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Editorial

Editorial

Liebe Leserinnen und Leser,

im ersten Halbjahr gab es viele Erlebnisse und Ver-
anderungen im Verein. Alles in allem waren wir
mit der Entwicklung sehr zufrieden. Neuerungen
brauchen immer ein wenig Zeit und viele Kleinig-
keiten, die versteckt getan werden fur ein grofSes
Ganzes, entwickeln sich Schritt fur Schritt ganz im

Hintergrund.

Heute prasentieren wir lhnen nun unsere neue
Ausgabe ,Ohne Haare, aber mit Kopfchen® mit vie-
len Informationen, die auch Sie auf den neuesten

Stand bringen werden.

Der AAD hat einen neuen Vorstand fir die nach-
sten drei Jahre gewahlt. ,Es bleibt alles bei viel

Neuem®. Alles Wichtige dazu ab Seite 20.

Mit unserer groen Informationsveranstaltung,
dem ,Come together 2013, haben wir im Marz
wieder viele betroffene Erwachsene, Kinder und

Jugendliche, sowie deren Familien angesprochen,

mit der AA umzugehen, einen positiven Umgang
mit der Krankheit zu finden und sich nicht unter-
kriegen zu lassen. Lesen Sie dazu unsere Nachlese

ab Seite 4.

Die Krankheit in der Offentlichkeit transparent zu
machen haben sich auch die Brider Muller zur Auf-
gabe gemacht und sind zu einer ,,FaHAARradtour*
durch Niedersachen und Nordrhein-Westfalen
uber 520 Kilometer aufgebrochen. Naheres dazu

ab Seite 32.

Dieses Magazin lebt auch von lhren Beitragen.
Scheuen Sie sich nicht uns mit Material zu versor-

gen.

Wir winschen lhnen nun ein gemdutliches Lese-
platzchen im Garten oder auf dem Balkon und viel

Freude bei der Lektire.

Sonnige Grifse
Claudia Stenders
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AAD Veranstaltung - Come together 2013

Nachlese vom Come together 2013

“Begib dich einmal im Jahr an einen Ort, an dem
du noch nie gewesen bist“.

Unter diesem Motto des Dalai Lama konnte die
Wahl der Tagungsorte fur ein Come together 2013
des AAD stehen. Inzwischen kommen aber auch
Sparzwange dazu und so fand der diesjahrige
Kongress im City-Hostel Dusseldorf-Oberkassel
statt. Wer aber eine Jugendherbergs-Atmosphare
im alten Stil befurchtet hatte, wurde angenehm
uberrascht, denn es handelt sich um eine der mo-
dernsten Jugendherbergen Europas, die mit genu-
gend Tagungsraumen und aktueller Tagungstech-

nik ausgestattet ist.

Die Teilnehmer, die schon am Freitagabend von
weit her angereist waren, wurden von Lokalmata-
dor Freddy Lopez zu einem eher gemutlichen ,Ta-
gungsraum” gefuhrt, namlich einem ganz in der
Nahe des Rheins gelegenen Brauhaus. Dort konn-
ten sich GroR und Klein in lockerer Atmosphare

kennenlernen, kleinere Beklemmungen abbauen

und sich auf die zwei kommenden Kongresstage

einstimmen, die mit einer breiten Palette von me-
dizinischen Vortragen, Workshops und Gesprachs-
kreisen, sowie einem Kinder- und Jugendprogramm

gefullt waren.

Fur alle war es vielleicht Uberraschend und etwas ir-
ritierend, dass wahrend des gesamten ersten Tages
ein RTL-Kamerateam die meisten Programmpunkte
begleitete. In der Woche darauf am 14. Marz brach-
te RTLdann in der Sendung ,Punkti2” einen Beitrag
(der Link ist auf der AAD-Homepage unter ,,Markus
Fahaarradtour” zu finden) mit Passagen von einem
Kreis mutiger Frauen, die sich ,oben ohne“ hatten
aufnehmen lassen. Einen groBen Raum nahm darin
aber auch der Einsatz von Familie Muller aus dem
Raum Peine mit ihrer betroffenen Tochter Nele ein.
Neles Vater hatte zusammen mit seinem Bruder die
Idee zu einer ,Fahaarradtour” von zu Hause quer
durch Niedersachsen und NRW bis nach Dusseldorf

zum Kongress, wo sie am Samstagmittag von den
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AAD Veranstaltung - Come together 2013

Teilnehmern im Spalier begeistert empfangen wur-

den. Wahrend ihrer langen Tour errichteten sie je-
den Tag im Zentrum einer anderen Grof3stadt einen
Infostand, um Interessierte Uber AA aufzuklaren.
Am Sonntagmorgen radelten sie in aller Frihe wei-
ter zu Prof. Noethen zum Humangenetischen In-
stitut nach Bonn, dem Ort, an dem die erste grof3e
Studie zur Erforschung der genetischen Ursachen
der Alopecia areata zu Hause ist. Hier war dann das

Ziel der langen Reise.

Diese Aktivitaten wurden bewusst als Bestandteil
der Offentlichkeitsarbeit des AAD ins Programm
aufgenommen, bei der im Laufe der letzten Jahre
zahlreiche Artikel in Tageszeitungen und Maga-
zinen, sowie Beitrage in Fernsehsendungen ent-
standen sind. Je bekannter die AA in der breiten
Offentlichkeit wird, umso gewdhnlicher ist der Um-
gang und der Anblick von Betroffenen, was den All-
tag der einzelnen Betroffenen erleichtert. Man ist

halt nicht mehr der ,komische Hund*, der kahl oder

nur mit Kopfbedeckung durch die Gegend lauft
und der mitleidig auf seine vermeintliche Chemo
angesprochen wird, sondern es ist bekannt, dass es
auch andere Grunde gibt und Mitleid und wildes
Gaffen fehl am Platz sind. Dadurch soll der Alltag
der einzelnen Betroffenen ertraglicher und der
Umgang miteinander selbstverstandlicher werden.
Doch zurtick zum Come together 2013: Zum eigent-
lichen Beginn des Programms wurden alle Aktiven
und das gesamte Programm vorgestellt. Danach
wurde der aktuelle Stand des medizinischen Wis-
sens Uber die genetischen Ursachen der AA von
Frau Dr. Silke Redler (Institut fur Humangenetik des
Biomedizinischen Zentrums, Bonn) skizziert. Hier
wurden ,Greenhorns” und ,alte Hasen“ auf ihrem
jeweiligen Kenntnisstand abgeholt und auf einen
gemeinsamen Wissensstand gebracht. Dabei er-
klarte sie zuerst die verschiedenen Formen und
klinischen Erscheinungsbilder der Erkrankung. An-
schlieRend stellte sie die bisher gefundenen Kan-

didatengene vor (sozusagen die ,Verdachtigen“ aus
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AAD Veranstaltung - Come together 2013

der riesigen Reihe aller Gene), die nun ,,nur noch®

exakt und vollstandig entschlusselt werden mussen.

Zu den Ergebnissen ihrer langjahrigen Studie mit
uber 2000 Patienten konnte sie leider noch keine
Einzelheiten verraten, kindigte aber an, dass sie
demnachst veroffentlicht werden. So kénnen wir
uns vielleicht darauf freuen, diese im Rahmen des
nachsten Kongresses prasentiert zu bekommen.

Am Samstagnachmittag steuerte Prof. Dr. Ger-
hard Lutz (Wesseling), ein Griindungsmitglied un-
seres Vereins, einen weiteren Beitrag aus seinem
unerschopflichen  Erfahrungsschatz von Haar-
wachstumsstorungen und Haarkrankheiten bei. Er
schilderte in seinem Vortrag ausflhrlich einen mei-
stens vollkommen unbeachteten Aspekt des Haar-
ausfalls - den medikamentos bedingten. Er betonte,
dass viel haufiger an diese Alopecia medicamentosa
gedacht werden musse, weil viele gangige Medika-
mente sie auslosen konnen und sie haufig in Kombi-

nation mit AA auftreten kann. Der rein medizinische

Part wurde an beiden Tagen durch vielfaltige Work-

shops erganzt und aufgelockert.

Dabei brachte Anita Macionga-Knauer ihre lang-
jahrige Erfahrung als Krankenkassenbeauftragte
zu dem Dauerbrenner-Thema, wie sich die Dauer-
versorgung mit Pericken unter dem derzeitigen
Kostendampfungsdruck im Gesundheitssystem

wohl weiterentwickeln wird, ein.

Claudia Stenders informierte Uber Ortsgruppen
und die Funktion des Ansprechpartners, der ,Kon-
taktperson” fur Betroffene. Wie werde ich Kontakt-
person? Was wird von mir erwartet? Wo erhalte ich

Hilfe, wenn ich nicht weiterweil3?

Andrea Sobiech, ganzheitliche Farb- und Stilberate-
rin, lieR die Teilnehmer empfinden, wie unterschied-
liche Farben feinstofflich auf die Seele einwirken
konnen. Dabei widmete sie diesmal einen Part spezi-

ell den individuellen Bedurfnissen der Jugendlichen.
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Der Jugend galt am Sonntag auch ein eigenes
Roundtable-Gesprach, das von Hilde Schiffer
moderiert wurde und groBen Anklang fand. Hil-
de Schiffer, die psychologisches Coaching als be-
ruflichen Schwerpunkt hat, ist ein neues Gesicht
im Kreis unserer Aktiven und wir hoffen, dass sie
auch in den nachsten Jahren das Programm mit-

gestalten wird.

Praktische Anleitungen zur Unterstitzung von
Seele und Psyche bot schlieflich der Entspan-
nungstherapeut Mark Michael Plueckhan in
seinen Workshops Uber progressive Muskelent-
spannung und autogenes Training. Auch er ist
seit Jahren eine grofe Unterstitzung und wir
freuen uns immer sehr, wenn er Zeit findet sich

einzubringen.

Im Kinder- und Jugendprogramm wurden alle Al-
tersstufen mit unterschiedlichen Angeboten ange-

sprochen und bedient.

AAD Veranstaltung - Come together 2013

Dankbar waren wir fur die grofe Unterstiitzung

mannlicher wie weiblicher Betreuer und Fachleute.

Die Kunstpadagogen vom Kunstpalast engagier-
ten sich am Samstagnachmittag tber 3 Stunden in
zwei Gruppen mit Kindern und Jugendlichen. Die
Kinder waren zum Abschluss so geschafft, dass wir
sie mit mehreren Taxen zum City-Hostel zurtickho-

len mussten.

Die jungen Leute machten sich selbstandig und
selbstsicher zum Shoppen in die Disseldorfer In-
nenstadt auf und kamen gut gelaunt zurtick. Das
Roundtable-Gesprach mit Hilde Schiffer am Sonn-
tag war fur einige Jugendliche eine neue Version
des Miteinanders, das sie noch nicht kannten.
Uns war es wichtig, den Jugendlichen eine eigene
Moglichkeit zu schaffen, eigene Fragen in einem
geschutzten Raum stellen zu konnen und positiv
zu erleben, dass sie mit ihrer Krankheit nicht al-

leine sind. Nachdem sie sich darauf eingelassen
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hatten und sich offneten wurde es fur sie zu ei-
ner neuen sehr positiven Erfahrung; sich selber
ein wenig besser kennen lernen und mehr Gber
sich selbst zu erfahren. In weiteren Gesprachsein-
heiten konnten die Jugendlichen auf Dauer lernen
so ihre eigenen Geflhle wahrzunehmen, um spa-
ter dann auch gefuhlsmafige Blockaden zu I6sen
und sie in neue Energie umzuwandeln.

Am Sonntagvormittag sollte eigentlich die
Fumaderm®-Studie der Uni-Hautklinik Tibingen
von der neu die Studie betreuenden Arztin Fr. Ka-
tharina Meier vorgestellt werden, aber leider mus-

ste sie kurzfristig — wegen eines frischen Hand-

bruchs —absagen.

Wer meinte, dass dadurch eine Licke im Pro-
gramm entstehen konnte, die nur durch MuRig-
gang geschlossen werden sollte, der irrte. Es blieb
einfach sehr viel mehr gut verwendete Zeit fur die

von Claudia Stenders und Kerstin Zienert mode-

rierten Gesprachskreise Uber ,Diagnose und The-

rapieformen bei der AA“ und fur ,Eltern betrof-
fener Kinder®. Die zwei trafen auch offensichtlich
den richtigen Nerv. Denn in einer erfreulich groR-
en Runde offneten sich nach und nach auch die
Stillsten und berichteten sich gegenseitig von ih-
ren oft frustrierenden Irrwegen und Erfahrungen

mit diversen Therapieversuchen.

Die einstimmig positive Erfahrung konnten einige
Familien zum Thema ,Schulstart des Kindes” ein-
bringen: Wenn schon im Vorfeld Lehrer und Mit-
schiler tber die AA aufgeklart wurden, war spater
die Akzeptanz sehr grofd und Mobbing kein Thema
mehr. Eine ganz klare Empfehlung an alle, die mit

bangem Herzen vor der Einschulung stehen!

Als zweite Empfehlung wurde erarbeitet, die AA
nach Moglichkeit schlicht als gegeben zu akzep-
tieren und Starken der Kinder z. B. durch Sport und

und Hobbys zu fordern. Dabei ist es sogar sinn-
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voll bewusst Kampfsportarten zu wahlen, um das
Selbstvertrauen zu starken. Bei Mobbingversuchen
ist es namlich sehr bewahrt, signalisieren zu kon-
nen: “Stopp, bis hierhin und nicht weiter!“. Zum
Schluss waren sich alle Gesprachsteilnehmer einig,
dass diese Art von Austausch nicht nur ein ,gegen-
seitiges Auskotzen” ist, sondern sehr wichtig ist,
um Fehler nicht endlos zu wiederholen und sich
vor allem gegenseitig weiterzubringen, moralisch

zu unterstitzen und Mut zuzusprechen.

Es wurde angeregt, kiinftig solchen Gesprachskrei-
sen noch mehr Platz im Programm zu geben und
parallel dazu ahnliche, moderierte ,Roundtables”
fur Kinder und Jugendliche auszubauen. Auch die
Maoglichkeit der Erweiterung der Moderation even-

tuell mit einem Psychologen durfte interessant sein.

