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STRESZCZENIE/ABSTRACT

Celem pracy jest przedstawienie wynikéw badan dotyczacych jakosci zycia (QoL) dzieci z somatotropinows nie-
doczynnoscia przysadki (SNP) przed i w trakcie terapii ludzkim rekombinowanym hormonem wzrostu (rhGH).
Badaniem obje¢to dzieci z SNP leczone w Poradni Endokrynologicznej Szpitala Klinicznego im. Karola Jonschera
Uniwersytetu Medycznego w Poznaniu. Do oceny jakos$ci zycia niskorostych pacjentow uzyto Kwestionariusza Sa-
mopoczucia Dziecka Leczonego Hormonem Wzrostu. Wyniki. W badaniu dowiedziono, iz terapia rhGH poprawia
w sposoéb istotny jako$¢ zycia dzieci z SNP. Istotng poprawe jakosci zycia podczas leczenia obserwowano zwlasz-
cza przez pierwsze polrocze terapii. Spowolnienie tempa wzrastania, prowadzace do niedoboru wzrostu, nalezy do
dominujacych objawow somatotropinowej niedoczynnosci przysadki u dzieci i mtodziezy. Zastosowanie leczenia
substytucyjnego preparatem rhGH pozwala osiggna¢ dzieciom z SNP wzrost ostateczny jak najbardziej zblizony do
wzrostu prawidtowego. Niskorostos¢ jest czynnikiem negatywnie wptywajacym na jako$¢ zycia. Dzieci wyr6znia-
jace si¢ najnizszym wzrostem w grupie rowiesniczej cierpia na brak akceptacji, odrzucenie i osamotnienie, co moze
prowadzi¢ do zaburzen w rozwoju emocjonalnym i spolecznym. W trwajacych od wielu lat badaniach dowiedzio-
no, ze jakos$¢ zycia dorostych pacjentoéw z SNP poddanych terapii thGH ulega znacznej poprawie. Nie obserwuje
si¢ u nich efektu wzrostowego, natomiast chorzy ci zglaszajg znaczaca poprawe samopoczucia, napgdu zyciowego,
obserwuje si¢ u nich poprawe funkcji poznawczych oraz sprawnosci intelektualnej. Endokrynol. Ped. 11/2012;4(41):57-64.

The aim of the study is to demonstrate the results of the research on the quality of life (QoL) of children with growth
hormone deficiency GHD before and during therapy with recombinant human growth hormone (thGH). The study
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concerned children with GHD in Outpatient Clinic for Endocrinology, Karol Jonscher University Hospital, Poznan,
Poland. In order to assess the QoL of the diseased, the Questionnaire of Mood for the Child Treated with Growth Hor-
mone was used. Results. It was demonstrated in the study that the therapy with rhGH significantly improves the qu-
ality of life of children with GHD. The significant increase in the QoL during the treatment was observed, especial-
ly during the first half-year of the therapy. Lowering of the growth rate lead to height deficiency are main symptoms
of GHD in children and adolescent. The substitutive therapy with thGH allows them to reach the final height, possi-
bly the closest to the correct one. Short stature is a factor which negatively influences the QoL. Children the lowest
in the peer group suffer lack of acceptance, rejection and loneliness, what may lead to disorders in emotional and so-
cial development. It has been proved in the studies conducted from many years, that the QoL of adult patients treated
with rhGH is subject to a significant improvement. No growth effect is observed in them, but despite that, these dise-
ased report better mood, improved life drive, improved cognitive functions and intellectual proficiency.Pediatr. Endocrinol.

11/2012;4(41):57-64.

