Generalforsamling i IC foreningen/BPS

Den 27.april kl. 11.15-15.30 i Seniorhus Odense,
Toldbodgade 5-7, 5000 Odense

Dagsorden:

1} Valg af dirigent og referent

2) Bestyrelsens beretning fremlaegges til godkendelse

3) Kassererens reviderede regnskab fremlasgges til godkendelse
4) Fremlaeggelse af budgetforslag

5} Kontingentfastseaettelse

6} Forelzeggelse af beslutning om Suspension af medlem

7} Valg af bestyrelse:

Lene Rasmussen er pa valg og genopstiller. Iver Poulsen genopstiller ikke. Signe Heister og Peter Rasmussen er
ikke pd valg.

Bettina Kristensen, Nordjylland, Sonja Steenberg, Fyn og Maria Lukowski, Virum stiller op som
bestyrelseskandidater. Yderligere kandidater er velkomne.

8) Jergen Oldenburg opstiller som suppleant.
9) Valg af revisor og revisorsuppleant.

10) behandling af indkomne forslag. (Forslag, der gnskes behandlet pd generalforsamlingen, ma vaere formanden i
haende senest 3 uger fgr generalforsamlingen})

11) Evt.

IC foreningen
Bladder Pain Syndrome



Referat af IC foreningens generalforsamling i Odense, 27.04.2019

Pkt. 1:

Pkt. 2:

Pkt. 3:

Pkt. 4:

Pkt. 5:

Pkt. 6:

Pkt. 7:

Pkt. 8:

Pkt. 9:

Valg af dirigent og referent
Advokat Niels Magnussen valgt som dirigent. Peter Rasmussen valgt som referent.
Dirigenten konstaterede at generalforsamlingen er lovligt indkaldt.
Bestyrelsens beretning. (Bilag 1)
Bemaerkninger til beretningen:

Sonja Steensberg: Kan vi evt. lave et pargrendearrangement i Sjaldne Diagnose-regi, s vi kan blive flere
deltagere?

Bettina: Man kan evt. lave en Facebook-gruppe for pargrende. Det kan ogsa vaere pa hjemmesiden, da alle
ikke er pa Facebook.

Inge Baad: @nskeligt med et arrangement med fokus pa kosten.

Nauja Kreutzman: Hvad er en bisidderordning? Lene forklarede.

Bestyrelsens beretning er godkendt.

Kassereren fremlasgger regnskabet (Bilag 2). Godkendt.

Budgetforslag (bilag 2) ligeledes godkendt.

Kontingentfastsattelse: Bestyrelsen foreslar, at kontingentet forbliver uaendret 250 kr. Godkendt.
Forelaeggelse af suspenderingssag.

Signe Heister oplaeste bestyrelsesflertallets brev, der i december blev sendt til Flemming Bjerggaard, hvori
denne blev suspenderet fra IC foreningen. Flemming Bjerggaard har udfaerdiget et brev: "Ulovlig eksklusion
af IC foreningen” sendt 18.01.2019 til et stgrre antal medlemmer. Dette brev betragtes som FL's partindleeg
og blev tilbudt oplzest. Ingen i forsamlingen gnskede dette.

Bestyrelsens disposition tages til efterretning af den samlede generalforsamling.
Valg til bestyrelsen: Lene Rasmussen genvalgt. Nyvalgte: Bettina Kristensen, Maria Lukowski, Sonja
Steenberg,
Valg af suppleanter:
Jgrgen Oldenburg valgt som suppleant.
Valg af revisor og revisorsuppleant:

Benthe Lorentzen genvalgt som revisor. Ilver Poulsen valgt som revisorsuppleant.

Pkt. 10: Indkamne forslag:

Bettina Kristensen har indsendt forslag om, at foreningen indfgrer et husstandskontingent, sa der opnas
rabat, hvis to segtefaeller er medlemmer.

Generalforsamlingen palaegger bestyrelsen af arbejde videre med forslaget for at preaecisere udformningen
og undersgge eventuelle konsekvenser fx | forhold til Sjzldne Diagnoser.



Pkt. 11: Eventuelt:

Medlemmerne opfordres til at tage brochurer med til uddeling i laegehuse, biblioteker mv. Endvidere kan
alle der gnsker det tage et Toiletkort/ medlemskort med hjem.

