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»Im Interesse der Lesbarkeit haben wir auf geschlechtsbezogene Formulierungen verzichtet. Selbstverstandlich
sind immer Frauen und Manner gemeint, auch wenn explizit nur eines der Geschlechter angesprochen wird.
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1) Der Verein HOCM Deutschland e.V.

Der Verein HOCM Deutschland e.V. ist ein unabhangiger gemeinnutziger Verein. Er agiert als
Bundesvereinigung von Menschen fir Menschen, die mit hypertropher Kardiomyopathie
(HCM) leben. Der Verein tritt fur sie als Sprachrohr, Multiplikator und Vermittler auf. Er sen-
sibilisiert flr die Belange von Menschen mit HOCM und ihre spezifischen Probleme. Der Ver-
ein berat und unterstiitzt Betroffene sowie Arzte und Therapeuten. Er fordert das Wissen Gber
diese Erkrankungen in der Bevolkerung, bei Interessenvertretern, aber auch bei Arzten und

Therapeuten.

Der Verein besteht seit 5 Jahren (Griindung 2016 in Frankfurt am Main). VVor der Vereinsgrin-
dung bestand bereits eine Selbsthilfegruppe die im Jahre 1997 ihre Arbeit aufnahm.

Seinen Hauptsitz hat der Verein in der Kurt Blaum Stralle 70 in 65934 in Frankfurt am Main
und ist unter der Telefonnummer 069 38039776 erreichbar oder unter der E-Mail-Adresse
info@hocm.de.

Weitere Informationen konnen jederzeit auf der Internetseite: https://hocm.de/ abgerufen wer-

den.

2) Der Vorstand

Der Vorstand ist fiir alle Angelegenheiten des Vereins zustandig. Er regelt die Aufteilung seiner
Aufgaben und Geschafte und wird durch den Beirat unterstiitzt. Im Jahr 2020 fanden 11 telefo-
nische Vorstandssitzungen, sowie ein personliches Treffen zur gemeinsamen Absprache statt.
Wochentlich fanden regelmélige Telefonate zwischen der Bundesgeschéftsstelle und dem Vor-

standsvorsitz statt.

Der Vorstand wird durch folgende Personen vertreten:

1. Vorsitzender Carsten SchnauB3, Frankfurt am Main
2. Vorsitzender Sven Lorenz, Alzenau
Schriftfuhrerin Alexandra Fehn, EulRenheim
Schatzmeisterin Gisela Oschmann, Kassel

Weiteres VVorstandsmitglied Herbert Oschmann, Kassel
Weiteres VVorstandsmitglied Eric Marcel de Mello, Stuttgart
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3) Der Beirat
Der Beirat stellt die fachliche Unterstiitzung dar. Er hat die Aufgabe, den Vorstand in wichtigen
Vereinsangelegenheiten zu beraten und macht dem Vorstand Vorschléage fur die Geschéftsfih-

rung. Der Beirat traf sich am 20. November 2020 in einer Zoom Konferenz.

Der Beirat wird vertreten durch

Prof. Dr. med. Hubert Seggewil3

Deutsches Zentrum flr Herzinsuffizienz, Wirzburg

HCM-Ambulanz, Oberarzt Med 1

Facharzt fir Innere Medizin- Facharzt fur Kardiologie- Spezielle Internistische Intensivmedizin
Spezialgebiete: Hypertrophe Kardiomyopathie, Interventionelle Kardiologie

Dr. med. Barbara Pfeiffer

Klinikum Crailsheim, Crailsheim

Facharztin flr Innere Medizin und Kardiologie

Sektionsleitung flr Kardiomyopathien und kardiale Bildgebung
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Priv.-Doz. Dr. med. Thorsten Lawrenz

Klinikum Bielefeld Mitte, Bielefeld

Leitender Oberarzt-Facharzt fir Innere Medizin und Kardiologie
Schwerpunkt: Rhythmologie, Behandlung von Kardiomyopathien

Dipl. Psych. Ute Lorenz
Vital Klinik, Alzenau
Psychologische Psychotherapeutin

4) Mitarbeiterinnen
Der Verein beschaftigt zwei Minijobberinnen zur Bearbeitung der Vereinsaktivitaten, wie den

Burodienst und laufende Verwaltungsarbeiten.

Weitere Aufgaben werden ehrenamtlich durch die Mitglieder des Vorstandes iibernommen.

