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Primar immunbristorganisationens (PIO) integritetspolicy
- medlemmar i PIO och dess lans- och regionavdelningar

PIO varnar om din personliga integritet och foljer dataskyddsférordningen GDPR (General Data Protection

Regulation) och efterstravar alltid en hoég niva av dataskydd (t.ex. skulle vi aldrig sélja dina personuppgifter
till en annan organisation eller féretag). Denna integritetspolicy forklarar hur vi samlar in och anvéander din
personliga information. Den beskriver ocksa dina rattigheter och hur du kan géra dem gallande.

Det ar viktigt att du tar del av och foérstar integritetspolicyn och kénner dig trygg i var behandling av dina
personuppgifter. Du ar alltid valkommen att kontakta oss vid eventuella fragor. Med hjalp av innehalls-
férteckningen nedan kan du latt navigera till de avsnitt som ar av sarskilt intresse for dig.
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I Vad ar en personuppgift och vad ar en behandling av personuppgifter?

Personuppgifter ar all slags information som direkt eller indirekt kan hanfoéras till en fysisk person som

ar i livet till exempel namn, e-postadress och personnummer. Bilder och ljudupptagningar som behandlas

i dator vara personuppgifter dven om inga namn namns. Krypterade uppgifter och olika slags elektroniska
identiteter (t.ex. IP-nummer) ar personuppgifter ifall de kan kopplas till fysiska personer. Behandling av
personuppgifter ar allt som sker med personuppgifterna. Varje atgard som vidtas med personuppgifter
utgoér en behandling, oberoende av om den utférs automatiserat eller ej. Exempel pa vanliga behandlingar
ar insamling, registrering, organisering, strukturering, lagring, bearbetning, éverfoéring och radering.

2 Vem ar ansvarig for de personuppagifter vi samlar in?

Primar immunbristorganisationen, PIO, org. nr 845001-0718, med adress Mellringevagen 120 B,
703 53 Orebro, &r personuppgiftsansvarig for organisationens behandling av personuppgifter.

3  Fran vilka kallor hamtar vi dina personuppgifter?

Du (eller din vardnadshavare) ar kallan till dina personuppgifter da du sjélv lamnar dem till oss genom att
bli medlem eller genom att anmala dig till exempelvis aktiviteter eller vid prenumeration av PlIObladet.
Uppgifter hdmtas sedan fran PIOs medlemsregister.

3.1 Nar du godkanner PIOs medlemsvillkor sa samtycker du till att: Uppgifter sparas och behandlas
i Primar immunbristorganisationens IT-system. Dina uppgifter sparas i syfte att vi ska kunna uppfylla vara
ataganden gentemot dig, for identifikation samt for att kunna kontakta dig, sénda ut information och
féreningens medlemstidning PIObladet samt inbjudningar att delta i olika aktiviteter.

3.2 Uppgifter som behandlas: De uppgifter som kommer att behandlas ar sadana uppgifter som du
lamnar till oss genom att anvanda formular via hemsidan eller via post/e-post, s@ som namn, adress,
e-postadress och telefonnummer. Viktigt att veta ar att vi alltid vidtar lampliga dtgarder och beaktar
gallande regelverk for det fall att de personuppgifter vi hanterar behéver lamnas till utomstadende. Dina
personuppgifter kan komma att lamnas ut till andra utvalda foretag som vi samarbetar med, till exempel
vart tryckeri i samband med adressering av PIObladet. Personuppgifter som du lamnar vid inkdp fran PIO-
butiken, Zebra-butiken samt fran hemsidans bestallningsformular lagras i ett kundregister.

3.3 Foton/bilder: PIO kommer att informera om fotografering pa aktiviteter som arsmote, familjelager
och utbildningsdagar m.m. och samla in godkdnnande (samtycke) fran deltagare angaende publicering av
foton i exempelvis PIObladet, pa PIOs hemsida, i sociala medier samt arkivering i bland annat féreningsarkiv.

3.4 E-post: Vi hanterar dven personuppgifter da ndgon kontaktar oss per e-post och vi har rutiner for att
rensa bland de personuppgifter som vi hanterar i sammanhanget.

