Subject: Alopecia bei meinem Kind
Posted by Leenahalm on Wed, 03 Feb 2010 09:45:51 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Hallo,

bin neu hier und nicht fir mich unterwegs, sondern um vielleicht noch Hinweise fir meinen

Sohn zu bekommen, es fing im letzten Jahr (er war 2 Jahre alt) mit kreisrundem Haarausfall bei
ihm an, wir waren gleich bei der ersten kahlen Stelle beim Kinderarzt, einer Dermatologin mit
Kenntnissen uber die verschiedenen Erkrankungen bei Haarausfall und wurden dann
weiterverwiesen zur Charité (wir wohnen in Berlin). Die Blutwerte waren alle in Ordnung, wir
bekamen einen kortisonhaltigen Schaum verschrieben und Zink wurde uns empfohlen, diese
Therapie zahlt ja dann jeder selbst. Ich habe mir damals gleich alle Informationen vom Alopecia
Areata Deutschland e.V. zusenden lasssen. Heute ist es fiir uns gar kein Thema, sind ja "nur"
die Haare, sagte uns ja auch die Arztin damals in der Charité. Unser Sohn leidet bisher auch
nicht wirklich drunter. Zu Hause wird als erstes sein Tuch vom Kopf abgerissen. In der Kita tragt
er oft ein Bandana-Tuch, er wollte es so und ich habe entsprechend mehrere Tlcher gekauft. In
unseren Familien ist diese Art Haarausfall noch nie vorgekommen. Ich habe dann allen in der
Familie und auch seiner Erzieherin in der Kita ein Merkblatt aus der Charité tber AA
mitgegeben, das hat sehr geholfen. Ich mache mir auch nicht UibermafRig Sorgen um meinen
Sohn, es gibt doch auch wirklich schlimmere Krankheiten. Ende des Jahres hatte unser Sohn
dann einen zweiten Schub Haarausfall und nun hat er keine Kopfhaare mehr und leider fallen ihm
jetzt auch die Augenbrauenhaare aus (Wimpern sind schon vorher ausgefallen). Der Anblick
eines Kindes ohne Wimpern und Augenbrauen wirkt flir den unwissenden Aussenstehenden
doch etwas krank, zumal unser Sohn auch recht blass ist, das liegt aber bei uns nun leider in der
Familie... Ich fihle mich nun standig in Erklarungsnot gegentber fragenden Blicken oder

auch direkten Fragen zu seinem Aussehen. Ich bin etwas ratlos, habe schon viel gelesen und die
Kinderarztin meinte jetzt, dass da bei ihm keine Haare mehr kommen... Naja, darauf gebe ich
jetzt wenig, mir sind bisher nicht wirklich viele vertrauenswiirdige Arzte begegnet. Es ist nicht

so, dass ich bzw. wir jemals unserem Sohn falsche Hoffnung gemacht haben, uns war klar, dass
es sehr wohl sein kann, dass die Haare nicht wieder wachsen werden. Jetzt halte ich es aber
noch fur viel zu friih, endgultig aufzugeben. Allerdings méchte ich mein Kind auch nicht

unndtig mit Medikamenten belasten. Gibt es denn noch Therapien fiir Kinder, die wirklich gute
Ergebnisse hatten? Ich wirde mich Uber Vorschléage freuen. Falls jemand auch erst spater

noch etwas hart, bin ich immer fir einen Hinweis dankbar.

Grul3 Leenahalm

Subject: Re: Alopecia bei meinem Kind
Posted by Lebensfreundin on Wed, 03 Feb 2010 13:32:02 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Hallo,

ich kann mir sehr gut vorstellen, dass das eine Belastung fur dich und fur die Familie ist. Ich
habe meine Haare verloren, als ich Mitte 20 war und hatte kein einziges Haar mehr am Korper.
ICh selbst war einfach nur froh, als alle Haare endlich weg waren. Dieses standige Hoffen und
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Bangen, ob es nun schlimmer wird oder nciht. Dieses standige in-den-Spiegel-Schauen!

Als die Haare dann weg waren, da war das halt so und ich habe einfach eine Perilicke getragen.
Das alles war aber fiir meine Angehoérigen viel schlimmer, als flr mich selbst. Gerade flr

meine Mutter war es schlimm, weil ihr eins so sufl3es Madchen, mit den blonden Locken nciht
mehr so war.

Ich wiirde sagen, dass du es deinem Sohn nicht zu sehr splren lasst, dass du dir Gedanken
machst. Er hat seine Haare von Anfang an verloren und kennt das gar nciht anders. Er wachst
damit auf und ich glaube, dass er da eines Tages sehr gut mit umgehen kann. Ich habe viele
Leute getroffen, die es gar nciht kennen, Gberhaupt Haare zu haben. Diese Menschen kommen
damit besser Klar, als solche, die schonmal Haare hatten. Gerade Manner kommen mit der
Krankheit sehr gut zurecht.

Wenn du englisch sprechen kannst, dann sieh dir mal die Seite alopeciaworld.com an. Da sind
viele Eltern mit den gleichen Gedanken, aber auch viele Erwachsene, die schon seit ihrer Kindheit
keine Haare mehr haben.

Subject: Re: Alopecia bei meinem Kind
Posted by Leenahalm on Wed, 03 Feb 2010 16:28:40 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Hallo Lebensfreundin,

das sagen wir uns als Eltern auch, dass er ja eine Junge ist und das spéater kein Problem ist, nur
so die Kindheit und die Schulzeit wird hoffentlich nicht schwierig fur ihn. Man kennt das ja, da
gibt es einen besonderen "Schwachpunkt”" bei einem Kind und schon kommen vielleicht bdse
gedankenlose Spriche anderer Kinder. Ich hoffe, dass er da driiber steht oder sozusagen
"dieser Kelch an ihm vorubergeht". Ich habe einen groReren Sohn und der hat halt andere
Besonderheiten und an ihm sehe ich sehr wohl, wie schnell man nicht voll in der
Klassengemeinschaft akzeptiert ist, wenn man eben irgendwie anders ist. Ich werde mir diese
englische Seite mal ansehen. Vielen Dank.

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by Leenahalm on Tue, 04 Oct 2011 07:35:44 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Hallo,

ich wollte nur mal einen kleinen Statusbericht nachreichen. Wir sind weit gekommen, nachdem
unser Sohn also Ende 2009/Anfang 2010 nach dem zweiten Schub Haarausfall keine Kopfhaare
und auch keine Augenbrauenhaare und Wimpern mehr hatte, waren wir wieder in der Charite,
dort wurden wir sozusagen als "austherapiert” wieder weggeschickt, wir kdnnten
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wiederkommen, wenn unser Sohn in der Pubertat ist, jetzt kbnne man ihm nicht mehr helfen.
Dank einer Heilpraktikerin sind wir dann im Juni 2010 weiter gekommen, was jetzt im einzelnen
geholfen hat, ist sehr schwierig zu sagen, wird ja auch immer individuell festgelegt. Seit Ende
2010/Anfang 2011 jedenfalls hat unser Sohn wieder Wimpern und Augenbrauen und auch auf
seinem Kopf wachsen die Haare wieder, als wir ein Mittel (hatten wir von der Heilpraktikerin
empfohlen bekommen) absetzten, fielen nach einigen Wochen die Haare etwas aus. Nun geben
wir ihm wieder etwas davon und der Haarausfall ist gestoppt und die Haare wachsen, aber ganz
langsam und es ist noch nicht daran zu denken, dass er jemals wieder "volles Haar" hat.
Zwischenzeitlich waren wir gerade wieder in der Charite und selbstverstandlich wird die

Methode der Heilpraktikerin nicht als wirksam eingeschatzt. Wir haben aber immerhin noch

einen weiteren Termin zur Verlaufskontrolle im Dezember. Nun habe ich am Wochenende auch
das Buch von Frau Knaak gelesen und bin voller Hoffnung, dass wir es jetzt schaffen! War traurig
zu lesen, wie schlecht es ihrem Sohn ging. Ich hatte auch gesehen, dass es hier schon einen
"Kohl-Thread"gab, leider ist seit einem halben Jahr nichts mehr dazugekommen, falls jemand, der
diese Kohlwickel angewendet hat, dies hier liest, wirde ich mich tber eine Einschatzung

sehr freuen. Ich versuche es auf jeden Fall bei meinem Sohn und habe ihm versprochen, dass ich
auch fleissig den Saft trinke...

Gruf3

Leenahalm

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by Leenahalm on Tue, 22 Nov 2011 13:29:56 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Hallo Brigitte,

ich habe gesehen, dass du ganz vielen hier im Forum deine Hilfe anbietest, was sehr nett von dir
ist! Ich habe auch gesehen, dass du nach der Strategie "Interessieren statt informieren" vorgehst,
finde ich sehr schade. Sicherlich wird bei alternativen Heilmethoden der "ganze Mensch"
betrachtet und auch fur jeden individuell ein Mittel festgelegt, welches ihm helfen sollte.

Mich wirde deine Vorgehensweise speziell bei deinem Sohn interessieren, was hast du direkt
bei deinem Sohn herausgefunden?

Wie konntest du ihm helfen?

Wie alt war dein Sohn, als bei ihm AA ausbrach?

Wie lange dauerte die AA an?

Von vielen hier im Forum lese ich, dass sie sehr viel versucht haben und auch auf umfangreiche
Erfahrungen zurtickblicken kénnen, von daher werden hier sicherlich viele auch noch so
komplizierte Beschreibungen verstehen kénnen...

Ich wirde mich Uber deine Antwort auf meine Fragen sehr freuen!
Leenahalm

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
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Posted by Haarengel on Mon, 28 Nov 2011 00:18:54 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Hi,und was fur ein Mittel hat Deinem Sohn denn geholfen?

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by szandi on Tue, 29 Nov 2011 11:18:30 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Hallo Leenahalm,

ich habe eine vierjahrige Tochter mit AA. Bei ihr fing der Haarausfall vor ihrem zweiten
Geburtstag an. Innerhalb von 3 Monaten hatte sie keine Haare, keine Wimpern und keine
Augenbraunen mehr. Nach einem dreiviertel Jahr wuchsen die Haare, die Wimpern und
Augenbraunen. Danach fiel der Haarusfall erneut an. Sie hat jetzt Haare, die stachelig und wenig
sind. Jetzt wandert der Haarausfall am Kopf von vorne nach hinten. Mal vorne, mal hinten fallen
fleckenweise Haare heraus und nach circa einem dreiviertel Jahr wachsen sie wieder zu. Die
Schulmedizin kann nicht helfen. Wir waren schon bei Spezialisten. Sie sagen, wir sollen froh sein,
dass die Haare und Wimpern tberhaupt wachsen, es ware ein gutes Zeichen. Prognose

kénnen sie aber nicht geben. Wir gehen auch zum HP. Er gibt uns auch immer wieder neue
Sachen, Tropfen, homdopatische Mitteln und Vitaminsaft. Ehrlich gesagt weifl3 ich auch nicht,

ob er auch wirklcih hilft oder ob es immer wieder ein spontanes Haarwachstum ist. Ich denke fast
das letztere. Wir gehen aber weiterhin hin, man versucht halt alles. Aber was wir alles bisher
gehort und gelesen haben lehrt uns, dass es kein Patentrezept, kein Heilmittel und keine
Prognose gibt. Irgendwie muf3 man sich mit der Sache abfinden.

LG

Szandi

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by sorayal001 on Fri, 02 Dec 2011 09:01:35 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Hallo zusammen,

wir sind seit knapp 3 Wochen auch betroffen.

Unsere Kleine (jetzt 2 3/4 Jahre alt) bekam es vor 2,5 Wochen... und seit gestern hat sie keine
Haare mehr. Es hat nur 17 Tage gedauert, bis das ganze Kopfhaar weg war. Wimpern und
Augenbrauen hat sie noch, aber nach allem, was ich weil3, werden die wohl vermutlich auch
noch ausfallen. Nun ja

Wenige Tage nach Auftreten des ersten Ausfalls, der im Nacken begann, haben wir in Absprache
mit dem Kinderarzt (der mit den Spezialisten aus Hamburg in Verbindung stand) eine Therapie
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mit Kortison-Tinktur angefangen (Alfason Crinale), die aber Gberhaupt nichts brachte. Wir
haben sie nach 9 Tagen abgebrochen, weil klar war, dass die Kleine am Ende der Behandlung
(geplant waren 3 Wochen) keine Haare mehr haben wiirde, die es zu retten gabe.

