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Lgrdag den 28. marts 2025
Arsberetning for 2024
Af: Karsten Jensen

Endnu et ar er gaet. Et ar, der har veeret praeget af gode takter, speendende initiativer og steerkt
samarbejde i bestyrelsen — alt sammen baret af det unikke feellesskab og sammenhold, der
kendetegner vores forening. | denne arsberetning ser jeg tilbage pa nogle af arets begivenheder og
resultater samt noget af det, der har praeget vores arbejde. Tak til alle, der har bidraget til vores
faelles succes — alles engagement har vaeret afggrende for vores fortsatte udvikling.

Gennem de seneste mange ar har medlemstallet veeret meget stabilt, dog med en svag stigning.
DFOI har medlemmer i Danmark, Grgnland, Island, Feergerne — af og til ogsa personer fra
Rigsfaellesskabet, der er flyttet til Norge eller Storbritannien.

Ved udgangen af 2024 talte medlemsdatabasen

335 medlemmer

232 aktive medlemmer

54 bern under 18

49 stotte medlemmer

139 har OI — det tal skal tages med et gran salt, da ikke alle er registreret med diagnosekode.
31 bern med OI

83 unge under 25 ar
49 unge under 25 med OI

| 2024 er arbejdet med Bgrneriget — eller Mary Elizabeths Hospital — for alvor ved at tage fart. Vi
kender endnu ikke sa meget til planerne for den del af Riget, men det vil fa stor betydning for bgrn
med OlI, ligesom Nordflgjen pa Riget har det. Hvis alle byggeplaner forlgber planmaessigt, vil det
nye Rige sta faerdigt i 2027.

Nogen spgrger maske sig selv, hvordan det sa gar med det der Voksenrige? Og jo — her er der
noget i gang, men vi er ikke i mal. Osteogenesis imperfecta er med pa listen over planlagte
diagnosespecifikke behandlinger. Vi arbejder for at blive prioriteret.

Et af hgjdepunkterne i 2024 er Sjeldne Dagen. Gode kraefter med DFOI’s egen Kis Holm Laursen i
spidsen, arrangerede et forrygende og velbesggt traef i Arhus. Arrangement fik en flot
mediedakning. Tak for det gode arbejde i Vestdanmark.
Selv deltog jeg i @stdanmark, hvor jeg holdt oplaeg pa Christiansborg foran politikere,
interesseorganisationer, industrien og andre vigtige samarbejdspartnere under sjeeldne-paraplyen.
Sjeldne Diagnoser havde ogsa bedt mig om at deltage i en paneldebat pa Christiansborg
sammen med vores egen Birthe Byskov Holm.
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Som rosinen i pglseenden skulle formanden for XLH Patientforeningen, Tenna Toft
Sylvestersen, og jeg fortaelle om vores foreninger og diagnoser til Hendes Majestaet Dronning
Mary — som var pa sin fgrste officielle opgave med sin nye titel.

Storebaeltsbroen blev oplyst i de sjaeldnes farve-palet — joooo, der var fuld opmaerksomhed pa
de sjeldne i 2024.

Sidste ar fik vi afsluttet arvesagen efter Grethe Alice Christiansens bo. Vi er meget taknemmelige
for at veere betaenkt i den sidste vilje af et tidligere medlem.

| 2024 matte vi desvaerre sige farvel til flere personer. En af foreningens absolut vigtigste
fedselshjelpere og medstiftere gik bort i en hgj alder. Marie Mgller Langbo var DFOI’s anden
formand og var sammen med sin mand, Niels, med til at laegge grundstenene til det foreningen er
blevet til i dag.

En anden meget betydningsfuld figur for DFOI var Kim Brixen, der desvaerre gik alt for tidligt bort
sidst pa aret. Kim betgd meget for mange af vores medlemmer ligesom han, med sit engagement
har cementeret nogle vigtige veje for vores lille forening.

Vi mistede desvaerre ogsa et andet vigtigt anker da Preben Werner Nielsen midt pa aret drog sit
sidste andedrag. Preben har gennem tiden haft mange forskellige roller i Dansk Forening for
Osteogenesis Imperfecta.
Blandet andet formand for foreningen i 1992-1993. Senest har Preben haft en vaesentlig rolle
som redaktgr af vores blad, Ol-Magasinet, fra blad nr. 2 i 2007 til blad nr. 2 i 2024.
Lad os mindes dem med en kort pause.
Aret vaere deres minde.

