Erdnussfreie Schulen?

Was schwere Nahrungsmittelallergien im Alltag bedeuten

Eltern von Kindern mit extrem schweren Na

hrungsmittelallergien sind

mehrfach gefordert: Sie missen nicht nur ihr Kind vor einem potenziell t6d-

lichen Allergen schitzen, sondern auch im Umfeld um Verstandnis und

Ricksichtnahme werben. Wir sprachen mit Angelica Dinner, der Prasiden-

tin des Vereins Erdnussallergie und Anaphylaxie (VEaA), Uber alltagliche

Probleme und mdgliche Lésungen.

rau Diinner: Wie viele Kinder und Erwach-

sene in der Schweiz sind von einer schweren
‘ Nussallergie betroffen?

Angelica Diinner: Wir wissen es nicht genau,
weil in der Schweiz diese Zahlen leider nicht systema-
tisch erfasst werden. Es gibt dazu aber Zahlen aus Eng-
land und Amerika, wonach 4 bis 8 Prozent der Bevolke-
rung Nahrungsmittelallergien haben, und eine 2012
publizierte Studie belegte, dass die Pravalenz von Erd-
nuss- und Nussallergien mit anaphylaktischer Auspréa-
gung bei bis zu 1 Prozent aller Kinder lag — mit steigen-

Angelica Dunner der Tendenz in den letzten Jahren. Man geht davon aus,
dass diese Zahlen fir die Schweiz nicht wesentlich an-
ders lauten.

Klar ist aber, dass Kinder und Erwachsene mit einer
schweren Erdnussallergie in ihrem Alltag massiv beein-
trachtigt sind. Als Rechtsanwaltin habe ich mir auch ein-
mal die Rechtslage dazu angeschaut. Gemass der UNO-
Behindertenrechtskonvention, welche auch die Schweiz
ratifiziert hat, gelten auch chronische Erkrankungen als
Behinderung, wenn die betroffene Person im Alltag mas-
siv eingeschrankt ist. Familien von Kindern mit schwerer
Erdnussallergie sind daher ebenso berechtigt, Hilflosen-
entschadigung der IV zu erhalten, wie Familien von Kin-
dern mit anderen chronischen Krankheiten wie Epilep-
sie. Erste Falle wurden so bei der IV angemeldet.

«Familien von Kindern mit schwerer
Erdnussallergie sind ebenso berechtigt,
Hilflosenentschadigung zu erhalten, wie
Familien von Kindern mit Epilepsie.»

Wie stellt sich die Situation fiir die betroffenen
Familien dar?

Diinner: Die Situation ist uns im Alltag immer bewusst.
Wir horen oft: «Dann soll das Kind doch einfach keine
Erdnisse essen.» Das ist selbstverstandlich, reicht aber
leider nicht aus. Wesentlich ist: Bei diesem Schweregrad
der Allergie konnen lebensbedrohliche Reaktionen
schon durch winzige Mengen des Allergens, das heisst
im Milligrammbereich, ausgelst werden. Jeder Kontakt
mit dem Allergen kann fur unsere Kinder mit diesem
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Schweregrad der Allergie zu einer anaphylaktischen Re-
aktion fuhren, selbst kleinste Verunreinigungen, wie
zum Beispiel an den Handen anderer Kinder, die unser
Kind anfassen, oder auch an Turgriffen oder auf Tisch-
flachen, konnen verheerend sein. Diese Verunreinigun-
gen sind ja nicht sichtbar. Das Kind und seine Familie
mussen daher immer vorbereitet und achtsam sein.
Dennoch méchten wir unsere Kinder nicht in Watte pa-
cken, sondern ihnen beibringen, wie sie sich im Alltag
fortwahrend selbststandiger bewegen und sich selbst
schitzen konnen. Sie lernen schon friih, wie sie im Not-
fall reagieren und Hilfe holen kénnen. Man geht davon
aus, dass Kinder eine schwere Reaktion erst ab zirka
12 Jahren komplett selbststandig managen konnen,
denn neben der Verabreichung der richtigen Medika-
mente zum richtigen Zeitpunkt gehért dazu auch die
Alarmierung der Notfalldienste.

