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@A SOMMARBREVE &

Kéra vanner!

Vi dr inne 1 augusti men det dr fortfarande sommar. S& har kommer
sommarbrevet. Den senaste tiden har bjudit pd mycket viarme 1 hela landet. Och
inte minst 1 6vriga Europa. Mellansverige har dock fétt kéinna pé en och annan
rejal stortskur. Kanske inte sd mycket som alla dessa 6versvidmningar vi hade
forra dret. Men vi ar anpassningsbara och jag kommer dérfor tillbaka till det som
ar sa viktigt med en patientforening. Att hitta verktyg nér livssituationen
fordndras.

Carpanet patientforening ar inte bara en forening som ska sprida kunskap om en
cancersjukdom som inte sidllan missas vid den forsta kontakten med
primarvarden. Vi dr framfor allt till for er alla som drabbats och som under flera
ar framover ska hitta verktyg for att hitta livskvalitet trots NET. Inte minst
genom samtalet med ovriga medlemmar 1 foreningen. Som forening ska vi
hjilpa till att hitta dom tillfallena. Darfor dr kvartalsbrevet s viktigt. Har kan du
alltid hitta vad som &r pa géng framover. Och glom inte foljande - en forening
blir inte bittre dn sina medlemmar. Det betyder att du kan bidra p4 ménga sitt.
Genom att delta 1 védra aktiviteter bdde regionalt och nationellt, genom att ge oss
nya uppslag och idéer, genom att varva anhoriga eller ndra vinner som
stodmedlemmar.
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Ma-bra-weekend Ulvhills Herrgird 19-21 september 2025

Som vi ndmnt tidigare anordnar Carpanet dven i &r en Ma-Bra-weekend for sina
medlemmar. Notera dock att det dr for vara medlemmar. Vistelsen dr starkt
subventionerad och dr man t.ex. tvad frin samma familj ska bada vara
medlemmar. Det handlar trots allt bara om 150:-/medlem.

Det dr nu fjarde éret i rad och drets upplaga ar nistan fulltecknad. Kanske inte s
konstigt d& de utvirderingar vi gjort visar pa stor uppskattning. Men avsaknaden

av enkelrum gor att vi eventuellt mdste sammanlégga négra singlar 1 dubbelrum.




Borde samtidigt inte vara nagot stort problem eftersom det 1 s& fall handlar om
dubbelrum .i tvd etage. Men vi dr inte dir dnnu och det finns fortfarande
mojligheten att boka. Men som sagt gor det snarast da det endast finns ett fatal
platser kvar.

Ulvhills giard med anor frdn 1790-talet ligger beldget strax utanfor Strangnis
precis vid Maélarens strand. Milarbanan underlittar f6r den som inte kommer med
bil.

Vi har hela herrgérden for oss sjdlva och specialistladkare Martin Larsson fran
Karolinska universitetssjukhuset, medverkar under helgen. Martin ér
specialistsakkunnig 1 endokrinologi och diabetologi.

Sen har vi Lars & Tuula Levin som dterkommer med Qigong-pass och Lotta
Dalborg med Yoga-pass. Som vanligt blir det tid for samtal, promenader och den
héir gangen dessutom bastu for den som onskar.

Till dem som lyckats fa en plats kommer det ett detaljerat program och hur man
skall betala 1 borjan av september. De som redan anmaélt sig kan rdkna ed att
komma med.

Det kinns som vi kommer att lyckas — men du kan behova bidra!

I verksamhetsplanen for 2025 som presenterades vid arsmotet 1 april har vi satt
upp en malsittning att under aret nd 6ver 500 medlemmar, vilket gor stor
skillnad for foreningen. D4 har vi namligen rétt att soka statsbidrag. Det skulle
ge oss dnnu storre mojligheter sprida kunskapen om NET, vilket borde ligga 1
alla vra medlemmars intresse. Forrforra aret vid den hér tiden var vi 394
registrerade medlemmar enligt registret. Forra &ret 435 och idag 505!! Vi borde
vara 1 hamn. Men medaljen har tyvérr en baksida. Av dessa har inte alla betalt
medlemsavgiften for 2025, vilket dr en forutsittning for att vi ska kunna ga
vidare med en ansokan. Vi saknar 120 st. Men dret ar inte slut och vi har
fortfarande en nettookning med nya medlemmar.