3.5 Sociala medier: Vi hanterar ocksa personuppgifter da nagon kontaktar oss via vara sociala medier
(Facebook och Twitter). Alla personuppgifter som ldmnas pa vara sociala medier kan lasa, inhamtas och
anvandas av andra anvandare. Det har vi ingen kontroll éver. Vi tar darfér inget ansvar for personuppgifter
som anvandare lamnar i vara sociala medier. Men, om nagon staller en personlig fraga via sociala medier,
doljer vi fragan for tredje part och hanvisar personen som staller fragan till var e-postadress, info@pio.nu.
Mer information om sociala medier finns pa Datainspektionens hemsida.

3.6 Hemsida: Viktigt att veta ar ocksa att pa www.pio.nu finns det lankar till och fran andra webbplatser
som inte omfattas av den har personuppgiftspolicyn. Du bér ta del av del av dessa webbplatsers person-
uppgifts-/integritetspolicy innan du lamnar dina personuppgifter till dem.



4 Vilka personuppgifter samlar vi in om dig som medlem i organisationen PIO samt dess

lans- och regionavdelningar och i vilket &ndamal (varfér)?

Andamal
(Varfoér)

For att kunna hantera
och administrera ditt
medlemskap.

Kategorier av personuppgifter
(Vilka uppgifter?)

e Namn.
e Personnummer.

o Kontaktuppgifter (t.ex. adress,
e-post och telefonnummer).

* Lan

e Familj (vardnadshavare).
¢ Diagnos (ej obligatoriskt).
e Betalningshistorik.

e Betalningsinformation.

Behandlingar som utfoérs
(Vad vi gér med dem)

e Utskick av inbetalningskort f6r
arlig medlemsavgift.

e Utskick av medlemstidningen
PIObladet.

o /i skickar adressfiler till tryckeriet
(som vi har bitradesavtal med).

¢ Inbjudningar till méten, lager
och evenemang (galler bade fran
PIO och dess lans- och
regionavdelningar).

e Forfragan att delta vid
insamling av fakta, statistik
(exempelvis via enkat).

e Fdreningsarkiv/Arkivcentrum.

Laglig grund: Fullgérande av medlemskapet i enlighet med stadgarna. Denna insamling av
dina personuppgifter kravs for att vi ska kunna fullgéra vara ataganden enligt stadgarna.

Om uppgifterna inte ldmnas kan vi ej fullgéra vara ataganden.

Lagringsperiod: Till dess att medlemskapet avslutas (kan ske manuellt eller automatiskt p.g.a.
inaktivitet under en period om 15 manader). Vissa uppgifter arkiveras enligt bokféringslagen i 7 ar.
Vissa dokument som anses viktiga med tanke pa foreningshistoriskt varde och for framtida
forskning om organisationen lagras pa Arkivcentrum, enligt framtagen arkiveringsplan.




4.1

Vilka personuppgifter samlar vi in om dig som medlem i organisationen PIO samt dess
lans- och regionavdelningar och i vilket &ndamal (varfor)?

Andamal
(Varfor)

For att kunna genomfora
och hantera deltagande
vid méten, lager och
evenemang samt for att
kunna utvardera,
dokumentera och
sammanfatta i
exempelvis medlems-
tidningen PlObladet och
PIOs arsberattelse.

For att kunna genomféra
och hantera deltagande i
tavlingar/och eller event.

For att kunna bedriva
projekt.

For arkivering av vissa
uppgifter/dokument.

Kategorier av personuppgifter
(Vilka uppgifter?)

e Namn.
e Personnummer eller alder.

e Kontaktuppgifter (t.ex. adress,
e-post och telefonnummer).

e Uppgifter om allergier/
specialkost.

e Uppgifter lamnade i
utvarderingar av méten/
evenemang/tavlingar/event.

e Behov av stdd/hjalpmedel.
e Bankkontouppgifter.
e foton.

