Suomen ME/CFS-yhdistys ry
Tukea ja vertaisuutta MEille -hanke
Tietosuojaseloste

Tukea ja vertaisuutta MEille -hanke (jatkossa pelkka ”hanke”) kuuluu Suomen ME/CFS-yhdistys ry:n
(jatkossa pelkka “yhdistys”) alaisuuteen. Kaikki hankkeen toiminta suojaa rekistereihin rekisteroityjen
yksityisyytta ja noudattaa kaikessa henkilotietojen kasittelyssa EU:n yleista tietosuoja-asetusta
(679/2016) ja yksityisyyden suojasta tydelaméassa annettua lakia (759/2004) sekd muuta soveltuvaa
lainsaadantoa ja hyvaa tietojenkasittelytapaa.

Hankkeen rekistereista ja niissa olevista tiedoista vastaavat hankkeen tydntekijat ja muut toiminnasta
vastaavat henkilot, ellei toisin mainita. Hankkeen ja yhdistyksen tyontekijoita koskee vaitiolo- ja
salassapitovelvollisuus, jonka lisaksi he ovat allekirjoittaneet myos tietoturvasitoumuksen.

Kerattava ja kasiteltdva tieto

Palveluneuvonta: Henkildon soittaessa palveluneuvontaan tai laittaessa  sahkopostia
palveluneuvonnalle, tallentuu hdnen puhelinnumeronsa tai sdhkodpostiosoitteensa palveluneuvonnan
puhelimeen tai sahkopostiin (Gmail/Outlook). Yhteystiedot poistetaan puhelimesta ja sahkopostista,
kun niita ei enaa tarvita, eli useimmiten heti yhteydenoton jalkeen. Palveluneuvonnassa saadut tiedot
ovat luottamuksellisia ja niitd kaytetddn vain neuvontatarkoituksessa. Palveluneuvontaan
sahkopostitse yhteyttd ottavia ohjeistetaan valttamaan arkaluontoisten terveydentilaa koskevien
tietojen tai muiden henkilotietojen kirjoittaminen ja liittdminen sdhkopostiin, koska yhteys ei ole salattu.
Sama koskee pikaviestipalveluja kuten esimerkiksi Whatsappia. Toiminnassa voi asioida myds
anonyymisti.

Tietopaivat: Tietopaivia jarjestetaan hybridimallilla tai taysin etana. Henkilon osallistuessa tietopaiviin
etdna, hanelta keratddn Forms-lomaketyokalun kautta tieto sdhkopostiosoitteesta osallistumislinkin
lAhettamista varten. Tieto sailytetddn Formssissa tietopaivaan asti, jonka jalkeen ilmoittautumiset
sahkopostiosoitteineen havitetdan. Forms-lomaketyokalulla voidaan ottaa ilmoittautumiset myos
fyysisiin tapahtumiin osallistujamaaran kartoittamista varten, mutta talléin ei kerdtd mahdollisten
erityisruokavalioiden ja/tai allergioiden lisdksi muita tunniste- tai henkilétietoja.

Vertaistoiminta: Vertaistoiminnan ryhmia jarjestetaan paaosin etana, mutta ajoittain myos fyysisesti
kasvotusten. Henkilon osallistuessa ryhmatoimintaan, hanelta kerataan Forms-lomaketyokalun kautta
tieto sahkdpostiosoitteesta etdryhmien osallistumislinkin ldhettdmistd varten. Osallistumislinkit
lAhettaa aina hankkeen tyontekija. Tieto sailytetdan Formssissa ryhmien ajan, jonka jalkeen
ilmoittautumiset sahkopostiosoitteineen havitetaan. Kaikille avoimiin  ryhmiin ei oteta
etukateisilmoittautumista, vaan siihen julkaistaan osallistumislinkki yhdistyksen kotisivuilla ja/tai
sosiaalisessa mediassa. Vertaistoiminnassa saadut tiedot ovat luottamuksellisia ja niita kaytetaan vain
vertaistoiminnan tarkoituksiin. Ryhmia voivat ohjata myds vertaisohjaajat, jotka koulutetaan ja
ohjeistetaan vaitiolo- ja salassapitovelvollisuuden seka hyvan tietoturvan toteutumiseen. Toiminnassa
voi asioida my6s anonyymisti.

Rekisteroitava tieto

Hanke rekisterdi palveluneuvonnasta, tietopaivistd ja vertaistoiminnasta kerattyja tietoja alla
mainittuihin ohjelmiin.

Excel-taulukkoon tilastoidaan:




- Palveluneuvonnassa: puhelin-, sdhkdposti- ja chat-kontaktien lukumaara. Lisaksi tilastoidaan
yhteydenoton aihe/teema yleiselld tasolla, niin ettei siita voida tunnistaa yhteydenottajaa.
Yhteydenottajien nimia tai muita tunnistetietoja ei koskaan tilastoida Excel-tilastoon.

