Subject: Die beste Therapie... ist keine Therapie...
Posted by Ansujali on Wed, 19 Dec 2012 12:35:17 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Ich bin Mutter einer kleinen Tochter, die seit 1 Jahr Totalis hat. Mit 2,5 Jahren vielen ihr innerhalb
von wenigen Wochen - quasi von heute auf morgen - alle Haare aus, wenige Zeit spater folgten
Wimpern und Augenbrauen.

Seit letztem Jahr habe ich mich viel im Internet umgeschaut... und war einerseits enttauscht, wie
wenig konkrete Moglichkeiten des Austausches es ganz besonders fur Eltern betroffener

Kinder und Jugendlicher gibt, und andererseits geschockt zu lesen, was fiur verzweifelte
Geschichten die Menschen zu erzéhlen haben, immer auf der Suche nach einem
Therapie-Ansatz, der ihnen helfen konnte, ihre Haare wieder zu bekommen.

Nach einem Jahr mul ich sagen - wir haben unsere Therapie gefunden: namlich GAR KEINE.
Die Glatze Glatze sein zu lassen und nicht endlos an unserer Kleinen herumzudoktern und ihr das
Gefuhl zu geben, sie sei krank und mifRte stéandig behandelt werden.

Nun haben wir mit unserer 3,5jahrigen sicherlich - derzeit - noch das leichte Los. Aber die Zeit
wird kommen, wo ihr AuRReres fir sie wichtig werden wird - und bis dahin versuchen wir, ihr
Selbstbewul3tsein an allen Enden und Ecken zu starken... angefangen damit, daf3 sie so sein
darf, wie sie derzeit nunmal ist, und wir es durch andauernde Therapieversuche nicht standig
zum Thema machen. Wir wollen es fir sie "normal” machen.

Jeder Muf3 fir sich entscheiden, wie er die Situation handhabt - dies ist unser Weg... und

bisher fahren wir damit sehr gut....

Subject: Aw: Die beste Therapie... ist keine Therapie...
Posted by guggl91 on Sat, 22 Dec 2012 17:00:16 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Das finde ich gar nicht mal so schlecht.

Wenn man es von klein auf hat, kann man eher damit umgehen, weil es fir denjenigen normal
scheint.

Besser so, als wenn es einen auf einmal nach ein paar mehr Lebensjahren betrifft.

Alles Gute und stéark die Kleine weiterhin

Subject: Aw: Die beste Therapie... ist keine Therapie...
Posted by mahaut on Mon, 24 Dec 2012 00:52:52 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Liebe Ansujali

Ich kann dich dabei nur unterstitzen, die Therapien abzusetzen. Ich bin selbst wahrend 2.5
Jahren von Arzt zu Naturheiler zu Therapeut gehetzt. Meine Eltern wollten nattrlich nur das
Beste fur mich und nichts unversucht lassen, und auch ich wollte schliesslich meine Haare
wieder! Schlussendlich war mir das Ganze zu viel und ich hab einfach nichts mehr gemacht.
Inzwischen habe ich meine Haare bis auf ein paar kleine "Locher” fast vollstandig wieder und
zwar seit 1.5 Jahren.
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Dieser Erfolg ist mir doch mehr wert, als irgendeine kurzzeitige Therapie, die nur bei
regelmassiger Anwendung wirkt und beim Absetzen trotzdem wieder Haarausfall auftritt.

Ich bin mal gespannt, wie sich der baldige Stress meiner ersten Unisemesterprifungen
auswirken wird...

Frohe Feiertage!
mahaut

Subject: Aw: Die beste Therapie... ist keine Therapie...
Posted by Milly on Sat, 29 Dec 2012 16:39:08 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Das ist echt gut

War tberm Sommer in den USA und da hat mein offensichtliches Loch auf dem Hinterkopf
keine Sau gestort. Eine Freundin hat mir standig attestiert wie hiibsch ich bin und mir gings
sofort besser, bzw ich fand mich damit ab.