Behandlingar som utfoérs
(Vad vi gér med dem)

e Kommunikation innan och efter
deltagande i ett mote eller ett
evenemang (t.ex. bekraftelse pa
anmalningar, fragor eller
utvarderingar).

e |dentifiering.

e Formedling av eventuella vinster
(t.ex. i samband med Zebra-
kampanijen eller fototavling
under familjelagret).

e Bokningar av hotellrum

e Bestallning av mat i samband
med mote/evenemang.

e Ansdkningar om bidrag till
exempelvis familjelager.

e Utbetalning av arvode/férlorad
arbetsinkomst/resersattning i
samband med moten/lager/
evenemang.

e Foreningsarkiv.

Laglig grund: Berdttigat intresse. Behandlingen ar nddvandig for att tillgodose vart och ditt
berattigade intresse av att hantera ditt deltagande i m&ten/evenemang/kampanj/tavling.

Lagringsperiod: Under den tid métet/evenemanget/kampanjen/tavlingen (inklusive ev. utvardering)
pagar och for en tid om 36 manader déarefter. Vissa uppgifter arkiveras enligt bokféringslagen i 7 ar.
Vissa dokument som anses viktiga med tanke pa foreningshistoriskt varde och for framtida
forskning om organisationen lagras pa Arkivcentrum, enligt framtagen arkiveringsplan.




4.2 Vilka personuppgifter samlar vi in om dig som respresentant i PIOs lans- eller
regionavdelnings styrelse och i vilket &ndamal (varfoér)?

Andamal
(Varfor)

For att kunna
administrera och hantera
din roll i PIOs léns- eller
regionavdelnings styrelse
och dina dtaganden i det
|6pande styrelse-

arbetet i lans- eller
regionavdelningen.

Kategorier av personuppgifter
(Vilka uppgifter?)

e Namn.
e Personnummer.

o Kontaktuppgifter (t.ex. adress,
e-post och telefonnummer).

e Uppgifter om allergier/
specialkost.

e Uppgifter ldamnade i
utvarderingar av moten/
evenemang.

e Behov av stdd/hjalpmedel.
e Bankkontouppgifter.
e Foton.

Behandlingar som utfoérs
(Vad vi gér med dem)

e Forfrdgan att delta/representera
PIO vid moten/konferenser i och
utanfér Sverige.

e \/id bokning av resor via
exempelvis tag, buss, flyg.

e Vid bokning av hotellrum i
samband med moten/
konferenser.

e Postombud for att du ska fa
information/utskick.

e Kontakt med banker for att
aterbetala utlagg for
exempelvis resor, inkdp samt
forlorad arbetsinkomst och
arvoden.

Laglig grund: Berdttigat intresse. Behandlingen ar nddvandig for att tillgodose vart och ditt
berattigade intresse av att hantera din representation i PIOs léns- eller regionavdelnings styrelse.

Lagringsperiod: Under den tid du ar representant i PIOs lans- eller regionavdelnings styrelse.

Vissa uppgifter arkiveras enligt bokféringslagen i 7 ar. Vissa dokument som anses viktiga med tanke
pa foreningshistoriskt varde och for framtida forskning om organisationen lagras pa Arkivcentrum,
enligt framtagen arkiveringsplan.

5 Vilka personuppgifter samlar vi in om dig som inte & medlem men som prenumererar pa

PIOs medlemstidning PIObladet.

Andamal
(Varfor)

For att kunna hantera
din prenumeration av
PIObladet.

Kategorier av personuppgifter
(Vilka uppgifter?)

e Namn.

e Kontaktuppgifter (t.ex. adress,
e-post och telefonnummer).

e Betalningshistorik.

Behandlingar som utférs
(Vad vi gér med dem)

e Utskick av inbetalningskort for
prenumerationsavgift.

e Utskick av medlemstidningen
PIObladet.

e Betalningsinformation.

Laglig grund: Fullgérande av avtalet om prenumeration. Denna insamling av dina person-
uppgifter kravs for att vi ska kunna fullgéra vara ataganden enligt avtalet om prenumeration.
Om uppgifterna inte ldmnas kan vara adtaganden inte fullgoras.