Nun klart mein Kinderarzt mit Hamburg noch eine alternative Reiztherapie mit Dithranol ab...
allerdings liegen die ERfolgschancen auch da statistisch nur bei 15-18%. Sofern die moglichen
Nebenwirkungen vernachlassigbar sind, werden wir das dann wohl trotzdem versuchen,
andernfalls aber nicht. Wir wollen nicht in Aktionismus verfallen und mit Kanonen auf Spatzen
schiefl3en, nur weil wir als Erwachsene mit der Entwicklung nicht zurechtkommen.

Beim AAD haben wir uns auch angemeldet, mal schauen, was sich da so ergibt....

Haben Eure Kinder auch Perticken?

Gruss,

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by Leenahalm on Fri, 02 Dec 2011 16:52:01 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Hallo Sorayal001,

beim AAD sind wir auch, das mit dem Aktionismus ist so eine Sache, einerseits mdchte man alle
Maglichkeiten ausschdpfen, die geringe oder so gut wie keine Nebenwirkungen haben,
andererseits auch nicht die Nerven aller Beteiligten Uberstrapazieren... Schwierig, zumal man ja
nicht fur sich selbst sondern fir's eigene Kind entscheiden mul3 bis es dann selbst
Entscheidungen trifft. Wir haben bisher auf die Perticke verzichtet, unser Sohn war daran nicht
wirklich interessiert, wir hatten es schon mehrmals mit ihm besprochen.

@Haarengel

von "hat meinem Sohn geholfen” kann nicht die Rede sein, seine AA ist offensichtlich, wie ich jetzt
hier im Forum gelesen habe, ist er momentan sozusagen ein "Ophiasis-Typ" gegenuber der
"totalis” fur uns ein grof3er Schritt, aber ob da was geholfen hat oder es von allein so

gekommen ware, wir wissen es nicht. Wir waren ja beim Heilpraktiker, der uns etwas gegeben
hat, das wird aber wohl fir jeden individuell entschieden...

@szandi

Mir haben die Arzte in der Kinder-Haarsprechstunde gesagt, dass diese Krankheit ja schubweise
auftritt, also es kann immer wieder kommen und gehen. Genauso sehe ich es auch, man versucht
eben das, was man fur vertretbar halt, aber man muf3 damit leben, dass es einen wohl ein

Leben lang begleitet.

Leenahalm
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Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by szandi on Fri, 02 Dec 2011 17:41:44 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Hallo Sorayal001 und Leenahalm,

Meine Tochter hatte noch nie eine Perlicke. Auch nicht damals, als sie ein dreiviertel Jahr lang
keine Haare hatte. Sie hat es mit 2 Jahren gar nicht realisiert und es hat sie nie gestort.
Manchmal hat es sie gestért, dass andere Kinder auf sie gezeigt und zu lhr Baby gesagt haben.
DraufRen versuchten wir ihr eine Mitze anzuziehen, aber sie hat es oft vom Kopf gerissen.
Besonders wenn wir einkaufen und in Geschaften waren. Es war ihr zu warm. Dann hatte sie
halt keine angehabt. Alle denken natirlich an Krebs. Wo es nur ging, erzahlte ich, dass sie
nicht krank ist, sondern eine autoimmune Krankheit hat. Bevor sie in den Kindergarten kam, sollte
ich auch beim Elternabend Uber die Krankheit erzahlen. Das hat mich total fertig gemacht vor
fremden Leuten zu erzéhlen, ich habe kaum was aus mir herausgekriegt und geweint. Vorher
dachte ich, dass es kein Problem wird, aber man ist innerlich sehr betroffen. Heute wirde ich es
nicht mehr persénlich machen, sondern ich wirde einen Zettel austeilen.

Jetzt mit 4 Jahren hat sie mehr-oder weniger Haare. Ihr ist bewu(3t, dass sie wenig Haare hat
und mal eine Glatze hatte. Sie ist ein Madchen und mdchte sich natirlich auch hibsch

machen. An Perlcke denken wir jetzt nicht. Man kennt sie im Kindergarten und im Wohngebiet
so. Hin-und wieder wird sie von anderen Kindern gefragt, warum sie eine "Glatze hatte" bzw. so
wenig Haare, aber es ist die Ausnahme. Ich versuche sie dann zu starken. Ich denke, dass es
die nachsten Jahre zeigen werden, wie sie es psychisch verkraftet. Spatestens in der

Pubertat denke ich, dass sich die Pertkenfrage klaren wird. Es soll ihre Entscheidung sein.

Fir uns ist sie so auch schon.

LG

Szandi

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by Heroldine on Wed, 07 Dec 2011 09:22:18 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Hallo Leenahalm,

ich bin neu hier im Forum. Unser Sohn ( 8 ) hat ebenfalls AA. Der Verlauf war sehr schnell. Ostern
hatten wir die ersten Stellen des kreisrunden Haarausfalls bemerkt. Kaum 8 Wochen spéater
waren die Kopfhaare fast vollstandig ausgefallen. Wir haben Ende Juni mit der
Prednisolon-Pulstherapie begonnen. 3 Monate lang immer mit Pausen dazwischen, verbunden
mit Nebenwirkungen wie Angstzustande, Kopfschmerzen und Uberkeit. Das war nicht schon.
Die Theraphie hat jedoch nichts gebracht. Bereits nach der ersten Stol3einnahme waren die
Kopfhaare komplett ausgefallen, danach die Augenbrauen und nun auch die Wimpern. Nach der
3 monatigen Therapie konnte ich mit der Lupe beim Arzt ein paar Haare erkennen. Leider ist
keines davon geblieben. Nun hat uns unsere Arztin nach Berlin in die Charite Uiberwiesen. Was
haben die genau bei euch untersucht? Blutwerte hatte unser Arzt bereits genommen und dieses
waren unaufallig. Was tunen die sonst noch???? Unser Sohn ist tapfer und kann mit den
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hanselleien in der Schule halbwegs umgehen. Aber es ist nicht einfach. Er leidet, wie
wahrscheinlich jedes andere betroffene Kind, er sieht sich selber als nicht mehr "Vollstandig".
Wir haben versucht in der Schule aufzuklaren, leider erreicht man nicht alle damit.

AulRerdem wirde ich gern wissen was euch die Heilpraktikerin empfohlen hat.

Ich wiirde mich sehr freuen wenn ich bald etwas von Dir hore.

LG

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by alopezie.de on Thu, 08 Dec 2011 09:07:52 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Zitat:...ich wirde ja gerne mal mit Ihnen telefonieren, aber ich darf es nicht, weil ich sonst hier
aus dem Forum entfernt werde...

Ich mochte hiermit kurz klarstellen, dass wir in keinster Weise jemandem verbieten zu
telefonieren.

Bis zum jetzigen Zeitpunkt liegt uns allerdings trotz mehrfacher klarer Aufforderung keine
eindeutige Erklarung vor, ob und in ihn gegebenenfalls in welcher Art gewerbliche Interessen
bestehen.

Wir warten hier noch auf eine Erklarung und entsprechende Kennzeichnung

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by Leenahalm on Thu, 08 Dec 2011 09:22:18 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Hallo Heroldine,

ich schreibe dir noch eine ausfuhrlichere Nachricht, jetzt wollte ich dir wenigstens nur kurz
antworten. Die Charite wirde ich schon mindestens versuchen, viel wurde uns aber auch hier
nicht geboten, wir waren mittlerweile schon viermal dort. Wir waren gerade Anfang dieser Woche
da und kdénnen nun - wenn wir es als Eltern wollen und verantworten - unseren Sohn einer Art
"Reiztherapie" unterziehen, liegt in unserer Verantwortung und wir missen dies auch selbst
bezahlen... Ansonsten war Zink ein Angebot, das hilft wohl einigen und eben auch ein
cortisonhaltiger Schaum zum Auftragen auf die Kopfhaut - beides brachte bei uns keinen
gewulnschten Erfolg. Bei uns wurden in der Charite die Blutwerte untersucht, die auch
unauffallig waren. Ich hatte ja dieses Buch gelesen, hatte ich auch schon geschrieben.
Abgesehen davon, dass die im Buch beschriebene Kohltherapie enorm aufwéndig ist und mein
Sohn da nicht so mitspielt, wie ich es mir erhofft habe, ist das Buch halt auch interessant im
Hinblick auf die vielen Bemuhungen, die man auf sich nimmt in der Hoffnung, endlich eine
Ldsung gefunden zu haben. Das hat mich in meiner Auffassung bestarkt, vermeintliche
"Heilung" kritisch zu hinterfragen und wenn nicht genug Information kommt, lasse ich da lieber
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von ab.

Viele GriRRe
Leenahalm

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by sorayal001 on Thu, 08 Dec 2011 10:27:02 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

bsantos schrieb am Sun, 20 November 2011 21:06meine Ergebnisse resultieren aus einer
intensiven gezielten Forschung und Selbst-Tests... mit erstaunlichen Ergebnissen.

Deine Ergebnisse sind reine Einzelfall-Ergebnisse, die - gerade bei AA - sicherlich nicht auf
andere einfach Ubertragbar sind. Wenn wir eines uber diese Krankheit gelernt haben, dann
doch wohl DAS.

Daher ist Dein Engagement zwar I6blich, aber leider vdllig fehlgeleitet.

Und die Tatsache, dal’3 Du partout nicht damit rausriicken willst, was Du im Einzelnen
gemacht hast, lal3t unweigerlich darauf schlie3en, daf} Du daraus irgendwelche Profite
schlagen willst.

Selbst wenn Du es bisher nicht als gewerblich gesehen hast, was Du hier tust, zielt darauf ab --
und dann sollte man so ehrlich sein, und das auch einsehen.

Andernfalls ERZAHLE uns einfach, was Du wie bei Deinem Sohn gemacht hast... und wenn es
plausibel klingt, rennen Dir die Leute hier sowieso die Ture und das Telefon ein -- dann muf3t
Du nicht mehr darum bitten.

Gruss, Soraya

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by sorayal001 on Thu, 08 Dec 2011 10:30:14 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Leenahalm schrieb am Thu, 08 December 2011 10:22- unseren Sohn einer Art "Reiztherapie”
unterziehen, liegt in unserer Verantwortung und wir missen dies auch selbst bezahlen...

Dithranol / Micanol?

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by Leenahalm on Thu, 08 Dec 2011 10:40:00 GMT
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View Forum Message <> Reply to Message

Hallo Soraya,

ja, ist diese Wirkstoffgruppe, habe das Mittel, was mir jetzt aufgeschrieben wurde, nicht im Kopf,
kennst du dich damit aus? Mein Sohn hatte mal 'ne Pflasterallergie, das hat ewig gedauert, bis wir
das wieder im Griff hatten, ich bin da sehr zurtickhaltend, ob wir das versuchen sollten.
Aulerdem war mir so, dass das nur bei Erwachsenen angewandt wird, da war ich schon

erstaunt, dass es jetzt auch fir Kinder genutzt wird. Von einer anderen Mutter vom AAD weil3

ich, dass es ihre Tochter probiert hat, aber sobald sie den Wirkstoff abgesetzt hatte, sind wieder
alle Haare ausgefallen. Ihre Tochter war aber auch schon dlter, als sie das versucht hat...

Viele GriRRe
Leenahalm

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by sorayal001 on Thu, 08 Dec 2011 10:51:29 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

bsantos schrieb am Thu, 08 December 2011 11:25...ich habe eine innere Unruhe wenn ich das
lese und mochte Menschen helfen, weil3 aber dass ich keine Aussagen machen darf, wenn ich
nicht genau erfahre, worum es geht, weil ich sonst ins Blaue hinein irgendwas von mir gebe, das
vielleicht nicht zutrifft...

Wenn das Deine Bedenken sind, dann zitiere ich mich doch nochmal selbst:
sorayal001 schrieb am Thu, 08 December 2011Andernfalls ERZAHLE uns einfach, was Du wie

bei Deinem Sohn gemacht hast... und wenn es plausibel klingt, rennen Dir die Leute hier sowieso
die Ture und das Telefon ein -- dann muf3t Du nicht mehr darum bitten.

