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DSS-Webinar, Samstag - 16. Mai 2020 — 11:00 Uhr

Deutsche Sarkom-Stiftung
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Sarkome = 100+ Diagnosen...

Weichgewebe, GIST, Uterine, Haut, Knochen-Sarkome-/Tumoren, Desmoide...

Sarkome
...sind selten

(seltene komplexe Gruppe, super-seltene Subtypen)
...schwierig zu diagnostizieren

(Lokalisation, Pathologen/Biologen Expertise, Differenzierung)
...schwierig zu behandeln (Zugang, Expertise, Optionen)
...im Aufwand/System — unterfinanziert (...Rare Cancers...)
...Seltenheit erschwert Forschung/Studien (Evidenz!)
...Aber auch gelernt: ,,Modelle” fiir innovative Therapien...
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20% Aller ,Cancers” Sind ,Rare”...

Defizite / Herausforderungen Bei Rare Cancers...

Information
(Zugang,
Verfugbarkeit &
Qualitat)

Richtige
Diagnose
(Pathologie!!!)

Daten/Evidenz/
Gewebe

Zugang zu

Qualitat von

Flélrlsn(l:i(l:fr\]e/ Behandlung und

SC g Pflege (Richtige
Klinische Experten)
Studien Ergebnisse

Medikamente/
Therapien
(Verfigbarkeit&
Erstattung)
Management
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Sarkome...

Gemeinsam Zu Besserer Versorgungsqualitat!

Sarkome gehoren in Experten-Hande!!!
In interdisziplinare Sarkom-Zentren!!!

= Mangelhafte Transparenz fir Patienten und Zuweiser!!!
=  Wo sitzen

- Diagnose- und Behandlungsqualitat?

- Die echten Sarkom-Zentren?
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Derzeit 11 Zertif. Sarkom-Zentren...

DKG / OnkoZert > www.oncomap.de (Sarkome)
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Das Lebenshaus e.V.

Gemeinnutziger Verein

Von 2003 bis 2019...

Drei Bereiche: GIST — Sarkome — Nierenkrebs

Bis Ende 2019 registriert:

Ca. 4.900 Patienten, davon 750 Mitglieder

2 Mediz.-Wiss. Beirate: GIST/Sarkome & Nierenkrebs
18 regionale GIST- und Nierenkrebs-Gruppen

2009: Co-Initiatoren weltweiter Patienten-Netzwerke:
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Dlagnose Weichtedsarkomn!
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Das Lebenshaus e.V.

Wesentliche Ziele/Bereiche...

Das Uberleben
des/der Patienten
verbessern...

Sarkome Interessenvertretung 09/2009
Im Gesundheitssystem

Klinische Forschung
Beitrag/Beteiligung
Nierenkrebs Behandlung 02/2008

Zugang, Qualitat, Compliance

Patienten-Kompetenz
Information >>> Hilfe zur Selbsthilfe

Eigenverantwortung 06/2003

Unabhangig, fachkundig, engagiert
und international vernetzt...




Das Lebenshaus e.V.

Von Beginn An: Enge Kooperation Mit Den...

SARKOM-EXPERTEN/-ZENTREN!

Patienten-Projekte:
Information & Support

Zertifizierung von
Sarkom-Zenten (DKG)

Studien: German Interdisc. :
Sarcoma Group = GISG I

Entwicklung von :
S3 Leitlinien (DKG) -
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Seit 2011: Deutsche
Sarkomkonferenz

Nr. 10 im Marz 2020

Deutsches
Sarkom-Register
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10 Vorstandsmitglieder und alle 20 Griindungsmitglieder der Deutschen Sarkom-Stiftung:

Vorsitzender:

PD Dr. Peter Reichardt
Onkologe

SZ Berlin-Buch

Stellv. Vorsitzender:
Markus Wartenberg
Patientenvertreter

Wélfersheim (Sédel)

Karin Arndt
Sarkom-Patientin
Dresden

Prof. Dr. Sebastian Bauer
Onkologe
SZ Essen

Prof. Dr. Uta Dirksen
Kinderonkologin
SZ Essen

Susanne Gutermuth
Sarkom-Patientin
Darmstadt

Prof. Dr. Peter Hohenberger

Chirurg
SZ Mannheim

Prof. Dr. Bernd Kasper
Onkologe
SZ Mannheim

Kai Pilgermann
GIST-Patient
Dinslaken

Prof. Dr. Eva Wardelmann
Pathologin
SZ Minster

Christina Baumgarten
Desmoid-Patientin
Veitshochheim

Prof. Dr. Hans-Roland Diirr

Tumororthopade
SZ Miinchen

Prof. Dr. Florian Haller
Pathologe
SZ Erlangen

PD Dr. Jens Jakob
Chirurg
SZ Gottingen

Prof. Dr. Lars Lindner
Onkologe
SZ Miinchen

Dr. Michael Montemurro
Onkologe
SZ am CHUV Lausanne

Dr. Daniel Pink
Onkologe
Bad Saarow

Prof. Dr.

