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Af: Karsten Jensen

Jeg ved, jeg naermest er ude pa gentagelsens farefulde overdrev, nar jeg indleder min arsrapport
med at fortzelle, jeg altid gar ydmygt til denne spaendende opgave, da den —som altid — er en
opgave som fylder mange skrevne sider, mens min ambition er, at rapporten bliver kortere.

En anseelig opgave fordi vi som en lille forening har et hgjt aktivitetsniveau. Omfanget af det
engagement vi alle laegger i vores forening, minder mig om humlebien, der ikke kan flyve. Men, lad
os kaste os ud i hvad der er haendt i det forgangne ar.

Vi begynder i den kedelige afdeling... For lige da foraret kom mistede vi desvaerre nogle personer i
vores forening. Fgrst Morten Ngrgaard, der pludselig gik bort. Senest gik Ole Bay Olsen bort efter
kort tids sygdom. Desvaerre havde hverken Ole eller Morten vaeret aktiv i foreningen leenge. Og
midt mellem disse to dgdsfald matte vi desveerre ogsa tage afsked med foreningens
"udenrigsminister”, Birte Byskov Holm.

Titlen som udenrigsminister var noget hun selv havde fundet pa, og det morede altid Birte nar
hun sagde det. Birte har tidligere veeret foreningens formand og var naestformand da jeg kom ind i
bestyrelsen. De seneste ar helligede hun sig livet som formand for vores paraplyorganisation
Sjeldne Diagnoser, hvor jeg fortsatte med at have et ret sa teet samarbejde med Birte. Faktisk lige
til det sidste.

Birtes betydning for os — og andre sjeeldne diagnosegrupper — er uvurderlig. Derfor nominerede
jeg hende ogsa til Eurordis’ Black Pearl Awards. Det er en pris, der uddeles i den europaeiske
interesseorganisation for Sjaeldne Diagnoser og som repraesenterer mere end 30 millioner borgere
i EU. Heldigvis har jeg et godt europaisk Ol-netvaerk og ogsa netveaerk i Eurordis, hvilket hjalp til
med, at Birte kunne vinde den velfortjente pris, som hun var meget stolt over at fa tildelt.

Grundet sit sygdomsforlgb trak hun sig helt ud af Sjeeldne Diagnoser. Og ved hendes sidste
reprasentantskabsmgde byttede hun og jeg naermest pladser. For ved
repraesentantskabsmgderne plejer de 54 foreninger i Sjaeldne Diagnoser at pege pa mig som deres
dirigent. Men ikke denne gang. Nok mest fordi jeg med Birtes billigelse stillede op til
Forretningsudvalget i Sjeeldne Diagnoser og dermed ikke laengere matte styre slagets gang som
dirigent grundet habiliteten. Og det var jo meget naerliggende, at det sa var Birte, der blev
dirigent. Birte var med til, ved dette mgde, at stemme mig ind i Forretningsudvalget. Og hun var
ganske stolt over, at DFOI fortsat ville vaere repraesenteret i Sjeeldne Diagnoser. Zret vaeret deres
minde.

At traede ind i Sjeeldne Diagnosers Forretningsudvalg var en lidt anderledes opgave end jeg nok lige
havde forventet. For kort tid efter min indtreeden meldte direktgren sig syg og indgav senere pa
aret sin afskedsbegaering. Fgrst ved arets slutning var vi klar til at kunne praesentere en ny
direktgr, der nu er godt pa ve;j til at blive indkgrt i de mange forskellige projekter. Det betyder ogsa
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at det f@rst er nu, vi er pa vej ud over sletterne. Det er absolut til Danske Forening for
Osteogenesis Imperfectas fordel, at vi sidder med ved bordet inde i maskinrummet.

Og nu jeg er ved Sjeldne Diagnoser udkom Guldkundeundersggelsen igen sidste ar. Vi mgnstrede
desvaerre kun 22 respondenter i undersggelsen, og dét skal vi ggre langt bedre nar undersggelsen
laves igen om fire ar. Men vi har faet udleveret en saerskilt rapport, der med fordel kan laeses ved
siden af den mere Ol-malrettede Impact Survey, der er lavet pa pan-europzeisk plan.