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by sorayal001 on Thu, 08 Dec 2011 10:55:57 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Leenahalm schrieb am Thu, 08 December 2011 11:40Hallo Soraya,

ja, ist diese Wirkstoffgruppe, habe das Mittel, was mir jetzt aufgeschrieben wurde, nicht im Kopf,
kennst du dich damit aus? Mein Sohn hatte mal 'ne Pflasterallergie, das hat ewig gedauert, bis wir
das wieder im Griff hatten, ich bin da sehr zurtickhaltend, ob wir das versuchen sollten.
Aulerdem war mir so, dass das nur bei Erwachsenen angewandt wird, da war ich schon

erstaunt, dass es jetzt auch fir Kinder genutzt wird. Von einer anderen Mutter vom AAD weil3

ich, dass es ihre Tochter probiert hat, aber sobald sie den Wirkstoff abgesetzt hatte, sind wieder
alle Haare ausgefallen. Ihre Tochter war aber auch schon dlter, als sie das versucht hat...
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Viele GriRe
Leenahalm

NG, kenne mich nicht wirklich aus - wir sind ja Uberhaupt erst seit 3 Wochen in dem Thema
drin

Allerdings bin ich der Typ, der sowas immer durch massives Info-Sammeln verarbeitet, daher
weild ich schon einiges

Verwechselst Du jetzt nicht Dithranol mit DCP? Von DCP weil3 ich, dal3 das eigentlich nur bei
Erwachsenen bzw Jugendlichen ab 16 Jahren angewandt wird, weil es in seinen Nebenwirkungen
wohl deutlich starker ist als Dithranol.

DCP ist ja eine Chemikalie, die eine allergische Kontaktallergie hervorruft, wahrend Dithranol ein
altbekanntes Medikament aus der Schuppenflechte-Behandlung ist, dal3 schon seit den 1910er
Jahren verwendet wird.

Und was das Wieder-Ausfallen der Haare angeht -- das ist ja leider bei eigentlich allen Therapien
bei AA irgendwann der Fall: setzt Du es ab, gehen auch die Haare (so sie denn Uberhaupt
gewachsen sind) irgendwann auch wieder....

Eine L6sung wird es auf Dauer nur mit einer Gentherapie geben....

Gruss, Soraya

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by Leenahalm on Thu, 08 Dec 2011 11:13:24 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Hallo Soraya,

wie schon geschrieben, habe das "Rezept", auf dem das Mittel aufgeschrieben wurde, nicht da.
Es wird aber bisher nur gegen Schuppenflechte eingesetzt, deshalb missten wir es auch selbst
bezahlen. Allerdings ruft es eine Hautreizung mit Rotung, evtl. kleinen Pickelchen und Juckreiz
hervor und das sehe ich sehr kritisch. Auf meine Frage, ob denn dann die Haare bleiben oder
wieder ausfallen, wurde mir geantwortet, dass sie eigentlich bleiben wirden, was ich aber eben
schon anders gehdrt habe... Was ist nun richtig, was falsch? Das muld man sich dann halt
selbst erarbeiten, da mache ich es genauso wie du und sammle erstmal Uberall die
Erfahrungswerte, die ich finden kann, ein, bevor ich da etwas unternehme.

Viele GriuRRe
Leenahalm

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by Mona on Thu, 08 Dec 2011 11:13:27 GMT

View Forum Message <> Reply to Message
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bsantos schrieb am Thu, 08 December 2011 11:25HIER IST MEINE ERKLRAUNG, die ich auch
auf der Homepage und per E-Mail mehrfach abgegeben habe:

...ich habe keine unternehmerischen Hintergriinde, sondern bin hier als humanistische Frau und
Mutter, die es aus freien Stlicken macht und in keinster Weise irgend welche finanziellen
Forderungen stellt...

...auch beabsichtige ich nicht, irgendwelche Kunden zu aquirieren, weil es mir egal ist, wie die
Menschen heil3en oder wo sie wohnen, es sei denn der Wohnort hatte unmittelbar mit der
Ursache zu tun, was er ab und zu hat...

...ich habe eine innere Unruhe wenn ich das lese und mdchte Menschen helfen, weil3 aber
dass ich keine Aussagen machen darf, wenn ich nicht genau erfahre, worum es geht, weil ich
sonst ins Blaue hinein irgendwas von mir gebe, das vielleicht nicht zutrifft...

FROHE ADVENTS-ZEIT winsche ich <3

Liebe Frau Santos-Parisel,

es ist eigentlich nicht dblich, hier Gber E-Mail-Inhalte zu berichten, aber da Sie es selber
ansprechen...

Ich bin eigentlich davon ausgegangen, dass es absolut kein Problem darstellt und dass jeder,
dem hier sehr an einer Teilnahme gelegen ist, auch gerne forumseitige Fragen nach dem eigenen
Hintergrund beantwortet - zumal dann, wenn sich alles so schwierig anlasst, wie in diesem Falle.
Aber wir haben Ihre Erklarung ja nun hier im Forum lesen durfen, vielen Dank daftr!

Nun aber noch kurz zu "Hilfe-Angeboten” im Allgemeinen, unabhangig von lhrer Person im
Speziellen:

Zitat:...ich habe eine innere Unruhe wenn ich das lese und mdchte Menschen helfen, weil3
aber dass ich keine Aussagen machen darf, wenn ich nicht genau erfahre, worum es geht, weil
ich sonst ins Blaue hinein irgendwas von mir gebe, das vielleicht nicht zutrifft...

Jeder Haarausfall-/Haarverlust-Betroffene sucht handeringend nach hilfreichen Lésungen - das
ist mal klar. Die meisten Betroffenen haben viel Zeit, teils sehr viel Geld investiert und auch
sicherlich viel Leid hinter sich, bevor sie sich hier im Forum um Hilfestellung bemthen. Wir sind
ganz bestimmt offen fur alle neuen Mittel und Methoden, jeder hat die Mdglichkeit, Neues
vorzustellen! Aber wir mochten auch, dass quasi im Gegenzug alle Informationen rund um
diesen neuen Ansatz hier vor Ort allen Usern und Lesern zur Verfiigung gestellt wird - nur so
kann man gemeinsam daruber diskutieren, beraten und Erfahrungen austauschen.

Daher méchte ich Sie freundlich bitten, dass Sie uns allen Ihr "Konzept" genau erlautern, so
dass es hier kein Ratselraten geben muss. "Forum" kann nur dann helfen und "funktionieren”,
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wenn alle die gleichen Kenntnisse und Infos zur Verfigung haben. Egal, ob nun berechtigt, oder
nicht - es hatte hier immer einen eher fragwurdigen Beigeschmack, wenn die Dinge
weitestgehend aul3erhalb dieses Forums stattfinden sollten.

Wenn Sie also so gerne helfen mochten, dann freuen wir uns auf lhre Informationen!

Wir sind hier bei alopezie.de alle bemuht, freundlich und nett miteinander umzugehen,
Netiquette ist uns sehr wichtig - das noch kurz als kleine Anmerkung...

Viele GriulRRe von Mona

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by Leenahalm on Thu, 08 Dec 2011 19:09:20 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Hallo,

das Praparat, welches mir fir meinen Sohn empfohlen wurde heil3t Psoradexan - kennt das
jemand? Wir wollten mit unserem Sohn mal am Wochenende driber reden und ihn auch
aufklaren, dass es unangenehm ist, ich bin fast sicher, er lehnt es ab und dann ist das auch

okay so. Er ist da bisher auch nicht wirklich verzweifelt und wir schon gar nicht, aber naja wie hier
schon einige schreiben, ist halt 'n offensichtliches Makel und das auch noch in der heute doch oft
so "perfekten” Gesellschatft...

Viele GriuRRe
Leenahalm

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by szandi on Thu, 08 Dec 2011 20:33:15 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Hallo Leenahalm,

es ist interessant zu lesen, dass Euch Uberhaupt diese Therapie mit Psoradexan angeboten
wurde. Wir waren in der Uniklinik FFM und bei zwei Spezialisten, die sich mit Alopezie auskennen
und keiner hat uns das angeboten. Wir hatten anfangs Elidel-Salbe wochenlang geschmiert, aber
es hat nichts gebracht. Da wurde uns damals in der Uniklinik empfohlen, da sie damit gute
Erfahrungen gemacht haben. In Ungarn hat uns eine Spezialistin Cortisol-Losung
aufgeschrieben, es hat auch nichts gebracht. Es wurde uns mehrmals erzahlt, dass man unter

10 Jahren (in Ungarn unter 6 Jahren) keine Therapie (DCP) machen sollte.
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Ich bin gespannt, ob die Salbe bei Euch helfen wird. Es ware schon!!

Wir geben Selen (nicht durchgehend) , Vitamin D und Vitamin A, da sie diese Mangel hat. lhr
Selenspiegel war aber nach der Kur wieder in Ordnung. Wir haben trotzdem Selen
weitergegeben, aber hat nichts gebracht. Zink werde ich noch probieren. Wir geben ihr jetzt lavita
Vitaminsaft zusatzlich. Wir haben auch ohne Erfolg Knoblauch gerieben.

Wir denken, dass wir einfach nicht beeinflussen kdnnen, ob die Haare wachsen oder nicht. Jetzt
brechen sie vorne wieder ab. Es ist ein auf und ab.

LG

Szandi

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by Leenahalm on Fri, 09 Dec 2011 05:40:30 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Hallo Szandi,

wir geben unserem Sohn auch den lavita-Saft, hatte uns damals die Heilpraktikerin empfohlen
zusatzlich zu ihren Mittelchen, also mit dem hab ich gute Erfahrung, ich bin auch fast der
Meinung, dass dadurch die Schibe abgefangen werden und es keinen nennenswerten

Ruckfall gibt. Hat eine Weile bei uns gedauert, aber er hatte halt totalis und nachdem lavita-saft
und den anderen Mittelchen der Heilpraktikerin ungeféahr innerhalb eines guten halben Jahres ist
er jetzt sozusagen ein "Ophiasis-Typ" - immerhin.

Wir werden warscheinlich diese "Reiztherapie" nicht machen, mir ist das mit den Nebenwirkungen
zu dolle. AuRRerdem hatte ich die Mutter vom AAD, mit der ich auch eng in Kontakt stehe, gefragt
und sie hat mir alle Vor- u. Nachteile aufgezahlt, da iberwiegen klar die Nachteile...

Viele GriulRRe
Leenahalm

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by Heroldine on Fri, 09 Dec 2011 09:26:09 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Hallo Leenahalm,

vielen Dank fur die erste Antwort. Ich werde heute versuchen eine Termin in der Charite zu
ergattern. Terminvergabe ist ja nur an 2 Tagen in der Woche. Das von Dir empfohlen Buch habe
ich mir heute ebenfalls besorgt. Es wird wirklich von einigen Leuten empfohlen. Bisher hatte ich
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immer die Hoffnung, das sich alles von alleine wieder geben wird. Doch von Tag zu Tag, Woche
zu Woche wird nun klar, dass die Haare wohl nicht ohne weiteres wieder kommen. Das
schlimmste ist, wie ungliicklich mein Sohn darlber ist. Alle seine Freunde und
Klassenkamaraden ( er ist in der 2. Klasse ) kennen ihn ja nur mit Haaren. Er hat oft sehr traurige
Momente, in denen er sich winschte "nicht anders " zu sein. Wir versuchen ihn zu darin
bestarken, dass er immer noch der selbe Junge ist wie vorher, doch er sieht sich nicht mehr so.
Ohne Tuch verlasst er nie das Haus. Im Sommer haben wir das Schwimmbad auch "oben ohne"
besucht. Da hatte er die Hoffnung das seine Haar bald wieder da sind. Doch nun merkt auch er,
dass es wohl langer dauert. Er hatt alle Bilder im Haus von sich mit Haaren abgenommen. Ich
habe dafur Bilder mit dem Tuch auf dem Kopf aufgehangt. Er braucht taglich die
Ruckbestatigung das wir ihn lieben. An manchen Tagen mehr, an manchen Tagen weniger.

Es ist so schwer. Ich mdchte ihn nicht mit tausend Mitteln und Therapien belasten, weil die
Erwartungen standig enttauscht werden kdnnten. Der Seelische Druck den unsern Sohn
belastet ist natirlich nicht forderlich fir eine Heilung. Ich suche nach Mdglichkeiten ihm da
rauszuhelfen. Hatt irgendjemand eine ldee?

Auf jeden Fall nehme ich aus all den Beitragen jede Menge Anregungen und Kraft mit.
Im Gbrigen haben auch wir jetzt diese Elidel-Salbe. Diese hatten wir bereits friher fir seine
Exzeme bekommen. Interessant ist auch, das auch unser Sohn zeitweilig eine Pflasterallergie

hatte.

