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Policy for hantering av personuppgifter och GDPR-
anpassning

Foéreningen 22g11 varnar om din integritet och foljer data-
skyddsférordningen GDPR (General Data Protection Regulation)
och vill att du ska ké&nna dig trygg i var behandling av dina
personuppgifter.

Denna policy beskriverhuriFéreningen 22q11 samlar in, sparar,
anvander och raderarinformationfom enskilda personer. Den
beskriver dven dina rattigheter och hur du kan géra dem gél-
lande. Insamling av personuppgifter ar en foljd av att en person
ansluter sig som medlem, véljer att prenumerera pa information
for utskick med epost, kdper produkter via var webbplats eller
pé annat satt via digitala tjanster kontaktar Féreningen 22q11 i
arenden som leder till en uppfdljande hantering fran Féreningen
22g11.

Medlemskapet i Féreningen 22g11 ar frivilligt och det &r aven
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 inférstddd med att policyn i
framtiden kan komma att uppdateras som féljd av att Féren-
ingen 22q11 féréndrar sin verksamhet och att géllande policy
kan behdva fortydligas och justeras for att ge anpassningar till
gallande lagstiftningar.

Var aktuella policy (integritetsp@licy) forhantering av person-
uppgifter finns pa var webbplats www.22q11.se. | anslutning
till att Féreningen 221 utfor insamling av personuppgifter for
sarskilt andamal kan det ges kompletterande uppgifter om hur
personuppgifterna ska anvéandas.

Omfattning

Féreningen 22g11 samlar in och sparar information rérande ditt
medlemskap i medlemsregister. Informationen anvéands for att
Féreningen 22g11 ska kunna hantera de ataganden till dig som
foljer av ditt medlemskap och dina dtaganden inom Féreningen
22qg11. | registret kan ingé kansliga personuppgifter om ditt
halsotillstdnd. Exempel pa séddan information ar om du ar diag-
nosbérare eller anhorig. Ett annat exempel &r att du uppger ma-
tallergier i samband med fortaring vid nadgon aktivitet arrangerad
av Foreningen 22q11 eller lokalférening tillhérande férbundet.

| medlemsregistret anges ockséd om du som pefson'éar medlem i
enbart Féreningen 22q11 eller dven medlem i ndgon av férbun-
dets lokalféreningar.

Foéreningen 22g11 ar medlem i intresseorganisationen Riksfor-
bundet Sallsynta diagnoser. Detta medfér att varje medlem i
Foéreningen 22g11 aven &r personlig medlem i Séllsynta diagno-

ser. Kontaktinformationen i medlemsregistret far anvandas av
Séllsynta diagnoser for utskieksmed mail‘eller vanlig post.

Féreningem22g11 kan genomwebbplatsen erbjuda méjlighet:

Att prenumerera pa nyhetsinformation med utskick via
e-post.

Att personuppgifter fér hantering av bevakning och utskick
sparas i prenumerationsregister.

. Att bestalla produkter. De personuppgifter som insamlas
anvands enbart fér hantering av bestéllningen. Informatio-
nen sparas ej i kundregister.

. Att anvanda formular fér att anmala intresse av medlem-
skap med Féreningen 22g11. De personuppgifter som
insamlas anvénds enbart for hantering av kommunikation
med intressenten. Informationen sparas ej i intressentre-
gister.

Personuppgifter som du lamnar till medlems- och prenume-
rationsregister saljs inte eller férs inte vidare till tredje part av
Foéreningen 22g11. Uppgifterna i registren kan av Féreningen
22g11 komma att anvéndas fér uppféljning.och utveckling av
Féreningen 22g11s verksamhet och¥6p kemmunikation av erbju-
danden till medlemmar.och prenumeéranter.

Personuppgiftsansvarig (PuA) och person-
uppgiftsbitraden (PuB)

Inom Féreningen 22g11 (Féreningen 22q11), organisationsnum-
mer 857209-0853 ar styrelsen personuppgiftsansvarig (PuA)
for vara register. De personer inom Féreningen 22q11 som har
behdorighet och tillgang till register ar utsedda av styrelsen.