Man versucht neuerdings, Nahrungsmittelallergien
mittels Desensibilisierung zu behandeln. Macht Ih-
nen das Hoffnung?

Diinner: Ja, das macht Hoffnung! Aber: Man liest zwar
immer wieder in der Zeitung, die Erdnussallergie sei jetzt
heilbar. Fakt ist: Es ist noch nicht klar, ob eine Heilung
tatsachlich maéglich ist. In Studien zeigte sich bei allen-
falls 30 bis 50 Prozent der Allergiker eine anhaltende To-
leranz ein bis zwei Monate nach Ende der Behandlung.
Die Patienten mussen nach der initialen Therapie das All-
ergen taglich einnehmen, um einen gewissen Schutz zu
haben. Zu beachten ist auch, dass Patienten die Initial-
dosis vertragen mussen, um es mit der Desensibilisierung
versuchen zu kénnen. Das ist zwar fur viele, aber langst
nicht fur alle moglich. Diese Therapieform steckt daher
noch in den Kinderschuhen. Sie birgt das Risiko von Ana-
phylaxien wahrend der Therapie, und sie ist sehr sorgfal-
tig mit dem Allergologen abzukldren (Anm.: Mehr dazu
auf Seite 4 ff. in dieser Ausgabe der PADIATRIE im
Artikel «Nahrungsmittelallergien im Kindesalter» von
C. Braun und J.-C. Caubet).

Was bedeutet die schwere Erdnussallergie eines
Kindes fiir den Familienalltag?
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Diinner: Zu Hause kann man das Allergen noch recht gut
vermeiden, auch wenn das Einkaufen und das Kochen
aufwendiger sind. Wir mussen aber die Grenzen der
Allergendeklaration der Nahrungsmittel kennen. In der
Schweiz muUssen unbeabsichtigte Beimischungen der
14 Hauptallergene im Produktionsprozess von Nahrungs-
mitteln dann deklariert werden, wenn sie 1 g/kg Uber-
schreiten. Dies bedeutet, dass auf 1 kg Fruhstticksflocken
1 g Erdnuss nachweisbar ist. Es gibt allerdings auch Fir-
men, die freiwillig unter diesem Schwellenwert deklarie-
ren, woflr wir sehr dankbar sind. Viele Mitglieder unserer
Patientenorganisation reagieren bereits auf Verunreini-
gungen unter 1 g/kg. Diese Familien kldren deshalb je-
weils mit den entsprechenden Herstellern direkt, ob im
Werk Erdnuss verarbeitet wird. Man muss auch wissen,
dass in der EU keinerlei gesetzliche Deklarationspflicht
von Verunreinigungen bei der Produktion besteht; aber es
gibt einige Firmen, die das freiwillig tun.

Eine schwere Nahrungsmittelallergie hat aber auch so-
ziale Folgen: Das Kind wird hdufig erst gar nicht zu Spiel-
kameraden oder an einen Kindergeburtstag eingeladen,
die Familie nicht an ein Familienfest. Auch auswarts zu
essen oder das Reisen ist mit einem Kind mit schwerer
Erdnussallergie nicht ganz einfach zu organisieren. Ahn-
liche Probleme gibt es auch zu Hause, wenn zum Beispiel
Geschwister oder ein Elternteil keine Allergie haben und
nicht einsehen wollen, warum ErdnUsse im Haushalt ein
absolutes No-Go sind.

Die meisten Probleme gibt es aber in der Krippe, im Kin-
dergarten und vor allem in der Schule. Wir sind dauernd
Bittsteller und gelten als lastige Helikoptereltern.

Aber sind Sie das nicht auch ein bisschen?

