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Editorial

Ein ereignisreiches Jahr 2015 geht dem Ende entge-
gen. Was haben wir nicht alles erreicht und erlebt.
Es gibt eine neue Broschure, die einen Alltag-Rat-
geber, Therapien und Forschungsergebnisse zu-
sammenfasst und wir freuen uns, dass sie so gut
ankommt. Wir haben uns zu einem tollen Come to-
gether in Wiesbaden getroffen. Bekannte wieder-
gesehen und Neues kennengelernt. Und zu guter
Letzt gab es ja auch noch ein buntes Familien-Event
in Saarbrucken, an dem viele teilgenommen haben.
Wir haben viel zusammen gelacht, uns gegenseitig
unterstitzt und zugehart. Ist es nicht schon, immer
wieder festzustellen, dass man nicht alleine ist?!
Wir als Verein wachsen und entwickeln uns. Das
ware ohne die vielen helfenden Hande, die tollen

Ideen und das groRe Engagement nicht moglich

gewesen und wir hoffen, dass es in Zukunft ge-
nauso ereignisreich und mit so viel Elan weitergeht.

Dafur mochten wir allen danken.

Diese Ausgabe unseres Kopfchens bietet einen
vielfaltigen Ruckblick auf das Vergangene genauso
wie eine Vorausschau auf das Kommende in 2016,
Einblicke in das Leben einiger Betroffener ...

Viel Spal’ beim Lesen, Schwelgen und Vorfreuen

Federico Lopez Martinez

Kopfchen Nr.39 / 2015

Kopfchen Nr.39 / 2015



We are family <”*>

Familienwochende in Saarbrucken

Bei meiner Tochter Marie begann Alopecia areata,
als sie ca. 3 Jahre alt war. Es war nur eine kleine Stelle
ohne Haare, ca. 2 EURO-Stuick grof8. Die Diagnose AA
bekamen wir durch den Hautarzt ziemlich schnell
(3 Sekunden ohne Beratung) und wurden mit einer
Kortisonsalbe nach Hause geschickt. Genauso wie-

derholte es sich, als Marie 5 Jahre alt wurde...

Als letztes Jahr im Januar der dritte Schub begann,
habe ich erwartet und gehofft, dass es nach ein
paar Monaten wieder weg ist wie zuvor. Leider hat
sich das ganze letzte Jahr die Stelle immer weiter
vergroRert, bis sie im Februar dieses Jahres keine
Haare mehr hatte. Die Zeit, als die Haare ausgingen,
war schlimmer, als die Zeit ohne Haare...schnell bin
ich auf der Suche nach Informationen auf den Ver-
ein AAD e.V. gestoRen und ziemlich spontan nach
Wiesbaden zum Kongress gefahren. Am Schonsten
ist es zu wissen, dass man mit dieser Krankheit

nicht alleine ist.

Schnell war klar, im September fahren wir mit nach
Saarbrucken. Marie war sehr glicklich und froh zu
wissen, sie wird Kinder treffen, denen es genauso
geht wie ihr. In Saarbriicken angekommen haben
die Kinder sofort Anschluss gefunden, auch Mari-
es Geschwister Henry und Hannah. Fir uns waren
es viele schone Gesprache und Momente, die sich

ergeben haben. Es gibt einem Kraft mit eigentlich

fremden Menschen dieselben Gefuhle und Gedan-
ken zu haben. Die Jugendherberge war toll, die Or-
ganisation war einfach perfekt, der Ausflug in den
Tierpark fur alle ein Highlight. Die Zeit dort war
einfach entspannt, ohne Druck und Zeitstress. Die
Kinder haben sich in der Jugendherberge auch sehr
wohl gefuhlt. Die Tage von Freitag bis Sonntag sind
wie im Fluge vergangen. Wir sind Freitag angekom-
men, konnten in Ruhe einchecken und haben uns
am Spielplatz der Herberge mit allen zum Grillen
getroffen. Der Tierparkbesuch am Samstag war
ganz toll, neben Tiere schauen ergaben sich viele
nette Gesprache mit Familien und die Kinder hat-
ten ihren Spals. Am Sonntag gab es ein Programm
fur die Eltern und eins fur die Kinder, was ganz toll
organisiert war. Erst hatten wir Eltern einen Ge-
sprachskreis, danach wurden uns Perlcken einer
australischen Firma vorgestellt. Leider mussten wir
dann schon etwas eher fahren, da unsere Zugfahrt
nach Hamburg noch recht lange dauerte. Marie hat
mit einem Madchen Freundschaft geschlossen, die
Familie hat uns in Hamburg schon besucht und wir
fahren auch bald hin. Das war mit Sicherheit nicht
das letzte Mal, dass wir zu dem Familienwochen-

ende mitgefahren sind.

Herzlichen Dank fir die tolle Organisation und dass
es den Verein gibt.

Fam. K.

Unser Kind hat keine Haare, weil...

So oder so ahnlich beginnen die Satze, wenn man
sich rechtfertigen oder erklaren mochte oder muss.
Wenn die Leute schauen, glotzen, sich wundern.
Mitleidige Blicke, Unverstandnis, wenn man mit
seinem Kind auch in der Offentlichkeit mal ein
,ernstes Wort" sprechen muss, warum auch im-
mer. Unser Kind hat Alopecia. Aber es leidet nicht

darunter. Noch nicht.

Das ist die grundsatzliche Erfahrung, die wir an die-
sem Wochenende in Saarbriicken machen durften.
Oder mussten. Denn unser Sohn hat uns mal wie-
der gezeigt, wo es lang geht. Nicht wir ihm. Und
wie so oft hat man gedacht zu wissen, was gut fur
ihn ist. Aber das Wochenende war fur ihn ein Wo-
chenende, an dem er neue Kinder kennengelernt
hat und in einem tollen Zoo war und dort viele
schone Dinge erleben durfte. Uns, seine Eltern, hat
es gezeigt, dass wir das Problem haben. Und dass
viele andere Eltern genau die gleichen Erfahrungen
machen und gemacht haben und auch, was die Zu-
kunft bringen kann. Und dass Probleme noch kom-
men konnen, ganz massiv sogar. Und wir unseren
Sohn nur vorbereiten konnen. thn unterstutzen
und ihn starken. Ihn lieben und ihm zeigen, dass er
der tollste kleine Kerl ist, den man sich wiinschen

kann.

Das Gruppengesprach am Sonntag brachte zu
Tage, was am Samstag noch hinter der Distanz
und der lockeren Stimmung im Zoo verborgen wer-
den konnte. Emotionen durften gezeigt werden
und das passierte auch. Und das war die eigentlich

wichtige Zeit an diesem Wochenende.

Susi sagte in dieser Runde genau diesen Satz: Die

Kinder leben vor. Wir mussen ihnen nur folgen.

Sie zeigen uns, ob sie ein Problem mit ihrem Haar-
ausfall haben oder nicht. Wir sollten ihnen Ver-
zweiflung und Traurigkeit nicht vorleben. Oder die
Angst, wenn die Schulzeit kommt und die anderen
Kinder, die vielleicht nicht mehr so nett sind. Das
alles sind Dinge, die passieren konnen. Aber nicht

mussen.

Ich wiinsche allen eine wunderschone Zeit. Auf ein

hoffentlich baldiges Wiedersehen.

Familie Swails

Ein Blick von auRen
Manchmal erlebt man Dinge, die einem vorher
noch nie begegnet sind, von denen man noch nie

etwas gehort oder gesehen hat.

Mein Sohn Timo hat seit seiner Geburt eine kleine
Freundin. Sie sind zusammen in samtlichen Betreu-
ungsgruppen gewesen... die beiden kennen sich in
und auswendig... bis auf einmal - vor ca. 4 Jahren
seiner kleinen Freundin Lilli innerhalb ganz weniger
Tage die kompletten Haare ausfielen. Alle! kom-
plettl.. Timo nimmt seine kleine Freundin so wie
sie ist. Echte Engel haben keine Haare — oder? Und
dennoch fragt er manchmal ,wieso das denn so
ist?“ ... Tja. Was antwortet man dann einem 6 Jah-
rigen? Man uberlegt, versucht diese Krankheit zu
erklaren und hofft, dass der kleine Kerle irgendet-
was damit anfangen kann. Dieses Jahr, im August
2015 wurden Timo und Lilli eingeschult. Wieder ein

neuer Abschnitt fur die beiden.
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In diesem Jahr wurde es auch Zeit, etwas mehr zu
erklaren — Timo zu zeigen, dass es leider viele Kin-
der gibt, die keine Haare haben... aber ansonsten
genauso frech, lustig oder unternehmungsfreudig

sind wie Lilli und er.

So fuhren wir mit dem AAD zu dem Familienwo-
chenende nach Saarbrucken. Ich als Mutter hatte
einen richtig dicken Kloss im Magen. Ich kam mir
wie ein Eindringling vor... mein Sohn hat all seine
Haare noch. Wie werden die anderen Familien auf
uns reagieren, wenn wir da einfach so mitfahren?
Lillis Mutter Susi versuchte uns die Angst zwar zu

nehmen, aber sie blieb.

Bis zu dem Moment, als wie eincheckten! Eine
sehr herzliche und freundliche BegrufSung folgte —
wir wurden umarmt und mit den Worten ,ach, da
seid ihr ja!“ empfangen. Ja, da sind wir ja ... mit Haa-
ren! Ist das schlimm? Nein! Wir wurden direkt, ohne
zogern, zu den anderen bereits angereisten Gasten
in den hinteren Garten geschickt. Natdrlich war es
am Anfang ein wenig seltsam. Aber jeder, dem wir
den Grund unseres Daseins schilderten, war Uber-
rascht, dass wir tatsachlich Lilli zu Liebe mit auf
das Familienwochenende gefahren sind. Die ganze
Angst, dass die Familien uns als stérend empfin-
den konnten, war vollig unbegrindet. Wir erlebten
zusammen ein wunderschones Wochenende! Wir
2 erlebten Kinder, die sehr glucklich zusammen
spielten, sich nicht versteckten, einfach groRe Freu-
de an dem Wochenende hatten. Der Ausflug in den
Zoo nach Frankreich war naturlich die Kronung des
Wochenendes. Und wiedermal erlebten wir eine
sehr harmonische und freundliche Gemeinschaft,

die uns einfach so in ihre Mitte nahm.

Als der letzte Tag angebrochen war, wir zogen uns
an furs Frahstuck, fing mein Sohn an zu weinen. Auf
meine Frage, was denn los ware, antwortete er: er
maochte nicht nach Hause, er wiirde lieber noch et-

was hier bleiben!

Er hatte verstanden, was ich ihm mit diesem Wo-

chenende erklaren wollte.

LAlle Kinder, ob mit oder ohne Haar, sind einfach

«

wunderbar! ...

Ich mochte mich an dieser Stelle erneut fur das tolle
Wochenende bedanken, wir sind nun stolze Mitglieder
des AAD und freuen uns, euch mit der Mitgliedschaft
ein wenig unterstitzen zu konnen. Und wer weif3, evtl.
sieht man sich im nachsten Jahr wieder?

Claudia und Timo Sender
Okt. 2015

Ein kurzes Resiimee der Kinderteams von un-
serem tollen Familienwochenende am 1. - 13.
September 2015 in Saarbriicken, im Rahmen der

Spielolympiade '‘

Team 1.FC Koln

The cool Kids

*  DieKinder Gewinner %

Team 2

Das Wochenende war cool, geil,
gut, toll, nice und lustig. %
Wir fanden auch das Essen sehr lecker...
Das Zimmer war eigentlich zu klein,
aber trotzdem gut.

