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Kara vanner!

Da ar det dags for arets Hostbrev. Inte minst beroende pa att Carpanet-dagen
den 11 november i Uppsala narmar sig. Det finns fortfarande maojlighet att
anmala sig

(senast 1 november), sa darfor bifogar jag for sakerhets skull inbjudan igen. Det
har dessutom tillkommit nya medlemmar i mellantiden.

WNCD (World Net Cancer Day) uppmérksammas Over hela vérlden den 10
november. | Sverige har vi valt att ldgga den i samband med en helg for att ge
mojlighet till fysisk samvaro - ndmligen Carpanet-dagen.

Det blir en fullmatad dag med bland annat ett méte mellan en NET-dietist och
en lakare, med intentionen att forklara hur individuellt och komplicerat det har
med kostvanor ar beroende pa vilken typ av NET man drabbats av och vilken
behandling man fatt. Vi hoppas pa manga fragor och dialoger kring detta. Jag
paminner att det fortfarande gar att skicka in fragor till capa@carpanet.se (senast
3 november) som kan bli foremal for diskussion

Vardprogrammet kommer ocksa att sta i centrum. Professor Eva Tiensuu
Jansson som &r ordférande for Nationella Vardprogramgruppen NET ger oss en
genomgang och plats for fragor. Hon kommer ocksa att redogdra for
Kvalitetsregistret NET.

Forutom detta far vi en uppdatering av det internationella samarbetet bade nar
det géller patientforeningar och forskning samt en forelasning av en av vara
stipendiater Professor Peter Stalberg kring den senaste forskningen nar det géller
tunntarms-NET. Sa passa pa att anmala dig.

Det nordiska samarbetet

Normalt tréffas representanter for vara nordiska patientforeningar ca 2 ggr/ar.
Motet nu i host som skulle ha skett i Oslo har skjutits fram till nasta ar, da man i
Norge fatt en helt ny styrelse. Vi har i manga stycken liknande forutsattningar,
sponsorer och organisation som vi pa manga satt kan dra fordel av. T.ex. hade vi
Sverige o Danmark stor nytta av det arbete man genomfort i Carcinor nér det
gallde var videoproduktion. Sa vi haller kontakt.

INCA Worldwide

Det bir allt tydligare hur angelaget det &r att fa primarvarden att tanka till en
extra gang nar det galler tidig upptéckt av NET. Eftersom sjukdomen ar sa
ovanlig &r det internationella samarbetet viktigt. I det ljuset kan man konstatera
att fragan om primarvardens roll ater hamnar hogt pa agendan. Vid forra arets
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kongress i Lissabon, som jag berattade om i mitt kvartalsbrev for ett ar sedan,
var det en prioriterad fraga. Vid arets kongress i Bologna upprepas
problematiken. Samtidigt som forskningen inom NET gar framat verkar det
handa lite for att fa priméarvarden att forsta att en séllsynt sjukdom faktiskt kan
vara vanligare &n man tror. Vi har en cancervard i varldsklass i vart land. Den
skulle kunna vara annu béttre och radda bade liv och dyra resurser om systemet
var byggt pa: ”Téank en gang till”. Vi som patientfOrening har darfor en uppgift
att sprida informationen.Darfor &r ocksa det internationella

samarbetet, inte bara inom forskningen (som t.ex. ENET) utan &ven med
patientféreningar runt var varld har stor betydelse. Alla deltagande féreningar
fick inledningsvis kort beratta vad man gjorde for att h6ja medvetenheten om
NET.

Professor Eva Tiensuu Janson, Uppsala, var aterigen pa plats i egenskap av
ordférande for ENET (European Neuroendocrine Tumor Society). Hon
berattade om samarbetet mellan INCA och ENET med malet att forbéattra
kunskapen om NET inte bara inom lakarkaren utan dven bredare an sa. Eftersom
Eva dr pa plats under Carpanetdagen finns det sékert bade plats for fragor och
aven tips och ideer fran de narvarande.
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Ma-bra-weekenden pa Kullagardens wardshus

Helt nyligen avslutade vi var Ma-bra-weekend som é&r rehabiliteringsdagar for
den som drabbats av kronisk cancer, NET. Huvudtemat var dietism men ocksa
med ett fokus pa vad som hant med kroppen pa grund av sjukdomen och den
behandling man fatt. Det blev en uppskattad genomgang av netdietisten Agneta
Lind, Goteborgs universitet. Var styrelseledamot Gérel Ingner pratade om
kontaktsjukskoterskans roll. Férutom promenader i hoststormen fick vi préva pa
Qi-gong och matlagning i lag med vardshusets kockar. Dagarna var fulltecknade
och stdmningen var mycket god som ni ser av bilden.
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Precis som forra aret gjordes en enkat i anslutning till weekenden, dar deltagarna
fick svara pa flertalet fragor kring programinnehallet, boendet, maten och
miljon. Samtliga har svarat, vilket skett utifran en skala 1-5 pa de flesta
fragorna. Medeltalet pa dessa fragor hamnade pa 4,61 — nastan exakt som forra
aret med skillnaden att

78 % av fragorna lag over 4,5.

