Referat af

Generalforsamling i IC Foreningen/BPS 2026
Lgrdag den 18. april 2026 kl. 11.00
Hotel Scandic City, @stergade 10, 8000 Aarhus

Dagsorden

1. Valg af dirigent og referent, bestyrelsen foreslar hhv. Cliff Hansen og Maria Lukowski
Cliff blev valgt som dirigent, og Maria blev valgt som referent.

Cliff konstaterede, at generalforsamlingen var rettidigt indkaldt.

2. Bestyrelsens beretning fremlaegges til godkendelse.
Signe fremlagde beretningen. Beretningen blev godkendt.

Signe takkede desuden kasserer Ulla Christensen, som ikke genopstiller til bestyrelsen, for sit store arbejde.

3. Kassererens reviderede regnskab fremlaegges til godkendelse.

Ulla fremlagde regnskabet. Regnskabet blev godkendt.

4. Fremlaeggelse af budgetforslag.
Ulla fremlagde budgetforslaget. Regnskabet blev godkendt.

5. Kontingentfastsaettelse

Bestyrelsen foreslar fastholdelse af almindeligt kontingent pa 250 kr./érl.‘

Bestyrelsen foreslar fastholdelse af pargrendekontingent pa 150 kr./arl.

Et hvert ordinzert medlem kan have 2 pargrende indmeldt til 150 kr./arl. i kontingent pr. pargrende.

Forslaget om fastholdelse af kontingent blev godkendt.

6. Valg af bestyrelse
Fplgende er pa valg: Signe Heister (genopstiller). Ulla Christensen og Mette Harmuth genopstiller ikke.
Signe blev valgt.

Ikke pa valg er: Lene Ngrgaard Rasmussen, Maria Lukowski




Bodil Stilling og Jens B. Sgrensen stiller op til de ledige bestyrelsesposter.

Bodil Stilling, som tidligere har veeret kasserer i bestyrelsen, praasenterede sig selv.
Bodil blev valgt.

Jens Sgrensen (pargrende) opstiller til bestyrelsen for at udbrede kendskabet til sygdommen. Han er
pargrende.
Jens blev valgt.

7. Valg af suppleant: Maria Andersen genopstiller ikke til suppleantposten

Hanne Larsen og lver Poulsen stiller op til de ledige suppleantposter

Hverken Hanne eller Iver kunne veere til stede ved generalforsamlingen. Signe laeste en kort praesentation af
de to op.

Begge blev valgt.

8. Valg af revisor og revisorsuppleant

Bestyrelsen foreslar Christina Wendt som revisor og Peter Rasmussen som revisorsuppleant.
Christina og Peter kunne ikke veere til stede.
Begge blev valgt.

9. Behandling af indkomne forslag
Der er ikke indkommet nogen forslag.

10. Eventuelt

Et medlem fra Arhus (Lene) takkede Lene og Signe for det store arbejde, de ggr. Hun fremhaevede den
personlige samtale, som man som nyt medlem bliver tiloudt med enten Lene eller Signe. Det ggr en
keempestor forskel — og det giver lyst og mod til at deltage i erfa-mgderne.

Underskrifter

v Ll
Dirigent: Cliff Hansen Referent: Maria Lukowski
Dato: 21. april 2026 Dato: 21. april 2026




Bestyrelsens beretning 2025-2026
ved generalforsamlingen i IC foreningen/BPS 18.04.2026 i Aarhus

Velkommen alle sammen til vores ordninzere generalforsamling her i Aarhus.
Vi er ved regnskabsafslutningen 153 medlemmer i foreningen, heraf 22 pargrende.

Det er en anelse feerre end sidste ar, men vi er ved at veaere en robust
patientforening, med velfungerende erfa-grupper med erfaringsudveksling og stgtte i
de fleste Regioner, samt speendende faglig information pa vores medlemsmgder,
hvor vi hgrer nyt om IC/BPS, og om de ting vi slas med alle sammen.

Vi kan ogsa maerke, at der i sundhedsvaesnet bliver stgrre og st@rre kendskab til
IC/BPS, blandt andet fordi flere og flere nye medlemmer er henvist til os derfra.

Pa det konstituerende mgde 10/5 2025 blev Signe Heister valgt til formand, Lene. N.
Rasmussen til naestformand og Ulla Christensen til kasserer. Maria Lukowski og
Mette Harmuth fortsatte i bestyrelsen og Maria Andersen blev valgt som suppleant.
Der er fortsat 2 ledige pladser i bestyrelsen.

