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Mitgliederversammlung

24. Mai 2018

Jahrestreffen und Mitgliederversammlung

Themen:

»oynkope und H(O)CM - Entstehung und Gefahren der Ohnmacht“
Prof. Dr. Hubert Seggewil3, Juliusspital Wrzburg
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Arzt Patienten Seminar

15. September 2018

Klinikum Wiurzburg Mitte gGmbH
Standort Juliusspital

Kardiologie & Internistische Intensivmedizin
Juliuspromenade 19

97070 Wirzburg

,Bei welchen Beschwerden muss an eine
HOCM gedacht werden?*
Dr. med. Angelika Koljaja-Batzner

,Medikamentdse Behandlungsmadglichkeiten —
was ist gut? Was ist schlecht?“
Prof. Dr. med. Hubert Seggewil3
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Arzt Patienten Seminar

22. September 2018

Klinikum Bielefeld gGmbH

Klinik flr Kardiologie und Internistische Intensivmedizin
Teutoburger Str. 50

33604 Bielefeld

,Behandlung der HOCM durch TASH*
,Wann ist ein ICD erforderlich?*
Priv.-Doz. Dr. med. Thorsten Lawrenz

Rechenschaftsbericht 2019

HOCM Deutschland e.V.

Initiative fiir Menschen mit hypertropher
(obstruktiver) Kardiomyopathie

Fiir Patienten,
Angehdrige
und Kardiologeg
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Arzt Patienten Seminar

3. November 2018

Universitatsklinikum Heidelberg

Institut fir Cardiomyopathien Heidelberg (ICH)
Im Neuenheimer Feld 410

69120 Heidelberg

Der Patient steht im Mittelpunkt

,,HCM und Sport“ HOCM Deutschland eV. zu Besuch im ICH.
DI’. med. FarbOd Sedaghat'Hamedani Anfang Novemer veranstaltete das ICH. zusammen mit dem Selbsthilfever-

ein HOCM Deutschland e.V. aus Frankfurt einen Patienteninformationstag.
Der Verein hat sich zum Ziel gesetzt Menschen mit hypertropher Cardio-

,,IndiViduaIiSierte Diagnostik myopathie zu unterstiitzen. Neben vielen anderen Aufgaben organisiert
1 der Verein auch Treffen betroffener Menschen zum personlichen Aus-
und Behandlung der HOCM tausch. Dabei durften wir ihn in diesem Jahr unterstiitzen.

Prof. Dr. med. Benjamin Meder

Aus dem ganzen Bundesgebiet reisten betroffene Patienten mit ihren Angehdrigen an. Angeboten wurden themengerechte Vortrage
zu vielen wichtigen Themen bei der Erkrankung wie z.B. Sport, Genetik und Familie. Da gerade bei Patienten mit hypertropher Cardi-
omyopathie ein erhdhtes Risiko besteht einen Plotzlichen Herztod zu erleiden, hatten die Besucher die Moglichkeit unter Anleitung
von Notfallmedizinern eine Reanimation zu iben und sind damit besser auf den etwaigen Ernstfall vorbereitet. Das Reanimations-
training wurde von den Freunden und Forderen der Kardiologie Heidelberg.e.V. zu Verfiigung gestellt.

Viel Zeit war fiir den persénlichen Austausch zwischen Patienten, Angehérigen und Arzten vorgesehen und wurde wurde rege genutzt.
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Arzt Patienten Seminar

22. November 2018

Universitatsklinikum Halle (Saale)
Universitatsklinik und Poliklinik fir Innere Medizin Il
Ernst-Grube-Str. 40

06120 Halle (Saale)

»,Diagnostik und Therapie der HOCM*
Dr. med. Angelos Rigopoulos
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Stand auf der Jahrestagung der

Deutschen Gesellschaft flr Kardiologie
Herz- und Kreislaufforschung e. V. (DGK)

4. —7. April 2019 ol

nititie i Menschen
(obstruktiver] Kardiomy

Fiir Patienten,
Angehdrige
und Kardiologen
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8 by Chlang 3% isteine

Fiir Patienten;
Angehorige
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Initiative fir Menschen mit hypertropher

Eintritt — (obstruktiver) Kardiomyopathie
Freitag frei! o

08. Juni 2018
11-17 Uhr
Saalbau
Siidbahnhof

Fiir Patienten,
Angehdrige
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Selbsthilfe

* Telefonische Beratung von 40 Patienten im Gesamtjahr 2018

* Durchschnittliche Dauer pro Beratung: rund 45 Minuten = 37 % Stunden = 1 Arbeitswoche.