Zusammenfassend lasst sich festhalten:
Trotz der schwierigen und Uber lange Zeit unsi-

cheren Phase des Wechsels an der Vereinsspitze

haben die Qualitat und Atmosphare des ,Come toge-
ther 2013“ nicht gelitten (fir diesen organisatorischen
Kraftakt ein groes Dankeschon an Claudia Stenders
und ihre neue Stiitze Christina Griinter!). Es war rich-
tig, das Thema Familien mit betroffenen Kindern seit
dem letzten Jahr zum Schwerpunkt auszubauen, und
mit vereinten Kraften wird in Zukunft daran weiter-
gearbeitet. Ein Familienwochenende vom 20. — 22.
September in Kdln ist schon in Planung. (Naheres
dazu im Heft auf den Seiten 52 - 53).

Christoph Hiirter
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Aktueller Stand unserer Studie zur Erforschung der
genetischen Ursachen der Alopecia areata und Vor-
stellung unserer zukiinftigen Studie zur Untersu-
chung des Einflusses der Schwangerschaft auf die

Entstehung und den Verlauf der Alopecia areata

Dr. Silke Redler, Prof. Dr. Regina C. Betz,
Prof. Dr. Markus M. Nothen
Institut fir Humangenetik, Universitat Bonn

Wir mochten Sie mit der Zusammenfassung des
Vortrags von Frau Dr. Redler vom diesjahrigen
Come Together in Dusseldorf Uber den aktuellen
Stand unserer Forschung zur Entschlisselung der
erblichen Ursachen des kreisrunden Haarausfalls/
Alopecia areata (AA) informieren, die wir im Insti-
tut fir Humangenetik des Universitatsklinikums

Bonn durchfihren.

Unser Projekt ,Genetik der AA" wird seit vielen
Jahren durch den Verein Alopecia areata Deutsch-
land (AAD) unterstitzt. Mittlerweile nehmen Uber
2100 Patientinnen und Patienten an unserer Studie
teil. Sie umfasst damit weltweit eines der grofSten

Patientenkollektive auf diesem Gebiet.

Wir mochten lhnen im Folgenden auch unse-
re neue Studie ,Erforschung des Einflusses einer
Schwangerschaft auf die Entstehung und den Ver-

lauf der AA“ vorstellen.

Alopecia areata —

Genetische Ursachen und Umweltfaktoren

Wir bedanken uns herzlich fir die Einladung des
AAD zum diesjahrigen Come Together und fir die
Maoglichkeit, alle Teilnehmer Uber unsere Studien
zu informieren, eigene wissenschaftliche Erkennt-
nisse zu prasentieren und weitere Interessenten in
unsere Forschungsstudien einzuschlieRen. Fur lhr
grol3es Interesse und Ihre grol3e Bereitschaft, un-
sere Studien zu unterstitzen, mochten wir Ihnen

nochmals herzlich danken.

Alopecia areata - Krankheitsbild

Beider Alopecia areata (AA) handelt es sich um eine
haufige Form des Haarausfalls, die typischerweise
durch einen zumeist lokal begrenzten, kreisfor-
migen Verlust der Kopfbehaarung gekennzeichnet
ist, weshalb die Erkrankung auch als ,kreisrunder
Haarausfall bezeichnet wird. Haarlose Areale kon-
nen auch im Bereich der Kérperbehaarung oder des
Bartes auftreten. Ein kompletter Ausfall des Kopf-
haares wird als Alopecia totalis (AT) bezeichnet, bei
zusatzlichem Verlust der Korperbehaarung als Alo-
pecia universalis (AU). Die Haare konnen jederzeit
nachwachsen, AA kann aber auch zu bleibendem,
vollstandigem Haarverlust fuhren. Sie tritt in glei-
cher Haufigkeit bei beiden Geschlechtern auf. AA
kann in jedem Lebensalter auftreten mit einem
Erkrankungsgipfel im 2. und 3. Lebensjahrzehnt,

der Verlauf ist sehr variabel. In einigen Fallen be-

10
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stehen zusatzlich Veranderungen der Fingernagel
mit Grubchen, Rillen oder sandpapierartigen Auf-
rauhungen. Die AA ist eine chronisch entzindliche
Erkrankung mit Infiltration der Haarfollikel durch

Zellen des Immunsystems, sog. T-Lymphozyten.

GENETIK DER ALOPECIA AREATA

Genetische Grundlagen der Alopecia areata

Das familiare Auftreten der AA, das auch wir
in einer grofs 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. Die AA wird als eine multifaktorielle/gene-
tisch komplexe Erkrankung eingeschatzt. Dies be-
deutet, dass sowohl endogene (genetische) als auch
exogene (Umwelt-) Faktoren bei der Entstehung der
Erkrankung eine Rolle spielen. Man geht in der All-
gemeinbevolkerung von einem lebenslangen Risiko
von schatzungsweise 1-2% aus, an AA zu erkranken.
Anhand von Familienstudien konnten wir empi-
rische Wiederholungsrisiken fir Verwandte |. Grades
eines Betroffenen berechnen. Das Lebenszeitrisiko
far Kinder eines an AA erkrankten Patienten ist ge-
genuber der Allgemeinbevolkerung erhoht und liegt
lebenslang bei etwa 5,7 %. Das Lebenszeitrisiko fur
Geschwister eines Betroffenen betragt ca. 7 %, das
fur Eltern eines Betroffenen ca. 8 %. Zurzeit stehen
keine routinemalligen molekulargenetischen Unter-
suchungsmethoden fur die AA zur Verfugung. Eine
molekulargenetische Analyse zur Risikoabschatzung

ist deshalb derzeit nicht moglich.

Hintergrinde und Ziele unserer genetischen For-

schung Uber erbliche (genetische) Faktoren spie-

len eine wichtige Rolle bei der Entstehung der
AA. Der Beitrag von erblichen Faktoren ist bei
der AA im Sinne einer Krankheitsdisposition zu
verstehen: tragt man ,unglnstige” genetische
Varianten, ist das Risiko fur die Entstehung der
Erkrankung erhoht. Auf molekularer Ebene wird
eine groflere Zahl von Genen an der Krankheits-
disposition beteiligt sein. Wie viele Gene dies ge-
nau sein werden, wissen wir derzeit noch nicht.
Durch die Fortschritte der Molekulargenetik mit
immer wieder neuen und moderneren Techniken
werden in Zukunft in groBerer Zahl Gene identi-
fiziert werden, die zu haufigen Volkskrankheiten,
wie z.B. der AA, beitragen. Die Identifizierung der
fir die AA ursachlichen Gene wird uns ein bes-
seres Verstandnis der Krankheitsursachen und
der beteiligten Stoffwechselwege erschliefSen.
Langfristig erhoffen wir uns, dass dadurch die
Entwicklung neuer praventiver und therapeu-
tischer Strategien ermoglicht wird. Fur unsere
Studie ist es wichtig, dass moglichst viele Patien-
tinnen und Patienten daran teilnehmen. Mit ei-
ner grofleren Anzahl an Teilnehmern wird die er-
folgreiche Identifizierung neuer Gene und auch

kleiner Geneffekte wahrscheinlicher.

Molekulargenetische Untersuchungen -

bereits identifizierte Gene

In den letzten Jahren ist es uns, z. T. in Zusam-
menarbeit mit einer amerikanischen Forschungs-
gruppe unter der Leitung von Frau Prof. Angela
Christiano, gelungen, eine Reihe von Genen zu
identifizieren, die ein erhohtes Risiko fur das Auf-
treten einer AA darstellen. Fast alle dieser Gene
bzw. Regionen spielen eine zentrale und wichtige

Rolle bei der Regulation und Pravention von chro-
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nisch entzundlichen Prozessen sowie bei der Re-
gulation von korpereigenen Abwehrreaktionen.
Es ist sehr wahrscheinlich, dass diese Gene au-
toimmune Effekte vermitteln und somit die AA
zu der Gruppe der Autoimmunerkrankungen ge-

zahlt werden kann.

Um bestmoglichste Ergebnisse zu erzielen, kombi-
nieren wir derzeit unsere aktuellen Ergebnisse mit
denen der amerikanischen Arbeitsgruppe. Wir hof-
fen dadurch, mehrere neue Gene zu identifizieren
und damit die Krankheitsmechanismen, die der
AA zugrunde liegen, noch weiter aufzuklaren. Wir
gehen davon aus, dass uns die Ergebnisse in naher
Zukunft zur Verfugung stehen und wir Sie dartiber

informieren konnen.

Sollten Sie Interesse an unserer genetischen Studie
haben, wirden wir uns Uber |hre Teilnahme sehr

freuen.

Die Teilnahme beinhaltet lediglich die Beantwor-
tung eines Fragebogens und die einmalige Abnah-
me einer Blutprobe. Sie konnen uns nach vorheriger
Absprache personlich an den Universitatskliniken
Bonn, Dusseldorf, Munster, Minchen, Libeck und
Berlin antreffen. Sollten Sie aus anderen Regionen
kommen, senden wir Ihnen gerne Unterlagen samt
einem Blutabnahme-Set (fir lhren Hausarzt/Der-
matologen) mit frankiertem Rlckumschlag zu.
Falls Sie eine Selbsthilfegruppe fur AA-Betroffene
leiten, sind wir auch gerne bereit, Sie Uber die neu-
esten Erkenntnisse im Rahmen eines kurzen Vor-
trags wahrend lhres Selbsthilfegruppentreffens
zu informieren und Interessenten dabei in unsere

Studie mit einzuschlieSen.

Bitte kontaktieren Sie bei Interesse:
Dr. med. Silke Redler

Institut fir Humangenetik
Biomedizinisches Zentrum
Universitatsklinikum Bonn
Sigmund-Freud-Str. 25, D-53127 Bonn
Tel.: 0228/287-51018

E-mail: silke.redler@uni-bonn.de

ALOPECIA AREATA UND UMWELTFAKTOREN

Rolle von Umweltfaktoren

Es wird vermutet, dass neben einer erblichen Kom-
ponente auch Umweltfaktoren bei der Entstehung
oder bei dem Verlauf der AA eine Rolle spielen. Uber
diese moglichen Umweltfaktoren ist allerdings bis-
lang nur sehr wenig bekannt.

Die in der Literatur berichteten Studien zur Rolle
von ausgewahlten potentiellen exogenen Risiko-
faktoren wurden an kleinen Kollektiven durchge-
fuhrt und lassen keine valide Aussage uber die
untersuchten Umweltfaktoren zu. Wir haben es
uns daher zum Ziel gesetzt, neben der erblichen
Komponente auch die Rolle von Umwelteinfllssen

an unserem grofSen Patientenkollektiv zu untersu-

chen.

Mit unserem ersten Projekt kommen wir gerne der
vielfachen Bitte von Frauen mit AA nach, die an uns
die Frage gestellt haben, ob eine Schwangerschaft
das Auftreten oder den Verlauf einer AA beeinflus-
sen kann. Es ist unser Ziel, in naher Zukunft auch
die Rolle weiterer Umweltfaktoren systematisch zu

untersuchen.
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Alopecia areata und Schwangerschaft

Der in einer Schwangerschaft veranderte Hor-
monhaushalt hat vielfaltige Auswirkungen auf un-
terschiedliche Organe sowie auf den mutterlichen
Stoffwechsel. Moglicherweise nimmt die Hormo-
numstellung auch Einfluss auf das mutterliche
Immunsystem und konnte somit das Auftreten
einer Autoimmunerkrankung begunstigen oder
ggf. auch zu einer Verbesserung einer bestehen-
den Erkrankung fiihren. Wie sich eine Schwanger-
schaft auf den Verlauf der AA auswirkt, ist nach
aktuellem Wissenstand ungeklart. Wir haben dies
zum Anlass genommen, einen Fragebogen zu ent-
werfen, der verschiedene Aspekte einer Schwan-

gerschaft sowie der Stillzeit beleuchtet.

Unser Fragebogen

Unser Fragebogen zum Einfluss der Schwanger-
schaft auf die Entstehung und den Verlauf von
AA ist in drei Teile gegliedert. Im ersten Teil er-
heben wir allgemeine Informationen wie z.B. die
Anzahl lhrer Schwangerschaften und Kinder. Im
zweiten Teil stellen wir Ihnen spezielle Fragen zu
bestimmten Ereignissen wahrend der Schwan-
gerschaft und der Geburt lhres Kindes oder wah-
rend der Stillzeit. Zum Beispiel fragen wir Sie nach
Komplikationen wahrend der Schwangerschaft
oder der Geburt und nach der Einnahme von Me-
dikamenten. Ein weiterer interessanter Gesichts-
punkt ist die Frage, ob bei Ihnen AA oder eine an-
dere Autoimmunerkrankung erstmalig wahrend
der Schwangerschaft aufgetreten ist. Im dritten
Teil bitten wir Sie um die Angabe des AusmaRes
lhres Haarausfalls wahrend der Schwangerschaft
sowie in einem Zeitraum von einem Jahr davor

und danach.

Teilnahme an unserer Studie

Mit Ihrer Teilnahme helfen Sie uns, wertvolle In-
formationen Uber die AA wahrend der Schwan-
gerschaft zu gewinnen. Alle Angaben, die Sie uns
machen, werden vertraulich behandelt und nicht
an Dritte weitergegeben. Die Beantwortung des
Fragebogens wird etwa 30-45 Minuten lhrer Zeit
beanspruchen. Wir senden einer Teilgruppe auto-
matisch den Fragebogen ab Sommer/Herbst 2013
zu. Sollten Sie keinen Fragebogen erhalten haben,
senden wir Ihnen bei Interesse gerne unsere Studi-
enunterlagen mit einem frankierten Riickumschlag
zu. Daruber hinaus bieten wir Ihnen an, den Frage-
bogen mit Ihnen telefonisch oder in einem person-
lichen Gesprach zu beantworten (bitte teilen Sie
uns in diesem Fall lhre Telefonnummer und den

gewiinschten Zeitpunkt der Kontaktierung mit).

