KARTAGENER SYNDROM UND bitte per POST an:

PRIMARE CILIARE DYSKINESIE E.V. Steffanie RGhren
Meisenweg 6

57482 Wenden

Hiermit beantrage ich (beantragen wir) die Aufnahme als Mitglied in den Verein
Kartagener Syndrom und Priméare Cilidre Dyskinesie e.V.

Der regulare Mitgliedsbeitrag betragt far alle auf einem Antrag eingetragenen An-
tragsteller zusammen 30,- € pro Jahr (Einzel und Familienmitgliedschaft). Férdermit-
glieder kbnnen alternativ eine mit dem Vorstand abgestimmte Leistung erbringen.
Auf einem Antrag durfen im gemeinsamen Haushalt lebende Familienmitglieder mit
einem Mindestalter von 14 Jahren eingetragen werden. Jeder Antragsteller zahlt als
einzelnes Mitglied und ist mit jeweils einer eigenen Stimme in der Mitgliederver-
sammlung stimmberechtigt. Das Stimmrecht des minderjahrigen Mitgliedes kann sei-
tens des (der) Erziehungsberechtigten eingeschrankt werden. Diese Einschrankung
ist handschriftlich auf dem Antrag zu vermerken.

Antragsteller #1

Name Vorname EI weiblich
[ ] mannlich
[] divers

StraBe Geburtsdatum

Plz Ort

Telefon Festnetz Telefax

Telefon Mobil E-Mail-Adresse

bitte ankreuzen:

[] bin selbst betroffen [] Familienmitglied ist betroffen | Form der Erkrankung (wenn zutreffend):
Fordermitglied > [] Arzt  [] Physiotherapeut [ ] Sonstiges | [1PCD [ Kartagener Syndrom

Wenn ein Familienmitglied betroffen ist, welches nicht selbst Antragsteller ist:
Name ' Vorname | Geburtsdatum

Ich bin damit einverstanden, dass meine kontaktdaten im Kreis der Befroffenen zum Zweck des
Erfahrungsaustauschs weitergegeben werden: [ia [ nein

Ort, Datum, Unterschrift

Antragsteller #2

Name Vorname [] weiblich
] mannlich
[ divers
Geburtsdatum E-Mail-Adresse

bitte ankreuzen:

[] bin selbst betroffen [] Familienmitglied ist betroffen | Form der Erkrankung (wenn zutreffend):
[1PCD  [] Kartagener Syndrom

Ich bin damit einverstanden, dass meine Kontaktdaten im Kreis der Betroffenen zum Zweck des
Erfahrungsaustauschs weitergegeben werden: [ia [ nein

Ort, Datum, Unterschrift

Vorstand
Saskia Meye (1. Vorsitzende) | Susanne Boker (2. Vorsitzende) | Steffanie Rohren (Schatzmeisterin)
Katja Pier (Beisitzerin) | Hansruedi Silberschmidt (Schriftfihrer)
Medizinisch-wissenschaftlicher Beirat (Sprecher): Prof. Omran, Minster | Dr. Ringshausen, Hannover

Foérderrat: Dr. Hellmann, Augsburg | Prof. Dr. Rott, Erlangen | PD Dr. Ahrens, Niedererbach | Dr. llling, Stuttgart



Antragsteller #3

Name Vorname ﬁ weiblich
] mannlich
[] divers
Geburtsdatum E-Mail-Adresse

bitte ankreuzen:

[] bin selbst betroffen [] Familienmitglied ist betroffen | Form der Erkrankung (wenn zutreffend):
[JPCD [ Kartagener Syndrom

Ich bin damit einverstanden, dass meine Kontaktdaten im Kreis der Betroffenen zum Zweck des
Erfahrungsaustauschs weitergegeben werden: [ia [ nein

Ort, Datum, Unterschrift

Glaubiger-ldentifikationsnummer: DE9227700001433428
Mandatsreferenz: (wird spater mitgeteilt)

SEPA-Lastschriftmandat

Ich ermachtige (Wir erméachtigen) den Verein KS & PCD e.V., den Mitgliedsbeitrag
von € * von meinem (unserem) Konto mittels wiederkehrender Lastschrift ein-
zuziehen. Zugleich weise ich mein (weisen wir unser) Kreditinstitut an, die vom Ver-
ein KS & PCD e.V. auf mein (unser) Konto gezogenen Lastschriften einzulésen.

