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(Gender-Klausel: Die weibliche Form ist der médnnlichen Form in diesem Dokument gleichgestelit.
Lediglich aus Griinden der leichteren Lesbarkeit wurde im Text die mannliche Form gewdhit.)

Das Wort ,Sarkom” setzt sich aus den griechischen Wértern ,sarcos” Fleisch und ,,oma” Geschwuist
zusammen. Sarkome sind seltene Tumoren, die entweder in den Knochen oder in den Weichgeweben ~
also dem Muskel-, Fett-, Knorpel und Bindegewebe — auftreten kénnen. Sie umfassen ein breites Spektrum
von weit iber 100 verschiedenen Tumoren, die sich hinsichtlich ihres biologischen Verhaltens, ihrer
Prognose und ihres Ansprechens auf unterschiedliche Therapien teilweise sehr unterscheiden. Man schitzt
die Zahl der malignen (bdsartigen) Sarkom-Neuerkrankungen in Deutschland auf ca. 6.000 neue Fiille pro
Jahr (GIST + Weichgewebesarkome + Knochensarkome). Dies entspricht etwa 1 % aller Krebsneu-
erkrankungen bei Erwachsenen und etwa 15 % der Krebsneuerkrankungen bei Kindern in Deutschland.

Die Tumoren werden oft leider erst spét erkannt, da an die Méglichkeit eines Weichgewebe- oder
Knochensarkoms zundchst nicht gedacht wird. Die friihzeitige, korrekte Diagnose und interdiszipfinére
Kooperation von erfahrenen Sarkom-Experten im Management der Frkrankung sind jedoch entscheidend
fiir den Verlauf und die (Uber-)Lebensprognose der Patienten. Hinzu kommt, dass es sich bei den Sarkomen
nicht um EIN Krankheitsbild handelt: Es lassen sich weit (iber 100 histologische Subtypen klassifizieren,
wobei etwa 20 maligne Subtypen hdufiger auftreten. Viele Sarkom-Subtypen sind als lebensbedrohend
einzuordnen.

Sarkome kénnen praktisch in allen Kérperregionen auftreten. Entsprechend unterschiedlich sind die
Symptome, mit denen sich die Tumoren zeigen. Wichtigstes Ziel muss es sein, dass bei jedem Patienten
friihestmdglich die richtige Diagnose gestellt wird und er eine fiir seine spezielle Tumorsituation am besten
geeignete Therapie erhilt. Dies begriindet die Forderung von Patientenorganisationen und fiihrenden
Sarkom-Experten weltweit, Patienten mit solchen Diognosen unbedingt in spezialisierten Zentren zu
behandeln. Derzeit gibt es in Deutschland nur wenige qualifizierte Sarkom-Zentren, was heift, dass oft
eine ,wohnortnahe” Versorgung der Patienten nicht gewdhrleistet ist.

Hauptsymptom der meisten Weichgewebesarkome ist eine Raumforderung, also eine Schwellung oder
Wucherung, die oft keine spezifischen Beschwerden verursacht. So erfolgt die Diagnose oft erst bei
Patienten mit bereits lokal fortgeschrittenen Tumoren oder vorliegender Metastasierung. Dabei steht die
Metastasierung in die Lunge im Vordergrund — seltener ist das Auftreten von Metastasen in den Knochen
oder in anderen Organen. Der Grad der Tumordifferenzierung ist neben der Gréf3e und der Lage sowie
dem Vorhandensein von Metastasen fiir die Behandlungsplanung von grofier Bedeutung. Zur Behandlung
gehdren je nach Stadium und Subtyp Operation, Bestrahlung, Chemotherapie oder zielgerichtete
Therapien (medikamentdse oder systemische Therapien, Préizisionsonkologie) sowie unter Umstinden
Spezialverfahren wie ILP (Isolierte Extremitdten-Perfusion), Hyperthermie oder Protonentherapie.

Wdhrend bei etlichen Krebsarten inzwischen zielgerichtete medikamentdse Therapien (Target-
Therapien, Immun-Therapien, Prizisionsonkologie, etc.) zum Einsatz kommen, ist das Riickgrat der
systemischen Behandlung vieler Sarkom-Subtypen noch immer die klassische Chemotherapie. Bei
manchen Subtypen gibt es keine oder nur wenige zugelassene Therapien, die man den Patienten
erfolgreich anbieten kann — vor allem nach Fortschreiten der Erkrankung. Daher sind verstérkte
Forschungsinitiativen international und national dringend notwendig. Das betrifft zum einen die
Grundlagenforschung, um die genetischen und molekularbiologischen Ursachen vieler Sarkom-Subtypen
besser zu verstehen. Zum anderen gilt das fiir die klinische Forschung: Um durch kiinische Studien zu
besseren Therapien zu kommen und durch den Aufbau von Registern und Biobanken eine bessere
Wissensbasis fiir Forschung und Behandlung zu schaffen.
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in vielen europdischen Lédndern — auch in Deutschland — sind Sarkome eine fast ,vergessene Krebsart”,
Viele Patienten haben keinen Zugang zu informationen iiber ihren jeweiligen Sarkom-Subtyp, zu quali-
fizierter (interdisziplindrer) Diagnose und Behandlung, zu Adressen von erfahrenen ,Sarkomologen” und
zu klinischen Studien —schon gar nicht, wenn sie keinen Zugang zum Internet haben. Auch gibt es zu wenig
Bewusstsein in den Gesundheitssystemen dariiber, dass Seltene Krebserkrankungen (Rare Cancers) wie
Sarkome in spezialisierten Zentren behandelt werden sollten und dass damit weit bessere Ergebnisse
erzielt werden. So gibt es zahireiche Untersuchungen die zeigen, dass die zeitnahe Behandlung in
interdisziplindren Sarkom-Zentren deutliche Unterschiede im Outcome und in der Prognose fiir viele
Patienten bringt. Gleichzeitiy werden enorme finanzielle Ressourcen im Gesundheitssystem fiir
inaddquate Diagnosen und Behandlungen von Sarkomen durch Nicht-Fachleute verschwendet.

