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Referat af Generalforsamlingen i IC Foreningen/BPS i Aarhus 22.08.2020:
Der var 10 deltagere, heraf 9 med stemmeret. (Pga. coronaen har vi desværre oplevet færre tilmeldinger og flere afbud)
Ad 1: Allan Krogh Hansen valgt som dirigent. Peter Rasmussen valgt som referent. 
Ad 2: Bestyrelsens beretning godkendt. (Bilag 1)
Ad 3: Regnskabet godkendt.(Bilag 2)
Ad 4: Budgettet forelagt. (Bilag 3)
Ad 5: Bestyrelsens forslag til kontingent blev vedtaget. Pårørendekontingentet vil først være gældende for den kommende kontingentperiode, dvs. regnskabsåret 2021/22.
Ad 6: Signe Heister og Peter Rasmussen genvalgt. Sonja Steensberg ønskede alligevel ikke genvalg. Da der ikke var andre kadidater, består bestyrelsen pt. kun af 5 personer.
Ad 7: Jørgen Oldenburg ønskede af helbredsårsager alligevel ikke at genopstille som suppleant. Da der ikke var andre kandidater, er foreningen pt. uden suppleanter til bestyrelsen.
Bestyrelsen takkede Sonja og Jørgen for deres store indsats for foreningen.
Ad 8: Bente Lorentzen genvalgt som revisor. Iver Poulsen genvalgt som revisorsuppleant.
Ad 9: Ingen indkomne forslag.
Ad 10: Intet.
Referent: [image: ]
Dirigent: [image: ]
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Bilag 2:


Bilag 3:
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bestyrelsen, at den er blevet bade indbydende og informativ. Det er ogsa Maria, der holder sig
orienteret pa de internationale hjemmesider og samler oplysninger om IC fra omverdenen,
ligesom det var hende, der repraesenterede os ved en konference i Amsterdam i december, som
jeg senere kommer ind pa.

Sonja, som bor i Odense, havde allerede, inden hun gik ind i bestyrelsen sidste forar, gjort et stort
arbejde for foreningen, idet hun i en del ar har veeret tovholder for ERFA-Fyn, hvor hun har delt ud
af sine erfaringer og holdt personlig kontakt med medlemmer. Sonja var primus motor vedr.
indstillingen af Carsten Simonsen til Sjaeldneprisen, som jeg forteeller om senere. Sonja har prgvet
en del med sin IC, som hun har delt med medlemmerne i nyhedsbreve, og har vaeret et stort aktiv i
vores bestyrelsesarbejde. Desvaerre magter Sonja ikke leengere at fortsaette i bestyrelsen og
genopstiller derfor ikke, sa jeg vil her gerne takke dig for din indsats gennem arene, Sonja, du har
veeret utrolig behagelig at arbejde sammen med.

Peter, som er gift med Lene og bor i Nordjylland, har ogsa vaeret engageret i foreningen og
medlem af bestyrelsen i mange ar. Peter er referent for bestyrelsen og er desuden ansvarlig for
foreningens PR-arbejde. Det er Peter, der bla. laver vores pjece, annoncerer vores mgder og lige
nu arbejder med den fgrnaevnte PIXI-bog sammen med Lene. Det er ogsa Peter, der har
udarbejdet det spgrgeskema, som jeg sender til alle nye medlemmer, og som giver bestyrelsen et
billede af, hvordan de har fundet os, og hvad de gnsker vi skal hjaelpe med. Peter har derudover i
ar skaffet kontakt til DrugStars, som jeg fortalte om i det seneste nyhedsbrev og vil beskrive for jer
senere.

Jgrgen, som bor i Kgbenhavn, har vaeret engageret i foreningen gennem mange ar, nogle ar som
tovholder for ERFA-Kbh., og de seneste som suppleant i bestyrelsen. Jgrgen har bidraget med
mange holdninger og synspunkter og har ogsa altid delt dbent ud af sine erfaringer med sin
urostomi, men har nu valgt at traekke sig tilbage fra bestyrelsesarbejdet og genopstiller ikke. Jeg vil
derfor sige en stor tak for dit engagement og for din dbenhed og dit behagelige vaesen, Jgrgen.