Wstep

Dzieci z niedoborem wzrostu narazone sg na
wiele negatywnych doswiadczen emocjonalnych
w relacjach spolecznych, zarowno w kontaktach
z rowiesnikami, jak i z dorostymi. Niedobor wzro-
stu moze prowadzi¢ do deprywacji emocjonalnej
w okresie dziecinstwa, czego skutki rzutujg na caty
dalszy rozwdj i pozniejsze zycie. Problem zbyt ni-
skiego wzrostu moze powodowaé nieodwracalne
szkody w psychice dziecka, wplywajac takze na po-
gorszenie jako$ci zycia. Szybkie zdiagnozowanie
przyczyny zaburzen wzrastania oraz niezwloczne
leczenie niedoboru wzrostu ma istotne znaczenie,
wynikajace nie tylko z potrzeb fizycznych, ale tak-
ze ze sfery emocjonalnej i psychiczne;j.

Wazrastanie cztowieka jest wypadkowa zlozo-
nych proceséw biologiczno-chemicznych, kto-
re warunkuja proporcjonalny rozwdj organizmu.
Osiggany wzrost jest ,,zaprogramowany” gene-
tycznie, ale zalezy tez od wielu czynnikow, kto-
rych dziataniu jest poddawany organizm w okre-
sie wzrastania. Istotne jest prawidlowe odzywianie
— odpowiednio zbilansowana dla wieku dieta, duze
znaczenia odgrywaja tez wplywy srodowiskowe,
kulturowe, emocjonalne oraz narazenie na czynni-
ki infekcyjne.

Kluczowg rolg w procesie wzrastania odgrywa
uktad hormonalny. W okresie ptodowym przewaza
dziatanie IGF-1 i -1l (insulin-like growth factor-I,
1I), insuliny oraz hormonéw tarczycy. Natomiast po
urodzeniu zaczyna dominowa¢ hormon wzrostu.

Somatotropinowa niedoczynnosé
przysadki

Problem niedoboru wzrostu dotyka okoto 3% po-
pulacji. U pacjentow ze wzrostem ponizej 3 c¢. (lub

2 odchylenia standardowe po uwzglednieniu wzro-
stu rodzicielskiego), rosnacych ponizej 4 cm w ska-
li roku, u ktérych stwierdza si¢ opdznienie wieku
kostnego o co najmniej 2 lata, nalezy jako przyczy-
n¢ podejrzewaé deficyt hormonu wzrostu (soma-
totropinowa niedoczynnos¢ przysadki, SNP). Wy-
stepowanie SNP okresla si¢ na 1/4000—1/10000
urodzen [1]. Etiologia jest bardzo zrdéznicowana
— u Y dzieci stwierdza si¢ obecno$¢ zmian orga-
nicznych w okolicy podwzgorzowo-przysadkowej
(guz, stan po urazie, zmiany zapalne, lub wady ana-
tomiczne). Najczesciej jednak mamy do czynienia
z SNP idiopatyczng [2].

Leczenie hormonem wzrostu

W procesie kwalifikacji do leczenia ludzkim re-
kombinowanym hormonem wzrostu uwzglednia si¢
parametry auksologiczne (wzrost, szybkos¢ wzra-
stania oraz zaawansowanie wieku kostnego [3]) i la-
boratoryjne: stwierdzenie niedoboru GH i obnizone
stezenie IGF-I [4]. W Polsce u okoto 200 tys. dzieci
rocznie rozpoznaje si¢ zaburzenia wzrastania, z cze-
go 1,5 % powodowane jest zaburzeniami w uwalna-
niu hormonu wzrostu [5].

Obecnie wskazaniami do zastosowania terapii
rhGH u dzieci s3: somatotropinowa lub wielohor-
monalna niedoczynnos¢ przysadki, zespot Turnera,
niedobor wzrostu w przebiegu przewleklej niewy-
dolnosci nerek oraz zespot Prader-Willy [6]. Prepa-
rat thGH stosowany jest w codziennych injekcjach
podskérnych, w dawce obliczanej wg masy ciala.
Wskazaniem do zaprzestania terapii jest osiggniecie
przez dziecko wzrostu docelowego lub zakonczenie
procesu wzrastania [7-9].

