Arsberittelse for Vardplaneringsgruppen for Pediatrisk hematologi 2018

VPH utgors av en grupp barnlakare med speciellt fokus pa den benigna barnhematologin.
Manga sjukdomar inom barnhematologin dr ovanliga, eller mycket ovanliga och vissa kraver
avancerad och livslang behandling.

Arbetsgruppen utgor ett nationellt natverk for att uppratthalla en rimlig kompetens inom
omradet och har som ambition att utveckla och forbattra den pediatriska hematologin i
Sverige.

Vi tar fram nationella vardprogram for hematologiska sjukdomar och anordnar arliga
nationella utbildningsdagar.

VPHs utbildningsdag 180201 pa Lakaresallskapet i Stockholm hade temat ”“Barnhematologins
genvagar”.

Pa formiddagen forelaste Ola Winqvist om molekylargenetik. Mikael Sundin fortsatte med
att visa hur molekylargenetiken anvands inom barnhematologin i Stockholm och
exemplifierade med patientfall.

Margaretha Stenmarker berattade om PROMIS, en nationell Quality of Life studie, som man
hoppas ska starta under 2018.

Pa eftermiddagen avtackades Rolf Ljung som varit en av Sveriges ledande personer inom
barnhemofilin, dven f d ordférande for VPH. G6ran Elinder och Pia Petrini introducerade
honom och sedan héll han en fantastisk exposé éver hemofilins utveckling och var vi nu
befinner oss.

Utbildningsdagen hade ca 65 deltagare.

Vi har nu 15 vardprogram samt 4 patientinformationer som finns att tillga pa BLFs hemsida,
VPH. Under aret uppdaterades vardprogrammet om Neutropeni och ett nytt, ” Trombocytos
och polycytemi/erytrocytos ” fardigstalldes.

Det Nationella transfusionsregistret gar att anvanda for viss registrering men det pagar
arbete inom barncancerregistret med overflyttning till ny plattform som inte ar klar.

Under aret har arbetsgruppen haft 6 moéten varav 4 telefonmaéten. For forsta gangen hade vi
vart sommarmote som internat pa Krusenbergs Herrgard, 23-24/8. Det blev ett valbesokt
mote och vi hann ga igenom mycket material pa ett strukurerat satt som annars séllan hinns
med.

Vi har under stor del av aret fortsatt med det forum for falldiskussioner vi startade upp 2017.
Under aret har vi forsokt genomfora telefon alternativt Skypemaoten varannan vecka for
diskussioner kring krangliga fall och tillstand som inte ar vanliga.

Flera av vara medlemmar i VPH ar aktiva i framfor allt NOPHOS arbetsgrupper; Ulf Tedgard i
NOPHO Platelet working group, Red Cells Disorders group, Thromboembolic working group
samt Educational Course committee. Tatiana ar aktivi NOPHO Histiocyte working group
samt Histiocyte Society. Anders Ahlin ingar i SLIPI. Lisa Térnudd i NOPHOS working group on
ethics.



Medlemmar i VPH under 2017

Anders Fasth, Drottning Silvias Barnsjukhus, Goteborg

Anders Ahlin, Sédersjukhuset, Stockholm

Annika Martensson, Universitetssjukhuset Malmé/Lund
Britt-Marie Holmqvist, HKH Kronprinsessan Victorias barnsjukhus , Linkdping (ordférande)
Caroline Bjorklund, Norrlands Universitetssjukhus, Umea

Dominik Turkiewicz, Universitetssjukhuset, Lund/Malmo

Gunnar Skeppner, Universitetssjukhuset, Orebro

Jacek Winiarski, Universitetssjukhuset, Huddinge

Jan-Inge Henter, Astrid Lindgrens Barnsjukhus/KS, Stockholm
Magnus Goransson, Drottning Silvias Barnsjukhus, Goteborg

Per Frisk, Akademiska Barnsjukhuset, Uppsala

Peter Priftakis, Universitetssjukhuset, Huddinge

Ulf Tedgard, Universitetssjukhuset, Malmo/Lund

Tatiana Greenwood, Astrid Lindgrens barnsjukhus/KS, Stockholm
Lisa Tornudd, HKH Kronprinsessan Victorias barnsjukhus, Linkdping
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