Unsere Vision

Sarkom-Erkrankungen miissen irgendwann heilbar sein! Bis dahin arbeiten Patienten und Experten in
einer gemeinsamen Organisation engagiert, qualitdts-, ergebnis- und patientenorientiert zusammen,
damit mehr Patienten in Deutschland Gberleben bzw. mit der Diagnose Sarkom ldnger und besser leben.

Unsere Mission

Engagierte innovative Forschung, qualitativ hochwertige Diagnostik und Behandlung durch inter-
disziplindre Sarkom-Experten-Teams, sowie patientenorientierte Unterstlitzung sind entscheidende
Faktoren fiir bessere Prognosen von Sarkom-Patienten. Dies verfolgen Patienten und Experten
gemeinsam in sechs Handlungsfeldern (HF):

HF1  Sarkom-Forschung HF2  Versorgungsstrukturen
HF3  Diagnose-/Behandlungsqualitdt HF4  Wissenstransfer
HF5 Patienten-Unterstutzung HF6  Sarkom-Awareness

Unsere Werte

® Teamwaork & Networking: Mit hohem Kooperationshewusstsein...
Stiftung: Patienten und Mediziner arbeiten auf Augenhdhe zusammen
Sarkom-Zentren: Nicht ,kompetitives Nebeneinander”, sondern engagierte Kooperation
im Sinne der Patienten und einer Qualitats-/Interessengemeinschaft
Gesundheitssystem: Konstruktiv & ergebnis-orientiert mit allen Stakeholdern/Partnern
International: In bereits gut etablierten Patienten- und Experten-Strukturen oder
in international initiierten/geforderten Projekten
® Patienten-/Praxisndhe: Nah an den wirklichen Bediirfnissen der Patienten

und der Experten/Zentren
® Qualitdtsbewusstsein: In allem Bereichen, Projekten, Initiativen, MaBnahmen...

° Innovationsfahigkeit:  z.B. Forschung - mit und nicht nur an/iiber Patienten,
ressourcenbewusst und ergebnis-orientiert
® Wirtschaftlichkeit: Sinnvoller und wirtschaftlicher Einsatz der Mittel gemaR Stiftungszweck
® Neutralitdt & Unabhangigkeit: Trotz enger Zusammenarbeit mit Wirtschaftsunternehmen
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Hiermit errichten wir die ,,Deutsche Sarkom-Stiftung” mit Sitz in Wolfersheim als
rechtsfahige Stiftung des Biirgerlichen Rechts.

o Zweck der Stiftung ist die Forderung der Wissenschaft und Forschung, die Férderung des
offentlichen Gesundheitswesens und der offentlichen Gesundheitspflege sowie die Forderung
der Erziehung, Volks- und Berufshildung (einschlieRlich der Studentenhilfe) auf dem Gebiet der
Onkologie — speziell der Sarkom-, GIST- und Desmoid-Erkrankungen sowie weiterer seltener
Weichgewebe- und Knochentumoren (z.B. TGCT/PVNS oder Chordome).

. Wir statten die Stiftung mit einem Anfangsvermdégen in Hohe von 160.000 EURO aus.
Die 20 Griindungsstifter sind — in alphabetischer Reihenfolge (ohne akad. Titel):
Arndt, Karin Patientenvertreterin, Dresden 1.500,-- EUR
Bauer, Sebastian Onkologe, Essen 1.500,-- EUR
Baumgarten, Christina Patientenvertreterin, Veitshochheim 1.500,-- EUR
Dirksen, Uta Kinderonkologin, Miinster 1.500,-- EUR
Diirr, Hans-Roland Chirurg, Finning 2.000,-- EUR
Gutermuth, Susanne Patientenvertreterin, Darmstadt 2.500,-- EUR
Haller, Florian Pathologe, Neunkirchen am Brand 1.500,-- EUR
Hohenberger, Peter Chirurg, Mannheim 2.500,-- EUR
Jakob, Jens Chirurg, Mannheim 2.000,-- EUR
Kasper, Bernd Onkologe, Heidelberg 1.500,-- EUR
Lindner, Lars Onkologe, Miinchen 1.500,-- EUR
Montemurro, Michael Onkologe, Lausanne 1.500,-- EUR
Pilgermann, Kai Patientenvertreter, Dinslaken 2.500,-- EUR
Pink, Daniel Onkologe, Rauen 1.500,-- EUR
Reichardt, Peter Onkologe, Panketal 1.500,-- EUR
Schwarzbach, Matthias Chirurg, Konigstein 1.500,-- EUR
Tunn, Per-Ulf Chirurg, Berlin 1.500,- EUR
Wardelmann, Eva Pathologin, Miinster 1.500,-- EUR
Wartenberg, Markus Patientenvertreter, Wolfersheim 2.500,-- EUR
Das Lebenshaus .e.V. Woélfersheim 126.500,- EUR

e Die Deutsche Sarkom-Stiftung stellt gleichsam die direkte Nachfolgeorganisation des Sarkom-/
GIST-Bereiches des gemeinniitzigen Vereins ,Das Lebenshaus e.V.” dar. Neben der Griindungs-
einlage in Héhe von 126.500,-- EUR, stattet der Verein die Stiftung mit einer Kapitalriicklage in
Hohe von (...derzeit geschatzt...) ca. 320.000,-- EUR aus. Der exakte (finale) Betrag ergibt sich aus
Abstimmungen mit den Vertretern des Bereiches Nierenkrebs und der daraus folgenden
Trennungsvereinbarung. Die Kapitalriicklage flieRt nicht dem Anfangsvermégen der Stiftung zu,
sondern dient dem operativen Aufbau und der Liquiditdtssicherung der Stiftung.