Christina Wendt blev valgt til intern revisor og Peter Rasmussen som
revisorsuppleant.

Vi har gennem aret holdt 5 bestyrelsesmgder, det konstituerende mgde i Middelfart,
2 digitale mgder samt 2 fysiske mg@der. Det fungerer godt, og vi bestraeber os pa altid
at holde det fgrste bestyrelsesmgde efter generalforsamlingen med fysisk
tilstedevaerelse, sa de nye bestyrelsesmedlemmer kan laere os andre godt at kende
fra starten, og vi kan fordele arbejdet fornuftigt.

Bestyrelsesarbejdet er ulgnnet og frivilligt arbejde, og lige nu er vi alle patienter, da vi
i denne periode ikke har haft de pargrende repraesenteret i bestyrelsen. Vi
respekterer hinandens svingende arbejdskapacitet, og accepterer at der kan vaere
perioder, hvor vi ikke er sa arbejdsduelige som i andre.

Det har vi iseer maerket meget markant i ar, idet Mette Harmuth i efteraret desvaerre
matte melde fra bade som bestyrelsesmedlem og tovholder i Region Syd. Stor tak til
Mette for hendes indsats.



Maria Andersen overtog derefter Mettes plads, men matte for nylig meddele, at hun
ikke kunne genopstille. Ogsa stor tak til Maria for hendes indsats.

For nylig matte Ulla Christensen, vores kasserer, se i gjnene, at hun desvaerre ikke
magtede at fortsaette hverken som kasserer eller bestyrelsesmedlem det kommende
ar af private grunde. Ulla har gjort en stor og vigtig indsats i bestyrelsen som kasserer
og har i samarbejde med vores bogholder passet vores gkonomi. Vi siger stor tak,
Ulla, for din indsats og godt samarbejde.

Lene og jeg har nu i mange ar haft et taet samarbejde som formand og naestformand.
Vi SMS’er og ringer sammen om alt, hvad der rgr sig i foreningen og stgtter hinanden,
nar der opstar problemer. Mange tak for din stgtte og gode samarbejde, Lene, det
betyder rigtig meget, ved du.

OG- ogsa mange tak til alle jer andre i bestyrelsen, som passer ERFA-grupperne,
skriver referater, bestiller lokaler, henter mad, arrangerer medlemsmegder, betaler
regninger, udsender foreningens materiale, har styr pa hjemmesiden, holder
kontakten til de internationale foreninger og meget mere. Det er et flot stykke
arbejde, | yder!

| ar skal der lyde en seerlig tak til dig Maria Lukowski for din enormt tidskreevende
arbejdsindsats med at fa os op at kgre pa det nye medlemsstyringsprogram UNIOO,
og for at videreformidle det til os andre, lsegge det op pa hjemmesiden mv. oveni at
passe det internationale arbejde og vores hjemmeside, som du plejer. Jeg ved ikke,
hvad vi skulle have gjort uden din kompetence, og ihaerdighed. Stor tak til dig!

Den sidste tak skal lyde til Peter Rasmussen, tidligere langvarigt medlem af
bestyrelsen, nu suppleant som intern revisor for at springe til og revidere vores
regnskab i sidste gjeblik, da Christina for nyligt blev indlagt.

Vi fortsaetter samarbejdet med firmaet Optivitze med revisor Jette Amdi Andersen i
spidsen, der bla. passer bogfgringen og laver arsregnskab, samt hjzlper med
ansggninger til de puljer, vi sgger penge fra i ministeriet.

Foreningen har en fornuftig gkonomi med den stgtte vi far fra ministeriet til
aktiviteter og drift, og vi har nu den formue, der som minimum kan deekke et ars
drift, og som skaber os den tryghed, vi gerne ville have.

Kontingent for almindeligt medlemskab har siden 2015 vaeret pa 250 kr. Vi har ikke
helt overblik over de Igbende udgifter i forbindelse med brug af UNIOO, men har i
bestyrelsen valg IKKE at saette kontingentet op, ogsa fordi der bliver lagt et lille gebyr



pa 9,70 kr. pa kontingentbetalingen fremover. (lidt mindre for pargrende, som kun
betataler 150 kr. i kontingent)

Som sagt har vi netop tegnet kontrakt med et administrationsfirma UNIOO, som er
tilknyttet vores bank Sparekassen Danmark. Det er et firma, vi har haft kig pa nogle
ar, og som andre patientforeninger i Sjeeldne Diagnoser ogsa bruger. Det skal hjaelpe
os med kontingentopkraevning, holde styr pa medlemslister, bestyrelsesreferater mv.

