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TIETOSUOJASELOSTE

Rekisterinpitdja ja yhteyshenkilo
Rekisterinpitdja: Liikehairiosairauksien liitto ry
Osoite: Kasityolaiskatu 4a, 3 krs, 20100 Turku
Puhelin: 02 274 0400

Sahkoposti: info@liikehairio.fi

Y-tunnus: 0767468-1

Yhteyshenkil6: Kirsi Tuovinen

Puhelin: 050 560 1317

Sahkoposti: kirsi.tuovinen@liikehairio.fi

Yhdistyksen nimi ja henkil®

Suomen Dystonia-yhdistys ry

Jasenrekisterin hoitaja: Martti Ketonen
Sahkoposti: jasenasiat@dystoniayhdistys.com

1. Rekisteroidyt

Rekisterissa kasitellaan yhdistyksien jasenien ja yhdistyksen toimintaan liittyvien organisaatioiden
yhteyshenkil6iden seka sen luottamushenkildiden henkildtietoja.

2. HenkilG6tietojen kasittelyn peruste ja kayttétarkoitus

Rekisterin kayttotarkoituksena on rekisteroéityjen henkilotietojen ajantasainen hallinta jasenyyden aikana,
sen yllapito ja kehittaminen. Rekisteria kdytetaan jasenviestintaan, jasenlaskutukseen, tilastointiin,
tieteelliseen tutkimukseen ja toiminnan suunnitteluun.

Henkil6tietojen kasittely perustuu yhdistyksen lainsdadadannolliseen velvoitteeseen yllapitaa jasenrekisteria
seka tietyissa tapauksissa sopimuksen taytantéonpanoon.

Rekisteroidyn jasentietojen kasittely perustuu rekisterdidyn antamaan suostumukseen.
3. Kasiteltavat henkil6tiedot

Rekisterissa kasitellaan jasenyhdistyksen jasenien henkil6- ja yhteystietoja sekd muita jasenyyteen liittyvia
tarpeellisia tietoja.

Naita tietoja ovat:

Rekisteréidyn perustiedot: etu- ja sukunimi, syntymdpdivé, ja — aika, sukupuoli, liittymis- ja
pddttymispdivd, status (aktiivisuus), jdsennumero, postituskieli, osoite, maa, kunta, maakunta
Rekisteréidyn yhteystiedot: puhelin- ja matkapuhelinnumero, séihképostiosoite, postitustieto
Rekisteréidyn lisdtiedot: diagnoosi, diagnoosivuosi, sairaanhoitopiiri, huomautukset
Rekisterdéidyn jdsenyydet: jésenyhdistys, jasenlaji, jdsenyyden alkamis- ja pddttymispdivé
Rekisterdéidyn tehtdvdt: luottamus- ja vapaaehtoistoimet

Rekisteréidyn ansiomerkit: merkki, myéntdmispdiva

Rekisteréidyn laskut: jdsenmaksutiedot



4. Saannonmukaiset tietolahteet
Henkil6tietoja kerataan rekisteroidylta itseltdaan. Osoitepaivitykset ja kuolintieto Postin palvelun kautta.
5. Henkil6tietojen suojaaminen ja tietoturva

Digitaalisesti kasiteltavat henkilotiedot on suojattu ja tallennettu liiton jasenrekisteri jarjestelmaan, johon
on rajattu paasy vain sellaisilla henkildilla, jotka tarvitsevat kyseisia tietoja tyotehtaviensa hoitamiseksi.
Kyseisilla henkildilla on kaytossaan henkilokohtaiset kayttajatunnukset ja salasanat.

Henkilotiedot on suojattu ulkopuoliselta kaytolta ja jasentietojen kayttda valvotaan. Kayttajalla on
henkil6kohtainen kayttajatunnus ja salasanasuojaus. Yhdistyksen ulkopuolelle lahetettavat henkilotiedot
salataan. Kaytetyt tydasemat ja tallennusmediat on salattu.

6. Henkil6tietojen sidnnonmukaiset luovutukset ja siirrot

Henkil6tietoja luovutetaan liiton yhteistydkumppaneille jasenyhdistyksen jasenyyteen liittyvien
toimenpiteiden ja palveluiden toteuttamiseksi.

