G

INSTYTUT
POMNIK-CENTRUM ZDROWIA DZIECKA'

|l NF O RM A T O R

DZIAt BADAN NAUKOWYCH

TO S2PITAL PEDIATRYC2ZNY |

INSTYTUT NAUKOWY W JEDNYM, c2YLI...
S2C2EGOLNE MIEISCE, W KTORYM _.- CHODZMY DO 5RODKA,
NAUKOWCY PROWADZA BADANIA, BY W= . WS2YSTKO CI POKARZE
MOC SKUTEC2ZNIET LEC2YC D2IECI. £ | OPOWIEM C2YM SIE

2ATMUJEMY.

SZPITAL PEDIATRYCZNY | INSTYTUT BADAWCZY



Instytut ,Pomnik - Centrum Zdrowia Dziecka” (IPCZD) jest jednym z
najwiekszych szpitali pediatrycznych w Polsce. Dziata od 1977 r.
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IPCZD w liczbach* @

e 2800 pracownikdw ogdtem

91 pracownikow naukowych

™~
e 28 oddziatow szpitalnych e 9 konsultantow krajowych i wojewddzkich .
e 6181tdzek szpitalnych e 88 komercyjnych badan klinicznych
| obserwacyjnych =
e 388067 hospitalizagji * 9 niekomercyjnych badan klinicznych ‘
e 35 poradni specjalistycznych e 70 wewnetrznych projektdw naukowych

e 187683 porad specjalistycznych

19 krajowych projektéw naukowych

e /38 procedur wysokospecjalistycznych e 13 zagranicznych projektéw naukowych

e HR Logo ,Excellence in Research”

‘ *dane zarok 2024 r.

HR EXCELLENCE IN RESEARCH
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Publikacje 2022-2025

562 petnych prac z punktacjgIF  « taczna wartosc IF za petne prace: 2 904,737

Prace naszych naukowcow ukazujg sie m. in. w:
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g Projekty naukowe* @ 4|
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& RAMIPS - [CHIRURGIA] Poréwnanie chirurgii laparoskopowej z robotowa w

., wybranych wskazaniach nieonkologicznych u pacjentdw pediatrycznych - E
LI randomizowane, kontrolowane badanie. 3
' os
3; & NeoWes - [GENETYKA] Ocena efektywnosci diagnostycznej metody - < i
™ sekwencjonowania catego eksomu jako metody pierwszego wyboru we ’E
.é wczesnej diagnostyce noworodkdw i niemowlat. 1 :
: il iy '
- & Anti-Sepsis - [FARMAKOKINETYKA] Wptyw dawkowania ukierunkowanego y = +
e na cel, opartego na modelu farmakokinetyki klinicznej lekéw f
; przeciwdrobnoustrojowych, na wynik kliniczny i jakos¢ zycia dzieci i ™
. noworodkow - analiza bezpieczenstwa, skutecznosci i optacalnosci.

:=I 'l-
"""E v LITTLER - [INEUROCHIRURGIA] Randomizowany, dwuosrodkowy, otwarty * +#%
ry eksperyment badawczy poréwnujgcy wykorzystanie laserowej termoablacji z .

klasycznym leczeniem neurochirurgicznym w leczeniu ogniskowych zmian ===

: wewnatrzczaszkowych okolic elokwentnych u pacjentdw pediatrycznych. -
= [,

o~ v HIT-GLIO - [ONKOLOGIA] Ukierunkowanie interakgji nowotwdr-gospodarz w 3

' dzieciecych glejakach ztosliwych w celu wzmocnienia odpowiedzi ""'T‘

immunologicznej oraz poprawy skutecznosci radioterapii i immunoterapii. -
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Wsparcie badan - CWpediBK @

W IPCZD dziata Centrum Wsparcia Pediatrycznych Badan Klinicznych
(CWpediBK), ktérego celem jest wsparcie zespotéw badawczych w realizacji
komercyjnych i niekomercyjnych badan klinicznych. Jego priorytety to:

#

o zwiekszenie liczby komercyjnych i niekomercyjnych badan klinicznych
prowadzonych w populacji pediatrycznej w Polsce

e wprowadzenie nowych standarddw pracy w obszarze badan klinicznych w
Instytucie

 zwiekszenie liczby uczestnikow pediatrycznych badan klinicznych .
* realizowanie badan umozliwiajacych poprawe dostepnosci do

nowoczesnych terapii w populacji pediatrycznej
e wzrost znaczenia IPCZD na mapie pediatrycznych osrodkdw badan

klinicznych w Polsce i na swiecie

CENTRUM 5%
g’&; WSPARCIA o AGENCIA
BADAN BADAN
0000 KLINICZNYCH MEDYCZNYCH
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Wsparcie badan - CWpediBK @

