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Kara vanner!

Da var det dags for arets sommarbrev. Forra aret vid den hér tiden fick
vi manga rapporter om torka och vattenbrist. | ar handlar det mycket
om dversvamningar. Men vi har dnda ett typiskt sommarvéder som
annu i vanlig ordning passerar brittiska 6arna, Nordsjon och skoljer
over Norge och hit.

Nagot som brittiska ambassaden pa 60-talet inte gillade att vi sa, inte
minst i SVT. Skillnaden &r kanske att det numera finns mer dramatik i
mobilen med gula varningar etc. Det var kanske inte sa mycket battre
forr. Men vi har en fantastisk formaga att anpassa oss. Inte minst
galler det i en forening dar de flesta har fatt stalla om sitt liv helt och
hallet. Men det gar for de flesta och darfor borjar jag att informera om
en aktivitet som visat vagen for manga.

Ma-bra-weekend Basenberga 11-13 oktober 2024

FOr nagra veckor sedan skickade vi ut inbjudan till var Ma-Bra-
weekend i Basenberga. Som vi anade blev det en omedelbar respons
och vi har redan en kolista. Eftersom antalet till viss del ar beroende
av vilken sponsring vi far (vi befinner ju oss mitt i semestertider) kan
det dock vara vart att komma in med en anmalan. Jag bifogar darfor
inbjudan ytterligare en gang. Som ni ser kan vi forutom
canceroverlevaren Lisa Sund fa lyssna till och stalla fragor till
endokrinkirurgen o ass professor Martin Almquist fran Lund som
sitter pa bred kunskap om vad som hander med kroppen efter en NET-
operation. Sen har vi Lars & Tuula Levin som aterkommer med ett



Qigong-pass och Lotta Dalborg med ett Yoga-pass. Allt detta forutom
promenader och samtal.

Du som kom med kommer sedan inom kort att fa en bekraftelse och
hur du ska betala.

Medlemsregistret och var utveckling

Som ni sékert noterat skickar vi numera mycket sallan ut information
via brev. Dagens porto skulle snabbt ata upp medlemsavgiften. |
dagsléaget saknar vi e-post-adress till 7 medlemmar. Det ar betydligt
mindre &n tidigare da flera paminnelser per brev och SMS gett en del
resultat. Och skulle det vara sa att du kanner nagon som inte far del av
vara E-postutskick, be den personen att uppdatera sina uppgifter via
hemsidan antingen via medlemsansvarig@carpanet.se eller annu
béattre direkt via hemsidan http://www.carpanet.se/uppdatera-
medlemsuppaqifter/.

Du kan gora skillnad!

Forra aret vid den hér tiden var vi 394 aktiva medlemmar enligt
registret. | ar ar vi 435!! Vi narmar oss alltsa med stormsteg vart mal
om att bli 500 sa vi ges méjlighet till stadshidrag och ytterligare
mojligheter. Men denna roliga siffra har ocksa en baksida. 162 har
inte betalat medlemsavgiften for 2024. Du kan alltsa vara en av dem
som gor att den roliga siffran far verklig substans. Det &r ju tyvarr sa
att vi efterhand maste rensa registret pa dem som inte betalar
medlemsavgiften. Och naturligtvis vill vi ocksa veta, vad vi kan gora
for att attrahera till ett forlangt medlemskap.

Nya filmer om NET under produktion

| mitt varbrev, som ocksa finns pa
http://www.carpanet.se/nyheter/varbrev-2024/

fick du information om vara kommande filmproduktioner. Trots
semestrar och en del knepig logistik har vi fortfarande forhoppningen
att kunna presentera det mesta till Carpanet-dagen i Malmo den 9
november. Det ser vi fram emot.

Vara sponsorer
En kontinuerlig dialog med vara sponsorer ar ytterst viktig. Likasa att
hitta samarbetsformer som ryms inom det regelverk som f.a.
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lakemedelsindustrin lyder under. Lakemedelsindustrin vet att vi som
patientfOrening ar en viktig spelare som kan formedla erfarenheter
fran vara medlemmar, utan att vi naggar pa de regler som géller vad
avser GDPR.

| dagsléget har vi stod fran saval Ipsen, SamNordic, Viatris som
Novartis. Camurus, ett svenskt foretag i Lund, har stott oss initialt och
kan bli en viktig framtida samarbetspartner. Vi har aven en
kontinuerlig kontakt med Pfizer.

Sen far vi inte glomma Cancerfonden som genom sitt stora bidrag gor
skillnad och ger oss mojligheter att utveckla verksamheten. Jag tycker
det &r viktigt att paminna om det har forhallandet. Carpanet, som
patientforening har en viktig roll, framst genom att skapa bra
forutsattningar for vara medlemmar, men ocksa som aktor
tillsammans med Cancerfonden och vara sponsorer sprida kunskap om
NET och bjuda pa vara erfarenheter.

