
Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia
w Krakowskim Szpitalu Specjalistycznym

im. Jana Pawła II (CRCD)

Centre for Rare Cardiovascular Diseases
at the John Paul II Hospital in Krakow (CRCD)



2015 Centre for Rare Cardiovascular Diseases at the John Paul II Hospital in Krakow, Poland

Redaktorzy/ Editors
Grzegorz Kopeć, Marcin Waligóra, Dominika Gryszówka, Piotr Podolec

Projekt/ Project
Piotr Sera�n

Druk/ Print
Fabryka Magika s.c.

Drugie wydanie/ Second edition

Projekt Współ�nansowany przez Unię Europejską w ramach
Małopolskiego Regionalnego Programu Operacyjnego na lata 2007-2013

Project co-�nanced by the European Regional Development Fund
under the Małopolska Regional Operational Programme for 2007-2013

CRCD - Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia/
Centre for Rare Cardiovascular Diseases



Centre for Rare Cardiovascular Diseases
at the John Paul II Hospital in Krakow, Poland
Department of Cardiac and Vascular Diseases
Ul. Prądnicka 80, 31-202 Krakow, Poland

Phone:  +48 12 614 22 87,  + 48 12 614 33 99
Fax:  +48 12 423 43 76

e-mail:  rarediseases@szpitaljp2.krakow.pl
webpage: www.crcd.eu

CRCD - Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia/
Centre for Rare Cardiovascular Diseases

Spis treści Table of Contents
1. Choroby rzadkie układu krążenia – de�nicja i klasy�kacja. 
     Cele  i zadania Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia.
     Prof. dr hab. n. med. Piotr Podolec
2. Krakowski Szpital Specjalistyczny
     im. Jana Pawła II w Krakowie.
     Dr n. med. Anna Prokop-Staszecka 
3. Utworzenie i Rozszerzenie Europejskiej
     Sieci Współpracy w zakresie tzw. „Sierocych”
     Chorób Kardiologicznych. Struktura Projektu.
     Dr hab. n. med. Grzegorz Kopeć, Dominika Gryszówka
4. Krajowi i międzynarodowi eksperci.
5. Partnerzy oraz Ośrodki Konsultujące.
6. Choroby rzadkie krążenia systemowego.
     Prof. UJ. dr hab. n. med. Anna Kabłak-Ziembicka,
     Dr n. med. Jakub Podolec
7. Choroby rzadkie krążenia płucnego.
     Dr hab. n. med. Grzegorz Kopeć
8. Choroby rzadkie serca (Kardiomiopatie).
     Dr n. med. Paweł Rubiś
9. Rzadkie wady wrodzone serca.
     Dr hab. n. med. Lidia Tomkiewicz-Pająk
10. Rzadkie arytmie. 
       Lek. med. Jakub Stępniewski
11. Guzy serca i choroby układu krążenia w chorobach nowotworowych.
       Dr hab. n. med. Monika Komar
12. Choroby układu krążenia u ciężarnych.
       Dr n. med. Agata Leśniak-Sobelga
13. Program szkolenia z zakresu chorób rzadkich
       dla studentów wydziałów lekarskich uczelni medycznych.
       Dr hab. n. med. Grzegorz Kopeć
14. Informatyczny system rejestracji chorób rzadkich układu krążenia
       dla województwa małopolskiego.
       Dr hab. n. med. Grzegorz Kopeć
15. Model zarządzania ruchem chorych cierpiących na choroby rzadkie.
       Dr hab. n. med.  Grzegorz Kopeć
16. Międzynarodowe konferencje chorób rzadkich układu krążenia.
       Dr n. med. Paweł Rubiś
17. Satelitarne sympozja Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia 
       w trakcie Kongresów Europejskiego Towarzystwa Kardiologicznego.
       Dr n. med. Paweł Rubiś
18. Videotelekonsultacje Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia.
       Lek. med. Jakub Stępniewski
19. Biuro Wspierania Badań i Rozwoju.
       Dominika Gryszówka
20. Wsparcie Informatyczne oraz obsługa telekonferencji.
       Małgorzata Rusin
21. Strona internetowa: www.crcd.eu
       Dr n. med. Jakub Podolec
22.  Journal of Rare Cardiovascular Diseases.
        Prof. dr hab. n. med. Piotr Podolec
23. Podręcznik chorób rzadkich układu krążenia.
       Prof. dr hab. n. med. Piotr Podolec

1. Rare cardiovascular diseases – definition and classi�cation.
     Objectives and activities of Centre for Rare
     Cardiovascular Diseases.
     Prof. dr hab. n. med. Piotr Podolec
2. The John Paul II Hospital in Krakow.
     Dr n. med. Anna Prokop-Staszecka 
3. Establishing and Extension a European
     Network for Orphan Cardiovascular Diseases. 
     Structure of the Project.
     Dr hab. n. med. Grzegorz Kopeć, Dominika Gryszówka
4. National and international experts.
5. Partners and Consulting Centers.
6. Rare diseases of systemic circulation.
     Prof. UJ. dr hab. n. med. Anna Kabłak-Ziembicka,
     Dr n. med. Jakub Podolec
7. Rare diseases of pulmonary circulation. 
     Dr hab. n. med. Grzegorz Kopeć
8. Rare diseases of the heart (cardiomyopathies). 
     Dr n. med. Paweł Rubiś
9. Rare Congenital Cardiovascular Diseases.
     Dr hab. n. med. Lidia Tomkiewicz-Pająk
10. Rare arrhytmias.
       Lek. med. Jakub Stępniewski
11. Cardiac tumors and cardiovascular
       diseases in malignancy.
       Dr hab. n. med. Monika Komar
12. Cardiovascular diseases in pregnancy.
       Dr n. med. Agata Leśniak-Sobelga
13. The Curriculum in the Field of Rare Diseases for Medical Students.
       Dr hab. n. med. Grzegorz Kopeć
14. The computer system for registration of rare diseases of the circulatory
        system for the province of  Malopolska.
        Dr hab. n. med. Grzegorz Kopeć
15. Model of Referring Patients Suffering  from Rare Diseases. 
       Dr hab. n. med. Grzegorz Kopeć
16. International Conferences on Rare Cardiovascular Diseases in Krakow, Poland.
       Dr n. med. Paweł Rubiś
17. Satellite Symposia of the Centre for Rare
       Cardiovascular Diseases during ESC Congresses.
       Dr n. med. Paweł Rubiś
18. Videoteleconferences of the Center for Rare Cardiovascular Diseases. 
       Lek. med. Jakub Stępniewski
19. Research and Development Office.
       Dominika Gryszówka
20. IT support and teleconference services.
       Małgorzata Rusin
21. Website: www.crcd.eu
       Dr n. med. Jakub Podolec
22. Journal of Rare Cardiovascular Diseases.
       Prof. dr hab. n. med. Piotr Podolec
23. Textbook on rare cardiovascular diseases.
       Prof. dr hab. n. med. Piotr Podolec

1



propozycję pierwszej Klasy�kacji Chorób Rzadkich Układu Krążenia. Główne grupy Klasy�kacji zostały 
przedstawione w tabeli poniżej.
 
Rare cardiovascular diseases are becoming a signi�cant burden for patients, physicians, and the health 
care system. A “rare” disease is a disease seen so rarely that its appropriate diagnosis and treatment 

require speci�c, complex endeavors in the hands of appropriately trained and 
experienced physicians. Rare diseases are estimated to affect 30 million 
European Union (EU) citizens. These diseases are chronic, progressive, and 
often life-threatening. Rare cardiovascular diseases are often disabling – the 
quality of life of the patients is frequently compromised by loss of autonomy. 
 Centre for Rare Cardiovascular Diseases at the John Paul II Hospital 
stemmed from the growing experience that staff of the John Paul II Hospital in 
Krakow and the Institute of Cardiology, Jagiellonian University Medical 
College had gained throughout the years. The Centre was formally established 
in 2011, as a result of our successful application for the European Union Project 
“Establishing a European Network for Orphan Cardiovascular Diseases”, 
cofunded by the Małopolska Regional Operational Programme 2007–2013 
described on page 4.
 The aims of the CRCD are consistent with the identi�ed needs for centers 
of excellence in rare cardiovascular diseases (RCDs) as indicated by the 
European Union Commission on Rare Diseases. These have included as follows: 
ź providing efficient diagnostic and therapeutic pathways for RCD patients 

in the Krakow (Małopolska) region and (as needed) from other Polish 
regions; 

ź development of national and international
           collaboration network in RCDs;  
ź establishing a database of RCDs; 
ź knowledge dissemination,
           targeting both physicians and patients/families; 
ź psychological and social support to patients and families. 
 From 2006 to 2015, the CRCD has been instrumental in providing 
diagnostic path and making key therapeutic decisions for hundreds of patients 
with RCDs. This was possible due to strict cooperation of the staff of the CRCD 
with national and international experts in various medical disciplines (see pa-
ges 5-6). Patients with RCDs have been discussed thoroughly during quarterly 
videoconsultation meetings with experts. Physicians from the CRCD have 

been training their skils in RCDs in renowned European Centres. In addition CRCD has played an 
important role in the dissemination of knowledge on RCDs through symposia and conferences (see 
page 19-36), RCD registries, textbook (see page 40), RCD website (www.crcd.eu) (see page 37), and 
the Journal of Rare Caradiovascular Diseases (see page 39).  
 CRCD in cooperation with the Faculty of Medicine of the Jagiellonian University Medical 
College has developed a "Curriculum in the �eld of rare diseases" (see page 16). In order to facilitate 
transfer of patients from referring centers to the Center for Rare Diseases "Model of Referring Patients 
Suffering from Rare Diseases" (see page 17) was developed within the project.
 In order to facilitate recognition of RCDs, and to group the expertise in the main �elds of 
RCDs the RCD Classi�cation Working Group has recently published in the Journal for Rare 
Cardiovascular Diseases their proposal for the �rst ever „Classi�cation of Rare Cardiovascular Diseases” 
main classes of which are presented in the table below.

 Choroby rzadkie zwane też sierocymi to choroby o małym rozpowszechnieniu (<1:2000 
populacji), których właściwe rozpoznanie oraz leczenie wymaga niestandardowego i kompleksowego 
podejścia. Są to schorzenia przewlekłe, postępujące i często zagrażające życiu. Obniżają jakość życia 
pacjentów, są przyczyną niepełnosprawności i dlatego pacjenci na nie cierpiący nierzadko wymagają 
pomocy osób trzecich. 
 Choroby rzadkie układu krążenia stają się istotnym wyzwaniem 
dla lekarzy oraz systemu opieki zdrowotnej. Szacuje się, że dotykają one 
30 milionów obywateli Unii Europejskiej. Ich diagnostyka i leczenie zwykle 
wymaga zaangażowania specjalistów z różnych dziedzin medycyny. 
 Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia w Krakowskim 
Szpitalu Specjalistycznym im. Jana Pawła II (CRCD) powstało na bazie wiedzy 
i doświadczeń w zakresie diagnostyki i leczenia chorób rzadkich zgromadzony-
ch przez ostatnie lata przez personel Szpitala oraz naukowców z Instytutu 
Kardiologii Uniwersytetu Jagiellońskiego Collegium Medicum. Formalnie 
Centrum stworzone zostało w roku 2011 w związku z realizacją projektu pt. 
„Utworzenie europejskiej sieci współpracy w zakresie tzw. „sierocych” chorób 
kardiologicznych” współ�nansowanego ze środków Unii Europejskiej w 
ramach Małopolskiego Regionalnego Programu Operacyjnego na lata 2007-
2013 opisanego na stronie 4. 
 Cele CRCD są spójne z zaleceniami Komisji Europejskiej 
dotyczącymi tworzenia centrów doskonałości z zakresu chorób rzadkich układu 
krążenia. Obejmują one: 
ź prowadzenie diagnostyki oraz leczenia pacjentów z rzadkimi chorobami 

układu krążenia na terenie Małopolski i w razie potrzeby innych regionów 
Polski; 

ź rozwój krajowych i międzynarodowych sieci współpracy w zakresie 
chorób rzadkich; 

ź utworzenie bazy danych chorób rzadkich układu krążenia; 
ź rozpowszechnienie wiedzy na temat chorób rzadkich układu krążenia 

wśród lekarzy, pacjentów i ich rodzin; 
ź wsparcie psychologiczne i socjalne pacjentów i ich rodzin. 
 Od roku 2006 do 2015 w CRCD przeprowadzono diagnostykę 
oraz podjęto kluczowe decyzje terapeutyczne dla kilkuset pacjentów z 
chorobami rzadkimi układu krążenia. Stało się to możliwe dzięki ścisłej 
współpracy personelu CRCD z krajowymi oraz międzynarodowymi ekspertami 
z różnych dziedzin medycyny (patrz strona 5-6). Pacjenci z chorobami rzadkimi 
są przedstawiani podczas kwartalnych wideokonsultacji z udziałem ekspertów. Lekarze z CRCD 
podnoszą swoje kwali�kacje podczas staży w renomowanych ośrodkach europejskich. Ponadto CRCD 
odegrało istotną rolę w rozpowszechnianiu wiedzy o chorobach rzadkich układu krążenia poprzez 
organizowane sympozja oraz konferencje (patrz strona 19-36), bazy danych chorób rzadkich, 
podręcznik (patrz strona 40), stronę internetową (www.crcd.eu) (patrz strona 37) oraz Journal of Rare 
Cardiovascular Diseases (patrz strona 39). Dodatkowo CRCD we współpracy z Wydziałem Lekarskim 
Uniwersytetu Jagiellońskiego Collegium Medicum opracowało "Program szkolenia z zakresu chorób 
rzadkich" (patrz strona 16). W  celu ułatwnienia przekazywania chorych z ośrodków referujących do 
Centrum Chorób Rzadkich w  ramach projektu opracowano "Model Zarządzania Ruchem Chorych 
Cierpiących na Choroby Rzadkie" (patrz strona 17).
 W celu poprawy rozpoznawalności chorób rzadkich układu krążenia oraz zgrupowania 
ekspertów z tego zakresu Grupa Robocza ds. Klasy�kacji Chorób Rzadkich Układu Krążenia opracowała 

Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia
w Krakowskim Szpitalu Specjalistycznym im. Jana Pawła II (CRCD)/

Center for Rare Cardiovascular Diseases at
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Cele i Działalność/ Objectives and Activities

Prof. dr hab. n. med. Piotr Podolec, specjalista chorób 
wewnętrznych i kardiologii. Dyrektor Instytutu Kardiologii 
Uniwersytetu Jagiellońskiego Collegium Medicum, 
Kierownik Kliniki Chorób Serca i Naczyń, Kierownik 
Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia w Krakowskim 
Szpitalu Specjalistycznym im.  Jana Pawła II./Prof. Piotr 
Podolec MD, PhD, specialist in internal medicine and 
cardiology. Director of the Institute of Cardiology 
Jagiellonian University Medical College. Head of the 
Department of Cardiac and Vascular Diseases and the 
Centre for Rare Cardiovascular Diseases at the John Paul II 
Hospital in Krakow.
“...Choroby rzadkie układu krążenia stają się 
istotnym wyzwaniem dla lekarzy oraz systemu 
opieki zdrowotnej.../... Rare cardiovascular diseases 
are becoming a challenge for physicians and health 
care system..."

*Pełna klasy�kacja dostępna w J Rare Cardiovasc Dis 2013;1:13-24/ Full classi�cation is available in J Rare Cardiovasc Dis 2013;1:13-24

Klasy�kacja Chorób Rzadkich Układu Krążenia Classi�cation of Rare Cardiovascular Diseases Krakow 2013*

Klasa I – choroby rzadkie krążenia systemowego Class I – rare diseases of systemic circulation

Klasa II – choroby rzadkie krążenia płucnego Class II – rare diseases of pulmonary circulation

Klasa III – choroby rzadkie serca (kardiomiopatie) Class III – rare diseases of the heart (cardiomyopathies)

Klasa IV – rzadkie wady wrodzone układu sercowo-naczyniowego Class IV –  rare congenital cardiovascular diseases

Klasa V – rzadkie arytmie Class V – rare arrhythmias

Klasa VI – guzy serca i choroby układu krążenia w chorobach nowotworowych Class VI – cardiac tumors and cardiovascular diseases in malignancy

Klasa VII – choroby układu krążenia u ciężarnych Class VII – cardiovascular diseases in pregnancy

Klasa VIII – niesklasy�kowane choroby rzadkie układu krążenia Class VIII – unclassi�ed rare cardiovascular diseases. 

2



          The John Paul II
          Hospital in Krakow.

 The John Paul II Hospital, established in 1917, is a public health care 
institution. The mission of the Hospital is to provide treatment and relief from 
pain offering world class, high quality healthcare services, persisting in our 
efforts to assure the safety of patients and their continuing con�dence. The 
Hospital guarantees highest quality specialist services to treat cardiovascular, 
respiratory and infectious diseases using the most up-to-date equipment and 
technology. 
 The John Paul II Hospital is located in Malopolska Voivodship in the 
historic city of Krakow, in southern Poland, nestled either side of the upper 
Vistula River. The Hospital is the largest heart and lung centre in Poland. 
According to its statute, and in compliance with the fundamental patient's 
right of having free access to medical services, it is open to all people in need. 
As one of the best-equipped hospitals with the highest quali�ed medical 
personnel it offers 610 beds for treatment of a spectrum of diseases.
 The Hospital houses �ve cardiovascular departments of the Jagiellonian 
University Institute of Cardiology, including the Department of Cardiac and 
Vascular Diseases, Department of Coronary Heart Diseases, Department of 
Electrocardiology, Department of Hemodynamics and Angiocardiography, 
and Department of Cardiac and Vascular Surgery and Transplantation. 
Together with the Department of Thoracic Surgery and Departments of 
Pulmonology, it represents a specialized cardiopulmonary unit.
 To meet patient needs, the Hospital has expanded the range of medical 
care and health programmes, both in-hospital and out-patient. 
Implementation of projects co-funded by the European Union resulted in 
major alterations of the hospital structure providing at the same time 
measurable health effects.

Krakowski Szpital
Specjalistyczny im.  Jana Pawła II.

 Krakowski Szpital Specjalistyczny im. Jana Pawła II, założony 
w 1917 roku, jest publicznym zakładem opieki zdrowotnej. Misją Szpitala jest 
zapewnienie chorym leczenia z zastosowaniem światowej klasy standardów 
o  najwyższej jakości oraz dbałość o zapewnienie poczucia bezpieczeństwa 
i   zaufania pacjentów. Szpital zatrudnia personel o wysokich kwali�kacjach 
w  zakresie leczenia chorób układu sercowo- naczyniowego, oddechowego 
oraz chorób zakaźnych.
 Krakowski Szpital Specjalistyczny im. Jana Pawła II jest 
największym w Polsce centrum leczenia chorób serca i płuc i jednym z najlepiej 
wyposażonych szpitali oferując 610 łóżek oraz przychodnie.
 Szpital mieści pięć oddziałów kardiologicznych należących do 
Instytutu Kardiologii Uniwersytetu Jagiellońskiego: Oddział Kliniczny Chorób 
Serca i Naczyń z Pododdziałem Intensywnego Nadzoru Kardiologicznego, 
Oddział Kliniczny Choroby Wieńcowej i Niewydolności Serca z Pododdziałem 
Intensywnego Nadzoru Kardiologicznego, Oddział Kliniczny Elektrokard-
iologii, Oddział Kliniczny Chirurgii Serca, Naczyń i Transplantologii oraz 
Centrum Interwencyjnego Leczenia Chorób Serca i   Naczyń. Razem z 
Oddziałem Klinicznym Chirurgii Klatki Piersiowej i Chirurgii Onkologicznej 
z Pododdziałem Rehabilitacji Pulmonologicznej  oraz Oddziałami 
Pulmonologicznymi tworzy wyspecjalizowaną jednostkę sercowo- płucną. 
 Wdrożenie projektów współ�nansowanych przez Unię 
Europejską skutkowało znaczną przebudową struktury Szpitala pozwalającą 
na lepsze wykorzystanie potencjału jego zespołu w leczeniu chorych.

Krakowski Szpital Specjalistyczny im. Jana Pawła II/
The John Paul II Hospital in Krakow

Centre for Rare Cardiovascular Diseases
at the John Paul II Hospital in Krakow, Poland
Department of Cardiac and Vascular Diseases
Ul. Prądnicka 80, 31-202 Krakow, Poland

Phone:  +48 12 614 22 87,  + 48 12 614 33 99
Fax:  +48 12 423 43 76
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webpage: www.crcd.eu
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Dr med. Anna Prokop-Staszecka, specjalista chorób 
wewnętrznych i pulmonologii. Dyrektor Krakowskiego 
Szpitala Specjalistycznego im. Jana Pawła II. Ekspert 
Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia./Dr Anna 
Prokop-Staszecka MD, PhD, specialist in internal medicine 
and pulmonology. Director of the John Paul II Hospital in 
Krakow. Expert of the Centre for Rare Cardiovascular 
Diseases.
„...Misją Szpitala jest zapewnienie chorym leczenia 
z zastosowaniem światowej klasy standardów 
o  najwyższej jakości oraz dbałość o zapewnienie 
poczucia bezpieczeństwa i zaufania pacjentów .../... 
The mission of the Hospital is to provide treatment 
and relief from pain offering world class, high 
quality healthcare services, persisting in our efforts 
to assure the safety of patients and their continuing 
con�dence..."

Szpital w liczbach Hospital in numbers

Liczba hospitalizowanych pacjentów w ciągu roku 31 000 The number of hospitalized patients per year

Liczba udzielanych porad 117 000/ rok (per year) The number of specialist consultations

Liczba przeprowadzonych operacji na otwartym sercu 2 800/ rok (per year) The number of open-heart operations

Liczba wykonywanych procedur metodą kardiologii interwencyjnej 7 000/ rok (per year) The number of procedures performed by interventional cardiology

Liczba wszczepień rozruszników serca 657/ rok (per year) The number of cardiac pace makers implantations

Liczba wszczepień kardiowerterów 198/ rok (per year) The numberof cardioverter implantations

Liczba przeprowadzonych badań laboratoryjnych 870 000/ rok (per year) The number of laboratory tests

Liczba łóżek 610 The number of beds

Liczba oddziałów 19 The number of wards

Liczba poradni specjalistycznych 38 The number of outpatient departments

Liczba pracowni 44 The number of specialist laboratories

Liczba pracowników w szpitalu ogółem 1892 The number of hospital staff
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 CRCD zostało założone w Krakowskim Szpitalu Specjalistycznym im. Jana Pawła II jako 
rezultat pozytywnego rozpatrzenia projektu Unii Europejskiej współ�nansowanego w ramach 
Małopolskiego Regionalnego Programu Operacyjnego (MRPO) 2007-2013, Priorytet 8, Współpraca 
międzyregionalna, Działanie 8.2. Wzmocnienie pozycji Małopolski w europejskich sieciach współ-
pracy. Pierwszymi o�cjalnymi partnerami zostały ośrodki w Rydze, Pauls Stradins Clinical University 
Hospital oraz w Kownie, Lithuanian University of Health Sciences. Niedługo po rozpoczęciu projektu 
stopniowo dołączały się kolejne jednostki. W roku 2013 CRCD otrzymało do�nansowanie w ramach 
MRPO na prowadzenie projektu pt. Rozszerzenie Europejskiej Sieci Współpracy w zakresie tzw. 
Sierocych Chorób Kardiologicznych. Do projektu jako o�cjalni partnerzy dołączyli: Deutsches 
Herzzentrum Berlin, Berlin, Niemcy, San Raffaele University Hospital, Mediolan, Włochy, 
Specjalistyczny Szpital im. Edwarda Szczeklika w Tarnowie, Szpital Powiatowy im. dr Tytusa 
Chałubińskiego w Zakopanem, Szpital Powiatowy w Chrzanowie, Uniwersytecki Szpital Dziecięcy 
w  Krakowie-Prokocimiu, Uniwersytet Jagielloński Collegium Medicum Wydział Lekarski, Narodowy 
Fundusz Zdrowia, Oddział Małopolski. Strukturę projektu przedstawiono poniżej. 

 Centre for Rare Cardiovascular Diseases (CRCD) was established at the John Paul II          
Hospital in Krakow, Poland, as a result of our successful application for the European Union Project, 
cofunded by the Małopolska Regional Operational Programme 2007–2013 (MROP), Priority 8. 
Interregional cooperation, Action 8.2. Strengthen the position of Małopolska in the European 
cooperation networks. The �rst two official Partners of the project were the Pauls Stradins Clinical 
University Hospital in Riga, Latvia, and Lithuanian University of Health Sciences in Kaunas. Soon after 
the beginning of the project, other centers have been gradually joining the evolving initiative. In 2013 
the CRCD successfully applied to the MROP for the project Development of the European Network in 
Orphan Cardiovascular Diseases and formally established the cooperation with other local and 
European centres. The following centers officially joined the project: Deutsches Herzzentrum Berlin, 
Berlin, Germany, San Raffaele University Hospital, Milan, Italy, Specjalistyczny Szpital im. Edwarda 
Szczeklika w Tarnowie, Szpital Powiatowy im. dr Tytusa Chałubińskiego w Zakopanem, Szpital 
Powiatowy w Chrzanowie, Uniwersytecki Szpital Dziecięcy w Krakowie-Prokocimiu, Jagiellonian 
University, Medical College, National Health Fund, Malopolska Division. The structure of the project is 
shown below.

