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Editorial

Liebe Leserinnen und Leser,

Sommer...Sonne...Ferienzeit...Lesezeit...

Zeit zum Auftanken, die haben wir uns alle verdient.
Jeder lasst viel Kraft in seinen unterschiedlichen Ak-
tivitaten und Engagements.

Auch wir laden gerne unsere Akkus wieder auf.
Schauen wir doch auf einen gut gelungenen Bun-
deskongress in Hunfeld zurtick, der in einem perfek-
ten Ambiente mit gutem Service und vertrauensvol-
lem Miteinander wieder zu einem Highlight wurde.
Ein besonderer Dank geht hier auch an die DAK, die
als Hauptsponsor diese Veranstaltung erst moglich
machte. Lesen Sie dazu unsere , Kongress-Nachlese®
abs.4.

Auch wenn wir noch weit weg von einer Therapie-
moglichkeit sind, bestatigt sich doch unsere stille
Hoffnung, dass die Griinde fur diese Erkrankung ge-
funden werden konnten. Das allein reicht schon aus,
den taglichen Anforderungen mit einem gestarkten
Ceflihl entgegenzutreten. Die guten kleinen Schrit-
te aufdem langen Weg...

Die ersten Zwischenergebnisse des Forschungs-
projektes referierte uns Frau Dr. Redler. Es sind zwei
weitere Gene gefunden worden, die zur Entstehung
der AA beitragen. Wir dirfen nun als Erste die aus-
gewerteten und schriftlich zur Veroffentlichung in
Amerika freigegebenen Forschungsergebnisse ab-
drucken. Sie konnen ab Seite 18 in Ruhe nachlesen,
was die weltweit groSte Studie — an der viele von
lhnen bereits teilgenommen haben — entschlisselt
hat.

Ein weiteres Event darf geplant werden: Von unse-
rer Schirmherrin Rebecca Siemoneit-Barum sind wir
auf ihren denkmalgeschutzten Gutshof im idylli-
schen Volksen an der Leine eingeladen.

Unser Mitglied Andrea Hohlweck hat sich mit Anna
Fitzpatrick getroffen und mit ihr ein Gesprach Uber
ihre internationale Modelkarriere und ihr Leben mit
der AA gefuhrt. Ab Seite 34 durfen Sie Anna Fitzpat-
rick kennenlernen..

Unsere Bundesvorsitzende Kerstin Zienert haben
viele im Marz auf unserem Kongress mit Glatze ge-
sehen, drei Monate spater hat sich einiges getan....
Lesen Sie inren Bericht ab Seite 42.

Sie sehen, ein prall gefulltes Sommerheft des AAD
eV.liegt vor Ihnen. Wir wunschen lhnen eine ,,sonni-
ge”, frohliche Zeit, viele Maoglichkeiten des , Auftan-
kens“ und sehr viel Spal beim Lesen.

Ihre Claudia Stenders
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AAD Veranstaltung

Presseinformation

AAD-Bundeskongress 2009: Forschungsergebnisse der
weltweit grofSten genetischen Studie zum kreisrunden

Haarausfall

AAD-Bundeskongress 2009: Forschungsergebnis-
se der weltweit groBten genetischen Studie zum

kreisrunden Haarausfall

Miinchen,12.03.09 (a-m) —Der Verein Alopecia Are-
ata Deutschland e. V. (AAD), die europaweit grofte
Selbsthilfeorganisation von Betroffenen des kreis-
runden Haarausfalls, fiUhrt am 21. und 22. Marz in
Hinfeld seinen jahrlichen Bundeskongress durch.
Der Schwerpunkt der Veranstaltung liegt diesmal
bei einer grofs angelegten Studie, die anhand von
1500 Blutproben nach den genetischen Ursachen

der Alopecia areata forscht.

Die AAD-Bundesvorsitzende Kerstin Zienert erlau-
tert den Inhalt der Studie: ,,Das Institut fir Human-
genetik in Bonn fuhrt seit mehreren Jahren mit
Hautarzten renommierter Universitatshautklini-
ken ein Forschungsprojekt zur Genetik der Alope-
cia areata durch. Mindestens 1500 Blutproben von
Betroffenen sollen Aufschluss Uber Gene geben,
die am Ausbruch des kreisrunden Haarausfalls ur-
sachlich beteiligt sind. Wir vom AAD arbeiten eng
mit den Forschern zusammen und leisten vor al-
lem bei den Erkrankten Uberzeugungsarbeit. Nur
wenn genug Blutproben zusammenkommen, wird
die Identifizierung neuer Gene wahrscheinlich.

Mittlerweile nehmen Uber 1400 Patientinnen und

Patienten an der Studie teil. Sie ist damit die welt-

weit grofSte Studie auf diesem Gebiet.”.

Uber Zwischenergebnisse des Forschungsprojekts
referiert Dr. Silke Redler vom Institut fur Human-
genetik in Bonn. Darliber hinaus halt Prof. Dr. Wolf-
Ingo Worret von der Dermatologischen Klinik und
Poliklinik TU Minchen einen Vortrag tber Thera-
piemoglichkeiten speziell bei Kindern. Die Diplom-
Psychologin Frederike Schirmbeck vom Zentralin-
stitut fur Seelische Gesundheit in Mannheim und
der Therapeut Michael Plickhahn beleuchten die
psychischen Aspekte der Autoimmunkrankheit
und geben wertvolle Tipps im Umgang mit dem
Haarausfall. Kerstin Zienert berichtet vom Alltag
mit der Alopecia areata und Anita Macionga-Knau-
er vom AAD berat in Fragen rund um Erstattungen

durch die Krankenkassen.

Prominente Gaste verleihen dem AAD-Bundeskong-
ress 2009 einen Hauch von Glamour: Schirmherrin
Rebecca Siemoneit-Barum, bekannt als Iffy Zenker
aus dem Seriendauerbrenner ,Lindenstrafde” kim-
mert sich mit Vorliebe um Kinder und Jugendliche,
die an Alopecia areata erkrankt sind. Die Schauspie-
lerin Barbara de Koy, die soeben als Ottilie in Marcus
H. Rosenmuillers ,Rauber Kneif3l“ zu sehen war, be-

richtet freimdtig von ihrem Leben mit der Krankheit.
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AAD Veranstaltung

Alopecia areata ist eine Autoimmunerkrankung.
Sie ist mit allein in Deutschland mit tber einer Mil-
lion Betroffenen die haufigste entziindliche Haar-
ausfallserkrankung und tritt in jedem Lebensalter
auf. Typischerweise liegen am behaarten Kopf eine
oder mehrere kreisrunde Stellen vor. Daher spricht
man auch von kreisrundem Haarausfall. Haufig
bestehen zusatzlich Veranderungen der Finger-
nagel mit Grubchen, Rillen oder Aufrauungen. Bei
der Alopecia areata entsteht zunachst eine Ent-
zundungsreaktion, die das Haarwachstum stort
und schlie@lich zum Ausfallen des Haares flhrt.
Bei vielen Menschen wachsen die kahlen Stellen
auch ohne Behandlung wieder zu, sind also zeitlich
begrenzt. Der Haarausfall kann jedoch auch wei-
ter fortschreiten und zum Verlust aller Kopfhaare
(Alopecia totalis) oder sogar aller Korperhaare (Alo-

pecia universalis) fihren.

Der Bundesverein Alopecia Areata Deutschland
e. V. wurde 1991 gegriindet. Er bietet Betroffenen
Informationen, gibt praktische Hinweise im Um-
gang mit der Erkrankung und pflegt einen engen
Kontakt mit Forschung und Medizin. Gerade fur
Neu-Betroffene ist der AAD eine wichtige Anlauf-
stelle, um sich Uber Therapiemdglichkeiten und
Selbsthilfegruppen in ihrer naheren Umgebung

zu informieren. Der AAD engagiert sich sehr stark

im Bereich Offentlichkeitsarbeit, um Vorurteile,
mit denen Menschen mit Haarausfall konfrontiert

sind, abbauen zu helfen.

Auch alle am Thema ,Alopecia areata” interessier-
ten Nicht-Mitglieder konnen am Bundeskongress
2009 teilnehmen. Mehr Informationen sind erhalt-
lich im Internet unter :
www.kreisrunderhaarausfall.de

Email kreisrunderhaarausfall@web.de

Telefon 02151 786006

Fax 02151 6535453

oder bei der Bundesvorsitzenden

Kerstin Zienert unter 01805 786006.

Spendenkonto: Alopecia Areata Deutschland e. V.
Sparkasse Krefeld
Konto 55 014 500

BLZ 320 500 00.

Pressekontakt: Ute Albrecht-Mayr
Albrecht-Mayr PR

Tel. 089 287880-32

Fax 089 287880-33

e-mail: info@albrecht-mayr.de
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Kathrin Madeker berichtet

von ihren Eindrucken
ihres Besuches vom AAD-Bundeskongress des AAD 2009 !

20.3.—22.3.2009 in Hunfeld bei Fulda
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Von Miinchen aus bin ich mit dem ICE (1x umstei-  sowie ein Raum fir die Workshops ,Progressive

gen in Fulda) in 31/2 Stunden in Hunfeld angereist.  Muskelentspannung” und , Autogenes Training"”.
Nach einem kurzen Fufdmarsch durch die Altstadt

kam ich um 1815 Uhr im Hotel Best Western Kon-  Auch dieses Jahr war das Programm sehr umfang-
rad Zuse (Hinweis: Konrad Zuse war der Erfinder reich gestaltet und lieR wieder viel Vorbereitungs-
des Computers und Ehrenblrger von Hiinfeld) an  zeit fur die Veranstalter erahnen.

und war sehr angenehm Uberrascht von meinem
grol3zugigen schonen Zimmer. Nach einem reichhaltigen Frihstucksbuffet am
Samstagmorgen begann um 9:30 Uhr die Veran-

Bei einem gemeinsamen  staltung mit der BegruRung durch die Vorsitzende

Abendessen mitden Ver-  Kerstin Zienert und der Vor-
anstaltern und schon stellung aller am Kongress
angereisten  Teilneh-  mitwirkenden Professoren,
mern fand der Abend Arzten, Perlickenmachern
einen schonen Aus- und ,Schonheitsspezialis-
klang. Ich habe auch  ten“
gleich  Anschluss
an zwei Ehepaare In der kurzen jahrlichen
gefunden, die ich  Mitgliederversammlung
von zurlckliegen-  wurde der Vorstand ent-
den Kongressen in  lastet und fir das Jahr
Nurnberg und Rodermark kannte. 2009 einstimmig wie-
dergewahlt.
Fur den Kongress standen uns in dem modernen
Hotel diverse Raumlichkeiten zur Verfligung: ein  Der erste Vortrag wur-
grol3er Vortragssaal, ein Raum fur Aussteller und de von Herrn Michael
zum Gesprachsaustausch, ein Foyer fur Kaffee- Plickhahn, einem Ent-

pausen, ein grofler Raum fur die Kinderbetreuung  spannungstherapeuten
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AAD Veranstaltung

aus Krefeld, gehalten. Im
Anschluss daran bot er
zwei

den Betroffenen

Workshops an: ,Pro-
gressive Muskelentspan-
nung“ und ,Autogenes

Training” Ich habe am ersteren teilge-
nommen und die 60 Minuten Muskelentspannung
haben mir sehr gut getan. AnschlieBend konnten
die Teilnehmer Uber ihre Wahrnehmungen und
Empfindungen sprechen —fur einige Betroffene si-

cher eine gute Moglichkeit auch zuhause zur Ruhe

zu kommen und neue Kraft zu schopfen.

Es folgte ein Vortrag von Prof. Dr. med. Wolf-Ingo
Worret von der TU Munchen uber Therapiemog-
lichkeiten speziell bei Kindern, der fur Eltern von
neubetroffenen Kindern sehr aufklarend war.

Am Nachmittag referierte Frau Dipl. Psych. Fre-
derike Schirmbeck (Zentralinstitut fur Seelische
Gesundheit Mannheim) Uber Depressionen bei
Alopezie, wie diese zu erkennen und zu behandeln

sind.

Anschliel’end zeigte uns Frau Zienert wie man ganz
einfach mit verschiedenen Tlchern Kopfbede-
ckungen kreieren kann und wie schick es aussieht,

wenn man die zur Kleidung passenden Farben ver-

wendet. Die Anre-
gungen kamen gut
an und es wurde

auch gleich einiges

ausprobiert.

Am Sonntagvormittag begann das Programm
mit der Begrifung von Frau Rebecca Siemoneit-
Barum, Schirmherrin des AAD und der Ubergabe
eines grof3zugigen Schecks der DAK an den AAD

in Hohe von 9.000,00

Euro.

Es folgte ein sehr an-
schaulicher und ver-
standlicher  Vortrag
uber  Forschungsan-
satze bei der A.A. von
med. Silke

Redler (Institut fur

Frau Dr.

Humangenetik
in Bonn). Um
das Forschungs-
projekt , Genetische
Ursachen - Sind
weitere Erkrankun-
gen mit AA asso-

ziiert? weiterhin zu
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unterstutzen, wurden auch auf diesem Kongress
Betroffene und Angehorige zu Blutspenden aufge-

fordert.

Interessant war auch der Bericht einer Betroffenen
uber ihren Krankheitsverlauf. Sie hat nach 9 Mona-
ten wieder vollstandigen Haarwuchs und sieht den
Grund des Haarausfalles in dem Schimmelpilzbe-

fall ihrer alten Wohnung.

Wahrend des ganzen Kongresses konnten die Stan-
de der Aussteller im Nebenraum besucht werden

- ein Angebot, dass stark in Anspruch genommen

wurde. Unter anderem wurden Peruicken, Turbane

und Tlcher vorgestellt und probiert (erfreulich war
die Umkleidekabine zum ungestorten Probieren
am Perlickenstand ,Haare nach Wunsch“ von Frau

Zienert).

Zudem gab es Infostande von der DAK Fulda mit
vielen Broschiren zum Thema ,Gesundheit® und
von Frau Macionga-Knauer zum Thema ,Kran-
kenkassenerstattungen®. Dieses Jahr wurde auch J
erstmals eine Stil- und Farbberatung angeboten, i

die sehr gut ankam und viel in

Anspruch genommen

wurde.

Da ich schon um 15 Uhr
wieder nach Minchen ab-
reisen musste, verpasste
ich leider den Vortrag zum
aktuellen Stand der Kran-

kenkassenerstattung  von

Kopfchen Nr.31/ 2009



AAD Veranstaltung

Frau Macionga-Knauer. Ich hoffe auf Informatio-

nen im Sommer Heft ,Kopfchen®, das sicher auch
einige Fachartikel zu den jeweiligen Vortragen des

Kongresses beinhaltet.

Alles in allem war es wieder eine gelungene Veranstal-
tung: gute Vortrage, attraktives Ausstellungs- und In-

formationsangebot und eine tolle Organisation.