Derfor har alle medlemmer i ar lige inden 1. april faet en mail fra os med oplysninger
om, hvordan man fremover betaler kontingent, og alle er blevet kontaktet af UNIOO,
sa vi kan laegge vores data ind en gang for alle. Det er vi meget trygge ved, og det vil
forhabentlig lette os i administrationen fremover.

Dog havde de nogle tekniske problemer med at fa os op at kgre i starten, men i dag
tror jeg, det kgrer, og at naesten alle medlemmer har reageret.

Udover at pleje vores medlemmer og arrangere diverse mgder, er
Oplysningsarbejdet fortsat en vigtig del af foreningens arbejde.

Vi har besluttet at udsende PIXI-bgger og patientfolderen hvert andet ar til hhv.
urologiske afdelinger i hele Danmark samt privatpraktiserende gynaekologer det ene
ar, og alle smertecentre samt specielle fysioterapeuter det andet ar.

| ar var det urologer og gynaekologer, og vi sendte til 100 gynaekologer i oktober med
DAO. Det var inden de overtog fra PostNord, men alligevel kom 10% retur trods rette
adressater, og uden portokompensation trods en klage fra os.

Varre gik det med udsendelsen til urologiske afdelinger i januar, hvor endnu flere
kom retur, andre slet ikke leveret, og DAO var i kaos og var i medierne. Nu venter vi
lidt med eftersendelserne, og portoudgiften vokser forventet pa vores regnskab.

Jeg tror ikke, jeg tidligere har naevnt at vi har et samarbejde i sundhedsvaesnet med
personer: laeger, sygeplejersker, fysioterapeuter mf., som er interesserede i IC/BPS
og nogle er specielt faguddannede mod vores sygdom. De modtager vores
Nyhedsbreve og bliver inviteret til vores medlemsmegder, og som vi har aftalt, at vi
kan kontakte, nar vi har behov.



Alle nye medlemmer far tilsendt et velkomstbrevet, med medlemskort og
patientfolderen og far samtidig ogsa tilsendt nogle eksemplarer af PIXI-bogen, som
de kan give til deres praktiserende laege og andre relevante sundhedspersonaler.

De bliver opdateret med vedtagter, beretning, invitationer og adgang til Facebook,
samt de nyeste Nyhedsbreve. Vi tilbyder desuden de nye medlemmer en snak om
foreningen eller om deres sygdomsforlgb med enten Lene eller Signe. Det benytter
de fleste sig af, ligesom det ofte giver dem en lettere adgang til at deltage i erfa-
mgderne fremover.

Bestyrelsen udsender Nyhedsbreve pa mail, nar vi har noget spaendende at
underrette jer om, og vi har i ar udsendt 3 nyhedsbreve. Her opdaterer vi
me@dedatoer og forteeller i gvrigt om de ting, der rgr sig i foreningen, patienthistorier
og indlaeg, samt andet nyt om IC/BPS.

Medlemsmgderne har igen i ar veeret tematiske, idet vi har holdt mgder i Aalborg,
Lyngby og i dag i Aarhus med Peter Askou Jakobsen med emnet: “Go’ nat og sov OK”.
Mange af jer har de seneste ar gnsket at fa mere viden omkring vores sgvn, vores
afbrudte sgvn, der plager mange af os i arevis. Peter, som ogsa k@rer sgvnkurser i sin
psykologpraksis, har et saerligt syn pa sgvn, sa de der endnu ikke har haft mulighed
for at hgre ham, kan ga ind pa hjemmesiden under menu 'for medlemmer’ og hgre
ham, det er meget interessant og lzererigt. Da de fleste af vores medlemmer ofte ikke
klarer at rejse sa langt, g@r vi det, som vi har gjort nogle ar, at vi deekker en stor del af
landet med samme emne. Det gjorde vi ogsa i ar, men gjorde samtidig en undtagelse,
da der blev afholdt to ekstra medlemsmgder i Aalborg og Middelfart, idet Lene
gennem FAKS (foreningen for kroniske smertepatienter, som vi har samarbejdet
med) fik forbindelse med Johnny Sort, der fortalte gribende om sit eget liv som
kronisk patient i et smertehelvede. Jeg har selv set det pa hjemmesiden, og det et
meget rgrende og ogsa leererigt.