58



Buczyriska-Gérna M. i inni: Zastosowanie Kwestionariusza Samopoczucia Dziecka Leczonego Hormonem Wzrostu do badania dzieci z samototropinowa...

Badania nad jakoscia zycia

Pojecie jakosci zycia (Quality of life, QoL) do-
tyczy mozliwos$ci realizowania wytyczonych celow
zyciowych, pelnienia okreslonych rol spotecznych,
wplywu czynnikéw spoteczno-demograficznych na
nasze zycie. W ostatnich latach wielu badaczy po-
dejmuje tematy dotyczace jakosci zycia w choro-
bach przewlektych; projekty te najczesciej dotycza
pacjentow dorostych. Wydaje sig, ze zajecie si¢ tym
problemem juz w wieku rozwojowym ma ogrom-
ne znaczenie z uwagi na to, iz wczesne okreslenie
potrzeb dziecka oraz identyfikacja czynnikow dzia-
lajacych negatywnie pozwalaja na podejmowanie
préb eliminowania zagrozen i tym samym wpty-
wanie na poprawe jakosci zycia w latach pdzniej-
szych.

W badaniach naukowych maja zastosowanie
réznego rodzaju instrumenty pomiaru jako$ci zy-
cia, a uzyskane za ich pomoca dane (patient re-
ported outcomes) stanowia wazng czes$¢ informacji
potrzebnych do okreslenia skuteczno$ci oraz bez-
pieczenstwa nowych terapii. Najwigksza warto$¢
maja dane uzyskiwane w trakcie badan, z wykorzy-
staniem narzedzi specyficznych dla danej jednost-
ki chorobowej, uwzgledniajace spodziewane obja-
wy, problemy oraz ich oddzialywanie na codzienna
aktywnos¢, funkcjonowanie w grupie rowiesnicze;j,
szkole, rodzinie.

Metody i narzedzia hadawcze

Badaniem objeto grupe 41 dzieci obu pfci,
w wieku 6-18 lat, z SNP, leczonych rhGH w Po-
radni Endokrynologicznej Szpitala Klinicznego im.
Karola Jonschera w Poznaniu w latach 2006-2010.
Badanie prowadzono w formie sondazu diagno-
stycznego z uzyciem techniki ankietowej. Do oce-
ny jako$ci zycia chorych uzyto Kwestionariusza
Samopoczucia Dziecka Leczonego Hormonem
Wazrostu w wersjach dla dziecka KSDLHW-CF20
i rodzica KSDLHW-PF24. Zmiany jako$ci zycia
oceniano przez porownanie danych uzyskanych
przed rozpoczeciem leczenia thGH po 6 i po 12
miesigcach terapii. Uzyskane dane poddano anali-
zie statystycznej.

Specyficznos¢ uzytego kwestionariusza odnosi
si¢ zarowno do choroby (HRQoL i jej zmiany zwig-
zane z leczeniem w grupie badanej, tj. u pacjentow
z SNP leczonych thGH), jak i do populacji (dzieci
i mtodziezy). Szczegdtowo s3 w nim oceniane okre-
$lone aspekty funkcjonowania dziecka oraz konkret-

ne problemy, na ktéore wplyw moze mie¢ choroba
ileczenie, na przyktad bol i ucigzliwosc terapii thGH.
Jednoczesénie spelniony zostal warunek zachowania
logiki, zrozumienia sensu pytan kierowanych do ba-
danego pacjenta, ktorym bylo mate dziecko i opie-
kun. Kwestionariusze zostaty tak skonstruowane, ze
wigkszo$¢ pytan w nich zawartych dotyczy zjawisk,
ktére u danego chorego moga ze znacznym prawdo-
podobienstwem wystapi¢ w przebiegu choroby i za-
stosowanego leczenia. Ponadto rodzice pacjentéw
w pytaniach otwartych mieli mozliwos¢ wskazania
najwickszych problemow, z ktorymi wedhug nich bo-
ryka si¢ dziecko. Sami pacjenci takze mieli mozli-
wo$¢ opisowo przedstawi¢ swoje glowne problemy
i dolegliwosci.

