


Tagesordnung
09:00 Uhr Ankommen und Begrüßung – Zeit für Gespräche

09:30 Uhr Mitgliederversammlung 2025

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

12:00 Uhr Mittagessen – Zeit für Gespräche

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

14:15 Uhr Engagement im Verein

14:30 Uhr Ausklang – Zeit für Gespräche

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 für die Belange und das 
Wohlergehen von Patienten und ihren Angehörigen ein. 

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

Als eigenständige Selbsthilfebundesorganisation agieren wir unabhängig von 
jeglichen Verbandsstrukturen, Organisationen und Einflüssen der Pharmaindustrie.
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Unsere Mission - Aufgaben und Ziele

Wir organisieren eine Selbsthilfegruppe für Menschen mit hypertropher (obstruktiver) 

Kardiomyopathie (HOCM). Unsere Unterstützung umfasst Informationen zu 

Behandlungsmethoden, Hilfe bei der Suche nach geeigneten Zentren, 

psychologischen Praxen und im Umgang mit Behörden. In akuten Krisensituationen 

stehen wir für Patienten und Angehörige bereit.

Zusätzlich fördern wir Wissenschaft und Forschung durch Studienteilnahme und den 

Dialog zwischen Hochschulen, Kardiologen, Psychologen und Patienten. Wir setzen 

uns für die Aufklärung der Öffentlichkeit über die Krankheit ein.
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2. Vorsitzender

Der Vorstand 
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1. Vorsitzender

Carsten Schnauß

Sven Lorenz

IT und Datenschutz

Schriftführerin

Alexandra Fehn

Herbert Oschmann

Verwaltung Mitgliederbestand

Schatzmeisterin

Gisela Oschmann

Eric Marcel de Mello



Der Beirat 
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Priv.-Doz. Dr. med. 

Thorsten Lawrenz

Dipl. Psych. 

Ute Lorenz

Dr. med. 

Barbara Pfeiffer

Dr. med. 

Angelika Batzner

Prof. Dr. med. Dr. phil. 
Daniel Ketteler
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Mitgliederversammlung 2025
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Tagesordnungspunkte

Mitgliederversammlung 2025

• Feststellung der Ordnungsmäßigkeit der Einladung und Beschlussfähigkeit

Geschäftsjahr 2024

• Geschäftsbericht 2024

• Kassenbericht 2024 und Bericht des Kassenprüfers
• Entlastung des Vorstandes

• Neuwahl des Vorstands

• Neuwahl des Beirats

Geschäftsjahr 2025

• Haushaltsplan 2025

• Aktivitäten 2025
Verschiedenes

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

Mitgliederversammlung 2025



Tagesordnungspunkte

Mitgliederversammlung 2025

• Feststellung der Ordnungsmäßigkeit der Einladung und Beschlussfähigkeit

Geschäftsjahr 2024

• Geschäftsbericht 2024

• Kassenbericht 2024 und Bericht des Kassenprüfers
• Entlastung des Vorstandes

• Neuwahl des Vorstands

• Neuwahl des Beirats

Geschäftsjahr 2025

• Haushaltsplan 2025

• Aktivitäten 2025
Verschiedenes

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

Mitgliederversammlung 2025



Mitgliederversammlung 2025
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Geschäftsbericht 2025

Feststellung der Ordnungsmäßigkeit der Einladung und Beschlussfähigkeit

• Die Einladung erfolgte am 11.01.2025 und damit mindestens vier Wochen vorher

• Es müssen mindestens 10% der 252 Vereinsmitglieder anwesend sein = 26
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• Entlastung des Vorstandes

• Neuwahl des Vorstands
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• Aktivitäten 2025
Verschiedenes
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Vereinsarbeit

Fortlaufende Vereinsarbeit: 

• Vorstandssitzungen und Beiratssitzung

• Telefonate mit Betroffenen

• Abwicklung der Anfragen per E-Mail

• Pflege der Webseite und Social Media 

Präsenz auf Facebook & Instagram

• Zusammenarbeit mit Aysun Cimen 

als Freie Mitarbeiterin 
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Vereinsarbeit

Spenden werden immer wichtiger! 

• Rekord-Spenden im Jahr 2024

• Mehrere Spendenwege:

• Spendenbox

• Girokonto

• Neu: PayPal

• Spenden sind steuerlich 

absetzbar!
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Vereinsarbeit

Neue Medikamente: Wir reden mit! 

