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Kéra vanner!

Ater ett sommarbrev. Hittills har dom flesta av oss fatt njuta av mycket virme
(och dven torka) 1 juni. Juli har bjudit pa en helt annan kompott, vilket jag inte
upplever som helt ovanligt. Vi far vél se om den efterlangtade virmen kommer
tillbaka nu nér det mesta ar gront igen. Och vi har som vanligt en del aktiviteter
att se fram emot.

Mai-bra-weekenden pi Kullagirdens wirdshus

Jag gick ut men en avisering 1 mitt varbrev och sedan en inbjudan till vara
medlemmar 1 mitten av juli. Det blev som vi trodde, att intresset, efter var fina
weekend 1 Tallberg forra aret, skulle vara stort. Det blev snabbt fulltecknat och
vi fick uppritta en kolista. Detta trots att vi inte vdgade oss pa en lika stor
subventionering som forra gdngen. Huvudtemat ar ju dietism med tillhérande
matlagning pd Kullagardens Wardshus den 13-15 oktober. Men roligt dr ocksa
att vira egna medlemmar, Tuula och Lars Levin, bjuder oss pé ett par Qigong-
pass.

Medlemsregistret och vir utveckling

Som nédmnts tidigare har vi idag ett medlemsregister som fungerar bra. Men det
skadar inte att pAminna dig om hur viktigt det ar med aktuella uppgifter, inte
minst mailadressen, eftersom den ar grunden for var kommunikation med dig.

I dagslaget saknar vi dock e-post-adress till tiotalet medlemmar (betydligt
mindre dn tidigare, da vi skickat pdminnelse per brev och SMS) Nu gor vi ett
sista forsok per SMS och hoppas att informationen ocksa nar fram via var
hemsida, dér alla kvartalsbreven finns. S& komplettera dina uppgifter till
medlemsansvarig(@carpanet.se eller @nnu battre direkt via hemsidan
http://www.carpanet.se/uppdatera-medlemsuppgifter/.

Forra éret var vid den hér tiden var vi 281 aktiva medlemmar enligt registret.. I
ar ar vi 394! Den roliga siffran kan forbéttras ytterligare om du kénner pa dig att
du sldpar med arets medlemsavgift. Vi har ju ett mél pd 500 som kan ge oss
mojlighet till statsbidrag och ytterligare mgjligheter.



Vér nya folder och ytterligare pa ging

I viras innan &rsmdétet fick vi var efterlangtade AS-folder, som ocksé finns pa
hemsidan och kan laddas ner. Ar du en av dem som kinner att du kan dra ett strd
till stacken genom att forse vardcentraler och aktuella mottagningar pé sjukhus 1
ditt ndromréde, s hor av dig till ordforande(@carpanet.se .

Det har ocksd kommit flera forfragningar till oss, bl.a. fran
kontaktsjukskoterskor, hur det ar stdllt med den mer omfattande broschyren
“Leva med NET”. Den ér pa gang. Lakemedelsforetaget Novartis, som tidigare
gjorde det mojligt, tillsammans med patientforeningarna 1 Norge och Sverige, ar
pa banan igen. En grupp inom styrelsen tillsammans professor Eva Tiensu
Jansson, tittar nu pé en realansering av broschyren. Mélsattningen ar att den ska
vara klar till Carpanetdagen 1 Uppsala den 11 november.

Sa till véar nya videoproduktion. Har du inte sett den gé in pa

https:// www.youtube.com/(@carpapatientforening1051/videos

Véra sponsorer

Det kan vara bra for dig som medlem att veta att regelverket nér det giller
samarbetet med véra sponsorer, inte minst nom lakemedelsindustrin, maste folja
strikt uppritade linjer. Samtidigt skulle vi inte kunna hélla 1 gang var verksamhet
1 nuvarande omfattning utan deras stod. Vi dr ocksa en viktig samarbetspartner
for dem. Det betyder att en kontinuerlig dialog ér viktig for att hitta riktiga
former for samarbetet. Och det handlar inte bara om pengar utan ocksd om bra
information som hjilper véra patienter och gor var rost hord 1 offentliga
sammanhang. I den senaste foldern kan vi se att vi har stod bide frin sdvil
Ipsen, SamNordic, Viatris som Pfizer. Och inte minst Cancerfonden. Som jag
ndmnde tidigare r dven Novartis med och stdder var forening.

Det nordiska och internationella samarbetet

INCA Norden, som bestar av de nordiska patientorganisationerna Carpanet
(Sverige), Carcinor (Norge) och Netpa (Danmark) triffas en till tvd gdnger per
ar. Nista géng stdr Carcinor som vird i Oslo langre fram 1 host. Det ér ett
virdefullt samarbete och vi har anledning att vara tacksamma mot Carcinor som
gett oss sa mycket input nir det géller var senaste videoproduktion.

Kontaktpersonverksamheten

Kontaktpersonverksamheten rullar pa och den nya rutinen att ringa upp nya
medlemmar som fatt vilkomstbrev och pin verkar fungera och uppskattas.

S4 forséttningsvis. Ar du patient och undrar ver nigot eller bara vill prata av
dig, kan du forutsittningslost ringa 0738-417280. Ar du nérstdende dr numret
0738-417250.




Carpanetdagen

Sluligen. Carpanetdagen den 10 november infaller 1 ar pé en fredag. Men vi ar
inbokade l6rdagen den 11 november pé Clarion Collection 1 Uppsala, dér vi
varit tidigare pa arsmote 2022. Notera datumet. Det kommer en inbjudan sé
snart programmet dr klart 1 detalj, men vi kan vél redan nu avsloja att Professor
Eva Tiensuu Jansson, som ordférande i NETgruppen for RCC:s vardprogram,
ska ge oss en aktuell genomlysning. I gruppen ingér dven Carpanet som
patientforening liksom Gorel Ingner, 1 var styrelse, 1 egenskap av
kontaktsjukskoterska. Eva T. Jansson kommer dven att informera oss om
kvalitetsregistret for NET, som hon ar ansvarig for. Forhoppningsvis blir det
manga fragor och synpunkter och inte minst mgjligheten att umgéas med
varandra. Vi har pa gdng dven nagra andra inslag och avslutar sedan dagen med
gemensam middag (som ingér 1 rumspriset).

Jag paminner dterigen om Carpanetstipendiet. Vi har redan ett par kandidater,
men det finns utrymme for ytterligare ndgon, som vi kan uppmuntra inom
varden. Skriv 1 sd fall till ordforande(@carpanet.se.

Och fortsétt att njuta av den svenska sommaren. Gront och friskt gras ar trots allt
trevligare dn det som &r torrt och gult. Det doftar dessutom gott.

Kéra hélsningar
Gunnar Dalborg
Ordf. Carpanet Patientforening