Utworzenie i Rozszerzenie Europejskiej Sieci Współpracy w zakresie tzw. „Sierocych” Chorób Kardiologicznych/ 
Establishing and Extension a European Network for Orphan Cardiovascular Diseases 

Struktura Projektu/ Structure of the Project 

Centre for Rare Cardiovascular Diseases
at the John Paul II Hospital in Krakow, Poland
Department of Cardiac and Vascular Diseases
Ul. Prądnicka 80, 31-202 Krakow, Poland

Phone:  +48 12 614 22 87,  + 48 12 614 33 99
Fax:  +48 12 423 43 76

e-mail:  rarediseases@szpitaljp2.krakow.pl
webpage: www.crcd.eu

CRCD - Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia/
Centre for Rare Cardiovascular Diseases

Komitet Sterujący/ Steering Committee: 
Kierownik Projektu/ Head of the Project 
Zastępca Kierownika Projektu/ Deputy Head of the Project 
Liderzy zespołów chorób rzadkich układu krążenia/ Leaders of the teams for rare cardiovascular diseases
Liderzy Europejskich Organizacji Partnerskich/ Liders of the European Partner Organizations

Koordynator Komitetu Sterującego/
Steering Committee Coordinator: 
Mrs Dominika Gryszówka, Mrs Agnieszka Piwowarczyk-Bargieł

Zespoły Chorób Rzadkich Układu Krążenia/ Teams for Rare Cardiovascular Diseases

Zespół/ Team 
Choroby Rzadkie Krążenia Płucnego/ Rare Pulmonary 
Vascular Diseases

Choroby Rzadkie Serca (Kardiomiopatie)/ Diseases of the 
Heart (Cardiomyopathies) 

Rzadkie wrodzone wady układu sercowo-naczyniowego/ 
Rare Congenital Cardiovascular Diseases

Lider/ Leader Dr hab. med. Grzegorz Kopeć Dr med. Paweł Rubiś Dr hab. med. Lidia Tomkiewicz-Pająk

Ośrodki Partnerskie/ Partner Centers

Centrum/ Centre Liderzy/ Leaders 

Research Institute of Cardiology, Pauls Stradins Clinical University Hospital, Riga, Latvia Prof. Andrejs Erglis, dr Aldis Rozenbergs, dr Andris Skride

Deutsches Herzzentrum Berlin, Berlin, Germany Prof. Roland Hetzer, prof. Henryk Siniawski

San Raffaele University Hospital, Milan, Italy Prof. Ottavio Al�eri, prof. Antonio Colombo, prof. Francesco Maisano

Lithuanian University of Health Sciences in Kaunas Prof. Egle Ereminiene, prof. Saidrius Milauskas, prof. Remigijus Zaliunas, 

Department of Cardiology, University of Hull, Great Britain Prof. John GF Cleland

Specjalistyczny Szpital im. Edwarda Szczeklika w Tarnowie Dr Marcin Kuta, dr Dariusz Raich

Szpital Powiatowy im. dr Tytusa Chałubińskiego w Zakopanem Dr Regina Tokarz, dr Anna Orzechowska 

Szpital Powiatowy w Chrzanowie Dr Krzysztof Kłos, dr Jacek Nowak 

Uniwersytecki Szpital Dziecięcy w Krakowie-Prokocimiu Dr Maciej Kowalczyk, prof. Andrzej Rudziński, prof. Janusz Skalski 

Uniwersytet Jagielloński Collegium Medicum Prof. Tomasz Grodzicki, prof. Piotr Laidler, prof. Wojciech Nowak 

Narodowy Fundusz Zdrowia, Oddział Małopolski/ National Health Fund, Malopolska Division Mrs Elżbieta Fryźlewicz-Chrapisińska

Koordynatorzy kwartalnych 
videokonferencji/ Coordinators of the 
quarterly videoconference meetings: 
Dr Jakub Stępniewski 
Ms Agnieszka Kamyczek Ms Paulina Kozub

Grupa robocza ds. opracowania programu 
szkolenia z zakresu chorób rzadkich układu 
krążenia dla studentów wydziałów 
lekarskich/  Working group for elaborating 
the curriculum on rare cardiovascular 
diseases for medical students 

Grupa robocza ds. opracowania modelu 
zarządzania ruchem chorych cierpiących na 
choroby rzadkie układu krążenia/ Working 
group for elaborating the project to improve 
the �ow of patients with rare cardiovascular 
diseases 

Grupa robocza ds. opracowania rejestrów 
chorób rzadkich układu krążenia/ Working 
group for elaborating the registries of rare 
cardiovascular diseases

Moderator strony internetowej 
www.crcd.eu/ Website moderator Dr Jakub 
Podolec

Kierownik Projektu/ Head of the Project - Prof. Piotr Podolec

 Zastępca Kierownika Projektu/ Deputy Head of the Project – Dr hab. med. Grzegorz Kopeć
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Krajowi i Międzynarodowi Eksperci/
National and International Experts

Centre for Rare Cardiovascular Diseases
at the John Paul II Hospital in Krakow, Poland
Department of Cardiac and Vascular Diseases
Ul. Prądnicka 80, 31-202 Krakow, Poland

Phone:  +48 12 614 22 87,  + 48 12 614 33 99
Fax:  +48 12 423 43 76

e-mail:  rarediseases@szpitaljp2.krakow.pl
webpage: www.crcd.eu

CRCD - Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia/
Centre for Rare Cardiovascular Diseases

Eksperci Międzynarodowi/ International Experts

Ottavio Al�eri (IT), Ségolène Aymé (FR), Naser M. Ammash (US), Eloisa Arbustini (IT), Helmut Baumgartner (DE), Rimantas Benetis (LT), John GF Cleland (GB), Thomas Deneke (DE), Uri Elkayam (US), Egle Ereminiene (LT), Andrejs Erglis 
(LV), Nazzareno Galié (IT), Christa Gohlke-Bärwolf (DE), Roland Hetzer (DE), Ir ene Lang (AT), Hiromi Matsubara (JP), Skaidrius Miliauskas (LT), Deddo Moertl (A T), Mark P etrie (GB), Jolien W . Roos-Hesselink (NL), Aldis Rozenbergs (LV), 
Gerald Simonneau (FR), Henryk Siniawski (DE), Nik a Skoro-Sajer (AT), Andris Skride (L V), Remigijus Zaliunas (LT) 

Eksperci Krajowi/ National Experts

Kardiolodzy/ Cardiologists

Stanisław Bartuś, Jacek Białkowski, Elżbieta Biernacka, Zo�a T. Bilińska, Piotr Bogacki, Leszek Bryniarski, Grażyna Brzezińska-Rajszys, Danuta Czarnecka, Marcin Demkow, Jacek S. Dubiel, Dariusz Dudek, Jarosław Drożdż, Artur Dziewierz, 
Anna Fijałkowska, Krzysztof Filipiak, Andrzej Gackowski, Grzegorz Gajos, Zbigniew Gąsior, Janusz Grodecki, Tomasz Grodzicki, Marta Hlawaty, Piotr Hoffman, Marianna Janion, Ewa Jankowska, Piotr Jankowski, Anna Kabłak-Ziembicka, 
Zbigniew Kalarus, Jarosław Kasprzak, Anna Klisiewicz, Monika Komar, Grzegorz Kopeć, Marcin Kurzyna, Władysława Kolasińska-Kloch, Kalina Kawecka-Jaszcz, Janusz Kleinrok, Marek Klocek, Ewa Konduracka, Małgorzata Konieczyńska, 
Magdalena Kostkiewicz, Artur Kozanecki, Jacek Legutko, Agata Leśniak-Sobelga, Michał Marchel, Ewa Mirek-Bryniarska, Tomasz Miszalski-Jamka, Katarzyna Mizia-Stec, Jadwiga Moll, Ewa Mroczek, Włodzimierz Musiał, Piotr Musiałek, 
Jadwiga Nessler, Bogdan Nessler, Maria Olszowska, Grzegorz Opolski, Tomasz Pasierski, Tomasz Pawelec, Paweł Petkow-Dimitrow, Piotr Pieniążek, Artur Pietrucha, Wojciech Płazak, Jakub Podolec, Piotr Podolec, Piotr Ponikowski, Piotr 
Pruszczyk, Tadeusz Przewłocki, Marek Rajzer, Tomasz Rakowski, Paweł Rubiś, Bożena Sobkowicz, Janina Stępnińska, Jakub Stępniewski, Danuta Sorysz, Katarzyna Stolarz-Skrzypek, Andrzej Surdacki, Małgorzata Szkutnik, Hanna Szwed, 
Piotr Szymański, Andrzej Tomaszewski, Lidia Tomkiewicz-Pająk, Adam Torbicki, Wiesława Tracz, Olga Trojnarska, Marcin Waligóra, Piotr Wilkołek, Katarzyna Włodarska, Beata Wożakowska-Kapłon, Andrzej Wysokiński, Krzysztof Żmudka

Elektrokardiolodzy/ Electrocardiologists Ginekolodzy/ Gynecologists

Jacek Bednarek, Piotr Kułakowski, Jacek Lelakowski, Jacek Majewski, Barbara Małecka Antoni Basta, Krzysztof Rytlewski 

Kardiolodzy dziecięcy/ Pediatric cardiologists Nefrolodzy/ Nephrologists

Wanda Kawalec, Zbigniew Kordon, Jadwiga Moll, Andrzej Rudziński, Aldona Siwińska, Małgorzata Szkutnik, Lesław 
Szydłowski, Anna Turska- Kmieć, Bożena Werner 

Andrzej Kraśniak, Władysław Sułowicz, Tomasz Stompór 

Kardiochirurdzy dziecięcy/ Pediatric cardiac surgeons Ortopedzi/ Orthopedists

Janusz Skalski, Jacek Pająk, Jacek Kołcz, Bohdan Maruszewski, Tomasz Mroczek Piotr Kłosiński,Tadeusz Niedźwiedzki

Kardiochirurdzy/ Cardiac surgeons in adults Hematolodzy/ Hematologists

Krzysztof Bartuś, Andrzej Biederman, Bogusław Kapelak, Roman P�tzner, Piotr Przybyłowski, Jacek Różański, Jerzy 
Sadowski, Robert Sobczyński, Bogdan Suder, Kazimierz Widenka, Jacek Wojarski, Marian Zembala

Aleksander Skotnicki 

Chirurdzy ogólni/ General surgeons Diabetologists and endocrinologists

Andrzej Matyja Alicja Hubalewska-Dydejczyk, Tomasz Klupa, Maciej Małecki

Anestezjolodzy/ Anesthesiologists Psychologists and psychiatrists

Janusz Andres, Rafał Drwiła Dominika Dudek, Karolina Tolińska

Pulmonolodzy/ Pulmonologis Immunolodzy/ Immunologists

Anna Prokop-Staszecka Janusz Marcinkiewicz, Jacek Musiał 

Torakochirurdzy/ Thoracicsurgeons Statystyk/ Statistician

Krzysztof Bederski, Jarosław Kużdżał Andrzej Sokołowski 

Neurolodzy/ Neurologists Nauki podstawowe/ Basic science 

Agnieszka Słowik, Andrzej Szczudlik
Tomasz Brzozowski, Stefan Chłopicki, Aldona Dembińska-Kieć, Tomasz Guzik, Ryszard Korbut, Piotr Laidler, Marcin 
Majka, Janusz Marcinkiewicz, Marek Sanak, Ewa Stępień , Anetta Undas

 Zespół Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia dziękuje ekspertom za ich 
zaangażowanie w diagnostykę i leczenie pacjentów z chorobami rzadkimi.

 The team of the Centre for Rare Cardiovascular Diseases would like to thank the 
authorities and experts listed in tables below for their engagement in diagnosis and treatment of 
patients with  rare  cardiovascular  diseases.

TAB. 1. Krajowi i Międzynarodowi Eksperci CRCD (w porządku alfabetycznym)/  CRCD National and International Experts (in alphabetical order).
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Ośrodek/ Center Miasto/ Kraj/ City/ Country Liderzy/ Leading Physician(s)/ Scientist(s)/ Executive Officer(s) 

San Raffaelle Hospital Milan, Italy Ottavio Al�eri, Antonio Colombo, Francesco Maisano

Centro per le Malattie Genetische Cardiovascolari in Fondazione 
IRCCS, Policlinico San Mateo 

Pavia, Italy Eloisa Arbustini

ORPHANET, INSERN Paris, France Ségolène Aymé

Henri Mondore Clinic Universitaire Vasculaire Paris, France Jean Pierre Becquenin

University of Hull Hull, UK John GF Cleland

University of Southern California Los Angeles, USA Uri Elcayam

Pauls Stradins Clinical University Hospital, 
Research Institute of Cardiology 

Riga, Latvia Andrejs Erglis,  Aldis Rozenbergs, Andris Skride Skride

Department of Paediatric Cardiology and Congenital Heart 
Defects, German Heart Centre 

Munich, Germany Peter Ewert

Royal In�rmary Hospital Edinburg, Scotland Marck Dewck

Pulmonary Hypertension Centre, University of Bologna Bologna, Italy Nazzareno Galiè

The Heart Failure Department at at I.R.C.C.S. 
Policlinico San Donato 

Milan, Italy Marco Guazzi

Medical University of Vienna, 
Internal Medicine II, Division of cardiology Vienna, Austria Irene Lang, Nika Skoro-Sayer

Cardiopatias Congenitas del Adulto, Hospital La Paz Madrid, Spain José María Oliver Ruiz 

Deutsches Herzzentrum Berlin, German Roland Hetzer, Henryk Siniawski, Robert Hammerschmidt

Klinik für Innere Medizine und Kardiolgie im Philips Universität Marburg, Germany Bernhard Maisch, Sabine Pankuweit

Inherited Cardiac Disease Clinic in the Heart Hospital, University 
College of London 

London, UK William McKenna

Department of Internal Medicine III (Cardiology and Emergency 
Medicine), Landesklinikum St Poelten St Poelten, Austria Deddo Moertl

Lithuanian University of Health Sciences Kaunas, Lithuania Remigijus Zaliunas, Egle Ereminiene

Okayama Medical Center Okayama, Japan Hiromi Matsubara

Partnerzy oraz Ośrodki Konsultujące/
Partners and Consulting Centers

Centre for Rare Cardiovascular Diseases
at the John Paul II Hospital in Krakow, Poland
Department of Cardiac and Vascular Diseases
Ul. Prądnicka 80, 31-202 Krakow, Poland

Phone:  +48 12 614 22 87,  + 48 12 614 33 99
Fax:  +48 12 423 43 76

e-mail:  rarediseases@szpitaljp2.krakow.pl
webpage: www.crcd.eu

CRCD - Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia/
Centre for Rare Cardiovascular Diseases

 Wielodyscyplinarne podejście do opieki nad pacjentem z chorobą rzadką układu 
krążenia wymaga współpracy z ekspertami z różnych dyscyplin. Zespół Chorób Rzadkich Układu 
Krążenia dziękuje wymienionym poniżej  ekspertom, którzy aktywnie współpracowali z Centrum. 

 A multidisciplinary approach to patients with rare cardiovascular diseases requires 
cooperation of experts in various medical disciplines. The team of the Centre for Rare Cardiovascular 
Diseases would like to thank the experts who actively collaborate with the CRCD who are listed in 
tables below.
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Choroby rzadkie krążenia systemowego/
Rare diseases of systemic circulation

Rzadkie choroby naczyń tętniczych stanowią 
niejednorodną grupę schorzeń.
 
 Wydaje się, że może właściwą próbą klasy�kacji rzadkich schorzeń naczyń tętniczych, 
byłby ich podział na 6 głównych grup: wrodzone anomalie anatomiczne tętnic, defekty budowy ściany 
tętnic prowadzące do formacji tętniaków, pierwotne choroby zapalne tętnic (angitis), dysplazja 
włóknisto-mięśniowa, spontaniczne rozwarstwienia naczyń, oraz zespoły przedwczesnej miażdżycy 
i  progeria. 
Ze względu na obszar unaczyniany, choroby 
i anomalie naczyń tętniczych są przedmiotem 
zainteresowania specjalistów różnych dziedzin 
medycyny, m.in. lekarzy rodzinnych, internistów, 
pediatrów, kardiologów, neurologów, nefrologów, 
reumatologów, immunologów, pulmunologów, 
chirurgów naczyniowych i wielu innych. 
Często liczni specjaliści bez widocznej poprawy 
klinicznej zajmują się leczeniem schorzenia 
w obrębie własnej specjalizacji (np. w chorobie 
Churga-Straussa, podczas gdy połączenie ich 
działań i postawienie prawidłowej diagnozy 
mogłoby umożliwić wyleczenie lub kontrolowanie 
rozwoju choroby). Wiele z tych schorzeń, pomimo 
podobnego obrazu klinicznego ma diametralnie 
różną etiologię i rokowanie. 

Ze względu na swoją rzadkość występowania oraz 
wielorakość objawów klinicznych, diagnostyka ich 
nastręcza wiele trudności, a często również 
upływa wiele lat, zanim zostanie postawione 
prawidłowe rozpoznanie i podjęte swoiste 
leczenie. 
Lekarz w trakcie całej swojej praktyki zawodowej 
spotka może jednego, może kilku chorych 
z określoną rzadką chorobą naczyń, często jednak 
pozostanie nieświadomy kryjącej się za objawami 
klinicznymi jej prawdziwej etiologii. Dodatkowo, 
ponieważ choroby te należą do rzadkich (zapadal-
ność 1/ 2000 populacji), najczęściej nie ma dla nich 
standardów dotyczących diagnostyki i leczenia.

Rare diseases of the arteries constitute a hetero-
geneous group of vascular disorders. 
 
 This wide range of arterial disorders, can be perhaps classi�ed into six major groups of 
arterial diseases: anatomical malformations of the main arteries, aneurysmal diseases of the aorta, 
autoimmune vascular diseases, �bromuscular dysplasia, spontaneous dissection of the artery and 
premature atherosclerosis syndromes. 

Because symptoms derive from the organs to 
which blood is supplied by the diseased or 
anomalous arteries, this rare arterial diseases, 
often congenital, attract the attention of specia-
lists in different �elds of medicine, including 
general practitioners, pediatricians, cardiologists, 
neurologists, nephrologists, rheumathologists, 
pulmonologists, immunologists, geneticists, 
vascular and endovascular surgeons, and 
numerous others. 
For example, a patient may be ineffectively 
treated by individual specialists within their area 
of expertise (e.g., Churg–Strauss disease may 
present with asthma, renal failure, and cardiac 
and eye, nose, and throat symptoms). Meanwhile, 
by combining the efforts of different specialist, it 
may be easier to identify the underlying cause, 
establish the diagnosis, achieve remission, and 
cure or control the disease. We hope that 
individual physicians will think about their 
exceptionally difficult cases of patients who do 
not respond to standard treatment and take into 
consideration a rare arterial disease as a possible 
underlying cause. We also hope that this 
heightened alertness of physicians will facilitate 
proper decision making in further diagnostic and 
therapeutic process. 
Moreover, numerous arterial diseases have similar 
clinical presentation, although their etiology and 
prognosis may be strikingly different. 
Because these disorders are rare (prevalence 
1/  2000 population), research is limited and there 
are no speci�c clinical practice guidelines.

Centre for Rare Cardiovascular Diseases
at the John Paul II Hospital in Krakow, Poland
Department of Cardiac and Vascular Diseases
Ul. Prądnicka 80, 31-202 Krakow, Poland

Phone:  +48 12 614 22 87,  + 48 12 614 33 99
Fax:  +48 12 423 43 76

e-mail:  rarediseases@szpitaljp2.krakow.pl
webpage: www.crcd.eu

CRCD - Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia/
Centre for Rare Cardiovascular Diseases

Prof. UJ dr hab. n. med. Anna Kabłak-Ziembicka. 
Współkoordynator Programu chorób rzadkich krążenia 
systemowego/ Assoc. Prof. Anna Kablak-Ziembicka. 
Coordinator of the Rare Diseases of Systemic Circulation 
Programme. "Cure sometimes, treat often, comfort 
always".

Dr n. med. Jakub Podolec, specjalista kardiologii. 
Współkoordynator Programu chorób rzadkich krążenia 
systemowego/ Dr Jakub Podolec MD, PhD, Coordinator 
of the Rare Diseases of Systemic Circulation Programme.

"...Postęp i doświadczenie w leczeniu chorób 
wieńcowych sprawiły, że możliwe jest indywidualne 
podejście do leczenia każdego pacjenta. Pacjenci 
z  anomaliami wieńcowymi prezentują różne objawy 
kliniczne i należy ich leczyć w indywidualny sposób, 
pomimo że szczegółowe wytyczne często nie są 
dostępne.../  ...Coronary artery diseasereach the time 
point of professional experience that needs to 
introduce personalized treatment for each patient. 
Coronary anomalies present various clinical 
symptoms and often should be treated, although no 
precise guidelines are available..."

Przetoki tętnic wieńcowych do lewej komory 
w badaniu echokardiogra�cznym.../...Coronary 
artery �stulas draining to left ventricle in 
echocardiography.
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Choroby rzadkie krążenia płucnego/
Rare diseases of pulmonary circulation

Centre for Rare Cardiovascular Diseases
at the John Paul II Hospital in Krakow, Poland
Department of Cardiac and Vascular Diseases
Ul. Prądnicka 80, 31-202 Krakow, Poland

Phone:  +48 12 614 22 87,  + 48 12 614 33 99
Fax:  +48 12 423 43 76

e-mail:  rarediseases@szpitaljp2.krakow.pl
webpage: www.crcd.eu

CRCD - Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia/
Centre for Rare Cardiovascular Diseases

Organizacja opieki nad pacjentami
z nadciśnieniem płucnym
 Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia w Krakowskim Szpitalu Specjalistycznym 
im. Jana Pawła II (CRCD) zapewnia pełną diagnostykę  i leczenie wszystkim pacjentom z nadciśnieniem 
płucnym. W związku z niepewnym rokowaniem pacjenci powinni być kierowani do CRCD w trybie 
przyśpieszonym. 
 Na stronie internetowej www.crcd.eu znajduje się karta zgłoszeniowa (wzór na stronie 
17  folderu), którą należy przesłać faksem lub mailem na podane w stopce adresy (fax, email). Możliwe 
jest również zgłoszenie pacjenta za pomocą internetowego systemu rejestracji pod adresem 
chorobyrzadkie.szpitaljp2. krakow.pl.
 W przypadkach pilnych prosimy o kontakt telefoniczny bezpośrednio z sekretariatem 
CRCD (telefon w stopce). W zależności od wskazań pacjent jest kierowany do Poradni Nadciśnienia 
Płucnego lub na oddział Kliniczny Chorób Serca i Naczyń. 

Metody leczenia 
 W zależności od przyczyny nadciśnienia płucnego oraz 
obrazu klinicznego CRCD oferuje pacjentom leczenie:
ź farmakologiczne,
ź interwencyjne,
ź operacyjne.
 Pacjenci z tętniczym nadciśnieniem płucnym (grupa I wg 
klasy�kacji nicejskiej) są kwali�kowani do leczenia farmakologicznego 
w ramach programu Narodowego Funduszu Zdrowia za pomocą leków 
podawanych w formie tabletek (bosentan, macitentan, ambrisentan, 
sildena�l, tadala�l), inhalacji (iloprost) oraz podskórnie (treprostinil) 
i  dożylnie (epoprostenol, treprostinil). 
 Pacjenci z przewlekłym zakrzepowo-zatorowym nadciśnieniem 
płucnym (Grupa IV wg klasy�kacji nicejskiej) na podstawie wyników 
cewnikowania serca oraz badań obrazowych (w tym scyntygra�i płuc, 
angiogra�i tętnic płucnych) kwali�kowani są przez zespół składający się 
z  kardiologów i kardiochirurgów do leczenia operacyjnego metodą 
endarterektomii tętnic płucnych, przezskórnego metodą balonowej 
angioplastyki tętnic płucnych lub w przypadku braku możliwości leczenia 
zabiegowego do farmakoterapii.
 Pacjenci z nadciśnieniem płucnym w przebiegu niewydolności 
lewego serca (grupa II wg klasy�kacji nicejskiej) oraz chorób płuc (grupa III 
wg klasy�kacji nicejskiej) w przypadku znacznego zaawansowania 
nadcisnienia płucnego są rozpatrywani do leczenia w ramach badań 
klinicznych.. 

Współpraca z innymi
ośrodkami 
 Zespół nadciśnienia płucnego współpracuje z innymi 
ośrodkami na świecie w zakresie diagnostyki i leczenia pacjentów 
z  nadciśnieniem płucnym zarówno w aspekcie klinicznym jak i naukowym w tym z Centrum Chorób 
Naczyń Płucnych Uniwersytetu Bolońskiego (prof. Nazzareno Galie), Uniwersytetem Medycznym w 
Wiedniu (prof. Irene Lang), Kerckhoff Heart and Lung Center Bad Nauheim (prof. Eckhard Mayer), 
Okayama Medical Center (prof. Hiromi Matsubara), VU University Medical Center w Amsterdamie (prof. 
Anton vonk Noordegraaf).  
 Współpracujemy też z innymi ośrodkami kardiochirurgicznymi w Polsce w tym 
z Centrum Kardiologii Allenort w Warszawie (prof. Andrzej Biederman) w zakresie zabiegów 
endarterektomii płucnej oraz Śląskim Centrum Chorób Serca w Zabrzu (prof. Marian Zembala) 
w zakresie przeszczepienia płuc. 
 Najtrudniejsze przypadki chorych są konsultowane podczas videokonferencji 
z ekspertami innych ośrodków europejskich.

Organization of care for patiens
with pulmonary hypertenion 
 Patients with suspected pulmonary hypertension are diagnosed, treated, and 
followed-up by the pulmonary hypertension team at the Centre for Rare Cardiovascular Diseases at the 
John Paul II Hospital in Krakow (CRCD). Due to poor prognosis patients should be referred to CRCD 
early. 
 Contact data to CRCD as well as a referral card (see page 17) are available on the CRCD 
website at www.crcd.eu. The referral card should be sent by fax or email to the CRCD. Patients can also 
be referred to crcd by web based application available at chorobyrzadkie.szpitaljp2.krakow.pl. In 
urgent situations, please contact with CRCD office (for conact data see below). According to the 
patient's history and physical condition a patient is referred to the Pulmonary Hypertension 
Outpatient Clinic or admitted to the hospital ward. 

Treatment options 
  Depending on the cause of pulmonary hypertension and 
the clinical picture CRCD offers patients the following modes of  
treatment:
ź pharmacological
ź interventional
ź surgical.
  Patients with pulmonary arterial hypertension (group I 
due to Nice classi�cation) are quali�ed for medical treatment 
administered in the form of pills (bosentan, macitentan, ambrisentan, 
sildena�l, tadala�l), inhalation (iloprost) and subcutaneous (treprostinil) 
or intravenous infusion (epoprostenol, treprostinil).
  Patients with chronic thromboembolic pulmonary 
hypertension (Group IV according to the Nice Classi�cation) based on the 
results of cardiac catheterization and imaging studies (including lung 
scintigraphy, pulmonary angiography) are quali�ed by a team of 
cardiologists and cardiac surgeons for surgical treatment (pulmonary 
endarterectomy), balloon pulmonary angioplasty or when interventional 
treatment is not possible to pharmacotherapy.
  Patients with pulmonary hypertension due to left heart 
failure (group II according to the Nice Classi�cation) and lung diseases 
(group III according to the Nice Classi�cation) in case of severe pulmonary 
hypertension are considered for clinical studies.

Cooperation with
other institutions
  The team collaborates with other pulmonary �eld 
hypertension centers in the World both in the clinical and scienti�c 
including Pulmonary Vascular Diseases Center at the University of Bologna 
(prof. Nazzareno Galie), Medical University of Vienna (prof. Irene Lang), 
Kerckhoff Heart and Lung Center in Bad Nauheim (prof. Eckhard Mayer), 
Okayama Medical Center (prof. Hiromi Matsubara), VU University Medical 

Center in Amsterdam (prof. Anton Vonk Noordegraaf).We also cooperate with other cardiosurgery 
centers in Poland including Allenort Cardiology Center in Warsaw (prof. Andrzej Biederman) which 
specializes in pulmonary endarterectomy and Silesian Center for Heart Diseases in Zabrze (prof. 
Marian Zembala) in the �eld of lung transplantation. The most difficult cases  are consulted during the 
videoconference with experts from other centers.

Dr hab. med. Grzegorz Kopeć, specjalista chorób wewnętrznych 
I  kardiologii. Koordynator Programu Nadciśnienia Płucnego/ Ass. 
Prof. Grzegorz Kopeć MD, PhD, specialist in internal medicine and 
cardiology. Coordinator of the Pulmonary Hypertension Programme.

„...Nadciśnienie płucne jeszcze kilka lat temu było chorobą 
nieuleczalną. Obecnie dysponujemy możliwościami 
przedłużenia życia chorym. Nowe metody leczenia 
z wykorzystaniem prostacyklin podawanych parenteralnie 
u  chorych z nadciśnieniem płucnym tętniczym lub 
balonowej angioplastyki tętnic płucnych u pacjentów 
z zakrzepowozatorowym nadciśnieniem płucnym zmieniają 
oblicze tej ciężkiej choroby.../...Pulmonary hypertension 
until only a few years ago was an incurable disease. 
Currently, we are able to extend the life of our patients. New 
methods of treatment using parenteral prostacyclins in 
patients with pulmonary arterial hypertension or using 
pulmonar y balloon  angioplasty in patients with 
thromboembolic pulmonary hypertension are changing the 
face of this serious disease..."
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Department of Cardiac and Vascular Diseases
Ul. Prądnicka 80, 31-202 Krakow, Poland

Phone:  +48 12 614 22 87,  + 48 12 614 33 99
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CRCD - Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia/
Centre for Rare Cardiovascular Diseases

Choroby rzadkie krążenia płucnego/
Rare diseases of pulmonary circulation

Pierwszy zabieg angioplastyki tętnic płucnych wykonany w Krakowskim Szpitalu Specjalistycznym im. Jana Pawła II u chorego z przewlekłym zakrzepowo-zatorowym 
nadciśnieniem płucnym. Od prawej: prof. Hiromi Matsubara, dr hab. n. med. Grzegorz Kopeć, dr Jakub Stępniewski. /First balloon pulmonary angioplasty performed at the John 
Paul II Hospital in Krakow in a patient with chronic thromboembolic pulmonary hypertension. From the right: prof. Hiromi Matsubara, dr Grzegorz Kopeć, dr Jakub Stępniewski.  

Balonowa angioplastyka tętnic płucnych. Udrożnienie wspólnego pnia tętnic do segmentu 9 i 10 płuca prawego. A. Zamknięta tętnica płucna. B. Poszerzenie naczynia 
cewnikiem balonowym. C. Uzyskano napływ krwi do segmentów płata dolnego płuca prawego./ Baloon pulmonary angioplasty. The �rst procedure in Center for Rare 
Cardiovascular Diseases in Krakow supported by Prof. Hiromi Matsubara from Okayama Medical Center, Japan. 

Rodzaj nadciśnienia płucnego/ Type of pulmonary hypertension Liczba pacjentów/ Number of patients 

Idiopatyczne nadciśnienie płucne/ Idiopathic pulmonary arterial hypertension 48 

Nadciśnienie płucne tętnicze związane z chorobami tkanki łącznej/ Pulmonary arterial hypertension associated with connective tissue disease 12

Nadciśnienie płucne związane z nadciśnieniem wrotnym/ Pulmonary arterial hypertension associated with portal hypertension 2

Nadciśnienie płucne tętnicze związane z wrodzonymi wadami serca/ Pulmonary arterial hypertension associated with congenital heart diseases 80 

Choroba zarostowa żył płucnych/ Pulmonary venooclusive disease 2

Przewlekłe zakrzepowo-zatorowe nadciśnienie płucne/ Chronic thromboembolic pulmonary hypertension 20 

Ciężkie nadciśnienie płucne w przebiegu choroby lewego serca/ Severe pulmonary hypertension due to left heart disease 38

Ciężkie nadciśnienie płucne w przebiegu chorób płuc i/lub hipoksji/ Severe pulmonary hypertension due to lung diseases and/or hypoxia 15 

Łącznie/ Total 217 
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Organizacja opieki nad pacjentami 
z chorobami mięśnia serca (kardiomiopatiami)
 Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia w Krakowskim Szpitalu Specjalistycznym 
im. Jana Pawła II (CRCD) zapewnia pełną diagnostykę i terapię pacjentom z chorobami mięśnia serca 
(kardiomiopatiami).
Na stronie internetowej www.crcd.eu znajduje się karta zgłoszeniowa, którą należy przesłać faksem 
lub mailem na podane poniżej adresy. W przypadkach pilnych prosimy o kontakt telefoniczny 
bezpośrednio z sekretariatem CRCD. W zależności od wskazań pacjent jest kierowany do przyszpitalnej, 
dedykowanej Poradni Kardiologicznej lub na tut. Oddział Kliniczny Chorób Serca i Naczyń.

Kardiomiopatie
 Kardiomiopatie są złożoną, heterogenną grupą chorób o poważnym rokowaniu. 
Przynajmniej połowa wszystkich kardiomiopatii ma tło genetyczne co przekłada się na możliwość 
dziedziczenia choroby. Diagnostyka przyczynowa jest skomplikowana i wymagająca specjalistycznej 
wiedzy, a także wykorzystania zaawansowanych  metod diagnostycznych m. in. badań genetycznych 
czy biopsji mięśnia serca ze szczegółową oceną 
histopatologiczną, immunohistochemiczną i  metodami 
biologii molekularnej. Genetyczne tło choroby wymaga 
poszerzenia diagnostyki o  członków rodziny (analiza 
drzewa genealogicznego), a następnie wieloletnią 
obserwację gdyż choroba może ujawnić się w różnym 
wieku. W  większości kardiomiopatii postępowanie 
terapeutyczne nie jest ostatecznie określone i  w  dalszym 
ciągu istnieje wiele kontrowersji, jak chociażby 
optymalna prewencja nagłego zatrzymania krążenia 
(NZK). 