o Organe der Stiftung sind der Vorstand und das Kuratorium.

Ndhere Einzelheiten sind in der beigefiigten Stiftungssatzung geregelt,
die Bestandteil dieses Stiftungsgeschifts ist.
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Satzung ,,Deutsche Sarkom-Stiftung”

Die Stiftung fiihrt den Namen ,,Deutsche Sarkom-Stiftung” sowie
das Logo, die Wort-/Bildmarke: sevangses

seriiives
Shave

SARKOME -DE!

FETRIOGOS

Sie ist eine rechtsfahige Stiftung des Biirgerlichen Rechts.
Sie hat ihren Sitz in Wolfersheim.

Das Geschaftsjahr der Stiftung ist das Kalenderjahr.

Zweck der Stiftung ist die Forderung der Wissenschaft und Forschung, die Forderung des
offentlichen Gesundheitswesens und der dffentlichen Gesundheitspflege sowie die Férderung
der Erziehung, Volks- und Berufsbildung (einschlieBlich der Studentenhilfe) auf dem Gebiet der
Onkologie — speziell der Sarkom-, GIST- und Desmoid-Erkrankungen sowie weiterer seltener
Weichgewebe- und Knochentumoren (z.B. TGCT/PVNS oder Chordome).

Der Stiftungszweck wird insbesondere verwirklicht durch Stiftungstatigkeit in folgenden sechs
Handlungsfeldern:

Dies kann z.B. in den Bereichen Grundlagen—Forschurﬁg; Klinische Forschuhg/Studien, Aufbau
und Betrieb von Registern/Datenbanken, Generierung von ,Real World Evidence®, Biobanking
sowie Aufbereitung und Publikation von Forschungsergebnissen erfolgen.

Da Forschung heute extrem international vernetzt ist, sind Kooperationen der Deutschen
Sarkom-Stiftung mit internationalen Partnern und Beteiligungen an internationalen
Netzwerken/Projekten (wie z.B. EU geforderten Projekten) unerlasslich.

Der Erforschung und Messung der - sowie MaRBnahmen zur - Verbesserung der Lebens-
qualitdt von Sarkom-Patienten (...in Koordination mit anderen Handlungsfeldern wie z.B. HF3
und HF5...) soll eine héhere Bedeutung zukommen als in der Vergangenheit.

Férderung der Sarkom-Forschung bedeutet auch, dass Patienten und Experten gemeinsam
Anstrengungen unternehmen, um Finanz-/Férdermittel fir Forschungsprojekte zu generieren.

Seite: 4 (22. Juli 2019 / 4. Oktober 2019)

Patienten und Experten: Gemeinsam gegen Sarkome!



soecoevss
o2 277 %w 0@
ere®C g o

SARKOME.DE!

AL T Y 1iid
Vg updf”’ @
BONr 7O ®
soeeseOOe

Dies beinhaltet z.B. die Unterstiitzung der Identifizierung, des Aufbaus, der Zertifizierung
sowie der Sichtbarmachung von Sarkom-Zentren.

Unter dem Dach der Stiftung sollen deutsche Sarkom-Zentren kiinftig noch starker
zusammenarbeiten: Angestrebt wird eine engagierte Kooperation im Sinne einer Arbeits-/
Interessen-/Qualitatsgemeinschaft der zertifizierten Sarkom-Zentren.

Bei manchen Sarkom-Subtypen gibt es ,Schnittstellen-Problematiken” zu anderen
medizinischen Fachgruppen (Bsp. Uterine Sarkome zu Gyndkologen, Haut-Sarkome zu
Dermatologen). Hier gilt es, durch Dialog- und KooperationsmaRnahmen gemeinsam
Losungen zu finden, die zu einer besseren Patienten-Versorgung fihren.

Zur Verbesserung der Versorgungsstrukturen sind auch Manahmen mdglich
wie z.B. Versorgungsforschung, Kooperationskonzepte fiir Sarkom-Zentren und Zuweiser,
gesundheitspolitische Kooperationen oder MaRBnahmen zur Interessenvertretung.

Eine intensivierte Verbindung soll auch zu den Europdischen Initiativen zur Verbesserung der
Behandlungssituation von seltenen Tumoren wie Rare Cancers Europe (ESMO), Eurordis, den
European Reference Networks (ERN EURACANY}, Joint Action on Rare Cancer (JARC), SELNET,
deren Nachfolgeprojekten oder anderen niitzlichen Initiativen hergestellt werden.

Dies beinhaltet z.B. die Verbesserung der korrekten Diagnosestellung ,,Sarkom* und
»Sarkom-Subtyp” in Pathologischen Instituten und Etablierung eines Zweitmeinungssystems
(Referenz-Pathologie).