Bitte kontaktieren Sie bei Interesse:

Dr. med. Silke Redler

Alexandra Herbster (medizinische Doktorandin)
Institut fir Humangenetik

Biomedizinisches Zentrum

Universitatsklinikum Bonn

Sigmund-Freud-Str. 25, D-53127 Bonn

Tel.: 0228/287-51018

E-mail: silke.redler@uni-bonn.de
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Diagnostik und Therapie des medika-
mentos bedingten

Haarausfalls

Vortrag von Prof. Dr. med. Gerhard A. Lutz, Wesseling -

Hair & Nail, Bonn

Haarausfall durch Medikamente wird haufig kontrovers diskutiert, auer er ist durch Chemotherapeu-

tika oder Zytostatika verursacht. Aber abgesehen von diesen Substanzen sind mehr als 500 Medika-

mente bekannt, bei denen ursachlich Haarausfall auftritt bzw. als mogliche Nebenwirkung erwahnt

wird. Ahnlich wie in einem Kriminalfall ist es die Aufgabe des Arztes die verursachenden Medikamente

herauszufiltern und wenn maglich zu reduzieren oder sogar abzusetzen, sofern dies von medizinischer

Seite moglich ist. Wie in jedem Kriminalfall ist jedoch auch hier eine rationale und zielgerichtete Vor-

gehensweise erforderlich, um einen maximalen Erfolg zu erzielen.

Die ersten Schritte in der Diagnostik

Bevor ein ursachlicher Zusammenhang angenom-
men wird, ist es zunachst erforderlich, eine um-
fassende Medikamentenanamnese durchzufih-
ren und dies gilt prinzipiell fir jeden Patienten mit
Haarausfall. Denn sowohl Patienten mit kreisrun-
dem, anlagenbedingten oder narbigen Haarausfall
konnen auch Medikamente einnehmen, die das
Haarwachstum zusatzlich stéren konnen. In vie-
len Fallen finden sich bereits im Beipackzettel in
der Rubrik ,Nebenwirkungen® Hinweise auf einen
moglichen Haarausfall als eine unerwinschte Arz-
neimittelnebenwirkung.

Sofern sich hier keine Hinweise finden, ist jedoch
eine derartige Nebenwirkung nicht ganzlich aus-
geschlossen, wie Recherchen in medizinischen

Datenbanken zu dieser Problematik zeigen. Meist

wird diese Nebenwirkung graduiert in haufig, ge-
legentlich, selten etc. angegeben. Die Dunkelziffer
bezlglich dieser Haufigkeiten dirfte jedoch weit-
aus hoher liegen, denn im Gegensatz zu schweren
Arzneimittelnebenwirkungen wird Haarausfall all-
gemein als nicht bedrohlich angesehen, sodass si-
cherlich nicht in jedem Fall eine Meldung an den
Hersteller oder das zustandige Bundesinstitut fur

Arzneimittel und Medizinprodukte (BfArM) erfolgt.

Mogliche Medikamente

Das Spektrum der Medikamente, bei denen Haar-
ausfall erwahnt wird, ist sehr unterschiedlich und
umfasst Medikamente fur die unterschiedlichsten
medizinischen Indikationen. Die klinische Erfah-
rung und die Haufigkeit der Meldungen lassen

jedoch eine Einschatzung hinsichtlich des Poten-
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zials einer relevanten Haarwachstumsstorung zu.
Abgesehen von den Chemotherapeutika/Zytosta-
tika konnen z. B. insbesondere Medikamente, die
die den Blutdruck oder die Blutfette senken, aber
auch Blutverdiinner (Antikoagulantien), Entzln-
dungshemmer (Antiphlogistika), Antiepileptika, di-
verse Antibiotika, Saureblocker (Antacida), die un-
terschiedlichsten Psychopharmaka sowie die neue
Gruppe der Biologika dosisabhangig das Haar-
wachstum storen. Verstarkt bzw. potenziert wird
die Haarwachstumsstorung haufig noch durch das
gleichzeitige Einnehmen mehrerer, derartiger Me-
dikamente. Meist altere Patienten nehmen nicht
selten 5 oder 6 Medikamente gleichzeitig ein, bei
denen Haarausfall in unterschiedlicher Haufigkeit

als mogliche Nebenwirkung beschrieben ist.

Klinik des medikamentds bedingten Haarausfalls

Das klinische Bild des medikamentos bedingten
Haarausfalls ist normalerweise gepragt von einer
diffusen Haarlichtung im Bereich des Haupthaares
(Abb. 1 - Seite 17). Es zeigt sich gleichzeitig sowohl
im oberen, als auch im seitlichen und hinteren
Kopfbereich eine diffuse Haarlichtung, die durch ei-
nen vermehrten Ausfall oder durch ein nicht mehr
ganzliches Nachwachsen ausgefallener Haare her-
vorgerufen wird. Sofern das bzw. die Medikamente
nur moderat das Haarwachstum hemmen, ist nur
das Kopfhaar betroffen. Dieser Haarausfall zeigt
sich zeitverzogert meist 3-4 Monate nach der Ein-
nahme und halt meist ein paar Wochen an. Sofern
das bzw. die Medikamente nur kurzfristig verabrei-
cht wurden, wachsen die vermehrt ausfallenden
Haare im Verlauf der nachsten 4-6 Monate kom-

plett wieder nach. Bei den starker das Haarwachs-

tum hemmenden Medikamenten kann auch die
Korperbehaarung betroffen sein und es kann inner-
halb von 2-3 Wochen nach Verabreichung zu einem
massiven Haarausfall flhren, der in einer totalen
Alopezie endet. Sofern die Storung des Haarwachs-
tums nur vorubergehend oder in wenigen Zyklen
erfolgte, wachsen auch in diesen Fallen im Verlauf
der nachsten 6 Monate alle Haare wieder nach. Al-
lerdings gibt es auch Falle, wo die Medikation eine
permanente bzw. irreversible Schadigung der Haar-
follikel verursachte. Diese Wahrscheinlichkeit trifft
insbesondere fur die Gruppe der Chemotherapeu-
tika/Zytostatika zu. Insbesondere bei einer Kombi-
nation derartiger Medikamente, wie sie haufig bei
der Therapie eines aggressiven Brustkrebses oder
im Zusammenhang mit Knochenmarkstransplan-
tationen erforderlich ist, kann es zu einer starken
Schadigung der Haarfollikel kommen, sodass nur
noch sparliches Flaumhaar-Wachstum flr den Rest

des Lebens moglich ist.

Evaluierung des Haarausfalls mittels Trichogramm

oder digitalem Haarscan

Da in jedem Fall auch das Kopfhaar betroffen ist,
besteht die Moglichkeit, die Starke des Haarausfalls
anhand des Haarwurzelstatus, des Trichogramms
oder des digitalen Haarscans zu beurteilen. Beim di-
gitalen Haarscan besteht die Moglichkeit in einem
umschriebenen, rasierten Kopfhautareal direkt
nach der Rasur die Anzahl und die Durchmesser der
vorhandenen Haare zu bestimmen. Bei einem Ver-
gleichsfoto nach 2 Tagen kann zusatzlich die Anzahl
der wachsenden, der sogenannten Anagenhaare
und die der ausfallenden, der Telogenhaare ermit-

telt werden. Aus den beiden letzten Parametern
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lasst sich dann das Verhdltnis der wachsenden zu
den ausfallenden Haaren, die Anagen/Telogen-Ra-
tio bestimmen. Eine Beurteilung der Haarwurzel ist
allerdings mit dieser Methode nicht moglich. Da-
gegen bietet das konventionelle Trichogramm die
Moglichkeit, neben der Anagen- und Telogenrate,
auch andere Haarwurzelstorungen zu erfassen,
da bei dieser Methode eine schmale Kolonne von
Haaren gezogen wird. Die Untersuchung der Haar-
wurzel ist aber gerade beim medikamentds be-
dingten Haarausfall von Vorteil, da hier die direkte
Wirkung des Medikamentes auf die Haarwurzel
ersichtlich wird. Dadurch Iasst sich zusatzlich die
Anzahl der maRig und stark missgestalteten, der
dysplastischen bzw. der dystrophischen Haare er-
mitteln. Sofern das Medikament oder die Noxe nur
eine moderate Storung des Haarwachstums verur-
sacht, ist der diffuse Haarausfall durch eine erhohte
Rate von Telogenhaaren gekennzeichnet (Abb.2).
Bei einer starkeren Storung lassen sich dann auch
verformte, sogenannte dysplastische Anagenhaare

nachweisen.

Bei einer periodischen, medikamentosen Storung
des Haarwachstums kann man auch wellenfor-
mige Einschnurungen im Wurzelbereich sehen, die
manchmal zu einer kompletten Drosselung des
Wachstums und zum direkten Haarausfall fuhren.
Im Falle einer starken Storung des Haarwachs-
tums findet man dagegen vermehrt dystrophische
Haare, die idealisiert beschrieben wie gespitzte
Bleistifte imponieren und fur eine permanente,
stetig zunehmende Drosselung stehen, bis das
Haarwachstum vollstandig ,abgeschnurt® wird.
In der Abbildung 3 sind dysplastische und dystro-

phische Haare veranschaulicht.

Differentialdiagnostische Uberlegungen

Ein diffuser Haarausfall kann allerdings auch mit
anderen Ursachen zusammenhdangen. Deshalb ist
es erforderlich neben der Medikamentenanamnese
auch die diesbezlglichen Storfaktoren auszuschlie-
Ben. Neben Mangelzustanden an Eisen, Zink, Selen
und Biotin konnen auch eine ganze Reihe endo-
krinologischer Erkrankungen zu einer allgemeinen
Stoérung des Haarwachstums fuhren. Beispielhaft
seien hier Funktionsstorungen der Schilddruse, der
Nebenschilddrise oder der Hirnanhangsdrise ge-

nannt.

Therapeutische Optionen

In Abhangigkeit von der Starke, Dauer und Not-
wendigkeit der Medikation ergeben sich unter-
schiedliche Prognosen. Sofern die Medikation nur
eine moderate Storung verursacht und nur kurz-
fristig verabreicht wurde, ist von einer naturlichen,
kompletten Regeneration des Haarwachstums in-
nerhalb der nachsten 4-6 Monate auszugehen. Ist
jedoch eine Dauermedikation im Zusammenhang
mit einer Erkrankung erforderlich, sollte versucht
werden auf ein anderes Praparat zu wechseln, bei
dem keine Storung des Haarwachstums als Ne-
benwirkung bekannt ist. Ist dies nicht moglich
kann auch eine Dosisreduktion, sofern vertretbar,
schon zu einer Verbesserung des Haarwachstums
flhren. Generell gilt aber auch hier: ,So viel Medi-
kamente wie notig und so wenig wie moglich® In
manchen Fallen kann auch eine kurmallige Forde-
rung des allgemeinen Haarwachstums mit haar-
spezifischen Spurenelementen, Substanzen und

Aminosauren sinnvoll sein, insbesondere wenn das
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1 Diffuser Haarausfall in
mittelstarker Auspragung
(siehe Seite 15)

2 Telogenes Haarwurzel-
muster

3 Dysplastische und
dystrophische Haare

angeschuldigte Medikament nicht ab-
gesetzt oder reduziert werden kann.
In ahnlich gelagerten Fallen ist auch
mit der dulRerlichen Therapie in Form
einer 2% Minoxidil-Losung ein gutes
Ergebnis bezuglich einer Forderung des
allgemeinen Haarwachstums moglich.
Allerdings ist bei einer Dauermedika-
tion auch von einer dauerhaften An-
wendung der Minoxidil-Losung auszu-
gehen. Im Zusammenhang mit einer
Chemotherapie kann auch durch eine
Unterkihlung der Kopfhaut, begin-
nend kurz vor bis kurz nach Verabrei-
chung der Medikation, eine deutliche
Reduzierung des Haarausfalls erreicht
werden, wie eingehende Studien in

grollerem Umfang belegen.

(/ Werden Sie

Mitglied!

Helfen Sie uns mit
einer Spende!

Helfen Sie dem AAD eV,
der in unseren Landen

Alopezie-Betroffene
stutzt und starkt. Wir sind

das Bindeglied zwischen
Arzt — Krankenkasse —
Betroffenen. Nur
gemeinsam sind

wir stark.
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Protokoll der 23. ordentlichen
Mitgliederversammlung des AAD e.V.

am 09.03.2013 im City Hostel, Dusseldorfer Str. 1,

40545 Dusseldorf
BEGINN: 14.10 UHR

1. BegriiBung durch die 1. Bundesvorsitzende
Kerstin Zienert

Frau Zienert begrufSte die Anwesenden und die

zahlreich erschienen Mitglieder, die mit Interesse

der fristgerechten Einladung zum ,Come Together

2013 gefolgt sind.

Allen anwesenden Mitgliedern wurden vor Be-

ginn der Mitgliederversammlung folgende Schrift-

sticke ausgehandigt:

1. Willkommensbrief mit Tagesordnung zur
Mitgliederversammlung

2. Stimmkarten fur die stimmberechtigten
Mitglieder

3. Protokoll der 22. ordentlichen
Mitgliederversammlung

4. Rechenschaftsbericht

5. Kassenbericht 2012

6. Kassenprufung

2. Verabschiedung des Protokolls der
22. ordentlichen Mitgliederversammlung
vom 21.04.2012
Das Protokoll der 22. Mitgliederversammlung wur-
de von 58 stimmberechtigten Mitgliedern einstim-
mig verabschiedet. Es wurde festgehalten, dass kei-

ner der Mitglieder eine Frage dazu hatte.

3. Verabschiedung von Rechenschafts- und
Kassenbericht

Frau Zienert stellte den Rechenschafts- und Kas-
senbericht, der allen Mitgliedern in schriftlicher
Form vorlag, detailliert vor. Sie sprach die einzelnen
Positionen an und erklarte aus den letzten Jahren
die gleichbleibenden Einnahmen + Ausgaben. Sie
machte noch einmal deutlich, dass wir als Verein
ohne Gewinne arbeiten mussen. Plus-/Minusbetra-
ge am Ende eines Jahres konnen durch grol$zligige
Spenden oder Uberlappende Ausgaben entstehen.
Frau Zienert erklarte nochmals wie aufwandig und
schwer es geworden ist, Fordergelder von Kranken-
kassen zu erhalten. Diese fordern eine genaue Spe-
zifizierung zur Verwendung der Fordergelder bereits

bei der Antragstellung des Projektes im Vorjahr.