5) Die Mitgliederentwicklung

Der Mitgliederstand umfasst am 31. Dezember 2020 insgesamt 137 Mitglieder, darunter Be-
troffene und Angehorige, die vom Verein betreut werden. Im Jahr 2020 wurden 20 neue Mit-
glieder aufgenommen. Zudem haben sich 203 Interessenten unserer Selbsthilfegruppe ange-
schlossen (Stand 27.07.21)

Mitgliederentwicklung

140
120

100

Anzahl der Mitglieder

B Neuaufnahmen
m Anzahl der Mitglieder 60 102 122 137
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6) Verbandmitgliedschaften und Unterstitzer
Es bestehen folgende Mitgliedschaften:

e Achse“e. V. Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen

e Netzwerk Selbsthilfefreundlichkeit und Patientenorientierung im Gesundheitswesen

7) Der Verein HOCM e.V. informiert und klart auf

Unser Verein hat sich zum Ziel gesetzt, Menschen mit hypertropher Kardiomyopathie (HCM)
hinsichtlich medizinischer (Behandlungsmethoden, diagnostische Verfahren), soziale Fragen
(Beantragung eine Nachteilsausgleichs) und psychologischer Fragestellungen (Krankheitsver-
arbeitung, Ermoglichung von Kontakten zu anderen Betroffenen) zu unterstiitzen. Hierzu zéh-

len folgende Tatigkeitsbereiche:

e Aufklarung Uber Behandlungsmethoden,
Hilfe bei der Suche nach geeigneten Be-
handlungszentren und psychologischen
Praxen, Umgang mit Behdrden, Hilfestel-
lung in akuten Krisensituationen flr Patien-

ten und deren Angehorige.

e Erstellen von Informationen und Aufklé-
rung der Offentlichkeit durch geeignete Kommunikationsmanahmen, wie z.B. unsere

Internetseite, Social Media und personliche Treffen und Informationsveranstaltungen.

Die Informationen beztiglich der HOCM werden kostenlos zur Verfligung gestellt und in tele-
fonischer und schriftlicher Form weitergegeben. Dies geschieht in individuellen Beratungsge-
sprachen mit den Patienten/Angehorigen (telefonisch oder per E-Mail), in Form von Broschi-
ren zu verschiedenen Themen, wie der Beantragung eines Schwerbehinderten Ausweises oder
per Newsletter welche Uber aktuelle Aktivitaten des Vereins informiert, sowie auf Infoveran-

staltungen.

In diesem Jahr war es dem Verein mdéglich 36 individuelle und spezifische Beratungs- und

Krisengesprache mit Betroffenen und Angehdorigen per Telefon zu fuhren.
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8) Selbsthilfearbeit unter Pandemiebedingungen
Die Selbsthilfearbeit war durch die Coronapandemie nur unter diversen Einschrankungen aus-

Ubbar. Unter anderem mussten daher diverse Informationsveranstaltungen abgesagt werden:
e 21. Mérz 2020, Munster
e 12. September 2020, Hamburg
e 14. November 2020, Munster
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9) Projekte
Im Jahr 2020 konnten dank finanzieller Forderungen verschieden Projekte angegangen werden.

Diese werden im Nachfolgendem beschrieben.

9.1) Veroffentlichung eines Informationsschreiben im Rahmen der Pande-
mie

Im Zusammenhang mit der Ausbreitung des Coronavirus und der zunehmenden Sorge in der
Bevolkerung und unter HOCM Betroffenen, haben wir in Rucksprache mit unserem &rztlichen
Beirat im Marz 2020 ein Informationsschreibens zum Thema ,,Gehoren HOCM Patienten zur
Risikogruppe? und ,,Wie schiitze ich mich und andere vor dem Coronavirus?* erstellt. Die

schreiben wurden auf unseren Social-Media-Kanalen und auf unserer Homepage veréffentlicht.

~

HOCM Deutschiand eV

Home Aufgaben und Ziele Aktuelles Der Verein Forum Kontakt
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9.2) Werbeaktion fur Kardiolog*innen
Zum Zwecke der Aufmerksamkeitslenkung und der moglichst friihzeitigen Erreichung von Be-

troffenen wurde eine Werbekampagne erarbeitet. Hierfiir wurde ein Schreiben, sowie ein
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Werbemittel in Form eines Magneten mit QR- Code (mit einem Link zur Vereinswebsite) er-
stellt und an 1700 niedergelassene Kardiolog*innen bundesweit verschickt.