Og sa mig selv Signe, som bor i Birkergd og som sagde ja til formandsopgaven. Det er derfor mig,
der holder snor i bestyrelsesarbejdet, skriver nyhedsbreve og byder alle de nye medlemmer
velkommen med et brev og noget materiale og ofte ogsa med en telefonsamtale. Der er mange,
der har behov for noget personlig vejledning og nogle gode rad lige efter diagnosen, og vi har i
2019 budt 30 nye medlemmer velkommen og 12 indtil nu i 2020. Alle udsendelser undtagen om
ERFA-mgderne skal ga gennem formanden, sa dem far | ogsa fra mig, og sa er jeg selv tovholder
sammen med Maria for ERFA- Kgbenhavn/Sjeelland.

IC-foreningen er medlem af paraplyorganisationen Sjaeldne diagnoser, og sammen med Lene
repraesenterer jeg foreningen ved deres repraesentantskab.

Arrangementer:
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Sidste ars generalforsamling i Odense samlede naesten 30 medlemmer med efterfglgende
foredrag ved overleege Allan Ryhammer.

| foreningen bestraeber vi os pa at afholde 3 medlemsmgder arligt med et fagligt indhold, som alle
medlemmer inviteres til. Mgderne prgver vi at sprede geografisk, da vi er opmaerksom pa, at det
er sveert for en del medlemmer at rejse langt.

Det fgrste holdt vi 27. april 2019 i Odense med foredrag af overlaege Allan Ryhammer. Han
gennemgik den definition pa diagnosen IC/BPS man brugte pa Skejby og fortalte om deres
samarbejde pa urologisk afdeling med gynaekologer og mave-tarmspecialister. Hans erfaringer var,
at der ofte gér 3-5 ar fra symptomer til diagnose og derfra 5 ar til IC/BPS topper og herefter bliver
kronisk. Han viste ogsa sma filmklip fra indersiden af bleeren, sa vi kunne se vores ofte revnede og
skadede blaerehinde, samt hvordan man braender sar pa de patienter, der ogsa har diagnosen
Hunners laesion.

Naeste medlemsmgde var i Lyngby 5. oktober 2019, hvor vi havde inviteret leege Hanne Kobberg,
der har feerdiggjort en master i sexologi med eksamensopgave i Bladder Pain Syndrome og
seksualitet pa OUH. Det var en meget spaendende eftermiddag med Hannes engagerede og
empatiske foredrag, der rgrte os alle dybt, fordi vi fglte os genkendt og forstaet.

Pa grund af den begejstring og positive tilbagemelding pa Hanne Kobbergs foredrag, valgte vi at
gentage det og inviterede denne gang til medlemsmgde i Nordjylland 29. februar 2020, hvor Lene,
Peter og Bettina var veerter.

Og ikke nok med det, sa er der planlagt endnu et mgde med Hanne Kobberg for fynboerne og
medlemmer i det sydlige Jylland 28. november 2020, og som altid er alle medlemmer velkomne til
alle medlemsmgder og ERFA-mgder.

ERFA-grupperne:

Der eksisterer for tiden 4 ERFA-grupper: Nordjylland, @stjylland, Fyn og Kbh/Sjeelland. @stjylland
er forholdsvis nystartet, og Nordjylland og Kbh. kgrer pa skinner med mgder ca. hver 3. méaned.
Fyn har pa det sidste haengt lidt i vandskorpen med aflysninger og afbud, og vi efterlyser en
aflgser, der kan fgre Sonjas gode arbejde pa Fyn videre som tovholder. Ligesa gnsker vi igen en
ERFA-gruppe, der kan daekke det sydlige Jylland og trekants-omradet, men mangler en tovholder
til begge grupper. Lene og jeg mgder gerne op i starten og seetter det i gang, men vi efterlyser et
medlem eller to til hver gruppe, der vi sta for indkaldelse og reservation af lokale. Vi haber meget,
der er et par medlemmer, der har mod pa denne opgave.
Foreningen har for tiden en gkonomi, der ggr, at vi kan yde mindre tilskud til ERFA-mgderne til lidt

