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HOCM Deutschland e.V.

Tagesordnung

09:00 Uhr Ankommen und BegruBBung - Zeit fur Gesprache

09:30 Uhr Mitgliederversammiung 2025

11:00 Uhr Behandlung und Umgang mit der H{(o)CM

12:00 Uhr Mittagessen - Zeit fur Gesprache

13:00 Uhr Workshops: Erfahrungsaustausch zum Umgang mit der Erkrankung
14:15 Uhr Engagement im Verein

14:30 Uhr Ausklang — Zeit fur Gesprache

15:00 Uhr Zeit sich zu verabschieden

HOCM Deutschland e.V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 15.Februar 2025
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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 frUhzeitige Diagnose
und eine erstklassige Behandlung zu gewdhrleisten.

Als eigenstandige Selbsthilfebundesorganisation agieren wir unabhangig von
jeglichen Verbandsstrukturen, Organisationen und EinflUssen der Pharmaindustrie.

HOCM Deutschland e.V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 15.Februar 2025
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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 Behdrden. In akuten Krisensituationen
stehen wir fur Patienten und Angehorige bereit.

Zusatzlich fordern wir Wissenschaft und Forschung durch Studienteilnahme und den
Dialog zwischen Hochschulen, Kardiologen, Psychologen und Patienten. Wir setzen
uns fUr die Aufklarung der Offentlichkeit Uber die Krankheit ein.

HOCM Deutschland e.V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 15.Februar 2025
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Der Vorstand
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Der Beirat
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Mitgliederversammliung 2025
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HOCM Deutschland e.V.

Tagesordnung

09:00 Uhr Ankommen und BegruBBung - Zeit fur Gesprache

09:30 Uhr Mitgliederversammiung 2025

11:00 Uhr Behandlung und Umgang mit der H{(o)CM

12:00 Uhr Mittagessen - Zeit fur Gesprache

13:00 Uhr Workshops: Erfahrungsaustausch zum Umgang mit der Erkrankung
14:15 Uhr Engagement im Verein

14:30 Uhr Ausklang — Zeit fur Gesprache

15:00 Uhr Zeit sich zu verabschieden
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Mitgliederversammlung 2025

L ﬁM*ﬂll
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q(?[M Deutschland e.V. Mitgliederversammiung 2025

Tagesordnungspunkte

Mitgliederversammiung 2025
« Feststellung der OrdnungsmaBigkeit der Einladung und Beschlusstahigkeit
Geschafisjahr 2024
« Geschdaftsbericht 2024
« Kassenbericht 2024 und Bericht des Kassenprufers
« Enflastung des Vorstandes
 Neuwahl| des Vorstands
« Neuwahl| des Beirats
Geschafisjahr 2025
 Haushaltsplan 2025
«  Aktivitaten 2025
Verschiedenes

HOCM Deutschland e.V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 15.Februar 2025



O/
q(?CM Deutschland e.V. Mitgliederversammiung 2025

Tagesordnungspunkte

Mitgliederversammliung 2025
« Feststellung der Ordnungsmagigkeit der Einladung und Beschlussthigkeit

HOCM Deutschland e.V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 15.Februar 2025
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HOCM Deutschland e.V. Geschaftsbericht 2025

Mitgliederversammlung 2025

Feststellung der Ordnungsmasigkeit der Einladung und Beschlussfahigkeit
« Die Einladung erfolgte am 11.01.2025 und damit mindestens vier Wochen vorher
« Es muUssen mindestens 10% der 252 Vereinsmitglieder anwesend sein = 26

/
., a9
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Tagesordnungspunkte

Geschaftsbericht 2024
« Geschaftsbericht 2024

HOCM Deutschland e.V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 15.Februar 2025
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Vereinsarbelt

Fortlaufende Vereinsarbeit:
« Vorstandssitzungen und Beiratssitzung
« Telefonate mit Betroffenen
« Abwicklung der Anfragen per E-Mall

« Pflege der Webseite und Social Media
Prasenz auf Facebook & Instagram

« Zusammenarbeit mit Aysun Cimen
als Freie Mitarbeiterin

Geschaftsbericht 2024

=
HOCM Deutschland eV.

(‘V‘/ 3 HOCM Deutschiand e.. o
"G em:smwe T

B pritrAce 0 MARKIERT

2 SAVE THE

20
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w Geschaftsbericht 2024

HOCM Deutschland e.V.

