Terapeutyczne Programy Zdrowotne 2012
Leczenie niskorostych dzieci z Zespolem Turnera

Zalacznik nr 20
do zarzadzenia Nr 59/2011/DGL Prezesa NFZ
z dnia 10 pazdziernika 2011 roku

Nazwa programu:

LECZENIE NISKOROSLYCH DZIECI Z ZESPOLEM TURNERA (ZT)
ICD-10: Q 96 Zespo6l Turnera

Dziedzina medycyny: pediatria

L. Cel programu:
1. Osiagnigcie przez pacjenta niewyrdzniajacego wzrostu ostatecznego, tj.
uzyskanie po zakonczeniu proceséw wzrastania wysokosci ciata wigkszej
anizeli 10 centyl.

2. Poprawa jakos$ci zycia chorych.

I1. Opis problemu medycznego:

Zespot Turnera (ZT) (Q 96) jest jedna z najczesciej wystepujacych aberracji

chromosomowych, poniewaz dotyczy 1/2 000 — 2 500 zywo urodzonych dziewczat.

U wigkszo$ci wystgpuje mozaicyzm lub aberracje strukturalne chromosomu X. Monosomig
chromosomu X stwierdza si¢ tylko u okolo 20% chorych. W przypadku obecnosci
chromosomu Y lub jego fragmentu dziewczeta z zespotem Turnera cechuje wzmozone
ryzyko rozwoju nowotworéw w obrgbie dysgenetycznych gonad. Dlatego, poza wdrozeniem
terapii hormonem wzrostu, usunig¢cie dysgenetycznych gonad u tych pacjentek jest

postgpowaniem z wyboru.

Niedobor wzrostu spowodowany jest ,,opornoscia” receptora hormonu wzrostu. Wydzielanie
tego hormonu w zdecydowanej wigkszosci przypadkéw jest bowiem prawidltowe.
Zmniejszenie tempa wzrastania jest przy tym czgsto zasadniczym, a nierzadko jedynym,

objawem sugerujacym mozliwos$¢ tego zespotu, szczegoélnie w przypadku mozaicyzmu.

Pacjentow z Zespotem Turnera charakteryzuje znacznego stopnia niedobor wzrostu, gdyz w
populacji dziewczat polskich ich wzrost ostateczny wynosi $rednio 143 cm 1 jest
o ponad 20 cm nizszy od $redniego wzrostu kobiet w Polsce. W przebiegu tego zespotu

stwierdza si¢ takze nieprawidlowe proporcje ciata. Dziewczgta z Zespotem Turnera cechuje
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ponadto wrodzona dysgenezja gonad oraz wrodzone wady, zaréwno powtok skornych
(stygmaty ZT), jak 1 narzadow wewngtrznych, najcz¢sciej uktadu moczowego i sercowo-

naczyniowego.

W przeciwienstwie do rozwoju somatycznego, rozwoj intelektualny dzieci
z Zespotem Turnera jest na ogdt prawidlowy. Zmniejszone tempo wzrastania i niedobor
wzrostu rodzice i1 lekarze najczgsciej stwierdzaja w wieku przedszkolnym. Nie podjgcie
leczenia hormonem wzrostu w tym okresie powoduje poglebianie si¢ niedoboru wzrostu, co
nieuchronnie prowadzi do trwatego kalectwa, poniewaz na skutek skrajnej niskorostosci
zdecydowana wigkszo$¢ dzieci z Zespotem Turnera, pomimo prawidlowego rozwoju
intelektualnego, nigdy nie podejmie pracy zawodowej, wymagajac od wkroczenia w wiek
dojrzaty rent inwalidzkich 1 innych $wiadczen spotecznych. Znaczna czg$¢ sposrod tych osob
ulega takze degradacji spolecznej, gdyz jest nieakceptowana (izolowana) przez srodowisko,
zarbwno w miejscu zamieszkania, szkole, jak réwniez przy podejmowaniu prob podjgcia
pracy zawodowej. Brak akceptacji takiego dziecka przez $rodowisko prowadzi do jego
gorszego rozwoju, na skutek zmniejszenia aktywnosci zyciowej i intelektualnej, spychajac

dziecko na margines spoleczenstwa.
Epidemiologia

Zespot Turnera wystepuje srednio u ok. 1 na 2 000 — 2 500 zywo urodzonych dziewczat.

