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The International Prenatal Cardiology Collaboration Group - a new concept for global research study

Congenital heart defects are among the most common con-
genital defects and contribute substantially to the mortality
of newborns and young infants, in spite of well-developed
medical and surgical treatments. It is estimated that the
mortality of children with congenital heart defects in devel-
oping countries is as high as 20%, whereas the incidence of
congenital heart defects is approximately 1/100 live births®.
Currently, there is an emphasis on early fetal screening for
chromosomal abnormalities and neural tube defects, de-
spite the fact that congenital heart defects are four times
more frequent than chromosomal abnormalities and six
times more frequent than neural tube defects®. It should
be noted that basic in-utero screening for heart defects is
possible as early as the first trimester, which in some cases
prompts further work-up and treatment®. Throughout the
world, second trimester screening remains the mainstay of
prenatal diagnosis of cardiac anomalies. However, a com-
prehensive work-up for fetal heart defects can be associated
with substantial psychological burden on the mother and
her family. Moreover, the prevalence of misdiagnosis can be
as high as 36%, thus prompting the need for further train-
ing and multidisciplinary team work®. Furthermore, 33%
of heart defects are accompanied by other anomalies®.

In 2006, the Polish Ministry of Health established a Regis-
ter of Fetal Heart Defects (RFHD). The aim of this initia-
tive was to enable cooperative gathering of data on fetal
heart diseases, such as heart defects, significant cardiac
arrhythmias, heart failure, heart ectopy and other signifi-
cant heart conditions. RFHD is an internet database where
the user can attach images, movies and other information
to a given patient’s file. Proofreading is performed by pe-
diatric cardiologists from level C institutions — those that
register at least 100 cases of heart defects annually. The
data gathered so far have shown that heart defects are the
weakest link in prenatal diagnosis. However, as physicians
performing prenatal screening gain more experience, the
number of diagnosed cases of congenital heart disease has
grown steadily, both in Poland and worldwide®.

Analysis of data from Polish institutions confirms the need
for multi-center and multidisciplinary collaboration in or-
der to further develop screening for fetal heart defects, as
well as to set goals for development of cardiac surgery of
newborns. This type of collaboration contributes to both
coordinated patient care and complex medical treatment,
and is a scientific trend for the 21 century, helping to solve
complicated scientific problems”. Fortunately, the avail-
ability of current information and communication tech-
nologies allows partnership between different scientific
centers around the world to be feasible®.

Therefore, we have established the International Prenatal
Cardiology Collaboration Group (www.prenatalcardiolo-
gy.org) with the aim of bringing together physicians of var-
ious specialties who are involved directly in the treatment
of pregnant women and their fetuses, for further develop-
ment of prenatal diagnosis. The IPCCG was established to
join current worldwide efforts to improve the standard of
care, management and outcomes for fetuses and neonates
affected by congenital heart disease.

Wrodzone wady serca naleza do najczestszych wad wro-
dzonych i mimo rozwinietego leczenia zachowawczego, jak
i operacyjnego w dalszym ciggu stanowig jedna z najczest-
szych przyczyn zgonéw w okresie noworodkowym i wcze-
snoniemowlecym. Szacunkowo okresla sig, ze $miertelnosé
moze dotykac okoto 20% dzieci z wrodzonymi wadami serca
w krajach rozwijajacych sig, a kazdego roku czg¢sto$¢ wrodzo-
nych wad serca oscyluje w granicach 1/100 zywych urodzen®.
Obecnie uwaga jest kierowana giéwnie w strong wczesnej
diagnostyki genetycznej, tymczasem wrodzone wady serca sg
az 6 razy czestsze od wad chromosomalnych i 4 razy czestsze
od wad cewy nerwowej?. Podstawowa diagnostyka kardiolo-
giczna u plodu jest mozliwa juz w I trymestrze ciazy i w wy-
branych przypadkach klinicznych przyczynia sie do dalszego
postepowania diagnostycznego i terapeutycznego®. Mimo to
w dalszym ciggu podstawowe pozostaje badanie serca ptodu
w II trymestrze. Kompleksowa diagnoza kardiologiczna pto-
du niesie ze soba duze obcigzenie psychiczne dla ciezarnej
i jej rodziny. Wynika z tego konieczno$¢ dalszego szkolenia
oraz pracy wielodyscyplinarnej, gdyz — jak pokazuja dane
z piSmiennictwa — odsetek prenatalnie nieprawidlowo posta-
wionych diagnoz moze sigga¢ nawet 36%%, a az 33% wad
serca nie jest wadg izolowang®.

W 2006 roku w Polsce z programu Ministerstwa Zdrowia
zostal powotany Ogdlnopolski Rejestr Patologii Kardiolo-
gicznych Plodéw (ORPKP). Celem projektu bylo zapoczat-
kowanie wspétpracy polegajacej na wsp6lnym gromadze-
niu informacji dotyczacych probleméw kardiologicznych
u plodéw, wystepujacych pod postacia: wad serca, istot-
nych zaburzen rytmu serca, niewydolnosci krazenia, ekto-
pii serca i innych istotnych probleméw kardiologicznych.
ORPKP dziata na zasadzie portalu internetowego, na kto-
rym do danego zakodowanego rekordu pacjentki mozna
dolaczac¢ obrazy i filmy dokumentujace wykrycie patologii
kardiologicznej. Aby uniknaé¢ pomylek, baza jest weryfiko-
wana przez kardiologéw prenatalnych z osrodkéw typu C
— czyli o$rodkéw, ktoére rejestruja rocznie ponad 100 przy-
padkéw wad serca. Dotychczas otrzymane dane potwier-
dzajg tylko, ze wady serca stanowia najstabsze ogniwo
diagnostyki prenatalnej, a ich wykrywalno$é¢ rosnie wraz
z doskonaleniem umiejetnosci lekarzy wykonujacych ba-
dania przesiewowe, zaréwno w Polsce, jak i na Swiecie®.