Team Hannah, Marie, Nicola, Jakob,

Jacob, Alona, Sanne

Die verruckten Kids

Am Freitag, da kamen wir an mit 92 Mann.
Wir spielten und lachten mit und

ohne Haarprachten.

Am Abend waren wir dann schwenken und
mussten dabei nicht viel denken.
Die Zimmer sind sehr schon

Es gibt aber keinen Fohn.

Am Samstagmorgen erwachten wir ohne Sorgen.

Wir sind aus dem Bett gesprungen
Und haben sofort ein Lied gesungen.
Nachdem wir waren auf dem Klo,
sind wir gleich in den Zoo.
Die Tiere waren dort sehr toll
Und nach dem Essen waren unsere Bauche voll.
Es gab Affen
Und auch Giraffen.
Spater mussten wir ins Bett,
das fanden wir nicht wirklich nett.
Der Peter hat uns fotografiert,
damit man diese Erinnerung niemals verliert.
Die Spiele waren toll
Und die Stationen waren voll.
Bald miissen wir zurtick,
das ist kein groRRes Gliick.
Egal, ob Haare oder kahl :
Wir freuen uns auf das nachste Mal !

Team Ines, Nele, Mieke, Miriam, Amelie, Olivia, Jan

Die Kahlkopfe
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Freitag: Zum Kongress des Jahres 2015 trafen wir
uns vom 20.-22.Marz in der erst 2013 modernisier-
ten Jugendherberge der hessischen Landeshaupt-
stadt Wiesbaden. Sie verfugt uber Tagungstechnik
auf dem neuesten Stand, liegt verkehrstechnisch
sehr glnstig, fast mitten in der Stadt und bot
gleichzeitig besonders den jungen Energiebin-
deln unter den Teilnehmern gentgend Auslauf auf
einem grofRzligigen Freizeitgelande. Dieses wurde
auch gleich von allen schon am Freitag angereisten
Kindern und Jugendlichen ausgiebig genutzt, um

sich spielerisch kennenzulernen.

Die Erwachsenen trafen sich nach einem gemein-
samen Abendessen in einer offiziellen grofRen
Kennenlernrunde, die sich aber bald spontan in
mehrere Gesprachsgruppen aufteilte. In lockerer
Atmosphare tauten so auch die vielen neuen Teil-
nehmer sehr schnell auf und o6ffneten sich fur ei-
nen ersten Austausch von Sorgen aber auch Hoff-

nungen.

Samstag: Nach einem starkenden Fruhstuck traf
sich um 9.30 Uhr eine grol3e Schar von 43 Kindern
und Jugendlichen samt ihrer Eltern im Foyer; es
stand der Tagesausflug zum Schloss Freudenberg
auf dem Programm. Um eine verantwortungsvolle
Betreuung zu gewabhrleisten wurden die Betreue-

rinnen Diana, Heidi, Kai, Nathali, Martin, Nico und

Philipp vorgestellt. Danach wurde der aufgeregte
,Flohzirkus” in feste Kleingruppen eingeteilt. Und

los ging’s...

Per Linienbus ging es dann zu dem unbekannten
Schloss am Stadtrand. Dort gab es keine herum-
spukenden Geister, sondern eine Menge ,gute Gei-
ster”, die eine Art Werkstatt der Sinne betreiben.
Uber mehrere Etagen verteilt ist das Innere des Ge-
baudes, sowie auch das groRe Aullengelande ein
Erfahrungsfeld zur Erklarung und Entfaltung aller
menschlichen Sinne. Entlang vieler verschiedener
Stationen konnten die Kinder und Jugendlichen
im Lauf des Tages auf Entdeckungsreise durch die
von den verschiedenen Sinnen vermittelte eigene
Wahrnehmung gehen. Dabei wurden Fragen be-

handelt wie z.B. :

» Wieso sehe ich etwas, was gar nicht sein kann?
e Kann man Klang sehen?
o Wie schaue ich in die Welt — wie schaut die

Welt auf mich?

Das offizielle Programm eroffnete um 10 Uhr der
1. Bundesvorsitzende Federico Lopez Martinez, in-
dem er alle Aktiven des CT vorstellte und/oder die-

se ihren Part kurz prasentierten.

Zum Auftakt des medizinischen Teils stellte Frau

PD Dr. S. Redler (Institut fur Humangenetik Bonn)
vorlaufige Befunde ihrer gemeinsamen gene-
tischen Studie mit Fr. Dr. A. Christiano (USA) vor.
Auf dem riesigen Bereich der HLA-Region des
menschlichen Genoms konnten 4 spezifische Regi-
onen fur Alopezia Areata identifiziert und der Sta-
tus als Autoimmunerkrankung bestatigt werden.
Vor diesem Hintergrund interessierte im Rahmen
der folgenden Diskussion viele besorgte Eltern, ob
es schon moglich sei, das Risiko fur den Ausbruch
der AA bei ihren Kindern testen zu lassen. Diese nur
allzu verstandliche Frage musste Fr. Dr. Redler - vor-
laufig — noch verneinen, weil eben doch noch nicht
alle Faktoren und Cofaktoren bekannt sind, vor

allem noch nicht deren Regulation im Korper.

Der Bonner Doktorand Herr Julian HuRmann
knlpfte daran an mit der Vorstellung seiner Studie
zu einem noch weitgehend unberticksichtigten As-
pekt der AA, namlich ihrem Einfluss auf das kind-

liche Wachstum.

Dabei soll erforscht werden, ob die eher gefiihls-
maldige Beobachtung, dass manche betroffene
Kinder in GroRenwachstum und Entwicklung leicht
zurtckbleiben, in ursachlichem Zusammenhang
mit der AA steht. Auch daran war das Interesse
vieler Familien sehr grof3, so dass Herr HuBmann
anschlieBend etliche Teilnehmer rekrutieren und
ihnen in einem der angemieteten Seminarragume
gleich Hilfestellung beim Ausfullen der Erfassungs-

bogen geben konnte.

Das Grindungsmitglied des AAD, Prof. Dr. G. Lutz
(Wesseling), stellte ein weiteres Forschungsprojekt

vor, in dem er in Zusammenarbeit mit der Uniklinik

Mdnster (Prof. Paus) plant, die Immunologie der AA

weiter zu entschlusseln.

Besonders gespannt wartete das Plenum aber auf
seine Informationen zu zwei neuen Medikamenten
(die YAK-Inhibitoren Ruxolitinib und Tofacitinib),
welche im Sommer 2014 durch Veroffentlichungen
in Online- und Printmedien groe Hoffnungen auf
rasche Therapiemoglichkeiten weckten. Was sich
in der ersten kurzen Stellungnahme auf der Home-
page des AAD schon angedeutet hatte, wurde von
Prof. Lutz ausfuhrlich untermauert und belegt,
indem er den experimentellen Charakter und die
Schwachen der zugrundeliegenden Studien bzw.
Einzelfallberichte eindrucksvoll erklarte. Darin wa-
ren einigen Patienten tatsachlich Haare nachge-
wachsen; nachdem er aber auch ausfihrlich das
Nebenwirkungsprofil der Substanzen dargestellt
hatte, wurden allen sehr schnell die Gefahren klar.
Aus einem Menschen ohne Haare — aber kern-
gesund! — konnte allzu schnell ein Mensch mit
Haaren - aber lebensbedrohlich krank! — werden
(Blutbildveranderungen, erhohte Anfalligkeit fur
Infektionen wie Tuberkulose und erhéhtes Tumor-

Risiko, speziell Lymphome).

Dazu kame, dass ein moglicher Einsatz der extrem
teuren Substanzen (Therapiekosten im s-stelligen
Bereich !) radikal auRerhalb ihrer Zulassung und da-

mit ohne Chance auf Erstattung ware.

In der anschlieBenden lebhaften Diskussion unter-
strich die friihere 1. Bundesvorsitzende Kerstin Zie-
nert, die bei einem der Hersteller (Novartis) konkret
angefragt hatte, dass auch die Pharmakonzerne

selbst einen versuchsweisen Einsatz strikt ablehnen.

10
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In zahlreichen Einzelgesprachen im Lauf des Tages
zeigte sich, dass die bunte Mischung aus Update der
medizinischen Forschung und kritischer Bewertung
der ohnehin wenigen Therapieoptionen gerade von
den zahlreichen neuen Gesichtern unter den CT-Teil-

nehmern sehr dankbar aufgenommen wurde.

Der Tagesablauf war aber nicht nur gepragt von
der Wissenschaft auf hohem Niveau, sondern wur-
de aufgelockert durch eine ausfuhrliche Mittags-
pause und mehreren Kaffeepausen. Zeit, die nicht
nur zur Starkung und zum weiteren gegenseitigen
Austausch genutzt wurde, sondern auch beson-
ders zum Besuch der Firmenstande, bei denen
hochwertige Perlickenmodelle und Zubehor gete-
stet werden konnten. Wir danken fur die tatkraf-

tige Unterstitzung der Firmen :

Follea Germany GmbH, Munchen/Mdinster
Gesellschaft fur Haarasthetik, Furth

Haare nach Wunsch, Nirnberg

Besonders gut angenommen wurde von allen Teil-
nehmern - neben der Kinderbetreuung — auch das
Programm an Gesprachskreisen und Workshops, in
denen es neben Sorgen und Noten vor allem um
die alltaglichen praktischen Aspekte des Lebens
mit AA ging. Dafur wurde der Bogen gespannt von
Hilfestellungen fur frisch Betroffene Uber Farb-
und Stilberatung bis hin zu praktischen Tipps und
Ubungen im Umgang mit geklebten Wimpern:

o Farbmeditation mit der Ganzheitlichen
Farb- und Stilberaterin Andrea Sobiech
» Neu betroffen - ,Was passiert mit mir?“

(Agnes Eckert)

e Tlcher binden am Kopf ( Gesellschaft fir
Haarasthetik)

 Tipps und Tricks fur gutes Aussehen und mehr
Selbstbewusstsein —der Umgang mit Wimpern
(Alexandra Herrmann und Sonja Haag)

 Pflege und Styling von Echthaarperiicken
(Follea)

 Bindetechniken von Tlchern am Hals: Spiel
mit Form und Farbe ( Andrea Sobiech )

» Wie werde ich Ansprechpartner u./o.
Ortsgruppenleiterin (Claudia Stenders)

» Offene Schminkgruppe (max. 3 Personen
gleichzeitig) mit der ganzheitlichen
Farb-und Stilberaterin Andrea Sobiech

e Perlcken und Krankenkasse — geht das?
(Kerstin Zienert)

 Selbsterfahrungskurs ,Entspannung mit
oder durch Farben” (Andrea Sobiech)

» ,Wie lebe ich mit der Alopecia areata
meinen Alltag” (Agnes Eckert)

e Gesprachskreis fur Eltern betroffener

Kinder (Federico Lopez Martinez)

Wieder waren es diejenigen, die zum ersten Mal
zum CT kamen, die besonders von diesen Pro-
grammpunkten profitierten, weil sie hier nicht nur
von den Moderatoren, sondern auch von den lange
Betroffenen und erfahrenen Leidensgenossinnen

viel Halt und Stlitze bekamen.

An dieser Stelle ein groRes Dankeschon an Christina
Grunter als ,Koordinationszentrale®, die wahrend
der gesamten Veranstaltung am Info-Stand des
AAD unermudlich Fragen beantwortete und man-
che ratlos Umherirrenden zu den unterschiedlichen

Seminarraumen navigierte. Nach einem gemein-

samen Abendessen trafen sich spater alle noch in
lockeren Runden, um sich Uber die vielen Themen
und Eindrucke auszutauschen oder um einfach ei-
nen anstrengenden Tag bei einem Schlummerbier

oder -wein gemutlich ausklingen zu lassen.

