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Liebe*r Interessierte*r,

der Verein Kartagener Syndrom und Primare Cilidre Dyskinesie e.V. wurde 1997 als Selbsthilfegruppe von
Betroffenen, Angehorigen, Medizinern und Therapeuten gegriindet. Unsere Mitglieder nutzen die Mdglich-
keit, sich zu vernetzen und gegenseitig zu unterstiitzen. Als Selbsthilfeverein stehen wir an Deiner Seite,
egal ob Du selbst betroffen bist oder ein Familienmitglied. Die Diagnosestellung ist ein erster entscheidender
Schritt, um Deine gesundheitliche Zukunft so lebenswert wie moglich zu gestalten. Gerne begleiten wir Dich
auf Deinem weiteren Weg mit PCD und freuen uns auf ein Kennenlernen.

Auf den folgenden Seiten haben wir alle relevanten Informationen rund um den Beitritt in unseren Selbst-
hilfeverein zusammengefasst. Sollten darliber hinaus Fragen offen sein, melde Dich gerne bei uns.

Gerne méchten wir Dich (und nattrlich Deine Familie) schon jetzt zu unserem nachsten PCD-Kongress vom
9. bis 11. Mai 2025 in Koéln einladen. Besonders fiir neue Mitglieder ist das die beste Mdglichkeit, uns und

unsere Arbeit kennenzulernen.

Wir freuen uns sehr, Dich/Euch als neue(s) Vereinsmitglied(er) begriiBen zu diirfen,
Benedikt Konig, 1. Vorsitzender

[f][e][¢]

KS UND PCD e.V. MEDIZINISCHER BEIRAT BANKVERBINDUNG
Benedikt Konig, 1. Vorsitzender Sprecher Bank firr Sozialwirtschaft
Hirschsprung 11, 70565 Stuttgart Univ.-Prof. Dr. med. Heymut Omran, Miinster IBAN: DE32 3702 0500 0008 6473 00

vorstand@pcd-ks.info Prof. Dr. med. Felix Rinashausen, Hannover SWIFT-BIC: BFSWDE33XXX
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INFORMATIONEN ZUM MITGLIEDSANTRAG

Antragsteller

Auf einem Antrag durfen alle im gemeinsamen Haushalt lebende Familienmitglieder genannt werden. Ab
einem Mindestalter von 14 Jahren kénnen diese zudem als Antragsteller*in eingetragen werden. Jede(r)
Antragsteller*in zahlt als einzelnes aktives Mitglied und ist mit jeweils einer eigenen Stimme in der Mitglie-
derversammlung stimmberechtigt. Das Stimmrecht eines minderjahrigen Mitgliedes kann seitens des (der)
Erziehungsberechtigten eingeschrankt werden. Diese Einschrankung ist handschriftlich auf dem Antrag un-
ter ,sonstige Anmerkungen" zu vermerken.

Mitgliedsbeitrag

Der regulare Mitgliedsbeitrag, sowohl fiir eine Einzel- als auch eine Familienmitgliedschaft, betragt fur alle
auf einem Antrag eingetragenen Antragsteller 30 € pro Jahr. Ein angebrochenes Kalenderjahr zahlt hierbei
als volles Jahr. Es steht jedem Antragsteller®in frei, dariiber hinaus den Verein mit einer hdheren Beitrags-
summe zu unterstitzen. Férdermitglieder kdnnen alternativ eine mit dem Vorstand abgestimmte Leistung
erbringen.

Anderungsmitteilung

Bitte informiert ein Vorstandsmitglied (iber Anderungen Eurer Anschrift, Telefonnummer, E-Mail-Adresse(n)
oder Bankverbindung. Teilet uns ebenfalls mit, falls sich Veranderungen in Eurem Haushalt ergeben (z. B.
Umzug eines Familienmitglieds oder Eintragung eines Kindes als aktives Vereinsmitglied ab Erreichen des
Mindestalters von 14 Jahren).

Kiindigung
Der Austritt aus dem Verein ist jeweils zum Jahresende moglich und einem Vorstandsmitglied schriftlich (per
Post oder E-Mail) mitzuteilen.

