REKISTERISELOSTE

EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen (EU 2016/679) mukainen rekisteriseloste

paivitetty 04/2018

1 Rekisterin nimi

Lihastautiliitto ry:n jasenrekisteri

2 Rekisterinpitdja

Nimi: Lihastautiliitto ry

Verkkosivut: www.lihastautiliitto.fi

Osoite: Lantinen Pitkakatu 35, 20100 Turku
Puh. 0447361030

Sahképosti: lihastautiliitto@lihastautiliitto.fi

2.1 Rekisteriasioista vastaava henkilo

Nimi: Laura Froberg

Osoite: Lantinen Pitkakatu 35, 20100 Turku
Puh. 0447361030

Sahképosti: laura.froberg@lihastautiliitto.fi

3 Henkil6tietojen kasittelyn tarkoitus / Rekisterin kayttétarkoitus

Rekisterin tarkoituksena on koota yhteen Lihastautiliiton 12 jasenyhdistyksen jasenrekisterit.
Henkildtiedot kerataan kootusti yhteen valtakunnallisen tiedotuksen, seka tasapuolisen
tiedonsaannin toteutumista ja Lihastautiliiton Porras-lehden postitustietoja varten.
Yhdistysten jasenmaarien tietoja kaytetaan laskutusta varten. Tiedoista voidaan koota
tilastoja, joista ei kuitenkaan ole tunnistettavissa yksittaisia henkiloita. Tiedot tuodaan
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lihastautiyhdistysten omista Yhdistysavain-palvelussa sijaitsevista jasenrekistereista. Sopimus
tietojen kasittelysta liitteena.

4 Rekisterin tietosisalto

Rekisteriin kerataan EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen (EU 2016/679) 5 § periaatteiden
mukaisesti henkilotiedot, seka naiden lisaksi osoite- seka diagnoositiedot. Rekisteriin tuodaan
ainoastaan jasenyhdistysten Yhdistysavaimessa sijaitsevan liittymislomakkeen ensimmaiset
17 tietuetta (jasenyyden laatu, etu-, ja sukunimi, syntymaaika, sahkdpostiosoite,
diagnoositiedot, osoitetiedot, puhelinnumero, tydelamastatus, alle 18-vuotiaan jasenen
vanhempien yhteystiedot, yhdistykseen liittymispaivamaara), seka rekisterissa luodaan
yksildlliset tunnisteet jokaiselle jasenelle.

5 Rekisterin tietoldhteet

Rekisteriin kirjattavat tiedot saadaan jasenyytta hakeneen henkilon liittymislomakkeeseen
kirjaamista tiedoista tuomalla tiedot kunkin 12 jasenyhdistyksen Yhdistysavaimessa
sijaitsevasta jasenrekisterista. Tiedot viedaan valiaikaisesti excel-pohjaisiin taulukoihin
rekisterivastaavan tietokoneelle, josta ne siirretaan valmiiksi automatisoitujen makrojen
avulla integrointia varten luotuun kansioon, josta tiedot automaattisesti siirtyvat rekisteriin ja
niihin luodaan yksildlliset tunnistetiedot kullekin henkildlle.

6 Tietojen luovuttaminen ja tietojen siirto EU:n tai ETA:n ulkopuolelle

Rekisterin tiedot saadaan luovutettuna Lihastautiliiton 12 jasenyhdistyksen omista
jasenrekistereista. Rekisteriin kerattyja tunnistettavia henkil6tietoja luovutetaan eteenpain
ainoastaan Porras-lehden postitustietojen vuoksi lehtea painavalle Erweko Oy:lle (nimi- ja
osoitetiedot), muutoin tietoja ei luovuteta Lihastautiliiton ulkopuolelle. Rekisterista voidaan
koota esimerkiksi diagnoosin, ian tai tydelamastatuksen perusteella eroteltuja tilastoja, joista
ei kuitenkaan kay ilmi tunnistettavia henkilotietoja.

Rekisteriin tallennettuja tietoja ei luovuteta EU-alueen tai ETA:n ulkopuolelle.

7 Rekisterin suojauksen periaatteet

Rekisteriin tallennettavia tietoja ei sailytetd manuaalisesti.

/,

Lihastautiliitto ry



Sahkoinen jasenrekisteri sijaitsee Lihastautiliitto ry:n omistamalla palvelimella, johon on paasy
Turun tietokeskuksella. Kayttooikeus rekisteritietoihin on Lihastautiliiton
jasenrekisterivastaavan lisaksi jasenrekisterin palveluntarjoajalla, Limella.

