Protein Nedbrydnings Defekt Foreningen [PND] - er en lille frivillig patientforening.
Hovedparten af vores medlemmer er bgrn, der har en sjalden medfadt PND
stofskiftesygdom i form af en proteinnedbrydnings-defekt. , A ,
protein nedbrydnings defekt foreningen
I 4 ar har PND foreningen modtaget tilskud fra Handicappuljen, hvilket er arsagen

til, at foreningens medlemmer kan medes til den arlige Familiedag.

PND Familiedagen er et frirum. Et sted hvor vi ikke skal forklare os, men hvor vi
gjeblikkeligt moder forstaelse og hvor vi kan sgge stette og rad hos ligesindede,
der keemper med den samme angst i hverdagen for vores syge berns helbred.
Weekenden er derfor ubeskriveligt vigtig for vores medlemmer — bgrn som voksne.

Mgdet med andre familier i samme situation betyder uendeligt meget for os, her deler vi vores viden og
erfaring. Vi er de sakaldte hverdagseksperter og ved vores arrangementer kan vi dele den viden og de
erfaringer vi har. En viden der er meget afgagrende for en god start for vores nye medlemmer - familier
med et nydiagnosticeret barn. Erfaringen viser, at disse arrangementer giver en ro og en tro pa fremtiden,
og det er uhyre vigtigt. Vi bliver klogere og far vaerktgjer til at vende eventuelle problemer til udfordringer,
vi kan overkomme.

Vi vaerdseetter vores Familieweekend hajt og snsker ogsa ved disse sammenkomster, at tilbyde vores
foreningsharn en oplevelse, de lzenge kan leve hejt pa. Vi gnsker, at styrke deres kompetencer, og vise
dem i gennem leg, at de pa trods af deres sygdom har mange ressourcer og de kan mere end de selv tror.
Vi gnsker, at styrke bagrnenes netvaerk, som er meget veerdifuldt. Det betyder enormt meget for bgrn at
vide, at de ikke er den eneste, som lever med en sjeelden sygdom. Denne ene weekend om aret oplever
bgrnene med de sjeeldne sygdomme, at de er de "normale” — og denne oplevelse blomstrer de af og taler
om resten af aret. Ogsa blandt de raske s@skende har det stor betydning, at mgdes med andre sgskende,
der ligesom dem selv ofte kan fgle sig overset.

PND Foreningen er dybt taknemmelig for den statte vi modtager. Den betyder, at vi eksisterer og
holder PND sygdomme pa dagsordenen og vi kan afholde vores arlige Familiedag.

At Handicappuljen skal beskzres med hele 33 % er voldsomt og ikke uden konsekvenser for
aktiviteterne i de sma patientforeninger. | PND foreningen vil det betyde at vi ma prioriterer
hvilken malgruppe vi kan tilgodese, da foreningens begrn aldersmassigt spander bredt.

Vi frygter, at konsekvenen af besparelsen, betyder gget egenbetalingen pa arrangementerne og
i vaerste fald begraenset deltagerantal.
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