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En bilsen til nye NCL-foreldre

Kjere medforelder!

Dette heftet er ikke noe du onsker a holde i hendene. Vi vet det,

vi har vert der selv.

Samitidig vet vi ogsd hvor viktig det er d mobilisere alle krefter til d
hdndtere en diagnose som svert fi har bort om. Hvor viktig det er d

fa bjelpere pa plass sd snart som mulig.

Virt hap er at beftet kan bjelpe deg til 4 se bva barnet ditt vil trenge,
men ogsd hva resten av familien vil ha bebov for. Bide sd raskt som
mulig, men ogsd fremover i tid. Vart hdp er at du vil dele beftet med
de som du tenker vil kunne gjore en forskjell.

Kjernen i god bjelp og behandling er kunnskap. Kunnskap gir
grunnlag for storre forstdelse og bedre planlegging. I arbeidet med
barn og unge med en NCL-diagnose og deres familier, er malet d

legge til rette for en sd god livssituasjon som mulig.

Vi vet det kan vere vanskelig 4 tenke pd fremtiden. Den virker
uoverskuelig og nesten umulig a forholde seg til. Men du vil oppdage,
slik mange for deg har oppdaget, at situasjonen endrer seg underveis.
Grensene for hva vi taler flytter seg bele tiden. Det blir kanskje et
annet liv enn vi hadde tenkt oss. Men dette nye og ukjente livet
trenger ikke bli darligere, fattigere eller mindre innholdsrikt.

Livet for oss er annerledes enn det livet andre foreldre lever.

Annerledes pd sa mange mdter. Hver forelder og hver familie har



sine kilder d hente krefter fra. Men det er ingen skam d ikke ha
krefter igjen. Det er beller ingen skam d be om hyelp.

Det er viktig for oss d si at du ikke er alene.

Varme hilsener fra

Norsk NCL-forening



Forord

Gjennom dette heftet ensker vi 4 gi nedvendig informasjon om
Nevronal Ceroid Lipofuscinose (NCL). Vi beskriver kort hvordan
NCL utvikler seg og hvilke behov NCL-barn og deres familier vil
ha. Slik vil det bli enklere 4 gi familiene den stotten og hjelpen de

trenger, nir de trenger den.

Onsket vart er at heftet kan vere en introduksjon for 4 eke
forstaelsen og gi kunnskap til alle involverte rundt en NCL-
familie, bide slekt, venner og hjelpeapparat. Heftet er basert pa
NCL-familiers egne erfaringer, supplert med informasjon og
anbefalinger fra nasjonale og internasjonale NCL-studier og
litteratur. Vi bruker begrepet NCL-barn gjennomgaende i heftet,

uavhengig av barnets alder.

Det finnes ogsa mer utdypende informasjon pi nettet om NCL,
bade medisinsk og pedagogisk. Norsk NCL-forening (tidligere
Norsk Spielmeyer-Vogt Forening, NSVF) var i 2012 med pa 4
skrive den forste innferingsboken i pedagogikk og lering for barn
og unge med NCL. Vi deltok ogsi i arbeidet med 4 lage den forste
medisinske veilederen for symptombehandling ved NCL, som
kom 12016. Og vi var helt sentrale i det internasjonale prosjektet
JNCL and Education, som i 2019 ble publisert i bokform. Disse
publikasjonene inneholder nyttig og viktig kunnskap som flere
ber vere kjent med. Se kildeoversikt pa side 37.

Dette heftet inneholder informasjon og anbefalinger primert
knyttet til den vanligste NCL-varianten i Norge (CLN3-sykdom/

JNCL), men vil ogsi vare relevant for de andre NCL-variantene.



NCL-foreningen har laget tilsvarende hefter tidligere, siste gang i
2008 da vi ga ut Hver dag teller. Det nye heftet, Livet er na, er fort
i pennen av Lena Ronge og Trine Paus i september 2022 og kan

lastes ned fra NCL-foreningens nettsider www.nncl.no.


http://www.nncl.no

Hvaer NCL?

Nevronal Ceroid Lipofuscinose (NCL) er en gruppe nevrode-
generative sykdommer som forst og fremst rammer barn.
Sykdommene er progredierende, og det finnes forelopig ingen
behandling som kan helbrede sykdommene, hverken nasjonalt
eller internasjonalt. I Norge blir det i snitt fodt 1-2 barn i dret med
NCL. Det betyr at det til enhver tid finnes mellom 30 og 40 barn

rundt i landet med denne livsforkortende diagnosen.

NCL-sykdommene deles inn etter genfeil og symptomdebut
Det er vanlig 4 dele NCL-sykdommene inn etter hvilken

genfeil NCL-barna har og nir i livslepet sykdomssymptomene
forste gang viser seg. Av de tretten sykdomsrelaterte genene som
forskerne har identifisert (CLN1-CLN8 og CLN10-CLN14), er
det feil i CLN3-genet som er det vanlige i Norge. Men det er ogsa
blitt diagnostisert NCL-barn pa 2000-tallet med feil i CLN1-,
CLN2- og CLN8-genet (Northern Epilepsy). Hvis de forste
NCL-symptomene viser seg for barnet er fylt to dr, blir syk-
dommen omtalt som infantil NCL (INCL). Viser symptomene
seg for forste gang i 2-4 arsalder, handler det om sen-infantil NCL
(late infantile pa engelsk, LINCL). Viser de forste symptomene
seg senere enn dette, snakker vi om juvenil NCL (JNCL). I tillegg
finnes det en sjelden variant som viser seg allerede i fosterstadiet
(congenital pa engelsk, CNCL) og en variant der sykdoms-
symptomene forst viser seg i voksen alder (adult pa engelsk,
ANCL). Jo yngre barnet er nar de forste symptomene viser seg,

jo raskere utvikler sykdommen seg og jo lavere er den forventede

levealderen.



Alle barn med CLN3-sykdom i Norge har den juvenile
varianten. Denne varianten omtales ogsi som Spielmeyer-Vogts
sykdom eller Batten disease. Forventet levealder er mellom

20 0g 30 ir. Noen der likevel for, og noen lever lenger.

NCL er en autosomalt recessivt arvelig sykdom

Autosomalt recessivt betyr at bade gutter og jenter kan fa NCL
og at bade mor og far ma ha en feil/mutasjon i et gen som gir
NCL-sykdom. Barnet arver altsd mutasjonen fra begge foreldrene,
det vil siidobbel dose. Nar begge foreldrene er barere, det vil si
har genfeilen i enkel dose, vil det ved hvert svangerskap vare

25 prosent sjanse for a fi et NCL-barn. Rundt 85 prosent av
NCL-barna har arvet noyaktig den samme mutasjonen fra begge
foreldrene, resten har arvet en kombinasjon av to ulike
mutasjoner. 1.02kb er den vanligste mutasjonen ved CLN3-
sykdom, men det er funnet nesten hundre andre mutasjoner som

ogsa ferer til denne sykdomsvarianten.