Hinweis: Ich kann (Wir kbnnen) innerhalb von 8 Wochen, beginnend mit dem Belas-
tungsdatum, die Erstattung des belasteten Betrages verlangen. Es gelten dabei die
mit meinem (unserem) Kreditinstitut vereinbarten Bedingungen.

* (Bitte tragen Sie den Mitgliedsbeitrag in Héhe von mindestens 30,-€ selbst in das dafiir vorgesehene
Feld ein. Es steht Ihnen selbstverstéandlich frei, den Verein mit einem héheren Betrag zu unterstiitzen.
Die SEPA-Lastschrifterméachtiqung muss separat unterschrieben werden!)

IBAN BIC

Geldinstitut Kontoinhaber

Datum, Unterschrift des Kontoinhabers:

Den ersten Mitqliedsbeitraq liberweise ich selbst

auf das Konto des Vereins bei der Bank flur Sozialwirtschaft:
IBAN: DE67 5502 0500 0008 647300 | BIC: BFSWDE33MNZ

Ein angebrochenes Kalenderjahr gilt dabei als volles Kalenderjahr.

Mir ist bekannt, dass meine Mitgliedschaft erst nach Eingang des ersten
Mitgliedsbeitrags auf dem Vereinskonto beginnt.

Mitgliederbereich auf Homepage: Wenn Sie in unseren Mitgliederbereich Zugriff haben mochten, registrieren Sie
sich bitte unter: http./www.kartagener-syndrom.org/index.php/index.php ?option=com_comprofiler&task=registers

Anderungsmitteilung: Bitte teilen Sie Anderungen Ihrer Anschrift, Telefonnummer, E-Mail-Adressen oder Bank-
verbindung einem Vorstandsmitglied mit. Bitte teilen Sie uns ebenfalls mit, falls sich Veranderungen in Ihrem
Haushalt ergeben (z. B. Mitglieder ziehen weg oder Kinder erreichen das Mindestalter von 14 Jahren und sollen
als Vereinsmitglieder gefuhrt werden).

Kdndigung: Der Austritt aus dem Verein ist jeweils zum Jahresende moglich und einem Vorstandsmitglied schrift-
lich (Brief, Fax oder E-Mail) zu erklaren.

Vorstand
Saskia Meye (1. Vorsitzende) | Susanne Boker (2. Vorsitzende) | Steffanie Réhren (Schatzmeisterin)
Katja Pier (Beisitzerin) | Hansruedi Silberschmidt (Schriftfihrer)
Medizinisch-wissenschaftlicher Beirat (Sprecher): Prof. Omran, Minster | Dr. Ringshausen, Hannover

Foérderrat: Dr. Hellmann, Augsburg | Prof. Dr. Rott, Erlangen | PD Dr. Ahrens, Niedererbach | Dr. llling, Stuttgart



Bitte ausgefiillt und unterschrieben KARTAGENER
per Post senden an: SYNDROM UND
Steffanie Rohren, Meisenweg 6, 57482 Wenden PRIMARE CILIARE

: , : , DYSKINESIE E. V.
Einverstandniserklarung

zur Veroffentlichung von Namen, Bild und Videoaufnahme

Liebe Mitglieder,

zur Gestaltung und Pflege unseres Internetauftritts, zur Erstellung von Broschuren,
Zeitschriften und Flyern fur die Arbeit unseres Vereins benotigen wir Foto- und
Berichtsmaterial, das unsere Arbeit und unsere Aktivitaten anschaulich dokumentiert.

Ich bin mit der Veréffentlighung meines vollstandigen Namens, meines Bildes und/oder
Videoaufnahmen fir die Offentlichkeitsarbeit des Vereins Kartagener Syndrom und
Primare Ciliare Dyskinesie e.V. einverstanden:

JA NEIN | *bitte nur eins ankreuzen

O O - im Zilienfocus (gedruckt auf Papier) fir alle Mitglieder und als
PDF Online im Mitgliederbereich

- im Zilienfocus (gedruckt auf Papier) zur Verteilung an

O Arztpraxen und Kliniken / Veroffentlichung im Zilienfocus als
Daten PDF auf unserer Homepage
werden - Verlinkung des 6ffentlichen Zilienfocus an interessierte Firmen,
anonymisiert Verlage oder Verbande / Verteilung des Zilienfocus als PDF an

interessierte Firmen, Verlage oder Verbande
- Berichterstattung auf unserer Homepage im 6ffentlichen
Bereich

*Alle Angaben werden vertraulich behandelt.