Niekomercyjne badania kliniczne realizowane przez IPCZD w konsorcjach

V AxGD [CHOROBY METABOLICZNE] ,Ocena bezpieczenstwa i skutecznosci
stosowania ambroksolu (ABX) u polskich pacjentow z chorobg Gauchera, w tym
postacig neuronopatyczng (GD typu lll, GD3) wynikajaca z homozygotycznej mutacji
¢.1448T>C (p.Leu483Pro) w genie GBA oraz z postaciami GD typu | i lll zwigzanymi z
nosicielstwem innych wariantow GBA, na podstawie obrazu klinicznego i analiz

multiomicznych”.
V BraimTOR - NEURO [NEUROLOGIA] ,,Otwarte randomizowane badanie kliniczne Il

fazy oceniajace bezpieczenstwo i skutecznos¢ rapamycyny w leczeniu rzadkich i
ultrarzadkich chordb osrodkowego uktadu nerwowego zwigzanych z aktywacja
szlaku mTOR u dzieci”. Partnerzy: Transition Technologies-Science Sp. z 0.0,
Krajowe Forum na rzecz terapii chordb rzadkich - ORPHAN

V BraimTOR - ONKO [ONKOLOGIA] ,,Otwarte randomizowane badanie kliniczne Il
fazy oceniajace bezpieczenstwo i skutecznos¢ rapamycyny w leczeniu rzadkich i
ultrarzadkich chordb osrodkowego uktadu nerwowego zwigzanych z aktywacjy
szlaku mTOR u dzieci”. Partnerzy: Transition Technologies-Science Sp. z o0.0.;
Krajowe Forum na rzecz terapii chordb rzadkich - ORPHAN

V DIPGen [ONKOLOGIA] ,,Zastosowanie terapii celowanej u dzieci od 3 do 18 roku
zycia z rozpoznaniem rozlanego naciekajacego glejaka mostu (diffuse intrinsic
pontine glioma - DIPG) w oparciu o wyniki badan genetycznych”. Partnerzy:
Gornoslaskie Centrum Zdrowia Dziecka w Katowicach, Zaktad Genetyki WUM,

Fundacja GLIOMA
V EMPAtia [CHOROBY METABOLICZNE] ,Ocena skutecznosci i bezpieczenstwa

empagliflozyny w leczeniu neutropenii u pacjentow z glikogenoza Ib”. Partner:
Warszawski Uniwersytet Medyczny

WJ raimTor  emDatia () RaRETS  VIPRAP BRI,
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Wsparcie badan - CWpediBK

Niekomercyjne badania kliniczne realizowane przez IPCZD w konsorcjach

PRIFEN [DIABETOLOGIA] ,,Ocena wptywu fenofibratu na funkcje komodrek beta
trzustki u dzieci z nowo rozpoznang cukrzycg typu 1". Lider: Warszawski
Uniwersytet Medyczny

RaRE-TS [NEUROLOGIA] ,,Wieloosrodkowe, randomizowane, podwdjnie zaslepione,
kontrolowane placebo badanie oceniajagce skutecznos¢ i bezpieczenstwo
rapamycyny w lekoopornej padaczce zwigzanej ze stwardnieniem guzowatym”.
Partnerzy: Uniwersytet Medyczny w todzi, Transition Technologies-Science

Sp. z 0.0. oraz Partner - Konsultant: Brigham and Women'’s Hospital, Boston, USA

ViRap [NEUROLOGIA] ,,Randomizowane badanie kliniczne kontrolowane placebo,
prowadzone metoda podwajnie slepej i podwdjnie pozorowanej proby, oceniajace
skutecznos¢, tolerancje i bezpieczenstwo leczenia wigabatryng w stosunku do
leczenia rapamycyng jako terapii zapobiegawczej u niemowlat ze stwardnieniem
guzowatym”. Partnerzy: Uniwersytet Medyczny w todzi, Transition Technologies-
Science Sp. z o0.0. oraz Partner - Konsultant: Brigham and Women’s Hospital,
Boston, USA

