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Syfte
Att f6lja och hantera de juridiska kraven pa forbundet angidende dataskyddsférordningen GDPR.

Allmiant

Policyn riktar sig till enskilda personer som har kontakt med férbundet dir personuppgifterna
hanteras. Riksférbundet Cystisk fibros samlar in personuppgifter for att vi pa basta sitt ska kunna
ge medlemmar och andra intressenter bra service, skicka information och halla kontakten samt
for att fullgéra ingangna avtal. Vi foljer GDPR, dataskyddsférordningen som giller frin och med
25 maj 2018.

Viir 6ppna med vilken information vi samlar och varfor vi gor det och vi dr mana om att du ska
kinna dig trygg 1 alla kontakter med oss. Vart juridiska namn dr Riksférbundet Cystisk fibros och
vart organisationsnummer ar 817600 — 9473.

Personuppgifter som behandlas

I f6rsta hand samlar vi in uppgifter direkt fran dig, och det dr namn, adress, e-post och
telefonnummer, dvs uppgifter sa att vi kan komma i kontakt med dig pa olika sitt. Vi samlar in
och registrerar personnummer i vart medlemsregister for att kunna uppdatera det med uppgifter
fran det offentliga SPAR-registret. Det gor att vi kan uppritthalla god registervard och ha
korrekta uppgifter om t ex adresser.

Om du dr medlem samlar vi in uppgiften om du har diagnosen Cystisk fibros CF eller Primar
cilidr dyskinesi PCD. Vi samlar ocksa in information om du 4r nirstiaende till en person som har
nagon av dessa sjukdomar.

Vi samlar och registrerar personuppgifter i samband med:

- Nir du anmiler dig som medlem

- Nir du bestiller informationsmaterial eller produkter fran var webbshop.

- Nir du ger en gava via hemsidan eller pa annat sitt.

- Om du kontaktar oss via e-post, telefon, formuldr pa hemsidan eller i vara sociala medier.

- Om du anmiiler dig eller deltar vid en kurs, konferens eller annat event eller niagra av vara
digitala samtalsgrupper som vi anordnar.

- Om du svarar pa en platsannons eller spontant skickar in en intresseanmalan.

- Om du ir kandidat eller blir fértroendevald inom organisationen, bade for rikstorbundet
och i nagon av vara region- och lokalféreningar.

- Vid ans6kan om bidrag, forskningsbidrag och resebidrag.



- Vid anstillning, volontiruppdrag och praktik.
- Nir du begir ersittning for utligg och resekostnader.

Andamalen fér insamling av personuppgifter

Vi samlar in personuppgifter for att kunna fullgéra vara indamal enligt féljande:

- Registrera gavor och medlemskap

- Administrera ditt medlemskap enligt medlemsvillkoren, t ex skicka ut faktura pa
medlemsavgiften.

- Skicka medlemsbrev och annan information till dig.

- For att kunna kontakta dig om du stillt en fraga till oss, eller vill att vi behandlar ett visst
arende.

- For att kunna fullfélja avtal mellan dig och riksférbundet, t ex anstallningsavtal,
reserdkningar vid kurser/konferenser, avtal vid forskningsbidrag och i bestillningar i var
webbshop.

- Ta fram underlag for att kunna genomféra enkitundersékningar 1 syfte att férbéttra var
service till medlemmar och lokalféreningar.

Information som kan lamnas ut

Vi vill ge dig bra service och kan dirfor dela med oss av information till foretag for att kunna
bedriva och utveckla vir verksamhet pa ett kostnadseffektivt sitt. Detta kan vara friga om
distribution, betalservice, genomforande av evenemang och andra tjanster. Nar vi gor detta vidtar
vi alla rimliga, legala, tekniska och organisatoriska atgirder for att sikerstilla att dina
personuppgifter behandlas sikert och med sekretess.

Riksforbundet Cystisk fibros bestar av riksférbundet samt region-
och lokalféreningar

Nir du blir medlem hos oss blir du ocksa medlem i en lokal- eller regionférening och den
féreningen far ta del av samma personuppgifter som riksférbundet.

De personuppgifter som finns registrerade 1 medlemsregistret delas mellan riksférbundet samt
region- och lokalféreningar. Lokalféreningar har tillging till medlemsregistret bara for sin egen
férening och anvinder uppgifterna for att kunna gora utskick om verksamheten och halla kontakt
med sina egna medlemmar.

Regionforeningar kan bara ta del av uppgifterna i medlemsregistret inom den egna regionen.
Riksférbundet ansvarar for att tillhandahalla den tekniska 16sningen f6r medlemsregistret, sjilva
datasystemet, och informerar ocksa 6vriga féreningar om riktlinjer och rutiner f6r handhavande
av medlemsregistret.

Uppdateringar om dina personuppgifter gérs bade lokalt och av riksférbundet. Riksférbundet,
region- och lokalféreningarna ar gemensamt personuppgiftsansvariga f6r medlemsregistret och
de behandlingar som genomfors. Region- och lokalféreningarna dr dock endast ansvariga for sin
egen forening.

