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Kara vanner!

Da ar det dags for ett hostbrev igen.

FOr nagra veckor sedan fick du en inbjudan till Carpanet-dagen den 13
november. For sakerhets skull skickar jag den igen eftersom det fortfarande
finns mojlighet att anmala sig. Notera ocksa att forfattaren Bjorn Ranelid séllar
sig till den skara som inser vikten av att skapa livskvalitet trots ett allvarligt
besked.

Carpanet-dagen ar ett utmarkt tillfalle att traffa andra i samma situation och
dar man kan utbyta vardefulla erfarenheter. Sa fanga tillfallet och skicka in din
anmalan enligt bifogade inbjudan.

Men det hander ocksa andra saker i foreningen. Sa |ds garna vidare och hall dig
uppdaterad.

Till Carpanet-dagen ska var nya broschyr vara klar. Vi trycker upp en begransad
upplaga och som besdkare kommer du ocksa att fa nagra exemplar. Vi skickar
aven ut den som PDF via e-post och naturligtvis kommer den dven att finnas
som PDF pa hemsidan.

"Jag vagar nastan sdga att Ma-bra-weekenden i Tallberg 19-21 augusti blev en
succé. Dagarna blev snabbt fulltecknade. Men nu har vi ocksa facit i handen
efter den enkat vi gjorde i anslutning till weekenden. Deltagarna fick svara pa
flertalet fragor kring programinnehallet, boendet, maten och miljon, dar de
flesta fragor lag pa en skala fran 1-5. Medeltalet pa samtliga 1-5-fragor blev
4,62.

Med ett sadant utfall kan vara medlemmar rakna med inbjudan till en
motsvarande aktivitet dven
nasta ar.



INCA Norden, som bestar av de nordiska patientorganisationerna Carpanet
(Sverige), Carcinor (Norge) och Netpa (Danmark) sammanstralade i Stockholm
den 15 september. Under en halvdag fick dven alla vara gemensamma
sponsorer mojligheten att narmare presentera sin verksamhet, vilket
utmynnade i en givande diskussion.

Resten av dagen dgnades at vara gemensamma projekt. Inte minst den
videoproduktion som ar pa gang bade i Danmark och i Sverige.

Den 26-27 september kunde INCA (efter pandemi-uppehallet) ater genomfora
sin internationella kongress. Den har gangen i Lissabon och finansierad av
sponsorer och med fondmedel. Som ordférande i Carpanet Sverige var jag dar
och pa talarlistan var ocksa Sverige representerad av professor Eva Tiensuu
Janson, Uppsala. Slaende ar att alla vara medlemslander har ett gemensamt
problem — kunskapen om NET dar den ar som viktigast. Hos husldkaren,
vardcentralen etc. sa att diagnosen kommer i ljuset sa tidigt som majligt.
Kongressen handlade mycket om att sprida kunskap. Gladjande att se, var att vi
i de nordiska landerna kunde tala utifran gemensamma erfarenheter och en
vard som ligger i framkant.

Sa tillbaka till min paminnelse. | november uppmarksammar vi alltid WNCD
(World Net Cancer Day). Egentligen intraffar den arligen den 10 november.
Men for att ge fler mojlighet att narvara lagger vi den oftast i samband med
narmsta helg. | ar blir det den 13 november. Vi har skickat ut inbjudan per e-
post till dig som ar medlem. For sdkerhets skull far du den en gang till (bifogat)
sa du hinner anmala dig senast den 1 november. Den har gangen fokuserar vi
pa lutetium-behandling av NET och uppbyggnaden av ett kvalitetsregister. Men
inte nog med det. Det finns tid for samvaro och diskussion och dven en stund
for reflexion med kloka ord fran forfattaren och estradéren Bjérn Ranelid!

