TIETOSUOJASELOSTE 1
Jasenrekisteri, pitkdaikaisesti sailytettavat henkilotiedot

Selosteen kasittelypaivamaara: 14.11.2025 / RK

1 Nimi
Rekisterin- Systeeminen skleroosi ja Morfea ry
pitaja Osoite
Metsidkedonkatu 33 as2 24260
ﬁ\ﬂ]@hteystiedot
040-7383563 marjo70.makela@gmail.com
2 Nimi
Yhteyshenkilé | Riikka Kauramaki
rekisteria Osoite
koskevissa Tapiolantie 14 04230 Kerava
asioissa Muut yhteystiedot
040-7563270 riikka.kaura@kolumbus.fi
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Rekisterin nimi

Henkilorekisteri jasenista, asiakkaista ja sidosryhmiin kuuluvista henkil6ista

4
Henkil6tietojen
kasittelyn
tarkoitus

Rekisterin tarkoituksena on hallinnoida yhdistyksen jasenten ja luottamushenkildiden tietoja
heidan antamallaan suostumuksella seka hallinnoida yhdistyksen toimintaan liittyvien eri tahojen
yhteyshenkildiden yhteystietoja.

Jasenmaksunsa maksaneiden, yhdistyksen rekisterin aktiivisten, jasenten henkildtietoja voidaan
kasitella seuraavissa kayttotarkoituksissa:

- jasentietojen yllapito

- jdsenmaksujen laskutus ja perinta

- jasenpalvelun ja siihen liittyvan viestinnan ja markkinoinnin toteuttaminen, kehittaminen

ja seuranta

- jasenlehtien, -tiedotteiden ja -kirjeiden postitus

- jasentietojen ryhmittely ja raportointi yhdistystoiminnan kehittamista varten

- jasenpalautteen keraaminen ja kasittely

- jasenistdon liittyvien tutkimusten ja mielipidekyselyiden toteuttaminen.

Poistuneiden, entisten jasenten tiedot rajoittuvat yhdistyksen historian kannalta merkittaviin
tietoihin.
Yhdistyksen rekisterissa: poistunut henkild merkitdéan passiiviseksi.

Lisaksi rekisterissa olevia henkildtietoja voidaan kasitella seuraavissa kayttotarkoituksissa:
- yhteydenpito yhdistysten luottamus- ja vastuuhenkildiden kanssa
- jasenille suunnattujen tapahtumien ja matkojen toteuttaminen
- sidosryhmiin kuuluvien henkiléiden yhteystietojen yllapito
- muut yhdistyksen sdanndissa mainitut ja saantdjen mukaan tehtyjen paatésten mukaiset
tarpeelliset tehtavat.

Henkil6tietojen kasittelytehtavid voidaan ulkoistaa ulkopuolisille palveluntarjoajille
tietosuojalainsaadanndén mukaisesti ja sen asettamissa rajoissa.

Rekisterdidyn laéketieteellisen diagnoosin késittely perustuu rekisterdidyn antamaan
nimenomaiseen suostumukseen.

Alle 16-vuotiaiden lasten henkildtietojen kasittely perustuu vanhempainvastuun kantajan
antamaan nimenomaiseen suostumukseen tai valtuutukseen.
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Rekisterin
tietosisalto

Henkilérekisteri on séhkdisessa (tai tietokoneen tiedostona) muodossa ja se siséltaa alla
lueteltuja tietoa.
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Jasenmaksunsa maksanut jasen
Pakolliset perustiedot:
- henkilon/ yrityksen/ yhteisén nimi
- osoite
- maakunta
- jasenlaji / muu rooli.

Vapaaehtoisesti ilmoitettavat perustiedot:
- puhelinnumero
- sahkdpostiosoite

Jasenen vapaaehtoisesti ilmoitettavat taustatiedot:
- tieto jaseneksi liittymisen tavasta
- tieto siitd, mité kautta saanut tiedon jaseneksi littymisen mahdollisuudesta.

Poistuneen, lopettaneen jasenen tiedot:
- etunimi, sukunimi
- osoite
- jasenmaksuvuodet

Sidosryhmaan kuuluvan henkilén tiedot:
- etunimi, sukunimi
- toimipaikka ja osoite
- sahkdpostiosoite ja puhelinnumero
- tieto kayttdtarkoituksesta
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Saannon-
mukaiset
tietolahteet

Jasenten henkilttietojen lahteena toimii vapaaehtoisesti tehdyt jaseneksi
iimoittautumisilmoitukset, jasenen antamat tietojen muutosilmoitukset sekéa jasenyyden
paattymiset.

Asiakastietojen ja yhteyshenkildiden tietoja saadaan asianomaisilta itseltdan, markkinoinnin
kautta tai julkisten verkkosivujen kautta.
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Tietojen Rekisterissa olevia henkilttietoja saa luovuttaa sellaisenaan sdannénmukaisesti vain Suomen
sdannon- Reumaliitolle. Tietoja kaytetaan yhdistyksen ja Suomen Reumaliiton omassa toiminnassa.
mukaiset Liséksi tietoja luovutetaan mahdollisen yhdistyksen jasenlehden postitusta hoitavalle
luovutukset ulkopuoliselle taholle. Tahan tulee kirjata, miten tiedot toimitetaan ja kuinka vastaanottajataho
kasittelee vastaanottamaansa tietoa:

- tiedon lahetystapa (sahkopostitse, muistitikulla, salattuna, paperisena ym.)

