Svenska NCL-foreningen

Svenska NCL-Foéreningen verkar for att ge stdd till barn och ungdomar som drabbats av
nagon form av Neuronala Ceroida Lipofuscinoses (NCLs) och aven ge stod till deras
foraldrar, syskon och nara anhdriga. NCLs ar en grupp av sjukdomar som aven kallas Batten
Disease. Det finns olika former och beteckningar av NCLs varav samtliga ar sallsynta
diagnoser men dar NCL3 — aven kallad Spielmeyer Vogts sjukdom, CLN3 eller Juvenil
Batten — ar den vanligast forekommande formen i Sverige. Idag har féreningen ca 30 aktiva
medlemmar samt ett antal stddmedlemmar. Féreningen startades 2008 efter att ha varit en
aktiv foraldragrupp sedan 1984.

Foreningen arbetar genom sin verksamhet for att 6ka forstaelsen foér denna grupp av
sjukdomar hos anhdériga, skola, myndigheter, vardpersonal m.fl. och arbetar for att dessa
personer ska integreras i samhallet pa basta satt. Féreningen ger aven genom sin
verksamhet praktiska rad och stdd till de familjer som berdrs och kan bista med rad och hjalp
nar det galler eventuella skrivelser, ansdkningar och 6verklaganden gentemot myndigheter
och kommuner.

Fdreningen ar ocksa insatt och pa manga satt direkt engagerade i den forskning som
bedrivs pa omradet. Idag pagar intensiv forskning, bade i Europa genom ett EU-projekt samt
i USA.

Pa grund av att det hander valdigt mycket runt forskning och behandling av dessa sjukdomar
sa vill féreningen fa en samlad bild 6ver hur manga barn och ungdomar som finns i Sverige
med nagon form av NCL. Tillsammans med Drottning Silvias Barnsjukhus har féreningen
startat ett samarbete for att samla in information fran sjukhus runt om i Sverige. Var
malsattning ar att tillsammans med féreningarna i Danmark och Norge visa pa att
Skandinavien ar en attraktiv plats att forlagga en multicenterstudie. Ett steg i detta ar att visa
vilket underlag som finns i ldnderna nar det galler hur manga barn och ungdomar det finns, i
vilken alder de ar och var i landet de bor.

Familjer som ar intresserade av att veta mer om féreningen eller pagaende forskning, kan
besotka féreningens hemsida. Dar finns mer information och kontaktuppgifter.

Webbadress: http://www.svenskancl.se/
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