Czy jako$ zycia zalezy od leczenia rekombino-
wanym ludzkim hormonem wzrostu? Odpowiedzi
na pytania z kwestionariuszy zostaly przeksztal-
cone na wartosci liczbowe z przedzialu od 15 do
73 oraz od 19 do 115 odpowiednio dla KSDLHW-
CF20 i KSDLHW-PF24. Wyzsze wartosci oznacza-
ja lepsza jako$¢ zycia (rozumiang jako Helth Rela-
ted QoL).

Wyniki

Wptyw leczenia na zbiorcza warto$¢ liczbowa
w skalach kwestionariuszy zostal zbadany przez
porownanie rozkladéw wartosci w kolejnych mo-
mentach badania, tj. przed leczeniem (t1), po 6 mie-
sigcach (t2) oraz po roku leczenia (t3). Na podsta-
wie danych z kwestionariuszy w kazdym z trzech
momentow badania wyznaczono statystyki opisowe
(tabele I i1 IT) oraz przedstawiono je w formie gra-
ficznej (ryciny 11 2).

Mediana dla KSDLHW-CF20 w momencie ba-
dania t1 byla rowna 47, co oznacza, ze w 50% przy-
padkéw uzyskano zbiorcza warto$¢ liczbowa co
najmniej réwng 47, a w pozostatych przypadkach
ponizej 47. Po poét roku (t2) i po roku leczenia (t3)
mediana byta rowna 59. Srednia warto$¢ uzyska-
na w KSDLHW-CF20 w momencie t1 byta réw-
na 44,43. Leczenie wptyneto na poprawe wartosci
$redniej — w momencie t2 $rednia byta réwna 56,5,
natomiast w momencie badania t3 $rednia byta row-
na 57,9.

Mediana dla KSDLHW-PF24 w momencie ba-
dania t1 byla rowna 59, co oznacza, ze w 50% przy-
padkéw uzyskano zbiorcza warto$¢ liczbowa co
najmniej réwna 59, a w pozostatych przypadkach
ponizej 59. Po poét roku (t2) mediana byla réwna
80,5, a po roku leczenia (t3) wyniosta 90. Srednia

59



Praca oryginalna Endokrynol. Ped., 11/2012;4(41):57-64

Tabela I. Statystyki opisowe dla KSDLHW-CF20 w poszczegoinych momentach badania
Table I. Statistic description of KSDLHW-CF20

t1 30,00 41,00 47,00 44,43 | 50,00 58,00
KSDLHW-CF20 t2 27,00 53,75 59,00 56,50 | 62,25 63,00
t3 36,00 53,75 59,00 57,90 | 63,00 68,00

Tabela Il. Statystyki opisowe dla KSDLHW-PF24 w poszczegdlnych momentach badania
Table II. Statistc description of KSDLHW-CF24

t1 41,00 56,00 59,00 61,55 | 70,00 81,00
KSDLHW-PF24 12 53,00 61,00 80,50 76,78 | 89,25 102,00
13 64,00 86,00 90,00 87,43 | 91,25 104,00
KSDLHW-CF20
—
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Ryc. 1. Wykresy pudetkowe dla KSDLHW-CF20 w poszczegoinych momentach badania
Fig. 1. KSDLHW-CF20 in particular examinations
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Ryc. 2. Wykresy pudetkowe dla KSDLHW-PF24 w poszczegoinych momentach badania

Fig. 2. KSDLHW-CF24 in particular examinations

warto§¢ uzyskana w KSDLHW-PF24 w momen-
cie tl byla réwna 61,55. Leczenie wptyneto na po-
prawe wartosci sredniej — w momencie t2 $rednia
byla réwna 76,78, natomiast w momencie badania
t3 $rednia byta rowna 87,43.

