Referat
Generalforsamling 1 IC/BPS Foreningen

Lordag 29 april 2023 kl. 11:30

IC foreningen

Bladder Pain Syndrome

Hotel Scandic City, @stergade 10, 8000 Arhus

21 deltagere

Dagsorden:

1.

Valg af dirigent og referent, bestyrelsen foreslir hhv. Cliff Hansen og Bodil Stilling
Begge blev valgt

Bestyrelsens beretning fremlaegges til godkendelse.
Signe fremlagde bestyrelsens beretning.
Beretningen blev godkendt. Er vedlagt som bilag 1

Kassererens reviderede regnskab fremlaegges til godkendelse.

Regnskabet blev godkendt.

Der blev under fremlaggelsen stillet et par opklarende spergsmél omkring de midler vi
modtager fra Sundhedsministeriet. Vi vil beskrive procedurerne og kravene i et senere
nyhedsbrev

Fremlaggelse af budgetforslag.
Budgettet godkendt.

Kontingentfastsattelse

Bestyrelsen foreslar fastholdelse af almindeligt kontingent pa 250 kr. Bestyrelsen foreslar
fastholdelse af pdarorendekontingent pa 150 kr. (et hvert ordincert medlem kan have 2
pdrorende indmeldt til 150 kr. i kontingent pr. parerende)

Forslaget blev vedtaget.

Valg af bestyrelse

Folgende er ikke pd valg: Signe Heister, Bodil Stilling, mens Peter Rasmussen udtrceder af
bestyrelsen

Pa valg er: Lene Norgaard Rasmussen, Maria Lukowski, Lone Norlander (modtager alle
genvalg) Bettina Kristensen (modtager ikke genvalg)

Op til generalforsamlingen var der sdledes 2 vakante plader 1 bestyrelsen.

Christina Wendt havde pa forhdnd meddelt bestyrelsen af hun ensker at stille op. Hun var
desvaerre forhindret 1 at deltage 1 generalforsamlingen, men dirigenten laeste hendes
prasentation op. Christina stiller sig til rddighed som foreningens nye kasserer.

Christina blev valgt.



10.

Pé generalforsamlingen meddelste Mette Harmuth, at hun ogsé gerne stiller sig til rddighed
som bestyrelsesmedlem. Hun blev ogsé valgt.

Bestyrelsen bestar nu af:

Signe Heister (formand)

Lene Norgaard Rasmussen (nastformand)
Christina Wend (kasserer)

Mette Harmuth

Maria Lukowski

Lone Norlander

Bodil Stilling

Valg af suppleant:

Britt Winther, Peter Rasmussen

Britt Winther blev valgt.

Da Ulla Christensen tilbed sig som suppleant trak Peter Rasmussen sit kandidatur og Ulla
Christensen blev valgt som suppleant.

Valg af revisor og revisorsupplcant,

bestyrelsen foreslar Ivar Poulsen som revisor og Ulla Christensen som revisorsuppleant.
Ivar Poulsen blev valgt

Da Ulla Christensen blev valgt som suppleant kunne hun ikke l&ngere vare
revisorsuppleant. Tommy Kofoed har efterfalgende stillet sig til rddighed. Det blev besluttet,
at skulle der blive behov for at Ulla Christensen indtraeder som bestyrelsesmedlem eller som
revisor, vurderer bestyrelsen eventuelle konflikter hermed og indkalder om nedvendigt til
ekstraordinar generalforsamling med henblik pa valg af anden revsior eller andet
bestyrelsesmedlem.

Behandling af indkomne forslag
ingen indkomne forslag.

Eventuelt
Signe takkede Bettina for det store arbejde Betina har udfert som foreningens kasserer.

Og Peter blev takket for sin indsats gennem éarene

Dirigenten afsluttede generalforsamlingen og takkede for god ro og orden.
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Bodil Stilling Cliff Hansen
referent dirigent




Bestyrelsens beretning 2022-2223

ved generalforsamlingen i IC foreningen/BPS 29.04.2023 i Aarhus

| ar kan bestyrelsens beretning efter den lange Corona tid igen aflaegges for et helt ar pa en
ordinzaer generalforsamling i april. Vi er vendt tilbage til en normal rytme i foreningen og i
bestyrelsesarbejdet, og det har vaeret dejligt at mgde jer allesammen igen til bade medlemsmgder
og ERFA-mgder.

