Nachteilsausgleich

Unter dem Begriff Nachteilsausgleich fir Menschen
mit krankheitsbedingten Nachteilen werden spezifi-
sche Massnahmen verstanden, die zum Ziel haben,
krankheitsbedingte Nachteile auszugleichen. Die An-
passungen in der Schule, bei der Ausbildung und den
Prifungen beschranken sich auf Bereiche, die krank-
heitsbedingt nicht oder nur teilweise erflllt werden
kénnen. Die kognitiven und fachlichen Anforderun-
gen missen denjenigen der nicht betroffenen Schiiler
und Lernenden entsprechen.

Hilfsmittel

Es kénnen spezifische Hilfsmittel zur Verfligung ge-
stellt und Rahmenbedingungen geschaffen werden
(z.B. zeitliche Modifikationen, rdumliche Massnah-
men, personliche Hilfen), damit die Nachteile kom-
pensiert und die gleichen schulischen oder berufli-
chen Ziele wie bei Gesunden erreicht werden kon-
nen!

Ubergang von der Schule zur Berufsausbildung

Der Wechsel von der Schule in die Berufsbildung
bringt fir alle Jugendlichen eine grosse Veranderung
mit sich. Jugendliche mit Behinderungen sind
deshalb besonders gefordert, sich mit ihren Ein-
schrankungen in einem neuen Umfeld zu orientieren.
Sie bendtigen friihzeitig eine auf ihre individuelle
Situation bezogene Begleitung im Rahmen der
Berufswahlvorbereitung, bei der Schnupperlehr- und
Lehrstellensuche, vor und wahrend der Ausbildung
sowie bei der Vorbereitung von Prifungen.

Berufswahl

Ein Nachteilsaugleich wird nur gewahrt fir Rahmen-
bedingungen (formelle Massnahmen) und darf den
Nachweis der Kernkompetenz bei Abschluss der
Ausbildung nicht beeintrachtigen. Insbesondere
dirfen keine inhaltlichen Erleichterungen in Bezug
auf den Beruf resultieren. Kénnen die Kernkom-
petenzen des Berufs trotz Nachteilsausgleich nicht
erflllt werden, sollte die Berufseignung Uberprift
werden.

Das Wichtigste in Kiirze!

So viele wie nétig, so wenig wie méglich
Friihzeitige Beratung zum Nachteilsausgleich bei:
- den Facharzten und der Schulleitung
- den kantonalen Anlaufstellen fur Berufsbildung
- der Invalidenversicherung (eventuell)

Offene Kommunikation in Familie und Schule:
- Lehrerschaft und Mitschuler/innen informieren

Eigene Strategien umsetzen:
- Prioritaten setzen lernen
- Regelmassiger Schlaf-Wach-Rhythmus
- Power-Naps im Voraus planen

Hilfsmittel:
- Stehpult und Liegebett
- Zeitzuschlag fur Powernap in der Schule

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:

o 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

Na Schweizerische Narkolepsie Gesellschaft (O
Société Suisse de Narcolepsie

Societa Svizzera di Narcolessia
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«Unterrichtsstoff verpassen, unlesbares Gekritzel zu-
hause entziffern, bei Tests den Faden verlieren, vor-
neweg gleich einschlafen oder die Angst vor pri-
fungsrelevanten Video-Inputs im abgedunkelten
Schulzimmer. Wahrend Schulkameradinnen und -
Kameraden zur Priifungsvorbereitung oder Referats-
erstellung eine Nachtsession einlegen, benotigt man
eine gute Organisation mit vielen Wochenendeinla-
gen, damit die Schule bewaltigt werden kann. Aus
Angst wegen den Kataplexien ausgelacht zu werden,
zeigt man kaum Emotionen und wird sozial isoliert.
Wie also bitte soll man mit Narkolepsie im Schulalltag
erfolgreich sein?

(Hinweis zur Sprachverwendung: Aus Griinden der Lesbarkeit wird im

Text die mannliche Form verwendet. Dabei sind selbstverstdndlich im-
mer alle Geschlechter mitgemeint. Wir bitten um Verstédndnis)



Die Gleichstellungs-Gesetze in der Schweiz

Sie sollen allen Beteiligten bekannt sein. «Niemand
darf diskriminiert werden, namentlich nicht wegen der
Herkunft, der Rasse, des Geschlechts, des Alters,
etc. oder wegen einer korperlichen, geistigen oder
psychischen Behinderung». So steht es in der
Schweizerischen Bundesverfassung (Art. 8 Abs. 2).

Im Behindertengleichstellungsgesetz wird ver-
langt, dass Bund und Kantone Massnahmen ergrei-
fen, um Benachteiligungen zu verhindern, zu verrin-
gern oder zu beseitigen. In der Berufsbildungsver-
ordnung wird verfligt, dass Betroffenen auf Grund ei-
ner Behinderung besondere Hilfsmittel oder mehr
Zeit angemessen gewahrt werden muss.

