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HARVINAISET-VERKOSTO

Harvinaiset-verkoston yhteydenottorekisterin rekisteriseloste

1. Rekisterin nimi

Harvinaiset-verkoston harvinaisyhteydenotot -rekisteri
Rekisterin pitaja

Harvinaiset-verkosto (c/o Suomen Reumaliitto ry)
Iso Roobertinkatu 20-22 A, 00120 Helsinki
info@harvinaiset.fi

www.harvinaiset.fi

Yhteyshenkil 6t

Rekisterin paakayttaja
Suunnittelija Riikka Kaukinen
p. 044 563 0083
rilkka.kaukinen@harvinaiset.fi

Rekisterin paakayttajan varahenkil
Suunnittelija Kati Saari

p. 040 542 2922
kati.saari@harvinaiset.fi

Rekisterin sisalt6 ja tarkoitus

Rekisteri sisaltaa tiedot Harvinaiset-verkostolle tehdyista yhteydenotoista. Rekisterin tietoja
voidaan hyddyntaa yleisella tasolla yhteydenottajarakenteen tilastoinnissa, yksittaisia tietoja ei
nosteta esille.

Rekisterin tarkoituksena on mahdollistaa:

- harvinaisiin sairauksiin ja vammoihin liittyviin kysymyksiin vastaaminen,

- palautteen kerddminen Harvinaiset-verkoston verkkosivuston kehittdmista varten,
- yhteydenpito tapahtumatiedotusta varten (valinnainen).

Rekisterin tietolahteet

- Harvinaiset-verkoston verkkosivuston kautta tulleet yhteydenotot,

- Harvinaiset-verkostolle tai sen tyontekijoille sahkdpostitse lahetetyt kysymykset,

- erilaisissa tapahtumissa ja tilaisuuksissa kyselyihin ja/tai arvontoihin osallistuneiden tiedot
(vain asianomaisen suostumuksella).

Rekisterin tietosisalto

Pakolliset tiedot:
yhteydenottajan nimi, sdhkdpostiosoite seka kysymyksen aihe

Vapaaehtoiset tiedot:
- puhelinnumero

Muut omasta harkinnasta mahdollisesti annetut lisatiedot:
- esimerkiksi diagnoosi- ja/tai muu sairaushistoriaan littyva tieto.
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Rekisterin tietojen k&sittely

Tietoja kaytetaan kysymyksiin vastattaessa seka tilastollisiin tarkoituksiin. Tietoja kasitellaan
ainoastaan lain yksityisyyden suojasta maraamalla tavalla, henkil6lain sallimissa ja
velvoittamissa rajoissa. Kysymyksia ja kysyjien yhteystietoja sailytetaan paasaantoisesti 12 kk
tai kunnes kysyjan asia on kasitelty.

Rekisterin tietojen luovuttaminen

Harvinaista sairautta tai vammaa koskevan kysymyksen tiedot seka kysyjan tiedot voidaan
kysyjan suostumuksella luovuttaa Harvinaiset-verkoston jasenyhteisélle. Tietoja ei luovuteta
verkoston tai sen jasenyhteisdjen ulkopuolelle eika siirretd Euroopan Unionin ulkopuolelle.
Tietoja kdytetdan vain Harvinaiset-verkoston omassa toiminnassa.

Tietoturva ja rekisterin suojauksen periaatteet

Rekisterin tietosisaltd on tallennettu tietokantaan suojatulle sdhkdpostipalvelimelle. Sovellusta
kaytetaan internetin valitykselld. Rekisterin kayttdoikeuksia hallinnoi rekisterin paékayttaja seka
tarvittaessa paakayttajan varahenkilo.

Rekisterin suojauksen periaatteet ovat

a) ATK:n avulla kasiteltdvan aineiston osalta: Sahkoinen yhteydenottolomake on SSL-
suojattu. Paasy tietokantatiedostoihin on suojattu normaaleilla tietoturvamenettelyilla
kayttdoikeuksineen, salasanoineen ja palomuureineen. Rekisterin kayttdoikeus on
ainoastaan Harvinaiset-verkoston tyontekijoilla. Paasy sovellukseen on suojattu
henkilokohtaisilla kayttajatunnuksilla ja salasanoilla.

b) Manuaalisen aineiston osalta: Rekisterista ei yllapidetd manuaalista versiota. Rekisterin
tiedoista otetut tulosteet tuhotaan silppuamalla.

Tarkastusoikeus

Tarkastusoikeudessa noudatetaan henkilttietolakia 22.4.1999/523. Kysymyksia ja palautetta
l&hettényt henkilo tai h&nen valtuuttamansa edustaja voi tarkistaa mita tietoja henkildstéa on
tallennettu rekisteriin. Hanella on mygds oikeus vaatia virheellisen tiedon oikaisua. Maksutta
tiedot voi tarkastaa kerran vuodessa.

Tarkastuspyyntt on esitettdva kirjallisesti Harvinaiset-verkostolle. Tarkastuspyynndsséa on
oltava omakaétinen tai valtuutetun allekirjoitus. Tiedot tulostetaan paperille ja annetaan
asiakkaalle tai postitetaan asiakkaan ilmoittamaan osoitteeseen.

Rekisteritietojen korjaaminen

Rekisterinpitdjan on ilman aiheetonta viivytystd oma-aloitteisesti tai rekisterdidyn henkilon
vaatimuksesta oikaistava, poistettava tai tdydennettava rekisterissa oleva, kasittelyn
tarkoituksen kannalta virheellinen, tarpeeton, puutteellinen tai vanhentunut tieto.
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