En gentest vil bekrefte diagnosen

Det er som oftest synstapet som gir mistanke om NCL og en
gentest som bekrefter diagnosen. A vite hvilken genfeil/mutasjon
NCL-barnet har er viktig for familier som ensker 4 vite om ogsa
sosken har diagnosen eller som ensker seg flere barn. Alle foreldre
med nydiagnostiserte NCL-barn ma derfor fi tilbud om genetisk
veiledning. Av erfaring vet vi ogsi at det ikke er helt uvanlig at det
fodes NCL-barn inn i familier som har opplevd NCL tidligere.

A kjenne til genfeilen/mutasjonen er nedvendig for at medlemmer

av storfamilien skal ha mulighet til 4 kunne genteste seg.
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Rikshospitalet er nasjonalt medisinsk ressurssenter
Barneavdeling for nevrofag ved Rikshospitalet/OUS er
medisinsk ressurssenter for NCL-sykdommene og samarbeider
tett med NCL-forskere nasjonalt og internasjonalt. Bide med
tanke pd symptombehandling og muligheten for tilgang til
fremtidig helbredende behandling, ma alle nye NCL-barn
umiddelbart fa en henvisning til Rikshospitalet.
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Sykdomsutvikling og symptomer

NCL-barn er like forskjellige som andre barn. Ogsa dersom flere
sosken har sykdommen, kan symptomene komme med ulik kraft,
pa helt forskjellig tidspunkt i sykdomsforlepet. Barna har en helt
normal utvikling i de forste leveirene. De har mange minner og
en god visuell forstielse av sine omgivelser, som ma ivaretas og
utnyttes gjennom hele livslopet. Ettersom sykdommen er
fremadskridende og dermed i stadig utvikling, vil barnet gradvis
miste ferdighetene sine. A bygge kompetanse rundt NCL-barnet
og etablere en felles forstielse for hva som venter barnet, er

essensielt for 4 sikre livskvalitet gjennom hele sykdomsforlapet.

Synstapet kommer gradvis, gjerne fra 4-5 arsalder, og i starten kan
det veere vanskelig for omgivelsene 4 registrere at barnet ser darlig.
Det er store variasjoner i hvor raskt barnet mister synet helt. Noen
barn kan beholde noe syn opp i tenirene, men de fleste blir helt
blinde i lopet av noen fi ar. God spesialpedagogisk tilrettelegging
og oppfelging i barnehage og skole er avgjorende for 4 kompensere
for synstapet. Opplaering i punktskrift har vert til stor nytte og
glede for mange NCL-barn.

Barnedemens: Utvikling av barnedemens bidrar til at det blir
vanskeligere for NCL-barn 4 lzre nye ting og fa nye ferdigheter.
Senere i sykdomforlepet vil barnedemensen gjore at barnet mister
tidligere ervervede kunnskaper, og opparbeidede ferdigheter
svekkes og forsvinner. Forste tegn pa barnedemens er ofte darligere
evne til abstrakt tenkning og redusert korttidsminne. Langtids-

minnet derimot er et stort kunnskapslager som NCL-barnet vil ha
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glede av hele livet, om enn i ulik grad. Barnedemensen gjor ogsi

at barna ofte blir rigide og sliter med a skifte fokus nar situasjoner
endrer seg. Dette kan vare en stor utfordring bade for NCL-
barnet og omgivelsene. Det kan forekomme perioder hvor ting
tilsynelatende fungerer bedre eller stabiliserer seg for tilbake-
gangen igjen fortsetter. Sent i sykdomsforlepet vil mange NCL-
barn oppleves pi samme mate som andre med en demens-
diagnose. Da er det viktig 4 ikke glemme at NCL-barnet faktisk er
et ungt menneske.

Sevnforstyrrelser: Blinde har generelt ikke den samme opplev-
elsen av natt og dag som seende. De kan derfor ha vanskelig for

i opprettholde en normal degnrytme. Ilopet av livet vil de aller
fleste NCL-barn ha perioder med darlig nattesgvn. Arsakene kan
vare mange, som for eksempel grubling, mareritt, hallusinasjoner

og angst. Eller sovn pd dagtid, medisiner og epileptisk aktivitet.

Epilepsi: Forandringene i hjernecellene gjor at de aller fleste
NCL-barn vil fa epilepsi. Gjennomsnittsalderen for det forste
epilepsianfallet er 10-11 dr, men det er store individuelle varia-
sjoner. Til 4 begynne med er oftest barnets epilepsi et forholdsvis
lite medisinsk problem, mens det for barnets omgivelser kan
medfere stor utrygghet. Det er derfor svert viktig med opplysning
og informasjon og at det opprettes en form for beredskap allerede
for barnet har fitt sitt forste anfall. Den vanligste anfallstypen
blant NCL-barn er generaliserte tonisk-kloniske anfall (GTK),
men ogsd andre anfallstyper, som absenser og ulike fokale anfall,
kan oppsta. Sent i sykdomsforlepet er det vanlig med en gkning

i anfallsaktiviteten og nye typer av anfall, bide epileptiske og
ikke-epileptiske. Dkt epileptisk aktivitet og psykiske symptomer

synes 4 henge sammen. God epilepsikontroll er derfor viktig.
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Spriakproblemer: Mange NCL-barn prater kontinuerlig, ogsa
nar talespriket gradvis blir darligere. Svekket muskelkontroll vil
bidra til at talen blir stammende pd en karakteristisk mite og
vanskeligere 4 forstd. Samtidig blir det vanskeligere for NCL-
barna 4 huske hva det var de skulle si, samt 4 finne de riktige
ordene. NCL-barn trenger mer tid og ro for 4 kommunisere med
andre. Mange har gode erfaringer med logopedisk trening, og de
som har lert seg tegn som stotte til tale, har stor glede av dette.
Det er viktig 4 ikke glemme at NCL-barnas evne til 4 oppfatte og
forsta bevares lenger enn taleevnen. Hos de fleste er talespraket

helt eller delvis borte de siste leveirene.