I N
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HOCM Deutschland eV

Initiative fOr Menschen mit hypertropher
(obstruktiver) Kardiemyopathie (HOCM)

[m] 3=
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HOCM Deuvutschland e.V. ist eine
Selbsthilfebundesorganisation.

Wir sind fir Sie da!

Telefon: +49 69 3803 9776
E-Mail: kontaki@hocm.de
Homepage: www.hocm.de

9.3) Weihnachtsgruf}
Als Zeichen der Wertschatzung und im Sinne der Mitgliederanbindung haben wir im November
2020 fir unsere Vereinsmitglieder WeihnachtsgruRkarten erstellt, die Produktion in Auftrag

gegeben und versendet.

9.4) HOCM Kurzfilm zur 6ffentlich wirksamen Aufklarung

Zum Zwecke der o6ffentlich wirksamen Aufklarung tiber HOCM wurde im August 2020 ein
Aufruf Gber alle verfugbaren Plattformen gestartet. Hierbei wurden Betroffene und Angehdrige
gesucht, die in einem kurzen Film Gber die Erkrankung, die eigene Geschichte und den eigenen
Umgang damit berichten. Neben der Abwicklung der eintreffenden Anfragen wurde Uber ein
Videokonferenztool ein Casting verwirklicht. Die Produktion und Beauftragung des Produkti-
onsteams musste aufgrund der Pandemiebeschrankungen auf das néchste Jahr verschoben wer-

den.

9.5) Erhéhung der finanziellen Drittmittel
Im Dezember 2020 konnten wir uns um eine Teilnahme am Amazon Smiles Programm zur

Erhohung der finanziellen Mittel bemiihen.
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9.6) Erwerb neuer technischer Ausstattung

Im Sinne der Durchfiihrung von Informationsveranstaltungen war es uns im Laufe des Jahres
2020 moglich, die nétige technische Ausstattung zu erwerben (Kamera und Tontechnik). Dar-
uber hinaus konnten im Dezember 2020 zur ordnungsgemafen Ausstattung unserer Bundesge-
schaftsstelle zwei Laptops gekauft werden. Im Zuge der Kardiologenaktion und zum Zwecke
der Lagerung weiterer Informationsmaterialien wurde im Dezember 2020 zudem ein externes

Lager angemietet.

9.9) Webkonferenzen und Informationsveranstaltungen

Aufgrund der geltenden Pandemiebedingungen mussten eine Vielzahl der Veranstaltungen auf
digitale online Meetings umgestellt werden. Die Informationsveranstaltungen in Prasenz haben
jeweils an einem Samstag stattgefunden, damit Patient*innen und Angehdrige die Mdglichkeit
haben auch von aus einem groReren Einzugsgebiet teilzunehmen. Der Beginn lag jeweils bei
10:00 Uhr und endet in der Regel gegen 14:30/15:00 Uhr. Neben den Fachvortrdgen begrufRen
die Teilnehmer immer den direkten Austausch von Patienten zu Patienten sowie die Mdéglich-

keit das Verstandnis bei den Angehdrigen fur die Erkrankung zu scharfen.

Webinar - in Kooperation mit ARVC-Selbsthilfe e.V.
07. Mai 2020
e Online Meeting (Webinar) mit dem Themenschwerpunkt ,,Covid-19 und Kardiomyopa-

thien - Experten beantworten Thre Fragen.*

e Die Veranstaltung fand in Zusammenarbeit mit dem ARVC-Selbsthilfeverein statt.

e Experten:
o Prof. Dr. med. Hubert Seggewil},Facharzt fiir Innere Medizin u. Kardiologie
o Prof. Dr. med. Eric Schulze-Bahr, Facharzt fiir Innere Medizin und Kardiologie
o Prof. Dr. med. Stefan Kééb, Facharzt fiir Innere Medizin und Kardiologie
o Prof. Dr. med. Brenda Gerull, Fachirztin fiir Innere Medizin, Schwerpunkt Kar-

diologie

o Dr. med. Eimo Martens, Facharzt fiir Innere Medizin und Kardiologie
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Online Meeting Einladung zu einem gemeinsamen Austausch
20. Juni 2020
e Online Meeting mit dem Themenschwerpunkt ,,HOCM Patienten und das Leben mit