III.  Opis programu

W przypadku dzieci z zespotem Turnera leczenie polega w poczatkowym okresie rozwoju na
stymulowaniu procesOw wzrastania poprzez zastosowanie preparatOw rekombinowanego,
ludzkiego hormonu wzrostu, a po uzyskaniu prawidlowego wzrostu ostatecznego
stymulowaniu procesé6w dojrzewania piciowego. Przy zastosowanym leczeniu hormonem
wzrostu rokowanie co do uzyskania wzrostu ostatecznego nie odbiegajacego od normy

populacyjnej jest korzystne.
1. Substancja czynna finansowana w ramach programu: rekombinowany, ludzki hormon
wzrostu
Opis dziatania leku

Hormon wzrostu spelnia roézna funkcje, zaleznie od okresu rozwoju organizmu.
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W okresie wzrastania stymuluje wzrost i podzialty komoérek, w tym wzrost chrzastki, a za
posrednictwem chrzastki przynasadowej wzrost kosci na dtugos$¢. Stymuluje takze podzialy
innych komoérek. Moduluje rowniez przebieg dojrzewania ptciowego, wptywa na gospodarke
lipidowa, weglowodanowa i1 bialkowa, a ponadto na gospodarke wodno-elektrolitowa,
mineralizacje szkieletu, uktad migsniowy 1 krazenia. Hormon wzrostu dziata poprzez
receptor btonowy, z rodziny receptoréw cytokin, w wielu swoich dziataniach

za posrednictwem insulinowego czynnika wzrostu (IGF-I).

Wplyw hormonu wzrostu na uktad kostny, w tym chrzastke (ptytkg) wzrostowa (przynasade)
kosci dlugich jest istotny dla pobudzania wzrostu. Zachowanie przyrostu kosci na dlugosé
wymaga takze zapewnienia odpowiedniej ich mineralizacji (Bone Mineral Content - BMC),
co zwiagzane jest z zapewnieniem wysokiego obrotu kostnego, czyli resorpcji
1 nowotworzenia substancji kostnej. Hormon wzrostu dziala na wszystkie te procesy,
posrednio 1 bezposrednio, poprzez swoiste receptory zlokalizowane na osteoblastach
1 osteoklastach, tj. komorkach kos$ciotworczych 1 kosciogubnych. Posrednie dziatanie
hormonu wzrostu na tkank¢ kostna odbywa si¢ poprzez IGF-I 1 jego biatko wiazace IGFBP-
3, wytwarzane pod wplywem hormonu wzrostu w watrobie i lokalnie w kosciach 1 chrzastce.
IGF-I, wytwarzany w osteoblastach, ma zasadnicze znaczenie dla utrzymania odpowiedniej
gestosci tkanki kostnej (Bone Mineral Density - BMD). IGFBP-3 zwigksza aktywno$¢ IGF-I
w jego dziataniu mitogennym w stosunku do osteoblastow i w wytwarzaniu przez te komorki

kolagenu typu 1.

Preparaty rekombinowanego, ludzkiego hormonu wzrostu wywieraja wszystkie dziatania
endogennego hormonu, zar6wno w zakresie promowania procesOw wzrastania, jak rowniez

oddziatywania na procesy metaboliczne zachodzace w organizmie.

2. Kryteria wlgczenia do programu:

Do programu kwalifikuje Zesp6t Koordynacyjny ds. Stosowania Hormonu Wzrostu
powotywany przez Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia.