Besonders gut fand ich
die Bereitstellung von
Getranken und Geback
wahrend des ganzen
Verlaufs, sowie den rei-
bungslosen Ablauf des
Mittags- und Abend-
buffets. Hier hat sich

sicherlich das Prinzip

der Tagungspauschale
bewahrt. Auch das Preis-Leistungsverhaltnis war

absolut in Ordnung.

Auch in diesem Jahr ein grol3es Dankeschon und
Kompliment an alle Organisatoren des Kongresses

fr ihr Engagement.

K. Madeker, Ortsgruppe Miinchen, Mdrz 2009

Kopfchen Nr.31/ 2009
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AAD Veranstaltung

Bericht uber unseren ersten

Besuch des Kongresses
Von Ursula und Melina Welker

Mit Erwartungen und Hoffnungen machten
meine Tochter Melina und ich uns auf den Weg
von Tubingen nach Hinfeld zum diesjahrigen
Bundeskongress des AAD. Eine Herausforderung
meisterten wir gleich mit dem Transportmittel
der deutschen Bahn (ICE) und trafen Freitag
abends in Hiunfeld ein. Ein netter Mensch, den
wir nach dem Hotel fragten, beschrieb nicht
nur den Weg, sondern begleitete uns sogar bis
direkt davor. Begeistert von dem Hotel erholten
wir uns relativ rasch von der anstrengenden

Fahrt.

Gespannt, was die nachsten zwei Tage so brin-
gen wirden, betraten wir am nachsten Morgen
den Fruhsticksraum. Wir kannten ja nieman-
den! Melina wollte gleich zu der Betreuung der
Kinderakademie. Als Betroffene wollte sie gern
mit anderen Kindern Kontakte knupfen. Es ist
sehr wichtig zu wissen, dass auch andere Kinder
(auch in ihrem Alter und junger) betroffen sind
und man nicht alleine ist. Erstaunlicherweise
sind mehr Madchen da. (Gerne angenommen
wurden auch die Bastelangebote, die jetzt an

unserem Osterstraufs hangen.)

Melina nahm auch die Moglichkeit der Blutab-

nahme zur Teilnahme an der Studie wahr, da ihr

das zu einem fritheren Zeitpunkt, von einer Arz-
tin als sinnlos bezeichnet, verweigert wurde...
Besonders interessierte mich der Vortrag Uber
die Therapiemoglichkeiten speziell bei Kindern
(Prof. Worret TU Minchen) und der Genetik-
vortrag von Frau Dr. Redler. Trotz Unistadt ha-
ben auch wir schon unterschiedliche Meinun-
gen und Verhaltensweisen von Arzten hinter
uns. Der Vortrag von Prof. Worret brachte eher
nichts Neues fur mich, erstaunt war ich zum
Teil Uber seine verbalen AuBerungen und fuhlte
mich gelegentlich wie auf einer ,Kaffeefahrt”
fur DCP, welches er nach eigener Aussage jetzt

schon bei 8-jahrigen anwenden wurde.

Zum Gluck saBen in der Diskussionsrunde am
Nachmittag auch andere Leute, die auf Fragen
aus dem Publikum praziser und feinfuhliger
eingingen. Zwischendrin hatte ich Gelegenheit
mich mit anderen Eltern auszutauschen, was
mir aulBerordentlich gut tat. Trotz Hintergrund-
wissen fuhle ich mich noch immer unsicher und
hilflos, was die Erkrankung meiner Tochter an-
geht. Auch dieses ,nichts tun konnen“ empfin-

de ich als sehr grenzwertig.

Nach dem Mittagessen horte ich mit grofsem

Interesse bei dem Vortrag von Frau Schirmbeck

10
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zu. So bestatigte sie mir mit ihrem Vortrag, dass
die Alopezia eben nicht einfach nur ein kleines
kosmetisches Problemchen sei, wie es einem
vielerorts suggeriert wird. Hier fuhlte ich mich
zum ersten Mal ernst genommen!(wie auch in

anderen Gesprachen mit Eltern).

Voll geladen mit Eindricken traf ich meine
Tochter wieder, die fleiBig gebastelt hatte und
jetzt noch am Entspannungstraining fur Kinder
mit Herrn Plueckhahn teilnehmen wollte, wel-

ches ihr sehr gefallen hatte.

Dann war auch schon bald Abendessenszeit,
die wir mit Melinas neu kennengelernter Freun-
din Lena, ihren Eltern und noch zwei anderen
Frauen in einer Pizzeria verbrachten. Auch die-
se Gesprache mit den betroffenen Frauen, ihre
Offenheit und Ehrlichkeit auf meine (vielleicht
etwas bloden) Fragen habe ich sehr geschatzt.
Sehr mude fielen wir dann in das herrliche

Bett.

Am nachsten Morgen herrschte schon etwas
Aufbruchstimmung; unser Zug zurlck nach Tu-
bingen fuhr bereits kurz nach dem Mittages-
sen. Nach dem Fruhstick lauschte ich dem sehr

interessanten, fur Laien sehr gut verstandlich

aufbereiteten Vortrag von Frau Dr. Redler. Es
scheint wohl ein Vorankommen im Stand der
Forschung zu geben und man beginnt lang-
sam zu verstehen, in welchem Zusammenhang
die Erkrankung zu sehen ist, z. B. welche Gene
beteiligt sind, aber leider gibt es dennoch kein

Heilmittel.

Die meiste Hoffnung und Zuversicht gaben mir
personlich der Austausch mit Betroffenen und
die Gewissheit, dass ich durch Gesprache mei-
ne Zweifel (Uber Behandlungsmethoden) und
Angste an diesem Wochenende stark minimie-
ren konnte.
Wir kommen nachstes Jahr sicher wieder!
Viele Grul3e aus Tubingen senden

Ursula und Melina Welker

Kontail fuse Honel

Kopfchen Nr.31/ 2009
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) cin herzliches ,Danke”

...unserem Hauptsponsor
DAK fur die finanzielle
Unterstutzung
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...der Kinderakademie Fulda
gnd Andrea Hijrter fur die
= liebevolle yng professionel|e
Betreuung unserer Kinder

...den Referenten:

...den Firmen:
- gfh Gesellschaft fur
Haarasthetik
» Haare nach Wunsch
wigs&more
- Farb- und Stilberatung
Andrea Sobiech

...dem Ehrengast

...dem Service des Konrad Zuse-Hotels

fiir die viele,

R. S'\emone'\t—Barum
den Kulissen. e

- Sch'\rmherr'\n allen Ehrenémﬂe"‘:

viele Arbeit vor und hinter
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,Come-together 2009 “
Programmablauf

Samstag, 21. Marz 2003 Sonntag, 22. Marz 2009

9.00 Einlass 9.30  Einlass

9.30-17 Betreuung der Kinder

Kinder-Akademie Fulda 10.00  Schirmherrin Rebecca Siemoneit-Barum und

unser Hauptsponsor DAK

9.30 BegruRBung —Vorstellung aller Ubergabe des Schecks
Kongress-Mitwirkenden- Professoren,
Arzte, Perlickenmacher, Spezialisten fur 10.15 Vortrag Dr. med. Silke Redler
die Schonheit Institut fiir Humangenetik, Bonn
10.00 Mitgliederversammlung
1.00 Kaffeepause
10.30 Kaffeepause
10.45 Vortrag Vorstellung von Entspannungs- 115 ,Wem erzahl ich es?“Mein Umgang im Alltag
moglichkeiten Michael Plueckhahn, mit einer Haarerkrankung
Entspannungstherapeut, Krefeld Kerstin Zienert, Bundesvorsitzende
11.15 Vortrag Therapiemoglichkeiten

Speziell el Kindeur 1230  Gemeinsames Mittagessen Lunchbuffet

Prof. Dr.med. W.-I. Worret , TU Miinchen
13.45 Tombola

11.30 Workshop - Progressive Muskelent-
spannung (max. 8 Teilnehmer/ ca.60 14.00  Aktuelle Diagnostik und Therapieformen
Min.) Michael Plueckhahn, Entspan-
nungstherapeut 14.30  Eine Betroffene berichtet Uber ihren
12.30 Gemeinsames Mittagessen Krankheitsverlauf — seit 9 Monaten sind

ihre Haare wieder gewachsen...
14.00 Vortrag Dipl. Psych. Frederike

Schirmbeck, Zentralinstitut fur 15.00 Kaffeepause
Seelische Gesundheit, Mannheim

14.45 Workshop Autogenes Training 1515  Aktueller Stand zum Thema
(max.8 TN /ca. 60 Minuten) Michael Krankenkassenerstattungen
Pliickhahn, Entspannungstherapeut Anita Macionga-Knauer, Ahaus

1515 Tucher binden-perfekt gemacht 16.00 Ausklang des Bundeskongresses

15.45 Kaffeepause ,Come-together 2009

Ruckblick auf dieses Wochenende
Weitere Veranstaltungen in 2009
Ausblick auf unseren Kongress 2010

16.00 Diskussionsrunde mit den Medizinern
Prof. Markus Nothen, Dr. Silke Redler,
Prof. W.-I Worret

17.00 Entspannungstraining fur Kinder 16.30 Heimreise
Michael Plueckhahn, Krefeld
Elternteilnahme ist moglich

17.30 Vorschau auf den nachsten Tag

Kopfchen Nr.31/ 2009
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AAD Veranstaltung

Mensch, entspann Dich!

Initiiert durch meine Frau Bettina Fusser, die zu-
sammen mit Frau Stenders in Krefeld einen Infor-
mationsstand zum Thema Alopicia Areata veran-
staltet hatte, ergab sich fur mich die Moglichkeit,
das ,,Come-together 2009“ in Hiinfeld als Entspan-

nungstherapeut zu besuchen.

Gerade am vorausgegangenen Wochenende hatte
ich noch an einer Fortbildung zum Thema Entspan-
nung fur Kinder teilgenommen, wir reisten also am
Freitagabend an. Ein angenehmes Hotel mit Well-
nessoase, schonen grof’en Zimmern und gutem
Essen. Am Samstag zu Kongressbeginn die erste
echte Ubung: entspann Dich selbst, damit Du Dich
und Dein Programm vor gut besuchtem Auditorium

vorstellen kannst...

Fir mich eine neue Erfahrung, da ich es zwar ge-
wohnt bin, vor Menschen zu sprechen, aber doch
nicht vor so vielen. Und auf einmal. Hat funktioniert.
Das erste Seminar zur Progressiven Muskelentspan-
nung war Uberbucht. Statt der urspringlich anvi-
sierten 6-8 Teilnehmer hatten sich tatsachlich zwolf
eingetragen, und dass, obwohl ich auf der Liste nur
zehn Platze angeboten hatte. Egal, dank der phan-
tastischen Unterstltzung des Hotelpersonals hat-
ten wir in kirzester Zeit auch die noch fehlenden

Stlhle im Raum, so dass es endlich zur Entspannung

gehen konnte. Soweit ich Uberblicken konnte, wurde
sie auch von den Teilnehmern sehr gut angenom-
men, was sich im Kurs , Autogenes Training” fort-
setzte. Auch das Seminar ,Bilderreisen fur Kinder®
zeitlich glinstig mit dem Ende der Kinderbetreuung

zusammenfallend, kam gut an.

Was habe ich erreicht? Aus den Ruckmeldungen
der Teilnehmer, sowohl der Erwachsenen wie auch
den Rickmeldungen der Kinder, ging Uberwiegend
hervor, dass sie sich anschlieend ruhiger und ent-
spannter geflihlt haben, das ist fuir mich ein Erfolg.
Ob nun der eine oder andere sich weiter mit dem
Thema Entspannung beschaftigen wird? Vielleicht
gibt es per Mail oder auf anderem Wege, evtl. dem
nachsten Kongress, hierzu Erfahrungsberichte, ich
bin gespannt. Was habe ich auRerdem mitgenom-
men? Interessante Vortrage und noch viel mehr in-
teressante und interessierte Menschen, viele anre-

gende Gesprache und sehr viele positive Eindruicke.

Mein Dank geht an alle, die das ,Come-together” so
groRartig vorbereitet und durchgefuhrt haben. Vor
allen Dingen aber danke ich Frau Stenders, die durch
ihre unkomplizierte Art und ihr Improvisationstalent
Probleme gar nicht erst aufkommen lief3.
Ich komme gerne wieder.

Michael Plueckhahn

14
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Ganzheitliche Farb-

Mein Name ist Andrea Sobiech.
Wer bei ,Come-together 2009” in
Fulda war, hat mich schon kennen
gelernt und auf Grund des grol3en
Interesses auf dem Kongress freue
ich mich fur die, die nicht anwe-
send waren, meine Arbeit in dieser
Zeitschrift noch mal anschaulich
machen zu durfen!

Ich bin seit 11 Jahre verheiratet und Mutter von zwei
tollen Jungs im Alter von 6 und 9 Jahren. Hauptbe-
ruflich bin ich Fachkrankenschwester fir Anasthesie
und Intensivpflege! Dies ist zwangslaufig zu einem
sehr technischen Beruf mit engem Patientenkon-
takt geworden, bei dem das Hauptaugenmerk auf
der Heilung der korperlichen Ebene liegt und die
Seele wie allgemein bekannt leider u.a. rein zeitlich

nicht gleichwertig gepflegt werden kann.

Somit bin ich fir mich zu dem Entschluss gekom-
men, mir meinen beruflichen Ausgleich Uber die
Farben als ganzheitliche Farb- und Stilberaterin zu
holen mit Zusatzausbildung zur farbpsychologi-

schen Beraterin.

und Stilberatung

Farb- und StilliSratur

Farben sind das Tor zur Seele, der ich mich in die-

sem Beruf voll und ganz widmen kann. In jeder

Beratung erlebe ich, was dies auch an Personlich-

keitsentwicklung flr jeden einzelnen mitgeben

kann. Darum mochte ich Thnen Mut zur Farbe ma-

chen!!l

- Farben, die Sie auf Grund lhrer eigenen gene-
tisch bedingten Pigmentierung optimal und
harmonisch zum Ausdruck bringen

- Farben, die Innen am Herzen liegen, in lhre
Garderobe passend zum Farbtyp zu integrieren

« Farben, die Ihnen fur Ihre individuelle Person-
lichkeit als Kraft- oder Heilfarben Unterstut-
zung geben, denn sie wirken feinstofflich auf

den Korper und somit auch auf Ihre Seele

Daflir nehme ich mir ca. 2 Stunden Zeit mit lhnen.
Wir besprechen zu erst allgemein die vorhandenen
Farbtypen Fruhling, Sommer, Herbst, Winter und
deren Mischtypen.

Kopfchen Nr.31/ 2009
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Dann finden wir lhre Zuneigung, aber auch Abnei-

gung bestimmter Farben heraus und besprechen
den psychologischen Hintergrund, um lhnen lhre
Farben naher zu bringen. Oft fallt einem der Um-
gang mit Farben, die man eigentlich gar nicht so

mochte, dann leichter.