Som | ved bliver alle medlemsmgder/foredrag optaget af Maria, og derefter bliver de
lagt pa hjemmesiden under punktet "for medlemmer” i menuen. Brug jeres kodeord
til at se alle de speendende foredrag, der er afholdt.

Under samme punkt bliver Nyhedsbrevene lgbende lagt op.



Brug i det hele taget vores hjemmeside, der star mange nyttige oplysninger til bade
jer og jeres pargrende, samtidig med, at | kan henvise jeres sundhedspersoner til
hjemmesiden.

| foreningen har vi lige nu kun 3 ERFA-grupper, en i Region Nord, som mgdes i
Aalborg, en i Region Midtjylland, som mgdes i Arhus, og en i Region @st, som mgdes i
Lyngby. Hver gruppe har et bestyrelses-medlem som tovholder, der indkalder,
planlaegger og afholder mgderne. Der er lige nu ikke en fungerende erfa-gruppe i
Region Syd, efter at Mette Harmuth ikke lzengere er tovholder der. | det hele taget,
har det veeret sveert at holde sammen pa den region, som ogsa geografisk straekker
sig langt. Selv om mgderne kan holdes bade i Middlelfart og Kolding (vi har ogsa
prgver i Odense) er der langt i den Region fra Esbjerg til Nyborg! — hvis det er det der
medfgrer det ringe fremmegde? Det er et problem, vi tager op i bestyrelsen, og som vi
ogsa har prgvet at inddrage medlemmerne i Regionen i. Vi haber, | maske kan hjzlpe
os med en Igsning

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, hjelpemidler og andet i et
fortroligt rum. Vi maerker faktisk et stort behov og glaede ved Igbende at kunne
hjeelpe hinanden med det vi sldas med. ERFA-mg@derne er jo kun for patienter, og der
sendes personlige invitationer ud til medlemmerne i omradet.

Som medlem, kan man samtidig fa adgang til foreningens lukkede Facebookside,
hvor vi annoncerer vores mgder, og medlemmerne diskuterer og deler og
kommentere pa alt det, vi slds med og interesserer os for med vores IC/BPS. Denne
lukkede gruppe er kun for patienter, da meget personlige emner ofte tages op. Vi er
over 100, der deltager i debatten, og for en del i gruppen er det ogsa en livline, hvor
vi stgtter hinanden, nar det er svaert, og maerker at vi ikke er alene. Sidste ar
undersggte vi, om der var behov for en Facebookside for pargrende (mindst 20), men
det var ikke tilfeeldet. Vi er parate, nar behovet opstar.

Vi er medlem af en international patientforening Global IC/BPS Patient Advocate
Meeting, hvor Maria fra bestyrelsen deltager. Siden 2019 har patientforeninger fra
hele verden arbejdet sammen i et globalt netveerk for at udveksle viden og dele



erfaringer om IC/BPS. Netvaerket bestar af folk fra omkring 15 lande, herunder
Danmark, og det ledes af repraesentanter fra Holland og Indien. Malet er at ggre det
nemmere for patienter at fa bedre information, hurtigere diagnose og mere ens
behandling — uanset hvor i verden de bor. Siden corona er mgderne blevet holdt
online fire gange arligt. Onlinemgderne har gjort det nemmere at samles, selvom det
stadig er sveert at finde et tidspunkt, der passer for alle — iseer med deltagere fra bade
Indien, New Zealand og USA.

Desvaerre oplever mange patientforeninger verden over, at erfarne urologer med
specifik viden og interesse for IC/BPS gar pa pension, og at der mangler yngre kraefter
til at fgre det vigtige arbejde videre. Og selvom der faktisk er lavet meget forskning i
sygdommen, sa nas der ikke frem til forstaelse af sygdommens oprindelse, nye
virksomme behandlinger af sygdommen osv.

