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Mitgliederversammlung

6. Mai 2017: Jahrestreffen und Mitgliederversammlung im Saalbau Bockenheim, Frankfurt
Themen:

* "Herz, mein Herz, was soll das geben? Was bedranget dich so sehr?
Referentin: Dr. med. Barbara Pfeiffer - Ltd. Oberarztin - Leopoldina Krankenhaus, Schweinfurt

* Anerkennung der Schwerbehinderung mit einem Grad von unter 50 Was nun?
Referent: Carsten Schnaul? - 1. Vorsitzender
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Arzt Patienten Seminar

25. November 2017: Herz- und Diabeteszentrum NRW Universitatsklinik, Bad Oeynhausen

Themen:

e 20 Jahre PTSMA die Langzeiterfahrungen und Prognose nach dem Eingriff
Prof. Lothar Faber, Kardiologische Klinik, Herz- und Diabeteszentrum Bad Oeynhausen

* Routinemafige Untersuchungen bei HOCM insb. aufgrund der Langzeittherapie mit Medikamenten
Frau Dr. Smita Scholtz Herz- und Diabeteszentrum
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Selbsthilfe

* Telefonische Beratung von 40 Patienten im Gesamtjahr 2017
* Durchschnittliche Dauer pro Beratung: rund 45 Minuten = 37 % Stunden = 1 Arbeitswoche.
 Haupt-Themen:

* Beantragung der Anerkennung der Schwerbehinderung

e Psychologische Aspekte

e Erfahrungsaustausch
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Finanzierung
* Mitgliedsbeitrage und Spenden
e 2017: Erste Mitglieder gewinnen. Anzahl Ende 2017: 78 Mitglieder

» Selbsthilfeforderung der Krankenkassen (zu vergebende Mittel in Deutschland: € 77 Mio.)
* Pauschalforderung: Antragstellung bei einer zentralen Stelle
1. Antrag beim VDEK Antraghdhe: € 4.000,00

* Projektforderung: Antragsstellung bei 4 Krankenkassen
 BKK Dachverband; Gewinnung neuer Mitglieder Bewilligung von € 2.900
 AOK Bundesverband; Erstellung einer neuen Homepage € 5.900

AK ‘ BUNDESVERBAND BKK

Dle Gesundheliskassa.

Dachverband
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Organisation des Vorstands und der Vereinsarbeit
 Wechsel im Vorstand:
* Ausgeschieden: Karin SchnaulR und Burkhard Schneider
* Neue Vorstandsmitglieder: Jens Nebe und Eric D’Mellow

* Abschluss einer Rechtschutzversicherung: Deutsches Ehrenamt

 Mitglied der Berufsgenossenschaft Gesundheitsdienst und Wohlfahrtspflege und Pflege
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Information fiir Mitglieder, Interessierte und Kardiologen

 Versand rund 1.000 Informationsschreiben an Patienten

* Neugestaltung der Homepage
* Auswahl aus 2 Werbeagenturen
e Erstellung von Bilder fiir den Auftritt
e Uberfiihrung des alten Forum
* Einhaltung von Datenschutzbestimmungen / Impressum
* Erstellung einer Facebook Auftritt
* Registrierung bei Google etc.
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f 1 Kontakt: +49 69 38039776 (ab 18:00 Uhr)
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Home Aufgaben und Ziele Aktuelles Der Verein Forum Kontakt

Willkommen bei der
HOCM Deutschland e. \.

Initiative fir Menschen mit
I . hypertropher (obstruktiver) KardiomyopathigfHOCM)

& Qe

Veranstaltungen Aktuelles

Gemeinsam sind wir stark Unsere News Seite
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MENSCHEN MIT SELTENEN ERKRANKUNGEN BRAUCHEN UNS.

Achse
Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen

Terminkalender

 12.05.2017 - 13.05.2017

* Teilnahme in der Mitgliederversammlung | Fe. N

® A¥ie Termine auf einen Biick..
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EUROPAISCHE VEREINIGUNG
GEGEN LEUNODYSTROPHIE

chw
nesen. " Andrea Ballschuh,
Moderatorin, Autorin,
Sprecherin und Botschafterin
von ACHSE.

» Unsere Unterstitzer
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Werbung

* Versand von Flyern und Plakaten an knapp 20 Kliniken
* Vorstellung der Selbsthilfegruppe im Behandlungszentrum Heidelberg

* Kauf eines Messestandes (Wand 2m x 3m und Stehtisch)

e Kauf von Werbemitteln wie Roll-Up-Banner und Kugelschreiber
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Einnahmen

Mitgliedsbeitrage
Spenden
Fordergelder (AOK, BKK, GKV)

SUMME

€

2.300,00
220,00
12.800,00

15.320,00

Kassenbericht 2017
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Ausgaben

* Allgemeine Ausgaben € 2.611,39
* Projekt Internet € 6.648,19
* Projekt Mitgliedergewinnung € 4.409,19
e Sonstige Ausgaben € 159,90

* SUMME € 13.828,67
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Kasse

Einnahmen: 15.320,00 €
Ausgaben: 13.828,67 €

Guthaben: 2.211,46 € zum 31.12.2017
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Einnahmen
* Mitgliedsbeitrage 3 3.130,00
* Spenden € 200,00
* Fordergelder

genehmigte

BKK Informationsveranstaltungen € 7.000,00

TKK Informationsbroschiire HOCM € 3.100,00
e Summe € 13.430,00
Beantragte Genehmigung ausstehend

Pauschalférderung VDEK € 10.400,00

Projekt Ausbau der Homepage € 1.700,00
Beantragte abgelehnt

Informationsbroschire Grad der Behinderung € 3.000,00
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Ausgaben

* Informationsveranstaltungen
» Mitgliederversammliung (800,00 €)
» Kardiologen Kongress (1.000,00 €)

» Frankfurt Selbsthilfemarkt 200,00 €)
» 4-5 Infoveranstaltungen (4.000,00 €)

« Homepage neue Inhalte prasentieren (2.000,00 €)

» Broschiure Erstellung (4.500,00 €)
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So geht es weiter...