Als ich nach Hause kam, ging dann mit meiner Mutter die Diskussion Perrticke los. Dann die
Diskussion "Arzt, bluttest, Arzt, Nadeln, Arzt Chinesischer Quaksalber, Arzt, Nadel, Arzt, Noch
mehr Bluttest, Arzt ..."

Naja ihr versteht wohl was ihr meint. Innerhalb von 2 wochen war jegliches Abgefunden haben mit
dem Loch auf dem Kopf zerstorrt und ich hatte wieder jede Nacht angefangen zu weinen, und
jedes Mal trauer, wenn ich die Hand auf mein Loch legte. Und wieder die Angewohnheit, alles zu
verdecken.

Tu deiner Kleinen das nicht an) .

(auch auf die Gefahr hin, dass ich mich wiederhole, habt ihrs schon mal mit Weil3krautwicklen
versucht? Bei mir hats geklappt)

Subject: Aw: Die beste Therapie... ist keine Therapie...
Posted by Ansujali on Sat, 29 Dec 2012 22:27:46 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Danke fur den Tip, aber nein - haben wir nicht.... und werden wir nicht. Tatséchlich hat unsere
Kleine NIE irgendeine Therapie gesehen, mit Ausnahme eines 7tagigen Versuchs einer
Kortison-Tinktur wahrend der akuten Ausfallphase, als alles anfing. Auch waren wir genau bei
EINEM Arzt - unserem Kinderarzt. Der hielt mit Spezialisten in Hamburg Ricksprache per Fotos
- deren Vorschlag einer Vorstellung unserer Tochter in Hamburg bei denen haben wir nach
einiger Uberlegung abgelehnt. Was hétten die auch tun kdnnen? Garnichts.

Wenn unsere Tochter alt genug ist und einen Therapieversuch unternehmen will, werden wir sie
in jeder Hinsicht unterstiitzen. Bis dahin wird sie wg ihrer Haare bzw Glatze keine Arzte oder
Heiler zu sehen bekommen.

Wozu auch? Wissenschatftliche Studien zeigen deutlich, dass spontaner Haarwuchs ca so
haufig ist wie das vermeintlich durch irgendwelche Therapie-Ansatze erzeugte. Also lehnen wir
uns lieber zurlck als die Kleine mit meist ja schmerzhaften und immer auch nur temporéren
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Therapien zu qualen und seelisch und psychisch zu verunsichern.

Was immer sie mal selbst versuchen will, soll sie tun - fir uns ist egal ob sie Haare hat oder
nicht... und ich wirde mir winschen, dass sie selbst mit einer ahnlichen Haltung
aufwachst...

Subject: Aw: Die beste Therapie... ist keine Therapie...
Posted by lisa on Mon, 07 Jan 2013 16:45:57 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Ansujali, genau das ist die richtige Einstellung

Diesen Tipp sollte jeder beherzigen. Und meiner Meinung nach ist"die keine Therapie" doch eine
Therapie Ich finde es viel wichtiger, die richtige Einstellung zu diesem Thema zu finden als
standig durch sinnvolle oder sinnlose Therapien den Haarwuchs zu "erzwingen".

Natdrlich ist es auch nicht gut, es zu ignorieren oder in sich hineinzufressen. Man sollte sich
ausreichend informieren und fur sich selbst entscheiden, was einem wichtig ist. Wenn man eine
Therapie machen moéchte, dann sollte man sich nciht nur von einem Arzt beraten lassen
sondern sich ausreichend auch von betroffenen informieren, da aus eigener erfahrung, die
schlechten Arzte (was man nicht immer wissen kann) einem erst mal etwas andrehen, was geld
in die kasse bringt und dem Patienten frust.

