[bookmark: fagrådets-rapport-20242025]Fagrådets rapport 2024–2025
Fagrådet er et samarbeidsforum mellom Foreningen for blødere i Norge (FBIN) og Nasjonalt senter for sjeldne diagnoser (SSD). Formålet er å sikre dialog mellom brukerorganisasjonen og fagmiljøet, samt bidra til informasjonsutveksling om forskning, behandling og oppfølging av personer med blødersykdom.
[bookmark: deltakelse]Deltakelse
[bookmark: section]2024
Fra FBIN deltok:
· Christine Myhre Bråthen
· Beathe M. Herfjord
[bookmark: section-1]2025
Fra FBIN deltok:
· Christine Bråthen
· Julie Andersland
I tillegg deltok representanter fra Nasjonalt senter for sjeldne diagnoser og fagmiljøet ved Rikshospitalet.
[bookmark: hovedsaker-behandlet-i-perioden]Hovedsaker behandlet i perioden
[bookmark: forskning-og-kvalitetsutvikling]Forskning og kvalitetsutvikling
Fagrådet har fått orientering om pågående forskningsprosjekter, blant annet Hem-Carr-studien, MoHem-studiene og arbeidet med etablering av et nasjonalt bløderregister. Det har også vært orientert om flere kliniske studier og utvikling av nye behandlingsmetoder.
[bookmark: nye-behandlingsmuligheter]Nye behandlingsmuligheter
Det har vært betydelig fokus på nye faktorpreparater, LIS-anbud, langtidsvirkende behandlinger og genterapi. Fagrådet har fulgt utviklingen tett og diskutert betydningen av tilgang til moderne behandlingstilbud for personer med blødersykdom.
[bookmark: barn-ungdom-og-familier]Barn, ungdom og familier
Fagrådet har fulgt innføringen av Hemlibra til barn, arbeidet med kurs for nydiagnostiserte og etableringen av fagnettverk for barn med blødersykdom. Det har også vært dialog om ungdomsarbeid og foreningens tilbud til familier.
[bookmark: kvinner-og-bærere]Kvinner og bærere
Oppfølging av kvinnelige bærere og personer med lave faktornivåer har vært et viktig tema. Fagrådet har fulgt utviklingen av forskningsprosjekter og faglige anbefalinger som skal bidra til bedre oppfølging av denne gruppen.
[bookmark: brukermedvirkning-og-samarbeid]Brukermedvirkning og samarbeid
Foreningen har løftet frem medlemmenes erfaringer gjennom blant annet presentasjon av brukerundersøkelser og dialog om behandlingstilgjengelighet, livskvalitet og oppfølging. Samarbeidet mellom FBIN og fagmiljøet vurderes som godt og konstruktivt.
[bookmark: oppsummering]Oppsummering
Fagrådet har i perioden 2024–2025 vært en viktig arena for samarbeid mellom FBIN og fagmiljøet. Gjennom dialog og erfaringsutveksling har fagrådet bidratt til å fremme medlemmenes interesser og sikre at brukerperspektivet blir ivaretatt i utviklingen av behandlingstilbud og oppfølging for personer med blødersykdom.