forplejning og ind imellem et lille honorar eller nogle flasker rgdvin til en gaest. Nogle grupper har
mest behov for at dele erfaringer og snakke, andre vil gerne have en geest pa besgg ind imellem.
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Grupperne er selvstyrende ogsa mht. hvor ofte man mgdes, men de fleste mgdes hver 2.-3.
maned.

Bestyrelsens arbejde:

Vi har siden sidste GF holdt 6 bestyrelsesmgder, hvor de 2 var digitale.

Udover den Igbende planleegning af medlemsmegder, opdateringer fra ERFA-mgderne, og generel
orientering om faglige nyheder, har de store opgaver i ar veeret at formulere et forslag til
differentieret kontingent, der tilgodeser pargrende, som | kan se formuleret pa dagsordenen.
Derudover har vi brugt meget tid pa at diskutere indhold, form og opbygning af den nye
hjemmeside igennem efteraret, hvorefter Maria brugte sin juleferie pa at saette det hele op. Det
har vaeret et stort arbejde, mest for Maria, og vi er faktisk rigtig godt tilfredse med den. | efteraret
blev vi kontaktet af den hollandske patientforening. Der skulle i Amsterdam afholdes en
laegekonference i en organisation ESSIC, som beskeeftiger sig med IC og er startet af den danske
professor Jgrgen Norling. Den hollandske patientforening ville i den anledning samle nogle
repraesentanter fra andre landes patientforeninger i forlaengelse af laegekonferencen. Maria tog af
sted og repraesenterede os med et indlaeg om vores arbejde og kom hjem med erfaringer, hun har
fortalt om i vores nyhedsbrev. Der arbejdes pa at etablere en international patientforening, der
kan dele erfaringer.

Vi har i bestyrelsen ogsa en kontaktliste til fagligt personale pa de forskellige urologiske afdelinger
i landet, som der er samarbejde med pa forskelligt niveau. Alle afdelinger far vores pjece, der kan
gives til ny-diagnosticerede, og fx pa Gentofte er de meget interesserede i et samarbejde med
foreningen, og Maria og jeg har veeret til mgde med afdelingssygeplejersken og
forskningssygeplejersken om bla. deres nye patientpjece. Alle vores faglige kontakter modtager
vores nyhedsbreve og bliver inviteret til vores arrangementer.

Peter foreslog i vinter, at vi skulle kigge pa et samarbejde med DrugStars, som jeg skrev om i sidste
Nyhedsbrev. Vi diskuterede fordele og ulemper, og besluttede at skrive kontrakt med dem, da de
oplysninger, de samler om os, er styrede af os selv ved, at den enkelte bruger af appen selv
beslutter hvilke praeparater man vil registrere, og vi samtidig far et gkonomisk tilskud til
foreningen. Vi haber, at mange af jer har downloadet appen og er kommet i gang. Ellers ligger
vejledningen pa hjemmesiden. Som jeg naevnte i starten, har vi haft planer om at lave en PIXI-bog,
som teenkes uddelt til de praktiserende laeger. De er indgangen til sundheds-systemet, men som
mange sikkert har oplevet, har de ikke saerlig stor viden om de sjeeldne diagnoser, og vi er
afhaengige af deres viden for at blive henvist videre i systemet til en urologisk afdeling. Derfor er
planen, at de skal have en PIXI-bog om IC/BPS. Lene og Peter er startet, men der ligger endnu et
stort arbejde foran, da der bla skal prioriteres indhold og oplysninger, som ikke bliver sa
overvaldende, at leegerne ikke gider lzese den.