Kryteria kwalifikacji:

1) stygmaty Zespotu Turnera;

2) niskorostos¢, tj. wysoko$¢ ciata ponizej 3 centyla dla wieku, na siatkach centylowych dla

populacji dziewczat polskich;
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3) uposledzone tempo wzrastania, ponizej -1 SD w odniesieniu do tempa wzrastania populacji
dziewczat polskich (wymagany co najmniej 6. miesigczny okres obserwacji w osrodku
uprawnionym do terapii hormonem wzrostu), z okresleniem przewidywanego wzrostu
ostatecznego metoda Baley- Pineau;

4) op6zniony wiek kostny, oceniany metoda Greulich'a-Pyle;

5) wykluczenie innych, anizeli ZT, przyczyn niskorostosci (niedokrwisto$¢, niedoczynno$¢
tarczycy, zaburzenia wchtaniania i trawienia jelitowego, obciazenia dotyczace

przebiegu ciazy i porodu, itp.);

6) inne nieprawidlowosci, szczegdlnie nieprawidlowosci  anatomiczne  uktadu
sercowonaczyniowego i moczowopliciowego;

7) konsultacja genetyczna, potwierdzona dodatnim wynikiem badania kariotypu.

Z uwagi na liczebno$¢ populacji niskorostych dzieci, znaczne koszty leczenia, mozliwos¢
naduzywania hormonu wzrostu do innych celéow oraz mozliwo$¢ wystapienia objawdw
niepozadanych 1 powiktan terapii tym hormonem podjecie decyzji odno$nie wdrozenia
terapii hormonem wzrostu, jej monitorowania i ukonczenia powinno nastgpowac kolegialnie,
w grupie osob o najwigkszym zasobie wiedzy na ten temat. W skali kraju kryteria takie

spetnia Zespot Koordynacyjny ds. Stosowania Hormonu Wzrostu.

Do wdrozenia terapii niezbg¢dne jest wystanie odpowiedniego ,,Wniosku o przydzielenie
preparatu  hormonu wzrostu dla pacjenta z Zespotem Turnera” na adres Zespotu
Koordynacyjnego ds. Stosowania Hormonu Wzrostu i zaakceptowanie wniosku przez ten

Zespot.

Schemat kwalifikowania pacjentow do terapii hormonem wzrostu, monitorowania i

zakonczenia terapii ilustruje rycina.
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Y
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Osrodki uprawnione do terapii hormonem wzrostu
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Zespot Koordynacyjny ds.
Stosowania Hormonu Wzrostu

Fundusz Zdrowia

v' Akredytacja osrodkéw

v Kwalifikacja pacjentow Jednostka

v Dyskwalifikacja pacjentéw Koordynujaca

v Standaryzacja procesow realizacje
diagnostyczno - Programu

terapeutycznych

Koordynacja programu
Specyfikacja liczby pacjentéw
oraz przewidywanych kosztéw

ANIAN

Kryteria wlaczenia pacjentéw z Zespolem Turnera do terapii hormonem wzrostu zawarte sa

w dokumentach:

Dziecko wolno rosnace i niskie. Standardy Medyczne 2001; 3, (7/8), 18-30.
Dzieci z zaburzonym procesem wzrastania, kwalifikowane w Polsce do leczenia hormonem

wzrostu. Pediatr. Prakt. 2001; 9, (1),41-54.

3. Schemat podawania leku:

Lek podawany codziennie wieczorem w dawce: 0,33 - 0,47mg (1,0 -1,4 IU)/kg m.c. /tydz.
Okreslenie czasu leczenia w programie:

Leczenie trwa do czasu podjecia przez Zesp6t Koordynacyjny ds. Stosowania Hormonu
Wzrostu lub lekarza prowadzacego decyzji o wylaczeniu $§wiadczeniobiorcy z programu,

zgodnie z kryteriami wylaczenia.

4. Monitorowanie programu

Na monitorowanie programu sktada sig:

a) monitorowanie leczenia.
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W celu przeprowadzenia kwalifikacji pacjenta do udziatu w programie i monitorowania
leczenia $wiadczeniodawca jest zobowigzany wykona¢ w wyznaczonych terminach badania,
ktorych lista i harmonogram wykonania zawiera zatacznik nr 1 do programu.

