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Editorial

Wie doch die Zeit vergeht...

Nach Uber einem Jahr als erster Vorsitzender kann
und muss ich ein positives Fazit ziehen! Es macht mir
viel Spald und Freude, dem Verein zu helfen, insbe-
sondere das Zusammentreffen mit unseren Kindern
und Jugendlichen. Ich bin richtig stolz, wenn ich sehe,
wie unsere Kinder voller Freude von unserem Tref-
fen erzahlen und davon zehren und sich auf unseren
nachsten Event freuen; denn ich weif3, dass macht sie
stark fur ihren nicht immer reibungslos ablaufenden
Alltag. Es sind aber auch die vielen Erwachsenen, die
sich bei uns gut aufgehoben flihlen und neuen Le-
bensmut und Freude finden, durch unsere gemein-

samen Erlebnisse und den Austausch untereinander.

Um dies alles zu veranstalten, benctigt man ein
gutes Team, und das haben wir mit Claudia Stenders,
Dr. Christoph Hurter und Christina Grinter und vielen
anderen fleiigen Helfern gefunden. lhnen an dieser

Stelle ein herzliches Dankeschon!

Das Team und natlrlich auch die teilnehmenden
Mitglieder als grofle Gemeinschaft, kann Alopecie-
Betroffenen helfen, sich nach auRRen als eine starke
Einheit gegentiber Arzten und Krankenkassen zu pra-
sentieren. Wir sind starker, je grofSer wir sind. Die bis-
herige Mitgliederzahl ist sicherlich noch zu steigern,
deshalb helft uns, in dem lhr weitere Mitglieder fur
uns werbt! Hort Euch um bei Verwandten, Freunden

und Bekannten und bringt sie mit zu uns.

Wir haben uns flr die Zeit bis 31.10.2014 ein beson-

deres ,Bonbon” Uiberlegt:

Die Mitglieder, die eins, zwei, drei..ganz viele neue
Mitglieder geworben haben, kommen in eine Auslo-
sung und erhalten im Advent ganz besondere Post...
..und die hier neu geworbenen Mitglieder werden

erst ab 2015 beitragspflichtig!
Die Kampagne steht unter dem Motto:
,Nur gemeinsam sind wir stark! Mitglieder werben

neue Mitglieder.”

Fir die nachste Zeit haben wir schon viele neue

Ideen. Lasst Euch Uberraschen!

Euch Allen einen schonen Sommer und viel Spaf}

beim ,werben”

Euer Federico Lopez Martinez

Kopfchen Nr.38 / 2014




AAD Veranstaltung - Come together 2014

Willkommen in Koln hield es vom 21.-23.Marz zu unserem

»,Come together 2014

Die moderne Jugendherberge Koln-Riehl liegt zentral und
dennoch mitten in den grunen Rheinauen. Die ruhige Lage
am Rhein lud ein zum ungestorten Kennenlernen, Vortragen
lauschen, aktiv an Gesprachskreisen und Workshops teilzu-
nehmen, Erfahrungen auszutauschen und vieles mehr.

Zwei groRe Tagungsraume von je 180 m? fur das
Plenum und fur die Aussteller und mehrere Grup-
penraume von knapp 50 m?, das Bistro, gemutliche
Gesprachsecken, freundliche Zimmer zur Ubernach-
tung, all dies trug zu einer guten Veranstaltung bei.
Der Samstagabend konnte zudem fur eigene Aus-
fluge in die Domstadt genutzt werden. Freitagmit-

tag reisten die ersten Teilnehmer an.

Nach dem man sein Zimmer bezogen hatte, konnte
man sich bei einem BegrulRungskaffee einander vor-

stellen und ins Gesprach kommen.

Bis zum Abendessen waren Uber 8o Personen vor Ort.
Nach dem sich alle gut gestarkt hatten zogen wir uns
zu einer ,Kennenlernrunde” in das Bistro zurtick, wo
wir in einer gemutlichen und ansprechenden Atmo-
sphare miteinander ins Gesprach kamen. Bis spat in

den Abend wurden bei einem leckeren Getrank viele

Fragen gestellt, Sorgen angesprochen und Erfah-
rungen ausgetauscht. Es war ein guter Grundstein

fur eine vertrauensvolle Zeit gelegt.

Am Samstagmorgen ging es fir die Aktiven des
AAD schon vor 6 Uhr los. Alle Vorbereitungen muss-
ten punktlich fertig sein. Die Teilnehmer, die erst
jetzt anreisten, erhielten noch ihre Zimmerschlissel
und ihre Unterlagen fir das gesamte Wochenende,
wie einen Willkommensbrief, der alle wichtigen In-
formationen Uber das Programm, das Haus, Treff-
punkte, Workshops, Essenszeiten, Fahrplan der KVB
uv.m. enthielt. Fir die Kinder und Jugendlichen gab
es ein spezielles Programm. Sie trafen sich bereits
um 9.5 Uhr, nachdem sie sich am Frihsticksbu-
fett gestarkt hatten. Als erstes lielen wir unseren
Geburtstagsjungen Niklas mit einem Geburtstags-
lied —von uns allen gesungen —hochleben. Auch ein

kleines Geschenk fehlte naturlich nicht.
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Danach wurden die Betreuer vorgestellt, die je-
weils fir eine bestimmte Gruppe verantwortlich
waren. Eine groe Anzahl von Kindern und Ju-
gendlichen verbrachten den Tag im Kolner Zoo.
Mit gut gefillten Rucksacken und Bollerwagen
machten sie sich bei trockenem Wetter auf den
Weg. Die alteren Jugendlichen waren einen Teil
des Tages dem Geheimnis der Schokolade auf
der Spur... wo kann man das besser, als im Scho-
koladenmuseum!? Den Betreuern auch von die-
ser Stelle ein dickes Lob und ein herzliches Danke
fr ihr verantwortungsbewusstes Handeln. Das
offizielle Programm eroffnete der erste Bundes-
vorsitzende Federico Lopez Martinez um 10 Uhr
mit der Vorstellung aller AAD- Aktiven des Come
together.

Die Fachleute fur Perlicken, Mutzen, Tlcher stan-
den das gesamte Wochenende bereit um zu infor-
mieren, Tipps zur Pflege und zum Tragekomfort zu
geben. Diese Moglichkeit aus einer so grofRen Fulle
schopfen zu konnen, in einem geschutzten Rahmen
mit Fachpersonal, das sich ganz auf AA-Betroffene
einstellt — etwas ganz Besonderes — das man so
nirgendwo findet. Ein grolRer Dank fir die Berei-
cherung des Come together, denn auch durch die
finanzielle Beteiligung der Firmen war diese Veran-
staltung erst moglich. Nachfolgende Firmen stellten

inre Produkte vor:

» Follea Germany, Miinchen und Miinster gfh
» Gesellschaft fiir Haarasthetik, Fiirth

» Haare nach Wunsch, Niirnberg

» Lofty Zweitfrisuren, K6in

» Perfekthair, Bergisch Gladbach

» ,Geschenke und mehr* Krefeld

Nach den ganzen Vorstellungen horten wir den Vor-
trag von Frau Dr. Peter aus Hamburg Uber die Ursachen

der Alopecia areata ,Warum trifft es gerade mich?“

Nach einer Kaffepause begannen die Workshops,

die sich jeder aussuchen konnte.

» Progressive Muskelentspannung mit
Mark Michael Pliickhahn

» Periicken und Krankenkassen, geht das?
mit Anita Macionga-Knauer

» Webseite und Forum mit Susi Loffler

» ,Wirkung von Farben auf mich, aber auch auf
andere — wichtige Aspekte zur Selbstfindung,
Auftreten im Berufsalltag, Berufswahl...
mit Andrea Sobiech

» Runder Tisch mit den Medizinern und dem

Vorstand

Vor dem Mittagessen horten wir dann noch den
Vortrag von PD Dr. Silke Redler vom Humangene-
tischen Institut in Bonn: ,Genetik und Umweltfak-
toren” — neue Erkenntnisse aus der weltweit grof3-
ten Alopecia areata Studie. Danach durfte sich dann
beim Mittagessen gestarkt werden. Den Nachmit-
tag eroffnete Dipl. Psych. Josef Frank vom Zentra-
linstitut fur Seelische Gesundheit in Mannheim mit
seinem Vortrag Alopecia areata: ,Psychologische
und genetische Faktoren.” Bei Kaffee und Kuchen
tauschten sich die Teilnehmer und Mediziner und

Fachleuten weiter aus.

Im Anschluss gab es eine grol3e medizinische Diskus-
sionsrunde unter der Leitung von Prof. Dr. Markus
M. Néthen vom Institut fur Humangenetik, Bonn

und Departement of Genomics, Life & Brain Cen-

Kopfchen Nr.38 / 2014



ter, Universitat Bonn, und Dipl. Psych. Josef Frank,
Dr. Peter und PD Dr. Redler. Eine lange und inten-
sive Diskussion, viele gestellte Fragen und Antwor-

ten. Den Abschluss bildeten die Workshops:

» Neu betroffen, was passiert mit mir?
mit Agnes Eckert

» Autogenes Training Mark M. Pliickhahn

» Selbsterfahrungskurs ,,Entspannung mit oder
durch Farben*“ Andrea Sobiech

» Periickenpflege und Styling

mit Kerstin Zienert

Wahrend des ganzen Tages nahmen viele Teil-
nehmer an der Studie des Humangenetischen In-
stitutes teil und gaben ihre Blutprobe bei Frau Dr.
Redler ab. Auch der neu entwickelte Fragebogen
,zum Einfluss der Schwangerschaft auf die Entste-
hung und den Verlauf von Alopecia areata“ wurde

angenommen und ausgefullt.

Nach dem gemeinsamen Abendessen gab es Ge-
legenheit zu weiteren Gesprachen in gemutlicher
Runde oder zu einem Trip in die Kolner Altstadt...
Leider mussten auch einige Teilnehmer am Abend
nach Hause reisen und erlebten dann den Sonntag
nicht mehr, der auch noch so einiges zu bieten hat-
te. Am Sonntag konnten die Kinder an einer Phan-
tasiereise mit Mark Michael Plickhahn teilnehmen.
Im Anschluss erwartete sie die ,Frihlingswerk-
statt” Hier konnten sie nach Herzenslust gartnern,
basteln, malen u.v.m. lhre Kunstwerke durften sie

zum Schluss als Erinnerung an dieses schone Wo-

chenende mit nach Hause nehmen.

Die Jugendlichen trafen sich mit Andrea Sobiech in

einem eigenen Raum. Hier drehte sich alles um die

,Wirkung von Farben auf mich, aber auch auf andere”

» Wie gehe ich richtig mit Farben um?
» Wie helfen sie mir weiter?

» Was trage ich?

» Wie schminke ich mich richtig?

» Zukunftswiinsche

» Berufswahl und vieles mehr

Fir die Mitglieder begann der Sonntag nach dem
Fruhstick mit der Mitgliederversammlung. Federico
Lopez Martinez und Claudia Stenders stellten den
Kassen- und Rechenschaftsbericht vor und berichte-

ten Uber die Vereinsaktivitaten.
Der Vormittag lud zu drei weiteren Workshops ein,
dazwischen konnte man sich bei Kaffee und Teil-

chen starken:

» Gesprachskreis fiir Eltern betroffener Kinder

mit Prof. Dr. Gerhard Lutz

Ein lang anhaltender Gesprachskreis, der am Ende aus

Zeitgrinden immer noch weitere Fragen offen liefS...

» Wie werde ich Ansprechpartner u/o
Ortsgruppenleiterin? mit Claudia Stenders
Hier ergab sich ein intensiver guter Austausch
der Kontaktpersonen aus den unterschiedlichs-
ten Stadten und Gebieten. Ein gemeinsames
Treffen aller Ortsgruppenleiter und Ansprech-

partner ist fiir den Herbst vorgesehen.

» Progressive Muskelentspannung

mit Mark Michael Plickhahn
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Der kronende Abschluss des ,,Come together 2014"

war die Diskussionsrunde zum Thema ,,Wie lebe ich

mit der Alopecia areata meinen Alltag” mit Sabine

Bedau.

Unsere Aussteller wurden ein letztes Mal besucht
und danach hiefs es Abschied nehmen —sich fir das
nachste Jahr verabreden — noch einmal Adressen
austauschen, damit man auch nach dem Kongress

weiter in Verbindung bleiben kann.

Tranen der Freude und Trauer Uber den Abschied
von neu gefundenen Freunden, Lachen und Umar-
mungen rundeten ein wunderschones Wochenen-
de mit vielen Informationen ab und starkten viele

wieder neu fur den nun vorliegenden Alltag.

An dieser Stelle mochten wir uns noch einmal bei al-
len helfenden Handen bedanken und wir freuen uns

bereits jetzt auf ein ,,Come together 2015“.

CS.
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Hallo liebes AAD-Team,

nun schaffe ich es doch noch, Euch ein paar Zeilen
von meinen Erlebnissen vom AA Treffen zu schrei-

ben.

Bald Beauty Queens in Germany

Moin, Moin aus Hamburg. Ich bin Ariane und ir-

gendwie Anfang 30 J. :-)

In diesem Jahr war es fur mich der 2. Besuch beim
AA Treffen. Ich weifs noch genau, im letzten Jahr
war es mehr oder weniger anfangs sehr komisch
so viele ,Glatzen“ auf einem Haufen zu sehen. Ich
wusste damals nicht was mich genau erwarten
wirde und war doch etwas schiichtern, da sich
die meisten irgendwie seit Ewigkeiten zu kennen
schienen. Aber es war wunderbar. Endlich mal sich
so geben zu konnen wie man war, jeder kommt

hier so ruber wie er ist mit allen seinen Ecken und

Zum 2. Mal beim Come together dabei... \

Kannten und das ist auch gut so. Damals war ich
noch lange nicht so weit wie ich heute bin. Vor dem
TV Team hatte ich eh Angst und ohne Haare hatte
ich mich im Traum nie gezeigt. Aber am 2.Tag bin
ich das erste Mal mit Tuch hier unterwegs gewe-
sen. Dies ist nun 12 Monate her und was in der Zeit
passierte, daruber konnte ich wohl fast ein Buch

schreiben.

Ich bin plotzlich mehr gewachsen als ich mir je
ertraumt habe, im Sommer war ich das erste Mal
,oben ohne“ unterwegs. Zuerst im Urlaub und
plotzlich immer mehr und im ,wahren Leben®- das
erste Mal sogar beim Robbie Williams Konzert.
Auch wenn ich dort mehr
Aufmerksamkeit bekommen
habe, als mir lieb war und mich
einige dort ansprachen, dass sie
auch die ,schlimme” Krankheit

Uberlebt hatten, war es ein Stick

von ganz viel mehr fir mich. Ich

traf immer mehr tolle Menschen,

ob im Alltag oder Abends auf einer Party oder gar
bei Konzerten. Plotzlich gab ich ein Radio-Interview
nach einem Toten Hosen Konzert; bekam eine Bier-
dose von Campino in die Hand gedriickt und zu
guter Letzt bin ich sogar im Toten Hosen Video zu

sehen, was gerade erst heraus gekommen ist.

10

Kopfchen Nr.38 /2014




~ | Ich bin mir sowas von sicher,

ohne Haare ware dies nicht
passiert und ich ware blof}
ein ,Blondie”, wie viele an-

dere auch.

Solche Momente geniele

ich zu 100 Prozent und wenn der Alltag wie-
der da ist, gribel ich schon wieder weiter, was ich
als Nachstes schaffen mochte. Wenn mich Men-
schen fragen, wie es damals fur mich war, dann
sage ich immer ,Einmal durch die Holle und zu-

rick”.

Oft hort man, wie schlimm es fiir Kinder und die
Eltern sein muss, die durch die ganze ,Situation®
gehen, aber hey wer fragt uns Frauen und Manner,
die erwachsen sind und oft um die 30. Ware dies
nicht passiert, hatten wir uns wohl mit Kinder krie-
gen beschaftigt, aber plotzlich ist das Leben nicht
mehr so wie es war. Gibt es tberhaupt ein richtiges
Alter? Heute denke ich, alle kleinen Kinder, die so
geboren werden oder ganz frih erkranken, bekom-
men diese Starke ganz frih mit und werden von

Natur aus immer starker.

Aber wir, bzw. ich, habe 31 Jahre ein ganz normales
Leben gefuhrt - dafir kann ich auch nur dankbar
sein, aber ich war dann - auf das alles, wie ganz
viele andere auch - einfach nicht vorbereitet. Als ich
beim Friseur safs und er mir etwas vom Haarausfall
erzahlen wollte, da war es flir mich so, als sei mein
Leben nun vorbei. Mein Vater hat diese Krankheit
auch und ich habe nie etwas davon geahnt. Eltern
schitzen wohl einfach ihre Kinder. (Wenn ich heu-

te so etwas hore wie es ware nicht vererbbar, muss

ich nur noch laut lachen). Dann war ich also auch
betroffen. Konnte gut einige Jahre damit leben - bis
ich von jetzt auf gleich, von heute auf morgen, in-
nerhalb von zwei Wochen tUber 60 Prozent meiner
Haare verlor. Und nun? Ich und eine Perlcke? Ich
dachte immer es seien die Anderen... Darauf war
ich sowas von nicht vorbereitet! Irgendwie habe
ich es geschafft und mich durch die vielen dunk-
len Wolken gekampft und dann war die Entschei-
dung da. Was will ich? Wer bin ich? Wo will ich hin?
Ich habe mich entschieden fur mein ganz eigenes

grol3es Glick und fir mein Leben.
Heute bin ich froh, wie es ist - es ist genauso gut
wie mit Haaren und ich wirde sogar sagen, ich

lebe intensiver, bin glucklicher und ausgeglichener.

Ich habe auf meiner AA-

Reise doch einige Betrof-
fene kennen gelernt, ei-
nige musste ich gehen
lassen, man denkt, dass
die AA immer verbin-
den muss, das tut sie
oft, aber eben nicht immer. Es gibt viele

AAler die einen Wege fur sich gefunden haben.
Ich habe heute zum grofSten Teil meinen Frieden
gefunden und fur mich entschieden: ,Ich mochte
mich nicht mehr unter Haaren verstecken.” Einige
AAler sagen: ,Wie kannst Du nur? Wozu gibt es
Haare?“ Das mag sein, aber ich mochte, wenn ich
keine Haare trage diese Entscheidung selber tref-

fen, ob ich mich gerade verstecken will oder nicht.

Am liebsten wurde ich immer ohne gehen, aber

auch 2014 ist die Gesellschaft oft nicht bereit dazu.
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Ilch muss immer wachsam sein und immer auf der
Hut, denn wenn ich nur einen Moment nicht acht-
sam bin, kommt eine dunkle Wolke und haut mich
um. Aber es gelingt mir immer mehr — ja, meistens
sogar. Daruber, dass ich heute so glicklich leben
kann, bin ich meinen Eltern, meinen Freunden und

mir selber bis auf alle Ewigkeiten dankbar.