Sonntag: Fur die Vereinsmitglieder begann der Tag
gleich mit der jahrlichen Mitgliederversammlung;

der Vorstand stellte Kassen- und Rechenschaftsbe-
richt vor und berichtete Uber zahlreiche Aktivitaten
im Jahresverlauf. Lebhaft wurde tUber Aspekte des
Datenschutzes bezuglich unserer Homepage dis-
kutiert. Als besonderes Highlight stellte sich Isabel
van den Hoogen fur die neu geschaffene Funktion

der Jugendwartin zur Verfugung.

Nach der Versammlung gab es einen letzten Block

mit Workshops und einen abschlieBenden Ge-

sprachskreis. Dabei machten wir, wie schon in den
Vorjahren, die Erfahrung, dass dieser ganz beson-
ders den Nerv der anwesenden Familien getrof-
fen hat. In vertraulicher Runde, die in der Zeit des
Miteinanders gewachsen ist, konnten dabei Er-
fahrungen und Erlebnisse ausgetauscht, vor allem
aber wertvolle Tipps fur den Umgang mit der AA
weitergegeben werden. Zum Abschluss eines ge-
lungenen Wochenendes mit Uber 150 Teilnehmern
lagen sich Grofd und Klein beim Abschiednehmen
in den Armen, um voller Eindruicke und frisch ge-

starkt fur den Alltag wieder nach Hause zu fahren.

Ein herzlicher Dank ftr die finanzielle Untersttitzung
geht an den BKK-DV und an alle fleifSigen Helfer vor
und hinter den Kulissen, ohne deren ehrenamtliches
Engagement eine solche Veranstaltung nicht még-

lich waire.

Wir bedanken uns
herzlich bei dem BKK-DV,
ohne dessen finanzielle Unter-

stutzung diese Veranstaltung

licht moglich gewesen ware!
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Das sind wir ...
Selbsthilfegruppe Heilbronn

Selbsthilfegruppe Heilbronn

Mein Name ist Alexandra Herrmann, ich bin 41 Jahre
alt, verheiratet und habe zwei Sohne im Alter von 18
und 14 Jahren. Alopecia areata totalis habe ich nun
schon seit 20 Jahren. Trotzdem kann ich diese Krank-
heit, auch nach so langer Zeit, schlecht annehmen

und akzeptieren.

Ich habe schon sehr viele Therapien begonnen und
naturlich auch zu Ende gebracht, jedoch hat bis heu-

te keine zum Erfolg geflhrt.

Im Laufe der Zeit lernte ich immer wieder ,,neue Be-
troffene” kennen, teilweise auch aus dem naheren
Umkreis meines Wohnorts, so dass man eigentlich

ofter zusammen kam, mal zufallig, manchmal auch

nach Verabredung. Dies nahm ich dann vor ca. 6
Jahren zum Anlass und habe eine Selbsthilfegruppe
far den Bereich Heilbronn und Umgebung gegrin-
det. Schon nach dem ersten Treffen spurte ich, wie
es meiner Seele guttat, das Austauschen, die Erfah-
rungen anderer kennen zu lernen und so viele Dinge

mehr.

Ein positives Feedback der anwesenden Teilnehmer,
sowie die gleichen Eindrucke derer, ermutigten mich
diese Treffen als festen Bestandteil tUber das Jahr
verteilt zu organisieren. Es ist immer wieder toll, wie
man dadurch neue Energie und Kraft tanken kann
und viele nutzliche Dinge flr ein Leben ohne Haare
erfahren kann. So wurden z.B. eines Tages Wimpern
an die Augenlider geklebt, was groRe Aufmerksam-
keit erregte und mittlerweile bei vielen zum tag-
lichen Ritual gehort, da es das Selbstbewusstsein

enorm steigert.

Auch fahren wir gemeinsam zu unseren jahrlichen
Kongressen vom AAD, wo es immer sehr lustig zu-
geht. Meistens haben wir gemeinsam grof3e Dop-
pel — oder Mehrbettzimmer, waschen und frisie-
ren uns gegenseitig die Haare, haben Spal} dabei

und lachen viel.

Ich personlich besuche aullerdem teilweise die

Selbsthilfegruppe in Stuttgart, wo es ahnlich gelas-

sen zugeht, auch hier trifft man nette Leute und
ich fahle mich mittlerweile auch dort sehr wohl.
Daher kann ich jedem Betroffenen empfehlen
sich einer Selbsthilfegruppe in seiner Umgebung

anzuschlieRen.

Bei Fragen rund um Alopecia areata, Wimpern kle-
ben, Tiicher etc. oder Zweithaar (Periicken) diirft ihr
mich gerne anrufen, ich freue mich auf jeden Anruf
von euch.

Eure Alexandra

Hier nochmal meine Kontaktdaten fiir

den Raum Heilbronn:

Alexandra Herrmann
Telefon: 07946-3678 - Handy: 01747480823

email: sand.herr@gmx.de

Reaktionen und Kommentare von Teilnehmern

Kerstin:, Ich habe Alex vor 6 Jahren beim AAD Kongress
kennengelernt. Sie hat dann die Initiative ergriffen und
unsere Gruppe im Kreis HN gegrtindet. Ich ftihl mich
sehr wohl in unserer Gruppe und find es toll, wenn
man sich regelmdfSig austauschen kann. Ich selbst bin
seit 20 Jahren betroffen -, Totalis“. Ich kann nur jeden
ermutigen sich so eine Gruppe zu suchen oder sogar

eine zu grunden.

Danke Alex!, dass Du Unsere Gruppe gegrtindet hast!
Ganz liebe Grtifse Kerstin

Hallo Alexandra, Ich habe Alexandra beim AAD Kon-
gress 2011 in Schwabisch-Hall kennen gelernt und sie
hat mich zu ihrer Selbsthilfegruppe eingeladen. Seit-
her treffen wir uns 2-3-mal im Jahr, um unsere Erfah-
rungen auszutauschen. Ich bin dariiber sehr froh, da

ich selbst nach 30 Jahren Alopecia diese Krankheit

nicht akzeptiert habe. In der Offentlichkeit und nicht
mal in meinem ganzen Freundeskreis kann ich offen
dartiber reden. Doch nach jedem unserer Treffen gehe
ich wieder motiviert und gestdrkt nach Hause. Ich
hoffe fiir alle Betroffenen, dass bald eine erfolgreiche
Behandlung gegen diese Krankheit gefunden wird.
Grtifse aus Schwadbisch-Hall

Hi Alex,
Aufmerksam wurde ich in einer Ausgabe vom Kopf-
chen und bin nun etwa 17/2 Jahre Mitglied. Es gefdillt
mir sehr gut, es gibt immer etwas zu lachen und viele
Infos und Tipps. Meine kompletten Haare verlor ich
auch etwa vor 17/2Jahren. In unserer Gruppe fuihle ich
mich sehr gut aufgehoben und vor allem verstanden
und nicht allein!
Das gibt mir Kraft fuir den Alltag.

Silvi
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AAD - intern

AAD - intern

Guten Tag,

mein Name ist Ellen und ich bin 6o Jahre jung. Seit
10 Jahren habe ich eine totale Glatze, wie auch in
meiner Kindheit mit g bis 11 Jahren. Danach setzte
eine Spontanheilung ein. Mit der Geburt meiner
3 Kinder begann der Haarverlust wieder massiv. Der
kreisrunde Haarausfall hat mit 5 Jahren beqgonnen
und bislang blieb jeglicher Behandlungsversuch von

Arzten, Unikliniken und Heilpraktikern erfolglos.

Seit einigen Jahren bin ich Mitglied beim Selbsthilfe-
verein, auf den ich durch das Internet aufmerksam
wurde. AufSerdem gehdre ich der Selbsthilfegruppe im

Raum Heilbronn von Alexandra Herrmann an.

Alexandra habe ich auf dem Kongress in Schwadbisch
Hall kennengelernt. Mittlerweile sind wir 8 Frauen und
treffen uns regelmafig. Dieser Erfahrungsaustausch ist
uberaus hilfreich in allen Bereichen. Die Zusammenkunjt
ist bereits sehr freundschaftlich und vertraut - man
kénnte meinen, wir kennen uns schon ewig! Alexandra
ist sehr engagiert und leitet die Gruppe hervorragend.
Die regelmdfSigen Treffen haben mir persénlich dabei
geholfen, die alltaglichen Probleme, welche die Krank-
heit mit sich bringt, zu meistern. Ich habe eine Perticke
und nattirlich viele Kopftticher und Kappen. Somit kann
ich die Kopfbedeckung nach Lust und Laune sowie dem

Anlass entsprechend gestalten. Wer mochte, kann sich

gerne mit mir in Verbindung setzen.

Ellen Scheffelmeier

Hallo liebe Mitglieder,

betroffene Alopecia Patientin bin ich seit ca. 5 Jahren.
Der vollstandige Haarausfall erfolgte vor 2 1/2 Jahren.
Das war auch ein Beweggrund, mich zum Come to-
gether nach Schwabisch Hall 2011 aufzumachen. Dort
lernte ich Alexandra unsere Ansprechpartnerin ftir den
Raum HN kennen. Trotz einiger Adressen in der Tasche
suchte ich im darauffolgenden Jahr noch keinen wei-
teren Kontakt. Es ist Alex zu verdanken, dass wir uns
Jetzt immer mal wieder als Gruppe treffen. Sie moti-
vierte mich zum Come together in den Spreewald mit-
zugehen, organisierte die Fahrgemeinschaft und das
Gruppenzimmer. Da wurden dann auch einige Kon-
takte enger und Alex organisiert seit dem immer mal
wieder ein Selbsthilfetreffen im Raum HN. Vielen Dank
an Dich Alex, du bist der Motor und Anlaufpunkt... du
machst fur uns Sammelbestellungen fir Wimpern,
Pflegeprodukte und Kopfbedeckungen und schldgst
dabei noch Prozente raus! Schon dich und die anderen
unserer Gruppe zu kennen!

Bettina

Das sind wir ...
Selbsthilfegruppe Saarland/Lothringen

Kontaktperson Saarland / Lothringen

Mein Name ist Diana Kleinbauer-Nau, 41 Jahre alt
und von Beruf Jugend- und Heimerzieherin und
Motopadagogin. Ich arbeite halbtags in einer Kin-
der- und Jugendhilfeeinrichtung in Wadgassen.
Wir, mein Mann, die Kinder und unsere Labrador-
Dame Pina, leben im schonen Frankreich, Grenzna-

he Saarlouis.

Ich bin Mutter von 2 Madchen im Alter von 9 und
13 Jahren. Seit 2013 ist unsere jlingste Tochter José-
phine von Alopecia areata, Typ Ophiasis, betroffen.
So kam ich auch zu dem Verein. Die Informationen
und Hilfestellungen durch den Verein waren so
wertvoll und hilfreich fur uns, dass auch ich einen
kleinen Beitrag dazu leisten mochte und mich als
Kontaktperson engagieren mochte. Momentan
gibt es noch keine Ortsgruppe oder regelmallige
Treffen im Saarland. Ich hoffe aber sehr, dass sich

dies bald andern wird.

Wie bereits erwahnt bin nicht ich, sondern meine
Tochter betroffen. Ich hatte mir zwar gewUinscht,
dass ich es an ihrer Stelle ware, aber das Leben ist

kein Wunschkonzert.

Ich mochte aber allen Familien Mut zusprechen,
nicht daran zu verzagen. Auch ich habe viel ge-

weint und gefragt warum gerade mein Kind. Es

war ein Prozess, die Krankheit zu verstehen und
zu akzeptieren, dass es kein Medikament gibt. Am
Schlimmsten waren flr mich ignorante Arzte, die
kaum etwas von der Krankheit wissen aber irgend-
welche Therapien verordneten, die mehr schaden,

als nutzen.