Corona“

e Moderation durch die Vorsitzenden Carsten Schnauf3 und Sven Lorenz

e Austausch der Patienten und Angehorige

Universitatsklinikum Wiirzburg- Deutsches Zentrum fiir Herzinsuffizienz
10. Oktober 2020
e Prisenzveranstaltung mit einer zusitzlichen Option der Teilnahme per online Meeting

e Fachvortrige:
o ,Betreuung von HCM/HOCM-Patienten am DZHI/Universitéitsklinik Wiirz-
burg mit Vorstellung des HyperCard-Registers*
Dr. med. Angelika Batzner, Fachérztin fiir Innere Medizin u. Kardiologie
o ,,Von der Muskelzelle zum verdickten Herzmuskel*
Prof. Dr. med. Christoph Maack, Facharzt fiir Innere Medizin u. Kardiologie
o ,,Gibt es Neues in Diagnose und Therapie der HCM/HOCM?*
Prof. Dr. med. Hubert Seggewi3, Facharzt fiir Innere Medizin u. Kardiologie

e Austausch der Patienten, Angehdrigen und Kardiologen

Online Meeting Einladung zu einem gemeinsamen Austausch
15. Dezember 2020

¢ Online Meeting mit dem Themenschwerpunkt ,, HOCM und die Corona-Impfung* und

,,von Patient*innen fiir Patient*innen*

e Moderation durch die Vorsitzenden Carsten Schnauf3 und Sven Lorenz

® Austausch zwischen Patienten und Angehorige
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9.10) Betreuung digitaler Dokumentation -Internetprasenz

Die Erstellung einer umfassenden Social Me-
dia Prasenz zur Abwicklung der Offentlich-
keitsarbeit erfordert die regelmaRige Erstel-
lung von Inhalten und Betreuung der Seiten.
Hierbei sollen wichtige Fakten und Neuigkei-
ten rund um die Erkrankung und einherge-
hende Behandlungsmdglichkeiten geteilt oder
aber auf themenkongruente Veranstaltungen
hingewiesen werden. Die genutzten Social
Media Plattformen hierbei sind eine Facebook
Seite mitsamt einer Facebook Gruppe und de-

ren Moderation.

1815 AUF WETERES VERSCHOBEN!

Mitgliederversammiung
Informotionsveranstottung
Informationsveranstaltung
om Somog. 21. Maa 2020 Samstag. 25. Januar 2020

Universiomifinium MUnster (VKM)
MWéaroctgeboude, 1. oge (Seminamoume B)

Alben-sehweitzer-Compet I Gebsude 08
.

Somslog, 21. Mér 2020 09:30 Uhr

UeweeaBotuiiass v Mmeter (VM)

Saalbau Titus-Forum
Walter-Moller-Platz 2
60439 Frankfurt am Main

48149 Mimster |
Anmeldung Uber: uma-

Informasionsveranstoliung Informationsveransialtung

19. Oklober 2019

somitog Somstog. 05. Oklober 2019
Londkrels Schwabisch Kol Kiinkum gGmbN
Kiinikum Crofisheim

RMON-KUNIKUM Compus Bod Neustod?
owm Cr Kiinkk fur Kordiologle
innere Medizin | - Kardiologie g
Von-Gullenbeeg-S¥. 11 0
97614 80 Nevstadt o d Socke.
Anmeldyng Gber. infolibacm de.

GarenswoBe 21
74544 Crollsheim
Anmeldung ber. fo@hocm de

Des Weiteren hat der Verein ein Instagram - und Twitter Account.

Facebook
HOCM Deutschland
e Vi—
Selbsthilfegruppe

& Private Gruppe

Gefallt mir - Antworten 24 W

~ HOCM Deutschland e. V. hat einen Link geteilt

W @ Administrator - Gepostet von Eric de Mello 7] - 24. Seplember 2019

Y Alsduselbst
W interagieren

Info
Diskussion
Mitglieder
Veranstaltungen
Fotos

Watch Party

Gruppe moderieren

NDRDE
UKE Hamburg: Fortschritt in der Herzforschung

Wissenschaftler am UKE in Hamburg ist ein Durchbruch in der

Favoriten

HOCM Deutschland e. V. Q1 2 Kommentare Von 92 gesehen

@ HOCM Deutschland e. ...

o) Gefallt mir () Kommentieren

9.11) Bundesgeschaftsstelle

HOCM Deutschland

e.V.—

Selbsthilfegruppe
Privste Geuppe

Sven Lorenz
© Administrator - 19, Oktober 2019

Tolle Informationsveranstaltung in Crailsheim. Uber 80 begeisterte
Teilnehmer!

Als du selbst
W interagieren

Info
Diskussion
Mitglieder
Veranstaltungen
Fotos

Watch Party

Gruppe moderieren

HOCM Deutschland e. V.