Dane dotyczace monitorowania leczenia nalezy gromadzi¢ w dokumentacji pacjenta
1 kazdorazowo przedstawia¢ na zadanie kontrolerom NFZ.

b) przekazywanie do NFZ zakresu informacji sprawozdawczo — rozliczeniowych ujetych
w zataczniku nr 4 do umowy.

¢) monitorowanie prowadzonej terapii hormonem wzrostu oraz wynikéw programu odbywa
si¢ na podstawie analizy przedstawionych w zalacznikach parametrow oraz indywidualnych
danych, przekazywanych co 12 miesigcy, do Zespotu Koordynacyjnego ds. Stosowania
Hormonu Wzrostu oraz do Oddziatlu Wojewodzkiego Narodowego Funduszu Zdrowia w
postaci ,,Karty obserwacji pacjenta leczonego hormonem wzrostu z powodu niedoboru

wzrostu w przebiegu Zespotu Turnera".

5. Kryteria wylaczenia z programu:

1) wystapienie objawow ztuszczenia gtéwki kosci udowej;

2) wystapienie objawow pseudo-tumor cerebri;

3) wystapienie lub ujawnienie si¢ cukrzycy;

4) ujawnienie lub wznowa choroby rozrostowej;

5) osiagnigcie przez $wiadczeniobiorcg niewyrozniajacej wysokos$ci ciata, tj. wysokosci ciata
rownej lub wigkszej anizeli 158 cm;

6) zakonczenie procesOw wzrastania (brak przyrostu wysokosci ciala migedzy dwiema
kolejnymi wizytami przeprowadzonymi w odstepach 6 miesigcznych);

7) niezadowalajacy efekt leczenia, tj. przyrost wysokosci ciata §wiadczeniobiorcy leczonego
hormonem wzrostu ponizej 3 cm na rok;

8) osiagnigcie wieku kostnego powyzej 14 lat.

6. Wymagania wobec Swiadczeniodawcow udzielajacych Swiadczen w ramach programu

terapeutycznego, ujeto w zalaczniku nr 3 do Zarzadzenia.

Jednostka przystepujaca do konkursu na realizacj¢ Programu wyraza zgodg¢ na przystapienie
do wspolnego zakupu leku przez wszystkie jednostki realizujace Program, ktory

przeprowadzony zostanie przez Jednostkg Koordynujaca realizacj¢ Programu.
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Zalacznik nr 1 do programu

Leczenie niskorostych dzieci z ZT

KWALIFIKACJA I BADANIA DIAGNOSTYCZNE WYKONYWANE W RAMACH PROGRAMU

1. Badania przy kwalifikacji

Przed rozpoczgciem leczenia nalezy wykona¢ pomiar ste¢zenia IGF-1.

Badania laboratoryjne wykonywane wedlug standardow diagnozowania $wiadczeniobiorcow z zespotem Turnera (ZT).

2. Monitorowanie leczenia
2.1 Przed rozpoczgciem leczenia, po 90 dniach: pomiar st¢zenia IGF-1.
2.2 Co 180 dni: pomiar stgzenia glukozy we krwi i odsetka glikowanej hemoglobiny HbA ¢

lub co 365 dni: test obciazenia glukoza z pomiarem glikemii i insulinemii.

2.3 Co 90 dni
- krotka 24- lub 48 godzinna hospitalizacja

2.4 Co 180 dni
1) pomiar st¢zenia glukozy we krwi; pomiar stgzenia TSH; pomiar stezenia {T4;

2) jonogram w surowicy krwi.