Niekomercyjne badania kliniczne realizowane przez IPCZD samodzielnie

v

A

VEDI-UC [GASTROLOGIA] ,,0Ocena bezpieczenstwa i skutecznosci terapii indukcyjnej
vedolizumabem w poréwnaniu do standardowej terapii infliximabem u pacjentow
pediatrycznych z  wrzodziejgcym zapaleniem jelita grubego. (Umowa
jednopodmiotowa)
— .
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Wsparcie badan - PeRCMC

Pediatryczne Regionalne Centrum Medycyny Cyfrowej (PeRCMC) wspiera
badania w pediatrii poprzez zaawansowane technologie cyfrowe.
Centrum integruje i analizuje rdéznorodne dane medyczne (kliniczne,
laboratoryjne, obrazowe, omiczne i dokumentacje medyczng),
zapewniajac ich wysokq jakos¢ oraz bezpieczenstwo. Dziata zgodnie ze
standardami interoperacyjnosci w perspektywie wdrozenia wytycznych
EHDS. Centrum oferuje kompleksowe wsparcie badan naukowych - od
pozyskiwania i wymiany danych medycznych, przez projektowanie badan i
utatwianie dostepu do zbioréw danych, az po analize wynikéw i wsparcie
rozwoju algorytmow sztucznej inteligenciji.

Aktualnie realizowane projekty:

¢ Inteligentny system planowania i optymalizacji pracy bloku
operacyjnego.

o Klasyfikator multiomiczny do diagnostyki rzadkich choréb
nowotworowych.

o Symulator badan do projektowania i optymalizacji badan klinicznych.

o Asystent lekarza do tworzenia ustrukturyzowanej dokumentacji
medycznej z zastosowaniem LLM.

e Oprogramowanie medyczne wspierajace diagnostyke chordb
rzadkich poprzez integracje i analize danych medycznych.

AGENCJA

MEDYCZNYCH

T
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Wsparcie badan - Biobank

Biobank, to zbidr prdbek biologicznych (np. krwi, moczu, Sliny, tkanek, &
komorek), ktore s gromadzone, przechowywane i udostepniane do celdw
badawczych, medycznych lub diagnostycznych. Celem biobankowania jest
stworzenie zasobow, ktore mogg stuzy¢ do analizy i badan nad przyczynami
choradb, efektywnoscig terapii, rozwojem nowych lekdw, a takze w badaniach
genetycznych i podstawowych.

Biobank bedzie dziatat zgodnie z normg EN ISO 20387, ktdra okresla réwniez <
wymagania dotyczace zarzadzania jakoscia w biobankach, zapewnienia /o
zgodnosci z przepisami prawnymi oraz etycznymi, a takze utrzymania
odpowiednich standardow w zakresie przechowywania prdbek i danych, ktdre
gwarantujg ich integralnosc, bezpieczenstwo i jakosc. Biobank w rozumieniu

tej normy powinien rowniez zapewnia¢ odpowiednie warunki do zarzadzania

danymi i zapewnia¢ zgodnos¢ z obowigzujagcymi normami dotyczacymi
prywatnosci i ochrony danych osobowych (np. RODO).

Biobank zapewni mozliwos¢ rozwoju innowacyjnych rozwigzan badawczych,

oraz biotechnologii w IPCZD. Bedzie to zaplecze projektéw badawczych, w

postaci bezpiecznego miejsca do przechowywania materiatu biologicznego do

celéow badawczych. Biobank IPCZD rozpocznie dziatalnos¢ w petnym zakresie

z poczatkiem 2026 r. =

.

e AGENCJA
A ~\ BADAN
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Wsparcie badan - DBN @

Dziat Badan Naukowych (DBN) wspiera srodowisko naukowe Instytutu w
prowadzeniu prac badawczych, badan klinicznych i prac rozwojowych.
Zarzadza projektami naukowymi i je rozlicza.
Pomaga w nawigzywaniu krajowej i miedzynarodowej wspotpracy z innymi
instytutami badawczymi i uczelniami dazac do:

