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DATENSCHUTZERKLARUNG BERATUNG

Im Folgenden informieren wir Sie Uber die Erhebung personenbezogener Daten bei Inanspruch-
nahme der Betroffenen- und Angehdrigenberatung der Allianz Chronischer Seltener Erkrankun-
gen (ACHSE) e. V.

8 1 Allgemeine Informationen tber unsere Verarbeitung Ihrer personenbezogenen Daten

(1)

(2)

3)

(4)

Personenbezogene Daten sind alle Daten, die auf Sie personlich beziehbar sind, z. B.
Name, Adresse, Telefonnummer, E-Mail-Adresse. Dazu gehdren auch Ihre Angaben zu
Ihrem Gesundheitszustand (Krankheitssymptome, &rztliche Untersuchungen, Befunde,
Rontgenbilder usw.) und gegebenenfalls auch lhre Sozialdaten.

Ihre personenbezogenen Daten verarbeiten wir zur Durchfihrung der Betroffenen- und
Angehdrigenberatung der ACHSE.

Verantwortliche gem. Art. 4 Nr. 7 DSGVO ist die Allianz Chronischer Seltener Erkrankun-
gen (ACHSE) e.V., c/o DRK Kliniken Berlin | Mitte, Drontheimer Strafl3e 39, 13359 Berlin,
info@achse-online.de

Zur Geltendmachung lhrer Rechte kdnnen Sie sich jederzeit an unseren Datenschutzbe-
auftragten unter datenschutz@achse-online.de wenden

§ 2 Datenverarbeitung und Rechtsgrundlage

(1)

(2)

()

Fur die Durchfuihrung der Betroffenen- und Angehdrigenberatung der ACHSE bendétigen
wir Ihre Einwilligung, da es sich bei lhren Informationen um gesundheitsbezogene Daten
(= sensible Daten) i.S.d. Art. 9 Abs. 1 DSGVO handelt. Rechtsgrundlage der Datenverar-
beitung ist also Ihre separate Einwilligung nach Art. 9 Abs. 2 lit. a DSGVO.

Fur statistische Zwecke verarbeiten wir einige wenige lhrer Daten (lediglich Geschlecht,
Funktion/Rolle und sehr aggregiert Anliegen und Beratungsinhalt, also keine Diagnosen,
Symptome oder andere Gesundheitsdaten) einmalig, indem wir diese anonymisieren.
Nach der Anonymisierung konnen die Daten keiner Person mehr zugerechnet werden.
Diese Anonymisierung erfolgt fur interne Auswertungen, statistische Zwecke sowie fir Ta-
tigkeits- und Qualitatsberichte. Diese anonymisierten Daten sind aus den vorgenannten
Griunden fur unsere Beratungsarbeit essenziell, daher erfolgt die Verarbeitung auf der
Rechtsgrundlage des berechtigten Interesses nach Art. 6 Abs. 1 lit. f) DSGVO.

Wir I6schen die personenbezogenen Daten grundsétzlich dann, wenn kein Erfordernis fur
eine weitere Speicherung besteht. In der Regel ist das der Fall, wenn wir mit lhnen drei
Jahre lang keinen Kontakt mehr hatten bzw. Sie keine Anfragen mehr gestellt haben.

Erstellungsdatum:30.03.2026 Mitwirkende Mitarbeiter: DSB Prifung und Freigabe am: 30.03.2026
Versionsnr. 0.2 Unterschrift GF: CM



mailto:info@achse-online.de
mailto:datenschutz@achse-online.de

Quallidtemanagement Qualitatsmanagement — Handbuch© @
EN ISO 152242016— Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen
04t
Seite 2 von 3 Dokumentenschlissel:
Beratungsmanagement D—-422-00

DATENSCHUTZERKLARUNG BERATUNG

(4)

Erteilen Sie uns zuséatzlich die weitere Zustimmung, zur Hilfe zukinftiger Ratsuchender
Ihre Daten dauerhaft zu speichern, dann l6schen wir die Daten erst dann, wenn Sie diese
in der Zukunft widerrufen. Nach Abschluss lhrer konkreten Beratung greifen wir aber nur
auf Ihre Daten zu, wenn sich aufgrund einer konkreten Anfrage eines neuen Ratsuchen-
den ein solcher Bedarf ergibt. In diesem Falle nehmen wir mit Ihnen Kontakt auf, um dann
Ihre Einwilligung etwa zur Weitergabe lhrer Kontaktdaten an diesen Dritten einzuholen.

