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Datenschutzrechtliche Informationen  
nach Artikel 13 und 14 DSGVO (Datenschutzgrundverordnung) 

Stand: 19.07.2023 

Nach Artikel 13 (Informationspflicht bei Erhebung von personenbezogenen Daten bei der be-
troffenen Person) und 14 EU-DSGVO (Informationspflicht, wenn die personenbezogenen Da-
ten nicht bei der betroffenen Person erhoben wurden) hat  die Elterninitiative Apert-Syn-
drom die Pflicht, die Personen, von denen sie Daten verarbeitet, über die folgenden Punkte 
zu Informieren. 

1. Namen und Kontaktdaten des Verantwortlichen sowie gegebenenfalls seiner Vertreter 
(siehe Art. 13 (1)a DSGVO): 

Elterninitiative Apert-Syndrom und verwandte Fehlbildungen e. V. 
Stinnweg 1a, 21220 Seevetal 
gesetzlich vertreten durch den Vorstand nach § 26 BGB: 
Sandra Mösche, Leonie Welsch und Markus Richter 
E-Mail: eas@apert-syndrom.de 

2. Kontaktdaten des Datenschutzbeauftragten/der Datenschutzbeauftragten (siehe Art. 13 
(1)b DSGVO): 

Jennifer Born 
Dresdner Straße 101a, 01689 Weinböhla 
E-Mail: datenschutz@apert-syndrom.de 

3. Zwecke, für die personenbezogene Daten verarbeitet werden (siehe Art. 13 (1)c DSGVO): 

3.1. Die personenbezogenen Daten werden für die Durchführung des Mitgliedschaftsver-
hältnisses verarbeitet (z.B. Einladung zu Familientreffen, Beitragseinzug, Organisation 
des Vereinsbetriebes). 

3.2. Die personenbezogenen Daten werden für die Erfüllung der Vereinsziele verwendet  
(z.B. Betreuung von kraniofazial fehlgebildeten Kindern und deren Angehörige. Dies be-
inhaltet unter anderem die Kontaktvermittlung für den Austausch mit anderen Mitglie-
dern). 

3.3. Ferner werden personenbezogene Daten zum Erhalt von Fördergeldern z.B. an den Pa-
ritätischen Wohlfahrtsverband weitergeleitet. 
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4. Rechtsgrundlagen, auf Grund derer die Verarbeitung erfolgt (siehe Art. 13 (1)d DSGVO): 

4.1. Die Verarbeitung der personenbezogenen Daten erfolgt in der Regel aufgrund der Er-
forderlichkeit zur Erfüllung eines Vertrages gemäß Artikel 6 Abs. 1 lit. b) DSGVO. Bei den 
Vertragsverhältnissen handelt es sich in erster Linie um das Mitgliedschaftsverhältnis 
im Verein. 

4.2. Werden personenbezogene Daten erhoben, ohne dass die Verarbeitung zur Erfüllung 
des Vertrages erforderlich ist, erfolgt die Verarbeitung aufgrund einer Einwilligung nach 
Artikel 6 Abs. 1 lit. a) i.V.m. Artikel 7 DSGVO.  

4.3. Die Veröffentlichung personenbezogener Daten im Internet oder in Printmedien erfolgt 
zur Wahrung berechtigter Interessen des Vereins (vgl. Artikel 6 Abs. 1 lit. f) DSGVO). Das 
berechtigte Interesse des Vereins besteht in der Information der Öffentlichkeit durch 
Berichterstattung über die Aktivitäten des Vereins. In diesem Rahmen werden perso-
nenbezogene Daten (einschließlich Bilder) der Vereinsmitglieder, veröffentlicht. 

5. Die Empfänger oder Kategorien von Empfängern der personenbezogenen Daten  
(siehe Art. 13 (1)e DSGVO: 

5.1. Personenbezogene Daten der Mitglieder werden zur Beantragung von Fördergeldern 
an den Paritätischen Wohlfahrtsverband weitergegeben. 

5.2. Die Daten der Bankverbindung der Mitglieder werden zum Zwecke des Beitragseinzugs 
an die Sparkasse Münsterland Ost weitergeleitet. 

5.3. Auftragsverarbeiter gem. Art. 26 DSGVO. Bei der EAS ist das die Druckerei, die Informa-
tionshefte, Vereinszeitung und sonstige Dokumente ausdruckt und postalisch versen-
det. 

6. Die Dauer, für die die personenbezogenen Daten gespeichert werden oder, falls dies 
nicht möglich ist, die Kriterien für die Festlegung der Dauer (siehe Art. 13 (2)a DSGVO): 

6.1. Die personenbezogenen Daten werden für die Dauer der Mitgliedschaft gespeichert.  

6.2. Mit Beendigung der Mitgliedschaft werden die Datenkategorien gemäß den gesetzli-
chen Aufbewahrungsfristen weitere zehn Jahre vorgehalten und dann gelöscht. In der 
Zeit zwischen Beendigung der Mitgliedschaft und der Löschung wird die Verarbeitung 
dieser Daten eingeschränkt. 

6.3. Bestimmte Datenkategorien werden zum Zweck der Vereinschronik im Vereinsarchiv 
gespeichert. Hierbei handelt es sich um die Kategorien Vorname, Nachname, Syndrom. 
Der Speicherung liegt ein berechtigtes Interesse des Vereins an der zeitgeschichtli-
chen Dokumentation zugrunde. 

6.4. Alle Daten der übrigen Kategorien (z.B. Bankdaten, Anschrift, Kontaktdaten) werden 
mit Beendigung der Mitgliedschaft gelöscht, sofern keine gesetzlichen 
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Verpflichtungen zur Aufbewahrung oder die Notwendigkeit der Aufbewahrung zur 
Wahrung begründeter Vereinsinteressen besteht. 

7. Der betroffenen Person stehen unter den in den Artikeln jeweils genannten Vorausset-
zungen die nachfolgenden Rechte zu (siehe Art. 13 (2) b, c und d DSGVO): 

7.1. das Recht auf Auskunft nach Artikel 15 DSGVO, 

7.2. das Recht auf Berichtigung nach Artikel 16 DSGVO, 

7.3. das Recht auf Löschung nach Artikel 17 DSGVO, 

7.4. das Recht auf Einschränkung der Verarbeitung nach Artikel 18 DSGVO, 

7.5. das Recht auf Datenübertragbarkeit nach Artikel 20 DSGVO, 

7.6. das Widerspruchsrecht nach Artikel 21 DSGVO, 

7.7. das Recht auf Beschwerde bei einer Aufsichtsbehörde nach Artikel 77 DSGVO, 

7.8. das Recht, eine erteilte Einwilligung jederzeit widerrufen zu können, ohne dass die 
Rechtmäßigkeit der aufgrund der Einwilligung bis zum Widerruf erfolgten Verarbeitung 
hierdurch berührt wird. 

8. Die Quelle, aus der die personenbezogenen Daten stammen (siehe Art. 14 DSGVO): 

8.1. Die personenbezogenen Daten werden hauptsächlich im Rahmen des Erwerbs der Mit-
gliedschaft erhoben. 

8.2. Datenerhebungen werden außerdem durch Mitgliederbefragungen und statistische 
Erhebungen vorgenommen. Diese werden im Sinne der Vereinsziele durchgeführt und 
dienen hier im Speziellen der Unterstützung von wissenschaftlichen Arbeiten und zu 
Informationszwecken. Die vereinsinterne und öffentliche Verarbeitung dieser Daten er-
folgt nur mit gesonderten Einverständniserklärungen der Teilnehmer. 