Anschliel3end stelle ich Ihnen Fragen zu Haut, Haar
und Augenfarbe, die schon Aussagen uber lhre

Grundpigmentierung geben.

Am Spiegel stellen wir gemeinsam Ihren Farbtyp
fest, in dem ich Ihnen verschiedene Farbtlicher vor

den Oberkorper lege. Dadurch kénnen Sie direkt

mitsehen und fuhlen, was Farbe
mit Ihnen macht! Z.B. ob Sie sich
wohl fiihlen, oder nicht, welche
Farbe Sie harmonisch frisch,
oder mude und unvorteilhaft

zur Geltung bringen!

Abgerundet wird das nach Au-
Ben harmonische Gesamtbild
nach Wunsch mit einem leich-
ten Tagesmake-up der Firma
alienor. Es ist ein biologisches
Mineralmake-up in Pulver-
form, das besonders gut ge-

eignet ist bei sensibler und zu Allergien neigender
Haut. Es ist frei von Parafinen, Duft- und Konser-
vierungsstoffen, lasst sich nach Belieben miteinan-
der vermischen und ist auf der Haut so leicht, dals

Sie es nicht spuren. Am Lippenstift durfen Sie so-

gar gerne mal naschen...so gesund ist er. Toll oder?

Das alles bewirkt ein gesundes Selbstbewusst-
sein, weil Sie sich wohl fihlen und wissen, wie Sie
optisch wirken! Nie mehr werden Sie zu falschen
Farben greifen, und so wird auch das Shoppen ent-
spannter. Mit einem Farbpass in der Tasche sind Sie

immer auf der sicheren Seite.

16
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Auch wenn es um die Farbwahl Ihrer Perlcken
geht, werden Sie viel sicherer sein. Gerne gebe ich
lhnen hier auch Tipps zu Frisuren, Haarlange ect. .
Und Sie werden Uberrascht sein — Ihre positive

Ausstrahlung bringt man dann auch lhnen entgegen!

o Das Lacheln, das Sie aussenden, kehrt zu

lhnen zurtick!

Fur den inneren Ausgleich ist es jetzt wichtig, die
Lieblingsfarben und auch Ihre Kraft- und Heilfar-
ben ins Spiel zu bringen, die Sie vielleicht nicht so

gerne tragen.

Hier gilt es sie so in lhren Alltag einzubringen, dass
sie Sie nicht als storend empfinden, z. B. in Form
von Accessoires, Gegenstanden wie Vasen, Blumen

oder Bilder an den Wanden.

Denn wenn auch unbemerkt geben sie z. B. Kraft
oder Ruhe, auch wenn Sie die Farbe nur Uber das
Auge aufnehmen und das ist wichtig fur Sie, um

im Einklang zu leben!

Allgemein gilt in der ganzheitlichen Farb- und Stil-
beratung, dass der Mensch alle Farben braucht,

wie das Licht der Sonne!

e Lernen Sie sich daher in einem anderen Licht
kennen und verstehen
o Lassen Sie nicht Farben leuchten,

sondern leuchten Sie durch lhre Farben

Ich wirde mich freuen Sie auf dem nachsten Kon-
gress 2010 auf diesem Weg begleiten zu durfen
und mochte mich auch noch fir das Vertrauen der
Damen bedanken, die schon in diesem Jahr bei mir
waren und wunsche Ihnen viel Freude an ihren Far-
ben!

lhre Andrea Sobiech

Weiteres liber mich finden Sie auf www.xing.de...

Kopfchen Nr.31/ 2009
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<

Alopecia areata

ldentifizierung von Krankheitsgenen

Zusammenfassung des Vortrags von Dr. med. S. Redler, Bonn
Silke Redler’, Regina C. Betz', Markus M. Nothen *2

1Institut far Humangenetik, Universitat Bonn

Wir mochten Ilhnen mit der Zu-
sammenfassung des Vortrags

P von Frau Dr.Redler vom dies-
jahrigen ,Come-together”

{ Y

s

f.t die Genetik des kreisrunden

in Hunfeld einen Einblick in

Haarausfalls/Alopecia areata
i (AA) geben. Darliber hinaus
mochten wir Thnen ein wich-
tiges Werkzeug zur Entschlusselung erblicher Ur-
sachen von Erkrankungen, die so genannten ge-

nomweiten Assoziationsstudien, vorstellen.

Unser Projekt wird durch die Deutsche For-
schungsgemeinschaft und durch den Verein Alo-
pecia areata Deutschland (AAD) unterstitzt. Der
AAD hatte uns zum diesjahrigen Come-together
nach Hinfeld eingeladen. Hier hatten wir die
Moglichkeit, die Teilnehmer Uber den aktuellen
Stand der Forschung zu informieren, eigene wis-
senschaftliche Erkenntnisse zu prasentieren und
weitere Interessenten in unsere Forschungsstu-

die einzuschlielRen.

Unser Forschungsprojekt zur Genetik der AA fih-
ren wir seit mehreren Jahren durch. Wir freuen
uns sehr, im AAD einen engagierten Partner zu

haben, der uns seit Beginn an bei dem grolen Ziel,

2 Department of Genomics, Life & Brain Center, Universitat Bonn

der Identifizierung von Krankheitsgenen fur die
Alopecia areata unterstitzt. Mittlerweile nehmen
1500 Patientinnen und Patienten an unserer Stu-
die teil. Sie ist damit die weltweit grofste Studie in

diesem Gebiet.

Fir den regen Austausch mit [hnen beim ,,Come-
together” und Ihre groRBe Bereitschaft, unsere Stu-
die zu unterstitzen, mochten wir lhnen nochmals

herzlich danken.

Hintergriinde und Ziele unserer Forschung

Das familiare Auftreten der AA, das auch wir in
einer grof angelegten Familienstudie zeigen
konnten, sowie die Befunde von Zwillingsunter-
suchungen zeigen, dass erbliche (genetische) Fak-
toren eine wichtige Rolle bei der Entstehung der
AA spielen. Der Beitrag von erblichen Faktoren ist
bei der AA im Sinne einer Krankheitsdisposition
zu verstehen: tragt man ,unguinstige” genetische
Varianten, ist das Risiko fur die Entstehung der
Erkrankung erhoht. Auf molekularer Ebene wird
eine grofSere Zahlvon Genen an der Krankheitsdis-
position beteiligt sein. Wie viele Gene dies genau
sein werden, wissen wir derzeit noch nicht. Durch
die Fortschritte der Molekulargenetik mit immer
neueren Techniken werden in Zukunft in groBerer

Zahl Gene identifiziert werden, die zu haufigen

18
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Volkskrank-
heiten, wie
z.B. der AA,

beitragen.

Die Identi-

fizierung der fur die
AA ursachlichen Gene wird uns ein besseres Ver-
standnis der Krankheitsursachen und der betei-
ligten Stoffwechselwege erschlieBen. Langfristig
erhoffen wir uns, dass dadurch die Entwicklung
neuer praventiver und therapeutischer Strategien
ermoglicht wird. Fir unsere Studie ist es wichtig,
dass moglichst viele Patientinnen und Patienten
daran teilnehmen. Mit der Anzahl der Teilnehmer
wird die erfolgreiche Identifizierung neuer Gene

und auch kleiner Geneffekte wahrscheinlicher.

Das menschliche Genom

Fir die Suche nach den beteiligten Genen beno-
tigt man die menschliche Erbsubstanz, auch DNA
genannt.Gene sind kleine Abschnitte der DNA, die
an der Regulation von Korperablaufen und Stoff-
wechselwegen beteiligt sind. Im Jahre 1990 wur-
de das Humangenomprojekt gestartet, welches
die Entschlisselung des menschlichen Genoms
zum Ziel hatte. Mit der EntschlUsselung war die
Bestimmung der Abfolge aller DNA-Bausteine

(DNA-Sequenz) gemeint.Im Juni 2000 wurde eine

nahezu vollstandige DNA-Referenzsequenz des
Menschen veroffentlicht. Die DNA-Sequenz ist
durch eine individuelle Variabilitat gekennzeich-
net. Jeder Mensch tragt ein einzigartiges Genom.
Zwar gibt es eine 99,9%ige Ubereinstimmung,
aber auch 0,1% Sequenzunterschiede. Ein Teil die-
ser Unterschiede ist fur die individuelle Variabi-
litat verantwortlich, z.B. in Bezug auf Aussehen,
Begabung etc,, ein Teil aber auch fir Krankheits-
dispositionen.Die Kenntnis der Sequenzvarianten,
die fUr eine Krankheitsdisposition verantwortlich
sind, sind von aulBerordentlichem Interesse flir die
medizinische Forschung und ein wichtiger Schritt

in der Identifizierung neuer Krankheitsgene.

Molekulargenetische Untersuchungen
Kandidatengenuntersuchungen

Hinsichtlich der Krankheitsentstehung deutet
vieles darauf hin, dass die AA zu den Autoimmu-
nerkrankungen zahlt. Diese Annahme wird durch
das gemeinsame Auftreten von AA und einer gro-
Ben Anzahl weiterer Autoimmunerkrankungen
unterstitzt, wobei sich die verschiedenen Erkran-
kungen jeweils nur bei einem kleinen Teil der Pa-
tienten nachweisen lassen. Molekulargenetische
Untersuchungen konzentrierten sich daherin den
letzten Jahren auf Gene, die an der Regulation des

Immunsystems beteiligt sind. Gene, bei denen

Kopfchen Nr.31/ 2009
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man davon ausgeht, dass sie zu
einer Erkrankung beitragen,
nennt man Kandidatenge-
ne. Mit Hilfe von Kandida-
tengenuntersuchungen ist
es bereits gelungen, erste an
der Entstehung der AA betei-

ligte Gene zu identifizieren.

Gene, die zur Entstehung der AA beitragen:
Protein-Tyrosin-Phosphatase PTPN22

Wir und eine englische Arbeitsgruppe konn-
ten u.a. fur die Protein-Tyrosin-Phosphatase 22
(PTPN22), die ein entscheidender Regulator des
Immunsystems ist, einen Effekt nachweisen. Bei
AA-Patienten zeigt sich der starkste Effekt bei Pati-
enten, die eine schwere Form der AA, einen friihen
Krankheitsbeginn oder eine positive Familienge-
schichte aufweisen. Verantwortlich hierfur zeigt
sich eine funktionelle Variante im PTPN22-Gen,
was bedeutet, dass sie einen direkten Einfluf8 auf
die Funktion des Gens hat. Auf funktioneller Ebe-
ne scheint diese Variante bei Individuen, die diese
Variante tragen, die Anfalligkeit flr verschiede-
ne Autoimmunerkrankungen zu erhohen. Diese
Assoziation liefert zusatzliche Hinweise auf eine
Beteiligung von Autoimmunmechanismen an der

Krankheitsentstehung. PTPN22 tragt somit Diag-

nose Ubergreifend zu einer krankheitsassoziierten

Autoimmunreaktion bei.

HLA-Region

Bei den meisten Autoimmunerkrankungen, wie
auch bei der AA, wurden Assoziationen mit der
sog. HLA-Region nachgewiesen, eine Region auf
dem Chromosom 6, die besonders viele wichtige
Gene fur die Immunregulation enthalt. Auch wir
konnten zeigen, dass die HLA-Region mit der Alo-

pecia areata assoziiert ist.

Filaggrin-Gen

Daruber hinaus untersuchten wir zudem das sog.
Filaggrin-Gen, dem eine wichtige Funktion beim
Aufbau der Haut zukommt. Das Filaggrin-Gen ist
von speziellem Interesse, weil es auch zur Ent-
wicklung einer Neurodermitis und Asthma bei-
tragt. Patienten mit AA berichten haufig, dass sie
gleichzeitig an einer Neurodermitis leiden. Wir
konnten feststellen, dass Veranderungen (Muta-
tionen) im Filaggrin-Gen bei AA zu einem eher

schweren Krankheitsverlauf der AA fuhren.

Wir haben zwei neue Gene identifiziert,

die zur Entstehung der AA beitragen!

CTLA4-Gen

Das zytotoxische T-lymphozyten Antigen 4

20
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(CTLA4-Gen) spielt
bei der Regulation
des Immunsys-
tems eine ent-
scheidende Rol-
le. Es ist an der
Steuerung der
Aktivitat und

\ Proliferation

von T-Lympho-

zyten beteiligt. T-Lymphozyten
gehoren zu den weilRen Blutkdrperchen (sog.
Leukozyten), die eine wichtige Komponente un-
seres erworbenen Abwehrsystems darstellen. Es
konnte bereits gezeigt werden, dass Mutationen
im CTLA4-Gen zur Entstehung von Autoimmuner-
krankungen wie z. B. dem Diabetes mellitus oder
autoimmunen Schilddrisenerkrankungen beitra-
gen. Da sich in feingeweblichen Untersuchungen
Infiltrate von T-Lymphozyten um die Haarfollikel
herum nachweisen lassen, wird auch bei der AA
vermutet, dass T-Lymphozyten an der Krankheits-
entstehung beteiligt sind. Das CTLA4-Gen stellte
somit ein hoffnungsvolles Kandidatengen fir die
AA dar. Wir konnten in unserem AA-Patientenkol-
lektiv eine hochsignifikante Assoziation nachwei-
sen. Dies scheint bislang auRer dem HLA-Bereich

das Gen mit den starksten Effekten zu sein.

TRAF1/Cs-Lokus

TRAF1 (Tumor Nekrose Faktor 1) and Cs (Komple-
mentfaktor 5) sind Proteine, die eine wichtige
Rolle bei der Regulation und Pravention von chro-
nisch entzuindlichen Prozessen spielen. Wir konn-
ten in unserem Patientenkollektiv zeigen, dass
der TRAF1/Cs-Lokus einen leichten Einfluss auf
die Entwicklung einer AA bei Patienten mit einer
positiven Familienanamnese nimmt. Weitere Un-
tersuchungen in einem grofBeren oder in unab-
hangigen Patientenkollektiven werden in Zukunft
mehr Aufschliisse tber die Rolle des TRAF1/Cs-Lo-

kus geben.