Selvom Preben ikke laengere er redaktgr, lever Ol-Magasinet heldigvis videre i bedste velgdende.
Bladet udkommer i cirka 500 eksemplarer og lzeses bade i fysisk og elektronisk form.

Nu udkommer Ol-Magasinet med Marie Kjzer Krogsgaard som ny redakter.
Opgaveoverdragelsen gik vi lidt stille med, da den tidligere redaktgrs sko er ret store at udfylde.
Marie gar meget nysgerrigt til opgaven og klarer den betydningsfulde opgave til UG med kryds,
bolle og slange. Tak til Jacob for ogsa at byde ind i opgaven som redaktionens ordekuvilibrist.

Bladet er for medlemmerne og af medlemmerne. Sa del gerne dine oplevelser om livet med

Ol med redaktionen.

Personligt elsker jeg at laese de mange forskellige artikler om Ol i bladet. Stafetten er en af
vores mest laeste serier og et vigtigt aktiv for os og bladet. Rejseartikler er altid noget, leeserne
sluger rat og derfor var Runes rejseberetning til medlemsmgde i Guds Eget — Forjaettede Land — en
spaendende leesning. Mere af den slags, tak.

Rollen som redaktgr er tidskreevende og maske ikke forenelig med ogsa at veere sekretaer i
bestyrelsen. Louise er nu udnaevnt som sekretaer og har faet opgaven med blandt andet at holde
styr pa, hvad der bliver sagt, og ikke mindst besluttet pa vores mgder.
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Bestyrelsens sammensatning af personer — med og uden Ol, nzert beslaegtede diagnoser,
foreeldre, pargrende, og personer med forskellige sveerhedsgrader fungerer rigtig godt. Vi kommer
rundt om mange forskellige vinkler, ndr bestyrelsen skal traeffe beslutninger om dit, dat og dut.
Stor er derfor min tak til Sabine, Peter og Myrna, der er de senest ankomne, for deres evne til at
perspektivere og vinkle vores samtaleemner.

| efterdret besggte jeg den norske Ol-forening, NFOI, som er en af vores vigtigste
samarbejdspartnere. Det var meget lzeererigt at se, hvordan den norske forening arbejder. Vores
foreninger ligner meget hinanden. Og inspiration er jo altid godt. Programmet for dette arskursus
er lavet med inspiration hentet fra vort norske broderfolk. Ja, det vil sige, Kristina-Maj og Louises
planlaegning af b@rne-delen vist er rent dansk.

Hvordan skaffer en forening som DFOI midler til de aktiviteter vi gerne vil gennemfgre? Se, det
spgrgsmal er til evig diskussion og aben debat. Vi har vores faste offentlige puljer. Disse er meget
laste i deres anvendelse sa samarbejdet med OK pa bade braendstof og el er et keerkomment
tilskud, der er er med til at gge indtaegtssiden. Sidste ar modtog vi kr. 4.513,21 fra OK. Tak til alle,
der stgtter DFOI via OK.

Landsindsamlingen har en vigtig betydning for vores gkonomi og med §8A-godkendelsen, der
giver rabat pa skattebilletten, tegner der sig maske en lysere gkonomisk fremtid. Private
donationer har en stor betydning for en lille sjeelden forening som vores. Det bevidner regnskabet
ogsa om lidt senere.

Vi har de seneste ar solgt noget merchandise i foreningen. Det er bestemt ikke noget, vi bliver
rige af. Men det bidrager til udtrykket om, at “mange sma baekke bliver til Skjern A”.

Til gengzeld kom der penge i kassen ved sommerlejren pa Bornholm, hvor auktionen indbragte
kr. 16.661. Det er et svimlende belgb. Tak for de mange bidrag.

Og nu, jeg er pa den bornholmske del af kontinentet og taenker pa sommerlejren, er det da noget
af en bedrift Sonja har praesteret. Der var sa mange gode tilbud og arrangementer at man jo
naermest bliver helt forpustet over at laese programmet. £rgerligt man ikke selv kunne vaere der
og deltage.
DFOI har ogsa s@gt fonde til arbejdet. Saledes har DFOI en klar tak for bidrag fra:

Nordea Fonden, gav kr. 15.000 til sommerlejren

William Demant, gav kr. 10.000 til sommerlejren

Mereo Biopharma, der har bidraget med kr. 27.000 til udvikling af en ny hjemmeside

Bestyrelsen har undersggt, om DFOI kan opna momsrefusion. Det kunne vi egentlig godt, men
regnskabskravene medfgrte, at vi betalte mere i revisionsomkostninger, end vi fik refunderet. Som
kassereren udtalte: Det var en fuser...

