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Im Folgenden informieren wir Sie über die Erhebung personenbezogener Daten bei der Teilnahme  
an der Ausstellung »SELTEN ALLEIN«.

§ 1	 Allgemeine Informationen über die Verarbeitung personenbezogener Daten

[1]	� Personenbezogene Daten sind alle Daten, die auf Sie persönlich beziehbar sind, zum Beispiel 
Name, Adresse, E-Mail-Adresse.

[2]	� erantwortlicher gem. Art. 4 Nr. 7 DSGVO ist die Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen  
(ACHSE) e.V., c/o DRK Kliniken Berlin | Mitte, Drontheimer Straße 39, 13359 Berlin,  
info@achse-online.de

[3]	� Zur Geltendmachung Ihrer Rechte können Sie sich jederzeit an unseren Datenschutzbeauftragten  
unter datenschutz@achse-online.de wenden

§ 2	 Teilnahme an dem Kunstprojekt SELTEN ALLEIN

	� Wenn Sie sich mit einem Kunstbeitrag an der Kunstaktion »SELTEN ALLEIN« beteiligen möchten, 
müssen Sie mit uns eine Nutzungsvereinbarung schließen. Sie werden außerdem aufgefordert 
einen Steckbrief für die Ausstellung auszufüllen. Die Informationen auf dem Steckbrief sind  
für Besucher*innen anonymisiert und werden neben das Kunstwerk platziert. Die Unterzeichnung 
der Nutzungsvereinbarung und das Ausfüllen des Steckbriefs sind Voraussetzung für die  
Teilnahme an dem Kunstprojekt »SELTEN ALLEIN«. Für die Verarbeitung der Informationen aus 
dem Steckbrief benötigen wir ihre Einwilligung (näheres siehe unter § 3 [2] der Datenschutz
erklärung).

	� Um das Kunstprojekt interaktiver zu gestalten, besteht zudem die Möglichkeit sich mit  
Interviews / Fotos / Videos einzubringen. Letzteres stellt keine Teilnahmevoraussetzung dar. 

§ 3 Datenverarbeitung und Rechtsgrundlage

[1]	� Für die Durchführung der Kunstaktion »SELTEN ALLEIN« benötigen wir von ihnen eine unter-
schriebene Nutzungsvereinbarung. In dieser erfassen wir Name und Vorname des bzw. der  
Künstler*in, sowie die Anschrift zu Kontaktzwecken als auch um etwaige Ansprüche aus der 
Nutzungsvereinbarung prüfen, gewähren oder abwehren zu können. Rechtsgrundlage ist Artikel 6  
Absatz 1 lit. b DSGVO auf Grundlage der Nutzungsvereinbarung.
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[2]	� Zur Teilnahme an dem Kunstprojekt »SELTEN ALLEIN« müssen Sie auf dem Steckbrief insbesondere 
Angaben zu ihrer Krankheit machen. Wir benötigen diese Informationen zur Durchführung der 
Kunstaktion, da Ziel der Ausstellung ist, Seltene Erkrankungen sichtbarer zu machen.  
Die ACHSE als Koordinierungsstelle der Kunstaktion kann mithilfe der Informationen aus der 
Nutzungsvereinbarung die Krankheit dem bzw. der jeweiligen Künstler*in zuordnen,  
mithin einen Personenbezug herstellen. Da es sich bei der Information zur Krankheit um ein 
gesundheitsbezogenes Datum (=sensibles Datum) i. S. d. Artikels 9 Absatz 1 DSGVO handelt,  
ist Rechtsgrundlage der Datenverarbeitung ihre separate Einwilligung nach Artikel 9 Absatz 2 
lit. a DSGVO. 

	� Hinweis: Besucher*innen können wegen der anonymisierten Darstellung des Steckbriefs grund-
sätzlich keinen Bezug zum bzw. zur Künstler*in herstellen. Es kann jedoch nicht ausgeschlossen 
werden, dass der bzw. die Künstler*in mit seinem bzw. ihrem Kunstwerk (Selbstportrait) die 
Identifizierung der eigenen Person ermöglicht.

[3]	� Wenn Sie sich an dem Kunstprojekt außerdem mit Interviews/Fotos/Videos beteiligen, erheben 
wir hierfür zusätzlich noch ihre Telefonnummer bzw. ihre E-Mail-Adresse. Sie dienen ausschließ-
lich der Kontaktaufnahme im Rahmen des Kunstprojekts »SELTEN ALLEIN«. Rechtsgrundlage der 
Datenverarbeitung ist die separate Einwilligung nach Artikel 6 Abs. 1 lit. a DSGVO.

[4]	� Wir löschen die personenbezogenen Daten grundsätzlich dann, wenn kein Erfordernis für eine 
weitere Speicherung besteht. Ein Erfordernis kann insbesondere dann bestehen, wenn die  
Daten noch benötigt werden, um vertragliche Leistungen zur erfüllen, Gewährleistungs- und 
gegebenenfalls Garantieansprüche prüfen und gewähren oder abwehren zu können. Im Falle von 
gesetzlichen Aufbewahrungspflichten kommt eine Löschung erst nach Ablauf der jeweiligen 
Aufbewahrungspflicht in Betracht.