Det nordiska och internationella samarbetet

INCA Norden, som bestar av de nordiska patientorganisationerna
Carpanet (Sverige), Carcinor (Norge) och Netpa (Danmark) brukar
traffas en till tva ganger per ar. Nasta gang skulle vi ha traffats i Oslo
och Carcinor sta som vard. Som alla vet har Norge blivit ett mycket
dyrt, varfor vi nu (tillsammans med nagra av vara sponsorer) jobbar pa
en svenskt vardskap, vilket tidigast kan ske varen 2025. Det ar viktigt
att vi vidmakthaller kontakten med vara grannlander, inte minst for att
tillsammans skapa nya idéer kring var verksamhet. | det har
sammanhanget ska ocksa namnas att Carpanet idag har ett antal
medlemmar i vart grannland Finland. Ja vi hittar faktiskt var vice
ordférande sen nagra ar tillbaka, Katarina Drugg, i i Abo.

Kontaktpersonverksamheten

Alla nya medlemmar far ett valkomstbrev fran mig med lite
information om kommande aktiviteter. Dar finns ocksa en Zebra-pin
och var nya folder. Sen tar kontaktpersongruppen vid och fordelar nya
patienter/anhdriga pa nagon av de kontaktpersoner som ligger narmast
till geografiskt. Vederbtrande ringer sedan forutsattningslost upp den
medlemmen och halsar valkommen. Vi har noterat att det har ar nagot
som leder till fina samtal och ett gemensamt utbyte.




Men vila inte pa hanen och glém inte att vi har ett par
kontakttelefoner. Och det galler bade nya och gamla medlemmar.

Ar du patient och undrar 6ver nagot eller bara vill prata av dig och har
en stralande idé, kan du forutsattningslost ringa 0738-417280. Ar du
narstaende ar numret 0738-417250. Eller du kanske vill bli
kontaktperson sjéilv....Kolla garna http://www.carpanet.se/om-
oss/#kontakt och anmal sedan ditt intresse pa carpa@carpanet.se.
Foreningen betalar kost, logi och reseersattning vid fysiskt mote
(vanligtvis 1 gang om aret).

Patientberattelser

Nar vi gor utvarderingar av vara aktiviteter sa aterkommer alltid
vikten av samtalet. Samtalet mellan dem som drabbats av NET.
Samtalet med anhoriga och deras upplevelse. Samtalet med
professionen och de som vet mer om sjukdomen och utvecklingen
inom forskningen. Har har sjélva patientberattelsen stor betydelse.
Dels for att beratta for medsystrar och medbréder att det gar att hitta
livskvalitet trots NET. Men ocksa att beratta for allmanhet och inte
minst primarvarden att — tank till en gang till! Det kan vara nagonting
annat — inte en magkatarr eller ett klimakteriebesvar.

Darfor — vi behover fler patientberattelser som lindrar och ger hopp,
men ocksa uppmarksammar hur viktigt det &r med en tidig och korrekt
upptackt.

For t.ex. media &r det hdr information som inspirerar till publicering
och spridning.

Tycker du att du har en patientresa som du vill dela med dig av. Skriv
i s fall garna ned den och skicka den till carpa@carpanet.se. Om vi i
styrelsen tycker att den ar lamplig for publicering pa var hemsida eller
annu battre i nagot annat allméant media, da hor vi av oss. Det &r
viktigt att vi har din tillatelse hur vi hanterar den.

e

' RS Carpanetdagen 2024 den 9 november pa Malmo Live.,
Carpanetdagen ar ju vart sétt att fira World Net Cancer Awarness Day
(WNCAD) som alltid internationellt sett intraffar den 10 november.
Vi har valt att ligga tatt intill pa en lordag for att ge flera mojligheten
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att delta. Sa vi ar inbokade den 8-10 november pa Clarion Malmo
Live och har var Carpanet-dag lordagen den 9 november.

Det kommer en inbjudan i slutet av augusti- borjan av september nér
vi har klart med alla foreldsare. Klart ar att Staffan Welin,
Akademiska sjukhuset, Uppsala kommer att prata om LungNet och
Jan Zedenius vid Karolinska Institutet om Carcionid kris plus att vi
kommer att kunna presentera en del av de filmer som nu &r under
produktion. Men det & mer pa gang pa temat Livskvalitet med NET.
Forhoppningsvis blir det som vanligt manga fragor och synpunkter
och inte minst mojligheten att umgas med varandra och utbyta
erfarenheter da flera fran vardsidan ocksa ar pa plats. Vi avslutar
naturligtvis dagen med en gemensam middag.

GIl6ém inte Carpanetstipendiet!

Ett uppskattat inslag under Carpanet-dagen ar utdelningen av
stipendier till valfortjanta personer framst inom varden. Vi har en fond
som sakta véxer dar vi ges mojligheten att visa var uppskattning till 2-
3 personer som av flera uppfattats som engagerade med ett sarskilt
hjarta for den drabbats av NET. Fonden grundas framfor allt pa
minnesgavor och andra former av gavor till foreningen. Carpanet-
dagen ar ett utmarkt tillfalle att uppméarksamma detta. Men vi behover
din hjalp med forslag pa kandidater for att vi ska kunna visa var
uppmuntran. Vet du nagon sa skriv i sa fall till
ordforande@carpanet.se sa tar vi upp det i styrelsen.

Just nu kanns det som riktig svensk sommar, sa passa pa och njut!!

Kéra halsningar
Gunnar Dalborg
Ordf. Carpanet Patientforening
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