Fyysinen paasy tietoihin on estetty kulunvalvonnan, seka muiden turvatoimien avulla. Paasy
tietoihin vaatii riittavat oikeudet, seka monivaiheisen tunnistautumisen. Luvattomalta paasylta
estetaan myods mm. palomuurien ja teknisen suojautumisen avulla. Rekisteritietoihin paasee
kasiksi ainoastaan rekisterinpitajan nimeama rekisterivastaava ja erikseen nimetyt tekniset
henkilot. Ainoastaan nimetyilla henkililla on oikeus kasitella ja yllapitaa rekisterin tietoja.
Kayttdjia sitoo vaitiolovelvollisuus. Rekisteritiedot varmuuskopioidaan turvallisesti ja ne ovat
palautettavissa tarpeen tullen.

Lihastautiliitto ry, IT-palveluymparistdn tarjoaja, seka rekisteripalvelun tarjoaja huolehtivat
tietoturvan sailymisesta parhaan kykynsa mukaan.

8 Tarkastusoikeus

Rekisteriin ei tehda suoraan henkil6tietomuutoksia, vaan ne paivittyvat jasenyhdistysten
jasenrekisterien tietojen pohjalta. Rekisteriin merkitylla henkildlla on oikeus pyytaa omat
henkilotietonsa ja tarkastaa ne kirjallisella ilmoituksella. Ensisijaisesti henkildtietojen
muutospyynnét on tehtava suoraan siihen jasenyhdistykseen, jolta tiedot on rekisteriin saatu.
[Imoituksen voi osoittaa myds Lihastautiliiton keskustoimistolle (Lantinen Pitkakatu 35, 20100
Turku). Tulostettava tietojen korjausvaatimuslomake 16ytyy rekisteriselosteen viimeiselta
sivulta.

9 Rekisteritietojen korjaaminen

Rekisteriin ei tehda suoraan henkildtietomuutoksia, vaan ne paivittyvat jasenyhdistysten
jasenrekisterien tietojen pohjalta. Henkilotietojen muutospyynndt on tehtava ensisijaisesti
suoraan siihen jasenyhdistykseen, johon henkilé kuuluu ja jolta tiedot on Lihastautiliiton
rekisteriin saatu. Henkilotietomuutokset myo6s poistuvat automaattisesti Lihastautiliitto ry:n
jasenrekisterista, kun tiedot on poistettu jdsenyhdistyksen rekisterista. Lihastautiliitto ry:n
rekisterinpitajan on kuitenkin ilman aiheetonta viivytysta, rekisterdidyn henkilén
vaatimuksesta ilmoitettava pyynnosta oikaista, poistaa tai tdydentaa rekisterissa oleva,
kasittelyn tarkoituksen kannalta virheellinen, tarpeeton, puutteellinen tai vanhentunut
henkilotieto siihen lihastautiyhdistykseen, josta kyseinen henkildtieto on rekisteriin
luovutettu.
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REKISTERITIETOJEN KORJAUSVAATIMUS

Vaadin seuraavasta Lihastautiliitto ry:n rekisterista tietoni oikaistaviksi:

[0 jasenrekisteri (valtuutan samalla Lihastautiliitto ry:n rekisterivastaavan luovuttamaan tiedot siihen
Lihastautiliiton jasenyhdistykseen, johon kuulun)

0 markkinointirekisteri

O rekisteri ansiomerkkien saajista

Vaatimukset | [ Vaadin seuraavat tiedot korjattaviksi:

Perustelut

[J Vaadin seuraavat tiedot poistettaviksi

Perustelut

[J Vaadin seuraavat tiedot tdydennettaviksi
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Perustelut

Vaatimuksen | Nimi
esittdja

Osoite

Sahkdposti

Puhelin

Paivays ja Paikka ja aika
allekirjoitus

Allekirjoitus

EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen (EU 2016/679) mukaisesti rekisterinpitajan on ilman
aiheetonta viivytysta oma-aloitteisesti tai rekisterdidyn vaatimuksesta oikaistava, poistettava
tai tdydennettava rekisterissa oleva, kasittelyn tarkoituksen kannalta virheellinen, tarpeeton,
puutteellinen tai vanhentunut henkilotieto.

Jos rekisterinpitaja kieltaytyy korjaamasta tietoja, sen tulee antaa asiasta kirjallinen
kieltaytymistodistus, jossa on mainittava myos kieltaytymisen syy.

Rekisteritietojen korjausvaatimus postitetaan osoitteeseen:
Lihastautiliitto ry / Rekisterivastaava
Ldntinen Pitkakatu 35

20100 Turku
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