Suomen Dystonia-yhdistys ry:n Jasentiedotteen osoitteisto ldhetetdaan Dystonia-yhdistyksen toimesta
kirjapainoon sahkdisesti lukittuna taulukkona, jonka salasana lahetetaan tekstiviestind. Jasentiedote
ilmestyy nelja kertaa vuodessa. Osoiteaineisto sisaltdaa nimen, lahiosoitteen, postinumeron ja
postitoimipaikan.

Hermolla-lehden osoiteaineisto lahetetdan Liikehairidsairauksien liiton toimesta kirjapainoon sahkoisesti,
Excel-tiedostona turvapostia kayttdaen. Lehti ilmestyy nelja kertaa vuodessa. Osoiteaineisto sisaltaa
jasennumeron, nimen, osoitteen ja lehden kappalemaaran.

Joulukorttiosoitteisto lahetetdaan Liikehairidosairauksien liiton toimesta postituksesta vastaavalle henkil6lle
sahkdisesti, Excel-tiedostona turvapostia kayttaen. Joulukortit lahetettaan kerran vuodessa. Osoiteaineisto
sisdltdaa jasennumeron, nimen, osoitteen.

Henkil6tietoja ei luovuteta kolmannelle osapuolelle.
7. HenkilGtietojen siirrot Euroopan unionin tai Euroopan talousalueen ulkopuolelle

Liitto voi kayttaa henkilotietojen kasittelyssa myos muita palveluntarjoajia, jotka sijaitsevat Euroopan
unionin tai Euroopan talousalueen ulkopuolella. Henkil6tietojen siirto Euroopan unionin tai Euroopan
talousalueen ulkopuolelle toteutetaan aina jollakin alla mainitulla, lainmukaisella perusteella:

e Euroopan komissio on paattanyt, etta kyseisessa vastaanottajamaassa on varmistettu riittava
tietosuojan taso tai

e Yhdistys on toteuttanut asianmukaiset suojatoimet henkilotietojen siirtamiseksi kayttamalla
Euroopan komission hyvaksymia tietosuojaa koskevia vakiolausekkeita. Rekisterdidylla on tall6in
oikeus saada jaljennds kyseisista vakiolausekkeista ottamalla Yhdistykseen yhteytta Yhteydenotot-
kohdassa kuvatun mukaisesti tai

e Rekisterdity on antanut nimenomaisen suostumuksensa henkilotietojensa siirtamiseksi, tai
henkil6tietojen siirtamiselle on olemassa muu lainmukainen peruste.

Henkil6tietoihin ei anneta paasya enempaa kuin on valttamatonta palveluiden toteuttamiseksi.

Henkil6tietojen siirto Euroopan unionin tai Euroopan talousalueen ulkopuolelle perustuu aina voimassa
olevaan henkilotietojen kasittelya koskevaan lainsaadantoon ja toteutetaan kyseisen lainsadadannon
mukaisesti.



8. HenkilGtietojen sailytysaika

Henkilotiedot sailytetdaan rekisterissa niin kauan kuin rekisteroity on yhdistyksen jasen. Jasenet, joiden
jasenyys on paattynyt kuluvana vuonna, ovat passiivisina jasenina rekisterissa kuluvan vuoden loppuun ja
heidan tietonsa poistetaan seuraavan vuoden tammikuussa.

Henkil6tietoja voidaan sailyttaa myos tata kauemmin, jos sovellettava lainsaadanto tai liiton
sopimusvelvoitteet kolmansia osapuolia kohtaan edellyttavat pidempaa sailytysaikaa (Yhdistyksen
oikeutettu etu KKO 2017:15).

Suomen Dystonia-yhdistys ry sdilyttaa ilmoittautumis- ja yhteystietolomakkeistaan tallentamia tietoja
tapahtuman paattymisen jalkeen kolmen kuukauden ajan, jonka jalkeen tiedot poistetaan.