Vi er dd 141 medlemmer i foreningen, heraf 21 pargrende (i alt 29 flere medlemmer end sidste
ar). Vi er glade for at se flere og flere pargrende som medlemmer og til mgder, samtidig med at vi
maerker, at den store indsats vi har lagt i oplysningskampagnen om IC/BPS ude i
sundhedssystemet med diverse foredrag og udsendelse af den nye PIXI-bog har baret frugt i kraft
af flere medlemmer, der kan fa glaede af vores tilbud i foreningen og forhabentlig en kortere
udredningstid end tidligere.

Pa det konstituerende bestyrelsesmgde 30/4 2022 i Middelfart valgtes Signe Heister som
formand, Lene N. Rasmusen som naestformand og Bettina Kristensen som kasserer. Pa samme
mgde valgte vi Peter Rasmussen til referent og PR-ansvarlig, samt Maria Lukowski som IT-ansvarlig
og webmaster. Bodil Stilling blev valgt ind i bestyrelsen, Lone Norlander fortsatte, og Britt Winther
blev genvalgt som suppleant og deltager i vores bestyrelsesmgder.

Vi har gennem aret holdt 6 bestyrelsesmgder, de fleste mgder holder vi efterhanden digitalt, det
sparer tid og penge, og vi er blevet ret gode til det. Kun et enkelt mgde har vi holdt i Aarhus med
fysisk fremmegde plus det konstituerende mgde i Middelfart.

Bodil har i Igbet af aret aflgst Peter som referent, tak Peter for alle arene med perfekte referater.
Og Bettina, som har vaeret vores kasserer de seneste 4 ar har valgt ikke at genopstille. Derfor skal
der lyde en stor tak til dig Bettina for et meget vigtigt arbejde for foreningen og for et godt
samarbejde i bestyrelsen.

Vi har et godt og fortroligt samarbejde i bestyrelsen, hvor alle byder ind og patager sig de Igbende
opgaver med stor entusiasme. Bestyrelsesarbejdet er ulgnnet og frivilligt, og de fleste af os er jo
patienter, sa vi stgtter hinanden i arbejdet. Lene og jeg har et taet samarbejde Ipbende, om alt
hvad der rgr sig i foreningen og stgtter hinanden i et frugtbart, fortroligt rum. Tak for det, Lene.

OG- Tak til alle jer andre flittige bestyrelsesmedlemmer for godt arbejde i ar.



Vi arbejder videre med vores oplysningsarbejde med at fa PIXI-bogen ud de relevante steder, og
en hel del sygeplejersker, fysioterapeuter og urologiske afdelinger har genbestilt bogen. Den
opmaerksomhed, som pa den made er skabt omkring vores kroniske lidelse i sundhedsvaesnet, har
ogsa medfegrt, at vi bliver inviteret ud til mgder og kurser for sundhedspersonale for at fortzelle om
sygdommen, om vores liv med IC/BPS og om foreningen.

| efteraret holdt Lene foredrag pa Kolding Fjord for 200 uro-sygeplejersker, og jeg besggte Uro-
terapeuter sammen med overlaege Karin Andersen OUH pa deres kursusdag i Jels.

Lene har netop veeret ude for at fortaelle om sygdommen og foreningen pa Sundhedsuddannelsen
UCN, og jeg har lige fortalt om mit liv med IC/BPS og om foreningen for over 55 laeger og
sygeplejersker pa Roskilde/Naestveds urologiske afdelinger pa deres kursusdag i tirsdags, hvor hele
deres program handler om IC/BPS. Det er en stor glaede at maerke, hvordan nyttig viden om IC/BPS
langsomt spredes rundt om i landet.

Vi haber meget, at den indsats, vi pa den made ggr, vil gge kendskabet til vores sygdom og
samtidig maske forkorte udredningstiden for nogle fremtidige IC/BPS-patienter.

Alle nye medlemmer far med velkomstbrevet, et medlemskort og patientfolderen og far samtidig
ogsa tilsendt nogle eksemplarer af PIXI-bogen, som de kan give til deres praktiserende lzege m.fl. -
og vi er netop i gang med at opdatere vores design pa medlemskortene, stiks, samt har bestilt
nogle Roll-ups, der kan sta foran vores mgdelokaler og reklamere lidt.

