Was macht eigentlich ...

... die IG Zoliakie der Deutschen Schweiz?

1975 grindeten Eltern mit Zdliakie-
betroffenen Kindern die «Schweizeri-
sche Interessengemeinschaft fir Zdlio-
kie». Heute heisst unser Verein «IG
Zdliakie der Deutschen Schweiz» und
z3hlt gegen 2000 Mitglieder. Zwei
weitere Zdliakiegesellschaften existie-

ren in der lateinischen Schweiz.

Entwicklung 1975 bis 2004

Sprach der Verein in seinen Anfin-
gen in erster Linie Eltern Zoliakie-be-
troffener Kinder an, so hat sich die
Mitgliederstruktur seitdem deutlich
gewandelt. Etwa 70 Prozent der Neu-
mitglieder — und somit meist Perso-
nen, die kirzlich die Diagnose Zoélia-
kie erhalten haben - sind derzeit
Erwachsene. Und ging es friher
darum, uberhaupt Ersatzmehle fur
die glutenhaltigen Brotgetreide zu
finden, so kann man heute feststellen,
dass sich die Angebotsseite in Bezug
auf Vielfalt und Qualitit entschei-
dend verbessert hat. Weiter haben
Fortschritte in der Medizin dazu ge-
fuhrt, dass Menschen mit Zoliakie
mehrheitlich rechtzeitig diagnosti-
ziert werden und dadurch weniger
Personen mit gravierenden Folgepro-
blemen einer zu lange nicht erkann-
ten — und somit unbehandelt geblie-
benen Zoliakie — leben mussen.

Die IG Zoéliakie heute

Organisiert als Verein mit einem
neunkopfigen Vorstand und einer Ge-
schiftsstelle nehmen wir fir unsere
Mitglieder folgende Aufgaben wahr:
¢ Handbuch «Zoliakie» (Edition und

Aktualisierung)

Vier Mitgliederrundbriefe pro Jahr
® Merkblatter, Prospekte, Homepage
¢ Unterstiitzung der Aktivititen der
Regionalgruppen
¢ Informationsveranstaltungen, Se-
minare, Tagungen
® Zwei Sommerlager (Kinder und Ju-
gendliche)
e «Club < 30», www.zoeliakieclub.ch
Das Handbuch «Zoliakie» gibt Aus-
kunft tiber Themen wie Krankheits-
bild, glutenfreie Erndhrung (Rezepte,
Bezugsquellen, Produktelisten) und
rechtliche Situation (IV, Steuern, Le-
bensmittelverordnung). In den der-
zeit 13 aktiven Regionalgruppen und
dem «Club < 30» treffen sich Betrof-
fene zu Austausch, Themenabenden,
Backkursen, Degustationen und vie-
lem mehr.

In der Offentlichkeit

Je besser Zoliakie und die gluten-
freie Erndhrung bekannt sind, desto
einfacher fillt die konsequente Um-
setzung im Alltag. Fur die Betroffenen
ist es bemuhend, immer wieder auf
ihre speziellen Erndhrungsbediirf-
nisse hinweisen zu miissen. In der
Gastronomie werden die medizinisch
begrindeten Einschrankungen der
Zoliakie von unwissendem Personal
als «merkwirdiger Didt-Spleen» ein-
gestuft. Im Gegensatz zu Skandina-
vien, wo Zoliakiebetroffene sogar glu-
tenfreie Hamburger und Pizzas
ordern konnen, ist in der Schweiz
schon das Wort «glutenfrei» unbe-
kannt. Daher scheinen uns Schulung
und Wissensvermittlung fir Kanti-
nen, Restaurants und Hotels vor-
dringlich.

Unsere Anliegen mussen auch im-
mer wieder der Lebensmittelbranche
in Erinnerung gerufen werden. So ge-

reichen uns Bemiihungen zur «Pro-
dukteverbesserung» oft zum Nachteil
(Beispiel: Anreicherung von Lebens-
mitteln wie Fruchtsaften und Jogurts
mit aus Weizenkeimen gewonnener
Folsaure).

Mit der Beteiligung an Projekten
wie zum Beispiel der Fortbildung fiir
Allgemeinpraktiker tiber Zoliakie und
die glutenfreie Erndhrung (2001)
streben wir einen Austausch mit Fach-
personen aus Medizin und Erndh-
rungsberatung an.

International

Die IG Zoliakie ist Mitglied bei der
Dachorganisation der Europadischen
Zoliakiegesellschaften AOECS (Asso-
ciation of European Coeliac Socie-
ties).

Projekte und Daten fiir 2004

¢ Ende Februar 2004:
komplette Uberarbeitung Home-
page www.zoeliakie.ch

* 9. Mai 2004:
Internationaler Tag der Zoliakie,
Pressearbeit

® 3. Juni 2004 Ziirich:
Informationsveranstaltung fiir Neu-
diagnostizierte

® 16.-19. September 2004 Luzern:
18. Jahreskonferenz der Europai-
schen Zoliakiegesellschaften AOECS,
Thema «Awareness of Coeliac Di-
sease» |
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