Die Stiftung unterstiitzt internationale und nationale Bemihungen zur Entwicklung und
Implementierung von evidenzbasierten Behandlungsleitlinien.

Zur Etablierung, Sicherung und Forderung von Qualitdtsstandards kann die Stiftung
MaRnahmen/Aktivititen/Projekte initiieren und/oder férdern wie z.B.

* Aufbau und Betrieb von erkrankungsspezifischen Registern,

Arbeitsgruppen zur Erfassung, Koordination und Publikation von , Experten-Evidenz®,
Befragungen und/oder Fokusgruppen in der Medizin, bzw. bei oder mit Betroffenen,
Messung und Veroffentlichung von Qualitatskriterien/-ergebnissen,

Entwicklung von einheitlichen Prozessen (z.B. SOPs fiir Sarkom-Zentren),

Etablierung von Qualitdtskonferenzen fir Erfahrungsaustausch/Fehlervermeidung.

Zur Optimierung der Versorgungsstrukturen und der Diagnose-/Behandlungsqualitat
wird die Stiftung auch innovative Konzepte/MaRnahmen verfolgen, wie sie im Rahmen der
zunehmenden Digitalisierung des Gesundheitswesens zur Verfiigung stehen.

Unter den Begriff ,,Behandlungsqualitat” fallen auch MaRnahmen, die dazu dienen, allen
Sarkom-Patienten einen fairen und schnellen Zugang zu nachweislich wirksamen, innovativen
Sarkom-Therapien zur erméglichen.

*
*
*
*

*
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Dies soll durch MaBnahmen wie z.B. regelmdRige Konferenzen/Symposien, Workshops,
Aus- und Weiterbildungen (Prasenz und Online wie Webinars), Mentoring-Programme oder
Publikationen erreicht werden. Maglich ist dies fiir den gesamten interdisziplindren Bereich
»Sarkome” oder auch gezielt fiir bestimmte Subtypen bzw. Bereiche (z.B. padiatrische/adulte
Sarkome) sowie fiir fachspezifische Ziel-/Interessengruppen (z.B. Pathologen, Chirurgen,
Strahlentherapeuten, Onkologen, Psycho-Onkologen, etc.).

Wissens-/Erfahrungstransfer soll auch fiir Ziel-/Interessengruppen angeboten werden,
die unmittelbar die nicht-drztliche Betreuung und Behandlung verantworten wie z.B.
Pflegekrdfte, Study Nurses/Studien-Koordinatoren oder Experten in der psychosozialen
Unterstiitzung sowie in wichtigen erganzenden Bereichen wie z.B. Rehabilitation,
Physiotherapie oder Prothetik/Orthetik, Epidemiologie und Public Health.

Wesentliche Basis hierfiir sind niederschwellige, zielgruppengerechte und qualitats-
gesicherte Informationsangebote fiir Patienten und Begleiter (Angehorige) Gber jegliche
Kommunikationskandle: Also z.B. in Form von Beratungen, Online-/Social Media-Angeboten,
Print-Materialen, eigenen Veranstaltungen mit Patienten und/oder Experten, regionalen
Patientengruppen oder durch Prdsenz auf ausgewdhlten Veranstaltungen/Kongressen.

Des Weiteren kénnen fiir Betroffene Beratungs-, Informations- und Hilfsangebote sinnvoll
sein — zu krankheits-ergdanzenden Themen, zur Stdrkung der Patienten-Kompetenz oder zur
Befahigung, Gesprachspartner in der ,partizipativen Entscheidungsfindung” zu werden.

In enger Kooperation mit den Sarkom-Zentren analysiert, konzipiert und realisiert die
Stiftung Initiativen, welche das ,Patienten-Erleben” in den Sarkom-Zentren verbessern. Dies
beinhaltet z.B. auch gemeinsame Patienten-Befragungen oder MaBnahmen zur Forderung der
kommunikativen Fahigkeiten der ,Versorgungsteams”.

Patienten-Unterstiitzung beinhaltet auch den frithen Einbezug von erfahrenen Patienten-
Vertretern in die Konzeption/das Design von klinischen Studien sowie die gemeinsame
Informations-/Kommunikationsarbeit vor, wahrend und nach klinischen Studien.

Stichwort: Patienten als Forschungspartner!

Die Stiftung versteht sich auch als ,hdrbare Stimme” der Sarkom-Patienten, wenn es

um deren Rechte, Perspektiven und Interessen im Gesundheitssystem geht.
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Awareness ist der englische Ausdruck fiir ,,Bewusstsein” oder ,Aufmerksamkeit”.
Hier geht es darum, das Thema Sarkome mehr in das Bewusstsein bestimmter Ziel-/Dialog-
gruppen zu bringen. Sarkom-Awareness kann auch einfach bedeuten, den Bekanntheitsgrad
des Themas Sarkome zu erhéhen. Kernthemen/-botschaften kdnnten hier u.a. sein:
* Sarkome, die ,vergessene“/unbeachtete/vernachlassigte Krebsart.
Das Problemfeld ,Seltene Krebs-Erkrankungen” am Beispiel der Sarkome.
Bei Raumforderungen bzw. entsprechenden Kriterien an ein Sarkom denken!
* Die Sarkom-Behandlung gehdrt in Experten-Hande/Sarkom-Zentren!
Was heifdt es fiir Patienten, mit der Diagnose Sarkom zu leben/zu tiberleben?
* Die Notwendigkeit, mehr Gelder fiir die Sarkom-Forschung bereit zu stellen!
..* Patienten als Forschungspartner — speziell bei Rare Cancers wie den Sarkomen.
Hierfur setzt die Stiftung zielgruppenspezifisch moderne Méglichkeiten der Unternehmens-
und Marketing-Kommunikation ein.
Auch ist es wichtig, das Thema Sarkome (als Teil des Bereiches Seltene Krebserkrankungen /
Rare Cancers) starker in das Medizin-Studium zu integrieren.