Vereinsarbelt

p—
HOCM Deutschland e.V.

Donate to

(] (] L] I
Spenden werden immer wichtiger! HOCM Deutschland "Initiative far

o _ : Menschen mit hypertropher (obstruktiver)
Rekord-Spenden im Jahr 2024 Kardiomyopathie (HOCM)"
° M e h re re S p e n d e nweg e : Unterstitzen Sie ggfggfhﬁfgzg:gstig;.und bundesweite
® S p e n d e n b OX @5 One-Time Monthly Yearly

HOCM Deutschland e.V.

« Girokonto a5 e s0€ o

Add 0,51 € EUR to help cover the fees.

 Neu: PayPal

« Spenden sind steuerlich
absetzbarl

P Donate with PayPal

( Donate with Debit or Credit Card )

HOCM Deutschland e.V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 15.Februar 2025



w Geschaftsbericht 2024

HOCM Deutschland e.V.

Vereinsarbelt

\
Neue Medikamente: Wir reden mit! 3 ‘"f.&
. Engagementim G-BA, dem Gemeinsamen = & Gemeinsamer
Jad i Bundesausschuss

Bundesausschuss des Gesundheitsministeriums

A
« Bristol Myers Sqibb: Mavacamten sty
. . . -:’fm\s EE r%?gaii?cﬁuss
° CYTOk|neT|CS. AflCOmTen Stabsstelle Patientenbeteiligung

Beteiligung von Betroffenen

| |
Die Beantwortung des Fragebogens zur Beschreibung der Erkrankung und deren Behandlung I WI (
erfolgte durch Eric de Mello und Sven Lorenz.

Das IQWIiG dankt den Betroffenen und HOCM Deutschland e.V. fiir ihre Beteiligung an dem Institut fir Qualitat
schriftlichen Austausch und fiir ihre Unterstiitzung. Die Betroffenen sowie HOCM Deutschland und Wirtschaftlichkeit

e.V. waren nicht in die Erstellung der Dossierbewertung eingebunden. im Gesundheitswesen
Nutzenbewertung gemal § 35a SGB V

HOCM Deutschland e.V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 15.Februar 2025



Geschaftsbericht 2024

HOCM Deutschland e.V.

Jahresveranstalfung

Jahrestreffen in Koln
e 19.und 20. Oktober 2025 in Koln

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

. Arztliche Vortradge von Dr. med Christoph Blank, Prof.
Dr. rer. nat. Rudolf Fuchshofer, Prof. Dr. med. Dr. phil.
Daniel Ketteler, Dr. med. Barbara Pfeiffer, PD Dr.
med. Cordula Wolf und Eric de Mello

« Knapp 100 Teilnehmer

HOCM Deutschland e.V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 15.Februar 2025
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C\g()\CM Deutschland e.V. Geschaftsbericht 2024

Regelmalfiger Austausch

HOCM Online Sprechstunde
« Ermdglicht Betroffenen und Angehorigen einen

~—/
HOCM Deutschiand eV.
Einladung zur

lockeren, direkten und gemeinsamen Austausch HOCM Sprechstunde
. Patient zu Patient
« Im Jahr 2024 insgesamt 12 Sprechstunden Jedee 3. Mittwoch i Monot

. . 19:00 Uhr - 20:00 Uhr
Zwischen 5 und 30 Teilnehmer y .
{ ' Einfoch den Link zum

3 Zoom-Meeting ouf der Webseite
onkiicken und tednehmenl

« FUOr 2025 weiter monatliche Sprechstunden

Eine Anmeldung ist nicht erforderbich.

« Jeweils mit einem Beiratsmitglied

Wir freuen uns auf Sie!

 Teillnahme Uber Zoom

« Jeder darf mitmachen — muss aber nicht

HOCM Deutschland e.V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 15.Februar 2025
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Mitgliederentwicklung

300
250
2 200
Q
£l
% 150
Q
©
<
o
5 100
) .
. EE — E =]
2020 2021 2022 2023 2024
W Neuaufnahmen 20 16 31 39 50
W Anzahl der Mitglieder 137 154 190 216 255
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Tagesordnungspunkte

Geschaftsbericht 2024

« Kassenbericht 2024 und Bericht des Kassenprufers

HOCM Deutschland e.V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 15.Februar 2025



@ Kassenbericht 2024

HOCM Deutschland e.V.