In diesem Jahr habe ich eine neue Arbeitsstelle an-
gefangen. Ich arbeite am Empfang einer PR Agen-
tur. Die ersten Wochen waren so stressig, jeden
Morgen sollten die Haare perfekt sitzen, musste ich
perfekt geschminkt und die Wimpern taglich ange-
klebt sein. (Wenn andere Party machten, tibte ich bis
zum Umfallen -via Utube-Videos- Frisuren und die
Wimpern anzukleben.) Sehen die anderen etwas?
Was sage ich denen dann? Im letzten Job wusste
jeder Bescheid und es war gut so. Aber die neue Si-
tuation war mir sehr ungewiss. Nach 4 Wochen er-
zahlte ich es drei Kollegen/innen. Was war? Aha und

Ja und sonst nichts. Von da an war ich entspannter.

Dann folgte Tat Nummer zwei. Wir fuhren alle ge-
meinsam nach Sylt. ,Oh-oh“ dachte ich nur...das
schlimmste ever: Wind, Sturm und Regen mein
Feind Nummer eins. Also ging ich ein paar Tage
spater zu meinen Chefs und berichtete in einem
Satz davon. Wieder nichts. Ich entschied mich, dies
meinen anderen 30 Kollegen/innen mitzuteilen. In
einem Agenturmeeeting. Sie klatschten sogar —so
etwas hatte ich noch nie erlebt. Auf ging es nach

Sylt. Ich also mit roten Haaren, anstelle Blonden.

Spater mit Tuch und noch spater mit Glatze. Einige
kamen zu mir, sogar welche mit denen ich noch nie

gesprochen hatte, und klopften mir auf die Schulter.

Es sahe cool aus und ob ich nun immer so kommen
wiurde? Ja, wurde ich wirklich gerne, aber im Berufs-
leben habe ich mich irgendwie noch nicht getraut
bzw. man erwartet dies wohl nicht von mir. Heute
bin ich 4 Monate spater tiefenentspannt und gehe
mal mit roten, mal mit mittelkurzen oder mal kurzen
blonden Haaren hin. Dann kommt mal ein cool oder
toll, aber oft auch gar nichts. Es ist Alltag geworden
und es hat mir wieder gezeigt, wie man selber damit

umgeht, so gehen auch die anderen damit um.

Nun zuriick zum AA Treffen.

In diesem Jahr war alles anders, ich traf mich dort
mit einigen, wundervollen Frauen, die ich Monate
zuvor bei FB kennen lernen durfte. Wir waren alle
zusammen in einer Gruppe und haben so dies und
das ausgetauscht. Mittlerweile sind wir ,,unabhan-
gig“ geworden und haben unsere eigene Gruppe.
Es kann doch nur den einen Namen geben, namlich
BALD BEAUTY QUEENS. Wir quatschen dort wirk-
lich Uber alles, es sind auch ,Haarige” Frauen dabei
und das ist sehr gut so. Manner sind auch gerne
willkommen, wir haben jedoch festgestellt, dass sie
nicht so ein Bedurfnis zum ,reden” wie wir Frauen
haben. Wer mag kann sich uns gerne anschliefen.
Derzeit sind wir 31 Mitglieder. Da es eine geheime
Gruppe ist, bitte ich mir eine Email zu schreiben.

Wir sind zwischen 21 und 60 Jahre alt.

Nun wieder zurtick. Ich habe mich also mit der
lieben Verena (ganz lieben Grufd von mir) verabre-
det und wir haben uns sogar ein Zimmer geteilt.
(Hatten uns vorher noch nie gesehen). Da war
ich nun, von Hamburg den langen Weg angereist
und Samstagmorgen kamen doch wieder ein paar

Zweifel... Es machte , klopf klopf“ und Verena stand

12
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im Zimmer. Wir umarmten uns, als hatten wir uns

schon immer gekannt. Alles war klar und es war to-

tal schon, dass wir uns dort hatten.

Ich empfand es zum groBten Teil alles sehr positiv.
Es machte immer wieder Mut sich austauschen zu
konnen und einfach nur yourself zu sein. Weniger
gut fand ich, dass zwei Menschen versuchten alle
moglichen Leute anzuquatschen, die nicht mal ei-
nen Stand hatten. Aber schwarze Schafe gibt es ja

uberall.

Die zwei Tage vergingen wie im Fluge und fur mich
fuhlte es sich wie eine Klassenfahrt an. Es war un-
beschreiblich und all meinen Freunden, denen ich
die Fotos zeigte, sagten ich sehe total glicklich aus.

Ja, stimmt - dass war ich auch.

Ich sage ,danke” an alle, denen ich begegnen durf-
te und die ich zum ersten Mal in Farbe getroffen
habe. Lieben Dank an Verena und Sabine dem Fa-
cebook ,Urgestein®. Den neuen Ladies ein grof3es
Willkommen, das sind Maren die verriickte Nudel

Sabine, Bettina, Daniela und Hanni. Abends sind

wir sogar noch nach Kolle gezogen und ich erinne-
re mich, dass ich erst gegen zwei Uhr im Bett war.
Der Sonntag ging viel zu schnell vorbei und ich
hatte noch langer mit einigen gesprochen. Es ist
immer wieder nur ,Wow". Die ganze Kraft und En-
ergie. Super lieben Dank an all diejenigen, die im
Hintergrund oder Vordergrund arbeiten, toll das es

so einen Verein gibt.

Nun sind ein paar Wochen vergangen und ich
mochte noch gerne von einer Tat berichten, die
ich mir immer gewtnscht habe. Ich habe drei Jah-
re lang fast keinen Sport gemacht, da ich nicht

wusste wie.

Mit Haaren war es nie eine Option fur mich. So
habe ich mich endlich in diesem Jahr getraut mich
in einem Life Style Fitness Studio anzumelden. Ich
ging immer mit Tuch hin, auch wenn ich wohl die
Frau bleiben werden die Langzeit krank ist, bin ich
immer mit vollem Haupt die Treppen hoch gegan-
gen. Aber mit Tuch. Es war warm - nein es war
eine Hitze darunter - und ich immer kurz davor an

Atemnot zu sterben.

Ein paar Wochen spater war ich bei Freunden, die
mich nur so kennen und einen ganz tollen Foto-
grafen habe, den ich sogar durch FB kennen gelernt
habe. Er fragte mich, warum ich so aussehe wie ich
bin. Und plotzlich war ich in seiner Kiiche und wir
machten ,Hammerfotos” fiir seine Serie ,Besonde-
re Menschen® Ja - genau - ich bin eben nur beson-
ders. Naja, die Leute von ihm die fragen nie, ich bin
einfach die ,, Ari nur ohne Haare“ und wenn ich mal
Haare trage, sagen die immer ich soll endlich den

»,Mop“ abnehmen.
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Naja, wir hatten wieder diese Gesprache und ir-
gendwie erinnerte ich mich plétzlich dran: ,Hey ich
bin wirklich schon® und so viele kénnen sich doch
nicht tauschen. Dann bekam ich einen Schub von
Glicksmomenten und am nachsten Tag war ich
wieder beim Sport. Ich wollte unbedingt die Mutze
abnehmen. Drehte meine Lieblingsmusik auf - ein
Musiksong nach dem anderen — ich konnte es ein-
fach nicht. Es war wirklich schwer, und wer sagt so-
was wurde leicht sein, der muss einfach ligen. Mir
fiel es verdammt schwer. Aber ich wollte mich nicht
selber enttauschen und nach 30 Minuten zog ich die
Mdutze ab. Ja es mogen einige geguckt haben, aber
irgendwie nahm ich es nicht wahr. Ich war so ,stolz
wie Bolle” und kann auch heute 2 Wochen spater
noch fast bis in den Himmel springen. Auf diesen
Tag habe ich fast drei Jahre gewartet. Mein Ziel war
immer mit Glatze zu gehen, dieses mache ich so oft

es geht im privaten oder eben mit Mutze.

Mein Ruf an euch da drauf3en, hort auf euch selber.

Glaubt an euch, lebt eure Ziele, denn Ihr habt nur

das eine Leben und vor allem lachelt so oft es geht.
Ich schwore euch, ihr werdet fur diesen Mut, Cou-
rage, Ehrlichkeit und Respekt euch und anderen ge-
genuber belohnt. Hort nicht auf andere, die sagen,
wer will schon Glatzen sehen. Die sind entweder
mit sich selber nicht im reinen oder wollen euch
nur verunsichern. Tut was Ihr wollt. Wenn |hr Haare

tragen wollt —tut es, wenn aber nicht —dann nicht.

Mein Fazit: | am bald and beautiful. Wie sagen wir
alle, ein schones Gesicht braucht viel Platz.
Ich freue mich schon heute auf das AA Treffen 2015.

Alopecia areata rock the world.

Eure Ariane

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 — Betrof-
fenen. Nur gemeinsam sind wir stark.

14
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Eine Veranstaltung kann nur gut werden, w

AAD Veranstaltung - Come together 2014

enn viele bereit sind sich zu enga-

gieren und ihr Fachwissen einzubringen. So war es auch wieder in diesem Jahr.

Wir danken von ganzem Herzen allen Aktiven:

Institut fiir Humangenetik

Prof. Dr. med. Markus N6then
Departement of Genomics, Life & Brain
Universitat Bonn

PD Dr. med. Silke Redler
Institut fir Humangenetik
Biomedizinisches Zentrum
Universitatsklinikum Bonn

Dr. med. Corinna Peter
Facharztpraxis fur Dermatologie
Hamburg

Prof. Dr. med. Gerhard A. Lutz
Facharztpraxis der ambulanten Dermatologie
Wesseling

Dipl. Psychologe Josef Frank
Zentralinstitut fir Seelische Gesundheit
Mannheim

Follea Germany GmbH
Roggenmarkt 15, 48143 Munster
Tel.: 0251 43636

FeilitzschstralRe 1, 80802 Minchen
Telefon:089 2324900

gfh - Gesellschaft fiir Haarasthetik
Heinrich-Stranka-Stral3e 16

Telefon: 0911 7905677
www.gfh-hair.de

Haare nach Wunsch

Kammersteiner Str. 34, 90441 Nurnberg
Tel.: 0911 - 999 1220
www.haare-nach-wunsch.de

Lofty Zweitfrisuren - Filiale K6In
Hahnenstr. 5, 50667 Kaoln
Tel.: 0221- 255570

Zweithaarstudio , Perfekthair*
Mondi hair design GmbH
Bromberger Str. 12, 51469 Bergisch Gladbach

,Geschenke und mehr” aus Krefeld
Tel.: 02151 - 560474 (AB)

Andrea Sobiech
Ganzheitliche Farb- und Stilberaterin
www.an-gezogen.de

Mark Michael Pliickhahn
Zertifizierter Entspannungstherapeut

Sabine Bedau, Apothekerin

Anita Macionga-Knauer
Ansprechpartnerin fur Krankenkassenfragen

Agnes Eckert
Langjahrige 2. Vorsitzende und
Mitbegriinderin des AAD
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Auszuge aus unserem

Es war wieder ein Wunderbares Come-Together.
Vielen Dank den Organisatoren D+m

v Deal P\\\,\J'\e\en v
en t
m Kongress tenneh‘:::n::i \,\"(:te“ ware? *
wir durften heute Znte Themen aufg.egn ute Mit- pcnt ,,%enu\B.
haben viele interess ept1l Wir sind seit he W ET
Vortrage Waren \S,?;e Grige L&
Weiter 5O

g\'\ed-

- N
v . yna 1%

Liebes AAD-Team,

€S war ein to| Organisiertes Treffen mit vielen in-
teressanten Gesprachen und

Tipps.  Vielen Dank
cschlossen dafiir S.B.
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B
. : Alopecia areata — Immuno-

chips als Werkzeug fiir eine
v b erfolgreiche Genidentifi-
W ,.' zierung bei Autoimmuner-
‘ »
' krankungen
Zusammenfassung des Vortrags von PD Dr. med.

S. Redler, Bonn

PD Dr. Silke Redler1, Prof. Dr. Regina C. Betz, Prof. Dr. Mar-
kus M. Notheni,2

1 Institut fir Humangenetik, Universitat Bonn

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

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

Bonn durchfihren.

Unser Projekt wird durch die Deutsche Forschungs-
gemeinschaft und seit vielen Jahren durch den Ver-
ein Alopecia areata Deutschland (AAD) unterstitzt.
Mittlerweile nehmen Uber 2.200 Patientinnen und
Patienten an unserer Studie teil. Sie umfasst damit
das weltweit grofSte Patientenkollektiv auf diesem

Gebiet.

Der AAD hatte uns zum diesjahrigen ,,Come toge-
ther” nach Koln eingeladen und uns die Moglich-
keit gegeben, alle Teilnehmer Uber unsere Studie zu
informieren, eigene wissenschaftliche Erkenntnisse
zu prasentieren und weitere Interessenten in unse-

re Forschungsstudie einzuschliefen. Fur Ihre grol3e

Bereitschaft, unsere Studie zu unterstitzen, moch-

ten wir Ihnen nochmals herzlich danken.

Alopecia areata - Krankheitsbild

Alopecia areata (AA) ist eine haufige Form von
Haarverlust, die durch zumeist spontan auftre-
tende scharf begrenzte, kreisrunde haarlose Areale
gekennzeichnet ist. Aufgrund dieses charakteri-
stischen Erscheinungsbilds wird die AA im deutsch-
sprachigen Raum auch als kreisrunder Haarausfall
bezeichnet. Der Verlauf und die Auspragung der AA
sind sehr variabel. Haarlose Areale kdnnen sowohl
im Bereich der Kopf- wie auch der Kérperbehaarung
auftreten. Die mildeste Verlaufsform stellt die Alo-
pecia reticularis (AA), auch patchy AA genannt, dar.
Hierbei kommt es zur Ausbildung von haarlosen
Arealen, die zumeist an der Kopfbehaarung aber
auch an der Korperbehaarung auftreten. Der Haar-
verlust kann Uber die Ausbildung kreisrunder Are-
ale hinausgehen und zu einem vollstandigen Ver-
lust der Kopfbehaarung, Alopecia totalis (AT), oder
einem vollstandigen Verlust der Kopf- und Korper-
behaarung, Alopecia universalis (AU), fiihren. Die
Haare konnen jederzeit nachwachsen, AA kann
aber auch zu bleibendem, vollstandigem Haarver-
lust fuhren. Der Ubergang von jedem der oben be-
schriebenen Stadien in ein anderes Stadium ist zu
jeder Zeit der Erkrankung moglich. AA tritt in glei-
cher Haufigkeit bei beiden Geschlechtern auf und
betrifft schatzungsweise 1-2% der Bevolkerung. AA
kann in jedem Lebensalter auftreten mit einem
Erkrankungsgipfel im 2. und 3. Lebensjahrzehnt.
Typisch fur die AA ist, dass in den von Haarausfall
betroffen Arealen keine Vernarbung und in den
uberwiegenden Fallen auch keine entzindlichen

Hautveranderungen zu beobachten sind. In eini-
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gen Fallen bestehen zusatzlich Veranderungen der

Fingernagel mit Grubchen.

Genetische Grundlagen der Alopecia areata

Das familiare Auftreten der AA, das auch wir
in einer grold 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/
genetisch komplexe Erkrankung eingeschatzt.
Dies bedeutet, dass sowohl endogene (gene-
tische) als auch exogene (Umwelt-) Faktoren bei
der Entstehung der Erkrankung eine Rolle spie-
len. Man geht in der Allgemeinbevolkerung von
einem lebenslangen Risiko von schatzungsweise
1-2% aus, an AA zu erkranken. Anhand von Fami-
lienstudien wurden empirische Wiederholungsri-
siken fur Verwandte |. Grades eines Betroffenen
angegeben. Das Lebenszeitrisiko fur Kinder eines
an AA Betroffenen ist gegenuber der Allgemein-
bevolkerung erhoht und liegt lebenslang bei
etwa 6 %. Das Lebenszeitrisiko fur Geschwister
eines Betroffenen betragt ca. 7 %, das fur El-
tern eines Betroffenen ca. 8 %. Zurzeit stehen
keine  routinemafigen  molekulargenetischen
Untersu-chungsmethoden fur die AA zur Verfi-
gung. Eine molekulargenetische Analyse zur Risi-

koabschatzung ist deshalb noch nicht moglich.

Pathogenese der Alopecia areata

Die genaue Pathogenese und die exakten Krank-
heitsmechanismen, die bei der Entstehung oder
dem Verlauf der AA eine Rolle spielen, sind bislang
nicht vollstandig entschlisselt. Es gibt jedoch sehr

starke Hinweise auf eine autoimmune Genese

der Erkrankung. Autoimmun bedeutet, dass be-
stimmte Ablaufe im Immunsystem fehlreguliert
werden und Abwehrprozesse sich nicht mehr ge-
gen korperfremde Erreger, sondern falschlicherwei-
se gegen korpereigenes Gewebe richten. Fur eine
autoimmune Genese der AA sprechen einerseits
feingewebliche (histologische) Untersuchungen,
die eine Ansammlung von Zellen des Immunsy-
stems um den Haarfollikel zeigen wie auch die Be-
obachtung, dass Patienten mit AA haufig weitere
Autoimmunerkrankungen aufweisen. Die bislang
durchgefuihrten molekulargenetischen Untersu-
chungen untermauern zusatzlich die Hypothese,
dass es sich bei der AA um eine autoimmun-ver-

mittelte Erkrankung handelt.

Molekulargenetische Untersuchungen
Hintergriinde und Ziele unserer Forschung

Erbliche (genetische) Faktoren spielen eine wich-
tige Rolle bei der Entstehung der AA. Der Beitrag
von erblichen Faktoren ist bei der AAim Sinne einer
Krankheitsdisposition zu verstehen: tragt man ,,un-
gunstige” genetische Varianten, ist das Risiko fur
die Entstehung der Erkrankung erhoht. Auf mole-
kularer Ebene wird eine groRere Zahl von Genen an
der Krankheitsdisposition beteiligt sein. Wie viele
Gene dies genau sein werden, wissen wir derzeit
noch nicht. Durch die Fortschritte der Molekular-
genetik mit immer wieder neuen und moderneren
Techniken werden in Zukunft in groRerer Zahl
Gene identifiziert werden, die zu haufigen Volks-
krankheiten, wie z.B. der AA, beitragen. Die Identi-
fizierung der fur die AA ursachlichen Gene wird uns
ein besseres Verstandnis der Krankheitsursachen
und der beteiligten Stoffwechselwege erschlieen.

Langfristig erhoffen wir uns, dass dadurch die Ent-

18
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wicklung neuer praventiver und therapeutischer
Strategien ermoglicht wird. Fur unsere Studie ist
es wichtig, dass moglichst viele Patientinnen und
Patienten daran teilnehmen. Mit einer grol3eren
Anzahl an Teilnehmern wird die erfolgreiche Identi-
fizierung neuer Gene und auch kleiner Geneffekte
wahrscheinlicher. Fir die Suche nach den beteili-
gten Genen benotigt man die menschliche Erbsub-
stanz, auch DNA genannt. Die DNA wird aus Blut
gewonnen, das in der Regel aus der Armbeuge ab-

genommen wird.