* Presseartikel Beilage vom Handelsblatt 28.02.2018

Weitere Aktivitaten 2018

* Informationsveranstaltungen in Krankenhausern in Wiirzburg, Bielefeld, Halle und Heidelberg

* Informationsveranstaltungen ggf. in Berlin, Disseldorf, Hamburg und Miinchen

e Ausstellung auf dem Kardiologenkongress in Mannheim im April

 Erhohung der Mitgliederzahl auf Gber 100

Februas 2018

i

Herz unter Druck

VOM |[OHANNA BADORREK

Wenn der Herzmuskel aus genetischen Griinden unter Druck
gerat, kann dies zum plitzlichen Herztod fiihren. Schuld ist die
seltene Herzerkrankung HOCM. Carsten Schnau®, 1. Vorsitzen-
der der Selbsthilfe-Bundesorganisation HOCM Deutschland e, \l,
erklirt die Krankheit und was sein Verein leistet.

Carvten Schnaud, 3. Veesitverder der Selbsthille:
Bundesorgarisation HOCM Deutschiard e. &

B:i mir war es ein Zufallshefand”,
331D sagr Carsten Schnaull Damals
warer 32 Jahrealt - und es war ein Schock,
als ihm der Arzt sagte, er hitte HOCM.
wlch bin nach Hause und habe in einem
Buch nachgelesens. Was hingen blieh,
war die gralie Gefabr des plitzlichen
Herztods. Wir erwarteten gerade anser
enstes Kind, da geht einem einiges durch
den Kepf® Die Hypertrophe Obstruktive
Kardiomyopathie, kurz HOUM, ist eine
seltene Erkrankung des Herzmuskels. Sie
wirkt sich ans durch eine fortschreitende
\"en{i:kuns der Muskubitur in mindes-
tens cinem Wandabschritt der linken
Herzkammer und wird amtoscmal-do-
minant vererbt. Medizirser geben von 200
Fillen pro 100.000 Einwohner aus, da-

nach . 160.000

SELTENE ERFRAMEUNGEN 11

hil ins. .Es gibt Checklisten und

HOCM-Patienten geben. Das ist gar
nicht 5o selten, bemerkt Schaauf, sber
die Arste kennen sich nicht aus. Deshalb
gibt &5 dic gleichen Herausivrderungen
wichei seltenen Erkrankurgen”

Alles drin:von unauff ik bis Herztod

Die Erscheinungsform der Erbkrank-
heit reicht von unanffilligen Verlinfen
bis zu einer schweren Herzschwiiche mit
Funktivosstarungen und dem pefiérch-
teten plitzlichen Herztod Die Funkti-
easstorungen fihren zu Kurzatmighei,
Atemnot, einer allgemeinen Schwiiche,
Brustenge, Herzklopfen, Schwindel und
Bewnsstlasigheit. Geefahrlich ist, dass die
HOCM nicht unbedingt auffille. Schnauf
war wegen Bluthachdrack in Behand.
lung, bei Atermnot nahm er ein Asthma-
spray und schob es auf seine Allergie. Erst
der Roatine-Check mit EKG und Ultra-
schall bei cinem erfahrenen Arzt machie
die Erkrankung sichtbar. Der pliteliche
Herztod kann aber trote Unauifalligheit
eintreters. Wenn ein junger Fullballer suf
dem Spielield ot umfillt, kinnte HOCM
die Ursache sein®, so Schnauf.

L\a-.ﬂgewl &5
Deshalb ist die friihzgiﬁsg Erken-
nung ein wichtiges Anlbegen des Selbst:

Risikograppen, erklirt Schnaug. Seine
Kinder schicke er alle drei Jahre rum
Kardiclogen. Was natiidich nur nitzt,
wenn dieser aufgeklirt ist. Die Informa-
tion von Medizinern ist somit ebenfalls
wichtig im Partiolio. Da die HOCM far
das private und berulliche Umfeld au-
Berdem afft schwer zu greifen ist, unter-
stiitzt der Verein insbesondere hier mit
Anstansch.

Fwei weitere wichtige Themen sind
sozialrechtliche Belange wic die Bean-
tragung cines Schwerbehindertenaus-
weises oder der Frithrente sowie Far-
scheng  und  medizinische  Hilfen.
Schnauft erzihlt von implantier ten Diefi-
brilataren, die das Herz im Notfall wie-
der zum Schlagen bringen. Und von
OPs, bei denen die Verdickung chirur-
gisch entfernt wird. Das sei kampliziert,
etwas einfacher wire die Alkoholme-
thosde. Diabei wird Alkohol in die Arterie
gespritat, dic besagte verdickte Stelle mit
Blut versorgt. Dart sticht das Gewebe ab
and vernarbt. Diese OP hat er selbst 2001
mit Erfolg durchfithren lassen. Auch sal-
che Erfabrungen teilt der Verein natiir-
lich gern mit anderens Betroffenen. T

Weltere Informationen unts
www_ hocm. de HH
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