Bezahlung

Der erste Mitgliedsbeitrag ist selbststandig zu tberweisen. Die Mitgliedschaft im PCD & KS e.V. beginnt erst
nach Eingang der ersten Zahlung. Den Betrag bitte unter der Nennung des Verwendungszwecks ,,Mitglied-
schaft“ auf das folgende Vereinskonto tberweisen:

Kartagener Syndrom und Priméare Ciliare Dyskinesie e.V.
Bank fur Sozialwirtschaft: IBAN: DE32 3702 0500 0008 6473 00, BIC: BFSWDE33XXX

Anmeldung

Vollstandig ausgefiillte und unterschriebene Formulare bitte

+ per Post an: Steffanie Bohm, Meisenweg 6, 57482 Wenden
+ oder per E-Mail an: schatzmeister@pcd-ks.info

Datenverarbeitung des PCD & KS e.V. zur internen Nutzung

Die im Rahmen der Mitgliedschaft in unserem Verein personenbezogenen Daten sind allein zum Zweck der
Vereinsarbeit notwendig und werden auf Grundlage gesetzlicher Berechtigungen erhoben. Siehe dazu: In-
foblatt Seite 6: ,Datenverarbeitung des PCD & KS e.V. zur internen Nutzung*

Veréffentlichung von Daten zu Zwecken der Offentlichkeitsarbeit

Zur Gestaltung unseres Internetauftritts, der Erstellung von Zeitschriften und Flyern fur die Arbeit unseres
Vereins bendtigen wir Foto- und Berichtsmaterial, das unsere Arbeit und unsere Aktivitaten dokumentiert.
Siehe dazu: Infoblatt Seite 5 ,Verdffentlichung von Daten zu Zwecken der Offentlichkeitsarbeit*
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MITGLIEDSANTRAG IM PCD & KS e.V. Seite 3/7

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

Name Vorname m/w/d Geburtsdatum PCD KS

Kontaktdaten

StralRe, Nr.

PLZ, Ort

Telefon

E-Mail

Einverstandnis

Ich bin/wir sind damit einverstanden, dass meine/unsere Kontaktdaten im Kreise der Betroffenen zum Zwe-
cke des Erfahrungsaustauschs weitergegeben werden: [] ja [ nein

Fordermitglieder
Ich bin/wirsind ~ [] Arzt/Arztin  [] Physiotherapeuttin [ Sonstige (bitte angeben):

sonstige Anmerkungen
(z.B. Einschrankung Stimmrecht ab 14 Jahren, Vermerk weitere Telefonnummern und E-Mailadressen)




W [chen mit

= PCD

SEPA-LASTSCHRIFTMANDAT

Glaubiger-ldentifikationsnummer: DE92Z7700001433428 Mandatsreferenz: (wird spater mitgeteilt)
Ich erméchtige (Wir ermachtigen) den Verein KS & PCD e.V., den jahrlichen Mitgliedsbeitrag von €
von meinem (unserem) Konto mittels wiederkehrender Lastschrift einzuziehen. Zugleich weise ich mein
(weisen wir unser) Kreditinstitut an, die vom Verein KS & PCD e.V. auf mein (unser) Konto gezogenen

Lastschriften einzuldsen.

Hinweis: Ich kann (Wir kdnnen) innerhalb von acht Wochen, beginnend mit dem Belastungsdatum, die Er-
stattung des belasteten Betrages verlangen. Es gelten dabei die mit meinem (unserem) Kreditinstitut ver-

einbarten Bedingungen. * Mindestens 30 €, der erste Mitgliedsbeitrag ist selbststandig zu iiberweisen.
Kontodaten Geldinstitut:

Geldinstitut

IBAN

BIC

Kontoinhaber*in

Datum Unterschrift Kontoinhaber*in

[ Ich bin/wir sind darauf hingewiesen worden, dass ausreichende technische Malknahmen zur Gewéhrleis-
tung des Datenschutzes getroffen wurden. Das Infoblatt ,Datenverarbeitung Kartagener Syndrom & Primare
Ciliare Dyskinesie e.V. zur internen Nutzung“ habe ich/haben wir zur Kenntnis genommen.

[J Diese Einwilligung bezieht sich nicht auf die Nutzung meiner Daten zu Zwecken der Offentlichkeitsarbeit.
Ich weil3, dass die Verarbeitung meiner Daten auf freiwilliger Basis auf Grundlage dieser Einwilligung erfolgt.
Mir ist bekannt, dass ich die Einwilligung verweigern bzw. jederzeit mit Wirkung fur die Zukunft widerrufen
kann. Mir ist bewusst, dass ohne Verarbeitung meiner Daten eine Mitgliedschaft nicht moglich ist.