Bisher durchgefiihrte Untersuchungen,

10 Genorte bereits identifiziert!

In den letzten Jahren ist es uns und einer amerika-
nischen Forschungsgruppe unter der Leitung von
Frau Prof. Angela Christiano, gelungen, 10 Gene
bzw. Genorte zu identifizieren, die ein erhohtes
Risiko fur das Auftreten einer AA darstellen. Fast
alle diese Gene bzw. Regionen spielen eine zentra-
le und wichtige Rolle bei der Regulation und Pra-
vention von chronisch entzlndlichen Prozessen
sowie bei der Regulation von korpereigenen Ab-
wehrreaktionen. Besonders hervorzuheben ist die
HLA-Region auf dem kurzen Arm von Chromosom
6, die eine Vielzahl von Genen beinhaltet und eine
Schlusselrolle bei der Steuerung unseres Immunsy-
stems einnimmt. Neben der HLA-Region konnten
weitere, interessante Gene identifiziert werden
wie z.B. verschiedene Zytokin-Gene (u.a. Interleu-
kin 13, Interleukin 2RA). Zytokine stellen eine groRRe
Gruppe von Eiweistoffen (Proteinen) dar, die alle-
samt wichtige Funktionen bei Prozessen des Im-
munsystems einnehmen, wie z.B. die Steuerung
von Entzindungen oder Fieber. Dartber hinaus

zeigen die molekulargenetischen Befunde, dass

T-lymphozyten entscheidend an der Krankheits-
entstehung beteiligt sind. T-Lymphozyten gehoren
zu den weilden Blutkorperchen (sog. Leukozyten),
die eine wichtige Komponente unseres erwor-

benen Abwehrsystems darstellen.

Neue Ergebnisse, mit Immunochip-Analyse 2
neue Genorte identifiziert!

Genetische Untersuchungen bei verschiedenen
Autoimmunerkrankungen haben in den letzten
Jahren zur Identifizierung einer grofSen Anzahl
von Genen gefluhrt. Interessanterweise beo-
bachtet man, dass bestimmte Gene ein Risiko
fur die Entstehung unterschiedlicher Autoim-
munerkrankungen darstellen. Man geht zwar
davon aus, dass jede Autoimmunerkrankung
spezifische genetische Veranderungen auf-
weist, jedoch auch Risikovarianten, die mit an-

deren Autoimmunerkrankungen geteilt werden.

Um genauere Einblicke in die genetischen Hin-
tergrinde von Autoimmunerkrankungen zu er-
halten wurde von einem Konsortium ein neuar-
tiger DNA-Chip, der so genannte Immunochip,
entworfen. Der Immunochip beinhaltet ca.
200.000 genetische Marker, so genannte Vari-
anten, die in den vergangenen Jahren bei grol3-
en Untersuchungen an haufigen Autoimmun-
erkrankungen identifiziert wurden. Insgesamt
ermoglicht der Immunochip eine sehr genaue
und hochauflosende Analyse von insgesamt 186
verschiedenen Autoimmun-spezifischen Genen
und genomischen Regionen. Damit stellt der
Immunochip eine grofe Chance dar, tiefgrei-
fende Einblicke in Autoimmunerkrankungen zu

gewinnen.
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Da auch die AA zu den Autoimmunerkankungen
gezahlt wird, haben wir die DNA von insgesamt 778
Betroffenen mithilfe des Immunochips untersucht.
In einem zweiten Schritt haben wir die erzielten
positiven Ergebnisse an einer unabhangigen Pati-
entengruppe von 1.488 Personen mit AA verifiziert
und in einem dritten Schritt die Ergebnisse beider
Patientengruppe in einer Analyse kombiniert (sog.
Meta-Analyse). Uns ist es dabei gelungen, zwei
neue Genorte, die zur Entstehung der AA fihren zu
identifizieren! Zudem konnten wir zwei bekannte
Gene aus der HLA-Region (HLA-DOA1 und HLA-
DOA2) unabhangig bestatigen.

Neuer Genort TNFSF4 (tumor necrosis factor [li-
gand] superfamily, member 4)

Das Gen TNFSF4 wurde bereits mit einer Vielzahl
von Autoimmunerkrankungen als assoziiert be-
schrieben. TNFSF4 ist fur die Herstellung eines
Proteins verantwortlich, das zu der Gruppe der Zy-
tokine gehort. Bei dem Protein handelt es sich um
das Zytokin OXgoL (OX4o Ligand), das auf einer
Vielzahl von Immunzellen exprimiert wird. OX4oL
bildet einen Komplex mit einem weiteren Zyto-
kin, dem Zytokin OX40. Der OX40-OX40l-Kompex
nimmt eine Schlusselrolle bei immunmodulato-
rischen Prozessen ein und scheint bei chronisch
entzundlichen Erkrankungen erhoht zu sein. Mog-
licherweise stellt die Blockade der OX40-OX4o0l-
Komplexbildung einen neuen therapeutischen
Ansatz bei autoimmunen und chronisch entzind-
lichen Erkrankungen und auch bei der AA dar. Diese
Annahme muss jedoch zundachst in verschiedenen
Stufen der Medikamententwicklung und Medika-

mentenprufung bestatigt werden.

Neuer Genort HLA-C (Humanes Leukozytenan-
tigen C)

Das zweite neue Gen, das wir identifizieren konn-
ten, liegt in der HLA-Region auf Chromosom 6. Wir
konnten zum ersten Mal zeigen, dass ein Gen aus
der HLA-Klasse-I-Region ein Krankheitsrisiko fir
die AA vermittelt, namlich das Gen HLA-C. Gene
aus der HLA-Klasse-1-Region spielen eine entschei-
dende Rolle bei der Prasentation von Antigenen.
Bei Antigenen handelt es sich um Proteine, die fur
Immunzellen prasentiert und sichtbar gemacht
werden. HLA-Klasse-I-Gene prasentieren dabei An-
tigene, die von Immunzellen als korperfremd ange-
sehen werden und von spezifischen Immunzellen
eliminiert werden. Mit der Identifizierung von HLA-
C als neues Suszeptibilitatsgen fur die AA konnten
wir weitere tiefgreifende Einblicke in die zugrunde
liegenden Krankheitsmechanismen der AA erzielen
und das Spektrum HLA-assoziierter Gene erwei-

tern.

Teilnahme an unserer Studie

In den letzten Jahren sind eine Reihe von Genen
identifiziert worden, die ein Risiko fur die Entwick-
lung einer AA darstellen. Wir gehen jedoch davon
aus, dass ein grol3er Teil der genetischen Ursachen
noch nicht entschlisselt ist. Hierbei konnte es sich
um kleine genetische Effekte handeln, die nur bei
sehr grol3en Teilnehmerzahlen identifiziert werden
konnen. Uns steht derzeit mit ca. 2.200 Teilneh-
mern ein sehr grof3es Kollektiv von Alopecia areata-
Patienten zur Verfugung. Aus o.g. Grinden arbeiten
wir jedoch kontinuierlich an einer VergroRerung und

freuen uns, Uber viele neue Betroffene, gerne auch

Kinder, die an unserer Studie teilnehmen mochten.

20

Kopfchen Nr.38 /2014



Mit der Zahl der Teilnehmer wird die erfolgreiche
Identifizierung neuer Gene wahrscheinlicher.
Sollten Sie Interesse an unserer Studie haben,
wiirden wir uns iiber Ihre 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 und Munchen antref-
fen. Sollten Sie aus anderen Regionen kommen,
senden wir lhnen gerne Unterlagen samt einem
Blutabnahmeset (fir lhren Hausarzt/Dermatolo-
gen) mit frankiertem Rickumschlag 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 einzuschlieRen.

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

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

Email: silke.redler@uni-bonn.de

Alopecia areata und
Umweltfaktoren

Rolle von Umweltfaktoren
Neben einer erblichen Komponente spielen sicher

auch Umweltfaktoren bei der Entstehung oder bei

dem Verlauf der AA eine Rolle. Uber diese mog-
lichen Umweltfaktoren ist allerdings bislang nur

sehr wenig bekannt.

Die bislang in der Literatur berichteten Studien zur
Rolle von ausgewahlten potentiellen exogenen Ri-
sikofaktoren wurden an kleinen Kollektiven durch-
gefuhrt und lassen keine valide Aussage uber die
untersuchten Umweltfaktoren zu. Wir haben uns
daher zum Ziel gesetzt, neben der erblichen Kom-
ponente auch die Rolle von Umwelteinflussen an

unserem grof3en Patientenkollektiv zu untersuchen.

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.

Alopecia areata und Schwangerschaft

Der in einer Schwangerschaft veranderte Hormon-
haushalt hat vielfaltige Auswirkungen auf unter-
schiedliche Organe sowie auf den mutterlichen
Stoffwechsel. Moglicherweise nimmt die Hormo-
numstellung auch Einfluss auf das mutterliche
Immunsystem und konnte somit das Auftreten ei-
ner Autoimmunerkrankung beguinstigen oder ggf.
auch zu einer Verbesserung einer bestehenden Er-
krankung fuhren. Wie sich eine Schwangerschaft
aufden Verlauf der AA auswirkt, ist nach aktuellem
Wissenstand ungeklart. Wir haben dies zum Anlass
genommen, einen Fragebogen zu entwerfen, der
verschiedene Aspekte einer Schwangerschaft so-

wie der Stillzeit beleuchtet.
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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 erheben
wir allgemeine Informationen, wie z.B. die Anzahl
der Schwangerschaften und Kinder. Im zweiten
Teil stellen wir spezielle Fragen zu bestimmten Er-
eignissen wahrend der Schwangerschaft und der
Geburt des Kindes oder wahrend der Stillzeit. Zum
Beispiel fragen wir nach Komplikationen wahrend
der Schwangerschaft oder der Geburt und nach
der Einnahme von Medikamenten. Ein weiterer in-
teressanter Gesichtspunkt ist die Frage, ob die AA
oder eine andere Autoimmunerkrankung erstma-
lig wahrend der Schwangerschaft aufgetreten ist.
Im dritten Teil bitten wir um die Angabe des Aus-
malles lhres Haarausfalls wahrend der Schwan-
gerschaft sowie in einem Zeitraum von einem Jahr

davor und danach.

Teilnahme an unserer Studie

Mit lhrer Teilnahme helfen Sie uns, wertvolle In-
formationen Uber die AA wahrend der Schwanger-
schaft zu gewinnen. Alle Angaben, die Sie machen,
werden vertraulich behandelt und nicht an Dritte
weitergegeben. Die Beantwortung des Fragebo-
gens wird etwa 30-45 Minuten lhrer Zeit bean-
spruchen. Wir senden einer Teilgruppe automa-
tisch den Fragebogen seit Sommer/Herbst 2013 zu.
Sollten Sie keinen Fragebogen erhalten haben bzw.
Sie ihn von uns erhalten mochten, senden wir Ih-
nen bei Interesse gerne unsere Studienunterlagen
mit einem frankierten Rickumschlag zu. Daruber
hinaus bieten wir Ihnen an, den Fragebogen mit
lhnen telefonisch oder in einem personlichen Ge-

sprach zu beantworten (bitte teilen Sie uns in die-

sem Fall Ihre Telefonnummer und den gewtinsch-

ten Zeitpunkt der Kontaktierung mit).

Bitte kontaktieren Sie bei Interesse:

PD Dr. med. Silke Redler

Cand. med. Alexandra Herbster (medizinische
Doktorandin)

Institut fir Humangenetik

Biomedizinisches Zentrum

Universitatsklinikum Bonn

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

Tel.: 0228/287-51018

Email: silke.redler@uni-bonn.de

| Info: Weitere Vortriage und Berichte
J iiber das Come together 2014 finden

Sie im nachsten Képfchen.

Fes

vdH
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Welch eine Uberraschung...

Im letzten Kopfchen Nr. 37 berichteten wir ab Seite
32 Uber die FaHAARradtour von Markus Mdller, um
die Alopecia areata bekannt zu machen und fur die

Studie zu werben.

Die Resonanz nach dieser Tour war sehr, sehr po-
sitiv. In der Geschaftsstelle und in Bonn meldeten
sich viele Interessierte, die Unterlagen anfor-
derten um an der Studie teilzunehmen. Betroffene
suchten den Kontakt zu uns und wir konnten mit
Informationen und Hilfestellungen beraten und

betreuen.

Wie Sensibilisierung durch Offentlichkeitsarbeit
auch entsteht erlebten wir mit dieser tollen Uber-
raschung: Wir erhielten Uber die Familie Muller die
Nachricht, dass die drei Abschlussklassen der Re-
alschule in GroR llsede eine Spende an den Verein
machen wollten. Fur den Abschlussball im Sommer
2013 wurde vorab ein Betrag von jedem Schiiler ein-
gesammelt, um die Veranstaltungen finanzieren zu
kénnen. Nachdem alle Feierlichkeiten abgeschlos-
sen und alle Rechnungen beglichen waren, ergab
sich ein ,Restbetrag”von ca. 700 Euro, der fir einen

guten Zweck gespendet werden sollte. Eine Mutter

aus Oberg, die die betroffene Nele kennt, schlug
vor, fur den kreisrunden Haarausfall zu spenden.
Dieser Vorschlag hat die Schiler und Eltern Uber-

zeugt und somit wurde dafir gestimmt.

Auf unserem Konto ging dann die groRe Spende in

Hohe von 707,92 Euro ein.

Uber diese Summe haben wir uns sehr gefreut und

sagen allen Beteiligten ein herzliches ,DANKE".

Den Schulabgdngern wiinschen wir, dass sich ihre
Traume auf ihrem weiteren Lebensweg verwirk-
lichen lassen und sie dabei von guten Menschen

und Freunden begleitet werden.

Viel Gliick und Erfolg und alles Liebe und Gute fir

eure Zukunft.

Toll, dass wir so eine grolRartige Unterstitzung fur

den Verein erhalten haben!

Ganz frische Nachrichten: Im Fruhjahr startete
Markus Muller seine zweite FaHAARradtour von
Oberg Uber Braunschweig, Magdeburg, Potsdam
bis nach Berlin. In der Charité wurde er zum Ab-
schluss von Frau Prof. Dr. Blume-Peytavi begruft.
In allen Stadten war wieder ein Informationsstand
errichtet und somit wichtige Offentlichkeitsarbeit

betrieben.

Danke an die ganze Familie Miiller, die mit viel

Power viele Aktionen fiir den AAD durchfiihrt.

Im nachsten Kopfchen berichten wir ausfiihrlich iiber die zweite FAHAARradtour von

Markus Miiller und seine Erlebnisse.

V)
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AAD Veranstaltung - Familienevent

Familienevent

So sehen Engel aus —ein Be-
richt vom Familienwochen-
ende in Koln

Koln ist eine geschichtstrachtige Stadt; das durften
wir eindrucksvoll am ersten Abend bei der Nacht-
wanderung mit Nachtwachter (in 2 Gruppen mit
einer ,Familien®- und einer gruseligen ,Erwachse-
nen-Version“) in der stimmungsvoll illuminierten
Altstadt von Koln erleben. Unsere ,Nachtwachter”
flhrten uns an viele Stationen des historischen
Kolns — vom Dom, Uber romische Stral3enspuren,
vorbei an Opferstellen und am Heinzelmannchen-
Denkmal — immer gespickt mit vielen Anekdoten,
Geschichten und historischen Fakten. Und eine die-
ser Geschichten hat sowohl die Kinder als auch die
Eltern besonders beruhrt: Einer der Nachtwachter
(Ubrigens selbst kahlkopfig) wies uns auf ein Mau-
erfries mit Engeldarstellung hin und erzahlte, dass
die katholische Kirche einst festgelegt hatte, dass
Engel keine Haare hatten: den Kindern war sofort
klar, wer gemeint war —wir waren mit einer gro3en

Gruppe Engel unterwegs!

Dieser Abend in Kéln war ein toller Start in ein mit
Programm, Spafs und Begegnung prall gefulltes

Familienwochenende. Vom 20. September bis zum

22. September 2013 waren wir mit 32 Kindern und
34 Erwachsenen von Freitagabend bis Sonntagmit-
tag in Koln — gut untergebracht in der Jugendher-

berge direkt am Rheinufer — zu Gast.

Am Samstag jagte und Uberbot ein besonderer
Programmpunkt den nachsten: Zuerst ging es mit
der Stralenbahn ins Erlebnismuseum Odysseum.
Hier hatte unser Vorstand Federico Lopez Marti-
nez, vielen vielleicht besser bekannt als Freddy, eine
Programmbetreuung der Extra-Klasse organisiert.
Wir wurden als VIP-Gruppe begrufst, hatten zwei
exklusive naturwissenschaftliche Shows zur Aus-
wahl, die sowohl Grol3e als auch Kleine einfach nur
unterhalten und begeistert haben, und konnten
nach Lust und Laune die Ausstellung durchstreifen.
Fir die Pausen stand ein ganz toller Aufsenbereich
mit Super-Wasser-Spielplatz als weitere Attrakti-
on fur die Kinder zur Verfugung und das schone
Wetter lud die alteren Teilnehmer ein, ganz unge-
zwungen beim Kaffee ins Gesprach zu kommen.
Hier konnten neue Kontakte geknlipft und alte Be-

kanntschaften gepflegt werden.

Im Anschluss machten wir uns in einen ful3laufig
entfernt liegenden Park mit einem weiteren tollen
Spielplatz auf. Und hier wartete schon die nachste

Uberraschung: ein Eiswagen nur fir uns! Erwachsene
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wie Kinder genossen eisschleckend die Nachmittags-

sonne bei Spiel und weiteren Gesprachen im Park.

Den frihen Abend verbrachten wir mit Pizza und
viel Stimmung in einem italienischen Restaurant
in der Innenstadt. Danach ging es fur Einige wei-
ter Richtung Altstadt auf einen Absacker und die
meisten Familien mit jungeren Kindern fuhren zu-
ruck in die Jugendherberge, wo dann der Abend
noch bei gemeinsamen Spiel und interessanten

Gesprachskreisen in gemutlicher Runde ausklang.

Am Sonntag startete fir die Kinder eine Stadtralley
und ein parallel in Kdln stattfindendes Kinderfest,
mit so mancher weiterer Attraktion, wurde auch

noch besucht.

Wir Eltern und einige der Jugendlichen konnten
uns parallel zum Kinderprogramm austauschen.
Dieser Austausch war vielfaltig, zum Teil emotional
sehr dicht und bewegend und es schien, als hatte
das Wochenende nicht nur viel Spafd und Erlebnisse
gebracht, sondern vielen Teilnehmern auch wieder

Zuspruch, Impulse und Kraft gegeben. Ohne den so

AAD Veranstaltung - Familienevent

liebevoll geplanten organisatorischen Rahmen, der

uns Teilnehmer durch die gemeinsamen Erlebnisse
zu einer Gruppe hat werden lassen, ware der offene
Austausch in dieser Form sicher nicht moglich ge-
wesen. Daflir auch an dieser Stelle noch einmal ein
ganz herzliches Dankeschon an die Organisatoren
und Helfer des Wochenendes, allen voran unser
3-kopfiger Vorstand: DANKE! Ein weiteres Danke-
schon geht an die Techniker Krankenkasse, die das
Wochenende durch ihre finanzielle Unterstitzung

uberhaupt erst moglich gemacht hat.

