


Paljon lähienergian 
vaihtoehtoja! …??? 

 Lähienergian vaihtoehdot sirpaloituneet useisiin erilaisiin teknologioihin:  
 Maalämpö 

 Ilmalämpöpumput 

 Lämmön talteenotto poistoilmasta ja vedestä 

 Tuulivoima 

 Passiivitalo rakentaminen 

 Biokaasu 

 Puun kaasutus 

 Hake 

 Pelletti 

 Tuulivoima 

 Aurinkolämpö 

 Aurinkosähkö 

 Mikrovesivoima 

 Puulämmitys 

 Lisäeristäminen 

 ….jne jne 

 Yksin mikään niistä ei näytä valtakunnan tasolla merkittävältä. 

 Hyvä esimerkki tuulivoiman syöttötariffin saannille asetettu alaraja: who cares about small 
scale. 





“ Orphan Drugs “ 

 Tilanne on löyhästi analoginen harvinaisten tautien 
tilanteelle 1970 luvulla 

 Lääketeollisuutta ei kiinnostanut kehittää niille 
hoitoja eivätkä hallinnot noteeraaneet esim. 0.002% 
potilasmääriä 

 Kiristynyt lääkekehityksen valvonta ja 
lisenssisäädökset johtivat siihen, että lääkkeiden 
kehittäminen harvinaisille taudeille hiipui 

 “Orhphan diseases” “Orphan drugs”  



“Rare disease association” … Rare disease 

legislations 

 Uusi määritelmä “rare disease” ja sitä lobbaamaan 
USA:ssa rare disease association 

 Tuloksena "rare disease act" säädettiin 1980-luvun 
alussa.  

 Sen avulla luotiin lääketeollisuudelle insentiivit ja 
menettelyt niiden piiriin pääsystä (normaali 
lääkekehitys vs. rare disease kehityslupa).  

 Nykyisin "orphan disease" ja "rare disease" 
lainsäädännöt esim. USA ja EU vakiintuneita.  

 



www.harvinaiset.fi 

 Harvinaiset sairaudet ovat henkeä uhkaavia tai 
pitkäaikaissairauksia, joiden esiintyvyys on alhainen. 
Osa harvinaisista sairauksista on perinnöllisiä.  EU:n 
kansanterveys- ja tutkimusohjelmissa alhainen 
esiintyvyys tarkoittaa 1-5/10000 asukasta EU:n 
jäsenvaltioissa. Tavallisesti sairaudet ovat tätäkin 
harvinaisempia, jolloin niiden esiintyvyys voi olla 
1/100 000 asukasta. Harvinaisia sairauksia arvioidaan 
olevan 5000-8000. EU:n 27:ssä jäsenvaltiossa 
arvioidaan harvinaisia sairauksia sairastavia olevan 
6-8% väestöstä eli 27-36 miljoonaa ihmistä. 







Mitä tästä voisi oppia? 

 Taistelu markkinaosuuksista ja huomiosta pienten välillä tuskin 
tuo positiivista ratkaisua 

 Osuva kattokäsite kokoaa, mobilisoi ja uudelleen määrittää 
kenttää  

 “Lähienergia” eräs mahdollisuus 

 Katto lobbausorganisaation luominen: esim. Sulpu on toiminut 
alallaan hyödykkäästi 

 Vertaistuki, puolueeton informaatio, vertaislinkittäminen, 
uuden kokeilu informaalisti  

 Löyhä kattokäsite auttaa linkittämään tulevat tarpeet 
“strenght of the loose concept” 