Diinner: Nein, das sind wir nicht. Bei unseren Kindern
geht es um eine potenziell tédliche allergische Reaktion
und nicht um Befindlichkeiten. Unser Kind kann sich
nicht selbst schiitzen, es ist auf die Mitwirkung seiner
Mitmenschen angewiesen. Hingegen kennen wir doch
alle gewisse Eltern, die viel zu viel Aufhebens um ganz
harmlose Angelegenheiten ihrer gesunden Kinder ma-
chen, und die Familien mit schwer allergischen Kindern
landen dann zu Unrecht in der gleichen Schublade.
Zum Beispiel weiss ich aus eigener Erfahrung, dass es
Eltern gibt, die der Schule oder dem Hort melden, ihr
Kind reagiere allergisch, beispielsweise auf Karotten. Die
Wahrheit in dem Fall war aber: Das Kind mochte einfach
keine Karotten, und damit es diese dort nicht essen
muss, behaupteten die Eltern, es habe eine Allergie da-
gegen. Wir kennen auch Extremfélle, wie denjenigen
von Eltern, die eine nussfreie Schule fur ihr angeblich
schwer allergisches Kind gefordert hatten. Zum Gluck
fragte die Schule nach dem Arztbericht. So stellte sich
heraus, dass die Diagnose von einem Naturheiler durch
Auspendeln gestellt worden war.

In diesem Spannungsfeld bewegen wir uns. Die Schulen
mussen triagieren und sind unheimlich stark gefordert
bei der Frage: Ist das Anliegen berechtigt, oder will sich
jemand nur wichtig machen und fir sein Kind einen
Uberfltssigen Sonderstatus erreichen?

An wen muss man sich wenden, wenn man wegen

eines schwer allergischen Kindes eine erdnussfreie
Schule erreichen méchte?
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Diinner: Zu allererst einmal an einen Allergologen!
Wenn dieser feststellt, dass das Kind tatsachlich extrem
auf ErdnUsse reagiert, zum Beispiel bereits auf Spuren
davon in der Luft oder auf einer Tischoberflache, ist die
Forderung nach einer erdnussfreien Schule berechtigt.
Ich empfehle, von Anfang an die Schulleitung zu kon-
taktieren und mit ihr die notwendigen Massnahmen ab-
zusprechen. Auch dabei konnen die Allergologen die
Familie bei Bedarf unterstitzen. Wenn ein Kind auf so
kleine Spuren des Allergens reagiert, kann es sich ja gar
nicht mehr allein schitzen. Die Obhuts- und Aufsichts-
pflicht der Eltern Uber das Kind geht wéhrend der Zeit
des Schulbesuchs auf die Schule Uber. Das Kind muss
nicht standig die Angst ertragen, dass es eine lebens-
gefahrliche allergische Reaktion erleiden konnte. Diese
Angst hat auch schulische, soziale und emotionale Kom-
ponenten, und es ist mir sehr wichtig, dass auch diese
bertcksichtigt werden, wenn es darum geht, wie das
Kind beschult wird. Wenn ein Kind Angst hat, kann es
nicht lernen. Auch unsere Kinder haben aber ein Recht
auf Bildung. Mittlerweile gilt in verschiedenen Kanto-
nen, dass ein Kind regelbeschult wird, wenn es neben
einer Nahrungsmittelallergie mit Anaphylaxiepotenzial
keine weiteren Einschrankungen hat. Das heisst, dass die
Schule die nétigen Sorgfalts- und Vorsichtsmassnahmen
treffen muss. Und das kann in der Tat so weit gehen, die
anderen Kinder zu bitten, keine Erdnussprodukte mitzu-
bringen und in der Schule zu essen.

«Bei diesem Schweregrad der Allergie kdnnen
lebensbedrohliche Reaktionen schon durch win-
zige Mengen des Allergens ausgelost werden.»

Eine vollige Erdnussfreiheit gibt es Gbrigens nicht, des-
sen sind sich alle Beteiligten bewusst. Wenn ein Kind
zum Beispiel morgens ein Erdnussbutterbrot gefriih-
stickt hat, werden sich im Speichel bis zu 4 Stunden
spater Spuren von Erdnissen finden. «Erdnussfrei» ist in-
sofern eigentlich ein irrefihrender Begriff: Es geht viel-
mehr darum, Risiken in einem verntinftigen und nétigen
Mass zu reduzieren.