Meine Schwester macht gerade erfolgreich die DCP Therapie und scheint sehr glicklich damit
zu sein. Wie gesagt, wenn man es selber fir das beste halt und sie hat sich selbst daftr
entschlossen, nur leider machen sich zu viele (und ich méchte mal behaupten 90% der
betroffenen, ich habe selbst mal dazu gehoért) viel zu verriickt. Sie setzen ihre ganze Hoffnung
auf diese Therapie und wenn es nicht klappt oder die haare dann nach absetzen der Therapie
doch wieder ausfallen, werden sie nur noch depressiver.

Dabei ware hier die Therape: "keine Therapie" angebracht.

Keiner weil3, woher der Ausloser dieser Krankheit kommt. Sie kommt aus dem inneren

unseres Korpers. Unerer seele. Und an der sollte man arbeiten. Man sollte lernen sich damit
abzufinden und das Leben nicht weniger lebenswert machen. Denn auch wenn die Haare nicht
wieder kommen sollten, ist es doch ein schdneres Leben, wenn man sich deswegen keinen
Stress macht. Es gibt so vieles im Leben, was einen stresst und traurig macht. Da ist es wirklcih
nicht gut sich auch noch wegen des Haarausfalls stress zu machen.

Es gibt dazu verschiedene Wege damit klar zu kommen. Ich habe meinen Weg gefunden. Nach
zig DCP Therapien (die mir nur schmerzen gebracht haben), nach vielen Therapien die nichts
brachten, habe ich beschlossen keine Therapie zu machen. Die Haare kamen wieder.

Als vor einem halben jahr etwa, die haare erneut ausfielen war ich auch erst mal geschockt. Dann
habe ich meinen Weg eingeschlagen: Ich habe mein Hobby gefunden, welches mir Spalf3t
macht: Reiten.

Dadruch, dass man sich diesen Stress und auch diesen Therapie stress macht, wird es mit der
Psyche und dem Haarausfall nciht besser, sondern meistens schlechter.

Dadurch, dass ich ein Hobby gefunden habe, welches mir groRe Freude bereitet habe ich gar
keine Gelegenheit mehr, Gber meine Haare nachzudenken.

Ich habe einen unglaublichen stress wegen der Schule, die uhr tickt, die zeit rast, die nachste
klausur steht vor der Tur, stress. Bin ich am Stall bei den Pferden, bleibt fur diesen Moment
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diese Uhr stehen und ich komme innerlich zur Ruhe. Ich weil3 nicht warum, aber ich scheine
meinen Ruhepol gefunden zu haben (so damlich es auch klingen mag ™). In der Reitstunde bin
ich eh nur voll konzentriert auf das Pferd und mich, alles richtig zu machen (wobei das echt
schwer ist). Wenn ich dann in der woche wo ich keine Reitstunde habe (ich gehe da leider nur 1 x
die woche hin), denke ich, wenn ich gerade nicht lernen muss oder so, tber diese stunde nach,
Uberlege ich was ich falsch gemacht habe und beschéaftige mich mit Fragen. Einfach weil es
mich wahnsinnig interessiert. Gleichzeitig bin ich so abgelenkt davon, dadurch dass in meinem
Kopf sich nur die Fragen ums Pferd und die schule drehen, dass ich an meinen Haarausfall gar
nicht mehr denke. Und vor 2 Monaten habe ich zuféllig festgestellt, dass in der mitte des lochs,
die haare wieder kamen. Ich habe weder die Ernahrung umgestellt noch sonstiges getan. Ich
habe einfach nichts therapiert sondern nur in mich hineingehorcht was ich mochte.

Es tut mir leid fir den langen Text. Aber das wollte ich auch mal loswerden. Weil es meiner
Meinung nach die Basis ist, um erfolgreich seine Haare auch behalten zu kénnen, egal ob mit
oder ohne Therapie

Liebe Ansuljani,

leider wird der Tag kommen an dem deiner Tochter der HA nicht mehr so als unwichtig erscheint.
Naturlich, muss es das nicht aber das Risiko ist da. So wie ihr es macht, macht ihr das richtig.

