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Der AAD leistet Praventionsarbeit

Pravention heifit Vorbeugung oder Fritherkennung einer Krankheit. Da bisher noch keine
ursachliche Heilungstherapie mit geringen Nebenwirkungen mdglich ist, werden teilweise
sehr gesundheitsgefahrdende Therapieversuche angeboten. Der AAD hat es sich zur
Aufgabe gemacht, iiber teilweise lebensgefahrliche Nebenwirkungen zu berichten und
aufzuklaren. Somit leisten wir auch Praventionsarbeit um Folgeschaden zu vermeiden.

Weiterhin bedeutet Pravention aber auch die Suche nach Ursachen und Risikofaktoren.
Herausragend sind die Fortschritte des Instituts fur Humangenetik bei der Erforschung der
Grundlagen der Alopecia Areata. Mittlerweile sind es Gber 1400 Betroffene, die sich bei der
weltweit groRten Studie beteiligt haben. Als Mitglied in diesem Netzwerk informieren wir im
Internet und telefonisch. Wir versenden und verteilen die Fragebdgen und Blutabnahme-
Zubehér, die fir diese Studie notwendig sind. Bei Informationsveranstaltungen bieten wir
so méglichst vielen Betroffenen eine Chance zur Mitarbeit an der Ursachenforschung.

Kinder, Kinder! Unsere Familienbetreuung wird seit zwei Jahren konstant frequentiert. Wir
begleiten und informieren Familien mit betroffenen Kindern in der Anfangszeit der
Erkrankung. Wir bieten umfassende Aufklarung Uber diagnostische und therapeutische
Ansatze, je nach Bedarf. Die Adressen und Ansprechpartner der Haarzentren in den
Hautkliniken und der bei uns erfassten Arzte, die sich auf Haarerkrankungen spezialisiert
haben, leiten wir gezielt weiter und stehen fur Riickfragen zur Verfugung.

Unsere Zentrale in Krefeld kimmert sich um samtliche Anliegen der Betroffenen, die
Zusammenarbeit mit den Arzten und um komplementare Netzwerkarbeit. Unser Biro in
Krefeld ist neben den Tatigkeiten aller Ehrenamtlichen fur die Entlastung des
Gesundheitssystems durch unsere Serviceleistungen verantwortlich.

Durch Zusammenarbeit mit der DAK konnte die Hilfsmittelversorgung und das damit
verbundene Leistungsantragsverfahren 2008 vom AAD im Magazin ,Ohne Haare - aber
mit Képfchen® veroffentlicht werden.

Steuerrechtliche Fragen

Das ,Kapfchen* behandelte Fragen zur Feststellung des Behinderungsgrads, zum
Behinderten-Pauschalbetrag und zu den entsprechenden gesetzlichen
Rahmenbedingungen.

Gesundheitsmessen - Gesundheitstage

Im Eebruar 2008 waren wir in Niirnberg auf der ,Gesundheit in Deutschland“. Im Juni 2008
besuchten wir die ,Sommer Vitale“ in Erfurt und haben in gut besuchten Einkaufszentren
uber Haarerkrankungen und die wichtige Ausschlussdiagnostik informiert. Im November
2008 wurden die ,Gesundheitstage” in Krefeld flr unsere Aufklérungsarbeit genutzt.

Kindertherapie mit Falken

Mit professioneller Unterstiitzung vom AAD waren im August 2008 betroffene Kinder in der
Falknerei Burg Rabenstein zur Starkung ihres Selbstbewusstseins mit Greifvogeln in
Kontakt.

Psychologische Unterstlitzung
erfolgt mit ehrenamtlich tatigen Fachleuten unkompliziert und schnell, um einen méglichen
therapeutischen Ansatz am Wohnort der Betroffenen aufzeigen zu kdnnen.



Psychische Hirrden alltaglicher Situationen werden in intensiven persénlichen oder
telefonischen Gesprachen fur die Betroffenen aus dem Weg geraumt.

Symptomtherapien

Da bislang keine heilende Therapie fiir Alopecia Areata maglich ist, klaren wir auf
Informationsabenden und in unserem Magazin (ber die derzeitigen Symptomtherapien
auf. Die Therapieformen DCP und Clobetasol wurden 2008 von uns verdffentiicht.

Informationsabende
2008 wurde wieder bei Informationsabenden in verschiedenen Orten Deutschiands Gber
die genetische Ursachenforschung referiert.

Infotag / Come together 1.3.2008 in Frankfurt / Rodermark

Das Parkhotel Rédermark bot uns ideale Voraussetzungen, um auch einen eintagigen
Kongress als Erfolg verbuchen zu kénnen. Gerne kehren wir in Zukunft auch wieder an
diesen Standort zurlick. Fir viele Betroffene ist es Uiberraschend, dass mit unserer
Auswah! an Vortragen und professionellen Workshops alle medizinischen und alltaglichen
Fragen Uber die Erkrankung abgedeckt werden.

Bereits ab April 2008 liefen die Planungen fiir das ,Come together 2009" an.

Internet '

Die neue AAD Website ist online! Im internen Bereich befindet sich das neue Forum, das
damit durch unbefugte Zugriffe von aulen geschiitzt ist und nur den Mitgliedern zur
Verfugung steht. Der Downloadbereich fiir Mitglieder wurde gestartet und die meisten
Informationsmaterialien stehen dort auf Abruf zur Verfugung. Dies bietet allen einen
schnellen Zugriff auf die neusten Printmaterialien des Vereins Alopecia Areata. Ein
geschlossenes und personifiziertes Forum ist fir viele neu. Die Resonanz war riesig und
fur uns die richtige Entscheidung.

Pressearbeit
Auch 2008 wurden unsere Aufrufe zur Mitarbeit bei Presseterminen erhért. Wir hoffen
auch in 2009 auf neue Gesichter in der aktiven Pressearbeit.

Medienarbeit

Die Aufklarung tber Haarausfallerkrankungen ist ein wichtiges Betatigungsfeld fur uns. Wir
haben mit geeigneten Protagonisten die Produktion diverser TV-Beitrdge erméglicht und
die Dreharbeiten begleitet. Die Resonanz auf die Beitrage war so gut, dass wir die
zahlreichen Anfragen zur Erkrankung kaum bewaltigen konnten.

Ortsgruppen

Die Arbeit der Ortsgruppen ist fiir viele Betroffene die erste Anlaufsteile. Die ehrenamtlich
tatigen Ansprechpartner der Gruppen sind 2008 sehr gut besucht worden. Einzelne
Ortsgruppen haben sich an verschiedenen lokalen Projekten mit durchweg gutem Erfolg

beteiligt.
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