Wir versuchen positiv zu leben trotz dem Haarver-
lust unserer Tochter. Gehen offen damit um, denn
wir wissen und sind letztendlich froh, dass José-

phine weiterleben wird, ob mit oder ohne Haare.

Herzlichen Dank an den Verein, der tolle Arbeit
leistet und sich so unermudlich einsetzt und fur
die herzliche Aufnahme in die AAD Familie. Es ist

schon zu wissen, dass man nicht allein ist!

Il est bon de savoir que nous ne somme pas seul!

Diana
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Das sind wir ...
Selbsthilfegruppe Munchen

Selbsthilfewoche in einer

Munchner Apotheke

Im Frihjahr fand im Munchner Selbst-
hilfezentrum (SHZ) eine Ideenwerkstatt
fur Selbsthilfekontaktstellen und Apo-
theker, die sich engagiert fur die Selbst-

hilfe einsetzen mochten, statt.

Daraufhin fand Uber das SHZ in Zusammenarbeit
mit dem Apothekerverband im Oktober eine Wo-
che der Selbsthilfe (Infos Uber verschiedene Erkran-

kungen) in einer Miinchner Apotheke statt.

Dazu wurden vom SHZ die Minchner Selbsthilfe-
gruppen angeschrieben um ihnen die Moglichkeit
zu gegeben, sich mit Infostanden in der Apotheke
vorzustellen. Bei Interesse bestand die Moglichkeit

sich an dieser Aktion zu beteiligen.

Neben unserer SH Gruppe hatten sich noch 7 wei-
tere Gruppen (z.B. Diabetes, Osteoporose, Zéliakie)
far die SH Woche in der St. Vitus Apotheke am
Harras angemeldet. Alle Gruppen erhielten, soweit

moglich, ihren Wunschtermin.

Wir waren am Dienstagnachmittag fur 3 Stun-
den, an dem reger Kundenbetrieb herrschte, vor

Ort. Den Gruppen stand ein Tisch zur Verfugung,

so dass wir Flyer und Prospekte/Hefte vom AAD
gut prasentieren konnten. Durch die Nahe zur Ein-
gangstir konnten wir Kunden der Apotheke direkt
ansprechen und auf die Aktion des SHZ im Allge-
meinen, sowie speziell Uber unsere Alopecia Area-
ta-Gruppe informieren. Es entwickelten sich daraus
interessante Gesprache, wobei einige noch nie et-
was Uber die Autoimmunerkrankung Kreisrunder
Haarausfall gehort hatten. Interessierten gaben
wir unserer Flyer und auch das Kopfchenheft mit.

Bei der Verabschiedung ubergaben wir den Apo-
thekerinnen einige Flyer und AAD Hefte mit der
Bitte zur Weitergabe an Betroffene und Interes-

sierte, was gerne angenommen wurde.

Nachtraglich erfuhren wir Gber das SHZ Minchen,
dass seitens der Apothekerinnen eine sehr positive
Ruckmeldung kam, da sie die Selbsthilfewoche sehr

gelungen fanden und alles so gut geklappt hat.

Zudem fanden die Apothekerinnen es sehr interes-
sant mit uns ins Gesprach zu kommen und Neues

uber unsere Erkrankungen und Themen zu erfahren.
Auch bei den Kunden wurde die Selbsthilfewoche
positivaufgenommen und es kam durchweg gutes

Feedback.

Kathrin Madeker, SH Gruppe Miinchen

AUFRUF

Werden auch Sie Kontaktperson.

Melden Sie sich dazu in der Geschaftsstelle in Krefeld per
E-Mail: aad-ev@email.de oder unter 02151 - 786006

Hurra, jetzt haben wir auch zwei
Ansprechpartnerinnen fur Kinder
und Jugendliche!

Hallo, ich heil3e Isabell van den Hoogen und
bin eure neue Jugendwartin. Dabei unterstitzt

mich Ines Hilbrandt. Demnachst mehr von uns

Isabell van den Hoogen

Ines Hilbrandt
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Buchtipps

Einige Buchtipps aus Literatursammlung der

Ortsgruppe Miinchen

Essen Sie sich gesund

Aufer vielen interessanten Tipps und Hinweisen zu einer
gesunden Ernahrung finden Sie in diesem Buch Rezepte
zu folgenden Themen: Richtige Ernahrung fir seelisches
Wohlbefinden, bei Milchzuckerunvertraglichkeit, bei
Candida, fur guten Schlaf, gegen Mineralstoffmangel,
bei Gicht, Starkung der Knochen: Aktiv gegen Osteo-po-

rose. Mit Tabelle Gber Lebensmittelinhaltsstoffe.

Jean Pitz, Sabine Fricke,
Hobbythek ARD/WDR, Verlagsgesellschaft KéIn

Der Korper liigt nicht

Mit einem einfachen kinesiologischen Muskeltest kann
man erkennen, ob die Lebensenergie im Korper gerade ge-
starkt oder geschwacht wird. Der Test zeigt, ob Faktoren
wie Nahrung, Kleidung, Wohnung, Lichtquellen, Bilder
Musikstiicke, Gedanken... die Lebensenergie fordern oder
dampfen. Durch Starkung (Klopfen) der Thymusdrise kann
man die Energie gegebenenfalls steigern. Ein erhellender

Ratgeber fir alle, die gesund und vital bleiben wollen.

J. Diamond: Verlag: VAK Verlags GmbH, Kirchzarten bei Freiburg
ISBN 3-924077-002

SchiiBler-Salze

12 Mineralstoffe flr die Gesundheit Diese Mineral-
stoffe harmonisieren den Stoffwechsel und regen die
Selbstheilungskrafte an. Sie eignen sich fir die ganze
Familie, denn sie haben keine Nebenwirkungen! Wie
diese Methode funktioniert, welche Wirkung sie hat
und wie man sich selbst mit den Mineralstoffen behan-

delt, wird von dem erfahrenen Heilpraktiker Giinther H.

Heepen erldutert. Ob in Tablettenform, Salben, als Bad
oder Kompresse- jede Anwendung wird einfach und
verstandlich erklart. Ubersichtliche Tabellen helfen Ih-

nen, auf einen Blick das richtige Mittel zu finden.

G.H.Heepen Verlag: Grafe und Unzer, Miinchen

Das grofRe Schwarzkiimmel Handbuch

In dieser umfassenden Darstellung sind die wichtigsten
Schwarzkiimmelsorten mit ihren spe-zifischen Heilwir-
kungen anhand vieler praktischer Beispiele beschrieben.
Die bewahrtesten Rezepturen aus der traditionellen und
modernen Naturheilkunde fir Gesundheits- und Schon-
heitspflege sowie wie praktische Tipps erfahrener Schwarz-

kimmel-Kenner runden diesen wertvollen Ratgeber ab.

Sylvia Luetjohann, Verlag: Windpferd, Reih Schangrila
ISBN 3-89385-221-2

Spirulina/ Chlorella AFA-Algen

Spirulina/ Chlorella AFA-Algen sind wahre Gesundheits-
wunder; von keinem anderen Nahrungs-mittel ist eine
solche Vielfalt an positiven Wirkungen bekannt. Sie stei-
gern unsere Vitalitat, starken das Immunsystem und lin-
dern chronische Leiden. Aber die Mikroalgen helfen auch
beim Abneh-men und der Schénheitspflege und sorgen

flr geistige Fitness.

U. Arndt, Verlag: Hans-Nietsch, Freiburg, ISBN 3-934647-57-X

Heilen mit Edelsteinen

Die wichtigsten Heilsteine und ihre Wirkungen; Wie Sie
lhre personlichen Steine auswahlen; Heilenergie ver-
starken mit Wasser, Sonne und Mond. In vielen Kulturen
wurden und werden Edelsteine und ihre heilenden Kraf-

te angewendet. Immer mehr Menschen erinnern sich in

der heutigen Zeit an diese alte Methode, um kérperliches
Wohlbefinden und seelische Harmonie zu fordern.

Bernhard Graf: Verlag: Grafe und Unzer GmbH Miinchen

Blackout passé

Brainpower: Mit Nahrstoffen zu optimaler Konzentrati-
on und Leistungsfahigkeit. Diese Buch ist ein Muss flr
alle: die beruflich oder privat geistig topfit sein wollen
- die sich auch unter Stress und Hektik keinen Blackout
leisten konnen - die Gber vier Stunden oder mehr Stun-
den hochkonzentriert arbeiten wollen. Dies alles lasst

sich mit Nahrstoffen erreichen.

Hans-Glnter Berner, Naturwissenschaftler mit dem
Forschungsschwerpunkt
Erndhrung, Verlag: Promedico, Hamburg

Was Krankheiten uns sagen — Der Weg zur Heilung
Krankheiten kommen nicht zufallig auf uns zu; sie ha-
ben eine tiefe Bedeutung. Nach den universellen Ge-
setzmaligkeiten gibt es Zusammenhange von mensch-
lichen Charakter-eigenschaften, Verhaltensweisen und
den Krankheitsursachen. In diesem Buch werden die
seelischen Wurzeln der Krankheiten analysiert und er-
klart, wie eine ursachliche Behandlung und somit lang-
fristige Heilung moglich ist.

Dr. El. Miiller-Kainz, Dr. B. Steingaszner
Knauer Verlag, ISBN 978-3-426-87144-7

Haarprobleme

Diagnostik und Bewertung in der Praxis: Mit diesem
Werk liegt ein kurz gefasstes, libersichtlich und grof3-
zugig illustriertes Praxisbuch, das eine rasche Orientie-
rung Uber Art und mégliche Ursachen einer beobachte-
ten krankhaften Haarveranderung ermoglicht.

Hansotto Zaun, Dorothee Dill-Mdiller,
Spitta-Fachbuchreihe Medizin und Gesundheit, ISBN 3-934211-90-9
SHG Miinchen Okt. 2014

NARUNA

Das Land der schonen Traume

Es handelt sich um die fiktive Geschichte Uber ein schiich-
ternes, zehnjahriges Madchens namens Vicky. Diese hat
keine Haare und lasst sich die Gemeinheiten einiger Mit-
schiler 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.

\
ff Y Das Buch ist in einer

i L

den, in der Lena sich mit ihren Angsten und Sorgen aus-

schwierigen Zeit entstan-

einandersetzen musste. Durch die Erkrankung ist Lena
zwangslaufig mit dem Anderssein konfrontiert worden.
Sie hat dabei gelernt, sich selbst zu akzeptieren und tber

sich hinauszuwachsen.