Metody leczenia
 Głównym celem leczenia kardiomiopatii jest 
spowolnienie progresji niewydolności serca i prewencja 
NZK. Optymalizacja farmakoterapii odbywa się 
w  przyszpitalnej Poradni, a implantacja kardiowerte-
r ó w - d e � b r y l a t o r ó w  ( I C D )  c z y  u r z ą d z e ń  d o 
resynchronizac j i  serc a  (CRT )  w tut.  O ddzia le 
Elektrokardiologii. W oparciu o wyniki biopsji serca chorzy z zapaleniem mięśnia serca i kardiomiopatią 
zapalną mogą być poddani leczeniu celowanemu – przeciwwirusowemu (specy�czne przeciwciała, 
interferon) lub immunosupresji. W przypadku wyczerpania wszystkich możliwości terapii, chorzy 
z  krańcową niewydolnością serca są kwali�kowani do transplantacji serca w tut. Oddziale Klinicznym 
Chirurgii Serca, Naczyń i Transplantologii. Chorzy w  stanie ciężkim, zakwali�kowani do transplantacji 
w trybie pilnym, oczekują na przeszczep w tut. Szpitalu i w zależności od ich stanu są poddani 
farmakologicznemu i mechanicznemu wspomaganiu krążenia (wewnątrzaortalna kontrpulsacja – 
IABP, pozaustrojowe wspomaganie wymiany gazowej – ECMO).

 Współpraca z innymi ośrodkami
 Nasze Centrum współpracuje z wiodącymi ośrodkami europejskimi w zakresie 
diagnostyki i leczenia pacjentów z kardiomiopatiami. Kooperacja z Centrum Kardiologii w Marburgu 
umożliwia nowoczesną diagnostykę molekularną bioptatów  mięśnia serca (m.in. genotypowanie 
kardiotropowych wirusów). Z kolei współpraca z Centrum Wrodzonych Chorób Serca w Londynie 
umożliwia diagnostykę genetyczną. Bardzo ściśle współpracujemy także z Centrum Niewydolności 
Serca w Kingston-upon-Hull w Wielkiej Brytanii. 
Najtrudniejsze przypadki chorych są konsultowane podczas videokonferencji z ekspertami innych 
ośrodków europejskich.

Nauka
 W naszym Centrum prowadzone są także badania naukowe dotyczące chorób mięśnia 
serca. Dzięki grantowi przyznanemu w konkursie SONATA-5 (2013/09/D/NZ5/00252) przez Narodowe 
Centrum Nauki, od lipca 2014 realizowany jest projekt pt. ”Rola wybranych mikroRNA (miR-21,       
miR-29, miR-30 i miR-133a) w regulacji ekspresji transformującego czynnika wzrostu beta (TGFβ) 
w  patogenezie włóknienia macierzy zewnątrzkomórkowej u chorych z kardiomiopatią rozstrzenio-

wą”. Głównym celem badania jest ocena znaczenia nowych cząsteczek – mikroRNA w  procesie 
włóknienia serca w kardiomiopatii rozstrzeniowej. Prowadzone są także programy dotyczące m. in. 
prognostyki NZK w kardiomiopatii przerostowej, wpływu zabiegu ablacji alkoholowej na proces 
włóknienia w kardiomiopatii przerostowej czy badania nad przebudową (remodelingiem) lewej 
komory w kardiomiopatii rozstrzeniowej. Nasze Centrum aktywnie partycypuje w Rejestrach 
Kardiomiopatii i Zapaleń Mięśnia Serca oraz Kardiomiopatii Połogowej, koordynowanych przez Grupę 
Roboczą Kardiomiopatii i Chorób Osierdzia Europejskiego Towarzystwa Kardiologicznego w ramach 
międzynarodowego programu „Euro Observational  Registries Programme – EORP”. 

Organization of care for patients 
with cardiomyopathies
 The Centre for Rare Cardiovascular Diseases at the John Paul II Hospital in Krakow 
(CRCD) provides full spectrum of diagnosis and therapy for patients who suffer from myocardial 
diseases (cardiomyopathies). 
Contact data to CRCD as well as a registration form are available on the CRCD website at www.crcd.eu. 
The registration form should be sent by fax or email to the CRCD. In urgent situations, please contact 

with CRCD office. According to the patient's history and 
physical condition a patient is referred to the designated 
Outpatient Clinic or admitted to the Department of 
Cardiac and Vascular Diseases.

Cardiomyopathies
 Cardiomyopathies are complex, heterogeneous group of 
diseases, characterized with high morbidity and 
mortality. At least half of all cardiomyopathies have 
genetic background, which translates into familial 
transmission of the disease. The diagnostic process is 
complex and requires specialized knowledge as well as 
advanced diagnostic methods, such as genetic studies or 
endomyocardial biopsies accompanied with state-of-the-art 
histopathology, immunohistochemistry and molecular 
biology. Frequent genetic background requires 
broadening of diagnostic process into family members 
(pedigree analysis) and long-term follow-up as disease 
may reveal at any age. In most cardiomyopathies the 
therapeutic approach is not precisely de�ned and still 

many controversies exist, e.g. optimal prevention of sudden cardiac death (SCD).   

Treatment options
 The main purpose of cardiomyopathies treatment is retardation of heart failure 
progression and prevention of SCD. The optimization (up-titration) of pharmacotherapy is performed 
in the designated Outpatient Clinic, whereas implantation of cardioverter-de�brilators (ICD) or 
cardiac resynchronization therapy (CRT) in the Department of Electrocardiology. Based on 
endomyocardial biopsy results, patients with myocarditis or in�ammatory cardiomyopathy can be 
quali�ed to tailored therapy – anti-viral (immunglobulins, interferon) or immunosupression. After 
utilization of all available options, patients with end-stge heart failure are quali�ed to heart 
transplantation (HTX) in the Department of Cardiac and Vascular Surgery and Transplantology. While 
awaiting for the urgent HTX, severely-ill patients who require pharmacological and mechanical 
cardiac support (intra-aortic balloon pump – IABP, extracorporeal oxygen membrane – ECMO), 
remain in our Hospital.

Cooperation with other centres
 Our Centre cooperates with leading European centres, specialised in cardiomyopathies 
management. Cooperation with Cardiac Centre in Marburg, Germany enables us to perform novel 
molecular diagnostics of cardiac samples (genotyping of cardiotropic viruses). Moreover, ties with the 
Department of Inherited Cardiovascular Diseases from the University College of London helps us with 
genetic studies. Additionally, we cultivate close cooperation with Heart Failure Centre from Kingston-
upon-Hull, UK. 
The most difficult cases are presented during online video conferences and consulted with experts 
from European centres.
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Cardiomyopathies Programme.
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Research activities
 Our Centre is also active in the research. Thanks to the grant from the National Centre of 
Science (2013/09/D/NZ5/00252), since July 2014 project, entitled “The role of speci�c microRNAs 
(miR-21, miR-29, miR-30 and miR-133a) in the regulation of expression of transforming growth factor 
beta in the pathogenesis of extracellular matrix �brosis in patients with dilated cardiomyopathy” is 
under realization. The main idea of the project is to study the role on new molecules – microRNAs in the 
process of cardiac �brosis in dilated cardiomyopathy. Apart from that, smaller-scale studies, such as 

Group/ Grupa Subgroup/ Podgrupa Types diseases/ Rodzaje chorób CRCD code Number of patients/ Ilość chorych

1.Dilated cardiomyopathy/
Kardiomiopatia rozstrzeiowa  

Overall/ całościowo 
Known cause/ znana przyczyna
Unknown cause/ nieznana przyczyna

III-1
310
85 (28%)
225 (72%)

B. Non-genetic/
nie-genetyczbe

1.In�ammatory cardiomyopathy/
kardiomiopatia zapalna:
a. Viral in�ammatory cardiomyopathy/
wirusowa kardiomioptia
b.Non-viralin�ammatory cardiomyopathy/
nie-wirusowa kardiomiopatia
c.Auto-immune- inf. cardiomyopathy/
autoimmunologiczna kardiomiopatia 

III-1B.1
III-1B.1a
III-1B.1b
III-1B.1c

20
15
1
4

2.Hypertrophic 
cardiomyopathy/ 
Kardiomiopatia przerostowa

Overall/ całościowo
Known cause/ znana przyczyna
Unknown cause/ nieznana przyczna

III-2
85
10 (12%)
75 (88%)

B.Non-sarcomeric protein mutations/
brak mutacji białek sarkomorerów 

Lysosomal storage disease/ choroby lizosomalne:
a. Fabry disease/ choroba Fabryego
f. Gaucher diseases/ choroba Gauchera

III-2B.2
III-2B.2a
III-2B.2f

5
4
1

Syndromic HCM/ syndromiczna HCM 
a. Noonan syndrome/ zespół Noonan
c. Fredreich's ataxia/ ataxia Fredreicha
d. Sweyer's syndrome/ zespół Sweyera

III-2B.6
III-2B.6a
III-2B.6c
III-2B.6d

3
1
1
1

3.Restrictive 
cardiomyopathy/
kardiomiopatia restrykcyjna

Overall/ całościowo
Known cause/ znana przyczyna
Unknown cause/ nieznana przyczyna III-3

7
6 (85%)
1 (15%)

Heart failure/
niewydolność serca

Overall/ całościowo
Cardiomyopathies/ kardiomiopatie (DCM, HCM, RCM)
Non-cardiomyopathies (most ischemic)/
nie-kardiomiopatie (głównie tło niedokrwienne)

560
310 (55%)
250 (45%)

CRCD Rejestr kardiomiopatii (uproszczony)/ CRCD Registry of cardiomyopathies (simpli�ed) 

Kardiomiopatiarozstrzeniowa zapalna. Zaawansowana rozstrzeń lewej i prawej komory – badanie kardiologicznym rezonansem magnetycznym (zdjęcie w środku), masywny naciek mięśnia serca przez limfocyty         
T – badanie histo-patologiczne bioptatu mięśnia serca (zdjęcie po lewej), ocena obecności genomów wirusów w tkance – badanie metodą odwrotnej transkryptazy polimerazowej reakcji łańcuchowej – RT-PCR 
(zdjęcie po prawej). /In�ammatory dilated cardiomyopathy. Severe dilatation of the left and right ventricle – cardiac magnetic resonance (picture in the middle), massive in�ammatory in�ltrate of T-lymphocytes        
– histopathology of cardiac bioptate (picture in the left), detection of the viral genome presence in the myocardium – reverse transcriptase polymerase chain reaction – RT-PCR (picture in the right).
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prognostic models of sudden cardiac death in hypertrophic cardiomyopathy, role of alcohol septal 
ablation on cardiac �brosis in hypertophic cardiomyopathy or ventricular remodeling in dilated 
cardiomyopathy are currently intensely investigated. Our Center takes a part in two Registries on 
Cardiomyopathy and Myocarditis as well as in Peripartum Cardiomyopathy Registry, coordinated by 
the Working Group of Myocardial and Pericardial Diseases of the European Society of Cardiology as 
a  part of large, multinational Euro Observational Research Program (EORP). 



Organizacja opieki nad pacjentami 
z wrodzonymi wadami serca
 Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia w Krakowskim 
Szpitalu Specjalistycznym im. Jana Pawła II (CRCD) zapewnia pełną 
diagnostykę i leczenie wszystkim dorosłym pacjentom z wrodzonymi 
wadami serca.
   Pacjenci kierowani są do Poradni Wrodzonych Wad Serca 
u Młodocianych i Dorosłych w Krakowskim Szpitalu Specjalistycznym im. 
Jana Pawła II. Na stronie internetowej www.crcd.eu znajduje się karta 
zgłoszeniowa (wzór na stronie 17 folderu), którą należy przesłać faksem 
lub mailem na podane poniżej adresy (fax, email).   W przypadkach pilnych 
prosimy o kontakt telefoniczny bezpośrednio z sekretariatem CRCD.  

Metody leczenia
 Dzięki rozwojowi kardiochirurgii i kardiologii dziecięcej 
w ostatnich latach zwiększa się liczba dorosłych chorych po korekcjach 
złożonych wrodzonych wad serca. Chorzy ci mimo dorosłego wieku 
w wielu przypadkach  nie są w stanie samodzielnie funkcjonować 
w społeczeństwie. CRCD zapewnia kompleksowa opiekę nad dorosłymi 
z wrodzonymi wadami serca. W Krakowskim Szpitalu Specjalistycznym 
im. Jana Pawła II wykonywane są zarówno przezskórne jak i kardiochiru-
rgiczne zabiegi leczenia wrodzonych wad serca. Opracowano również 
program rehabilitacji kardiologicznej, model opieki psychologicznej, 
ginekologicznej, poradnictwa genetycznego, poradnictwa zawodowego.  
W ramach programu Narodowego Funduszu Zdrowia leki specy�czne dla 
nadciśnienia płucnego otrzymują pacjenci  w klasie czynnościowej III lub 
IV z nadciśnieniem płucnym związanym z wrodzonymi wadami 
przeciekowymi serca.   
 

Współpraca z innymi ośrodkami
 Zespół  CRCD współpracuje  z  innymi  ośrodk ami 
europejskimi i amerykańskimi w zakresie diagnostyki i leczenia pacjentów 
z  wrodzonymi wadami serca między innymi z Cincinnati Children's 
Hospital Medical Center, Erasmus University Medical Center Rotterdam, 
Department of Adult Congenital Heart Disease, Adult Congenital Heart 
Centre and Centre for Pulmonary Hypertension Royal Brompton Hospital, 
and the National Heart & Lung Institute, Imperial College, London, UK, 
Institute of Cardiology, Warsaw, 1st Department of Cardiology, 
Department of Pediatric Cardiac Surgery, Polish-American Children's 
Hospital, Krakow University of Medical Sciences, Poznan and Silesian 
Centre for Heart Disease in Zabrze. 
Najtrudniejsze przypadki chorych są konsultowane podczas videokonferen-
cji z ekspertami innych ośrodków europejskich. 

Organization of care for patients 
with congenital heart diseases

  Adult patients with congenital heart diseases (CHD) are 
diagnosed, treated, and followed-up by the congenital heart diseases  
team at the Centre for Rare Cardiovascular Diseases at the John Paul II 
Hospital in Krakow (CRCD).
   Patients should be reoffered to the Outpatient Clinic of 
Adult of Congenital Heart Diseases.
  Contact data to CRCD as well as a registration form are 
available on the CRCD  website at www.crcd.eu. The registration form 
should be sent by fax or email to the CRCD. In urgent situations, please 
contact with CRCD office.
  

Treatment options
  Recent progress in cardiac surgery and pediatric 
cardiology has resulted in large numbers of adult patients who have 
surgically corrected complex congenital heart defects. In many patients 
congenital heart disease, after corrective surgery in the childhood, does 
not affect signi�cantly their adult life. However, some of them require 
multispecialist care. These adult patients with moderate and extremely 
complex CHD despite reaching their adulthood are unable to function 
independently in the society. The team of CRCD perform all types of 
percutaneus as well as surgical procedure in adult CHD patients. We 
established a comprehensive care model  in patients with CHD containing 
rehabilitation, psychological and gynecological care, genetic counseling 
and individual occupational counseling.The National Health Fund in 
Poland currently reimburses pulmonary arterial hypertension-speci�c 
therapies in patients with pulmonary arterial hypertension associated 
with congenital heart diseases.  

Cooperation with other centres
  The congenital heart diseases at CRCD cooperates with 
other European centres in the clinical and scienti�c area. Cincinnati 
Children's Hospital Medical Center, Erasmus University Medical Center 
Rotterdam, Adult Congenital Heart Centre and Centre for Pulmonary 
Hypertension Royal Brompton Hospital, and the National Heart & Lung 
Institute, Imperial College, London, UK, Department of Adult Congenital 
Heart Disease, Institute of Cardiology, Warsaw, 1st Department of 
Cardiology, Department of Pediatric Cardiac Surgery, Polish-American 
Children's Hospital, Krakow University of Medical Sciences, Poznan and 
Silesian Centre for Heart Disease in Zabrze. 
 The most difficult cases are presented during online video conferences and 
consulted with experts from European centres.

Rzadkie Wady Wrodzone Serca/
Rare Congenital Cardiovascular Diseases

Centre for Rare Cardiovascular Diseases
at the John Paul II Hospital in Krakow, Poland
Department of Cardiac and Vascular Diseases
Ul. Prądnicka 80, 31-202 Krakow, Poland

Phone:  +48 12 614 22 87,  + 48 12 614 33 99
Fax:  +48 12 423 43 76

e-mail:  rarediseases@szpitaljp2.krakow.pl
webpage: www.crcd.eu

CRCD - Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia/
Centre for Rare Cardiovascular Diseases

Dr hab. n. med. Lidia Tomkiewicz-Pająk, specjalista chorób 
wewnętrznych i kardiologii. Koordynator Programu Wad 
Wrodzonych Serca u Dorosłych/ Ass. Prof. Lidia Tomkiewicz-Pająk, 
specialist in internal medicine and cardiology. Coordinator of the 
Congenital Heart Diseases in Adults Programme.

„Dorośli chorzy z wrodzonymi wadami serca stanowią 
niejednorodną grupę zarówno pod względem rodzaju wady 
jak i stanu klinicznego. Wielu chorych po operacji wrodzonej 
wady serca w dzieciństwie jest w dobrym stanie klinicznym. 
Jest jednak grupa chorych z powikłaniami odległymi 
wymaga stałej kontroli, kwali�kacji do reoperacji, leczenia 
arytmii czy niewydolności serca…/…The population of 
adults with congenital heart disease is heterogeneous with 
respect to the type and complexity of the defect as well as 
the clinical manifestations. In many patients congenital 
heart disease, after corrective surgery in the childhood, 
does not affect signi�cantly their adult life. However, some 
of them require multispecialist care. Many of them face the 
prospect of futher operation, arrhythmias, an increase risk 
of heart failure and premature death…"
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A- Wrodzona anomalia pod postacią przetrwałej żyły głównej górnej lewej powodującą istotny 
hemodynamicznie dorzut do zatoki wieńcowej u pacjenta z krążeniem Fontana. B- Próba okluzji balonem 
przed kwali�kacją do zamknięcia naczynia. /A. Congenital anomaly comprising persistent left superior cava 
vein connected to coronary sinus leading to a signi�cant desaturation of arterial blood.  B. Balloon occlusion 
of the vessel before quali�cation to  vessel closure. 

Badanie echokardiogra�czne chorego po operacji Senninga/ 
Echocardiography after Senning procedure

A B



Diseases Liczba pacjentów/ Number of patients Diseases

Rzadkie/ Rare Przewód tętniczy/ Ductus arteriosus 5

Tetralogia Fallota po korekcji/ Tetralogy of Fallot after correction 132 Anomalia Ebsteina/ Ebstein anomaly 10

Tetralogia Fallota bez korekcji/ Tetralogy of Fallot without correction 8 Inne/ Others 50

Stan po korekcji Fontana/ Status post Fontan Procedure 48 Łącznie/ Total 501

Transpozycja wielkich naczyń po korekcji/ Transposition of great arteries after correction 40 Nie rzadkie/ Non rare

Skorygowana transpozycja wielkich naczyń/ Congenitally corrected transposition of great arteries 12 Ubytek przegrody międzykomorowej/ Ventricular septal defect 32

Stenoza płucna/ Pulmonary stenosis 38 Ubytek w przegrodzie międzykomorowej po korekcji/ Ventricular septal defect after correction 54

Stenoza płucna po korekcji/ Pulmonary senosis after correction 29 Ubytek w przegrodzie międzyprzedsionkowej/ Atrial septal defect 250

Stenoza aortalna/ Aortic stenosis 46 Ubytek w przegrodzie międzyprzedsionkowej po zamknięciu przezskórnym/ Atrial septal defect after 
percutaneous closure 540

Pień tętniczy po korekcji/ Truncus arteriosus after correction 3 Ubytek w przegrodzie międzyprzdsionkowej po korekcji/ Atrial septal defect after correction 82

Wspólny kanał przedsionkowo-komorowy po korekcji/ Common atrioventricular canal after correction 38 Persistent foramen ovale/ Drożny otwór owalny 350

Przewód tętniczy po korekcji/ Ductus arteriosus after correction 42 Łącznie/ Total 1308

Rzadkie Wady Wrodzone Serca/
Rare Congenital Cardiovascular Diseases

Centre for Rare Cardiovascular Diseases
at the John Paul II Hospital in Krakow, Poland
Department of Cardiac and Vascular Diseases
Ul. Prądnicka 80, 31-202 Krakow, Poland

Phone:  +48 12 614 22 87,  + 48 12 614 33 99
Fax:  +48 12 423 43 76

e-mail:  rarediseases@szpitaljp2.krakow.pl
webpage: www.crcd.eu

CRCD - Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia/
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Rzadkie arytmie/ Rare Arrhytmias

How do we care for patients 
with rare arrhythmias? 
 Patients with rare arrhythmias or uncommon presentations of common rhythm 
abnormalities are diagnosed, treated, and followed-up by the electrocardiology team at the Centre for 
Rare Cardiovascular Diseases at the John Paul II Hospital in Krakow (CRCD). CRCD specialists are also 
familiar with managing patients with rhythm abnormalities occurring in particular clinical conditions 
like malignancy or pregnancy. CRCD contact data as well as a patient registration form are available on 
the CRCD website at www.crcd.eu. Referring a patient should be coupled with sending the patient 
registration form by fax or email. In urgent situations, please contact with CRCD office. 

Treatment options 
 CRCD electrocardiology team composed of highly quali�ed physicians, technicians and 
nurses provides state-of-the-art diagnostic methods Broad spectrum of therapeutic options including 
pharmacological and non-pharmacological procedures warrant the custom therapeutic approach to 
all patients with rare arrhythmias enabling formation of individual treatment plans. 

Cooperation with other centres 
 The electrocaridiology team cooperates with other European centres in the clinical and 
scienti�c area. The most difficult cases are presented and consulted with experts from European 
centres during online video-conferences organized by the CRCD.

Organizacja opieki nad pacjentami 
z rzadkimi arytmiami
 Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia w Krakowskim Szpitalu Specjalistycznym 
im. Jana Pawła II (CRCD) we współpracy z Oddziałem Klinicznym Elektrokardiologii Krakowskiego 
Szpitala Specjalistycznego im. Jana Pawła II oferuje kompleksową diagnostykę i leczenie pacjentów 
z rzadkimi arytmiami, a także z nietypowymi formami powszechnie występujących zaburzeń rytmu. 
CRCD również posiada wieloletnie doświadczenie w opiece nad pacjentami z różnymi rodzajami 
zaburzeń rytmu serca ujawniającymi się w szczególnych sytuacjach klinicznych tj. ciąża, choroba 
nowotworowa, po operacjach kardiochirurgicznych etc… Na stronie internetowej www.crcd.eu 
znajduje się karta zgłoszeniowa (wzór na stronie 17 folderu), którą należy przesłać faksem lub mailem 
na podane poniżej adresy (fax, email). W przypadkach pilnych prosimy o kontakt telefoniczny 
bezpośrednio z sekretariatem CRCD. W zależności od wskazań pacjent jest kierowany do Poradni 
Zaburzeń Rytmu lub na oddział. 

Metody diagnostyki i leczenia 
 CRCD oraz wysoko wykwali�kowany personel Oddziału Klinicznego Elektrokardiologii 
składający się z wybitnych elektrokardiologów, techników oraz zespołu pielęgniarskiego dysponuje 
najnowocześniejszymi metodami diagnostycznymi. Szeroki zakres możliwości leczniczych włączając 
farmakologiczne i nie-farmakologiczne procedury terapeutyczne oferowany przez CRCD i Odział 
Kliniczny Elektrokardiologii pozwala na konstruowanie specy�cznych planów terapeutycznych dla 
pacjentów cierpiących na rzadkie arytmie. 

Współpraca z innymi ośrodkami 
 CRCD wraz z zespołem Oddziału Klinicznego Elektrokardiologii współpracuje z innymi 
ośrodkami europejskimi w zakresie diagnostyki i leczenia pacjentów z rzadkimi arytmiami zarówno 
w aspekcie klinicznym jak i naukowym. Dodatkowo, w ramach kooperacji regionalnej najtrudniejsze 
przypadki chorych są konsultowane podczas multimedialnych videokonferencji organizowanych 
kwartalnie przez CRCD z ekspertami innych ośrodków europejskich. 
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Organization of care for patients with cardiac 
tumors and cardiovascular diseases in malignancy
 Patients with cardiac tumors and cardiovascular diseases in malignancy are diagnosed, 
treated, and followed-up by the Cardiooncology Team at the Centre for Rare Cardiovascular Diseases at 
the John Paul II Hospital in Krakow (CRCD).

 Due to poor prognosis patients should be referred to CRCD early, 
simultaneously with oncologic treatment and diagnosis.
 Contact data to CRCD as well as a registration form are available on the 
CRCD  website at www.crcd.eu. The registration form should be sent by fax or 
email to the CRCD. In urgent situations, please contact with CRCD office.     
 According to the patient's history and physical condition a patient is 
referred to the Cardiologic Outpatient Clinic or admitted to the hospital ward.
 Our Cardiooncology Team, including cardiologists, radiologists, 
surgeors, doctors of internal medicine, immunologists and geneticists, 
comprehensively deals with patients. With the availability of the latest 
generation of imaging methods in the John Paul II Hospital, each patient is 
provided with the most appropriate diagnosis and proposed individual 
treatment.
 The Cardioonkology team cooperates with other European centres in 
the clinical and scienti�c area. The most difficult cases are presented during 
online video conferences and consulted with experts from European centres.

Organizacja opieki nad pacjentami  z guzami serca 
oraz pacjentami z chorobami układu krążenia 
towarzyszącymi stanom nowotworowym
 Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia w Krakowskim Szpitalu Specjalistycznym 
im. Jana Pawła II (CRCD) zapewnia pełną diagnostykę i leczenie wszystkim pacjentom z guzami serca 
i  z  wszelkimi powikłaniami kardiologicznymi leczenia onkologicznego oraz 
pacjentom z   chorobami układu krążenia towarzyszącymi stanom 
nowotworowym.
  W związku z poważnym rokowaniem pacjenci powinni być 
kierowani do CRCD w trybie pilnym, równocześnie z diagnostyką i leczeniem 
onkologicznym . 
 Na stronie internetowej www.crcd.eu znajduje się karta 
zgłoszeniowa (wzór na stronie 17 folderu), którą należy przesłać faksem lub 
mailem na podane poniżej adresy (fax, email). W przypadkach szczególnie 
pilnych prosimy o kontakt telefoniczny bezpośrednio z sekretariatem CRCD. 
W   zależności od wskazań pacjent jest kierowany do Poradni Kardiologicznej 
lub na oddział kliniczny.
 Nasz Zespół Kardioonkologii, składający się z kardiologów, 
chirurgów, radiologów, lekarzy chorób wewnętrznych, immunologów i 
genetyków, zapewnia kompleksową opiekę dla każdego chorego.  Dzięki 
dostępności najnowszej generacji metod obrazowych w Krakowskim Szpitalu 
Specjalistycznym im. Jana Pawła II każdy chory ma zapewnioną najbardziej 
odpowiednią diagnostykę  a następnie proponowany indywidualny sposób 
leczenia.
 Zespół Kardioonkologii współpracuje z innymi ośrodkami 
europejskimi w   zakresie diagnostyki i leczenia pacjentów z guzami serca oraz 
ze współistniejącymi chorobami układu krążenia i chorobami onkologicznymi 
zarówno w aspekcie klinicznym jak i naukowym.                                                                      
Najtrudniejsze przypadki chorych są konsultowane podczas videokonferencji 
z   ekspertami innych ośrodków europejskich. 

Guzy serca i choroby układu krążenia w chorobach nowotworowych/
Cardiac Tumors and Cardiovascular Diseases in Malignancy

Centre for Rare Cardiovascular Diseases
at the John Paul II Hospital in Krakow, Poland
Department of Cardiac and Vascular Diseases
Ul. Prądnicka 80, 31-202 Krakow, Poland

Phone:  +48 12 614 22 87,  + 48 12 614 33 99
Fax:  +48 12 423 43 76

e-mail:  rarediseases@szpitaljp2.krakow.pl
webpage: www.crcd.eu

CRCD - Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia/
Centre for Rare Cardiovascular Diseases

Dr hab. n. med. Monika Komar,specjalista chorób 
wewnętrznych i kardiologii. Koordynator Programu Guzów
Serca i Kardioonkologii./ Ass. Prof. Monika Komar, specialist 
in internal medicine and cardiology, Coordinator of the 
Cardiac Tumors and Cardiooncology Programme.

"...Nasz Zespół Kardioonkologii, składający się 
z  kardiologów, chirurgów, radiologów, lekarzy 
chorób wewnętrznych, immunologów I genetyków, 
zapewnia kompleksową opiekę dla każdego 
chorego/...Our Cardiooncology Team, including 
cardiologists, radiologists, surgeors, doctors of 
internal medicine, immunologists and geneticists, 
comprehensively deals with patients..."

Włókniak przegrody międzykomorowej. Echo przezklatkowe, projekcja 
koniuszkowa czterojamowa/ Fibroma of the interventricular septum seen in 
echocardiography, four chamber view.