N
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Niels M ssen Peter Rasmussen

(Bilag 1)
Bestyrelsens beretning til godkendelse pa generalforsamlingen d 27.4. 2019
Da dette er bestyrelsens beretning, vil jeg starte med at praesentere nuvarende bestyrelse:

Bestyrelsen

Signe Heister bor i Birkergd og har vaeret naestformand siden midt i december. Vi har et taet samarbejde trods den
geografiske afstand. Alt, hvad jeg har sendt ud i de 7 mails i min tid, har vi briefet med hinanden. Signe informeres
straks om de nye medlemmer, sa snart de har betalt til kassereren. Hun sender dem et velkomstbrev, et toilet- og
medlemskort, det sidste nyhedsbrev og et spgrgeskema samt tilbyder en telefonsamtale. Saetter dem i kontakt med
en erfagruppe, hvis gnsket. Medlemmer bliver godt modtaget hos Signe. Signe er ogsé tovholder i Kgbenhavns-
erfagruppen.

Iver Poulsen er kasserer og bor | Nordjylland. Nar et medlem har betalt kommer hun/han pd medlemslisten med et
medlemsnummer og relevante data. Formand og naestformand far det nye medlems data. De 2 bestyrere af
Facebookgruppen far ogsa besked i fald vedkommende gerne vil lukkes ind. Iver har ogsa forestdet den meget vigtige
og tidskreevende opgave at sgge midler gennem Socialstyrelsen. Inden hvert bestyrelsesmade far vi andre en
opdatering af den aktuelle gkonomiske situation.

Peter Rasmussen, min mand, bor i Nordjylland og er referent/sekretaer. Det er ogsd ham, der har stiet for det meste
af det PR, der er gjort de sidste maneder i diverse medier, som jeg kommer ind pé senere.

Jgrgen Oldenburg bor i Kbh. Han var pa banen, hvad angar etableringen og vedligeholdelsen af den nye Kbh.-
erfagruppe i starten sammen med Cecilie. De gjorde begge en ihardig indsats, og nu er den heldigvis kommet rigtig
godt i gang. Jgrgen var oprindelig suppleant, men tradte velvilligt til, da der blev ledige pladser i bestyreisen i vinter.

Og mig selv, Lene. Jeg er for tiden konstitueret formand. Der er arbejde hver dag, sasom respons p3
medlemsforespgrgsler, saette medlemmer i kontakt med hinanden efter behov, redigere og udsende nyhedsbreve, ja
alt hvad der sendes ud skal g& gennem formanden undtagen lige de lokale erfagruppeindkaldelser. Jeg har udsendt 7
breve i de fd mdr. jeg har haft posten. Desuden holder jeg kontakt med vore nu 8 kontaktpersoner eksternt, mest
sygehuspersonale, Det er jo ofte dem, der hjaelper med at skaffe kontakt til nye ic-patienter og potentielle nye
medlemmer.

Desuden er Signe og jeg kontaktpersoner til Sjzeldne diagnoser, hvor vi modtager nyhedsbrev hver uge. Her
forholder vi os altid til om noget af det er relevant for os og jer. Jeg er sammen med Lis ogsa tovholder i den
nordjyske erfagruppe.



Det meningsfulde og ofte tidskraevende arbejde at arrangere medlemsmgderne har jeg ogsa veeret ansvarlig for i
denne min periode som formand.

Der er jo sa 3 bestyrelsesmedlemmer, der har forladt bestyreisen. Vares gode formand Lis Poulsen s& | december sig
ngdsaget til at forlade bestyrelsen for at redde sit helbred. Cecilie var en aktiv suppleant, indtil hun fremskyndede
sin barsel fra nytar. Og Inge Lise valgte at forlade foreningen i midten af januar.

Der skal herfra lyde en STOR tak til dig Lis for din ihardige indsats i den tid, du var vores formand. Det er helt utroligt
meget du har ndet bade indadtil og udadtil. Vort samarbejde var altid spaendende og udviklende, uanset om det var
pa mgderne eller via mails og telefon. Vore telefoner blev flittigt brugt og ligesd mail. Oftest intens dialog og altid
givende.