Otrzymane wyniki wskazuja na poprawe zbior-
czej wartosci wskaznika samopoczucia w trakcie
leczenia w skalach podsumowujacych KSDLHW-
CF20 i KSDLHW-PF24. Najwigksza poprawa za-
uwazalna jest po pierwszych 6 miesigcach leczenia.
Kolejne poét roku leczenia nie réznicuje tak znacza-
co wynikow. Srednia warto$¢ wskaznika samopo-
czucia po pot roku leczenia wzrosta o ponad 12 jed-
nostek dla skali kwestionariusza KSDLHW-CF20,
a wedlug skali kwestionariusza KSDLHW-PF24
wzrosta o ponad 15 jednostek. Po kolejnych 6 mie-
sigcach $rednia warto$¢ w tych skalach wzrosta od-
powiednio o 1,4 i okoto 9 jednostek. Podobnie byto
z pozostatymi miarami rozktadu. Po pot roku wi-
doczna byta duza poprawa, natomiast po roku war-
tosci nie zmieniaja si¢ tak znaczaco.

Przeprowadzone zostaly testy badajace istot-
no$¢ statystyczng wptywu leczenia na warto$¢ ska-
li podsumowujacej samopoczucie dziecka. W tescie
Kruskala Wallisa warto$¢ p dla kwestionariusza
KSDLHW-CF20 byta réwna 0.000000000002, na-
tomiast dla kwestionariusza KSDLHW-PF24 byta
rowna 0.000000000000007. W obu przypadkach
przy bardzo niskich poziomach istotnosci naleza-

lo przyja¢ za udowodniong hipoteze o znamiennym
wplywie leczenia na samopoczucie dziecka, ocenia-
ne przez rodzica i przez nie same.

Zbadane zostato, czy wzrost wskaznika samopo-
czucia (zbiorczej wartos$ci liczbowej w skalach tych
kwestionariuszy) pomigdzy jednym momentem ba-
dania a kolejnym byt statystycznie istotny. Przepro-
wadzone testy Wilcoxona okre$laty, czy warto$¢
zbiorcza wynikajaca z odpowiedzi na pytania kwe-
stionariusza udzielone w momencie t2 byla staty-
stycznie istotnie wigksza od wartos$ci z momentu t1,
czy w momencie t3 warto$¢ ta byla istotnie wigksza
od warto$ci z momentu tl, a takze czy zmiana war-
tosci (poprawa) w momencie t3 w poréwnaniu do
momentu t2 byla istotna. W tabeli III zostaly zebra-
ne warto$ci p dla odpowiednich testow. We wszyst-
kich przypadkach na poziomie istotno$ci mniej-
szym od 0.05 potwierdzono hipoteze¢ o istotnym
wzros$cie wartosci wskaznika samopoczucia pod-
czas leczenia. Najwiekszy wptyw na poprawe samo-
poczucia nastgpit przez pierwsze pot roku leczenia.
Wida¢, ze wartosci p dla réznic pomiedzy momen-
tami badania t2 i t3 sa stosunkowo najwicksze.
Wyniki te potwierdzajg wczesniej zaobserwowane
tendencje statystyk opisowych.

Pacjenci i opiekunowie niechetnie wykorzy-
stywali mozliwo$¢ opisowego omoéwienia swoich
dolegliwos$ci i1 problemow. Tylko 14% oddanych
kwestionariuszy zawierato zapetnione pole ,naj-
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Tabela I1l. Wyniki testow Wilcoxona oceniajacych czy roznice w wartosciach zbiorczych w skalach kwestionariuszy KSDLHW
pomiedzy poszczegolnymi momentami badania byty istotne statystycznie