Zum Schluss mochte ich noch unseren von AA be-
troffenen Sohn Finn zu Wort kommen lassen, der
einige Tage im Anschluss an das Treffen davon
sprach, dass er sich, wenn ihm ein Wunsch gewahrt
wdrde, wunschen wirde, dass seine Neurodermitis
verschwinden moge —er aber seine Alopecia areata
behalten wolle. Auf meine Frage nach dem Warum
antwortete er: ,weil ich weiter zu den AA-Famili-
entreffen fahren will“. Damit ist alles Gber das Wo-

chenende in Koln gesagt.

Inger-K. Ossenbrtiggen

Familien starken und sie fur ihren Alltag fit machen. Angst, Mutlosigkeit, das Verstecken wegen der Alopecia areata
— vieles konnte aufgebrochen werden. Familien und Eltern halten nun weiterhin Kontakt, auch uber die modernen
Medien und wissen: Wir sind nicht allein. Gutes Miteinander — wir sind dabei! Die Techniker Krankenkasse hat uns

mit ihrer finanziellen Unterstuitzung - zu einer ausgekliigelten Veranstaltung verholfen. So haben wir es geschafft
dieses so wichtige Ziel zu erreichen.

Ein herzliches ,,danke“ der Techniker Krankenkasse.

Kopfchen Nr.38 / 2014
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Hi, ich bin Isabel und ich bin 15 Jahre alt.

Ich gehe in die 3. Klasse der Oberstufe, also in die
9. Klasse und nachstes Jahr werde ich das Sargan-
serlader Sozialjahr machen (das ist eine Vorberei-
tung auf einen Beruf im Bereich der Pflege und Be-
treuung). Sargans liegt in der Ostschweiz und da
wohne ich auch mit meiner Familie; meine Eltern
kommen eigentlich aus den Niederlanden, deswe-
gen sprechen wir zuhause auch Hollandisch. Aber
auller, dass unser deutsch (vor allem das von mei-
nen Eltern) nicht perfekt ist sind wir eine normale

Familie.

Im Sommer 2011 waren wir in Schweden, in einem
kleinen Park mitten in der Natur mit Schlangen,
Wasser und frischen Brotchen am Morgen. Nach-
dem ich und meine zwei Schwestern lauter kleine
Frosche gefunden hatten, ging ich duschen. Als ich
mein Haar shampoonieren wollte zog ich mehr-
ere Haare, fast ein Buschel, mit. Spater am Abend
fuhr meine Mutter mir Uber den Kopf und wie-
der kamen mehrere Haare mit, ich erzahlte mei-
ner Mutter, wie mir immer wieder mehrere Haare
auf einmal ausfielen oder ich sie einfach rauszie-

hen konnte.

Als meine kleine Schwester am nachsten Morgen

meine Haare frisieren wollte, entdeckte sie eine

kahle Stelle auf meinem Kopf. Ein paar Wochen

spater wollten wir nach Holland aber wir gingen
zuerst zum Arzt, denn ich hatte jetzt schon mehre-

re kahle Stellen auf dem Kopf.

Nach einigen Wochen hatte meine Mutter mich
bei Alopecia Areata Deutschland angemeldet
und zeigte mir die Heftchen ,Kopfchen® aber ich
wollte nichts davon wissen, denn mir waren ja ge-
rade alle Haare, in fast nur zwei Monaten ausge-
fallen. Ehrlich gesagt hatte ich auch einfach nur
Angst davor und ich wollte alles nur verdecken

und ignorieren.

Aber weil ich jetzt auf eine neue Schule ging mus-
ste ich mich ja irgendwie damit befassen, also ging
ich mit meiner Mutter Kopftlcher, solange ich
noch Haare hatte und spater eine Perlcke kaufen.

Alle in meiner Klasse dachten das sei mein Style...

Wir mussten einen Vortrag in der Schule halten,
aber das wollte ich nicht, denn dann wirden mich
ja alle anschauen und dann hatte ich das Gefuhl,
das sie mich wegen der Alopecia ansehen und da
fuhle ich mich nicht wohl. Seitdem wissen es nun
alle in meiner Klasse und das hat sich natdrlich
auch herum gesprochen und dann wusste es fast

das ganze Dorf. Aber meine Mitschiler/innen ak-

26

Kopfchen Nr.38 /2014



zeptierten mich, so dachte, hoffte ich es; ich mei-

ne, ich bin ja nicht die coolste an meiner Schule,

aber sie waren nicht blod zu mir.

Jetzt fast dreiJahre spater bin ich mir sicher und ich
gehe jetzt auch offener damit um, aber ich erzahle
es nicht direkt jedem, dem ich begegne haha...

Wie ich schon erwahnt habe, trage ich eine Perlicke
und manchmal bin ich auch froh dartber, z.B.wenn
ich nicht so auffallen mochte oder in meinem Alter
mochte man ja auch die Jungs beeindrucken. Mei-
stens denke ich aber so: ,Ich gehe jetzt ohne die
Perlicke raus!!!“ Aber ich finde es besser, professi-
oneller und hoflicher, wenn ich mit einer Perlicke in
die Schule gehe... Ich denke, wenn ich es schon von
klein auf hatte, dann wirde ich - glaube ich - mit

einer Mutze oder einem Kopftuch gehen...

Ach ja Ubrigens: es wird immer jemand im Bus sit-
zen oder neben dir im Dorfladen stehen und dich
anglotzen. Aber da kann man nichts machen, denn
Leute mit Haare haben leider keinen Kopf, nicht
so wie wir. Aber warte mal hier ist noch ein Tipp:
wenn dich jemand anschaut, musst du eine Gri-
masse ziehen oder einfach anfangen zu reden z.B.
uber Hunde. Oder wenn er schaut, musst du schau-
en, dann schaut er namlich weg, dann schaust du

wieder weg und dann wirst du merken, das er im-

mer wieder schaut und dann schaust du ihn auch
immer wieder an... und beim dritten oder vierten
Mal schaust du ihn bose an oder erschreckst ihn,
das ist sehr lustig. Oder wie meine Mutter immer
wieder sagt: , Zieh die Perticke oder deine Mutze ab
oder so... Ich habe es zwar noch nie gemacht, aber
ich meine, du kannst es ja mal ausprobieren oder du
kannst auch mal rufen:“ Ja, ich hab Alopecia und fir
jede Sekunde die du mich anschaust musst du einen

Franken, Euro oder was auch immer zahlen...

Ich konnte zwar mit meinen Eltern Uber meine
Krankheit reden, aber fur mich war das nicht ge-
nug - ich wollte mich irgendwie damit beschafti-
gen, aber ich wollte nicht mit meiner Mutter oder
mit meinem Vater dartber sprechen... also hab ich
ein oder zwei Lieder geschrieben, man konnte ja ei-

gentlich auch einen Brief schreiben...

Mein Fazit: Ich wirde etwas suchen, das dir irgend-
wie Sicherheit gibt, aber jeder sollte seine eigene

,Sache” finden...

Das Familienwochenende des AAD eV. hat mir
auch sehr geholfen, und ich stehe jetzt im Kontakt

mit anderen Jugendlichen, die auch dabei waren.
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Biotin und Biotinidase
Grundverschieden und doch so ahnlich!
Eine Recherche von Dr. Christoph Hurter

Biotin ist ein seit langem bekanntes, wasserlos-
liches Vitamin aus dem B-Komplex, das auch unter
dem Namen Vitamin B7 oder Vitamin H bekannt
ist. Esistin sehr vielen Lebensmitteln enthalten, al-
lerdings fast immer in sehr geringen Mengen. Zum
Glick ist eine normal gesunde Darmflora in der
Lage, Biotin zusatzlich selbst zu produzieren und

dem Korper zur Verfugung zu stellen.

Wie kaum ein anderes Vitamin ist Biotin wichtig
fr eine gesunde Funktion des Kohlenhydrat-, des
Eiweil3- und des Fettstoffwechsels in praktisch je-
der Zelle des Korpers. Entsprechend breit gefachert
und unspezifisch ist die Palette von Symptomen
bei einem Biotinmangel : Depressionen, extreme
Schlafrigkeit, Muskelschmerzen, Ubelkeit, Herz-
funktionsstorungen, Blutarmut, Infektionsanfal-
ligkeit, bruchige Nagel, Hautprobleme und Haar-
ausfall. Ein akuter oder chronischer Mangel kann
durch mehr oder weniger lange Gaben von Biotin-
Praparaten sicher und ungefahrlich ausgeglichen

werden.

BIOTINIDASE

Was ist sie und was fiir Aufgaben hat sie?

Die Biotinidase ist ein Enzym und damit ein Stoff-
wechselkatalysator. Sie ist ein Eiweil3, das nicht
durch Nahrung aufgenommen wird, sondern
durch ein eigenes Gen auf Chromosom 3 im Kor-
per standig selbst gebildet wird. Durch verschie-

dene vererbbare Schadigungen des Gens konnen

unterschiedlich stark ausgepragte Schaden bei der
korpereigenen Produktion entstehen. Diese fuhren
dann dazu, dass das Enzym seine Aufgaben nur
noch schwach oder gar nicht mehr erfullen kann.

Die Menge an ungebundenem Biotin, das also in
freier Form durch die Nahrung aufgenommen wird,
reicht bei weitem nicht fur eine ausreichende Ver-
sorgung aus (s.0.). Diese wird durch 2 Funktionen

der Biotinidase sichergestellt :

1. Sie spaltet das in der Nahrung in gebundener
Form vorkommende Biotin ab, um die Menge, die
dem Organismus zur Verfugung gestellt wird zu

erhohen.

2.Sie verringert die Verluste, die entstehen wirden,
wenn das im Korper vorhandene Biotin einfach
uber die Nieren im Urin landen und ausgeschieden
wurde. Wenn das Vitamin Biotin seine umfang-
reichen Funktionen als Cofaktor im Stoffwechsel
erfullt hat, wird es namlich an die Aminosaure Lysin
gebunden und damit in den neuen Stoff Biocystin
umgewandelt, der anschliessend sofort Uber den
Urin ausgeschieden wirde. Um das zu verhindern
spaltet die Biotinidase das Biotin wieder ab, so dass
es nicht ausgeschieden wird, sondern als recyceltes

Vitamin dem Korper weiter zur Verfugung steht.

Was passiert bei Biotinidasemangel ?
Wenn durch einen Gendefekt die Aktivitat des

Enzyms Biotinidase nicht nur etwas, sondern sehr
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stark verringert ist, wird also sehr schnell der Bio-
tin-Vorrat des Korpers zu niedrig. Das hat umfas-
sende Auswirkungen auf das Gewebe samtlicher
Organe mit hoher Stoffwechselintensitat und/
oder Zellteilungsrate (z.B. Gehirn, Muskulatur, Im-
munsystem, Haut, Haare). Dadurch, dass ein Bi-
otinidasemangel die gleichen umfassenden Aus-
wirkungen auf den Stoffwechsel des gesamten
Koérpers hat wie der direkte Vitaminmangel von
Biotin, kommt es hierbei zu der gleichen breiten
Facherung von unspezifischen Symptomen (s.o.).
Zusatzlich treten noch neurologische Zeichen auf,
wie Bewegungsstorungen (Ataxie, muskulare Hy-

potonie) und epilepsieartige Krampfanfalle.

Die Krankheit kann sich entweder schleichend,
plotzlich oder schubweise auftretend zeigen. Nor-
malerweise tritt sie schon in den ersten Lebens-
monaten auf und wird meistens im Rahmen des
Neugeborenen-Screenings entdeckt. Dabei wer-
den die wichtigsten Korperfunktionen durch Blut-
untersuchung direkt nach der Geburt untersucht.
Es ist aber eben auch moglich, dass sie sich nur
ganz langsam entwickelt und dadurch erst im ju-
gendlichen oder sogar erst im erwachsenen Alter

Auswirkungen und Symptome zeigt.

Soviele ,Gesichter” die Krankheit auch hat, so zahlt
sie doch immerhin zu den selten vorkommenden

,orphan diseases” (den ,Waisen der Medizin“).

Gibt es Therapiemoglichkeiten?

Die Ursache der Krankheit (namlich der Gendefekt)
ist nicht heilbar. Zum Gliick sind Gaben von Biotin
(5-20mg/Tag oder mehr) genauso erfolgreich und

wirksam wie beim primaren Biotinmangel.

Aullerdem sind selbst bei lebenslanger Gabe kei-
nerlei schadliche Nebenwirkungen bekannt, was
flr Nahrungserganzungsstoffe ziemlich einzig-

artig ist.

Wie lasst sich feststellen, ob man betroffen ist?

Auchwenn der Gendefekt recht selten auftritt, kon-
nen bei sehr frihem Auftreten die Auswirkungen
dramatisch bis lebensbedrohend sein. Zum Glick
lasst sich durch einen Bluttest ein moglicher Man-
gel leicht diagnostizieren. Im Rahmen des Neuge-
borenen-Screenings wird dieser Test allerdings erst
seit 2005 in Deutschland flachendeckend durchge-
fuhrt; in anderen europaischen Landern teilweise

schon friher.

Wie lasst sich das oben beschriebene fiir AA-Be-
troffene einordnen ?

Im Rahmen eines groflen Gesprachskreises am
Schlusstag des diesjahrigen AAD-Familienwo-
chenendes in Koln schilderten die Eltern eines
betroffenen Kindes, dass nach der Diagnose aus-
gepragter Biotinidasemangel und anschlieBender
hochdosierter Biotin-Therapie die Haare der Toch-
ter wieder komplett nachgewachsen sind. Ein ,Voll-
treffer” also, der zwar leider durch die Erfahrungen
anderer Familien nicht bestatigt werden konnte,
aber immerhin! Dieses zwiespaltige Bild ergibt sich
aber bei samtlichen dem AAD bekannten Therapie-

versuchen.

e Was konnte vor diesem Hintergrund Uber-
haupt sinnvoll sei?
e Es kann keine allgemeingultige Empfehlung

sein, Biotin einfach ,auf Verdacht” einzunehmen.

Kopfchen Nr.38 / 2014

29



AAD medizinisch

« Ein nachgewiesener Biotinidasemangel (unab-
hangig vom Grad der Auspragung) ware aber ein
100%iger Grund flr eine Biotintherapie. Dann
hatte man zwar immer noch keine Erfolgsgaran-
tie, aber immerhin eine gute Begriindung fur ei-

nen Hoffnungsschimmer, mehr nicht.

dass der Test in einem Labor in Hannover als Pri-

vatleistung unter 50,- EUR gekostet habe.

e Nach meiner Recherche kann der Test im Zen-
trallabor jeder Uniklinik und jedem groReren regi-

onalen Labor durchgeftihrt werden. Das konkrete

Vorgehen (zu Anforderungsschein und Transport-

» Weil in Deutschland der Biotinidase-Test erst besonderheiten) kann der blutabnehmende Arzt

seit April 2005 fester Bestandteil des Neuge- auf der Homepage des jeweiligen Labors oder

borenen-Screenings und Regelleistung der ge- auch telefonisch erfahren.

setzlichen Krankenversicherungen ist, bleibt ein
individueller Labortest eigentlich nur bei Betrof- Fazit: Der grof3e Kreis der AA-betroffenen ist

fenen sinnvoll, die vorher geboren wurden. oft genug auf ,Kommissar Zufall“ angewiesen.

Wenn durch den o. a. Test auch nur bei einem
« Der Bluttest ist relativ einfach (Transportvor- einzigen die Haare wiederkamen, ware es wie so
schriften des Labors missen allerdings streng oft in der medizinischen Statistik: Insgesamt nur
eingehalten werden) und nicht sehr teuer. In ein niederschmetternd winziger Prozentsatz, fir

dem o. a. Gesprachskreis berichteten die Eltern,  den Betroffenen aber ein 100%iger Erfolg.

Quellen:
http://www.klinikum.uni-heidelberg.de/fileadmin/pressestelle/PK/Fachinformation_Neugeborenenscreening.pdf
http://www.labor-bo.de/fileadmin/BO_PDF/Neugeborenen-Screening/Screening Handbuch Kap_5.1.pdf
http://www.labor-nordwest.de/web/deu/data/analysen.php?menu_id=11&char=66&artikel id=196
http://www.metabscreen.de/index.php?article id=59&clang=0
http://www.rarediseases.org/rare-disease-information/rare-diseases/bylD/503/viewAbstract
http://de.wikipedia.org/wiki/Biotin

http://de.wikipedia.org/wiki/Biotinidasemangel

http://de.wikipedia.org/wiki/Seltene_Krankheit

Ausbildungsplatz zur Friseurin gesucht!

Ich bin 17 Jahre alt, habe Realschulabschluss und wohne in 06729 Elsteraue. Seit vielen Jah-
ren habe ich Alopecia areata und liebe meine Echthaarperiicken. Niemand merkt dass
meine perfekt gestylten Haare nicht auf meinem Kopf gewachsen sind. Ich suche einen
innovativen Salon im GroBraum Zeitz, der es mir ermoglicht meinen Traumberuf zu erlernen.

Eure Lisa
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Liebe Leser,

meine ganze Familie und ich gehoren alle zu der Fraktion der
,Planscher”. Wenn wir einmal in der Woche ins Thermalbad
mit Sauna gehen dann geht es uns gut. Bei uns in Nirnberg
gibt es eine wundervolle Saunalandschaft mit vielen kleinen
Hauschen, wo auch eine grol3e Menschenmenge gut verteilt
nicht so auffallt. Trotzdem war ich nur einmal ohne Periicke
dort, da ich zu viele Blicke auf meinem Kopf nicht leiden mag.
Entspannung stellte sich bei mir mit den stierenden Blicken

nicht ein.

So habe ich meine alte Perticke als Sauna-Frisur erkoren und
nehme sie erst in der Damen-Dusche nach dem Saunieren
ab. Dann wasche ich meinen Kopf, wickele einen Handtuch-
turban und ziehe spater in der Umkleide entweder eine tro-
ckene Perticke oder im Winter meist einfach eine Mitze an.

Es fallt keinem auf.

So nun war ich wieder in der Damendusche, legte mein
Handtuch und die Badetasche auf eine Ruhe-Liege und
nahm meine Perticke ab und legte sie daneben, wollte gera-
de zum Duschen, da starrten mich 2 Madels an, tuschelten

und gingen auf mich zu.

Dann ergriff die Eine das Wort und sagte: ,, Darf ich sie mal was
fragen?“ und allen AAD lern ist bekannt was jetzt kommt, ent-
weder sie wirde mich nach Chemo, Krebs oder nach Alopecia
areata fragen. Sie schaute mich ganz schiichtern mit festem
Blick an und sagte: ,Dirften wir was von lhrem Duschbad
abbekommen, wir haben unseres Zuhause vergessen?!“ Noch
heute muss ich schmunzeln und grinsen, wenn ich daran
denke. Anscheinend sind wir Haarlosen schon zur Normalitat

gekommen ohne dass wir es gemerkt haben.

Liebe GriRe

Kerstin

nach Wunsch

Das Team von Haare nach Wunsch steht Ih-
nen in Bayern und Nord-rhein-Westfalen
zur Verfugung.

Als Institut sind wir bei den Krankenkassen
anerkannt.

Lassen Sie sich von Alopecia-areata-Betrof-
fenen beraten und spuren Sie den Unter-
schied.