Alle Mitglieder und deren Familienmitglieder fullen bitte ein eigenes Formular aus
Fur Kinder unter 14 Jahren entscheiden die Eltern.

\Vorname:

Name:

Adresse (StraBe, Haus-Nr., PLZ, Ort):*

Telefon:*

Geburtsdatum:*

Ort, Datum, Unterschrift des Mitgliedes (*bei Minderjéhrigen Unterschrift eines Erziehungsberechtigten)

Diese Einwilligung ist freiwillig und birgt keine Nachteile. Sie kann jederzeit flr die Zukunft
widerrufen werden

Vorstand
Saskia Meye (1. Vorsitzende) | Susanne Boker (2. Vorsitzende) | Steffanie Réhren (Schatzmeisterin)
Katja Pier (Beisitzerin) | Hansruedi Silberschmidt (Schriftfihrer)

Medizinisch-wissenschaftlicher Beirat (Sprecher)
Prof. Omran, Mlnster | Dr. Ringshausen, Hannover

Férderrat: Dr. Hellmann, Augsburg | Prof. Dr. Rott, Erlangen | PD Dr. Ahrens, Niedererbach | Dr. llling, Stuttgart

Bankverbindung: Bank fiir Sozialwirtschaft | IBAN: DE67 5502 0500 0008 6473 00 | SWIFT-BIC: BFSWDE33MNZ



Per Post an: Kartagener Syndrom
Steffanie Rohren, Meisenweg 6, 57482 Wenden und Primare Ciliare
Dyskinesie e. V.

Einwilligungserklarung zur Datenverarbeitung Kartagener Syndrom & Primare
Ciliare Dyskinesie e. V. fur die interne Nutzung

Ich *Vorname und Name in Druckbuchstaben

bin darauf hingewiesen worden, dass ausreichende technische MaBnhahmen zur
Gewahrleistung des Datenschutzes getroffen wurden. Das Infoblatt ,Datenverarbei-
tung Kartagener Syndrom & Primare Ciliare Dyskinesie e. V. fir die interne Nut-
zung“ habe ich zur Kenntnis genommen.

Ort, Datum Unterschrift
(Bei Minderjahrigen Unterschrift eines Erziehungsberechtigten)

Diese Einwilligung bezieht sich nicht auf die Nutzung meiner Daten zu Zwecken der
Offentlichkeitsarbeit. Ich weiB, dass die Verarbeitung meiner Daten auf freiwilliger
Basis auf Grundlage dieser Einwilligung erfolgt. Mir ist bekannt, dass ich die Einwil-
ligung verweigern bzw. jederzeit mit Wirkung fur die Zukunft widerrufen kann. Mir ist
bewusst, dass ohne Verarbeitung meiner Daten eine Mitgliedschaft nicht moglich
ist.

Meine Widerrufserklarung richte ich an:
Saskia Meye, KS & PCD e. V., Sonnenweg 14, 30453 Hannover

Ort, Datum Unterschrift
(Bei Minderjahrigen Unterschrift eines Erziehungsberechtigten)



Zum Verbleib Kartagener Syndrom
und Primare Ciliare
Dyskinesie e. V.

Datenverarbeitung Kartagener Syndrom & Primare Ciliare Dyskinesie e. V. fur
die interne Nutzung

Die im Rahmen deiner Mitgliedschaft in unserem Verein personenbezogenen Da-
ten, insbesondere Titel, Name, Anschrift, Geburtsdatum, Geschlecht, Kennung Ein-
verstandnis, Bankdaten, Telefonnummer(n), E-Mailadresse, Eintritt/Austritt, Einord-
nungen (Eltern, Betroffen, ... & Art der Erkrankung) sind allein zum Zweck der Ver-
einsarbeit notwendig und erforderlich und werden auf Grundlage gesetzlicher Be-
rechtigungen erhoben.