Table Ill. Results of Wilcoxon tests

t1vst2 11 vs 13 t2 vs 13
Kwestionariusz
Wartosc p Decyzja Warto$é p Decyzja | Wartosc p Decyzja
KSDLHW-CF20 0.00000008 wzrost 0.00000002 wzrost 0.000663 wzrost
KSDLHW-PF24 0.0000001 wzrost 0.00000002 wzrost 0.000008 wzrost

wigkszy problem”. U wszystkich badanych, kto-
rzy wykorzystali mozliwos¢ odpowiedzi na pyta-
nia opisowe, pojawita si¢ ta sama odpowiedz: naj-
wigkszy problem to niski wzrost dziecka, poza tym
wskazywano tez na brak akceptacji wsrod rowiesni-
kow, nie§miatosé. Nikt z badanych nie uznat za pro-
blematyczne, bolesne czy ucigzliwe wykonywanie
codziennych iniekcji.

Omowienie i dyskusja

Istniejg tylko nieliczne doniesienia o probach
podejmowania oceny QoL u dzieci z zaburzeniami
wzrastania. Koncentrowaly sie one glownie na sta-
nie psychologicznym. Stosunkowo mato prac sku-
piato si¢ na ocenie QoL, co sprawia, ze jest to za-
gadnienie wciaz stabo poznane [10,11].

Istotny problem stanowig narzedzia pomiarowe.
To, ze stosunkowo niedawno zainteresowano si¢ te-
matem jakosci zycia niskorostych dzieci, powodu-
je, ze prowadzone obecnie badania dopiero probuja
znalez¢ odpowiednie narzedzia do oceny QoL. Nie
dalo si¢ w sposob prosty przenies¢ metod stosowa-
nych u dorostych na populacje rozwojowa. Wydaje
sie, ze duza rolg odgrywa tu inna w wieku dorostym
hierarchizacja potrzeb. Bardzo wazne jest tez do-
branie odpowiedniej, jednorodnej grupy badane;.

Obecnie na §wiecie wcigz trwaja badania ma-
jace na celu stworzenie specyficznego kwestiona-
riusza, ktory stuzylby obserwacji dzieci z zaburze-
niami wzrastania oraz dzieci leczonych hormonem
wzrostu. Zaplanowana w pracy ocena HRQoL wy-
magala uzycia narzedzia bardziej specyficznego,
ktorego dotychczas nie byto. Na podstawie danych
literatury, przegladajac liczne badania z zastosowa-
niem kwestionariuszy stuzacych do oceny jakosci
zycia zaro6wno dorostych, jak i dzieci, stwierdzono,
ze brakuje odpowiedniego narzedzia do badan dzie-
ci z SNP. Kwestionariusze stosowane u pacjentow
dorostych, ze wzgledu na swoja specyfike — pyta-
nia dotyczace procesu edukacji, kariery zawodowej,
mozliwosci tworzenia relacji partnerskich, seksual-