Rejestr guzów serca oraz chorób układu krążenia towarzyszących stanom nowotworowym/ Registry of cardiac tumors and cardiovascular diseases in malignancy
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The cardiovascular diseases in pregnancy in Centre 
for Rare Cardiovascular Diseases
  The Centre for Rare Cardiovascular Diseases at the John Paul II Hospital 

in Krakow (CRCD) is involved in diagnostics, treatment and follow-up of pregnant 
women with cardiovascular diseases.
 The management of pregnant women is provided mainly by an 
outpatient clinic and the Department of Cardiac and Vascular Diseases.
Cardiovascular disesase in pregnancy are rare, affecting from 0.2% to 4% of all 
pregnant patients.  Heart disease is the main cause of maternal death during 
pregnancy in Western countries.  Because of this the patients should be referred to 
CRCD before planned pregnancy. Contact data to CRCD as well as a registration 
form are available on CRCD website at www.crcd.eu. The registration form should 
be sent by fax or email to the CRCD. 

Organization of care for patients 
with cardiovascular diseases 
in pregnancy
  The counseling and management of young women with cardiac disease 
should start before pregnancy is planning. The contraception, maternal and fetal 
risks of pregnancy, potential long-term maternal morbidity and mortality, the 
time, the mode and the place of delivery should be discussed. 
 Pre-counselling of woman with underlying cardiovascular diseases 
includes adequate assessment of disease severity – clinical evaluation, laboratory 
tests, electrocardiogram, echocardiography, eventually spiroergometry and 
CT/MRI. The potential risk of pregnancy for mother and fetus should be discussed 
and potentially teratogenic drugs should be discontinued.
 The follow-up visits are planned according to WHO class indications – 
from one time during pregnancy in WHO class I – to once a week in WHO class IV. 
The clinical evaluation, ECG, echocardiography, 24-hour ECG (Holter) monitoring 
are performed unless once in each trimester of pregnancy, in some indications 
more frequently.
 The patients are managed by multidisciplinary team (cardiologist, 
cardiac surgeon, gynaecologist, obstetrician, neonatologist and anesthesiolo-
gist). The optimal timing, mode and exact choice of place of delivery are discussed 
at the end of second trimester. This complex care of pregnant women and the 
fetus/newborn is carried out in cooperation with the Clinic of Obstetrics and 
Perinatology in the Department of Gynecology and Obstetrics at Jagiellonian 
University.

Choroby Układu Krążenia u Ciężarnych/ 
Cardiovascular diseases in Pregnancy

Centre for Rare Cardiovascular Diseases
at the John Paul II Hospital in Krakow, Poland
Department of Cardiac and Vascular Diseases
Ul. Prądnicka 80, 31-202 Krakow, Poland

Phone:  +48 12 614 22 87,  + 48 12 614 33 99
Fax:  +48 12 423 43 76

e-mail:  rarediseases@szpitaljp2.krakow.pl
webpage: www.crcd.eu

CRCD - Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia/
Centre for Rare Cardiovascular Diseases

Choroby układu sercowo - naczyniowego
u kobiet w ciąży w Centrum Chorób
Rzadkich Układu Krążenia
 Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia w Krakowskim Szpitalu 
Specjalistycznym im. Jana Pawła II (CRCD) zajmuje się diagnostyką i leczeniem 
ciężarnych z chorobami układu sercowo-naczyniowego. 
 Pacjentki objęte leczeniem to zarówno chore pozostające w opiece 
ambulatoryjnej, jak również hospitalizowane w Oddziale Klinicznym Chorób Serca 
i Naczyń. 
 Choroby układu sercowo- naczyniowego u kobiet w ciąży są 
stosunkowo rzadkie, częstość ich występowania wynosi 0,2-4,0% wszystkich 
ciężarnych. Choroby serca stanowią główną przyczynę zgonów kobiet ciężarnych 
w krajach Europy Zachodniej. Dlatego też wszystkie kobiety z chorobami układu 
krążenia przed planowaną ciążą powinny tra�ć do ośrodka referencyjnego. 
 Na stronie internetowej www.crcd.eu znajduje się karta 
zgłoszeniowa ciężarnej, którą należy przesłać faksem lub mailem na podane 
poniżej adresy. 

Organizacja opieki nad ciężarnymi 
z chorobami układu sercowo-
naczyniowego
  Ocena chorej z wadą serca przed planowaną ciążą obejmuje 
dokładną analizę stopnia zaawansowania wady serca opartą o badanie �zykalne, 
elektrokardiogram, badanie echokardio-gra�czne, badania laboratoryjne, 
ewentualnie test wysiłkowy lub spiroergometryczny, CT/MRI. Potencjalne ryzyko 
ciąży dla matki i dziecka powinno być przedyskutowane z pacjentką i jej rodziną. 
Należy zmody�kować stosowaną farmakoterapię - odstawić leki o  udowodnion-
ym szkodliwym działaniu dla płodu. Organizacja opieki nad ciężarną przebiega 
zgodnie z wytycznymi Europejskiego Towarzystwa Kardiologicznego (2011r), 
dotyczącymi postępowania diagnostyczno-terapeutycznego u ciężarnych 
z   chorobami kardiologicznymi: od 1 wizyty w czasie ciąży dla pacjentek będących 
w klasie WHO I - do 1 wizyty tygodniowo dla pacjentek z ciężkimi wadami serca 
(klasa WHO IV). Ocena stanu klinicznego, elektrokardiogram, badanie 
echokardiogra�czne, 24-godzinne monitorowanie ekg metodą Holtera są 
wykonywane co najmniej 1x w każdym trymestrze ciąży, a w szczególnych 
przypadkach częściej. Ciężarna z wadą serca wymaga specjalistycznej  multidysc-
yplinarnej opieki kardiologa, kardiochirurga, ginekologa/położnika, neonatologa 
oraz anestezjologa.
Ustala się wspólnie, pod koniec drugiego trymestru, optymalny termin porodu, 
sposób i miejsce rozwiązania.
      Kompleksowa opieka nad ciężarną i płodem/noworodkiem jest 
prowadzona we współpracy z Kliniką Położnictwa i Perinatologii Katedry 
Ginekologii i Położnictwa CM UJ.

Dr med. Agata Leśniak-Sobelga, specjalista chorób 
wewnętrznych i kardiologii. Koordynator Programu Chorób
Układu Krążenia u Ciężarnych/ Agata Leśniak-Sobelga MD, 
PhD, specialist in internal mediine and cardiology. 
Coordinator of Cardiovascular Diseases in Pregnancy 
Programme.

"...Choroby układu sercowo – naczyniowego u kobiet 
w ciąży występują rzadko. Jednakże postęp, jaki 
dokonał się w leczeniu wrodzonych wad serca, 
spowodował, iż liczba kobiet z wadami serca, które 
osiągają wiek rozrodczy stale się zwiększa. 
Poradnictwo i leczenie młodych kobiet z chorobami 
serca powinno być rozpoczęte przed zaplanowaniem 
ciąż y.../. . .Cardiovasc ular  diseases (C VD) in 
pregnancy are rare. Because of the improvement in 
the treatment of congenital heart diseases, an 
increasing number of women with heart disease 
reach childbearing age. The counseling and 
management of young women with cardiac disease
should start before pregnancy is planning..."

Krakowski rejestr ciężarnych z chorobami układu sercowo – naczyniowego (2011-2015). Registry of Krakow rare and non-rare cardiovascular diseases in pregnant women (2011-2015).

Ciężarna z ciężkim zwężeniem zastawki aortalnej 
(pow. zastawki 0,8 cm�, gradient maks. 133 mmHg, 
śr.82 mmHg) i  łagodną niedomyk alnością. 
/Pregnant patient with severe aortic stenosis (AVA 
0.8 cm�, max.gradient 133 mmHg, mean 82 mmHg) 
and mild insufficiency.
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ź Klinika Chorób Serca i Naczyń Instytutu Kardiologii (dr hab. med. Grzegorz Kopeć, dr hab. med. 
Lidia Tomkiewicz-Pająk, dr med. Paweł Rubiś, lek. med. Jakub Stępniewski, lek. med. Marcin 
Waligóra)

ź Zakład Genetyki Medycznej Polsko - Amerykańskiego Instytutu Pediatrii  (prof. dr hab. med. 
Mirosław Bik-Multanowski)

ź Katedra i Klinika Chorób Metabolicznych (dr med. Magdalena Szopa)
ź Klinika Chorób Wewnętrznych i Geriatrii (prof. dr hab. med. Tomasz Grodzicki, dr med. 

Magdalena Strach, dr med. Joanna Sulicka-Grodzicka)
ź Klinika Neurologii (prof. dr hab. med. Joanna Pera)
ź Klinice Hematologii (dr hab. med. Beata Piątkowska-Jakubas)
Dodatkowo prowadzone były zajęcia w ramach działalności studenckich kół naukowych.

Redaktorzy Programu
Funkcję redaktorów Programu pełnili: 
ź dr hab. med. Grzegorz Kopeć
ź prof. dr hab. med. Piotr Podolec
ź prof. dr hab. med. Tomasz Grodzicki

Introduction 
 Health professionals often have inadequate knowledge about rare diseases, which 
may delay proper diagnosis and adequate care to patients. British data shows that in 46% of patients 
with a rare disease a diagnosis is established over a year after the onset of symptoms, in 20% the 
period exceeds 5 years and in 12% 10 years. 
 Nearly half of patients with a rare disease has been diagnosed wrong before obtaining 
a correct diagnosis of their illness and nearly one-third of patients receive 3 or more incorrect 
diagnoses. 
 One of the key ways to reduce delays in diagnosis of rare diseases is proper education of 
healthcare professionals. Although it is not expected that every doctor is familiar with each of the 
more than 6 000 rare diseases identi�ed they should know in what situations a diagnosis of a rare 
disease should be considered and where the patient should be referred for further diagnosis.
 Therefore, the Steering Committee of the project entitled. "Extension of the European 
Network of Cooperation in the �eld of so-called orphan cardiac diseases" in agreement with the 
authorities of the Medical Faculty, Jagiellonian University decided to create a unique training program 
so far in the �eld of rare diseases for medical students. The project brought together researchers and 
educators from the Jagiellonian University and the Universities of partner organizations.

Objectives of the Program
 The overall objective of the program is to raise awareness of rare diseases among 
medical students and doctors and increase their competence and thus improve the care of patients 
with rare diseases.
The speci�c objectives are to teach medical students:
ź  Epidemiology of rare diseases
ź The main causes of rare diseases
ź The constellation of symptoms suggestive of a rare disease 
ź Diagnostic and therapeutic algorithms in selected rare diseases taking into account the 

principles of referring patients to centers of reference
ź Asking questions and drawing conclusions on the clinical situation
ź Rules in the research on the so-called orphan drugs and ways of their registration
ź The organization of the treatment of rare diseases in Poland
ź The provision of information on rare diseases to patients and their families
ź Selected states of emergency in rare diseases
ź The use of international and Polish sources of knowledge in the �eld of rare diseases.

Recipients of the Program
 The recipients of the program are students of the 3rd, 4th, 5th, and 6th years of medical 
faculties. It is assumed that classes will be held in the form of elective or mandatory courses and have a 
multidisciplinary character which means that they are held in various units of medical schools dealing 
with patients with rare diseases.

Program Structure

Program szkolenia z zakresu chorób rzadkich
dla studentów wydziałów lekarskich uczelni medycznych/ 

The Curriculum in the Field of Rare Diseases for Medical Students

Centre for Rare Cardiovascular Diseases
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Wprowadzenie
 Pracownicy służby zdrowia często mają niewystarczającą wiedzę na temat rzadkich 
chorób, co może przyczynić się do opóźnienia postawienia właściwej diagnozy i zapewnienia 
odpowiedniej opieki pacjentom. Z danych brytyjskich wynika, że 46% pacjentów z chorobą rzadką 
czeka na postawienie diagnozy ponad rok od pojawienia się objawów z czego u 20% okres ten 
przekracza 5 lat a u 12% 10 lat. Blisko połowa pacjentów z chorobą rzadką ma postawioną błędną 
diagnozę zanim uzyska prawidłowe rozpoznanie swojej choroby a blisko jedna trzecia pacjentów 
otrzymuje 3 lub więcej nieprawidłowych rozpoznań.
 Jednym z zasadniczych sposobów zmniejszenia opóźnień w rozpoznawaniu chorób 
rzadkich jest właściwa edukacja pracowników opieki zdrowotnej. Chociaż nie oczekuje się, że każdy 
lekarz zaznajomi się z każdą z ponad 6 000 zidenty�kowanych dotychczas chorób rzadkich to 
konieczne jest aby wiedział w jakich sytuacjach należy rozważać rozpoznanie choroby rzadkiej oraz 
gdzie kierować chorych do dalszej diagnostyki.
 Dlatego też Komitet Sterujący projektu pn. "Rozszerzenie Europejskiej Sieci Współpracy 
w zakresie tzw. sierocych chorób kardiologicznych" w porozumieniu z władzami Wydziału Lekarskiego 
Collegium Medicum Uniwersytetu Jagiellońskiego postanowili stworzyć unikatowy jak dotąd 
program kształcenia z zakresu chorób rzadkich dla studentów medycyny. W projekcie wzięli udział 
naukowcy i dydaktycy z Uniwersytetu Jagiellońskiego oraz Uniwersytetów organizacji partnerskich.

Cele programu
 Celem ogólnym programu jest zwiększenie świadomości chorób rzadkich wśród 
studentów medycyny i lekarzy oraz podniesienie ich kompetencji a przez to poprawa opieki nad 
pacjentami z chorobami rzadkimi.
Cele szczegółowe obejmują nauczenie studentów medycyny:
ź  epidemiologii chorób rzadkich
ź głównych przyczyn chorób rzadkich
ź konstelacji objawów sugerujących chorobę rzadką
ź algorytmów diagnostyczno-terapeutycznych w wybranych chorobach rzadkich z uwzględnie-

niem zasad kierowania pacjentów do ośrodków referencyjnych
ź zadawania pytań i formułowania wniosków w sytuacji klinicznej
ź zasad badań nad tzw. lekami sierocymi oraz sposobów ich rejestracji
ź organizacji leczenia chorób rzadkich w Polsce
ź przekazywania informacji o chorobach rzadkich  pacjentom i ich rodzinom
ź postępowania w wybranych stanach nagłych w chorobach rzadkich
ź wykorzystywania międzynarodowych i polskich zasobów wiedzy z zakresu chorób rzadkich.

Odbiorcy programu
 Odbiorcami programu są studenci 3, 4, 5, i 6 roku wydziałów lekarskich uczelni 
medycznych. Zakłada się, że zajęcia odbywały się będą w formie zajęć fakultatywnych lub 
obowiązkowych i miały charakter multidyscyplinarny tj. odbywały się w różnych jednostkach uczelni 
medycznych zajmujących się pacjentami z chorobami rzadkimi.  

Struktura Programu
 Dokument pn. „Program szkolenia z zakresu chorób rzadkich układu krążenia dla 
studentów wydziałów lekarskich uczelni medycznych” przedstawia przegląd zaleceń Unii Europejskiej 
na temat wprowadzania systemów kształcenia o chorobach rzadkich w państwach zrzeszonych 
a   następnie przedstawia proponowany plan organizacji zajęć z zakresu chorób rzadkich dla studentów 
medycyny. Plan zajęć uzupełniony jest obszernym zbiorem danych na temat poszczególnych 
zagadnień, które powinny zostać przedstawione przez nauczyciela akademickiego a także opisem 
metodyki prowadzenia zajęć. Do programu dołączono również przykładowe opisy przypadków 
pacjentów. 

Realizacja Programu
 W roku 2014/2015 w ramach zajęć fakultatywnych na Wydziale Lekarskim 
Uniwersytetu Jagiellońskiego odbyły się zajęcia dla dwóch grup studenckich  IV i V roku liczących 
łącznie 18 osób. Zajęcia trwały 30 godzin lekcyjnych i były prowadzone przez specjalistów 
z   następujących Klinik i Zakładów Wydziału Lekarskiego Uniwersytetu Jagiellońskiego Collegium 
Medicum: 
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 The document entitled The Curriculum in the Field of Rare Diseases for Medical Students 
presents an overview of European Union recommendations on how to introduce education systems on 
rare diseases in the associated countries, then presents the proposed plan of organization of classes for 
medical students. The schedule is complemented by collection of comprehensive data on speci�c 
issues that should be provided by a university teacher as well as the description of the methodology of 
teaching. The program includes also examples of case histories of patients.

Implementation of the Program
 In the year 2014/2015 in the framework of elective courses at the Medical Faculty, 
Jagiellonian University classes were held for two student groups of the 4th and 5th year with a total of 
18 people. Classes lasted 30 hours and were conducted by experts from the following clinics and 
departments of the Medical Faculty, Jagiellonian University Medical College:
ź Department of Cardiac and Vascular Diseases, Institute of Cardiology (Ass. prof.  Grzegorz Kopec, 

Ass. prof. Lidia Tomkiewicz-spider, Pawel Rubiś MD, PhD, Jakub Stępniewski MD, Marcin Waligóra 
MD)

ź Department of Medical Genetics, Polish - American Institute of Pediatrics (prof. Mirosław Bik-

Multanowski)
ź Department of Metabolic Diseases (Magdalena Szopa MD, PhD)
ź Department of Internal Medicine and Geriatrics (prof. Thomas Grodzicki, Magdalena Strach MD, 

PhD, Joanna Sulicka-Grodzicka MD, PhD)
ź Department of Neurology (prof. Joanna Pera) 
ź Department of Hematology (Assoc. Prof. Beata Piątkowska-Jakubas)
Additionally, courses for students of the scienti�c groups were organized.

Editors of the Program
ź Ass. Prof. Grzegorz Kopeć MD, PhD
ź Prof. Piotr Podolec MD, PhD
ź Prof. Tomasz Grodzicki MD, PhD

Program szkolenia z zakresu chorób rzadkich
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 Center for Rare Cardiovascular Diseases along with the Malopolska Branch of 
the National Health Fund have developed a Model of Referring Patients Suffering from Rare 
Diseases which aims to improve the system of consultation and referral of patients from 
referring centers (peripheral units) to the Center of Cardiovascular Rare Diseases. Below is 
a  schematic representation of the model.

Model zarządzania ruchem chorych cierpiących na choroby rzadkich/
Model of Referring Patients Suffering from Rare Diseases

 Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia wraz z Małopolskim Oddziałem 
Narodowego Funduszu Zdrowia opracowało system zarządzania ruchem chorych, którego 
celem jest usprawnienie systemu konsultacji i kierowania chorych z ośrodków referujących 
(jednostek obwodowych) do Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia. Poniżej 
przedstawiamy schemat modelu.

Jednostka referująca/ Refering centre

Telefon do Centrum Chorób 
Rzadkich Układu Krążenia/

Phone call to the Centre for Rare 
Cadiovascular Diseases

Nr tel. 12 614 33 99

Karta zgłoszenia pacjenta do 
Centrum Chorób Rzadkich Układu 

Krążenia/ Registration Card
to the Centre for Rare 

Cardiovascular Diseases
Nr fax 12 423 43 76

Internetowy system rejestracji 
chorób rzadkich 

układu krążenia/ Internet registry 
of rare  cardiovascular diseases

chorobyrzadkie.szpitaljp2.krakow.pl

Koordynator systemu rejestracji w Centrum Chorób Rzadkich/
Coordinator of the registration system in the Centre for Rare Diseases

Koordynatorzy programów diagnostyczno-terapeutycznych/
Coordinators of the diagnostic-therapeutic programmes

Odpowiedź do jednostki referującej/ Reply to the refering centre
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Karta zgłoszeniowa do Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia w Krakowskim 
Szpitalu Specjalistycznym im. Jana Pawła II/ Registration Card to the Centre for Rare 
Cardiovascular Diseases at the John Paul II Hospital

Opracował: dr hab. med. Grzegorz Kopeć/ Prepared by Ass. Prof. Grzegorz Kopeć MD, PhD



 The registration system for rare diseases of the circulatory system is a web 
application that allows physicians from Malopolska and from other regions of the country 
to transfer patients data to the Centre for Rare Cardiovascular Diseases. When you sign up to 
the system the patient should be classi�ed in a group of diseases due to classi�cation of the 
Centre for Rare Cardiovascular Diseases (see page 2), type the patient's data and basic 
information on the patient's symptoms and results of additional tests. These data will be 
submitted to the Coordinator of the group of diseases, which will contact a referring 
physician. Figure below shows the website  on which one can log in to the registration 
system. The registration system allows the physician to register a patient in a database, to 
send a  request for consultation of a patient on the basis of patient's history or to send a 
request for admission of the patient to the Centre for Rare Diseases Cardiovascular for 
outpatient consultation or hospitalization. 

Informatyczny system rejestracji chorób rzadkich
układu krążenia dla województwa małopolskiego/ 

The computer system for registration of rare diseases
of the circulatory system for the province of Malopolska
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 System rejestracji chorób rzadkich układu krążenia jest aplikacją internetową, 
która umożliwia lekarzom z Małopolski a także z innych regionów kraju przekazywanie 
pacjentów z chorobami rzadkimi układu krążenia do Centrum Chorób Rzadkich Układu 
Krążenia. Po zarejestrowaniu się do systemu należy zakwali�kować pacjenta do jednej 
z   grup chorób wg klasy�kacji Centrum Chorób Rzadkich (patrz strona 2), wpisać dane 
osobowe pacjenta oraz podstawowe dane na temat występujących u chorego objawów 
i   wyników badań dodatkowych. Dane te zostaną przekazane do Koordynatora danej grupy 
chorób, który skontaktuje się z lekarzem referującym. Na rycinie poniżej przedstawiono 
stronę, na której należy zalogować się celem wejscia do systemu rejestracji. System 
rejestracji umożliwia lekarzowi zgłoszenie pacjenta do bazy danych pacjentów z   danym 
schorzeniem, wysłanie prośby o konsultację chorego na podstawie dotychczasowej 
choroby  lub przesłanie prośby o przyjęcie pacjenta do Centrum Chorób Rzadkich Układu 
Krążenia w trybie ambulatoryjnym lub hospitalizacji.

chorobyrzadkie.szpitaljp2.krakow.pl

Strona główna systemu rejestracji/ Home webpage of the registration system 

Zasada działania systemu rejestracji chorób rzadkich układu krążenia. Za pomocą systemu lekarz może 
jedynie zgłosić chorego do systemu lub poprosić o konsultację. Możliwe jest też przesłanie prośby 
o  przyjęcie pacjenta do poradni chorób rzadkich lub szpitala./ The principle of operation of the 
Registration System on Rare Cardiovascular Diseses. Using the system, the physician can report the 
patient to the system or ask for a consultation. It is also possible to send a request for admission of the 
patient to the out-patient clinic or to the hospital.

Pacjent z ustalonej listy chorób rzadkich 
w szpitalu partnerskim/ Patient from the list of 

rare diseases hospitalized in refering center
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Elektroniczna karta rejestracji Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia./ Centre for Rare 
Cardiovascular Diseases Registration System - Electronic Registration Card.

Internetowy rejestr chorób rzadkich układu 
krążęnia/ Web based registry of rare 

cardiovascular diseases

Wpis do rejestru/ 
Record in the registry

Konsultacja/ 
Consultation

Skierowanie do Centrum 
Chorób Rzadkich/ Refering 

to the Centre for Rare 
Cardiovascular Diseases

Przesłanie danych  pacjenta 
w celu  omówienia w czasie

spotkania CRCD/ Application 
for patient consultation at 

CRCD meeting

Przyjęcie pacjenta do 
poradni  lub na oddział 

Centrum Chorób Rzadkich
Układu Krążenia KSS JP2/ 

Admission of the patient to 
the outpatient clinic or the 

the hospital

Wybierz jednostkę 
choroboą/ Chose the 

disease

Wypełnij ankietę jednostki 
chorobowej/ Complete the 

disease card

Opracował: dr hab. med. Grzegorz Kopeć/ Described by Ass. Prof. Grzegorz Kopeć MD, PhD



 In our grounds, which is the newly constructed educational premises of the John Paul II 
Hospital in Krakow, we have organized the 1st International Conference on Rare Cardiovascular 
Diseases, which took place between 18th and 19th October 2012. The program was divided into �ve 
state-of-the-art sessions on rare cardiovascualr diseases as well two abstract sessions, presenting 
unique research or series of case reports. On the �rst day there were the Introductory and Opening 
sessions that outlined the general scope of rare diseases, including delicate aspects of ethics, social 
impact and �nancing. The �rst session was in Polish and was focused mainly on the national and local 
aspects of rare diseases. Among distinguished guests and lecturers we hosted dr Krzystof Chlebus 
from the Polish Health Ministry, dr Krzysztof Graliński – the Chairman of the National Program on Rare 
Diseases, Barbara Bulanowska – the President of Malopolska Division of National Health Fund, Marek 
Sowa – the Marshal of Malopolska Region, dr Anna Prokop-Staszecka – the Director of the John Paul II 
Hospital, professor Tomasz Pasierski – member of the Agency for the Assessment of Medical 
Technologies, professor Janina Stępińska – president of Polish Cardiac Society, professor Grzegorz 
Opolski – the National Cardiology Consultant. The second session was in English and will be warmly 
remembered thanks to two excellent lectures on the history of rare diseases, delivered by professor 
Janusz Skalski and perspectives of rare diseases, delivered by professor John Cleland from the United 
Kingdom. On the following day we had three scienti�c sessions, divided into three main topics that our 
Center is mostly preoccupied. The �rst session was on the pulmonary hypertension and was composed 
of four lectures, delivered by the experts in the �eld; dr Nika Skoro-Sajer from Vienna, Austria, prof. 
Anna Fijałkowska from Warsaw and dr Grzegorz Kopeć from our Center. The next session was dedicated  
to the rare diseases of the heart and was divided into four lectures. The distinguished speakers were 
professor Eloisa Arbustini from Pavia, Italy, prof. Zo�a Bilińska from Warsaw, prof. Egle Ereminiene 
from Kaunas, Lithuania, and dr Paweł Rubiś from our Center. The last session was on the rare diseases 
of systemic circulation and we had �ve lectures, that were delivered by prof. Henryk Siniawski from 
Berlin, Germany, assoc. profs. Anna Kabłak-Ziembicka and Wojciech Płazak and Lidia Tomkiewcz-
Pająk from our Center and dr Tomasz Klupa from the Krakow University Hospital. The last two sessions 
were abstract sessions, moderated by our guests, dr Deddo Moertl from Austria, prof. Jadwiga Moll 
from Lodz and prof. Katarzyna Mizia-Stec from Katowice. In summary, the Conference was a successful  
meeting both in terms of education on rare diseases as well as broaden our perspective on other 
aspects, such as social, ethical and �nancial aspects. Photoreport from the Conference is  shown on 
pages 19-23.
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 W nowo wybudowanych pomieszczeniach edukacyjnych na terenie Szpitala im. Jana 
Pawła II w Krakowie zorganizowaliśmy Pierwszą Międzynarodową Konferencję Chorób Rzadkich 
Układu Krążenia, która odbyła się między 18 i 19 października 2012 roku. Jej program został podzielony 
na pięć zgodnych z aktualnym stanem wiedzy sesji na temat chorób rzadkich układu sercowo-
naczyniowego oraz dwie sesje plakatowe prezentujące unikalne badania lub serie opisów 
przypadków. W pierwszym dniu były sesje wprowadzające i przedstawiające ogólny zarys chorób 
rzadkich, w tym delikatnych aspektów etycznych, skutków społecznych oraz dotyczących 
�nansowania. Pierwsza sesja była w języku polskim i koncentrowała się głównie na krajowych 
i  lokalnych aspektach chorób rzadkich. Wśród znamienitych gości i wykładowców gościliśmy m. in. 
dr  Krzysztofa Chlebusa z Ministerstwa Zdrowia, dr Krzysztofa Gralińskiego – Przewodniczącego 
Krajowego Programu Chorób Rzadkich, Barbarę Bulanowską – Prezes Małopolskiego Oddziału 
Narodowego Funduszu Zdrowia, Marka Sowę – Marszałka Województwa Małopolskiego, dr Annę 
Prokop-Staszecką – Dyrektora Szpitala Jana Pawła II,  Profesora Tomasza Pasierskiego – członka 
Agencji Oceny Technologii Medycznych, Profesor Janinę Stępińską – Prezes Polskiego Towarzystwa 
Kardiologicznego, Profesora Grzegorza Opolskiego – Krajowego Konsultanta w dziedzinie Kardiologii. 
Druga sesja była w języku angielskim i będzie ciepło zapamiętana z uwagi na dwa znakomite wykłady: 
pierwszy z historii chorób rzadkich wygłoszony przez profesora Janusza Skalskiego i drugi 
o  perspektywach chorób rzadkich, wygłoszony przez profesora Johna Clelanda z Wielkiej Brytanii. 
Następnego dnia mieliśmy trzy sesje naukowe, podzielone na trzy główne tematy, którymi zajmuje się 
nasze Centrum. Pierwsza sesja dotyczyła nadciśnienia płucnego i składała się z czterech wykładów, 
wygłoszonych przez ekspertów w tej dziedzinie: dr Nika Skoro-Sajer z Wiednia, prof. Annę Fijałkowską 
z Warszawy i dr Grzegorza Kopcia z naszego Centrum. Kolejna sesja poświęcona była chorobom 
rzadkim serca i została podzielona na cztery wykłady. Zaproszonymi wykładowcami byli profesor 
Eloisa Arbustini z Pawii (Włochy), prof. Zo�a Bilińska z Warszawy, prof. Egle Ereminiene z Kowna na 
Litwie i dr Paweł Rubiś z naszego Centrum. Ostatnia sesja składała się z   pięciu wykładów i była 
poświęcona chorobom rzadkim krążenia systemowego, wykłady te wygłosił profesor Henryk Siniawski 
z Berlina (Niemcy), dr hab. med. Anna Kabłak-Ziembicka, dr Wojciech Płazak, dr Lidia Tomkiewicz-
Pająk z naszego Centrum oraz dr Tomasz Klupa ze Szpitala Uniwersyteckiego w Krakowie. Ostatnie 
dwie sesje były sesjami plakatowymi, moderowanymi przez naszych gości, dr Deddo Moertl z Austrii, 
prof. Jadwigę Moll z Łodzi oraz prof. Katarzyna Mizia-Stec z Katowic. Podsumowując, konferencja była 
udanym spotkaniem zarówno pod względem edukacji na temat chorób rzadkich, jak również 
poszerzenia naszych perspektyw na inne aspekty, takie jak aspekty społeczne, etyczne i �nansowe. 
Fotoreportarz z Konferencji przedstawiono na stronach 19-23.