*

*

*

Uber die Vergabe von Stiftungsmitteln entscheidet der Vorstand der Stiftung. Naheres ergibt sich
aus den Richtlinien fiir die Vergabe von Stiftungsmitteln.

Die Stiftung ist nicht verpflichtet, die einzelnen Zweckbereiche jederzeit und gegeneinander
ausgewogen zu verfolgen. Es ist der Entscheidung der hierfiir zustdndigen Stiftungsgremien
vorbehalten, wann und in welchem Umfang Stiftungsmalnahmen zur Beschlussfassung und
Umsetzung gelangen.

Ein Rechtsanspruch auf Zuwendungen steht den beglinstigten Personen und Organisationen bzw.
Einrichtungen nicht zu. Die Empfanger sind jeweils zu verpflichten, die zweckentsprechende
Verwendung der Mittel nachzuweisen und der Stiftung gegeniiber schriftlich zu berichten.

Die Stiftung verfolgt ausschlieRlich und unmittelbar gemeinniitzige Zwecke im Sinne des
Abschnitts ,Steuerbegiinstigte Zwecke" der Abgabeordnung (AO).

Sie ist selbstlos tdtig und verfolgt nicht in erster Linie eigenwirtschaftliche Zwecke. Die Mittel der
Stiftung diirfen nur fiir satzungsgemaBe Zwecke verwendet werden.

Es darf keine Person durch Ausgaben, die dem Zweck der Stiftung fremd sind, oder durch
unverhaltnismaRige hohe Vergiitungen begiinstigt werden.
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Leistungen an Stifter gemaR § 58 Nr. 6 AO sind ausgeschlossen. Das heif$t, dass das Einkommen
der Stiftung z.B. nicht dazu verwendet werden darf, die Stifter und ihre ndchsten Angehdrigen zu
unterhalten, ihre Gréber zu pflegen oder ihr Andenken zu ehren.

Die Stiftung erfiillt ihre Aufgaben selbst oder durch eine Hilfsperson im Sinne von § 57 Abs. 1 Satz
2 AOQ, sofern sie nicht im Wege der Mittelbeschaffung gemaR § 58 Nr. 1 AQ tatig wird.

Das Stiftungsvermogen besteht bei Errichtung der Stiftung aus einem Anfangsvermdgen in Héhe
von insgesamt 160.000,-- EURO (in Worten: einhundertsechzigtausend EURO). Durch
Zustiftungen soll ein Stiftungsvermégen in Hohe von mindestens 1.000.000,-- EURO (in Worten:
eine Million EURO) erreicht werden. Das Stiftungsvermégen ist in seinem Wert ungeschmalert zu
erhalten.

Zustiftungen (Zuwendungen zum Stiftungsvermdégen) sind zuldssig. Zuwendungen ohne
Zweckbestimmung aufgrund einer Verfiigung von Todes wegen, kdnnen dem Stiftungsvermogen
zugefiihrt werden, sofern sie vom Erblasser nicht ausdriicklich zur zeitnahen Erfiillung des
Stiftungszwecks bestimmt sind.

Das Stiftungsvermdgen kann im Rahmen einer ordnungsgemadBen Wirtschaftsfiihrung,
insbesondere zur Werterhaltung bzw. zur Starkung der Ertragskraft, umgeschichtet werden.
Umschichtungsgewinne kénnen ganz oder teilweise zur Verwirklichung des Stiftungszweckes
verwendet oder einer Umschichtungsriicklage zugefithrt werden, die zugunsten der
Stiftungsmittel oder des Stiftungsvermdogens aufgelost werden darf. Die Umschichtungsgewinne
zdhlen nicht zum zu erhaltenden Stiftungsvermdogen; dies gilt entsprechend fiir die Riicklagen
gemdl § 62 Abs. 1 Nr. 3 AO sowie fiir diejenigen Betrdge, die gemaR § 62 Abs. 4 AO dem
Stiftungsvermogen zugefiihrt werden.

Die Ertrage des Stiftungsvermodgens und die ihm nicht zuwachsenden Zuwendungen und
Einnahmen sind im Rahmen der steuerrechtlichen Vorschriften zur Erfiillung des Stiftungs-
zweckes zu verwenden.

Freie oder zweckgebundene Riicklagen kdnnen, soweit steuerrechtlich zuldssig, gebildet werden.
Freie Riicklagen diirfen ganz ader teilweise dem Stiftungsvermdogen zugefiihrt werden.
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Organe der Stiftung sind

3. der Vorstand (§§ 7 - 10)

b. das Kuratorium (8§ 11 - 12)

(1) Die Mitglieder des Vorstandes und des Kuratoriums werden ehrenamtlich fur die Stiftung tatig.

(2) Die Mitglieder des Vorstandes, des Kuratoriums und die Stifter erhalten keine Zuwendungen
aus Mitteln der Stiftung.

(3) Die Mitglieder des Vorstandes und des Kuratoriums haben Anspruch auf angemessenen Ersatz
der ihnen in Ausiibung ihres Amtes entstehenden Aufwendungen und Schiden.