Matthias Schwarzbach
Chirurg

SZ Frankfurt-Hochst

PD Dr. Per-Ulf Tunn
Tumororthopade
SZ Berlin-Buch

Das Lebenshaus .e.V.
Patientenorganisation
Wolfersheim
(Berstadt)

»

STIFTUNGSURKUNDE

GemdB§ a 3B

Sungesstzung vom 22. Juk 2019 erichete

Deutsche Sarkom-Stiftung

mit Sitz in Wolfersheim
s rechtafibige SUftweg des birgerichen Rechts an.

REGERUNGSPRASIDUM DARMSTADT
Az: 113 -254 04.10/1.2019
den 24. ktber 2019

Im Akrag
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Deutsche Sarkom-Stiftung

Patienten Und Experten: Gemeinsam Gegen Sarkome!

= Stiftungssatzung >>> Gemeinnutzig

= Startkapital: Ca. 475.000,-- EUR

= 10-kopfiger Vorstand

= Kuratorium (Grinder + berufene Fachleute)
= Kleines Mitarbeiter-Team

» Fachbeirate und Arbeits-/Projektgruppen

= Patienten-Bereiche:

v' Weichgewebesarkome
» Plan: Knochensarkome (AYA)
» Plan: TGCT/PVNS

» Plan: Integration z.B. Desmoide u.a.
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Deutsche Sarkom-Stiftung

Patienten Und Experten: Gemeinsam Gegen Sarkome!

PD Dr. Peter Reichardt Markus Wartenberg Karin Arndt Susanne Gutermuth Kai Pilgermann
(Vorsitzender) (Stellvertretender Vorsitzender) (Patientenvertreterin Sarkome) (Patientenvertreterin Sarkome) (Patientenvertreter GIST)
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Prof. Dr. Sebastian Bauer Prof. Dr. Uta Dirksen Prof. Dr. Peter Hohenberger Prof. Dr. Bernd Kasper Prof. Dr. Eva Wardelmann
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Deutsche Sarkom-Stiftung

Neue Homepage: Seit 9. Marz Online...

67% .o @ Q
Spenden Mitmachen Kontakt Sitemap Q
Patienten und Experten: Gemeinsam gegen Sarkome! SARKOME DEUTSCHE
" eNtee s SARKOM
SARKOM- SARKOM- FORSCHUNG ~ FORTBILDUNG ~ QUALTATS&  PATIENTEN- S\\eoes’®
STIFTUNG WISSEN STUDIEN KONFERENZEN ~ ZENTREN HILFE s STIFTUNG

Deutsche Sarkom-Stiftung - Patienten und Experten
= B w Sl
Gemeinsam gegen Sarkome! Sarkom-Erkrankungen miissen irgendwann
heilbar sein! Bis dahin arbeiten Patienten und Experten in einer
gemeinsamen Organisation engagiert, qualitéts-, ergebnis- und
patientenorientiert zusammen, damit mehr Patienten in Deutschland
uberleben bzw. mit der Diagnose langer und besser leben.

Die Deutsche Sarkom-Stiftung

Die Deutsche Sarkom-Stiftung ist eine gemeinsame Organisation von Patienten und Experten. Sie setzt sich dafir ein, die Situation fir Sarkom-
Patienten in Deutschland zu verbessern - engagiert, qualitats-, ergebnis- und patientenorientiert. Dafur engagiert sie sich in verschiedenen
Bereichen: Information, Forschung, Fortbildung, Versorgungsstrukturen inkl. Etablierung von spezialisierten Sarkom-Zentren, Diagnose- und
Behandlungsqualitat, als auch Patienteninformation und Interessensvertretung

DIREKT ZUR PATIENTEN-HILFE

ALLE
BEREICHE GIST

Die Deutsche Sarkom-Stiftung auf
Twitter

Tweets by Sarkomstiftung

Ab 14. Mai 2020:

WissensWert-Webinare fiir — | \ -
Patienten und Begleiter u'ughsorge: 10 Tipps fiir Patienten




Deutsche Sarkom-Stiftung

Per Satzung: Sechs Handlungsfelder

HF2 Versorgungsstrukturen HF3 Diagnose-/Behandlungsqualitat

v

HF4 Wissenstransfer HF5 Patienten-Hilfe HF6 Sarkom-Awareness
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Deutsche Sarkom-Stiftung

Einige Wichtige Bausteine Und Aktivitaten Der Stiftung...