Afholdte arrangementer
Lidt om hvilke arrangementer der har veeret aftholdt:

D 4. maj 2018 holdt vi Generalforsamling i Vanlgse kulturhus . Da generalforsamlingen var slut, var vi for ferste gang i
historien 7 bestyrelsesmedlemmer og 2 suppleanter. Efter generalforsamlingen holdt Carsten Simonsen oplaegget
“Et godt liv med en kronisk lidelse”. Indholdet fortaeller jeg om lidt senere. Da vi ikke var sd mange blev samtalen
undervejs og bagefter ret dben, tryg og nsermest fortrolig.

Det nzeste medlemsarrangement var for fgrste gang i foreningens nu 16-arige historie i den anden ende af Danmark,
nemlig i Aalborg i september, hvor 18 medlemmer og pargrende m@dte op. Det er en kendt sag at vi er mange,
maske de fleste, der ssmmen med bleereproblemerne ogsa har tarmproblemer. Derfor havde vi hyret disetist Mette
Borre fra Skejby Sygehus til at holde foredrag med udgangspunkt i de erfaringer hun har gjort sig gennem sit arbejde.
Uhgjtideligt og jordnaert om et tabubelagt emne. Hun er ogsa medforfatter til bogen ”Lowfodmapdiet”. Havde en del
kendskab til vores sygdom. Vi haber og tror, at alle fik udbytte med hjem. Bagefter gik vi Igs pa den vegetariske
huffet nedenunder. Fuld tilslutning ogsa der. Megen god snak over linsefrikadellerne.

I marts afholdt vi medlemsmede i Aarhus, hvor 21 medte op (27 var tilmeldt). Vi havde lavet ekstra PR i ugeavisen
"”Aarhus onsdag”. Der kom faktisk bade 3 fagpersoner og en enkelt alm. borger med blaereproblemer, som havde set
det i avisen.

Farst tapas og senere kaffe/te og kage. Carsten Simonsen holdt foredraget “Et godt liv med IC” som blev holdt i
Vanlgse kulturhus sidste forar. Udover det jeg skrev i det sidste nyhedsbrev om foredrag og dialog vil jeg tilfgje, at
jeg (og en hel del flere) oplevede afsnittet om accept og forsoning samt afsnittet om selvvzerd som noget der ramte
plet. Alle fik grinet og nogle fik ogsa graedt lidt.

For fa dage siden skrev en urologisk sygeplejerske til mig at de ville bruge Carsten Simonsen til
personaleundervisning efter at have lzest om ham i vores nyhedsbrev.

Erfagrupperne
Lidt om de lokale erfagrupper: De betyder rigtig meget, da mange jo ikke klarer at rejse langt til medlemsmederne.

Gruppen i Kbh.-omradet er som sagt nu endelig kommet godt i gang og har fundet et godt mgdested i Kulturhuset i
Lyngby. Gruppen i Odense ser ogsa ud til at gd godt. De har siden sidste generalforsamling afholdt 4 mader. | Aalborg
har vi holdt 3 erffampder med godt fremmede.

Erfagruppen i Varde er desvaerre gdet i dvale, efter Inge Lise forlod foreningen. Gruppen har holdt i alt fald et made i
2018. Vi haber, der kan pustes liv i den igen. P.t. er jeg kontaktperson til deres frivillighus, hvis nogle sydvestjyske ic-
medlemmer skulle fa lyst at m@des.



Som noget nyt siden sidste forar kan nogie af vore midler nu tildeles erfagrupperne. Det er tovholderen, der sgger.
Det har gjort at graensen mellem erfamgder og medlemsmegder nu er lidt mere flydende. Derfor har der nu veeret
flere spaendende indslag ved erfamgderne som fx i Kbh et foredrag af Birthe Bonde, en fysioterapeut med speciale i
underlivslidelser samt et oplseg om medicinsk cannabis. P3 Fyn et oplaeg om Tibialisstimulering samt et mgde, hvor
der var besgg af en urostomipatient . Alle gange med fint fremmgde.

| Alborg synes vi som regel, der er s& meget behov for erfaringsudveksling, at det fylder de 2 timer mgdet varer. Isaer
er det vigtigt at strukturere sa nye far den taletid, de har brug for. Der er sjzeldent nordjyder til medlemsmgder nede
i landet, da de synes, det er for langt at rejse, sa erfagruppen er det sted vi kan “treekke vejret sammen”. Men vi har
da ogsd haft nogle oplaegsholdere til erfamgder de senere ar.