Tank om vi alla kunde bidra, s att vi 1 r kunde fira en Carpanetdag med minst
500 medlemmar. Det enda som behovs ér att 120 stycken medlemmar (betydligt
mindre 4n forra aret) gér in och betalar avgiften pd 150:- for 2025. Och det blir
dnnu lattare om vi lyckas fa in fler familjemedlemmar och stodmedlemmar 1
vinkretsen. Malet ar alltsé inte orealistiskt. Och kom gérna med idéer hur vi kan
attrahera till ett forlingt medlemskap. Sé& vil mott pa Carpanetdagen den 9
november.




Vi fortsatter att producera nya filmer om NET

I mitt varbrev, fick du information om vira kommande filmproduktioner.

Alla tidigare filmer hittar du pa
https://www.youtube.com/@carpapatientforening1051/videos.

I augusti produceras en film med Karin Ahlberg, professor vid Goteborgs
universitet. Den kommer att handla om fatigue och ska vara klar fore Carpanet-
dagen 1 november.

Filmen om binjurebarkscancer med Ivan Shabo, docent och forskare vid
Karolinska Institutet, finns ocksa pd var Youtubekanal si snart semestrarna ar
over.

Slutligen nér det géller var filmproduktion. Vi behdver komma vidare med
patientberéttelser som kan ge en ytterligare dimension 1 vart
informationsmaterial. Du kanske sjdlv har en NET-erfarenhet och historia som
ar vard att dokumentera och fora vidare till andra som drabbats av NET. Hor 1 sa
fall av dig till ordf6rande(@carpanet.se.

Véra sponsorer

Fréan foreningens sida héller vi naturligtvis kontinuerligt koll pé vilka foretag
som kan tinkas vara vara sponsorer. D& pratar vi naturligtvis om foretag inom
lakemedelsindustrin som har produkter som frimst dr avsedda for patienter som
drabbas av NET. Den kontinuerliga dialogen ar viktig da fokus for sponsorerna
hela tiden fordandras beroende pa marknads- och konkurrenssituation 1
kombination med nya forskningsresultat och nya preparat. Likemedelsindustrin
vet att vi som patientforening dr en viktig part som kan formedla erfarenheter
frén vira medlemmar. Samtidigt méste samarbetet ske inom regelverket for
GDPR och lakemedelsindustrins eget regelverk LIV. Vi har i1 dagsliaget stod frdn
savil Ipsen, SamNordic, Viatris som Novartis. Men det finns flera foretag pé
prospectlistan som visat intresse. Och sedan naturligtvis Cancerfonden som
genom sitt stora bidrag ytterligare ett par ar gor skillnad och ger oss mgjligheter
att utveckla verksamheten.

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
ginger per ar. Efter lite stiltje kunde vi slutligen genomfora ett mycket givande
mote 1 Oslo 1 mitten av juni. Vi kunde konstatera att uppbyggnaden och
forutsattningarna for en bra NET-cancervérd 1 Norden var mycket likartad. Det
initierade 1dén om att gora en gemensam nordisk presentation vid nésta
internationella INCA-mote, som 1 &r genomfors 1 Sofia, Bulgarien den 8-9
september. Innan dess ska vi ha ett Teamsmate 1 augusti. Detta kan
forhoppningsvis vara borjan pd ett 6kat samarbete mellan de europeiska
patientfOreningarna.