ISBN: 978-3-7357-2181-5

Ich habe Alopecia areata -
Wege miteinander gehen.
Informationsmagazin des Alopecia Areata
Deutschland e.V.

g | Kann auch von

Ich habe Alopecia areata -
Wege miteinander gehen

Nicht-Mitgliedern

gegen eine Schutzge-
buhr von 5 EURO in der
Geschaftsstelle bestellt

werden.
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AAD - intern

Geschichten aus dem Leben -
Der Haarspendetag in Berlin

Der Haarspendetag in Berlin war ein unvergessliches
Erlebnis. Durch Aki, ich nenne sie mal meine Kiinst-
lerin im Background, andere nennen Sie auch Peru-
ckenfee, wurde ich als Gast beim Haarspendetag in
Berlin bei Maske Berlin geladen. Es war fur mich ein
unglaubliches Ereignis. Ich war live dabei, wie Men-
schen jeden Alters ihre Haare gespendet haben. Von
jungen Madchen oder Frauen bis zu Mannern jeden
Alters. Alle waren kraftig dabei. Diese Spender haben
nach einer Moglichkeit gesucht mit ihren Haaren ,et-
was Gutes zu tun® Es gab fur die Spender ein Vorher
und Nachher Fotoshooting inkl. einem Make-Up. Die
Haare gehen an die teilnehmenden Pertickenstudios
und kommen einzelnen Alopecia Areata-Frauen oder
auch Chemopatienten zu Gute. Meine jetzige Perlicke
besteht zum Teil auch aus Haaren von 5 Spendern. Fur
mich war es unglaublich die Menschen personlich zu

treffen und deren Beweggriinde zu erfahren. Anders-

rum hatten die Spender plotzlich jemanden vor Au-

gen, an den die Haaren gehen. Es ist auf einmal nicht
mehr abstrakt sondern real. Es wurden an dem Sams-
tag unter Hochstleistung tolle Frisuren geschnitten.
Ein junger Mann sagte sogar zu mir, ich konnte seine
Haare haben. Das war echt knuffig, auch wenn er Lo-

cken hatte.

Es war auch ein TV Team von RTL 2 anwesend, sowie
ein Team von dem RBB. Dieses Team ging mit mir
auch 3 Std. in die Berliner Innenstadt. Dort drehten
wir an verschiedenen Standorten. Es wurden Inter-
views mit mir gefuhrt und auch Aufnahmen von
mir mit und ohne Perticke gemacht. Ich hatte nie ge-

dacht, wie anstrengend so etwas sein kann.

Fazit von dem Tag: Es war einer der schonsten Tage
und herzlichen Dank an alle, die dies fur mich moglich
gemacht haben. Hatte mir jemand davon vor fast 4

Jahren erzahlt, dann hatte ich wohl nur gelacht.

Kopfchen Nr.39 / 2015

Hallo,

mein Name ist Joséphine und ich bin g Jahre alt.

Ich wohne mit meinen Eltern, meiner Schwester
Jeanna und unserer Hiindin Pina in Berviller en Mo-

selle. Das liegt in Frankreich, Grenzndhe Saarland.

Ich gehe in die Klasse CM1 (vergleichbar 4. Klasse) in
Villing. Die Schule macht mir sehr viel Spafs. In mei-
ner Freizeit tanze ich Modern Jazz, schwimme sehr
gerne und fahre viel Fahrrad. Am allerliebsten spiele

ich aber mit meinen Freundinnen.

Seit Anfang 2013 habe ich Alopecia areata Typ Or-

phiasis.

Diesen schwierigen Namen kann ich mir aber nie
richtig merken. Werde ich gefragt, warum ich mei-
ne Haare verliere, antworte ich meist: ,Ich bin wie
ein Baum, der seine Bldtter verliert! “ Das ist viel ein-

facher und ich muss nicht immer so viel erkldren.

Im Moment wachsen meine Haare wieder. Vorne
habe ich einen wilden lockigen Pony, an den Seiten
wachsen die Haare so unterschiedlich, dass ich echt
lustig aussehe. Man denkt, ich hatte Fri-

sor gespielt.

Ich fand es toll beim Familientref-

fen des AAD und ich habe viele neue
Freunde gefunden. Erst wollte ich
gar nicht hinfahren. Ich hatte richtig
Angst!! Dann aber wollte ich nicht mehr
ohne die Olivia nach Hause. Wir hatten

alle sehr, sehr viel Spafs in Koln.
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Ich verstehe immer noch nicht, warum ich zeitweise
meine Haare verliere. Im Sommer 2013 und 2014 sind
sie wieder gewachsen. Im Winter sind sie mir wieder
ausgefallen. Zur Zeit habe ich fast all meine Haare
wieder. Ich bin gespannt, was diesen Winter passiert.

Etwas Angst habe ich schon, aber es ist wohl einfach

so. Andern kann ich es selbst nicht. Das Leben geht

nicht immer geradeaus, eine StrafSe hat auch Kur-
ven (Zitat Joséphine!l) Mein Hautarzt hat mir einen
Lichtkamm verschrieben, der soll meinen Haaren im

Winter Licht geben. Es bleibt spannend.

Einen Wunsch habe ich: Zu meiner Kommmunion, im
ndchsten Jahr (in meiner Gemeinde geht man mit
10 Jahren zur Kommunion), mochte ich lange Haare
haben. Entweder meine eigenen oder eine Perticke
von Kerstin Zienert. Die durfte ich mir schon beim

Come together dieses Jahr aussuchen.

Meine Familie und meine Freunde sagen, ob mit

oder ohne Haare, ich bleibe Joséphine.
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lch bin Mitglied im
AAD eV. weil ..

... ich es wichtig finde, als AA-Patientin eine Lobby zu haben.

.+ ichals ,Alter Hase“ die Arbeit des AAD fur

,Neu-Betroffene“ unterstiutzen mochte.

... ichdie Veranstaltungen und Selbsthilfegruppen

fur Betroffene sehr wichtig finde.

Ich selbst bin Anfang der goer Jahre von meinem
Bruder auf den AAD aufmerksam gemacht wor-
den. Er hatte einen Fernsehbeitrag tber die MEDI-
CA-Messe gesehen, wo die Kamera Uber den Stand
des Alopecia Areata Deutschland eV. schwenkte.
Ich hatte zu dem Zeitpunkt schon viele vergebliche
Arztbesuche und Therapien hinter mir und war als
junge Frau sehr verzweifelt Uber den Verlust der

Haare und verunsichert durch die AA.

Durch die Kontaktaufnahme mit dem AAD eV.
konnte ich an dem ersten SHG-Grundungstreffen
in Hamburg teilnehmen. Die Begegnung mit einer
sehr positiven jungen Frau mit einer natirlich wir-
kenden Echthaarpertcke - die schon seit lhrer Kind-
heit AA hatte - hat mir schon frih gezeigt, dass
man mit dieser Erkrankung auch ein ,ganz norma-

les Leben fuhren“ kann. Dies hatte ich mir vorher

beim besten Willen nicht vorstellen konnen. Bis
dahin sollte es fur mich allerdings noch ein weiter
Weg sein. Auf diesem Weg begleitete mich ca. 20
Jahre lang unter anderem die SHG des AAD mit un-
zahligen monatlichen Treffen und gemeinsamen
Aktivitaten, durch die neben vielen guten Bekannt-

schaften auch Freundschaften entstanden.

Ein wichtiger Teil davon waren fur mich anfangs
die Jahrestreffen, wovon wir eines auch in Ham-
burg mit ausrichteten. Neben dem ,Marktplatz®
mit Perlicken und anderen Produkten und den
medizinischen Beitragen war vor allem das Zusam-
mentreffen von Gleichen unter Gleichen und der
Austausch mit den anderen SHG-Mitgliedern im-
mer ein besonderes Erlebnis. Besonders gut finde
ich die Ausweitung der Angebote fur Kinder, die es

anfangs so noch nicht gab.

Heute stehe ich voll im Berufsleben, habe eine
schone Partnerschaft und verfolge die Aktivitaten
des AAD hauptsachlich Uber die immer wieder
schon gestaltete, informative Zeitschrift. Auch,
wenn ich selbst derzeit nicht mehr aktiv bin, bin
ich aus den o.g. Grinden gern Mitglied im AAD und
mochte den vielen - teilweise seit den Anfangen

des Vereins - unermudlich Aktiven fur ihre Arbeit

herzlich danken!

Tana Franke, 45 Jahre, Tagungs- und Veranstaltungsmanagerin,

Hamburg TF/13.11.2014

1. Ortsgruppe Hamburg Anfang der goer Jahre

P~
EI\"
Haare

nach Wunsch

Das Team von Haare nach Wunsch steht
lhnen in Bayern und Nordrhein-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
Perlckendesignerin

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

|
Freizeit

Bei Wind und Wetter

Haare nach Wunsch
Echthaar MaRanfertigungen

Adalbertstrale 1

90441 Nirnberg

Dipl.-Kffr. (FH) Kerstin Zienert
Tel.: 0911 /9991220

Mobil: 0179 / 69 77 520

Email: zienert kerstin@email.de
www.haare-nach-wunsch.de
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AAD - intern

0
Aufnahmeantrag als ordentliches Mitglied : 2 5
Hiermit bitte ich um Aufnahme in den Verein Alopecia Areata eV.
Bitte ausschneiden, ausfullen und zurucksenden \‘ h -
e Jahre

Name:

Alopecia Areata Deutschland e.V.

Vorname:

StraBe:
PLZ, Ort:

Gro ﬂ er
- Jubildumskongress

13. + 14. Februar 2016 2 Universititsclub Bonn e.V. 2 Konviktstr. 9, 53113 Bonn

Ich verpflichte mich, die Ziele des Vereins zu unterstitzen, die Satzung zu beachten sowie meinen Pflichten als Mitglied des Vereins
nachzukommen. Ich zahle jeweils zum 31.03. einen kalenderjahrlichen Mitgliedsbeitrag in Hohe von: Ein Wochenende mit Arzten, Professoren und Medizinern, mit Periickenmachern
: und Spezialisten fiir Schonheit und Wohlbefinden.

Geboten wird ein vielseitiges Programm mit Vortrigen und Diskussionsrunden,
individuellen Gesprichen und Workshops.

(Mindestbeitrag 60,00 EUR)
Schiler, Studenten+ Arbeitslose zahlen mit jahrlicher Bescheinigung 30,00 EUR

Teilnehmen konnen Interessierte, Betroffene und Nichtbetroffene,

den ) Mitglieder und Nichtmitglieder, sowie Grofie und Kleine und viele mehr..
(Unterschrift)
Einzugsermachtigung f .
Der AAD e. V.ist bis auf Widerruf berechtigt, ab sofort meinen falligen Mitgliedsbeitrag per Lastschrift von AnmEZdungen und In OS unter'
folgendem Konto einzuziehen: www aad_ev de
oder telefonisch unter: 02151 786006
IBAN: BIC:
BANK: Kontoinhaber:

(falls nicht Antragsteller)
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Arianes Tagebuch

Was passierte nach dem letzten Képfchen...

Es war einfach unglaublich, was sich nach dem
letzten Kopfchen alles plotzlich ereignete. Natir-
lich war es genial, als ich plotzlich meinen eigenen
Kopf auf dem Titelbild einer Zeitschrift wiederfand.
Es ist wirklich schon, was Claudia, Christina und das
ganze Team leisten und uns so eine Plattform ge-

ben. ,lhr seid super und macht immer weiter so"“.

Meine Eltern zeigten die Zeitschrift und die Be-

richte den Nachbarn, da es mir vor allem ja auch

ums Teilen geht. Die anderen denken oft nur, ,ach
so ja Haarausfall“ und ,ah du hast eine Perticke. Ja
dannist doch eigentlich alles gut®. Aber, dass es viel
mehr heil$t und die Gedanken einen das ganze Le-
ben begleiten ist den meisten doch gar nicht klar.
Daher freute es mich umso mehr, als ich die Zeilen
per E-Mail von meinen Nachbarn, wo ich aufge-

wachsen bin, erhalten habe.

..nachdem deine Mutter uns die Mitgliederzeitung
des Alopecia Areata zum Grillabend mitbrachte,
haben wir nach dem Lesen das Bedurfnis Dir zu
schreiben. Wir mussen schon sagen es ging uns
ganz schon unter die Haut, um so mehr bewun-
dern wir Dich, wie Du als junge Frau damit um-
gehst. Vielen Dank, dass wir diese Zeitung lesen
durften, man hat ja als AuBenstehender keine Vor-

stellung von dieser Krankheit...