Motorisk svekkelse: NCL-sykdom pavirker bide finmotoriske
og grovmotoriske ferdigheter. Tidlig i sykdomsforlepet er barnet
gjerne lite preget fysisk av sykdommen. Etter hvert vil barnet

ta okende problemer med motorikken fordi musklene ikke far
tydelige signaler fra hjernen. Barnet kan for eksempel oppleve

at det er vanskelig 4 starte og avslutte bevegelser. Det anbefales a
tidlig ta kontakt med fysioterapeut som kan folge NCL-barnets
tysiske utvikling og rettlede i daglige aktiviteter og ovelser. Med
tiden vil forflytning uten hjelpemidler bli vanskelig, og NCL-
barnet vil bli avhengig av rullestol.

Psykiske utfordringer: Som alle andre barn kan NCL-barn fi
plager eller diagnoser som ikke har noe med NCL 4 gjore. Det
er viktig 4 skille mellom normale psykiske reaksjoner pa egen
sykdomsutvikling, psykiske plager som felge av progresjon i
sykdommen og psykiske/psykiatriske diagnoser som ikke er en
direkte folge av NCL-sykdommen.
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De aller fleste NCL-barn opplever korte eller lengre perioder med
tristhet og depresjon. Noen fir ogsa alvorlige psykiske plager, som
hallusinasjoner, angst, voldsomt sinne og psykotiske symptomer.
Enkelte endrer adferd og blir utagerende og/eller aggressive. For 4
kunne hjelpe et NCL-barn best mulig, er det viktig 4 vurdere

og erkjenne de psykiske symptomene, snakke med barnet og even-
tuelt starte med behandling. Hvis man mistenker en psykiatrisk
diagnose, bor NCL-barnet utredes.

Smerter: De fleste barn med fremadskridende, nevrologiske
sykdommer vil ha gkende smerter nir sykdommen er langt
fremskreden. Noen kan ogsa oppleve smerter tidlig i sykdoms-
forlepet. Arsakene kan vere sammensatte. Fordi sykdommen
rammer nervesystemet, kan smertene ha sin drsak i skade eller feil
i selve nervebanene, eller i omradene av hjernen som oppfatter
og bearbeider smerteimpulser. Mange NCL-barn er svart plaget
med muskelspasmer. Feilstillinger i ledd, infeksjoner og mage/
tarmproblemer kan ogsa gi smerter. I tillegg kan selvsagt vanlige
smerter oppstd, som hodepine, erebetennelse og tannverk.
Utfordringen for parerende og hjelpere er 4 finne arsaken til

smertene nir NCL-barnet ikke selv er i stand til 4 forklare dem.

Forstyrrelser i hjertefunksjonen kan vise seg som reduserte
talegrenser for anstrengelser pa grunn av nedsatt pumpekapasitet,
eller anfall med uregelmessig puls/hjerteaksjon. Dette kan igjen
fore til svakhetsanfall og/eller besvimelser. Systematiske under-
sokelser av NCL-barn har vist at de kan ha slike forstyrelser fra
tenarene. I tillegg vil sykdommen pavirke blodsirkulasjonen slik at
NCL-barnet kan fi kaldere ben, fotter og hender.
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Tygge- og svelgebesvar: Selv om det kan vare ulike drsaker til at
et NCL-barn sent i sykdomsforlepet fir problemer med 4 fi i seg
nok naring, ferer sykdommen ogsa til at tygge- og svelgemusklene
blir svakere. Maten mi derfor tilpasses situasjonen. Mange NCL-
barn fir operert inn magesonde (peg) og fir noe eller all mat,

drikke og medisiner gjennom denne.

Paroxysmal sympatisk hyperaktivitet (PSH): A skille mellom
epileptiske anfall og anfall som skyldes et overaktivt autonomt
(ikke-viljestyrt) nervesystem kan vare veldig vanskelig, da symp-
tomene vil kunne vere de samme. PSH er en type angstanfall, ogsa
omtalt som sympatisk angst eller sympatisk storm. PSH kjennes
igjen pda NCL-barnets skremte ansiktsuttrykk og raske pust kom-
binert med ristninger/skjelvinger i hele eller deler av kroppen. Et
PSH-anfall kan variere i styrke (fra mildt til kraftig) og vil pavirke
kroppstemperatur, blodtrykk, puls og hjertefrekvens. PSH kan
utleses av tilsynelatende normale stimuli; forflytning er rappor-
tert 4 vare vanligste utlesende drsak. PSH kan ogsa utleses av en
underliggende infeksjon. PSH oppstir ikke under sevn. Et PSH-
anfall kan vare lenge, det vil si i timer eller dager.

Problemer med urin og avfering: Etter hvert som sykdommen
utvikler seg, vil NCL-barn miste kontroll over urin og avfering og
mi bruke bleier. Hvis bleren ikke tommes ofte nok eller godt nok,
kan dette fore til urinveisinfeksjon. Dette ber felges noye med pa,
for eksempel ved feber. Det er ogsi viktig 4 vere oppmerksom pa

avferingen for 4 unnga forstoppelse og andre smertefulle plager.

Respirasjonsproblemer: Sent i sykdomsforlepet vil NCL-barn
kunne fa pustevansker, ekt slimdannelse og svekket evne til 4
hoste.
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A leve med NCL

Foreldre/foresatte

Det store sjokket

Foreldrerollen endrer seg fundamentalt nir et barn i familien fir
NCL-diagnosen. Diagnosen er et sjokk, og det oppstar et kaos av
tanker og spersmal. Fra det ene oyeblikket til det neste mister vi
pd en mite et barn. Samtidig far vi et nytt barn med en helt annen

fremtid, og som det ma stilles helt andre forventninger og krav til.

Mange NCL-foreldre omtaler det 4 fi diagnosen som en sterre
folelsesmessig belastning enn NCL-barnets ded.

Foreldre kan reagere svart forskjellig pa den brutale beskjeden.
Noen nekter 4 tro at diagnosen er riktig, noen bruker tid og
krefter pa 4 lete pa nettet etter en kur, mens andre kaster seg over
praktiske oppgaver. Det er heller ikke uvanlig 4 isolere seg eller
kjenne pd en overveldende felelse av ensomhet. Ikke bare kan

to foreldre reagere ulikt, reaksjonene deres kan ogsa komme pa

forskjellige tidspunket.

Ventesorg vil prege hele familien

Sorg er den normale prosessen man gir igjennom etter 4 ha
opplevd et tap. Ventesorg er ogsd en normal sorgreaksjon, som
rammer NCL-foreldre nir de fir vite at de skal miste barnet sitt.
Ventesorg er krevende og kan oppleves som en vedvarende tapping
av kroppens batteri. Ventesorgen varer like lenge som NCL-

barnet lever.
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Etter diagnosen vil mange foreldre umiddelbart reagere med 4
skjerme bade NCL-barnet og sasken mot den brutale sannheten.
I den forste tiden er det ogsa vanskelig 4 vite hvem andre som kan
og ber informeres. Vir erfaring er at alle som kan gjore en
forskjell, bade for NCL-barnet og resten av familien, ber fa
informasjon pa et tidlig tidspunket.