2.5 Co 365 dni
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1) konsultacja przez ginekologa zajmujacego si¢ dzie¢mi (dotyczy przede wszystkim dziewczat powyzej 10 roku zycia (okoto 90%);

2) konsultacja kardiologiczna, USG serca (dotyczy dzieci z wadami uktadu sercowo-naczyniowego (okoto 5%));

3) konsultacja nefrologiczna; konsultacja urologiczna; USG jamy brzusznej; badanie ogdlne i posiew moczu (dzieci z wadami uktadu moczowo-
ptciowego (okoto 10%));

4) pomiar stezenia IGF-1;

5) RTG $rodrecza z blizsza przynasada kosci przedramienia (do oceny wieku kostnego);

6) przy podejrzeniu zluszczenia gtowki kosci udowej (2-3% leczonych): konsultacja ortopedyczna; RTG lub USG stawéw biodrowych,
poszerzone o TK lub MRI stawdw biodrowych;

7) w przypadku wystapienia objawow pseudo tumor cerebri (okoto 3-5% leczonych): konsultacja okulistyczna; konsultacja neurologiczna;

obrazowanie osrodkowego uktadu nerwowego (TK z kontrastem lub MRI).

Dane dotyczace monitorowania terapii nalezy co 12 miesigcy przesyta¢ na adres Zespolu Koordynacyjnego ds. Stosowania Hormonu Wzrostu

oraz do oddziatu wojewddzkiego Narodowego Funduszu Zdrowia.

Badania wykonywane wedtug standardow monitorowania terapii hormonem wzrostu $wiadczeniobiorcow z ZT.
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Zalacznik 2. Wzor wniosku o zakwalifikowanie do leczenia hormonem wzrostu dla
pacjentow z zespolem Turnera

ZESPOL KOORDYNACYJNY D/S STOSOWANIA HORMONU WZROSTU
WNIOSEK
o przydzielenie preparatu hormonu wzrostu dla pacjenta z zespolem Turnera
(Prosze wysta¢ wypetniony wniosek drogq elektronicznq oraz konwencjonalng,
celem oceny wniosku przez niezaleznego recenzenta, na adres Zespotu Koordynacyjnego)

Nr wniosku Inicjaty pacjenta 1. PESEL pacjenta
Ple¢ 2. Data wystawienia wniosku
A. Dane personalne pacjenta i nazwa jednostki kierujacej.
3. Imie 4. Nazwisko
5. Data urodzenia
Ojciec:
6. Imig 7. Nazwisko
Matka:
8. Imig 9. Nazwisko
10. Czy pacjent jest dzieckiem adoptowanym? Tak 1 [ Nie 2 [
Opiekun:
11. Imig 12. Nazwisko
Miejsce zamieszkania pacjenta:
13. Miejscowosé 14. Kod
15. Poczta 16. Ulica
17. Nr domu 18. Nr mieszkania 19. Woj.
20. Tel. dom. 21. Tel. miejsca pracy rodzicéw / opiekundéw
Jednostka wystawiajaca wniosek:
22. Pelna nazwa
23. Miejscowos¢ 24. Kod
25. UL 26. Nr
27. Tel. 28. Fax
29. Nr karty lub historii choroby pacjenta
Lekarz wystawiajacy wniosek:
30. Imig 31. Nazwisko
podpis i pieczqtka lekarza podpis i pieczqtka Kierownika jednostki
uprawnionej

do terapii hormonem wzrostu
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B. Dane auksologiczne pacjenta z zespolem Turnera (ZT):
32. Wysoko$¢ ciata (cm) 33, centyl 34. Data pomiaru
Rodzice:
| Wysoko$¢ ciata (cm/centyl) | 35. Ojciec: cm/ centyl | 36. Matka: cm/ centyl |
37. $redni wzrost rodzicow (mph)
38. niedobor wzrostu w stosunku do §redniego wzrostu rodzicoOw [pat - mp]
39. Masa ciata pacjenta (kg) 40. Data pomiaru
41. BMI 42. Wiek kostny ” 43. Data rtg
44. Metoda oceny wieku kostnego
45. Wzrost rodzenstwa:
L.p. Imie¢ Data urodzenia | Data pomiaru Wys
cm cent.
1.
2.
3.
4.
5.
6.