Efter vores aflyste bestyrelsesmgde 14/3 og udsatte generalforsamling i april pga. Corona krisen,
har der vaeret noget stille, og vi har fglt os lidt i dvale, men siden juni har vi veeret godt i gang igen.

Sjeeldne diagnoser:




image9.png
Vi er medlem af organisationen Sjaeldne Diagnoser, som er en paraplyorganisation bestaende af 56
patientforeninger, der arbejder for at forbedre vilkarene for mennesker, der lider af en sjeelden
sygdom med radgivning og stgtte, og der arbejdes ogsa pa det politiske plan. Veer opmaerksom pa
Helpline og Ledsagerordning, som | kan laese om pa deres hjemmeside, eller tage en folder, som
jeg har taget med. Lene og jeg repreesenterer vores forening og deltager i deres 2-dags
repraesentantskabsmgde, hvor en vigtig del for os er at suge til os af de andres erfaringer. Som
tidligere naevnt uddeler Sjeeldne Diagnoser en pris de kalder Sjzeldneprisen til et menneske, der har
haft stor betydning for nogle af os med sjeldne diagnoser. Vi har i IC-foreningen /BPS et par gange
inviteret psykolog Carsten Simonsen til vores medlemsmgder. Sonja sendte pa bestyrelsens vegne
en preecis beskrivelse af vores udbytte og hans made at fa os til at forsta, hvordan vi skal gve os i
at fokusere pa at leve, ikke bare overleve, og hvor sveert det kan veere et leve med en usynlig
kronisk sygdom. Carsten fik desveerre ikke Sjaeldneprisen denne gang.

Foreningens arbejde:

Vi haber, vi gennem aret har informeret jer godt gennem Nyhedsbreve og medlemsmgder. Men
ERFA-grupperne spiller ogsa en stor rolle for vores medlemmer, og den fortrolighed og deling af
erfaringer om bla. medicin og hjeelpemidler er guld vaerd for mange, ligesom den fortrolige
vidensdeling, der foregar pa foreningens lukkede Facebookgruppe er af stor betydning for og alle
og isaer vores nye medlemmer. Og tak til alle jer, der har kreefter til at dele jeres erfaringer og
deltage i debatterne, som hjelper os andre.

Vores lidelse udvikler sig meget forskelligt fra patient til patient, det ggr det svaert at radgive pa
andre mader end ud fra egne erfaringer, men vi samler det hele op og deler det med jer i
Nyhedsbrevene. Der har veeret gnsker om at lzere noget mere om kost og eksempelvis CBD-
drabers virkning, samt om ”at rejse med IC, som vi kigger pa i den nye bestyrelse. | er meget
velkomne med ideer til emner, vi skal tage op, og samtidig vil jeg takke alle medlemmer for jeres
engagement.

Ogsa tak til bestyrelsen for jeres engagerede arbejde, som fylder mange frivillige arbejdstimer,
men som jeg fornemmer vi alle synes er meningsfuldt.

Pa bestyrelsens vegne
Signe Heister

Formand
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Arsregnskab for IC foreningen 1. april 2019 - 31. marts 2020

Sipe Repsiah  Regndb  Regnsiab  Regnsiad
r—— wio mem  mwps wwps wwenn
gt
ontingent Hoon B0 1970000 183000 1660083
s1ssane ca000 2000 socom  amom 23000
eratsporsorat ssop0 0000
et gaster s0000 som s W00 6000
S s esssoe 30T BIBM 44000
netstart st G0 eaMsor  eSTee7s S5 seimm
udghar
Generarsaming k. foredrns Gooc im0 20w ismm  7a:00
Mediems fE3n-moder w0t 3osses  AsE;L  4z@0 0%
Besyretesmader toos  azem s 200665 13m0
Kontingent v i oo 1o 2000 SIO0D 100000
Rejeuegter oo misess  2am0  swesm  leeisss
Teeton s000 om0 zamss s 70
senvgenyr w0000 pre e lam® e
" 50000 sm0  weso  swas s
pam— Lwom  Ass s 2 07680
- 50000 som  imiss w5400
Forto w0000 G  7ess w0 enwm
Sacatyrelsn -l uogher woon  Mames  Base B 48000
ugarian oo saseas  seevse  Seanas  isias
Jon— om0 tessses  omzs s senst
Ssince
Aver
sansiono smsa  wres  woms s
sanceant - Sosaistyrasen wese 2 000w
TigadshavencerfForucbeate o 000 ow 100 o
Averise ssia s s s