At blive ved med kontinuerligt at forsyne diverse klinikker og hospitalsafdelinger med materiale er
et stort arbejde og er naturligvis temmelig dyrt i porto, som | nok kan se i vores regnskab, men det
er i bestyrelsens gjne rigtig gode penge at give ud.

Vi fortsaetter Ipbende vores oplysningsarbejde og vil meget gerne na de praktiserede laeger, som jo
er de fgrste vi mgder, nar vi rammes af sygdom. Men de er sa ophaengte og travle, at vi er blevet
fraradet at bruge ressourcer pa at sende en masse PIXI-bgger ud til dem. Vi haber i stedet, at vores
medlemmer spreder nogle PIXI-bgger til deres egne praktiserende laeger.

| den forbindelse har Lene i august faet optaget en fantastisk flot artikel i fagbladet iPraksis, som
leeses af praksispersonaet i laegekonsultationer, og vedhaeftes Ugeskrift for laeger. Den kan laeses
af alle online, og det er vores hab, at vi ad den vej har ndet nogle praktiserende laeger.

Derudover har de 4 ildsjele overlage Hanne Kobberg, overleege Karin Andersen OUH, speciallaege
Charlotte Graugaard AUH og afdelingslaege Rie Seifert KUH her i marts 2023 faet optaget en
omfattende artikel i Ugeskrift for leeger om Smertefuldt Bleeresyndrom. Artiklen bringer vi i
ferstkommende Nyhedsbrev.

Bestyrelsen udsender nyhedsbreve pa mail til hvert enkelt medlem, og vi har i ar udsendt 4
nyhedsbreve. Her opdaterer vi datoer pa ERFA-mgder og medlemsmgder og fortaeller i gvrigt om
de ting, der rgr sig i foreningen. Vi har en liste med kontaktpersoner i sundhedsvaesnet, der
interesserer sig for IC/BPS, og de laeser ogsa med interesse vores Nyhedsbreve.



Vi forteeller i Nyhedsbrevene om ny viden og nye, evt. alternative behandlingsformer, nye
hjelpemidler og ind imellem bringer vi beretninger fra vores egne medlemmer, fordi vi ved at
vores medlemshistorier hjaelper andre, nar vi star med fglelsen af at sta helt alene i verden med
vores sygdom.

Vi gor altid opmaerksom p3, at vi fra foreningen side IKKE anbefaler nogen af de former for
behandlinger, der blandt andet er omtalt i Nyhedsbrevene. Der en mange meget forskellige udslag
af vores kroniske lidelse hos de fleste af os, og derfor kan mange forskellige og ogsa alternative
behandlingsformer hjzlpe forskelligt. Men vi fortzeller gerne om alle de muligheder, vi far
kendskab til.

Nyhedsbrevene har faet nyt design, vi haber | kan lide det.

Medlemsmgderne er pa skinner igen, og vi har i ar holdt 4 medlemsmgder og det 5. afholdes her
efter Generalforsamlingen i Aarhus 29/4 2023 med foredrag af overlaege Hanne Kobberg OUH.

Vi havde i sepember i Kebenhavn besgg af overlaeger Jesper Schou fra Gentofte Hospital, som er
en af de mest erfarne leeger pa vores omrade. Jesper gennemgik den nye udarbejdede
behandlingsalgoritme, som de tre store afdelinger pa Gentofte, Odense og Skejby har samarbejdet
om at udarbejde.

Som vi i nogle ar har gjort, gentager vi emne og foredragsholder pa flere medlemsmgder rundt om
i landet, sa alle far mulighed for at deltage. Det har vi ogsa gjort i ar, idet psykolog Carsten
Simonsen, som er specialist i at handtere kroniske sygdomme, har besggt os i Aalborg, Middelfart
og Kgbenhavn, og det emne som Jesper Schou fortalte om tager Hanne Kobberg op her i Aarhus.

Alle medlemsmgder bliver optaget i st eller vest og derefter bliver de lagt pa hjemmesiden under
"for medlemmer”. Brug jeres kodeord til at se alle de spaendende foredrag, der er afholdt.