Varstand und Kuratorium kénnen sich Geschaftsordnungen geben.

Der Vorstand besteht aus mindestens 7 und héchstens 12 Personen. Er wihlt aus seiner Mitte
einen Vorsitzenden und einen Stellvertretenden Vorsitzenden.

Der Vorstand wird vom Kuratorium fiir die Dauer von 3 Jahren gewahlt. Wiederwahl ist zulassig.
Nach Ablauf der Amtsdauer fiihrt der amtierende Vorstand die Geschafte bis zur Wahl des neuen
Vorstandes fort.

Die Mitglieder des ersten Vorstandes werden, um der Stiftung in der Griindungs- und
Aufbauphase Kontinuitat zu geben, fir die Dauer von 6 Jahren gemiR nachfolgendem Absatz 3
von den Stiftungsgriindern bestellt.

Mitglieder des ersten Vorstandes sind die folgenden 10 Stiftungsgriinder:

Mediziner/Experten: Bauer, Sebastian Onkologe, Essen
Dirksen, Uta Kinderonkologin, Miinster
Hohenberger, Peter Chirurg, Mannheim
Kasper, Bernd Onkologe, Heidelberg
Reichardt, Peter Onkologe, Panketal
Wardelmann, Eva Pathologin, Miinster
Patientenvertreter: Arndt, Karin Sarkom-Patientin, Dresden
Gutermuth, Susanne Sarkom-Patientin, Darmstadt
Pilgermann, Kai GIST-Patient, Dinslaken
Wartenberg, Markus Patientenvertreter, Wolfersheim

Scheidet ein Mitglied des Vorstandes vor dem Ablauf der Amtsdauer aus seinem Amt aus, wird
fiir die verbleibende Zeit der Amtsperiode ein Ersatzmitglied gewahlt.
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Mitglieder des Vorstandes kdnnen aus wichtigem Grund durch Beschlussfassung des Kuratoriums
abberufen werden. Ein solcher Beschiuss bedarf abweichend von § 12 Abs. 2 Satz 2 einer
Mehrheit von drei Vierteln der Mitglieder des Kuratoriums.

Dem interdisziplindren Behandlungscharakter der Sarkome entsprechend, gehéren dem
Vorstand idealerweise Vertreter unterschiedlicher Fachdisziplinen an — wie beispielsweise der
Pathologie, Radiologie, Chirurgie, Onkologie oder Strahlentherapie.

Um ausreichend Patienten-Erfahrungen in die Vorstands- und Stiftungsarbeit einzubringen,
gehoren dem Vorstand mindestens 3 Reprasentanten der Patienten an. Dies kdnnen Patienten,
Angehorige, ehemalige Patienten, Hinterbliebene oder Patientenvertreter sein.

Idealerweise definiert der Vorstand gemeinsam verschiedene fiir die Stiftung notwendige
Vorstandsressorts (Aufgaben-, Tatigkeits-, Handlungsfelder / Verantwortungsbereiche) und
ordnet diese den Vorstandsmitgliedern zu. Details regelt eine zu erstellende Geschaftsordnung.

Dem Vorstand obliegen die Geschaftsfiihrung und die Erledigung aller Aufgaben.

Der Stiftungsvorstand hat im Rahmen des Stiftungsgesetzes und dieser Satzung den Willen der

Stifter so wirksam wie moglich zu erfillen. Seine Aufgaben sind insbesondere

a. die gewissenhafte und sparsame Verwaltung des Stiftungsvermaégens und sonstiger Mittel;

b. die Aufstellung des Wirtschaftsplanes;

c. die Beschlussfassung tiber die Verwendung der Ertrage des Stiftungsvermégens und der ihm
nicht zuwachsenden Zuwendungen;

d. die Aufstellung des Jahresabschlusses beziehungsweise der Jahresrechnung einschlieRlich
einer Vermogensiibersicht sowie

e. die jahrliche Aufstellung eines Berichtes liber die Erfiillung des Stiftungszwecks.

Sofern und soweit die Erfiillung des Stiftungszweckes nicht vereitelt wird und sofern es die
finanzielle Situation der Stiftung zuldsst, kann der Vorstand die ihm obliegenden Aufgaben /
Ressorts gegen angemessene Vergiitung Dritten (z.B. Geschéaftsfuhrern, Sekretdren,
Koordinatoren, etc.) auferlegen, die ihm gegeniiber verantwortlich und an seine Weisungen
gebunden sind. Mitglieder des Vorstandes kdnnen nicht Angestellte der Stiftung sein.

Der Vorstand vertritt die Stiftung gerichtlich und auBergerichtlich mit mindestens zwei seiner
Mitglieder. Eines dieser Mitglieder muss der Vorsitzende oder der Stellvertretende Vorsitzende
des Vorstandes sein.

Immobiliengeschafte und Rechtsgeschifte, welche die Stiftung im Einzelfall mit mehr als
25.000,-- EURO verpflichten, bedirfen der vorherigen Zustimmung des Vorstandes mit einfacher
Mehrheit.
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Der Vorstand fasst seine Beschliisse mit einfacher Mehrheit der anwesenden Mitglieder. Er ist
beschlussfahig, wenn mindestens 50 % seiner Mitglieder anwesend sind. Bei Stimmengleichheit
gibt die Stimme desjenigen Mitglieds den Ausschlag, welches zum Sitzungsleiter gewahlt ist und
die Sitzung leitet.

Bei Beschlussfassung im schriftlichen Umlaufverfahren (per Post, per Fax, per E-Mail, etc.) ist die
Beteiligung von mindestens drei Viertel der Vorstandsmitglieder erforderlich.