Nar vi ikke fik flere besvarelser, tager jeg det som et tegn p3, at lever man med medfgdt
knogleskgrhed, er man ikke ngdvendigvis i den diagnosegruppe med de fleste problemer.

Rapporten er spaendende laesning og findes pa vores hjemmeside ligesom den nye Generiske
Forlgbsbeskrivelse, der udkom sidste ar. Den brugte vi nogen tid i bestyrelsen pa at snakke om, sa
vi alle er bedre klaedt pa til at kunne navigere igennem systemerne.

Sidst i 2024 fik Marie Kjeer Krogsgaard opgaven med at redigere Ol-Magasinet, men det var fgrst
sidste ar vi lgftede slgret for hendes nye arbejdsopgave. Marie er nu 100 pct. selvkgrende og gar
glad og tilpas til opgaven. Og bladet far fortsat mange rosende ord med pa vejen.

Ol-Magasinet udkommer nu til naesten 450 unikke e-mail-adresser. Dertil skal laegges cirka 330
eksemplarer, der udsendes med post. Bevares, der er nogle gengangere i de to distributionslister,
men det er nu alligevel ret imponerende, at vores blad kommer sa langt ud. Bladet ligger nu ogsa
pa de fleste sakaldte supersygehuse — og der kommer forhdbentlig flere til sa endnu flere
fagpersoner og maske ikke-medlemmer kan fa kendskab til livet med svage knogler.

Inde midt i Ol-Magasinet har vi en artikelserie, der hedder Stafetten. Det er Jacob, der sgrger
for depechen overbringes. Tak til alle for at deltage. Nu er det blevet til mere end 30 artikler, der
ligger pa hjemmesiden.

Nar man har svage knogler, er det godt med en kop velbrygget kaffe. Og for fgrste gang har vi
solgt sakaldt Ol-kaffe. Bestyrelsen har gennem nogen tid forsggt sig med merchandise som vi
saelger til medlemmer og tjener lidt mgnt pa. Men vi ville ogsa gerne prgve noget andet i samme
boldgade. Anita og Rune fandt, sammen med alexkaffe.dk frem til, at vi skulle saelge Ol-Kaffe. Og
sikken en god idé. Til jul kunne man endda kgbe juleblandinger. Nej, vi bliver ikke stjernerige som
nyslaede kaffesaelgere, men vi gger indtaegterne lidt hver gang vi maler en pose bgnner. Og alt i alt
er der blevet ekspederet 51 poser kaffe.

Et par andre indtaegtskilder i foreningen kommer fra William Demant og Nordea Fonden, der igen
bidrog til vores sommerlejr ligesom OK ogsa har stgttet DFOI nar vi tanker braendstof, kgber el
eller taler i mobiltelefon.

Cirka en gang om maneden mgdes en gruppe personer inde pa Det Kongelige Bibliotek i Den Sorte
Diamant. | alt er der lidt under 15 personer i den sakaldte Diamantgruppe, der far en kop kaffe og
en kage og mgdes uden en dagsorden. Alligevel bliver der drgftet mange emner vedr. Ol — men et
program har de ikke. Ja det vil sige, det har de alligevel én gang i mellem nar de gar pa museum
eller laver andre spandende ting. Ja, nar jeg hgrer om hvad de laver, er jeg noget traet af der er sa
langt til Staden. Tak til Sonja og Rigmor for initiativet.
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Men det er ikke kun pa Sjzlland de kan. Pa Bornholm mgdes man ogsa fra tid til anden ligesom de
i 2025 ogsa har mgdtes pa Fyn. Tak til Peter og Karin for at arrangere en hyggelig tur til Odense
Zoo.

