HARNES-VERKOSTOJEN TIETOSUOJASELOSTE 5.11.2018

1. REKISTERINPITAJIA

Neuroliitto ry
Vaihemaentie 10
21520 Masku

(jaljempéna Liitto)

Neuroliiton yllapitama Harnes-verkostojen jasenten yhteystietorekisteri.

2. REKISTERIASIOIDEN YHTEYSHENKILO

Kirsi Asula
kirsi.asula@neuroliitto.fi
puhelin 040-7533055

3. REKISTERIN NIMI

Harnes-verkostot

4. HENKILOTIETOJEN KASITTELYN OIKEUSPERUSTE JA TARKOITUS

Liitto pitaa ylla sairausryhmakohtaisten verkostojen jasenten yhteystietoluetteloja vertaistuki-
mahdollisuuksien valittamiseksi seka Liiton ajankohtaisten, harvinaisiin neurologisiin sairauksiin liittyvien
tapahtumien ja uutisten tiedottamiseksi. Henkilotietojen kasittelyn tarkoituksena on:

- vertaistukimahdollisuuksien antaminen
- harvinaisiin neurologisiin sairauksiin ja niihin liittyvan jarjestotoiminnan viestintd, tiedottaminen ja
markkinointi.

5. KASITELTAVAT HENKILOTIEDOT
Rekisterinpitdja kasittelee sairausryhmittdisten verkostojen yhteydessa seuraavia henkilotietoja:

- rekisterdidyn perustiedot: diagnoosi, nimi, kotipaikka, syntymaaika ja sukupuoli

- rekisterdidyn yhteystiedot: sdhképostiosoite, puhelinnumero, osoitetiedot

- alaikaisten sairastavien lasten kohdalla rekisteroity on huoltaja, jonka suostumuksesta lapsesta
kasitellaan diagnoosi ja syntymaaika

6. TIETOLAHTEET

Tiedot saadaan rekisterdidylta itseltdaan ja alaikdisen lapsen kohdalla hanen huoltajaltaan. Harnes-
verkostoihin liitytddn joko sahkoisen tai paperisen liittymislomakkeen valitykselld. Tiedot siirretdan
jarjestorekisteriin ja verkostokohtaiseen tiedostoon.



7. TIETOJEN LUOVUTUKSET JA SIIRROT

Hyodynnamme henkil6tietojen kasittelyssa lukuumme toimivia alihankkijoita. Harnes-verkostoja kdytetaan
ja yllapidetaan Avoine Oy:n pilvipalvelusta. Palveluntarjoajan ja alihankkijan kanssa laaditaan voimassa
olevan lainsadadannon edellytykset tayttavat sopimukset.

Harnes-verkostojen jasenten tiedot tallennetaan Neuroliiton keskitettyyn jarjestorekisteriin ja tiedostoon.

Emme luovuta henkilotietoja EU/ETA alueen ulkopuolelle.

8. TIETOJEN SUOJAUS JA SAILYTYSAJAT

Henkilotietoja sisaltavan jarjestelman kdyttéon ovat oikeutettuja vain nimetyt henkilot Liitossa. Kullakin
kayttajalla on oma kayttajatunnus ja salasana jarjestelmaan. Rekisterin sisdltamat tiedot ovat Avoine Oy:n
konesalissa sijaitsevissa tietokannoissa. Tiedosto on tallennettu pilvipalvelussa yllapidettavalle
palvelimelle, jossa kayttooikeus on harnes-erikoissuunnittelijalla ja jarjestorekisterin hoitajalla. Kyseiset
tyontekijat padsevat kirjautumaan tiedostoon henkilokohtaisella kayttajatunnuksella ja salasanalla.
Manuaalista aineistoa, esimerkiksi tulostettuja jasenlistauksia ja liittymislomakkeita, sailytetaan kahden
kuukauden ajan, minka jalkeen ne tuhotaan.

Henkilotietoja sdilytetdan vahintaan jasenyyden keston ajan ottaen huomioon lainsddadannon ja
viranomaisten vaatimukset mm. rekisterdityjen tietoja koskeva erityislainsaadanto ja arkistointia koskevat
vaatimukset.

Rekisterinpitdja arvioi sdilyttamisen tarpeellisuutta sdannéllisesti sovellettava lainsaadanté huomioon
ottaen. Taman lisdksi rekisterinpitdja huolehtii sellaisista kohtuullisista toimenpiteistd, joilla varmistetaan,
ettei rekisteroidyista sailyteta rekisterissa kasittelyn tarkoituksiin nahden yhteensopimattomia,
vanhentuneita tai virheellisia henkilotietoja. Rekisterinpitaja oikaisee tai havittaa tallaiset tiedot viipymatta.

9. REKISTEROIDYN OIKEUDET

Rekisteroidylla on oikeus tarkastaa itsedan koskevat henkilorekisteriin tallennetut tiedot ja vaatia
virheellisen tiedon oikaisua tai poistamista, mikali sille on lailliset perusteet. Rekisterdidylla on myos oikeus
peruuttaa suostumuksensa tai muuttaa sita.

Rekisteroidylla on tietosuoja-asetuksen mukaisesti oikeus vastustaa tai pyytaa tietojensa kasittelyn
rajoittamista seka tehda valitus henkil6tietojen kasittelysta valvontaviranomaiselle.

Erityisista henkilokohtaisista syista rekisterdidylla on oikeus myds vastustaa itseensa kohdistuvia
kasittelytoimia. Vaatimuksen yhteydessa rekisterdidyn tulee yksildida se erityinen tilanne, jonka perusteella
vastustaa kasittelyd. Rekisterinpitaja voi kieltdytya toteuttamasta vastustamista koskevaa pyyntoa
ainoastaan laissa sdaadetyin perustein.

10. YHTEYDENOTOT

Kaikki tata selostetta koskevat yhteydenotot ja pyynnot tulee esittaa kirjallisesti tai henkilokohtaisesti
kohdassa kaksi (2) nimetylle yhteyshenkilélle.



11. TIETOSUOJASELOSTEEN MUUTOKSET

Mikali muutamme tata selostetta, laitamme muutokset nakyville selosteeseen paivattyina. Mikali
muutokset ovat merkittavia, voimme informoida ndistda myds muulla tavoin, kuten sdhkdpostitse tai
laittamalla internetsivuillemme asiasta ilmoituksen. Suosittelemme, etta kaytte saannollisesti sivuillamme
ja huomioitte mahdolliset muutoksemme selosteessa.