Tempo wzrastania przed leczeniem

(wymagany co najmniej 6 mies. okres obserwacji w o$rodku wystawiajacym wniosek):

46.

Wys. ciata

cm| 47. Data I pomiaru

48.

Wys. ciata

cm| 49. Data Il pomiaru

50. Szybkos¢ wzrastania w cm/rok

UWAGA:
Do wniosku nalezy dotaczy¢ rtg lewej dloni z nadgarstkiem 1 wykres dotychczasowego

wzrastania na siatce centylowej wlasciwej dla dzieci polskich.

10
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C  Wywiad:
51. Masa ciata przy urodzeniu (g) 52. Dlugo$¢ ciala (cm) 53. Obwod gtowy (cm)
54. Ktory pordd 55. Ktora ciaza 56. Czas trwania ciazy w tyg.

57. Przebieg ciazy prawidtowy (T/N)
58. Nieprawidtowy przebieg ciazy (opis)

Porod (T/N):
59. Fizjologiczny, sitami natury ~ 60. Posladkowy  61. Cigcie cesarskie = 62. Inne
Akcja porodowa (T/N):
63. Samoistna  64. Wspomagana _ (jes$li T — to wpisz odpowiednie: vacuum, kleszcze,
inne)
65. Uraz porodowy 66. Niedotlenienie i resuscytacja
67. Ocena wg skali Apgar: 5 min

68. Przebieg okresu noworodkowego (opis)

Inne dane z wywiadu:
69. Cukrzyca — (T/N) — jesli Tak, poda¢ rok rozpoznania i rodzaj leczenia

70. Biataczka — (T/N) — jesli Tak, poda¢ rok rozpoznania
rodzaj biataczki i sposob leczenia (opis):

71. Inne choroby rozrostowe (T/N) - jesli tak to podac¢ rodzaj choroby i sposoéb leczenia

72. Naswietlania - (T/N): czaszki, kregostupa, gonad, calego ciata
73. Leki cytostatyczne — (T/N) Jesli tak to prosze podac kiedy i jakie
74. Alergie / egzema - (T/N) 75. Hipogonadism - (T/N)

76. Inne choroby przewlekte (T/N)

11



Terapeutyczne Programy Zdrowotne 2012
Leczenie niskorostych dzieci z Zespolem Turnera

77.

78.

79.

80.
81.

Jesli Tak — wymien jakie:

Podaj takze, inne dane istotne dla rozpoznania, np. kiedy spostrzezono zwolnienie tempa
wzrastania oraz czg¢sto powtarzajace si¢ choroby

Czy pacjentka byla leczona preparatami hormonu wzrostu? (T/N)
Jesli TAK, to prosze wpisa¢ w jakim okresie, jakim lekiem 1 jaka dawka oraz umiescié¢
te dane w zalaczonej do wniosku siatce centylowe;.

Stan przedmiotowy:
Data badania:
Badanie fizykalne (istotne odchylenia od normy, budowa ciata, towarzyszace wady
r0ZWO0jowe).

Dojrzewanie plciowe (klasyfikacja wg skali Tannera)

82.
85.
86.
87.

88.

89.

Data badania 83. Thelarche 84. Pubarche
Menarche (T/N)
Data pierwszej miesiaczki, takze jednorazowego, skapego plamienia

Czy byty nastepne miesiaczki, jesli TAK opisz i podaj datg ostatniej

Substytucja estrogenowa: (T/N), jesli TAK podaj datg rozpoczgceia leczenia

oraz stosowane leki i dawki

Substytucja progesteronowa: (T/N), jesli TAK podaj date rozpoczgcia leczenia
oraz stosowane leki i dawki

12
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E. Badania dodatkowe:
Kariotyp:
90. Data badania 91. Numer badania podany przez pracowni¢
92. Pracownia wykonujaca badanie

93. Metoda badania

94. Mitozy liczone 95. Mitozy analizowane

96. Wynik badania”

D w przypadku stwierdzenia chromosomu markerowego (chromosom Y) wniosek moze
by¢ rozpatrywany dopiero po wykonaniu badan okreslajacych pochodzenie fragmentu
tego chromosomu.

