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HOCM Deutschland e.V.

Tagesordnung

09:00 Uhr Ankommen und BegrifBung

09:30 Uhr Mitgliederversammliung 2024

10:45 Uhr Vortrag - Uniklinik Frankfurt

12:00 Uhr Mittagspause

13:00 Uhr Vortrag - Klinikum Crailsheim

14:00 Uhr Austausch in Kleingruppen mit dem Beirat
14:45 Uhr Gemeinsamer Ausklang

15:00 Uhr Zeit sich zu verabschieden
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Unsere Mission - Wer wir sind

Der Verein HOCM Deutschland e.V. setzt sich konsequent fur die Belange und das
Wohlergehen von Patienten und ihren Angehorigen ein.

Wir streben aktiv den Austausch mit Kardiologen an, um eine fr0hzeitige Diagnose
und eine erstklassige Behandlung zu gewdhrleisten.

Als eigenstandige Selbsthilfebundesorganisation agieren wir unabhdngig von
jeglichen Verbandsstrukturen, Organisationen und Einflussen der Pharmaindustrie.
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Unsere Mission - Aufgaben und Ziele

Wir organisieren eine Selbsthilfegruppe fur Menschen mit hypertropher (obstruktiver)
Kardiomyopathie (HOCM). Unsere UnterstUtzung umfasst Informationen zu
Behandlungsmethoden, Hilfe bei der Suche nach geeigneten Zentren,
psychologischen Praxen und im Umgang mit Behorden. In akuten Krisensituationen
stehen wir fOr Patienten und Angehdrige bereit.

Zusatzlich fordern wir Wissenschaft und Forschung durch Studienteilinahme und den
Dialog zwischen Hochschulen, Kardiologen, Psychologen und Patienten. Wir setzen
uns fUr die Aufkldrung der Offentlichkeit Uber die Krankheit ein.
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Der Vorstand
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Der Beirat
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Mitgliederversammlung 2024
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HOCM Deutschland e.V. Mitgliederversammiung 2024

Tagesordnungspunkte

Mitgliederversammliung 2024
« Feststellung der OrdnungsmaBigkeit der Einladung und Beschlusstahigkeit
Geschaftsjahr 2023
« Geschaftsbericht 2023
« Kassenbericht 2023 und Bericht des Kassenprufers
« Entlastung des Vorstandes
Geschaftsjahr 2024
« Satzungsdnderung
« Haushaltsplan 2024
« Aktivitaten im neuen Jahr
Verschiedenes
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Tagesordnungspunkte

Mitgliederversammliung 2024
« Feststellung der OrdnungsmaBigkeit der Einladung und Beschlusstahigkeit
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HOCM Deutschland e.V. Geschaftsbericht 2023

Mitgliederversammlung 2024

Feststellung der OrdnungsmaBigkeit der Einladung und Beschlussfahigkeit
« Die Einladung erfolgte am 09.02.2024 und damit mindestens vier Wochen vorher

« Es mUssen mindestens 10% der 214 Vereinsmitglieder anwesend sein = 22

/
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Tagesordnungspunkte

Geschaftsjahr 2023
« Geschaftsbericht 2023
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Vereinsarbelt

Fortlaufende Betreuung und Abwicklung folgender Bereiche:
« Vorstandssitzungen und Beiratssitzung
* Neue freie Mitarbeiterin in der Bundesgeschaftsstelle
« Telefonate mit Betroffenen

« Abwicklung der Anfragen per E-Mail
« Herzlichter Podcast mit Rike und Jana

« Pflege der Social Media PrGsenz auf Facebook,
Instagram, Twitter

= )M Deutschland e.V.
o char, ol LL

Plus drei weitere, sehr erfolgreiche Projekte...
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Jahresveranstalfung

Jahrestreffen in Berlin
« 9.und 10. September 2023 in Berlin

« Fachvortrage zur Erkrankung und Erndhrung,
den Behandlungsmaglichkeiten, Talkrunden,
Workshops, Sozialberatung uvm.

« Arztliche Vortrége von Prof. Jeanette Schulz-
Menger, Dr. Daniel Messroghli, Prof. Daniel Ketteler,
Janine Hansen, Andrea Erlach und Jana & Rike vom
herzlicher Podcast

« Uber 100 Teilnehmer
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HOCM Deutschland e.V. Geschaftsbericht 2023

Regelmaliger Austausch

HOCM Online Sprechstunde
« Ermoglicht Betroffenen und Angehorigen einen

S
HOCM Deutschiand eV

Einladung zur

lockeren, direkten und gemeinsamen Austausch HOCM Sprechstunde
. Patient 2u Patient
« Im Jahr 2023 insgesamt 12 Sprechstunden ' ot Pt

. Zwischen 5 und 30 Teilnehmer P g mooao
TednahmemBghchkait:

« FUr 2024 weiter monatliche Sprechstunden P it cit b v
ankbcken und tedinehmen
« Jeweils mit einem Beiratsmitglied Eie Anmekdung st nicht erfordrich.