Familien trenger et proaktivt hjelpeapparat

Fi NCL-foreldre har tidligere hatt kontakt med hjelpeappa-

ratet. Hvordan familien foler seg ivaretatt og forstitt i den forste
sjokkartede tiden, er av stor betydning for hvordan familien pa
lengre sikt mestrer 4 tilpasse seg sin nye livssituasjon. Som andre
foreldre til alvorlig syke barn, opplever ogsi NCL-foreldre at den
tyngste belastningen i hverdagen er de gjentagende kampene

mot det offentlige systemet. En proaktiv og hjelpsom kommune/
bydel, som finner gode, konstruktive losninger, vil dessuten vare
samfunnsekonomisk lennsomt. Dette kan gjore det mulig 4 opp-
rettholde et slags normalt familieliv og tilknytning til arbeidslivet.

Slekt og venner kan gjere en stor forskjell

Et vanlig spersmil til NCL-foreldre fra omgivelsene er “Hva kan
vi gjore for dere?” NCL-foreldre vet imidlertid ikke alltid hva de
trenger av hjelp og stette, eller hvem som kan tilby hva. Ikke bare
mi hjelpeapparatet vare helt konkret pa hvilke tjenester og stette-
ordninger de kan tilby. Slekt og venner ma gjore det samme. Vir
erfaring er at den beste hjelpen fra slekt og venner er hjelp som kan
gjentas med jevne mellomrom. Foreldre trenger bade tid til 4 vare
alene som kjerestepar og tid alene med NCL-barnets sasken.
Avlastning kan for eksempel vare 4 invitere NCL-barnet pa

middag annenhver tirsdag, hente pd skolen hver onsdag, ha en fast
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kinodag i maneden eller avtale om trening. Avlastning kan vare
i folge og hente pa organiserte aktiviteter eller 4 ta NCL-barnet
med pd egne eller egne barns aktiviteter. Et godt tips er 4 ta med
NCL-barnet p4 aktiviteter som man selv synes er morsomme.
Avlastning kan ogsi vere tilbud om vare barnevakt eller invitere

pd overnatting.

Gjennom NCL-foreningen vil familien mote andre familier i
samme situasjon. Det vil kjennes befriende for dem 4 ikke matte
forklare, unnskylde eller dekke over annerledes adferd. Vi foreldre
trenger imidlertid ogsi slekt og venner som i korte eller lengre
perioder tor/orker 4 kjenne pa det som vi star i til daglig. Mange
NCL-familier opplever at det gradvis blir vanskeligere 4 tilbringe
helger og ferier med slekt og vennefamilier. Erfaringen er at det er
enklere 4 opprettholde tradisjoner med slekt og venner som aktivt
har involvert seg og blitt kjent med NCL-barnet.

De som jobber med NCL-barn ma ogsi kjenne familien

Alle NCL-familier er forskjellige. Det er ogsd behovene deres, og
disse behovene endres over tid. Uten 4 kjenne den enkelte familie,
familiens ressurser og verdier, vil det vare utfordrende 4 gi hjelp
og stette som treffer, enten man er i sleke, er venn, assistent eller

ansatt i stat/kommune.

En NCL-diagnose innebzrer en gradvis ekning i antallet personer
som tilbringer tid sammen med NCL-barnet. Dette er personer
som vi i familien ma forholde oss til og ma vare trygge pd, ogsa
niar NCL-barnet er blitt voksen og kanskje bor i egen bolig. Det er
viktig at disse personene viser at de kjenner og forstir barnet vart;
at de ikke er redde for de utfordringene som vi vet vil komme.

Selv om NCL-barnets evne til 4 prestere svekkes, behover ikke
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dette fore til mindre deltakelse og aktivitet. God tilrettelegging,
bade med personalressurser og hjelpemidler, er nokkelen til et

aktivt og inkluderende liv.

Sasken

Alle NCL-familier er forskjellige, ogsa nir det handler om kombi-
nasjoner av hel-, halv-, ste- og fostersesken, yngre sesken og eldre
sosken. Seskenlivet vil alltid vare en viktig del av den historien
som vi mennesker lager om oss selv. A ha en bror eller soster med
NCL vil derfor i stor grad pavirke den identiteten som NCL-
sosken bygger.

Sesken mi fa realistiske forklaringer

Tidspunktet for nir sesken skal fi vite hele sannheten om hva
NCL-sykdommen inneberer, er det ikke noe fasitsvar pa. Det
avhenger blant annet av hvor gamle de er og hvor modne de er.
Det er likevel viktig 4 unngi at sesken selv finner frem til diag-
nosen, for eksempel etter 4 ha sekt pa nettet. Alle sasken trenger
a fa en forklaring pa de ulike endringene hos NCL-barnet som
de selv ser og opplever, og som kan gjere dem forvirret og usikre.
All adferdsendring kan ikke bli forklart med synstapet. Det betyr
likevel ikke at sosken trenger 4 fa vite alt som kommer til 4 skje
langt frem i tid. Husk at barn ikke har samme tidsforstielse som

voksne. For en 10-iring er en 25-dring en gammel person.

Sesken trenger flere ressurspersoner

Sesken kan reagere med sorg eller fortvilelse over det som skjer
med deres bror eller sgster, men ofte er det mangel pa oppmerk-
sombhet fra foreldrene som oppleves som mest belastende og
urettferdig. Samtidig kan sesken oppleve at foreldrene sliter og
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vil forseke a skine dem. De kan derfor ha vanskelig for 4 ta opp
ting som de opplever som slitsomme, urettferdige eller flaue. De
“ulovlige” folelsene av skam, irritasjon og sjalusi ma imidlertid
vere tillatt. Noen sasken kan ha behov for 4 snakke med andre
enn foreldrene om erfaringene og folelsene sine. Her kan slekt og
familievenner vere en uvurderlig stotte. Sesken som er informert
om hele sykdomsforlepet, vil ogsi kunne ha behov for 4 betro

seg til egne venner. Det er viktig 4 huske at ogsi sesken opplever
ventesorg, og de trenger 4 bli mett pa dette. A treffe andre sosken i
samme situasjon, har betydd mye for mange.

Sesken skal forst og fremst vare sesken

Sesken til NCL-barn er ofte en kjemperessurs for familien, men
kan ogsa ta pa seg en for stor og usunn hjelperolle som gir pa
bekostning av seskenrollen. I tillegg hender det at de blir bedt om
i hjelpe andre barn som har det vanskelig, for eksempel pa skolen,
ettersom de gjerne er empatiske og gode til 4 ta hensyn. Dette ber
NCL-sesken bli spart for, de har mer enn nok pa hjemmebane.