8§ 3 Empfanger

Innerhalb unseres Vereins erhalten nur diejenigen Zugriff auf lhre personenbezogenen Daten, die
diese zur Erfullung der oben genannten Zwecke zwingend benétigen, also insbesondere Mitar-
beitende der ACHSE im Bereich Betroffenen- und Angehdrigenberatung. Zudem erhalten fol-
gende externen Empfanger lhre Daten:

(1)

(2)

(3)

Wir Ubermitteln lhre Daten mit lhrer Zustimmung gegebenenfalls an Partner in unserem
Netzwerk (aus dem Arbeits-, Bildungs-, Gesundheits- und Sozialwesen, zum Beispiel
Arzte) und an Ihre Angehdrigen. Die Weitergabe an Dritte (etwa andere Ratsuchende)
erfolgt nur, wenn Sie uns dies im konkreten Fall erlauben.

Dienstleister, die die IT-Anwendungen der ACHSE administrieren, warten oder weiterent-
wickeln und als Nebeneffekt Zugriff auf Ihre personenbezogenen Daten haben kénnten.

Die Ubermittlung lhrer personenbezogenen Daten in Lander auRerhalb der Europaischen
Union ist nicht vorgesehen. Wir werden Sie rechtzeitig informieren, falls sich diese Situa-
tion &ndern sollte.

8 4 |hre Rechte

» Auskunftsrecht. Sie haben das Recht, Auskunft tiber die personenbezogenen Daten zu

verlangen, die wir Uber Ihre Person gespeichert haben bzw. verarbeiten.

Recht auf Berichtigung, Loschung und Einschrankung. Sie haben unter bestimmten
Voraussetzungen das Recht, die Korrektur, Einschrdnkung oder Loschung lhrer personen-
bezogenen Daten von uns zu verlangen.

Recht auf Datentbertragbarkeit. Sie haben das Recht, Ihre personenbezogenen Daten
in einem strukturierten, gadngigen und maschinenlesbaren Format von uns zu erhalten und
unmittelbar von uns an Dritte zu Ubermitteln, soweit dies technisch machbar ist.

Recht auf Widerruf. Sie haben das Recht, eine gegebenenfalls erteilte Einwilligung zu
widerrufen. Bitte beachten Sie, dass dieser Widerruf der Einwilligung nicht die Zulassigkeit
der Datenverarbeitung bis zu Ihrem Widerruf beeinflusst.

Erstellungsdatum:30.03.2026 Mitwirkende Mitarbeiter: DSB Prifung und Freigabe am: 30.03.2026
Versionsnr. 0.2 Unterschrift GF: CM




Qualitatsmanagement
orientiert nach DIN
EN ISO 15224:2016-
04t

Qualitatsmanagement — Handbuch© @

Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen

Seite 3von 3

Dokumentenschlissel:

Beratungsmanagement D-422-00

DATENSCHUTZERKLARUNG BERATUNG

» Recht auf Widerspruch. Sie haben das Recht, aus Griinden, die sich aus ihrer besonde-

ren Situation ergeben, jederzeit gegen die Verarbeitung Sie betreffender personenbezo-
gener Daten, die aufgrund von Artikel 6 Abs. 1 lit. f DSGVO erfolgt, Widerspruch einzule-
gen. Wir werden lhre personenbezogenen Daten dann nicht mehr verarbeiten, es sei denn,
wir kdnnen zwingende schutzwuirdige Grunde fur die Verarbeitung nachweisen.

Recht auf Beschwerde. Wenn Sie der Meinung sind, dass unsere Datenverarbeitung ge-
gen europaisches Datenschutzrecht versto3t, konnen Sie eine Beschwerde bei einer Auf-
sichtsbehdrde einreichen. Zustandig hierfiir ist beispielsweise die Aufsichtsbehdrde des
Bundeslandes, in dem Sie Ihren Aufenthaltsort haben. Eine Liste aller Landesdatenschutz-
beauftragten sowie deren Kontaktdaten finden Sie unter folgendem Link:
https://www.bfdi.bund.de/DE/Infothek/Anschriften Links/anschriften links-node.html. Sie
kénnen sich aber auch an die oder den fir uns zustandige/n Berliner Beauftragte/n fir
Datenschutz und Informationsfreiheit wenden.

8 5 Verpflichtung zur Bereitstellung

Sie sind gegenuber der ACHSE weder gesetzlich noch vertraglich zur Bereitstellung Ihrer perso-
nenbezogenen Daten verpflichtet. Ohne diese Daten ist die ACHSE jedoch in der Regel nicht in

der Lage, Sie zu beraten oder sonst wie zu unterstitzen.

8 6 Automatisierte Entscheidungsfindung oder Profiling

Es werden durch uns keine automatisierten Entscheidungen oder andere Profiling-MalRnahmen

durchgefihrt.
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