Sammen med blandt andet vores bogholder, har vi undersggt mulighederne for at blive
momsregistreret. Konklusionen er at vi vil opna samme resultat, som med momsrefusionen, og at
det ikke kan svare sig for en foreningstype som DFOI.

Nogle har maske bemaerket, at vi har faet en ny og mere moderne hjemmeside. Et arbejde, der —
som alt andet IT-arbejde — har trukket lidt ud. Men nu er den klar. Sddan da... for den indeholder
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her og der nogle smafejl og har stadig lidt mangler, men vi er i mal med 98 pct. af siden. Finder du
fejl — sa send gerne en mail.

Jeg har naevnt det fgr, og naevner det gerne igen: Sjeeldne Diagnoser er DFOI’s absolut vigtigste
samarbejdspartner. Det er her, vi far hovedparten af den lzering og viden om, hvordan vores
forening skal gebaerde sig i civilsamfundet. Gennem Sjaldne Diagnoser kan vi Igfte opgaver, som vi
pa ingen mader kan Igfte alene.

Organisationens mangearige formand, Birthe Byskov Holm, har overladt roret til nye kraefter og
er tradt ud af Sjeeldne Diagnosers forretningsudvalg. Hun er fortsat aktiv i organisationen med
diverse opgaver. DFOI repraesenteres fortsat i deres forretningsudvalg i det jeg i al beskedenhed er
indtradt som nyt medlem.

Som organisation giver Sjeeldne Diagnoser en indgang til andre organisationer, blandet andet
Danske Patienter, der varetager nogle interesseomrader som Sjeeldne Diagnoser ikke har mulighed
for at |gfte i sit sekretariat.

DFOI og et par andre sjeldne foreninger har nu meldt sig ind i indsamlingsorganisationen
ISOBRO, der varetager vores interesser over for blandt andet den finansielle sektor, men ogsa
tilsynsmyndigheder og andre instanser. Selvom vi er en ret lille spiller hos ISOBRO, tager de os
meget alvorligt, nar vi kommer og papeger problematikker i eksempelvis maden at holde
Landsindsamling p3, eller for os, markelige krav, fra spillemyndighederne eller funktioner til
MobilePay, MasterCard og betalingsservice.

Pa europeeisk plan er vi fortsat reprasenteret i Eurordis gennem Birthe. Med stort engagement
fra Malene, Jacob og Rune i interesseorganisationen for Ol, OIFE, er vi godt daekket ind med
forbund, der kan bidrage til bade at hjzelpe os og medlemmerne.

OIFE har med sin undersggelse, Impact Survey, vaeret med til at kortleegge flere detaljer om
hvordan, livet med Ol leves i bade Europa, men ogsa i Danmark. Tak til de mange danske
respondenter i undersggelsen — det er bestemt guld veerd.

Apropos guld, var det ogsa i 2024, Sjldne Diagnoser igen lancerede sin sakaldte
Guldkundeundersggelse, der kortlaegger livet med en sjelden sygdom i Danmark. Undersggelsen
er ikke den fgrste af sin art, men den tredje, og laves hvert 10. ar.

Mange af spgrgsmalene gar igen, og resultatet er derfor direkte sammenligneligt.
Guldkundeundersggelsen har respondenter fra medlemmer af DFOI, af savel sygdomsbaerer som
pargrende. De forelgbige resultater viser desveerre, ogsa her, at der er lang vej for de sjeldne.

Senere pa aret fremlaegges hele undersggelsen for offentligheden.

Sidste ar var der fokus pa den vederlagsfrie fysioterapi for personer med en sjaelden sygdom. Ol er
en af de diagnoser, der er pa positivlisten, men mange medlemmer oplever alligevel udfordringer
(les: problemer) med at modtage ydelsen. Rapporten, der blevet lavet i samarbejde mellem
diagnoseforeningerne, Sjeeldne Diagnoser og Danske Patienter, var ikke opmuntrende laesning.
Nar den rette tid kommer, traeder DFOI ind pa scenen og taler vores sag for at fa Ol klassificeret
som en progressiv sygdom, sa det bliver mindre besvaerligt at opna vederlagsfri fysioterapi. Og her
bliver der brug for medlemmernes opbakning.