Ihre Kerstin Zienert
Perlickendesignerin

Fiir Fragen und Beratungen stehen wir
Ihnen jederzeit gerne zur Verfligung.

/

Freizeit

o

Schwimmen Bei Wind und Wetter
Haare nach Wunsch
Echthaar MalRanfertigungen

Kammersteiner Str. 34

90441 Nurnberg

Dipl.-Kffr. (FH) Kerstin Zienert
Tel.: 0911/ 99912 20

Mobil: 0179 / 69 77 520

Email: zienert kerstin@email.de
www.haare-nach-wunsch.de
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Leserbrief von Eltern
einer betroffenen Tochter

Liebes AAD-Team, liebe Eltern von

betroffenen Kindern,

gerade halte ich die neuste Ausgabe vom ,Kopf-
chen” in den Handen und bin sehr beriihrt von den
vielen Aktionen und dem Engagement auf so krea-
tive Weise aufmerksam zu machen auf eine Krank-
heit, die doch eigentlich keine ist, denn unsere Kin-

der sind doch gar nicht krank.

Unsere Geschichte mit AA verlief so, dass die Ein-
schulung unserer Tochter kurz bevor stand, als der
Kopf kahler und kahler wurde. Mein Mann ist Arzt
und wir wussten eigentlich sofort, was ,los war®,
aber wie wir damit umgehen sollten, das wussten
wir auch nicht. Wir wussten nur, dass wir unserer
Tochter das Verabreichen von Cremes und Spritzen
und auch stundenlanges Sitzen in Wartezimmern
ersparen wollten, weil es keine Therapie gab, die ihr

versprach, dass die Haare wieder wachsen werden.

Auf der Suche nach anderen Betroffenen stieflen
wir auf den AAD und meldeten uns 2010 zum CT.
Dort fihlten wir uns ganz wohl, fihrten gute Ge-
sprache, horten so viele individuelle Verlaufe und
unser Kind probierte hemmungslos mit anderen
Kindern die verschiedenen Periicken aus. Ich erinne-
re mich noch an eine Frau, die die Kinder um diese
Spontanitat und Hemmungslosigkeit beneidete.

Die Kinder fiihlten sich gut behiitet und sicher und

gesund. Bei aller Betroffenheit waren wir dankbar

dafur, dass sie frohlich und gesund ist.

Nach diesem Treffen wollte Mia unbedingt eine Pe-
ricke und kam damit wunderbar zurecht. Auch in
der Klasse gab es keine Probleme. Wir haben offen
auf dem Elternabend daruber gesprochen und er-
klart, dass unser Kind nicht krank ist, sondern ,,nur*

keine Haare hat.

Wir sind dann auf den folgenden Treffen nicht mehr
gewesen und die zweite Ersatzperiicke liegt fast un-
benutzt im Schrank, weil die Haare einfach wieder
wuchsen. Heute, 3 Jahre spater, ist kaum noch ein
hellerer Fleck auf dem Kopf zu sehen. Wir wissen
nicht, warum der Verlauf bei ihr so war, wir wissen
aber, dass sich der Haarwuchs auch wieder veran-
dern kann. Alles verandert sich immer wieder - das

ist das Leben...

Wir haben erfahren, dass wir und auch unsere Toch-
ter beim AAD Unterstitzung und Beistand erhalt,

wenn notig.
Dafiir sagen wir Danke und mochten Mut machen
fur einen offenen Umgang mit dieser ,Laune der

Natur”.

TW.
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BERLIN

Wir hier um und in Berlin

Ja, es ist jetzt schon eine Weile her, dass ich hier im
,Kopfchen berichtet habe, vom AOK Kongress und
dem dringenden Wunsch der Kassen nach funkti-
onierenden Selbsthilfegruppen. Im November 201
war das. Ansprechpartner fur den AAD wurde ich
schon vorher, als ich mit meiner Tochter beim Come
together war. Seither stehe in der Kontaktliste und
die Berliner Patienten finden mich, wenn sie in die
Charité in das Haarkompetenzcenter gehen und
dort das ausliegende Kopfchen lesen. 2010 habe
ich die ersten Schritte zur Grindung einer Berliner
Gruppe unternommen. Anfangs waren das Einzel-
treffen, in Cafés, nicht ideal, aber es war ein An-
fang. RegelmaRig bekam ich Mails und Anrufe. Hil-
fe wurde gesucht, Auskunfte, Arztadressen, Trost,
eben alles, was man nach den ersten kahlen Stellen

oder einer drztlichen Diagnose eben braucht. Die

Unsere Kontaktpersonen

in Deutschland, Osterreich

[FANNOVER], ,
.» [NEDERRHEN]
RHEIN-SIEG
4 7
/ ! '_”RN ERG
A und der Schweiz
/
/) ,,
)—
[BODENSEE], ¢

Anrufe kamen mittlerweile aus ganz Deutschland.
Dieses Geschehen hat mir keine Ruhe gelassen
und so entstand die Gruppenidee. Ich brauchte
Hilfe, einen Raum, Ideen. 2012 hatte ich endlich ei-
nen passenden Raum im schonen Stadtteilhaus in
Berlin Pankow gefunden. Die Mitarbeiterinnen des
Bezirksamtes haben mich sehr unterstutzt. Ich be-
kam einen Tag und eine Zeit zugeordnet, denn das
Haus ist von Selbsthilfegruppen gut ausgebucht.
Ein weiterer Schritt war die Aufnahme in das zen-
trale Programm der KIS (Kontaktund Informations-
stelle fur Selbsthilfe) und das Programmheft des
Stadtbezirkes Pankow. Viele Stunden hab ich damit
verbracht, die Programmhefte an 6ffentlichen Stel-
len auszulegen und Hautarzte in ihrer Praxis aufzu-
suchen. Das war ganz schon frustrierend. Ich schei-
terte schon im Vorzimmer..kein Interesse! Nicht
aufgeben...der Interneteintrag von KIS spielte mir
ein bisschen in die Hande, denn nun konnte man
mich bei Google finden und viele Leidende haben
mich kontaktiert. Seit September 2012 halte ich

nun regelmalig alle 2 Monate die Treffen ab.

Was ist seitdem passiert?

Die Gruppe trifft sich in verschiedener Zusammen-
stellung, es gibt keine Vorgaben. Manche kommen
regelmalSig und manche nur einmal. Das ist natur-
lich nicht nur abhangig vom Zeitbudget derjenigen.

Der Weg innerhalb Berlins kann schon 50 km oder
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mehr betragen. Manche kommen nach dem er-
sten Kontakt gut mit sich alleine zurecht. Andere
brauchen die Ermutigung, die Gewissheit, dass
sie mit der Erkrankung nicht allein sind, eben
auch Trost und Austausch uber personliche Be-
findlichkeiten. Eine tolle Ermutigung so weiter zu
machen mit der Gruppe waren inzwischen eini-
ge ,Dankeschon®. Wenn man dann noch in den
Arm genommen wird, ja wer kann dann schon
nein sagen zur Gruppe. Ich bereue keine Minute,
die ich bis jetzt dafur aufgebracht habe, obwohl
ich manchmal schon Angst hatte, an den Mon-
tagen abends allein da zu sitzen. Ich tue es fur
meine betroffenen Tochter, ich tue es fur dieje-
nigen, die sonst keine anderen Ansprechpartner
haben. Ganz wichtig war mir an dieser Stelle eine
Internetplattform. Gerade diese erste anonyme
Anlaufstelle sollte helfen und naturlich den Aus-
tausch und die Gruppeneinladungen ermogli-
chen. Ich winsche mir mein kleines Netzwerk
mit unterstitzenden Menschen und modernen
Medien auszubauen und eine eigene Gruppe fur
Betroffene Kinder zu griunden. Die Themen der
Erwachsenen sind nun mal nicht die Themen der
Kinder und der Umgang mit Gleichaltrigen hilft
dabei mit dem Haarausfall besser umgehen zu

konnen.

Der Norden und Osten Deutschlands ist zu we-
nig involviert im AAD und es gibt keine weiteren
Gruppen. Die Menschen konnen nicht Montag
abends nach Berlin fahren, um sich in einer Grup-
pe zu treffen. Deshalb meine Riesenbitte an alle,
die diesen Artikel lesen: seit mutig! Lasst Euch
als Ansprechpartner registrieren und den Selbst-

hilfegedanken lebendiger werden.

BODENSEE UND
UMGEBUNG

Kontaktperson Barbara Noérenberg
Zur Zeit finden keine regelmalligen Treffen statt.
Es besteht jedoch ein loser Kontakt untereinander.

Telefonberatung

HAMBURG

Mein Name ist Sabine Toussaine. Ich bin 56 Jahre alt
und lebe im wunderschonen Hamburg. Ich liebe di-
ese Stadt, die wirklich ALLES hat. Seeluft, Hafen, Hei-
de, Moor Wald und Wiesen und ja; sogar ,Berge”!
Vor ca. 30 Jahren verlor ich innerhalb von 2 Mona-

ten meine schonen langen Haare, bald auch die
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restliche Korperbehaarung. Bis auf eine , kurze” Zeit
von 4 Jahren, in der sie wundersam wiederkehrten,

bin ich nun kahl.

Ich habe inzwischen gelernt, meine Glatze zu ak-
zeptieren, aber ich kenne wirklich alle Phasen des
Verlustschmerzes. Wut, Trauer, Verzweiflung,
Angst, Hemmungen, Scham, das Leben nicht mehr

lebenswert.

Damals machte ich mein ganzes Denken, Fuhlen,
Handeln von meinem Haarverlust abhangig, heute

gibt es nur noch eins: Das Leben leben und geniefSen!

Liebe Freunde und Betroffene des AAD,

was sollte man schreiben.... schwierige Sache, Orts-
gruppe Hannover.... stelle ich mich doch mal kurz vor.
Aus Hannover, flir Hannover, lebe ich (44 Jahre) gliick-
lich mit zur Zeit 2 pubertierenden Kindern und Mann
als berufstatige Augenoptikerin und bin seit mehr als

27 Jahren von AA totalis betroffen.

Vor fast 30 Jahren gab es leider kein AAD eV. und

nach dem ich den schwierigen Weg der meisten Be-

troffenen durch die fehlgeschlagene Diagnostik und
Therapie gegangen bin, kam der Tag an dem ich zu
mir selbst sagte, ICH BIN WIE ICH BIN und das ist gut
so! Das eroffnete mir fern ab von Kummer Gber mich
selbst und meiner Situation die Moglichkeit fur ande-
re da zu sein. Zwischenzeitlich horte ich vom AAD eV.
und freute mich riesig, Uber die Moglichkeit einfach

mal mit Menschen zu sprechen, denen es geht wie mir.

Zu Beginn meiner Tatigkeit fur den AAD elV. hatten
wir eine Gruppe von Betroffenen die sich 1x monat-
lich getroffen haben, leider hat das Interesse an den
regelmafigen Treffen nachgelassen und seit nun
mehr Uber 15 Jahren als Ortsgruppenleiterin stehe
ich jedem Betroffenen oder auch gern Angehdrigen
in Sorge gern fur ein telefonisches Beratungsge-
sprach oder naturlich auch einem personlichen Tref-
fen zur Verfugung. Uber die vielen Jahre durfte ich
viele Menschen kennenlernen und freue mich, dass
ich mit meiner Arbeit anderen Betroffenen mit Rat

und Tat zur Seite stehen konnte.

Auch die Offentlichkeitsarbeit kam in all den Jahren
nicht zu kurz, den AAD konnte ich vor einigen Jahren
auf dem Selbsthilfetag in Hannover mit einem eige-
nen Stand vertreten und die diesjahrige Unterstut-
zung von ,Markus Fahaarradtour” in Hannover war
selbstverstandlich eine Herzensangelegenheit, bei der
wir eine tolle Presse hatten. Vertreten sind wir als AAD
im allgemeinen Selbsthilfeverzeichnis der Stadt und
bei einigen Facharzten und Frisdren. Nun ist auch mal
Gelegenheit, sich bei allen zu bedanken, die sich Uber
die vielen Jahre dafur einsetzten, dass fur AA geforscht
wird und es mittlerweile eine so aktive Gemeinschaft
gibt, es ist schon zu wissen, nicht allein zu sein.

Eure Anja Kirchner, Hannover
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MUNCHEN

Bericht der Selbsthilfegruppe Miinchen

Unsere Selbsthilfegruppe wurde vor mehr als 17
Jahren von zwei Mittern betroffener Kinder ge-
grindet und wir sind sehr stolz darauf, sie so lange
am Leben gehalten zu haben. Seit 2004 leite ich als
,Betroffene” die SH Gruppe und stehe Hilfesuchen-
den, auch telefonisch mit vielen Informationen und

meinen Erfahrungen gerne zur Seite.

Mit der Unterstutzung des SH Zentrum Munchen,
welches uns von Anfang an kostenlos Raumlich-
keiten zur Verfligung stellt, konnte sich die Miin-
chener Gruppe sehr gut entwickeln und regelma-

Bige Treffen veranstalten.

Fir unsere oft sehr personlichen Gesprache ist es
wichtig, den Betroffenen und ihren Angehdorigen in
ihrer oft schwierigen Situation eine private Atmo-

sphare zu bieten.

Unsere Treffen finden 1x monatlich immer am
letzten Mittwochabend statt und es kommen in
der Regel bis zu 10 Betroffene. Der Frauenanteil ist

nach wie vor sehr hoch.

Im Laufe der vielen Jahre hat sich ein fester Kreis
von Mitgliedern gebildet, die mit ihrem Erfah-
rungsschatz und vielen Tipps die Gruppe positiv

unterstitzen.

Zudem ist der Bedarf an telefonischer Beratung
weiterhin grof3 und die Hemmschwelle der Betrof-

fenen, personlich zu erscheinen, hoch.

Da das Selbsthilfezentrum sehr gut mit offent-
lichen Verkehrsmitteln erreichbar ist, haben auch
Betroffene aus dem Miinchener Umland die Mog-
lichkeit haben bequem zu unseren Gruppena-

benden zu kommen.

Neben unseren Treffen sind wir auch weiter aktiv:
» ImJuli fand zum 2. Mal ein Themenabend ,TU-
cher binden, Ideen und Tipps austauschen” statt,
den wir sicher, wegen des Erfolges und Spalles, den

alle hatten, im nachsten Jahr wiederholen werden.

» Mit dem Verteilen und Auslegen eines Grup-

penflyers.

» Teilnahme an Seminaren und Fortbildungen,
die das Munchner Selbsthilfezentrum speziell fur
Selbsthilfegruppen und -initiativen jahrlich mit in-

teressanten Themen anbietet.

» Zudem halten wir Kontakt zu ,,Haarsprechstun-
den” der Dermatologischen Abteilungen der Min-
chener Kliniken, die auch unseren Flyer erhalten

und an Betroffene nach Bedarf weiterreichen.

» Telefonische Beratung und Versand von Infor-

mationsmaterial.
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» Regelmalige Werbung fur unser monatliches

Gruppentreffen im Minchner Stadteilanzeiger.

» Alljahrliches Weihnachtsessen, welches einen
ungezwungenen Rahmen fur Kontakte und Ge-

sprache bietet.

Wir hoffen, dass die positive Entwicklung anhalt
und die Ortsgruppe Munchen auch in Zukunft er-
folgreich weiter bestehen bleibt.

Kathrin Madeker, Gruppenleitung

PS. An dieser Stelle mochten wir allen Mitarbeitern
des ,Kopfchen“ Magazins ftir ihr jahrelanges, tolles
Engagement und die Unterstlitzung danken und
wiinschen dem neuen Vorsitzenden einen quten

Start ftir seine neue Aufgabe.

NIEDERRHEIN

Hallo Miteinander,

die Ansprechpartner bekommen ein Gesicht, das
finde ich sehr gut, denn als Betroffener, der Hilfe
und Gesprache am Telefon sucht, weilR man doch

gerne, wer am anderen Ende der Leitung sitzt.

Mein Name ist Bettina Flsser, ich bin 46 Jahre
alt, verheiratet und habe zwei Tochter im Alter

von 14 und 10 Jahren.

Mit der Krankheit wurde ich erstmalig und seit-
her dauerhaft im August 2004 konfrontiert. Erst
kahle Stellen, dann sichtbar fur jedermann. Die
erste Glatze habe ich durch eigene Hand selbst
herbeigefiihrt, seitdem gab es immer wieder ein
Auf und Ab im Haarwuchs, aber nie mehr so, dafd
ich ohne Tuch, Perlicke oder MUtze auskommen

konnte.

Zur Zeit wachst auf dem Kopf nichts, dieser Zu-
stand halt sich seit einem Jahr, ein Teil der Au-
genbraue ist ausgegangen, aber die andere ist
noch voll da und man ist ja auch mit kleinen Din-
gen zufrieden, die Wimpern wurden teilweise
etwas sparlich, aber auch die sind wiedergekom-
men. Die komplette Arztelauferei habe ich mir
gespart, weil ich durch den Verein, den ich zum
Gluck gleich zu Anfang der Erkrankung gefun-
den habe und eine sehr kompetente Hautarztin
wusste, dald es keine wirkliche Therapie gibt, die
dauerhaftes Haarwachstum verspricht und ohne

Nebenwirkungen ist.

Meinen Fokus habe ich daher auf andere Dinge
gelegt, die deutlich mehr Lebensqualitat ver-
sprachen als das Sitzen im Wartezimmer eines
Arztes, dem man meistens Uber die eigene
Krankheit mehr erzahlen kann, als er jemals da-

von gehort hat.

Ich habe in der Zeit eine Ausbildung zur Kosme-

tikerin gemacht und bin seit nunmehr fast 8 Jah-
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ren erfolgreich selbststandig. Die meisten mei-
ner Kunden kennen mich auch nur mit Tuch, viele
staunen Uber die Qualitat der Periicken, und sind
immer wieder begeistert, wie gut sich offenbar
damit leben lasst. Ich habe in der Zeit meine
Liebe zu Pferden aufgefrischt und mittlerweile
drei davon, ich mute meiner Perlicke das mehr-
fach wochentliche Tragen eines Reithelmes zu,
ich konfrontiere sie mit Gel und Spray und wenn
es ganz schnell gehen, dann halte ich auch ins
Kunsthaar mal den Fon. Ob es ihr schadet? Kei-
ne Ahnung, aber sie sieht gut aus und vorallem
durch die recht ,respektlose Behandeln auch
immer naturlich. Ich gebe nicht so massig viel
Celd daflr aus, und wenn sie ,um* ist, schmeifSe
ich sie weg, dann kaufe ich eine neue, da bin ich

nicht geizig.

Im vergangenen Sommer sah ich mich mit ei-
ner Situation konfrontiert, die mich zum letzten
Schritt bewegt hat: Das offentliche Auftreten
ohne jeden Schutz, sprich mit Glatze. Ich muss-
te mir selbst beweisen, dald ich - so wie ich bin-
attraktiv, selbstbewusst und gut bin. Ich gehe
seitdem im Urlaub komplett ohne, ins Cafe und
Restaurant, ins Kaufhaus und an den Strand und
hier auch in die Sauna und naturlich zu Hause so-
wieso. Meine Kinder finden es cool, mein Mann

auch.