 Haupt-Themen:
 Behandlungsmoglichkeiten und Prognose
 Beantragung der Anerkennung der Schwerbehinderung
* Psychologische Aspekte
e Erfahrungsaustausch
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Klausurtagunqg des Vorstandes

27. Januar 2018

,»oie mochten Menschen erreichen und bewegen.“

Dr. Hermann Refisch
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®aochse

Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen

Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen

« Teilnahme an der
Mitgliederversammlung
9. -10.11.2018 in Berlin

 Aufnahme als Ordentliches Mitglied
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Information flir Mitglieder, Interessierte und Kardiologen

* Gestaltung der Homepage

* Anpassung an die neue Datenschutzgrundverordnung
« Anderung der Bilderauswahl
» Uberarbeitung des Facebook Auftritt — NEU Selbsthilfeaustausch
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takt: +49 69 38039776 (ab 18:00 Uhr)

i
HOCM Deutschland e.V.
Home Aufgaben und Ziele Aktuelles Der Verein Forum Kontakt

~

Aktuelles ,
e - ;;...
’ Aktuelle Informationen a@is unserem Tétigkei

M 2

s o’




n HOCM Deutschland e. V. Q - Startseite  Freunde finden

Seite Postfach Veranstaltung... Benachrichtig. .. Insights Beitragsoptio... Mehr - Einstellungen Hilfe ~

HOCM Deutschland _
ClIgiLiig Feisuliell I dr e
e.V.&

——

@HOCM.Deutschland o HOCM Deutschland e. V. und Eric de Mello il 68 Personen gefallt das
<\ 81 Personen haben das abonniert
Startseite |b Geféllt mir () Kommentieren &> Teilen < v
Info Info Alle anzeinen

Info
Blekussion NEUE AKTIVITAT w
Ankiindigungen @ Nino Lschka

'1"“ ) 17. Marz um 11:13 einkochen und kochen nach
Mitglieder alter Art von und mit E... + Beitreten
e Wer kommt denn alles so von euch am 74368 Mitglieder

eranstaltungen

Samstag nach Frankfurt?
Fotos

o 3 2 Kommentare Von 45 gesehen
Gruppen-Insights

i Gefallt mir () Kommentieren v

Gruppe moderieren

Gruppe durchsuchen Q ‘ Christa Kunat Hi guten Morgen 5 Bernd Kunat und ich kommen.
Ich bin stiller Mitleser mein Mann hat kein Fb. Bei inm wurde 2010 Gartenideen _
Hocm festgestellt 43.383 Mitalieder + Beitreten

JOv

Gefallt mir - Antworten - 3 Tag(e)

.
6 Iris Schellong Hi, ich wiirde wahnsinnig gerne kommen, weil ich
~auch noch nie da war, kann aber leider nicht. Hoffentlich klappt's
beim nachsten Mal.

Gefallt mir - Antworten - 3 Tag(e)
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Information fiir Mitglieder, Interessierte und Kardiologen

* Erstellung einer HOCM Broschiire Das gesunde Herz
Vorwort

Symptome
Testimonial
Diagnose
Behandlung

Behandlung (Forts.)...8
Testimonial................ 9
Die Familie schiitzen..10
Leben mit HOCM 11
Leben mit HOCM.......12
Verein
Testimonial................ 14
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Finanzierung

* Mitgliedsbeitrage und Spenden
 2018: Erste Mitglieder gewinnen. Aktuell: 107 Mitglieder

* Selbsthilfeforderung der Krankenkassen (zu vergebende Mittel in Deutschland: € 77 Mio.)
* Pauschalforderung: Antragstellung bei einer zentralen Stelle
. Antrag beim GKV Antraghtdhe: € 5.000,00 genehmigt

* Projektforderung: Antragsstellung bei 3 Krankenkassen

« BKK Dachverband; Informationsveranstaltungen 7.000,00 € genehmigt
« Techniker Krankenkasse, Erstellung einer Informationsbroschure € 3.500,00 genehmigt
 AOK Gesundheitskasse Weiterer Ausbau der Homepage 1.700,00 genehmigt
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Einnahmen

* Mitgliedsbeitrage
 Spenden
* Fordergelder (AOK, BKK, GKV)

* SUMME

€

3.870,00
100,00
16.800,00

20.770,00

Kassenbericht 2019
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Ausgaben

« Pauschal Ausgaben

Internet/Versicherungen/Reisekosten/Porto... € 4.682,11
* Projekt: Weiterer Ausbau der Homepage € 2.448,67
* Projekt: Informationsveranstaltungen € 8.877,27
* Projekt: Erstellung einer Informationsbroschitre € 2.030,94

« SUMME € 18.038,99
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Kasse

Bestand:

Einnahmen:

Ausgaben:

Guthaben:

2.211,46 €
20.875,29 €
18.038,99 €

5.047,76 €

Kassenbericht 2019

zum 31.12.2017

zum 31.12.2018
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Herr Prof. Dr. Hubert Seggewif3 Dr. med. Barbara Pfeiffer

Consultant HOCM Sektionsleitung fur Kardiomyopathien und kardiale
Klinikum Wiirzburg Mitte gGmbH Bildgebung

Standort Juliusspital Klinikum Crailsheim

Juliuspromenade 19 Gartenstralle 21

97070 Wirzburg 74564 Crailsheim

Frau Ute Lorenz Priv. Doz. Dr. med. Thorsten Lawrenz

Streuweg 100 Klinikum Bielefeld Mitte

Teutoburger StralRe 50
D-33604 Bielefeld

D-63755 Alzenau
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Einnahmen
* Mitgliedsbeitrage € 4.280,00
* Spenden € 200,00
* Fordergelder
genehmigte
BKK Informationsveranstaltungen € 6.000,00
DAK Gesundheit Leitfaden Sozialberatung € 3.100,00
* Summe € 9.100,00

Beantragte, Genehmigung ausstehend
Pauschalforderung VDEK € 13.800,00
Projekt Digital Content € 9.500,00
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HOCM Deutschland eV, Weitere Aktivitaten 2019

So geht es weiter...
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