Die Kassenpriifung wurde von Frau Ellen Kaiser (1.
Kassenprtferin) und Frau Michaela Schulte (2. Kas-
senpriferin) durchgefuihrt. Sie berichteten, dass
sie eine komplette Belegprifung, der ihnen vorge-
legten Unterlagen von 2012 durchgefiihrt haben, bei
der sich keine Beanstandungen ergaben.

Nachdem es keine weiteren Fragen und Anmer-
kungen der Mitglieder gab, wurde der Rechen-
schafts- und Kassenbericht fur das Jahr 2012 mit 58

LJa“ Stimmen verabschiedet.
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4. Entlastung des Vorstandes
Der Vorstand wird mit 55 Ja- und 3 Enthaltungs-

Stimmen des Vorstandes entlastet.

5. Wahl des Versammlungsleiters

Es wurde einstimmig beschlossen die Wahl des
Versammlungsleiters offen durchzufthren.
Wahlvorschlag: Frau Agnes Eckert.

Die Wahl zur Versammlungsleiterin ergab fur
Frau Agnes Eckert 58 Ja-Stimmen. Sie Ubernahm
die Fortsetzung der Mitgliederversammlung und
fihrte TOP 6 — 9, die anstehenden Vorstands-
wahlen, ordnungsgemaf durch.

Die Vorstandswahlen wurden schriftlich durchge-
fahrt. In die Zahlerkommission wurden Katja De-

prez und Sabine Gralow berufen.

6. Wahl der/des Vorsitzenden

Wahlvorschlag 1. Vorsitzender: Herr Federico Lopez
Martinez

Weitere Wahlvorschlage wurden erfragt, erfolgten
jedoch nicht.

Federico Lopez Martinez stellte sich der Versamm-
lung personlich vor.

Die Wahl zum 1. Vorsitzenden ergab 56 ,Ja“ Stim-
men und 2 Stimmenthaltungen. Federico Lopez
Martinez nahm die Wahl dankend an.

7. Wahl der/des stellvertretenden Vorsitzenden
Wahlvorschlag 2. Vorsitzende:

Frau Claudia Stenders.

Auch hier gab es keine weiteren Kandidaten. Clau-
dia Stenders stellte sich nur kurz vor, da ihr Enga-
gement im Kontaktburo seit 1998 und als 2. Bun-
desvorsitzende den meisten Anwesenden bekannt

war. Claudia Stenders wurde einstimmig mit 58

,Ja“- Stimmen gewahlt und nahm die Wahl dan-
kend an.

8. Wahl der/des Schriftfiihrers

Wabhlvorschlag: Herr Dr. Christoph Hurter

Kein weiterer Wahlvorschlag aus dem Plenum. Dr.
Christoph Hurter stellte sich vor.

Die Wahl zum Schriftfuhrer ergab 54 ,,Ja“ Stimmen
und 4 Stimmenthaltungen.

Dr. Christoph Hurter nahm die Wahl dankend an.
9. Wahl der/ des Kassenpriifers

Da der AAD elV. ein rotierendes Kassenprufersy-
stem hat, wurde Frau Ellen Kaiser mit Dank als 1.
Kassenpruferin entlastet und steht zur erneuten

Wahl nicht mehr zur Verfligung.

Michaela Engelland (geb. Schulte) wird nun auto-
matisch erste Kassenpriferin. Vorgeschlagen fur
die Wahl der 2. Kassenpruferin wurde Frau Katja
Deprez. Es wurde einstimmig beschlossen, die Wahl
offen durchzufuhren. Katja Deprez wurde einstim-
mig, mit 58 ,Ja“-Stimmen gewahlt und nahm die

Wahl dankend an.

Federico Lopez Martinez und Claudia Stenders
dankten Kerstin Zienert furihre lange und gute Vor-
standsarbeit. Alle freuten sich, dass Kerstin Zienert
weiterhin flr Presseaufgaben dem Verein zur Ver-
flgung steht. Ein weiterer Dank ging an die schei-
dende Schriftfihrerin Anita Macionga-Knauer.

10. Sonstiges

Es sind keine Antrage, Wunsche und Fragen in der
Geschaftsstelle eingegangen. Es wurde von Frau

Stenders die Bitte an alle Mitglieder herangetragen,
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veranderte Kontodaten oder Bankleitzahlen zeit-

nah mitzuteilen, damit bei den Beitragseinziigen

Der neue 1. Vorsitzende Federico Lopez Martinez

beendete die Mitgliederversammlung um 1510 Uhr.

keine unnotigen Kosten entstehen.
Ahaus, den 13.03.2013

Der Vorstand freut sich Uber Beitrage fur das AAD- Anita Macionga-Knauer (Schriftfiihrerin)

Magazin, sowie Ideen und Vorschlage fur Projekte

mit Kindern und betroffenen Eltern.

Wir begrufsen einen neuen
1. Vorsitzenden und behalten die bisherige im Boot!

FUr Kerstin Zienert war es am 9.3.2013 wahrschein-
lich die nach 2002 aufwuhlendste Mitgliederver-
sammlung ihrer AAD-Zeit. Die Tagesordnungs-
punkte 6-9 hatten es namlich in sich, sollte doch
der gesamte Vorstand neu gewahlt werden. Diesen
Schritt hatte Kerstin Zienert schweren Herzens aber
klugerweise schon im Sommer 2012 angestof3en, in-
dem sie ankundigte, die Verantwortung nach einem
aullerst intensiven und erfolgreichen Jahrzehnt wei-
tergeben zu wollen. Sie hatte es zum Cllck fruh ge-
nug angekundigt, weil sie wahrscheinlich ahnte, wie
langwierig und schwer die Nachfolge-Suche werden
wirde und ihr eine geordnete Ubergabe fiir den

Fortbestand des AAD eV. sehr am Herzen lag.

Sie und der Verein wurden doppelt belohnt:
Erstens wurde mit Federico Lopez Martinez ein Nach-
folger gewahlt, der mit seiner freundlichen, offenen

Art Menschen sicher genauso begeistern kann.

Zweitens wurde Claudia Stenders als 2. Vorsitzen-
de im Amt bestatigt, die mit viel Herzblut die Ge-
schicke des AAD die ganzen Jahre mitbestimmte
und hoffentlich noch lange ihren grofen Erfah-
rungsschatz und ihre Bestandigkeit im Tandem mit

,Freddy” einbringen kann.

Als neuer Schriftfihrer trat Dr. Christoph Hurter
die Nachfolge von Anita Macionga-Knauer an, de-
ren langjahrige Arbeit fur den Verein mit Blumen

und langem Applaus gewurdigt wurde.

Zur Erganzung des neuen Vorstands-Teams wurde
Michaela Engelland in Abwesenheit im rotierenden
Verfahren als 1. Kassenpruferin bestatigt, nachdem
sie im vorigen Jahr in Libbenau zur 2. Kassenprife-
rin gewahlt worden war. lhr zur Seite wurde dieses
Jahr Katja Deprez als 2. Kassenpruferin gewahlt.

Nachdem der protokollarische Teil erfolgreich be-
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waltigt war, wurde es noch einmal richtig emo-
tional, denn unter langanhaltendem stehendem
Applaus uberreichte Claudia Stenders der aus dem
Amt scheidenden 1. Vorsitzenden ein Fotoalbum
mit vielen Erinnerungsbildern aus der langen Zeit,
in der sie den AAD gemeinsam voranbrachten. Sie
bekam es zum Dank, aber nicht zum Abschied,

denn zum Glick bleibt sie uns als Presse- und Of-

fentlichkeitsreferentin erhalten.

D . Kerstin Zienert
anke an Anita Macionga-KnaUer Danke an

Die einzigartige Gripper™ von FOLLEA®

A - mit Hilfe von Alopezie-Betroffenen
-'l fdr Alopezie-Betroffene entwickelt -

= Europdisches Echthaar,
sanft entschuppl
= Altmungsaktiv und sehr
bequem
= Verdsslicher und
sicherer Hall, ganz ohne
Kleber, durch medizi-
nisches Silikon auf der
Innenseite der Montur
Erhaltlich in drei Aus-
flhrungen sowie in
jeweils vier L&ngen und
13 Farben

Danke an Ellen Kaiser

mehr

Infos:
S FOLLEA Germany GmbH/
FOLLEA Germany GmbH HOGE Haarberatung
Maxeniianstrales 12-14  BOS3I0 MOnchen Fogpenmarkl 15-16 487143 Munaier
Bhass +40 (0) 89 237 4000 *  Phane +48 (0} 251 43 383
Fax +49 (0} &0 232 490-190 infoifhoge-haarberatung de
wdoiriolen sy wew follas de wanw hoge-haaarberatung, da

«= 30Wie vielen weiteren FOLLEA®-Partnern in Deutschland und Europa
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Meine meUeHIoore...

PERUCKENSTUDIO

Foltzring 4-6, 67227 Frankenthal
Tel.: 06233-25885. Fax: 28175
www.peruecken-koenig.de

e

-+

3
Y
\ w

KONIG@® ’

Frankenthal

S

Steckbrief des neuen Schriftfuhrers

Name : Dr. Christoph Hurter
Jahrgang: 1955
Familienstand: verheiratet
Ehefrau Andrea
Tochter Lena

Hund Bobby

AAD-Eintritt: 2005

Grund/Motivation:

»Meine Frau Andrea ist Betroffene seit 2004. Dem
CT 2005 in unserem Nachbarort Rédermark und al-
len nachfolgenden Aktivitdten des AAD verdanken
wir, dass sie sehr schnell in ihrem seelischen Sinkflug
abgefangen und aufgebaut wurde. Deshalb méchte
ich durch die Mitarbeit im Vorstand aus Dankbarkeit
wieder etwas zurtickgeben, um anderen auf diesem

steinigen Weg weiterzuhelfen.”
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Steckbrief des neuen Ersten Vorsitzenden

Name : Federico Lopez Martinez

Jahrgang: 1964
Familienstand: verheiratet

Sohn Luis

AAD-Eintritt: 2009
Grund/Motivation:
Unser Sohn Luis ist von der Krankheit betroffen.
Da uns (Eltern) diese Krankheit vorher unbekannt
war und ich dankbar bin, dass es den Verein gibt,

bin ich gerne bereit, mein soziales Engagement

S

Steckbrief der ,Neuen® im
Kontaktburo Krefeld

Name : Christina Grinter

Jahrgang: 1985
Familienstand: ledig

Kater Jackson

AAD-Eintritt: September 2012
Grund/Motivation:

Ich wollte schon als kleines Kind an einer Stelle ar-
beiten, an dem ich einen Computer vor mir habe,
aber gleichzeitig von vielen Menschen umgeben bin.
Aus diesem Grund habe ich meine Ausbildung bei ei-

ner Krankenkasse gemacht.

fur den AAD e.V. einzusetzen damit die Krankheit be-
kannter wird. Ich erhoffe mir, dass so andere Betrof-
fene unterstutzt und ihnen geholfen werden kann

und die Forschung weiterhin vorangetrieben wird.

Mit Menschen zu arbeiten, Ihnen zu helfen und mLt
lhnen zu reden macht mir sehr viel Spaf3. Deshalb
fihle ich mich beim AAD genau an der richtigen
Stelle.

Kopfchen Nr.37 /2013
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Wir waren beim
,Come together 2013" mit dabei:

Follea Germany GmbH

Roggenmarkt 15 { I] |. |. [ A_

4814_3 MUnSfer Marume's Alosr Bracrirss Hue=

Telefon: 0251 43636

Maximilianstra@e 12
80539 Miinchen
Telefon:o89 2324900

Haare nach Wunsch

Echthaarperiicken nach Maf

von Kerstin Zienert f\ |
Kammersteiner Str. 34 s N —

|
90441 Nirnberg - Haar\e

nach wWunsch
Tel.: oo 9991220

www.haare—nach-wunsch.de
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Dr. Redler

- \é'm herzliches ,,Danke“ an alle ak-
sen.

tiven Helfer vor und hinter den Kulis
m C‘\ty—Hoste\ Dusseldorf

t und freuen uns auf ein

Wir haben uns i
sehr wohl geﬂxh\

W'\edersehen...
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Auszuge aus unserem Gastebuch
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immt
war furuns das erste Mal... Aber pesti

as letzte Mal! Meine T
d betroffen. Fur mic
nstaltung sehr informa

Es
nicht d
Jahre un

war die Vera

Liebe Grifse au

ochter S. ist 12
h, als Mutter,

tiv.

s E.von S. D.

Vielen Dank fur das schone und informa-

tive Wochenende. Wir Eltern fanden die
Gesprachskreise fur die Eltern von betrof-
fenen Kindern, aber auch den spontanen

Gesprachskreis flr betroffene Erwachse-

ne besonders hilfreich. Wir nehmen viel
mit.

Familie O.

Trotz
der langen Anreise aus
Keil, die sich wirklich gelohnt hat, waren es su-
per Tage und ich hoffe aus dem ersten Mal wird
auch ein zweites. Vielen Dank an die Organisati-
on. Habe mich rund herum wohl gefuhlt. Nette

Leute und viel dazugelernt. Alles total super.

In. G.

Wir

waren nun zum zweiten
Mal beim CT und fanden es wieder sehr interessant. Vor

allem der Kontakt mit anderen betroffenen Eltern war uns

sehr wichtig. Unsere Kinder haben schnell Kontakt gefun-

den und sich sehr wohl gefuhlt. Gerade fur unseren betrof-

fenen Sohn (10) ist dies sehr positiv und hilfreich.

C.&P W.

Vielen Dank fur

Erst einmal mochte ich mich im Namen von meiner
Familie ganz herzlich fur die Veranstaltung in Dussel-
dorf bedanken. Wir sind neulich dem AAD beigetreten
und waren an dem Wochenende zum ersten Mal da-
bei. Wir haben viele Informationen und Erfahrungen
sammeln konnen, was flr uns sehr hilfreich war und
wir sprechen jetzt sehr intensiv mit unserer Tochter
uber ihre Haare. Fir sie war es einfach gut zu se-
hen, dass sie nicht alleine ist, aber gleichzeitig ist
sie ein wenig erschrocken utber die Tatsache, dass

es durchaus sein kann, dass sie auch wirklich alle

Haare verliert.