nosci, w konicu mozliwos$ci zaktadania rodziny — nie
nadaja si¢ do zastosowania u chorych w wieku roz-
wojowym. Nieliczne kwestionariusze, ktore stoso-
wano dotychczas w badaniach na grupie dzieciecej,
byly albo kwestionariuszami niespecyficznymi, ge-
nerycznymi, albo nie przeszty procesu walidacyjne-
go, co uniemozliwiato zastosowanie ich w obecnym
projekcie [12—14]. Konieczne byto wigc stworzenie
takiego narzgdzia badawczego, ktore uwzgledniato-
by specyfike jednostki chorobowej, jaka jest SNP,
oraz byloby odpowiednie do badania populacji
dziecigcej w Polsce. Przy tworzeniu pytan korzy-
stano z opracowan dotyczacych najczesciej stoso-
wanych kwestionariuszy w badaniach QoL dzieci
i dorostych [12—17]. Przy ostatecznym formutowa-
niu pytan (zwracajac szczegdlna uwage na logike
i zrozumienie pytan przez najmlodszych pacjen-
tow — juz w wieku od 6 lat) konsultowano si¢ z psy-
chologiem klinicznym z Uniwersytetu im. Adama
Mickiewicza w Poznaniu. Oparto si¢ takze na in-
formacjach i do$wiadczeniach pacjentow i rodzi-
cow dzieci, ktore od kilku lat sg leczone thGH. Tak
powstal Kwestionariusz Samopoczucia Dziecka
Leczonego Hormonem Wzrostu (KSDLHW).
Tworzac ten kwestionariusz, kierowano si¢ za-
sadami pozwalajacymi na nadanie mu cech narzg-
dzia specyficznego. Kwestionariusz przeznaczo-
ny jest dla bardzo konkretnej populacji i stuzy do
oceny QoL pacjentow z okreslonym rozpoznaniem
klinicznym, uwzgledniajac objawy i przebieg cho-
roby. Jako swoisty dla jednej tylko jednostki choro-
bowej, kwestionariusz ma maty zakres ewaluacyjny,
tzn. nie jest przeznaczony do badan poréwnaw-
czych miedzy populacjami chorych na rézne cho-
roby. Poniewaz miat on ocenia¢ zmiany zachodzace
pod wplywem leczenia, przy jego opracowywaniu
dazono do tego, aby byt trafny (ang. longitudinal
validity) 1 wrazliwy (ang. responsive), czyli zdol-
ny do wykrycia matych, ale potencjalnie istotnych
dla pacjenta zmian. Zastosowane w badaniach opi-
sywanych w niniejszej pracy Kwestionariusze Sa-
mopoczucia Dziecka Leczonego Hormonem Wzro-
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stu okazaly si¢ instrumentem bardzo wrazliwym
na wazne z punktu widzenia uczestnikow bada-
nia zmiany QoL, ktore zachodzily w trakcie tera-
pii thGH.

Z przeprowadzonych badan wtasnych wynika, ze
terapia rekombinowanym ludzkim hormonem wzro-
stu w istotny sposob zmienia jakos¢ zycia dzieci z so-
matotropinowa niedoczynnoscig przysadki. Wnioski
takie wyciggnigto po analizie wynikow testow staty-
stycznych przeprowadzonych na danych uzyskanych
zarowno z kwestionariusza wypeknianego przez cho-
re dzieci, jak 1 z kwestionariusza wypehianego przez
ich rodzicéw lub opiekundw.

Leczenie tThGH w przypadku stosowania da-
wek substytucyjnych jest uwazane za bezpieczne
[18]. W badaniach u dorostych pacjentéw prowa-
dzonych nad bezpieczenstwem terapii ludzkim re-
kombinowanym hormonem wzrostu najczgsciej
opisywanymi objawami niepozgdanymi sg bole
stawowe 1 mig$niowe, obrzeki i zespdt ciesni nad-
garstka [19,20]. Powiktania tego rodzaju stwier-
dza si¢ u okoto 10—17% leczonych, przy czym bar-
dziej zagrozeni ich wystgpieniem sg chorzy otyli
i ci, u ktorych wystapit niedobér GH o p6éznym
poczatku [22]. Wymienione objawy bywaja nastep-
stwem stosowania zbyt duzych dawek GH. Dawko-
wanie hormonu, zapewniajace jego stezenia w zakre-
sie wartosci fizjologicznych, nie wiaze si¢ z reguty
z ich wystapieniem [21,22]. Objawy niepozada-
ne najczesciej opisywane u dzieci to przejsciowe
zwigkszenie ci$nienia $rodczaszkowego, zhuszcze-
nie glowy kosci udowej, boczne skrzywienie krego-
shupa, ginekomastia i czestsze wystgpowanie mial-
gii [23]. Sg one jednak obserwowane bardzo rzadko
[24-26]. W materiale badan wlasnych nie stwier-
dzono zadnego takiego przypadku.