@ HOCM Deutschland e. ...

Die Bundesgeschéftsstelle realisiert folgende Aufgaben: die Bearbeitung eingehender Anfra-
gen, die Erledigung anfallender administrativer Aufgaben und die Betreuung der Social Me-
dia Présenz. Gerade im Hinblick auf eine zluigige Intervention in Krisensituationen ist eine
zeitnahe Interaktion unerl&sslich. Die Einrichtung einer Geschaftsstelle gewéhrleistet u.a. eine
solche, addquate Interaktionsrate. Hierzu wurde die Mitarbeiteranzahl um eine Minijobberin

erweitert.
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9.12) weitere Informationsmaterialien

Die Fertigung diverser Informationsmaterialien
(u.a. Newsletter) in digitaler und gedruckter |
Form, darunter eine umfassende Informations-
broschiire zur Hilfestellung von Betroffenen und
Angehorigen. Die Erstellung von Informations-
flyer zur Aufklarung und Bewerbung, der durch

den Verein angebotenen Beratung und Selbsthil-

fegruppe.

10) Finanzen
Die Finanzierung des Vereins im Jahr 2020 setzte sich zusammen aus Mitgliedsbeitragen,
Spenden und Fordermittel nach 820 SGB V. Aus diesen Mitteln wurden die oben genannten
Projekte gefordert.
Der Verein erhalt von verschiedensten Institutionen finanzielle Unterstiitzung. Diese sollen im

folgendem aufgezeigt werden.

Projektforderung

- Die Selbsthilfeorganisation wird durch folgende Krankenkasse gefordert.

e Die Techniker Krankenkasse hat uns 2020 fiir das Projekt ,,Aufbau Digitaler Dokumen-

tation* mit einer Projektforderung auf Bundesebene in Hohe von 8.227,85 € unterstiitzt.

Pauschalforderung

e Die Selbsthilfeorganisation HOCM Deutschland e.V. wurde 2020 durch die Bundes-
verbande der Krankenkassen mit einer Pauschalférderung in Hohe von 24.00,00 € fiir
allgemeine Ausgaben unterstitzt.

Die Bundesverbande der Krankenkassen gehdren an:

Verband der Ersatzkassen e. V. (vdek)

AOK-Bundesverband GbR

BKK Dachverband e. V.

IKKe. V.

Knappschaft

Sozialversicherung fur Landwirtschaft, Forsten und Gartenbau (SVLFG)
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Einnahmen:

Mitgliedsbeitrage 5.920,00
Spenden 1.335,69
Fordergelder

Pauschalférderung 24.000,00
Projektforderung 886,22*
Summe 32.141,91

* 2.713,78 € Ubertrag aus 2019
Projektbetrag insgesamt 3.600,00 €
Ausgaben:

Personalkosten 9.919,34
Technische Ausstattung 5.270,22
PR/Messen Informationsmaterialien 4.648,07
Informationsveranstaltungen 2.987,24
Internet 2.181,78
Anschaffung von techn. Geraten 2.046,24
Raummiete incl. Lagerraum 1.129,04
Porto, Telefon, Fax 180,62
Weitere Ausgaben 794,32
Weitere Sachausgaben 352,26
Mitgliedsbeitrége fur Fachverbénde 75,00
Riickerstattung FOrdergelder 1.064,00
Summe € 30.648,13

Kassenbestand

Kontostand 31.12.2019:
Einnahmen:
Ausgaben:

Kontostand 31.12.2020%*:
*Ubertrag Projekt 3.600,00

15.725,42
32.141,91
30.648,13

17.219,20
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11) Planung

Fur das kommende Geschéftsjahr 2021 sind folgende Veranstaltungen und Aktionen geplant.

e Durchfiihrung verschiedener Informationsveranstaltungen unter anderen in Hamburg,

Berlin und Minster
o Erstellung eines professionellen Videos ,,Von Betroffenen- Fiir Betroffene*
e Durchflihrung einer Jubildumsfeier

e Aufrechterhaltung aller bisher etablierten Vereinstétigkeiten (Konferenzen, Kontakt-

aufnahmen, Social Media Betreuung etc.)
e Erhohung der Social-Media-Aktivitat

e Mitgliederwerbung: Zahl der aktiven Unterstiitzer weiter ausbauen

Frankfurt am Main, 8.3.2021

Carsten SchnauRy Sven Lorenz
1. Vorsitzender 2. Vorsitzender