Sommerlejren var ogsa en stor succes. Tak til de mange personer der igen gjorde det til en
uforglemmelig uge. Og sikken da et resultat, der blev indsamlet. Ikke mindre end kr. 16.661 blev
der omsat for ved auktionen. Pyha, det er var vildt. Jeg haber, jeg selv snart igen far mulighed for
at deltage.

Vi prgvede en lidt anden form for arskursus sidste ar. Vi lavede flere sma selvhjaelpsgrupper eller
pa dansk —workshops — hvor vi delte ud af hinandens erfaringer. Alt taget i betragtning synes vi
det forlgb sa godt, at vi forsgger at gentage konceptet dette ar. Hvordan vi ggr naeste ar, vil tiden
vise. Men arsmgdet 2025 var pa mange mader en stor succes. Det er laenge siden vi har veeret sa
mange personer samlet som vi var sidste ar. Helt s mange er vi ikke samlet nu, men vi er nu godt
deroppe alligevel.

Nar vi afholder vores kurser, er vi ofte de samme velkendte steder vi kender — og ved fungerer.
Men vi er konstant pa udkig efter alternativer og maske ender det med vi en dag skal et nyt sted
hen.

Medlemstallet i DFOI er ganske stabilt. Det vil sige, det er faktisk stigende. | denne uge talte vi det
op til, at der er 358 medlemmer, hvoraf 250 har Ol eller er 1. generationsslagtninge. Vi har 62
bgrn som medlemmer og 48 stgttemedlemmer. Der er 150 medlemmer med Ol, hvor 49 af dem er
under 25. Hvem der har Ol, og hvem der ikke har, skal dog tages med et gran salt, da ikke alle har
indtastet korrekte oplysninger i vores medlemsportal.

Kgbenhavn skulle sidste ar have vaeret vaert for en europaisk konference om Ol. Den laves af OIFE.

Desveaerre blev mgdet i Kpbenhavn flyttet til Oslo i 11. time — en beslutning vi jo naturligvis
begraeder, men absolut ingen indflydelse havde pa. Vi hdber det maske lader sig ggre til sommer
naeste ar.

Sjeldne Diagnoser har sin egen radgivningsfunktion kaldet Helpline. Men i DFOI har vi ogsa vores
eget lille radgivningshold som vi har gget med to personer. Louise Juhler Jensen er nemlig nu
blevet én af vores officielle radgivere i @stdanmark. Det er jo altid Louise vi andre ringer til nar vi
leerer nye familier pa Sjalland at kende. Og Louise & co. springer altid til med det samme.

Det hander jevnligt, jeg modtager opkald fra Bornholm. Her ender det altid med jeg sender
henvendelserne i favnen pa Gitte Svendsen. Og nu bliver Gitte vores officielle “mand” pa
Solskinsgen — hvilket er det naturligste i Verden.

Og dét der med radgivningsopgaverne i en sadan forening som vores er altsa en blandet
landhandel. Vi har radgivet om alt lige fra skoletasker, til fritidsaktiviteter, biler, erstatningsansvar
til behandlingsforslag eller bare at finde den rette lzege og sygehusafdeling. Og ja, sa er der altid
de ekstra triste — dem der involverer politiet. Jo, vores arbejde er ganske alsidigt.
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Det er ingen hemmelighed at DFOI har et godt og teet samarbejde med bade AUH og OUH. Rune
og jeg medes jeevnligt med de fra laegestanden, der har seerlig interesse i Ol. Meget givtige mgder
hvor vi indgar som en aktiv partner i de processuelle forlgb der defineres pa stederne. Foruden
den rent samarbejdsmaessige del vedrgrende forskning, som vi naturligvis snakker meget om.

Og endelig. Ja hip hip-hurra — fristes jeg til at sige. Endelig har vi fdet hul igennem til Sjzlland.
Jeg skal spare forsamlingen for de kedelige detaljer, men blot sige vi forventer en lysere fremtid pa
dette samarbejdsomrade ikke mindst fordi behandling af Ol nu samles pa Rigshospitalet.

