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Fimean potilasneuvottelukunnan tavoitteena on lisata vuoropuhelua ja tiedonkulkua
potilasjarjestojen ja Fimean valilla. Neuvottelukunnan ensimmainen kaksivuotinen
toimikausi kaynnistyi tammikuussa 2020. Toiminnassa on mukana 15 potilasjarjeston
edustajaa ja Fimean virkamiehia jokaisesta viraston prosessista.

Fimea selvitti potilas- ja vammaisjarjestojen kiinnostusta neuvottelukunnan toimintaan ensimmaisen kerran kesakuussa
2019 jarjestetyssa keskustelutilaisuudessa. Siita tahan hetkeen on kulunut puolitoista vuotta, ja Fimean ja jarjestojen valisid
neuvottelukunnan tapaamisia on pidetty kaksi. Tapaamisissa on esitelty Fimean toimintoja ja tehty ajankohtaisia nostoja
virkamiesten tyopoydiltd koronaviruspandemiaan liittyen. Jarjestojen edustajat on otettu mukaan tapaamisten
suunnitteluun, ja tapaamisista on pyritty tekemadan mahdollisimman vuorovaikutteisia. Fimea oli neuvottelukunnan
toiminnan kaynnistamisessa liikkeella oikeaan aikaan. Koronapandemia on lisannyt kansalaisten kiinnostusta ladkealaa
kohtaan, ja viestinnan oikea-aikaisuudella ja laadulla on iso merkitys. Viranomaistiedon valittaminen jarjestojen omissa
kanavissa heidan kohderyhmilleen ja oireisille laheisille on yksi jarjestojen tehtavista, ja siihen he kaipaavat selkeita ja

ymmarrettavia viesteja.

Toiminnan kdynnistamiseen oppia ulkomailta

Potilasjarjestojen kanssa tehtava yhteistyo ei ole tdysin uutta Fimeassa, vaan sitd on tehty muun muassa Kansallisessa
ladkeinformaatioverkostossa jo vuodesta 2012 ldhtien. Potilasneuvottelukunnan toiminta keskittyy ensisijaisesti viraston

toimintojen ja tehtdvien avaamiseen seka potilasjarjestojen kuulemisiin. Euroopan ladkevirastossa EMA:ssa
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potilasyhteistyolla on jo pitkat perinteet, ja sitd kautta Fimea sai ohjeistusta ja kannustusta lahtea kiynnistamaan myos
virastokohtaista toimintaa. Myos Ruotsin ladakevirastolla on ollut oma potilas- ja kuluttajaneuvottelukunta jo vuodesta 2017

lahtien, ja kokemuksia on jaettu ruotsalaiskollegojen kanssa.

Ladkehoitoihin liittyviat kysymykset tirkea perustelu hakea mukaan potilasneuvottelukuntaan

Hengitysliitto ja ADHD-liitto ovat molemmat mukana potilasneuvottelukunnan kokoonpanossa kaudella 2020-2021. Liitot
ovat esimerkkeja jarjestoista, joilla on tahtoa paasta rakentamaan ja tekemaan yhteistyota ladkealan viranomaisen kanssa.
Molemmilla jarjestoilla on jo aikaisempaa kokemusta yhteistyosta eri ladkealan toimijoiden kanssa: Hengitysliitolla
Kansaneldkelaitoksen ja ADHD-liitolla Suomalainen Ladkariseura Duodecimin kanssa ADHD:n Kaypa hoito -suosituksen

osalta.

Kiinnostus yhteistyohon Fimean kanssa liittyy molemmilla jarjestoilla ensisijaisesti haluun oppia ymmartaman ja
viestimdan omille jasenille 1adkealasta ja ladketurvallisuudesta. Hengitysliitto edustaa hengityssairaita ja ADHD-liitto
kehityksellista neuropsykiatrista oirekuvaa sairastavia ihmisida. Molemmissa sairauksissa ladakehoito on sairauden

perushoitomuoto.

Seka ADHD-liitto ettd Hengitysliitto kerdavit ja saavat palautetta ja kokemustietoa oireisten arjesta, palveluiden
kayttamisesta, ladkehoidon toteutumisesta ja sen tasavertaisuudesta. Naita potilasnakokulmia liittojen edustajat haluavat
tuoda esille potilasneuvottelukunnan tapaamisissa. Tiedonkulun vahvistaminen molempiin suuntiin viranomaisen ja

potilasjarjestojen vililla ndhdaan tarkeaksi.

”ADHD-oireisten ja heidan laheistensa laakehoitoon liittyvien kokemusten on tarkea tulla kuulluksi, ja Fimean kdaynnistama
potilasneuvottelukunta tuli kuin tilauksena ADHD-liiton yhdeksi vaikuttamistyon kanavaksi. Paatimme hakea
neuvottelukuntaan heti sen alusta alkaen ja olimme etuoikeutettuja paastyamme mukaan”, kertoo ADHD-liiton asiantuntija

Katariina Berggren.