- Tietopaivissa: tietopaivien osallistujien maara. Lisaksi tilastoidaan tapahtuman aihe/teema.
Osallistujien nimia tai muita tunnistetietoja ei koskaan tilastoida Excel-tilastoon.

- Vertaistoiminnassa: ryhmakertojen ja ryhmaosallistujien maara. Osallistujien nimia tai muita
tunnistetietoja ei koskaan tilastoida Excel-tilastoon.

Forms-lomaketydkaluun tilastoidaan:

- Ilmoittautumiset tietopaiviin ja vertaistoiminnan ryhmiin.

- Palveluneuvonnan, tietopaivien ja vertaistoiminnan asiakaspalautteet sekd yhteenvedot
asiakaspalautteista. Asiakaspalautteet keratdan taysin anonyymisti ja niiden vastauksista ei
pystyta tunnistamaan yksittaista vastaajaa.

SignHeroon ja sahkopostiin tilastoidaan:

- Vapaaehtoisten ryhmanohjaajien salassapito- ja vaitiolositoumukset seka sopimukset ryhmien
ohjaamisista allekirjoitetaan sahkdisesti ohjelmassa ja arkistoidaan toistaiseksi hankkeen
tydntekijan sdhkopostissa (Gmail/Outlook).

Ylla mainittujen tietojen tilastollinen rekisterdinti on edellytys hankkeen toimintoihin osallistumiseen.
Tietoja keratdan vain tilastollisia raportointitarkoituksia varten rahoittajalle (Sosiaali- ja
terveysjarjestojen avustuskeskus, jatkossa pelkka "STEA”) ja yhdistykselle seka toiminnasta yleiseen
tiedottamiseen.

Tietojen luovuttaminen

Hanke toimittaa vuosittain STEAlle edelld mainitut tiedot sahkdiselld raportointilomakkeella ilman
hankkeen toimintoihin osallistuneiden henkildiden nimid tai tunnistetietoja. Tiedot raportoidaan
kokonaislukumaarina tai muina laajempina kokonaisuuksina niin, ettei niista pystyta tunnistamaan
yksittaistd hankkeen toimintaan osallistunutta henkilda. Esimerkiksi asiakaspalautteista tehdaan
anonyymi kooste, josta selvidad toiminnan vaikuttavuus ja tilastoista kerataan palveluneuvontaan,
tietopaiviin ja vertaistukeen osallistuneiden lukumaarat. Anonyymeja koosteita asiakaspalautteista tai
toimintoihin osallistuneiden lukumaaria kaytetdan myos yleisesti koko yhdistyksen ja hankkeen
toiminnasta raportoimiseen seka koko yhdistyksen toiminnan kehittamiseen.

Hankkeen toimintoihin osallistuneiden henkildiden nimia tai muita tunnistetietoja taikka muuten
arkaluontoiseksi katsottuja tietoja ei koskaan toimiteta hankkeen ulkopuolisille henkildille tai
kolmansille osapuolisille ilman asianosaisen henkildon lupaa tai lakisdateista oikeutusta. Lakisaateinen
oikeutus voi olla muun muassa ammattihenkilon sosiaalihuoltolain (1301/2014) 35 8:n mukainen
velvollisuus ohjata sosiaalihuollon tarpeessa oleva henkild hakemaan sosiaalipalveluja, ottaa yhteytta
sosiaalihuoltoon tuen tarpeen arvioimiseksi tai huolen ollessa vakava ilmoittaa sosiaalihuollolle tuen
tarpeessa oleva henkild salassapitosdannosten estamatta. Ammattihenkildlla on myoés velvollisuus
lastensuojelulain (417/2007) 25 8:n mukaisesti tehda lastensuojeluilmoitus, jos huoli lapsen hoidosta
ja huolenpidosta, olosuhteista tai omasta kayttaytymisesta heraa.

Hankkeessa kerattya anonyymia tietoa ilman henkild- ja tunnistetietoja voidaan hyddyntaa myos:

- hankkeen, yhdistyksen ja/tai toiminnan yleisessa tiedottamisessa



- tilastollisissa ja/tai tutkimuksellisissa tarkoituksissa (esimerkiksi toiminnan edistymisen
kuvaaminen tai hankkeessa kerattyjen yleisten tietojen hyddyntdminen teemaa koskevassa
tutkimuksessa)

- kirjallisten materiaalien luomisessa

Tietoja ei luovuteta suoramarkkinointiin, markkinointitutkimuksiin tai vastaaviin tarkoituksiin.

Kaikki tieto kerataan hankkeen toimintoihin osallistuvalta henkilolta itseltdan. Tietoja ei keratad ilman
henkilon suostumusta kolmannelta osapuolelta.

Tietojen sailyttaminen

Kaikki hankkeessa kerattdva, kasiteltdva ja rekisterditdva tieto pysyy Euroopan unionin alueella.
Hankkeen kayttamat verkot, palvelimet ja pilvipalvelut ovat salasanalla suojattuja. Kaikkia tyontekijoita
on ohjeistettu salasanojen turvalliseen kayttdodn ja hyvaan tietoturvaan muutoinkin. Tietoja kasitelldan
suojatuilla yhteyksilla ja laitteilla.