Lieben Gruld T.B.

nde mit lieben

tolle Wochene
das Lnd leckerem

. {ragen
. ativen Vor
und inform
Menschen

hen. Vielen Dank und bis 2014-

Kuc
J. H.
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Danke Q

Kerstin Zienert

Stellvertretend fur alle Mitglieder des
AAD eV. sagen wir ,DANKE" unserer nun
,ehemaligen® 1. Vorsitzenden Kerstin Zie-
nert fur ihren temperamentvollen Einsatz
uber mehr als ein ganzes Jahrzehnt. Es war
eine Zeit mit vielen Hohen und Tiefen aber
immer mit vollem Einsatz und guten Er-

gebnissen.

Wir freuen uns, dass sie uns in ihrer neuen
Funktion fur Presse- und Offentlichkeitsar-

beit erhalten bleibt.

—_ “
Chlene Mg, =
ialurw puig
Kiipfobern?
"

|
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Katharina Meier
ist die
Nachfolgerin...

.von Dr. Tarun Mehra an
der Universitats-Hautklinik,
die Patienten mit kreisrun-
dem Haarausfall (Alope-
cia areata) im Rahmen ei-
ner klinischen Studie mit
Fumaderm®behandeln.

Frau Meier wollte uns zu dieser Studie beim Come
together in einem Vortrag das Medikament Fuma-
derm® vorstellen und gleichzeitig Uber die Studie
berichten. Leider musste Frau Meier kurzfristig we-

gen eines frischen Handbruchs absagen.

Auch eine schriftliche Zusammenfassung fur unser
Kopfchen konnte sie uns aus zeitlichen Grinden
nicht zur Verfugung stellen. Sie schrieb uns, dass
sie ein schlechtes Gewissen qualt, sie sich aber erst

Ende Juli wieder der Studie widmen kann.

Vielleicht schafft es ja die Universitats-Hautklinik
im nachsten Fruhjahr zum ,Come together 2014"
den wartenden Probanden und Interessierten die
Auswertung der Studie vorzustellen. Der AAD

bleibt auf jeden Fall am Ball.

Das Medikament, Fumaderm?®, ist ein
bekannter Immunmodulator, welcher auf

Fumarsaureester basiert und fur die Therapie

von Patienten mit Psoriasis (Schuppenflechte) in

Deutschland seit vielen Jahren zugelassen ist. Die
Wirksamkeit dieses Medikaments flr Patienten
mit Multipler Sklerose wird derzeit in klinischen

Studien gepruft.

Aufgrund ahnlicher Reaktionsmuster von Immun-
zellen bei den genannten Autoimmunkrankheiten
erhofft sich die Uni-Hautklinik Tubingen auch fur
die Behandlung von Patienten mit Alopecia areata
mit Fumarsaureestern eine deutliche Besserung. In
unserer langjahrigen Erfahrung in der Behandlung
von Patienten mit Psoriasis hat sich dieses Medika-

ment als sehr sicher erwiesen.

Frau Katharina Meier
Assistenzdrztin
Universitdts-Hautklinik
Liebermeisterstr. 25

72076 Ttibingen

aaf-studie(at)med.uni-tuebingen.de

WENN ES DAS
NEUESTE MODELL IST,
WIESQ STEHT DANN AUT
DER TASTE "ALT™2
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Das Team von Haare nach

Nur mit Echthaar moglich!

Wunsch steht IThnen in Bayern
und Nordrhein-Westfalen zur
Verfugung.

Wir beliefern Privatkunden und
Friseure mit unseren
Echthaarmalanfertigungen.

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

Als Institut sind wir bei den
Krankenkassen anerkannt.

Lassen Sie sich von Alopecia-
areata-Betroffenen beraten und
spuren Sie den Unterschied.

Ihre Kerstin Zienert
Perdckendesignerin

Bei Wind und Wetter

y ofortprogramm
Pflegeprodukte sind selbstver- Unser Kunsthaat ser ehende
standlich bei uns erhaltlich. fir die vorubers ung
Kurzzeitversorg
| i~ fagpar —guNstig -
Schne\\ V& g
| r — !:‘D’:{{ﬁ!_ abwechs\Ungsre\ch einfache Pflege

Haare nach Wunsch
Echthaar MaRRanfertigungen

Kammersteiner Str. 34

u 90441 Nurnberg
I |aape Dipl.-Kffr. (FH) Kerstin Zienert

Tel:0911/9991220
ﬂBCh WUDSCh Fax:0911/ 99912 21

) Mobil: 0179 / 69 77 520
Fiir Fragen und Beratungen stehen wir Email: zienert.kerstin@email.de

Ihnen jederzeit gerne zur Verfiigung. www.haare-nach-wunsch.de
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/
DUSSELDORF o0
S 1BOCHU

Markus Fa

radtour

Markus Muller, Vater seiner betroffenen Tochter Nele rief an und erzahl-
te mir von seiner Idee, die er gerne umsetzen wolle. Der Plan: mit sei-
nem Bruder auf dem Fahrrad von seiner Heimatstadt Oberg (Gemeinde
Lahstedt) bis hin nach Bonn zum Humangenetischen Institut radeln.

by ,

‘ Die Route sollte von
i/"‘} START: OBERG

JNiEIEEER

Dienstag bis Sonn-

tag von Oberg

e a—— nach Hannover, dann
nach Bielefeld, Miinster, Bo-
chum, Diisseldorf zum Come

together und nach Bonn

zum Humangenetischen Institut fiihren.

In jeder Stadt sollte ein Informationsstand errich-
tet werden, um die Menschen flr das Krankheits-
bild der Alopecia areata und Uber die Studie zur
Entschltsselung der erblichen Ursachen des kreis-
runden Haarausfalls zu sensibilisieren und Teilneh-

mer flr die Studie zu werben.

Ich war von dieser Idee begeistert und bereit, da wo
wir vom Verein aus helfen konnen, mich einzubrin-
gen. Bevor so eine Tour begonnen werden kann, mus-
sen naturlich viele Genehmigungen her. Man kann
zum Beispiel nicht so einfach einen Infostand in der
Stadt aufstellen. Es muss ein Antrag gestellt und auch
das Material, das verteilt werden soll, muss vorher zur

Prufung eingereicht werden.

Dann mussen Personen gefunden werden, an die das
Material fur die einzelnen Standorte gesandt wird,
man ist ja schlieBlich mit dem Fahrrad nachher un-

terwegs. Und aullerdem: wer hilft am Infostand mit?

Viele Fragen, viele Antrage und viele Kleinigkeiten, die
zu beachten sind. Markus Mdller organisierte und
organisierte. Auch ein Name flr das Unternehmen

musste her:

Fa radtour

Nun musste die Aktion verdffentlicht werden: Erst
einmal auf die Homepage des AAD eV.; dann wur-
de eine Seite bei Facebook eroffnet. Hier wurde
man wahrend der Tour Uber die einzelnen Etappen
immer direkt informiert. Viele Einladungen wurden
ausgesprochen u.a. auch an die Ministerin fur Ge-
sundheit, Emanzipation, Pflege und Alter des Landes
Nordrhein-Westfalens Barbara Steffens. Frau Stef-
fens war leider am Samstag, 9. Marz verhindert und
bedauerte sehr, dass Sie das Engagement nicht mit
lhrer Anwesenheit unterstitzen konnte und bat um

Verstandnis fur ihre Terminsituation.

Die Presse war in allen Stadten dabei. Der Fernsehsen-
der RTL begleitete ebenfalls diese Aufklarungstour.
Der Radiosender SSN startete einen Aufruf zur Studie.
Ein groBes Plakat mit einem frohlichen Bild von
Markus betroffener Tochter Nele wurde erstellt.
Hierauf sollten Unterschriften in den Stadten ge-
sammelt werden. Die Jacken, die Fahrradtaschen wa-
ren mit,,Ohne Haare —aber mit Kopfchen“ beschriftet
und vieles mehr hatte Markus sich einfallen lassen.

Und dann ging es los:
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Kopfchen Nr.37/ 2013




AAD unterwegs

DIENSTAG, 5. MARZ

On tour - los geht’s... bis Hanno-
von Oberg nach Hannover

ver liegen vor Markus und Heino
TAGEBUCHEINTRAG - Liebes Tagebuch, ein paar Mduller 45 Kilometer. Das erste
spannende Tage werden vor uns liegen. Und Du

Abenteuer kann beginnen. ¥
wirst uns begleiten und unsere Eindriicke und Erleb-
nisse sammeln. Schldgt man heute Morgen die Zei-
tung auf, stéfst man direkt auf eine Presseinfo ,,Ober-

ger radelt fiir seine Tochter bis Bonn“. Das Adrenalin

steigt. Jetzt gibt es kein zurtick mehr. Wir sind ner-

vos, obwohl wir wissen, dass wir gut vorbereitet sind.  In der HAZ findet man folgende Zeilen:

~

Aber welche Uberraschungen werden die néichsten bt

Tage fur uns bereit halten, mit denen wir nicht ge-

NR. 54 DIENSTAG, 5. MARZ 2013
rechnet haben?

. I hmhisﬂunnl - {
Oberger radet firSE0E TOZL e Hilferuf

”" N nach dem

Haarausfall
-~
~
w NiLS OEHLSCHLAGER
Schlug man am Dienstagmorgen die Zeitung auf VoN
T Internet kursieren die kuﬂoseslfeg
— stiel@ man direkt auf eine Presseinfo ,Oberger s g e kus f;u
tiickischen Kreisrunden Haarausial,
radelt flr seine Tochter bis Bonn®. gegen

issenschaftlich Alopecia Areata ge-
1ln\“tnlnsnnrl:: von Knnhlékuﬁuﬁmgm bis zu
Medizinwasserchen. Wer mit Betmifmdl:r;
rechen oder S0EAT der Erforschung :
;r;xﬁmmens helfen will, hat dazu am heu—
tigen Dienstag in der Stadtmitte Gelegeur}

i — denn eine hetrcrh_’me Familie
ﬁjuasrgggrg (Kreis Peing) hat sich dmnTl;;;
ma verschrieben und startet heute er:h—
Aufklarungs-Radtour durch Niedersa
genund Nordrhein-Westialen. W

Als sic dred Jahre alt war, werlor :ag
il i et

ar Heute Jad ;
i?r?a alt. Zus on mit i L Ua;ire
Markus und ihrem Onkel Heino iahrtﬁher
auf dem Rad von Stadt zu Stadl, um
ihre seltene Krankheit zu informisten.

; cke michte
+ dem Infostand am Kropck o
Jetzt ht’s | Nia Familie gemeinsam mit e
e z ge S os... {roffenen ins Gﬂ;ﬁ%rkﬂnmcmng
auch um Blutspe e Unwis-
Wir starten an Neles Grundschu- werben. 1.W“P5%:;;t%l:mmr-
senheit am schiimmster. ,

. te konnten uns
le. Inre ganze Klasse verabschiedet kus Maller. *:f‘“f’hdmmﬁm]:mnmisse he-
nicht helfen* Fur Ei:ue Blutproben

. . g oz i e w2
uns und schickt uns mit vielen gu- nitige die Forschuig i

von Eﬂ{rﬂﬂkmmmﬂ?scmdmm c?il:s
ten Wunschen auf den Weg in unser hﬁ:{s‘f{ﬁt diagnostiziert, %:c“h ;:%1;:1
2000 Proben Zur vei=
Abent den Forschern leie ochte auch eine
enteuer. fagung. Die M der Medizin be-
. Verhaltensanderung p
€€ Jetzt wird es ernst. Nele verab- wirken. P;:tmtmrug;;“;‘ifegﬁﬁiin&
defekt leideten, W ” die For-

schiedet sich von ihrem Papa. der weggeschickt, anstalt sic 35

sthungzuvmttaln.
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. ETAPPE: HANNOVER

€¢ Dann haben sie
Hannover erreicht!
Der Regionalsender Hanno-
ver (ffn) hatte einen Radio-
Aufruf gesendet und in der
HAZ war ein Vorbericht er-
schienen. So sind auch Betroffene aus
der Gegend zu dem Infostand gekommen, um sich
praziser uber ihre Krankheit zu informieren und an
der Forschungsstudie teilzunehmen. Nele ist mit ih-
rer Mutter nach Hannover gekommen und verteilt
fleiBig und aullerst souveran Material mit anderen
Betroffenen, die Frau Kirchner, unsere Kontaktper-
son aus Hannover, zusammengetrommelt hat. Sie
treffen nicht nur Menschen, die selber betroffen
sind sondern auch Leute, die wiederum jemanden
kennen, der kreisrunden Haarausfall hat und die
unsere Broschiren weiterleiten und auf die For-
schung hinweisen wollen. Nele hat Freude an ihrer

Aufgabe und geht aufgeschlossen auf die Leute zu.

Markus Miller schreibt mir - Claudia Stenders - mit seinem
iPhone: ,Hallo Frau Stenders, dadurch dass die HAZ
in Hannover einen Vorbericht gebracht hat, hatten
wir einen Zulauf von Betroffenen! Wir sind stolz

auf unsere Untersttitzung in Hannover! LG Markus”

MITTWOCH, 6. MARZ

Von Hannover nach Bielefeld
TAGEBUCHEINTRAG - Guten Morgen liebes Ta-
gebuch. Um 5 Uhr geht es in aller Friihe schon von
Hannover nach Bielefeld los. Eine sehr anstrengende

Strecke, da es standig bergauf, bergauf, bergauf geht!

Markus und Heino hoffen gegen 15 Uhr in Bielefeld
den Infostand

einzutreffen und dann um 16 Uhr

am Jahnplatz zu erdffnen. Die

Presse ist ebenfalls vor Ort und
alle werden herzlich begrtift!
Es waren 114 harte Kilometer
nach Bielefeld, die ,schon”
nach neun Stunden liber-
wunden waren. Die Jungs

hatten sich selbst liber-

troffen!

