Mita uusiutuvan energian edistajat
voisivat oppia harvinaisten
sairauksien organisoitumisesta?
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Paljon Idhienergian
vaihtoehtoja! ... 22?2

Lahienergian vaihtoehdot sirpaloituneet useisiin erilaisiin teknologioihin:

0 Maaldmpd
¢ limaldmpdpumput
O Ldmmon talteenotto poistoilmasta ja vedestd
. Tuulivoima
Passiivitalo rakentaminen
Biokaasu
Puun kaasutus
Hake
Pelletti
Tuulivoima
Aurinkolampd
Aurinkosahkd
Mikrovesivoima
Puuldmmitys
Lisderistaminen

....jnejne
Yksin mikaan niista ei nayta valtakunnan tasolla merkittavalta.

Hyva esimerkki tuulivoiman sy6ttotariffin saannille asetettu alaraja: who cares about small
scale.




Orphan heating forms

Orphan Drugs




‘“ Orphan Drugs

Tilanne on I0yhasti analoginen harvinaisten tautien
tilanteelle 1970 luvulla

Laaketeollisuutta ei kiinnostanut kehittaa niille
hoitoja eivatka hallinnot noteeraaneet esim. 0.002%
potilasmaaria

Kiristynyt ladkekehityksen valvonta ja
lisenssisaadokset johtivat siihen, etta l[aakkeiden
kehittaminen harvinaisille taudeille hiipui

“Orhphan diseases” “Orphan drugs”




“Rare disease association” ... Rare disease

legislations

Uusi maaritelma “rare disease” ja sita lobbaamaan
USA:ssa rare disease association

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

Sen avulla luotiin laaketeollisuudelle insentiivit ja
menettelyt niiden piiriin paasysta (normaali
|aakekehitys vs. rare disease kehityslupa).

Nykyisin "orphan disease' ja "rare disease"
lainsaadannot esim. USA ja EU vakiintuneita.




www.harvinaiset.fi

¢ Harvinaiset sairaudet ovat henkea uhkaavia tai
pitkdaikaissairauksia, joiden esiintyvyys on alhainen.
Osa harvinaisista sairauksista on perinndllisia. EU:n
kansanterveys- ja tutkimusohjelmissa alhainen
esiintyvyys tarkoittaa 1-5/10000 asukasta EU:n
jasenvaltioissa. Tavallisesti sairaudet ovat tatakin
harvinaisempia, jolloin niiden esiintyvyys voi olla
1/100 000 asukasta. Harvinaisia sairauksia arvioidaan
olevan 5000-8000. EU:n 27:ssd jasenvaltiossa
arvioidaan harvinaisia sairauksia sairastavia olevan
6-87% vaestosta eli 27-36 miljoonaa ihmista.




vinaiset.fi/ T v C'l -"' Google

Harvinaiset.fi ‘-» Sy Y .
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9 . - ‘

Kiitos kyselyyn vastanneille

Tervetuloa Harvinaiset.fi-sivustolle. Harvinaiset-verkosto on seitsemdntoista sosiaali- ja terveysalan jarjeston ja sadation muodostama @
yhteistyoverkosto, joka tekee tydtd harvinaisten sairaus- ja vammaryhmien hyvdksi. Lue lisdd Harvinaiset-verkostosta.

Lue lisda sairauksien ja vammojen harvinaisuudesta.

VERTAISTUKEA

AJANKOHTAISTA

Harvinaisten tapaaminen 5.-6.5.2012 Tietoa harvinaisista sairauksista ja Harvinaisissa sairauksissa ja
Julkaistu 31.1.2012 vammoista sekd terveys- ja vammoissa kokemustieto on tarkeda.
sosiaalipalvelujen seka kuntoutuksen Vertaistuki tarjoaa mahdollisuuden
Harvinaisten Sairauksien Pdivd 2012 aloilta. jakaa kokemuksia muiden samassa
on lahestymassa elamantilanteessa olevien kanssa.

Yhdistykset-sivuille

Etsi vertaistukea

Tapahtumakalenteri




131,369 patients
1000+ conditions

Who's like you?

2 Share your experience.
ﬂ The more you share, the easier it
will be to find patients like you.
Start by adding a condition,
symptom or treatment.

O I have

Type at least 3 letters of a condition

0 I take

Type at least 3 letters of a treatment

./._.\. ./.—.\.
o lam (Male) | (Female)

‘— | =/
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Get your health in order.

‘ Join Now! (It's free) ‘

J

Username or Email Password Login

Q  [search this site

&, Find Patients Like You

ﬁ Explore our Treatment Reports
ﬂ Learn about Symptoms

& Review our Research

-
.

Check for your Conditions

e Patient Testimonials

" We are all here on PatientsLikeMe for & reason,
For me, the most important reason is that
everyday I chart my moods, and every week I
update my symptoms, treatments, etc. so that
bonafide researchers have access to my
information as well as thousands of others...

—PatientsLikeMe member

About PatientsLikeMe
[|Z] Read about the company
% How we make money
7 Be part of our team
[=7 Contact Us

s Information for Industry Partners




Mita tasta voisi oppia?

Taistelu markkinaosuuksista ja huomiosta pienten valilla tuskin
tuo positiivista ratkaisua

Osuva kattokasite kokoaa, mobilisoi ja uudelleen maarittaa
kenttaa

“Lahienergia” eras mahdollisuus

Katto lobbausorganisaation luominen: esim. Sulpu on toiminut
alallaan hyodykkaasti

Vertaistuki, puolueeton informaatio, vertaislinkittaminen,
uuden kokeilu informaalisti

Loyha kattokasite auttaa linkittamaan tulevat tarpeet
“strenght of the loose concept”