Viele kennen mich mittlerweile ganz ohne oder
haben mich ohne Haare kennengelernt, ich gehe
mit hoch erhobenem Kopf. DAS BIN ICH, es ge-
hort zu mir, auch wenn ich manchmal gerne mal
wieder das Gefuihl von eigenen Haaren hatte. Am

Ende ist alles gut, und ich hoffe fur jeden, den di-

ese heimtlckische Krankheit Gberrascht und aus
dem Gleichgewicht bringt, dal} er seinen Weg

und seine Akzeptanz mit ihr findet.

Zugegebenen: Schon ist anders, aber richtig

schlimm auch.

In diesem Sinne alles Gute

Bettina Fuisser,

Ansprechpartnerin Niederrhein
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Gruppe: Niirnberg
Offene Gruppe

Treffen: 1x pro Monat

Wir Bayern gelten in der restlichen Republik doch
eher als trage oder a bisserl unmodern. Das Ge-
genteil bewies uns ein bayerisches Madel im Um-

gang mit der Erkrankung.

Sie erklarte mir es so: Sie tragt zwar eine Pertcke
und es merkt keiner, dass sie keinen Haare hat, aber
die Alopcia Areata wird immer ein Teil von Ihr sein,
den jeder sehen oder lesen darf. Selbst wenn lhre
Haare wieder nachwachsen sollten, so ist dies fir
sie die Erinnerung an einen wichtigen Teil in lhrem

Leben.

Ein tolles Statement von einer jungen starken Frau,

die schon jetzt genau weif3, was sie will.

Ich bin erstaunt und wollte dieses
Foto euch nicht vorenthalten,

seid versichert, es ist echt!

Alopecia Areata geht unter

die Haut!

Kopfchen Nr.38 / 2014

Die Gruppe Nirnberg findet sich (ab 3 Anmel-
dungen) 1x pro Monat in einem Café in der
Schweinauer Hauptstral3e im Stden von Nirn-

berg.

Im Sommer fanden keine Treffen statt, da nicht
genug Anmeldungen und Interessierte da waren.
Trotzdem habe ich mich mit den einzelnen Per-
sonen auf einen Kaffee getroffen und vielleicht

hilfreiches Lesematerial mitgegeben.
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RHEIN-SIEG KREIS

Anfang September 2013 wurde unsere Tochter Franka
14 Jahre alt. Drei Stunden wanderten wir zusammen
mit funf Freundinnen aus Frankas Klasse und drei
fur diesen Zweck ,ausgeliehenen” Lamas bei strah-
lendem Sonnenschein durch den Wald. Mein Mann
und ich waren einfach nur glticklich, diese frohlich
schnatternde Madchengruppe zu beobachten, unsere
Tochter mittendrin. Sie liebt Tiere, ist begeisterte Rei-
terin und Musikerin, hat einen schonen Freundeskreis,
flhlt sich in ihrer Schule wohl und steckt voller Ideen.

Kurzum —sie ist ein gltcklicher Teenager.

Nichtimmer ging es ihr—und damit auch uns—so gut.
Als Franka zweieinhalb Jahre alt war, entdeckte ich
eines Morgens, als sie sich nach vorne beugte, einen
kahlen, kreisrunden Fleck von etwa drei Zentimetern
Durchmesser auf ihrem Hinterkopf. Ich hatte noch nie
etwas von Alopecia areata gehort. Die meisten der
Mediziner, die wir in einer monatelangen Odyssee von
Haus-, zu Kinder-, zu Hautarztpraxen konsultierten,
wussten offensichtlich kaum mehr als ich. Tapfer er-
trug die kleine Maus Untersuchungen und Therapien,

die ich ihr nach meinem heutigen Kenntnisstand Uber

diese Krankheit nie mehr zumuten wirde. Aber die
Panik, irgendetwas zu versaumen, was ihr doch noch

helfen konnte, war damals zu grol3.

Franka verlor dennoch immer mehr Haare. Ich be-
gann, nachtelang im Internet zu recherchieren, fand
die Organisation ,Kindernetzwerk” in Aschaffen-
burg und wurde von dort auf die AAD aufmerksam
gemacht. Endlich gab es nicht nur umfassendes In-
formationsmaterial, das uns die Krankheit unserer
Tochter besser verstehen half, sondern wir fihlten
uns auch nicht mehr so schrecklich allein gelassen mit
unseren Sorgen. Wir lernten andere betroffene Fami-
lien kennen, erhielten grof3e Hilfe durch die kosten-
lose Telefonhotline mit ausfuhrlicher psychologischer
Beratung, bei der sich Herr Ludolph viel Zeit fir uns
nahm, und konnten nun auch Franka besser unter-
stutzen. Fur kurze Zeit durften wir sogar noch einmal
hoffen, als etwa ein Jahr nach dem ersten Auftreten
des kreisrunden Haarausfalls bei unserer Tochter alle
kahlen Stellen wieder komplett zuwuchsen. Aber
schon wenige Wochen spater schlug die Krankheit er-
neut zu, und diesmal war es endgultig. Franka verlor
in der Folge ihr gesamtes Kopfhaar, schlielilich auch
Augenbrauen und Wimpern. Es war flr uns alle eine
sehr schwere Zeit. Bei Elternabenden im Kindergarten
betrieb ich Aufklarungsarbeit, um Gerlichten um ,an-
steckende Krankheiten“ entgegenzutreten und die
Hanseleien durch manch andere Kinder zu stoppen.
Gltcklicherweise waren die Erzieherinnen dort eine
grolRartige Unterstitzung fur uns, Frankas Freunde
hielten ganz selbstverstandlich zu ihr, und so kehrte
allmahlich ein weitgehend normaler Kindergartenall-

tag fur sie zurtick.

Als Franka funf Jahre alt war, veranstaltete die AAD
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ihren Jahreskongress speziell zum Thema Alopecia
areata bei Kindern. Wir packten unsere Tochter ins
Auto, fuhren nach Nirnberg und werden dieses Wo-
chenende niemals vergessen. Fur Franka war es der
endgultige Befreiungsschlag, so viele Menschen und
Kinder zu sehen, denen es genauso ging wie ihr. Und
wahrend ich einem medizinischen Fachvortrag nach
dem anderen lauschte, suchte sie sich in Begleitung
von Papa in der kongressbegleitenden Pertickenher-
stellerausstellung spontan die erste Perticke ihres
Lebens aus. Sie war unendlich gllcklich, als sie sich
stolz vor mir ,,aufbaute” und ich zweimal hinschau-
en musste, um in dem langhaarigen Madchen mei-

ne Tochter wiederzuerkennen.

Seither hat sie ihren Weg gefunden, mit der Krank-
heit umzugehen. Nicht, dass sie sich nur noch unter
ihrer Perlicke verstecken wirde. Nicht, dass es nicht
hin und wieder auch Momente gabe, in denen sie
andere ein wenig beneidet, dass sie sich um ihren
,Kopf“ keine Gedanken machen mussen. Aber mit
der Perlicke die Moglichkeit erhalten zu haben, selbst
zu entscheiden, wem und wo sie sich wie zeigt, hat
sie aus dem qualenden Geflhl des Ausgeliefertseins
an ein ungerechtes Schicksal befreit. Sie lebt ein
ganz normales, aktives Leben. In den Sommerferi-
en nahm sie als Geigerin ganz selbstverstandlich an
einem Orchesteraustauschprogramm in den USA

teil —ohne uns ...

Wir als Eltern wissen, dass gerade die nachsten Jahre

unsere jetzt14jahrige Franka sicher auf die Probe stel-
len werden und ihr manch schwere Stunde bereithal-
ten konnen. Wir werden auch dann versuchen, so fur
sie da zu sein, wie sie es braucht. Aber die glticklichen

Zeiten, die wir bisher trotz Frankas Krankheit zusam-

men erleben durften, kann uns niemand mehr neh-
men. Ich werde nie vergessen, wie ganz am Anfang
ein Arzt meiner Verzweiflung nahezu vorwurfsvoll
die Worte entgegenschleuderte: ,Seien Sie doch froh,
dass ihr Kind nicht Krebs hat!“ Ich fand das damals
unglaublich herzlos und anmal3end. Heute denke ich
— klar, er hatte schon Recht, war halt nur nicht gerade

besonders feinfuhlig.

Aus der Mitgliedschaft in der AAD haben wir viel
Kraft und Starke geschopft, dafur sind wir sehr dank-
bar, auch wenn wir nicht so regelmafig und oft an
den Treffen und Veranstaltungen
teilnehmen konnen. Mit meiner
Bereitschaft, Ansprechpartnerin
fur andere Betroffene zu sein,
mochte ich ein wenig von der
wertvollen Hilfe zurtckgeben,

die wir selbst erfahren durften.

Hendrike Rossel

PS.: Unsere Geschichte zu er-
zdhlen, war mir wichtiger, als
meinen Werdegang darzustellen. Fiir alle, die es den-
noch interessiert — hier in aller Ktirze: Nach Studium
und Referendariat ftir das Gymnasiallehramt mit
den Fdchern Franzosisch, Geschichte und Musik so-
wie einer Promotion in Musikpddagogik arbeite ich
seit Uber 20 Jahren als Bildungsreferentin fiir einen
bundesweiten musikpd-
dagogischen Verband.
Mit meinem Mann und
unserer Tochter Fran-
ka lebe ich in dem
htibschen Stddtchen
Rheinbach bei Bonn.
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STUTTGART

Die Ortsgruppe Stuttgart trifft sich alle 2 - 3 Mo-
nate an einem Samstag (nach Absprache) von
14.30 h bis ca 18 h (6fter auch mit open end) im
Forum3 in Stuttgart, Gymnasiumstr. 21. Wir sind

derzeit bei einem Treffen ca 6 — (max) 10 Frauen

Die AA-Gruppe Stuttgart gibt es - mit unterschied-
licher Besetzung — schon seit tber 14 Jahren. Eine
AA-Betroffene hat damals tUbers Radio nach ande-
ren vom kreisrunden Haarausfall geplagten Frauen
gesucht — und ich fuhlte mich sogleich angespro-
chen, da auch ich mich mit dieser Krankheit von
den Arzten sehr allein gelassen fihlte. Der erste
Kontakt mit einem Menschen, der die gleichen
Ohnmachts — Gefuhle beim Ausfallen der Haare
hatte, der die gleichen Unsicherheiten, Hohen und
Tiefen erlebt hatte wie ich, war fir mich sehr er-
leichternd. Jetzt konnte ich mich endlich mit einer
Frau austauschen, die verstand, worum es ging
und wir konnten miteinander unsere Probleme
besprechen — und auch tber peinliche Situationen

miteinander lachen.

Uber das Selbsthilfe - Magazin KISS - Stuttgart ha-

ben wir dann nach weiteren Betroffenen gesucht

und festgestellt, dass der Austausch, das Reden
uber die Krankheit mit all ihren Einschrankungen
uns allen gut tut. Beim letzten Treffen in Stuttgart
im Oktober 2013 haben wir in einem ,Blitzlicht”
zusammengefasst, was die Selbsthilfegruppe fur

jede von uns bedeutet:

Folgende Antworten wurden gegeben:
,Die Gruppe gibt mir Untersttitzung und Information

in Bezug auf Pertickenkauf, Therapien, Arztewahl...”

,Mit den praktischen Tipps und Ratschldgen der an-
deren Frauen kann ich was anfangen (z. B. wo be-
komme ich Echthaar — Wimpern und Echthaar —Au-

genbrauen her?)“

,Mein Selbstbewusstsein, das sehr unter der Krankheit
gelitten hat, ist durch die aufmunternden Gesprdche

wieder aufgebaut worden.”

,Der Austausch tiber meine Probleme mit anderen
Betroffenen hilft mir sehr. Durch die Gesprche in der
Gruppe gehe ich mit der Krankheit jetzt anders um.”
,lch fiinle mich sehr wohl in der Gruppe, es gibt eine
grofSe gegenseitige Akzeptanz.

,Die Gruppe war fur mich - besonders am Anfang -

eine grofSe emotionale Stiitze.”

,Wir gehen sehr freundschaftlich miteinander um,

liber ldngere Zeit entstanden echte Freundschaften.”

,Die ,Neuen“ in der Gruppe werden gleich integriert,

ihre Probleme werden ernst genommen.”

Zusammengefasst von Hella Eckardt
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Unser Gruppenmitglied
Angelika berichtet

Hilfe! Was war los mit mir? Es war genau der 27.Juni
2008 und wir wollten zum Abi-Ball unseres Sohnes
gehen. Wie es so ist, habe ich mir morgens noch
die Haare beim Friseur richten lassen. Am Abend
als ich das Haus verlie8, machte mein Mann hinter
mir die Tur zu und bemerkte mit groBem Schreck,
dass ich ein etwa 4 cm groRes Loch am Hinter-
kopf habe. Er gab sofort der Friseuse die Schuld,
sie habe mir ein Loch in meine Frisur geschnitten.
Selbstverstandlich war ich auRer mir vor Arger. Ich
kammte meine Haare etwas fulliger u. toupierte so

weit es ging und wir genossen den Abend.

Als ich am nachsten Tag aufgestanden bin, war
mein Kissen voller Haare, ich konnte mich nicht
mehr richtig kammen und von wegen unter Leu-
te gehen. Ich wusste nicht, was mit mir geschah.
Ich hatte nicht einmal richtig Zeit mir einen Ter-
min beim Arzt zu holen, so schnell verlor ich meine
Haare. Innerhalb von drei bis vier Tagen musste ich
mich nach einer Perticke umsehen, ich konnte nicht

mehr unter Menschen. So war es nun.

Nach circa 1 Woche hatte ich meine ganzen Kopf-
haare verloren und etwa einen Monat spater muss-
te ich mich von meinen ganzen Kérperhaaren samt
Augenbrauen und Wimpern verabschieden. Es war
eine schreckliche Zeit fur mich und wahrscheinlich
auch fur meine Familie, die aber immer fest hinter
mir steht. Bis zum heutigen Tag hat sich bei mir
noch keine Veranderung ergeben. Es kam kein ein-

ziges Haar wieder.

Ich fragte mich, von was kam diese Krankheit. Ich
hatte weder eine Diat gemacht, noch meine Er-
nahrung umgestellt, noch sonst eine Veranderung
an meinem Korper vorgenommen. Was aber kur-
ze Zeit vorher passierte, war eine Impfung gegen
FSME und der Todesfall eines geliebten Menschen.

Kann das sein, dass meine Krankheit daher kommt?

Die Selbsthilfegruppe gab mir sehr viel Kraft und
nahm mir die Angst allein mit der Krankheit dazu-
stehen. Die Selbsthilfegruppe verbindet ungemein.
Man telefoniert sogar auféerhalb der Gruppe mit-
einander. Und ich stehe vielleicht wegen unserer
Selbsthilfegruppe wieder mit Perlicke und guten

Mutes festim Leben.

Die einzigartige Gripper™ von FOLLEA®

- mit Hilfe von Alopezie-Belroffenen
fidr Alopezie-Befroffene entwickell -

TOLLER

= Europdisches Echthaar,
sanft entschuppl
= Altmungsaktiv und sehr
beguem
= 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

mehr

Infos!
Erkaltlich bei FOLLEA Germany GmbH/
FOLLEA Germany GmbH HOGE Hasharaiing

Roggrnmarkt 15-16 . 48143 Munaies

sy i *  Phone +48 (0} 251 43 363

Phana +40 (0] 89 232 4000
Fax 4 (O} B0 X332 490-190
ool sy waw follan de

«= 30Wie vielen weiteren FOLLEA®-Partnem in Deutschland und Europa
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AAD intern

Hallo mein Name ist Susi Loffler, neuer Webmaster
des AAD. Als Mutter einer vierjahrigen Betroffenen
mit Totalis bin ich seit der Erkrankung meiner Toch-
ter im November 2011 im Verein und als Kontakt-

person fiir den Rhein-Erft-Kreis im Rheinland tatig.

Die Idee, mich fur die Webseite zu engagieren, kam
mir im Frahjahr 2012 beim Come together in Lub-
benau, als Kerstin Zienert von Kosten im vierstelli-
gen Bereich fur die alte Webseite sowie dem allge-
meinen Kostendruck fir den Verein berichtete. Da
ich bisher in meiner Freizeit schon mit Webseiten
zu tun hatte, dachte ich mir - das geht auch gute
90% glnstiger. Und da der grofSte Kostenfaktor bei
Webseiten meist die Arbeitsstunden der professi-
onellen Dienstleister sind, erklarte ich mich bereit,

diese Arbeit ehrenamtlich zu Gbernehmen.

Nach Monaten des Suchens, Abstimmens und Aus-
probierens erscheint die Webseite des Vereins nun
zum Jahreswechsel 2013/14 im neuen Gewand. Ne-
ben den Kosteneinsparungen durch den Umzug zu
einem neuen Provider ergeben sich durch die Uber-
nahme der Webseite in direkte Vereinshande auch
viele neue, spannende Moglichkeiten.

Der Leitgedanke der neuen Webseite soll sein:

Von Betroffenen fiir Betroffene.

Die neue Webseite
des AAD:

von Betroffenen
fur Betroffene!

Wir mochten die Webseite deutlich starker auf die
Wiuinsche und Bedurfnisse unserer Mitglieder so-
wie interessierter Besucher ausrichten. Und dazu
mochten wir Euch alle bitten, Eure Meinung zu den
existierenden Inhalten sowie eventuelle Ideen zu
Anderungen oder Erganzungen mit uns zu teilen!
Wir konnen nicht versprechen, dafS wir alles um-
setzen werden, was Ihr an uns herantragt, aber wir
haben auf jeden Fall offene Ohren fur alles, was lhr
uns mitteilen mochtet (Kontaktmoglichkeit siehe
Startseite des neuen Mitgliederbereichs oder regu-

lar Uber das Biiro).
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Tatsachlich sind wir mit der neuen Seite noch nicht
ganz fertig, aber vieles haben wir schon geschafft.
Viele Aspekte und Inhalte der alten Seite haben wir
auf die neue Website tbernommen. Einiges haben

wir auch aktualisiert, verandert oder sogar gestrichen.

Die beiden grofsten Neuerungen sind die Newslet-
ter-Funktion sowie der neugestaltete Mitglieder-
Bereich. Auch ein neues Forum mit mehr Funktio-

nalitaten wird es wieder geben.

Wer sich auf der Webseite in den Email-Newsletter
eintragt, kann sich Uber neue Inhalte, Ankundi-
gungen oder sonstige Veranderungen der Web-
seite und des Vereins aktiv informieren lassen, so
dafs es nicht mehr notig ist, immer wieder auf der
Webseite nachzuschauen, ob es etwas neues gibt
- stattdessen erhaltet Ihr dann aktiv eine E-Mail, in
der auf die jeweilige Neuigkeit hingewiesen wird.

Der neue Mitgliederbereich bietet mit Sicherheit
die grofiten und auch aufregendsten Moglich-
keiten. Hier ist so ziemlich alles moglich, was wir
dort gerne sehen wiurden. Neben vielen Inhalten
der alten Webseite mochten wir hier einen grof-
en Bereich aufbauen, der vorallem Euren Vorstel-
lungen gerecht werden soll. Was mochtet ihr als
Mitglieder auf der Webseite sehen? Was fehlt euch
dort? Mochtet Ihr etwas beitragen - Bilder oder
kleine&grofle Erfolge aus Eurem Alltag? Ein Tage-

buch? Berichte oder Erlebnisse?