Auch muss man die Sicht der Lehrperson berlcksichti-
gen. Sie weiss, dass das Kind anaphylaktisch reagieren
kann. Das ist eine unglaubliche Belastung, weil sie ohne
den Status «erdnussfreie Schule» standig damit rechnen
muss, dass andere Kinder Erdnusse fur ihr Znini mitbrin-
gen. Ich finde es grossartig, wie viele Lehrpersonen sich
des Themas engagiert annehmen und das Allergenma-
nagement im Alltag toll umsetzen. Letztlich missen sie
einfach auch in Ruhe unterrichten kénnen, denn sie ha-
ben ja nicht nur dieses eine Kind, sondern auch noch 25
andere in der Klasse.

Was empfehlen Sie, wenn die Lehrerinnen und
Lehrer nicht mitziehen?

Diinner: Meine Empfehlung ist, sofort zur Schulleitung
zu gehen. Wenn das nicht reicht, kontaktieren viele
Eltern uns als Patientenorganisation. Die disziplinari-
schen Massnahmen gegenlber uneinsichtigen Lehr-
personen obliegen der Schule. Gefahrdung des Lebens
wie auch Drohungen durch Mitschiler oder Lehrperso-
nen sind strafbares Verhalten. Ich habe in dieser Hinsicht
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INFOTIPP

Bilderbiicher mit Alexander, dem Elefanten

mit Erdnussallergie

In den Bilderbiichern im praktischen Taschenformat
geht es um den sympathischen Elefanten Alexan-
der, der allergisch ist auf Erdniisse, und um seine
Freunde, die auch verschiedene Allergien haben.
Erhaltlich unter: www.erdnussallergie.ch

Verein Erdnussallergie

Alexander
und seine Freunde

Auf der Homepage des Vereins Erdnussallergie und Anaphylaxie «VEaA» finden sich
dariiber hinaus noch viele Informationen fiir Betroffene und ihre Familien sowie fiir
Institutionen wie Schulen und Kindergarten: www.erdnussallergie.ch

Die Facebook-Seite des Vereins wurde 2017 mit dem Digital Health Heroes Award von
MeinAllergiePortal ausgezeichnet:
www.facebook.com/ErdnussallergieundAnaphylaxie

aha! Allergiezentrum Schweiz: www.aha.ch
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leider auch schon viel Erschreckendes erlebt und kenne
einen Fall, in dem die Lehrperson abgemahnt und ihr am
Schluss auch gekindigt wurde.

In solchen Fallen haben die Lehrpersonen in aller Regel
den Schweregrad der Allergie nicht verstanden. Hier gibt
es hervorragende Schulungen von aha! Allergiezentrum
Schweiz fur die Schulen, die ich urspringlich mit auf-
bauen durfte. Ich empfehle, dass jede Schule, die neu
ein solches Kind unterrichtet, schon vor Schulbeginn
diese Schulung durchfiihren lasst. Dies ist eine echte Ent-
lastung fir Schulleitung und Lehrpersonen.

Ist Mobbing ein Problem fiir die betroffenen Kinder?
Diinner: Ja, leider ist es das. Gemadss Zahlen aus
Amerika wird etwa ein Drittel der Kinder mit schweren
Allergien massiv gemobbt. Es ist immer wieder sehr er-
staunlich, welch starke Abwehrreaktionen die Bitte aus-
|6sen kann, wegen eines Mitmenschen auf etwas zu ver-
zichten.

Immer wieder werden mir Falle von mitunter sehr star-
kem Mobbing gemeldet, bis hin zu strafrechtlich rele-
vanten Drohungen oder gar Ubergriffen, nicht nur durch
Kinder, sondern auch durch Lehrpersonen oder Eltern
von Mitschilern. Manche Kinder wurden auf dem Schul-
areal von anderen Kindern in der Pause gefesselt und mit
Erdnlssen beworfen. Wir kennen Falle, in dem die Lehr-
person ein Schokoladespiel mit den Schilern spielte und
das Allergikerkind in eine Ecke des Schulzimmers
schickte, damit ihm «nichts passiert», oder mit allen Kin-
dern um das Allergikerkind herum Erdnisse verspeiste.
Es ist mir auch ein Fall bekannt, in dem das Kind einen
anonymen Brief erhielt, geschrieben von einer erwach-
senen Person, was ihm eigentlich einfalle, dass seinet-
wegen die anderen Kinder keine Nisse essen kdnnten,
die seien ja so gesund, und wenn es sein Verhalten nicht
andere, werde ihm jemand Erdnussbutter in den Brief-
kasten stellen. Dieser Fall ist bei der Polizei hdngig.