Féreningen 22911 kan avtala med externa féretag och
samarbetspartner om leverans av IT-tjanster/molntjanster for
produktion av registerfunktioner. | sddana avtal kommer att inga
personuppgiftsbitradesavtal.

Riksforbundet Sallsynta diagnoser tillhandahaller till Féreningen
22g11 det medlemsystem som omfattar Féreningen 22g11s
medlemsregister. Féretaget Féreningssupport AB har ansvar fér
drift av medlemssystemet ochsétt personuppgiftsbitrddesavtal
ar uppréttat mellan Séllsynta diagnoser och Féreningssupport.
Detta avialFomfattandven Foreningen 22q11s medlemsregister i
medlemssystemets

Rétt till dina personuppgifter och avregistrering

Du har rétt att ta del av de uppgifter om dig som finns registrera-
de i Féreningen 22q11s register. Du kontaktar oss via mail rose-
marie@22q11.se och begar registerutdrag fran samtliga register
eller fran enbart medlems- eller prenumerationsregister.
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Tank pa att ifall vi mottar en begéran om tillgng kan vi komma
att fraga om ytterligare uppgifter for att sakerstalla att informa-
tionen lamnas till ratt person.

Du kontaktar oss om du vill ha felaktigheter justerade eller vill
bli avregistrerad fran registren. Observera att avregistrering inte
behdver vara avhangigt av uttrade frdn medlemskap i forening-
en. Av- eller omregistrering kan ocksé vara aktuellt fér dig som
har skyddad identitet.

Féreningen 22g11 kan komma att vidta atgarder for avregistre-
ring 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 Féreningen 22q11s med-
lemsregister sa lange som du &r medlem i férbundet. | samar-
bete med dig haller vi h6g datakvalitet. Du kan under pagaende
medlemskap i Féreningen 22q11 gé in i och avsluta medlemskap
i forbundets lokalféreningar.

Om du anmaéler uttréde ur Féreningen 22q11 eller valjer att

inte erlagga medlemsavgift till férbundet och darmed lamnar
medlemskapet kommer vi att ha kvar dina personliga kontakt-
uppgifter i max ett ar efter uttradesdagen. Du har ratt att,begara
att samtliga personuppgifter om dig raderas omedelbart vid
uttradet och vi raderar da avenrkontaktuppgifterna.

Personliga uppgifter i'prenumerationsregistret sparas till dess
att du véljer att sjalv gora avregistreringen med hjalp av infor-
mation som ingdr i mottaget mailutskick fran Féreningen 22q11s
tjanst eller att dina data raderas av Féreningen 22q11 efter din
instruktion. Ingen historik sparas i prenumerationsregistret.

Vad innebér det att Datainspektionen &r tillsynsmyndighet?
Datainspektionen ar ansvarig for att évervaka att lagstiftningen
féljs. Om du tycker att Féreningen 22q11 hanterar personuppgif-
ter felaktigt kan lamna in klagomal till Datainspektionen.

Fragor om policy for hantering av personuppgifter

Om du har frdgor om Féreningen 22q11s policy fér hantering av

personuppgifter om anpassning till GDPR:s regelverk sa maila
andreas@22q11.se.

Uppdaterad 2018-07-01
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Stadgar Foreningen 22q11

§ 1. Verksamhetsomrade och dandamal

1. Féreningens verksamhetsomréde ar landsomfattande.

2. Foreningens andamal ar att:

. utéva en radgivande, upplysande och hjalpande verksam-
het till alla féoreningsmedlemmar ochideras familjer.
sprida informatien och Kunskap om 22q11-deletionssyn-
drom till sjukvarden, socialtjansten, skolor, férskolor, ku-
ratorer samt alla som medverkar i utredningar, radgivning
och vagledning om personer med 22g11-deletionssyn-
drom.