Unsere bisherigen (und leider auch noch nicht
fertigen!) Ideen umfassen einen Bereich mit Er-
fahrungsberichten, eine Kinder- und Jugend-Seite,

Links zu Facebook-Gruppen, Umfragen, aber auch

die bekannten Foto-Galerien, Blogs und ahnliches.
Aber damit ist das Ende der Fahnenstange mit Si-

cherheit nicht erreicht!

Eine wichtige Veranderung im Mitgliederbereich,
die sich leider zwingend durch den Provider-Wech-
sel ergibt, ist das zukunftig generelle Mitglieder-Lo-
gin im Gegensatz zum personen-bezogenen Login
auf der alten Seite. Das zugehorige zentrale Mit-
glieder-Passwort wird in regelmaRigen Abstanden
geandert und Euch rechtzeitig in der regelmaRigen

Post vom AAD mitgeteilt werden.

Wir hoffen, dals wir mit all den Anderungen im
Laufe der Zeit eine grol3ere, buntere und attrak-
tivere Webseite entwickeln konnen, deren Inhalte
uns die Zeit zwischen den AAD-Treffen verkirzt
und uns und anderen Betroffenen eine Quelle von

Information, Austausch und Inspiration bietet.

Eine personliche Anmerkung zum Schluf3:

ich bin interessierter Laie, aber eben leider kein pro-
fessioneller Webseiten-Programmierer. Ich geb mir
alle Mihe, aber wenn mal etwas nicht so funkti-
oniert wie erwartet oder angekundigt, bitte nicht
den Vorstand hauen - die konnen dafur nix. Kurze
Info an mich und ich schaue sofort, wie ich helfen

kann!

Ich freue mich auf Euren Input!
Liebe GriuRe,

Susi
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Arianes Bald Beauty World

Dank Claudia Stenders, bekomme ich hier einen
kleinen — aber feinen — Platz um das eine oder an-

dere Beauty Geheimnis an die Frau zu bringen.

Nachdem ich 2,5 Jahre in der Alopecia Areata Welt
zu Hause bin, habe ich nicht nur innerlich gekampft,

sondern auch duferlich.

Gleich zu Beginn suchte ich nach Beauty Tricks flr
AA-, Erkrankte”. Es war schwer zu finden und so
machte ich mich selber auf die Suche. Kaufte alle
moglichen Augenbraunstifte, Kajahlstifte und un-
zahlige kinstliche Wimpern. Mein Fazit nicht alles
was bei anderen halt oder gut aussieht, ist fur uns
auch geeignet. Unsere Haut und die fehlenden
Wimpern etc. haben optisch wie auch kosmetisch
andere Anspriche. Ich hatte mir gewtnscht, dass
ich nicht alles selber probieren musste und immer

wieder enttauscht gewesen war.

Mein oberstes Gebot ist heute, immer ein Stiick
perfekter als die ,Anderen” zu sein. Nur dann ist
kein Platz fir Schwache oder Kritik von denen. Ist
manchmal nicht ganz einfach, aber dieses ist mein
ganz personlicher Glicksweg. Vorher habe ich mich

dezent geschminkt.

46

Heute sieht es aber anders aus. Warum ?

Hat sich irgendwie entwickelt. Als sich die Wim-
pern verabschiedeten und ich voller Tranen bei Dr.
Schaart in Hamburg safd und er mir sagte, er konne
diesmal nicht mehr zaubern ging mein erster Gang
zu Douglas. Bitte nutzt kein teures Wimpernserum.
Ganz kleingedruckt, findet man den Hinweis das es
nur bei gesunden Menschen hilft. Nach der ganzen

Perticken Tragodie sah ich eher krank als gesund aus.

(Die schlimmen Fotos zeigen ich Euch lieber nicht - da ich
Monate am Stiick fast taglich Fotos machte, aber das hier
ist auch aus der Zeit...als ich noch Hoffnung hatte)

Also empfahl man mir dort, mit ein bisschen Far-
be zu spielen und am Ende kam ich mit Rouge und
einem Augenbrauenstift heraus. Zu Hause wollte
es aber nicht so klappen. Die nachsten Samstage
verbrachte ich auf Youtube und auf samtlichen
Beauty Blogs. AnschlieRend wurde es nachgekauft
und so fand ich immer zu mir selbst und es wurde
von Zeit zu Zeit immer perfekter in meinen Augen.
Von nun an wurden die Augen kaschiert, so dass
den meisten gar nicht aufgefallen ist, das Wim-
pern fehlen. Wenn ich heute bedenke, dass ich fru-

her nicht mal einen Lidstrich ziehen konnte, ist das
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schon lustig. Auch nachdem ich mich fur das Per-
manente Make up entschieden habe, war es kein

Grund auf das Schminken zu verzichten.

Irgendwann traute ich mich an die Konigsdisziplin
,Kunstliche Wimpern®. Zuerst kam ich damit gar
nicht klar. Meine Finger fuhlten sich wie Elefanten-
finger an und ohne Brille konnte ich eh wenig se-
hen aber irgendwie und irgendwann hat es doch
geklappt. Anschlielend probierte ich viele Frisuren
aus und heute sind die Ladies in meinem Pertcken-
studio (Nummer 5 Ubrigens) mehr als begeistert.
Fazit von allem, nur mit Geduld und Ubung kommt

man auch hier weiter. (Leider wabhr).

Und das bin ich heute:

Nun zu den Tipps von mir:

Diesemal geht es um folgendes:

Augenbrauen / Permanentes Make up
Ich wiirde jeder Frau empfehlen sich fir Permantes

Make up zu entscheiden, wenn noch Augenbrauen

vorhanden sind. Einfach um genau zu wissen, wo
diese denn hingehoren. Ich habe schon einige gruse-
lige Exemplare gesehen. Vor allem die Farbe ist nicht
unwichtig. Wer mochte schon mit grinen Balken

durchs Leben laufen ?

Wie findete man das richtige Studio ?

Auch hier zahlt leider, Geld regiert die Welt. Es ist wich-
tig sich Bewertungen aus dem Internet durchzulesen.
Vorher und Nachher Fotos im Studio selber kdnnen im-
mer noch gefalscht sein. Am besten Beratungen in 2
Studios vereinbaren und dann den Bauch entscheiden
lassen. Ich wirde von einem Kosmetikstudio abraten,
die dies nebenbei auch mit anbieten. Denn heute kann

jeder dies an einem Wochenende erlernen.

Ich habe mich damals fur ein Studio entschieden die
hauptsachlich nur Conture Make up anbieten. (sehr
genaue Harchenzeichnung). Die Schmerzen waren
fur mich trotz der Creme auf den Augen unertrag-
lich aber ich wuRte ja wofur. Ich habe es an den Au-
genbrauen sowie Lidstrich oben und unten machen
lassen, wie ich immer sagte, ich mochte nicht wie
ein Pinguin aussehen sondern Konturen im Gesicht
haben. Besondern im Sommer empfinde ich diese als
sehr wichtig. Nach gut 2 Jahren ist es zwar schon sehr

verblasst aber dies hangt auch vom Hauttyp ab.

Damit es eben auch geschminkt aussieht, trage ich
jeden Tag noch Augenbrauen Puder auf. Habe auch
Stifte ausprobiert, aber wenn man keine Augen-
brauen mehr hat, ist das Puder die Beste Wahl. Am
besten halt wirklich das von Christian Cosmetics.
Bei Douglas kann man sich dies Live angucken. Ha-
ben die oft versteckt. Da ich blaue Augen habe und

blond trage enschied ich mich fir ein Grau. Hatte
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ich nie gedacht, aber es sieht wirklich toll aus. Mit-
terleweile habe ich auch einen Braunton. Dies habe
ich mir friher auch immer gekauft,aber irgendwie

sieht der Ton nicht mehr so natrlich ohne alles aus.

Foundation

Besonders wenn ich mich daflir entscheide, nur
mit Tuch oder sogar oben ohne zu gehen, moch-
te ich gerne ,Frisch” aussehen, damit die anderen
Menschen mich nicht verwechseln, das ich krank
ware. Deswegen ise eine gute und frische Founda-
tion das A und O. Das Beste vom Besten ist M.A.C.
Ich nutze zum Auftragen einen besonders weichen
Pinsel von Shiseido.

M.A. C nutze ich heute nur noch fir besondere
Events, da die wirklich sehr teuer sind, aber eben
auch sehr hochwertig, Wenn M.A.C dann Studion
Sculpt SPF . Fir den Alltag Clinique Even Better.

Puder

Im Sommer eignet sich ein dezentes Bronze Puder
(Gerne auch auf die Glatze). Ansonsten nutze ich
Ligth Mineralize Skinfinsh Natural von M.A.C oder
derzeit auch von Maybelline Me. Meine Haut hat
sich schon wesentlich geandert. Sie ist empfind-
licher geworden. Durch die fehlenden Gesichts-
haare gibt es auch mal kleine Flecken oder Ro-
tungen. Deswegen bei Kosmetik oder Waschgel

auf agressive Stoffe verzichten.

Rouge

Auf Rouge verzichte ich so gut es es eigentlich nie.
Es bringt die Frische diedoch manchmal fehlt. Man
darf eben nicht unterschatzen wie Augenbraun
und Wimpern das Gesicht irgendwie vollenden

und so wird dies ausgetickst.

Welche Rouge-Farbe passt zu mir?

Das wichtigste Kriterium bei der Wahl derRouge-Farbe
ist, dass sie mit der Hautfarbe harmoniert. Wenn man
eine helle oder rosige Haut hat, sollte man zu blausti-
chigen, kihlen Tonen wie Rosa und Pink greifen. Hat
man eher einen dunklen oder olivfarbenen Teint, liegt
man mit warmen, erdigen Farben wie Apricot, Bronze

oder Kupfer richtig.

Wie tragt man Rouge auf?

Generell gilt: Um Gesichtskonturen zu verbreitern,
wird Rouge nach aufRen hin und um das Gesicht op-
tisch schmaler wirken zu lassen, nach innen hin auf-
getragen. Wenn Euer Gesicht eher rund, langlich oder
herzformig ist, konnt Ihr mit Rouge und der richtigen
Schminktechnik ebenfalls ,,zaubern®,

Auch hier hilft Utube weiter.

Ich nutze folgende Produkte:

e Von M.A.C. Melba Power Blush.

 Furden Alltag von Zoeva Mineral Sheer Blush
Fiesta Forever (www.Zoeva.de)

Aber es darf auch gerne mal guinstiger sein wie z.B.

e P2 Feel Good Mineral Soft Peach.

» Essence Silky Touch Blush adorable.

e Als Pinsel nutze ich Da vinci Basic 9022

Dies war es flr das Erste von mir. Ich danke fur das

Durchlesen bis zum Ende.

Bei Fragen bitte an das Biiro oder mir direkt unter

Ariane.hoyer @gmx. net schreiben.

Ich freue mich auf alles was von Euch kommt und
sage Tschiiss und bis bald.

Eure Ariane
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PS. Dies wiirde ich auch noch gerne zu Papier bringen:

Seit ein paar Wochen gehe ich endlich ohne Haare
zum Sport (wie beschrieben). Auch wenn es mir im-
mer noch schwer fdllt und ich in der Umkleide ldn-
ger als ich sollte brauche, irgendwann hdngen meine
Haare in einem Leinenbeutel im Spint. Immer wenn
ich die Treppe rauf gehe, sage ich mir 3-2-1und Action.
Inzwischen wissen wohl 9o % das es eine Frau dort
ohne Haare gibt. Mir fehlt noch das passende Shirt
dazu, da ich nicht gerne die Frau mit ,Langzeitchemo*”
bleiben mochte. Ich habe irgendwie nicht mehr das
Geftihl, das die gucken wiirden. Aber wahrscheinlich
tun es doch die einen oder andren noch, ich beobachte
zwar deren Auge in wessen Richtung die gehen (dies
ist wohl auch eher AA bedingt) aber manchmal ist es
auch eqal.. Es war die beste Entscheidung, so viel Frei-
heit und ich habe daftir so sehr gekdmpft. Manchmal
vergesse ich sogar dass ich oben ,nackig” bin und ge-

nau so sollte es ja sein. Einfach normal.

Aber es gibt dort den einen dlteren Typen. 50-60 Jah-
re, tragt immer weifSes Schweifsband und weifSes Ts-
hirt und sieht eher schleimig aus. Wenn dieser mich
sieht dann guckt er nicht nur, nein sondern starrt

mich an. Beim letzten Mal war ich kurz davor ihn an-

zusprechen ob ich einen Fussel im Gesicht hdtte oder
warum er so guckt. Das regt mich jedes Mal so auf.
Und ich glaube, das werde ich auch tun. Heute habe
ich es Freunden erzahlt. Die mégen mich am liebsten
ohne und haben mich so sehr unterstiitzt. Und die
Freundin hat sogar Gdansehaut bekommen vor lauter

Ungerechtigkeit.

Mich regen die Blicke mit der Zeit immer mehr auf.
Genht es Euch gar nicht so ?

Dies wdre mal ein Thema fiir den ncichsten Kongress.
Was denken wohl die Anderen? Wenn ich einen Be-
hinderten sehe, dann denke und dachte ich friiher/
heute nichts. Aber die meisten tun es wohl. Eine Um-
frage sollte ich mal stellen. Ist unsere Gesellschaft

noch nicht so weit? Wird sie je so weit sein?

Ich habe so viele Fragen und weifs leider darauf nicht
dir Richtige Antwort. Und immer zu Idcheln das habe
ich sowas von satt. Inzwischen bin ich eher sauer als

verletzt. Ist wohl eher eine Mischung aus allem.

Wie sieht es bei Euch aus ?
Also sage ich mir... hinfallen... Krone richten...

aufstehen ..weitergehen.

Kopfchen Nr.38 / 2014

49



PERSONLICHE GESCHICHTE

Im Frihjahr 2006, ich war da-
mals 14 Jahre alt, bekam ich
meinen ersten Schub Alo-

pecia areata. Ich weild noch

wie ich am Vormittag in der

Schule sal3, mir durchs Haar
strich und plétzlich eine unge-
wohnlich grolle Menge an Haaren

in den Fingern hielt. Bis zu diesem Zeitpunkt hatte
ich von AA noch nie etwas gehort und so versetzte
mich der vermehrte Haarausfall erst mal nicht in
Panik. Ein halbes Jahr zuvor hatte ich Pfeiffersches
Drisenfieber gehabt und so dachte ich, dies sei
vielleicht einfach eine Nachwirkung dessen. Doch
auch eine bis zwei Wochen spater gingen mir im-
mer noch die Haare aus und mittlerweile waren
die Boden, die Kleidung und die Bettwasche Uber-
sat von braunen, langen Haaren. SchlieBlich ging
ich zum Hautarzt. Fachlich gesehen war dies si-
cherlich gut, Feingefuhl hatte er leider Uberhaupt
keins. Seine ernlichternde Diagnose lautete AA,
aber ich solle froh sein, das tue immerhin nicht
weh... Er verschrieb eine Cortisonlosung, die meine
Kopfhaut zwar zerstorte, die Haare aber nicht zu-
ruck brachte. Da eine Glatze das letzte war, was ich
mit 14 wollte, gab ich mich damit nicht zufrieden
und es folgten viele, viele Arztbesuche bei samt-
lichen Fachrichtungen: Hautarzt, Endokrinologe,
Internist, Heilpraktiker... Jeder verschrieb und the-
rapierte irgendetwas, das Ergebnis blieb aber im-
mer gleich, bis ich irgendwann der Meinung war,
dass ich es lieber so behalten wollte wie es war, an-

statt noch weiter zum nachsten Arzt zu gehen. Ich

empfand die meisten Arzte als sehr unangenehm.
Viele sahen den Haarausfall eher als kosmetisches
Problem und nicht als beeintrachtigende Erkran-
kung. Nach ein paar Wochen wurden die kahlen
Stellen immer groRer. Der Frisor schaffte es durch
einen anderen Haarschnitt, die kahlen Stellen noch
ein paar Wochen weiter zu kaschieren, aber irgend-
wann stand fest, dass die Zeit der eigenen Haare
vorlber war. Die restlichen Haare, die noch ubrig
geblieben waren, schnitt ich eines Tages mit dem
Rasierer einfach ab. Ich war der Meinung, dass
mich diese Haarbuschel mehr frustrierten als eine

komplette Glatze.

Bekomme ich jemals einen Freund?

Ich kann heute nicht mehr sagen was damals
schlimmer war. Die entstehende Glatze, oder die
Kommentare zu meiner Erkrankung aus meinem
Umfeld. Da waren zum einen die Mitschler, die
mich teilweise massiv mobbten, mir hinterher lie-
fen und mich wegen meiner entstehenden Glatze
auslachten, und da war mein Freundeskreis, der mir
sicherlich nie etwas Boses wollte, es aber oft nicht
schaffte, die fir mich richtigen Worte zu finden.
Oft genug bekam ich Mitleid, der mich in meiner
Annahme bestarkte, dass eine Glatze fur eine Frau
eine Katastrophe sei. Bemerkungen wie: ,Hast du

keine Angst, dass du spater einmal

keinen Freund findest?“ oder
,Du solltest dir tberlegen,
ob du Kinder bekommen
solltest, nicht dass die
das dann auch be-
kommen“ waren keine
Seltenheit.  Wahrend

meine Mitschuler also
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die ersten Beziehungen flhrten, machte ich mir Ge-
danken, welcher Junge freiwillig eine Freundin mit

Glatze wahlen wiirde.

Ich bekam etwa ein halbes Jahr nach Krankheitsbe-
ginn meine erste Perlicke. Diese hatte einen recht lu-
stigen Haarschnitt und ich fihlte mich wohl mit ihr.
Meine Freizeit verbrachte ich damals Uberwiegend
im Pferdestall. Meine Freunde dort nahmen meine
Glatze als gegeben hin und es wurde, zumindest
unter uns Jugendlichen, nicht viel darliber gespro-
chen (und die Pferde waren in dieser Zeit ohnehin
wichtiger als Jungs ;) ). Da mir auch die Augenbrau-
en ausfielen, liel$ ich diese mit Permanent-Make up
tatowieren. Nach wie vor bin ich sehr zufrieden mit
dem Ergebnis. Die Brauen sind zwar zeitweise vor-
handen, aber wenn sie Liicken bekommen sieht man

diese nicht sofort.