9. Profilointi

Profilointia kdytetdaan kurssien markkinoinnissa ja kyselyissa (ika, jasenlaji, paikkakunta).
Suomen Dystonia-yhdistys ry kysyy vertaistukikeskusteluja varten myos dystonia-muotoa.
10. Rekisteroidyn oikeudet

Rekisteroidyllda on oikeus koska tahansa vastustaa henkilGtietojensa kasittelya
suoramarkkinointitarkoituksiin. Rekistero6ity voi antaa liitolle/yhdistykselle kanavakohtaisia
suoramarkkinointia koskevia suostumuksia ja kieltoja (esimerkiksi kieltda sahkopostitse lahetettavat
markkinointiviestit).

Lisaksi rekisteroidylla on lahtokohtaisesti oikeus soveltuvan tietosuojalainsadadannoén mukaisesti milloin
tahansa:

e saada tieto henkil6tietojensa kasittelysta;

e saada padsy omiin tietoihinsa ja tarkastaa itsedan koskevat Yhdistyksen kasittelemat henkilotiedot

e vaatia epatarkan ja virheellisen henkilotiedon oikaisua ja tietojen taydentamista

e vaatia henkilotietojensa poistamista

e peruuttaa suostumuksensa ja vastustaa henkilotietojensa kasittelya silta osin kuin henkil6tietojen
kasittely perustuu rekisterdidyn suostumukseen

e vastustaa henkilotietojensa kasittelya henkilokohtaiseen erityiseen tilanteeseensa liittyvalla
perusteella silta osin kuin henkildtietojen kasittelyperusteena on Yhdistyksen oikeutettu etu

e saada henkil6tietonsa koneluettavassa muodossa ja siirtda kyseiset tiedot toiselle rekisterinpitajalle
edellyttaen, etta rekisteroity on itse toimittanut kyseiset henkilotiedot Yhdistykselle, Yhdistys
kasittelee kyseisia henkilotietoja rekisteroidyn suostumuksen perusteella ja kasittely suoritetaan
automaattisesti ja

e vaatia henkilotietojensa kasittelyn rajoittamista.

Rekisteroidyn tulee esittaa edella mainitun oikeuden toteuttamista koskeva pyyntd taman
tietosuojaselosteen yhteydenotot-kohdan mukaisesti. Liitto voi pyytaa rekisteroitya tarkentamaan
pyyntdaan kirjallisesti ja varmentamaan rekisterdidyn henkildllisyyden ennen pyynnon kasittelemista.
Yhdistys voi kieltaytya pyynnon toteuttamisesta sovellettavassa laissa saadetylla perusteella.

11. Oikeus valittaa valvontaviranomaiselle

Jokaisella rekisteroidylla on oikeus tehda valitus asianomaiselle valvontaviranomaiselle tai sen Euroopan
unionin jasenvaltion valvontaviranomaiselle, jossa rekisterdidyn asuinpaikka tai tydpaikka sijaitsee, mikali
rekisteroity katsoo, etta hanen henkil6tietojaan ei ole kasitelty soveltuvan tietosuojalainsaadannon
mukaisesti.



12. Yhteydenotot

Rekisteroidyn oikeuksien kayttamista koskevat pyynnot, kysymykset tasta tietosuojaselosteesta ja muut
yhteydenotot tulee tehda sahkopostitse jasenkoordinaattori Kirsi Tuoviselle, kirsi.tuovinen@liikehairio.fi.

Rekisteroity voi myos ottaa yhteytta henkilokohtaisesti tai kirjallisesti alla olevaan osoitteeseen:

Liikehairiosairauksien liitto ry
Jasenkoordinaattori Kirsi Tuovinen
Kasityolaiskatu 4a, 3 krs. 20100 Turku

Jasenrekisterin hoitaja Martti Ketonen
Suomen Dystonia-yhdistys ry

c/o Liikehéiriosairauksien liitto ry
Kasityolaiskatu 4a, 3 krs. 20100 Turku

13. Muutokset tdhan tietosuojaselosteeseen

Tata tietosuojaselostetta voidaan paivittaa, esimerkiksi lainsdadannén muuttuessa.