Die Westdeutsche Zeitung Bielefeld war
ebenfalls da und hat sich mit Betroffenen und
Markus Muller unterhalten und am nachsten Tag

natlrlich dartber berichtet.
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DONNERSTAG, 7. MARZ
Von Bielefeld nach Miinster
TAGEBUCHEINTRAG - Heute geht es von Bielefeld

nach Miinster. Schon wieder sollen 70 Kilometer ge-

strampelt werden. Das geht schon alles ganz schon

in die Beine!

Ankunft Miinster — Direkt von Markus Miiller

kommen diese tollen Nachrichten:

,Hallo Frau Stenders,

der heutige Tag in Mtinster war der absolute Ham- gemeldet, die ebenfalls Prospekte in den Friseurge-
mer! Es war ein Riesen-Zulauf von Betroffenen und schdften auslegen wollen, da auch viele Kunden
Interessierten! Das Fernsehteam fur den WDR war vom kreisrunden Haarausfall betroffen sind. Wir
vor Ort und die Presse. Wir waren total begeistert. sind tiberwdiltigt! Die Tour ist bis dato ein voller Er-

Ein Riesen-Trubellll Es haben sich auch viele Friseure  folg!!!!l Wir hoffen, dass es so positiv weitergeht!!!“
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FREITAG, 8. MARZ

Von Miinster nach Bochum
TAGEBUCHEINTRAG - Liebes Tagebuch! Wir radeln
und radeln dem Ruhrpott entgegen. Die Anstren-
gung der Reise merken wir immer mehr. Aber der
grofSe Zulauf von gestern ldsst unsere Motivation
nicht sinken und so arbeiten wir Kilometer ftir Kilo-

meter der vor uns liegenden Strecke ab.

8 4. ETAPPE: BOCHUM

/' ANKUNFT BOCHUM

Auch hier ist wieder ein reger Zulauf. Wieder sind
viele Friseure interessiert. Sie wollen ihre Kunden

gut beraten und Informationen weiterleiten.

SAMSTAG, 9. MARZ

Von Bochum nach Diisseldorf

Heute treffen die beiden Mullers bei uns auf dem
,Come together 2013" im City-Hostel in Dusseldorf
ein. Sie mussen von Bochum aus noch 50 Kilome-
ter fahren. Nach einer guten Nacht sind sie um
730 Uhr von Bochum aufgebrochen. Leider mus-
sen sie mit starkem Gegenwind und Regen kamp-
fen und Heino hat sich auch noch einen Nerv im
Nacken eingeklemmt. Ihre Motivation lasst sich
aber nicht dampfen. Freuen sie sich doch auf ihre

Ankunft beim ,Come together 2013“ Hier sind die

Teilnehmer schon zahlreich vertreten. Sie lauschen
dem Vortrag von Frau Dr. Redler tber den aktuellen
Stand der Studie zur Erforschung der genetischen
Ursachen der Alopecia areata. Mit ihr ist noch ein
Interview geplant, denn das RTL-Fernsehteam ist
bereits seit dem Vormittag im Haus und beglei-
tet die Veranstaltung. Die Aufregung steigt. Nach
der Mitgliederversammlung um kurz nach 15 Uhr
kommt der Anruf. Sie sind kurz vor dem City-Ho-
stel. Schnell alle Anwesenden an die Ture — Will-
kommensschilder verteilen — und schon kommen
Markus und Heino Miller angefahren. Mit grofem
Hallo und donnerndem Applaus werden sie emp-

fangen. Das haben sich die Beiden auch verdient!

b
&2

5. ETAPPE: DUSSELDORF

Nach der ersten Begruillung durfen sie sich erst aus
ihren total nassen Sachen auspellen, ein wenig er-
holen und dann bei und nach dem Abendessen viel
erzahlen. Es ist schon eine spannende Tour.

Wir sind sehr dankbar, dass der AAD eV. und die

Studie so unterstitzt werden.
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SONNTAG, 10. MARZ

Nach Bonn zum Humangenetischen
Institut

TAGEBUCHEINTRAG - Liebes Tagebuch, nun beginnt
die letzte Etappe. Nach einem guten Friihstiick muss
ich die Jungs schon gegen 7.30 Uhr in sehr kaltes und
nasses Wetter entlassen. Gliicklicherweise schneit
es noch nicht! Es liegen nun noch 85 Kilometer von
Diisseldorf nach Bonn vor ihnen.

Wieder geht es stdndig bergauf und bergab und

die Bremsen an den Fahrrdidern sind schon fast nicht
mebhr zu finden... Aber bis 14 Uhr mtissen sie in Bonn
das Humangenetische Institut erreicht haben.
Denn die Tour endet am Universitdtsklinikum Bonn,
am Humangenetischen Institut, der Heimat der
weltweit grofsten Forschungsstudie zum ,Kreisrun-
den Haarausfall”.

Kurz vor dem Eintreffen an der Uniklinik stirzt
Heino an der StrafSenbahnschiene. ,Gott sei Dank“
ist ihm nichts passiert, allerdings hat er jetzt keinen
Fahrradstander mehr.

Und dann sind sie da. Herzlich werden sie von
Prof. Dr. Nothen, der diese weltweit grofSte Studie be-
gleitet, empfangen. Vom AAD e.V. ist Sabine Bedau
mit ihrem Mann aus Krefeld angereist.

Prof. Dr. Nothen ist von der FaHAARradtour, Ohne

Haare - aber mit Kopfchen!* sehr beeindruckt und

® pedankt sich herzlich fir das grofse Engagement fiir

die Forschungsarbeit. Unser berreichtes Plakat mit
Unterschriften von Betroffenen wird einen besonde-
ren Platz im Humangenetischen Institut bekommen.

Die Presse ist nattirlich auch hier wieder vor Ort.

Nun heifst es Abschied nehmen. Wir miissen zum
Bahnhof. Unser Zug fdhrt um 16 Uhr. Eine aufre-

gende und anstrengende, aber tolle FAHAARradtour

geht zu Ende. Nun geht es wieder in Richtung Hei-

mat.

Und hier werden sie schon sehnstichtig von den
Familien erwartet.

Was ist hier ftr eine tolle Begrtifsung vorbereitet
worden. Markus und Heino sind froh und gliicklich,
wieder bei ihrer Familie zu sein. Sie sind dankbar und

glticklich, dass sie vor, wahrend und nach der Tour so

toll untersttitzt worden sind.

HERZLICH WILLKOMMEN ,,FaHAARradteam*“ zu
Hause! lhr seid einfach super! Wir danken euch
so sehr von Herzen fur diese tolle Aktion.

(MONSTER P800 S TART: OBERG
V29 SBIELEFELD |

o

"
O A BOCHUM

DUSSELDORF

ZIEL: BONN
HUMANGENETISCHES
INSTITUT

Man kann es nicht in Worte fassen...! Unglaublich,
was ihr erreicht habt!
Wir alle konnen nur rufen: ,,Danke fiir ALLES!“ und
nun ruht euch aus und lasst es euch bei und mit
euren Familien gut gehen.

Claudia Stenders
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AAD unterwegs

Liebe Kopfchen-Leser, hier noch ein Feedback zu unserer FaHAARradtour ,,Ohne Haare, aber mit Képfchen!
Durch unsere Tour durch Niedersachsen und NRW haben wir so einiges bewegen konnen! Wir haben dazu
aufgerufen, dass in der Medizin nicht oberfldchlich behandelt wird, sondern tiefgriindig etwas passieren
muss! Viele Betroffene haben sich bereit erkldrt, an der Studie in Bonn teilzunehmen und wir haben Betrof-
fene dazu ermutigt offener mit dem kreisrunden Haarausfall umzugehen. Unser grofSter Wunsch waire, dass
jeder diese Botschaft ,Kreisrunder Haarausfall“ weitergibt, damit die Gesellschaft offener damit umgeht
und Betroffene die Chance haben NORMAL damit zu leben!!! Durch die Tour haben wir gelernt, dass die
Gesellschaft dazu bereit ist, damit offen umzugehen. Und dies ist unsere Chance... Normalitat im Leben zu
erhalten! Es wdre schon, wenn sich der eine oder andere finden wiirde, um an diese Aktion anzukniipfen,
um den kreisrunden Haarausfall noch weiter offentlich zu machen!? Wir, als Familie, brauchen jetzt erst
mal eine Pause...!

Nochmal herzlichen Dank an ALLE ftir die tolle Unterstiitzung! Euer Markus Miiller

Weitere Impressionen der
Fa radtour
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AAD Junior

Witze

Sagt Oma zu Max: ,Du darfst dir von mir
zum Geburtstag ein schénes Buch wiin-
schen!” Max strahlt lber das ganze Ge-
sicht: ,Uih, das ist toll, dann wiinsche ich

mir dein Sparbuch!™

Franziska auf der Post: ,.Darf ich bitte eine
40-Cent-Briefmarke haben? Aber machen
Sie bitte den Preis ab, es soll ein Geschenk

sein!"

Hallo Kinder!

Hier bin ich wieder mit Ratseln und Witzen im Gepack.
Besonders gefreut habe ich mich Uber die Zuschrift von
Julia HeR auf Seite 42. Vielen Dank.

Ich hoffe, dass ihr mir fUr unsere nachste Ausgabe wieder
etwas schickt. Habt ihr vielleicht ein tolles Buch in den Fe-
rien gelesen und ihr mochtet es anderen vorstellen oder
uber eure Erlebnisse berichten? Schnappt euch Papier
und Stift und los geht’s. Es fallt euch bestimmt etwas ein.
Ich freue mich Uber eure Einsendungen.

AAD eV. - An KAHLI, Postfach 100145 in 47701 Krefeld
Email : aad-ev@email. de

Ich winsche euch einen schonen Sommer und einen
bunten Herbst
Euer Kahli

.Sieh dir mal diese Torte
an. Wenn ich sie in 12 Stiicke schneide und
dir eines davon abgebe, was ist das dann?"

.Das ist Geiz!",

Die kleine Lisa kommt zu ihrer Mutter und
hat ein Gebiss in der Hand. Fragt die Mutter:

Da-
rauf Lisa: Die Mutter:
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Rdtsel

Sie schleicht auf leisen Sohlen,
die Augen gliihen wir Kohlen,

wir haben sie gern im Haus.

Am meisten wird sie gefiirchtet vor der Maus.

Wer ist es?

oooooooooooooooooooooooooooooooooooo

oooooooooooooooooooo

Ich bin nur ein kleiner Zwerg, doch heb ich
leicht einen schweren Berg.
Wer bin ich?

oooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Einsetzratsel

Hier findest Du viele Tierna-
men. Die Buchstaben

Kannst Du die Worter erra-
ten und die fehlenden Buch-
staben ins Radtsel eintragen?

ooooooooooooooooooooooooooooooooo

oooooooooooooooooooooooooooooooo

ooooooooooooooooooooooooooooooooo

Schickt uns eure Losungen. Unter den Einsendungen wird ein Gewinner fiir eine

kleine Uberraschung ausgelost.
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AAD Junior

Alopecia areata - kreisrunder Haarausfall

Ein Bericht fur die Schulerzeitung

Hallo!

Mein Name ist Julia Hefs, und ich bin zehn Jahre alt. Ich habe diesen Be-
richt tiber meinen Freund Luis geschrieben, um so viele Menschen wie

moglich auf diese Krankheit aufmerksam zu machen. Denn ich habe oft

bemerkt, wie Luis auf der StrafSe angestarrt wurde. Ich finde das schlimm,
und ich hoffe, dass bald mehr Menschen tiber diese Krankheit Bescheid
wissen und sich respektvoller verhalten.

Im Alter von drei Jahren erkrankte mein bester Freund
Luis (heute 7 Jahre alt) an Alopecia areata mit ande-
ren Worten dem kreisrunden Haarausfall. Bei dieser
Autoimmunerkrankung stofst der Korper die eigenen
Haarwurzeln ab. Bei Luis handelt es sich sogar um
die Alopecia universalis. Bei dieser Krankheit verliert
man die ganze Korperbehaarung. Deshalb wird Luis
auf der StrafSe oft angestarrt. Fiir ihn ist das nicht
schon. Denn auch wenn Luis keine Haare hat, ist er
ein ganz normaler Junge mit Trdgumen und so einen
Traum hat auch er. Luis wiirde namlich gerne Mana-
ger beim 1. FC Koln werden. Dafiir trainiert er auch
schon hart. Jeden Tag libt er das Fussballspielen. Das
ist auch gut so, so fing ndmlich jeder auch mal an. So

auch Pierluigi Collina. Pierluigi Collina war sechsmal

in Folge der beste Schiedsrichter der Welt. Dabei hat
er, seit er 24 Jahre alt ist, auch die Alopecia Univer-
salis und trotzdem hat er seinen Traum verwirklicht.
Das gilt auch fur Luis. Er ist namlich auch ein ganz
normaler Mensch, mit ganz normalen Zielen und
will einfach nur Spafs haben und nicht von den Leu-
ten angestarrt werden. Daflir zieht er oft eine Mit-
ze oder ein Kopftuch an. Er will sich vor den Blicken
der Menschen und auch vor der Sonneneinstrahlung
schtitzen. Er hat Angst, dass man sich tber ihn lustig
macht. Deswegen ist es wichtig, das viele Menschen
uber die Krankheit Bescheid wissen und sich nicht
mehr tber die Menschen lustig machen, die diese
Krankheit haben. Denn jeder von uns wurde schon

einmal ausgelacht und weif$ wie schlimm das ist.
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AAD Junior

Danke, liebe Julia, fur dein
Engagement andere Men-
schen Uber die Alopecia
areata zu informieren.
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AAD personlich

Offentlichkeitsarbeit flr den
Kreisrunden Haarausfall

Nele Mdaller ist ein ganz normales kleines Madchen.
Sie mag Ballett und trifft sich gerne mit ihren
Freundinnen. Doch die 7-Jahrige hat keine Haare
auf dem Kopf, das Madchen aus Oberg im Land-
kreis Peine hat kreisrunden Haarausfall. Ihr Vater

Markus will mit seiner Familie und vielen Freun-

den immer wieder auf die Krankheit aufmerk-

sam machen. Mit vielen Aktionen versucht er
der Offentlichkeit die Krankheit ndher zu bringen.

