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Syfte

VPH gruppen utgor ett nationellt barnldkarnatverk for att uppratthalla kompetens inom
barnhematologin och har som ambition att utveckla och forbattra detta omrade i Sverige.
Medlemmarna i VPH utgdrs av en grupp barnldkare som i sin kliniska vardag har fokus pa
den benigna barnhematologin. Manga av de sjukdomar som finns inom barnhematologin ar
ovanliga, eller mycket ovanliga, och vissa kraver avancerad och livslang behandling. | takt
med att forskningen utvecklats har fler utredningsmojligheter 6ppnats, bland annat
molekylargenetiska analyser. Likasa har det utvecklats nya typer av behandlingar baserade
pa genetiska och immunologiska tillstand. Det ar ofta sa ovanliga tillstand att endast ett fatal
|dkare traffar pa de har barnen och det ar darfor viktigt att det i VPH gruppen finns
mojligheter att dela med sig av erfarenheter och kunskap

Riktlinjer — Vardprogram

Under aret har arbetet fortskridet med att ta fram nya riktlinjer for behandling samt revision
av aldre befintliga dokument. En ansvarig “redaktor” har skrivit/reviderat texten och 6vriga
medlemmar har deltagit i diskussion pa moten eller via mailkonversationer. Tidigare



bendamndes dessa "Vardprogram” men har i och med i ar bytt namn till “Riktlinjer” eftersom
endast myndigheter kan faststalla vardprogram. Under 2021 har féljande Riktlinjer
publicerats pa hemsidan:

- ITP (Red. Iris Hedlund Treutiger)
- AIHA (Red. Jacek Winiarski)
- G6PD och 6vriga erytrocytdra enzymopatier (Red. Ulf Tedgard)

- Histiocytoser (Red. Tatian Greenwood/Jan-Inge Henter)

Vidare har dven revision av foljande riktlinjer paboérjats, men ej dnnu publicerats:
- Sicklecellssjukdom (Red. Magnus Goransson)

- Splenektomi (Red. Anders Ahlin/Magnus Géransson)

Moten

Under 2020 har vi haft sammanlagt 7 ordinarie moten, vilka under aret skett via Teams.
Utdver detta genomférdes “VPH-internatet” 9-10/9. Aven i &r i form av ett webbméte via
Teams da medlemmarna inte kunde resa pga den radande Covid-19 epidemin och
medfdljande restriktioner. Vidare har vi fortsatt att liksom tidigare ar forsokt att genomfora
regelbundna falldiskussioner varannan vecka dar vi diskuterar svara och angeldgna
patientfall, de sk “Udda fall, udda veckor”.

VPH utbildningsdag 4:e februari, 2021

VPH dagen 2021 hade temat "Benmargssvikt”, med inbjudna talare som redogjorde for olika
typer av benmargssvikt och benmargssviktsutredning inklusive bla. Fanconianemi och
Dyskeratotsis kongenita. Vidare presenterades de nya riktlinjer som tagits fram under aret.
Aven Utbildningsdagen genomférdes 2021 i digitalt form pga pandemildget. Denna gang via
Zoom-plattform i med hjalp av Svenska Lakarsallskapet.

Nationellt transfusionsregister

Under hosten blev plattformen for det nationella transfusionsregistret klar. Registret finns pa
Barncancerregistrets INCA-plattform, och speglar det register som fn. Byggs upp pa EU-niva Det ar nu
mojligt for de center som finns representerade i VPH att registrera patienter med
transfusionskravande diagnoser. | ett forsta steg avser vi att registrera patienter med
transfusionsberoende thalassemier, sicklecellssjukdom samt DaimindBlackfananemi.

Representation

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. Lisa Tornudd i NOPHO Working Group in Ethics. UIf Tedgard



och Peter Priftakis har deltagit i méten med INCA samt representanter for ERN for
upprattande av ett register for vissa av diagnoserna inom benign pediatrisk hematologi.
Anders Fasth och Anders Ahlin &r aktiva inom SLIPIs framstillande av riktlinjer for primér
immunbrist. Peter Priftakis representerar VPH i PHO:s styrelse.

Slutord

Det gangna arets arbete har liksom 6vriga samhéllet dven i ar praglats av Covid-19 epidemin.
Lyckligtvis finns det fortfarande inga tecken pa att de patientgrupper som ryms inom den
pediatriska benigna hematologin, skulle ha drabbats hardare dn andra av sjalva sjukdomen.
Vart arbete inom VPH har relativt enkelt Corona-anpassats da det mesta av vart arbete
normalt sker pa distans. Vart arliga internat samt genomfordes for andra aret pa rad i
webbform vilket fungerade bra. Utbildningsdagen 2021 utférdes for forsta gangen digitalt.
Fordelen var att vi nadde ut till fler an tidigare med 130 deltagare. Nackdelen &r att
diskussionen tenderar att bli nagot hammad, och att det helt enkelt ar roligare att traffas pa
ett fysiskt mote. Vidare har vi uppdaterat ytterligare nagra riktlinjer. Nasta verksamhetsar
fortsatter arbetet med att férnya och uppdatera vardprogrammen och genomférandet av
utbildningsdagen 2023.

Peter Priftakis, sammankallande i VPH, 19 januari 2022