Badania obrazowe:
USG nerek i miednicy malej
97. Data badania
98. Opis

USG serca
99. Data badania
100. Opis

USG jamy brzusznej
101. Data badania
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Terapeutyczne Programy Zdrowotne 2012
Leczenie niskorostych dzieci z Zespolem Turnera

102. Opis

103. Inne zastosowane metody obrazowania (T/N) Jesli T- podaj rodzaj badania, ich daty i wyniki:

e . . . *
F. Inne, niz hormonalne, badania dodatkowe wazne dla rozpoznania )

szczegollnie nalezy uwzgledni¢ badania majace znaczenie dla rozpoznania /
wykluczenia innych przyczyn niedoboru wzrostu, hiperglikemii, zaburzen zaggszczania

moczu, chorob uktadowych, zaburzen wchtaniania, zaburzen metabolicznych i innych.
104. Wyniki — opis, z podaniem daty:

)

105. Glikemia na czczo jednostki data badania
106. Odestek glikowanej hemoglobiny A data badania
107. Test doustnego obciazenia glukoza (oznaczenie glukozy i insuliny),

Czasy 0 30 60 90 120 minut
Glikemia jedn.
Insulinemia jedn.
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Terapeutyczne Programy Zdrowotne 2012
Leczenie niskorostych dzieci z Zespolem Turnera

G. Badania hormonalne:
Stezenie hormonow tarczycy w surowicy:

108. Data 109. {T4 jednostki

110. Data 111. TSH jednostki

112. Rozpoznano niedczynnos¢ tarczycy: (T/N) Rok rozpoznania
113. Substytucja (T/N) jesli tak podaj od kiedy i jaka dawka
Gonadotropiny w surowicy:

114. Data 115. LH jednostki

116. Data 117. FSH jednostki

IGF-I w surowicy:

118. Data 119. IGF-I jednostki

120. Okolicznosci szczegdlne, dodatkowo uzasadniajace koniecznos$¢ przydzielenia preparatu
hormonu wzrostu

Lekarz prowadzacy:
Oswiadczam, iz w przypadku zakwalifikowania do terapii hormonem wzrostu
dziecko bedzie leczone preparatami zakupionymi przez Osrodek Koordynujacy
Program ze sSrodkow przyznanych przez Narodowy Fundusz Zdrowia.

Imig Nazwisko
Data
podpis i pieczqtka lekarza: podpis i pieczqtka Kierownika jednostki
uprawnionej
do terapii hormonem wzrostu.
UWAGA!

1. Whniosek bez co najmniej opisu kariotypu, oznaczen st¢zen TSH, fT4, 1 IGF-I oraz
oceny przemian wegglowodanowych, a ponadto zdjgcia do oceny WK, wyniku
obrazowania ukladu sercowo — naczyniowego, jamy brzusznej, miednicy matej oraz
arkusza Przebiegu Dotychczasowego Wzrastania (siatki centylowe) nie bedzie
rozpatrywany.

2. W przypadku braku mozliwosci wykonania niektorych badan, a koniecznych do
postawienia rozpoznania, nalezy skierowac pacjenta do o$rodka koordynacyjnego.
Whiosek nalezy wysla¢ na adres sekretariatu Zespolu Koordynacyjnego ds. Stosowania

Hormonu Wzrostu.
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Terapeutyczne Programy Zdrowotne 2012
Leczenie niskorostych dzieci z Zespolem Turnera

Zalqcznik do wniosku o przydzielenie preparatu hormonu wzrostu w Zespole Turnera:
Wyrazam zgod¢ na przetwarzanie moich danych osobowych w celach
wynikajacych z art. 188 ustawy o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze
srodkow publicznych (Dz.U. Nr 210, poz. 2135 z pdézn. zm.).
Jednocze$nie wyrazam zgod¢ na leczenie hormonem wzrostu mojego dziecka.
Zobowiazuj¢ si¢ do podawania hormonu zgodnie z zaleceniami lekarskimi oraz przyjezdzania
na badania kontrolne w wyznaczonych terminach.