Meine/unsere Widerrufserklarung richte ich/richten wir an:
Benedikt Konig, PCD & KS e.V., Hirschsprung 11, 70565 Stuttgart

Ort, Datum Unterschrift (alle Antragsteller ab 14 Jahren, bei Minderjahrigen Unterschrift eines Erziehungsberechtigten)
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VEROFFENTLICHUNG VON DATEN ZU ZWECKEN DER OFFENTLICHKEITSARBEIT

Fur die Offentlichkeitsarbeit unseres Vereins bendtigen wir Foto- und Berichtsmaterial, das unsere Arbeit
und Aktivitaten dokumentiert. Dieses wird entweder aktiv von unseren Mitgliedern zur Verfligung gestellt
oder entsteht z.B. bei unseren jahrlich stattfindenden Patientenkongressen. Weitere Beispiele:

+ Verteilung unserer gedruckten Vereinszeitschrift Zilienfocus an alle Mitglieder, Arztpraxen und Kliniken
+ Veroffentlichung des Zilienfocus als PDF und Berichterstattung auf unserer Homepage

+ Verlinkung und Verteilung des Zilienfocus an interessierte Firmen, Verlage oder Verbande

Einverstédndniserkldarung
Ich bin mit der Veroffentlichung meines vollstdndigen Namens, meines Bildes und Videoaufnahmen fir die
Offentlichkeitsarbeit des Vereins Kartagener Syndrom und Priméare Cilidre Dyskinesie e.V. einverstanden:

Name Vorname m/w/d Geburtsdatum Ja Nein

Kontaktdaten

StralRe, Nr.

PLZ, Ort

Telefon

E-Mail

[1 Ja, ich bin mit der Verdffentlichung einverstanden, allerdings nur in anonymisierter Datenform.
Diese Einwilligung ist freiwillig und birgt keine Nachteile. Sie kann jederzeit widerrufen werden. Alle Angaben werden vertraulich behandelt.

Meine/unsere Widerrufserklarung richte ich/richten wir an:
Benedikt Kénig, PCD & KS e.V., Hirschsprung 11, 70565 Stuttgart

Ort, Datum Unterschrift (alle Antragsteller ab 14 Jahren, bei Minderjahrigen Unterschrift eines Erziehungsberechtigten)
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DATENVERARBEITUNG DES PCD & KS e.V. ZUR INTERNEN NUTZUNG

Die im Rahmen der Mitgliedschaft in unserem Verein personenbezogenen Daten, insbesondere Name, An-
schrift, Geburtsdatum, Geschlecht, Telefonnummer, E-Mailadresse, Zuordnungen (Eltern, Betroffen, Art der
Erkrankung), Kennung Einverstandnis, Bankdaten und Eintritt/Austritt sind allein zum Zweck der Vereinsar-
beit notwendig, bzw. erforderlich und werden auf Grundlage gesetzlicher Berechtigungen erhoben.

1. Kontaktdaten des Vereins

Benedikt Konig (1. Vorsitzender)

Adresse: Hirschsprung 11, 70565 Stuttgart
Telefon: 0160-7653331

E-Mail: vorstand@pcd-ks.info

2. Verantwortlicher
Benedikt Konig (1. Vorsitzender)

3. Rechtsgrundlage und Zweck der Datenverarbeitung

Deine/Eure Mitgliedschaft ist ein Vertrag. Zudem haben wir eine Satzung, in der die Ziele unseres Vereins

geregelt sind. Diese sind: Die Lebensqualitat der Patient*innen mit Primarer Cilidrer Dyskinesie und Karta-

gener Syndrom sowie deren Angehorigen zu verbessern, insbesondere durch

+ Sammeln von Informationen Uber Symptome der Krankheit, Friiherkennung und moderne therapeuti-
sche Mdoglichkeiten,

+ Erstellen und Verbreiten von Informationsmaterial fiir Betroffene, deren Familien, fir medizinisches
Fachpersonal und die Offentlichkeit,
Zusammenarbeiten mit Betroffenen, Selbsthilfegruppen, Arzten/Arztinnen und Kliniken,
Fordern von Erfahrungsaustausch der Mitglieder; gemeinsam und nach Betroffenheit getrennt (Erwach-
sene mit Partner*innen, Eltern, betroffene Kinder mit Geschwistern und Freunden),

+ Durchflihren von Veranstaltungen flr Betroffene und medizinisches Fachpersonal,

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

Damit wir als Verein diesen Vertrag erfiillen und die Vereinsziele erreichen kdénnen, bendtigen wir von
Dir/Euch personenbezogene Daten. Stellst Du/Stellt ihr uns diese nicht zur Verfigung, kénnen wir Deine/
Eure Mitgliedschaft nicht bearbeiten. Deshalb erlaubt uns auch ein Gesetz, Deine/Eure Daten zu verarbei-
ten. Falls Du/ihr nachschlagen willst, findest Du dieses Gesetz unter der Datenschutz-Grundverordnung:
Artikel 6 Absatz 1 Buchstabe b.