Forskningsmaessigt var det lidt af en nedtur da det mellem jul og nytar blev meddelt at de kliniske
forsgg Cosmic & Orbit fra Ultragenyx og MeroBiopharma — Asteroid Studiet blev stoppet da fase 3
studiet ikke gav den gnskede reduktion af frakturer. Studierne viser entydigt, at Setrusumab ikke
reducerer antallet af knoglebrud mere end placebo eller den nuveerende standardbehandling med
bisfosfonater. Til gengeaeld blev der malt en statistisk signifikant forbedring i knogleteetheden
sammenlignet med bisfosfonater. Men brudfrekvensen er altsa den samme.

Hvad der skal ske nu, ved vi naeppe fgr der kommer nye pressemeddelelser ud. Maske — maske
ikke — @@ndres der ved studierne sa de kan leve videre i en eller anden form. Det kan kun tiden — og
aktionaererne — vise.

Et andet forskningsresultat fra England viste i 2025, at har man Ol har man 5 gange sa stor risiko
for at dg af Covid-19. Forskningen blev pudsigt nok ledt af en dansk forsker, der ligesom vores
egne laeger, ikke tgver med at anbefale vacciner mod corona.

Cruzonforeningen og PND Foreningen, som begge er medlemmer af Sjeeldne Diagnoser, forhgrte
sig pa et tidspunkt, om hvorvidt vi kunne indga et samarbejde om at lave en bog, der planlaegges
udgivet pa den store Sjaeldne Dag 2028. Projektet l¢d spaendende og der blev holdt mange mgder
om hvordan projektet skulle tage sig ud. Og for at ggre en meget lang historie kort vil jeg blot
naevne, at bogen den kommer og at der deltager to unge personer med Ol i bogen. Projektet er
IKKE slut. Bogen skal skrives og redigeres og gar nu ind i en ny fase, hvor vi forsgger at facilitere, at
alle de unge mennesker kan mgdes igen — dog under andre forhold.

De unge blev nemlig alle sat staevne i Drakon Heart pa Sostrup Slot hvor Jim Lyngvild var vores
veert. Og sikken da en oplevelse det var at se sa mange unge mennesker med en sjelden sygdom
laere af hinanden. Vi var vidner til, at unge har meget pa hjertet og sagtens kan klare sig med
minimal indblanding fra os voksne. Forlgbet kommer du til at hgre MEGET mere til senere.

2025 brugte vi pa at forberede os pa et nyt IT-system, der efterlever den nye Regnskabslov. En
ingenigr sagde engang til mig: ”Intet er sveert nar man kan dét”. Og det er ganske korrekt, men
indlaeringskurven var lidt stejl pa et tidspunkt.

Vi har nu faet opsat et nyt og meget mere moderne medlems- og regnskabssystem som hjaelper
os en del. Vi er ikke helt i mal med at finpudse systemet, men nu ér systemet velimplementeret og
spiller ganske fint sammen med vores hjemmeside som vi jo forinden ogsa skulle lave om. Og sa
skulle systemet ogsa vaere “compliant” efter alle kunstens og Folketingets regler.

Flere og flere af de sjeeldne foreninger gar over til at aflgnne dele af bestyrelsen eller ansatte
folk s3 man har en slags sekretariat. Vi far ogsa en slags hjzlp fra vores bogholder, Jette, i firmaet
Optivize. Vi gar altsa en lidt anden vej og laegger mange administrative opgaver pa hendes bord.
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Flere og flere indbetalinger gar nu gennem bankernes fallessystem via MobilePay. Og netop
MobilePay forventer vi os lidt mere af i fremtiden. En ny mulighed er nu, at man kan donere til
vores Landsindsamling hver maned uden at rgre en finger. Dermed kan det taenkes der er nogen,
der vil stgtte DFOI med Igbende donationer og fortsat kunne fa fradrag pa selvangivelsen. Ja ogsa
her tegner fremtiden lysere. Har man lyst til at lave en Igbende donation er nummeret 22285.