NCL-barnet

Synstapet oppleves som det mest dramatiske

De fleste NCL-barn reagerer sterkt pd 4 miste synet og opplever
det 4 bli blind som det mest dramatiske av alt som skjer i barne-
og ungdomsirene. Mange nekter for at de er blinde og fortsetter 4
hanskes med nye situasjoner ved bruk av restsynet s lenge de kan
skimte lys og skygge. De kan reagere med sinneutbrudd, ustabilt
humer, sevnvansker, virkelighetsflukt og kan fa problemer med

konsentrasjonen. Dette er vanlige reaksjoner for barn i sorg. Det
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kan ogsa vaere en reaksjon pa den utryggheten de kjenner pa nir
verden blir uoversiktlig og vanskelig. Det er derfor viktig 4 legge
opp til en tilverelse som er mest mulig trygg, forutsigbar og
gjenkjennelig for NCL-barnet.

NCL-barn trenger informasjon

I'sitt onske om 4 beskytte NCL-barnet, vil foreldre ofte vegre

seg for 4 informere barnet om hele sykdombildet. Barnet har
imidlertid behov for informasjon om de funksjonstapene som det
opplever, og en realistisk forklaring pa hvorfor dette skjer. Det er
viktig at omgivelsene viser at de anerkjenner de utfordringene som
barnet til enhver tid star i. Et NCL-barn trenger ogsa 4 vite at det
som skjer ikke er hans eller hennes skyld. Foreldrene ma gi infor-
masjon pd barnets premisser, til riktig tid og pa riktig nivd. Barnet
mi fi mulighet til 4 ta informasjonen inn over seg, reflektere over
den og snakke om den. De vanskeligste spersmalene vi voksne
kan fi handler gjerne om deden. Det kan vare lurt 4 ha tenkt

igiennom hvilke svar barnet trenger.

NCL-barn trenger hjelp til a opprettholde vennskap
NCL-barn har som regel etablert gode vennskap med
jevnaldrende nir de forste symptomene viser seg. De er vant til 4
leke med venner og vaere med pa ulike aktiviteter. Ganske snart
opplever de at de ikke mestrer slik som for. Pa grunn av synstapet
klarer de heller ikke 4 tolke vennenes kroppssprak og forstar ikke
hvorfor vennene kanskje trekker seg unna. Det blir vanskeligere 4
oppseke jevnaldrende pa egen hind, og samvaeret med venner blir
sjeldnere. Det er viktig at de voksne er oppmerksomme pi dette og
legger forholdene til rette for at barnet blir inkludert i venne-
gjengen, bide pa skolen og i fritiden. Erfaring viser at “omvendt

integrering”, det vil si 4 finne pa aktiviteter som gjor NCL-barnet
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attraktivt for venner og medelever, kan brukes med hell. Eksempel
pa dette kan vare 4 invitere til film-, quiz- eller spillkveld, starte

et band, ta med en venn/klassekamerat pa shopping, café, kino,
klatring, bowling, bondegirdsbesek, i svommehallen m.m. Noen
foreldre har ogsi god erfaring med 4 betale barndomsvenner for

i gjore ting sammen med NCL-barnet. A informere venners
foreldre om hele/deler av sykdomsbildet kan bidra til 4 forhindre

at vennene snur ryggen til.

A bygge relasjoner til andre NCL-barn har vist seg 4 vaere
svert positivt, bide for NCL-barna selv og for familiene deres.
NCL-foreningen legger til rette for dette, og ofte varer slike

vennskap livet ut.

NCL-barn trenger 4 utfordres, bade fysisk og mentalt
Sykdommen utvikler seg ulikt fra barn til barn, og det finnes
forelopig ingen muligheter til 4 stoppe sykdomsutviklingen ved
hjelp av medisiner eller behandling. Erfaring viser imidlertid at
daglig kognitiv trening som utfordrer intellektet, og allsidig og
hyppig fysisk aktivitet, har positiv innvirkning pi NCL-barnas
evne til 4 handtere sin egen sykdom. Laringsstrategier, bade i og
utenfor skolen, og fysisk aktivitet ma tidlig kobles mot barnets

egne interesser og ha en sentral plass gjennom hele livslopet.

Puberteten kan vare vanskelig for alle, ogsa for NCL-barn
Mange NCL-barn kommer tidlig i puberteten, og dette skjer i
en periode hvor de fysiske ferdighetene kan ha blitt merkbart
darligere. Redusert evne til samhandling og kommunikasjon
kan ogsa ha blitt et problem. Sinneutbrudd, trass og mer ustabilt
humer er derfor ikke uvanlig. Reaksjonene kan ha sammenheng

med de begrensningene sykdommen gir, men kan ogsi handle om
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den okte avhengigheten av omgivelsene som ungdommen
opplever. Selv om NCL-barn utvikler en trygg kroppsbevissthet
som smd, kan de fysiske forandringene som skjer i puberteten
virke voldsomme og uforstielige. Seksuelle behov kan vere
vanskelig 4 hindtere, og mange kan ha bruk for rid og veiledning,

ogsd om grensesetting.

NCL-barnets personlighet forblir den samme

Forskning viser at eldre NCL-barn forstir og opplever mer enn
tilstanden kan gi inntrykk av. Ikke bare fungerer herselen utmer-
ket, NCL-barnets felelsesliv og personlighet forblir uforandret
hele livet. Humoren er den samme, og historiene fra “gamledager”
er like morsomme som de alltid har vert. Allerede fra tidlig alder
ber de som tilbringer tid med NCL-barnet aktivt bruke telefonen
til lydopptak, film og bilder. Dette vil bli en uvurderlig minne-
bank senere i livet.

Kommunikasjon vil med tiden bli vanskelig. Det er derfor helt
nedvendig 4 kjenne NCL-barnet godt, vite hva han/hun er
opptatt av og lzre seg 4 tolke kroppssprik og mimikk. Den

som vet hva NCL-barnet har vart med pi og erfart i ner og fjern
fortid, vil ha bedre forutsetninger for meningsfull kommuni-
kasjon. NCL-barnet ma bli mett og forstitt pd grunnlag av sin
personlighet, og ikke pa grunnlag av sin diagnose. For i gjore
kommunikasjonen enklere, ber det finnes en personlig presenta-
sjon av NCL-barnet, for eksempel “Boken om meg”. Denne kan
suppleres med foto, korte filmer, visuelle/auditive dagbeker og
historier fra NCL-barnets liv, eventuelt med barnets egne tekster

og fortellinger.
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Nir barnet selv ikke kan fortelle eller husker hva det har opplevd,
blir det viktig at vi som er sammen med barnet videreformidler
informasjon, bade om dagens aktivitet og hva barnet har vart

opptatt av og dere har snakket om.