. arbeta for att beslutande myndigheter skall f& kannedom
om diagnosgruppens speciella behov.

. medverka till en aktiv forskning kring 22q11-deletionssyn-
drom.
samverka med féreningar for diagnosgruppen 22q11-dele-
tionssyndrom i andra l&ander i syfte att utbyta information.

3. Féreningen &r en sjélvstandig juridisk person och har sitt
séate i Goteborg.

§ 2. Medlemskap

1. Medlem i féreningen kan alla vara som har diagnosen
22q11-deletionssyndrom och/eller,déras familjer. Medlem
kan &ven vara andra somfavimedicinska och/eller andra
skél har intresse avmedlemskap.

2. Medlemskapets'tattigheter, skyldigheter och rostratt
tillkommer endast betalande medlemmar.

3. Medlemskap upphdr om medlem inte efter pAminnelse be-
talar medlemsavgiften.(se styrelseprotokoll fran 12 okt. § 6

4. Medlem som allvarligt bryter mot féreningens stadgar eller
agerar i skadande syfte mot féreningen kan komma att
uteslutas, efter styrelsebeslut.

5. Foéreningen 22g11 &r medlem i Riksforbundet Séllsynta
diagnoser. Detta innebar att varje enskild medlem &aven ar
registrerad i Riksférbundet Séllsynta diagnoser.

§ 3. Medlemsavgifter

Medlemsavgiften faststélls av arsmétet for nastkommande

kalenderar.

§4. Féreningsmoéte

1. Féreningsmote kan‘antingen vara ordinarie arsmote eller
extra féreningsmate.

2. Arsmate skall hallas fore mars manads utgéng. Extra méte
sammankallas av féreningsstyrelsen antingen pa eget

initiativ eller nar det, for att behandlawiss angiven fraga,
p&fordras av medlemmargom tillsammans representerar
minst 25 %.av féreningens totala rostetal vid forenings-
moter

Extra foreningsmote skall hallas inom tva manader fran det
begaran inkommit till féreningsstyrelsen. | ndmnda tids-
period skall i férekommande fall inte inraknas manaderna
juni, juli och augusti.

Styrelsen kallar till féreningsméte och bestdmmer tid och
plats for motet. Kallelse skall utgd minst 45 dagar fére
motet. Forslag till dagordning jamte 6vriga erforderliga
handlingar skall utséndas eller héllas tillgangliga hos
styrelsen minst tva veckor fére motet.

Medlemmar &ger rétt att till &rsmotet inkomma med mo-
tioner som skall vara styrelsen tillhanda senast 30 dagar
fére motet.

Styrelsen skall avge yttrande 6ver de motioner som
kommit in. Inkomna motioner och féreningsstyrelsens
yttrande skall bifogas férslaget till dagordning, som erhélls
p& arsmotet.

Férutom ndmnda méten kan styrelsen kalla till informa-
tionsméten vid vilka for féreningefl bindande beslut ej kan
fattas.

§ 5.Vid drsmotet skall féljande drenden behandlas

(IR

®© N

1.
12.

13.

15.
16.
17
18.
19.
20.

Oppnande av motet genom styrelsens ordférande.

Fraga om motets behdriga utlysning.

Anteckning av narvarande och upprattande av réstldngd.
Faststéallande av dagordningen.

Val av ordférande och 6vriga funktioner for métet.
Faststéllande av verksamhetsberéttelse inklusive resultat-
och balansrékning.

Behandling av revisionsberéattelse.

Fraga om ansvarsfrihet.

Beslut om arvoden.

Beslut om medlemsavgifter for kommande verksamhetsar.
Faststéllande av budget for kommande verksamhetsar.
Faststédllande av antalet ledamé&ter och erséttare i styrel-
sen.

Val av ordférande, kassér samt sekréterare for féreningen.
Val av ledaméter och erséttare | styrelsen.

Val av 6vriga fufiktionarer:

Valrauyrevisorer ‘och'erséttare for revisorer.
Utseendéavivalberedning.