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

Kontaktpersonverksamheten

Jag paminner dter om var kontaktpersonverksamhet. Det dr Gorel Ingner och
Anki Lofthus i styrelsen som har ansvaret. Vi har idag tva kontakttelefoner. Ar
du patient ringer du 0738-41 72 80, ar du nérstdende 0738-41 72 50. Det finns
dessutom plats for fler kontaktpersoner. Kolla girna
http://www.carpanet.se/om-oss/#kontakt och anmal sedan ditt intresse pa
carpa@carpanet.se. Vid kontaktpersonutbildning betalar foreningen dessutom
kost, logi och reseerséttning vid fysiskt mote (vanligtvis 1 géng om éret.

Regionala triffar

Gléadjande ar att vi borjar fa snurr pd var regionala verksamhet. Det dr Syd, Vst
och Stockholm som utmérker sig. Skine har redan haft ett par triffar och nésta
blir 1 Limhamn den 28 aug dér inbjudan gatt ut. Samma med Stockholm som
ater har en traff med picknick 1 Hagaparken och Koppartilten den 31 augusti.
Inbjudan har dven dér gatt ut och dven till medlemmar runt Uppsala. [ Vst finns
ett samarbete med Kraftens hus som kommer att ha fyra traffar under hosten.
Vid ett av dess tillfdllen gér det ut en regional inbjudan till alla medlemmar 1
Vist dér det blir en traff med overldkaren och NET-forskaren Johanna Svensson
vid onkologen pa Sahlgrenska. Sen fér vi inte glomma de regelbundna traffar
som sker i Orebro inom ramen for Livsgnistan, dir Carpanet, med Sonia Ekman,
ar aktiv.

Men som ni ser - det finns luckor att fylla och kénner du att du ndgon annanstans
1 landet skulle kunna gora en insats regionalt, sd hor av dig till
ordforande(@carpanet.se sd kanske vi kan hjélpa till p4 ndgot sétt.

Jag kan bl.a. ndmna att vi 1 dagarna precis har tillgdng till 12 st nyproducerade
roll-ups (tvé olika) som vi kan fordela till flertalet regionala tréaffar.

Glom inte Carpanetstipendiet!

Varje ar delar vi ut ett stipendium/reward till 2-3 personer som av flera
uppfattats som engagerade med ett sarskilt hjirta for dem som drabbats av NET.
Fonden vixer stadigt och ger vira medlemmar en utmarkt mojlighet att visa sin
uppskattning till lakare, sjukskoterskor och andra som jobbar inom véarden. Eller
till ndgon som gjort en sérskild insats for var patientforening.

Det dr du som medlem som har mgjligheten att komma med ett forslag, som
sedan behandlas av styrelsen. Kénner du till ndgon sa skriv 1 sé fall till
ordforande(@carpanet.se
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Carpanetdagen 2025 den 9 november pa Nordic Light Hotel.

Jag har ju redan i varbrevet informerat om World Net Cancer Day (WNCD) som
intriffar varje ar 1 den 10 november.

I vér forening forsoker vi alltid genomfora dagen 1 samband med en helg och 1 ar
handlar det om sondagen den 9:e. Vi har bokat Nordic Light Hotel (dér vi varit
flera ganger tidigare) frn lordag kvall till mdndag morgon.

Som jag tidigare beréttat har vi lyckats engagera Micael Dahlén, vér
lyckoprofessor frdn Handelshogskolan, Center for Wellbeing, Welfare and
Happiness, som sdkert dom flesta av er kdnner till. Han &r inte bara en av
niringslivets mest populdra talare utan dessutom ambassador for Cancerfonden.
Dessutom kommer Katarina Drugg fran Abo, var vill paliste vice ordforande,
gora en popularvetenskaplig genomgéing av det senaste om NET-forskningen
frin ENETs symposium 1 Krakow 1 véras.

Den nya vérdplanen ér pa plats och kommer dven att ges en kort presentation
liksom releasen av ytterligare ndgra filmer som nu ar under produktion.
Forhoppningsvis blir det ocksa stipendieutdelning.

Det kommer en inbjudan i borjan av september.

Och véal mott framover!!

Kéra hélsningar
Gunnar Dalborg
Ordf. Carpanet Patientforening