1. Kontaktdaten des Vereins

Saskia Meye (1. Vorsitzende)

Adresse: Sonnenweg 14, 30453 Hannover
Telefonnummer: 0176 30106758

E-Mailadresse: vorstand @kartagener-syndrom.de

2. Verantwortliche*r
Saskia Meye (1. Vorsitzende)
3. Rechtsgrundlage und Zweck der Datenverarbeitung

Deine Mitgliedschaft ist ein Vertrag. Zudem haben wir eine Satzung, in der die Ziele
unseres Vereins geregelt sind. Unsere Vereinsziele sind: Die Lebensqualitat der
Patienten mit Primarer Ciliarer Dyskinesie und Kartagener Syndrom sowie deren
Angehorigen zu verbessern, insbesondere durch

a. Sammeln von Informationen Uber Symptome der Krankheit, Friherkennung und
moderne therapeutische Moglichkeiten,

b. Erstellen und Verbreiten von Informationsmaterial fur Betroffene, deren Fami-

lien, fir medizinisches Fachpersonal und die Offentlichkeit,

Zusammenarbeiten mit Betroffenen, Selbsthilfegruppen, Arzten und Kliniken,

d. Fordern von Erfahrungsaustausch der Mitglieder; gemeinsam und nach Betrof-
fenheit getrennt (Erwachsene mit Partner, Eltern, betroffene Kinder mit Ge-
schwistern und Freunden),

e. Durchfuhren von Veranstaltungen fur Betroffene und medizinisches Fachperso-
nal,

f. Aufbauen, Férdern und Begleiten von regionalen Selbsthilfegruppen innerhalb
des Vereins.

O

Damit wir als Verein diesen Vertrag erfullen und die Vereinsziele erreichen kbnnen,
bendtigen wir von Dir personenbezogene Daten. Stellst Du uns diese nicht zur Ver-
figung, kbnnen wir Deine Mitgliedschaft nicht bearbeiten. Deshalb erlaubt uns auch

Vorstand
Saskia Meye (1. Vorsitzende) | Susanne Béker (2. Vorsitzende) | Steffanie Réhren (Schatzmeisterin)
Katja Pier (Beisitzerin) | Hansruedi Silberschmidt (Schriftfihrer)

Medizinisch-wissenschaftlicher Beirat (Sprecher)
Prof. Omran, Minster | Dr. Ringshausen, Hannover

Forderrat
Dr. Hellmann, Augsburg | Prof. Dr. Rott, Erlangen | PD Dr. Ahrens, Niedererbach | Dr. llling, Stuttgart

Bankverbindung: Bank fiir Sozialwirtschaft | IBAN: DE67 5502 0500 0008 6473 00 | SWIFT-BIC: BFSWDE33MNZ



Zum Verbleib Kartagener Syndrom
und Primare Ciliare
Dyskinesie e. V.

ein Gesetz, Deine Daten zu verarbeiten. Falls Du nachschlagen willst, findest Du
dieses Gesetz hier: Artikel 6 Absatz 1 Buchstabe b Datenschutz-Grundverordnung.

4. Empfanger deiner Daten
- 1. Vorsitzende’r
e Daten: alle bis auf Bankdaten
e Zweck der Verarbeitung: Einladung zu Gruppentreffen und Versamm-
lungen, Versand von Vereinsmagazinen, Versand von Informatio-
nen/Informationsmaterial zum Krankheitsbild, Mitgliederpflege, Inte-
ressenvertretung, Mitgliedsbeitragseinzug
2. Vorsitzende®r
e Daten: alle bis auf Funktion, Kennung Einverstandnis und Bankdaten
e Zweck der Verarbeitung: Einladung zu Gruppentreffen und Versamm-
lungen,
- Schatzmeister*in
e Daten: alle
e Zweck der Verarbeitung: Mitgliedsbeitragseinzug, Versand von Infor-
mationen/Informationsmaterial zum Krankheitsbild, Mitgliederpflege
- Beisitzer*in
e Daten: Titel, Name, Adresse (PLZ, Ort, Land), Status, Geschlecht, Te-
lefonnummer(n), Emailadresse
e Zweck der Verarbeitung: Internetpflege, Koordination der Teilnehmer
externer Kongresse
- SchriftfGhrer*in
e Daten: Titel, Name, Adresse (PLZ, Ort, Land), Geburtsdatum, Status,
Geschlecht, Telefonnummer(n), E-Mailadresse, Eintritt/Austritt
e Zweck der Verarbeitung: Statistiken, Archivpflege
- Regionalgruppenleiter*innen
e Daten: Titel, Name, E-Mailadresse, Adresse (Stadt, PLZ)
e Zweck der Verarbeitung: Einladung zu Gruppentreffen
- Arbeitsgruppenleiter*innen
e Daten: Titel, Name, E-Mailadresse, Adresse (Stadt, PLZ, Land), Ge-
burtsdatum (wenn Auswahlkriterium fir Gruppe), Geschlecht
e Zweck der Verarbeitung: Einladung zu Gruppentreffen
- Zilienfocus-Teamleiter*innen
e Daten: Titel, Name, Adresse, Telefonnummer, Status, E-Mailadresse,
Geschlecht, Kennzeichen Einverstandnis
e Zweck der Verarbeitung: Kontaktaufnahme fur Berichte zur Erstellung
des Zilienfocus