Lagringsperiod: Till dess att prenumeration avslutas (kan ske manuellt eller automatiskt p.g.a.
inaktivitet under en period om 15 manader). Vissa uppgifter arkiveras enligt bokféringslagen i 7 ar.
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6 Vilka kan vi komma att dela dina personuppgifter med?

6.1 Personuppgiftsbitraden. | de fall det ar nédvandigt for att vi ska kunna erbjuda vara tjanster delar vi
dina personuppgifter med féretag/verksamhet som ar s.k. personuppgiftsbitraden for oss.

Ett personuppgiftsbitrdde ar ett foretag/verksamhet som behandlar informationen for var rakning och
enligt vara instruktioner. Vi har personuppgiftsbitraden som hjélper oss med:

1) PIOs lans- och regionavdelningar (kan vara bade personuppgiftsbitrdde samt personuppgiftansvariq).

2) Distribution av var medlemstidning PIObladet (print och distribution).

3) Hotell, lagergardar, restauranger, eventarrangorer i samband med exempelvis mdten och lager.

4) Researrangorer, resebolag vid bokning av exempelvis flyg- och tagresor.

5) Betallosningar (kortinlésande foretag, banker och andra betaltjanstleverantorer).

6) Utskick/inbjudningar (print och distribution, sociala medier).
7)
8)
9)

[T-tjanster (féretag som hanterar nodvéandig drift, teknisk support och underhall av vara [T-l6sningar).
Stiftelser och fonder.
Revisorer som granskar bokslut och ekonomi.

Nar dina personuppgifter delas med personuppgiftsbitraden sker det endast for andamal som ar
férenliga med de andamal for vilka vi har samlat in informationen (t.ex. fér att kunna uppfylla vara
ataganden till dig som medlem eller f6r att vi ska kunna kunna genomféra méten/evenemang).

6.2 Foretag/verksamhet som ar sjalvstandigt personuppgiftsansvariga. Vi delar dven dina

personuppgifter med vissa féretag/verksamhet som ar sjélvstandigt personuppgiftsansvariga.

Att foretaget/verksamhet ar sjélvstandigt personuppgiftsansvarig innebar att det inte ar vi som styr hur

informationen som lamnas till foretaget/verksamhet ska behandlas.

Sjalvstandiga personuppgiftsansvariga som vi delar dina personuppgifter med &r:

1) PIOs lans- och regionavdelningar (dr ansvariga fér den egna verksamheten).

2) Statliga myndigheter (polisen, skatteverket eller andra myndigheter) om vi ar skyldiga att goéra det
enligt lag eller vid misstanke om brott.

3) Foretag som ombesorjer allmanna varutransporter (logistikféretag och speditorer).

4) Foretag som erbjuder betalldsningar (kortinlésande féretag, banker och andra betaltjanstleverantérer).

5) Stiftelser/fonder samt landsting vid anstkan om landstingsbidrag i samband med familjelager.

(Nar dina personuppgifter delas med ett foéretag/stiftelse/fond som &r sjalvstandigt personuppgifts-

ansvarig galler det foretagets/stiftelsens/fondens integritetspolicy och personuppgiftshantering.)

7 Var behandlar vi dina personuppgifter?

PIOs medlemsregister finns lagrat lokalt pa PIO-kontoret. Vissa dokument som anses viktiga med tanke
pa foreningshistoriskt varde och fér framtida forskning om organisationen lagras pa Arkivcentrum, enligt
framtagen arkiveringsplan.

8 Hurlange sparar vi dina personuppgifter?

Vi sparar aldrig dina personuppgifter langre an vad som ar nédvandigt for respektive andamal.
Se mer om de specifika lagringsperioderna under respektive andamal.

9 Vad har du for rattigheter som registrerad?

9.1 Ratt till tillgang (s.k. registerutdrag). Vi ar alltid 6ppna och transparenta med hur vi behandlar dina
personuppgifter och ifall du vill fa en djupare insikt i vilka personuppgifter vi behandlar om just dig

kan du begéra att fa tillgang till uppgifterna. Tank pa att ifall vi mottar en begéran om tillgang kan vi
komma att fraga om ytterligare uppgifter for att sékerstélla en effektiv hantering av din begéran och att
informationen lamnas till ratt person.