Jeg lover mig selv hvert ar, at min arsrapport skal veere kortere. Og hvert ar fejler jeg — ikke mindst
fordi puljekravene tilskriver nye betingelser til arsrapporten. Og da jeg forberedte mig til denne
rapport kunne jeg hurtigt se hvor det bar hen. Men maske er det ikke sa skidt, at det ikke er godt
for noget, som man siger. For det betyder bare at vi er meget aktive. Og det der med humlebien
passer jo godt — for vi laver meget for ganske fa penge. Og jeg er imponeret over hvordan vi bliver
ved med at |gfte i flok og skabe bedre vilkar for personer med Ol og deres pargrende.

For...ndr man har svage knogler er det vigtigt med en steerk forening.

Karsten Jensen
Formand
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Dirigent
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fagpersoner og maske ikke-medlemmer kan fa kendskab til livet med svage knogler.

Inde midt i Ol-Magasinet har vi en artikelserie, der hedder Stafetten. Det er Jacob, der sgrger
for depechen overbringes. Tak til alle for at deltage. Nu er det blevet til mere end 30 artikler, der
ligger pa hjemmesiden.

Nar man har svage knogler, er det godt med en kop velbrygget kaffe. Og for fgrste gang har vi
solgt sakaldt Ol-kaffe. Bestyrelsen har gennem nogen tid forsggt sig med merchandise som vi
saelger til medlemmer og tjener lidt mgnt pa. Men vi ville ogsa gerne prgve noget andet i samme
boldgade. Anita og Rune fandt, sammen med alexkaffe.dk frem til, at vi skulle saelge Ol-Kaffe. Og
sikken en god idé. Til jul kunne man endda kgbe juleblandinger. Nej, vi bliver ikke stjernerige som
nyslaede kaffesaelgere, men vi gger indtaegterne lidt hver gang vi maler en pose bgnner. Og alt i alt
er der blevet ekspederet 51 poser kaffe.

Et par andre indtaegtskilder i foreningen kommer fra William Demant og Nordea Fonden, der igen
bidrog til vores sommerlejr ligesom OK ogsa har stgttet DFOI nar vi tanker braendstof, kgber el
eller taler i mobiltelefon.

Cirka en gang om maneden mgdes en gruppe personer inde pa Det Kongelige Bibliotek i Den Sorte
Diamant. | alt er der lidt under 15 personer i den sakaldte Diamantgruppe, der far en kop kaffe og
en kage og mgdes uden en dagsorden. Alligevel bliver der drgftet mange emner vedr. Ol — men et
program har de ikke. Ja det vil sige, det har de alligevel én gang i mellem nar de gar pa museum
eller laver andre spandende ting. Ja, nar jeg hgrer om hvad de laver, er jeg noget traet af der er sa
langt til Staden. Tak til Sonja og Rigmor for initiativet.

Karsten Jensen
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Men det er ikke kun pa Sjzlland de kan. Pa Bornholm mgdes man ogsa fra tid til anden ligesom de
i 2025 ogsa har mgdtes pa Fyn. Tak til Peter og Karin for at arrangere en hyggelig tur til Odense
Zoo.

Sommerlejren var ogsa en stor succes. Tak til de mange personer der igen gjorde det til en
uforglemmelig uge. Og sikken da et resultat, der blev indsamlet. Ikke mindre end kr. 16.661 blev
der omsat for ved auktionen. Pyha, det er var vildt. Jeg haber, jeg selv snart igen far mulighed for
at deltage.

Vi prgvede en lidt anden form for arskursus sidste ar. Vi lavede flere sma selvhjaelpsgrupper eller
pa dansk —workshops — hvor vi delte ud af hinandens erfaringer. Alt taget i betragtning synes vi
det forlgb sa godt, at vi forsgger at gentage konceptet dette ar. Hvordan vi ggr naeste ar, vil tiden
vise. Men arsmgdet 2025 var pa mange mader en stor succes. Det er laenge siden vi har veeret sa
mange personer samlet som vi var sidste ar. Helt s mange er vi ikke samlet nu, men vi er nu godt
deroppe alligevel.

