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VPH utgors av en grupp barnldkare som har speciellt fokus pa den benigna barnhematologin.
Manga av de sjukdomar som finns inom barnhematologin ar ovanliga, eller mycket ovanliga
och vissa krdver avancerad och livslang behandling.

| takt med att forskningen utvecklats har fler utredningsméjligheter 6ppnats, bland annat
molekylargenetiska analyser. Likasa har det utvecklats nya typer av behandlingar baserade
pa genetiska och immunologiska tillstand. Det ar en ny varld att mandvrera i dar bade
analyser och behandlingar kan vara extremt kostnadskravande.

Det ar ofta sa ovanliga tillstand att endast ett fatal lakare traffar pa de har barnen och det ar
viktigt att det i VPH gruppen finns méjligheter att dela med sig av erfarenheter och kunskap.
VPH gruppen 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 tillstand och anordnar arliga nationella
utbildningsdagar.

Varannan vecka forsoker vi ha ett telefonmote som vi kallar “Udda fall, udda veckor” som éar
ett forum for att kunna diskutera speciellt angeldagna eller svara patientfall.

Vissa ar deltar nagra av medlemmarna i den kurs i vidareutbildning i barnhematologi som
ges for specialintresserade barnldkare som inte arbetar pa universitetssjukhus.

Vi deltar ocksa med foreldsare varje ”"Barnvecka” som ar en vecka med vidareutbildning for
landets barnlakare ordnad av Barnlakarforeningen.

2019 hade vi 4 telefonmoten, ett styrelsemote i samband med utbildningsdagen samt ett
internat, 190829-30.

190131 hade vi var arliga utbildningsdag i Svenska Lakareséllskapets lokaler, den hade temat
”)arnbrist, B12 och folat ur olika aspekter”.



UIf Tedgard foreldaste om jarnbrist och behandlingssvikt, Annika Martensson om B12 och
folsyra. Agneta Uusiijarvi, barngastoenterolog pratade gastroenterologiska aspekter pa
anemi och Jonna Nyman, dietist, kostens betydelse. Anemi ur ett globalt perspektiv
beskrevs av Ola Andersson, neonatolog. Vi hade ocksa fallbeskrivningar som presenterades
av Anders Anhlin.

Det var ett 70-tal personer som deltog i utbildningsdagen.

Vi har inte lagt till nagra nya vardprogram under aret men flera ar under revision, bl a
Sfarocytos, Thalassemi och ITP.

UIf Tedgard och Annika Martenson foreldste under Barnveckan.

Flera av vara medlemmar ar aktiva i framfor allt NOPHOS arbetsgrupper; Ulf Tedgard i
NOPHO Platelet Working Group, Red Cell Disorders Group, Thromboembolic Working Group
samt Educational Course Committee. Annika Martensson sitter i Platelet Working Group och
Educational Course Committee. Tatiana Greewood och Jan-Inge Henter i Histiocyte Working
Group samt Histiocyte Society. Anders Ahlin deltar i SLIPI. Lisa Térnudd i NOPHO Working
Group in Ethics. Peter Priftakis var pa 5th international SCD meeting EBMT, ERN 3rd meeting
samt ASH 61st meeting.

2020 kommer vi ha var sedvanliga utbildningsdag 20200130 under titeln
”"Hemoglobinopatier — rena grekiskan”.

Vi byter ordférande vid PHO:s arsmote, Peter Priftakis ar nominerad.

Vi fortsatter arbetet med att fornya och uppdatera vardprogrammen.

Forhoppningsvis kommer vi dven kunna registrera vissa patienter i register, éverflytt av
Nationella Tranfusionsregistret till ny INCA plattformen samt deltagande i PROM och PREM
studier som varit pa vag en langre tid.
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