nawm  wensm  wsen  pamm

o
s sis Wb mwe meem iesmen
P— o isom usmw poes
il e smem st semm
ot i s o i omm e
Juont sam wame men
o w o o
AR gy s it

T e oo

Hege 15 : el 2020

1a i

1606200 2 Side 1012




oleObject1.bin

image11.png
Budget for IC foreningen/BPS

Regnskabsdret er 1/4ti131/3

Driftsregnskab
Indtasgter

Kontingent

Firmastotte og § 18 statte

Privat sponsorat

Betaling gaester
sundheds/zldreministeriet Aktivitetspuljen
sundheds/zldreministeriet Driftspuljen
Indtaegter i alt

Udgifter
Generalforsamling inkl. foredrag
Medlemsmoder
Bestyrelsesmader

Kontingent il andre foreninger
Rejseudgifter

Telefon

Bankgebyr

m

Kontorartikler

Gaver og blomster

Porto

revisor

Brocurer og materialer
Erfamoder

Socialstyrelsen - alle udgifter
Udgifteri alt

Arets resultat

Bestyrelsen:

Budget
2019/20

20.000,00
420000

500,00
40.000,00

64.700,00

6.000,00
3.000,00
2.000,00
1.000,00
9.000,00
500,00
400,00
500,00
1.000,00
500,00
800,00

40.000,00
64.700,00
0,00

Budget
2020/21

23.000,00
3.000,00

900,00
15.000,00
21.000,00
62.900,00

13.000,00
16.000,00
3.000,00
1.000,00
15.000,00
000
800,00
800,00
1.200,00
1.000,00
800,00
1.500,00
3.300,00
5.500,00

62.900,00
0,00
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Generalforsamling i IC Foreningen/BPS

- Lgrdag den 22. august 2020 kl. 12.00

Bladder Pain Syndrome

Hotel Scandic Arhus City, @stergade 10, 8000 Arhus

Dagsorden:

1. Valg af dirigent og referent.

2. Bestyrelsens beretning fremlaegges til godkendelse.

3. Kassererens reviderede regnskab fremlaegges til godkendelse.

4. Fremlaeggelse af budgetforslag.

5. Kontingentfastsaettelse, herunder vedtagelse af bestyrelsens andring med fglgende tekst:
”Et medlem af foreningen kan tegne et pargrendemedlemsskab. Der kan gives pargrenderabat for
max én pargrende fx segtefeelle, keereste, mor/datter. | tvivistilfeelde er det bestyrelsen, der treeffer
afgg@relse, om pargrenderabat kan opnas. Generalforsamlingen vedtager ved
kontingentfastseettelsen, hvor stor pargrenderabatten er. Det bemzerkes, at alle medlemmer har lige
rettigheder og er valgbare”
Bestyrelsen foreslar fastholdelse af almindeligt kontingent p& 250 kr.
Bestyrelsen foreslar en pargrenderabat pa 100 kr. s& en pargrende og et medlem betaler 400 kr. for
begge.

6. Valg af bestyrelse.
Fglgende er pa valg: Peter Rasmussen, Signe Heister, Sonja Steenberg (modtager genvalg)
Lene N. Rasmussen, Maria Lukowski, Bettina Kristensen er ikke pa valg.