For dig som inte ar pa plats eller for dig som vill lyssna pa féredragen igen,
filmar vi féredragen och lagger sedan upp dem pa var hemsida.



| anslutning till Carpanet-dagen, den 13 november, kommer vi ocksa att ha ett
ZOOM-mote den 12 november med utbildning av vara kontaktpersoner.
Foreldasningen ar en fordjupning av kontaktpersonutbildningen som holls i
Uppsala mars 2022 och har temat ”Livskvalitet med NET” och kommer dven
denna gang att hallas av Carolina Welin. Eftersom detta sker pa Nordic Light
Hotel finns det mojlighet till fysisk narvaro for de kontaktpersoner som anda
ska besdka Carpanet-dagen. Separat inbjudan har skickats ut.

Skulle du sjalv vilja vara kontaktperson, antingen for patienter eller anhériga
http://www.carpanet.se/om-oss/#kontakt kan du anmala ditt intresse pa
carpa@carpanet.se.

| mitt forra kvartalsbrev berattade jag om den satsning var norska motsvarighet
Carcinor gjort med lattillgdngliga och pedagogiska videospottar. Vi hade ocksa
tagit beslut om att forsdoka astadkomma detsamma med en svensk variant och
en erfaren svensk lakare.

Produktion ar nu i gdng med manus och storyboard. Och férhoppningsvis
kommer vi i gdng med inspelningen innan arsskiftet.

Malsattningen ar att kunna landa med produktionen och kunna presentera ett
resultat det forsta kvartalet 2023.

Carpanet Patientforening vaxer vilket ar gladjande. Vi ar idag narmare 300
aktiva medlemmar (363 registrerade) och har fortfarande siktet installt pa
minst 500 medlemmar, men ocksa att vi kan fa till ett medlemsunderlag som
haller sig stabilt 6ver tid. Dar ar den kontinuerliga kontakten ett maste och
ocksa anledningen till mina kvartalsbrev.

Eftersom vi numera inte kommunicerar med brev utan med e-post och
hemsida, ar det viktigt att vi har korrekta uppgifter, inte minst vad det galler e-
postadress. Finns det uppgifter som du vet har forandrats eller att du har
skaffat dig en ny mailadress sa komplettera dina uppgifter till
medlemsansvarig@carpanet.se eller annu battre direkt via hemsidan

http://www.carpanet.se/uppdatera-medlemsuppgifter/ .

Och du som uppmarksammar det har brevet pa var hemsida, gér pa samma
satt.



Som vanligt skickar vart register automatiskt ut en faktura den 1 december pa
medlemsavgiften for nastkommande ar. Den forfaller vid arsskiftet.
Medlemsavgiften ar ju egentligen ett bevis pa att du vill ge ditt stod till en
forening som i forsta hand jobbar for att forbattra livskvaliteten hos dem som
drabbats av NET. Ju fler vi blir desto storre mojligheter har vi till egna
aktiviteter och mojligheten att paverka varden och dess beslutsfattare.
Kanner du nagon eller ndagra som kan ga in som stddmedlemmar, sa tipsa dem
om var hemsida www.carpanet.se dar det enkelt gar att registrera sig o

samtidigt betala medlemsavgiften for 2023. Den dag vi kan redovisa 500
medlemmar har vi namligen ratt till statsbidrag.

Ndasta arsmote ar planerat till antingen den 19:e eller 26:e mars. Vi
aterkommer direkt efter Carpanet-dagen vilket datum som géller sa du kan
gora en notering i almanackan. Vi arbetar pa att motet ska ske centralt i
Mellansverige med bra kommunikationer. Férutom arsmotesférhandlingar och
trevlig samvaro kan du rdkna med ett antal foredrag pa temat Livskvalitet med
NET.

Ja, detta var mitt kvartalsbrev for den har gangen. Har du idéer (foredrag,
foredragshallare, aktiviteter) och synpunkter sa dra dig inte for att skicka ett
mail till

Och val mott pa Carpanet-dagen.

Kara halsningar
Gunnar Dalborg
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