Ausblick: Genomweite Assoziationsstudien

Durch grofSe Fortschritte bei der Entschlisselung
des menschlichen Genoms und der Entwicklung
neuer Techniken ist es moglich geworden, im Ge-
nom systematisch nach genetischen Varianten zu
suchen, die mit einer Erkrankung assoziiert sind.
Eine der haufigsten Varianten sind sogenannte
Einzelnukleotidpolymorphismen (SNPs). Bei SNPs
handelt es sich um zufallig Gber das Genom ver-
teilte Unterschiede einzelner Bausteine. Etwa alle
500 bis 1000 Basenpaare ist ein Baustein des Ge-
noms gegen einen anderen ausgetauscht. SNPs
sind fur Uber 9o% der genetischen Variation in der

Bevolkerung verantwortlich. Das Wissen Uber das

Kopfchen Nr.31/ 2009

21



v
wn
]
-
(9
4Y)
c
wn
n
&)
S
0o
c
O
A4

AAD Veranstaltung

Vorhandensein dieser SNPs er-
moglicht es, mit Hilfe von ge-
nomweiten Assoziations-
studien nach genetischen
Veranderungen zu suchen.
Hierfir wurden spezielle
DNA-Chips entwickelt, die,
verteilt Uber das Genom,
eine grofe Anzahl von ge-

netischen Markern (ca. 500.000 bis 1.000.000
SNPs) enthalten. Bei genomweiten Assoziati-
onsstudien werden diese SNPs in einem Pati-
enten- und Kontrollkollektiv ermittelt und ihre
Haufigkeit anhand statistischer Verfahren ver-
glichen. Eine unterschiedliche Haufigkeit weist
aufeine Assoziation mit der entsprechenden Er-
krankung hin. Um falsch-positive Assoziationen,
z.B. durch systematische Fehler bei der Auswahl
der Probanden, durch zufallige Besonderheiten
in der Zusammensetzung der untersuchten Po-
pulationen oder durch Genotypisierungsfehler
im Labor zu vermeiden, ist es unabdingbar, gro-
Be Patientenkollektive zu untersuchen und die
Ergebnisse von genomweiten Assoziationsstu-
dien in weiteren unabhangigen Populationen
zu bestatigen. Wir planen eine genomweite As-

soziationsstudie in unserem Kollektiv durchzu-

fuhren. Unser Augenmerk soll dabei nicht nur

auf den genetischen Variationen der SNPs lie-
gen, sondern auch auf den sogenannten Copy
Number Variants. Hierunter versteht man einen
Verlust oder Zugewinn von Genkopien. Wir sind
sehr zuversichtlich, dass wir mit dieser Metho-
de neue Kandidatengene identifizieren konnen.
Genomweite Assoziationsuntersuchung von
DNA-Pools. Assoziation mit der HLA-Region be-
statigt

Eine weitere Moglichkeit im Erbmaterial nach Ver-
anderungen zu suchen, stellen die genomweiten
Assoziationsuntersuchungen von DNA-Pools dar.
Hierbei wird die DNA von vielen Patienten und
Kontrollen in einem sog. Patientenpool bzw. Kon-
trollpool zusammengefihrt und gemeinsam auf
einem DNA-Chip untersucht. Die signifikantes-
ten SNPs werden nach dem initialen Experiment
ausgewahlt und bei jedem einzelnen Patienten
erneut untersucht. Wir haben eine genomweite
Assoziationsuntersuchung von DNA-Pools durch-
gefuhrt und DNA von 700 Patienten und 700 Kon-
trollen in die Untersuchung mit einbezogen. Wir
konnten eine eindeutige Assoziation mit der HLA-
Region nachweisen und damit unsere vorausge-

gangenen Ergebnisse bestatigen.

22
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Teilnahme an unserer Studie

Derzeit steht uns mit 1500 Teilnehmern ein sehr
grofRes Kollektivvon Alopecia areata-Patienten zur
Verfugung, wobei wir kontinuierlich an einer Ver-
groBerung arbeiten. Zuklnftige Untersuchungen
werden genomweite Assoziationsstudien ein-
schliefSen. Damit sind wir zuversichtlich, weitere
Gene fur die Alopecia areata zu identifizieren.

Fir unsere Studie ist es wichtig, dass moglichst
viele Patientinnen und Patienten, gerne auch Kin-
der, daran teilnehmen. Mit der Zahl der Teilneh-
mer wird die erfolgreiche Identifizierung neuer
Gene wahrscheinlicher. Dies trifft insbesondere
fir kleine Geneffekte zu, die nur bei sehr grof3en
Teilnehmerzahlen (Gber 2000) identifiziert wer-

den konnen.

Sollten Sie Interesse an unserer Studie haben,
wirden wir uns Uber Ihre Teilnahme sehr freuen.
Die Teilnahme beinhaltet lediglich die Beantwor-
tung eines Fragebogens und die einmalige
Abnahme einer Blutprobe. Sie konnen uns
nach vorheriger Absprache personlich an den
Universitatskliniken Bonn, Dusseldorf, Miins-
ter, Munchen, Hamburg, Mannheim und in
Kirze auch in Berlin antreffen. Sollten Sie aus
anderen Regionen kommen, senden wir lhnen

gerne Unterlagen samt einem Blutabnahmeset

Kopfchen Nr.31/ 2009

(fir Ihren Hausarzt/Dermatologen) mit frankier-

tem Ruckumschlag zu.

Falls Sie eine Selbsthilfegruppe fir AA-Betroffe-
ne leiten, sind wir auch gerne bereit, Sie tber die
neuesten Erkenntnisse im Rahmen eines kurze-
ren Vortrags lhres Selbsthilfegruppentreffens zu
informieren und Interessenten dabei in unsere

Studie mit einzuschlieRRen.

Bitte kontaktieren Sie bei Interesse:
Dr. Silke Redler

Institut fur Humangenetik
Universitat Bonn

Wilhelmstrasse 31

53111 Bonn

Tel.: 0228/287 22568

Fax: 0228/287 22131

email: silke.redler@uni-bonn.de
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Krankenkassenerstattungen T

R rankgnkassenerstattungen
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Zum aktuellen Stand der Krankenkassen-
erstattungen berichtete Anita Macionga-
Knauer. Hier finden Sie ihre Powerpoint-
Prasentation.
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Wie kann ich mich gegen den Bescheid
meiner Krankenkasse wehren?

« Widerspruch erheben!

Schriftfich um emeute Einzelfallentscheidung
bitten!

= WICHTIG!

Ausflhriiche Begrindung, warum Sie nicht
elnverstanden sind.

« Natigenfalls!

Uber das Sozialgericht eine
Einzelfallentscheidung erwirken
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Erfolgsaussichten
im Widerspruchsverfahren

Versuch macht klug und lohnt sich!

+ Seit 2008 von Krankenkasse z2u Krankenkasse
sahr unterschiediich

* Haufig Einzelfallentscheidungen mit erhahter

{Bearbeftungezeiten big zu 10 Monaten)
» Sozislgerichte beurtellen nach Aldenlage
und kaden nicht mehr persdnlich vor
» Keine gesetzliche Kostenarsiatiung bei
Permanent Make up méghich
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Vergleich unterschiedlicher
Krankenkassenerstattung
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Kritischer Blick auf die Kassenversorgung bei
Alopacia Areala
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Meine persinlichen Effahrungen
in Widerspruchsverfahren
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Kurz gesagt: ,!!!1H"

» Krankenkassen
haben sich zusammengeschlossen
und im Sinne der Wirtschaftichkeit
die Kesgtenlibematme bel Hilfsmittein
durch Fesibatrige gerogell

Einzelfallentschaldungen
sind Immer miglich,
meetst erst durch Widerspruchsverfahren
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Die Diskussionsrunde bestand aus (v. li.) Kerstin Zienert,
Frederike Schirmbeck, Prof. W.-I.Worret, und Dr. Silke Redler

Kann Akkupunktur oder auch Hypnose AA heilen?
Heilen kann keine Methode. Die Haare kbnnen aber
nachwachsen. Die Haarwurzeln sterben bei AA
nicht ab.

Haben alle AA-Betroffenen auch eine Allergie?
Nein, ca. 30 % der Patienten haben Allergien, dies
ist eine Untergruppierung der Gesamtbetroffenen.

Wie sieht es mit Schockpatienten aus?

Die Haare konnen bei AA-Patienten nach einem
Schock ausfallen. Ca. 10 - 12 % haben einen schwe-
ren Schockzustand erlitten.

Bekomme ich auch Vitiligo (WeiRfleckenkrank-
heit), weil ich AA habe? Vitiligo und AA treten nur
selten gemeinsam auf. Vitiligo steht demnach nicht
im Fokus der Untersuchungen, es ist ein zu kleiner
Patientenkreis, um reprdsentative Ergebnisse zu
erhalten. Ca. 5 % haben aufSerdem Vitiligo, weitere
Eingruppierungen werden die Forschungsereignisse
hoffentlich in naher Zukunft bringen.

Ist es nur eine Krankheit oder werden mehrere
Krankheiten zusammengefasst?

AA ist moglicherweise nur ein Symptom dem eine
oder vielleicht mehrere Krankheiten zu Grunde
liegen. Wie gesagt AA steht tiber allen Untergrup-
pierungen und beschreibt die Ausprdgungsform der
Erkrankung, nicht die Ursache.

Besteht die Moglichkeit, dass es komplett unter-
schiedliche Ursachen gibt?

Aufgrund der unterschiedlichen Patientengruppen
ist es naheliegend, dass es unterschiedliche Ursa-
chen gibt.

Ist die Eingruppierung in die verschiedenen Aus-
pragungsformen (universalis, totalis) die richtige
Gruppierung der Erkrankung?

Bisher ist es die richtige Gruppierung. Ob die Grup-
pierungen tberdacht werden mtssen, wird die
Zukunft zeigen.

Wie sinnvoll ist ein Trichogramm oder eine Kopf-
hautbiopsie?

Bei dem diffusen (ungekidrten) Haarausfall ist ein
Trichogramm sinnvoll. Trichogramm und Biopsien
bestimmen zwar die Aktivitdt der Haarwurzeln, z.B.
wie viel % in der Wachstumsphase sind und wie vie-
le in der Stillstands- und Ausfallphase. Eine Heilungs-
therapie Idsst sich aber nicht davon ableiten.

Sollten diese MaBnahmen bei Kindern getroffen
werden?

Bei Kindern sind die Ausprdgungen der AA meist
gut sichtbar, sodass auf schmerhafte Untersuchun-
gen verzichtet werden kann.

Erreichen Nahrungserganzungsmittel den Nahr-
boden der Haare?

Nahrungsergdnzungsmittel bedienen im allgemei-
nen einen Mythos, ohne wissenschaftliche Grund-
lage.

Personliche Stellungnahme zu Kortisonbehand-
lung und zu anderen Therapieformen.
Kortisonbehandlungen haben oftmals schwerwie-
gende Nebenwirkungen zur Folge und eine Heilung
verspricht auch dies nicht.

DCP ist das derzeit, It. Studien wirksamste Verfah-
ren um ein Wiederwachstum zu erzielen. Leider ist
oftmals das Wachstum der Haare mit dem regel-
mdfSigen Anwenden der Scure verbunden. Setzt
man die Pinselungen der Sdure auf der Kopfhaut
aus, fallen auch in den meisten Fallen die

Haare wieder aus. Es bringt eine
vortibergehende Linderung
und kann den kompletten
Haarverlust hinauszogern.
Heilen kann auch diese
Therapie nicht.
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AAD Veranstaltung

Vielen Dank fidr die Orqanifation und die lufor-
wationen. Ef war eive ganz tolle Gelegenheit (ich
avzZutavgchen. (K.P.)

Dag war und it wieder eine tolle Sache. Weiter (o
vnd bif Zum niduten Mal (CF-E.)

Das AAD-Treffen im (dhounen, vorher wung unbekann-
ten Hidnfeld war fir unf wieder ein eindrudk(volles
Ertebui(. Avde dag KonradZuge-Hotel und dag Kon-
rad Zuge-Mufeum (ind ewpfehlenfwert.

Wir danken Kerftin Zievert wnd threws Team fir
diee hodwertige Verangtattung vnd begonder( Dr.
Sikle Redler fir ihren optiwigtifchen For{dwnggvor-
trag. Wir freven unf (don auf dag wichite AAD-
Treffen in Einbeck. (F.+I.N.)

lhr werdet von Mal Zu Mal beffer und ef wmiadht von
Mal Zu Mal wiehr Spaf’ witzuhelfen. Ganz. befondery
dankbar (ind wir aber, weil un( imwer klarer wird,
wie widhtig Ihr filr Andrea bei der Sewiiltigung der

Gastebuch

(dweren Anfangfphase wart. Defhalb freven wir
wnf (dhon auf dag widute Mal in Einbeck. Vielen
Dank fidr dag viele Herzbtut, wit dew lhr diege Tage
imwer widglich wiadit wnd den Verein vorantreibt.
(A8, + LH)

Vielen Dank, ef war (ehr (don und informativ.
Weiter (0! Alle( Liebe 5.v.8.

Vielen Dank fidr diefen tollen Bundeskonqress. .,Come
together” war (pitze. Wir freven vng (chon jetzt
avff widnste Jahr. ( 5. L.)

Waf habt fhr wieder fidr ein tollef Kongrefs-Hotel
gefunden. Wir haben (chon viele qute Kongreg(e wit-
erleben diirfen wnd find jede Mal wieder erftavut,
dag( ihr ef imwer noch fteigern kount. Prograwm,
Awbiente, Verpflegung, Service, Betreuung fidr die
Jinggten: alle( erte Sahue. Danke, wacht weiter o.
Wir kowwien wieder. AK.
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Wir danken der DAK

E-mail an Kerstin Zienert Betreff:

Bundeskongress am 21. + 22.3.09 in Hiinfeld

Sehr geehrte Frau Zienert,

ich mochte mich noch mal ganz herzlich fir die
sehr gute Veranstaltung am Wochenende dem
Bundeskongress der Selbsthilfegruppe fur Kreis-
runden Haarausfall bzw. fur andere Haarausfall-

erkrankungen bedanken.

FUr mich als Nichtbetroffene war es sehr interes-
sant, sehr aufschlussreich und sehr, sehr gut or-

ganisiert.

Sie haben mit sehr hochqualifizierten Vortragen
durch Arzte, Professoren sowie Psychotherapeu-
ten und Betroffenen — nur um einige zu nennen,
allen Teilnehmern des Bundeskongresses auf den
neuesten Stand der Forschung gebracht und tber

die Erkrankung sehr gut aufgeklart.

Wie ich schon in meiner kurzen Ansprache selbst
gesagt habe, finde ich die Arbeit von lhnen ge-
nauso wichtig wie ein Arztbesuch, da durch Ihre
Arbeit die Teilnehmer wirklich alles Gber die Er-
krankung erfahren kénnen und sich wirklich gut

aufgehoben bei lhnen fuhlen.

Auch die kleine Messe, die Sie organisiert haben,
wurde sehr gut angenommen und hat auch durch
Gesprache mit den Teilnehmern grof3en Anklang

gefunden.

Alles in Allem fand ich es eine sehr gelungene Ver-
anstaltung — gute Organisation und umfassende

Aufklarung.
Ich winsche lhnen und lhrer Selbsthilfeorgani-
sation alles Gute weiterhin und gute Erfolge im

Bereich der Forschung.

Mit freundlichem GrufS

Tanja Schreiber-Ries

DAK — Unternehmen Leben
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Der AAD zu Besuch bei Rebecca

Siemoneit-Barum

Eine herzliche Einladung

P — erhielten wir auf unse-
:;3 rem Kongress von unse-
rer Schirmherrin Rebecca
Siemoneit-Barum.

