


Was ist ein Kraniopharyngeom?

Das Kraniopharyngeom ist ein seltener Fehlbildungstumor.
Dieser Hirntumor liegt in direkter Nahe zu Teilen des
Gehirns, die ausgesprochen wichtig fur die kérperliche
und geistige Entwicklung sind.
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Die Nahe zum Sehnerv (Nervus opticus) kann zu
Sehbeeintrachtigungen bis hin zur Erblindung fuhren.
Benachbarte Hirnanteile wie Hirnanhangsdriise
(Hypophyse) und Hypothalamus sind fur die Bildung
zahlreicher Hormone verantwortlich, die fir Wachstum,
Gewichtsregulation, Pubertatsentwicklung und
Flussigkeitshaushalt verantwortlich sind.

Haufig beruhen die ersten Beschwerden der Patienten
auf hormonellen Ausfallerscheinungen in einem oder
mehreren dieser Bereiche. Dartber hinaus werden

in direkter Nachbarschaft zum Kraniopharyngeom
EiweiRe im Gehirn gebildet, die fur den Tag-Nacht-
Rhythmus, die Konzentrationsfahigkeit, das Gedachtnis
und das Sattigungsgefuhl der Patienten eine

wichtige Rolle spielen und deren Bildung durch das
Kraniopharyngeom gestért sein kann.

Die langfristige Lebensqualitat vieler Patienten

wird durch die meist lebenslang notwendige
Hormoneinnahme, bleibende Sehbeeintrachtigungen
und ein oft ausgepragtes Ubergewicht beeintrachtigt.



Wir sind die bundesweite Selbsthilfegruppe fur
Betroffene mit einem Kraniopharyngeom und deren
Angehorige.

Unsere Selbsthilfegruppe richtet sich an Patienten
(Kinder und Erwachsene), bei denen dieser
Hirntumor aufgetreten ist. Auch beteiligte Menschen,
wie Angehdrige, Freunde und Interessierte, sind
herzlich willkommen.

Der Vorstand der Gruppe besteht aus Patienten
und Angehorigen, die ausschlieRlich ehrenamtlich
arbeiten und alle drei Jahre von den Mitgliedern in
der Mitgliederversammlung gewahlt werden.

Die Selbsthilfegruppe ist Teil der Deutschen
Kinderkrebsstiftung. Fachlich wird sie durch Herrn
Prof. Dr. med. Hermann Muller (Oldenburg), Frau
Dipl.-Psychologin Maja Begemann-Frank (GieRen)
und aus der Erwachsenenendokrinologie Herrn PD
Dr. Ulrich Dischinger (Wurzburg) beraten.

Herr Priv. Doz. Dr. med. Carsten Friedrich aus dem
Klinikum Oldenburg leitet die einzige Studie Uber
diese Erkrankung fur Kinder und Jugendliche.




Vernetzung

Aufbau eines Netzwerkes, das hilfesuchenden Betrof-
fenen und neu diagnostizierten Patienten sowie Fami-
lienangehorigen frihzeitig erméglicht, Unterstiitzung
zu bekommen und den Kontakt zu Gleichbetroffenen
zu pflegen. Dazu dienen u. a. die seit 1999 regelmaRig
stattfindenden Treffen.

Information und Austausch mit Fachleuten

Bereitstellung von Informationen fur Betroffene tber
Behandlungsmethoden und allen mit der Krankheit
verbundenen Aspekten. Wir sind vernetzt mit zahl-
reichen Fachleuten auf medizinischem und psycho-
sozialem Gebiet.

Offentlichkeitsarbeit

Unser Internetauftritt und die Teilnahme an diver-
sen Veranstaltungen haben das Ziel, die Krankheit
Kraniopharyngeom und unsere Gruppe bekannter zu
machen.



Selbsthilfe bedeutet ,sich auf den Weg machen”
und selbst Méglichkeiten und Lésungen zu
finden, wie man die eigene Lebenssituation
veréndern und haufig auch verbessern kann.
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Kontakt und

Spendenméglichkeit

Unsere Aufgaben kénnen wir nur mithilfe von
Spendern und Sponsoren erfullen. Im Namen
aller betroffenen Familien méchten wir uns daher
sehr herzlich fur lhre bisherige und zukunftige
Unterstitzung bedanken.

Kontakt:

Kraniopharyngeom-Gruppe c/o
Deutsche Kinderkrebsstiftung
Adenauerallee 134, 53113 Bonn
kraniogruppe@kinderkrebsstiftung.de
www.kraniopharyngeom.de

Helfen Sie uns mit einer Spende:

Spendenkonto

IBAN DE 04 3708 0040 0055 5666 16
BIC DRESDEFF370

SWIFT-BIC DRES DE FF 370

Stichwort: Kraniopharyngeom

Gepriift + Empfohlen!

Die Kraniopharyngeom-Gruppe gehort zur
Deutschen Kinderkrebsstiftung:

Deutsche Kinderkrebsstiftung
Adenauerallee 134, 53113 Bonn
info@kinderkrebsstiftung.de
www.kinderkrebsstiftung.de

n deutschekinderkrebsstiftung kinderkrebsstiftung