• Engagement im G-BA, dem Gemeinsamen 

Bundesausschuss des Gesundheitsministeriums

• Bristol Myers Sqibb: Mavacamten

• Cytokinetics: Aficamten
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Geschäftsbericht 2024

Institut für Qualität 
und Wirtschaftlichkeit 
im Gesundheitswesen

Nutzenbewertung gemäß § 35a SGB V



Jahresveranstaltung

Jahrestreffen in Köln 

• 19. und 20. Oktober 2025 in Köln

• Fachvorträge zur Erkrankung und Ernährung,

den Behandlungsmöglichkeiten, Talkrunden, 

Workshops, Sozialberatung uvm.

• Ärztliche Vorträge 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 
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Regelmäßiger Austausch

HOCM Online Sprechstunde

• Ermöglicht Betroffenen und Angehörigen einen 

lockeren, direkten und gemeinsamen Austausch

• Im Jahr 2024 insgesamt 12 Sprechstunden

• Zwischen 5 und 30 Teilnehmer

• Für 2025 weiter monatliche Sprechstunden

• Jeweils mit einem Beiratsmitglied

• Teilnahme über Zoom

• Jeder darf mitmachen – muss aber nicht
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Mitgliederentwicklung
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Geschäftsbericht 2024

2020 2021 2022 2023 2024

Neuaufnahmen 20 16 31 39 50

Anzahl der Mitglieder 137 154 190 216 255
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Tagesordnungspunkte

Mitgliederversammlung 2025

• Feststellung der Ordnungsmäßigkeit der Einladung und Beschlussfähigkeit

Geschäftsbericht 2024

• Geschäftsbericht 2024

• Kassenbericht 2024 und Bericht des Kassenprüfers
• Entlastung des Vorstandes

• Neuwahl des Vorstands

• Neuwahl des Beirats

Geschäftsjahr 2025

• Haushaltsplan 2025

• Aktivitäten 2025
Verschiedenes
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Mitgliederversammlung 2025



Einnahmen 2024
Mitgliedsbeiträge      €    9.928,96

Pauschalförderung      €  22.000,00

Spenden (bar und Girokonto)     €    4.573,46

Sonstige Einnahmen      €         90,00

SUMME                    €  36.592,42

+ Paypal Konto      €    1.261,37  
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Kassenbericht 2024



Ausgaben 2024 

Dienstleistungen        €     4.995,00

Raumkosten         €        205,50  

Geschäftsbedarf      €     3.060,11 
Veranstaltungen      €   23.528,32

Öffentlichkeitsarbeit      €     3.961,43

Sonstige Ausgaben      €     7.179,52

SUMME                      €  42.929,88
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Haushaltsplan für das Geschäftsjahr 2024

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 

Kassenbestand 



Tagesordnungspunkte
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• Entlastung des Vorstandes

• Neuwahl des Vorstands

• Neuwahl des Beirats

Geschäftsjahr 2025

• Haushaltsplan 2025

• Aktivitäten 2025
Verschiedenes
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Entlastung des Vorstands
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Neuwahl des Vorstands
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Mitgliederversammlung 2025

Vorschläge an die Mitgliederversammlung

• Erster Vorsitzender:  Sven Lorenz

• Zweiter Vorsitzender: Eric de Mello

• Kassenwartin:  Christa Kohl

• Schriftführer:   David Erbenich

• Vorstandsmitglied:  Kathrin Hinterleitner

• Vorstandsmitglied:  Achim Kohl



Tagesordnungspunkte

Mitgliederversammlung 2025

• Feststellung der Ordnungsmäßigkeit der Einladung und Beschlussfähigkeit

Geschäftsjahr 2025

• Geschäftsbericht 2025

• Kassenbericht 2025 und Bericht des Kassenprüfers
• Entlastung des Vorstandes

• Neuwahl des Vorstands

• Neuwahl des Beirats

Geschäftsjahr 2025

• Haushaltsplan 2025

• Aktivitäten 2025
Verschiedenes

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

Mitgliederversammlung 2025



Neuwahl des Beirats
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Mitgliederversammlung 2025

Vorschläge an die Mitgliederversammlung

• Beirat: Dr. Barbara Pfeiffer

• Beirat : Dr. Torsten Lawrenz

• Beirat : Dr. Christoph Blank

• Beirat : Dipl.-Psych Lisa Lappenbusch

• Beirat : 



Änderung der Satzung

Folgende Änderungen stehen zur Abstimmung

§ 2 Der Zweck des Vereins

(5) Alle Inhaber von Vereinsämtern sind ehrenamtlich tätig.