Nachdem sie leider ih-

e,

ren heifSgeliebten Zir-

kus aufgeben musste,
hat sie nun mit ihrem Bru-
der Max und ihrem Ehemann Pierre den denkmal-
geschutzten Gutshof der Familie in eine Reitanlage
mit Pferdehotel umgebaut. Daneben konzentriert
sich Max Siemoneit-Barum auf die Erlebnisgastro-
nomie und gemeinsam entsteht im ehemaligen

Elefantenstall eine Verbindung beider Projekte.

Man sieht, das Zirkusblut pulsiert weiter und kraf-

tiger durch die Adern der Familie...

Am Sonntagvormittag unseres Kongresses erzahl-
b 4 4 te uns Rebecca Siemoneit-Barum, dass sie ganz
schon aufgeregt sei, denn in diesen Stunden sollte,

nach einer Tragzeit von mehr als zwolf Monaten

ein Weibchen ihrer Trampeltier Herde ein Jungtier

| zur Welt bringen. Meistens ist es ein Jungtier, Zwil-

y ! linge sind selten. Gerne wollte sie es miterleben,
denn neugeborene Trampeltiere sind Nestflichter,

das bedeutet, dass sie innerhalb weniger Stunden

laufen konnen. Jeder von uns konnte gut verste-
hen, dass sie das naturlich live miterleben wollte.
Doch bevor sie sich wieder auf den Weg zu ihren
Tieren machte, lud sie uns ein. Wir dirfen sie auf
ihrem Gutshof im idyllischen Volksen an der Leine
besuchen. In der herrlichen Natur mit ihren Tieren

hat sie einiges mit uns vor...

Viele Fragen stehen auf einmal im Raum:

Alle Antworten und Informationen werden in
Kiirze auf unserer Homepage unter
www.aad-ev.de

nachzulesen sein.

Keine Sorge, wenn man nicht im Internet ist, die
Einladung kommt naturlich an alle Mitglieder auch
per Post. Lassen Sie sich Uber-

raschen, wir freuen uns schon

sehr, wenn wir ganz exklusiv
zu Gast bei Rebecca Siemon-

eit-Barum sein dirfen.

C.S.

Und tschuf

liR=y

Tl [l

ehitf
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Haar.Manufaktur
Udo Leinigen Grafikdesign PETRA KALKSTEIN
Salon & Werkstatt
Designl6ésungen fiir Medizinische Haarkosmetik

Periicken & Haarteile
aus 100 % Naturschnitthaar
nicht gebleicht & nicht gefdrbt

print und web

Zeitschriften
Werbemedien Exklusiv fiir Sie & vom Feinsten
Jedes Produkt ist ein Unikat

Anzeigen - kostbar wie ein Edelstein
Logos
Corporate Design MG‘.Banferﬂgung: er| fertﬁgen
Visitenkarten f_ur' Sie Thre Wunschfrisur,
ot bieten hohen Tragekomfort,
Webseiten gute Passform & Garantieleistung
Geschiftsausstattungen eigenes Haarlager
Orientierungssysteme eigene Produktion
Informationsgrafik Wir haben stets eine Auswahl
Imagebroschiren... an Periicken & Haarteilen
fiir Sie im Salon vorrdtig o
(=]
Zulassung fiir alle Kassen ¥
Q
Dipl.-Designer AGD Telefon 0441 3400955 = 5
Mobil 0160 92351620 h 030 - 692 31 51 §
Buro fur Gestaltung Kurfiirstendamm 235 5
Grenadierweg 10 info@udo-leinigen.de 10719 Berlin qg—
26129 Oldenburg www.udo-leinigen.de www.Haarmanufaktur.de g
[~

Ankundigung

Fur alle Ortsgruppenmitglieder findet Gberregional ein Treffen statt. Am
Sonntag, dem 13. September 2009 ab 12.00 Uhr in der Gutsschanke der Burg
Rabenstein. Nach dem gemeinsamen Mittagessen freuen wir uns in einer locke-

ren Atmosphare auf einen Erfahrungsaustausch der Selbsthilfegruppen-Mitglieder aus
dem gesamten Bundesgebiet. Nach anregenden Gesprachen werden wir anschlieend zu ei-
nem Rundgang durch den Greifvogelpark aufbrechen. Am spaten Nachmittag besprechen wir
die wichtigsten Anliegen der Ortsgruppen, um die Leiter vor Ort zu unterstutzen.

Das Rahmenprogramm bildet unser Mitglied und Falknermeisterin Marion Kratky mit
ihrer Flugschau.

Anmeldungen bitte rechtzeitig abgeben, da die Platze begrenzt sind.
Kinder sind herzlich willkommen!
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Neues aus dem Verein

Von Frau Schirmbeck er-
reichte uns Anfang Juni

nachfolgende E-mail:

Liebe Frau Stenders,
leider muss ich lhnen mit-
teilen, dass sich bei mir ar-
beitstechnische Verdnde-
rungen ergeben haben und ich in Zukunft nicht mehr
ftir das AA-Projekt verantwortlich sein werde. Herr
Dr. Stefan Wiist (Stellvertretender Wissenschaftlicher
Direktor Abteilung ftir Genetische Epidemiologie hier
am Zentralinstitut) wird das Projekt tibernehmen und

freut sich auf eine weitere, enge Zusammenarbeit.

Ich- mochte mich an dieser Stelle sehr ftir unsere ge-
meinsame Arbeit bedanken, ich schaue mit grofsem
Respekt auf ihre so wichtige Arbeit und wtinsche Ih-

nen weiterhin viel Kraft, Erfolg und Freude damit.

Das Thema Alopecia areata ist mir sehr ans Herz ge-
wachsen und die weitere Entwicklung werde ich ge-
spannt und aufmerksam verfolgen. Ich wiinsche mir
ftir die Betroffenen mehr gesellschaftliche Akzeptanz
und eine gute, umfassende und verstdndnisvolle Be-
treuung. Bei spezifischen psychologisch, therapeu-
tischen Fragen stehe ich lhnen gerne weiterhin zur

Verftigung.

Ich danke Ihnen fiir die bisherige angenehme, unter-
stiitzende Zusammenarbeit, bin sicher, dass diese auch
zuktinftig produktiv und fruchtbar weitergefiihrt wird
und wiinsche lhnen alles Gute. GrtifSen Sie bitte auch
die anderen Mitarbeiterlnnen ganz herzlich von mir.

Frederike Schirmbeck

Liebe Frau Schirmbeck,

auch wir sind traurig dartiber, dass sich hier nun un-
sere Wege trennen. Wir wiirden uns riesiqg freuen, ab
und zu einmal etwas von lhnen zu horen, oder fiir die
eine oder andere Zeile, die wir dann gerne im Kopf-
chen verdffentlichen. Es diirfen auch andere oder
allgemeinere Themen rund um die Gesundheit sein.
Wir danken lhnen fiir das qute Miteinander, Ihr gro-
JSes Engagement flir unsere Krankheit und wtinschen
lhnen fiir Ihre neuen Aufgaben alles erdenklich Gute,

viel Kraft und Mut.

Herzlich begriiRen mochten wir Herrn Dr. Wiist, den
Stellvertretenden Wissenschaftlichen Direktor der
Abteilung fiir Genetische Epidemiologie am Zen-
tralinstitut in Mannheim, der das Projekt von Frau
Schirmbeck iibernimmt. Wir freuen uns darauf ihn

personlich kennenzulernen.

Eine erste Email erreichte uns bereits:
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In unserer Abteilung am Zentralinstitut fur Seeli-
sche Gesundheit in Mannheim interessieren wir uns
sehr fur die psychischen Ursachen und Folgen der
Alopecia areata. Daher fuhren wir seit einiger Zeit
zu diesem Thema ein Forschungsprojekt in enger
Zusammenarbeit mit Prof. Markus Nothen (Univer-
sitatsklinik Bonn) durch.Von Seiten unseres Instituts
hat Frau Dipl.-Psych. Frederike Schirmbeck das Pro-
jekt kompetent betreut und durch Ihre tatkraftige
Unterstutzung hat sie bereits viele Daten sammeln
konnen. Aufgrund einer beruflichen Mehrfachbe-
lastung musste Frau Schirmbeck die Projektleitung
nun leider aufgeben,was wir bedauern.Wirmochten
diesen Anlass jedoch dazu nutzen, das Alopecia Pro-
jekt nun etwas umzugestalten und zu erweitern. Es
ist uns ein grof3es Anliegen, bei der Erforschung der
Alopecia areata ein Stiick weiter zu kommen und zu
neuen und hoffentlich nutzbaren Erkenntnissen zu
gelangen. Diese Umgestaltung des Projektes wird
jedoch etwas Zeit in Anspruch nehmen. Wir wiirden
uns sehr freuen, wenn Sie uns nach Abschluss un-
serer Vorbereitungen weiterhin durch
die rege Teilnahme an unseren Unter-
suchungen unterstutzen wirden.
Mit herzlichen GrufSen

PD Dr. Stefan Wiist
Stellvertretender Wissenschaftlicher Direktor Ab-
teilung fuir Genetische Epidemiologie in der Psy-

chiatrie Zentralinstitut fiir Seelische Gesundheit

Kopfchen Nr.31/ 2009
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Info

Ortsgruppe Siegburg

Die Gruppe hat sich fur das
nachste Treffen am 16.08.2009
fir eine Rheinschifffahrt ent-
schlossen. Die Koln-Dusseldorfer
Schiffsgesellschaft bietet taglich
von 15.30 Uhr bis 1730 Uhr von
Koln aus 2-stundige Nachmit-
tagsfahrten an.

Kostenpunkt 11,50 EUR pro Per-
son. Bitte kurz eine Ruckmeldung
geben, ob Interesse besteht. Fir
Leute, die nicht direkt aus Koln
kommen, konnen auch Fahrge-
meinschaften zur Anlegestelle
im Rheingarten gebildet werden.

Kontakt: sonja-blode @web.de
Tel.: 0177 2471534
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Blanker Trumpf auf dem Laufsteg

Andrea Hohlweck im Gesprach mit Anna Fitzpatrick

Von Andrea Hohlweck

Anna Fitzpatrick ist in Australien und Neuseeland ein gefrag-
tes Model, sie post kahl und mit Perlicke

Anna Fitzpatrick spricht Gber ihre inter-
nationale Modelkarriere und ihr Leben
mit AA

Wer im Winterhalbjahr wegen ,CSI:NY“, ,Das Perfek-
te Dinner”, ,Gilmore Girls“ oder ,Die Nanny“ auf den
deutschen TV-Sender VOX schaltete, der hat sie gese-
hen: das neuseelandische Model Anna Fitzpatrick. Sie
poste fir die so genannten Werbetrenner des Privat-
senders. An den Job kam sie nicht trotz, sondern wegen
ihrer AA.,Durch ihre Set-Card wusste ich bereits, dass
sie keine Haare hat, da sie dort sowohl| mit Perlicken

als auch mit Glatze abgebildet war. Zum Casting kam

Anna mit Perlicke, doch ich bat sie, diese abzusetzen,
da mir ihr natirlicher Look besonders gefiel und ihre
Augen und Ausstrahlung so besonders zum Tragen
kommen,“ so Torsten Lohrmann, Regisseur des Spots.
Ihre Alopecia areata universalis, also der vollige Verlust
von Kopf- und Kérperbehaarung, Augenbrauen und
Wimpern, bescherte Anna Fitzpatrick eine internatio-
nale Modelkarriere. Heute engagiert sie sich zudem als

»Botschafterin fiir die AA“.

Kopfchen: Wer hierzulande AA hat, der neigt eher dazu,
sich zu verstecken. Fur den klingt es fast unglaublich,
dass jemand mit AA als Model arbeiten kann. Schlief3-
lich ist kaum eine ,normale” Frau mit ihrem Aussehen
zufrieden — trotz voller Haare. Und wohl jedes Mad-
chen traumt von einer Modelkarriere. Wie lief das bei

lhnen?

Anna Fitzpatrick: Nun, seit meinem neunten Lebensjahr
trage ich eine gute Perlicke von Freedomwigs (www.
freedomwigs.com). Also ist es nicht auf den ersten Blick
ersichtlich, dass ich Alopecia habe. Der einzige Hinweis
sind wohl meine fehlenden Augenbrauen und Wimpern.
Als ich mit 14 Jahren bei einem Geburtstagsessen bei
Freunden zu Gast war, setzte sich eine Model-Agentin zu
mir und lud mich in ihre Agentur ein. Ich sagte zu, hatte
aber richtig Angst davor, dass die Agentur kein Interes-
se mehr an mir haben wiirde, wenn ich erzéiihle, dass ich
keine Haare habe. Aber anders als erwartet, fanden sie
das grofSartig. So einen speziellen Look hatten sie noch

nicht gesehen. Die Modeszene von Neuseeland ist quirli-
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ger als anderswo, die Agentur sah also viel Potenzial fiir

mich. Und genauso kam es, die Designer mochten mich.

Képfchen: In welchen Bereichen arbeiten Sie als Model
und wann mit, wann ohne Perticke? Und denken Sie, dass

lhnen die AA sogar Vorteile verschafft?

Anna Fitzpatrick: /ch mache alles: TV-Spots, Anzeigen,
Kampagnen, Kataloge. Zundichst arbeitete ich vornehm-
lich kahl, in den letzten Jahren aber immer mehr mit Pe-
riicke, besonders im Bereich Kataloge. Ja, kah! zu sein war
flir mich definitiv ein Pluspunkt. Es half mir bekannt zu

werden und macht mich einzigartig. Ich bin total viel-

trage (das heifSt, dass nur ich sie abnehmen kann und
sie nicht abgezogen oder weggeblasen werden kénnen)
kann mit meinem Perticken-Haar alles getan werden,
was mit normalen Haaren moglich ist. Also gibt es bei
mir auch keinerlei Nachteile gegentiber Models mit ei-
genem Haar. Die Alopecia hat mich zu dem gemacht,
was ich heute bin und ohne sie wiire ich nicht so weit

gekommen.

Kopfchen: Konnen Sie uns ein wenig von lhrer AA-Ge-
schichte erzahlen? Wie lebten Sie als Kind und spater

als Jugendliche mit der Glatze?

seitig: Ich kann kahl (iber
den Laufsteg gehen und
Minuten spdter mit einer

Periicke in neuem Out-

»Die Krankheit darf uns nicht davon ab-
halten, unser Potenzial auszuschopfen und

unsere Trdume zu erfiillen.“

Anna Fitzpatrick: Als ich
sieben Jahre alt war, fielen
mir die ersten Haare aus.