7. Valg af suppleanter (Jgrgen Oldenburg modtager genvalg)

8. Valg af revisor og revisorsuppleant

9. Behandling af indkomne forslag

10. Eventuelt

Dagens program:

Kl. 12.00 Generalforsamling

Kl. ca. 13 Frokost, gratis for medlemmer, tilmelding ngdvendig

Kl. ca. 14 Foredrag "Smertehandtering” ved Jytte Andersen, Smertecenter Fyn
Kl. ca. 15 Kaffe og kage

Kl. ca. 15.30 holder ERFA-@stjylland et kortere mgde, Lene udsender indbydelse
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Bestyrelsens beretning ved Generalforsamlingen 22/8 2020 i Aarhus

(generalforsamlingen blev udsat fra 25/4 2020 pga. Coronaforanstaltninger)

P& generalforsamlingen 27/4 2019 blev Lene, Peter og Signe genvalgt og Maria, Bettina og Sonja
nyvalgt, Jgrgen fortsatte som suppleant.

Det fgrste bestyrelsesmgde afholdt vi straks efter generalforsamlingen 27/4 2019 og
konstituerede os med mig Signe som formand, Lene som naestformand og Bettina som kasserer,
som det star i vedtaegterne, at vi straks skal. Vi planlagde de fgrste bestyrelsesmgder og
besluttede at forsgge at holde de fleste mgder, hvor vi fysisk alle kunne veere til stede, selvom vi
bor spredt over hele landet, og blot sa fa digitale mgder som muligt.

Vi har haft et meget frugtbart samarbejde i en god and i den nye bestyrelse gennem det ar, der er
gaet, og alle i bestyrelsen har gjort en fantastisk indsats pa forskellige omrader. De fleste i

bestyrelsen er IC-patienter, sa vi har ogsa perioder, hvor vi haenger lidt med naebet, men sa tager
andre over.

Jeg vil lige kort fortzelle lidt om, hvad de forskellige har arbejdet med:

Lene, som er naestformand, bor i Nordjylland og er ogsa tovholder i ERFA-Nordjylland. Lene har
arbejdet mange ar i bestyrelsen og har som sygeplejerske ogsa stor social og faglig viden, som hun
deler ud af til medlemmerne. Lene er ofte den, der skaffer lokaler til foreningens og bestyrelsens
mgder, bestiller mad og har sammen med Peter og Bettina startet den nye ERFA-@stjylland. For
tiden arbejder hun sammen med Peter pa en PIXI-bog, som jeg senere vil komme ind pa. Desuden
er Lene og jeg ofte i teet kontakt om det meste i foreningen, vi holder nogle lange telefonmgder,
og jeg syns, Lene og jeg har er meget fint samarbejde.

Bettina, som bor i Hobro, er kasserer, og overtog i august den store opgave fra den forrige
kasserer, og der har vaeret meget at seette sig ind i. Udover bogfgring, betaling af regninger og
regnskab, skal kassereren ogsa have styr pa de bevillinger, som sgges fra seerlige puljer i
Socialstyrelsen, og som hun heldigvis fik hjeelp af Peter til at fa styr pa. Der skal registreres nye
medlemmer og opdateres medlemslister, og samtidig er Bettina ogsa administrator af foreningens
lukkede Facebook-gruppe. Bettina hjalp allerede den ‘gamle’ bestyrelse med foreningens
hjemmeside, da to medlemmer forlod bestyrelsen i utide i januar 2019, og hun fortsatte med det
til Maria havde faet den nye hjemmeside op at kgre.

Maria, som bor i Virum, tilbgd allerede i efteréaret at udarbejde en helt ny hjemmeside, som var
mere moderne, lettere tilgeengelig og med opdaterede informationer til bade medlemmer og
omverden. Det har vaeret et stort og tidskraevende arbejde, men allerede i januar kunne vi lzegge
den nye hjemmeside op, og det er nu Maria, der opdaterer og vedligeholder den. Vi synes i