Der Vorstand ist vom Vorsitzenden oder vom Stellvertretenden Vorsitzenden zu Sitzungen
einzuberufen, so oft dies zur ordnungsgemdBen Geschéaftsfiihrung erforderlich erscheint,
mindestens jedoch zweimal im Jahr zu Prasenzsitzungen. Die Einberufungen zu diesen Prdsenz-
sitzungen haben unter Angabe der Tagesordnung und unter Einhaltung von einer Frist von
mindestens 4 Wochen zu erfolgen. Weitere Vorstandssitzungen kdnnen auch mit Mitteln
moderner Kommunikationstechniken (Audio, Video, etc.) durchgefiihrt werden. Der Vorstand ist
aullerdem einzuberufen, wenn mindestens ein Drittel der Vorstandsmitglieder dies verlangt.

Uber die Sitzungen des Vorstandes ist ein Ergebnisprotokoll zu fithren, welches vom Sitzungsleiter
und vom Protokollanten zu unterzeichnen ist. Beschliisse sind im Wortlaut festzuhalten. Das
Protokoll ist allen Mitgliedern des Vorstandes und dem Vorsitzenden des Kuratoriums zur
Kenntnis zu bringen.

Die Jahresabrechnung, ein Tatigkeitsbericht sowie eine Vermégensaufstellung sind innerhalb von
neun Monaten nach Ablauf des Geschaftsjahres vom Vorstand an die Aufsichtsbehorde
einzureichen.

Dem Kuratorium gehdren alle Stiftungsgriinder, unabhangig von ihrer Mitgliedschaft in einem
anderen Gremium, auf Lebenszeit an. Ein Stiftungsgriinder kann jederzeit auf die Mitgliedschaft
im Kuratorium verzichten. Die Geschdftsleitung einer juristischen Person kann einen Vertreter
entsenden.

Die im Kuratorium vertretenen Personen kdnnen fiir eine Amtszeit von vier lahren weitere
Personen in das Kuratorium berufen. Sie haben fiir den vorgenannten Zeitraum weitere Personen
in das Kuratorium zu berufen, sofern und soweit die Anzahl der Kuratoriumsmitglieder unter die
Zahl 10 gesunken ist. Als Kuratoriumsmitglieder kommen Zustifter und sonstige Personen in
Betracht, die der Stiftung in fachlicher, ideeller oder materieller Weise verbunden sind.
Wiederberufungen sind zuldssig.

Die im Kuratorium vertretenen Personen wahlen aus ihrer Mitte fur die Dauer von vier Jahren
einen Vorsitzenden und einen Stellvertretenden Vorsitzenden.
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Das Kuratorium wahlt, berdt und unterstiitzt den Vorstand, beruft Vorstandsmitglieder aus
wichtigem Grund ab und fasst die in & 18 bezeichneten Grundlagenbeschliisse. Die im Kuratorium
vertretenen fachlichen und gesellschaftlichen Gruppen sollen zum einen die Ziele der Stiftung
durch fach- und interesseniibergreifenden Gedankenaustausch vorantreiben. Zum anderen
sollen sie die Starkung des offentlichen Bewusstseins fir die vielfaltigen Sarkom-Erkrankungen
und den entsprechenden Forschungsbedarf zur Verbesserung der Heilungsmoglichkeiten
fordern. Das Kuratorium unterstiitzt die Arbeit der Stiftung ferner durch den Kontakt zu
maoglichen weiteren Zuwendungsgebern und Férderern/Spendern.

Das Kuratorium ist beschlussfiahig, wenn mehr als die Halfte seiner Mitglieder anwesend sind. Es
beschlieft mit einfacher Mehrheit der abgegebenen Stimmen. Das Umlaufverfahren ist zuldssig.
Das Kuratorium halt seine Sitzungen nach Bedarf ab. Der Vorsitzende ladt rechtzeitig und unter
Angabe der Tagesordnung zu den Sitzungen ein.

Uber die Sitzungen des Kuratoriums ist ein Ergebnisprotokoll zu fithren, welches vom
Sitzungsleiter und vom Protokollanten zu unterzeichnen ist. Beschliisse sind im Wortlaut
festzuhalten. Das Protokoll ist allen Mitgliedern des Kuratoriums und den Vorstandsmitgliedern
der Stiftung zur Kenntnis zu bringen.

Die Stiftung kann sich an anderen Stiftungen/Organisationen/Vereinen/Firmen beteiligen, diese
tbernehmen/aufnehmen bzw. deren Vermagen in die Stiftung integrieren.

Hierflr gelten zwei wesentliche Empfehlungen:

* Es sollte sich um gemeinniitzige Stiftungen/Organisationen/Vereine/Firmen handeln.

* Deren Tatigkeiten sollten zum Stiftungszweck und zu den jeweils aktuellen
Handlungsfeldern der Deutschen Sarkom-Stiftung passen bzw. diese erganzen.

Vor Beteiligungen/Ubernahmen sind das Kuratorium, das zustindige Finanzamt und die
zustandige Aufsichtsbehérde zu héren.

Die Entscheidung fiir eine Beteiligung/Ubernahme erfordert eine Dreiviertelmehrheit im
Vorstand.

Der Stiftungsvorstand kann Fachbeirdte und Arbeitsgruppen berufen und abberufen.