Pierwsza Międzynarodowa Konferencja Chorób Rzadkich Układu Krążenia/
First International Conferences on Rare Cardiovascular Diseases in Krakow, Poland 

Zapowiedź I Międzynarodowej Konferencji Centrum 
C h o r ó b  R z a d k i c h  U k ł a d u  K r ą ż e n i a ,  1 8 - 1 9 
października 2012 w Krakowie./ Announcement of 
t h e  1 s t  I n t e r n a t i o n a l  C o n f e r e n c e  o n  R a r e 
Cardiovascular Diseases, 18-19 October 2012, 
Kraków, Poland.

I Międzynarodowa Konferencja Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków 2012. Prof. Piotr Podolec otwiera 
konferencję./ I International Conference on Rare Cardiovascular Diseases, Krakow 2012. Prof. Piotr Podolec (Head of the 
Centre for Rare Cardiovascular Diseases, Krakow) opening the conference and inviting guests.

Fotoreportaż z Pierwszej Międzynarodowej Konferencji Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków 2012/
Photoreport from the First International Conference on Rare Cardiovascular Diseases, Krakow 2012
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Opracował dr med. Paweł Rubić/ Prepared by Dr Paweł Rubiś MD. PhD
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I Międzynarodowa Konferencja Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków 2012. Prof. Janina Stępińska (Prezes 
Polskiego Towarzystwa Kardiologicznego, Warszawa) opisuje rolę Polskiego Towarzystwa Kardiologicznego w opiece 
nad pacjentami z rzadkimi chorobami układu krążenia./ I International Conference on Rare Cardiovascular Diseases, 
Krakow 2012. Prof. Janina Stępińska (President of the Polish Society of Cardiology, Warsaw) describing the role of Polish 
Cardiac Society in improvement of care of patients with rare cardiovascular diseases.

I Międzynarodowa Konferencja Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków 2012. Dr Anna Prokop-Staszecka 
(Dyrektor Krakowskiego Szpitala Specjalistycznego im. Jana Pawła II) podkreśla rolę multidyscyplinarnego podejścia do 
pacjentów z chorobami rzadkimi układu krążenia. Prof. Tomasz Grodzicki (Dziekan Wydziału Lekarskiego Collegium 
Medicum Uniwersytetu Jagiellońskiego) oraz prof. Piotr Podolec moderują sesję./ I International Conference on Rare 
Cardiovascular Diseases, Krakow 2012. Dr Anna Prokop-Staszecka (Director of the John Paul II Hospital, Kraków) 
highlighting the role of multidisciplinary approach in care of patients with rare cardiovascular diseases. Prof. Tomasz 
Grodzicki (Dean of the Jagiellonian University Medical College, Kraków, Poland) and Prof. Piotr Podolec (Head of the 
Centre for Rare Cardiovascular Diseases at John Paul II Hospital in Krakow) moderating the session.

I Międzynarodowa Konferencja Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków 2012. Dr Krzysztof Chlebus 
(Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia) deklaruje wsparcie Rządu RP dla dalszego rozwoju Centrum Chorób 
Rzadkich Układu Krążenia./ I International Conference on Rare Cardiovascular Diseases, Krakow 2012. Dr Krzysztof 
Chlebus (Under-Secretary of State at the Ministry of Health, Poland) declaring a support from Government for further 
development of the Centre for Rare Cardiovascular Diseases.

I Międzynarodowa Konferencja Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków 2012. Prof. Grzegorz Opolski 
(Konsultant Krajowy w dziedzinie Kardiologii) podkreśla znaczenie wyspecjalizowanych ośrodków dla pacjentów 
z rzadkimi chorobami układu krążenia./ I International Conference on Rare Cardiovascular Diseases, Krakow 2012. Prof. 
Grzegorz Opolski (National Consultant in Cardiology, Warsaw) highlighting the importance of specialized centres for 
patients with rare cardiovascular diseases.

Fotoreportaż z Pierwszej Międzynarodowej Konferencji Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków 2012/
Photoreport from the First International Conference on Rare Cardiovascular Diseases, Krakow 2012

I Międzynarodowa Konferencja Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków 2012. Prof. Jerzy Sadowski (Dyrektor 
Instytutu Kardiologii Collegium Medicum Uniwersytetu Jagiellońskiego) mówi o potrzebie współpracy pomiędzy 
internistami, kardiologami oraz kardiochirurgami w opiece nad pacjentami z chorobami układu sercowo-
naczyniowego./ I International Conference on Rare Cardiovascular Diseases, Krakow 2012. Prof. Jerzy Sadowski (Director 
of Institute of Cardiology, Jagiellonian University Medical College) speaking about the need of cooperation between 
internists, cardiologists and cardiac surgeons in care of patients with cardiovascular diseases.

I Międzynarodowa Konferencja Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków 2012. Prof. Andrzej Matyja 
(Przewodniczący Okręgowej Izby Lekarskiej w Krakowie) mówi o potrzebie rozwoju regionalnej sieci dla chorób rzadkich 
układu krążenia./ I International Conference on Rare Cardiovascular Diseases, Krakow 2012. Prof. Andrzej Matyja (Head 
of the Regional Medical Chamber, Kraków) speaking about the need to develop regional network for rare cardiovascular 
diseases.
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I Międzynarodowa Konferencja Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków 2012. Monika Jezierska-Kazberuk 
(Zastępca Dyrektora Małopolskiego Oddziału Wojewódzkiego Narodowego Funduszu Zdrowia) opisuje �nansowanie 
chorób rzadkich układu krążenia w Małopolsce./ I International Conference on Rare Cardiovascular Diseases, Krakow 
2012. Monika Jezierska-Kazberuk (Deputy Head of the National Health Fun, Małopolska Division) describing �nancing of 
rare cardiovascular diseases in Małopolska region.

I Międzynarodowa Konferencja Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków 2012. Prof. Tomasz Pasierski 
(Warszawski Uniwersytet Medyczny) wygłaszający wykład: „Problemy etyczne w �nansowaniu chorób rzadkich układu 
krążenia w Polsce"./ I International Conference on Rare Cardiovascular Diseases, Krakow 2012. Prof. Tomasz Pasierski 
(Warsaw Medical University, Poland) presenting a lecture ,,Ethical problems in �nancing rare cardiovascular diseases in 
Poland".

I Międzynarodowa Konferencja Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków 2012. Dr Jacek Graliński 
(Przewodniczący Zespołu ds. Chorób Rzadkich Ministerstwa Zdrowia) omawiający Narodowy Plan dla Chorób Rzadkich./ 
I  International Conference on Rare Cardiovascular Diseases, Krakow 2012. Dr Jacek Graliński (Chair of the Rare Diseases 
Committee in the Ministry of Health, Poland) discussing the National Plan for Rare Diseases.

I Międzynarodowa Konferencja Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków 2012. Dr Piotr Musiałek (Klinika 
Chorób Serca i Naczyń, Krakowski Szpital Specjalistyczny im. Jana Pawła II) relacjonuje przebieg II Sympozjum Chorób 
Rzadkich Układu Krążenia podczas Kongresu ESC 2012 w Monachium./ I International Conference on Rare Cardiovascular 
Diseases, Krakow 2012. Dr Piotr Musiałek (Department of Cardiac and Vascular Diseases at the John Paul II Hospital) 
reporting on the 2nd Symposium on Rare Cardiovascular Diseases during European Society of Cardiology 2012 Congress 
in Munich.

Fotoreportaż z Pierwszej Międzynarodowej Konferencji Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków 2012/
Photoreport from the First International Conference on Rare Cardiovascular Diseases, Krakow 2012

I Międzynarodowa Konferencja Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków 2012. Prof. Tomasz Grodzicki 
(Dziekan Wydziału Lekarskiego Collegium Medicum Uniwersytetu Jagiellońskiego) wygłaszający wykład: „Czy 
potrzebujemy ośrodków dla chorób rzadkich układu krążenia w Polsce?"./ I International Conference on Rare 
Cardiovascular Diseases, Krakow 2012. Prof. Tomasz Grodzicki (Dean of the Jagiellonian University Medical Faculty, 
Kraków, Poland) presenting a lecture: ,,Do we need centers for rare diseases in Poland?"

I Międzynarodowa Konferencja Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków 2012. Prof. Janusz Skalski 
(Uniwersytecki Szpital Dziecięcy w Krakowie, Collegium Medicum Uniwersytetu Jagiellońskiego) wygłasza wykład: 
„Choroby rzadkie: przeszłość czy teraźniejszość?"/ I International Conference on Rare Cardiovascular Diseases, Krakow 
2012. Prof. Janusz Skalski (Polish-American Institude of Pediatrics, Jagiellonian University Medical College, Kraków, 
Poland) presenting a lecture: ,,The rare diseases: Past or Present?".
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I Międzynarodowa Konferencja Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków 2012. Prof. Henryk Sieniawski 
(Deutsches Herzzentrum, Berlin, Niemcy) omawia problem „Podejmowanie decyzji w chorobach rzadkich układu 
krążenia"./ I International Conference on Rare Cardiovascular Diseases, Krakow 2012. Prof. Henryk Siniawski (Deutches 
Herzzentrum Berlin, Germany) discussing a problem of ,,Decision making in rare cardiovascular diseases".

I Międzynarodowa Konferencja Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków 2012. Dr Grzegorz Kopeć 
(Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków) przedstawia wykład „Choroba zarostowa żył płucnych - rzadkość 
wśród rzadkości"./ I International Conference on Rare Cardiovascular Diseases, Krakow 2012. Dr Grzegorz Kopeć 
(Centre for Rare Cardiovascular Diseases at John Paul II Hospital, Krakow, Poland) describing ,,Pulmonar y veno-
occlusive diseases: rare in the rare".

I Międzynarodowa Konferencja Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków 2012. Prof. John GF Cleland 
(University of Hull, Wielka Brytania) wygłasza wykład:" Ciągła ewolucja chorób sercowo-naczyniowych: rzadkie, słabo 
poznane czy wymagające poznania"./ I International Conference on Rare Cardiovascular Diseases, Krakow 2012. Prof. 
John GF Cleland (University of Hull, United Kingdom) presenting a lecture: ,,The continuing evolution of cardiovascular 
diseases: rare, poorly recognized or met need".

I Międzynarodowa Konferencja Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków 2012. Prof. Nika Skoro-Sajer 
(Medical University of Vienna, Austria) opisująca: „Aktualne opcje terapeutyczne dla innych niż tętnicze postaci 
nadciśnienia płucnego"./ I International Conference on Rare Cardiovascular Diseases, Krakow 2012. Prof. Nika Skoro-
Sajer (Medical University of  Vienna, Austria) describing ,,Non-PAH-current therapeutic options".

Fotoreportaż z Pierwszej Międzynarodowej Konferencji Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków 2012/
Photoreport from the First International Conference on Rare Cardiovascular Diseases, Krakow 2012

I Międzynarodowa Konferencja Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków 2012. Prof. Adam Torbicki 
prowadzący dyskusję. Od lewej: Prof. Zbigniew Gąsior (Śląski Uniwersytet Medyczny, Zabrze), Prof. Piotr Hoffman 
(Instytut Kardiologii im. Kardynała Stefana Wyszyńskiego), Prof. Adam Torbicki (Europejskie Centrum Zdrowia, 
Otwock)./ I International Conference on Rare Cardiovascular Diseases, Krakow 2012. Prof. Adam Torbicki moderating a 
discussion. Sitting from the left: Prof. Zbigniew Gąsior (Medical University of Silesia, Zabrze, Poland), Prof. Piotr Hoffman 
(The Cardinal Stefan Wyszyński, Institute of Cardiology), Prof. Adam Torbicki (European Health Centre, Otwock, Poland).

I Międzynarodowa Konferencja Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków 2012. Prof. Zo�a Bilińska 
(Warszawski Uniwersytet Medyczny) wygłaszająca wykład: „Badania przesiewowe we wrodzonych kardiomiopatiach"./ 
I International Conference on Rare Cardiovascular Diseases, Krakow 2012. Prof. Zo�a Bilińska (Warsaw Medical 
University, Poland) giving a lecture concerning ,,Family screening in inheritable cardiomyopathies".
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I Międzynarodowa Konferencja Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków 2012. Dr Paweł Rubiś (Centrum 
Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Krakowski Szpital Specjalistyczny im. Jana Pawła II) wygłasza wykład: „Arytmogenna 
kardiomiopatia prawej komory- rzadkość wśród rzadkości"./ I International Conference on Rare Cardiovascular Diseases, 
Krakow 2012. Dr Paweł Rubiś (Centre for Rare Cardiovascular Diseases at John Paul II Hospital, Krakow) presenting a 
lecture ,,Arrhythmogenic right ventricular cardiomyopathy –rare in the rare".

I Międzynarodowa Konferencja Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków 2012. Prof. Maciej Małecki (Klinika 
Chorób Metabolicznych Collegium Medicum Uniwersytetu Jagiellońskiego w Krakowie) wygłasza wykład: „Rzadkie 
formy cukrzycy- co kardiolodzy powinni wiedzieć?"/ I International Conference on Rare Cardiovascular Diseases, Krakow 
2012. Prof. Maciej Małecki (Department of Metabolic Diseases, Jagiellonian University Medical College, Kraków, Poland) 
giving a lecture : ,,Rare forms of diabetes: what cardiologists need to know?"

I Międzynarodowa Konferencja Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków 2012. Prof. Egle Ereminiene 
(Litewski Uniwersytet Nauk Medycznych, Kanas, Litwa) omawiająca „Kardiomiopatia Tako-Tsubo- zespół 
nierozpoznawalny oraz błędnie rozpoznawany"./ I International Conference on Rare Cardiovascular Diseases, Krakow 
2012. Prof. Egle Ereminiene (Lithuanian University of Health Sciences, Kaunas, Lithuania) describing ,,Tako-Tsubo 
Cardiomyopathy – underrecognized and misdiagnosed syndrome".

I Międzynarodowa Konferencja Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków 2012. Dr hab. Anna Kabłak-
Ziembicka (Klinika Chorób Serca i Naczyń, Krakowski Szpital Specjalistyczny im. Jana Pawła II) wygłasza wykład: 
„Rzadkie anomalie tętnic systemowych"./ I International Conference on Rare Cardiovascular Diseases, Krakow 2012. Dr 
Anna Kabłak-Ziembicka (Department of Cardiac and Vascular Diseases at the John Paul II Hospital) presenting a lecture 
,,Rare anomalies of systemic arteries".

Fotoreportaż z Pierwszej Międzynarodowej Konferencji Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków 2012/
Photoreport from the First International Conference on Rare Cardiovascular Diseases, Krakow 2012

I Międzynarodowa Konferencja Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków 2012. Prof. Anna Fijałkowska 
(Instytut Gruźlicy i Chorób Płuc, Warszawa) wygłasza wykład: „Ciąża w nadciśnieniu płucnym"./ I International 
Conference on Rare Cardiovascular Diseases, Krakow 2012. Prof. Anna Fijałkowska (Institute of Tuberculosis and Lung 
Disease, Warsaw, Poland) presenting a lecture ,,Pregnancy in pulmonary hypertension".

I Międzynarodowa Konferencja Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków 2012. Dr Wojciech Płazak (Klinika 
Chorób Serca i Naczyń, Krakowski Szpital Specjalistyczny im. Jana Pawła II) wygłasza wykład: „Układ krążenia 
w   chorobach tkanki łącznej./ I International Conference on Rare Cardiovascular Diseases, Krakow 2012. Dr Wojciech 
Płazak (Department of Cardiac and Vascular Diseases at the John Paul II Hospital) presenting a lecture ,,Cardiovascular 
system in connective tissue diseases".
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dobra i  pożyteczna konferencja. Fotoreportarz z Konferencji przedtawiono na stronach 24-26.
 
 
 The 2nd International Conference on Rare Cardiovascular Diseases was organized by the 
Krakow CRCD between 16th and 17th October 2014 at the John Paul II Hospital premises. The two-days 
Conference's program was diverse, educational and touch most of the important topics in orphan diseases. 
There were seven scienti�c sessions altogether; four in the �rst day and three in the second day. First day of 
Conference started with session dedicated to the diagnosis and treatment of coronary anomalies and was 
chaired by Professors Roland Hetzer and Henryk Sieniawski from German Heart Centre in Berlin and Doctor 

Jakub Podolec from our Centre. Among Speakers, there was Doctor Marck Dweck 
from Edinburgh, UK.  The second session was entitled “Challenges in Rare Diseases” 
and was chaired by Professor Stephan Rosenkrantz and Doctor Grzegorz Kopec. 
During the session controversial and complex clinical cases were presented and 
commented by managing physicians. Our two long-term Friends and Partners – 
Doctors Deddo Moertl and Sabine Steiner from Vienna, Austria presented 
interesting cases on giant cell myocarditis and acute dissection of the aorta in 
patient with Marfan syndrome, respectively. The third was an Opening Session that 
was chaired by the Head of Krakow Centre Professor Piotr Podolec and Dean of the 
Faculty of Medicine Jagiellonian University Professor Tomasz Grodzicki. Among 
distinguished guests, we hosted the Member of Polish Parliament Mrs Lidia Gądek, 
Marshall of the Malopolska Region Mr Marek Sowa, Doctor Anna Prokop-Staszecka 
Director of the John Paul II Hospital, and Director of Malopolska Division of National 
Health Fund Mrs Barabara Bulanowska. Discussions were vivid and concentrated 
especially around the hot topic of �nancing of costly procedures and medicines for 
patients with rare diseases. There was not a single conclusion but rather a set of 
guidelines and recommendations where and how to �nd additional money for our 
patients. The last of session of the �rst day was the Oral Abstract Session where the 
best abstracts, selected by the Program Committee, were presented. The second 
day of the Conference stared with the session on rare congenital heart diseases and 
was chaired by Doctor Lidia Tomkiewicz-Pająk, Bogdan Kapelak and Piotr 
Przybyłowski from our Centre and Professor Piotr Hoffman from Warsaw. Extremely 
difficult and nearly “hopeless” clinical cases were presented and discussed and 
despite their complexity always the best possible solution or at least the lesser evil 
was pursued. The second session of the second day was entitled “Rare diseases of 
myocardium” and was moderated by our long-term Consultant and Partner 
Professor John Cleland from London and Doctor Pawel Rubis from our Centre. 
During the session the European Expert on cardiac in�ammatory diseases Professor 
Sabine Pankuweit from Marburg, Germany delivered the lecture on the state-of-
the-art approach to myocarditis. Also, an interesting speech on the prophylaxis of 
sudden cardiac death in hypertrophic cardiomyopathy was given by our Friend 
Doctor Michał Marchel from Warsaw. The last session of the Congress was dedicated 

to equally difficult subject of rare cardiovascular diseases during pregnancy and was chaired by Doctor Agata 
Leśniak-Sobelga from our Centre and Professor Bernard Iung from Paris. This was a truly multi-disciplinary 
session with speeches delivered by Cardiologist, Cardiac Surgeon, Electropphysiologist and Gynecologist. All 
of them tried to navigate through “uncharted territories” for the sake of both mother and a baby. We have had 
more than 150 participants registered for the Congress and rooms were always full during the sessions. 
Moreover, many participants stayed long outside the rooms after the sessions to carry on with the ad hoc 
fruitful debates and discussions. Wide interest among cardiology community and numerous positive 
comments, even from strangers, were very pleasant and con�rmed us that this was a good idea. Photoreport 
from the Conference is  shown on pages 24-26. 
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 Druga Międzynarodowa Konferencja Chorób Rzadkich odbyła się w dniach 16-17 październik 
2014 roku w Krakowskim  Specjalistycznym Szpitalu im. Jana Pawła II w Krakowie. Dwudniowy program 
konferencji był zróżnicowany, stanowił dobre źródło edukacji oraz odnosił się do większości najważniejszych 
zagadnień w chorobach rzadkich.  Program obejmował siedem naukowych sesji, cztery w pierwszym dniu 
oraz trzy w drugim. Pierwszy dzień konferencji rozpoczął się od sesji naukowej dedykowanej diagnostyce oraz 
leczeniu anomalii tętnic wieńcowych, której to przewodniczyli Profesorowie Roland Hetzer i Henryk 
Sieniawski z Narodowego Centrum Kardiologii z Berlina oraz Doktor Jakub Podolec z Krakowskiego Centrum 
Chorób Rzadkich. Pośród wykładowców był także Doktor Marck Dweck z Edynburga. Sesja druga 
zatytułowana “Wyzwania w Chorobach Rzadkich” przebiegała pod przewodnictwem Profesora Stephan 
Rosenkrantza i doktora Grzegorza Kopcia z naszego Centrum. W trakcie sesji zostały 
omówione oraz dyskutowane kontrowersyjne przypadki kliniczne. Nasi bliscy 
Partnerzy, z którymi współpracujemy od początku założenia Krakowskiego 
Centrum Chorób Rzadkich – Doktorzy Deddo Moertl i Sabine Steiner z Wiednia, 
Austria zaprezentowali interesujące przypadki wielkokomórkowego zapalenia 
mięśnia sercowego oraz ostrego rozwarstwienia aorty u pacjenta z zespołem 
Marfana. Sesja trzecia pod przewodnictwem Kierownika Krakowskiego Centrum 
Chorób Rzadkich Profesora Piotra Podolca oraz Dziekana Collegium Medicum 
Uniwersytetu Jagiellońskiego Profesora Tomasza Grodzickiego była Sesją 
Otwierającą. Pośród znamienitych gości, byli m. in. Poseł na Sejm Rzeczpospolitej 
Polskiej Pani Lidia Gądek, Marszałek Województwa Małopolskiego Pana Marek 
Sowa, Dyrektor Krakowskiego Szpitala Specjalistycznego im. Jana Pawła II Doktor 
Anna Prokop-Staszecka oraz Dyrektor Małopolskiego Oddziału Narodowego 
Funduszu Zdrowia Pani Barbara Bulanowska. Dyskusje były żywe i skoncentrowane 
na szczególnie ważnym zagadnieniu, mianowicie �nansowaniu procedur 
diagnostycznych oraz leczeniu pacjentów z rzadkimi chorobami układu krążenia. 
Nie znaleziono jednego dobrego rozwiązania lecz raczej zestaw wytycznych 
i  zaleceń, gdzie i jak można pozyskać dodatkowe środki dla naszych pacjentów. 
Ostatnia sesja pierwszego dnia była sesją Ustnych Abstraktów, w której 
zaprezentowano streszczenia najlepszych, wybranych wcześniej przez członków 
komitetu, przypadków klinicznych i prac badawczych. Drugi dzień Konferencji 
rozpoczął się od sesji poświęconej rzadkim, wrodzonym chorobom serca pod 
przewodnictwem Doktor Lidii Tomkiewicz-Pająk, Doktora Bogdana Kapelaka 
i  Piotra Przybyłowskiego z naszego Centrum i Profesora Piotra Hoffmana 
z  Warszawy. Zaprezentowano najtrudniejsze i złożone przypadki kliniczne, 
u  których mimo wszystko starano się poszukiwać najlepszej drogi postępowania 
lub przynajmniej wybrać „najmniejsze zło”. Sesja druga tego dnia, zatytułowana 
“Rzadkie Choroby Mięśnia Sercowego” była moderowana przez naszego 
wieloletniego Konsultanta i Partnera Johna Cleland z Londynu oraz Doktora Pawła 
Rubisia z naszego Centrum. W trakcie sesji Europejski Ekspert w dziedzinie chorób 
zapalnych mięśnia sercowego Profesor Sabine Pankuweit z Marburga, Niemcy 
zaprezentowała wykład na temat możliwie najlepszego i najwłaściwszego 
postępowania w diagnostyce i terapii zapaleń mięśnia sercowego. Równie interesujący wykład na temat 
pro�laktyki nagłego zgonu sercowego u chorych z kardiomiopatią przerostową został wygłoszony przez 
Doktora Michała Marchela z Warszawy. Ostatnia sesja Kongresu była poświęcona trudnemu zagadnieniu 
rzadkich chorób układu krążenia w ciąży. Sesja pod przewodnictwem  Doktor Agaty Leśniak-Sobelga 
z  naszego Centrum oraz Profesora Bernarda Iung'a z Paryża, była niezwykle zróżnicowana i multi-
dyscyplinarna z udziałem kardiologów, kardiochirurgów, elektro-�zjologów oraz ginekologów. Wszyscy 
eksperci starali się ustalić najlepsze rozwiązania uwzględniając zarówno dobro matki jak i nienarodzonego 
dziecka. W konferencji wzięło udział ponad 150 uczestników. Co więcej, po zakończonych sesjach chętnie 
włączano się w gorące dyskusje oraz debaty. Szerokie zainteresowanie wśród środowiska kardiologów ale 
także wśród lekarzy innej specjalności jak również liczne pozytywne komentarze i opinie dowodzą, iż była to 

Druga Międzynarodowa Konferencja Chorób 
Rzadkich Układu Krążenia, 16-17 października 2014, 
Kraków, Polska./ 2nd International Conference on 
Rare Cardiovascular Diseases, 16-17 October 2014, 
Krakow, Poland. 

Druga Międzynarodowa Konferencja Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków 2014/
Second International Cofnerence on Rare Cardiovascular Diseases, Krakow 2014

Dr n.med. Anna Prokop – Staszecka – Dyrektor Krakowskiego Szpitala specjalistycznego im. Jana Pawła II otwiera 
konferencję./ Anna Prokop – Staszecka M.D. Ph.D. – Director of John Paul II Hospital in Krakow opening the conference. 

Profesor Tomasz Grodzicki – Dziekan Wydziału Lekarskiego Uniwersytetu Jagiellońskiego przedstawia wykład pt. 
Choroby rzadkie - rola organizacji pacjenckich./ Professor Tomasz Grodzicki M.D. Ph.D. – Dean of Medical Faculty 
Jagiellonian University in Krakow, Poland presenting a lecture titled "The role of patient organization in rare diseases". 
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Opracował dr med. Paweł Rubiś/ Prepared by Dr Paweł Rubiś MD, PhD
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Fotoreportaż z II Międzynarodowej Konferencji Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków 2014/
Photoreport from the Second International Conference on Rare Cardiovascular Disease, Krakow 2014

II Międzynarodowa Konferencja Chorób Rzadkich Układu Krążenia,  2014. Prorektor ds Collegium Medicum Uniwersytetu 
Jagiellońskiego Prof. dr hab. Piotr Laidler/ II International Conference on Rare Cardiovascular Diseases, 2014, Vice-
Rector for Medical College, Jagiellonian University.

Prof. Piotr Podolec wręcza prof. Rolandowi Hetzerowi wydanie jubileuszowe "Unwersytet Jagielloński w Krakowie 
1364-2014"/ Prof. Piotr Podolec  giving prof. Roland Hetzer the anniversary album "The Jagiellonian University in 
Kraków 1364 - 2014"

Uczestnicy i wykładowcy Konferencji/  Attendees and lecturers of the Conference.