LG
Heroldine

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by sorayal001 on Fri, 09 Dec 2011 10:47:18 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Heroldine schrieb am Fri, 09 December 2011 10:26Es ist so schwer. Ich mdchte ihn nicht mit
tausend Mitteln und Therapien belasten, weil die Erwartungen standig enttduscht werden
kénnten. Der Seelische Druck den unsern Sohn belastet ist nattrlich nicht férderlich ftr

eine Heilung. Ich suche nach Mdglichkeiten ihm da rauszuhelfen. Hatt irgendjemand eine ldee?

Nicht ohne Grund sagt man, dal3 die wichtigste Therapie im Zusammenhang mit Alopecia die
psychologische Betreuung von Betroffenen und Angehdérigen ist!

Zu lernen, mit dem Verlust zu leben, mit dem verédnderten Selbstbild, mit den Reaktionen der
Umwelt, dem Status des "Anders-seins" -- und fir Eltern betroffener Kinder zu lernen, dem Kind
in dieser Situation Halt zu geben, ohne dabei seine eigenen Gefuihle von Wut, Ohnmacht,
Verzweiflung und Trauer zu unterdriicken oder auf das Kind zu projizieren.

Da Dein Sohn offensichtlich unter seinem VErlust stark seelisch leidet, solltet Ihr vermutlich als
wichtigste Therapie im Moment nach psychologischer Betreuung fiir ihn und Euch suchen. Evtl
ware es in diesem Zusammenhang sogar angeraten (meine persénliche Einschatzung!), die
medikamentdsen Therapien solange ruhen zu lassen, bis ihr psychologisch wieder etwas festen
Boden unter den FURen habt. Du hast es selbst gesagt -- die immer wiederkehrenden
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Enttauschungen bzgl Medikamenten muf3 Dein Sohn ja auch erstmal verkraften... und
vielleicht ist das momentan zuviel fur ihn...

Ich wiinsche Euch das Beste und driicke Dich unbekannterweise mal!
Gruss, Soraya

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by sorayal001 on Fri, 09 Dec 2011 10:50:10 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

PS: Elidel als Salbe ist Gbrigens nicht unumstritten, da ihm ggfs karzinogene Eigenschaften
zugeschrieben werden -- aus diesem Grund ist das MEdikament in der SChweiz und den USA zb
verboten!

Edit: okay, nicht verboten, wird aber mit massiven Warnhinweisen versehen

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by Heroldine on Fri, 09 Dec 2011 15:18:16 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Liebe Soraya,

vielen Dank fur deine lieben Worte. Mein Versuch heute eine Termin im Charite zu ergattern
schlug vdllig fehl.... Kassenpatienten durfen erst am Montag mit einem Termin bedacht

werden. . Tja so ist das halt. Die Creme hat uns unsere Arztin eher so leicht dahin
aufgeschrieben. Sie ist mit ihrem Latein am Ende und bis wir einen Termin in der Charite haben,
sollen wir die Creme 2 x taglich auftragen. Friiher haben wir das nur auf einzelne kleine

Stellen des Exzemes aufgetragen. Doch so eine Kopf, das ist auch eine ganzschdn grol3e
Flache.... Ich werde nun versuchen eine Therapeuten fur uns zu finden. Naturlich muss ich

das erst mit unserem Sohn besprechen. Vielleicht will er aber auch garnicht dartber reden. Wir
werden sehen.

LG
Heroldine

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by Leenahalm on Fri, 09 Dec 2011 16:01:06 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Hallo Heroldine,

das mit dem Termin ergattern in der Charite kenne ich, ich hatte im Sommer mal versucht einen
Termin zu bekommen und dann ging glatt der AB dran, dass sie gerade Urlaub haben und man
erst nachsten Freitag wieder anrufen kann, dabei kann man ja nur montags und freitags fur 4
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h versuchen bei denen einen Termin zu bekommen. Das fand ich echt unglaublich. Unser Sohn
hat Ubrigens auch einige Zeit nicht Uber seine Haare gesprochen, aber mittlerweile spricht er
driber, vermutlich seiner Therapie gedankt, die er gerade bekommt.

Ganz liebe Gril3e
Leenahalm

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by sorayal001 on Sat, 10 Dec 2011 17:09:59 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Heroldine schrieb am Fri, 09 December 2011 16:18Ich werde nun versuchen eine Therapeuten
fr uns zu finden. Naturlich muss ich das erst mit unserem Sohn besprechen. Vielleicht will er
aber auch garnicht dartber reden. Wir werden sehen.

Das mul} er auch nicht - ein guter Kinder-Therapeut weil3, wie er was aus ihm rauskitzelt... Ist
ja auch was anderes mit einem Fremden dartber zu reden, der selbst emotional nicht betroffen
ist - und eben NICHT mit Eltern, Freunden, Familie etc.

Wichtig ist halt, dal3 er sich nicht zu sehr in sich selbst verzieht und depressiv wird - das ist
leider nicht selten bei Alopecia-Betroffenen.. daher bei so negativem Empfinden friihzeitig
therapeutisch begleiten lassen!

Gruss, Susi

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by Leenahalm on Sun, 11 Dec 2011 15:58:21 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Hallo bsantos,

also mein Sohn isst sehr abwechslungsreich und zwar deutlich vielfaltiger als sein grof3er
Bruder, der nix hat... Klar nascht er auch, aber nicht zu viel, sie lehnen beide auch oft
SuRigkeiten ab, weil sie gerade nix wollen oder es halt nicht das ist, was sie mégen,
Schokolade ist z. B. fast nie ihr Ding. Mein kleiner Sohn isst z. B. gern Kéase, Schwarzbrot,
Gemduse, Fisch, Kartoffeln auch mal Nudeln - Milch trinkt er nicht, aber wenn er stattdessen mal
Quark isst, ist's ja auch ausgeglichen. Wir mahlen das Korn selbst und ich backe dann so oft ich
es zeitlich schaffe - da berufstétig - aus selbst gemahlenem Korn. Wir achten auf vollwertige
Nahrung und wenn schon mal Fleisch, dann gutes. Getranke sind Tee, Wasser oder nur
Direktsaft, weiter nix.

Viele GriuRRe
Leenahalm
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Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by Heroldine on Mon, 12 Dec 2011 14:39:19 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Hallo,

danke fur den Beistand bisher. Heute kam das Buch, welches Leenahalm empfohlen hat.
Versuche noch heute anzufangen. Hatte heute auch Gliick in der Charite gehabt. Haben einen
Termin gleich in der ersten Januarwoche ergattert. Bin gespannt was das wird. Einen
Therapeuten haben wir gemeinsam mit unserer Kinderarztin auch gefunden. Nur einen Termin
muss ich hierflr erst noch vereinbaren. Terminvergabe nur Mittwochs, aber das ist ja bald......

LG
Heroldine

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by Leenahalm on Tue, 13 Dec 2011 12:06:48 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Hallo bsantos,

wenn mein Sohn tobt, schwitzt er nicht wirklich, wenn ich da andere Kinder sehe, die mit ihm
toben, da sehen manche hochrot und total durchgeschwitzt aus, er nicht, aber rote Wangen
bekommt er irgendwann nattrlich auch. Ich wirde unsere Beziehung zu Suldigkeiten eher
normal bezeichnen, er isst nicht jeden Tag SiuRRes, das kann man ja auch gut steuern, dann
kommt erstmal ein Apfel und die Frage kommt gar nicht auf. Ich halte aber auch nix davon, das
Naschen komplett zu verbieten, alle Kinder, die ich kenne, denen es verboten ist zu Naschen,
haben latentes bis offensichtliches Ubergewicht und kennen kein MaR, wenn sie mal irgendwo
an SuRigkeiten kommen... Wir waren gerade Mitte November beim Kinderarzt, er ist 108 cm
grol3 und wiegt 18 kg. Das einzige was ich noch schreiben kann, dass er sehr empfindliche Haut
hat - Pflasterallergie z. B.

Hallo Heroldine,

hast du das Buch schon gelesen? Ich hatte es an einem Wochenende ausgelesen, wie findest du
es? Ich drick dir die Daumen fur deinen Charite-Termin, ich bin da mittlerweile leicht

erniichtert, aber wir waren auch schon 4 x dort, warum kann ich gar nicht genau sagen,
vermutlich in erster Linie um mein Gewissen zu beruhigen und in der Hoffnung, dass doch noch
eine neue Therapie etabliert wird...

Viele GriRRe
Leenahalm

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by szandi on Tue, 13 Dec 2011 13:10:54 GMT
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View Forum Message <> Reply to Message

Hallo Frau Santos,

ich schreibe lhnen, weil ich kaum mehr Ihre Mitwirkung beim Forum ertragen kann. Ich weil3
auch nicht, was Sie hier suchen, da offenbar weder Sie noch Ihr Kind betroffen sind. Ich glaube,
Sie haben keine Ahnung Uber Alopezie. Wir sind betroffen und haben uns gut informiert die
letzten zwei Jahre. Wie Sie hier Fragen an "Liebe Miutter" stellen, finde ich unpassend. Sie
dienen keinerweise mit brauchbaren Informationen, mich nerven Sie einfach. Vielleicht kdnnen
Sie zu mal zur Abwechslung zu einem anderem Forum wechseln.

szandi

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by sorayal001 on Tue, 13 Dec 2011 13:17:40 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Bei uns stellt sich gerade die Frage, ob wir nach Hamburg zu Prof. Hoger in die Kinderklinik
fahren. Mein Kinderarzt war mit ihm in Kontakt, um einige Dinge rund um unsere Kleine zu
klaren... und nun hiel3 es aus Hamburg, man wirde beflrworten, wenn wir uns dort mal
personlich vorstellten.

Hmmm... ich frag mich blof3... macht das Sinn?

Die Therapieempfehlung aus Hamburg haben wir ja schon (Dithranol). Eine therapie, die wir
vermutlich erstmal nicht machen werden, weil sie einfach unangenehm ist und ich meiner
2,5jahrigen nicht zumuten mochte, Gber 2 Monate hinweg eine entziindete Kopfhaut zu
haben... mit nur ganz geringen Erfolgsaussichten auf Nachwachsen der Haare... und wenn sie
nachwachsen, dann ist die Wahrscheinlichkeit eines Ruckfalls ja extrem grol3.

Wozu das alles also? Auch nur um mein Gewissen zu beruhigen? Wir wohnen in der Néhe von
Kdln, eine Fahrt nach Hamburg ware entsprechend zeit- und kosten-aufwendig und Urlaub
muften mein Mann und ich daftr auch noch nehmen.

Und nur, um spéater sagen zu kdnnen - ja, wir sind sogar zum Spezialisten nach Hamburg
gefahren, der konnte aber auch nix machen.... ich weil3 nicht, irgendwie fehlt mir da der Grund
Zu....

Ach, ich weil3 auch nicht....

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by sorayal001 on Tue, 13 Dec 2011 13:23:41 GMT

View Forum Message <> Reply to Message
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Zur Info:

http://www.alopezie.de/foren/aareatal/index.php/m/9562/?

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by szandi on Tue, 13 Dec 2011 13:55:37 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Hallo Soraya,

was ist genau dieses Dithranol? Macht man damit eine Therapie, wie bei Erwachsenen? Mich
wundert es sehr, dass es Euch empfohlen wird, da wir in der Uni FFM, bei einem Spezialisten in
Freiburg und auch in Ungarn bei einer Spezialistin waren. Niemand empfahl so eine Therapie.
Wenn es auch aus Hamburg empholen wird, wie sollt ihr es anwenden? Zu Hause alleine oder bei
einem Spezialisten im Wohnort? In diesem jungen Alter macht man eigentlich so etwas
(entzindete Kopfhaut) nicht.

Ich weil3 auch nicht, ob Ihr hingehen sollt. Ich denke, dass man aber am Ende immer hingeht,
da man alles tun will. Wir waren neulich auch in Freiburg, Praktisch hat es auch nichts gebracht,
aber wir sprachen halt mit einem Hautarzt, der sich wirklich auf dem Gebiet auskennt.

LG

szandi

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by Leenahalm on Tue, 13 Dec 2011 14:09:55 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Hallo Soraya,

ich denke auch immer, mache ich das bloss um mein Gewissen zu beruhigen, allerdings habe ich
jetzt schon von einigen Seiten gehdrt, dass die Charite sich allmahlich eher auf die
Privatpatienten spezialisert und deshalb fur uns nicht mehr soviel rausspringt. Ich war ja 4 x da
und hatte immer eine andere Arztin und jede sagte was anderes, allerdings gab mir jede
vermutlich unbewuf3terweise doch noch einen Denkanstoss, deshalb habe ich das nie "fur
umsonst" angesehen. Man macht diese Arztbesuche und recherchiert selbst und findet dann
sogar noch andere Betroffene und irgendwie geht es doch Stick fur Stlick etwas bergauf.