Neuvottelukunta kiaynnistyi koronapandemian varjossa

Potilasneuvottelukunnan ensimmadisen tapaaminen jarjestettiin maaliskuussa 2020. Tapaaminen jouduttiin vaihtamaan
etayhteydella pidettavaksi koronapandemian julistamisen ja etdtyosuositusten voimaan astumisen vuoksi. Tama oli tietysti
harmi, koska kaikki osallistujat olivat odottaneet paasevansa tutustumaan ja keskustelemaan kasvotusten. Tapaamisen
ajankohtaisiksi aiheiksi nousi Fimean rooli koronapandemiassa seka jo pidempéan jatkuneet ladkkeiden saatavuushairiot.
Fimean ylijohtaja Eija Pelkonen oli mukana tapaamisessa toivottamassa neuvottelukunnan jasenet tervetulleiksi mukaan
toimintaan. Hin osallistui myos paivan aiheiden kasittelyyn ja totesikin tapaamisen loppupuolella, ettd han nikee tille

toiminalle selkedan molemmin puolisen tarpeen.

Neuvottelukunnan tapaamiset suunnitellaan yhteistyossa

Neuvottelukunnan tapaamiset suunnitellaan neuvottelukunnan jasenten toiveet ja tarpeet huomioiden. Suunnittelutyohon
valitaan pienryhma, jossa on edustus seka Fimean asiantuntijoista ettd potilasjarjestojasenista. Pienryhman kokoonpano

vaihtelee tapaamisten aiheiden mukaan.

Neuvottelukunnan toinen tapaaminen jarjestettiin lokakuussa 2020. Tapaamisen teemoiksi nousi lddkkeen tie
myyntiluvasta asiakkaalle, Fimean viestinta ja koronapandemian ajankohtaiskatsaus nena-suusuojaimien, kirurgisten
maskien ja koronavirustestien osalta. Tapaamisen ennakkotehtaviassa jarjestot saivat pohtia ja tuoda esiin nakokulmaansa

siitd, miten Fimea tavoittaisi ja palvelisi paremmin eri potilasryhmia.

Ennakkotehtdvan vastauksissa jarjestot toivat esiin yleisen tiedon ja tietoisuuden lisadmisen tarvetta Fimeasta. Viestien
selkokielisyys ja saavutettavuus nahtiin tarkeana. Jarjestot toivovat selkeita viesteja, joita he voivat valittaa omien

jarjestOojensa jasenille. Jarjestoista tuotiin esiin tarvetta valmiille kiertoartikkeleille eri aiheista sekda monipuoliselle
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kuvalliselle viestintamateriaalille. Kuvien avulla esimerkiksi ladkevalmisteiden erilaiset arviointiprosessit ja niissa
tapahtuva Euroopan ladkevirastojen valinen yhteistyo voitaisiin saada selkeammiksi kuin vain sanallisesti kuvaamalla.
Tarkeda on nostaa esiin my0s ne kohdat, joissa jarjestdjen ja kansalaisten on mahdollista paasta vaikuttamaan eri lddkealan

prosesseihin.

Koronapandemian aikana on korostunut kansalaisten halu ja tarve ymmartaa laakekehityksen eri vaiheita.
Koronavirusrokotteen toivotaan olevan mahdollisimman pian saatavilla ja aiheesta uutisoidaan paljon. Tallaisissa
tilanteissa viranomaistoiminnan ja -yhteistyon lapinakyvyyden lisddminen on tarkeaa, ja tassa tyossa

potilasneuvottelukunta on hyva viline.

Potilasjirjestoilta palautetta Fimealle

Neuvottelukunta toimii myoOs tapaamisten vilissd. Fimea sai kesidlld arvokasta, suoraa palautetta neuvottelukunnan
potilasjarjestojasenilta Fimean verkkosivuston Kansalaisen laaketieto -osion sisdlloistd. Osiota on uudistettu palautteen

perusteella alkusyksyn aikana ja Fimea kiittaa jarjestoja avusta.

Toisen tapaamisen jalkeen on aika myos kysya, ovatko neuvottelukunnan tapaamiset vastanneet jarjestojen odotuksia.
Tapaamisten perusteella jarjestoille on vilittynyt Fimean halu kuulla jarjestojen ajatuksia ja toiveita niin yhteistyosta

yleensa, tapaamisten valmistelusta kuin myos eri potilasryhmien tavoittamisesta.

”Etayhteyksiin siirtymisesta huolimatta tapaamiset ovat olleet antoisia. Jarjestoilla harvoin on timan tasoista
asiantuntemusta itselldan. Siksi on hienoa oppia asiantuntija-alustuksista ja valittda kuulemaamme tietoa eteenpain.
Toivon, ettd kun jossain vaiheessa paasemme tapaamaan kasvokkain, niin keskustelu syvenee ja vuorovaikutus paranee

entisestadn”, Hengitysliiton sosiaali- ja terveyspoliittinen asiantuntija Katri Nokela sanoo.

Neuvottelukunnan kokoonpano uudistuu kahden vuoden vilein

Neuvottelukunnan ensimmainen toimikausi 2020-2021 on puolivalissa. Kiinnostus neuvottelukuntaa kohtaan on kasvanut
ensimmaisen toimikauden kaynnistyttya. Fimea haluaa tarjota mahdollisimman monelle potilas- ja vammaisorganisaatiolle
mahdollisuuden osallistua neuvottelukunnan toimintaan. Kuitenkaan koko neuvottelukunnan kokoonpanoa ei ole viisasta
vaihtaa kerralla. Siksi tavoitteena on, ettd noin kolmasosa eli noin viisi potilas- ja vammaisorganisaatiota vaihtuu kahden
vuoden vilein. Saman organisaation jasenyys voidaan uudistaa kahden vuoden vilein enintaan kuudeksi vuodeksi

perdakkain. Neuvottelukunnan toimintaan kaudelle 2022-2023 voi hakea syyskuussa 2021.
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