Schon 2011 berichteten wir im Képfchen Nr. 35, S.  Die Staffel bestand aus drei starken Mannern: von
56/57 vom Peiner Triathlon, den die Familie Muller Iks. Norbert Ellhoff, Martin Weil und Markus Mdiller.
unter dem Motto ,,Ohne Haare — aber mit Kopf-
chen“ mitgemacht hat.

Die groRRe ,,FaHAARradtour, die Markus Mdller
mit seinem Bruder Heino mit einem tollen Erfolg
im Frihjahr durchgefiihrt hat (Bericht dazu auch

in diesem Kopfchen), war vielleicht auch Ansporn

wieder beim Peiner Triathlon mitzumachen.

PEINE - 16.Juni 2013 - der Harke-Triathlon mit ca. Norbert Ellhoff musste soo Meter schwimmen.
900 Teilnehmern. Markus Muller Gbernahm das Radfahren lber eine
Es wurde als Staffel gestartet. Naturlich mit Trikots ~ Strecke von 21 Kilometern. Gelaufen werden muss-
,Ohne Haare, aber mit Kopfchen®, sowie kreisrunder-  te naturlich auch noch und das war der Part Uber 5

haarausfall.de Kilometer von Martin Weil.
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AAD personlich

Das , Anfeuern” Gbernahm natirlich Nele. Sie hatte  Vielen Dank flr das tolle Engagement, die Leistung

sich allerdings auch noch Verstarkung durch ihre und den unermudlichen Ehrgeiz.

Familie und viele Freunde geholt.

Das Ergebnis kann sich sehen lassen, denn gut wa-
ren diese sportlichen Manner: Sie erreichten mit ihrer
Staffel den s. Platz!!! Herzlichen Glickwunsch. Na-
tarlich ging die Staffel mit dem Namen , kreisrunder-

haarausfall.de” auch wieder durch die Presse...

Danke Norbert Ellhoff, Martin
Weil und Markus Miiller fiir

den sportlichen Einsatz fur
den kreisrunden Haarausfall.
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AAD personlich

+++ Legerin erinnert an einen immer noch aktuellen Artikel des Kopfchen +++

FRAU TOUSSAINE AN DEN AAD:

Liebe Kopfchen-Kopfe,
beim Aufrdumen fand ich noch mei-
ne 1. Mitgliederzeitung Nr. 6 Ausgabe
April 1997. So lange bin ich nun schon
beim AAD. Jedenfalls habe ich mich
nach so vielen Jahren noch einmal
sehr Uber den Beitrag von Herrn Kurt
Rossa amusiert und wollte anregen,
diesen besagten Artikel ,Zuspruch
fur einen glatzkdpfigen Mitmenschen*
doch aktuell noch einmal abzudru-
cken. Ich weif, nicht alle Betroffenen
kénnen so gut mit der AA umgehen
wie ich inzwischen, aber mit dem Ar-
tikel kOnnen sich bestimmt so einige
identifizieren.

DER AAD ANTWORTET:
Gerne kommen wir diesem Vorschlag von Frau
Toussaine nach und drucken diesen Artikel noch

einmal ab.

Zuspruch fur einen
glatzkopfigen Mitmen-
schen.

Sie werden in Balde kahl sein? Sie sind es schon?
Ganz kahl auf dem Kopf? Ein Glatzkopf, Na und?
Nein - ein Spaf ist das nicht. Das ,Na und?“ ist der

Sache nicht angemessen. Mancher leidet darunter.

Ich nehme es zuriick. Ich weils, wovon ich rede.

,Der Herr Rossa, wenn keine Brille tragt, sieht aus

wie Neugebor'nes”, sagte ein turkischer Student
ZU mir, als es mit mir soweit war. Ich war damals
vierundzwanzig. Ein Jungling mit lockigem Haar.
Hellblond. Ein Schmuckstick. Und damit ich vorne
eine flotte Tolle hatte, feuchtete ich eine Stelle mit
Wasser und Seife an und modellierte darauf eine
Welle. Mit dem Kammricken. Das ist dreildig Jah-
re her. Noch weif$ ich, wie man mit energischem
Kopfschwung die Haare aus der Stirn in den Nacken
wirft. Von vielen nutzlos erlernten Kunststiicken

mein unbrauchbarstes.

Als ich zum ersten Mal kugelkopfig kahlrasiertin den
Horsaal zurlickkam, rief der Professor mir zu: ,Mann,
Sie sehen aus wie |hr eigener GroRvater!“ Das war
nicht eben taktvoll, aber das ist schon richtig: man
sieht geschoren alter aus. So alt, dass es manchmal

weh tut.

Ich war Mitte dreil3ig, wir waren konditern, da klet-
terte meine Jingste, damals suf3e funf Jahre alt, auf
meine Knie, driickte und streichelte mich. Die Ser-
viererin hielt neben uns inne, lachelte freundlich
und sagte: ,Na, du hast deinen Opa aber lieb!” Die
Kleine blickte sie finster an, und als wollte sie mich
beschutzen, wisperte sie: ,Das ist kein Alter, das ist
ein Junger” Und als ich mit vierzig einem Siebzig-
jahrigen in den Mantel helfen wollte, wehrte der
ab. Nicht doch, wir seien doch ungefahr gleichaltrig.

Das sind Schlage, die sitzen.

Ich hatte neulich eine kurzgeschnittene Damenpe-
ricke auf bei Freunden, ungefahr meine frihere Far-
be. Ich sah darin lacherlich aus, lacherlich jung. Das
konnte ich mir heute gar nicht erlauben, so auszu-

sehen in meiner Stellung als Respektsperson. Und
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langst ist meine Glatze auch mein Markenzeichen,

so wie bei Herrn Beuys dieser Hut.

Mich erkennt mit dem Hut auf dem Kopf kaum ein
Mensch. Mit Perlicke ware ich so gut wie unterge-
taucht, verschwunden. Sie wirde meine Tarnkap-
pe. Haare entstellen. Im Ernst. Ich habe niemals
auch nur erwogen, eine Perticke zu tragen. Ich kann
also auch nicht dazu raten. Auch nicht davon abra-

ten. Da fehlt mir Erfahrung.

Ich wirde vielleicht einem sehr jungen Menschen
dazu raten. Einem Kind wahrscheinlich.
Erwachsene sind oft wenig takt-

voll, Kinder sind brutal. Sie
verspotten den Glatzkopf.
Das konnen Erwachse-
ne auch. Und der Spott
ist vielleicht auch das
argste daran: ,Glatze
ist besser als gar keine
Haare.- , Wer in der Ju-
gend viel burstet, braucht
sich im Alter nicht zu kammen.

— Ein Esel verliert die Haare nie." Da
ist sogar was dran. Oder haben Sie je einen

Dummbkopf mit Glatze gesehen?

Was einem so alles passiert. Da komme ich in ein
Konzert-Café, und es intoniert zu meiner Begru-
Bung das Klavier-Trio den uralten Schlager ,Wo sind
die Haare, August..?“ Oder die Kapelle spielt, wenn
ich - weithin sichtbar - den Saal betrete, ,Guter

Mond, du gehst so stille...”

Ein witziges Ding hat mir Otto verpasst, Otto

Waalkes. Ich saf8 in einer riesigen Sporthalle, di-

rekt am Gang. Er kam auf mich zu - ich sah meinen
kugelrunden Hinterkopf in dem gewaltigen Fern-
sehschirm tber der Buhne - und Otto sprach: ,Oh,
entschuldigen Sie, ich dachte, Sie sallen verkehrt
herum.” Da muss einer erst mal drauf kommen.

Schon ein Gag.

Was von der Norm abweicht, gilt manchmal als
komisch. Viele Clowns setzen deshalb auf die Ko-
mik des Glatzkopfs. Und sich als Verlierer einer
Wette eine Glatze schneiden zu lassen, gehort
zum Standard-Jux von Kegelbridern und Fufball-
fans. Ich habe meinen Kahlschlag selbst

als komisch erlebt. Mich hatte es

innerhalb von finf Monaten
erwischt. So schnell ging
das bei mir. Es war dieser
kreisrunde  Haarausfall.
Man ist knackgesund, die
Mediziner kdnnen nichts
machen, doch haben sie
einen guten lateinischen
Namen dafur: Alopecia area-
ta. Alopex, pix, pax, pux, Fuchs,
sagten wir im Lateinunterricht.
Fuchsraude also? Auch nicht sehr taktvoll.

Als ich mit meinen Restbestanden durch noch so
kunstvolles Drapieren keinen vollen Haarwuchs
mehr vortauschen konnte, bin ich nach Hause ge-
fahren. Ich habe mir den Kopf eingeschaumt und
dann, ganz allein vor dem Spiegel stehend, habe ich
mir mit meinem Rasierapparat den Schadel rasiert.

Und habe mich prifend angeschaut und furchtbar

gelacht: Ich fand mich komisch!

Es kam dann noch etwas schlimmer - ich verlor

auch die Augenbrauen und die Wimpern sogar.
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Man weil3, es gibt auch einen anderen Verlauf die-
ser Haarkrankheit - manchmal kommt nach einiger
Zeit alles wieder. Nicht so bei mir. Ich hatte nicht

die ,gutartige Form' dieser Alopecie. Schade.

Ein bisschen Sehnsucht ist geblieben. Ich ware gern
etwas schoner. Aber geschadet hat es mir nicht.
Naturlich nicht bei meinen Freunden. Die haben
mir damals geholfen. Geschadet auch nicht bei den
Madchen. Ich nehme es jedenfalls an. So eine Glat-
ze ist anscheinend nicht unerotisch. Manche Frau
hatte den Wunsch, mir einmal darlber zu strei-
chen. Die Kopfhaut ist kitzelig, auch beim Kussen.
Wie man Uberhaupt den glatzkopfigen Mannern
nachsagt, groBe Liebhaber zu sein: zartlich wie
eine Lesbin, gewalttatig - auf Verlangen - wie ein
Hufschmied, phantasievoll und leidenschaftlich.
Das ist kein Vorurteil. Es stimmt. Ich werde jedoch
den Verdacht nicht los, dass es auch der Mutterin-
stinkt sein konnte, der eine Frau treibt, eine Glatze
zu streicheln oder zu kussen. - Denkt sie nicht doch

an Babys Popo?

Nehmen wir die Malaise einmal heiter - die Sache
hat Vorteile. Man braucht niemals mehr zum Fri-
seur - dieses scheuRliche Jucken im Nacken nach
dem Haareschneiden! Und billiger ist es zudem.
Man sucht nie mehr einen Kamm. Jedes Poliertuch
genugt. Man braucht kein Shampoo, keine Poma-
de, kein Gel, nichts gegen Schuppen und Haaraus-
fall. Uns lacht keine Mode an, so eine Glatze ist
zeitlos. Buddhistische Monche und Sektierer ah-
men uns nach. Noch ein Vorteil: wir sind um die
Hundertstel schneller beim Laufen und Schwim-
men, weil windschlupfrig. Ein Glatzkopf hat einen

phanomenalen cw-Wert. Aber - das sei nicht ver-

schwiegen - es hat nicht nur sein Gutes. Eine Haar-
tracht ermoglicht mehr Individualitat. Die Glatze
uniformiert. Ich habe es oft erlebt, dass Fremde
mir freundschaftlich auf die Schulter hieben oder
dass meine Freunde mir erzahlten, sie hatten mich
da oder dort gesehen (wo ich nicht war). Ich kenne
da einen, der mir gleicht wie ein eineiiger Zwilling.
Er hat meine GroRe, meine Figur, in Gang und Ge-
habe ist er mir ahnlich. Wir haben sogar denselben
Beruf. Ich sah den einmal mit dem Fahrrad stehen
vor meinem Haus - ich dachte, ich ware gespalten
und reif nun fir die Liege eines Psychiaters. Ich
dachte, ich stiinde da selbst neben mir. Die Glatze
uniformiert. Man gleicht einander, wie zwei Kugeln
beim Kegeln sich gleichen. Das verpflichtet: Ich
hoffe, dass sich mein Doppelganger stets ehrbar
benimmt und beispielsweise nie einen Mord be-
geht. Denn wenn man mich dann erwischte und
mich den Tatzeugen vorfihren wirde, dann ware
ich dran. Denn jeder wurde doch schworen, er hat-
te just mich in flagranti gesehen. Und das konnte

man diesen Leuten nicht einmal verdenken.

Apropos Kugel. Das macht meine Bulste dereinst
ziemlich preiswert: Man kann sie beim Drechsler

bestellen.

Schlecht ist so eine Glatze fur Musiker. Sieht es
doch unheimlich gut aus, wenn dem Pianisten die
Haare genialisch sich strauben, wenn er so rein ins
Fortissimo haut, und herrlich ist’s, wenn der beju-
belte Dirigent sich beim Beifall durch die Beetho-
ven-Mahne fahrt. Das gibt ein Bild! Wenn ich doch
wenigstens unter der Glatze einen Vollbart hatte.
Bei diesem Gedanken packt mich der Neid. Da gibt

es doch Manner mit Mahne, mit Schnurrbart, mit
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Backenbart, mit Rauschebart — und die haben auch
noch die Brust voller Haare. Es ist zum Verzweifeln!

Die Guter der Welt sind gar zu ungleich verteilt.

Frauen mit Glatze gibt es nicht. Allenfalls mal tragt
sich ein Sternchen so. Um aufzufallen. Das sieht
gar nicht schlecht aus. Ist aber nicht tblich. Ich ken-
ne keine Frau, die sich traut, eine Glatze zu zeigen.

Das hat man zu achten.