Slutten av livet ma leves

NCL-barn blir etter hvert hundre prosent pleietrengende, sover
mye pa dagtid og blir gradvis mindre til stede mentalt. Sa lenge
det er mulig, ber likevel faste rutiner og aktiviteter opprettholdes.
Det er ogsi viktig 4 skape en hyggelig og trygg stemning rundt
barnet, ved for eksempel 4 spille musikk eller fortelle historier som
barnet liker 4 hore. Nir deden kommer, er det ofte etter perioder
med uro, frykt, smerter og/eller PSH-anfall. Deden kan derfor
oppleves som en befrielse. Vanligvis inntreffer deden som direkte
folge av en infeksjonssykdom, for eksempel en lungebetennelse,
som kroppen ikke har motstandskraft til 4 sld tilbake. Noen der

ogsd pd grunn av hjertestans eller i status epileptikus.
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Familien trenger et Velfungerende team
rundt seg

NCL er en fremadskridende sykdom. Dette utfordrer hjelpeap-
paratet, med andre ord alle som tar beslutninger om tjenester til
NCL-barnet og familien, hvordan tjenestene utformes og hvordan
de utfores i praksis. Det er neodvendig at alle involverte kjenner
bide NCL-barnet, familien og hvordan sykdommen utvikler seg.
Riktige tjenester ma pa plass til rett tid, og det ma bygges et robust
og fleksibelt team rundt hele NCL-familien.

NCL-barn ma ha en ansvarsgruppe og en individuell plan
For 4 sikre at NCL-barnets og familiens stadig endrede behov
blir mett pi en helhetlig mate, md kommunen serge for at det
kommer pd plass en ansvarsgruppe. Denne ansvarsgruppen skal
sikre tverrfaglig samarbeid, god informasjonsflyt og koordinerte
tjenester til NCL-familien. Alle NCL-barn har krav pa en indivi-
duell plan (IP). En IP er et viktig verktoy i arbeidet med 4 gi
barnet sa god livskvalitet som mulig. Planen skal sikre at NCL-
barnet er i aktivitet og deltar pa alle livets arenaer ut fra egne
behov og ensker. En IP skal ogsa sikre at familien far leve et sa
normalt liv som mulig. Planen skal bidra til at det er et godt koor-
dinert offentlig tjenesteapparat tilgjengelig, som kan gi NCL-
familien den stotten og de ressursene familien til enhver tid har
behov for. En IP mi inneholde langsiktige og kortsiktige mal; hva
som er langsiktig og kortsiktig bestemmes individuelt. Planen
mi oppdateres kontinuerlig og vere et dynamisk verktoy i

koordinering og malretting av tjenestetilbudet.
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En god skolehverdag er essensielt

I de forste skolearene vil NCL-barn utvikle seg og lzre pa ganske
lik méte som alle andre barn. Kunnskap og ferdigheter som blir
etablert i tidlig alder og som blir vedlikehold, vil vare til stor
nytte og glede for NCL-barnet. A utnytte elevens lerings-
potensial gjennom god tilrettelegging, vil vare alfa omega for
barnets livskvalitet. NCL-barn ma fi undervisning som til enhver
tid er tilpasset barnets behov, evner og ressurser. Lering som er
knyttet til personlig engasjement og interesser, kan gi uventede
leringsresultater, ogsd nar den generelle leringsevnen er redu-
sert. Pi et tidspunkt vil det bli vanskeligere 4 indentifisere eller
forhindsbestemme nye leringsmal. I dette tidsvinduet ber det
pedagogiske arbeidet fokusere pi deltakelse. A delta i aktiviteter er

den sterste leringsarenaen for alle mennesker.

Skolen er ogsa en viktig arena for sosialt fellesskap. I tillegg til
en-til-en-undervisning, ma NCL-barnet ogsi fa undervisning i
klasserommet og i mindre elevgrupper. NCL-barn kan ikke over-
lates til seg selv, hverken i friminuttene eller pa aktivitets-

skolen (AKS/SFO). Her ma skolen finne gode losninger som gjor
at NCL-barnet opplever seg som inkludert i fellesskapet.

Friminuttvenn kan vare et slikt tiltak.

Alle kommuner og fylkeskommuner har en pedagogisk-
psykologisk tjeneste (PPT) som skal hjelpe barnehager og skoler
med i legge til rette for at NCL-barn skal fi et inkluderende,
likeverdig og tilpasset tilbud. PPT ma bli kjent med NCL-barnet
og ma samarbeide tett med Statped, som har spesialpedagogisk
spisskompetanse pa NCL.
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Alle NCL-barn har rett til en individuell opplaringsplan (IOP).
En IOP bygger pa PPTs anbefalinger og beskriver opplerings-
milene til eleven. Det er viktig at disse stotter opp under malene
i NCL-barnets individuelle plan (IP). En IOP skal beskrive inn-
holdet i opplaringen, men ogsi hvordan opplaringen skal
organiseres og utferes i praksis. Dette er viktig for 4 gjore
oppleringstilbudet til NCL-barnet mindre sarbart ved
personalutskiftninger. Statped, som har lang erfaring med 4
lage IOP til NCL-barn, ber tidlig trekkes inn i arbeidet.

NCL-barn har rett til opplering i synskompenserende fag og
ogsi i alternativ og supplerende kommunikasjon (ASK) nar det er
behov for dette. Opplaringen i videregiende skole kan inkludere
et fjerde og femte ar. Mange NCL-barn har utbytte av voksen-
opplering etter 4 ha avsluttet videregiende skole. NCL-barn har
rett til gratis skoleskyss, uansett avstand til skolen. Barna har ogsa
rett til nedvendig reisefolge.

Okonomiske stotteordninger

NCL-familien/barnet vil fi grunnstenad hvis de har ekstraut-
gifter som skyldes sykdommen. Grunnstenad gis ikke til engangs-
utgifter, men til utgifter som er stadig tilbakevendende, eksempel-

vis til transport, spesialdiett, slitasje av kler, sko og sengetoy.

NCL-familien har rett til hjelpestonad nir barnet har behov

for ekstra tilsyn og pleie pa grunn av sykdommen. Fa ar etter
diagnosen er det vanlig at familiene har fitt innvilget den hoyeste
satsen. Nar NCL-barnet fyller 18 ar, endres satsen til den laveste.