De seneste mdr. har vi fiet flere medlemmer i Arhusomradet, s& det er maske snart basis for at starte en erfagruppe
der.

Husk at alle medlemmer er velkomne til alfe erfameader i hele landet.
Arbejdet i bestyrelsen

Vi har atholdt i alt 5 bestyrelsesmgder: 2 i Middelfart, 2 i Aalborg og 1 i Birkergd. De fleste gange er nogle af
deltagerne med pa Skype. Vi reducerer s& ogsa rejseudgifterne pa den méde. Desuden har vi holdt 2 E-maithgringer.
Det er ikke hvert ar, det er ngdvendigt at holde sd mange mgder, heldigvis.

Der skal ikke laegges skjul p& at dette bestyrelsesar ogsa har veeret meget smertefuldt og sveert. De fgrste 7 maneder
blev bestyrelsesarbejdet lammet af voldsomme samarbejdsproblemer. Midt i december matte vor gode formand,
Lis, treekke sig fra bestyrelsesarbejdet for at redde sit helbred, der led skade af det pres, hun blev udsat for. 5 af
resten af bestyrelsen, samt suppleanterne sa helier ikke nogen fremtid i at fortsaette det umulige samarbejde med et
medlem, der konstant gik imod den gvrige bestyrelses forslag og planer samt trak i modsat retning af foreningens
formal. Hvis dette flertal i protest og afmagt havde trukket sig fra bestyrelsen, ville der ikke mere vaere en lovlig
bestyrelse, og sa havde vi varetaget vort betroede hverv ilde.

Sa vi sa ingen anden mulighed end at bruge § 5 stk. 2 og suspendere Flemming Bjerggaard. Det er s& denne
beslutning der ifglge vedtaegterne om lidt skal forelagges generalforsamlingen som punkt 6.

At vores webmaster for bade hjemmesiden og Facebook-gruppen Inge Lise{nzar pargrende til den suspenderede)
forlod foreningen i kglvandet pa suspensionen gav en del problemer i januar. Som en engel sprang Bettina fra Hobro
til og har nu pataget sig tjansen som webmaster og deler facebookgruppestyringen med Cecilie. Tusind tak for det,
Bettina! Og tak til Cecilie!

Flere af jer blev desvaerre i januar udsat for fra Inge Lise og Flemming at fa tilsendt meget subjektive mails samt en
masse intern bestyrelseskorrespondance. Det beklager vi meget i bestyrelsen. Vi havde habet, at vi kunne spare
medlemmerne for at blive rodet ind i den interne bestyrelsesuro, men de syntes de to benbart ikke. Men da de i
den forbindelse ulovligt har anvendt foreningens medlemsmails, har mange medlemmer valgt at anmelde dem til
Datatilsynet, som har bekraeftet, at de vil tage sagen op. De har informeret foreningen om, at der kan gé endnu 5
mdr. fgr en retslig afggrelse. Det er ikke IC-foreningen der bliver part i sagen, men vi kan opna aktindsigt,

Aktuelle og kommende bestyrelsesopgaver
Hvad laver bestyrelsen sa for tiden, udover at arrangere mgder:

Peter har nydesignet vores pjecer. Desuden sgrgede han for at fa et fagligt indslag med i en indstiksavis om “Sjaeldne
Sygdomme” i Jyllandsposten pd Sjeeldnedagen d. 28.2. samt en farverig annonce pa side 2. Desuden skulle vi have en
artikel om IC/BPS med i indstikavisens digitale afdeling. Det blev i fgrste omgang glemt, men det hjalp at klage, s&
den nu alligevel ligger der. Avisen blev ogsa sendt til praktiserende laeger, og andre fagfolk. Som tidligere naevnt



havde vi ogsa op til vores Arhusmedlemsmgde en annonce i ”Ugeavisen Onsdag” i Storarhus, dvs. til over 100.000
husstande.