Brug i det hele taget vores hjemmeside, der star virkelig mange nyttige oplysninger til bade jer og
jeres pargrende.

| foreningen har vi 4 ERFA-grupper, en i Nordjylland, som mgdes i Aalborg, en i @stjylland, som
mgdes i Arhus, en i Sydjylland/Fyn, som mgdes i Kolding og en pa Sjeelland/Kgbenhavn, som
mgdes i Lyngby. Det har veeret lidt sveert at holde gruppen i Region Syd i gang. Der er store
geografiske afstande, og der har veeret en del aflysninger, men nu har et af vores trofaste
medlemmer Mette Harmuth lovet at vaere tovholder i gruppen med lidt stgtte fra Lene i
bestyrelsen. Vi haber, gruppen, som holder mgder i Kolding, kommer godt videre.

ERFA-grupperne er en vigtig del af foreningens aktiviteter. Her mgdes medlemmerne til
erfaringsudveksling og fortrolige samtaler om alt, hvad vores sygdom indebaerer af problemer med
medicin, smerter, sgvn, behandlinger, hjeelpemidler og andet i et intimt og fortroligt rum. Der
sendes personlige invitationer ud til medlemmerne i omradet.



Nar man bliver medlem, far man samtidig adgang til foreningens lukkede Facebookside, hvor vi
annoncerer vores mgder, og som mange bruger til at hgste erfaringer og stille spgrgsmal til andre
medlemmer. | den lukkede gruppe er vi cirka 90, der deltager i debatten, og for en del i gruppen er
det ogsa en slags livline, hvor vi kan dele de mindste ting og de mest intime.

Vi er medlem af en international patientforeningen Global IC/BPS Patient Advocate Meeting, hvor
Maria fra bestyrelsen deltager. Maria har pa sidste mgde praesenteret vores PIXI-bog for de andre
lande, som var begejstrede for vores arbejde. Der er i andre lande ligesom i Danmark bekymring
over manglende lzeger med kendskab til sygdommen. Maria er bla med i en gruppe, der vil forsgge
at lave rad og vejledning til en slags patientuddannelse. Det kommer vi nok til at hgre mere om.

Vi abonnerer i foreningen ogsa "IC-network”, som er en amerikansk hjemmeside med spaendende
nyheder.

Jeg vil, som jeg plejer, ggre opmaerksom pa3, at foreningen er medlem af paraplyorganisationen
Sjeeldne Diagnoser, der bestar af 55 mindre patientforeninger. Det er Lene og Signe, der deltager i
me@derne hos SD, og vi ggr i Nyhedsbladene opmaerksom pa3, at alle vores medlemmer har adgang
til at fa gratis hjeelp der. De har blandt andet en Helpline med fagspecialister, der betjener os.

Til slut vil jeg takke firmaet Life Medical for donationen til foreningen. Det er det firma, der
producerer Solatum, som en del af jer far skylninger med pa afdelingerne.

Samtidig skal der ogsa lyde en tak til IBSA Nordic for samarbejdet i ar bl.a. med at fordele PIXI-
bogen rundt til relevante i sundhedssystemet.

Vi byder i bestyrelsen velkommen til et nyt IC/BPS-ar, hvor vi haber at mgde jer alle til forskellige
arrangementer.

Tak for i ar.

Pa bestyrelsens vegne
Signe Heister

formand



Regnskab for regnskabsaret 2022-2023
IC foreningen/BPS




Regnskab
Indtaegter
Kontingent

§ 18 stgtte 2021
§ 18 stgtte

Privat sponsorat
Betaling gaester
Donationer

Driftspuljen
Aktivitetspuljen 2022

Samlede indtaegter

Udgifter

Generalforsamling inkl. foredrag
Forplejning, lokaleleje, kgrsel, foredragsholdere medlemsmgder
Bestyrelsesmgder

Kontingent til andre foreninger
Rejseudgifter

Bankgebyrer

Mobilepaygebyrer

IT Driftspuljen

Kontorartikler

Gaver og blomster Foreningskontoen

Porto
Erfa mgder

Brochurer/pjecer nyt layout

annonce avis

2022/2023

31.850,00

1.000,00
3.500,00

20,00
1.900,00
2.750,00

41.049,50
38.000,00
120.069,50

7.200,00
59.488,43
2.565,00
2.166,49
12.683,57
1.185,50
689,00
710,50
4.201,87
1.247,00