- mita tiedoille tapahtuu postituspaikassa lehden/ tiedotteen lahtemiseksi

- miten postituspaikassa on varmistettu tietojen suojaus

- miten hoidetaan postituksen jalkeen tarpeettomaksi kayneiden henkildtietojen

tuhoaminen
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Tietojen siirrot | Rekisterissa olevia henkilttietoja ei siirretd Euroopan Unionin ulkopuolelle.
EU:n tai ETA:n

ulkopuolelle
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Rekisterin
suojauksen
periaatteet

Sahkoinen rekisteri on suojattu ulkopuoliselta kaytolté ja tietojen kayttda valvotaan.
Jarjestelm&an on rajattu paasy vain sellaisilla henkil6illa, jotka tarvitsevat kyseisia tietoja
ty6tehtaviensa hoitamiseksi. Paésy tietokoneeseen, jossa tiedostot ovat, on suojattu
normaaleilla tietoturvamenettelyilla kayttdoikeuksineen, salasanoineen ja palomuureineen.
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Jasenrekisterissa olevien tietojen osalta on tehty erillinen salassapitosopimus jasenasioiden
hoitajan ja/ tai puheenjohtajan kanssa.
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Tarkastus- Rekisterdity henkild tai hédnen valtuuttamansa edustaja voi tarkastaa, mita tietoja henkilostéa on

oikeus merkitty henkilorekisteriin, tai ettei rekisterissa ole hanté koskevia tietoja. Tiedot voi maksutta
tarkastaa kerran vuodessa. Henkilon tiedot voidaan tarkastaa ainoastaan niiden rekisteriin
merkittyjen tietojen osalta, jotka on ilmoitettu henkildrekisteriin 1.1.2010 tai sen jélkeen.
Tarkastuspyynto on esitettéava kirjallisesti rekisterinpitajalle ja se on omakaétisesti tai valtuutetun
allekirjoitettava. Pyynnéssa on kerrottava henkilon nimi ja syntyméaika. Tiedot tulostetaan
paperille ja annetaan asiakkaalle tai toimitetaan postitse asiakkaan ilmoittamaan osoitteeseen.
Kirjallinen lomake on saatavilla rekisterinpitgjalté.
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Oikeus vaatia
tiedon

Rekisterinpitdjan on ilman aiheetonta viivytystd oma-aloitteisesti tai rekisterdidyn henkilon
vaatimuksesta oikaistava, poistettava tai tdydennettava rekisterissa oleva, kasittelyn

korjaamista tarkoituksen kannalta virheellinen, tarpeeton, puutteellinen tai vanhentunut henkilétieto.
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Muut henkild- | Rekisterdidylla on oikeus koska tahansa vastustaa henkildtietojensa késittelya

tietojen suoramarkkinointitarkoituksiin. Rekisterdity voi antaa yhdistykselle kanavakohtaisia
kasittelyyn suoramarkkinointia koskevia suostumuksia ja kieltoja (esimerkiksi kieltda sahkopostitse
liittyvat lahetettavat markkinointiviestit).

oikeudet

Lisaksi rekisterdidylla on lahtokohtaisesti oikeus soveltuvan tietosuojalainsdadanndn mukaisesti
milloin tahansa:

- saada tieto henkildtietojensa kasittelysta;

- saada paasy omiin tietoihinsa ja tarkastaa itsedan koskevat yhdistyksen kasitteleméat
henkilétiedot;

- vaatia epatarkan ja virheellisen henkildtiedon oikaisua ja tietojen tdydentamistg;

- vaatia henkilttietojensa poistamista;

- peruuttaa suostumuksensa ja vastustaa henkildtietojensa kasittelya siltéa osin kuin
henkilttietojen kasittely perustuu rekisterdidyn suostumukseen;

- vastustaa henkilttietojensa kasittelya henkildkohtaiseen erityiseen tilanteeseensa
liittyvalla perusteella siltd osin kuin henkilttietojen kasittelyperusteena on Yhdistyksen
oikeutettu etu;

- saada henkildtietonsa koneluettavassa muodossa ja siirtda kyseiset tiedot toiselle
rekisterinpitajalle edellyttden, etta rekisterdity on itse toimittanut kyseiset henkildtiedot
yhdistykselle, yhdistys kasittelee kyseisia henkilotietoja rekisteréidyn suostumuksen
perusteella ja kasittely suoritetaan automaattisesti; ja

- vaatia henkilttietojensa kasittelyn rajoittamista.

Rekisterdidyn tulee esittda edella mainitun oikeuden toteuttamista koskeva pyynto tamén
tietosuojaselosteen kohdan "10. Tarkastusoikeus" mukaisesti. Yhdistys voi pyytaa rekisterditya
tarkentamaan pyyntdaan kirjallisesti ja varmentamaan rekisterdidyn henkiléllisyyden ennen
pyynnon kasittelemistd. Yhdistys voi kieltaytyd pyynnon toteuttamisesta sovellettavassa laissa
saadetylla perusteella.

Jokaisella Rekisterdidylla on oikeus tehda valitus asianomaiselle valvontaviranomaiselle taikka
sen Euroopan unionin jasenvaltion valvontaviranomaiselle, jossa Rekisterdidyn asuinpaikka tai
tydpaikka sijaitsee, mikali Rekisterodity katsoo, ettd hanen henkilbtietojaan ei ole kasitelty
soveltuvan tietosuojalainsdddanndén mukaisesti.