Die Zielsetzung einer Aus- oder Weiterbildung oder
einer Prifung bleibt unverandert.

Es existiert, im Gegensatz zu anderen Krankheiten,
kein konkretes Massnahmenpaket zum Nachteil-
sausgleich bei der Narkolepsie.

Nachteile wegen Narkolepsie-Symptomen
Die ausgepragte Tagesschlafrigkeit fiihrt zu:

e reduzierter Daueraufmerksamkeit

e Konzentrationsstérungen

e eingeschrankter Aufnahmefahigkeit

¢ sinnlosen automatischen Handlungen

¢ ungewolltem Einschlafen

e fehlendem Verstandnis in Schule und Familie
e sozialer Isolation

Die emotional ausgelosten Kataplexien fiihren zu:

e emotionaler Verarmung

e Verunsicherung der Lehrer und Mitschuler
o Kontaktproblemen

¢ unnoétigen Notfallmassnahmen

Gegenmassnhahmen

Die Narkolepsie-Betroffenen missen frihzeitig ler-
nen, wie sie ihr Handicap mdglichst gut kompensie-
ren und wie die Familienmitglieder, Lehrer und Mit-
schiler dabei helfen kénnen.

Eigene Kompensationsstrategien

¢ die Krankheit akzeptieren und genau kennen

¢ optimale Behandlung zusammen mit dem Arzt

e optimalen Schlaf-Wach-Rhythmus einhalten

¢ offene Kommunikation in Familie und Schule

e Prioritaten setzen fiir Pausen und Powernap

e Peer-Begleitung in Schule, Freizeit und bei
SNaG suchen

¢ verpassten Schulstoff zu Hause nacharbeiten

Der Betroffene sollte seine Krankheit besser kennen

als jeder andere, damit optimale Gegenmassnahmen
eingeleitet werden kénnen.

Aufklarung der Familie und der Schule

e Ein Familienmitglied sollte den Betroffenen in die
Sprechstunde des Schlafspezialisten begleiten.

e Die Lehrpersonen und die Klassenkameraden
sollten moglichst gut Gber die Krankheit und uber
die Symptome informiert sein. Damit ist ein nattr-
licher Umgang ohne falsche Angste méglich.

¢ Allenfalls soll ein Gesprach in der Klasse im Bei-
sein des Schlafmediziners geplant werden.

Der Nachteilsausgleich

Betroffene sollen sich frihzeitig nach Mdglichkeiten
eines Nachteilausgleichs in der Schule und in der
Lehre erkundigen. Fir einen offiziellen Antrag bei der
Schulleitung oder bei den kantonalen Anlaufstellen
(https://www.berufsbildung.ch/de/kantonale-anlauf-
stellen) ist in der Regel ein arztliches Zeugnis / Fach-
gutachten nétig, in welchem die krankheitsbedingten
Einschrankungen und die Gegenmassnahmen be-
schrieben werden. Wichtig dabei ist, neben dem
Schulalltag auch alle Priifungssituationen zu bertick-
sichtigen.

Konkrete Massnahmen

Die Massnahmen missen angemessen, individuell
ausgewahlt und mit der Schulleitung abgesprochen
werden. Ein Nachteilsausgleich wird gewahrt, wenn
die Art der Behinderung die Ausilibung des ange-
strebten Berufes nicht verhindert oder massgeblich
beeintrachtigt. Es wird eine Verfligung zwischen dem
Betroffenen, den Erziehungsberechtigten und der
Schule erstellt, in welchem die Massnahmen in der
Schule, aber auch die eigenen Kompensationsstrate-
gien inkl. der Dauer der Massnahmen festgelegt wer-
den. Auf den Webseiten der kantonalen Berufsbil-
dungsamter befinden sich entsprechende Gesuchs-
formulare.

Ideale Massnahmen fiir den Schulalltag

e Zeitverlangerungen fur Powernap (Liegebett)
e abwechslungsreiches Arbeiten

e Arbeiten am Stehpult. Umhergehen erlauben
e Erlaubnis zum Verlassen des Raumes

e Benlitzung des Laptops statt von Hand

o Aufgabenstellung schriftlich festhalten

¢ Internetzugriff auf die Aufgaben von zu Hause
e Gruppenarbeiten statt Frontalunterricht

Zusatzliche ideale Massnahmen bei Priifungen

e am Vormittag oder Nachmittag wahlbar

e Prifungszeiten ev. aufteilbar

e separater Raum mit kiihler Zimmertemperatur

e Trinken von anregenden Substanzen erlauben
(Kaffee, Red Bull, Guarana etc.)

Beispiele: Schweizerische Berufsbildungsamterkon-
ferenz SBBK, Empfehlung
(https://www.edk.ch/de/sbbk/dokumentation/emp-
fehlungen).