Wir freuen uns auf S5l

« Teilnohme Uber Zoom

« Jeder darf mitmachen — muss aber nicht
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Homepage &

HOCM Deutschland e.V.

Q Home Unsere Angebote v Neuigkeiten Der Verein v Kontakt
Neugestaltung der Homepage: Wir helfen Ihnen .
«  Vom Benutzer her gedacht =% 1 \?TVL\
- n 1)
® A n B e d U rfn iSS e n O ri e n -I-i e rT Verstandnis aufzubauen Orientierung zu bekommen HCM-Kliniken zu finden

Wir helfen thnen, die

« Schnellere Navigation
-
« Positives und offenes Layout

« Umsetzung mit Eric de Mello Ci 2 b2 =
und Paul Strobel | rm

Gleichgesinnte kennenzulernen Austausch zu finden mit einer HOCM-Sprechstunde
Uber Zoom k. eder bel unserer
n

HOCM Spre

Zur nachsten Sprechstunde
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HOCM Deutschland e.V. Geschaftsbericht 2023

Mitgliederentwicklung
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- IEX [ 15| -
2020 2021 2022 2023
W Neuaufnahmen 20 16 31 39
W Anzahl der Mitglieder 137 154 190 216
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In Memoriam

Diese Mitglieder sind leider von uns gegangen

« Wolfgang Lieber (64 Jahre) '

4
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Tagesordnungspunkte

Geschaftsjahr 2023

« Kassenbericht 2023 und Bericht des Kassenprufers
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Kassenbericht 2023

HOCM Deutschland e.V.

Einnahmen 2023

Mitgliedsbeitrdge € 8.560,00
Pauschalférderung € 24.000,00
Veranstaltungen € 1.140,00
Spenden € 1.291,12
Sonstige Einnahmen € 175,67
Erbschaften € 0,00
SUMME € 35.166,79
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HOCM Deutschland e.V. Kassenbericht 2023

Ausgaben 2023

Personalkosten € 3.821,96
Raumkosten € 1.103,05
Geschaftsbedarf € 4.740,02
Veranstaltungen € 11.080,80
Offentlichkeitsarbeit € 5.438,92
Sonstige Ausgaben € 4.116,91
SUMME € 30.301,66
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ni—IOCM Deutschland e.V. Haushaltsplan fur das Geschaftsjahr 2024
Kassenbestand
Kontostand 31.12.2022: € 35.394,06
Einnahmen: € 35.166,79
Ausgaben: € -30.301,66
Kontostand 31.12.2023: € 40.259,19
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Tagesordnungspunkte

Geschaftsjahr 2023

« Entlastung des Vorstandes
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Entlastung des Vorstands

HOCM Deutschland e V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 09. Marz 2024




<,
HOCM Deutschland e.V. Mitgliederversammiung 2024

Tagesordnungspunkte

Geschaftsjahr 2024
« Satzungsanderung
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HOCM Deutschland e.V. Mitgliederversammiung 2024

Anderung der Satzung

Folgende Anderungen stehen zur Abstimmung

§ 2 Der Zweck des Vereins
(5) Alle Inhaber von Vereinsdmtern sind ehrenamtlich tatig.

(5) Der Vorstand ist ehrenamtlich tatig. Die Mitgliederversammlung kann aber beschlieBen, dass
er fur seinen Zeitaufwand eine angemessene Vergutung erhailt, deren Hohe von der

Mitgliederversammlung bestimmt wird.

& 7 Der Vorstand

(1) Der Vorstand des Vereins besteht aus sechs Personen, ndmlich dem 1. Vorsitzenden, dem 2.
Vorsitzenden, dem Schatzmeister, dem SchriftfUhrer und zwei weiteren Vorstandsmitgliedern.