Mich hat sogar eine Nachbarin angesprochen, dass sie ja auch mal ganz schlimm Alopezia hatte
und bei ihr ist alles mit der Knoblauchtherapie weggegangen und das lustige ist, dass mir die
Arztin jetzt in der Charite sagte, sie machen das halt nicht wie arabischstammige Mitmenschen
mit Knoblauch sondern mit dem Psoradexan -, das mul3 ja dann aber wohl eine &hnliche
Wirkung haben... Allerdings ist auch die Knoblauchtherapie noch nix fiir meinen Sohn. Die
Forschung geht da ja auch immer weiter, vielleicht hat Prof. Hoger ja schon noch mehr Wissen
aus neuester Forschung, wer weil3. Ich hatte immer Hoffnung, es kommen noch neue
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Anséatze hinzu, bislang wurden meine jedoch oft enttauscht. Aber wenn du doch da warst,
berichte unbedingt!

Viele Grif3e

Leenahalm

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by sorayal001 on Tue, 13 Dec 2011 15:31:51 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

szandi schrieb am Tue, 13 December 2011 14:55Hallo Soraya,
was ist genau dieses Dithranol?

Nun, es ist ein medikamentdser Wirkstoff aus der Schuppenflechte-Behandlung (das
Psoradexan, das Leenahalm bekommen hat, ist ebenfalls ein Dithranol-Medikament). Es ist eine
teer-artige Losung, die auf die Kopfhaut aufgetragen wird und dort entziindungshemmend

wirkt.

Es kann dabei jedoch auf gesunder Haut zu Reizungen, Rétungen, Juckreiz und Schuppungen
kommen, zusatzlich zu einer deutlichen Braunfarbung der behandelten Haut sowie der
Gegenstande, die mit dem Mittel in Beriihrung kommen (Hande/Waschbecken/Badewanne
etc).

Im Fall der Alopecia-Behandlung ist die Reizung der gesunden Haut wohl gewollt, um die
weil3en Blutkdrperchen von der Haarwurzel abzulenken. Es ist also eine gewollte
Reiz-Therapie.

Vom Prinzip her ahnlich wie die DCP-Therapie, die ja aber auf einem kinstlichen Stoff beruht,
der eine Kontaktallergie ausldst (und daher eigentlich erst ab 16 Jahren eingesetzt wird), die
wohl deutlich starker ist, als die Reaktion auf Dithranol.

Die Erfolgschancen bei Dithranol in der AA-Anwendung liegen statistisch aber nur bei max. 18%...
ist also auch kein Wundermittel.

Vermutlich wird es daher auch nicht grof3 empfohlen -- soweit ich verstanden habe, macht man
es meist nur bei Kindern, die wirklich unter Totalis leiden.

Wie gesagt, die Therapie Gberzeugt mich zum jetzigen Zeitpunkt nicht. Ich sehe hier nur einen
extrem schlechten "Kosten-Nutzen"-Zusammenhang -- zu schlecht, um ihn einem Kleinkind
zuzumuten, dem ich die Auswirkungen nicht erklaren kann.

Sobald sie mal in die Schule geht und mehr Verstandnis fur solche Dinge hat, darf sie selbst
entscheiden, ob sie diese Therapie mal versuchen will -- wir werden hinter jedem
Therapieversuch stehen, den sie probieren will. Den sie aber dann auch mittragen kann...
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Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by szandi on Tue, 13 Dec 2011 17:02:56 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Hallo Soraya,
vielen dank fir Deine ausfiihrliche und interessante Antwort.

Ich denke, dass die Haare in vielen Fallen auch spontan wieder wachsen. Bei uns kamen sie
auch nach einem dreiviertel Jahr. (nach einer totalis). Die Haare haben aber nicht die Menge und
Quialitat, wie vorher, aber immerhin sind welche da. Die Wimpern und Augenbraunen sind aber
richtig da.

LG

szandi

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by esperanza on Tue, 13 Dec 2011 21:23:17 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Hallo an die Mutter,

ich lese hier mit und ich empfinde das alles viel schlimmer, als selbst betroffen zu sein. Es fallt
mir nicht schwer, mich in die Lage zu versetzen und wahrscheinlich wiirde ich auch alles
Mdgliche versuchen, um meinem Kind in irgendeiner Weise wieder zu Haarwuchs zu verhelfen.

Man sollte dabei aber nicht vergessen, dass gerade ein Kind noch sehr ausgepréagte Antennen
hat und diese von den Eltern manchmal nicht zu verbergende Dramatik zu ungunstigen
Einflissen fuhren kann.

Ich glaube daran, dass es das Beste fur ein Kind ware, keine Therapie und schon gar nicht

DCP zu machen, sondern versuchen, das Ganze einfach gelassen zu nehmen (ich weil3, besser
gesagt als getan), sondern eher dem Kind die Mdglichkeit einer psychotherapeutischen
Unterstitzung zu geben. Das wird dem Kind besser tun, als von Arzt zu Arzt zu rennen und
dabei Wege von Kéln nach Hamburg zu machen und immer mit Hoffnung und Enttduschung
konfrontiert zu werden, auch bei einem sehr kleinen Kind schon.

Zitat:Ich denke, dass die Haare in vielen Fallen auch spontan wieder wachsen. Bei uns kamen
sie auch nach einem dreiviertel Jahr. (nach einer totalis).

Das ist doch das beste Beispiel und macht Mut!

Alles Gute fur euch und eure Kinder, liebe Griuf3e, Esperanza

Page 21 of 37 ---- Cenerated from Forum Al opeci a areata


https://www.alopezie.de/foren/aareata/index.php?t=usrinfo&id=7574
https://www.alopezie.de/foren/aareata/index.php?t=rview&th=848&goto=9569#msg_9569
https://www.alopezie.de/foren/aareata/index.php?t=post&reply_to=9569
https://www.alopezie.de/foren/aareata/index.php?t=usrinfo&id=10460
https://www.alopezie.de/foren/aareata/index.php?t=rview&th=848&goto=9572#msg_9572
https://www.alopezie.de/foren/aareata/index.php?t=post&reply_to=9572
https://www.alopezie.de/foren/aareata/index.php

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by sorayal001 on Wed, 14 Dec 2011 09:17:58 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

esperanza schrieb am Tue, 13 December 2011 22:23

Ich glaube daran, dass es das Beste fir ein Kind ware, keine Therapie und schon gar nicht

DCP zu machen, sondern versuchen, das Ganze einfach gelassen zu nehmen (ich weil3, besser
gesagt als getan), sondern eher dem Kind die Mdglichkeit einer psychotherapeutischen
Unterstitzung zu geben. Das wird dem Kind besser tun, als von Arzt zu Arzt zu rennen und
dabei Wege von Koln nach Hamburg zu machen und immer mit Hoffnung und Enttauschung
konfrontiert zu werden, auch bei einem sehr kleinen Kind schon.

Super gesagt. Ich sehe das ja mittlerweile auch so. Mein Mann versteht meine Argumente und
sieht es eigentlich ahnlich, hat sich aber noch nicht so ganz von der Méglichkeit, nach
Hamburg zu fahren, verabschieden kdnnen...

Tatsache ist - ES GIBT KEINE WIRKUNGSVOLLE THERAPIE. Punkt.

Egal, was man macht, man kann nicht mal nachweisen, dal3 eventueller Haarwuchs, der erst
MOnate spater einsetzt, auf eine durchgefihrte Therapie zurtckzufihren ist. Und selbst
WENN wieder Haare wachsen, kénnen die jederzeit auch wieder ausfallen - woftr die
Wahrscheinlichkeit sehr hoch ist! - ohne, dal? man was dagegen tun konnte.

Ich sehe einfach nicht ein, wieso wir da wie die Deppen durch die Gegend rennen und jede noch
so unwahrscheinliche Therapie abfackeln sollen... nur um einige Monate spater - wenn die
Kleine es nicht mehr so locker nimmt wie jetzt - das ganze wieder durchmachen zu mussen.

Ich mochte eher die Méglichkeit ihres jungen Alters nutzen, ihr Selbstbild MIT Glatze entstehen
zu lassen UND die Mdglichkeiten einer Perticke einzufiihren (damit diese spéater nicht als
Fremdkorper gesehen wird), damit sie ihr Leben nach ihren Vorstellungen gestalten kann. Wenn
sie dann alt genug ist, selbst bei Therapien mitzureden und diese mitzutragen, soll sie alles
ausprobieren, wonach ihr der Sinn steht. Wir werden sie sicherlich kritisch beraten, sie aber in
allem unterstutzen.

Ich denke auch - je lockerer man damit umgeht, desto besser... aber an dieser Haltung muf3
man arbeiten. Notfalls auch mit psychologischer Hilfe fur die ELTERN!

Gruss, Susi

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by Mona on Thu, 15 Dec 2011 06:53:33 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Hallo Frau Santos-Parisel

---- schrieb am Wed, 14 December 2011 21:28
Soll ich jetzt wegen Ihnen die Flinte ins Korn werfen und hier raus gehen??? ...denken Sie, hier ist
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das einzige Forum??? ...woanders werde ich sehr freundlich behandelt... und ich bin es
gewohnt, dass Menschen mit mir ins Gesprach gehen, um Besserung zu erlangen und nicht
um kein gutes Haar an mir zu lassen....

Sie mogen ganz offensichtlich in keinster Weise auf das reagieren, was wir lhnen als Bitten,

oder Hinweise geben. Es gibt unterdessen auch seitens der Userschaft Beschwerden, so dass ich
hier nochmal konkret ansprechen mochte, was wir alle an Informationen usw. dringend von

Ihnen erbitten:

Zunachst zu lhrem Usernamen:

Sie trugen bislang den Namen "bsantos" (was ja als Abklrzung Ihrem tatsachlichen Namen
entspricht). Nun lautet Ihr Name "----". Sie sagen, Sie sind nicht gewerblich tatig und bendtigen
somit keine Signatur mit Real-Namen etc.... Aber Sie sagen, sie beraten aul3erhalb des Forums
Menschen hinsichtlich ihrer Erkrankungen und Sie méchten auch hier beratend mitwirken. Sie
unterzeichnen lhre Beitrage nicht mehr mit Namen, Leser und neue User kdnnen Sie nicht
ansprechen, man liest absolut nicht mehr heraus, wer hier als "Beraterin" auftritt. Das ist nicht in
Ordnung und das spricht nicht fur einen wohlwollenden Hintergrund.

Bitte wéahlen Sie einen Usernamen, mit welchem man Sie ansprechen kann. Die Option, den
Usernamen andern zu konnen, soll fir den besonderen Fall sein, wer "beratend" in diesem
Forum auftreten mochte, der soll Klarheit und Transparenz zeigen. Den Usern nun eine Frau
"----" anzubieten, entspricht als "Beraterin” in keinster Weise der hier erwtinschten Netiquette.

Aulerdem moéchten wir (nach wie vor) darum bitten, dass Sie uns allen aufzeigen, mit welcher
Qualifikation Sie Ihre doch sehr konkreten Ratschlage belegen kdnnen. Sie haben
"medizinische" Hintergriinde aufgezeigt und etliche andere Zusammenhéange als Fakten
dargestellt. Sind Sie Arztin, oder worauf begriinden sich Ihre Behauptungen? Wenn Sie alles
nur von eigenen Erfahrungen und "angelesenem Wissen" ableiten, dann formulieren Sie Ihre
Ausfuhrungen bitte entsprechend, so dass den Usern nicht falschlicherweise der Eindruck
vermittelt wird, es handele sich bei Ihrer Person um jemanden mit fachlicher Qualifikation.

Zitat:...ich bin es gewohnt, dass Menschen mit mir ins Gesprach gehen, um Besserung zu
erlangen...

Hier in diesem Forum sollten Sie dann aber ein wenig umdenken, hier sind wir es gewohnt, dass
"Berater" uns allen offen aufzeigen, wen wir vor uns haben und was im Detail dahinter steht.

Viele GriulRRe von Mona
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Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by sorayal001 on Thu, 15 Dec 2011 09:38:32 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

---- schrieb am Wed, 14 December 2011 21:14Es gibt doch noch andere Mdglichkeiten... und es
gibt Chancen fir die Heilung... auf natirlichem Weg...