Nar vi afholder vores kurser, er vi ofte de samme velkendte steder vi kender — og ved fungerer.
Men vi er konstant pa udkig efter alternativer og maske ender det med vi en dag skal et nyt sted
hen.

Medlemstallet i DFOI er ganske stabilt. Det vil sige, det er faktisk stigende. | denne uge talte vi det
op til, at der er 358 medlemmer, hvoraf 250 har Ol eller er 1. generationsslagtninge. Vi har 62
bgrn som medlemmer og 48 stgttemedlemmer. Der er 150 medlemmer med Ol, hvor 49 af dem er
under 25. Hvem der har Ol, og hvem der ikke har, skal dog tages med et gran salt, da ikke alle har
indtastet korrekte oplysninger i vores medlemsportal.

Kgbenhavn skulle sidste ar have vaeret vaert for en europaisk konference om Ol. Den laves af OIFE.
Desveaerre blev mgdet i Kpbenhavn flyttet til Oslo i 11. time — en beslutning vi jo naturligvis
begraeder, men absolut ingen indflydelse havde pa. Vi hdber det maske lader sig ggre til sommer
naeste ar.

Sjeldne Diagnoser har sin egen radgivningsfunktion kaldet Helpline. Men i DFOI har vi ogsa vores
eget lille radgivningshold som vi har gget med to personer. Louise Juhler Jensen er nemlig nu
blevet én af vores officielle radgivere i @stdanmark. Det er jo altid Louise vi andre ringer til nar vi
leerer nye familier pa Sjalland at kende. Og Louise & co. springer altid til med det samme.

Det hander jevnligt, jeg modtager opkald fra Bornholm. Her ender det altid med jeg sender
henvendelserne i favnen pa Gitte Svendsen. Og nu bliver Gitte vores officielle “mand” pa
Solskinsgen — hvilket er det naturligste i Verden.

Og dét der med radgivningsopgaverne i en sadan forening som vores er altsa en blandet
landhandel. Vi har radgivet om alt lige fra skoletasker, til fritidsaktiviteter, biler, erstatningsansvar
til behandlingsforslag eller bare at finde den rette lzege og sygehusafdeling. Og ja, sa er der altid
de ekstra triste — dem der involverer politiet. Jo, vores arbejde er ganske alsidigt.

Karsten Jensen
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Det er ingen hemmelighed at DFOI har et godt og teet samarbejde med bade AUH og OUH. Rune
og jeg medes jeevnligt med de fra laegestanden, der har seerlig interesse i Ol. Meget givtige mgder
hvor vi indgar som en aktiv partner i de processuelle forlgb der defineres pa stederne. Foruden
den rent samarbejdsmaessige del vedrgrende forskning, som vi naturligvis snakker meget om.

Og endelig. Ja hip hip-hurra — fristes jeg til at sige. Endelig har vi fdet hul igennem til Sjzlland.
Jeg skal spare forsamlingen for de kedelige detaljer, men blot sige vi forventer en lysere fremtid pa
dette samarbejdsomrade ikke mindst fordi behandling af Ol nu samles pa Rigshospitalet.

Forskningsmaessigt var det lidt af en nedtur da det mellem jul og nytar blev meddelt at de kliniske
forsgg Cosmic & Orbit fra Ultragenyx og MeroBiopharma — Asteroid Studiet blev stoppet da fase 3
studiet ikke gav den gnskede reduktion af frakturer. Studierne viser entydigt, at Setrusumab ikke
reducerer antallet af knoglebrud mere end placebo eller den nuveerende standardbehandling med
bisfosfonater. Til gengeaeld blev der malt en statistisk signifikant forbedring i knogleteetheden
sammenlignet med bisfosfonater. Men brudfrekvensen er altsa den samme.

Hvad der skal ske nu, ved vi naeppe fgr der kommer nye pressemeddelelser ud. Maske — maske
ikke — @@ndres der ved studierne sa de kan leve videre i en eller anden form. Det kan kun tiden — og
aktionaererne — vise.