Damals dachten meine

fit wiederkommen - und
man erkennt mich nicht. Ich bin absolut wandlungsfd-

hig. Weil ich Echtpaar-Perticken mit Vakuum-Funktion
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Der deutsche TV-Sender Vox drehte mit Anna eine Kampag-
ne flir seine Werbetrenner im letzten Winter. Auch fur diesen
Auftrag war ihre Kahlheit ein entscheidender Vorteil

Eltern, ich hdtte mir die
Haare so geschnitten wie ich es mit meiner Barbie-Pup-
pe tat. Aber dann fiel eine Augenbraue aus. Nach einigen
Arztbesuchen war klar warum. Ich war geschockt, dass
ich all meine schonen Locken verlieren wiirde und sie
eventuell nie zurtickkommen werden. Im Rlickblick den-
ke ich aber, dass es viel leichter ist, die Haare in der Kind-
heit zu verlieren als spdter in der Pubertdt. So konnte ich
mich damit arrangieren, bevor die Angst dazu kam, vom
anderen Geschlecht abgelehnt zu werden. Damals wa-
ren Hunderte von Hiiten mein neues Haar. Meine Freun-
de und Mitschtiler in der Grundschule akzeptierten das.
Der einzig drgerliche Kommentar war, dass ich wie der
glatzkopfige Opa eines Freundes aussehe. Alle anderen
verletzenden Bemerkungen kamen von Fremden, im

Schwimmbad oder Supermarkt.

Ein Jahr spdter zogen wir um, also wechselte ich die
Schule. Aus Angst meinen neuen Mitschtilern von mei-
ner Krankheit zu erzihlen, entschied ich mich zu einer
Perticke und verbot meinen Eltern irgendjemand ande-

rem als meinen Lehrern von der AA zu erzdhlen. Aber mit
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der schrecklichen Perticke
von damals konnte ich bei
vielen Spielen nicht mit-
machen ... und so kamen
bald schnippische Spru-
che. Ich hatte zwar ein
paar enge Freunde, aber
andere drgerten mich
und lauerten auf meine
Enthtillung. Leider habe
ich damals noch nicht er-
kannt, dass ein Geheimnis
viel spannender ist als die
Wahrheit. Die Jungs wa-
ren die Schlimmsten. Und
ich wurde immer unsiche-

rer.

Mein Vater war Pilot und

Anna Fitzpatrick (im Bild re.) verlor mit sieben Jahren ihre

der Jungen ausgesetzt. Ich
denke, jeder wusste, dass
ich eine Perlicke trug, aber
es war flr sie ein Schock,
es wirklich zu sehen. Ich
heulte stundenlang in
meinem Zimmer bis mei-
ne Mum ins Camp kam.
Ich wollte heim, doch sie
zwang mich, zu bleiben.
Das war mit das Beste,
was sie je ftir mich getan
hat. Ich musste mich mei-
nen Altersgenossen stellen
und ihnen meine Alopecia
erkidren. Ab da waren alle
viel netter zu mir.Ich lernte
mein Problem nicht mehr

schtichtern zu verbergen.

Haare und tragt seit ihrem neunten Lebensjahr eine Perticke

so flogen wir um die Welt
und probierten alle Arten
von Kuren und Behandlungen aus. Nach Jahren war ich
es leid. Denn auch wenn Haare kamen, waren sie dtinn,
briichig und fielen wieder aus. Ich glaubte nicht daran,

dass sie wirklich wiederkommen witirden.

Dann wechselte ich zu einer

Bei meinem Wechsel zur

Highschool ging ich sehr
offen mit dem Thema um. Ich erfuhr aber auch, dass es
in einer Mddchenschule viel Mobbing gibt. Ab der 8.Klas-
se hatte ich einen tollen Freundeskreis, der niemandem
gestattete, sich mir gegentiber erbdrmlich zu verhalten.
Einige dieser Freundinnen waren friiher Mddchen, die

mich gedrgert hatten. lhre

guten Perticke und mein neu-

es, kindgerechtes Leben be-

»Ja, kahl zu sein war fiir mich definitiv ein

Unreife tat ihnen spdter

sehr leid.

Pluspunkt. Es half mir bekannt zu werden

gann. Doch beim Schwimm-

badbesuch  wdhrend  des

und macht mich einzigartig.“

Im Alter von 14 Jahren wa-

Feriencamps in der sechsten

Klasse passierte es: Meine zu kleine Perticke schob sich
beim Wasserrutschen auf den Hinterkopf und ldste sich
dann véllig. Ich wusste, ich musste wieder auftauchen
und oben wiirden Hunderte von Kindern an der Rutsche
warten — es war einer der schlimmsten Tage meines
Lebens. Mein Geheimnis war geliiftet und ich war den

geschockten Gesichtern und dem hohnischen Geldichter

ren wir eine grofse Gruppe
von Jungs und Mddels, die an den Wochenenden reihum in
den Elternhdusern feierten.Ich warimmer noch schiichtern
und keiner hatte mich je ohne Perticke gesehen. Ich sah fast
so aus wie alle — bis auf die Augenbrauen und Wimpern.
Zwischen 13 und 14 Jahren wurde ich von einigen Modela-

genturen angesprochen, nahm das aber nicht ernst.
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Képfchen: In Deutschland gibt es keinen Prominenten,
der sich mit seiner AA outen wiirde. Hier wird das The-
ma versteckt. Ist in Australien oder Neuseeland mehr

offentliches Bewusstsein da?

Anna Fitzpatrick: Seit neun Jahren modele ich nun und
in einem kleinen Land wie Neuseeland ist es natiirlich
leichter, dffentliches Bewusstsein fiir AA herzustellen.
Ich bin aber liberzeugt davon, dass dies der wichtigste
Schritt ist. Denn wenn die Menschen wissen, was AA ist,
sind sie verstdndnisvoller und weniger dngstlich im Um-
gang damit. Und so kénnen sie uns auch besser unter-
stiitzen. Obwohl die AA keine lebensgefdhrliche Erkran-
kung ist, ist sie emotional sehr hart fiir die Betroffenen
und mancher kann sich nie mit ihr abfinden. Ich selbst
habe Alopecia areata universalis, die seltenste Form und
engagiere mich bei der Princess Charlotte Alopecia Foun-
dation (www.princesscharlottealopecia.com). Ich wurde
letztes Jahr Botschafterin flir diese australische und neu-
seeldndische Hilfsorganisation. Unser Hauptanliegen ist
es, Bewusstsein zu schaffen und die Betroffenen finan-
ziell zu unterstiitzen, damit sie qualitativ hochwertige

Perticken kaufen kdnnen.

Mir fallt auf, dass die Neuseeldnder heute deutlich mehr
liber die Krankheit wissen als noch vor zehn Jahren. Ich
vertrete, dass die AA etwas ist, wegen dem man sich nicht
schdmen muss. Andere Betroffene sehen das ebenso und
offnen sich immer mehr. In Konsequenz reden viel mehr

Leute dartiber als jemals zuvor. Das ist grofsartig!

Zudem spreche ich auch an Schulen, auf die betroffene
Kindern gehen. So werden ihre Mitschtiler informiert
und ich hoffe, sie davor geschlitzt, tyrannisiert oder
gemobbt zu werden. Manchmal referiere ich vor 500
Schiilern (iber die Alopecia areata und ich weifs, dass die
wiederum zuhause ihren Eltern davon erzdihlen und ih-
ren Freunden. So erreiche ich mit einem solcher Auftritte

mindestens 1.500 Menschen.

Kopfchen: Neben diesem Engagement sind Sie aber

auch anderweitig aktiv, oder?

Anna Fitzpatrick:. Ja, dartiber hinaus chatte ich mit an-
deren, Alopecias*“auf der Homepage alopeciaworld.com
— das ist eine Art Facebook fiir Leute mit AA. Ich habe
hier in Neuseeland meine eigene Fernseh-Show und bin
bekannt im Mode-Business. Also verfiige ich tiber mehr
Plattformen als andere, um liber AA zu sprechen. So kann
ich auch andere Alopecias anleiten, dass die Krankheit
uns nicht davon abhalten darf, unser Potenzial auszu-

schopfen und unsere Trdume zu erfiillen.

Kopfchen: Im Internet z. B. bei Youtube st6t man auch
auf das prominente britische Ex-Model Gail Porter.
Gail bekam in der Blute ihrer Karriere AA und geht nun
offensiv damit um, modelt nun meines Wissens aber

nicht mehr —kennen Sie sie?

Anna Fitzpatrick: Ich habe von ihr gehort. Ich weifs, dass
sie es ablehnt eine Perlicke zu tragen, weil sie sich nicht
verstecken will. Ich sehe das anders. Ich bin eine sehr stol-
ze Alopecia-Frau und quasi immer in der Offentlichkeit.
Ich trage meine Perticke tagtdglich. Nicht um mich zu
verstecken, denn ich spreche mit jedem, den ich treffe,
liber meine AA. Ich trage die Perliicke, weil ich definitiv

eine Frau bin und es mag, lange Haare zu tragen.
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Quelle:

Anna (hinten, mit Periicke) nutzt ihre Publicity, um die AA be-
kannter zu machen. Sie gibt Interviews und halt insbesonde-
re Vortrage an Schulen, die betroffene Kinder besuchen
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»lch ve_r"il.‘rete, dass die AA etwas ist, wegen dem

man sich nicht schdmen muss. Andere Betroffene

sehen das ebenso und éffnen sich immer mehr.“

Ich mag es, wenn der Wind durch sie streicht oder unter-
schiedliche Frisuren zu machen. Ich bin eine kahle Frau,
das ist Fakt. Aber die Perticken sind ein Teil von mir. Es
macht mir Freude, die ganze Zeit Haarfarben oder Styles
zu dndern — jede Frau wiirde das gerne. Und vor allem
muss ich mir die Beine nicht rasieren. Es gibt definitiv

Pluspunkte der AA.

Kopfchen: In Deutschland kennt lhren Kopf ein Milli-
onenpublikum. Dort waren Sie Uber den Winter in ei-
nem Spot des Senders Vox zu sehen. Haben Sie noch
andere Engagements im internationalen Rahmen, bei

denen eine ahnliche Publicity erzeugt wird?

Anna Fitzpatrick: Wow, das ist toll, dass Millionen in
Deutschland mich in dem Spot sehen. Ich habe mit Glat-
ze zwar bereits in Ubersee gearbeitet. Artikel zu dem
Thema sind aber nur in Australien erschienen. Ich weifs,
dass es Fotos und kleinen Eintrdge tiber mich auf inter-
nationalen AA-Websites gibt. Ich habe auch ein paar
Youtube-Interviews gegeben. Aber ich merke, dass die
AA-Community nun auf mich aufmerksam wird. Ich be-
kommen hdufig Mails aus allen Herren Linder. Meistens
sind das Eltern von betroffenen Kindern. Ich reprdsen-
tiere, dass die AA ,gut ausgehen” kann. Mein Beispiel
macht es ihnen leichter. Klar, dass ich zurtickschreibe,
denn ich méchte helfen, inspirieren oder Tipps geben. Ich

versuche wirklich eine AA-Botschaftlerin zu sein.

Kopfchen: Sie sind flr viele wirklich eine Mutmacherin.

Was ist Ihr Rezept fiir ein gelassenes Leben mit AA?

Anna Fitzpatrick: /ch habe AU seit meinem siebten Le-
bensjahr, bin nun 23 Jahre alt — Zeit genug, sich damit
zu arrangieren. Ich nahm das nicht immer so leicht, und
manchmal wurde ich auch von anderen schikaniert und
hatte kein Selbstbewusstsein. Das Modeln hat mir aus
meinem Schneckenhaus geholfen und zu der Person

gemacht, die ich heute bin. Es hat mir geholfen, meine
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Durch die AA ist Anna Fitzpatrick als Model absolut wand-
lungsfahig —ein Traum fir Stylisten der Modebranche

Kahlheit zu akzeptieren und fiir mich zu definieren, was
Schénheit ist. Und dass eine kahle Frau schon sein kann.
Mein Schicksal als kahle Frau zu akzeptieren bedeute-
te, damit aufzuhdren, gegen etwas anzukdmpfen, dass
ich nicht dndern kann. So stoppte ich den ungesunden
Kampf gegen einen Teil von mir. Und diese Akzeptanz
machte mir das Leben von Tag zu Tag leichter. Wenn man
mit den Menschen auf eine positive Art und Weise (iber
AA spricht, dann reagieren sie positiv. Sie sehen sie als
etwas, das mich einzigartig und ,.cool“ macht. Wenn ich
besttrzt wirke, dann bemitleiden sie mich oder reagieren
briisk. Jemand mit AA braucht kein Mitleid, er braucht

Untersttitzung, um sich selbst akzeptieren zu kénnen.

Kopfchen: Dieser Artikel wird im Magazin einer

deutschlandweiten  Selbsthilfegruppe erscheinen.
Wollen Sie Ihren ,Kollegen“ und ,Kolleginnen“ eine

GrulRbotschaft senden?

Anna Fitzpatrick: Wie gesagt: Das Wichtigste ist, Dich
selbst zu akzeptieren und zu akzeptieren, dass Du mit
der AA umgehen musst. So bekommst Du Dein Leben in
den Griff. Klar, muss jeder eine Trauerphase durchstehen
und immer wieder wird es Momente geben, an denen
Du niedergeschlagen bist oder auch weinst. Das geht
mir heute noch manchmal so. Aber dann geht es wie-
der aufwdrts und der Heilungsprozess kann beginnen
— und bald kannst Du mit allem fertig werden, was Dir
im Leben begegnet. AA ist selten. Dank qualitativ guter
Perticken erkennst Du auf der StrafSe Deine ,Kollegen“
nicht. Deshalb kannst Du Dich manchmal alleine fiihlen.
Aber keine Bange, wir sind da draufSen und jeder von uns
musste diesen Weg gehen. Jeder von uns kann wieder die
Kontrolle tiber sein Leben bekommen und unser Anders-
sein eher als etwas Positives als etwas Negatives sehen.

Und das gilt fiir jeden, der mit einer Krankheit leben ler-

nen muss.

Pur, sensibel oder cool und extravagant: Anna wurde dank
ihrer Kahlheit und Wandlungsfahigkeit schnell zum Liebling
der Modeszene
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Antwort auf den

Etwas erschrocken
stelle ich fest, dass ich
seit mittlerweile fast
: einem Jahr vorhabe,
Lo €ndlich auf den Le-
serbrief von Julia

Klaeren zu antworten. Da heute weder
Weihnachten noch Ostern ist, keine Kinderge-
burtstage anstehen und ich auch nicht zur Arbeit

muss, setze ich mich mal schnell daran, bevor es

yverjahrt”.

Ich habe seit etwa drei Jahren Alopecia areata,
ebenfalls mal mehr und mal weniger. Erstmals
aufgetreten ist die AA am Ende der Stillzeit mei-
nes dritten Kindes. Nachdem ich vollstandig ab-
gestillt hatte, hatte ich Gber mehrere Monate sehr
viel starkere Schube, als zu Beginn. Es entwickel-
ten sich alle paar Tage neue Stellen, die z. T. rasch
wieder abheilten oder aber auch monatelang be-
stehen blieben und bis zu handtellergro wurden.
Einen Zusammenhang mit anderen Erkrankun-
gen, Stress o. a. konnte ich nicht erkennen, und ob
lokale Cortisonapplikationen oder die Einnahme
von Zink den Verlauf beeinflusst haben, kann ich
auch nicht sagen. Weggegangen ist es davon je-
denfalls nicht.