Vorstand
Saskia Meye (1. Vorsitzende) | Susanne Béker (2. Vorsitzende) | Steffanie Réhren (Schatzmeisterin)
Katja Pier (Beisitzerin) | Hansruedi Silberschmidt (Schriftfihrer)

Medizinisch-wissenschaftlicher Beirat (Sprecher)
Prof. Omran, Minster | Dr. Ringshausen, Hannover

Forderrat
Dr. Hellmann, Augsburg | Prof. Dr. Rott, Erlangen | PD Dr. Ahrens, Niedererbach | Dr. llling, Stuttgart

Bankverbindung: Bank fiir Sozialwirtschaft | IBAN: DE67 5502 0500 0008 6473 00 | SWIFT-BIC: BFSWDE33MNZ



Zum Verbleib Kartagener Syndrom
und Primare Ciliare

Dyskinesie e. V.

- Unterstutzer*in Technik (Website)

e Daten: Titel, Name, Adresse (Ort), Geschlecht, Eintritt/Austritt
- Unterstutzer*in Postversendung

e Titel, Name, E-Mailadresse, Adresse (Stra3e, Stadt, PLZ)

Naturlich sind wir dazu verpflichtet, vertraulich mit Deinen Daten umzugehen. Alle
Personen im Verein, die mit deinen Daten in Beruhrung kommen, sind zudem aus-
drlcklich auf wichtige Datenschutzgrundséatze verpflichtet worden.

5. Wie lange bewahren wir Deine Daten auf?

Wir vernichten Deine Daten, wenn Deine Mitgliedschaft bei uns endet, es sei denn,
ein Gesetz schreibt uns vor, die Daten langer zu speichern.

6. Deine Rechte

Du kannst von uns Auskunft erhalten, ob und wenn ja welche Daten wir von Dir wie
verarbeiten. Du kannst beantragen, dass wir Deine Daten |6schen oder falsche Da-
ten berichtigen. Du kannst auch beantragen, dass wir die Verarbeitung einschran-
ken, also beispielsweise nur noch speichern, aber nicht mehr weitergeben. Zudem
kannst Du verlangen, dass wir Dir die Daten, die Du uns bereitgestellt hast, in ei-
nem maschinenlesbaren Format zur Verfigung stellen. Zur Geltendmachung Dei-
ner Rechte kannst Du Dich jederzeit vor Ort oder unter den oben angegebenen
Kontaktdaten an uns wenden. Wir werden Deinen Anspruch dann prufen.

Dein Verein

Vorstand
Saskia Meye (1. Vorsitzende) | Susanne Béker (2. Vorsitzende) | Steffanie Réhren (Schatzmeisterin)
Katja Pier (Beisitzerin) | Hansruedi Silberschmidt (Schriftfihrer)

Medizinisch-wissenschaftlicher Beirat (Sprecher)
Prof. Omran, Minster | Dr. Ringshausen, Hannover

Forderrat
Dr. Hellmann, Augsburg | Prof. Dr. Rott, Erlangen | PD Dr. Ahrens, Niedererbach | Dr. llling, Stuttgart

Bankverbindung: Bank fiir Sozialwirtschaft | IBAN: DE67 5502 0500 0008 6473 00 | SWIFT-BIC: BFSWDE33MNZ



