Behandling av personuppgifter

Allmant

Riksféreningen Alfa-1 Sverige samlar in personuppgifter for att vi pa basta satt ska
kunna ge medlemmar och andra intressenter bra service, skicka information och halla
kontakten samt for att fullgora ingangna avtal. Vi féljer GDPR, den nya
dataskyddsférordningen som bérjade galla den 25 maj 2018. Vi ar dppna med vilken
information vi samlar in och varfér vi goér det och vi ar mana om att du ska kanna dig
trygg i alla kontakter med oss. Vart juridiska namn ar Alfa-1 Sverige Riksforeningen
alfa-1 antitrypsin och vart organisationsnummer ar 80 24 21 — 0588.

Personuppgifter som behandlas

| forsta hand samlar vi in uppgifter direkt fran dig och det & namn, adress, e-post och
telefonnummer, dvs. uppgifter sa att vi kan komma i kontakt med dig pa olika satt. 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
uppratthalla en god registervard och ha korrekta uppgifter om till exempel adresser.
Om du ar medlem samlar vi in uppgifter om du ar hjart- eller lungsjuk eller
narstaende till en person som har en av dessa sjukdomar. Se nedan om rattslig grund
for de personuppgifter som vi samlar in.

Vi samlar och registrerar personuppgifter i samband med:

— Nar du anmaler dig som medlem

— Nar du ger en gava pa hemsida eller pa annat satt

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

— Nar du anmaler dig och deltar vid en kurs, konferens eller annat event som vi
anordnar

— Nar du begar ersattning for utlagg och resekostnader
Andamalen for insamlingen av personuppgifter
Vi samlar personuppgifter for att kunna fullgéra vara andamal enligt foljande:

- Registrera gavor och medlemskap



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

— Skicka ut var medlemstidning AlfaBladet till dig som medlem och fér att kunna
skicka ut annan information till dig

— For att kunna kontakta dig om du har stéllt en fraga till oss eller vill att vi behandlar
ett visst arende

— Ta fram underlag for att genomféra enkatundersdkningar i syfte att forbattra var
service till medlemmar

Nar du blir medlem hos oss ar det Riksforbundet HjartLung som ansvarar for att
tillhandahalla den tekniska I6sningen for medlemsregistret, sjélva datasystemet och
de personuppgifter som finns registrerade och vi anvander uppgifterna for att kunna
gora utskick om verksamheten och halla kontakt med medlemmar.

Uppdateringar av dina personuppgifter gors bade Riksféreningen Alfa-1 Sverige och
av riksforbundet HjartLung. Riksférbundet HjartLung och Riksféreningen Alfa-1
Sverige ar gemensamt personuppgiftsansvariga for medlemsregistret och de
behandlingar som genomférs.

Rattslig grund, lagring och gallring av personuppgifter

Den rattsliga grunden for att vi behandlar dina personuppgifter ar i huvudsak
fullgorande av avtal, rattslig forpliktelse och berattigat intresse. Fullgérande av avtal
ar till exempel eventuell begaran om ersattning vid kurser och konferenser. Rattslig
forpliktelse kan vara att vi till exempel ar skyldiga att lamna vissa uppagifter till
Skatteverket eller annan myndighet och att vi ar bokforingsskyldiga enligt
Bokfoéringslagen. Berattigat intresse ar nar vi vill forbattra var verksamhet och service
till medlemmar genom att till exempel genomfdra en enkdtundersékning och nar vi
vill nd dig med information av olika slag.

Riksforeningen Alfa-1 Sverige ar en patientorganisation och har som dandamal att
forbattra levnadsvillkoren och varden for patienter med AAT-brist i Sverige. Det ar
alltsa en del av var grundlaggande verksamhet att samla personer som har AAT-brist
och 6vriga intresserade som vill arbeta for féreningens andamal. Uppgifter om halsa
ar enligt den nya forordningen sa kallade "kansliga uppgifter” och kan i normalfallet
inte samlas in utan ett tydligt samtycke fran den registrerade, dvs. fran dig som
medlem. Det finns dock vissa undantag fran detta och vi stoéder oss pa féljande
undantag i férordningen, artikel 9, punkt d):

Behandlingen utfors inom ramen for berattigad verksamhet med lampliga
skyddsatgarder hos en stiftelse, en forening eller ett annat icke vinstdrivande organ,



som har ett politiskt, filosofiskt, religiost eller fackligt syfte, forutsatt att behandlingen
enbart ror sadana organs medlemmar eller tidigare medlemmar eller personer som
pa grund av organets andamal har regelbunden kontakt med detta och
personuppgifterna inte lamnas ut utanfér det organet utan den registrerades
samtycke.

Uppgifter som avser specifika diagnoser kan anvandas vid utskick av sarskild riktad
information eller i samband med vara egna enkatundersékningar. Uppgifterna lamnas
inte ut till tredje part.

Dina personuppgifter bevaras inte langre tid an vad som ar nédvandigt med hansyn
till andamalen med behandlingen. Vi kommer att lagra dina personuppgifter sa lange
du har en relation till oss, till exempel ar medlem eller givare. Uppgifter kommer att
gallras da de inte langre ar nédvandiga for de andamal som de har samlats in for.
Vissa uppgifter kan behallas langre nar sa kravs av annan lagstiftning och ett exempel
pa det ar bokféringslagen.

Dina rattigheter och val

Det ar viktigt for oss att vi har korrekta uppgifter och vi kommer att pa eget eller ditt
initiativ ratta uppgifter som upptacks vara felaktiga. Du kan nar du vill begéra att dina
uppgifter raderas eller att anvandningen begransas genom att kontakta oss. Det kan
dock finnas legala skyldigheter som hindrar oss fran att omedelbart radera dina
personuppgifter, t ex bokforingslagen. Du kan erhélla information om vilka uppgifter
som ar registrerade genom att begara ett registerutdrag fran oss. Om du anser att
Riksforeningen Alfa-1 Sverige behandlar dina personuppgifter i strid med den nya
dataskyddsférordningen kan du lamna in ett klagomal till Datainspektionen.

Lankar till andra webbplatser

| hdndelse av att var webbplats innehaller lankar till tredje parts webbplatser eller
material publiceras hos tredje part, ar dessa lankar endast for informationssyfte.
Eftersom Riksforeningen Alfa-1 Sverige saknar kontroll 6ver innehadllet pa dessa
webbplatser eller dess material ansvarar vi inte heller for dess innehall.
Riksforeningen Alfa-1 Sverige ansvarar inte heller for skador eller forluster som skulle
kunna uppsta vid anvdndning av dessa lankar.



