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GDPR-Policy EDS Riksforbund

Riksforbundet Ehlers-Danlos syndrom (EDS Riksforbund) och dess lokalféreningar varnar
om din integritet och foljer dataskyddsforordningen GDPR (General Data Protection
Regulation) och du kan kianna dig trygg i var behandling av dina personuppgifter.

Denna policy beskriver hur EDS Riksforbund och dess lokalforeningar samlar in, sparar,
anvander och raderar information om enskilda personer. Den beskriver dven dina
rattigheter och hur du kan gora dem géallande. Insamling av personuppgifter ar en foljd av
att en person ansluter sig som medlem, viljer att prenumerera pa information for utskick
med e- post/post, koper produkter via var webbplats eller pa annat sitt via digitala tjanster
kontaktar EDS Riksforbund i arenden som leder till en uppfoljande hantering fran EDS
Riksforbund.

Medlemskapet i EDS Riksforbund och lokalforening dar sddan finns ar frivilligt och det ar
dven lamnandet av personuppgifter, men vissa personuppgifter om dig behovs for att du ska
kunna vara medlem. Du informeras pa webbplatsen och i annan kommunikation om var
policy for hantering av personuppgifter och ar inforstddd med att policyn i framtiden kan
komma att uppdateras som foljd av att EDS Riksforbund forandrar sin verksamhet och att
gallande policy kan behova fortydligas och justeras for att ge anpassningar till gallande
lagstiftningar.

Var aktuella policy (integritetspolicy) for hantering av personuppgifter finns pa var
webbplats www.ehlers-danlos.se. I anslutning till att EDS Riksférbund utfér insamling av
personuppgifter for sarskilt andamal kan det ges kompletterande uppgifter om hur
personuppgifterna ska anviandas.

Omfattning

EDS Riksforbund samlar in och sparar information rorande ditt medlemskap i
medlemsregister. Informationen anvands for att EDS Riksforbund ska kunna hantera de
ataganden till dig som foljer av ditt medlemskap och dina dtaganden inom EDS
Riksforbund. I registret kan kinsliga personuppgifter inga om ditt halsotillstand.

Exempel pé sddan information dr om du ar diagnosbarare eller anhorig och som
diagnosbarare typ av EDS. Ett annat exempel ar att du uppger matallergier i samband med
fortaring vid ndgon aktivitet arrangerad av EDS Riksforbund eller lokalférening tillhorande
forbundet. Samtliga uppgifter som samlas in i samband med enskilda aktiviteter raderas
efter avslutad aktivitet.

I medlemsregistret anges ocksa om du som person ar medlem i enbart EDS Riksférbund
eller &ven medlem i ndgon av forbundets lokalforeningar.

EDS Riksforbund ar medlem i intresseorganisationen Riksférbundet Sillsynta diagnoser.
Detta medfor att varje medlem i EDS Riksforbund dven ar personlig medlem i Sallsynta
diagnoser. Kontaktinformationen i medlemsregistret far anvandas av Sallsynta diagnoser
och lokalforeningar for utskick med mail eller vanlig post.


http://www.ehlers-danlos.se/
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EDS Riksforbund erbjuder genom webbplatsen majlighet:

e Att prenumerera pa nyhetsinformation med utskick via e-post.
Personuppgifter for hantering av bevakning och utskick sparas i
prenumerationsregister.

e Att bestilla produkter. De personuppgifter som insamlas anvands enbart for
hantering av bestéllningen. Informationen sparas ej i kundregister.

e Att anvianda formular for att anmala intresse av kontakt med EDS Riksforbund. De
personuppgifter som insamlas anvands enbart for hantering av kommunikation med
intressenten. Informationen sparas €j i intressentregister.