Jag maste ocksa namna den brain-strorming vi avslutade med och som
tillsammans med alla kommentarer i enkéten ar ett fint material att jobba vidare
med. Har finns det anledning att dterkomma.

Leva med NET, broschyren, foldern och videoproduktionen

I mitt forra kvartalsbrev informerade jag om den mer omfattande broschyren
”Leva med NET”. Den ar pa gang. Lakemedelsforetaget Novartis som tidigare
varit involverad har stéllt upp igen och professor Eva Tiensuu Jansson, har gjort
en behjartansvard insats for att hyfsa till texten och fa med den senaste
forskningen. Malsattningen att fa broschyren klar till Carpanetdagen i Uppsala
den 11 november star darfor fortfarande fast.

Var Carpanet-folder som vi fick klar till arsmdtet i varas har mottagits val pa
manga hall landet och ar ocksa efterfragad. Men vi behover fortfarande krafter
som kan se till att den far &nnu mer spridning. Kan du hjalpa till sa anmél garna
ditt intresse pa carpa@carpanet.se. Beratta garna hur och var du tanker sprida
den och hur mycket du behdver.

Sa far vi inte gldmma var nya videoproduktion. Har du inte sett den ga in pa
https://www.youtube.com/@carpapatientforening1051/videos

Vara sponsorer

Ett kontinuerligt sponsorsamarbete &r absolut en forutsattning for att var
patientforening ska kunna erbjuda vara medlemmar bra aktiviteter och
information. Samtidigt maste samarbetet med t.ex. lakemedelsindustrin ske med
respekt och efter ett givet regelverk som tar hansyn till saval etiska som
skattemassiga intressen. Forutsattningarna for vara sponsorer att kunna bidra till
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var verksamhet andras dessutom hela tiden pga utvecklingen pa marknaden. Det
betyder att vi i styrelsen maste fora en kontinuerlig dialog och vara pa tarna.
Idag har vi ett kontinuerligt samarbete med Ipsen, SamNordic, Viatris och i viss
Pfizer. Novartis har ocksa, trots en vikande fokusering vad galler NET pa den
svenska marknaden, stallt upp. Vi kan ocksa gladja oss at ett nytt svenskt
foretag, Camurus, i familjen. Det ska bli spannande att folja deras resa.

Sedan far vi inte gldmma det utomordentliga stod vi far fran Cancerfonden och
som gor det mojligt att utveckla var forening.

Vara medlemmar och var utveckling.

Att vara medlem i Carpanet kostar idag endast 150:-. Det beror huvudsakligen
pa det stod vi far fran sponsorer och Cancerfonden.

Vi 6kar stadigt och ar idag 426 medlemmar. Tyvarr kan vi inte skryta med att
alla betalat sin medlemsavgift for 2023. Jag ar inte 6vertygad om att alla icke-
betalande har for avsikt att lamna foreningen. Det kan vara ett forbiseende,
glomska eller att man &r flera i familjen/slakten som gatt med som
narstaende/stodmedlem. Da &r det latt att det gloms. Som jag namnt tidigare ger
ett medlemsantal pa drygt 500 oss méjlighet till statsbidrag. Sa hjalp garna till sa
vi blir en kraftfull férening.

Kontaktpersonverksamheten

| samband med Carpanetdagen den 11 november i Uppsala genomfor Gorel
Ingner och Ankie Lofthus ett diskussionsforum dan darpa. Det ar en fordjupning
fran senaste kontaktpersonutbildningen i april 2023. Det sker digitalt via natet.
Men ar du som kontaktperson pa plats i Uppsala sa finns majligheten att delta
fysiskt da vi har ett mindre konferensrum till férfogande. Du som inte &r
kontaktperson, men &r intresserad kan garna visa ditt intresse till Gorel o Ankie
pa carpa@carpanet.se.

Vi har ett fysiskt mote med utbildning nagonstans i landet 1 gang per ar.
Slutligen pdminner vi om vara kontakttelefoner. Ar du patient och undrar 6ver
nagot eller bara vill prata av dig, kan du forutsattningslost ringa 0738-417280.
Ar du narstdende ar numret 0738-417250. Tis, tors, sondag 18-20.

Kéra halsningar

Gunnar Dalborg
Ordf. Carpanet Patientforening
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