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Diagnose:
aggressive Fibromatose
oder Desmoid

Was tun?

Eine Information des 
Vereins sos-desmoid e. V.

sos-desmoid wird gefördert und unterstützt 
durch das europäische Netzwerk  
CONTICANET, das Universitätsklinikum 
Mannheim und die Freie Universität Berlin.

www.sos-desmoid.de sos   desmoid

Unser Verein

Im Frühjahr 2007 hat sich eine Patientengruppe 
in Berlin zum Thema „Desmoid-Tumor“ getrof-
fen, um sich auszutauschen und zu informieren. 
Hieraus gründete sich im November 2009 der 
Verein sos-desmoid.

Unsere Ziele:
•	 Ansprechpartner für Betroffene und Ange-

hörige sein
•	 Kontakte zwischen Betroffenen  

ermöglichen
•	 Informationen zur Erkrankung und Hilfen 

zum Umgang damit für Betroffene zugäng-
lich machen

•	 Nationale und internationale Kontakte zu 
anderen Patientenorganisationen herstellen

•	 Austausch und Zusammenarbeit mit  
medizinischen Experten fördern 

•	 Auf die Erkrankung in der Öffentlichkeit 
aufmerksam machen

Für den Verein steht eine Psychologin als 
Ansprechpartnerin zur Verfügung. 

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

Wir freuen uns auf Ihr Interesse, auf Ihr  
Engagement, Ihre Ideen, Vorschläge und 
Wünsche!



Diagnose Desmoid - was nun? 

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

Mit dieser Broschüre möchten 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 bös- und 
gutartigen Tumoren. Sie gehören zur Gruppe 
der Weichgewebetumore und wachsen aus-
gehend von den Umhüllungen der Muskeln 
oder des Darmes. Sie befinden sich häufig an 
der Bauchwand, den Extremitäten, im Halsbe-
reich oder den zum Darm führenden Geweben 
(Mesenterium). 

Desmoide gehören nicht zu den Krebserkran-
kungen. Denn im Gegensatz zum Krebs bilden 
sie keine Metastasen (Tochtergeschwülste in 
anderen Körperteilen).

Das heißt, sie bleiben auf den Körperbereich 
beschränkt, in dem sie aufgetreten sind. 
Dort wachsen Desmoide allerdings in das 
sie umgebende Gewebe ein und können es 

dadurch zerstören. Körperliche Beschwerden, 
die durch Desmoide auftreten können sind also 
vor allem Einschränkungen in der Bewegungs-
fähigkeit 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 Maße 
beeinträchtigend 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 für 
dieselbe Erkrankung!

Wie kann man Desmoide 
behandeln? 

Es gibt verschiedene Möglichkeiten, Desmoide 
zu behandeln:
•	 Operation
•	 Bestrahlung
•	 verschiedene medikamentöse Therapien 
•	 abwartende Beobachtung

Manche Desmoide können nicht durch eine 
Therapieform behandelt werden, sondern 
benötigen mehrere Behandlungsoptionen.

Wo finde ich medizinische Hilfe?

Weil Desmoide selten sind, können nicht alle 
Ärzte mit den Einzelheiten der Behandlung 
dieser Krankheit vertraut sein. Außerdem ist 
die Behandlung der Desmoide nicht so gut 
erforscht wie bei häufigen Tumorerkrankun-
gen. Die Forschung liefert daher nicht immer 
eindeutige Aussagen, welche Behandlung 
am besten geeignet ist. Es ist deshalb  
sinnvoll, die Entscheidungen bezüglich der 
Behandlung sorgfältig zu bedenken.

Wir empfehlen Ihnen, sich für Ihre 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 über die Erkrankung.

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

Wo finde ich weitere  
Informationen?

Unter www.sos-desmoid.de bauen wir eine 
Informationsplattform für Betroffene und 
Angehörige auf. Hier finden Sie Informa-
tionen über die Erkrankung, können direkt 
Fragen stellen und mit anderen Betroffenen 
in Verbindung treten.

www.sos-desmoid.de