EiInnahmen 2024

Mitgliedsbeitrdge € 9.928,96
Pauschalforderung € 22.000,00
Spenden (bar und Girokonto) € 4.573,46
Sonstige Einnahmen € 20,00
SUMME € 36.592,42
+ Paypal Konto € 1.261,37

HOCM Deutschland e.V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 15.Februar 2025



@ Kassenbericht 2024

HOCM Deutschland e.V.

Ausgaben 2024

Dienstleistungen € 4.995,00
Raumkosten € 205,50
Geschaftsbedart € 3.060,11
Veranstaltungen € 23.528,32
Offentlichkeitsarbeit € 3.961,43
Sonstige Ausgaben € 7.179,52
SUMME € 42.929,88

HOCM Deutschland e.V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 15.Februar 2025
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HOCM Deutschland e.V. Haushaltsplan fir das Geschaftsjahr 2024
Kassenbestand
Kontostand Sparkasse 31.12.2023: € 40.260,09
Einnahmen: € 36.592.42
Ausgaben: € 42.929,63
Kontostand Sparkasse 31.12.2024: € 33.922,88
PayPal Konto: € 1.261,37

HOCM Deutschland e.V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 15.Februar 2025
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Tagesordnungspunkte

Geschafisjahr 2024

« Entlastung des Vorstandes

HOCM Deutschland e.V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 15.Februar 2025
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Entlastung des Vorstands

HOCM Deutschland e.V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 15.Februar 2025
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Tagesordnungspunkte

« Neuwahl des Vorstands

HOCM Deutschland e.V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 15.Februar 2025
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Neuwahl| des Vorstands

Vorschlage an die Mitgliederversammiung

 Erster Vorsitzender: Sven Lorenz

« /weiter Vorsitzender: Eric de Mello

« Kassenwartin: Christa Kohl
 SchriftfUhrer: David Erbenich

« Vorstandsmitglied: Kathrin Hinterleitner
« Vorstandsmitglied: Achim Kohl

HOCM Deutschland e.V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 15.Februar 2025
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Tagesordnungspunkte

« Neuwahl des Beirats

HOCM Deutschland e.V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 15.Februar 2025
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HOCM Deutschland e.V. Mitgliederversammiung 2025

Neuwahl| des Beirats

Vorschlage an die Mitgliederversammiung

 Beirat: Dr. Barbara Pfeiffer

« Beirat : Dr. Torsten Lawrenz

« Beirat: Dr. Christoph Blank

* Beirat: Dipl.-Psych Lisa Lappenbusch
« Beirat:

HOCM Deutschland e.V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 15.Februar 2025
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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 beschlie3t, dass er
fur seinen Zeitaufwand auf Antrag eine angemessene Vergutung erhalt, deren Hohe auf, die der
Ehrenamtspauschale begrenzt ist.

§ 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.

HOCM Deutschland e.V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 15.Februar 2025
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Tagesordnungspunkte

Geschafisjahr 2025

HOCM Deutschland e.V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 15.Februar 2025
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HOCM Deutschland e.V. Haushaltsplan 2025

Einnahmen 2025 - Planung

Beantragte Fordergelder € 35.112,00
Mitgliedsbeitrdge € 10.500,00
Spenden € 1.000,00
SUMME € 46.612,00

HOCM Deutschland e.V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 15.Februar 2025
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HOCM Deutschland e.V. Haushaltsplan 2025

Ausgaben 2025 - Planung

Lager/Archiv € 1.150,00
Geschaftsbedart €  3.000,00
Veranstaltungen € 20.150,00
Offentlichkeitsarbeit € 3.200,00
Sonstige Ausgaben € /5,00
Weitere Ausgaben (Einkauf von Dienstleistung) € 7.537,00
SUMME € 35.112,00

HOCM Deutschland e.V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 15.Februar 2025
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Tagesordnungspunkte

Geschafisjahr 2025

« Aktivitaten im neuen Jahr

HOCM Deutschland e.V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 15.Februar 2025



@ Aktivitaten 2025

HOCM Deutschland e.V.