Personuppgifter som du lamnar till medlems- och prenumerationsregister siljs inte eller
fors inte vidare till tredje part av EDS Riksforbund. Uppgifterna i registren kan av EDS
Riksforbund komma att anviandas for uppfoljning och utveckling av EDS Riksforbunds
verksamhet och for kommunikation av erbjudanden till medlemmar och prenumeranter.
Nar du blir ny medlem i EDS Riksforbund och det finns en lokalforening i ditt omrade
delar vi dina uppgifter; namn och adress/e-post/telefonnummer, till utsedd ansvarig i
lokalforeningen for att du skall kunna fa ta del av lokal information.

Personuppgiftsansvarig (PuA) och personuppgiftsbitriden (PuB)

Inom Riksforbundet Ehlers-Danlos syndrom (EDS Riksforbund), organisationsnummer
812800-9498 ir styrelsen personuppgiftsansvarig (PuA) for vara register. De personer inom
EDS Riksforbund och dess lokalforeningar som har behorighet och tillgang till register ar
utsedda av respektive styrelse.

EDS Riksforbund kan avtala med externa foretag och samarbetspartner om leverans av IT-
tjanster/molntjanster for produktion av registerfunktioner. I sidana avtal kommer det att
inga personuppgiftsbitradesavtal.

Riksforbundet Sallsynta diagnoser tillhandahéller det medlemsystem som omfattar EDS
Riksforbunds medlemsregister. Foretaget Foreningssupport AB har ansvar for drift av
medlemssystemet och ett personuppgiftsbitradesavtal ar upprattat mellan Sallsynta
diagnoser och Foreningssupport. Detta avtal omfattar &ven EDS Riksforbunds
medlemsregister i medlemssystemet.

Riitt till dina personuppgifter och avregistrering

Du har ratt att ta del av de uppgifter om dig som finns registrerade i EDS Riksforbunds
register. Du kontaktar oss pa mail medlemskap@ehlers-danlos.se och begir registerutdrag
fran samtliga register eller frin enbart medlems- eller prenumerationsregister. Tank p& att
ifall vi mottar en begiran om tillgdng kan vi komma att fraga om ytterligare uppgifter for att
sakerstalla att informationen lamnas till ratt person.



mailto:medlemskap@ehlers-danlos.se

=aYe Riksforbundet

o

k /D Ehlers-Danlos syndrom

Du kontaktar oss om du vill ha felaktigheter justerade eller vill bli avregistrerad. EDS
Riksforbund kan komma att vidta atgarder for avregistrering om utredningar visar att
medlem inte langre kan identifieras eller att e-postadress i prenumerationsregister inte
langre ar aktuell.

Lagringstid

Dina personuppgifter finns sparade i EDS Riksforbunds medlemsregister sa lange som du
ar medlem. I samarbete med dig héller vi hog datakvalitet.

Om du anmailer uttrdde ur EDS Riksforbund eller ndgon av vara lokalféreningar, eller viljer
att inte erlagga medlemsavgift till forbundet och dirmed lamnar medlemskapet, kommer vi
att ha kvar dina personliga kontaktuppgifter i max ett ar efter uttradesdagen. Du har ratt att
begira att samtliga personuppgifter om dig raderas omedelbart vid uttradet.( och vi raderar
da aven kontaktuppgifterna.)

Personliga uppgifter i prenumerationsregistret sparas till dess att du viljer att sjalv gora
avregistreringen med hjalp av information som ingar i mottaget mailutskick fran EDS
Riksforbunds tjanst eller att dina data raderas av EDS Riksforbund efter din instruktion.
Ingen historik sparas i prenumerationsregistret.

Vad innebir det att Datainspektionen ir tillsynsmyndighet?

Datainspektionen ar ansvarig for att 6vervaka att lagstiftningen f6ljs. Om du tycker att EDS
Riksforbund hanterar personuppgifter felaktigt kan lamna in klagomal till
Datainspektionen.

Fragor om policy for hantering av personuppgifter

Om du har fragor om EDS Riksférbunds policy for hantering av personuppgifter om
anpassning till GDPR:s regelverk si maila info@ehlers-danlos.se.
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