Prof. Roland Hetzer i prof. Jerzy Sadowski/  Prof. Roland Hetzer and prof. Jerzy Sadowski 

Prof. Deddo Moertl from St Poelten, Austria prezentuje wykład pt. "Idiopatyczne wielkokomórkowe zapalenie mięśnia 
sercowego"/   Prof. Deddo Moertl from St. Poelten, Austria presenting a lecture titled "Giant cell idiopathic myocarditis" 

Prof. Sabine Steiner, Lipsk, Niemcy przedstawia wykład pt. "Ostre rozwarstwienie aorty u pacjenta z zespołem Marfana"/ 
Prof. Sabine Steiner presenting a lectur titled "Aortic dissesction of aorta in a patient with Marfan syndrome"
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 Prof. Tomasz Pasierski prezentuje wykład pt. Interpretacja badań nad chorobami rzadkimi wg EBM/ Prof. Tomasz 
Pasierski giving a lecture titled Interpretation of the studies on rare diseases due to EBM

Pubiczność w czasie wykładu/  Audience during the lectures Prof. Stephan Rosenkrantz prowadzi wykład pt. „Aktualne metody leczenia pacjentów z tętniczy i zakrzepowo-
zatorowym nadcisnieniem płucnym”/ Prof. Stephan Rosenkrantz giving a lecture titled „Current treatment options for 
patients with PAH or CTEPH”

Profesor Maciej Małecki wita prof. Rolanda Hetzera/ Profesor Maciej Małecki welcomes prof. Roland Hetzer

Dr n.med. Anna Prokop – Staszecka – Dyrektor Krakowskiego Szpitala specjalistycznego im. Jana Pawła II, Lidia Gądek – 
Poseł na Sejm Rzeczypospolitej Polskiej, Przewodnicząca Parlamentarnego Zespołu ds. Podstawowej Opieki Zdrowotnej 
i Pro�laktyki, Profesor Piotr Laidler – Prorektor Uniwersytetu Jagiellońskiego ds. Collegium Medicum./ Dr  Anna Prokop 
- StaszeckaM.D. Ph.D. – Director of John Paul II Hospital in Krakow,Lidia Gądek – Parliament Deputy, President of 
Parliamentary Health Team and Professor Piotr Laidler M.D. Ph.D. – Vice-Rector of Jagiellonian Univeristy.
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Dr hab. Grzegorz Kopeć moderuje dyskusję na temat nowych metod leczenia nadciśnienia płucnego/ Ass. Prof. Dr 
Grzegorz Kopec moderating discussion on the novel treatments in pulmonary hypertension



Satelitarne sympozja Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia w trakcie Kongresów ESC/
Satellite Symposia of the Centre for Rare Cardiovascular Diseases during ESC Congresses
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kongresowych (Rai Center) w  Stre�e 6, Sali “Wiedeń” dnia 2 września 2013 roku. Trzeci rok z rzędu sesji 
przewodniczył światowej klasy ekspert w dziedzinie niewydolności serca profesor John GF Cleland 
z   Kingston-upon-Hull, Wielka Brytania. Drugim przewodniczącym był Doktor Paweł Rubis 
z   Krakowskiego Centrum Rzadkich Chorób Układu Krążenia. W skrócie, program sesji obejmował 
układ dwóch wstępnych i końcowych mini-wykładów, prelekcji oraz prezentacji dwóch przypadków 
klinicznych. Sesję otworzył Dyrektor Krakowskiego Centrum Rzadkich Chorób Układu Krążenia, 
profesor Piotr Podolec. Profesor Podolec przedstawił pokrótce nowo opracowaną, dzięki wspólnemu 
wysiłkowi wielu ekspertów i partnerów, Klasy�kację  Rzadkich Chorób Układu Krążenia, która została 
równocześnie opublikowana w podręczniku "Rzadkich Chorób Układu Krążenia: od klasy�kacji do 
przykładów klinicznych". Profesor Podolec wyjaśnił, iż wszystkie rzadkie choroby układu krążenia 
zostały podzielone na osiem klas, a mianowicie: rzadkie choroby krążenia płucnego i systemowego, 
rzadkie choroby serca (kardiomiopatie), wrodzone choroby układu krążenia, rzadkie zaburzenia 
rytmu serca, rzadkie choroby w czasie ciąży i ostatnia grupa niesklasy�kowanych rzadkich chorób. 
Przewodni wykład zatytułowany "Nowe granice w chirurgicznym leczeniu pacjentów z rzadkimi 
chorobami układu sercowo-naczyniowego" wygłosił profesor Ottavio Al�eri, znakomity kardiochirurg 
i twórca metody naprawy zastawki mitralnej sposobem  brzeg do brzegu” („Al�eri stitch”) 
z   Mediolanu, Włochy. Profesor Al�eri przedstawił niezwykle skomplikowany przypadek pacjenta, 
który nie miał w prawdzie, z de�nicji rzadkiej choroby układu krążenia jednak z powodu ciężkiego 
przebiegu choroby podstawowej oraz licznych schorzeń współistniejących wymagał ekstremalnie 
trudnych decyzji i dużego doświadczenia w aspekcie ustalenia dalszego postepowania i leczenia. 
Dlatego też  profesor Al�eri podkreślił, iż pacjent niekoniecznie musi mieć z de�nicji rzadką chorobę 
układu krążenia, żeby móc być traktowany jako rzadki przypadek. Następnie profesor Al�eri 
przedstawił kilka doskonałych przykładów prawdziwych rzadkich chorób układu krążenia, głownie 
pacjentów ze skomplikowanymi wadami wrodzonymi serca, którzy zostali  profesjonalnie operowani 
w jego centrum. W środku sesji zaprezentowano dwa przypadki kliniczne pacjentów z rzadkimi 
chorobami układu krążenia, z zaproponowaniem optymalnego schematu diagnostyczno-
terapeutycznego. Przypadki zostały przedstawione przez lekarzy z Krakowskiego Centrum Chorób 
Rzadkich i skomentowane przez dwóch ekspertów krajowych oraz zagranicznych. Pierwszy 
przypadek, przedstawiony przez doktor Lidię Tomkiewicz-Pająk, odnosił się do trudności w procesie 
diagnostyczno-terapeutycznym u ciężarnej pacjentki ze schyłkową niewydolnością serca na tle 
kardiomiopatii przerostowej, która została dodatkowo powikłana wtórnym nadciśnieniem płucnym. 
Przypadek został omówiony I skomentowany przez profesor Sabine Pankuweit z Marburga, Niemcy 
i   profesora Deddo Moertl z St. Pölten, Austria. Drugi przypadek dotyczył postępowania u pacjentki 
w   średnim wieku z nieoperowaną tetralogią Fallota (TOF) i jednoczesnym zwężeniem aorty, 
wygłoszony przez Profesora Andrzeja Gackowskiego, a skomentowany przez profesor Egle Erminiene 
z   Kowna, Litwy i doktora Jakuba Podolca z Krakowskiego CRCD. Ostatnią prezentację na sympozjum 
wygłosił doktor Grzegorz Kopeć z Krakowskiego CRCD. Doktor Kopeć skoncentrował się na ważnym 
temacie rejestrów chorób sercowo-naczyniowych. Jak w poprzednich latach, sala wykładowa była 
pełna i z trudem  mieściła wszystkich chętnych uczestników. Wśród wielu znakomitych gości, byli 
profesor Garry Webb z Cleveland Clinic, USA, profesor Piotr Hoffman z Narodowego Instytutu Serca, 
Warszawa i wiele innych. Niestety, z powodu ograniczeń czasowych (czas trwania całego Sympozjum 
wynosił 45 minut), nie każdy mógł aktywnie uczestniczyć w żywych debatach podczas sesji. Jednak 
wielu pozostało w sali wykładowej po zakończonej sesji by uczestniczyć w dalszych dyskusjach. 

4-te Sympozjum na temat Chorób Rzadkich 
Układu Krążenia - ESC Barcelona 2014
 Podobnie jak w poprzednich latach, również w tym roku Krakowskie Centrum Chorób 
Rzadkich Układu Krążenia zorganizowało czwarte już Satelitarne Sympozjum podczas Kongresu ESC 
w   słonecznej Barcelonie. Nasza sesja na temat rzadkich chorób układu sercowo-naczyniowego 
podobnie jak w latach poprzednich została o�cjalnie włączona do Programu Kongresu. Sympozjum 
odbyło się w niedzielę, 31 sierpnia, w godzinach od 13:00 do 13:45 w sali Cairo. Obradom 
przewodniczył wynalazca słynnego "Al�eri Stich" – Profesor Ottavio Al�eri z Mediolanu (Włochy) oraz 
Paweł Rubiś z Krakowskiego Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia. Program sesji został 
zorganizowany według tych samych zasad, które sprawdziły się podczas poprzednich sesji. W skrócie, 
po przywitaniu gości przez Kierownika Centrum Profesora Piotra Podolca i jego krótkim wykładzie 
wprowadzającym, miał miejsce wykład główny, a na końcu dwie prezentacje rzadkich przypadków 
klinicznych, które zostały przedstawione przez lekarza prowadzącego i komentowane przez dwóch 
ekspertów. Oczywiście, sesja została otwarta przez gospodarza Sympozjum Profesora Piotra Podolca. 
W tym roku prof. Podolec przedstawił dane o rejestrach, które są obecnie prowadzone w Krakowskim 
Centrum. Przewodni wykład zatytułowany "Anomalie wieńcowe i ryzyko nagłej śmierci" został 
wygłoszony przez profesora Gary'ego Webba z Cincinnati w USA, Eksperta ds. chorób rzadkich układu 
sercowo-naczyniowego zarówno dzieci, jak i dorosłych. Na początku prof. Webb zde�niował anomalie 
wieńcowe w następujących kategoriach: nieprawidłowe odejście tętnicy wieńcowej od pnia 
płucnego, przetoki wieńcowe, nieprawidłowe odejście tętnicy wieńcowej od aorty takie jak lewej 
tętnicy wieńcowej z prawej zatoki Valsalvy (ALCA ) i odwrotnie prawej tętnicy wieńcowej od lewej 
zatoki Valsalvy (ARCA), i wreszcie nietypowy przebieg tętnicy wieńcowej. Po tym fascynującym 
wykładzie miały miejsce dwie prezentacje przypadków rzadkich chorób oraz na temat optymalnej 
strategii postępowania. Pierwszy przypadek został przedstawiony przez dr Jakuba Stępniewskiego 

 W  latach 2011 do 2014 Krakowskie Centrum Chorób Rzadkich zorganizowało 4 duże, 
międzynarodowe spotkania w trakcie czterech kolejnych, corocznych Kongresów Europejskiego 
Towarzystwa Kardiologicznego (ESC), które są jednymi z największych konferencji medycznych na 
świecie. Pierwsze Sympozjum odbyło się w Paryżu, było uwerturą i swoistą lekcją dla nas jak 
organizować następne spotkania w przyszłości. Drugie Sympozjum, które zostało już o�cjalnie 
wpisane w program Kongresu ESC odbyło się w Niemczech, w Monachium. Trzecie i czwarte Sympozja 
zostały zorganizowane kolejno w Amsterdamie w Holandii oraz w Barcelonie w Hiszpanii.

Pierwsze Satelitarne Sympozjum Rzadkich Chorób 
Układu Krążenia odbyło się w trakcie Kongresu ESC 
w Paryżu 30 Sierpnia 2011 roku.
 Było to pierwsze tego typu, samodzielnie zorganizowane przez Polskie Centrum Chorób 
Rzadkich wydarzenie w trakcie Kongresu ESC. Sesji przewodniczył światowej klasy specjalista 
w   dziedzinie niewydolności serca profesor John Cleland z Hull, w Wielkiej Brytanii oraz doktor Piotr 
Musiałek z Krakowskiego CRCD. Mowę wstępną wygłosił Przewodniczący Krakowskiego CRCD - 
profesor Piotr Podolec, a następnie dr Grzegorz Kopeć oraz Pani Dominika Gryszówka przedstawili 
krótki opis organizacji Krakowskiego CRCD. Dzięki szanownej publiczności, w tym światowej klasy 
ekspertom w dziedzinie Chorób Rzadkich takich jak profesor Eloisa Arbustini, Irena Lang, Jolien W. 
Ross-Hesselink, Gerald Simonneau, Nazzareno Galie i Uri Elkayam, byliśmy w stanie przedyskutować 
oraz znaleźć najlepsze rozwiązania zaprezentowanych przez nas przypadków klinicznych. W trakcie 
sesji zostało zaprezentowanych łącznie pięć przypadków, dwa przez lekarzy z naszego Centrum CRCD    
doktora Pawała Rubisia oraz doktora Mateusza Podolca. Pozostałe trzy przypadki kliniczne  
zaprezentowali nasi Partnerzy: z Łotwy (Ryga) – doktor Andris Skride, z Litwy (Kaunas) - prof. Egle 
Ereminiene oraz z Warszawy -  doktor Michał Marchel. Pomimo iż byliśmy nowicjuszami w organizacji 
takiej sesji, okazała się ona być wielkim sukcesem, który tym bardziej zachęcił nas do podjęcia 
większego wysiłku w organizacji tego typu wydarzeń w przyszłości.

Drugie Satelitarne Sympozjum Centrum Chorób 
Rzadkich Układu Krążenia w trakcie Kongresu ESC 
– Monachium, Niemcy  2012r.
 Nasza sesja była częścią o�cjalnego programu Kongresu ESC, który odbywał się 
Monachium Messe ESC (Berlin Hall), w dniu 28 sierpnia 2012 roku. Sesja moderowana była przez 
Profesora John GF Cleland (Kingston upon Hull, UK) oraz Doktora Piotra Musiałka (Krakow, PL) i została 
otwarta przez Kierownika Krakowskiego Centrum Rzadkich Chorób Układu Krążenia Profesora Piotra 
Podolca. Przewodni wykład zatytułowany "Rzadkie choroby: Priorytety w zakresie zdrowia 
publicznego i badań naukowych" został wygłoszony przez Profesor Ségolène Aymé, Dyrektora 
ORPHANET oraz Przewodniczej Europejskiego Komitetu Ekspertów Unii Europejskiej w dziedzinie 
Rzadkich Chorób (EUCERD).  Profesor Aymé opisała aktualną, znacznie zróżnicowaną sytuację 
w  państwach członkowskich UE w odniesieniu do zapewnienia dostępu pacjentów do badań 
diagnostycznych oraz opieki eksperckiej w zakresie rzadkich chorób. Profesor Aymé uznała Krakowskie 
Centrum Chorób Rzadkich jako wiodące i o�cjalnie uznane przez ORPHANET. W trakcie Sympozjum 
debatowano nad określeniem optymalnego planu postępowania oraz leczenia ciężarnej kobiety 
z   zespołem Turnera oraz tętniakiem aorty; jak również nad rzadkim przypadkiem (cytując słowa 
profesora NAZZARENO Galie) “rzadki spośród rzadkich” pacjenta z nadciśnieniem płucnym, który 
stanowi  istotne wyzwanie diagnostyczne i terapeutyczne (prezenterzy: doktor Lidia Tomkiewicz- 
Pająk i doktor Grzegorz Kopeć). Udział w dyskusji wzięli m. in. Profesor Ségolène Aymé z Paryża, 
Profersor Eloisa Arbustini z Pavii, Profesor Nazzareno Galié z Bolonii, Profesor Zbigniew Gąsior 
z  Katowic i Profesor Piotr Hoffman z Warszawy. Żywa dyskusja, jaka w efekcie się wywiązała, pokazała 
jak ogromną rolę powinno mieć w przyszłości wzmocnienie sieci wzajemnej współpracy różnych 
ekspertów w określaniu procesu diagnostycznego oraz terapeutycznego u pacjentów z rzadkimi 
chorobami układu krążenia. W sesji udział wzięło 237 lekarzy z 19 krajów, w tym nie tylko z Europy, ale 
także z Australii, Indii, RPA, Brazylii i USA.  O Sympozjum można powiedzieć, iż miało raczej 
interaktywnych uczestników, a nie  "publiczność". Uczestnicy byli bardzo skoncentrowani ale 
i   aktywnie uczestniczyli w ożywionych, niezwykle owocnych dyskusjach. Po o�cjalnym zamknięciu 
sesji, wielu wymieniło adresy kontaktowe i prowadziło dalsze dyskusje w kuluarach. 
 

Trzecie Sympozjum Rzadkich Chorób
Układu Krążenia – Kongres ESC Amsterdam 2013
 Kontynuując tradycję corocznych spotkań Krakowskie Centrum Rzadkich Chorób 
Układu Krążenia zorganizowało trzecie Satelitarne Sympozjum podczas Kongresu ESC w Amsterdamie, 
w Holandii. Podobnie jak poprzednie Sympozjum w Monachium, także już trzecie nasze Satelitarne 
Sympozjum zostało o�cjalnie włączone do Programu Kongresu ESC 2013 i odbyło się na terenie sal 
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z  Krakowskiego Centrum i dotyczył młodego dorosłego z masywnym guzem w obrębie przegrody 
międzykomorowej. Guza rozpoznano zaraz po urodzeniu z powodu nagłego wystąpienia arytmii 
komorowej, która została przerwana za pomocą Flekainidu. Co ważne guz był następnie regularnie 
obserwowany przez 22 lata. Na koniec swojego wystąpienia Doktor Stępniewski zadał najważniejsze 
pytanie czy pacjent powinien być operowany czy nie. Oczywiście, nie ma lepszego eksperta niż prof. 
Ottavio Al�eri, genialny kardiochirurg, który próbował rozwiązać ten problem. Drugim prelegentem 
był dr Jakub Podolec z Krakowa, który zaprezentował przegląd guzów serca i sposobu ich leczenia. 
Drugi przypadek dotyczący skomplikowanego leczenia dorosłych pacjentów z pojedynczą komorą 
serca został przedstawiony przez dr Lidię Tomkiewicz-Pająk. U omawianego pacjenta rozpoznano 
w  dzieciństwie pojedynczą komorę serca, ze szczątkową przegrodą międzykomorową oraz pod-
zastawkowe zwężenie zastawki płucnej. Wszyscy jednomyślnie przyznali, że strategia dalszego 
leczenie tej pacjentki jest bardzo trudna, w związku z tym poprosiliśmy o opinie naszych ekspertów. 
Doktor Ewa Delmo-Walter z Berlina omówiła szczegółowo możliwości leczenia chirurgicznego tego 
pacjenta. Ostatnią prezentację wygłosił dr Grzegorz Kopeć z Krakowskiego CRCD, który komentował 
możliwości leczenia niechirurgicznego. Podobnie jak w poprzednich sesjach, również tym razem sala 
wykładowa była zbyt mała, aby pomieścić dużą ilość uczestników ze wszystkich stron świata 
zainteresowanych chorobami rzadkimi układu sercowo-naczyniowego. Niestety, ze względu na czas 
dyskusje były bardzo krótkie, w przeciwnym razie spędzilibyśmy kilka godzin próbując znaleźć 
rozwiązania dla tych trudnych przypadków klinicznych. Jednak wielu uczestników pozostało długo na 
przed salą debaty  i dyskutując na ich temat. Fotoreportaż z Sesji Satelitarnych Centrum Chorób 
Rzadkich Układu Krążenia podczas Kongresów Europejskiego Towarzystwa Kardiologicznego 
przedstawiono na stronach 29-34.
 
 Between 2011 and 2014 the Krakow CRCD has organized four large, international 
meetings during four consecutive annual Congresses of the European Society of Cardiology (ESC), 
which are by far the biggest medical gatherings in the world, we organized two Satellite Symposiums. 
The �rst Symposium took place in Paris, France and was an overture and learning “know how” for the 
future. The second, �rst officially recognized in the official Congress Program, was in Munich, Germany. 
The third and fourth Symposia were organized in Amsterdam, Netherlands and Barcelona, Spain, 
respectively. 
 

The 1st Satellite Symposium on Rare Cardiovascu-
lar Diseases during ESC Congress 2011 in Paris, 
France was held on 30th August 2011.
 It was �rst such an event during the ESC Congress, organized solely by the Polish Center. 
The session was chaired by a well-know specialist in heart failure professor John Cleland from Hull, UK 
and dr Piotr Musiałek from our Krakow CRCD. The introductory speech was delivered by head of the 
Krakow CRCD – professor Piotr Podolec, that was followed by the brief description of the CRCD structure 
by dr Grzegorz Kopec and Dominika Gryszówka MSc from our Center. Thanks to the respected audience, 
including world-class experts in the �eld of RCDs such as professors Eloisa Arbustini, Irene Lang, Jolien 
W. Ross-Hesselink, Gerald Simonneau, Nazzareno Galie, Uri Elkayam, we were able to discus and �nd 
some solutions for presented clinical cases. During the session there were �ve cases altogether, two 
from our Center presented by doctors Paweł Rubiś and Mateusz Podolec, and single cases from our 
Partners from Riga, Latvia – elaborated by dr Andris Skride, Kaunas, Lithuania by prof. Egle Ereminiene 
and from Warsaw, Poland by dr Michał Marchel. Although at that time we were novice in organizing 
such session, nevertheless, it turned out to be a great success, that even stimulated us for the greater 
effort.

The 2nd Satellite  Symposium on Rare Cardiovas-
cular Diseases during ESC Congress
2012 Munich, Germany. 
 Of utmost importance, our session was part of the official Programme of the 2012 ESC 
Congress, was held in the ESC Munich Messe (Berlin Hall) on 28 August 2012. The session, moderated 
by Professor John GF Cleland (Kingston upon Hull, UK) and Dr Piotr Musialek (Krakow, PL), was opened 
by the Director of the Centre for Rare Cardiovascular Diseases in Krakow, Professor Piotr Podolec. The 
Keynote Lecture entitled 'Rare Diseases: a Priority in Public Health and Research' was given by 
Professor Ségolène Aymé, ORPHANET Director and Head of the European Union Committee of Experts 
on Rare Diseases (EUCERD). Professor Aymé described the (greatly varying) current situation in the EU 
member states with respect to rare diseases support structures and patient access to diagnostic tests 
and expert care. Professor Aymé acknowledged the role of the Krakow Center for Rare Cardiovascular 
Diseases as a leading center officially recognized by ORPHANET. The Symposium included two case 
based debates centered on determining optimal treatment steps (and their sequence) in a pregnant 
patient with Turner syndrome and an aortic aneurysm, and in a 'rare within rare' (to use Professor 
Nazzareno Galié's words) patient with pulmonary hypertension causing important diagnostic and 
therapeutic challenges (presenters: Dr Lidia Tomkiewicz Pajak and Dr Grzegorz Kopec, Krakow, 

discussants: Professor Ségolène Aymé, Paris, Proferssor Eloisa Arbustini, Pavia, Professor Nazzareno 
Galié, Bologna, Professor Zbigniew Gasior, Katowice, Professor Piotr Hoffman, Warszawa, and Dr 
Pawel Rubis, Krakow). The vivid discussion that followed illustrated the upcoming role for 
strengthened expert networks in determining the most appropriate diagnostic tests and optimal 
management in rare disease patients. The session, with the lecture hall found nearly too small to 
accommodate the high turn up of participants, was attended by 237 doctors from 19 countries 
including not only Europe but also Australia, India, South Africa, Brazil and USA. The Symposium had 
true participants rather than just 'audience'; the Participants were extremely focused and interactive, 
clearly united through a common goal. After official closing of the session, as many participants stayed 
in the room to exchange contact addresses and join ad hoc interactions and discussions.

3rd Symposium on Rare Cardiovascular
Diseases – ESC Amsterdam 2013
 Continuing tradition of annual meetings the Krakow Center for Rare Cardiovascular 
Diseases organized the 3rd Satellite Symposium during the ESC Congress in Amsterdam, the 
Netherlands. The 3rd Satellite Symposium on Rare Cardiovascular Diseases was officially included in 
the Program of the 2013 ESC Congress and was held in the ESC Congress Venue (Rai Center) in the 
Village 6, room Vienna on 2nd September 2013. For the third consecutive year the session was chaired 
by the world-class heart failure specialist Professor John GF Cleland from Kingston-upon-Hull, UK. The 
second chairmen was Doctor Pawel Rubis from the Krakow Center for Rare Cardiovascular Diseases, 
Poland. In brief, the session program followed the previously established layout of two introductory 
and �nal mini-lectures, the keynote lecture and two case-based presentations. The session was 
opened by the Director of the Krakow Center for Rare Cardiovascular Diseases, Professor Piotr Podolec. 
Professor Podolec brie�y presented the newly developed, by the joint effort of many Experts and 
Partners, the Classi�cation of Rare Cardiovascular Diseases, which was simultaneously published in 
the textbook of “Rare Cardiovascular Diseases: from classi�cation to clinical examples”. Professor 
Podolec explained that all rare cardiovascular diseases were divided into eight classes, comprising of 
rare diseases of systemic and pulmonary circulation, rare diseases of the heart (cardiomyopathies), 
congenital cardiovascular diseases, rare arrythmias, cardiac tumors and malignancies, rare diseases 
during pregnancy and last group of unclassi�ed rare diseases. The Keynote Lecture, entitled “New 
Frontiers in cardiac surgery treatment of patients with rare cardiovascular diseases” was delivered by 
the Professor Ottavio Al�eri, brilliant cardiac surgeon and creator of edge-to-edge mitral valve repair 
(Al�eri stitch) from Milan, Italy. Professor Al�eri presented a highly complex candidate for the cardiac 
operation, who by the de�nition did not have a rare cardiovascular diseases, however, due to severe 
course of the disease and numerous commorbidites, any decision regarding intervention was 
extremely difficult and required great expertise. Therefore, Professor Al�eri stressed that not 
necessarily patient has to have de�nition-ful�lled diagnosis of rare disease to be considered truly 
RARE. Later, Professor Al�eri presented several excellent examples of true rare patients, mostly with 
complicated congenital heart diseases, who were expertly managed in his Center. There were two 
case-based presentations on rare diseases and on the optimal management strategy in the middle of 
the session. Each presentation was delivered by the managing physician from the Krakow Center for 
Rare Cardiovascular Diseases and commented by two national and international Experts. The �rst case 
on the inherent difficulties and uncertainties on the management of pregnant patient with heart 
failure on the basis of end stage hypertrophic cardiomyopathy, which was additionally complicated 
with secondary pulmonary hypertension, was presented by Doctor Lidia Tomkiewicz-Pająk. The case 
was discussed by Professor Sabine Pankuweit from Marburg, Germany and Professor Deddo Moertl 
from St. Poelten, Austria. The second case on the management of middle-age woman with 
unoperated tetralogy of Fallot (ToF) and concomitant aortic stenosis was delivered by Associate to 
Professor Andrzej Gackowski, and discussed by Professor Egle Erminiene from Kaunas, Lithuania and 
Doctor Jakub Podolec from Krakow Center for Rare Cardiovascular Diseases. The �nal presentation of 
the symposium was given by Doctor Grzegorz Kopeć from the Krakow Center for Rare Cardiovascular 
Diseases. Doctor Kopec focused on the important topic of registries of cardiovascular diseases. As in 
previous years, the lecture hall was nearly too small to accommodate the high turn-up of participants. 
Among many distinguished guests, we hosted Professor Garry Webb from the Cleveland Clinic, USA, 
Professor Piotr Hoffman from National Heart Institute, Warsaw, Poland, and many others. 
Unfortunately, due to time restrictions (scheduled time of 45 minutes), not everyone could actively 
participate in the vivid debate during the session. However, many participants stayed long outside the 
room to carry on with the ad hoc debate and discussions. 

4th Symposium on Rare Cardiovascular Diseases
– ESC Barcelona 2014
 Like in previous years, also this year the Krakow Center for Rare Cardiovascular Diseases 
organized the 4th Satellite Symposium during the ESC Congress in sunny Barcelona, Spain. Our session 
on rare cardiovascular diseases has gradually maturated over the years and again was officially 
included in the Program of the Congress. The Symposium took place on Sunday, 31st of August in the 
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premiere lunch time between 1 p.m. till 1:45 p.m. in the Cairo room. The session was chaired by the 
inventor of the famous “Al�eri stich” – Professor Ottavio Al�eri from Milan, Italy and doctor Pawel Rubis 
from the Krakow Center for Rare Cardiovascular Diseases, Poland. The session program was organized 
according to the same principles that worked out during recent Congresses. In short, after welcoming 
and introductory lecture, was a main topic lecture, and �nally we had two presentations of rare clinical 
cases that were presented by the managing physician and commented by two experts. Naturally, the 
session was opened by the Director of the Krakow Center for Rare Cardiovascular Diseases, Professor 
Piotr Podolec. This year Professor Podolec presented data on the registries that are currently underway 
in the Krakow Centre. The Keynote Lecture, entitled “Coronary anomalies and the risk of sudden death” 
was delivered by the Professor Gary Webb, uniquely an Expert in both pediatric and adult rare 
cardiovascular diseases, from Cincinnati, US. In the beginning Professor Webb de�ned coronary 
anomalies into following categories: abnormal origin of coronary artery, which he subdivided into left 
or right coronary artery arising from pulmonary trunk, coronary �stulas, anomalous origin of coronary 
artery, being left artery from right aortic sinus (ALCA) and vice versa right artery from left sinus (ARCA), 
and lastly anomalous course of coronary artery. Anomalous origin of coronary artery is present in 0.2% 
of the general population and ARCA is more common but ALCA is more dangerous. Professor Webb 
went on that coronary anomalies are responsible for approximately 20% of sudden cardiac deaths 
(SCD) in young athletes. After this fascinating lecture, we proceeded with two case-based 
presentations on rare diseases and on the optimal management strategy. The �rst case on the young 
adult with massive tumor located in interventricular septum was presented by Doctor Jakub 

Stępniewski from Krakow Centre. The tumor was diagnosed right after the birth due to abrupt onset of 
ventricular arrhythmia, which was successfully terminated with Flecainide, and was regularly 
observed for the next 22 years. At the end of his presentation Doctor Stępniewski asked the most 
important question wheatear the patient should be operated or not. Certainly, there is no better 
Expert than Professor Ottavio Al�eri, the brilliant cardio-surgeon, who tried to tackle this problem. The 
second Speaker was Doctor Jakub Podolec from Krakow Centre who presented an overview of cardiac 
tumors and mode of treatments. The second case on the complicated management of adult patient 
with single ventricle was presented by Doctor Lidia Tomkiewicz-Pająk. Her patient was diagnosed in 
childhood with single ventricle with residual inter-ventricular septum and sub-valvular pulmonary 
stenosis and at that time her parents declined the surgical operation. Everyone clearly acknowledges 
that this is extremely difficult patient to manage, therefore, we asked for the opinions of our Experts. 
Doctor Eva Delmo-Walter elaborated on the possibility for surgical treatment for this patient. The �nal 
presentation was delivered by Doctor Grzegorz Kopeć who discussed the non-surgical options of 
treatment. Like in previous sessions, also this time the lecture hall was too small to accommodate the 
high turn-up of participants from all sides of the world interested in rare cardiovascular diseases. 
Unfortunately, for the sake of time the discussions were very short, otherwise we could have spent 
next few hours tried to �nd solutions for those difficult cases. However, many participants stayed long 
outside the room to carry on with the ad hoc debates and discussions. Photoreport from the Satellite 
Symposia of the Centre for Rare Cardiovascular Diseases during ESC Congresses are presented on pages 
29-34.