Vereinsarpbeit und Projekte

« Vereinsfuhrung weiterentwickeln
« Zahl der aktiven Mitglieder weiter ausbauen
. Offentlichkeitsarbeit intensivieren
« Vorstands-Klausur am 15. und 16. Marz in Alzenau
« QOrganisation des neu gegrundeten Vorstands
« Veranstaltungen und Aktivitaten wie gewohnt weiter durchfuhren
« HOCM Sprechstunde weiterhin monatlich
 Jahrestreffen in MUnchen...

HOCM Deutschland e.V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 15.Februar 2025
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HOCM Deutschland e.V. Aktivitaten 2025

Jahrestreffen HOCM 2025

Jahrestreffen in MUnchen

« 11.bis 12. Oktober 2025
« Novotel MUnchen Riem

« Vortrage, Workshops, Austausch

« Gemeinsamer Abend

« Optional ein Team-Event am Sonntag
« Details noch in Planung

« Anmeldung schon jetzt moglich!

HOCM Deutschland e.V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 15.Februar 2025



HOCM Deutschland e.V. Aktivitaten 2025

Kardiologenkongress

90. Jahrestagung der DGK
o 23.bis 26. April 2025

« Congress Center Rosengarten Mannheim

& Sir Menschen mit hypertropher
.- (;r) Kardiomyopathie

:

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

« Austausch mit Behandlern, Experten und Ausstellern i C\“/{zm —

Fiir Patienten,
Angehdrige
und Kardiologen.

e Y |

HOCM Deutschland e.V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 15.Februar 2025




HOCM Deutschland e.V. Aktivitaten 2025

Arzt-Patienten-Seminare

S
~ HOCM Deutschland e.V.

Enger Austausch mit Spezialisten ARZT-

« Orte und Termine o ARZT- Pégll\EPNTflg\l_ N\

noch nicht beschlossen PATIENTEN- M- 15.JUNi 2024

SEMINAR //
'/\/\/' 1. JUNI 2024 @

10-15 UHR

Dr. Barbara Pfeiffer Dr. Jérg Hoffmann
Sektionsleitung Kardiomyopathie und Leitender Konsiliararzt/Oberarzt der

kardiale Bildgebung Herzthoraxchirurgie Wirzburg

Klinikum Crailsheim Universitatsklinikum Wirzburg

Prof. Dr. med. Monica Patten Dr. med. Julia Miinch
Oberarztin rd\anmm lm\eveMedlI
Fachirztin fur Innere Medizi i

Hypertrophe Obstruktive Kardiomyopathie- was wissen wir iiber die
Erkrankung? Was gibt es neues?
Ubersicht zur Krankheit, Diagnose und Therapie
,Diagnostik der HCM — Welche Rolle spielt die Genetik?“
Iperative MaBnahmen bei Hypertropher obstruktiver Kardiomyopathie
»Behandlung der HCM — Welche Rolle spielt Mavacamten?”

BioHotel Schloss Kirchberg

Veranstaltungsort 'V \’
Veranstaltungsort A A SchlossstraRe 16/3

Universitdres Herz- und GefdRzentrum Hamburg
Klinik fiir Kardiologie
Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf

74592 Kirchberg an der Jagst

HOCM Deutschland e.V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 15.Februar 2025
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Tagesordnungspunkte

Verschiedenes

HOCM Deutschland e.V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 15.Februar 2025
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HOCM Deutschland e.V.

Tagesordnung

09:00 Uhr Ankommen und BegruBBung - Zeit fur Gesprache
09:30 Uhr Mitgliederversammiung 2025

11:00 Uhr Behandlung und Umgang mit der H{(o)CM

12:00 Uhr Mittagessen - Zeit fur Gesprache

13:00 Uhr Workshops: Erfahrungsaustausch zum Umgang mit der Erkrankung

Zusatzlich: Rentenberatung der Deutschen Rentenversicherung
14:15 Uhr Engagement im Verein
14:30 Uhr Ausklang - Zeit fur Gesprache

15:00 Uhr Zeit sich zu verabschieden
HOCM Deutschland e.V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 15.Februar 2025
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HOCM Deutschland e.V.

Behandlung und Umgang
mit der H(o)CM
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Aktivitaten 2025

HOCM Deutschland e.V.