Auch wenn es nur ein Mensch ist, den ich damit
erreichen konnte, bin ich sehr froh dartber. Bei
mir in der Agentur, habe ich die Zeitschrift auch
mitgenommen und sehr viele Kollegen haben die
gelesen, meine Chefs sowieso, und manche ha-
ben mir sogar nette Mails geschrieben. So sollte
es doch einfach sein, normal anders zu sein und
normal dies mit Kollegen zu teilen, als waren es

die ,neusten Schuhe.”

Ein Typ von einer Online Dating Borse schrieb mir, er
habe mich beim Hautarzt auf dem Cover gesehen
und eine junge Frau aus Niedersachsen (GriiSe an
dieser Stelle) schrieb mir eine herzliche Mail, dass
sie Dank meines Berichtes endlich das erste Mal
,oben ohne“ gehen konnte. Das ist so unglaublich,
da fehlen mir doch irgendwie die Worte. Durchweg

alles sehr positiv.

Als ich heute mal wieder bei meinem Hautarzt war,
der auf Haarausfall u.a. spezialisiert ist, begrufite
mich die Arztin (war auch ohne Mitze dort) ,Wow
was fur eine mutige Patientin“ Ich sagte ,No, ei-
gentlich nicht, sind doch nur Haare“ und kann da-
ruber heute schon lachen. Da merkte ich, auch in
einer GroRstadt wie Hamburg ist es leider immer
noch keine Selbstverstandlichkeit ohne Haare zu
gehen. Sie hat sich Uber 30 Minuten Zeit genom-
men und mir von ihrem letzten Seminar erzahlt.
Es ging dabei um einen Vitamin D Mangel bei AU

Patienten.

Aber es gab naturlich auch andere Arztbesuche. Als
ich bei meinem (Ex-) Hautarzt war, fragte er mich
warum ich damals vor 3 Jahren nie wieder bei ihm
war. Anfangs hatte ich dort Blut untersuchen las-
sen, aber er hatte von dieser Krankheit wohl noch
nie im Leben gehort und bin dann schnell weiter
gezogen. Auf jeden Fall hatte ich kein BedUrfnis ihm
mein halbes Leben zu erzahlen. Er sagte dann noch,
damals sind Sie wegen lhren Haaren hier gewe-
sen. Entschuldigung ich saf8 ihm mit Fieber und im
Schlabberlook mit Mutze gegentber und er fragt
mich wie es meinen Haaren geht?? Vielleicht wirde
ich damit gar nicht klar kommen und sowas kann

man bitte auch anders fragen. ,Wie ist denn heute

der Stand?“ Sagte ihm: ,Naja, die sind immer noch
nicht da“ und es sei der Kreisrunde Haarausfall. Da
ich von einem Laien ausging, war ich mal so nett
diesen Begriff zu wahlen. Es passierte nichts weiter.
Er wiinschte mir noch viel Glick bei meinem ,Haar-
arzt” wie er meinen Spezialisten nannte. Bin immer
noch so wiutend darlber, dass ich nicht anders rea-
gierte und sollte ihm wohl mal ein Képfchen schi-

cken, aber sowas ist ja leider kein Einzelfall.

Da wir gerade bei den unschonen Geschichten sind,
es gab da ein Date mit einem Typen, der mirim Lau-
fe des Abends folgenden Satz an den Kopf knallte
,Sei froh, dass Du nicht vor 100 Jahren geboren
worden bist, dann warst Du verbrannt worden®.
PUNKT. Bitte was ? Im ersten Moment war ich to-
tal unter Schock und im zweiten sowas wie in einer
Totenstarre. Er versuchte sich rauszureden er habe
dies ja nicht so gemeint. Was ist daran bitte falsch
zu verstehen und wie, er hat es nicht so gemeint.
Naturlich habe ich ihn nie wieder gesehen und ihm
leider erst spater die Meinung ordentlich geschrie-
ben. Beim nachsten Vorfall in so einer Richtung
gibt es ein Bier auf den Kopf. Aber auch daran mus-

sen wir uns gewohnen, da-

vor sind wir nie geschutzt.
Aber es wird besser

mit der Zeit.

In den nachsten Mo-
naten folgte noch der
Internationale Alo-
pecia Areata-Tag
auf Facebook bzw.
Youtube. Es gibt
auf FB direkt eine
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Seite von Mary aus den USA. Die organisiert es seit
ein paar Jahren weltweit. Ich finde es schon ein Teil
davon zu sein. In diesem Jahr gab es sogar schon
ein paar mehr Fotos aus Deutschland. Aber immer
noch zu wenig. Traut Euch | Es werden Fotos mit
oder ohne Haare eingeschickt mit dem Hinweis auf
den Tag. AnschlieBend macht Mary daraus ein Vi-
deo fur Youtube. In diesem Jahr waren bereits 30
Lander vertreten. Hier geht es zum Video:
www.youtube.com/watch?v=C-0OEQKXbKA

Einfach einen Spal% draus machen !

Dann ,feierte” ich noch meinen 3. Geburtstag ohne
Haare in diesem Jahr. In den letzten Jahren war ich
immer sehr traurig an dem Tag aber in diesem Jahr
sollte es anders sein. Zum ersten Mal ! Zuvor war
ich zwar etwas missgelaunt und hatte ein kleines
Down aber irgendwie habe ich mich da wieder
berappelt. In meiner Facebook Gruppe wurde da-
ruber gesprochen und auch wenn jeder damit an-
ders umgeht, hat es mir doch irgendwie geholfen.
Als der Tag dann soweit war, hatte ich auch bei
der Arbeit frei genommen. Es wurden Wimpern
angeklebt, sich schickt gemacht und meine Eltern
kamen mit Kuchen vorbei. Es war wirklich ein scho-
ner Tag auch ohne Tranen. Es wurde zwar an den

Moment damals gedacht wie alles so schnell ge-

kommen ist, aber auch eher im positiven Sinne. Ich
bin bereit fur das 4. Jahr und gespannt, was alles

noch passiert.

Aber auch der Sommer war sehr aufregend, ich
machte mich auf nach London. Es sollte der beste
und schonste Urlaub meines Lebens werden. Zum
einen, weil London meinte 2. Heimat ist, in der
ich eine Zeit lang leben durfte, aber eher aus dem
Grund, weil ich so viel Freiheit, Selbstbestimmung
und Gelassenheit nie zuvor erlebt habe. Ich habe
nicht mal meine Mitze gebraucht. Naturlich guck-
ten die Touristen, denke ich mal, aber dies habe
ich gar nicht gespurt. Jeder war mehr als freund-
lich zu mir und dies war sehr beeindruckend. Z.B.
in einem Shop von den ,Ugg Schuhen gab es die
gewunschte Grole nicht. Also telefonierte die Ver-
kauferin alle acht Filialen ab und so konnte ich mei-

ne geliebten Uggs in Empfang nehmen.
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Ein anderes Mal rief mir eine Britin die gerade am
telefonieren war auf einem Markt zu ,You're ama-
zing and very beautiful” und ging weiter. Ja in Lon-
don gibt es ja bekanntlich einige ,Crazy people®
Daher habe ich mich am wohlsten auch in Cam-
den Town geflhlt. Am letzten Abend traf ich dort
in einem Pub, wo Amy Winehouse immer spielte,

Freunde, die ich 10 Jahre nicht gesehen habe.

Das war purer Spal3. Ein anderes Mal bot mir ein
Englander seinen Platz in der Gberfullten Tube an
und das sollte schon was heifsen. Auch als ich durch
den Buckingham Palace schlenderte (1x im Jahr hat
man die Moglichkeit 17 Rdume zu sehen) war es
nichts besonderes fur mich mehr. Ich konnte wohl
noch Seiten darlber schreiben, aber der Urlaub hat
mich sehr gepragt und beeindruckt. Inzwischen
habe ich auch all meine Kreditkartenabrechnungen
beglichen. Denn glinstig sieht wirklich anders aus.

:-) But it was worth it |

Ich wiinsche Euch alle ahnliche Erfahrungen und
freue mich hier an dieser Stelle auf viele bunte Be-
richte von Euch.

Bis bald , Eure Ariane

Macht das Beste draus, die Chance im

Leben gibt es nur einmal

Treffen mit Robert in London, den ich durch Face-
book kennengelernt habe. Wir fihlten uns gleich
irgendwie verbunden. Sowas ist doch toll ,around

the world*.
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WIR, derzeit 40 Bald Beauty Queens (and Kings)
aus Deutschland, Osterreich und der Schweiz su-
chen Euch auf FACEBOOK fur den gemeinsamen
und entspannten Austausch. Wir bestehen seit
uber einem Jahr und wachsen standig weiter. ,Be-
quatschen” eigentlich alles was uns in den Sinn
kommt. Von ,lustigen AA Geschichten® bis hin
zu ,Ich bin down” oder einfach nur mal ein paar
Sorgen aus dem Alltag oder die die neuesten Er-
lebnisse vom Wochenende. Nichts muss, aber al-

les kann.Wir freuen uns immer wieder Uber neue

Moin, Moin aus Hamburg!
Wir zwei Nordlichter suchen EUCH !
Wer sind wir? Wir sind Maren und Ariane aus der

Hansestadt Hamburg. Wie lange kennen wir uns?

Seit dem letzten AA Treffen quasseln, schreiben

und treffen wir uns so oft es geht.

Was wir tun? Eigentlich alles, worauf wir gerade
Lust haben -vom ernsten Gesprach bis zum Feiern

auf’m Kiez oder einfach mal nur ganz laut lachen. -

Wir wurden uns als aufgeschlossen, liebenswert,
verstandnisvoll, dynamisch, impulsiv, actionreich,
kommunikativ und voller Ideen beschreiben. Und

gehen zum Lachen nicht in den Keller :-)

Wo seid lhr nur? Wir wirden gerne unseren
,2er Kreis“ von selber betroffenen ,Girls and
Boys“ bis hin zu Eltern von betroffenen Kin-

dern erweitern.

Wir freuen uns Uber zahlreiche Mail an
Ariane.hoyer@gmx. de
oder an

Metmaxo6@web.de

Gesichter aus Nah und Fern. Wenn |hr es auch satt
habt, Euch allein zu fihlen, kontaktiert mich unter
Ariane.hoyer@gmx.net

Bis dahin seid gegruf$t aus Hamburg

Liebe Leserinnen und Leser,

ich bin 73 Jahre jung und komme mit der Alopecia
gut zurecht. Man stellt sein tagliches Leben danach
ein. Sehr gerne wirde ich eine andere Betroffene
. aus dem Groflraum Dresden zu einem Kaffee-
plausch und Austausch treffen.

Bitte meldet euch bei der Redaktion des AAD in
Krefeld.

Ihre Renate aus Dresden

VORSCHAU

Familienwochenende in Oberwesel (%

i,

7

:m“‘ 9
We are family

Wochenende fur Familien mit betroffenen Kindern

Wann?
Freitag, 16.09.2016 bis Sonntag, den 18.09.2016
Wo?
Rheintal-Jugendherberge Oberwesel, Auf dem Schonberg, 55430 Oberwesel

Das Wochenende steht ganz im Zeichen von ,,gemeinsamen Frlebnissen®...
Familien sollen im Alltag gestarkt werden. Mit gemeinsamen Unternehmungen
wollen wir das Selbstwertgefuhl der Kinder und Jugendlichen starken und neue

Sicherheit der ganzen Familie vermitteln. Wichtig ist auch die Erfahrung,

dass man mit Alopecia areata nicht alleine ist.

Weiter Informationen finden Sie zu gegebener Zeit auf unserer Homepage.
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AAD - Ki
Kinder- und Jugendseite
AAD - Kinder-und
- Jugendseite

Sofia (6) aus der Oberpfalz hat Kahli /1 || l\
ein schones Bild von einem ( U W
Madchen geschickt.