NCL-foreldre kan fa omsorgsstenad hvis de utforer omsorgs-

oppgaver som ellers matte utferes av kommunen.
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NCL-foreldre i jobb vil som andre foreldre fi omsorgspenger hvis
de ma vare hjemme med sykt barn. Men NCL-foreldre har rett til
d vere hjemme i flere dager nar det er NCL-barnet som er sykt.

NCL-foreldre har rett til oppleringspenger dersom de er borte
fra jobb for 4 delta i nedvendig opplering relatert til et hjemme-
boende NCL-barn.

NCL-foreldre eller andre omsorgspersoner kan fi pleiepenger
(inntektserstatning) dersom de md vere borte fra jobben sin i

kortere eller lengre perioder for 4 ta vare pa NCL-barnet.
NCL-barn har rett til uferetrygd (ung ufer) nar de fyller 18 ar.

NCL stir pa A-listen til Helsedirektoratet over diagnoser som gir
rett til gratis nedvendig tannbehandling, ogsi etter 18 dr. NCL-
barn kan ogsi fi stette til tannregulering.

NCL-barn ma fi tilbud om alternativ tilrettelagt transport
(TT-kort) nir de ikke kan bruke kollektivtransport pi egenhind.
Et TT-kort har begrenset bruksomrade og kan ikke benyttes til
for eksempel legebesok og behandling (pasientreiser).

Etledsagerbevis fra kommunen gir NCL-barnet mulighet til 4 ta
med seg en ledsager uten ekstra kostnader pa offentlig transport
og ulike kultur- og fritidsarrangementer. NCL-barnet ma betale
for seg selv pa vanlig mate. Noen NCL-barn trenger mer enn en

ledsager og har fitt innvilget ledsagerbevis for to personer.

NCL-barn som sitter i rullestol, og har behov for bil med heis/
rampe, har rett til stenad til bil for 4 dekke transportbehovet i
dagliglivet (gruppe 2 bil). Det er en forutsetning at NCL-barnets
transportbehov ikke kan dekkes pd annen mate.
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NCL-barn som trenger det kan fa HC-bevis til bil, ogsa for det
blir avhengig av rullestol.

Avlastning og annen praktisk stotte

Familier med NCL-barn som bor hjemme, vil ganske tidlig ha
behov for avlastning for 4 klare 4 mestre familichverdagen. For
noen er det naturlig 4 benytte seg av slekt og venner, men mange
vil ha behov for et kommunalt avlastningstilbud. For noen vil det
kjennes trygt om en avlastningsbolig pa et senere tidspunkt kan
bli NCL-barnets permanente bolig.

Mange NCL-familier soker og far innvilget BPA (Brukerstyrt
Personlig Assistanse). Familien velger selv hva assistentene skal
bruke de tildelte BPA-timene pa. Det kan vare aktuelt med BPA
bide nir NCL-barnet bor hos foreldrene og nir NCL-barnet bor
i egen bolig.

En stettekontakt kan gjore at NCL-barnet far mulighet til 4 delta

pa aktiviteter som det ellers kan vere vanskelig 4 £4 til.

Kurs og veiledning

NCL-familiene ma fi informasjon om at det finnes en rekke

kurs og meteplasser som er relevante for dem. I tillegg til
NCL-foreningens mange tilbud, tilbyr Frambu blant annet kurs
for familier med NCL-barn og for familier som har mistet barnet
sitt. Frambu har ogsa kurs for sesken og besteforeldre. Den diag-
noseuavhengige organisasjonen Lovemammaene tilbyr enkelt-
foredrag, temakvelder, fagdager og komferanser. Blindeforbundet
har sommerleire pa Hurdal syn- og mestringssenter, der NCL-
barn i alle aldre kan delta.
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Frambu tilbyr bide lokal veiledning og ulike kurs for assisten-
ter/boligpersonal og andre fagfolk som jobber med NCL-barn.
Statped gir spesialpedagogisk veiledning til lerere og annet per-
sonal i skolen.

Fysisk trening og fysioterapi

Fysisk trening er, som tidligere nevnt, viktig gjennom hele livet.
Svemming, sykling, klatring og ridning er eksempler pa aktivi-
teter som mange NCL-barn elsker og som de kan holde pa med i
mange 4r, ogsa etter at de ikke lenger kan ga. Mange har glede og
nytte av 4 trene pd et medisinsk treningssenter. Alle NCL-barn
ber ha kontakt med en fysioterapeut som kan felge dem og bistd
med tilrettelagte trenings- og avspenningsprogram gjennom hele
sykdomsforlepet. Fysioterapeuten kan ogsi gi rid om trenings-

hjelpemidler.

Riktige hjelpemidler ma pa plass til rett tid

Behovet for hjelpemidler og utstyr vil forandre seg gjennom hele
livslepet. De forste drene etter diagnosen vil behovet hovedsakelig
vare knyttet til synstapet. Da er det avgjorende at nedvendig utstyr
kommer raskt pa plass for 4 unnga at viktig lering blir forsinket.
Det er viktig 4 ha de rette hjelpemidlene pa skolen, men ogsa viktig
med hjelpemidler som kan brukes pé fritiden og i lek, for eksempel
en fotball med lyd eller en tandemsykkel. At nyttige hjelpemidler
forst kommer pé plass nar sykdomsutviklingen har gjort at behovet
ikke er der lenger, ma for all del unngis. Hjelpemidler som ma
spesialtilpasses, som manuelle og elektriske rullestoler, gruppe 2
bil, takheiser m.m., ma sekes om i god tid for 4 vare tilgjengelig
nar det er behov for dem. Alle NCL-barn og familier trenger en
ergoterapeut som vet hva som finnes av hjelpemidler og som har
kunnskap om hva det er NCL-barnet trenger og vil trenge.
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Medisinsk oppfelging

Alle NCL-barn ber ha en fastlege som kan folge dem gjennom
sykdomsforlepet. Mange har ogsi god nytte av tett kontakt med
habiliteringstjenesten. Ettersom NCL er en svart sjelden
diagnose, er det begrenset kunnskap om den i medisinske miljoer
i Norge. For 4 sikre at symptombehandlingen bygger pa oppdatert
kunnskap og forskning, er det viktig at alle NCL-barn kommer
til arlig kontroll pa Rikshospitalet. Det er bare her man har bred
erfaring med medisinsk behandling av NCL-symptomer i alle
faser av sykdomsforlepet. Rikshospitalet samarbeider ogsa tett
med medisinske NCL-miljeer i utlandet og med NCL-forskere
bade nasjonalt og internasjonalt. Bide familier, fastleger og habi-
literingstjenestene kan henvende seg til Rikshospitalet for 4 f4 rad

og veiledning.