Analiza danych z o$§rodkéw polskich potwierdzita réwniez
konieczno$é¢ dalszego nawigzywania wspolpracy wielo-
oérodkowej i wielodyscyplinarnej w celu rozwoju dia-
gnostyki, jak i ustalenia kolejnych potrzeb w rozwoju
kardiochirurgii noworodkowej. Wieloosrodkowe i wielo-
dyscyplinarne dzialania niosg za soba korzy$ci w posta-
ci skoordynowanej opieki nad pacjentem ze wzgledu na
kompleksowsg opieke medyczng. W XXI wieku taka wspét-
praca wcigz sie rozwija i, jak sie okazuje, niejednokrotnie
przyczynia do rozwiazywania zlozonych probleméw na-
ukowych?. Obecne technologie informacyjne i komunika-
cyjne w znacznym stopniu utatwiaja wspétprace osrodkéw
badawczych rozproszonych po calym Swiecie®.

W zwigzku z powyzszym powolaliémy The International Pre-
natal Cardiology Collaboration Group (www.prenatalcardiolo-
gy.org), ktéra ma na celu przyczynic¢ sie do dalszego rozwoju

J Ultrason 2016; 16: 94-96

95



Maciej Stodki, Katarzyna-Zych-Krekora, Roland Axt-Fliedner, Ana Bianchi, Edward Araujo Junior, Isaac Blickstein,
Sefa Kelekci, Lami Yeo, Jay D. Pruetz, Giuseppe Rizzo, Neil Seligman, Mark Sklansky, Luc de Catte, Stuart Weiner,
Frank Chervenak, Jader Cruz, Andrii Kurkevych, Michat Krekora, Maria Respondek-Liberska

The aim of our group is to establish research studies on
a more expansive assembly of patients from different parts
of the world. We plan to share our experience and create
study protocols. Research to be conducted includes both
retrospective and prospective studies, as well as meta-
analyses.

Through the IPCCG it may also be possible to gather a sub-
stantial amount of information on severe and very rare
fetal heart defects, such as atrial aneurysms, ventricular
aneurysms or coronary fistulas. This can enrich knowledge
about these diseases, which can consequently improve pa-
tient outcome and contribute to the ever developing field
of prenatal cardiology.

Collaboration across centers and disciplines is also needed
for other reasons. As published recently”, treatment costs
for rare heart conditions have been growing. Furthermore,
it has been stressed that multidisciplinary cooperation can
help decide which patents should be treated®?.

So far, there have been several established multi-center
prenatal cardiology programs in Canada and the USA!Y.
Our aim was to create a similar program of collaboration
among not only leading centers worldwide, but also with
hospitals that want to further develop the fields of prenatal
cardiology and prenatal diagnosis.

The perspectives of each specialty are important in creat-
ing future standards of practice. We invite all physicians
and non-physicians who are involved in prenatal care to
collaborate with the IPCCG.
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diagnostyki prenatalnej, zrzeszajac lekarzy wielu specjalnosci,
bioracych udzial w bezposredniej opiece nad ciezarng i plo-
dem. IPCCG powstala, aby dzieki staraniom ze wszystkich
stron $wiata przyczyni¢ sie do podniesienia ogélnoswiatowego
standardu opieki, polepszenia zarzadzania oraz poprawy wy-
nikéw leczenia ptodéw i noworodkéw z wrodzong wadg serca.

Celem naszego zespolu jest prowadzenie badan naukowych
w ogromnej grupie pacjentdéw z réznych czesci $wiata. Planu-
jemy podzieli¢ si¢ naszym do$wiadczeniem i tworzy¢ protoko-
ly badan. Prowadzone beda zaré6wno badania retrospektywne,
jak i prospektywne, bedg one tez podlegaly metaanalizie.

Dzieki IPCCG istnieje réwniez mozliwos¢, aby zebraé znacz-
nie wigcej informacji na temat cigzkich i bardzo rzadkich
wad serca, tj. tetniakéw przedsionkéw i komér czy przetok
wiencowych. Moze to wzbogaci¢ nasza wiedze na temat tych
choréb, a w konsekwencji polepszy¢ rokowanie pacjentéw
i przyczynié sie do dalszego rozwoju kardiologii prenatalne;.

Wspdlpraca pomiedzy r6znymi osrodkami i specjalno$ciami po-
trzebna jest takze z innych powodéw. Wedtug niedawno opubli-
kowanych danych® rokrocznie odnotowuje sie wzrost kosztow
leczenia rzadkich wad i schorzen serca. Ponadto podkresla sie,
ze podejscie wielodyscyplinarne moze pomdéc w podjeciu decy-
zji, ktorzy pacjenci majg by¢ poddani leczeniu®1?.

Dotychczas powstalo kilka projektéw badan wieloosrod-
kowych z zakresu kardiologii prenatalnej pod kierunkiem
wiodacych o$rodkéw w Kanadzie i USA®Y. Naszym celem
jest kontynuacja tych trendéw, ale we wspélpracy nie tylko
z wiodacymi o$rodkami klinicznymi na $wiecie, ale réw-
niez szpitalami, w ktérych stawia si¢ na rozwdj kardiologii
prenatalnej i diagnostyki przedurodzeniowej.

Zaltozen wspolpracy moze by¢ wiele, dlatego punkt widze-
nia kazdej specjalnosci jest bardzo istotny w tworzeniu
dalszych standardéw kardiologii prenatalnej. Zapraszamy
wszystkich lekarzy zajmujacych sie opieka prenatalng do
wspoblpracy w IPCCG.
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