Nach etwa einem Jahr wurden die kahlen Stellen

Leserbrief

von Julia Klaeren,
(29. Ausgabe Sommer 2008)

zwar nicht mehr so grof3, aber zum Stillstand kam
es nicht. Wie auch Frau Klaren stellte ich erfreut
fest, dass die Intensitat der AA dann aber in der
nachsten Schwangerschaft deutlich nachliefS. Ich
hatte wochenlang keine neuen Stellen und die

vorhandenen beruhigten sich rasch.

Jetzt ist mein kleiner Sohn acht Monate alt, und
es zeigen sich leider wieder neue kahle Stellen auf
meinem Kopf. Ich hoffe, es werden nicht zu viele,
denn auch wenn ich naturlich eigentlich froh bin
, nhur” die AA zu haben und nichts schlimmeres,

- bedrlickend finde ich es trotzdem.

Mich wurde also auch sehr interessieren, ob der
Verlauf der AA durch die Hormonumstellung
oder die veranderte Immuntoleranz wahrend der
Schwangerschaft und Stillzeit beeinflusst wird -
und vor allem, ob sich daraus eine therapeutische

Konsequenz ergibt.

(Ich jedenfalls muss meine eigenen Beobachtun-
gen diesbezlglich abschliel3en, da ich schon vier
tolle Kinder habe und wohl keine weiteren be-

kommen werde — eigentlich schade! )

Anne Trubger
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Wir beliefern Privatkunden und
Friseure mit unseren
Echthaarmalanfertigungen.

Kostenlose Produkt- und Pflege-
schulungen und unverbindliche
Kostenvoranschlage sind bei uns
selbstverstandlich.

Als Institut sind wir bei den
Krankenkassen anerkannt.
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Haarwachstum garantiert!
...ob mit oder ohne rote Gummibarchen

1978 ist bei mir die erste kahle Stelle am Hinterkopf aufge-
treten. Ich darf sagen, dass ich , tonnenweise” Therapeuten
hinter mir gelassen habe. Auch wenn ich nur irgendwelche
Tabletten selbst einnahm, gab es jaimmer einen Therapeu-
ten der mir dazu verhalf. Die Liste ist lang, trotzdem hier ein-
mal auszugsweise:

Hausarzt, Hautarzt, Uniklinik Dermatologie, Uniklinik Im-
munologie, Fachklinik Haut, Privatklinik Haut, TCM (Tra-
ditionelle chinesische Medizin) Klinik, Asiatischer Thera-
peut, Heilpraktiker, Heiler, Hellseher, Schamane... die Liste
ist lang, wirklich lang.

Warum tun wir das? Warum rennen wir von Einem zum
Anderen? Warum glauben wir wildfremden Menschen und
setzen dabei manchmal erheblich unsere Gesundheit auf s
Spiel? Kennen sie diese Werbung bei der 2 kleine Tabletten
auf ein Tablett fallen und eine schone Frau sich durch ihr
schones, kraftvolles Haar mit ihren kraftigen Fingernageln
fahrt? Diese Werbung hat mich meine Kindheit lang beglei-
tet. Alles muss schon und kraftvoll sein! Die Tabletten gibt
es heute noch und viele, viele Artverwandte. Ich will jetzt
gar nicht auf die einzelnen Therapiewege eingehen, darum
geht es mir nicht. Aber bitte mal tberlegen, wenn diese Ta-
bletten irgendwie helfen wiirden, warum haben dann alle
falsche Fingernagel? Warum gibt es soviele Nagelstudios,
die kinstlich das erzeugen, was die Natur nicht hergibt.
Was ist denn bitte ein kraftvoller Nagel, ein dicker? Will ich
wirklich dicke Fingernagel, wie Zehennagel haben? Ist das
schon? Dann schon lieber etwas weich und hier und da mal
eingerissen, oder? Wie ist das nun mit den Haaren, wie dick
und wie voll sind denn gesunde, schone Haare? Mmh, die

Mehrzahl der Leute, die ich kenne, haben irgendwie nicht so

dicke Haare (von Alopecia areata-Patienten mal ganz abge-
sehen). Die Normalos also ohne Haarerkrankung, haben die

alle dicke Haare? No! Dicke Fingernagel? No!

Jetzt gehe ich einfach mal davon aus, dass so gut wie alle
sich schon einmal irgendetwas dahingehend gekauft ha-
ben, flir das schone und kraftvolle... Hinterher beschwert
sich keiner, dass es nicht funktioniert hat. Jeder bezieht das
auf sich selbst ,Bei mir hat es nicht gewirkt®. Aber niemand
ist dem Hersteller oder Therapeuten bose. ,Ich hab’s halt

mal probiert. Geht’s noch?

Also jeder, der irgendwie etwas fir Haare und Nagel ver-
kaufen will, kann das tun. Voraussetzung ist ein gutes Ver-
kaufskonzept, dann wird derjenige auch erfolgreich sein.
Nicht dass deswegen alle Menschen mehr Haare haben
werden, das nicht, sonst kénnen die anderen Hersteller ja

nix mehr verkaufen.

Sollen wir wirklich so weitermachen und alles magliche in
uns reinstopfen, weil uns irgendjemand eine Erklarung lie-
fert, dass unser Korper formlich nach diesem Mittel oder

dieser Therapie lechzt?

AbschlieBend kann ich fiir meinen Teil sagen, dass ich wirk-
lich iberhaupt keine Therapie gemacht habe und die Haare

jetzt einfach mal so wachsen.

Bevor ich nochmal anfange irgendetwas zu probieren, will
ich erst einmal wissen, was ich habe. So richtig, fundamen-

tal. Zuerst mochte ich wissen wo dieser genetische Defekt

42

Kopfchen Nr.31/ 2009



AAD Nachrichten

Kerstin im Marz 2009

EEER

sitzt, wenn es einen gibt. Dann mochte ich wissen, was die

Ausloser sind und wie ich auf mein Haarwachstum Ein- SO wWeE rden |h re Haa re
fluss nehmen kann. Oh bitte jetzt keine Flyer von Super- WIEd er Wachsen |

Haarwachstums-Heilern schicken, bitte nicht! Was ich hier
meine, sind wirklich die medizinsch nachweisbaren Grund-

lagen.

Es gibt sehr viele Wissenschaftler, die mit Haarwachstum
im Allgemeinen und Alopecia areata im Speziellen be-
schaftigt sind, auf der ganzen Welt. Sie sind vernetzt und
tauschen sich auf Welt- und Europakongressen aus. Die Er-
gebnisse der Arbeiten werden auf unseren jahrlichen Kon-

gressen dargelegt und mitgeteilt.

Bisher gibt es noch keine wissenschaftlich, bewiesene,

ursachliche Heilungstherapie.

Deswegen steht fiir mich fest, ich mochte keine

Symptomtherapie.

Ob meine Haare weiter wachsen, oder wieder ausfallen,

wer weild das schon?

Ein ganz bertihmter Haardoktor hat einmal zu mir gesagt
ich soll's mit roten Gummibarchen probieren. Diese The-
rapie hat genauso viel Erfolg wie alle anderen, und das

stimmt!

Also, nix wie ran an die roten Gummibarchen!

lhre

Kerstin Zienert Kerstin im Juni 2009

Kopfchen Nr.31/ 2009 43



AAD Nachrichten

Essen Sie sich gesund Jean Piitz, Sabine Fricke,
Hobbythek ARD/WDR, Verlagsgesellschaft Koln

AuRer vielen interessanten Tipps und Hinweisen zu ei-

ner gesunden Ernahrung allgemein finden Sie in diesem
Buch Rezepte zu folgenden Themen: Richtige Ernahrung fiir
seelisches Wohlbefinden, bei Milchzuckerunvertraglichkeit,
bei Candida, fuir guten Schlaf, gegen Mineralstoffmangel, bei
Gicht, Starkung der Knochen: Aktiv gegen Osteoporose. Mit
Tabellen tber Lebensmittelinhaltsstoffe.

Der Korper liigt nicht J. Diamond
Verlag: VAK Verlags GmbH, Kirchzarten bei Freiburg

Mit einem einfachen kinesiologischen Muskeltest kann man
erkennen, ob die Lebensenergie im Korper gerade gestarkt
oder geschwacht wird. Der Test zeigt, ob Faktoren wie Nah-
rung, Kleidung, Wohnung, Lichtquellen, Bilder Musikstticke,
Gedanken... die Lebensenergie fordern oder dampfen. Durch
Starkung (Klopfen) der Thymusdriise kann man die Energie
gegebenenfalls steigern. Ein erhellender Ratgeber fiir alle, die
gesund und vital bleiben wollen.

SchiiRler-Salze, 12 Mineralstoffe fiir die Gesundheit
G.H.Heepen Verlag: Grafe und Unzer, Miinchen

Diese Mineralstoffe harmonisieren den Stoffwechsel und re-
gen die Selbstheilungskrafte an. Sie eignen sich fir die ganze
Familie, denn sie haben keine Nebenwirkungen! Wie diese
Methode funktioniert, welche Wirkung sie hat und wie man
sich selbst mit den Mineralstoffen behandelt, wird von dem
erfahrenen Heilpraktiker Glinther H. Heepen erldutert. Ob in
Tablettenform, Salben, aufgelost im Bad oder als Kompresse
jede Anwendung wird einfach und verstandlich erklart. Uber-
sichtliche Tabellen helfen Ihnen, auf einen Blick das richtige
Mittel zu finden.

Das groRe Schwarzkiimmel Handbuch Sylvia Luetjohan
Verlag: Windpferd, Reih Schangrila

In dieser umfassenden Darstellung sind die wichtigsten
Schwarzkiimmelsorten mitihren spezifischen Heilwirkungen
anhand vieler praktischer Beispiele beschrieben. Die bewahr-
testen Rezepturen aus der traditionellen und modernen Na-
turheilkunde fiir Gesundheits- und Schonheitspflege sowie
praktische Tipps erfahrener Schwarzkiimmel-Kenner runden
diesen wertvollen Ratgeber ab.

Spirulina/ Chlorella AFA-Algen U. Arndt
Verlag: Hans-Nietsch, Freiburg

Spirulina/ Chlorella AFA-Algen sind wahre Gesundheitswun-
der. Von keinem anderen Nahrungsmittel ist eine solche
Vielfalt an positiven Wirkungen bekannt. Sie steigern unsere
Vitalitat, starken das Immunsystem und lindern chronische
Leiden. Aber die Mikroalgen helfen auch beim Abnehmen
und der Schonheitspflege und sorgen fiir geistige Fitness.

Bernhard Graf
Verlag: Grafe und Unzer GmbH Mdiinchen

Heilen mit Edelsteinen

Die wichtigsten Heilsteine und ihre Wirkungen. Wie Sie lhre
personlichen Steine auswahlen; Heilenergie verstarken mit
Wasser, Sonne und Mond. In vielen Kulturen wurden und
werden Edelsteine und ihre heilenden Krafte angewendet.
Immer mehr Menschen erinnern sich in der heutigen Zeit an
diese alte Methode, um korperliches Wohlbefinden und see-
lische Harmonie zu fordern.

Blackout passé Hans-Giinter Berner
Naturwissenschaftler mit dem Forschungsschwerpunkt
Ernahrung, Verlag: Promedico, Hamburg

Brainpower: Mit Nahrstoffen zu optimaler Konzentration und
Leistungsfahigkeit. Dieses Buch ist ein Muss fur alle, die be-
ruflich oder privat geistig topfit sein wollen, die sich auch un-
ter Stress und Hektik keinen Blackout leisten konnen, die Giber
vier Stunden oder mehr Stunden hochkonzentriert arbeiten
wollen. Dies alles lasst sich mit Nahrstoffen erreichen.

SHG Miinchen April/o5
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Jeden Tag andere Haare

Am Wochenende treffen sich
in Hinfeld Menschen, die an
kreisrundem Haarausfall lei-
den. Andrea Hirter ist eine
von ihnen.

Vor Caren Langer

RUDGALL Thr hellbraunes Haar inkgt
Andrea Hirter kinnlang, mit Pony, Am
ndchsten Tag kann es aber auch karz und
diznkce] seim. min sl pehellien Strdhnchen.
Und einen Tag spiter wieder etwas lin-
gt danm in Blond. _lch wechsle imewi-
schen, wie ich lustig bin®, sagt die 46 Jah
re alte Frau ous Rodgas heraasfordernd
Wenn kch schon gestrafl bin, kann ich
das ju awdh Assnurren.”

Yor [anf Jahren hatte ibr Frisear sle aaf
eine kleine kahle Stelle an threm Hinber-
kopl aufmerksam gemacha, die ihr selbst
nach gar mleht aulgefallen war. Die wach-
a0 sicher wieder u, hatle sie damals ge-
dachi, denn sedt ihrer Jugend waren thr
immer mal wieder in krelsrunden Fle-
cken Hanre susgefallen. Doch dieses Mal
kapn &3 anders: Nach und nach verlor sie
ersl die Koplhaare, ein halbes Jahr daraud
auch Augenbraven und Wimpern, In die
ger Feit habe gie viel gevesint, erzkhlt Hir-
ter ledse und setzi dann energisch hinsu:
~Aber heeute weill ich, es gibt wirklich
et s~

[hie Krankenschaesier letdet anter Alo-
pecia arests, dem kretsrunden Haaraus-
Ball, Sa@ i3 edree won meehr als einer Milli-
of Patsenten in Devtschland, denen, ver:
mistlich wegen einer fehlgeleiteten Reals
on des Immuansysiems, stellonwedse oder
am ganzen ROmper dié Haare ausfallen.
Ausch Kinder sind davon Betroffen. Die Lir-
ek der Krankheit 8 noch nichf er-
torschL.