Na podstawie przeprowadzonych badan udato
si¢ wykaza¢ znamienny fakt, ze efekt poprawy ja-
kosci zycia jest o wiele wyrazniejszy na przestrzeni
pierwszych sze$ciu miesiecy od rozpoczecia lecze-
nia thGH. Po drugim pétroczu leczenia wskazniki
jakosci zycia nie poprawiajg si¢ juz w tak znacza-
cym stopniu. Moze to wynika¢ ze stosunkowo du-
zych oczekiwan zarowno dzieci, jak i rodzicow, do-
tyczacych skutkow podjetego leczenia. Z czasem
pozytywne emocje 1 nadzieje zwigzane z rozpocze-
ciem cyklu leczenia ustgpi¢ mogly uczuciom znie-
checenia z powodu mniej spektakularnych, niz sie
spodziewano, efektow wzrostowych oraz ucigzliwo-
$ci regularnych iniekcji. Trzeba zauwazyc, ze to wia-

$nie zaraz po rozpoczgciu terapii thGH wystepuje
zjawisko catch up (nadganiania zaleglosci) [27,28],
a wigc etap leczenia, w ktorym uzyskuje si¢ najlep-
sze efekty dotyczace zwlaszcza szybkosci wzrasta-
nia. Czas trwania tego zjawiska jest réznie okreslany,
szacuje si¢, ze trwa od kilku miesigcy do jednego
roku [29,30]. Wydaje si¢, ze moze to stanowi¢ wy-
tlumaczenie faktu poprawy oceny jakosci zycia, jaka
zachodzi wlasnie w tym czasie (od tl do t2). Nie
bez znaczenia jest takze efekt psychologiczny. Cho-
ry rozpoczyna leczenie, co daje mu perspektywe po-
prawy stanu zdrowia — uzyskania wyzszego wzrostu.
To, ze efekt leczenia w odniesieniu do jakosSci zycia
jest najbardziej widoczny w pierwszych miesigcach
terapii, potwierdza tylko wysokie oczekiwania dzie-
ci oraz rodzicow co do skutecznos$ci leczenia rhGH.
Okres po wdrozeniu leczenia pozwala na uspokoje-
nie sumienia rodzicow, ich dziecko ,jest leczone,
a wigc na pewno bedzie wyleczone”.

Uzyskane wyniki wskazuja na koniecznos$¢ pro-
wadzenia tego typu badan w trakcie terapii thGH
chorych z SNP. Pozwoli to na poprawe opieki nad
tymi pacjentami. Na szczego6lng uwage zashuguje ko-
nieczno$¢ objecia pacjenta opiekg psychologiczna,
zwlaszcza w okresie leczenia powyzej 3—6 miesigcy,
z powodu zmniejszonej satysfakcji z efektu wzrosto-
wego, ktora wystepuje po tym okresie leczenia.

Nalezy takze kontynuowac tego typu badania
w grupie chorych z SNP, aby okresli¢ dtugotermi-
nowe wplywy terapii na jakos$¢ zycia pacjentow
w trakcie dalszego leczenia oraz po jego zakoncze-
niu. Uzyskane wyniki do$¢ wyraznie sugeruja row-
niez potrzebg prowadzenia terapii thGH u chorych
w wieku dorostym, u tych pacjentdow, ktorzy wy-
kazujg przetrwaty niedobor GH, cho¢by ze wzgle-
du na pogorszenie jakos$ci ich zycia po osiagni¢ciu
wzrostu ostatecznego.

Wazne dla planowania nastgpnych badan byloby
uwzglednienie oceny QoL przed leczeniem, w trak-
cie terapii i po osiggni¢ciu wzrostu ostatecznego.

Whioski

Terapia rekombinowanym ludzkim hormonem
wzrostu (thGH) zmienia w sposéb istotny jako$¢
zycia (QoL) dzieci z somatotropinowa niedoczyn-
noscig przysadki (SNP). Wyniki uzyskane z anali-
zy danych kwestionariuszy wskazuja wyraznie, ze
wicksza poprawa QoL nastgpita przez pierwsze pot
roku terapii.
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