Ovriga drenden som av styrelsen foérelagts arsmétet.
Behandling av inkomna motioner.

Arenden, som métet med minst tre fjardedels majoritet
beslutar ta upp till behandling.

Vid extra féreningsméte far, férutom punkterna 1 — 5 ovan,
endast behandlas den eller de fragor som féranlett att motet
sammankallats.
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Beslut vid féreningsmote fattas genom éppen omréstning om
motet ej beslutar annorlunda for visst fall.

Som motets beslut géller den mening som fatt hégst antal
angivna réster, om ej dessa stadgar eller mer an halften av
mdtesdeltagarna kraver kvalificerad majoritet for att beslut skall
galla. Vid lika réstetal har fungerande ordférande utslagsrost
utom vid val, da lotten avgor.

Styrelsens ledaméter haringenwéstratt i fragor som rér ansvars-
frinet for styrelsens egen forvaltning.

§ 6. Styrelse

Styrelsen skall besta av ordférande och hdgst ytterligare sex le-
damoter jamte hogst fyra erséttare. Arsmotet faststaller antalet
styrelseledaméter och erséttare. Ordféranden utses upp till tva
ar. Ledamoter och erséttare utses till ett eller tva ar. Avgaende
ordférande, ledaméter och erséttare kan omvéljas. Styrelsen
utser inom sig sekreterare, kassér och erforderliga funktionarer.

1. Det aligger styrelsen att handha féreningens angelag-
enheter, forvalta dess tillgdngar samt teckna dess firma.
Styrelsen ma ge en eller flera styrelsemedlemmar fullmakt
att teckna féreningens firma. Styrelsen skall féra protokoll
dver sina sammantraden.

2.  Styrelsen har att féra noggranna rékénskaper éver inkom-
ster och utgifter och vid &feéts slut.sammanstalla dem i
resultat- och balansrakning, samt avge berattelse dver for-
eningens verksamhet. Sammanstéllningen och beréttelsen
skall forelaggas arsmotet.

3.  Styrelsen ar beslutsméssig om mer &n hélften av dess
ledaméter ar narvarande eller skriftligen bekraftar beslutet.
Vid lika réstetal galler den mening som bitrddes av ordfo-
randen.

§ 7. Verksamhetsér och revision

Verksamhetsar ar kalenderar. Dock omfattar det forsta verk-
samhetsaret tiden fran féreningens bildande till utgangen av
nastkommande kalenderér. Styrelsens forvaltning granskas av
en revisor utsedd av &rsmotet. Styrelsen har att senast den 1
februari stélla erforderliga handlingar till revisorns férfogande for
granskning. Revisionsberattelse skall avges till styrelsen senast
1 mars och darefter forelaggas arsmotet.

§ 8. Valberedning

Valberedningen skall\ge forslag tillwalav funktionérer samt
tillstalla styrelsen detta forslag senast 30 dagar fére det mote
vid vilket val skallhdllas.

§ 9. Stadgeéndring och uppldsning

1. Beslut om andring av dessa stadgar eller beslut om upp-
I16sning av féreningen kan endast fattas vid tva arsméten
eller ett arsmote och ett féreningsmdéte under samma verk-
samhetsar. Sadant beslut &r giltigt nar det fattas antingen
av ett &rsmote med minst tre fjardedelar av samtliga réster
eller med en enkel majoritet av tva p& varandra féljande
moten med minst tre m&naders mellanrum. Ett av dessa
méten skall vara ordinarie.

2. Vid féreningens upplésning skall dess tillgdngar éverlam-
nas till Agrenska, Box 2058, 436 02 Hovas, Tel: 031-750 91
00, Epost:agrenska@agrenska.se, www.agrenska.se.

Ovanstaende stadgar har blivit antagna vid konstituerande
féreningsmote 000506.

Andring vid &rsmbte 040320.

Andringvid 8rsmote 070324,
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