Narkolepsie eine seltene Krankheit

Narkolepsie ist eine chronische neurologische St6-
rung, bei der der Schlaf-Wach-Rhythmus stark ge-
stort ist. Sie betrifft etwa 26-50 von 100‘000 Men-
schen in Europa. Die Symptome beginnen in der Re-
gel in der Pubertat, aber es kann Jahre dauern, bis
Menschen mit Narkolepsie richtig diagnostiziert wer-
den.

Falsche oder spate Diagnose

Einige Symptome der Narkolepsie sind auch haufig
bei anderen Krankheiten wie ADS und Depression
vorhanden. Infolgedessen wird Narkolepsie haufig
falsch oder viel zu spat diagnostiziert.

Trotz Narkolepsie erfolgreich lernen

Ubermassige Tagesschlafrigkeit und chronischer
Schlafentzug durch standiges nachtliches Erwachen
im Zusammenhang mit Narkolepsie kénnen das tag-
liche Leben und die schulischen Leistungen der
Schiler wesentlich beeintrachtigen. Unterstitzung
durch Lehrer, Mitschiiler oder Schulpersonal sowie
Medikamente und Anderungen des Lebensstils kén-
nen helfen, in der Schule erfolgreich zu sein.

Friihzeitige Narkolepsie-Erkennung in Schulen

Eine frihzeitige Diagnose und Behandlung fiihren zu
einer Verbesserung der Krankheitssymptome. Die
Starkung des Bewusstseins fir Narkolepsie und
Schlafstérungen in der Schule ist der erste Schritt zu
diesem Ziel. Padagogen kénnen eine wichtige Rolle
dabei spielen, Schiiler zu erkennen, bei denen die
ersten Symptome der Narkolepsie auftreten.

Wichtig zu wissen!

Narkolepsie hat nichts mit
mangelnder Intelligenz zu tun.

Narkolepsie ist keine
psychische Erkrankung.

Narkoleptiker sind keine
Faulpelze oder Simulanten.

Narkoleptiker sind ganz
normale Menschen — mit einem
eigenen Schlafrhythmus.

Schweizerische Narkolepsie Gesellschaft (SNaG)

Die SNaG wurde 1983 gegriindet und ist eine aktive

Selbsthilfe-Organisation von Betroffenen, Angehori-

gen und engagierten Arzten. Das fehlende Verstand-

nis der Umwelt fir die Narkolepsie kann zu grossen

personlichen, beruflichen oder familiaren Problemen

fihren. Deshalb hat sich die SNaG folgende Ziele ge-

setzt:

e Forderung der Kommunikation unter den Be-
troffenen und Aufbau lokaler Selbsthilfegruppen.

o Information Uber Fortschritte in der Diagnostik
und Therapie.

o Forderung des Verstandnisses fiir Betroffene
durch Aufklarung der Offentlichkeit.

e Zusammenarbeit mit gleichartigen Vereinigungen
im In- und Ausland.

Kontakt

Schweizerische Narkolepsie Gesellschaft SNaG
8000 Zirich | info@narcolepsy.ch | 032 513 37 31

Kontakt fiir medizinische Auskiinfte
beirat@narcolepsy.ch

Kontakt fur Jugendliche
jugend@narcolepsy.ch

Na Schweizerische Narkolepsie Gesellschaft (O
Société Suisse de Narcolepsie

Societa Svizzera di Narcolessia
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Verschlafene Schiler sind keine Seltenheit. Viele
Faktoren tragen dazu bei, von naturlichen Verande-
rungen im Schlafverhalten von Teenagern bis hin zu
frlhen Schulanfangszeiten. Schlafstérungen wie
Narkolepsie kénnen ein Faktor sein, sind aber oft das
Letzte, an das Eltern und Padagogen denken, wenn
sie mit einem Ubermideten Schiler zu tun haben.

Narkolepsie zu haben, bedeutet mehr, als standig
mude und schlafrig zu sein, zu den unpassendsten
Zeiten und in unpassenden Situationen.

In diesem Faltblatt haben wir einige Auswirkungen
im Schulalltag aufgefihrt.

(Hinweis zur Sprachverwendung: Aus Griinden der Lesbarkeit wird im
Text die ménnliche Form verwendet. Dabei sind selbstversténdlich im-
mer alle Geschlechter mitgemeint. Wir bitten um Versténdnis.)



Exzessive (libermassige) Tagesschlafrigkeit

Unkontrollierbare Perioden mit einem unwiderstehli-
chen Schlafbedirfnis. Die Tagesschlafrigkeit ist ent-
weder standig vorhanden oder tritt in Form anfallsar-
tiger Einschlafattacken von meist nur wenigen Minu-
ten Dauer auf. Haufig kann ein kurzer Schlaf
(Powernap) von 15 bis 30 Minuten die Schlafrigkeit
der nachsten paar Stunden beseitigen.