2.522,00
5.133,34
15.550,19

4.100,00

tilbagebetaling udlodningsmidler

brugte 18 midler

Udgifter i ait
Arets resultat

Balance

Aktiver

Indestdende foreningskontoen
Indestdende aktivitetspuljen
Indestdende driftspuljekontoen

Aktiver | alt

Passiver
Egenkapital 1/4

Arets resultat

Egenkapital 31/3

Forudbetalte omk.
Forubetalte kontingenter
§ 18 midler

Passiver i alt
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Underskrevet af Kasserer Bettina Kristensen
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Underskrevet af Intern revisor Iver Poulsen

122,00

3.500,00

123.064,89
-2.995,39

60.734,87
8.374,82
0

69.109,69

63.855,08

-2.995,39
60.859,69

4.250,00
4000,00
69.109,69
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Forelgbigt regnskab aktivitetspuljekontoen

Budget
Indteegter 38.000,00
Difference sidste ar 0,52
foredragsholdere 20.000,00
Pjecer 5000,00
Erfamgder 8000,00
Redigereing og layout 3000,00
Indkgb af billeder 2000,00

Renter af indestaende.

Restbelgb som skal bruges inden d. 1. juni 2023

Underskrevet af Kasserer Bettina Kristensen

2022/2023

Brugte midler

20.000,00

4.345,00
5.133,34

12,62

8.374,82

Underskrevet af Intern revisor Iver Poulsen

Budget for 2022/2023

Icforeningen
Budget

Indtaegter
Kontingent

§ 18 stgtte

Firma sponsorat

Betaling gaester

Driftspuljen, ansgges i Juni 2022
Aktivitetspuljen, er ansggt om 38.000,00 kr.

Indtaegter i alt

Udgifter

Generalforsamling inkl. foredrag
Medlems-/ERFA-mgder fordrage
Forplejning til diverse mgder
Bestyrelsesmgder

Kontingent til andre foreninger
Rejseudgifter

Bankgebyr og mobilepaygebyrer
IT Driftspuljen

Kontorartikler

Gaver og blomster Foreningskontoen
Porto

Erfamgder

Brochurer/pjecer nyt layout

Udgifter i alt

2022/2023

25.500,00
3.500,00

1.000,00
29.000,00
25.000,00

83.500,00

13.000,00
20.000,00
12.100,00
9.000,00
1.100,00
15.000,00
1.500,00
800,00
1.200,00
1.000,00
800,00
8.000,00
10.000,00

83.500,00




Regnskabsaret er 1/4 til 31/3 2023-2024

Budget
Indtaegter
Kontingent 33.500,00
Firmastgtte og § 18 stgtte 4.000,00

Private donationer og sponsorat

Betaling gaester 1.500,00
sundheds Aktivitetspuljen 44.038,00
sundheds Driftspuljen 41.100,00
Indtaegter i alt 124.138,00
Udgifter

Generalforsamling inkl. foredrag 13.000,00
Medlemsmgder foredragsholdere samt rejseudgifter for foredrags-

holdere 27.000,00
Forplejning, lokaleleje ved medlemsmgder 35.380,00
Bestyrelsesmgder 6.200,00
Kontingent til andre foreninger 1.900,00
Rejseudgifter for bestyrelsesmedlemmer 12.000,00
Bankgebyr 1.200,00
Mobilepay gebyrer 650,00
IT 800,00
Kontorartikler 2.200,00
One.com og webhotel 720,00
Porto 1.800,00
Erfa-mgder — ansggt ved aktivitetspuljen 8.000,00
Medlemskort og konsulentbistand til disse 2.870,00

Gaver og blomster 1.250,00

Optagelsesudstyr — ansggt ved aktivitetspuljen
Patientfoldere — genoptryk — ansggt ved aktivitetspuljen
Stickeres/etiketter — ansggt ved aktivitetspuljen

Roll up flag — ans@gt ved aktivitetspuljen

Udgifter i alt

1.718,00
4.300,00
1.500,00
1.650,00
124.138,00