Peter har desuden udsendt et sarligt spgrgeskema til alle medlemmer for at optimere at medlemmernes gnsker
bliver hort. Desvaerre var det meget fa, der svarede, men de svar der kom, var gode og konstruktive, og dem har vi
lyttet til og er i gang med at realisere. At fa udarbejdet en sakaldt pixibog om vores sygdom er en af vore planer. Den
kan gives til fx praktiserende l=ger, sagshehandiere, fysioterapeuter osv.

Desuden traenger hjemmesiden til en stor oprydning og renovering. Det er der et par lzeger og ogsd medlemmer, der
har gjort opmaerksom pa. Den fungerer, men kan blive meget bedre.

Af kommende arrangementer har vi lovning pa et foredrag af urologisk overlaege Hanne Kobbers, som nu snart ogsa
har en master i sexologi. Titlen pa foredraget er ikke fastlagt endnu og ej heller mgdested.

Mange spgrger, om mere viden om kostens betydning, sa der er vi nu i taenkeboks med henblik pa et arrangement.
Send gerne forslag.

Nogle efterspgrger mere stgtte til padrgrende, hvilket vi ogsa vil taenke over.
Sjeldne Diagnoser

Lige en smule om Sjeeldne Diagnoser: De rummer nu 53 sma patientforeninger. Vi havde god stgtte af deres juridiske
radgivning gennem den sveere sag, jeg netop har berettet om. De afholder 2-dages reprassentantskabsmeder forar
og efterar, hvor vi kontaktpersoner bliver inviteret og prgver at deltage. Disse m@der er gratis for 0s og ret givende.
Signe og jeg har planer om at deltage d. 1.-2. november. Som | 53 i nyhedsbrevet, er de ved at udvikle deres
bisidderordning. Desuden har de udvidet omfanget i deres Helpline: en telefonrddgivning som vi alle kan benytte os
af.

Vi havde d. 26.3. 85 medlemmer.

Jeg vil slutte med en stor tak til jer medlemmer, der bakker op og giver foreningen liv og mening. Foreningen
eksisterer jo kun, s3 laenge der er mediemmer, der gnsker og praeger foreningen.



(Bilag 2)

Arsregnskab for IC foreningen
1, april 2018 - 31. marts 2019

Driftsregnskab
Indtagter

Kontingent

Firmastptte og § 18 stette
Privat Sponsorat

Betaling gaester
Socialstyrelsen - indtagt
indtasgter i alt
Udglfter

Generalforsamling inkl. foredrag

Medlemsmeder inkl. foredrag
Bestyrelsesmpder

Kontingent til andre foreninger

Rejseudgifter
Telefon
Bankgebyr

IT

Konterartikler
Gaver og blomster
Parto
Socialstyrelsen - alle udgifter
Udgifter i alt
Arets resultat
Balance

Aktiver

Bankkonto

Bankkonto - Socialstyrelsen
Tilgodehavender

Aktiver i alt

Passiver

Egenkapital 1/4

Arets resultat
Egenkapitat 31/3
Skyldige omkostninger
Forudbetalt kontingent
Forudbetalt §18 stptte
Passiverialt

Ve :{g& , den/. april 2019

funpee..

Kasserer - Iver Poulsen

Budget Regnskab
2018/19 2018/19
20.000,00 19.700,00
4.000,00 5.000,00
5.000,00

1.000,00 980,00
23.000,00 35.086,74
58.000,00 65.766,74
5.000,00 2.918,00
2.000,00 4.998,91
2.000,00 3.159,51
1.500,00 2.200,00
8.000,00 12.272,30
500,00 0,00
200,00 138,76
1.000,00 340,50
1.000,00 868,00
500,00 1.291,95
400,00 776,95
34.000,00 33.21542
56.100,00 62.180,30
1.500,00 3.586,44
37.796,09

3.371,32

0,00

41.167,41

18.630,97

3.586,44

22.21741

1.500,00

13.250,00

4.200,00

41.167,41

Revisor - Bente Lorentzen «Z3c.. (s A drs

Regnskab
2017/18

18.300,00
4,000,00

300,00
33.333,00
55.933,00

1.907,30
4.219,10
2.046,65
500,00
9.206,58
500,00
1.809,50
587,25
2.242,49
210,39
330,00
33.323,00
56.892,26
-959,26

26.080,97
0,00
1.000,00
27.080,97

19.590,23
959,26
18.630,97
1.500,00
4.950,00
2.000,00

27.080,97