Enge Kooperation mit
kinftiger “Schwesterorg.”
GISG g.e.V. (Studien) und

Sarkom-Register GISAR

Jahrliche Treffpunkte
der Sarkom-Community
SarkomKonferenz (Marz)

FokusMeeting (Okt.)

(Aus-/Weiterbildung)

Enge Kooperation
mit den Sarkom-Zentren

Stiftung:
Image Kommunikation
Interessen-Vertretung
Nat./Intl. Networking

Informations-
Hilfs- und Unterstiitzungs-
angebote fiir Patienten
und ihre Begleiter

Fundraising Stiftung:
*  Fr Betrieb der Stiftung
*  Fiir Projekte
(FundraisingBox)

Awareness fir
,Rare Cancers”
am Beispiel der Sarkome

Neben S3 Leitlinien >>>
Entwicklung von
Qualitatsstandards

Kiinftige starkere
Nutzung von Online-Angeboten,
Social Media und ,,Digital Health”
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Deutsche Sarkom-Stiftung

Kernaufgabe Bereich “Patienten-Hilfe (HF5)”

= _.fir den individuellen Patienten =
durch Information-, Beratungs- und
Hilfsangebote, Solidaritat
= _.fur viele Patienten =
durch Interessen-Vertretung & Kooperation
* 2.B. politische Interessen-Vertretung
* z.B. Patienten als Forschungspartner
* 2.B. zielgerichtetes Networking
(Bsp. Wie das Patienten-Erleben verbessern?)

INACTION
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HF5

Patienten-Hilfe
SARKOME/GIST

Input:
Ziele DSS * Infos, Projekte, Aktivitdten
und Services aus anderen HFs,
von Sarkom-Zentren, von Aussen, etc.

Leiter/in, Koordinator/in ,Patienten-Hilfe Sarkome/GIST“

Ubergreifende Projekte, Aktivititen, Services z.B. Patienten-Helpline: 0700 4884 0700
Engere Zusammenarbeit mit Sarkom-/GIST-Zentren

Bereich “Patienten-Hilfe SARKOME”

Bereich “Patienten-Hilfe GIST”

Ansprechpartner, Mitarbeit, Input:
Ehrenamtl. Mitglieder Erfahrungs-/
Arbeitsgruppe (6 — 12 Pers.)

Ansprechpartner, Mitarbeit, Input:
Ehrenamtl. Mitglieder Erfahrungs-/
Arbeitsgruppe (6 — 12 Pers.)

Mit/An Sarkom-Zentren:
Evtl. regionale Sarkom-Gruppen?

Bestehende und neue regionale
GIST-Gruppen

Projekte, Aktivitaten, Services
je Bereich

Newsletter WissensWert

Projekte, Aktivitaten, Services
je Bereich

Beratung (Wegweisen, Unterstiitzen)
Online-Angebote z.B. Internet, Forum, Webinare, APPs, etc.
Datenbanken: Sarkom-Zentren, Klinische Studien, etc.

Print-Materialien — Flyer, Broschiiren

Nation./Region. Veranstaltungen
Notwendige Spezial-Projekte
Patienten-Erfahrungen z.B.d. Fokus- Gruppen, Interviews,
Fragebogen
Interessenvertretung, Prasenz bei Veranstaltungen, Kooperation
mit anderen Patientenorganisationen

Basis: Finanzielle & Personelle Moglichkeiten! Nur durch Mitarbeit + Forderer, Spender, Zu-
Stifter, Unternehmen, Sponsoring, Crowd-Funding, Sonstiges etc. moglich...
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Deutsche Sarkom-Stiftung

Bereich “Patienten-Hilfe (HF5)”

Aktivititen/Projekte in 2020 u.a.

WissensWert Online-Webinare

Monatlicher Newsletter WissensWert
Basis-Broschiiren/Patientenpasse Sarkome & GIST
Stabilisierung der GIST-Patientengruppen
Prasenz/Materialien in Sarkom-Zentren

Plan 2021: Regionale Meetings mit Sarkom-Zentren

Website:

Start ,,Profile Sarkom-Subtypen®

Online-Forum fir Betroffene

Datenbank Klinische Studien (Patienten)
Datenbank Newi-Management

Intl. Studien-Tracker (Mediziner und Patienten)
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Deutsche Sarkom-Stiftung

Eine Echte Mitmach-Organisation...

* Fordermitgliedschaft
* Spenden
* Zweckgebundene Projekt-/Gro3spende

* Fundraising-Event vor Ort

* u.v.m.

* Zu-Stiftung
* Nachlass/Erbe

* u.v.m.
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Deutsche Sarkom-Stiftung

Besuchen Sie Uns ... Nehmen Sie Kontakt Mit Uns Auf!

Website: www.sarkome.de
Email: info@sarkome.de
Helpline: 0700-4884-0700
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