Karsten Jensen

formand for Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta (DFOI)

Vestervej 15 - DK-6800 Tarm - tif.: (+ 45) 70 20 70 85 - mobil: (+ 45) 20 14 22 36

kj@dfoi.dk - www.dfoi.dk - CVR: 13018006 - bank: Sparekassen Kronjylland: 9325-3255626948



Dansk Forening for U

OSTEOGENESIS IMPERFECTA

De seneste ar har vores medlemmer stiftet bekendtskab med Hoffmann & Husmanns Fond, der
har uddelt midler ud til personer med brug for gkonomisk stgtte. Ansggningen forgik gennem
Sjeeldne Diagnoser og ansggeren skal vaere gyldigt medlem af DFOI. Vi har INGEN viden om hvem,
der har faet tildelt midler men ved, at flere fra DFOI har sggt. Forhabentlig har vores medlemmer
faet positivt svar fra fonden.

Staten udvikler flere og flere apps og tjenester relateret til sygdomsbekaempelse og naesten hver
gang det sker, overser staten sma diagnosegrupper som vores. Det er utilfredsstillende. Ikke
mindst fordi vores problematikker sjeeldent ligner majoriteternes udfordringer. | DFOI har vi faet
tiltusket os en plads i “"Naevnet for sundhedapps” under Danske Patienter og haber, vi kan ggre
vores meninger geldende og sikre, man ikke udvikler nye “knoglevenlige apps” uden at skrive et
ord om medfgdt knogleskgrhed.

Rune og jeg deltager jeevnligt i mgder med de laeger, der har viden om Ol. | hvert fald de lzeger,
der arbejder og bor vest for Valby Bakke. De andre er noget sveerere at fa i tale...

Vi har ogsa mgdtes med vores fagpersoner, der jo aldrig sidder stille. Lars Folkestad har blandt
andet orienteret os om smerteundersggelser — herunder det, vi hgrte om pa sidste arsmgde —
samt om nye projekter, der involverer bade DFOI og vores medlemmer.

Jannie Dahl Hald er ved at afslutte sine projekter, og hvem ved — maske fortaeller hun om dem
naeste ar. Mange arhusianere har deltaget i forsgget, og det bliver spaendende at hgre om
resultaterne.

P3a mgderne har vi faet indblik i arbejdet pa de sakaldte Ol Klinikker og vi har hjulpet klinikkerne
med spgrgeskemaer — skemaer, du maske har set i Ol Magasinet.

Vi har ogsa laert, hvordan kirurger ved hjzelp af snilde og kunstig intelligens kan identificere
vandring i hofter inden det maske gar galt. Og Rune lzerer fagstanden om internationale
begivenheder.

Joooo —ingen af os sidder stille.

Under arbejdet med formandsberetningen, eller arsrapporten, er jeg blevet lidt overrasket over
hvor meget vi har opnaet i Igbet af det seneste ar. Det er naesten til at blive forpustet over. Og vi
er faktisk ikke feerdige — men taet pa... for i den lidt mere kurigse afdeling, gemmer der sig noget
yderst veerdifuldt: arbejdet med pop-op eller én-dags-arrangementer. Om lidt mgdes
bgrnefamilierne ved tigeren Borris i Odense Zoo, men i 2024 har der ogsa vaeret spandende
begivenheder.

Sonja og Rigmor har nemlig indkaldt til kaffemgder i Den Sorte Diamant, hvor der er blevet
udvekslet erfaringer om at leve med medfgdt knogleskgrhed, osteogenesis imperfecta. Som de
fleste maske ved, fortsaetter de med at mgdes i 2025.

En anden bemarkelsesveerdig begivenhed er Rigmor Lisbeths utraettelige bestraebelse pa at
danne en online laesegruppe. De gange jeg har haft mulighed for det har jeg selv deltaget. Og det
er ret sa hyggeligt og lererigt.

Hvert ar lover jeg mig selv, at min arsrapport skal veere kortere. Men det blev den sa ikke i ar. Hvis
den skal veere kortere, ma foreningens aktiviteter maske indskraenkes — og det er der vist ingen,
der gnsker. Sa vi fortsaetter det gode arbejde — ogsa selvom det kraever en laengere arsrapport
naeste ar!
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