Kataplexien

Eine Kataplexie ist ein plétzlicher, anfallsartiger Ver-
lust der Muskelanspannung, welcher sich als Muskel-
schwéche aussert. Oft wird sie durch starke Emotio-
nen wie Lachen oder Wut ausgeldst. Je nach Schwe-
regrad eines Anfalls zeigt sich dies durch flatternde
Augenlider, undeutliches Sprechen oder Stimmver-
lust sowie seltsame Kiefer- oder Mundbewegungen.
«Grimassen», ein Schwanken, und/oder, Absinken
des Kopfes sowie Fallenlassen eines Gegenstandes,
weich werden der Knie oder durch vollstandiges Zu-
sammenklappen (wirkt auf Aussenstehende, als
wirde man plotzlich bewusstlos werden). Tatsachlich
ist es aber eine von Sekunden bis Minuten andau-
ernde Lahmung bei vollem Bewusstsein.

Automatisches Verhalten

"Es ist, als wirde ich mit offenen Augen schlafen".
Wahrend des automatischen Verhaltens ist das Ge-
hirn eines Schilers tatsachlich "schlafend", aber
er/sie kann die Aktivitat automatisch fortsetzen. Ge-
schieht dies zum Beispiel beim Schreiben von Noti-
zen, sieht es so aus, als ob der Schiiler schreibt, aber
die Handschrift ist unleserlich, und er kann sich nicht
an die Episode erinnern. Zudem hat der Text in der
Regel auch keinen sinnvollen Zusammenhang.

Tipp: Mitschriften von Mitschiilern anfragen, um den
Text zu Hause korrekt nachzuschreiben. Je nachdem
héndigt einem auch der Lehrer die Texte aus.

"Brain Fog" - Gehirnnebel

"Es flihlt sich an, als hatte man Watte oder Nebel im
Kopf." Gehirnnebel macht es schwierig, sich zu kon-
zentrieren und aufmerksam zu sein. Es ist schwierig,
Informationen zu verarbeiten, und es kann sich an-
fihlen, als wiirde das Gehirn mit halber Geschwindig-
keit arbeiten. Weitere Symptome sind:

e Benommenheit und Vergesslichkeit
e mangelnde Wachsamkeit und Konzentration
e Schwierigkeiten beim Denken

e verschwommene Sicht und Schwierigkeiten bei
der Planung und Durchfuhrung von Téatigkeiten
(Organisationsverlust)

e Wortfindungsstorungen

Gedachtnis- und Konzentrationsprobleme

"Ich bin sténdig vergesslich". Schlafentzug kann das
Gedachtnis beeintrachtigen, insbesondere das Kurz-
zeitgedachtnis. Die Ubermassige Tagesschlafrigkeit
kann es auch schwieriger machen, konzentriert zu
bleiben, vor allem wenn die Aufgabe langweilig oder
monoton ist.

Desorganisation

Die durch die Schiafrigkeit hervorgerufenen Konzent-
rationsprobleme kdnnen bei den betroffenen Schi-
lern auch dazu fuhren, dass sie Schwierigkeiten mit
der Organisation des Lernmaterials und des Lernum-
feldes bekommen. Dies lasst sich aber in den meis-
ten Fallen durch einfache Strategien beheben.

Die Ubermassige Tagesschlafrigkeit und die dadurch
entstehenden weiteren Probleme sind eine der
Hauptursachen fur schulische Schwierigkeiten bei
Schilern und Schilerinnen mit Narkolepsie.

Hilfreiches zur Unterstitzung!

e Offen mit den Lehrpersonen und Mitschilern
kommunizieren

e Langere Bearbeitungszeiten von Tests und Ar-
beiten

e Die Mdglichkeit, Tests im Stehen zu schreiben

o Geanderte Hausaufgabenregeln

e Vermehrte Abfrage von Hausaufgaben oder

e Arbeiten in mindlicher Form

o Kopien der Mitschriebe von Klassenkameraden

o Erdffnung der Mdglichkeit zu kurzen erholsamen
Schlafpausen usw.

¢ Sich von Mitschilern anstupsen lassen, wenn
man einschlaft

e Erlaubnis fir wach machende Getranke einholen

e Wenn moglich, Befreiung von der Wahlfach-
pflicht.

Diese Berucksichtigung kann so zu einer gelungenen
Integration im Klassenverband beitragen.

Individuell angepasste Nachteilsausgleiche kénnen
den erkrankten Schilern helfen, das Schulleben ein-
facher zu gestalten.

Zu diesem Thema ist bei der SNaG eine separate
Broschiire «Nachteilsausgleich bei Narkolepsie» mit
vielen hilfreichen Infos erhaltlich.