Danke schon! =7/
./”“J.;’ k‘,'\.\
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Witze

+ einen anderen am Teich

Ein Mann sieh
_Nein, ich

stehen. .Guten Ta
bade meinen

g, angeln Sie?" -
Regenwurm’

r Gast den Kellner: Wissen Sie, was
ein Schimmel ist?" - ,Ja, das ist ein weilles
Pferd", antworftet dieser. Fragt der Gast:

Wie viele Beine hat der Elefant?
Was siehst du?
_Und was hat ein weifes Pferd auf meinem
Pudding zu suchen?”

Fragt de
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In der Weihnachtsbackerei...

Weihnachtskekse

Zutaten

500 g Mehl

100 g Butter oder Margarine
100 g Zucker

2 Ei(er)

11/2 Pck. Vanillezucker

1/2 Pck. Backpulver

etwas Wasser oder Milch

Mehl fur die Arbeitsflache

Zubereitung

Arbeitszeit: ca. 15 Min.

Alle Zutaten in eine Schussel geben und zu einem
Teig kneten. Sollte der Teig zu trocken sein, etwas
Milch oder Wasser hinzuflgen. Sollte er zu feucht

sein, einfach noch etwas Mehl hinzufligen.

Der Teig kann nun sofort auf einer bemehlten Fl3-
che ausgerollt werden. Nach Belieben Platzchen
ausstechen und auf ein mit Backpapier belegtes

Blech geben.

Im vorgeheizten Backofen bei etwa 170°C Ober-/

Unterhitze ca. 15 Minuten backen.
Reicht fiir ca. 35 Stlick.
Dieses Rezept lasst sich sehr gut auch mit kleinen

Kindern nachbacken. Es ist einfach und unkompli-

ziert und schmeckt dazu noch.

Tipps: Nach dem Auskuhlen kénnen die Kekse mit
Zuckerguss und Streuseln, Mandeln, Schokolinsen
etc. verziert werden. Flrr Schokoladenkekse einfach

etwas Kakao unter den Teig kneten.

Variationen: Man kann gut Geschmacksvarianten
herstellen, indem man einfach etwas Zimt, Rum,

Kakao, Lebkuchengewdirz, ... untermischt.

Info: Die Kekse bleiben, wenn man sie nicht zu lan-

ge backt, recht weich.

Bratapfelkuchen

Zutaten

180 g Mehl

50 g Speisestarke

1grofes Ei

200 g Puderzucker

130 g Butter

1/2 Tute Backpulver

50 g Rosinen in Rum

50 g Marzipan - Rohmasse
25 g Mandeln, in Blattchen
6 m.-grolRe Apfel

1 Vanilleschote, das Mark
250 ml Schmand

500 ml stifSe Sahne

11/2 Pck. Puddingpulver, Vanille
1TL, gestr. Zimt

Zubereitung

Arbeitszeit: ca. 20 Min. Ruhezeit: ca. 1 Std.

Das Mehl mit der Starke und dem Backpulver mischen,
die Butter in Flockchen darauf geben, Ei, 1 Prise Salz und
9og Puderzucker dazugeben und alles mit kiihlen Han-

den rasch zu einem Teig verarbeiten.

Nachdem der Teig 60 Minuten im Kuhlschrank ge-
ruht hat, den Boden und 2/3 des Randes einer 26er
Springform damit auskleiden. Die Apfel schalen,
Kerngehause entfernen und halbieren. Auf den
Teig setzen und mit dem Marzipan und etwas Zimt

vermengten Rumrosinen fullen.

Einen Pudding unter Verwendung von Sahne,
Schmand, Vanillemark und g9og Puderzucker ko-
chen. Noch warm auf die Apfel geben und gleich-

malig verteilen.

Auf der mittleren Schiene, 75 min., bei 150°C Um-

luft backen.

Den fertigen Kuchen mit den Mandelblattchen
belegen, den Zimt mit dem restlichen Puderzucker

mischen, Uber die Mandeln streuen.

Den Kuchen unter den Grill geben und den Zucker
karamellisieren lassen. Dieser Vorgang braucht et-
was Geduld und muss beobachtet werden, damit

die Mandeln und der Zucker nicht verbrennen.
-

W
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AAD - personlich

Patienten fragen -

Dermatologen antworten

Hallo Frau Dr. Peter,

uns erreichte folgende Frage mit der Bitte um Antwort:

Ob Zoliakie auch als Autoimmunkrankheit auftreten kann, ohne dass die Diinndarmschleimhaut von den

gebildeten Antikdrpern angegriffen wird. Das wiirde dann bedeuten, dass man keine Beschwerden wie

Durchfall usw. hat, aber daftir z. B. die Haare ausfallen

Moin, moin!

Zoliakie bedeutet eine Autoimmunreaktion gegenu-
ber korpereigenen Strukturen des Dunndarms, das
hat zur Folge, dass die Dinndarmzotten zugrunde

gehen, und es zu Verdauungsstorungen kommt.

Mit Haarausfall hat das primar nichts zu tun - se-
kundar u. U. schon, da es durch Gewichtsabnahme,
Nahrstoffmangel etc. zu einem diffusen sympto-

matischen Haarausfall kommen kann.

Eine Alopecia areata wird dadurch nicht ausgelost,

es besteht allerdings bei einigen Menschen gene-

rell die genetische Veranlagung zu Autoimmuner-
krankungen, so dass Menschen mit Alopecia areata
ein hoheres Risiko fur Zoliakie tragen und umge-

kehrt.

Die Kombination Zéliakie/Alopecia areata ist aber
eher seltener - am haufigsten assoziiert mit Alo-
pecia areata sind Hashimoto Thyreoditis, Lupus

Erythematodes, Vitiligo und Diabetes.

Viele Grif3e !
Dr. C. Peter

42

Kopfchen Nr.39 / 2015

Leserbrief

Ich bin Lina und 27 Jahre jung. Ich habe beim Stobern
im Internet nach meiner Krankheit Alopecia areata
eure Seite gefunden. Vor Jahren war ich schonmal bei
einem Treffen und musste feststellen, dass es nicht so
populdr ist ,,oben ohne“ zu gehen. ( Sprich ohne Peru-

cke oder Kopftuch)

In meiner Lebensweise habe ich mich dagegen ent-
schieden und konnte somit dieses Treffen fiir mich als

Hilfe annehmen, da ich mich nicht verstecken méchte.

Heute habe ich den kleinen Artikel gesehen und mir
so gedacht, dass es bestimmt so manchen Frauen und
auch Mannern ein wenig mehr Mut geben konnte,

wenn Sie sehen, wie ich damit umgehe.

Jetzt ein wenig zu meiner Person:

Wie oben schon gesagt bin ich 27 Jahre alt und komme
aus Rostock. Ich bin seit 3 1/2Jahren in einer glticklichen
und festen Beziehung. Beruflich bin ich in der Medizien
tatig, als Medizinische Fachangestellte in einer chirur-

gischen Praxis.

Die Erkrankung Alopecia areata ist bei mir sehr aus-

geprdgt (kompletter Haarverlust). Ich habe die Er-
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AAD - personlich

krankung seit Kleinkindalter. Mit 5 Jahren ging ich zu
meiner ersten Kur, danach sind mir die Haar wieder
gekommen.

Ab dem Alter von ungefdhr g Jahren kam das Sym-
ptombild der Erkrankung wieder zum vorscheinen.

Innerhalb von einem Jahr verlor ich mein Haupthaar.

Mit ca. 14 Jahren hatte ich ein sehr positives Erlebnis,
im Urlaub, mit meiner besten Freundin, ermunterte
Sie mich das Kopftuch abzunehmen und mich von
einem StrafSenktinstler auf meinem Kopf mit Henna
zu bemalen. Sie ermunterte mich mit den Worten,
dass ich eine sehr schone Kopfform haben und ich
mich nicht verstecken sollte. Dieses hat mir sehr viel
Mut und Kraft gegeben mich dafiir zu entscheiden

,oben ohne“zu gehen.

Und es tut mir gut. Nattrlich habe ich auch viel

Negatives, aber auch genauso viel Positives erlebt.

Meine Geschichte wiirde ich gerne weitererzihlen
und den Mddels, sowie den Mdnnern zeigen, dass sie

nicht alleine sind mit diesem Geschehen.

43



Tipps von Lesern fur Leser

Guten Tag,

seiteinigen Jahren habe ich kleinere Stellen der Alo-
pecia areata, die unter dem Deckhaar gltcklicher-
weise nicht sichtbar waren und stets auch wieder
zugewachsen sind. Jetzt habe ich jedoch sichtbare

Stellen, welche mich etwas genieren, unter die Leu-

Anmerkung der Redaktion:

Um eine optische Tauschung hervorzurufen, eignet
sich mattierter Lidschatten (reflektierender, sprich
glanzender Lidschatten funktioniert nicht!) Die Far-

be muss auf den eigenen Typen abgestimmt sein.

Bei mittelbraunen und dunklen Haartypen wahlt
man ein tiefes Schwarz als Lidschatten und bei
blonden Haaren mit einem hohen roten Pikment-

anteil empfehlen wir einen dunkleren Braunton.

Man kann den Lidschatten grofSflachig mit einem
Schwamm oder einem Pinsel auftragen. Der Lid-

schatten haftet gut auf der Kopfhaut und muss

te zu gehen. So behelfe ich mich mit dunklem Lid-

schatten in meiner Haarfarbe, um diese Stellen zu

kaschieren. Ich hoffe, dass mein Tipp fur einige von
Euch auch hilfreich sein konnte.

Mit lieben Griifsen

Heidi H.

daher nicht noch einmal extra fixiert werden. Da-

durch kann die Haut weiter atmen.

Einkaufstipp: bei dm ist die Marke P2 ab 1,50 EURO
erhaltlich.

Die Redaktion

Sehr schone ungetragene Echthaarperlcke von Belle Madame, Modell Anastasia,

blondes Langhaar, Kopfumfang ca 54 - 56 cm. Haarlange von 44 - 56 cm, Scheitel kann

vom Fachmann umgearbeitet werden. Originalverpackung und Rechnung vorhanden,

Neupreis 1600 EURO - Preis VHB. Siehe auch Anzeige in Ebay Kleinanzeigen und Kleinan-

zeigen.de. Fotos auf Anfrage ! Kontakt : 07645/1735 oder ringwaldhof@t-online.de

&

LEINIGEN

Erfolg braucht Ausdruck

LEINIGEN grafikdesign — Buro fuir Gestaltung
eint jahrelange Erfahrung mit gelernter Kompe-

tenz und durchdachter Kreativitat.

Mit klarer Linie und frischen Ideen geben wir
lhrer Unternehmenskommunikation gra-
fische Kraft fir eine starke Marktwirkung.

Sie mochten sich davon selbst ein Bild machen?
Sehr gerne! Rufen Sie uns an oder schreiben Sie
uns eine E-Mail.

Wir freuen uns auf Sie!

Gestaltung des ,Kopfchen

Udo Leinigen Dipl.-Designer
Grenadierweg 10 26129 Oldenburg T 04413400955

www.udo-leinigen.de

Seite fur Ihre Notizen
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PRESSE-INFORMATION

»Kostenlose Erstberatung® bei An-
walten erlaubt: Medizinrechts-Bera-
tungsnetz bietet kostenfreie Orien-

tierungsgesprache.

