’ Unser Verein

Im Fruhjahr 2007 hat sich eine Patientengruppe
in Berlin zum Thema ,Desmoid-Tumor* getrof-

fen, um sich auszutauschen und zu informieren.

Hieraus grindete sich im November 2009 der
Verein sos-desmoid.

Unsere Ziele:

* Ansprechpartner fir Betroffene und Ange-
horige sein

* Kontakte zwischen Betroffenen
ermoglichen

* Informationen zur Erkrankung und Hilfen
zum Umgang damit fuir Betroffene zugang-
lich machen

* Nationale und internationale Kontakte zu
anderen Patientenorganisationen herstellen

* Austausch und Zusammenarbeit mit
medizinischen Experten fordern

+  Auf die Erkrankung in der Offentlichkeit
aufmerksam machen

Fur den Verein steht eine Psychologin als
Ansprechpartnerin zur Verfiigung.

Wir sind Uber ganz Deutschland verteilt und
halten Kontakt Gber Telefon, Internet, Post und
gelegentliche Treffen.

Wir freuen uns auf lhr Interesse, auf lhr
Engagement, lhre Ideen, Vorschldage und
Wiinsche!

sos-desmoid wird geférdert und untersttitzt
durch das europaische Netzwerk
CONTICANET, das Universitatsklinikum
Mannheim und die Freie Universitat Berlin.

Kontakt

Projektkoordinatorin:
Martina Wandhoff
E-Mail: mwandhoff@sos-desmoid.de

Vereinsvorstand:
Christina Baumgarten
E-Mail: cbaumgarten@sos-desmoid.de

Manuela Kusterer
E-Mail: mkusterer@sos-desmoid.de

Rudi Engelhart
E-Mail: rengelhart@sos-desmoid.de

Telefonkontakt: 0621 - 383 24 47
Verbindung Uber das Sekretariat
Prof. Dr. med. Peter Hohenberger
Universitadtsmedizin Mannheim

Homepage: www.sos-desmoid.de
Spendenkonto:

Commerzbank AG

Kontoinhaber: sos-desmoid e.V.

Konto 55 48 300, BLZ 280 400 46

Wir freuen uns Uber jede Spende!

Verantwortlich fiir die medizinischen Inhalte:

Prof. Dr. med. Peter Hohenberger /
Lena Sehmisch
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Diagnose:
aggressive Fibromatose
oder Desmoid

Was tun?

Eine Information des
Vereins sos-desmoid e. V.




Diagnose Desmoid - was nun?

“Desmoide sind selten.” - Das ist haufig das
erste, was Patienten von dieser Krankheit er-
fahren. In der Tat gehéren Desmoide mit etwa
200 Neuerkrankungen pro Jahr in Deutsch-
land zu den seltenen Tumoren. Daraus ergibt
sich fur die Betroffenen haufig das Gefihl, mit
den Problemen allein zu sein, nicht zu wissen,
an wen man sich wenden kann und was auf
einen zukommt.

Mit dieser Broschire moéchten wir Antworten
auf die wichtigsten Fragen geben, die sich
Patienten mit der Diagnose Desmoid stellen
und Hilfen anbieten.

Was ist ein Desmoid?

Desmoide haben Eigenschaften von bés- und
gutartigen Tumoren. Sie gehéren zur Gruppe
der Weichgewebetumore und wachsen aus-
gehend von den Umhdallungen der Muskeln
oder des Darmes. Sie befinden sich haufig an
der Bauchwand, den Extremitaten, im Halsbe-
reich oder den zum Darm fiihrenden Geweben
(Mesenterium).

Desmoide gehoren nicht zu den Krebserkran-
kungen. Denn im Gegensatz zum Krebs bilden
sie keine Metastasen (Tochtergeschwiilste in
anderen Kdorperteilen).

Das heildt, sie bleiben auf den Korperbereich
beschrankt, in dem sie aufgetreten sind.
Dort wachsen Desmoide allerdings in das
sie umgebende Gewebe ein und kdénnen es

dadurch zerstoéren. Korperliche Beschwerden,
die durch Desmoide auftreten kdnnen sind also
vor allem Einschrankungen in der Bewegungs-
fahigkeit und Schmerzen.

Was kommt auf mich zu?

Der Krankheitsverlauf von Desmoiderkran-
kungen kann individuell sehr verschieden
sein. Je nach Ort des Auftretens, Wachstums-
geschwindigkeit, Ansprechen auf die Thera-
pie und Verlauf nach der Therapie kann ein
Desmoid in sehr unterschiedlichem Malfe
beeintrachtigend sein. So gibt es Desmoide,
die nach einmaliger Behandlung geheilt sind
und es gibt Desmoide, die die Erkrankten ein
Leben lang begleiten.

,Desmoid’ und ,aggressive Fibromatose’
sind zwei verschiedene Bezeichnungen fiir
dieselbe Erkrankung!

Wie kann man Desmoide
behandeln?

Es gibt verschiedene Mdglichkeiten, Desmoide
zu behandeln:

*  Operation

» Bestrahlung

» verschiedene medikamentdse Therapien

» abwartende Beobachtung

Manche Desmoide kénnen nicht durch eine
Therapieform behandelt werden, sondern
bendtigen mehrere Behandlungsoptionen.

Wo finde ich medizinische Hilfe?

Weil Desmoide selten sind, kénnen nicht alle
Arzte mit den Einzelheiten der Behandlung
dieser Krankheit vertraut sein. Aul3erdem ist
die Behandlung der Desmoide nicht so gut
erforscht wie bei haufigen Tumorerkrankun-
gen. Die Forschung liefert daher nicht immer
eindeutige Aussagen, welche Behandlung
am besten geeignet ist. Es ist deshalb
sinnvoll, die Entscheidungen bezlglich der
Behandlung sorgfaltig zu bedenken.

Wir empfehlen lhnen, sich fur lhre Behand-
lung einen Arzt zu suchen, der Erfahrung in
der Therapie von Desmoiden hat. Holen Sie
sich auch eine zweite Meinung von einem
weiteren Arzt ein und informieren Sie sich
selbst Uber die Erkrankung.

Haben Sie hierzu Fragen, kénnen Sie sich
gerne an uns wenden.

Wo finde ich weitere
Informationen?

Unter www.sos-desmoid.de bauen wir eine
Informationsplattform fur Betroffene und
Angehorige auf. Hier finden Sie Informa-
tionen Uber die Erkrankung, kénnen direkt
Fragen stellen und mit anderen Betroffenen
in Verbindung treten.

www.sos-desmoid.de



