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Arsberetning, Udvalget for sjeldne sygdomme 2025/2026 ved Anne-Marie Bisgaard

Udvalgsmedlemmer

Anders Schou (siden 2023)

Mette Gyhrs (siden 2023)

Hanne Hove (siden 2023)

Anne-Marie Bisgaard, formand (siden 2023) — genopstiller ikke

Mette Mgller Handrup, associeret medlem (siden 2023) — opstiller 2026
Jannie Dahl Hald, associeret medlem (siden 2025)

Lone Laulund (siden 2025)

Udvalgsmgder

Udvalget har i perioden afholdt ét virtuelt mgde i november 2025 samt ét fysisk mgde i tilknytning til DPS
17/17-mgdet i marts 2026. Samtlige medlemmer deltog i sidstnaevnte mgde. Drgftelserne forlgb
konstruktivt og bidrog vaesentligt til det videre arbejde i udvalget.

Udvalgsarbejde

Udvalget blev nedsat i 2023. Kommissoriet blev revideret i 2025 med henblik pa justering af udvalgets
sammensaetning og opgavevaretagelse.

Formanden deltog i oktober 2025 i en virtuel workshop under initiativet “Vaelg klogt” med fokus pa
uhensigtsmaessige fornyelsesprocedurer inden for vederlagsfri fysioterapi.

Udvalget har fortsat haft som et centralt fokusomrade at udvikle et forslag til en ekspertuddannelse i
sjeeldne sygdomme, herunder at afgraense og definere malgruppen. Arbejdet har vaeret praeget af en raekke
uafklarede problemstillinger, som har ngdvendiggjort yderligere drgftelser, hvorfor fremdriften har vaeret
langsommere end forventet.

Mgdet i regi af 17/17 blev primaert anvendt til at bidrage til revisionen af specialebeskrivelsen i paediatri
med seerligt fokus pa sjaeeldne sygdomme.

Udvalget har endvidere igangsat arbejdet med sin fgrste kliniske retningslinje med titlen
“Henvisningskriterier til de to centre for sjaeldne sygdomme”. Det er hensigten, at retningslinjen sendes i
hgring ultimo 2026.

Pa vegne af udvalget for sjaeldne sygdomme
Anne-Marie Bisgaard, formand

15. maj 2026



