PND Foreningens oplaeg:

PND star for Protein Nedbrydnings Defekt, som kort betyder, at vi ikke kan nedbryde proteiner.
Vi favner 17 forskellige sjeeldne stofskiftesygdomme, og har pt. 35 familiemedlemsskaber.
Vi er én af de sma frivillige patientforeninger i Sjeeldne Diagnoser.

Jeg skal tale lidt om hvad man gar, for at skabe fokus pa en lille patientgruppe, nar midlerne er sma.
Det er udfordring ligegyldigt om det handler om stgttekroner til foreningen eller et gnske om at
skabe opmarksomhed pa vores livsvilkar.

Det er ikke den der raber hgjst, der nedvendigvis har ret — ikke desto mindre, sa er det vigtig, at man
siger noget, for at a&ndre noget. Men vores erfaring er at vores opslag pa de sociale medier ikke rigtig
bliver lzest, og derfor ma vi komme pa kreative lgsninger.

Vi har i foreningen lavet forskellige projekter, som kan skabe opmaerksomhed pa PND.

Vi har lavet er tegnekonkurrence for indlagte barn pa landets hospitaler.

De tegnede en klovn og den bedste tegning kom pa en T-shirt, yderlige 12 kom pa en plakat.

Begge blev solgt til fordel for Danske hospitalsklovne. Sebastian Klein og Chapper sagde ja til at
veere ambassaderer pd projektet og siden for PND. Pa Sjeeldne-dagen 2015 udstillede vi tegningerne
her i huset, med Kronprinsesse Mary som gaest.
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HELE SALGET GAR UBESKARET TIL DANSKE HOSPITALSKLOVNE
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Senest har vi lavet en kogebog med Kokken Claus Holm. Han har veeret i kakkenet med bern fra
foreningen. Bogen udkommer pa sjaeldne-dagen 2020 og vores hab er, at ogsa den kan skabe noget fokus pa det, at
leve pa en dizet med et minimum af proteiner.

Det er ikke kun tidkraevende projektet, som vi har lykkes med i foreningen, men ved at &endre de
ulzeste opslag pa de sociale medier om til sma videoer, har vi opnaet langt starre synlighed.

Som jeg sagde tidligere, er det ngdvendigt at skabe opmaerksomhed, hvis man skal eendre
noget og nogen gange g3, lige til greensen.
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Her er et eksempel pa en af vores sma videoer: e rr———

https://www.youtube.com/watch?v=UbEkhj1vIt8 hotaiton ot
konkurrerer med ‘Kin:aak Cancer'

Hvorfor gd mod streammen, nar hele Danmark star sammen for at knaekke cancer? Det gjorde vi,
fordi vi mener, at ALLE som er ramt af sygdom fortjener at blive set, hart og anerkendt. Vores gnske
var, at videoen blev delt og debatteret. Ogsa selv om det er en svaer debat at tage, af frygt for at
fremsta uden empati.



Vi slog fast, at Cancer er en frygtelig sygdom — uden diskussion. Sa der skal saettes fokus, indsamles

og forskes. Men det er bekymrende, at Kraeftens Bekeempelse og deres massive mediedaekning
overskygger alle andre patientforeninger. Patientforeninger som os, som ikke kan tilbyde biler, rejser
og veerdifuld reklame i den bedste sendetid pa tv, for en donation og derfor far vi ikke et ben til jorden
i lsbet om de samme stattekroner.

Den omfattende opmaerksomhed betyder ogsa, at Cancer prioriteres hgjt, nar det handler om
behandling og forskning. Hvilket desvaerre skaber en ubalance i vores sundhedssystem. Pa vores
offentlige hospitaler er der stor forskel pa berneafdelingerne. Da det er muligt, at gremaerke
donationerne. Det betyder, at da der ikke er lige vilkar for syge bern, hvilket er noget vi gnsker,
saettes fokus pa. Og helt konkret, at der kommer regler om, at det er hospitalet, som fordeler
donationerne efter behov.

For selvom vi glaedes over, at Knaek Cancer ar efter ar indsamler rekordbelab, er det vigtig at vi

ogsa husker andre alvorlige diagnoser. Vores gnske er ikke, at der skal laves et indsamlingsshow

for samtlige diagnoser. Knaek Cancer er kommet for at blive og er givetvis ogsa alt hvad vi kan rumme.
Vores video er sagt med et glimt i gjet og opndede da ogsa en del opmaerksomhed ved blandt andet
at blive omtalt i Ekstra Bladet - men vi arbejder videre med lige vilkar pa vores hospitaler.

Dette er vores bud pa at skabe opmaerksomhed for fa midler.
Teenk projekter og de sociale medier ind i jeres strategi.
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