Som nogle af jer maske har lzest i Nyhedsbrevet, blev vi i sommer kontaktet af en
forsker fra Kgbenhavns Universitet Institut for Folkesundhedsvidenskab, der gerne
ville i forbindelse med patienter, der levede med IC/BPS i forbindelse med deres
arbejdede med stamcelleforskning hos NOVO Nordisk fondens Center for
Stamcelleforskning. Det Igd spaendende, sa vi formulerede et stgttebrev om muligt
samarbejde, sa de kunne sgge fondsmidler. | januar fik vi at vide, at de desvaerre ikke
havde faet deres bevilling, men gerne ville holde forbindelse med os. Vi haber, det
lykkes for dem pa et senere tidspunkt.

Igen i ar vil jeg g@re opmaerksom pa, at foreningen er medlem af
paraplyorganisationen Sjeeldne Diagnoser, der bestar af 56 mindre
patientforeninger. Det er Lene og Signe, der deltager i mgderne hos SD, som vi har
stor glaede af, hvor vi samler erfaringer fra andre patientforeninger. Vi gor i
Nyhedsbrevene og pa Facebook opmaerksom pa3, at alle vores medlemmer har
adgang til at fa gratis hjeelp der. De har en velfungerende Helpline med
fagspecialister, der betjener os, samt en bisidderordning, som vores medlemmer kan
benytte og fa en bisidder med til mgde hos det offentlige. Det er en rigtig god
ordning.

| ar holdt foreningen 40-ars-jubileeum, som Lene og jeg deltog i pa Brogarden i Strib,
samtidig med, at der igen var en givende 2-dags konference.



Inden vi gar tilbage til dagsordenen, vil vi gerne med et par flasker takke dig Ulla, som
har valgt ikke at genopstille. Tak for dit engagement, og selvom du ikke syns, dine
kreefter raekker til bestyrelsesarbejdet lige nu, sagde du forleden med et smil, at det
kunne veere, du vendte tilbage, hvis du savnede os for meget. Du skal veere hjertelig
velkommen

Stor tak for i ar, det har veaeret spaendende at mg@de jer derude, og tak for alle de spde
tilkendegivelser, vi far i bestyrelsen, for det arbejde, vi yder.

Pa bestyrelsens vegne
Signe Heister

formand



Resultatopgdrelse

IC Foreningen / BPS

Arsregnskab
01.04.2025 - 31.03.2026

2025-2026 Budget 2025-2026
Omsaetning
Kontingent 30.700 40.000
Deltagerbetalinger 1.700 500
Donationer og sponsorater 1.000 0
§18-tilskud 4.000 4.000
Driftspulje 55.827 55.000
Aktivitetspulje 60.000 60.000
Aktivitetspulje, ovf fra sidste ar 21.469 0
Aktivitetspulje, ej brugt/ovf til naeste -12.500 0
Omsaetning i alt 162.196 159.500
Omkostninger budget 25/26
Medlemsmgder -43.323 40.000
ERFA-mgder -10.442 12.000
Pixi-bgger, brochurer, pjecer -7.581 9.000
Brugte §18-midler -4.000 4.000
Generalforsamling -6.903 18.000
Bestyrelsesmgder -2.590 3.000
Rejseudgifter -9.344 6.000
Kontingenter -1.350 1.300
Kontorartikler -829 2.000
Porto -6.413 5.000
It-udgifter -3.163 1.000
Gebyrer bank og MobilePay -864 1.000
Regnskabsassistance -15.748 25.000
indkgring af nyt medlemssystem 0 10.000
Gaver og blomster -327 1.500
Udlodningsmidler tilbagebetalt 0 0
Omkostninger i alt -112.877 138.800
Renteindtzegt 0
Resultat 49.319 298.300




Indteegter

Kontingent
Deltagerbetalinger
Donationer og sponsorater
§18-tilskud

Puljemidler tildelt i ar
Puljemidler ovf.

Indtaegter i alt

Udgifter
Medlemsmgder
ERFA-mgder

§18

Bestyrelsesmgder
Generalforsamling
Rejseudgifter
Kontingenter
Kontorartikler

Porto

It-udgifter

Gebyrer bank og MobilePay
Regnskabsassistance
Pixi-bgger og pjecer
medlemsstyring (unioo)
Gaver og blomster
Omkostninger i alt

Budget 2026-2027

35000
1000
1000
4000

125000
166000

Budget 26/27
45000
10000

4000
3000
15000
10000
1300
1000
6500
2000
1000
25000
0
3000
1500
128300