FALSCH. Es gibt derzeit KEINE Heilung!
Wer etwas anderes behauptet, hat entweder keine Ahnung oder lugt.
UND spielt ein boses Spiel mit den Angsten und Hoffnungen der Betroffenen

Es gibt nur verzweifelte Therapie-Versuche mit allerhéchstens zeitweiligem Erfolg.

MEHR NICHT.

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by larabri on Thu, 15 Dec 2011 10:58:47 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Liebe Frau Santos-P!

Ich glaube, dass sie recht haben. Sie erkennen die Faktoren, Zusammenhange und die
Ursachen, die zu AA fuhren.

In lese taglich im Forum und habe auch vieles ausprobiert. Kraut, Knoblauch, Viscal und
sonstige Empfehlungen.

Meine Geschichte:

1999 verlor ich fast alle Haare. Cortison Spritzen haben schnell geholfen, waren jedoch auf Dauer
nicht die L6ésung. Seit Jahren sind meine Haare, ohne medizinische Hilfe vollstandig
nachgewachsen. Nur jedes halbe Jahr bekomme ich ein einziges Loch, das sich vergrofRert
oder klein bleibt. Es wachst nach 3 - 4 Monaten ohne medzinische Therapie zu.

Die Faktoren, die bei mir zu AA gefihrt haben,sind:

Falsche Erndhrung, emotinaler Stress, Uberforderung und Erwartungen, die ich nicht

erfillen konnte, sowie ein Schockerlebnis. Dadurch entstanden Ohnmacht, Verzweiflung,
Verlust meiner personlichen Freiheit, ein enormer Druck, der mich standig unter Stress setzte.
Ich war gefangen und besessen von den ewig gleichen Gedankengéangen. Standig war ich am
k&ampfen und fliehen, um zu Gberleben. Die Ernahrung war mir komplett egal. Hauptsache
eine schnelle, gute und stif3e Kost.

Das Beste was mir passieren konnte, war ein Arbeitsplatzwechsel und ein neues Umfeld.
Dadurch war ich gezwungen, als Alte loszulassen. Ich habe viele Jahre gebraucht, um dies zu
erkennen. Ja, ich musste mir eingestehen, dass ich meine AA selbst verursacht habe.

Liebe Frau Santos-P, ich danke Ihnen von ganzem Herzen fir die zur Verfiigung gestellten
Informationen. Ich glaube, dass Sie Menschen, die an AA leiden, helfen kbnnen.

Ich wiinsche euch allen alles Gutel!
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Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by angela on Thu, 15 Dec 2011 11:38:15 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Die letzten Eintrage hier sind doch sehr merkwirdig

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by Mona on Thu, 15 Dec 2011 11:38:54 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

---- schrieb am Thu, 15 December 2011 10:56Bitte I6schen Sie mein Profil, ich bin hier nicht
erwinscht und ziehe mich zurtck!

Viel Erfolg mit Ihren Hilfesuchenden und viel Freude mit Ihren Periicken... und ein gutes
Gewissen und eine gesegnete Weihnacht!

Sehen Sie von weiteren E-Mails an mich ab und unterlassen Sie bitte jegliche weiteren Kontakte
zu mir!

Wir kontaktieren Foum-Mitglieder, wenn etwas anliegt. Wer das vornimmt, wann das notwendig ist
und mittels welcher Kontaktméglichkeit wir dabei vorgehen, das bedarf nicht Ihres
Einverstandnisses. Sie sind Gast bei alopezie.de, da kann es vorkommen, dass der "Gastgeber"
Fragen hat, die es zu klaren gilt, was sich als recht mihselig gestaltet, wenn jemand nach wie

vor nicht bereit ist, die erbetenen Informationen zu geben und zur Klarung beizutragen.

Jeder User kann sein Profil selber nach eigenen Wiinschen abandern. Was den User-Account
betrifft - dazu stehen in den Forenregeln entsprechende Informationen zur Verfigung:

Zitat:Loeschen von User-Konten:

Seit langer Zeit bitten wir unsere privaten User bei der Anmeldung ausdricklich darum, keine
personlichen Namen oder Daten zu benutzen oder gar im Profil zu verdffentlichen. Die
Mailanschrift wird nicht angezeigt. Alle anderen Daten - mit Ausnahme des Usernamens -
konnen sie selbst im Allgemeinen Forum (!) im Profil unter Profil / Einstellungen &ndern (Link:
Profil).

Wer also an diesem Forum nicht mehr teilnehmen mdchte, kann dort seine Angaben voéllig
anonymisieren (incl. Mailanschrift).

In aller Regel sollte daher eine Loschung des Kontos nicht notwendig sein, um die
gewdilnschte vollige Anonymitat zu erreichen. Nur falls der eigene Name als Username
gewahlt wurde, wenden Sie sich bitte an den Support.

Wichtiger Hinweis:

Selbst wenn die Daten bei uns geandert werden, sind diese flr eine gewisse Zeit (4-6

Wochen) noch bei Google in alter Form abgespeichert. Es kann also etwas dauern, bis die Daten
dort auch geldscht werden.
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Postings werden in aller Regel nicht geléscht, Ausnahmen sind dann méglich, wenn
personliche Angaben enthalten sind, die zur Identifizierung fihren kénnen.

Und in eigener Sache:

Ich verkaufe weder Perticken, noch sonstige Produkte, wie ich Ihnen schon mehrfach erklart

habe. Es ist nicht notwendig, erneut personlich und despektierlich zu werden, um lhre
Forum-Angelegenheiten zu klaren.

Grife von Mona

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by sorayalO01 on Thu, 15 Dec 2011 12:49:07 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

larabri schrieb am Thu, 15 December 2011 11:58Ja, ich musste mir eingestehen, dass ich meine
AA selbst verursacht habe.

Na toll - ein Schlag in das Gesicht eines jeden AA-Betroffenen, besonders der Kinder. Frei nach
dem Motto -- Ihr seid selbst schuld

Wenn ich sowas lese, wird mir echt schlecht... Ich geh mich dann mal Gbergeben...

Bitte keine Werbebeitrage mehr fur Frau Santos.
(schon interessant, dal3 die Userin lalabri nur diesen einen Beitrag geschrieben hat...)

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by gindora on Thu, 15 Dec 2011 15:52:18 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

auch ich gebe frau santos voéllig recht. vielen lieben dank fiir das nette, lange und vorallem
kostenlose gespréach. seitdem habe ich viel iber meine erndhrung nachgedacht und

naturlich auch vieles verbessert. und das sichtlich mit erfolg.

auch ich weil3, dass ich selber daran schuld bin und entschuldige mich des 6fteren bei meinem
korper!!!

und dies ist ja bei vielen in diesem forum auch der fall. was die kinder betrifft... naja die werden ja
von ihren eltern geleitet und geformt. da sich meine eltern scheiden gelassen haben, habe ich das
wahrscheinlich nicht verkraftet und schwubb waren die ersten l6cher da.

das hier viele mutter verzweifelt sind, sehe ich ein. aber was man nicht alles mit den kindern
anstellt... um gottes willen. wenn dies meine mutter friither mit mir gemacht hatte, waren
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bestimmt die anderen haare auch ausgefallen. ist ja der pure strel3. ich hatte damals einen
psychologen osa gebraucht. aber das war dann meine oma. danke omi !

die AA kommt nicht ohne grund aber sicherlich ist sie nicht heilbar durch DCP o0.4.. dies heilt
vielleicht nur auf3erlich!

dartber sollten einige mal nachdenken.

wer sich hier ibergeben mul3... sollte auch mal zum arzt gehen! da gibts bestimmt was von
ratiopharm!

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by Haarengel on Thu, 15 Dec 2011 23:14:58 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Das ist ja ein krasses Niveau hier...bin froh das Frau xy das Weite gesucht hat.

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by angela on Fri, 16 Dec 2011 07:16:36 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Sich Uber seine oder die Erndhrung des Kindes Gedanken zu machen ist auf jeden Fall richtig
und wichtig!

Seit ich vor mehr als 6 Jahren diese Plage bekommen habe, beschafte ich mich sehr mit dem
Thema. Zumal mein Mann auch schon eine Krebserkrankung hatte. Wir ernahren uns wirklich
gesund. Es kommen keine Fertigprodukte auf den Tisch - kein Maggibeutelchen in die Sol3e etc.

An meiner AA hat sich dadurch aber nichts verandert und ich halte es auch fur Quatsch nach
1 oder 2 Wochen zu sagen, dass es sichtbaren Erfolg gibt.

Wer sich 20-30 Jahre (oder langer) mehr oder weniger ungesund ernéhrt hat kann doch nicht
erwarten, dies in 2 Wochen zu beheben!

Leenahalm hat hier die Erndhrung ihres Sohnes beschrieben - da merkt man doch, dass diese
Frau ihre Familie gesund erndhrt und Frau Santos ist ja wohl auch nichts mehr dazu eingefallen.
Sie hatte Leenahalm ja danach gefragt und dann nicht mehr reagiert.

Vielleicht sollten wir mal diesen Zirkus um Frau Santos zur Seite schieben und wieder auf
normalem Niveau weitermachen.
Alle die doch mit ihr in Verbindung treten wollen, wissen ja wie sie erreichbar ist....

LG
Angela

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by Mona on Fri, 16 Dec 2011 07:32:01 GMT

View Forum Message <> Reply to Message
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---- schrieb am Fri, 16 December 2011 07:45...noch bin ich da!!! Ich habe ja taglich die E-Mails
in meinem Account und so lange ich das nicht abstellen kann.....

Unter "Profil" -> "Einstellungen” kann man selber festlegen und auch jederzeit &ndern, ob man
Uber neue Antworten per E-Mail benachrichtigt werden mdchte, oder nicht:

Zitat:Benachrichtigungsmethode auswahlen:
Wabhlen Sie lhre bevorzugte Benachrichtigungsmethode oder deaktivieren Sie
Benachrichtigungen (zum Beispiel, wenn Sie Urlaub machen)

E-Mail
Nicht benachrichtigen
Einfach auswahlen, mit dem Passwort bestatigen und auf "aktualisieren™ klicken. Dort kénnen

ebenso die "automatisierten” Benachrichtigungen bei PNs abgeschaltet werden.

GriufRe von Mona

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by werner 127 on Fri, 16 Dec 2011 17:38:58 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

obwohl ich das auftreten von frau santos auch merkwirdig finde, ist das noch lange kein grund,
so auf sie einzuprugeln. sie hat bislang nichts verbotenes getan und niemandem sein geld
abgenommen. und sie, frau santos-parisel, nehmen sie sich doch ein bil3chen zurtick,
schreiben nicht mehr jeden ganz so energisch an und arbeiten ruhig mit denen, die das auch
wollen. hilfe kann man nicht aufzwingen. in der analyse der krankheit stimme ich ihnen tbrigens
zu 100% zu und ich halte ihr (etwas Ubertriebenes) sendungsbewul3tsein auch fir echt. also
wenn sich jetzt alle beruhigen, die regeln einhalten (dazu gehért Gbrigens auch, dass
user-accounts auf verlangen geléscht werden missen) und sich aufs wesentliche
konzentrieren, gibt's eigentlich kein problem

p.s.: ich wirde sie tbrigens anrufen, aber bei mir laufts eh grad gut, und ich bin mir, was
mich betrifft, Uber die ursachen im klaren.

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by esperanza on Fri, 16 Dec 2011 18:38:25 GMT

View Forum Message <> Reply to Message
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Hallo Gindora,

Zitat:vielen lieben dank fur das nette, lange und vorallem kostenlose gesprach. seitdem habe
ich viel Gber meine ernahrung nachgedacht und naturlich auch vieles verbessert. und das
sichtlich mit erfolg.

Da die liebe Frau Santos erst seit kurzem hier aufgetreten ist, ware ich wirklich mal interessiert,
wie der sichtliche Erfolg bei dir nun effektiv aussieht. Es hort sich an, als wéren die Haare
gleich nach dem Gesprach zentimeterweise gewachsen ...

Zitat:auch ich weil3, dass ich selber daran schuld bin und entschuldige mich des 6fteren bei
meinem korper!!!

Wenn das die Erkenntnis ist, die du aus diesem Gesprach gezogen hast, mein herzliches
Beileid! Sich selbst die Schuld fur Haarausfall zu geben scheint mir diesem Tur und Tor zu
offnen ... Willst du ab jetzt bei jeder Kleinigkeit, die du dir leistest und die mal nicht so absolut
gesundheitsforderlich ist, daran denken: Die Strafe kommt?!!