(5) Der Vorstand ist ehrenamtlich tätig. Die Mitgliederversammlung beschließt, dass er
für seinen Zeitaufwand auf Antrag eine angemessene Vergütung erhält, deren Höhe auf, die der 
Ehrenamtspauschale begrenzt ist.

§ 7 Der Vorstand

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

(1) Der Vorstand besteht aus mindestens vier und höchstens sechs Vorstandsmitgliedern, nämlich 
mindestens dem 1. Vorsitzenden, dem 2. Vorsitzenden, dem Schatzmeister und dem Schriftführer.
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Tagesordnungspunkte

Mitgliederversammlung 2025
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Einnahmen 2025 - Planung

Beantragte Fördergelder     €   35.112,00

Mitgliedsbeiträge      €   10.500,00

Spenden       €     1.000,00

_____________________________________________________________________

SUMME                    €   46.612,00
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Haushaltsplan 2025



Ausgaben 2025 - Planung 

Lager/Archiv         €      1.150,00

Geschäftsbedarf      €      3.000,00

Veranstaltungen      €    20.150,00
Öffentlichkeitsarbeit      €      3.200,00

Sonstige Ausgaben      €           75,00

Weitere Ausgaben (Einkauf von Dienstleistung)              €      7.537,00  

_____________________________________________________________________

SUMME                     €    35.112,00
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Haushaltsplan 2025
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Geschäftsjahr 2025
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• Aktivitäten im neuen Jahr
Verschiedenes
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Vereinsarbeit und Projekte

• Vereinsführung weiterentwickeln

• Zahl der aktiven Mitglieder weiter ausbauen

• Öffentlichkeitsarbeit intensivieren

• Vorstands-Klausur am 15. und 16. März in Alzenau

• Organisation des neu gegründeten Vorstands 

• Veranstaltungen und Aktivitäten wie gewohnt weiter durchführen

• HOCM Sprechstunde weiterhin monatlich

• Jahrestreffen in München…
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Aktivitäten 2025



Jahrestreffen HOCM 2025

Jahrestreffen in München

• 11. bis 12. Oktober 2025

• Novotel München Riem

• Vorträge, Workshops, Austausch

• Gemeinsamer Abend

• Optional ein Team-Event am Sonntag

• Details noch in Planung

• Anmeldung schon jetzt möglich!
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Kardiologenkongress

90. Jahrestagung der DGK

• 23. bis 26. April 2025

• Congress Center Rosengarten Mannheim

• Deutsche Gesellschaft für Kardiologie – Herz- und 

Kreislaufforschung e.V. 

• Austausch mit Behandlern, Experten und Ausstellern
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Arzt-Patienten-Seminare
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Aktivitäten 2025

Enger Austausch mit Spezialisten

• Orte und Termine 

noch nicht beschlossen
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Mitgliederversammlung 2025

Samstag, 15.Februar 2025



Tagesordnung
09:00 Uhr Ankommen und Begrüßung – Zeit für Gespräche

09:30 Uhr Mitgliederversammlung 2025

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

12:00 Uhr Mittagessen – Zeit für Gespräche

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

 Zusätzlich: Rentenberatung der Deutschen Rentenversicherung

14:15 Uhr Engagement im Verein

14:30 Uhr Ausklang – Zeit für Gespräche

15:00 Uhr Zeit sich zu verabschieden
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Behandlung und Umgang 
mit der H(o)CM
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Behandlung und Umgang mit der H(o)CM

Uns haben Fragen erreicht:

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

• Verbessert Mavacamten die Herzleistung nach einer ASA?

• Wann kommt Aficamten und ist das besser als Mavacamten? 

• Welche Erfahrungen haben anwesende Patienten mit einer zweiten Ablation (TASH)? 
Hat sie den Gesundheitszustand signifikant verändert?

• 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?
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Mittagspause
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Erfahrungsaustausch zum Umgang 
mit der Erkrankung

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

https://st3.depositphotos.com/4232343/13387/i/600/depositphotos_133870222-stock-photo-group-of-people-talking-over.jpg



Erfahrungsaustausch

Erfahrungsaustausch zum Umgang mit der Erkrankung 

• Workshop 1: Carsten Schnauß

Patienten: Wie geht es mir heute, was sind meine nächsten Ziele? 

• Workshop 2: Sven Lorenz 

Angehörige: Was ist meine Rolle und wie geht es mir damit? 

14:00 Uhr kurze Zusammenfassung der Erkenntnisse im Plenum
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Engagement im Verein
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Zeit für Gespräche – Ausklang
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