Behandlung und Umgang mit der H(o)CM

Uns haben Fragen erreicht:

Was ist die Empfehlung fur Frauen in den Wechseljahren bei HOCM. (In den Phasen
der Pra-Peri-Postmenopause). Hormonersatztherapie sinnvoll?

Verbessert Mavacamten die Herzleistung nach einer ASA<e
Wann kommt Aficamten und ist das besser als Mavacamten?

Welche Erfahrungen haben anwesende Patienten mit einer zweiten Ablation (TASH)<¢
Hat sie den Gesundheitszustand signifikant verdndert?

Wie kann es sein, dass ich mal gute Tage habe und ich ganz normal leben kann und
mal schlechte, an denen ich total schlapp bin?

HOCM Deutschland e.V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 15.Februar 2025
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HOCM Deutschland e.V.

Tagesordnung

09:00 Uhr Ankommen und BegruBBung - Zeit fur Gesprache

09:30 Uhr Mitgliederversammiung 2025

11:00 Uhr Behandlung und Umgang mit der H{(o)CM

12:00 Uhr Mittagessen - Zeit fur Gesprache

13:00 Uhr Workshops: Erfahrungsaustausch zum Umgang mit der Erkrankung
14:15 Uhr Engagement im Verein

14:30 Uhr Ausklang — Zeit fur Gesprache

15:00 Uhr Zeit sich zu verabschieden

HOCM Deutschland e.V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 15.Februar 2025
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HOCM Deutschland e.V.

Tagesordnung

09:00 Uhr Ankommen und BegruBBung - Zeit fur Gesprache

09:30 Uhr Mitgliederversammiung 2025

11:00 Uhr Behandlung und Umgang mit der H{(o)CM

12:00 Uhr Mittagessen - Zeit fur Gesprache

13:00 Uhr Workshops: Erfahrungsaustausch zum Umgang mit der Erkrankung
14:15 Uhr Engagement im Verein

14:30 Uhr Ausklang — Zeit fur Gesprache

15:00 Uhr Zeit sich zu verabschieden

HOCM Deutschland e.V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 15.Februar 2025
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HOCM Deutschland e.V.

Erfahrungsaustausch zum Umgang
mit der Erkrankung

HOCM Deutschland e.V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 15.Februar 2025




@ Aktivitaten 2025

HOCM Deutschland e.V.

Erfahrungsaustausch

Erfahrungsaustausch zum Umgang mit der Erkrankung

« Workshop 1: Carsten Schnaul3
Patienten: Wie geht es mir heute, was sind meine ndchsten Zielee

 Workshop 2: Sven Lorenz
Angehorige: Was ist meine Rolle und wie geht es mir damite

14:00 Uhr kurze Zusammentassung der Erkenntnisse im Plenum

HOCM Deutschland e.V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 15.Februar 2025
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HOCM Deutschland e.V.

Tagesordnung

09:00 Uhr Ankommen und BegruBBung - Zeit fur Gesprache

09:30 Uhr Mitgliederversammiung 2025

11:00 Uhr Behandlung und Umgang mit der H{(o)CM

12:00 Uhr Mittagessen - Zeit fur Gesprache

13:00 Uhr Workshops: Erfahrungsaustausch zum Umgang mit der Erkrankung
14:15 Uhr Engagement im Verein

14:30 Uhr Ausklang — Zeit fur Gesprache

15:00 Uhr Zeit sich zu verabschieden

HOCM Deutschland e.V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 15.Februar 2025
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HOCM Deutschland e.V.

Engagement im Verein

HOCM Deutschland e.V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 15.Februar 2025
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HOCM Deutschland e.V.

Tagesordnung

09:00 Uhr Ankommen und BegruBBung - Zeit fur Gesprache

09:30 Uhr Mitgliederversammiung 2025

11:00 Uhr Behandlung und Umgang mit der H{(o)CM

12:00 Uhr Mittagessen - Zeit fur Gesprache

13:00 Uhr Workshops: Erfahrungsaustausch zum Umgang mit der Erkrankung
14:15 Uhr Engagement im Verein

14:30 Uhr Ausklang — Zeit fur Gesprache

15:00 Uhr Zeit sich zu verabschieden

HOCM Deutschland e.V. - Mitgliederversammlung am Samstag, den 15.Februar 2025
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/eit fur Gesprache — Ausklang
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