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by gindora on Fri, 16 Dec 2011 23:29:48 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

was weildt du denn was ich mir angetan habe??? das kann ja wohl ich nur beurteilen. und ja,
nach meinem gesprach mit frau santos, ging es mir nach einer woche immer besser. vielleicht
nicht im bezug gleich auf die haare, aber im bezug auf meinen kopf bzw, meiner psyche. laf3t
sich schwer beschreiben. ihr wil3t doch alle selbst, es gibt tage , da fuhlt ihr euch wohl und da
ist auch die AA nicht das schlimmste. und dann gibt es tage, da ist alles sch... und ihr wollt am
liebsten euch verkrimeln. und ich meine damit, dass die pos. tage einfach sich mehr als
verdoppelt haben. selbst frih am morgen lache ich im stau die leute an.

das macht sich wiederum bemerkbar auf die haare. da ich der meinung bin, dass meine
glickshormone tberwiegen, denke ich nicht mehr soviel an die haare und somit kann ich
erfolge verzeichnen.

meine erndhrung friher war ne schande und dazu kam rauchen, alkohol und psy. stref3. ich
habe mein leben nicht gelebt sondern verlebt! woran ich meinen wandel merke? an meinemn
kind, dass des oftern sagt: mami, du bist so anders, bist du verliebt!! ja sag ich, ich glaube in
mich selbst.... gute nacht

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by Leenahalm on Sat, 17 Dec 2011 08:33:22 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

@ Werner,

deinen Eintrag finde ich sehr gut. Warum eine alternative Meinung ausschlief3en, selbst wenn
jetzt nicht ein Wunder geschieht, gibt sie einem vielleicht neue Impulse und das héatte ich gern
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fur alle transparent mit Frau Santos hier im Forum fortgefuhrt. Klar, das bruskiert, wenn

man die AA dann selbst verschuldet hat, aber das ist meiner Meinung nach auch zu hart
ausgedriickt und die Jacke ziehe ich mir fiir meinen Sohn auch nicht an. Mir hatte eine Arztin
mal zur AA gesagt, die Heilungschancen fir AA sind wie ein Puzzle und da die einzelnen Teile
zusammensuchen, sei das groéfdte Problem und wir sollen als Eltern die Hoffnung nicht
aufgeben. Die nachste Arztin sagte mir, dass bei meinem Sohn nie wieder Haare wachsen
werden. Nun sind wir soweit, dass immerhin Augenbrauen und Wimpern da sind und auch schon
viele Haare, unser Sohn geht ohne Tuch (was wir ja friiher immer genutzt hatten) in die Kita.
Durch diesen Erfolg haben wir Hoffnung.

Viele GriuRRe
Leenahalm

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by werner 127 on Sat, 17 Dec 2011 14:23:11 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

hallo leenhalm,

ne jacke will dir hier sicher niemand anziehen. kinder sind sowieso ein anderer kosmos und man
muss als eltern entscheidungen fur jemand anderen treffen, der das alles nur sehr begrenzt
einordnen kann. das ist wirklich unheimlich schwierig, und du machst das glaub ich wirklich
vorbildlich! die spirale von "henne und ei" darf man auf keinen fall dominieren lassen. bei mir ist
die sache halt ziemlich klar. trennung, generell zu viele probleme angehauft, die so eine
unterschwellige dauerbelastung produzieren, schlechte ernahrung und zu wenig bewegung.
aber wer weil3 schon, was so ein kind sich zu herzen nimmt. und einen kdrperlichen mangel
oder evtl bakterien etc kann man auch nicht ausschlie3en. puzzle triffts schon ziemlich genau.
ich "arbeite" halt mit dem dreisatz psyche-kérperlicher mangel-pilze/bakterein/viren und
symptombezogen entziindung hemmen. aber es ist auch klar, dass du dein kind nicht den
ganzen tag mit irgendwelchen salben einschmieren, tee trinken und knoblauch essen lassen
kannst. ihr macht das schon richtig, "einfach keine schlechte stimmung dominieren lassen. und
der erfolg gibt euch ja auch recht. letztlich sind wir ja alle hier im forum unterwegs, nicht, weil wir
an DIE eine I6sung glauben, sondern weil wir unser leid und auch unsere erfolge teilen und von
den geschichten der anderen lernen wollen. macher schiel3t dabei halt tbers ziel hinaus (ich
neige auch dazu). das schlimme ist halt diese "dunkle Bedrohung", die unsere Substanz angreift,
ohne uns koérperlich wirklich zu schaden, und vorallem keine klare prognose hat, mit der wir uns
irgendwie abfinden kdnnten. das ist eint total gruseliger, nebuldser Zustand, in dem man seine
achse aus gelassenheit und aktivitat finden muss. und das macht diesen satz "es gibt doch viel
schlimmeres”, der ja irgendwie stimmt, manchmal so unertraglich.

na ja, begeistert euer kind jedenfalls so frith wie méglich flr sport, der ist nie verkehrt. ich
driick euch jedenfalls ganz fest die daumen.

g
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werner

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by esperanza on Sat, 17 Dec 2011 18:26:46 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Zitat:und ja, nach meinem gesprach mit frau santos, ging es mir nach einer woche immer
besser. vielleicht nicht im bezug gleich auf die haare, aber im bezug auf meinen kopf bzw, meiner
psyche. lalt sich schwer beschreiben.

Da liegt es doch nah, dich in psychiatrische Behandlung zu begeben, wenn dir das Gesprach mit
Frau Santos schon so viel gebracht hat. Bin selbst seit ca. 5 Wo. regelmaf3ig bei einer
kompetenten und verstandisvollen Psychotherapeutin und seitdem geht es mir deutlich besser,
so dass ich es auch geschafft habe, mein Haarproblem gelassener zu nehmen.

Einer fachlich geschulten auf die Psyche spezialisierten Arztin traue ich auf jeden Fall mehr zu
als einer Frau Santos, die hier einen unseridsen Eindruck vermittelt und mit fraglichen Methoden
Patienten beraten will.

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by gindora on Sun, 18 Dec 2011 19:53:32 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

sehr witzig. ich weild warum ich aa habe und brauche keinen psychologen. 1. war ich schon ein
jaar bei einem.

2. gibt der mir keine ratschlage, was meine ernahrug betrifft.

das gesprach mit frau santos war fur mich sehr pers. und das innenhalb weniger minuten. sie
hat eine sehr warme art, die mir sehr gut tat und wie gesagt, seitdem geht es mir sehr gut.
vorallem denke ich nicht mehr so oft an die haare. jeder weif3 von uns, wie toll dieses gefihl

ist, wenn man ofters am tag lacht als standig am spiegelbild zu verzweifeln. mein herzrasen

vor jedem haare waschen ist weniger geworden... ach egal, mir geht es gerade sehr gut und ich
winsche mir jeden tag das es so bleibt.

vielleicht kommen jetzt endlich meine hormone wieder in die potte....

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by Haarengel on Mon, 19 Dec 2011 06:53:34 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

So langsam nervt es wirklich.
Das geht mal gar nicht Frau s.
Lass uns endlich in Ruhe.
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Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by Leenahalm on Fri, 28 Jun 2013 07:11:42 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Hallo,

ich wollte nur mal einen Zwischenstand abgeben. Hatte hier auch von anderen Muttern gelesen
und bin da immer fur Informationen dankbar und lese hier auch oft nur still mit. Unser Sohn
hatte dann (2012) wieder fast alle Haare, gerade fir die Einschulung war es schon fir ihn

und so auch fur uns. Ich habe jedoch schon im Anmeldebogen fir die Schule und auch gleich
seine Klassenlehrerin in einem Einzelgesprach drum gebeten, falls es doch wieder einen
AA-Schub geben sollte, dass er dann bitte eine Kopfbedeckung aufbehalten darf. Alle reagierten
positiv, aber es war ja gar kein Anzeichen zu sehen...

Meine Befiirchtung trat leider ein, nach einem Jahr in der Schule hat unser Sohn wieder fast
keine Haare mehr und eine Augenbraue "schwachelt sehr". Er tragt ein Base Cap und ist ja mit
der AA vertraut, als dann Kinder aus der Schule mal kurz drtiber gelacht haben, wurde das
direkt geklart und war somit vom Tisch. Er wirkt stark und l&sst sich nicht unterkriegen, aber ich
bekomme als Mutter zu Hause sehr wohl mit, dass er trotz allem leidet. Er weint ab und zu - aber
eben nur bei mir zu Hause.

Ich hatte jetzt mal in irgendwo gelesen, dass eine Klinik wohl auch Vitamin D gegen Haarausfall
einsetzt, fand ich interessant. Kennt das jemand?

Nachdem ich damals schon von Sophie Ruth Knaak das Buch uber Haarausfall gelesen hatte
und mir durch ihr Buch klar wurde, dass man sehr wohl tberlegen sollte, welche Therapien man
seinem Kind "zumuten" mochte oder auch nicht, bin ich vorsichtig geworden, immerhin haben
wir damals auch viel probiert und wir sind auch lange nicht mehr so empfanglich bzw. tief
getroffen fur/von unqualifizierten Ratschlagen aus der Verwandtschaft oder dem
Bekanntenkreis... Mir ist heute klar, dass mein Sohn sehr stark auf Stress reagiert und dies
mindestens einen Beitrag zum erneuten AA-Schub geleistet hat. Wir hatten am Anfang vom 2.
Schub von der Kinderarztin den Kortison-Schaum vom erstem Mal nochmal verschrieben
bekommen, der hat diesmal nix bewirkt, beim ersten Mal hatte er mindenstens einmal noch zum
kurzfristigen Stillstand des Haarausfalls gefuhrt. Vom damaligen Heilpraktiker-Besuch war ich
insgesamt nicht so Uberzeugt, das habe ich bisher nicht neu in Angriff genommen. Aber fur
alternative Heilmethoden interessiere ich mich nach wie vor.

Momentan hoffe ich, dass auch das Sonnenlicht (wenn's dann mal da ist) was bringt, allerdings
naturlich wohl dosiert.

Erstmal geht's jetzt in den Urlaub, Entspannung ist ja auch wichtig.

Freue mich Uber interessante neue Tipps bezlglich AA bei Kindern.

Viele GriuRRe

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by sorayal001 on Sun, 30 Jun 2013 13:26:09 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Leenahalm schrieb am Fri, 28 June 2013 09:11
Freue mich Uber interessante neue Tipps bezuglich AA bei Kindern.
Viele GrilR3e
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Hallo,

meine Tochter (heute 4) hat auch seit 1,5 Jahren eine Totalis. Und uns - und ihr - hat ziemlich gut
getan, GAR NICHTS zu tun. Es gibt nun mal keine gesicherte Therapie, und auch wenn ich den
Ansatz verstehen kann "wer heilt, hat recht”, so sind solche Anséatze immer hochgradig
individuell und stellen fur einen anderen noch lange keine Hoffnung auf Besserung oder gar
Heilung dar.

Somit ist jeder Ansatz ein einziges Ausprobieren - mit allem, was daran hangt: Arztbesuche,
Kosten, dem Eindruck "behandlungsbediirftig = nicht ok" zu sein, das Ausprobieren, das Hoffen,
und meist dann auch die Enttduschung, weil entweder gar nichts passiert oder aber temporére
Erfolge oft nur allzuschnell wieder "ausfallen". Das Kind bekommt vorallem das Ringen und
Leiden der Eltern mit, die auf der stdndigen Suche nach Besserung/HEilung sind (ein
verstandliches Verlangen), aber eben auch die Enttauschungen, Angste und Trauer. Wir
vermitteln den Kindern damit nur, daf3 sie nicht so bleiben dirfen, wie sie sind, sondern daf3

wir sie wieder "besser" machen wollen/miussen, damit sie kein Leid erfahren und sich selbst
akzeptieren konnen.

Dabei ware es bei einer Krankheit wie dieser so wichtig, die Kinder einfach so anzunehmen, wie
sie sind, und der Umwelt klar zu machen, daf3 es nun mal Unterschiede gibt und dass
"Normal”-Sein nur von der Sichtweise abhangt, die nun mal bei jedem anders ist.

Fur uns ist ihr Kopf schlicht kein Thema mehr. Die Blicke der Menschen, wenn wir in neue
Situationen kommen, nehmen wir schon gar nicht mehr wahr - in bestimmten Situation ist mit
einem kurzen Gesprach meist das Eis sofort gebrochen und das Thema durch.