. Empfanger Deiner/Eurer Daten
. Vorsitzende*r
Daten: alle bis auf Bankdaten

+ + o A

Zweck der Verarbeitung: Einladung zu Gruppentreffen und Versammlungen, Versand von Vereinsma-
gazinen, Versand von Informationen/Informationsmaterial zum Krankheitsbild, Mitgliederpflege, Interes-
senvertretung, Mitgliedsbeitragseinzug

2. Vorsitzende*r

+ Daten: alle bis auf Funktion, Kennung Einverstandnis und Bankdaten

+ Zweck der Verarbeitung: Einladung zu Gruppentreffen und Versammlungen

Schatzmeister*in

+ Daten: alle

+ Zweck der Verarbeitung: Mitgliedsbeitragseinzug, Versand von Informationen/Informationsmaterial zum
Krankheitsbild, Mitgliederpflege
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DATENVERARBEITUNG DES PCD & KS e.V. ZUR INTERNEN NUTZUNG Seite 7/7

Beisitzer*in

+ Daten: Name, Adresse (PLZ, Ort, Land), Status, Geschlecht, Telefonnummer, E-Mailadresse

+ Zweck der Verarbeitung: Internetpflege, Koordination der Teilnehmer externer Kongresse

Schriftfihrer*in

+ Daten: Name, Adresse (PLZ, Ort, Land), Geburtsdatum, Status, Geschlecht, Telefonnummer,
E-Mailadresse, Eintritt/Austritt

+ Zweck der Verarbeitung: Statistiken, Archivpflege

Regionalgruppenleiter‘innen

+ Daten: Name, E-Mailadresse, Adresse (Stadt, PLZ)

+ Zweck der Verarbeitung: Einladung zu Gruppentreffen

Arbeitsgruppenleiter*innen

+ Daten: Name, E-Mailadresse, Adresse (Stadt, PLZ, Land), Geburtsdatum (wenn Auswahlkriterium fur
Gruppe), Geschlecht

+ Zweck der Verarbeitung: Einladung zu Gruppentreffen

Zilienfocus-Teamleiter*innen

+ Daten: Name, Adresse, Telefonnummer, Status, E-Mailadresse, Geschlecht, Kennung Einverstandnis

+ Zweck der Verarbeitung: Kontaktaufnahme fiir Berichte zur Erstellung des Zilienfocus

Unterstutzer*in Technik (Website)

+ Daten: Name, Adresse (Ort), Geschlecht, Eintritt/Austritt

Unterstltzer*in Postversendung

+ Name, E-Mailadresse, Adresse (Stralte, Stadt, PLZ)

Wir sind dazu verpflichtet, vertraulich mit Deinen/Euren Daten umzugehen. Alle Personen im Verein, die mit
diesen Daten in Berthrung kommen, sind zudem ausdrucklich auf wichtige Datenschutzgrundsatze ver-
pflichtet worden.

5. Wie lange bewahren wir Deine/Eure Daten auf?
Wir vernichten Deine/Eure Daten, wenn Deine/Eure Mitgliedschaft bei uns endet, es sei denn, ein Gesetz
schreibt uns vor, die Daten langer zu speichern.

6. Deine/Eure Rechte

Du kannst/Ihr konnt von uns Auskunft erhalten, ob und wenn ja welche Daten wir von Dir/Euch wie verar-
beiten. Du kannst/ihr kdnnt beantragen, dass wir Deine/Eure Daten I6schen oder falsche Daten berichtigen.
Du kannst/ihr kdnnt auch beantragen, dass wir die Verarbeitung einschranken, also z.B. nur noch speichern,
aber nicht mehr weitergeben. Zudem kannst Du/kénnt ihr verlangen, dass wir Dir/Euch die Daten, die Du/ihr
uns bereitgestellt hast, in einem maschinenlesbaren Format zur Verfligung stellen. Zur Geltendmachung
Deiner/Eurer Rechte kannst Du Dich/kénnt ihr Euch jederzeit vor Ort oder unter den oben angegebenen
Kontaktdaten an uns wenden. Wir werden Deinen/Euren Anspruch dann prifen.

Im Namen des PCD & KS e.V.,
Benedikt Konig, 1. Vorsitzender

www.PCD-KS.info
[£][e][¢]
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