Viele Mitglieder dea Selbarhilleversing
Alopecia Areata Deaischland kommen
heute und mofgen beim Bundeskongress
in Hialeld sasammen. Der Kurs Tucher
binden — perfekt gemacht™ steht dort
ebenso sufl dem Programm wie sum Bei-
spilel #in Vorirag rum _Aktuellen Stand
a7 hrankenkassenerstaliungen” and zuar
progressiven Muskelentspanmang. Promi-
mender (Rast und Schirmhberrin der Vieran-
sealting ist Rebecen Simoneit-BRanam, be-
kannt als 1ff] Zenker sus der Lindensira-
™. Hirver fikre mit ilhrem Manm Chris-
toph und der elfjihrigen Tochier Lena
ehentalls ru dem Komgress, hilin bel der
Kinderbetreuung und berichiet Neuer
krankien von ihren Erl’anrungm_

Ldir selbst hat der Austauich mil
Uilmichgesirmien unheimlich guipgetan,
urid ich habe viele praktische Tipps fila
den Alltag belomimen®, sagt sle. Fiam Bed-
spdel habe sie aul dem kongress vor vier
Iahren dsven erfahren, wis angenehm
Echibaarperbcken seien, dass man mit ih-
nen such Sport treiben kinne, obne Sar-
g, dass sie verruischien. Denn anders als
manch andere Patteniin kabe sie sinfach
nicht dem Mut, obme Haare auf die Sorafle
ma gehen oder sich mit Cilatre fotografie-
ren fu lassen. Und ich will nicht, dass an-
dere Kinder. rum Beispiel wenn wir

ok &
A e

/

s

#

”

Ardree Hirter b inzwircken sethst Erkrankie Fionc Dwaiad Filar

schwimmen geben, meine Tochter fra
pen, warem ihre Mams denn kelne Haare
hat.® Vercinsmitglieder berieten sie auch
mm Fermaneni-Make-up, mit dem zich
dawerhall Augenbrawen und Lidstrich
nachreichnen lassen. Schmerzhall seben
die Sitzungen bei der Kosmetikerin gewe-
sen, die ihr beides thiowdere, erzihll Hir-
ter. Aber mun kénne ihr Make-ap, das erst
el pemaver Barackiung erkennen Lisst
dass Braven und Wimpern fehlen, micl
mzhr verlsufen oder verwischen
Wihrend sich bed vielen Betroffenen
nach einigen Momaten oder sopar Jxhren
Spomanheilangen einstellen und dic Haa-
re wieder wachsen, glawht Hirter walbay
xber nicht meehy daran. MinZinktabletten,
Kortisan-3pritzen und einer allergieasls-
senden Tinktur, die das Immunsysiem da
von ablenken sollte, dic Haarwurzeln an-
zugreifen, hatte sle rumdchst moch ver-
suchi, der Krankheil enigegenzuwirken.

Dosch schliellich entschied sSe sich, die
Mebenmirkungen der aggressiven Mittel
nicht daperhaft in Kaaf o nehmen. Da
7iehe e lieher mioTpens dig Pericke auf
s abends wisder ab, da8 s AR,
#Auwch ihr Mann habe ithr geholfen, die
Krankcheft 7o akzeptieren. Wenn einer
Frag die Maase susfallen. bedewlef das
nichil nar ein Selbstwertpelull, das gegen
nill gekt, sondern oft aisch Partned
schaltsprobleme™, sagl Christoph Hirter.
Jber ich habe immer versuchl, meiner
Fraw Fisckendeckung i pehen und fhr @
gignalisienen, dass hch MlF msth nacnis an-
dert.” InFwischen meinen beide, dass @
die schlimmsie Phase der Erkrankung ge-
meinsam  gui  durchgpestanden  hitten.
Umd Andrea Hilmer findet sogar noch &l-
wiis Positives an threr Rrankheit: JViede
Frauen entlfernen sich ja mithsam dis Ache
%]~ urid Beinhagre, Immerhin - das brau-

che idh michii®
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Wenn Haare ausfallen

Neueste Forschungsergebnisse gibt’s in Hiinfeld

Hiinfeld. Der Verein Alope-
cia Areata Deutschland e. V.
(AAD), die europaweit grofite
Selbsthilfeorganisation von
Betroffenen des kreisrunden
Haarausfalls, fithrt am 21. und
22. Mérz in Hiinfeld seinen
jahrlichen Bundeskongress
durch. Der Schwerpunkt der
Veranstaltung liegt diesmal
bei einer grof angelegten Stu-
die, die anhand von 1500 Blut-
proben nach den genetischen
Ursachen der Alopecia Areata
forscht.

Die AAD-Bundesvorsitzende
Kerstin Zienert erldutert den
Inhalt der Studie: ,Das Insti-
tut fiir Humangenetik in Bonn
fihrt seit mehreren Jahren

1it Hautdrzten renommierter
Universitatshautkliniken ein
Forschungsprojekt zur Gene-
tik der Alopecia Areata durch.
Mindestens 1500 Blutproben
von Betroffenen sollen Auf-
schluss liber Gene geben, die
am Ausbruch des kreisrunden
Haarausfalls ursdchlich betei-
ligt sind. Wir vom AAD arbei-
ten eng mit den Forschern zu-
sammen und leisten vor allem
bei den Erkrankten Uberzeu-
gungsarbeit. Nur wenn genug
Blutproben zusammenkom-
men, wird die Identifizierung
neuer Gene wahrscheinlich.
Mittlerweile nehmen iber
1400 Patientinnen und Patien-
ten an der Studie teil. Sie ist
damit die weltweit grofite Stu-
die auf diesem Gebiet.“.

Uber Zwischenergebnisse des
Forschungsprojekts referiert
Dr. Silke Redler vom Institut
fir Humangenetik in Bonn.
Dariiber hinaus hélt Prof. Dr.
Wolf-Ingo Worret von der Der-
matologischen Klinik und Po-
liklinik TU Miinchen einen
Vortrag iiber Therapiemog-
lichkeiten, speziell bei Kin-
dern. Die Diplom-Psycholo-
gin Frederike Schirmbeck
vom Zentralinstitut fiir Seeli-
sche Gesundheit in Mann-
heim und der Therapeut Mi-
chael Pliickhahn beleuchten
die psychischen Aspekte der
Autoimmunkrankheit. Ker-
stin Zienert berichtet vom All-

3 mit der Alopecia Areata

und Anita Macionga-Knauer
vom AAD beridt in Fragen
rund um Erstattungen durch
die Krankenkassen.

Prominente Géste verleihen
dem AAD-Bundeskongress
2009 einen Hauch von Gla-
mour: Schirmherrin Rebecca
Siemoneit-Barum (Foto oben,
links), bekannt als Iffy Zenker
aus dem Seriendauerbrenner
,LindenstraBe“, kitmmert sich
mit Vorliebe um Kinder und
Jugendliche, die an Alopecia
Areata erkrankt sind. Die
Schauspielerin Barbara de
Koy, die soeben als Ottilie in
Marcus H. Rosenmiillers
»2Réauber KneiBl“ zu sehen
war, berichtet freimiitig von
ihrem Leben mit der Krank-
heit.

Alopecia Areata ist eine Auto-
immunerkrankung. Sie ist mit
allein in Deutschland mit iiber
einer Million Betroffenen die
héufigste entziindliche Haar-
ausfallserkrankung und tritt
in jedem Lebensalter auf. Ty-
pischerweise liegen am be-
haarten Kopf eine oder meh-
rere kreisrunde Stellen vor.
Daher spricht man auch von
kreisrundem Haarausfall.
Haufig bestehen zusitzlich
Verdnderungen der Fingerné-
gel mit Griibchen, Rillen oder
Aufrauungen. Bei der Alope-
cia Areata entsteht zunichst
eine  Entziindungsreaktion,
die das Haarwachstum stort
und schlieBlich zum Ausfallen
des Haares fiihrt. Bei vielen

e
Al

i (Mo e,
wldver rust
Roplidren?

Menschen wachsen die kah-
len Stellen auch ohne Be-
handlung wieder zu, sind also
zeitlich begrenzt. Der Haar-
ausfall kann jedoch auch wei-
ter fortschreiten und zum Ver-
lust aller Kopfhaare (Alopecia
totalis) oder sogar aller Kor-
perhaare (Alopecia universa-
lis) fiihren.

Der Bundesverein Alopecia
Areata Deutschland e.V. wur-
de 1991 gegriindet. Er bietet
Betroffenen Informationen,
gibt praktische Hinweise im
Umgang mit der Erkrankung
und pflegt einen engen Kon-
takt mit Forschung und Medi-
zin. Der AAD engagiert sich
sehr stark im Bereich Offent-
lichkeitsarbeit, um Vorurteile,
mit denen Menschen mit
Haarausfall konfrontiert sind,
abbauen zu helfen.

Auch alle am Thema ,Alope-
cia Areata“ interessierten
Nicht-Mitglieder kénnen am
Bundeskongress 2009 teilneh-
men. Er findet am 21. und 22.
Mairz im Best Western Konrad
Zuse Hotel in der Josefstr. 1 in
36088 Hiinfeld statt. Mehr In-
fos im Internet unter
www.kreisrunderhaarausfall.de
Email kreisrunderhaaraus-
fall@web.de, Telefon 02151/
786006, Fax 02151/6535453
oder bei der Bundesvorsitzen-
den Kerstin Zienert unter
01805/786006. Spendenkonto:
Alopecia Areata Deutschland
e.V,, Sparkasse Krefeld, Konto
55014 500, BLZ 320 500 00.
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Angestellten-Krankenkasse (DAK)
hat 9.000 Euro an Alopecia Areata
Deutschland e.V. (AAD) gespendet.
Die Selbsthilfeorganisation betreut
Menschen mit kreisrundem
Haarausfall. Dies teilte die DAK
heute in einer Pressemitteilung mit.
Selbsthilfegruppen ergiinzten
wirksam die professionellen
Angebote des Gesundheitswesens
und wiirden dazu beitragen, dass
die Patienten durch gegenseitige
Hilfe und Beratung ihre Krankheit
besser bewiiltigen kiinnen. Diese
Anforderungen erfiille auch die
europaweit grilite
Selbsthilfeorganisation Alopecia
Areata Deutschland e.V. (AAD), dic
Menschen mit kreisrundem
Haarausfall betreut. Tanja
Schreiber-Ries, Leiterin des DAK-
Servicezentrums Fulda, liberreichte
am Sonntag beim jihrlichen
Bundeskongress in Hiinfeld der
Vorsitzenden Kerstin Zienert den
Fiorderscheck.

« Wir freuen uns iiber die
Unterstittzung durch die DAK und
kéinnen so das begonnene
Forschungsprojekt fortsetzen®, sagte
Kerstin Zienert. Die AAD-
Bundesvorsitzende unterstiltzt seit
mehreren Jahren eine Studie des
Instituts fiir Humangenetik in Bonn.
Dabei sollen mindestens 1,500
Blutproben von Betroffenen
Aufschluss iiber Gene geben, die am
Ausbruch des kreisrunden
Haarausfalls ursiichlich beteiligt sind.
Die Medizin erreiche immer neue
Fortschritte. Doch blieben nach einer
Behandlung kiirperliche oder seelische
Beeintrichtigungen zuriick, seien die
Betroffenen oft auf sich selbst gestelit.
Aufgrund der gesellschaftlichen
Verfinderungen mangele es vor allem
an Unterstiitzung im sozialen Bereich.
Hier setze aus Sicht der DAK die
wichtige Arbeit der
Selbsthilfegruppen ein. ,,Daher
unterstiitzen wir die Anstrengungen
der Selbsthilfegruppe fiir eine bessere
Aufkldrung”, sagte Schreiber-Ries.

Prominenteste Unterstiitzerin der
Gruppe ist Rebecca Siemoneit-Barum,
bekannt als Iffy Zenker aus der Serie
.LindenstraBe®, Sie kiimmert sich als
Schirmherrin um Kinder und
Jugendliche, die an Alopecia Areata
erkrankt sind.+++
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AAD Ansprechpartner

N

\

Kontaktpersonen

Baden —Baden

Berlin/
Brandenburg

Bielefeld

Bodensee

Burgkunstadt

Gottingen

Hamburg

Hannover

Heilbronn

Heppenheim

Karlsruhe

Kassel

Koln

Landshut
Magdeburg
Mecklenburg-
Vorpommern

Mindelheim

Minchen

Frau Herm
07221 991419

Frau Liick
0179 1222630 ab18 Uhr
Email: Lueckss@web.de

Frau Hipke
0521 2080272

Frau N6renberg
08382 280383

Frau Bergmann
09572 4816

Frau Stiiber
0551 794859

Frau Blasum
040 489167
Frau Toussaine
040 7017273

Frau Kirchner
0511 429686

Frau Herrmann
Tel.. 07946 3678
Email: sand.herr@t-online.de

Frau Lennemann
06252 788340
Email: ba_le@gmx.de

Frau Timpe
07214671179
insbes. Eltern betroffener Kinder

Herr und Frau Fiedler
0561 4002580

Frau Eckert
0221 5505883

Frau Deprez
0221 378118

Herr Meierhofer
08709 928345

Frau BuBe
0391 6208320

Frau Brackrock
039603 28138

Frau Schlodder
08245 4363

Frau Madeker
089 7809305

Frau Mittenzwei
089 70151

Nagold

Neustadt

Niederrhein

Nurnberg

Osnabriick

Rhein-Sieg-Kreis

Saarland

Siegburg

Stuttgart

Wirzburg

Frau Knoller
07452 5811

Frau Kuhnert
06321 398807

Frau Fiisser
02154 4814 33

Frau Zienert
0911 9991220

Fam. Dierkes
05401 99580

Fam. Michel
05404 5695

Fam. Griesinger
05402 3692

Frau Dr. Rossel
02226 6775
Mittwochs ab 20 Uhr

Frau Hoffsteter
06805 1583

Sonja Blode

O177 2471534
E-Mail. sonja-blode@web.de

Frau Eckardt
07195 3145
Frau Lehmann
0173 6682912

Frau Hertlein
09334 970300
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AAD Ansprechpartner

Medizinischer Beirat

Dr. Bettina Blaumeiser
Centrum Medische Genetica, Universiteit Antwerpen

Prof. Dr. med. Ulrike Blume-Peytavi
Universitatsklinikum Charité, medizinische Fakultat der Humbold-Universitat, Berlin

Prof. Dr. med. Pia Freyschmidt-Paul
Dermatologische Praxis, Schwalmstadt

Dr. med. Giinter Gerhardt
Facharzt fir Allgemeinmedizin und Psychotherapie, Wendelsheim

Prof. Dr. med Henning Hamm
Oberarzt —Klinik und Poliklinik flir Haut- und Geschlechtskrankheiten, Wiirzburg

Prof. Dr. med. Rolf Hoffmann
Dermaticum — Praxis fur Dermatologie, Freiburg

Prof. Dr. med. Franklin Kiesewetter
Oberarzt — Dermatologische Universitats-Klinik und Poliklinik Erlangen

Dr. med. Christian Kunte
Oberarzt — Dermatologische Klinik und Poliklinik Ludwig-Maximilians-Universitat, Minchen

PD Dr. med. Gerhard A. Lutz
Arzt fir Hautkrankheiten und Venerologie — Allergologie, Wesseling

Prof. Dr. Markus M. N6then
Institut fur Humangenetik, Universitat Bonn
Department of Genomics, Life & Brain Center, Universitat Bonn

Dr. med. Corinna Peter
Facharztin fir Dermatologie, Venerologie, Allergologie — Laser- und Haarsprechstunde, Hamburg

Prof. Dr. med. G. Plewig
Direktor — Dermatologische Klinik und Poliklinik Ludwig-Maximilians-Universitat, Miinchen

Dr. med. Frank-Matthias Schaart
Hautarzt — Allergologe, Hamburg

Prof. Dr. med. Ralph M. Triieb
Leitender Arzt — Universitatsspital, Zirich

Prof. Dr. med. Wolf-Ingo Worret
Oberarzt - Klinik fiir Dermatologie der Techn. Universitat, Minchen
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