Auch wenn unsere Tochter mit 4 Jahren noch nicht in wirklich komplizierten Situationen steckt,
wie sie in Schule / Pubertat auftreten konnen - und sicher werden! - so vermitteln wir ihr jetzt
schon, dal3 ihr Kopf einfach kein Thema ist. Und dass nur diejenigen, die es zu einem Thema
machen, diejenigen sind, die ein Problem haben - nicht umgekehrt.

Sicherlich wird sie auch schwere Zeiten durchleben - und wenn sie spater mal den Wunsch hat,
Therapie-Ansétze auszuprobieren, werden wir sie nach ganzer Kraft unterstutzen. Solange

dies aber nicht aktiv von ihr kommt, werden wir uns keinen Kopf um ihren Kopf machen. Und ich
hoffe instandig, dal} sie selbst diese Haltung verinnerlicht - dass ihr Kopf zwar auffallt, aber
eigentlich kein Thema ist bzw sein sollte.

Gruss aus dem Rheinland!

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by Leenahalm on Sun, 30 Jun 2013 18:38:46 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Hallo Soraya,

ich finde deine Einstellung super, ich kann nicht so ganz gar nix machen, aber ich mache auf alle
Falle sehr wenig.
Da wir aber schon einmal die AA so gut wie Uberwunden hatten, ist unser Sohn voller Hoffnung,
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dass sich auch diesmal alles irgendwann reguliert. Dabei ist uns auch nicht wirklich klar, ob wir
etwas dazu beigetragen haben, dass die AA verschwand oder auch alles von allein so gekommen
ware...

Den Eindruck, nicht ok zu sein, bekommt unser Sohn schon durch die Schule mit, wir fangen da
nur auf und beraten diesmal auch gemeinsam, was wir tun und was nicht. Aber unser Sohn

weil3, dass er anders ist bzw. anders gesehen wird und wiirde alles drum geben, so wie alle
anderen zu sein. Da jedoch unser gro3erer Sohn (der hat nix mit AA zu tun) auch ein

Special-Typ ist, hat der Kleine es leichter. Mir sagte letztens jemand, der meine beiden S6hne
kennt, dass jede "Besonderheit" eben auch unsere Kids starker macht, so sehe ich das auch

und vermittle es ihnen auch.

Viele GriuRRe

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by mutter on Sat, 21 Dec 2013 21:45:52 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Hallo! Ich bin relativ neu in diesem Forum, habe seit einem Jahr immer nur mitgelesen. In einem
anderen Forum Alopecia areata bei Kindern habe ich diese Woche auch schon meine Meinung
"kundgetan”. Klingt komisch, ich weif3 aber nicht, wie ich es anders formulieren kénnte. Also:

Ich bin Mutter einer bald elfjahrigen Tochter, welche von klein auf an Alopecia areata leidet. Sie
haben in Ihrem Beitrag das Vitamin D erwahnt. Bei unserer Tochter verlief die Alopecia areata
bis jetzt so: Geburt mit vielen Haaren im April, langsamer Verlust dieser ersten Haare und Uber
den Sommer kamen dann, wie bei allen Babys neue Haare. Im Herbst langsamer Verlust dieser
Haare, Uber den Winter Kahlheit. Im Sommer darauf wieder wachsen der Haare - Verlust im
Herbst, Winter Kahlheit. Im Sommer darauf wieder: Wachsen der Haare, langsamer Verlust im
Herbst, im Winter Kahlheit. Als im Sommer 2007 die Haare wieder zu wachsen anfangen, bin ich
ausgeflippt. Das gibt's doch nicht. Eine Hautarztin gab mir dann folgenden Tipp: 2 Tropfen
Oleovit D 3 Uber Herbst Winter jeden Tag und zusatzlich 3 x wochentlich UVA-Lichttherapie
(max 3 Minuten pro Behandlung). Das taten wir. Und es funktionierte. Die im Sommer
gewachsenen Haare blieben und wuchsen der Lange nach weiter. Neue kamen jedoch nicht
hinzu. Unsere Tochter hatte einen "lIrokesenschnitt”. Am Oberkopf in der Mitte Haare, links und
rechts davon keine Haare in der Breite von ca. 4 cm, und am Hinterkopf und an den Seiten wieder
Haare. Die noch fehlenden Haare wuchsen im Sommer 2008. Ich habe dann jeden Herbst/Winter
diese "Therapieform" weitergemacht. Leider wurde ich dann zu unvorsichtig. Im Herbst/Winter
2011/2012 habe ich unserem Kind diese Tropfen nicht mehr gegeben. Auch mit der Lichttherapie
wurde ich "schlampig". Ich glaubte tatsachlich, wenn die Alopecia areata wieder beginnen

wiirde, konnte ich das schnell in Griff bekommen. Uber den Winter passierte auch nichts.

Der Sommer 2012 war bei uns sehr verregnet. Und dann kam der Herbst 2012. Und mit ihm die
Areata mit voller Wucht. Unsere Tochter verlor innerhalb kiirzester Zeit extrem viele Haare
"Ophiasis Typ". Ich habe sofort mit UVA-Licht und meinen erprobten Tropfen Oleovit D 3
begonnen. Zumindest gelang es mir, diesen extremen schnellen Verlauf zu bremsen und dann
tatsachlich zu stoppen. Im Sommer 2013 (na klar) begannen bei unserer Tochter die Haare
wieder zu wachsen. Und jetzt im Herbst. Seit ca. Mitte/Ende Oktober wieder Riickfall; und
diesmal genau am Oberkopf und Stirnbereich. Durch diesen auffallend den Jahreszeiten
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angepassten Verlauf der AA haben wir Eltern uns jetzt sehr Uber das Vitamin D informiert. Und
wir sind jetzt zu 100% Uberzeugt, dass ein direkter Zusammenhang zur AA besteht. Ich
versuche jetzt schon seit Februar, endlich einen Arzt zu finden, welcher sich beim Vitamin D
wirklich auskennt. Das Schlimme ist, ich habe bis jetzt keinen gefunden, und das nachste
Schlimme ist, dass ich als Mutter offensichtlich mehr dariiber weiR, als die Arzte. Es gibt da
ein Buch - veroffentlicht von Uwe Grober und Prof. Michael F. Holick, das heif3t Vitamin D; ich
maochte bitte keine Werbung betreiben, aber in diesem Buch steht extrem Interessantes, obwohl
das Wort Alopecia areata dort mit keinem Wort erwahnt wird. Wie ich schon sagte, wir Eltern
sind 100% davon uberzeugt, dass es einen direkten Zusammenhang gibt (wir wul3ten heuer
bereits im Fruhjahr, dass bei unserer Tochter die Haare Giber den Sommer wieder wachsen
wirden). Und es wird auch nachsten Sommer wieder passieren. Nur wie beenden wir diesen
Herbst/Winterwahnsinn?

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by Doremi on Tue, 21 May 2024 19:55:11 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Hallo!

Ich sehe der letzter Beitrag zur Alopecia Areata beim Kind ist schon alter. Wie geht's mittlerweile
dem Sohn und anderen Kindern aus dem Forum.

Wir sind genauso getroffen, bei meiner Tochter 9 J. , es fing mit 4,5 j.an, bis totaler Ausfall kam,
wir waren durch samtliche Kliniken bis Charité gekommen, alles eine Null

Am Ende verzichteten wir auf alle Kortison Préaparate, machten uns selbst auf die Suche. So
kamen wir zur autoimmunen Ernahrung, Vitamine, Omega, omnibiotik usw. Die Haare kamen
zurtick, auch Wimpern und Augenbrauen.

Jetzt aber wieder féllt alles aus, massiv, Haut am Kopf gerotet, die Entziindungen schreiten
voran.

Wir halten uns wieder am Plan, nicht so streng wie damals, aber es ist zerreissend.

Meine Tochter nimmt es zum Gluck locker, ich aber nicht.

Es ist wirklich sehr schwer auch fur die Eltern. Ich bin oft depressiv, aber ich darf nicht
durchsacken.

Habt Ihr vielleicht Tipps, wie ich die Kopfhaut " beruhigen” kann?

Wie sind eure Erfahrungen? Vielleicht ist hier jemand aus dem Raum Aachen/ Koln? Wirde
mich freuen, sehr, auf eure Antworten.

Liebe Grufie!

Lilli

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by Leenahalm on Wed, 22 May 2024 08:11:31 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Hallo Lilli,

ich habe nicht schlecht gestaunt, nach so vielen Jahren noch einmal an dieses Forum erinnert zu
werden.
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Unser Sohn ist nun 17 Jahre alt und die Alopecia ist geblieben. Allerdings hat es noch eine ganz
andere Wendung genommen. Im Winter 2014 mussten wir mit unserem Sohn ins Krankenhaus,
weil er einen Abszess hatte. Ich war mehrere Wochen gefuhlt fast taglich beim Arzt, weil es

ihm nicht gut ging und musste sehr hartnackig sein, um nicht abgewiesen zu werden. Im
Krankenhaus waren viele sehr erstaunt iiber seinen Haarausfall, manche Arzte hatten das

noch nie erlebt. Zusammen mit dem Abszess fanden die Arzte es dort sehr ungewdhnlich.
Daraufhin wurde sein Immunsystem tberpruft und ein selektiver IgA-Mangel wurde
diagnostiziert. Ich habe den Eindruck erlangt, dass diese Grunderkrankung fiir die Alopecia
verantwortlich ist.

Wenn ich also von Entziindungen lese, die du nicht in den Griff bekommst, muss vielleicht auch
mal das Immunsystem gecheckt werden? Oder wurde das schon gemacht?

Das Gerede anderer ist uns allen mittlerweile wirklich egal, wir haben uns arrangiert. Wenn wir
dem Schonheitsideal anderer Menschen nicht entsprechen, dann halt nicht. Er ist selten krank
und treibt viel Sport.

Viele Grife,
Leenahalm

Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by Doremi on Wed, 22 May 2024 10:14:25 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Liebe Leenahalm! Dankeschdn flr die Antwort, das hat mich richtig gefreut.

Wenn bei deine Sohn dieser Mangel festgestellt wurde, kann es dann behoben werden, damit
auch Alopecia endlich verschwindet, oder? Hat man euch eine Therapie angeboten?

Das ist mir zum ersten Mal so zu héren gekommen.

Normalerweise werden wir einfach nach Hause geschickt: Ursache nicht klar, stirbt man aber
nicht dran, die Perlcke. Na ja, so die Einschulung folgte auch mit einer Ubergrol3en

Periicke. Danach nur diverse Miutzen im Einsatz gewesen.

Liebe Leenahalm, ich habe immer etwas am Darm oder Magen vermutet als Ursache, meine
Tochter ist kein guter Esser, sehr schlank, bla3 gewesen und haufige Bauchschmerzen. Aber
auch keine Erkaltungen oder sonstiges, auch sehr sportlich. Ist schon sehr &hnlich, was Du
vom Staat und geschrieben hast.. auch die Blasse ...Mittlerweile ist es besser, die
Bauchschmerzen sind eher selten da . Aber die Haare fallen im Wahnsinnstempo aus. Das war
beim letzten totalen Ausfall ungefahr dieselbe Zeit, dann kamen die im nachsten Sommer..
kann natirlich auch sein, daf3 Immunsystemmangel da ist. Keiner hat drauf angesprochen

oder untersucht..

Wo kann man es machen?

Man braucht wahrscheinlich eine Uberweisung vom Kinderarzt?

Oder vielleicht sollten wir in die Klinik, wo ihr wart. Wenn schon die Arzte drauf gekommen sind?
Wir sind auch Aachen.
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Subject: Aw: Alopecia bei meinem Kind
Posted by Leenahalm on Wed, 22 May 2024 11:18:55 GMT

View Forum Message <> Reply to Message

Hallo Lilli,

suche doch in deiner Stadt mal nach einer Immunologie. Da kannst du es untersuchen lassen.
Aber vielleicht macht auch dein Kinderarzt schon Untersuchungen, wenn du direkt danach fragst
oder lass dir vom Kinderarzt eine Uberweisung geben, weil du das Immunsystem mal
Uberprufen lassen méchtest, was ja wirklich Sinn macht. Ich habe in den ganzen Jahren viel
recherchiert und reflektiert. Mein Sohn war in seinen ersten Lebensjahren haufiger krank mit
Bronchitis und Lungenentzindung. Wenn damals schon klar gewesen ware, dass ihm ein
immunglobulin fehlt, ware das hilfreich gewesen.

Achso, nein, der Mangel bei meinem Sohn kann bislang nicht behoben werden, aber wer weil3
schon, was die Forschung da in Zukunft noch herausfindet.

Viel Gluck!
Leenahalm
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