Fir Fachbeirdte und Arbeitsgruppen werden Geschdftsordnungen entwickelt, welche im
Einzelnen Zusammensetzung, Vorsitz, Ziele, Aufgaben, Sitzungen, Beschliisse und Dokumentation
regeln.
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3 Die Mitglieder der Fachbeirdte und der Arbeitsgruppen werden ehrenamtlich fur die Stiftung
tatig. Sie erhalten keine Zuwendungen aus Mitteln der Stiftung. Sie haben Anspruch auf
angemessenen Ersatz der ihnen in Ausiibung ihrer Funktion entstehenden Aufwendungen und
Schaden.

E. Als offentliche Moglichkeiten, die Zwecke der Stiftung zu unterstiitzen und zur laufenden
Finanzierung der Stiftung beizutragen, kann die Stiftung zwei Gruppen von Forderern/Spendern
einrichten:

A. Private Férderer/Spender

Dies kdnnen Einzelpersonen sein, wie z.B. Patienten, Begleiter (Angehdérige), geheilte/ehemals
Betroffene, Hinterbliehene, Mitarbeiter jeglicher medizinischer Berufsgruppen, Wohltater,
sonstige Interessierte, etc.

B. Institutionelle Férderer/Spender

Dies kdnnen Institutionen sein, wie z.B.
- Wirtschaftsunternehmen mit thematischem Bezug zu Sarkomen
(wie z.B. Pharmafirmen, Medizingeratehersteller, Prothesenhersteller, Krankenkassen u.a.)
- Wirtschaftsunternehmen ohne thematischen Bezug zu Sarkomen
sowie Kliniken, Praxen, REHA-Einrichtungen, Vereine, Organisationen, andere Stiftungen, etc.

2. Mit Férdermitteln und Spenden verbundene Zweckbestimmungen der Férderer/Spender werden
durch die Stiftung insofern beriicksichtigt, als sie denin § 2 Abs. 1 und 2 dieser Satzung definierten
Stiftungszwecken entsprechen.

B3 Die Stiftung verpflichtet sich, alle Férderer/Spender per Jahresbericht/Tatigkeitsbericht (offline
oder online) Giber die Entwicklung der Stiftung zu informieren.

4. Alle weiteren Einzelheiten wie z.B. Aufnahme von Férderern/Spendern, Férderbetrdge, Rechte/
Pflichten, Beendigung der Forderungen, etc. regeln eigene Statuten zu Férderern/Spendern.

Die Mitglieder der Stiftungsorgane sind zur ordnungsmifigen Verwaltung des Stiftungsvermdgens
verpflichtet. Bei einer vorsdtzlichen oder grob fahrldssigen Verletzung ihrer Obliegenheiten sind sie
unbeschadet von Haftungsvorschriften in anderen Gesetzen der Stiftung gegeniiber zum Schadensersatz
verpflichtet.
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1. Satzungsdanderungen sind zuldssig, soweit sie zur Anpassung an veranderte Verhaltnisse geboten
erscheinen. Die Steuerbegiinstigung der Stiftung darf durch die Satzungsanderungen nicht
beeintrachtigt oder aufgehoben werden.

2. Die Aufhebung der Stiftung oder die Zusammenlegung mit einer oder mehreren anderen
Stiftungen kommt in Betracht, wenn die Umstande es nicht mehr zulassen, den Stiftungszweck
dauernd und nachhaltig zu erfiillen und auch die nachhaltige Erfiillung eines neuen
Stiftungszwecks nicht in Betracht kommt. Die durch den Zusammenschluss entstehende neue
Stiftung muss ebenfalls steuerbegiinstigt sein.

3. Die Beschliisse nach Absatz 1 und 2 werden vom Kuratorium gefasst und bediirfen abweichend
von § 12 Abs. 2 Satz 2 einer Mehrheit von drei Vierteln der Mitglieder des Kuratoriums.

4. Satzungsanderungen, die Aufhebung der Stiftung und die Zusammenlegung der Stiftung mit einer
oder mehreren anderen Stiftungen bediirfen zu ihrer Wirksamkeit der Genehmigung durch die
zustandige Aufsichtsbehorde.

Bei Authebung der Stiftung oder bei Wegfall steuerbegiinstigter Zwecke fallt das Vermdogen der Stiftung
an eine vom Stiftungsvorstand zu bestimmende juristische Person des 6ffentlichen Rechts oder eine
andere steuerbegiinstigte Korperschaft zwecks Verwendung zur Fdrderung der Wissenschaft und
Forschung auf dem Gebiet der Onkologie — speziell der Sarkom-, GIST- und Desmoid-Erkrankungen sowie
weiterer seltener Weichgewebe- und Knochentumoren (z.B. TGCT/PVNS oder Chordome).
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Diese Satzung tritt am Tag der Stiftungsanerkennung in Kraft.
Allen Stiftungsgriindern ist der Entwurf des Stiftungsgeschaftes und der Satzung der "Deutsche Sarkom-
Stiftung” in der finalen Fassung vom 22. Juli 2019 bekannt und sie haben Herrn Markus Wartenberg

bevollméchtigt diese Satzung in ihrem Namen zu unterzeichnen: O%.L0.20A9

Wartenberg, Markus Walfersheim \;4\, \Q

(Markus Wartenberg fiir die Stiftungsgriinder)

Verein Das Lebenshaus e.V.  Wélfersheim \;}) {u(

(Markus Wartenberg fiir den Vereinsvorstand)

Anlagen: Vollmachten der Stiftungsgriinder — Markus Wartenberg

Vollmachten der Stiftungsgriinde — Anwélte Haas & Hass
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