Satelitarne sympozja Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia w trakcie Kongresów ESC/
Satellite Symposia of the Centre for Rare Cardiovascular Diseases during ESC Congresses

Centre for Rare Cardiovascular Diseases
at the John Paul II Hospital in Krakow, Poland
Department of Cardiac and Vascular Diseases
Ul. Prądnicka 80, 31-202 Krakow, Poland

Phone:  +48 12 614 22 87,  + 48 12 614 33 99
Fax:  +48 12 423 43 76

e-mail:  rarediseases@szpitaljp2.krakow.pl
webpage: www.crcd.eu

CRCD - Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia/
Centre for Rare Cardiovascular Diseases

I Sympozjum Chorób Rzadkich Układu Krążenia. Kongres Europejskiego Towarzystwa Kardiologicznego 2011, Paryż, 
Francja. Prof. Piotr Podolec witający zaproszonego eksperta - prof. Jolien W. Roos-Hesselink (Erasmus Universiteit 
Rotterdam) konsultującej przypadek pacjenta ze zwężeniem konduitu po chirurgicznej korekcji zespołu Fallota./ 1st 
Symposium on Rare Cardiovascular Diseases. ESC Congress  2011 in Paris, France. Prof. Piotr Podolec greeting Jolien W. 
Roos-Hesselink (Erasmus Universiteit Rotterdam) an invited expert for the case ,,Patient with conduit stenosis after 
surgical correction of tetralogy of Fallot".

I Sympozjum Chorób Rzadkich Układu Krążenia. Kongres ESC 2011, Paryż, Francja. Dr Paweł Rubiś (Centrum Chorób 
Rzadkich Układu Krążenia w Krakowskim Szpitalu Specjalistycznym im. Jana Pawła II), prof. John GF Cleland (University 
og Hull, Wielka Brytania, moderator sesji), prof. Piotr Podolec oraz dr Piotr Musiałek (Klinika Chorób Serca i Naczyń, 
Krakowski Szpital Specjalistyczny im. Jana Pawła II) omawiający kwestie organizacyjne sesji./ 1st Symposium on Rare 
Cardiovascular Diseases. ESC Congress  2011 in Paris, France.  Dr Paweł Rubiś (Centre for Rare Cardiovascular Diseases at 
John Paul II Hospital in Krakow),  Prof. John GF Cleland (Univeristy of Hull, United Kingdom, moderator of the session), 
Prof. Piotr and Dr Piotr Musiałek (Department of Cardiac and Vascular Diseases at the John Paul II Hospital) discussing 
organizational issues  of the session.

I Sympozjum Chorób Rzadkich Układu Krążenia. Kongres ESC 2011, Paryż, Francja. Prof. Piotr Podolec przedstawiający 
cele i organizację Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia./ 1st Symposium on Rare Cardiovascular Diseases. ESC 
Congress  2011 in Paris, France.  Prof. Piotr Podolec presenting the concept of the Centre for Rare Cardiovascular Diseases.

I Sympozjum Chorób Rzadkich Układu Krążenia. Kongres ESC 2011, Paryż, Francja. Dominika Gryszówka (Kierownik Biura 
Wspierania Badań i Rozwoju w Krakowskim Szpitalu Specjalistycznym  im. Jana Pawła II) przedstawia strukturę projektu 
współ�nansowanego przez Unię Europejską: „Utworzenie europejskiej sieci współpracy w zakresie tzw. sierocych chorób 
kardiologicznych"./ 1st Symposium on Rare Cardiovascular Diseases. ESC Congress  2011  in Paris, France.  Dominika 
Gryszówka (Head of the Research and Development Office at John Paul II Hospital) presenting the structure of the 
European Union project: ,,Establishing a European Network for Orphan Cardiovascular Diseases".
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Fotoreportaż z Sesji Satelitarnych Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia
podczas Konferencji Europejskiego Towarzystwa Kardiologicznego 2012-2014/

Photoreport from Satellite Symposia of the Centre for Rare
Cardiovascular Diseases during ESC Congresses

I Sympozjum Chorób Rzadkich Układu Krążenia. Kongres ESC 2011, Paryż, Francja. Dr Grzegorz Kopeć przedstawiający 
cele projektu „Utworzenie europejskiej sieci współpracy w zakresie tzw. sierocych chorób kardiologicznych"/ 1st 
Symposium on Rare Cardiovascular Diseases. ESC Congress  2011  in Paris, France.  Dr Grzegorz Kopeć (Deputy Head of the 
Centre for Rare Cardiovascular Diseases at John Paul II Hospital in Krakow) presenting objectives of the European Union 
project: ,,Establishing a European Network for Orphan Cardiovascular Diseases".

I Sympozjum Chorób Rzadkich Układu Krążenia. Kongres ESC 2011, Paryż, Francja. Dr Jakub Stępniewski (Centrum Chorób 
Rzadkich Układu Krążenia w Krakowskim Szpitalu Specjalistycznym im. Jana Pawła II) omawiający europejskie rejestry 
chorób rzadkich układu krążenia./  1st Symposium on Rare Cardiovascular Diseases. ESC Congress  2011  in Paris, France. 
Dr Jakub Stępniewski (Centre for Rare Cardiovascular Diseases at John Paul II Hospital, Krakow, Poland) speaking about 
the need of a new registries on rare cardiovascular diseases.

I Sympozjum Chorób Rzadkich Układu Krążenia. Kongres ESC 2011, Paryż, Francja. Prof. Egle Ereminiene (Litewski 
Uniwersytet Nauk Medycznych w Kaunas) prezentująca przypadek „Ropień pierścienia aortalnego przechodzący 
na  przedni płatek zastawki mitralnej oraz mięsień lewej komory serca"./ 1st Symposium on Rare Cardiovascular Diseases. 
ESC Congress  2011  in Paris, France. Prof. Egle Ereminiene (Lithuanian University of Health Sciences, Kaunas, Lithuania) 
presenting a case ,,Annuloaortic abscess with extension to anterior lea�et of mitral valve and left ventricular 
myocardium".

I Sympozjum Chorób Rzadkich Układu Krążenia. Kongres ESC 2011, Paryż, Francja. Dr Aldis Rozenbergs (Pauls Stradins 
Clinical University Hospital, Ryga, Łotwa) prezentujący przypadek: „69-letnia kobieta z ubytkiem w przegrodzie 
międzyprzedsionkowej, chorobą niedokrwienną serca oraz nadciśnieniem płucnym"./ 1st Symposium on Rare 
Cardiovascular Diseases. ESC Congress  2011  in Paris, France. Dr Aldis Rozenbergs (Pauls Stradins Clinical University 
Hospital, Riga, Latvia) presenting a case: ,,A 69-year old woman with atrial septal defect, coronary heart disease and 
pulmonary arterial hypertensions".

I Sympozjum Chorób Rzadkich Układu Krążenia. Kongres ESC 2011, Paryż, Francja. Dr Michał Marchel (Warszawski 
Uniwersytet Medyczny) prezentujący przypadek: „Kardiomiopatia rozstrzeniowa z zaburzeniami przewodzenia 
przedsionkowo-komorowego w dystro�i mięśniowej Emery-Dreifuss w przebiegu laminopatii"./ 1st Symposium on Rare 
Cardiovascular Diseases. ESC Congress  2011  in Paris, France. Dr Michał Marchel (Warsaw Medical University) presenting a 
case: ,Dilated cardiomyopathy with atrioventricular conduction defects in a patient with Emery-Dreifuss muscular 
dystrophy in the course of laminopathy".s, France.  Prof. Piotr Podolec presenting the concept of the Centre for Rare 
Cardiovascular Diseases.

I Sympozjum Chorób Rzadkich Układu Krążenia. Kongres ESC 2011, Paryż, Francja. Dr Paweł Rubiś prezentujący 
przypadek: „Pacjent z niescaleniem lewej komory z dekstrokardią oraz przepukliną jelitową"./ 1st Symposium on Rare 
Cardiovascular Diseases. ESC Congress  2011  in Paris, France. Dr Paweł Rubiś (Centre for Rare Cardiovascular Diseases at 
John Paul II Hospital, Krakow, Poland) presenting a case:  ,,Patient with noncompacted left ventricle with dextrocardia 
and intestinal hernia".
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I Sympozjum Chorób Rzadkich Układu Krążenia. Kongres ESC 2011, Paryż, Francja. Dr Mateusz Podolec (Klinika Choroby 
Wieńcowej, Krakowski Szpital Specjalistyczny im. Jana Pawła II) prezentujący przypadek: „Pacjent z tętniczym 
nadciśnieniem płucnym, ubytkiem w przegrodzie międzyprzedsionkowej oraz zatorowością płucną"./ 1st Symposium on 
Rare Cardiovascular Diseases. ESC Congress  2011  in Paris, France. Dr Mateusz Podolec (Department of Coronary Heart 
Disease, John Paul II Hospital, Krakow, Poland)  presenting a case: ,,Patient with pulmonary arterial hypertension, atrial 
septal defect and pulmonary thromboembolism".

I Sympozjum Chorób Rzadkich Układu Krążenia. Kongres ESC 2011, Paryż, Francja. Prof. Irene Lang (Uniwersytet 
Medyczny w Wiedniu) oraz dr Grzegorz Kopeć dyskutują o pacjencie z nadciśnieniem płucnym, ubytkiem w przegrodzie 
międzyprzedsionkowej oraz zatorowością płucną./ 1st Symposium on Rare Cardiovascular Diseases. ESC Congress  2011  
in Paris, France.  Prof. Irene Lang (Medical University of Vienna) and Dr Grzegorz Kopeć discussing a patient with 
pulmonary arterial hypertension, atrial septal defect and pulmonary thromboembolism.

I Sympozjum Chorób Rzadkich 
Układu Krążenia. Kongres ESC 
2011, Paryż, Francja. Zaproszeni 
e k s p e r c i .  O d  l e w e j :  p r o f . 
N a z z a r e n o  G a l i è  (C e n t r u m 
N a d c i ś n i e n i a  P ł u c n e g o 
Uniwersytetu w Bolonii, Włochy), 
prof. Gerald Simmoneau (Oddział 
C h o r ó b  P ł u c  i  I n t e n s y w n e j 
Terapii, Szpital Antoine Beclere-
Clamart - University Paris XI), 
p r o f .  G r z e g o r z  O p o l s k i 
( K o n s u l t a n t  K r a j o w y 
w  d z i e d z i n i e  K a r d i o l o g i i , 
W a r s z a w s k i  U n i w e r s y t e t 
Medyczny), prof. Jarosław Drożdż 
(Uniwersytet Medyczny w Łodzi), 

prof. Anna Fijałkowska (Instytut Gruźlicy i Chorób Płuc, Warszawa), prof. Zbigniew Gąsior (Śląski Uniwersytet Medyczny, 
Zabrze), prof. Piotr Hoffman (Instytut Kardiologii im. Kardynała Stefana Wyszyńskiego), prof. Tomasz Kukulski (Śląski 
Uniwersytet Medyczny, Zabrze), Jolien W. Roos-Hesselink (Erasmus Universiteit Rotterdam), prof. Eloisa Arbustini 
(Laboratorio di Diagnostica Molecolare, Patologia Cardiovascolare e dei Trapianti, Pawia, Włochy)./ 1st Symposium on 
Rare Cardiovascular Diseases. ESC Congress  2011  in Paris, France.  Paris . Invited experts. From the left:  Prof. Nazzareno 
Galiè (Pulmonary Hypertension Centre, University of Bologna, Italy), prof. Gerald Simmoneau (Department of 
Pulmonary Disease and Intensive Care, Hospital Antoine Beclere –Clamart-University Paris XI), Prof. Grzegorz Opolski 
(National Consultant of Cardiology, Warsaw Medical University), Prof. Jarosław Drożdż (Medical University of Łódź), Prof. 
Anna Fijałkowska(Institute of Tuberculosis and Lung Disease, Warsaw), Prof. Zbigniew Gąsior (Medical University of 
Silesia, Zabrze, Poland), Prof. Piotr Hoffman (The Cardinal Stefan Wyszyński, Institute of Cardiology), Prof. Tomasz 
Kukulski (Medical University of Silesia, Zabrze, Poland), Jolien W. Roos-Hesselink (Erasmus Universiteit Rotterdam), Prof. 
Eloisa Arbustini (Laboratorio di Diagnostica Molecolare, Patologia Cardiovascolare e dei Trapianti, Pavia, Italy).

I Sympozjum Chorób Rzadkich Układu Krążenia. Kongres ESC 2011, Paryż, Francja. Uczestnicy spotkania./ 1st Symposium 
on Rare Cardiovascular Diseases. ESC Congress  2011 in Paris, France.  Participants of the meeting.

II Sympozjum Chorób Rzadkich Układu Krążenia. Kongres 
ESC 2012, Monachium, Niemcy. Członkowie Centrum 
Chorób Rzadkich Układu Krążenia. Od lewej: dr  Paweł 
Rubiś, dr Grzegorz Kopeć, dr Lidia Tomkiewicz-Pająk, dr 
J a k u b  S t ę p n i e w s k i . /  2 n d  S y m p o s i u m  o n  R a r e 
Cardiovascular Diseases. ESC 2012 Congress, Munich, 
Germany.  Centre for Rare Cardiovascular Diseases 
members arriving at the Congress venue. From the  left: 
Dr Paweł Rubiś, Dr Grzegorz Kopeć, Dr Lidia Tomkiewicz-
Pająk, Dr Jakub Stępniewski.

II Sympozjum Chorób Rzadkich Układu Krążenia. Kongres ESC 2012, Monachium, Niemcy. Zespół Centrum Chorób 
Rzadkich Układu Krążenia przygotowujący sesję. Od lewej: dr Piotr Musiałek, dr Jakub Podolec, dr Lidia Tomkiewicz -
Pająk, prof. Piotr Podolec, dr Paweł Rubiś, dr Grzegorz Kopeć./ 2nd Symposium on Rare Cardiovascular Diseases. ESC 2012 
Congress, Munich, Germany.  Centre for Rare Cardiovascular Diseases Team preparing for the session. From the left: Dr 
Piotr Musiałek, Dr Jakub Podolec, Dr Lidia Tomkiewicz-Pająk, Prof. Piotr Podolec, Dr Paweł Rubiś, Dr Grzegorz Kopeć.
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II Sympozjum Chorób Rzadkich Układu Krążenia. Kongres ESC 2012, Monachium, Niemcy. Prof. Eloisa Arbustini omawia z 
Zespołem Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia przyszłą współpracę naukową./ 2nd Symposium on Rare 
Cardiovascular Diseases. ESC 2012 Congress, Munich, Germany.   Prof. Eloisa Arbustini (Laboratorio di Diagnostica 
Molecolare, Patologia Cardiovascolare e dei Trapianti, Pavia, Italy) discussing with the team of Centre for Rare 
Cardiovascular Diseases the future scienti�c collaboration in rare cardiovascular diseases.

II Sympozjum Chorób Rzadkich Układu Krążenia. Kongres ESC 2012, Monachium, Niemcy. Prof. Piotr Podolec opisuje rolę 
Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia./ 2nd Symposium on Rare Cardiovascular Diseases. ESC 2012 Congress, 
Munich, Germany.  Prof. Piotr Podolec (Head of the Centre for Rare Cardiovascular Diseases) describing the role Centre of 
Rare Cardiovascular Diseases.

II Sympozjum Chorób Rzadkich Układu Krążenia. Kongres ESC 2012, Monachium, Niemcy. Prof. John GF Cleland 
(University of Hull, Wielka Brytania) oraz dr Piotr Musiałek moderujący sesję./ 2nd Symposium on Rare Cardiovascular 
Diseases. ESC 2012 Congress, Munich, Germany. Prof. John GF Cleland (University of Hull, United Kingdom) and Dr Piotr 
Musiałek (Department of Cardiac and Vascular Diseases at the John Paul II Hospital) moderating the session.

II Sympozjum Chorób Rzadkich Układu Krążenia. Kongres ESC 2012, Monachium, Niemcy. Prof. Ségolène Aymé (Dyrektor 
ORPHANET i EUCERD, Paryż) wyjaśnia dlaczego choroby rzadkie stały się priorytetem w ochronie zdrowia oraz badaniach 
w Unii Europejskiej i uznaje pionierską rolę krakowskiego CRCD./ 2nd Symposium on Rare Cardiovascular Diseases. ESC 
2012 Congress, Munich, Germany. Prof. Ségolène Aymé (Paris, ORPHANET and EUCERD Director) in the symposium's 
Keynote Lecture explained why rare diseases have be¬come a top priority in EU public health and research, and 
acknowledged a leading role of the Krakow CRCD.

II Sympozjum Chorób Rzadkich Układu Krążenia. Kongres ESC 2012, Monachium, Niemcy. Dr Lidia Tomkiewicz-Pająk 
prezentuje przypadek: „Ciąża u pacjentki z zespołem Turnera, koarktacją aorty, dwupłatkową zastawką aortalną oraz 
tętniakiem aorty"./ 2nd Symposium on Rare Cardiovascular Diseases. ESC 2012 Congress, Munich, Germany. Dr Lidia 
Tomkiewicz-Pająk (Centre for Rare Cardiovascular Diseases at John Paul II Hospital, Krakow, Poland) presenting a case: 
,,Pregnancy in a patient with Turner syndrome, coarctation of aorta, bicuspid aortic valve, and aneurysm of aorta".

II Sympozjum Chorób Rzadkich Układu Krążenia. Kongres ESC 2012, Monachium, Niemcy. Prof. Piotr Hoffman (Instytut 
Kardiologii im. Kardynała Stefana Wyszyńskiego) wygłasza opinię na temat przypadku: „Ciąża u pacjentki z  zespołem 
Turnera, koarktacją aorty, dwupłatkową zastawką aortalną oraz tętniakiem aorty"./ 2nd Symposium on Rare 
Cardiovascular Diseases. ESC 2012 Congress, Munich, Germany. Prof. Piotr Hoffman (The Cardinal Stefan Wyszyński, 
Institute of Cardiology) giving an expert comment of the case: ,,Pregnancy in a patient with Turner syndrome, 
coarctation of aorta, bicuspid aortic valve, and aneurysm of aorta".

32

Fotoreportaż z Sesji Satelitarnych Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia
podczas Konferencji Europejskiego Towarzystwa Kardiologicznego 2012-2014/

Photoreport from Satellite Symposia of the Centre for Rare
Cardiovascular Diseases during ESC Congresses



Centre for Rare Cardiovascular Diseases
at the John Paul II Hospital in Krakow, Poland
Department of Cardiac and Vascular Diseases
Ul. Prądnicka 80, 31-202 Krakow, Poland

Phone:  +48 12 614 22 87,  + 48 12 614 33 99
Fax:  +48 12 423 43 76

e-mail:  rarediseases@szpitaljp2.krakow.pl
webpage: www.crcd.eu
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II Sympozjum Chorób Rzadkich Układu Krążenia. Kongres ESC 2012, Monachium, Niemcy. Prof. Zbigniew Gąsior (Śląski 
Uniwersytet Medyczny, Zabrze) wygłasza opinię na temat przypadku: „Ciąża u pacjentki z zespołem Turnera, koarktacją 
aorty, dwupłatkową zastawką aortalną oraz tętniakiem aorty"./ 2nd Symposium on Rare Cardiovascular Diseases. ESC 
2012 Congress, Munich, Germany. Prof.  Zbigniew Gąsior (Medical University of Silesia, Zabrze, Poland) giving an expert 
comment on a case: ,,Pregnancy in a patient with Turner syndrome, coarctation of aorta, bicuspid aortic valve, and 
aneurysm of aorta".

II Sympozjum Chorób Rzadkich Układu Krążenia. Kongres ESC 2012, Monachium, Niemcy. Dr Grzegorz Kopeć prezentuje 
przypadek: "Gwałtowne kliniczne pogorszenie po zastosowaniu leków pierwszego rzutu u pacjenta z  idiopatycznym 
tętniczym nadciśnieniem płucnym"./ 2nd Symposium on Rare Cardiovascular Diseases. ESC 2012 Congress, Munich, 
Germany. Dr Grzegorz Kopeć (Centre for Rare Cardiovascular Diseases at John Paul II Hospital, Krakow) presenting a case: 
,,Rapid clinical deterioration  after �rst line treatment of a patient with idiopathic pulmonary arterial hypertension".

II Sympozjum Chorób Rzadkich Układu Krążenia. Kongres ESC 2012, Monachium, Niemcy. Prof. Nazzareno Galiè (Centrum 
Nadciśnienia Płucnego Uniwersytetu w Bolonii, Włochy) wygłasza opinię na temat przypadku: "Gwałtowne kliniczne 
pogorszenie po zastosowaniu leków pierwszego rzutu u pacjenta z idiopatycznym tętniczym nadciśnieniem płucnym"./ 
2nd Symposium on Rare Cardiovascular Diseases. ESC 2012 Congress, Munich, Germany. Prof. Nazzareno Galiè 
(Pulmonary Hypertension Centre, University of Bologna) giving an expert comment on a case  ,,Rapid clinical 
deterioration  after �rst line treatment of a patient with idiopathic pulmonary arterial hypertension".rtment of Cardiac 
and Vascular Diseases at the John Paul II Hospital) moderating the session.

II Sympozjum Chorób Rzadkich Układu Krążenia. Kongres ESC 2012, Monachium, Niemcy. Dr Paweł Rubiś (Centrum 
Chorób Rzadkich Układu Krążenia w� Krakowskim Szpitalu Specjalistycznym im. Jana Pawła II) omawia problem 
przeszczepiania płuc u pacjenta z nadciśnieniem płucnym./ 2nd Symposium on Rare Cardiovascular Diseases. ESC 2012 
Congress, Munich, Germany. Dr Paweł Rubiś (Centre for Rare Cardiovascular Diseases at John Paul II Hospital, Krakow) 
discussing a chance for lung transplantation in the presented patient.

II Sympozjum Chorób Rzadkich Układu Krążenia. Kongres ESC 2012, Monachium, Niemcy. Prof. Eloisa Arbustini 
komentuje prezentowany przypadek./ 2nd  Symposium on Rare Cardiovascular Diseases. ESC 2012 Congress, Munich, 
Germany. Prof. Eloisa Arbustini (Laboratorio di Diagnostica Molecolare, Patologia Cardiovascolare e dei Trapianti, Pavia, 
Italy) commenting on the presented cases.

II Sympozjum Chorób Rzadkich Układu Krążenia. Kongres ESC 2012, Monachium, Niemcy. Dr Jakub Podolec przedstawia 
pierwszy numer Journal of Rare Cardiovascular Diseases oraz stronę internetową Centrum Chorób Rzadkich Układu 
Krążenia; www.crcd.eu./ 2nd  Symposium on Rare Cardiovascular Diseases. ESC 2012 Congress, Munich, Germany. Dr 
Jakub Podolec speaking about the highlights of the �rst issue of the Journal of Rare Cardiovascular Diseases and 
presenting the website of the Centre for Rare Cardiovascular Diseases; www.crcd.eu.
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CRCD - Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia/
Centre for Rare Cardiovascular Diseases

II Sympozjum Chorób Rzadkich Układu Krążenia. Kongres ESC 2012, Monachium, Niemcy. Po sesji. Prof. Nazzareno Galiè 
(Centrum Nadciśnienia Płucnego Uniwersytetu w Bolonii, Włochy) ze swoim studentem studiów podyplomowych dr 
Grzegorzem Kopciem (Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia w Krakowskim Szpitalu Specjalistycznym im. Jana 
Pawła II)./ 2nd Symposium on Rare Cardiovascular Diseases. ESC 2012 Congress, Munich, Germany.   After the session. 
Prof. Nazzareno Galiè (Pulmonary Hypertension Centre, University of Bologna) with his master degree student, Dr 
Grzegorz Kopeć (Centre for Rare Cardiovascular Diseases at John Paul II Hospital, Krakow).

II  Sympozjum C horób Rzadkich Układu 
Krążenia. Kongres ESC 2012, Monachium, 
Niemcy. Po sesji. Prof. Piotr Hoffman (Instytut 
K a r d i o l o g i i  i m .  K a r d y n a ł a  S t e f a n a 
Wyszyńskiego), Prof. Zbigniew Gąsior (Śląski 
Uniwersytet Medyczny, Zabrze) oraz Prof. Piotr 
Podolec  (Kierownik Centrum Chorób Rzadkich 
Układu Krążenia w� Krakowskim Szpitalu 
Specjalistycznym im. Jana Pawła II)./ 2nd 
Symposium on Rare Cardiovascular Diseases. 
ESC 2012 Congress, Munich, Germany.   After the 
session. Prof. Piotr Hoffman (The Cardinal 
Stefan Wyszyński, Institute of Cardiology), Prof. 
Zbigniew Gąsior (Medical University of Silesia, 
Zabrze, Poland) and Prof. Piotr Podolec (Head of 
the Centre for Rare Cardiovascular Diseases).

4-te sesja satelitarna na temat rzadkich chrób sercowo – naczyniowych podczas Kongresu ESC 
2014 w Barcelonie./ 4th satellite symposium on rare cardiovascular diseases during 2014 ESC 
Congress in Barcelona. 

Ottavio Al�eri i Dr Paweł Rubiś przewodniczący sesji./ Professor Ottavio Al�eri M.D. Ph.D. And 
PawełRubiś M.D. Ph.D presiding the session. 

Od lewej: Profesor Gary D. Webb i Profesor Piotr Podolec w czasie Kongresu ESC 2014 w Barcelonie. 
/ From the left: Professor Gary D. Webb M.D. Ph. And Professor Piotr Podolec M.D. Ph.D. During 
2014 ESC Congress in Barcelona.

The audience during the 4th satellite symposium on rare cardiovascular diseases during 2014 ESC 
Congress in Barcelona./ Publiczność podczas 4-tej sesji satelitarnej na temat rzadkich chrób 
sercowo – naczyniowych podczas Kongresu ESC 2014 w Barcelonie.
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SESJA ANGLOJĘZYCZNA godz. 12:00-14:30 omówienie przypadków z Ekspertami 
z krajów partnerskich/ Session in English 12.00-14.30  with international experts

Koniec konsultacji/
Consultation �nished

Przypadki pacjentów przygotowane przez szpitale referujące/  Cases of patiens prepared by refering hospitals

SESJA POLSKOJĘZYCZNA godz. 9:00-11:30 z Ekspertami Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia Krakowskiego Szpitala Specjalistycznego
im. Jana Pawła II/  Session in Polish, 9.00-11.30 am with Experts of the Center for Rare Cardiovascular Diseases

Decyzja odnośnie dalszego postępowania/
Decision on further management?

Tak/ Yes Nie/ No

Decyzja odnośnie dalszego postępowania/
Decision on further management?

Konsultacja z innym ekspertem wskazanym  Przez Steering Committee/
Consultation with other experts indicated by the Steering Committee

Koniec konsultacji/ 
Consultation �nished

Nie/ NoTak/ Yes

 Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia w Krakowskim Szpitalu Specjalistycznym 
im. Jana Pawła II to ośrodek kliniczny, w którym codziennie konsultowanych i leczonych jest kilkunastu 
pacjentów z rzadką chorobą układu krążenia. Niektórzy spośród nich wymagają jednak wnikliwych, 
wielospecjalistycznych konsultacji w celu ustalenia najbardziej odpowiedniej 
strategii leczenia. Bazując na wieloletniej współpracy z kardiologami 
i kardiochirurgami dziecięcymi Instytutu Pediatrii Collegium Medicum 
Uniwersytetu Jagiellońskiego przy �nansowym i logistycznym wsparciu unijnych 
projektów pn. „Utworzenie europejskiej sieci współpracy w zakresie tzw. 
„sierocych” chorób kardiologicznych” oraz  „Rozszerzenie Europejskiej Sieci 
Współpracy w zakresie tzw. Sierocych Chorób Kardiologicznych”, rozpoczęło w 
2011 roku organizowanie kwartalnych spotkań konsultacyjnych, podczas których 
omawiane są najtrudniejsze przypadki pacjentów z sierocymi chorobami układu 
krążenia. W ramach tej inicjatywy nawiązano współpracę z szerokim gronem 
ekspertów z Polski i Europy, reprezentujących liczne dziedziny medycyny. 
Szczegółowa lista ekspertów znajduje się w tabeli XX na stronie ZZ. Dotychczas 
zorganizowano 22 spotkania konsultacyjne. Dzięki wykorzystaniu platformy 
internetowej teleDICOM możliwy jest równoczasowy udział specjalistów 
zagranicznych oraz z innych ośrodków w Polce w dyskusji nad konsultowanymi 
chorymi z uczestnikami zgromadzonymi w multimedialnej sali konferencyjnej 
Centrum.  
Od 2013 roku lekarze ze szpitali w Małopolsce opiekujący się pacjentami 
z chorobami rzadkimi układu krążenia mają możliwość, również poprzez system 
teleDICOM, bezpośredniego konsultowania swoich chorych ze specjalistami 
Centrum. 
 Podczas wszystkich spotkań skonsultowano 200 przypadków 
pacjentów, w tym z: 
ź rzadkimi chorobami krążenia systemowego (Klasa I wg Klasy�kacji RCD): 27
ź rzadkimi chorobami krążenia płucnego (Klasa II wg Klasy�kacji RCD): 36
ź rzadkimi chorobami mięśnia sercowego (Klasa III wg Klasy�kacji RCD): 37
ź rzadkimi wrodzonymi wadami serca (Klasa IV wg Klasy�kacji RCD): 86
ź rzadkimi arytmiami (Klasa V wg Klasy�kacji RCD): 2
ź guzami serca (Klasa VI wg Klasy�kacji RCD): 4
ź chorobami układu krążenia u ciężarnych (Klasa VII wg Klasy�kacji RCD): 8

 Wydano 545 pisemnych konsultacji. Działania te umożliwiły wypracowanie strategii 
leczenia dla najtrudniejszych chorych z rzadkimi chorobami kardiologicznymi. 
Opisy konsultowanych przypadków łącznie z wydanymi opiniami ekspertów dostępne są na stronie 
internetowej Centrum - www.crcd.eu. Najciekawsze przypadki na bieżąco publikowane są na łamach 
czasopisma Journal for Rare Cardiovascular Diseases (www.jrcd.eu).