Alle overganger ma planlegges godt

Overgangene mellom barnehage og skole, mellom ulike skoler og
skoleslag, mellom skole og arbeid/dagtilbud og mellom foreldre-
hjem og egen bolig, vil vere utfordrende. Det samme gjelder over-
gangen fra barn til voksen, det vil si nir NCL-barnet fyller 18 ir.
Overgangene kan skape stor usikkerhet for barnet, men ogsa for
foreldrene som mister kjente kontaktpersoner og saksbehandlere.
Derfor er det viktig 4 planlegge overgangene i god tid, gjerne flere
ar i forveien. En god, oppdatert og fremtidsrettet IP vil vere et
viktig verktey i planleggingsarbeidet. Ansvarsgruppen ma brukes
aktivt, og handlingsplaner for kompetanseoverforing mellom
gammelt og nytt personal ma utarbeides. Statped har kompetanse
og erfaring med gjennomfering av NCL-barns overganger og ber

trekkes inn i planleggingen.
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Mange NCL-barn ensker seg en jobb etter endt skolegang
Alle mennesker trenger 4 oppleve at de bidrar til fellesskapet, ogsi
NCL-barn. A haen jobb eller et dagtilbud med meningsfulle akti-
viteter etter videregaende skole, vil gi en viktig felelse av mestring.
Det vil ogsa motvirke isolasjon og passivitet. Mange kommuner
har tilrettelagte arbeidsplasser for ufere, der NCL-barn kan ta del
i ulike former for produksjonsarbeid. Hvis dette ikke passer for
NCL-barnet, finnes det muligheter for 4 skape sin egen arbeids-
plass. Her er det bare fantasien som setter grenser. NCL-barn

kan for eksempel ha jobb som postbud pa en skole, hundepasser,
stalljente, fotballsupporter, forfatter, musiker, fotograf,
paleontolog eller sjorever pi evig skattejakt. En jobb eller et dag-
tilbud mi ta utgangspunkt i NCL-barnets egne interesser og skal

ikke vare en oppbevaringsplass.

De fleste NCL-barn flytter hjemmefra

For mange NCL-barn vil det vere naturlig 4 flytte i egen bolig
nir de definerer seg som voksne. Jo yngre og mer funksjonsfrisk
NCL-barnet er, desto lettere er det i gjore seg kjent i en ny bolig,
lzere seg nye rutiner og bli kjent med nye mennesker. For assisten-
tene/personalet er det en stor fordel 4 bli kjent med NCL-barnet
mens sprak og motoriske funksjoner fremdeles fungerer. Sjansen
for 4 at flyttingen blir vellykket eker hvis den er godt planlagt og
skjer paA NCL-barnets premisser.

En egen bolig kan vere mye forskjellig. Mange NCL-barn har stor
glede av bofellesskap der de har sin egen boenhet, men deltar i
telles aktiviteter. Noen foretrekker a kjope eller leie sin egen
leilighet. Andre velger 4 utvide foreldrehjemmet med en separat
leilighet eller bygge om foreldrehjemmet, slik at det er tilpasset

NCL-barnets behov i voksentilvarelsen.
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Godt forberedte og kompetente assistenter/boligpersonal er den
viktigste suksessfaktoren for et meningsfylt voksenliv med NCL.
Ettersom sykdommen er i stadig utvikling, vil behovet for kom-

petansebygging og opplering aldri ta slutt.

I'en bolig ma ledelsen forstd og anerkjenne at NCL-barn har andre
utfordringer og behov enn andre funksjonshemmede. NCL-
barnet ber ha en ukeplan med faste aktiviteter som gjor det mulig
a skille dagene fra hverandre, skape trygghet og forutsigbarhet.
Gode systemer og rutiner for alle gjoremal ma pa plass og opp-
dateres i trid med sykdomsutviklingen.

Nir NCL-barnet der

Familier er forskjellige, vil reagere ulikt og ha ulike behov for hjelp
og stotte nir NCL-barnet dor. Mange trenger tid til 4 bearbeide
sorgen, noen trenger ogsa profesjonell hjelp. Dedsfallet kan med-
fore praktiske eller skonomiske utfordringer, som familien trenger
hjelp til 4 lose. Noen familier opplever det som svart vanskelig at
personene i teamet rundt NCL-barnet blir borte og ikke lenger er
tilgjengelige for dem. Ogsa assistenter og boligpersonal vil kunne
trenge sarskilt oppfelging fra arbeidsgiveren nar et NCL-barn,
som de har kjent og jobbet med i lang tid, der.

34



Om Norsk NCL-forening

Norsk NCL-forening er en landsomfattende forening, etablert

i 1980 under navnet Norsk Spielmeyer-Vogt Forening (NSVF).

12019 skiftet vi navn til Norsk NCL-forening. Formalet virt er
i arbeide til beste for barn, unge og unge voksne med Nevronal
Ceroid Lipofuscinose (NCL) og deres familier.

NCL-foreningen representerer de aller fleste familiene i Norge
med ett eller flere NCL-barn. Foreningen representerer ogsi
parerende til NCL-barn som ikke lenger lever. Foreningen mottar
arlige tilskudd fra staten og blir ledet av et styre som velges pa
arsmetet. Foreningen har ingen ansatte; alt arbeid er ulennet

innsats fra foreldre og andre parerende.

NCL-foreningens hovedoppgave er  formidle kontakt og legge til
rette for fellesskap mellom NCL-familier, slik at disse kan utveksle
erfaringer, lere av hverandre og finne stotte i hverandre:

* Viarrangerer samlinger for NCL-barn

* Viarrangerer fericopphold for NCL-familiene

* Viarrangerer foreldresamlinger og drsmetehelg

* Vioppmuntrer og gir stette til at NCL-familier, -sesken og

-besteforeldre kan treffes i mindre grupper
* Vibistar familier med barn som nylig har fatt NCL-diagnose

* Viutarbeider heringsuttalelser i saker av stor viktighet for
NCL-familiene
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* Vihar egne nettsider (www.nncl.no) som vi jevnlig
oppdaterer med informasjon om foreningen og
NCL-sykdommene. Nettsidene har ogsi et eget omrade
forbeholdt foreldremedlemmer, hvor det blant annet finnes
en oppdatert oversikt over NCL-relevante lover, rettigheter

og stenader og tips til hvordan seknader ber skrives.

NCL-foreningen samarbeider tett med Statped, Rikshospitalet,
Frambu og Beitostelen helsesportsenter og med andre bruker-
organisasjoner som Blindeforbundet. Vi felger godt med pi
NCL-forskningen i Norge og internasjonalt og deltar pi den
internasjonale NCL-konferansen, som annet hvert ar samler
forskere, klinikere, industri, frivillige organisasjoner og

parerende fra hele verden.
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