Ihr kdnnt sie dann ja aufklaren, was es fur moglichkeiten gibt. Wenn sie es therapieren

mdchte, kann sie es ja dann immer noch tun. Aber das habt ihr ja sowieso vor, von daher:
Daumen hoch. Sie ist wirklich etwas ganz besonderes. Und das sollte man betroffenen menschen
immer wieder klar machen. Nicht das Aussehen ist das entscheidende, sondern wie man damit
umgeht und was man daraus macht.

Subject: Aw: Die beste Therapie... ist keine Therapie...
Posted by silke269664552 on Sat, 12 Jan 2013 19:17:45 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

muss dem Beitrag auch voll zustimmen,die beste Therapie ist nicht mehr an die Haare zu
denken.Bei mir wachsen die Haare jetzt nach 5 Monaten auch so lala wieder ,zwar erst mal nur
paar einzelne aber besser wie nichts.Hab seit 3 Monaten ca. Biotintabletten u. Zinkkapseln
genommen,aber jeden Tag die Entspannungs CD.Das komische ist wieder mal auf einer grossen
Stelle wachsen sie und an einer anderen fallen sie noch aus.Ist schon eine merkwtirdige
Krankheit.

Subject: Aw: Die beste Therapie... ist keine Therapie...
Posted by hope.dies.last on Thu, 14 Feb 2013 22:12:21 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

ich habe jetzt schon ziemlich viel durch und es war bzw ist bisher alles umsonst von dem her
hatte es mir wsl viel stress erspart wenn ich einfach nichts getan hétte da gebe ich euch
wirklich recht!!! aber ich weiss nicht ob ich mich mit dem gefiihl anfreunden kann einfach nichts
Zu tun?

ich mochte ja schlie3lich meine haarpracht wieder
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Subject: Aw: Die beste Therapie... ist keine Therapie...
Posted by silke269664552 on Thu, 14 Feb 2013 22:23:41 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Das wollen wir ja alle,am besten ist es fur mich das ich fest dran glaube das alle Haare wieder
wachsen und das hilft mir auch am besten.Vor ca. 4 Wochen hat mich mein Chef erwischt wie ich
das 3. mal am Tag vor dem Spiegel Stand und mir meine Haare sortiert hab,da hat er mich
dermassen zusammengestaucht das ich das lassen soll und das sie wieder wachsen ,sie sind die
letzten dreimal wieder gewachsen und das wird auch wieder so sein.Hat mir richtig gut
getan!Meistens geht es mir ja auch bestens,es sind mal 2 oder 3 Tage da denkt man nur an die
Haare und dann mal wieder ne ganze Woche gar nicht.Da geht mir es auch so richtig gut.

Subject: Aw: Die beste Therapie... ist keine Therapie...
Posted by hope.dies.last on Thu, 14 Feb 2013 22:34:02 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Jaa manchmal sind aufmunternde worte echt nicht schlecht allerdings waren bei mir noch nie
alle haare wieder da..und mittlerweile kann ich mich auch nicht Gber jedes wiederkommende
haar freuen wie frither weil das bisher nie von langer dauer war...und ich muss sagen als alles
begann fand ich es total schrecklich 2 kleine stellen zu haben obwohl ich sie so Gberkdmmen
konnte das man wirklich garnichts sehen konnte...aber jetzt wird ich alles daftr geben das

ich wieder zu dieser anfangszeit kbnnte...da geht es bestimmt vielen so..

aber ich finde den umgang einfach schwierig.. ist ja jetzt auch nicht wirklich bekannt diese
krankheit..:S

Subject: Aw: Die beste Therapie... ist keine Therapie...
Posted by Langohr on Fri, 15 Feb 2013 01:09:42 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

@hope.dies.last.

mit Gewalt kommen die Haare nicht wider,mach dir lieber keine all zu grof3e Hoffnung,ich sag dir
,du wirst dann besser,mit der Enttauschung fertig.