(1) Der Vorstand besteht aus mindestens vier und hochstens sechs Vorstandsmitgliedern, namlich
mindestens dem 1. Vorsitzenden, dem 2. Vorsitzenden, dem Schatzmeister und dem Schriftfuhrer.
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Tagesordnungspunkte

Geschaftsjahr 2024

 Haushalisplan 2024
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HOCM Deutschland e.V. Haushaltsplan 2024
Einnahmen 2024 - Planung

Beantragte Fordergelder € 52.880,05
Mitgliedsbeitrage € 8.500,00

Einnahmen aus Veranstaltungen € 1.000,00

Spenden € 1.000,00

SUMME € 63.380,05
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Ausgaben 2024 - Planung

Personalkosten € 0,00
Lager/Archiv € 1.103,05
Geschaftsbedarf €  6.000,00
Veranstaltungen € 20.590,00
Offentlichkeitsarbeit € 8.200,00
Sonstige Ausgaben € /75,00
Weitere Ausgaben (Einkauf von Dienstleistung) € 23.912,00
SUMME € 59.880,05
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Tagesordnungspunkte

Geschaftsjahr 2024

« Aktivitaten im neuen Jahr
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HOCM Deutschland e.V. Aktivitaten 2024

Vereinsarbeit und Projekte

« Aufrechterhaltung aller bisher etablierten Vereinstatigkeiten

- Zahl der aktiven Mitglieder weiter ausbauen 669
HERZ

« Geplante Veranstaltungen und Aktivitaten

GIPFEL

« HOCM Sprechstunde weiterhin monatlich
» Bild Herzgipfel 2024 am 18. April in Berlin

« Jahrestreffen in Koln...

* Herztage in Hamburg...

« Kardiologenkongress in Mannheim...

+ Arzt-Patienten-Seminare in Crailsheim und Hamburg...
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HOCM Deutschland e.V. Aktivitaten 2024

Geplante Tellnahme an Veranstaltungen

90. Jahrestagung der DGK
3. bis 6. April 2024 Cg |
-« Congress Center Rosengarten Mannheim L S

i 12 | (n) Kardiomyopathie

!

« Deutsche Gesellschaft fur Kardiologie — Herz- und
Kreislaufforschung e.V.

« Austausch mit Behandlern, Experten und Ausstellern ‘C\“/{BCM —
« Standpersonal: Christa und Joachim Kohl, Eric de Mello EEEPER e

und Sven Lorenz
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Aktivitaten 2024

HOCM Deutschland e.V.

Geplante Tellnahme an Veranstaltungen

DGK Herztage 2024 R

g

o 26. bis 28. September 2024

« Congress Center Homburg

« Deutsche Gesellschaft fur Kardiologie — Herz- und
Kreislaufforschung e.V.

« Austausch mit Behandlern, Experten und Ausstellern

« Standpersonal: Gisela und Herbert Oschmann, Eric de
Mello, Carsten Schnaul3
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Aktivitaten 2024

HOCM Deutschland e.V.

Arzt-Patienten-Seminare

&

HOCM Deutschland e.V.

Enger Austausch mit Spezialisten ARZT-

PATIENTEN-
SEMINAR Ay

« Crailsheim 15. Juni 2024 Pégll\ﬁ:“NT;ERNN\F M350 20
«  Anmeldungen ab sofort moglich! M1 202e e

@ 10- 15 UHR l

llermedMunlu then

~
HOCM Deutschiand eV.

« Hamburg 1. Juni 2024 ARZT-

SCAN ME. -

Dr. Barbara Pfeiffer Dr. Jorg Hi nn
i i ie und Leitender der
kardiale Bildgebung Herzthoraxchirurgie Wiirzburg

Klinikum Crailsheim Universitatsklinikum Wiirzburg
Or. med. Julia Mnch

Fachratin far Innere Medizin,
Fachiratin far Innere u«u Kardiologie Kardiologie, Kardiologie

Hypertrophe Obstruktive Kardiomyopathie- was wissen wir Uber die
Erkrankung? Was gibt es neues?
Ubersicht zur Krankheit, Diagnose und Therapie
nDiagnostik der HCM — Welche Rolle spielt die Genetik?*

perative MaBnahmen bei Hypertropher obstruktiver Kardiomyopathie

BioHotel Schloss Kirchberg A’ \
SchlossstraRe 16/3

74592 Kirchberg an der Jagst

»Behandlung der HCM — Welche Rolle spielt Mavacamten?”
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HOCM Deutschland e.V. Aktivitaten 2024

Jahrestreffen HOCM 2024

Jahrestreffen in Koln

« 19. bis 20. Oktober 2024

« Maternushaus Koln

« Vortrdge, Workshops, Austausch

« Gemeinsamer Abend in Koln

« Optional ein Team-Event am Sonntag

« Details noch in Planung
« Anmeldung schon jetzt moglich!
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Tagesordnungspunkte

Verschiedenes
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- HOCM Deutschland e.V.

Vorstellung des Teams der Uniklinik Frankfurt
- Perspektiven der Behandlung der HOCM

Frau Priv.-Doz. Dr. med. Maria Papathanasiou
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Mittagspause
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- HOCM Deutschland e.V.

Bewdhrte und neue therapeutische Moglichkeiten
der HOCM

Frau Dr. med. Barbara Pfeiffer Oberdarztin Klinikum Crailsheim
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Patienten und Angehorige im Dialog
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