Anwalte durfen mit der Aussage ,Kostenlose Erst-
beratung” werben. Das hat das Landgericht (LQ)
Essen mit Urteil vom 10.10.2013 entschieden. (Az.:

4 0 226/13)

Der beklagte Anwalt hatte Uber Google AdWords
zum Thema Abmahnung bei Filesharing gewor-
ben: ,Kostenlose Erstberatung, bundesweit”. Auch
auf seiner Website stand:, Jetzt kostenlose Erstein-
schatzung anfordern!“Konkurrierende Anwalte sa-
hen darin wettbewerbswidriges Preisdumping und

einen Verstof8 gegen anwaltliches Berufsrecht.

Das LG befand die Werbung fur zulassig. So sei es
Anwalten berufsrechtlich erlaubt, aulRergericht-
liche Tatigkeiten auch kostenfrei durchzufthren.
Das Gesetz lege keine Mindestvergltung fest. Auch
wettbewerbsrechtlich sei die Werbung unbedenk-
lich: Es handle sich weder um Ubertriebenes Anlo-
cken, noch seien andere Umstande erkennbar, die
sie unlauter erscheinen lieBen. Die kostenlose Erst-
beratung ziele offenkundig darauf, den Einstieg in
ein weitergehendes, kostenpflichtiges Mandat zu

erleichtern.

Schon seit mehr als zehn Jahren bieten die rund

200 Vertrauensanwalte des Medizinrechts-Bera-

tungsnetzes Patienten, ihren Angehorigen und
Arzten fur sie kostenfreie Orientierungsgesprache
an. Dabei geben sie eine grobe Ersteinschatzung
zu Fragen aus dem Arzthaftungsrecht, medizin-
nahen Sozialrecht, arztlichen Berufsrecht und Ar-

beitsrecht.

,Gerade Patienten schrecken sonst aus Kostenangst
allzu oft davor zurlick, ihr Problem tberhaupt einem
Anwalt vorzutragen®, berichtet Dr. Britta Specht,
Vorsitzende des Tragervereins Medizinrechtsanwal-
te eV. ,Als erste juristische Anlaufstelle ermoglicht
ihnen unser Netzwerk, sich unverbindlich zu infor-
mieren, ob ihr Fall eine juristische Dimension hat

und wie die Erfolgsaussichten ungefahr stinden.”

Mehr Informationen zum Medizinrechts-Bera-
tungsnetz und der Tatigkeit als Vertrauensanwalt

finden Sie unter: www.mrbn.de

Urteil: Krankenkasse muss bei zu
spater  Entscheidung beantragte

Leistungen ubernehmen

Wenn eine Krankenkasse nicht rechtzeitig Gber ei-
nen Antrag entscheidet, kann der Versicherte da-
von ausgehen, dass seine Leistung bewilligt wurde.
Das bestatigte nun ein Urteil des Sozialgerichts
Heilbronn vom 11.03.2015 (Az.: S 11 KR 2425/14) zu-

gunsten einer Versicherten.

Eine Patientin hatte nach einer Schlauchmagen-OP
bei ihrer Krankenkasse eine weitere Operation zur
Hautstraffung beantragt. Die Kasse antwortete
nicht innerhalb von funf Wochen und teilte erst ein
halbes Jahr spater mit, die Kosten fur Teile des Ein-
griffs nicht zu Ubernehmen. Dem Gericht zufolge
sei die Leistung aber durch eine Genehmigungsfik-

tion bereits bewilligt gewesen.

,Versaumt eine Behorde eine Entscheidung innerhalb
der ihr auferlegten Frist, sind infolge der Genehmi-
gungsfiktion auch unter Umstanden nicht geneh-
migungsfahige Leistungen zu gewahren®, erklart
Dr. Thomas Motz, Vorstandsvorsitzender des Medi-
zinrechtsanwalte eV. Die gesetzliche Krankenkasse
hatte gegen die Genehmigungsfiktion argumentiert:
Es liege keine Krankheit vor und die OP sei nicht wirt-
schaftlich. ,Laut Urteil wirde diese Deutung aber
den § 13 Abs. 3a Satz 6 SGB V und dessen Genehmi-

gungsfiktion ins Leere laufen lassen”, so Motz.

Das Medizinrechts-Beratungsnetz des Medi-
zinrechtsanwadlte e.V. bietet Patienten und de-
ren Angehorigen bei Fragen des Medizinrechts
oder medizinnahen Sozialrechts ein kosten-
freies juristisches Orientierungsgesprach bei
einem Vertrauensanwalt in Wohnortnahe. Rat-
suchende konnen Beratungsscheine online an-
fordern oder unter der gebuhrenfreien Rufnummer

0800 / 0 73 24 83 (Mo. bis Fr., 9 bis 17 Uhr).

Mehr Informationen zum Medizin-
rechtsanwalte eV. finden Sie unter:

www.medizinrechts-beratungsnetz.de

04NIE

Patent fiir
intelligente
Periicke

ERFINDUNG Der
Haarersatz misst
Blutdruck und
weist den Weg

Tokio. Rund 35 Jahre nach dem
JWalkman" wollen zwei japani-
sche Tiiftler die Welt mit einer dhn-
lich bahnbrechenden Erfindung
begliicken. In  Zusammenarbeit
mit dem Konzern Sony entwickel-
ten Hiroaki Tobita und Takuya Ku-
zi cine intelligente Perdicke, die ih-
ren Trdger nicht nur dber seine
Kahlkopfigkeit hinwegtrostet.
sondern ihm auch den Weg weist,
als Fernbedienung bei Powerpoint-
Prisentationen dient und seinen
Blutdruck sowie seine Kdrpertem-
peratur misst.

Die beiden Erfinder haben drei
Varianten des multitalentierten
Haarersatzes im Angebot. Die

¥9¥ Vibration auf dem
Schidel gibt die richtige
Richtung an

erste fungiert mit Hilfe des GPS
als Navigationssystem, wobei es
die richtige Richtung per Vibration
an der entsprechenden Schadel-
partie angibt.

Die zweite Version dient als Ar-

| beitsgerdt, ihre Schlafenpartien
| lassen sich dabei als Fernbedie-
| nung von Laserpointern einsetzen,
| Die dntte Periicke schhiefilich er-
| setzt Fieberthermometer und Blut-

druckmesser, misst Gehirnwellen
und speichert Téne und Bilder, die
ihr Trager anschliefiend liber einen

| Bildschirm wieder abrufen kann.

Ein Sony-Sprecher sagte, die Pa-
tentantrige fiir , SmartWig" (etwa:
wachlaue Periicke®) seien bereits
in den USA und der EU einge-
reicht worden. fafp)
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Wir wiinschen Ihnen ein frohes neues Jahr,
alles Liebe und Gute, sowie Gesundheit
und viel Sonnenschein fiir 2016

Thr AAD-Team

Kopfchen Nr.39 / 2015 Képfchen Nr.39 / 2015



AAD - Kontaktpersonen

AAD - Medizinischer Beirat

KONTAKTPERSONEN

Baden - Baden

Bergisch -
Gladbach

Berlin/
Brandenburg

Bodensee

Burgkunstadt

Dortmund

Diisseldorf

Essen

Frankfurt

Hamburg

Hannover &
Region

Heilbronn

Heppenheim

Karlsruhe

Kassel

Koln

Krefeld

Landshut

Frau Herm
07221 991419

Frau Klasgen
fiir Eltern betr. Kinder und Jugendliche
02202 109505

Frau Liick
030 41190570 ab 19 Uhr
E-Mail: Lueck55@web.de

Frau Norenberg
08382 280383

Frau Bergmann
09572 4816

Frau Mazurek
0231 1373350 oder 0176 20253294
E-Mail: celrog@gmx.de

Frau Lopez Martinez
0175 5634548

Frau Matthees
E-Mail: umatthees@yahoo.de

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

Frau Hiirter
06106 14780

Frau Toussaine
040 7017273

Frau Wegner
E-Mail: ana-isa@gmx.de

Frau Theimer

040 7203940 oder 0173 2345640
Frau Hoyer

040 61169704

gemeinsame E-Mail:
happeninghamburg@web.de

Frau Grupe-Kirchner
05105 5911845

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

Frau Lennemann
06252 788340
E-Mail: ba_le@gmx.de

Frau Timpe
0721 4671179
insbes. Eltern betroffener Kinder

Herr und Frau Fiedler
0561 4002580

Frau Eckert
0221 5505883

Frau Deprez
0221 378118

Frau Roncero Rodriguez
02151 3659970

Herr Meierhofer
08709 928345

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

Liibeck/Kiel Frau Kruse

E-Mail: kruse.andrea@online.de
Mindelheim Frau Schlodder

08245 4363
Miinchen Frau Madeker

089 55293185
Frau Mittenzwei

089 701151
Nagold Frau Knoller

07452 5811
Neustadt Frau Kuhnert

06321 398807

Niederrhein Frau Fiisser
02154 481433

Niirnberg Frau Zienert
0911 9991220

Osnabriick Fam. Dierkes
05401 99580

Fam. Michel
05404 5695

Fam. Griesinger
05402 3692

Rhein-Erft-Kreis ~ Frau Loffler
02273 6069944
E-Mail: soraya@gmx.net
insbes. Eltern betroffener Kinder

Rhein-Sieg-Kreis ~ Frau Dr. Rossel
02226 6775
Mittwochs ab 20 Uhr

Saarland Frau Kleinbauer-Nau
E-Mail: kleinbauer@me.com

Schweinfurt Frau Friedrich
09727 5807
Stuttgart Frau Reichler

0162 1583469

Frau Lehmann
0173 6682912

Tiibingen Frau Welker
07071 75293

Deutschland Schweiz und Vorarlberg

Isabell van den Hoogen

fiir Kinder und Jugendliche
Petra van den Hoogen

fiir Eltern betroffener Kinder
und Jugendlichen

E-Mail: pvdh@sunrise.ch
0041 71 777 3340

Osterreich

Wien Frau Engelland
0043 676 7886155
E-Mail: michaela.schulte@engelland.net

MEDIZINISCHER BEIRAT

Prof. Dr. Bettina Blaumeiser MD PhD
Department of Medical Genetics

University Hospital & University of Antwerp

Prof. Dr. med. Ulrike Blume-Peytavi

Universitatsklinikum Charité, medizinische Fakultidt der Humbold-Universitat, Berlin

Prof. Dr. med. Pia Freyschmidt-Paul

Dermatologische Praxis, Schwalmstadt

Dr. med. Giinter Gerhardt

Facharzt fiir Allgemeinmedizin und Psychotherapie, Wendelsheim

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

Prof. Dr. med. Rolf Hoffmann

Dermaticum - Praxis fiir Dermatologie, Freiburg

Prof. Dr. med. Franklin Kiesewetter

Oberarzt - Dermatologische Universitidts-Klinik und Poliklinik Erlangen

Dr. med. Elke Sattler

Oberarzt - Dermatologische Klinik und Poliklinik Ludwig-Maximilians-Universitdt, Minchen

Prof. Dr. med. Gerhard A. Lutz
Arzt fiir Hautkrankheiten und Venerologie - Allergologie, Wesseling

Prof. Dr. Markus M. Nothen
Institut fiir Humangenetik, Universitdt Bonn

Department of Genomics, Life & Brain Center, Universitit Bonn

Dr. med. Corinna Peter

Fachirztin fir Dermatologie, Venerologie, Allergologie - Laser- und Haarsprechstunde, Hamburg

PD Dr. med. Silke Redler

Institut fiir Humangenetik, Biomedizinisches Zentrum, Bonn

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

Prof. Dr. med. Ralph M. Triieb

Leitender Arzt - Universitédtsspital, Ziirich

Prof. Dr. med. Wolf-Ingo Worret

ehem. Oberarzt - Klinik fiir Dermatologie der Techn. Universitdt, Miinchen
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