9.2 Ratt till rattelse. Du kan begaéra att dina personuppgifter rattas ifall uppgifterna ar felaktiga.
Inom ramen for det angivna andamalet har du ocksa ratt att komplettera eventuellt ofullstandiga
personuppgifter.



9.3 Ratt till radering. Du kan begara radering av personuppgifter vi behandlar om dig ifall:

e Uppgifterna inte langre ar nddvandiga for de andamal for vilka de har samlats in eller behandlats.

e Du invander mot en intresseavvagning vi har gjort baserat pa berattigat intresse och ditt skal for
invandning vager tyngre an vart berattigade intresse.

e Du invander mot behandling fér inbjudningar/utskick.
e Personuppgifterna behandlas pa ett olagligt satt.
e Personuppgifterna maste raderas for att uppfylla en rattslig forpliktelse vi omfattas av.

e Personuppgifter har samlats in om ett barn (under 18 ar) som du har féréldraansvaret for.

Tank pa att vi kan ha ratt att neka din begaran ifall det finns legala skyldigheter som hindrar oss fran

att omedelbart radera vissa personuppgifter. Det kan ocksad handa att behandlingen &r nédvéndig for att vi
ska kunna faststélla, gora gallande eller forsvara rattsliga ansprak. Skulle vi vara férhindrade att tillmétes-
ga en begdran om radering kommer vi istallet att blockera personuppgifterna fran att kunna anvandas till
andra syften an det syfte som hindrar den begérda raderingen.

9.4 Ratt till begransning. Du har ratt att begara att var behandling av dina personuppgifter begransas.
Om du bestrider att personuppgifterna vi behandlar ar korrekta kan du begdra en begransad behandling
under den tid vi behover for att kontrollera huruvida personuppgifterna ar korrekta. Om vi inte langre
behover personuppgifterna for de faststdllda andamalen, men du daremot behéver dem for att

kunna faststalla, gora gallande eller férsvara rattsliga ansprak, kan du begara begrénsad behandling av
uppgifterna hos oss. Det innebér att du kan begéra att vi inte raderar dina uppgifter.

Om du har invant mot en intresseavvagning av berattigat intresse som vi har gjort som laglig grund foér
ett andamal kan du begara begransad behandling under den tid vi behover for att kontrollera huruvida
vara berattigade intressen vager tyngre an dina intressen av att fa uppgifterna raderade.

Om behandlingen har begransats enligt nagon av situationerna ovan far vi bara, utover sjélva lagringen,
behandla uppgifterna for att faststalla, géra gallande eller férsvara rattsliga ansprak, for att skydda
nagon annans rattigheter eller ifall du har lamnat ditt samtycke.

9.5 Ratt att gora invandningar mot viss typ av behandling. Du har alltid ratt att slippa inbjudningar
och utskick och att invanda mot all behandling av personuppgifter som bygger pa en intresseavvagning.

9.6 Berattigat intresse: | de fall vi anvénder en intresseavvagning som laglig grund for ett andamal har
du méjlighet att invanda mot behandlingen. For att kunna fortsatta behandla dina personuppgifter efter
en sadan invandning behover vi kunna visa ett tvingande berattigat skal for den aktuella behandlingen
som vager tyngre an dina intressen, rattigheter eller friheter. | annat fall far vi bara behandla uppgifterna
for att faststélla, utdva eller férsvara rattsliga ansprak.

9.7 Inbjudningar/utskick: Du har méjlighet att invdnda mot att dina personuppgifter behandlas for
inbjudningar och utskick. Med inbjudningar/utskick avses alla typer av uppstkande atgarder (t.ex. via post
och e-post). Om du invander mot att vi kontaktar dig s& kommer vi att upphéra med behandlingen av dina
personuppgifter for det andamalet. Tank pa att du alltid har mojlighet att paverka vilka kanaler vi ska
anvanda for inbjudningar/utskick. T.ex. kan du vélja att endast f& erbjudanden fran oss via e-post, men
inte via vanlig post. | sa fall ska du inte invéanda mot personuppgiftsbehandlingen som sadan utan istallet
begransa vara kommunikationskanaler.