Ein Trost sind die kahlen Berihmtheiten fir un-
seresgleichen. Fraher rief man mir nach

LJHallo, Jul Brunner!“ dann kam
eine grofle Zeit fur mich: die
weltweite Fernseh-Karriere
von Telly Savalas alias Ko-

jak. Ich habe ihm keine
Schande gemacht und

ihn Gberall mit Warde
vertreten. Von einem
Mississippi-Raddampfer
aus jubelten mir im Hafen
von New Orleans Hunderte
von Kindern zu, die schrien: ,Telly!

lu

Telly!™ Ich stand sonnenumglanzt im Bug

des roten Schiffes der Hafenfeuerwehr, gestutzt
auf das Stahlrohr der Schaumkanone und winkte
allen huldvoll-freundlich zu. Ich weil8 nun, wie ein
Publikumsliebling sich fuhlt. Und die Kinder hatten
ihr Reiseerlebnis. Ich habe ihn, Kojak, tbrigens ken-
nengelernt. Ein warmherziger Mensch. Wirklich
gut, dieser Typ. Wir Glatzkopfe sind stolz auf diese

Zierde unserer Zunft.

Mein spektakularster Auftritt jedoch fand statt

im Foyer der Oper von Helsinki. Im Smoking sehe

ich aus wie Staatsprasident Kekkonen personlich.
Man verneigte sich tief. Muss ein geachteter Mann
sein. Wie gesagt, die Glatze uniformiert. Wer weif3,
wem Sie gleichen? Genief3en Sie es. Das mit den
glatzerten Berihmtheiten, bedenkt man es recht,
ist nur ein schwacher Trost: es gibt viel mehr Be-
rihmte mit Haaren.
Sprach mich ein junger Mann an unter vier Au-
gen. Er, unbehaart wie ich, sein Kopf leider etwas
zu klein, aber prachtvoll nackt vom Nacken bis zur
Nase. ,Herr Direktor®, sprach er zu mir, ,ich gehore
dem Verein Kolner Glatzentrager an. Ich bin
beauftragt, Sie zu fragen, ob Sie
unserem Club beitreten moch-
ten.” Ich sah ihn nur an und
horte mich sagen: ,Mein
Lieber. Sie und ich, wir
tragen keine Glatze, wir

haben eine.”

Damit muss man leben. Es
ist wirklich auszuhalten - fir
Selbstbewusste sogar leicht.
Und ich mag selbstbewusste Leute,

die was wert sind und das wissen.

Es hilft kein drum herum reden. Da Haare zu haben
die Norm ist, ist die Glatze aulRer der Norm, es ist
ein Ausstattungs-Defizit. Wir wollen jedoch nicht
undankbar sein: Andere schleppen ganz andere
Blrden. Mein Rat also - Kopf hoch. Und dann - gut
cremen im Sommer und warmhalten im Winter.

Kurt Rossa

Kurt Rossa war bis 1989 Oberstadtdirektor von

Kéln und ist am 1. April 1998 verstorben.
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Erlebnisbericht mit AA

,Plotzlich oben ohne”

..s0 empfand ich mich, als bei mir der kreisrunde
Haarausfall begann. Im Sommer 2009 entdeckte
ich zufallig, als ich mit einem Freund im Cafe saR,
eine kahle Stelle am Hinterkopf. Ich sagte zu ihm:
,Schau mal bitte, was ich da habe?“ und er beugte
sich uber mich, schaute auf meinen Hinterkopf und
antwortete: “Oh, da hast du an einer Stelle gar kei-
ne Haare!“ Ich ging daraufhin zu einem Hautarzt
mit spezieller Haarsprechstunde, der mir dann ei-
nen Kortisonschaum zum taglichen Einreiben die-
ser Stelle verschrieb. Ich war gerade im beruflichen
Umbruch, bewertete meine Entscheidungen als
Fehlentscheidungen und empfand meine Situation
als sehr stressvoll. Als sich die Situation beruhigte,
wuchs auch diese Stelle fast wieder zu. Im Jahre
2010 eroffnete ich dann einen Secondhandladen
und hatte mich damit dbernommen..mein emp-
fundener Stress wollte nicht enden, und in dieser
Zeit ging die , Ursprungsstelle” wieder auf und brei-
tete sich Uber den gesamten Kopf aus. Ich trug nun
diesen Kortisonschaum wieder auf und nahm im
Intervall Kortisontabletten ein. Spater wurde mir
das Kortison sogar in die Kopfhaut grof3flachig
injiziert. Es war kaum zum Aushalten und einmal
,kippte ich sogar um*. Mittlerweile sprayte ich mir
eine Art Pulver, welches die kahlen Stellen verde-
cken sollte auf, aber es wurde immer schwieriger
die Kahlheit zu verstecken. Ende 201 waren alle
Haare weg - auch die Brauen, die Wimpern und alle

Korperhaare - was sehr schmerzhaft fir mich war.

Nicht nur seelisch schwer zu verkraften, sondern
auch korperlich. Die Kleidung lag nun unmittelbar
auf der Haut, was scheuerte und sich extrem un-
angenehm anfuhlte. Die Augen wurden trocken,
und wenn es regnete oder schneite fiel dieser di-
rekt in die Augen! Ich fuhlte mich komplett nackt
und bloRgestellt. Ich besorgte mir umgehend eine
Perticke, meldete mich im Haarkompetenzzentrum
der Charité an und lie§ ein Permanent Make up
machen - endlich fand ich mich wieder , ansehn-
lich, sogar hibsch und mein Leben normalisierte
sich und damit auch meine Psyche! Nun werde
ich seit einem Jahr und 3 Monaten von der Chari-
té Berlin (sehr liebevoll) betreut und es wird eine
DCP Tinktur, die ein mildes Kontaktekzem hervor-
ruft, aufgetragen. Diese soll die T-Leukozyten, die
die Haarwurzel lahmen, ablenken und einen Haar-
wuchs ermoglichen. Nachdem eine Konzentrati-
on gefunden wurde, die bei mir das gewdlnschte
Ekzem erzeugt, fingen nach dem 3. Auftragen die
ersten Haare anzuwachsen (Foto ganz rechts). Die
Tinktur wurde zundchst einseitig aufgetragen, um
zu sehen, ob die Tinktur das Haarwachstum stimu-
liert oder es zwischenzeitlich zu einem Spontan-
haarwachstum gekommen ist, was auch haufig
vorkommt. Die weiteren Bilder zeigen, wie es zur
Zeit mit dem Haarwachstum voran geht.

Viele Gru3e aus Berlin!

ANDREA KLIPPEL, 50 Jahre
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AAD Veranstaltung

betroffenen Kindern

WANN ? Freitag, 20.09.2013 ab 17 Uhr bis Sonntag, den 22.09.2013 ca. 13 Uhr
Wo? Jugendherberge City-Hostel KoIn Riehl, An der Schanze 14, 50735 Koln

Das Wochenende steht ganz im Zeichen von ,gemeinsamen Erlebnissen”...

Familien sollen in ihrem Alltag gestarkt werden. Mit gemeinsamen Unternehmungen wollen wir das
Selbstwertgefiihl der Kinder und Jugendlichen starken und neue Sicherheit vermitteln. Wichtig ist
auch die Erfahrung, dass man mit der Alopezie nicht alleine ist.

Folgende Kosten entstehen fiir das Wochenende und werden direkt vor Ort bei Claudia Stenders bezahit.

Mitglieder: Erwachsene pro Person 25 Euro
Schiiler, Studenten, Azubis ab 16 Jahre zahlen 20 Euro
Kinder und Jugendliche bis 16 Jahre zahlen o Euro
N|chtm|tg||ederErW aChsenepro Person ............................. 45|5ur° ..............................................................................
Schiiler, Studenten, Azubis ab 16 Jahre zahlen 30 Euro
Kinder bis 10 Jahre zahlen 10  Euro
Jugendliche bis 16 Jahre 20 Euro

Was ist in diesen Kosten enthalten?

2 Ubernachtungen (inkl. Bettwische) mit Frihstlcksbuffet, 2 Abendessen am Freitag und Samstagabend. Mittagsver-
pflegungen, Eintrittsgelder, Getranke, Leihgeblhr Handtlicher, andere Wiinsche gehen auf eigene Kosten. Handtucher
kénnen auch mitgebracht werden. Leihgebuhr: Handtuch grof3 1,50 Euro, klein 1,00 Euro.

O e
Anmeldung

Wir melden uns fiir das Wochenende 20. - 22.09.2013 in der Jugendherberge KoIn-Riehl an.

B
NS
Tl O O oo
N T

Wir kommen mit ... Erwachsenenund .......... Kindern/Jugendlichen im Altervon .......... Jahren.

Ort, Datum und Unterschrift - oo

Sie erhalten vom AAD e.V. per E-mail eine Buchungszusage!
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AAD Veranstaltung

Programmablauf

Freitag, 20. September 2013
Eintreffen und einchecken in der Jugendherberge City-Hostel Koln Riehl

Ab 17 Uhr Gelegenheit zum Kennenlernen
Gegen 18/18.30 Uhr gemeinsames Abendessen im City-Hostel
19.30 Uhr Gesprachskreis fur Eltern

,Was brennt uns auf der Seele?“

Sammeln der mitgebrachten Fragen, zu denen wir dann an diesem Wochenende Antworten
und Losungsvorschlage finden wollen

19.30 Uhr Kennenlern- und Spielekreis fir die Kinder und Jugendlichen
Gegen 21Uhr NACHT UND NEBEL TOUR (Geisterfiihrung)
Spannender abendlicher Rundgang.....

Samstag, 21. September 2013

Bis 9 Uhr Frihstlck
Im Anschluss machen wir uns gemeinsam — mit einem Lunchpaket versehen - auf den Weg.

KOLNER ODYSSEUM HEISST UNSER ZIEL!

Das Odysseum ist ein Abenteuermuseum, in dem man an vielfaltigen Stationen mit erlebnisreichen Experimenten in
die Welt des Wissens eintauchen kann. Hier werden wir nach den umfangreichen Umbauarbeiten (Wiedereréffnung
20.07.2013) in die europaweit einzigartigen Abenteuerstationen geflihrt. Wir schliipfen in verschiedene Rollen und sam-
meln an einzelnen Wissenstationen Punkte —wir begeben uns gewissermafen auf eine digitale Schnitzeljagd. Das inter-
aktive Spiel verbindet auf europaweit einzigartige Weise Wissen und Spalé miteinander und zeigt den Teilnehmern die
spannende Seite von Naturwissenschaft und Technik. Die jingeren Kinder werden ebenfalls mit Spiel und Spaf versorgt.

18/18.30 Uhr gemeinsames Abendessen in einer Pizzeria

Ab ca. 20 Uhr Freizeitgestaltung nach den Wiinschen der Teilnehmer
z.B. Trip durch KéIn mit dem Guide Freddy

Wahrend des ganzen Tages besteht fur die betroffenen Eltern die Moglichkeit des Gesprachs und des Austauschs. Ein
wichtiger Aspekt in lockerer Atmosphare Erfahrungen und Tipps weiterzugeben. Die Kinder und Jugendlichen werden
im gemeinsamen Tun bestarkt und sehen, dass sie mit ihrer Krankheit nicht alleine sind und auch wie andere in ihrem
Alter damit umgehen.

Sonntag, 22. September 2013

Bis 9 Uhr Frihstick
9.30 -12 Uhr Stadtralley fir alle Kinder und Jugendlichen
9.30 -12 Uhr Gesprachskreis / Kleingruppen / Plenum

- Wie gehen wir mit der Krankheit in Schule/Kindergarten um?

+ Wie sprechen wir dartiber?

+ Wie kdnnen wir erkrankte Kinder wieder in den Schulalltag eingliedern?
« Gutes Miteinander — wir sind dabei

12.30 Uhr gemeinsames Mittagessen

13 Uhr Ausklang der Veranstaltung und Abschied nehmen
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P

Baden —Baden

Berlin/
Brandenburg

Bielefeld
Bodensee
Burgkunstadt

Dusseldorf

Essen
Frankfurt

Hamburg

Hannover

Heilbronn
Heppenheim
Karlsruhe
Kassel

Koln
Landshut

Limburg

Libeck/Kiel

Frau Herm
07221 991419

Frau Liick
030 41190570 ab1g Uhr
E-Mail: Lueckss@web.de

Frau Hipke
0521 2080272

Frau N6renberg
08382 280383

Frau Bergmann
09572 4816

Frau Lopez Martinez

0175 - 5634548

Frau Matthees

E-Mail: umatthees@yahoo.de

Frau Schmitz
E-Mail: t.u.u.schmitz@t-online

Frau Hiirter
06106 - 14780

Frau Blasum

040 489167

Frau Toussaine

040 7017273

Frau Wegner

E-Mail: ana-isa@gmx.de

Frau Kirchner
0511 429686

Frau Herrmann

07946 3678
E-Mail: sand.herr@gmx.de

Frau Lennemann
06252 788340
E-Mail: 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 Krekel
06436 8739060
E-mail: silviekrekel@online.de

Frau Kruse
E-mail: kruse.andrea@online.de

Mindelheim

Miinchen

Nagold

Neustadt

Niederrhein

Nirnberg

Osnabriick

Rhein-Erft-Kreis

Kreis Ostholstein

Rhein-Sieg-Kreis

Saarland

Schweinfurt

Stuttgart

Tubingen

Frau Schlodder
08245 4363

Frau Madeker

089 7809305
Frau Mittenzwei
089 701151

Frau Knoller
07452 581

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 Loffler

02273 6069944
E-Mail: soraya@gmx.net

Frau Kranz
04524 9662

Frau Dr. Rossel
02226 6775
Mittwochs ab 20 Uhr

Frau Hoffsteter
06805 1583

Frau Friedrich
097275807

Frau Eckardt
07195 3145
Frau Lehmann
0173 6682912
Frau Capano
07127 57566

Frau Welker
0707175293

OSTERREICH

Burgenland

Wien

Frau Karoly
0043 2685 8948

Herr Niessler

0043 664 2000262

Frau Schulte

0043 676 7886155

E-Mail: michaela.schulte@engelland.net
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Prof. Dr. Bettina Blaumeiser MD PhD
Department of Medical Genetics
University Hospital & University of Antwerp

Prof. Dr. med. Ulrike Blume-Peytavi
Universitatsklinikum Charité, medizinische Fakultdt 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 flr Haut- und Geschlechtskrankheiten, Wirzburg

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

Prof. Dr. med. Gerhard A. Lutz
Arzt fur 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, Zurich

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