Mikaan tietojen sailyttamiseen kaytetyistd ohjelmista (Gmail, Outlook, Forms, Excel, SignHero) ei ole
yhdistyksen tai hankkeen oma, vaan kolmannen osapuolen tarjoama ohjelma tai palvelu. Outlook,
Forms ja Excel ovat Microsoftin ohjelmia ja naita tietoja sailytetaan tietosuojatussa pilvipalvelimessa
(Microsoft 365). SignHero on Avaintec Oy:n ohjelma.

Kaikki hanketta koskeva tieto tulee STEAn ohjeen mukaan sailyttda 10 vuoden ajan, jonka jalkeen ne
tuhotaan.

Hankkeen toimintoihin osallistuvien henkiloiden oikeudet

Hankkeen  toimintoihin osallistuvilla henkiloilla (jatkossa pelkka “rekisteroity”) on
tietosuojalainsdadannon takaamat oikeudet.

Oikeus paasta tietoihin ja tietojen tarkastusoikeus

Rekisterdidylla on oikeus saada vahvistus siita, kasitellddnkd hanen henkildtietojaan. Rekisteroidylla on
myos oikeus tarkistaa ja nahda itseaan koskevat tiedot ja pyynnosta oikeus saada tiedot kirjallisesti tai
sahkoisessd muodossa. Pyynto tulee esittda kirjallisesti ja yhdistyksen/hankkeen on vastattava
pyyntoon EU:n tietosuoja-asetuksessa sdadetyssa ajassa (paasaantoisesti kuukauden kuluessa).

Oikeus tietojen oikaisuun ja tietojen poistamiseen

Rekisteroidylla on oikeus vaatia virheellisen tai epatarkan tiedon korjaamista. Lisaksi rekisteroidylla on
voimassa olevan tietosuojalainsdadannon mukainen oikeus vaatia tietojensa poistamista.
Rekisterinpitaja poistaa, korjaa ja taydentaa myods oma-aloitteisesti havaitsemansa kasittelyn
tarkoituksen kannalta virheellisen, tarpeettoman, puutteellisen tai vanhentuneen henkildtiedon.

Oikeus tietojen siirtamiseen seka kasittelyn rajoittamiseen ja kasittelyn vastustamiseen

Rekisterdidylla on oikeus vaatia tietojensa siirtamista toiselle rekisterinpitajalle. Lisaksi rekisterdidylla
on tietosuojalainsdddanndén maarittamien edellytysten mukaisesti oikeus pyytda henkilotietojen
kasittelyn rajoittamista. Lisaksi tilanteessa, jossa virheelliseksi epailtyd henkildtietoa ei voida korjata tai
poistaa taikka poistopyynndstd on epaselvyytta, rekisterinpitdja rajoittaa tietoihin paasya.
Rekisterdidylla on oikeus vastustaa tietojen kayttoa tietynlaiseen kasittelyyn. Rekisterdidylla on oikeus
kieltaa tietojensa luovuttaminen ja kasittely suoramarkkinointia varten.

Oikeus peruuttaa suostumus




Jos henkilotietojen kasittely perustuu kayttajan erikseen antamaan suostumukseen, rekisterdidylla on
oikeus peruuttaa antamansa suostumus hanta koskevien tietojen kasittelyyn. Peruuttamisella ei ole
vaikutusta peruutusta aiemmin suoritettuun kasittelyyn.

Rekisterinpitidjan yhteystiedot

Tietosuojaselosteeseen tai hankkeen tietojen rekisterdintiin ja kasittelyyn liittyvat kysymykset voi
osoittaa Tukea ja vertaisuutta MEille -hankkeen tydntekijoille sahkopostiosoitteeseen
palveluneuvonta@smey:.fi.

Oikeus tehda valitus valvontaviranomaiselle ja valvontaviranomaisen yhteystiedot

Rekisteroidylla on oikeus tehda valitus tietosuojaviranomaiselle, mikali rekisteroity katsoo, etta hanen
henkildtietojaan on kasitelty voimassa olevan lainsdadannon vastaisesti.

Tietosuojavaltuutetun toimisto

Kayntiosoite: Ratapihantie 9, 6. krs, 00520 Helsinki Postiosoite: PL 800, 00521 Helsinki
Sahkoposti: tietosuoja@om.fi Vaihde: 029 56 66700

Muutokset tietosuojaselosteeseen

Palveluja kehitetaan saannollisesti ja Tukea ja vertaisuutta MEille -hanke pidattaa itsellaan oikeuden
muuttaa tata tietosuojaselostetta. Muutokset voivat perustua myos lainsaaddanndén muuttumiseen.

Tietosuojaseloste on julkaistu 4/2025.