e wymiany wiedzy i doswiadczen

¢ udziatu w projektach badawczych

 wdrozen osiggnie¢ naukowych pracownikdw naukowych Instytutu.
DBN bierze czynny udziat w wyszukiwaniu konkurséw grantowych. Pomaga w
aplikowaniu o dofinansowanie, prowadzeniu administracyjnych i finansowych
aspektow kazdego projektu realizowanego w IPCZD oraz sprawozdawczosci.
Wydajac cykliczny Biuletyn Dziatu Badan Naukowych promuje sukcesy
naukowe pracownikdw, szkolenia, konferencje, a takze informacje o
aktualnych mozliwosciach finansowania projektow oraz nowosciach ze swiata
nauki. N
Dziat Badan Naukowych inicjuje dziatania popularyzujace nauke oraz prowadzi
spotkania dla dzieci i mtodziezy przyblizajace roznorodnos¢ zawodow
wykonywanych w Instytucie. Przyczynia sie do bardziej Swiadomego wyboru .
sciezki zawodowe;j.
W ramach Dziatu Badan Naukowych dziatajg nastepujace jednostki:

e Centrum Wsparcia Pediatrycznych Badan Klinicznych

¢ Pediatryczne Regionalne Centrum Medycyny Cyfrowej

¢ Biobank.

> o
s

#
L] - .

O

‘ Q@ _ INSTYTUT "POMNIK - CENTRUM ZDROWIA DZIECKA"



Wdrozenia*

Aplikacja Antek ,Mamo, Tato sprawdz, czy zdrowo sie rozwijam” to
aplikacja na telefon dedykowana rodzicom. Pozwala na wczesne
wykrywanie zaburzen rozwoju fizycznego takich jak: niedobdr wzrostu
roznego pochodzenia, przedwczesne dojrzewanie, zaburzenia stanu
odzywienia: zaréwno niedozywienie jak i nadmierne odzywienie dzieci i
mtodziezy. Antek korzysta z rekomendowanych przez Ministerstwo
Zdrowia norm rozwojowych.

Aplikacja powstata przy wspoétpracy z ekspertami z Pracowni

Antropologii Instytutu ,,Pomnik - Centrum Zdrowia Dziecka”. ',,
Do jej tworzenia wykorzystano wiedze zdobyty w trakcie dwéch

ogdlnopolskich projektow badawczych:

e OLAF PLO080 E_e').JE
e OLA NR13 0002 06 SF.‘?:' ';.-jn o
{E‘

s

*wybrane wdrozenie
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Wspatpraca z pacjentami

\ IPCZD jest zatozycielem krajowych organizacji skupiajacych sie na dziataniach
legislacyjnych wptywajac na polityke zdrowotng zorientowang na pacjenta
pediatrycznego:

\ e Polish Paediatric Clinical Trials Network (POLPEDNET) - sie¢ polskich
szpitali pediatrycznych, ktérej misja jest poprawa jakosci badan
klinicznych przysztych produktéw leczniczych prowadzonych w rdéznych

\ grupach wiekowych populacji pediatrycznej. Dziatania sieci obejmujg

- rowniez doradztwo w zakresie planowania badan klinicznych, zbieranie
informacji o potencjalnych ich uczestnikach (feasibility), prowadzenie W
szkolen (np. w zakresie obowigzkow research nurse), gromadzenie danych

‘. na potrzeby badan klinicznych. POLPEDNET, jako sie¢, jest otwarta na
wspotprace zarowno z sektorem farmaceutycznym, jak i organizacjami
wspierajgcymi  badz zrzeszajagcymi pacjentdw pediatrycznych takze
zagranica.

¢ Young Person Advisory Group (YPAG) ,,POLPEDNET Kids” - organizacja
sktadajaca sie z dzieci i mtodziezy, do ktorej zadan nalezy konsultowanie

E projektow pod wzgledem merytorycznym, a takze odbioru produktow

. leczniczych przez grupe pediatryczng. Gtdwnym celem grupy jest aktywne

wspieranie naukowcow i klinicystow w projektowaniu oraz prowadzeniu

badan pediatrycznych poprzez uwzglednienie perspektywy mtodych

pacjentow. YPAG jest czescia miedzynarodowych sieci mtodziezowych

grup doradczych, takich jak iCAN, Teddy oraz eYPAGNet. Wspdtpracuje z

rowiesnikami z catego Swiata, promujgc wymiane doswiadczen i wspdlne

- inicjatywy na rzecz pacjentéw pediatrycznych.

‘ Q@ _ INSTYTUT "POMNIK-CENTRUM ZDROWIA DZIECKA"
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— Wspétpraca z pacjentami

Komiks ,,Wedréwka tropem badan klinicznych” - to publikacja, ktéra powstata
we wspdtpracy IPCZD z miedzynarodowg siecig COllaborative Network for
European Clinical Trials For Children (conect4children).