Et andet forskningsresultat fra England viste i 2025, at har man Ol har man 5 gange sa stor risiko
for at dg af Covid-19. Forskningen blev pudsigt nok ledt af en dansk forsker, der ligesom vores
egne laeger, ikke tgver med at anbefale vacciner mod corona.

Cruzonforeningen og PND Foreningen, som begge er medlemmer af Sjeeldne Diagnoser, forhgrte
sig pa et tidspunkt, om hvorvidt vi kunne indga et samarbejde om at lave en bog, der planlaegges
udgivet pa den store Sjaeldne Dag 2028. Projektet l¢d spaendende og der blev holdt mange mgder
om hvordan projektet skulle tage sig ud. Og for at ggre en meget lang historie kort vil jeg blot
naevne, at bogen den kommer og at der deltager to unge personer med Ol i bogen. Projektet er
IKKE slut. Bogen skal skrives og redigeres og gar nu ind i en ny fase, hvor vi forsgger at facilitere, at
alle de unge mennesker kan mgdes igen — dog under andre forhold.

De unge blev nemlig alle sat staevne i Drakon Heart pa Sostrup Slot hvor Jim Lyngvild var vores
veert. Og sikken da en oplevelse det var at se sa mange unge mennesker med en sjelden sygdom
laere af hinanden. Vi var vidner til, at unge har meget pa hjertet og sagtens kan klare sig med
minimal indblanding fra os voksne. Forlgbet kommer du til at hgre MEGET mere til senere.

2025 brugte vi pa at forberede os pa et nyt IT-system, der efterlever den nye Regnskabslov. En
ingenigr sagde engang til mig: ”Intet er sveert nar man kan dét”. Og det er ganske korrekt, men
indlaeringskurven var lidt stejl pa et tidspunkt.

Vi har nu faet opsat et nyt og meget mere moderne medlems- og regnskabssystem som hjaelper
os en del. Vi er ikke helt i mal med at finpudse systemet, men nu ér systemet velimplementeret og
spiller ganske fint sammen med vores hjemmeside som vi jo forinden ogsa skulle lave om. Og sa
skulle systemet ogsa vaere “compliant” efter alle kunstens og Folketingets regler.

Flere og flere af de sjeeldne foreninger gar over til at aflgnne dele af bestyrelsen eller ansatte
folk s3 man har en slags sekretariat. Vi far ogsa en slags hjzlp fra vores bogholder, Jette, i firmaet
Optivize. Vi gar altsa en lidt anden vej og laegger mange administrative opgaver pa hendes bord.

Karsten Jensen

formand for Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta (DFOI)

Vibevej 50 - Vorgod - DK-6920 Videbaek - 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

Flere og flere indbetalinger gar nu gennem bankernes fallessystem via MobilePay. Og netop
MobilePay forventer vi os lidt mere af i fremtiden. En ny mulighed er nu, at man kan donere til
vores Landsindsamling hver maned uden at rgre en finger. Dermed kan det taenkes der er nogen,
der vil stgtte DFOI med Igbende donationer og fortsat kunne fa fradrag pa selvangivelsen. Ja ogsa
her tegner fremtiden lysere. Har man lyst til at lave en Igbende donation er nummeret 22285.

Jeg lover mig selv hvert ar, at min arsrapport skal veere kortere. Og hvert ar fejler jeg — ikke mindst
fordi puljekravene tilskriver nye betingelser til arsrapporten. Og da jeg forberedte mig til denne
rapport kunne jeg hurtigt se hvor det bar hen. Men maske er det ikke sa skidt, at det ikke er godt
for noget, som man siger. For det betyder bare at vi er meget aktive. Og det der med humlebien
passer jo godt — for vi laver meget for ganske fa penge. Og jeg er imponeret over hvordan vi bliver
ved med at |gfte i flok og skabe bedre vilkar for personer med Ol og deres pargrende.

For...ndr man har svage knogler er det vigtigt med en steerk forening.

Karsten Jensen
Formand

fubir o5

Hans-Helge Svendsen
Dirigent
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