Data Podpis opiekuna

Podpis lekarza
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Terapeutyczne Programy Zdrowotne 2012
Leczenie niskorostych dzieci z Zespolem Turnera

Zalqcznik 3. Karta obserwacji pacjenta leczonego hormonem wzrostu 7 powodu niedoboru
wzrostu w przebiegu ZT

KARTA OBSERWACJI PACJENTA Z ZT
leczonego hormonem wzrostu (wizyty kontrolne co 3 do 6 miesiecy)
Prosze wypetnia¢ w czasie wizyty pacjenta i wysta¢ na adres Sekretariatu Zespotu Koordynacyjnego.

. Nazwisko i imig pacjenta
. Numer karty lub historii choroby
Pesel | Data urodzenia Wiek kalendarzowy
. Data rozpoczecia podawania GH (format daty RRRR-MM-DD)
. Data wizyty 6. Wys. ciata (cm) 7. Masa c (kg)
. Data poprzedniej wizyty 9. Wys. ciata (cm) 10. Masa c (kg)

. BMI aktualne [ 13. BMipoprzednie 1

. Przerwy w stosowaniu GH
z powodu: A. choroby towarzyszacej,
B. decyzji lekarza,
C. decyzji rodzicow,

D. braku leku.

Ostatnie badania hormonalne:

15. TSH jedn Data
16. IGF-I jedn Data
17. FT4 jedn Data
18. HbA1c jedn Data
19. glikemia - maks. warto$¢ jedn Data
20. insulinemia - maks. warto$¢ jedn Data
21. Wiek kostny Data
22. Wyniki innych badan dodatkowych (nalezy poda¢ co najmniej wyniki oceny przemian weglowodanowych)

23

25

26

27

28

29

30.

11. Tempo wzrastania (cm/rok)

Przebieg leczenia:

. Powiktania, objawy uboczne (jesli byly powiktania, nalezy wypetni¢ Arkusz Objawéw Niepozadanych)

. Przebyte choroby od ostatniej wizyty - opis, prowadzone leczenie (jesli byty zachorowania, nalezy wypetni¢
Arkusz Objawow Niepozadanych)

. Stosowane leczenie poza hormonem wzrostu (dawki / okres / opis) :

Inne leki |

. Stosowane dawki GH mg/kg.tydz. (IU/ kg /tydzien) (jesli dawka ulegta zmianie poda¢ okres):
dawka sumaryczna - tygodniowo/dziennie
od do
od do
od do

. Sposéb podawania (podskdérnie, domigsniowo, liczba wstrzyknigé tygodniowo) opis:

dawka
dawka
dawka

|podsk6rnie, 7 razy w tygodniu, w przedramiona, brzuch, uda ...

. Rozwdj ptciowy: Owiosienie: 1,2,3,4,5
Rozwdj narzadéw piciowych piersi: 1,2,3,4,5
menarche: rok
. Opinia lekarza prowadzacego co do celowosci dalszego leczenia:

Wskazana, kontynuacja leczenia ze wzgledu na znaczace przyspieszenie tempa wzrastania.

Whioskuje o przedtuzenie okresu leczenia o kolejny rok (prosze uzasadnic)

Uwagi:

Duza poprawa samopoczucia u pacjenta zwigzana z terapia (T/N)

Oswiadczam, iz w przypadku zakwalifikowania do dalszej terapii hormonem wzrostu dziecko bedzie leczone preparatami zakupionymi

przez OSrodek Koordynujacy ze srodkéw przyznanych przez Narodowy Fundusz Zdrowia.

Imig i nazwisko lekarza | |

podpis i pieczatka lekarza: podpis i pieczatka Kierownika jednostki
uprawnionej do terapii hormonem wzrostu
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