9.8 Ratt till dataportabilitet. Om var ratt att behandla dina personuppgifter grundar sig antingen pa ditt
samtycke eller fullgérande av ett avtal med dig har du ratt att begéra att fa de uppgifter som rér dig

och som du har lamnat till oss 6verférda till en annan personuppgiftsansvarig (s.k. dataportabilitet).

En férutsattning for dataportabilitet ar att dverféringen ar tekniskt mojlig och kan ske automatiserad.



10 Hur hanterar vi personnummer?

Vi kommer bara att behandla ditt personnummer nér det ar klart motiverat med hansyn till andamalet,
nodvandigt for saker identifiering eller om det finns ndgot annat beaktansvart skal. Vi minimerar alltid
anvandandet av ditt personnummer i sa stor utstrackning som mojligt genom att, i de fall det &r
tillréckligt, istéllet anvanda ditt fodelseartal.

Il Vad ar cookies (kakor) och hur anvénder vi det? (www.pio.nu)

Om cookies (kakor) pa www.pio.nu: En kaka ar en liten textfil med information som sparas pa bestkarens
dator nar denne besdker webbplatsen. Textfilen anvands bland annat fér att underlatta besdkarens
anvandning av webbplatsen. Pd PIOs webbplats anvander vi sa kallade sessionskakor. Nar du besdker www.
pio.nu skickas en sessionskaka mellan din dator och var webbserver for att underlatta navigering pa webb-
platsen. Nar du avslutat besoket forsvinner kakan. Om du handlar i PIOs webbutik anvands persistenta
cookies (exempelvis sparas en produkt som du tidigare lagt i varukorgen). PIO anvander tredjepartcookies
for analys av anvandning av webbplatsen via Google Analytics. Tredjepartcookies anvands ocksa av sociala
medier som Twitter och Facebook. Genom att besdka www.pio.nu accepterar du att vi anvander kakor.

I2 Kan du sjélv styra anvandningen av cookies (kakor)?

Ja! Din webblasare eller enhet ger dig mojlighet att &ndra installningarna fér anvéandningen och
omfattningen av cookies. Ga till installningarna for din webblasare eller enhet for att lara dig mer
om hur du justerar installningarna for cookies. Exempel pa sadant du kan justera ar blockering av
alla cookies, att endast acceptera forstapartscookies eller att radera cookies nar du stanger ner din
webbldsare. Ha i dtanke att vissa av vara tjanster kanske inte fungerar ifall du blockerar eller raderar
cookies. Du kan lasa mer om cookies generellt pa post- och telestyrelsens webbsida, pts.se.

I3 Hur skyddas dina personuppgifter?

Vi anvander IT-system for att skydda sekretessen, integriteten och tillgangen till personuppgifter.
Endast de personer som faktiskt behover behandla dina personuppgifter for att vi ska kunna uppfylla vara
angivna andamal har tillgang till dem.

I4 Vad innebar det att Datainspektionen ér tillsynsmyndighet?

Datainspektionen &r ansvarig for att évervaka tillampningen av lagstiftningen, och den som anser att
ett foretag hanterar personuppgifter pa ett felaktigt satt kan lamna in ett klagomal till Datainspektionen.

For fragor som berdr PIOs behandlingar av personuppgifter och anpassning till GDPR sa kontakta gédrna oss
pa info@pio.nu.

I5 Hur kontaktar du oss lattast vid fragor om dataskydd?

Vid eventuella fragor angaende behandlingen av personuppgifter, aterkallelse av samtycke eller begéran
om rattelse, kontakta PIO via:

Telefon: 019-673 21 24

E-post info@pio.nu

Adress: PIO, Mellringevagen 120 B, 703 53 Orebro