Opracowanie jest forma popularyzacji wiedzy z obszaru badan klinicznych w
dziedzinie pediatrii.

W pediatrii bardzo wiele lekdw stosuje sie poza zakresem ich oficjalnych wskazan
rejestracyjnych. Wynika to z matej liczby badan klinicznych prowadzonych z
udziatem dzieci. Wieksza liczba badan oznacza wiecej dostepnych, dobrze
poznanych i bezpiecznych terapii dla mtodych pacjentéw. Wazne jest, by dzieci
zrozumiaty sens badan klinicznych, by méc podjaé Swiadomg decyzje o wzieciu w
nich udziatu.

Komiks zostat pozytywnie oceniony przez recenzentéw naukowych, jako pomocne
narzedzie w przekazywaniu wiedzy dotyczacej tego trudnego zagadnienia.

SKAD WIADOMO, JAKIE LEKI
PODAWAC DZIECIOM | 1) JAKI SPOSOB?

‘ @@ _ INSTYTUT "POMNIK-CENTRUM ZDROWIA DZIECKA"



ol
-

Wspdtpraca miedzynarodowa @ |

IPCZD jest cztonkiem miedzynarodowych organizacji:

o European Children’s Hospitals Organisation (ECHO) - organizacja

skupiajgca wiele europejskich szpitali pediatrycznych, wykorzystujgca wiedze
naukowcow, klinicystdw i menedzerdw w celu wsparcia opracowywania i
wdrazania polityk opartych na wynikach badan naukowych w szpitalach
dzieciecych w catej Europie.

European Paediatric Translational Research Infrastructure (EPTRI) - to
infrastruktura  badawcza majgca na celu przyspieszenie rozwoju
dostosowanych rozwigzan dla populacji pediatrycznej oraz wdrazania
innowacyjnych modeli wspotpracy w celu obnizenia bariery wejscia dla
nowych narzedzi i praktyk.

Europejska sie¢ conectdcildren (c4c) - sie¢ badawcza zrzeszajgca firmy
farmaceutyczne, krajowe sieci pediatryczne, miedzynarodowe sieci
specjalistyczne UE, duze grupy rzecznikdw pacjentdw, szpitale dzieciece i
inne publiczne organizacje badawcze z catej Europy. cd4c opiera sie na
nowatorskiej wspdtpracy miedzy sektorem akademickim i prywatnym.
Obejmuje 36 partnerow akademickich i 10 partneréw przemystowych, a
takze ponad 50 stron trzecich i okoto 500 partnerdéw stowarzyszonych. Ma na
celu rozwdj i opracowywanie nowych produktéw leczniczych oraz terapii dla
populacji pediatrycznej dzieki wielonarodowej, pediatrycznej sieci badan
klinicznych dbajacej o potrzeby dzieci, mtodych dorostych i ich rodzin.

1IN

A4
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European Children’s E I I I ! I
Europia Parwime Teansuanceas RESEARCH raastiucute

Hospitals Organisation
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Wspotpraca miedzynarodowa - ERN

Europejskie Sieci Referencyjne (ERN) - to wirtualne sieci angazujgce jednostki
stuzby zdrowia z catej Europy. Nalezy do nich ponad 900 wysoko
wyspecjalizowanych jednostek z ponad 300 szpitali w 26 krajach UE. Ich celem
jest diagnostyka i leczenie chordb rzadkich i wieloczynnikowych schorzen, ktdre
wymagajg wysokospecjalistycznej opieki, a takze potaczenia fachowej wiedzy i
zasobow.

. IPCZD jest cztonkiem 7 Sieci Referencyjnych:

¢ EpIiCARE - European Reference Network on Rare and Complex Epilepsies

o TRANSPLANTCHILD - European Reference Network on Transplantation in -
Children

e ITHACA - European Reference Network on Rare Congenital Malformations and
Rare Intellectual Disability

¢ PaedCan-ERN - European Reference Network for Paediatric Cancer

e MetabERN - European Reference Network for Rare Hereditary Metabolic
Disorders
l ¢ RARE-LIVER - European Reference Network on Rare Hepatological Diseases

¢ RITA - Rare Immunodeficiency, Autoinflammatory and Autoimmune Diseases
Network
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www.czd.pl g |
www.nauka.czd.pl nauka@ipczd.pl

Opracowanie: Dziat Badan Naukowych IPCZD
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