Om cookies och analysverktyg pa hemsidan

En cookie idr en liten textfil som lagras pa din dator. Cookies anvinds normalt for att forbéttra
webbplatsen for anvindaren, t ex for att kunna anpassa en webbplats efter besdkarens 6nskemal



och val. En permanent cookie ligger kvar i besdkarens dator en bestimd tid. En sessionscookie
lagras tillfilligt i datorns minne under tiden en besokare dr inne pa en webbsida. Sessionscookies
férsvinner nér du stinger din webblasare.

Vi samlar inte in och sparar inte uppgifterna som 6verfors till var hemsida. Var webbplats
anvinder cookies som ett hjilpmedel f6r att fa an bild av hur besékare anvinder webbplatsen.
Denna information anvinds i syfte att utvirdera besSksstatistik, exempelvis anvinder vi rapporter
av bes6ken pa webbplatsen for att forbattra innehall, navigation och struktur.

Rittslig grund, lagring och gallring av personuppgifter

Den rittsliga grunden till att vi behandlar dina personuppgifter ar i huvudsak fullgérande av avtal,
rittslig forpliktelse och berittigat intresse. Fullgbrande av avtal ir t ex anstillningsavtal,
bestillningar frin var webbshop och begiran om ersittning vid kurser och konferenser.

Rittslig forpliktelse kan vara att vi t ex 4r skyldiga att limna vissa uppgifter till Skatteverket eller
annan myndighet och att vi dr bokforingsskyldiga enligt bokforingslagen.

Berittigat intresse ar nar vi vill forbattra var verksamhet och service till medlemmar genom att t
ex genomfora en enkitundersékning och nir vi vill na dig med information av olika slag.

Riksférbundet Cystisk fibros dr en patientorganisation och har som dndamal att forbittra
levnadsvillkoren och varden for personer med CF och PCD i Sverige. Det ér alltsa en del av var
grundliggande verksamhet att samla personer som har dessa sjukdomar och Gvriga intresserade
som vill arbeta for féreningens andamal.

Uppgifter om hilsa idr enligt dataskyddsférordningen GDPR sa kallade “’kinsliga uppgifter” och
kan 1 normalfallet inte samlas in utan ett tydligt samtycke fran den registrerade, dvs dig som
medlem.

Det finns dock undantag fran detta och vi stoder oss pa foljande undantag i forordningen,
artikel 9, punkt d:

Behandlingen utfors inom ramen for berittigad verksamhet med limpliga skyddsatgirder hos en
stiftelse, en forening eller ett annat icke vinstgivande organ som har ett politiskt, filosofiskt,
religiost eller fackligt syfte, forutsatt att behandlingen enbart r6r sidana organs medlemmar eller
tidigare medlemmar eller personer som pa grund av organets andamal har regelbunden kontakt
med detta och personuppgifterna inte limnas ut utanfér det organet utan den registrerades
samtycke.

Uppgifterna som avser om man har CF eller PCD eller dr nirstaende till en person som har en av
dessa diagnoser anvinds vid ans6kan om statsbidrag till funktionshinderorganisationer. De
uppgifter som limnas till Socialstyrelsen 4r bara det totala antalet CF- och PCD-sjuka samt
antalet nirstaende till sidana medlemmar. Detta ir en forutsittning for att erhalla statsbidrag till
Riksférbundet Cystisk fibros verksamhet och regleras i en sirskild férordning, se Socialstyrelsens
hemsida for ytterligare information.

Uppgifter som avser specifika diagnoser kan anvindas vid utskick av sirskild riktad information
eller i samband med vara egna enkitundersékningar. Uppgifterna limnas inte ut till tredje part.

Dina personuppgifter bevaras inte lingre tid 4n vad som édr nédvindigt med hansyn till
indamalen och behandlingen. Vi kommer att lagra dina personuppgifter sa linge du har en
relation med oss, t ex dr medlem eller givare. Uppgifter kommer att gallras da de inte lingre dr
nédvindiga for de andamal de har samlats in f6r. Vissa uppgifter kan behallas lingre nir sa krivs
av annan lagstiftning, och ett exempel pad det dr bokféringslagen.



Dina rattigheter och val

Det ar viktigt f6r oss att vi har korrekta uppgifter och vi kommer att pa eget eller ditt initiativ
ritta uppgifter som uppticks vara felaktiga.

Du kan nir du vill begira att dina uppgifter raderas eller att anvindningen begrinsas genom att
kontakta oss. Det kan dock finnas legala skyldigheter som hindrar oss att omedelbart radera dina
personuppgifter, t ex bokféringslagen.

Du kan erhalla information om vilka uppgifter som dr registrerade genom att begira ett
registerutdrag fran oss. Om du anser att Riksférbundet Cystisk fibros behandlar dina uppgifter i
strid med dataskyddsférordningen GDPR kan du limna in ett klagomal till Datainspektionen.

Linkar till andra webbplatser

I hindelse att var webbplats innehaller linkar till tredje parts webbplats eller material publiceras
hos tredje part, dr dessa linkar endast for informationssyfte. Eftersom Riksférbundet Cystisk
fibros saknar kontroll 6ver innehallet pa dessa webbplatser eller dess material ansvarar vi inte
heller f6r dess innehall. Riksférbundet Cystisk fibros ansvarar inte heller f6r skador eller forluster
som skulle kunna uppsta vid anvindning av dessa linkar.