Ich stimme dern" keine Therapie " voll zu ,wobei es bei Ihr das Reiten ist,so war es bei mir das
Motorrad-fahren und die Beschaftigung mit Instandsetzung und Reparatur des Motorrades, mir
meinen inneren flow gebracht hat.

Wenn ich auch noch bei schénem Wetter aufs Motorrad steige, vergesse ich nicht nur die Welt
sondern auch die Zeit und den Raum,leider auch manchmal die Tempobeschrankung und
wenn es mal wider saumaliig geregnet hat, mir das Wasser aus den Stiefeln lauft,und ich

patsch nass nachhause komme ,habe ich immer noch ein grinsen im Gesicht.

Nichts von all dem, bringen mir meine Haare.

Manchmal denke ich dass AA und AU betroffene , ein besonderer Menschenschlag
sind,zumindest meine ich, dass diese Menschen viel mehr Tiefgang/Sinn haben wie sie eigentlich
vermuten und ahnen.
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Subject: Aw: Die beste Therapie... ist keine Therapie...
Posted by hope.dies.last on Fri, 15 Feb 2013 08:58:57 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

ja ich glaube so langsam muss ich mich wohl damit abfinden...
aber denke ich brauch da einfach noch ein bisschen zeit..

Subject: Aw: Die beste Therapie... ist keine Therapie...
Posted by emin3m on Fri, 15 Mar 2013 17:28:40 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Langohr schrieb am Fri, 15 February 2013 02:09Manchmal denke ich dass AA und AU betroffene
, ein besonderer Menschenschlag sind,zumindest meine ich, dass diese Menschen viel mehr
Tiefgang/Sinn haben wie sie eigentlich vermuten und ahnen.

Wie genau meinst du das?
Aber ich denke auch, dass die AA (bzw. AU) nicht nur Nachteile hat!

1. Sind viele Menschen viel seltener krank wie ihr Umfeld. Geht mir auch so, war in den letzten
3-4 Jahren nie krank ausser 1 mal 2 Tage... Und danach war ich gleich wieder komplett gesund.
Der Arzt meinte auch ich habe ein Gberdurchschnittlich gutes Immunsystem und Blutwerte...

2. Ich denke Betroffene werden viel genauer. Da man ja genauer achtet (jedenfalls bei mir), wann
die Haare ausfallen, wo, manchmal das Kissen nach dem Schlafen absucht usw., beobachtet
man automatisch sein Umfeld viel besser. Ich jedenfalls achte seitdem ich es habe viel genauer
auch auf das Umfeld und beobachte auch alles viel genauer. So bemerke ich auch vieles, was mir
vorher nie aufgefallen ist.

3. Man achtet dadurch auch vermehrt auf das aussere. Ich achte seit dem Anfang noch viel
mehr drauf wie ich mich kleide, allgemein auf meine komplette Erscheinung wie ich
riberkomme. Da meine Haare eh schon beschrankt sind, probiere ich auch gerne neue
Frisuren aus mit dem was brig ist und wenn sie mal nicht gut ist, stért mich das auch wenig.

Allgemein finde ich zwar, dass ich nicht selbstbewusster geworden bin, wie ich mein Aussehen
finde, aber mein ganzes Auftreten ist doch ein Stiick selbstbewusster und selbstsicherer
geworden. Noch dazu achte ich nicht mehr ganz so fest was andere von mir denken. Ich habe
meine Freunde, die stehen zu mir und das isch gut.

Trotzdem will ich jetzt damit nicht sagen, dass ich gerne AA habe oder es bevorzuge es zu haben,
aber man kann durchaus positive Sachen erkennen. Jedenfalls lasse ich mir die Fruede am
Leben nicht nehmen und das letzte Jahr war das bisher Beste. Die Erinnerungen sind positiv und
ich habe auch keine negative welche mit der AA verbunden wéare oder so. Ausser halt die AA
allgemein.

Leute, life goes on, lasst euch einfach nicht die Lebensfreude nehmen und (versucht) zu leben
wie wenn ihr es nicht hattet.
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