Videotelekonsultacje Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia/
Videoteleconferences of the Center for Rare Cardiovascular Diseases 
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Ul. Prądnicka 80, 31-202 Krakow, Poland

Phone:  +48 12 614 22 87,  + 48 12 614 33 99
Fax:  +48 12 423 43 76

e-mail:  rarediseases@szpitaljp2.krakow.pl
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CRCD - Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia/
Centre for Rare Cardiovascular Diseases

 Centre for Rare Cardiovascular Diseases in the John Paul II Hospital in Krakow is a clinical 
institution, in which a number of patients with a rare cardiovascular disease (RCD) is consulted and 
treated every day. Some of these patients however, require more complex and multi-specialist 

attention in order to elaborate the most appropriate management strategy. 
Based on previous experience in collaboration with pediatric cardiologists and 
cardiac surgeons from Institute of Pediatrics of the Jagiellonian University 
Medical College in Krakow, with additional �nancial and logistic support from 
European Union projects “Establishing a European Network for Orphan 
Cardiovascular Diseases” and “Extension of the European Network in Orphan 
Cardiovascular Diseases", the Centre initiated in 2011, organizing quarterly 
consultation meetings, during which the most difficulty RCD cases are discussed. 
For this initiative, a number of cooperation links with a wide range of specialists 
from Poland and Europe has been developed, presented in details in Table XX. 
There has been 22 meetings convened up to date. With the means of internet-
based teleDICOM platform, a simultaneous participation in these meetings of 
experts from Poland and abroad has become possible. The meetings are held in 
specially equipped teleconference room in the John Paul II Hospital. Since 2013, 
physicians from local hospitals in Malopolska region have been given the 
opportunity to consult their RCD patients directly with experts from the Centre 
on live.
 Throughout all these meetings 200 RCD patients have been discussed. 
These include patients with:
ź rare diseases of systemic circulation: 27
ź rare diseases of pulmonary circulation: 36
ź rare diseases of the heart: 37
ź rare congenital cardiovascular diseases: 86
ź rzadkimi arytmiami: 2
ź cardiac tumors: 4
ź cardiovascular diseases in pregnancy: 8. 

 There has been 545 written consultation produced. Owing to this initiative, elaboration 
of the most appropriate management strategies for the most complicated RCD patients has been 
facilitated. 
Case reports of consulted patients together with written consultations are available on the Centre 
website – www.crcd.eu. Furthermore, the most interesting cases are regularly published in the 
Journal for Rare Cardiovascular Diseases – www.jrcd.eu.

Lek. med. Jakub Stepniewski. Koordynator 
videotelekonferencji. 

„...Podczas spotkań omawiane są najtrudniejsze 
przypadki pacjentów z sierocymi chorobami 
układu krążenia.../ ...During videoteleconferences 
the most difficult cases of patients with rare 
cardiovascular diseases have been discussed...“
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Schemat konsultacji pacjentów w ramach systemu wideokonferencji./ The schematic presentation of patient's consultation system.
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Otwarcie Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków, 6 czerwca 2011. Prof. Piotr Podolec rozmawiający 
z  ekspertami z Centrum. Stojący od lewej: Prof. Katarzyna Mizia-Stec (Śląski Uniwersytet Medyczny, Zabrze), Prof. 
Zbigniew Gąsior (Śląski Uniwersytet Medyczny w Katowicach, Zabrze), Prof. Piotr Podolec, Prof. Krzysztof Rytlewski 
(Klinika Ginekologii i Położnictwa, Uniwersytet Jagielloński, Kraków)./ Centre for Rare Cardiovascular Diseases Opening 
Ceremony. Prof. Piotr Podolec (Head of the Centre for Rare Cardiovascular Diseases at John Paul II Hospital in Krakow) 
inviting experts of the Centre. Standing from the left: Prof. Katarzyna Mizia-Stec (Medical University of Silesia, Zabrze, 
Poland), Prof. Zbigniew Gąsior (Medical University of Silesia, Zabrze, Poland), Prof. Piotr Podolec (Head of the Centre for 
Rare Cardiovascular Diseases at John Paul II Hospital in Krakow), Prof. Krzysztof Rytlewski (Department of Obstetrics and 
Perinatology, Jagiellonian University Medical College).

Otwarcie Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków, 6 czerwca 2011. Stanisław Kracik (Wojewoda Małopolski) 
deklarujący poparcie lokalnego samorządu dla pacjentów z rzadkimi schorzeniami sercowo- naczyniowymi. Siedzący w 
pierwszym rzędzie (od lewej): Barbara Bulanowska (Dyrektor Oddziału Małopolskiego Narodowego Funduszu Zdrowia), 
Wojciech Kozak (Marszałek Województwa Małopolskiego), który sygnował umowę pomiędzy Krakowskim Szpitalem 
Specjalistycznym im. Jana Pawła II a Urzędem Marszałkowskim Województwa Małopolskiego dla projektu „Utworzenie 
Europejskiej Sieci Współpracy w zakresie tzw. Sierocych Chorób Kardiologicznych"./ Centre for Rare Cardiovascular 
Diseases Opening Ceremony. Stanisław Kracik (Voivode of Małopolska) declaring a support from local government for 
patients with rare cardiovascular diseases. Sitting  in the �rst raw from the left:  Barbara Bulanowska (Head of the 
National Health Fun, Małopolska Division), Wojciech Kozak (Marshal of the Małopolska Voivodeship) who signed the 
agreement between the John Paul II Hospital and Małopolska Marshal Office for the project „Establishement a Euroepan 
Network for Orphan Cardiovascular Diseases".

Otwarcie Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków, 6 czerwca 2011. Prof. Tomasz Grodzicki (Dziekan 
Uniwersytetu Jagiellońskiego Collegium Medicum w Krakowie) gratulujący powstania Centrum. Na zdjęciu od lewej: Dr 
Krzysztof Bederski (Zastępca Dyrektora ds. Lecznictwa w Krakowskim Szpitalu Specjalistycznym im. Jana Pawła II), Prof. 
Piotr Podolec / . Centre for Rare Cardiovascular Diseases Opening Ceremony. Prof. Tomasz Grodzicki (Dean of the 
Jagiellonian University Medical College, Krakow, Poland) congratulating on the establishment of the Centre for Rare 
Cardiovascular Diseases. In the �rst row from the right Dr Krzysztof Bederski (Medical Affairs Deputy Director of the John 
Paul II Hospital in Krakow), Prof. Piotr Podolec.

Otwarcie Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków, 6 czerwca 2011. Barbara Bulanowska (Dyrektor Oddziału 
Małopolskiego Narodowego Funduszu Zdrowia) deklarująca wsparcie ze strony Oddziału Małopolskiego Narodowego 
Funduszu Zdrowia dla poprawy opieki nad pacjentami z rzadkimi schorzeniami sercowo- naczyniowymi. Siedzący od 
lewej: Stanisław Kracik (Wojewoda Małopolski) oraz Wojciech Kozak (Marszałek Województwa Małopolskiego)./ Centre 
for Rare Cardiovascular Diseases Opening Ceremony. Barbara Bulanowska (Head of the National Health Fun, Małopolska 
Division) declaring a support from the National Health Fund, Malopolska Division for improvement of care of patients 
with rare cardiovascular diseases. Sitting from the left Stanisław Kracik (Voivode of Małopolska), and Wojciech Kozak 
(Marshal of the Małopolska Voivodeship) who signed the agreement between the John Paul II Hospital and Małopolska 
Marshal Office for the project „Establishement a Euroepan Network for Orphan Cardiovascular Diseases".

Rotwarcie Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków, 6 czerwca 2011. Prof. Anna Fijałkowska (Instytut Gruźlicy 
i Chorób Płuc, Warszawa) wygłaszająca wykład „Nadciśnienie płucne u polskich pacjentów"./ Centre for Rare 
Cardiovascular Diseases Opening Ceremony. Prof. Anna Fijałkowska (Institute of Tuberculosis and Lung Disease, Warsaw) 
presenting a lecture ,,Pulmonary hypertension in Polish patients". In the �rst row from the left: Barbara Bulanowska 
(Head of the National Health Fund, Małopolska Divison), Prof. Piotr Podolec, Prof. Jerzy Sadowski (Director of the 
Institute of Cardiology, Jagiellonian University Medical College).

Spotkanie Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków, 6 czerwca 2011. Prof. Piotr Podolec (Kierownik Centrum 
Chorób Rzadkich Układu Krążenia w Krakowskim Szpitalu Specjalistycznym im. Jana Pawła II) oraz dr Grzegorz Kopeć 
(Zastępca Kierownika Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia w Krakowskim Szpitalu Specjalistycznym im. Jana 
Pawła II) moderujący dyskusję dotyczącą pacjenta z olbrzymiokomórkowym zapaleniem tętnic. Przypadek 
prezentowany przy użyciu systemu do telekonferencji przez Prof. Egle Ereminiene (Litewski Uniwersytet Nauk 
Medycznych w Kownie)./ Centre for Rare Cardiovascular Diseases meeting, June 6, 2011. Prof. Piotr Podolec (Head of the 
Centre for Rare Cardiovascular Diseases at John Paul II Hospital in Krakow) and Dr Grzegorz Kopeć (Deputy Head of the 
Centre for Rare Cardiovascular Diseases at John Paul II Hospital in Krakow) moderating a discussion concerning a 
patient with giant cell aortitis. The case is presented using a video-conference system by Prof. Egle Ereminiene 
(Lithuanian University of Health Sciences, Kaunas, Lithuania).

Videotelekonsultacje Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia/
Videoteleconferences of the Center for Rare Cardiovascular Diseases 
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Videotelekonsultacje Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia/
Videoteleconferences of the Center for Rare Cardiovascular Diseases 

Spotkanie Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków, 6 czerwca 2011. Prof. Magdalena Kostkiewicz (Klinika 
Chorób Serca i Naczyń, Krakowski Szpital Specjalistyczny im. Jana Pawła II) komentuje przypadek wyczynowego 
sportowca z niescaleniem lewej komory serca./ Centre for Rare Cardiovascular Diseases meeting, June 6, 2011. Prof. 
Magdalena Kostkiewicz (Department of Cardiac and Vascular Diseases at John Paul II Hospital in Krakow) discussing a 
case of a professional athlete with left ventricular non-compaction.

Spotkanie Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia, Kraków, 6 czerwca 2011. Dr Monika Komar (Klinika Chorób Serca i 
Naczyń, Krakowski Szpital Specjalistyczny im. Jana Pawła II) przedstawiająca przypadek 20-letniej pacjentki po korekcji 
wspólnego pnia tętniczego./ Centre for Rare Cardiovascular Diseases meeting, June 6, 2011. Dr Monika Komar 
(Department of Cardiac and Vascular Diseases at John Paul II Hospital in Krakow) presenting a case of a 20-year old 
patient after common arterial trunk correction.

Centre for Rare Cardiovascular Diseases
at the John Paul II Hospital in Krakow, Poland
Department of Cardiac and Vascular Diseases
Ul. Prądnicka 80, 31-202 Krakow, Poland

Phone:  +48 12 614 22 87,  + 48 12 614 33 99
Fax:  +48 12 423 43 76

e-mail:  rarediseases@szpitaljp2.krakow.pl
webpage: www.crcd.eu

CRCD - Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia/
Centre for Rare Cardiovascular Diseases

 Strona internetowa CRCD (www.crcd.eu) założona w 2011 r., odgrywa ważną rolę 
w   osiągnięciu jednego z głównych celów CRCD – rozpowszechnianiu wiedzy. 
Większość z przypadków klinicznych omawianych podczas międzynarodowych kwartalnych 
videokonferencji prowadzonych na żywo w latach 2011-2013, oraz warsztatów CRCD na konferencjach 
ESC w Paryżu w 2011 i Monachium w 2012 r. są dostępne na stronie internetowej. Prezentacje 
pacjentów z rzadkimi chorobami sercowo-naczyniowymi zawierają krótki opis przypadku, wyniki 
badań diagnostycznych i przegląd piśmiennictwa. Wszystkie te raporty przedstawiają opinie eksper-
tów i wnioski dotyczące podejścia diagnostycznego i leczenia. Sekcja ,,aktualności” dostarcza ważnych 
i bieżących informacji o wydarzeniach i działalności Centrum. Funkcja „łatwe wyszukiwanie” oparta na 
nowej klasy�kacji chorób rzadkich układu krążenia to szybki sposób na znalezienie istotnych informacji 
dotyczących tych chorób. 
Strona internetowa CRCD jest powiązana ze stroną internetową Journal of Rare Cardiovascular Diseases 
(www. jrcd.eu).

 

Strona internetowa: www.crcd.eu/ 
Website: www.crcd.eu

 The CRCD website (www.crcd.eu) established in 2011 plays an important role in the 
achievement of the key goal of the CRCD – dissemination of knowledge. 
The majority of clinical cases discussed during the quarterly international live videoconferences in 
2011-2013 and CRCD Workshops on ESC conferences in Paris in 2011 and Munich in 2012 are available 
on the website. RCD patient presentations include a short case description, results of diagnostic 
procedures, and literature review. All these reports feature expert opinions and conclusions 
concerning the agreed diagnostic and treatment approach. The news section provides important and 
up-to-date information about the events and activities of the center. The “easy search“ feature based 
on the new classi�cation of RCDs is a quick way to �nd relevant information about RCDs. 
The CRCD website is linked to the website of the Journal of Rare Cardiovascular Diseases 
(www.jrcd.eu).

Opracował/ Described by: Dr Jakub Podolec MD, PhD

Strona internetowa centrum chorób rzadkich układu krążenia. www.crcd.eu/ Website of the Center for Rare Cardiovascular Diseases www.crcd.eu 
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 Biuro Wspierania Badań i Rozwoju w Krakowskim Szpitalu Specjalistycznym im. Jana 
Pawła II zostało założone w 2005 r., aby realizować projekty w ramach funduszy europejskich. Główne 
zadania Biura to:
ź przygotowanie wniosków i materiałów aplikacyjnych, 
ź przeprowadzanie akcji informacyjnych dotyczących funduszy europejskich i możliwości zdobycia 

do�nansowania,
ź nawiązywanie kontaktów z potencjalnymi partnerami zagranicznymi z obszaru ochrony zdrowia 

oraz z państwowymi instytucjami pośredniczącymi w zarządzaniu i wdrażaniu środków 
unijnych,

ź rozliczanie środków �nansowych pozyskanych w ramach funduszy europejskich,
ź sprawozdawczość w projektach oraz monitoring realizacji podpisanych umów. 
Nasza siła i potencjał to różnorodne doświadczenie zawodowe osób w nim pracujących, a także ich 
zróżnicowane wykształcenie z zakresu m.in. stosunków międzynarodowych, zarządzania projektami, 
controllingu i �nansów, informacji naukowej, infobrokeringu, coachingu oraz nauk społeczno – 
humanistycznych. W Biurze Wspierania Badań i Rozwoju w Krakowskim Szpitalu im. Jana Pawła II 
zrealizowano oraz realizuje się 38 projektów o łącznej wartości 
całkowitej powyżej 490 milionów złotych do�nansowanych ze 
środków zewnętrznych pozyskanych m.in. w ramach 
ź programów krajowych: Małopolskiego Regionalnego 

Programu Operacyjnego na lata 2007-2013, Programu 
Regionalnego Operacyjna Gospodarka na lata 2007-2013, 
a  także ze środków Narodowego Centrum Nauki, Narodowego 
Centrum Badań i Rozwoju, Ministerstwa Nauki i Szkolnictwa 
Wyższego, Urzędu Marszałkowskiego Województwa 
Małopolskiego oraz Urzędu Miasta Krakowa

ź programów europejskich: Szwajcarsko-Polskiego Programu 
Współpracy, Programu dla Europy Środkowej, Programu 
INTERREG IV C, Health Programme na lata 2008-2013, 
Programu eTen, 7. Programu Ramowego, Programu 
Konkurencyjność i Innowacje (CIP) oraz Horizon2020.

Biuro Wspierania Badań i Rozwoju/
Research and Development Office

Centre for Rare Cardiovascular Diseases
at the John Paul II Hospital in Krakow, Poland
Department of Cardiac and Vascular Diseases
Ul. Prądnicka 80, 31-202 Krakow, Poland

Phone:  +48 12 614 22 87,  + 48 12 614 33 99
Fax:  +48 12 423 43 76

e-mail:  rarediseases@szpitaljp2.krakow.pl
webpage: www.crcd.eu

CRCD - Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia/
Centre for Rare Cardiovascular Diseases

 The Research and Development Office at the John Paul II Hospital in Krakow was 
established in 2005 to develop projects using EU structural funds. The Unit is devoted to the following:
ź Assisting in the preparation of grant applications
ź Disseminating information about current grant opportunities
ź Building networks of cooperation between the EU health institutions
ź Preparing �nancial settlements
ź Reporting, monitoring and evaluation of the signed agreements
The main asset of the Office is its staff, with various educational background, prior training, and work 
experience, including international relations, project management, �nance and �nance control, 
scienti�c/research information, information brokering, coaching and social science.
Until now, the Office managed 38 projects under:
ź Domestic programmes: Regional Operational EU Program for Małopolska 2007–2013, 

Innovative Economy Operational Programme, The National Science Centre, The National Centre 
for Research and Development, Marshal Office in Małopolska Province and Municipality of 
Krakow.

ź European programmes: Swiss Grant, Program for Central 
Europe, INTERREG IV C, 7th Framework Programme, Health 
Programme, eTen  Programme, Competitiveness and 
Innovation Framework Programme and Horizon 2020.

The John Paul II Hospital in Krakow is a leader in the procurement of 
external funding amounting to over 115 million euro.

 Misją Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia (CRCD) w Krakowskim Szpitalu 
Specjalistycznym im. Jana Pawła II w Krakowie jest zapewnianie kompleksowej diagnostyki i leczenia 
osobom cierpiącym na rzadkie choroby sercowo-naczyniowe (RCDs). Działalność Centrum obejmuje 
również tworzenie sieci współpracy pomiędzy europejskimi ośrodkami eksperckimi w dziedzinie RCDs. 
Bez wsparcia ze strony nowoczesnej techniki oraz osób umiejących ją okiełznać wykonywanie tych 
zadań byłoby niezmiernie utrudnione. Centrum posiada 
profesjonalną salę konferencyjną mogącą pomieścić ponad 50 osób. 
Jest ona wyposażona w multimedialny sprzęt wysokiej jakości 
umożliwiający prowadzenie wieloośrodkowych wideokonsultacji. 
Wielofunkcyjne monitory, kamery cyfrowe, rzutniki, bezprzewodo-
we mikrofony, miksery audio, przenośne kontrolery i keypady 
sprawiają, iż konferencje odbywają się sprawnie i na wysokim 
poziomie. Unikatowe oprogramowanie teleDICOM, spełnia rolę 
platformy internetowej, na której wygodnie można prezentować 
dane medyczne tj. wyniki badań obrazowych tomogra�i 
komputerowej, rezonansu magnetycznego, echokardiogra�i, ekg, 
angiogra�i etc... oraz dokonywać wieloośrodkowej analizy w czasie 
rzeczywistym. Łatwość obsługi tych urządzeń sprawia, iż lekarze 
i specjaliści z międzynarodowych ośrodków eksperckich bez 
przeszkód mogą dyskutować najtrudniejsze przypadki RCDs. 

Wsparcie Informatyczne oraz Obsługa Telekonferencji/ 
IT Support and Teleconference Services

 The idea of the CRCD to provide efficient diagnostic and therapeutic pathways for 
patients with RCDs and to develop a national and international collaboration network between the 
European centres of excellence in the �eld of RCDs, would not have come true without the support of 
the newest technology and people knowing how to tame it. The CRCD houses a professionally tailored 
media room for up to 50 persons, equipped with the highest standard devices enabling the 

organization of international, multicenter videoconferences. These 
include multifunctional TV, digital projector and screen, IP camera, 
multidimensional scaler, wireless microphones, audio mixer, wizard 
control panel with remote controllers and portable keypads. 
A unique software, teleDICOM, that has been implemented fa-
cilitates professional consultations of RCD cases on the Internet 
platform. It is feasible to share all kinds of medical data, including 
co m p u te d  to m o g ra p hy  o r  m a g n e t i c  re s o n a n ce  s c a n s, 
echocardiographic, electrophysiological, and conventional 
angiography studies, etc. and evaluate them in the real time. 
Intuitive operation and compactness of the entire system en-
courages physicians, specialists, and experts from all national and 
international centers to join the conferences and discuss difficult RCD 
cases. 

Opracowała/ Descibed by: Małgorzata Rusin MEng

Opracowała/ Descibed by: Dominika Gryszówka MSc
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 Czasopismo Journal of RareCardiovascularDiseases zostało założone w roku 
2012 aby sprostać rosnącym potrzebom na wysokiej klasy, rygorytstycznie recenzowane 
informacje o  chorobach rzadkich układu krążenia. Journal of RareCardiovascularDiseases 
jest niezależną inicjatywą edukacyjną i jest formalnie zarejestrowany. Aktualnie jest 
publikowany kwartalnie (jednocześnie wersja elektroniczna oraz drukowana). W skład 
każdego numeru wchodzą prace poglądowe, oryginalne oraz opisy przypadków. Każda 
praca jest recenzowana przez przynajmniej jednego recenzenta międzynarodowego oraz 
jednego polskiego. Czynimy starania aby Journal w  możliwie niedługim czasie otrzymał 
pierwszy Impact Factor.

Instrukcje dla autorów znajdują się na stronie www.jrcd.eu. 

Journal of Rare Cardiovascular Diseases

Centre for Rare Cardiovascular Diseases
at the John Paul II Hospital in Krakow, Poland
Department of Cardiac and Vascular Diseases
Ul. Prądnicka 80, 31-202 Krakow, Poland

Phone:  +48 12 614 22 87,  + 48 12 614 33 99
Fax:  +48 12 423 43 76

e-mail:  rarediseases@szpitaljp2.krakow.pl
webpage: www.crcd.eu
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 The Journal of Rare Cardiovascular Diseases was established by the CRCD in 
2012 to meet the increasing need for peer-reviewed information on RCDs. The journal is an 
independent educational initiative and it is registered under European laws. At present, it 
is published quarterly (simultaneous online and print publication) and it is run by the CRCD 
and 'For Heart' Foundation in Krakow. Current sections of the journal include: Review 
Papers, Original Articles, Case Reports, and Conference/ Meeting Reports. Each submission 
is reviewed by at least one international reviewer and one national reviewer. The journal is 
expected to receive its �rst impact factor soon. 

For instructons for authors see www.jrcd.eu

Redaktor Naczelny/ Editor-in-chief: prof. Piotr Podolec
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Fragment przedmowy: 
…Książka jest narzędziem do ustanowienia dialogu pomiędzy osobami zajmującymi się 
pacjentami zaklasy�kowanymi jako „niczyi” lub „sierocy”; dialogu, który zawiera dyskusje 
oraz rozwiązania specy�czne dla danego pacjenta…” 

Podręcznik chorób rzadkich układu krążenia/
Textbook on rare cardiovascular diseases.

Centre for Rare Cardiovascular Diseases
at the John Paul II Hospital in Krakow, Poland
Department of Cardiac and Vascular Diseases
Ul. Prądnicka 80, 31-202 Krakow, Poland

Phone:  +48 12 614 22 87,  + 48 12 614 33 99
Fax:  +48 12 423 43 76

e-mail:  rarediseases@szpitaljp2.krakow.pl
webpage: www.crcd.eu

CRCD - Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia/
Centre for Rare Cardiovascular Diseases

From the preface: 
...The book, is a tool in our commitment to establishing a routine dialogue between those 
who manage and care for patients who have been labeled as “no-one's” or “orphan”; a dia-
log that includes patient-speci�c discussions aimed at patient-speci�c solutions...”

Podręcznik. pt. "Choroby Rzadkie. Od klasy�kacji do przykładów klinicznych"/ Textbook entitled: Rare Cardiovascular Diseases. From clsssi�cation to clinical examples"

Redaktor Naczelny/ Editor-in-chief: prof. Piotr Podolec

40



Kluczowym działaniem jest dzielić się doświadczeniem 
i tak zorganizować opiekę 
by przyspieszyć rozpoznanie i zaoferować pacjentom odpowiednie leczenie… 

Podziękowania
W imieniu zespołu Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia w Krakowskim Szpitalu Specjalistycznym im. Jana Pawła II (CRCD), chciałbym wyrazić podziękowania naszym Partnerom 
i  współpracownikom – zarówno lekarzom jak i administracji szpitala w tym pracownikom Biura Wspierania Badań i Rozwoju oraz Zespołowi Technologii Informatycznych i  Telemed-
ycznych. Szczególne podziękowania kierują do naszych Przyjaciół i Ekspertów z Berlina, Bolonii, Edynburga, Hull, Kowna, Londynu, Los Angeles, Madrytu, Marburga, Mediolanu, 
Monachium, Paryża, Pawii, Rygi, St. Poelten, Wiednia i wielu innych, a także naszych Partnerów ze szpitali w Tarnowie, Zakopanem, Chrzanowie i Krakowie.
 
W yrażam ogromną wdzięczność Uniwersytetowi Jagiellońskiemu w Krakowie, Rektorowi i Dziekanowi Wydziału Lekarskiego za wsparcie, a także Prezesom Polskiego Towarzystwa 
Kardiologicznego za nieocenioną pomoc. 

S erdecznie Dziękuję Pani Dyrektor Krakowskiego Szpitala Specjalistycznego im. Jana Pawła II oraz Marszałkom i Administracji Urzędu Marszałkowskiego Województwa Małopolskiego 
za zrozumienie i akceptację idei utworzenia CRCD. Ich pełne zaangażowanie w pozyskanie europejskiego grantu dało początek tej wspólnej inicjatywie.

Choroby rzadkie: priorytet zdrowia publicznego i nauki.
   Ségolene Aymé. J Rare Cardio Vasc dis. 2012;1:2

Prof. dr hab. med. Piotr Podolec 
Kierownik Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia w Krakowie

Dyrektor Instytutu Kardiologii Uniwersytetu Jagiellońskiego 
Kierownik Kliniki Chorób Serca i Naczyń Instytutu Kardiologii Uniwersytetu Jagiellońskiego

The key action point is to spot the expertise 
and organize healthcare pathways 
to reduce time to diagnosis and ensure appropriate care…
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Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia w Krakowie, jest liderem sieci europejskich centrów leczących pacjentów z chorobami rzadkimi układu krążenia. Powstało 
w ramach projektu Unii Europejskiej pt.  „Utworzenie Europejskiej Sieci Współpracy w Zakresie tzw. Sierocych Chorób Kardiologicznych"
Centrum jest otwarte na współpracę z innymi ośrodkami i ekspertami w zakresie chorób rzadkich układu krążenia. 

Razem rozbudujmy sieć współpracy aby zapewnić lepszą opiekę tym pacjentom, którzy często są określani jako „niechciani" lub „niczyi"!

Zapraszamy na stronę internetową Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia (www.crcd.eu) oraz stronę internetową Journal of Rare Cardiovascular Diseases (www.jrcd.eu).
Journal of Rare Cardiovascular Diseases jest recenzowanym kwartalnikiem poświęconym problemom klinicznym i badaniom naukowym z zakresu chorób rzadkich układu krążenia. 
Pismo obecnie aplikuje o otrzymanie wskaźnika impact factor. 
Zapraszamy do współpracy.

Centra Chorób Rzadkich:
Dzielenie się doświadczeniem, zapewnienie odpowiedniej opieki nad pacjentem,
oraz wspieranie nauki w zakresie chorób rzadkich układu krążenia...

Rare Cardiovascular Diseases: From Classi�cation to Clinical Examples. 
   Podręcznik chorób rzadkich układu krążenia, Kraków 2013.

The Centre for Rare Cardiovascular Diseases in Krakow, is the leader of a network of European Centers that provide care for patients with rare cardiovascular diseases (RCD) 
within the framework of the EU Project "Establishing a European Network for Orphan Cardiovascular Diseases".
CRCD would be extremely happy to welcome to the Network further RCD Experts and collaborating Centers – the network is open to all those who provide (or would like to provide) 
care for RCD patients. Let us make it grow further – together to provide better care for those patients who have been frequently  considered "unwanted" or "no-ones"!

Please visit the webpage of the Krakow Centre for Rare Cardiovascular Diseases ( www.crcd.eu ) 
and the webpage of the Journal of Rare Cardiovascular Diseases ( www.jrcd.eu ).
Journal of Rare Cardiovascular Diseases is a peer-reviewed journal entirely committed to clinical excellence and research in rare cardiovascular diseases – and it is already on the 
formal path to receive its impact factor.  
Your contribution will be welcomed!

Centres for Rare Cardiovascular Diseases:
Spotting the expertise, ensuring appropriate patient care, 
and fostering research in rare cardiovascular diseases… 

Rare Cardiovascular Diseases: From Classi�cation to Clinical Examples.
   A textbook on rare cardiovascular diseases, Krakow 2013.

CRCD - Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia/
Centre for Rare Cardiovascular Diseases