Mobbing passiert leider schon im Kindergarten und
kann dazu fuhren, dass die Kinder diagnostizierbare
Angststérungen entwickeln. Aber es ist auch eine Alters-
frage, und gerade wenn ich den kleinen Kindern im Kin-
dergarten das Problem altersgerecht erklare (siehe Info-
tipp), haben die sehr viel Verstandnis und achten mit
darauf, dass das Kind nicht in Kontakt mit Nahrungsmit-
teln kommt, die ihm gefahrlich werden kdnnten.

Bei vielen Teenagern und auch bei Erwachsenen ist das
hingegen viel schwieriger, und es braucht deutlich de-
tailliertere Informationen. Hier haben wir in der Ober-
stufe schon den Weg gewdhlt, im Biologieunterricht das
Thema Immunsystem, Allergie und Anaphylaxie zu be-
handeln und die Schule bei der Erstellung der entspre-
chenden Unterrichtseinheit unterstitzt.

Was wiinschen Sie sich von den Arztinnen und
Arzten?

Diinner: Ernst genommen zu werden und maoglichst
rasch fur eine detaillierte allergologische Abklérung zu
sorgen. Die Familie muss genau wissen, welche Nah-
rungsmittel potenziell gefahrlich sind und welche nicht,
damit sie das allen Beteiligten, wie Grosseltern, Nach-
barn, Freunden, der Schule und so weiter, richtig kom-
munizieren und sich selbst darauf einrichten kann. Sehr
empfehlenswert sind die bereits erwahnten Kurse von
aha! Allergiezentrum Schweiz. Diese Kurse kénnen Ubri-
gens gerne auch Padiater besuchen, und einige haben
das auch bereits getan.

Ich erlebe auch immer wieder, dass den Kindern nach ei-
ner Anaphylaxie vom Pddiater ein Adrenalin-Pen verord-
net wird, aber keine wirklich detaillierte allergologische
Abklarung durch einen Spezialisten erfolgt. Das halte ich
fur falsch. Wir haben in den Kursen immer wieder ein-
mal Kinder, die auf mehr verzichten, als sie eigentlich
mussten. Nach einer Kontrollabkldrung beim Allergolo-
gen konnte man bei ihnen viele Nahrungsmittel freige-
ben. Auch darf man nicht vergessen: Der Schweregrad
von Allergien verandert sich besonders bei Kindern lau-
fend. Es konnen neue Allergien hinzukommen oder wel-
che verschwinden, bei etwa 20 Prozent der Kinder mit
Erdnussallergie wachst sich diese mit der Zeit aus. Es ist
also durchaus sinnvoll, immer wieder zu tberprifen, ob
die Patienten optimal evaluiert und versorgt sind.
Dartber hinaus sollten Kinderarzte wissen, wo betrof-
fene Eltern weitere Hilfen in Anspruch nehmen kénnen.
Der Informationsbedarf fir betroffene Familien ist nach
der Diagnose riesig, die Unsicherheit sehr gross. Diese
Unsicherheit der Eltern schlagt sich auf das Kind nieder.
Und fur die Kinder ist es sehr hilfreich zu wissen, dass sie
mit dieser Krankheit nicht allein sind, sondern dass es
noch andere Kinder gibt, denen es genauso geht. Kinder
wie Eltern schéatzen daher jeweils unsere Jahrestreffen
im Verein ausserordentlich und freuen sich schon Mo-
nate vorher darauf.

Frau Diinner, wir danken lhnen fiir das Gesprach.

Das Interview filhrte Dr. Renate Bonifer.
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