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1. REKISTERIN PITAJA
Suomen Marfan-yhdistys ry
050-598 2724 / Eeva Luukkonen
marfanyhdistys@gmail.com
marfan.fi

2. YHTEYSHENKILO REKISTERIA KOSKEVISSA ASIOISSA
Saila Rantanen / tietosuojasta vastaava henkilo
Salpausseldankatu 37 B 3
45100 Kouvola
050-537 9665
sdahkoposti: sailarantanen61(at)gmail.com

3. REKISTERIN NIMI

Suomen Marfan-yhdistys ry:n jasenrekisteri

4, HENKILOTIETOJEN KASITTELYN TARKOITUS

Yllapitaa rekisterodityjen yhteystietoja

Kirjata ensisijaiset diagnoositiedot liittymishetkella

Laskuttaa jasenten jasenmaksut (jos yhdistys laskuttaa itse jasenmaksut)

Mahdolliset jasenyyteen ja merkkipaiviin liittyvat muistamiset

Yhteydenpito jasenistoon

Yllapitaa lehtirekisteria

Tilastotieto toiminnan suunnittelua, arviointia ja kehittamista varten

Mahdolliset muut yhdistyksen toimintaan liittyvat tarkoitukset (esim. koulutuksiin liittyva
henkil6tietojen kasittely)

5. REKISTERIN TIETOSISALTO

Henkilotiedot: nimi, osoite, puhelinnumero, sdhkdpostiosoite, syntymaaika, sukupuoli, va
diagnoosi, luottamustoimet, laskuluettelo, muut mahdolliset tiedot

Jasenyyden kuluessa kertynyt tieto henkildtietojen kasittelyn tarkoitus-kohdan asioista

6. SAANNONMUKAISET TIETOLAHTEET
Kilta-rekisteri

marfan.fi sivustolta jasenhakemukset
tapahtumiin osallistumiset erillisilla listoilla
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7. TIETOJEN SAANNONMUKAISET LUOVUTUKSET
Jasenten nimi, osoite, (séhkdpostiosoite, puhelinnumero) ja syntymaaika tallennetaan Invalidiliitto
ry:n henkilGtietorekisteriin. Tietoja kdytetaan It-lehden tilaajarekisterissa, jarjestovakuutuksen
vakuutettujen rekisterissa, liittovaalien yhteydessa adnioikeutettujen rekisterissa, jasenkorttien
postitusrekisterissa, jasenlaskutuksessa seka Invalidiliiton yhteydenpidossa jaseniin.
Rekisterinpitdja ei luovuta saanndnmukaisesti muita rekisterdityjen henkilotietoja ulkopuolisille.

8. TIETOJEN SIIRTO EU:N TAI ETA:N ULKOPUOLELLE

Tietoja ei luovuteta EU:n tai Euroopan talousalueen ulkopuolelle.

9. REKISTERIN SUOJAUKSEN PERIAATTEET

Rekisteriin tallennettavat tiedot vaativat henkilon suostumuksen tietojen tallentamiseen.
Yhdistyksen jasenyys oikeuttaa nimi- ja kotipaikkatietojen tallentamisen.

Lisaksi rekisteroity antaa 25.5.2018 alkaen kutakin tiettya tarkoitusta varten erillisen
suostumuksensa tietojen tallentamiseen joko sahkdisella tai paperisella lomakkeella.

Rekisterin sisdltamia henkilotietoja ovat oikeutettuja asianmukaisesti kdsittelemaan vain
kayttooikeuden saaneet, jasenyhdistyksen tietosuojavastaava tai tietosuoja-asioista vastaava/t.

Rekisteritietoja sailytetdaan niin kauan kunnes rekisteroity itse pyytaa poistamaan hanta koskevat
jasentiedot rekisterista tai jasenyyden katsotaan muuten paattyneen, ellei jokin velvollisuus lain,
viranomaismaarayksen tai muun pakottavan syyn johdosta pakota ndita tietoja pidempéaan
sailyttamaan.

10. REKISTERITIETOJEN SAILYTYS
Tiedot tallennetaan Kehatieto Oy:n toimittamaan Kilta jasenrekisteriin. Paperisten hakemusten ja
suostumusten tiedot siirretadn jasenrekisteriin. Tallennuksen jalkeen papereita sailytetdaan, kuten
henkilokohtaisia arkaluontoisia tietoja sisaltavat dokumentit lain mukaan tulee sailyttas,
jasenyyden ajan.

Jarjestelman kayttooikeudet perustuvat henkilékohtaisiin kdyttajatunnuksiin ja salasanoihin ja
niiden kayttoa valvotaan. Kayttooikeus paatetadn henkilon siirtyessa pois tehtavasta.

11. REKISTEROIDYN INFORMOINTI

Tietosuojaseloste on saatavilla

Suomen Marfan-yhdistys ry:n kotisivulla
pyydettdessa tietosuojasta vastaavalta henkil6ltd postitettuna tai sahkopostitse
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12. TARKASTUSOIKEUS

Rekisteroidylla on oikeus tarkastaa itsedan koskevat henkilétiedot. Rekisterdity voi esittaa
tarkastusoikeutta koskevan pyynnon henkilokohtaisesti tai kirjallisesti oman jasenyhdistyksensa
yhteyshenkildlle omakatisesti allekirjoitetulla kirjeelld, sahkdpostitse tai henkilokohtaisesti
kaymalla tai toimittamalla kirjallinen rekisteritietojen tarkastuspyynté oman jasenyhdistyksensa
yhteyshenkil6lle. Henkil6llisyys tarkistetaan ennen tietojen luovuttamista. Tiedot luovutetaan
ilman aiheetonta viivytysta. Mahdollisesta tarkastusoikeuden epdaamisesta annetaan kirjallinen
todistus.

Tarkastusoikeuttaan kdyttamaan pyrkinyt voi vield asian tietosuojavaltuutetun kasiteltavaksi ja
arvioitavaksi saatuaan kirjallisesti perustellun epdaamistodistuksen. Tietosuojavaltuutetun kasittely
on maksuton kerran vuodessa, muuten peritdan tarkastuksesta aiheutuviin valittomiin
kustannuksiin perustuva kohtuullinen maksu.

13. OIKEUS VAATIA TIEDON KORJAAMISTA
Rekisteroidyllad on oikeus vaatia rekisterissa olevan kasittelyn kannalta virheellisen, tarpeettoman,
puutteellisen tai vanhentuneen tiedon oikaisemista, poistamista tai tdydentamista ilman
aiheetonta viivettd. Vaatimus henkilotietojen korjaamisesta pyydetaan toimittamaan
sahkopostitse yhteyshenkildlle toimittamalla kirjallinen rekisteritietojen korjaamisvaatimus.

Rekisterinpitdja oma-aloitteisesti tai rekisterdidyn vaatimuksesta oikaisee, poistaa tai tdydentaa
rekisterissa olevan, kasittelyn tarkoituksen kannalta virheellisen, tarpeettoman, puutteellisen tai
vanhentuneen henkildtiedon viivytyksetta. Korjauspyynto osoitetaan rekisterin yhteyshenkildlle.
Tietojen korjaamisesta paattaa rekisterinpitaja.

14. MUUT HENKIL(")TIETO]EN KASITTELYYN LIITTYVAT OIKEUDET
Rekisterista ei luovuteta ilman rekisterdidyn suostumusta tietoja suoramarkkinointia, markkina- ja
mielipidetutkimusta, henkildmatrikkelia ja sukututkimusta varten.