Periicke - Miitze - Turban

Nach der ersten Perlicke folgte die zweite und die
dritte. Die Haare wurden von Perlicke zu Perucke lan-
ger und die Haltbarkeit der Perlicke nahm dadurch
immer mehr ab. Einmal kam es in den Jahren vor, dass
die Haare wieder kamen. Dieser Zustand war nach
etwa einem Jahr allerdings wieder vorbei. Da klar war,
dass der Haarausfall wohl immer wieder kommen
waurde, wuchs der Wunsch in mir, einmal eine richtige
Echthaarperlicke zu besitzen. Meine Krankenkasse
weigert sich leider bis heute beharrlich, eine Peri-
cke zu bezahlen. In einem Schreiben hielS es, dass die
Perlicke bei AA ,medizinisch nicht notwendig” sei.
Meine Eltern mussten die Kosten fur die Perticken
also immer selbst tragen. So bekam ich zwar meine
gewlnschte Perticke, doch so richtig traute ich mich

nie, diese im Alltag dauerhaft zu tragen. Zu grof$ war

die Sorge, ich konnte die
Perticke zu schnell kaputt
machen. Und so stieg ich
immer ofter auf Mutzen
oder Turbane um. So ist
das bis heute. Die Perticke
wird nur zu besonderen Anlas-
sen aufgesetzt. Sonst kennen mich

meine Mitmenschen nur mit lila Mitze oder mit Tur-
banen. Und ich muss sagen, dass ich mich mit Mitze
deutlich wohler fuhle als mit Perticke. Irgendwie bin
ich viel freier in meinem Handeln, wenn ich nicht an-
dauernd denke, dass ich da mehr als 1000 Euro auf
dem Kopf habe. Ohne Pertlicke gehe ich nicht aus dem
Haus. Vielleicht wirde ich dies sogar tun, aber man
sieht bei den braunen Haaren doch wo eigentlich
noch Haare wachsen wurden und ich finde das sieht
dann auch komisch aus. Zudem habe ich mich schnell
daran gewohnt etwas auf dem Kopf zu haben und

fuihle mich ohne ganz ,nackt”

Und so lernte mich auch mein Freund kennen. Er
kennt mich mit und ohne Haare und nimmt meine
Glatze sehr gelassen. Ich weif8 inzwischen, dass ich
mir die ganzen Sorgen, ob ich jemals eine Beziehung
fuhren wirde, in meiner Jugend nicht hatte machen

mussen.

Inzwischen, mit 21, kann mit meiner Glatze ganz gut
leben, trotzdem sind die Empfindungen darlber sehr
tagesformabhangig. Ich frage mich zwar immer noch
des ofteren, wieso es ,,ausgerechnet” mich getroffen
hat. Aber eines steht fest: ich bin ,anders” aber durch
meine meist farbigen Kopfbedeckungen bleibe ich
den Leuten immer im Gedachtnis ;).

Eure Esther
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HAARGESCHICHTE

Meine zeitmaRig kurze Haarausfallgeschichte

Am 16.10.13 habe ich eine neue Hifte bekommen
und war anschl. zur Reha. Danach habe ich mir zu-
hause meine Haare nachgefarbt und meine Toch-
ter bei einem Besuch gefragt, ob ich alle grauen
Haare getroffen habe... ,Mama, du hast ein 2,5 cm

grof3es Loch ohne jegliches Haar am Hinterkopf®.

Ach Du Schreck und ab zum Hautarzt am 28.11.13.
Dort wurde sogleich ein Abstrich gemacht, einge-
schickt zu einem Labor, aber sofort eine Creme
verschrieben, die der Apotheker anrihrte und die
ich dann brav 2 Wochen auf die Stelle zweimal tag-
lich geschmiert habe. Nach Recherchen im Internet
stellte ich allerdings fest, dass die Hauptsubstanz

dieser Creme etwas gegen Pilze ist!

Anruf beim Hautarzt, ob das richtig sei, Laborer-
gebnis schon vorlage. Antwort: Dle Creme sei rich-
tig, Laborergebis wurde ca. Mitte Januar 14 wohl da
sein... Ich schmierte jedenfalls bis zum Laborergeb-
nis nichts mehr darauf. Sollte sich auch als richtig
erweisen, denn das Ergebnis war, dass es sich nicht

um Pilze handelt!

Sofort dann am 10.01.14 Hautarzt besucht. Ergeb-
nis: Kortisonsalbe und Kortisontabletten verschrie-
ben. Dazu eine Magenschutztablettensorte. Das
erschien mir nach Lesen der Beipackzettel gewaltig.
Also zum Hausarzt mit der Frage, was er von der
Einnahme dieser Mittel halt. Antwort: gar nichts
nehmen, Haare kommen wenn auch so wieder...
Aber jeden Tag verlor ich immer mehr Haare...

ca. 250 taglich! Schrecklich erschreckend!

Aufgrund einer Schilddrisenunterfunktiion nehme
ich Ubrigens schon jahrelang ein Praperat (L-Tyroxin
100 mg). Ab 12.12.13 (Hausarzt riet nach Blutunter-
suchung dazu) Erhohung auf L-Tyroxin 125 mg. Und
ich hoffte danach insgeheim, dass evtl. nun meine
Haarverliererei dadurch gestoppt wurde! Schiete
was! Alles wie seit November 2013, jeden Tag mei-
ne Haare uberall... Haarloch wurde immer grofRer
und weitere kleinere Locher kamen freundlicher-

weise dazu.

Hausarzt um Perlckenverschreibung gebeten, 2
Wochen gewartet und dann war sie beim Friseur
da (s. letztes Foto). Inzwischen bin ich Ubrigens

beim AAD Mitglied geworden, habe mich ,schlau”

gemacht anhand der zugesandten Broschuren und

,Kopfchen“-Hefte.
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Zusatzlich bin ich inzwischen bei einer Internistin
gewesen, habe auch sie gefragt, ob ich die v. Haut-
arzt verschriebenen Kortisonmittel nehmen soll.
AA kannte sie wohl nicht, wollte sich aber schlau
machen, untersuchte mich vor einer Woche sehr
grundlich mit fir mich positivem Ergebnis. Gott
sei,s gedankt, denn man hat ja Befurchtungen, dass
etwas Ungeheueres im Korper aufgrund dieses
massiven Haarsverlustes vorgeht! Erneute Blutab-
nahme (Ergebnis gestern am 14.02.14) ergab, dass
mein Schilddrisenwert wohl zu hoch ist, Tablet-
teneinnnahme seit gestern (14.02.14) wieder wie
fruher, namlich L-Thyroxin 100... Auf AA angespro-
chen, wurde mitgeteilt, dass sie eine befreundete
Facharztin/Hautklinik wegen deren Urlaubs nicht
erreicht habe. Ich hatte aber 3 ,Kopfchen®- Hefte
zum Lesen im Wartezimmer mit, Ubergab sie der

Internistin zum ,schlau-machen®. :-)

AuRer der Anderung meiner Schilddriisentabletten
hat sie mir gestern ein Zink-Sulfat (Zinkit 20) und
ein Eisenpraperat (ferro sanol duodenal) verordnet.
Nun habe ich eben in einer AAD Broschure gelesen
(von 2006 1), dass ein Zinksulfat nicht so gut ist,

besser sei ein Zink-ASPARAT !

Tja, da bin ich nun wieder im Zweifel! Nehme ich

die? Nehme ich die nicht? Und inzwischen rieselt

es vom Kopf weiter...

Ubrigens habe mich inzwischen auch bezuglich
meiner neuen Hufte schlau gemacht, gestern im
Krankenhaus angerufen: Der Schaft ist aus Titan,
der Kopf aus Keramik. Aus meinem Bekanntenkreis
kam namlich der Hinweis, dass mein Korper evtl.
die neue Hufte nicht vertragt, vielleicht langsam
vergiftet wird !!l. (Im Spiegel-online war ein Arti-
kel Gber solche Probleme). Ist ja auch irgendwie
komisch: Dieser massive Haarausfall kam nach der
OP! Kann da ein Zusammenhang bestehen? Ganz

viele Fragen kommen bei so einem Haarverlust...

Und man guckt Tag fur Tag auf die vielen Haare, die
da standig fallen... Und man ahnt, eigentlich hilft da
wohl gar nichts! Und nur so zum Spass werde ich
nichts einnehmen. Bleibt wohl nur abwarten. Und
wenn es eine AA Totalis werden sollte, dann auch

egal, tolle Perticken gibt es jede Menge... Basta!
Ulrike
Kontakt zu Ulrike

Tel: (05032) 1821

mail: uliweisang@kabelmail.de
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+++ LESERTIPPS +++ LESERTIPPS +++ LESERTIPPS +++ LESER

Tipps von Betroffenen
fur Betroffene

Sehr geehrte Leserinnen und Leser,

vor 2 Jahren habe ich zunachst schleichend und
dann immer schneller meine gesamten Kopfhaare
verloren und zum Schluf8 auch noch meine Au-
genbrauen und Wimpern. Schlimmer konnte es
nicht kommen und ich suchte handeringend nach
Losungen, um zumindest mein Gesicht wieder zu
,normalisieren” - denn alle fragten mich, ob ich
Krebs hatte und das tat mir gar nicht gut, weil ich
mich selbst dadurch immer kranker fuhlte. Mein
Gesicht sah blaR, traurig und leer aus. Jetzt mulSte
ich beides ertragen: die plotzliche Glatze und das

leere, nackte Gesicht.

Nachdem ich mir mittlerweile eine Echthaarperi-
cke zugelegt hatte, die sehr angenehm zu tragen
ist und mich teilweise vergessen |a3t, das ich gar
kein einziges Haar mehr habe, kam mir die Idee mir
ein Permanent Make up machen zu lassen, denn ich
hatte eine junge Fachfrau kennengelernt, die auch
im humanmedizinischen Pigmentieren ausgebildet
ist und dort als Expertin gilt. Die Ergebnisse sind
dezent, stilvoll und unauffallig und zudem wird
mit Mineralfarben gearbeitet, die keine Allergien
hervorrufen. Da diese Moglichkeit noch nicht sehr
bekannt ist, mochte ich dartber berichten, in der

Hoffnung, das es auch anderen Betroffenen hilft!

Vielen Menschen ist nicht bekannt, das die Technik
des Permanent Make ups nicht nur fur kosmetisch-
asthetische Zwecke, sondern auch fiir medizinische
Zwecke eingesetzt werden kann. Dazu gehoren

insbesondere die Gebiete: Narbenretuschierung,

Brustwarzen- und Vorhofaufbau, Kiefer-Gaumen-
spaltenretuschierung, Behandlungen nach Verbren-
nungen und Unfallen oder Krankheitsbilder, die u.a.
mit Haarverlust vor allem der Augenbrauen und
Wimpern einhergehen. Bei dem sog. Medizinischem
Permanent Make up (auch humanmedizinisches
Pigmentieren) handelt es sich um eine spezielle Wei-
terentwicklung des Permanent Make ups und setzt
neben dem kunstlerischem Konnen auch ein kom-
plexes Fachwissen voraus. Ein humanmedizinisches
Permanent Make up kommt dann zur Anwendung,
wenn beim Patienten ein medizinisch indiziertes
Problem vorliegt. In diesem Fall Gbernehmen auch

die Krankenkassen teilweise die Kosten.

Durch die neue Generation von Pigmentiergeraten
mit hygienischen Einwegfarbmodulen, bei denen
auch die Tiefe der Einstiche indivi duell dem Men-
schen und dessen Problem angepasst werden kann
ermoglichen heutzutage diese Anwendung. So
kann z.B. eine kurzfristige Haltbarkeit des Make ups
im medizinischem Bereich erreicht werden indem
die Implantation der Farbpigmente in der ober-
flachlich liegenden Basalzellschicht eingebracht
wird und dort einem natirlichem Abbauprozel’
unterliegt. D.h. Zum Beispiel, wenn die Augenbrau-
en bei einer Alopecia areata wieder nachwachsen,
kann die pigmentierte Braue selbst verblassen oder

depigmentiert werden.

Ich bin so froh mit dieser Alternative, weil ich wie-
der unkompliziert leben kann und mein Gesicht
nun wieder gerne sehe, so dass es mir mental sehr
gut geht und ich das Verlorene nicht mehrvermisse,
sondern gelernt habe: Es gibt gute Losungen!

Andrea K., Berlin
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TIPPS +++ LESERTIPPS +++ LESERTIPPS +++ LESERTIPPS +++

Hallo liebe Lerinnen und Leser,

bei mir wurde im Jahr 2012 der kreisrunder Haar- Alsich dies korperlich nicht mehr mitmachen wollte

ausfall entdeckt. Zuerst wurde ich mit diversen und das Cortison aus schleichen liel3, setze ich auch

Cremes behandelt die nichts nutzten. Dann bekam meine Schilddrliisentabletten ab. Und siehe da, der

ich eine hohe Dosis an Cortison in Tablettenform kreisrunde Haarausfall ist verschwunden.

taglich und auf die jeweiligen Stellen am Kopf 1x

die Woche gespritzt. Das ganze ging Uber neun Die Arzte Lassen sich natirlich nicht davon uber-

Monate. Ich hatte durch das Cortison erhebliche zeugen, aber ich bin 100% davon Uberzeugt! dass

Nebenwirkungen im Kérper und starke Schmerzen. es an den Tabletten lag. Vielleicht hilft das ja dem
ein oder anderen.

Desweiteren musste diese Behandlung auch privat

bezahlt werden. Herzliche Griifse

Sie suchen etwas Besonderes — speziell nur fiir Sie gefertigt?

Bei uns erhalten Sie MaBanfertigungen fir die unterschiedlichsten
Anspriche in Kunstfaser, Echthaar oder aus hochwertigem und
patentiertem Cyberhair® sowie V-Hair®, das im Besonderen fir
Natlrlichkeit und héchsten Tragekomfort steht. In diskreter
Atmosphére unserer Studios werden Sie von unserem kompetenten
Fachpersonal einflhlsam und typgerecht beraten. Gemeinsam wahlen
wir mit lhnen eine Variante aus, die Ihren Ansprichen entspricht.

In unseren Studios finden Sie auBerdem ein groBes Angebot an
Perlicken und Zubehér — zum sofortigen Auswéhlen und Mitnehmen.

Vereinbaren Sie einen Termin mit uns und Uberzeugen Sie sich vor
Ort!

Unsere Periickenstudios: /
Bohlendamm 2 &m& &x

oo

Peruckenstudio

30159 Hannover

Tel. 0511 3632202 ”'”"mlam's .
Rathaus-Passage Jacques Darcel I
Grunerstr. 5+7 Clemenstr. 37 f
10179 Berlin 50676 Koéln

Tel. 030 24631801 Tel. 0221 232529 i
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Hallo Kinder!

Heute schreibe ich euch, denn ich bin sehr, sehr
traurig. Seit dem letzten Kopfchen habe ich keine
einzige Nachricht von euch erhalten.

Ich warte Tag fur Tag, Woche fiir Woche, Monat
fur Monat auf eine Geschichte, einen kleinen
Witz, einen tollen Buchtipp oder einfach nur ei-
nen klitzekleinen Gruls...

AufRerdem Uberlege ich, ob ihr keine Ratsel mehr
I6sen konnt? Ich hatte so gerne mein Geschenk-
packchen fur den Gewinner zur Post gebracht.

Ich hoffe, dass ihr mich noch lieb habt und mir
einmal schreibt. Hoffentlich bis bald?!?

P.S. Meine Adresse miisstet ihr eigentlich noch
wissen, aber ich schreibe sie euch
lieber noch einmal auf:

AAD e.V. - An KAHLI
Postfach 100 145
47701 Krefeld

Euer Kahli

Wie lautet die ndchste Zahl in dieser Zahlenreihe?
?
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AAD Buchtipp

Es ist geschafft! Stefanie Schaar hat mit ihrer be-

troffenen Tochter Lena ein Kinderbuch geschrieben

NARUNA
Das Land der schonen
Traume

Zum Inhalt: Es handelt sich um die fiktive Geschich-
te Uber ein schichternes, zehnjahriges Madchens
namens Vicky. Diese hat keine Haare und lasst sich
die Gemeinheiten einiger Mitschuler gefallen. Eines
Tages lernt sie eine magische Welt kennen. Ab da
muss sie den Mut beweisen, zu sich selbst zu finden

und ihre eigentliche Begabung zu erkennen.

Das Buch ist in einer schwierigen Zeit entstanden, in
der Lena sich mit ihren Angsten und Sorgen ausein-
andersetzen musste. Durch die Erkrankung ist Lena
zwangslaufig mit dem Anderssein konfrontiert wor-

den. Sie hat dabei gelernt, sich selbst zu akzeptieren

und uber sich hinauszuwachsen.

NADPIUNA

Das fand dee schéoon Trilume

f"‘*u’ C

Mit der Veroffentlichung des Buches mochten Ste-
fanie und Lena Schaar allen Mut machen, die innere
Starke zu finden und etwas Positives aus dem Leben

zu ziehen - egal was das Schicksal auch bringt.

Lena hat seit 2010 Alopecia areata totalis und bekam
vor einem Jahr ihre Haare fast vollstandig zurtick. Sie

ist seit drei Jahren Mitglied im A.A.D..

Das Buch kann im Internet und beim ortlichen Buch-
handel
unter der ISBN-Nr. 978-3-7357-2181-5 zum Preis von

9,90 Euro bezogen werden.

Wir — Claudia Stenders und Christina Grunter — ha-
ben sofort einige Exemplare besorgt, verteilt und

festgestellt:
Das Buch ist super toll geschrieben - gut verstidnd-
lich, total fesselnd — man mag nicht aufhéren zu le-

sen - Wir finden es einfach SUPER!

Herzlichen Gliickwunsch!
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Baden —Baden

Frau Herm
07221 991419

Bergisch Gladbach Frau Kldsgen

Berlin/
Brandenburg

Bodensee

Burgkunstadt

Dusseldorf

Essen

Frankfurt

Hamburg

Hannover

Heilbronn

Heppenheim

Karlsruhe

Kassel

Koln

Krefeld

Landshut

Limburg

fur Eltern betr. Kinder und Jugendliche
02202 109505

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

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

Frau Roncero Rodriguez
02151 3659970

Herr Meierhaofer

08709 928345

Frau Krekel
06436 8739060
E-mail: silviekrekel@online.de

Libeck/Kiel

Mindelheim

Miinchen

Nagold

Neustadt

Niederrhein

Nirnberg

Osnabriick

Rhein-Erft-Kreis

Rhein-Sieg-Kreis

Saarland

Schweinfurt

Stuttgart

Tubingen

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

Frau Schlodder
08245 4363

Frau Madeker
089 7809305
Frau Mittenzwei
089 70151

Frau Knoller
07452 581

Frau Kuhnert
06321 398807

Frau Fiisser
02154 481433

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

insbes. Eltern betroffener Kinder

Frau Dr. Rossel
02226 6775
Mittwochs ab 20 Uhr

Frau Hoffsteter
06805 1583

Frau Friedrich
097275807

Frau Weighardt

0172 4474108
Frau Lehmann

0173 6682912

Frau Welker
0707175293

DEUTSCHLAND SCHWEIZ UND VORARLBERG

OSTERREICH
Wien

Isabell van den Hoogen
fuir Kinder und Jugendliche

Petra van den Hoogen

flir Eltern betroffener Kinder
undJugendlichen

E-Mail: pvdh@sunrise.ch

OO41 71777334

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

Dr. med. Giinter Gerhardt
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Prof. Dr. med Henning Hamm
Oberarzt - Klinik und Poliklinik flr Haut- und Geschlechtskrankheiten, Wirzburg
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Dermaticum — Praxis fur Dermatologie, Freiburg

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

Dr. med. Christian Kunte
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