§ 4	 Empfänger

	� Die Datenverarbeitung ihrer personenbezogenen Daten erfolgt ausschließlich durch 
Mitarbeitende der ACHSE im Bereich der Öffentlichkeitsarbeit. Eine Verarbeitung ihrer  
personenbezogenen Daten durch die Kooperationspartner oder andere Dritte erfolgt nicht. 

3



Teilnahme am Kunstprojekt »SELTEN ALLEIN«

Datenschutzerklärung 3/3

SELTEN
ALLEIN

§ 5	 Ihre Rechte

>	� Auskunftsrecht. Sie haben das Recht, auf die personenbezogenen Daten zuzugreifen, die  
wir über Ihre Person gespeichert haben, um diese zu überprüfen und sich ein Bild darüber zu 
machen wie wir Ihre Daten verwenden. 

>	� Recht auf Berichtigung, Löschung und Einschränkung. Sie haben unter bestimmten Umständen 
das Recht, die Korrektur, Einschränkung oder Löschung Ihrer personenbezogenen Daten von uns 
zu verlangen. 

>	� Recht auf Datenübertragbarkeit. Sie haben das Recht, Ihre personenbezogenen Daten in einem 
strukturierten, gängigen und maschinenlesbaren Format von uns zu erhalten und unmittelbar 
von uns an Dritte zu übermitteln, 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 Zulässigkeit  
der Datenverarbeitung bis zu Ihrem Widerruf beeinflusst.

>	 �Recht auf Widerspruch. Sie haben das Recht, aus Gründen, die sich aus ihrer besonderen  
Situation ergeben, jederzeit gegen die Verarbeitung Sie betreffender personenbezogener Daten, 
die aufgrund von Artikel 6 Abs. 1 lit. f DSGVO erfolgt, Widerspruch einzulegen. Wir werden Ihre 
personenbezogenen Daten dann nicht mehr verarbeiten, es sei denn, wir können zwingende 
schutzwürdige Gründe für die Verarbeitung nachweisen.

>	� Recht auf Beschwerde. Wenn Sie der Meinung sind, dass unsere Datenverarbeitung gegen  
europäisches Datenschutzrecht verstößt, können Sie eine Beschwerde bei einer Aufsichts
behörde einreichen. Zuständig hierfür ist beispielsweise die Aufsichtsbehörde des Bundes
landes, in dem Sie Ihren Aufenthaltsort haben. 

	� Eine Liste aller Landesdatenschutzbeauftragten sowie deren Kontaktdaten finden Sie unter  
folgendem Link:  
https://www.bfdi.bund.de/DE/Infothek/Anschriften_Links/anschriften_links-node.html

	� Sie können sich aber auch an den für uns zuständige Berliner Beauftragte für Datenschutz und  
Informationsfreiheit wenden.

*	 Kooperationspartner des Kunstprojekts »SELTEN ALLEIN« sind:

	 ◊ Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen (ACHSE) e.V.  
	 ◊ Mein Einkaufsbahnhof – DB Station&Service AG 
	 ◊ Ketchum GmbH Deutschland
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Zur Teilnahme und Durchführung des Kunstprojekts »SELTEN ALLEIN« willige ich in die  
Verarbeitung meiner gesundheitsbezogenen Daten durch die ACHSE e.V. ein.

Mir ist bewusst, dass Besucher*innen wegen der anonymisierten Darstellung des Steckbriefs  
grundsätzlich keinen Bezug zu mir herstellen können. Es kann jedoch nicht ausgeschlossen werden, 
dass ich mit meinem (z.B. Selbstportrait) die Identifizierung der eigenen Person ermöglicht.  
Zudem ist meine Identität und damit auch meine gesundheitsbezogenen Daten auch den zuständigen 
Mitarbeitern der ACHSE bekannt.

Diese Einwilligung kann ich jederzeit gegenüber ACHSE e.V. als Verantwortlichem widerrufen.  
Durch einen Widerruf wird die Rechtmäßigkeit der aufgrund der Einwilligung bis zum Widerruf  
erfolgten Verarbeitung nicht berührt. Die Datenschutzerklärung habe ich zu Kenntnis genommen.

(bitte Zutreffendes ankreuzen)

	 Ja	 Nein

Ort, Datum	 Name, Vorname in Blockschrift

Unterschrift des volljährigen Teilnehmers oder des/der Sorgeberechtigten
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Um das Kunstprojekt »SELTEN ALLEIN« interaktiver zu gestalten, stehe ich für Interviews /  
Fotos / Videos zur Verfügung und willige ein, dass die ACHSE e.V. mich zu diesem Zweck unter  
den nachstehenden Kontaktdaten kontaktiert 

Diese Einwilligung kann ich jederzeit gegenüber ACHSE e.V. als Verantwortlichem widerrufen.  
Durch einen Widerruf wird die Rechtmäßigkeit der aufgrund der Einwilligung bis zum Widerruf  
erfolgten Verarbeitung nicht berührt. Die Datenschutzerklärung habe ich zu Kenntnis genommen.

(bitte Zutreffendes ankreuzen)

	 Ja	 Nein

Im Falle Ihres Einverständnisses möchten wir Sie um Ihre Kontaktdaten bitten (eine Angabe reicht):

Telefon

E-Mail
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