Svar pa skriftligt sporsmal SSS 363/2021 rd

Svar pa skriftligt sporsmal om liikemedelsbehandling av spinal muske-
latrofi (SMA) och screening av sillsynta sjukdomar genom blodprov
pa nyfodda

Till riksdagens talman

I det syfte som anges i 27 § i riksdagens arbetsordning har Ni, Arade talman, till den minister
som saken géller 6verséant foljande skriftliga sporsmal SS 363/2021 rd undertecknat av riksdags-
ledamot Mia Laiho /saml:

Varfor fir inte alla som lider av framliden spinal muskelatrofi den bésta mojliga lakeme-
delsbehandlingen i Finland,

hur sikerstéller regeringen att Finland inte faller bakom andra vistlédnder i friga om nya
lakemedelsbehandlingar,

dmnar regeringen uppdatera forteckningen dver sjukdomar som konstateras genom scre-
ening pa nyfodda,

hur sikerstéller regeringen att forteckningen omfattar avancerade
former av behandling av sdllsynta sjukdomar och betydelsen av behandling som inleds i
ett tidigt skede,

dmnar regeringen i samband med budgetférhandlingarna ansla finansiering for att utdoka
screening genom blodprov pa nyfodda och forbéttra behandlingen av sdllsynta sjukdomar
och

hur dmnar regeringen sékerstilla forskningen i och behandlingen av séllsynta sjukdomar i
social- och hilsovardsreformen?

Som svar pé detta spoérsmal anfor jag foljande:

Regeringen anser att det dr viktigt att de resurser som anvénds inom social- och hélsovéarden
riktas sa effektivt som mojligt. Det ska finnas bevis pd nyttan med de nya vérdformerna, sa att
det med tanke pa effektiviteten och kostnadseffektiviteten dr motiverat att inkludera dem i tjéns-
teutbudet.



Tjansteutbudsradet for hélso- och sjukvarden Palko utarbetar en rekommendation om att like-
medlet ska inga i eller avgrdnsas fran tjdnsteutbudet. Vid beredningen av rekommendationerna
utnyttjas vetenskapliga bevis, eventuella utviarderingsrapporter fran Sékerhets- och utvecklings-
centret for lakemedelsomradet Fimea samt &dven andra lédnders stillningstaganden. Lakemedels-
sektionen som bereder rekommendationerna har en stark representation frén alla universitets-
sjukhus vad géller klinisk erfarenhet och utvérdering av undersdkningar.

Tjansteutbudsridet har 2018 och 2019 gett rekommendationer om anvindningen av likemedlet
nusinersen vid behandling av spinala muskelatrofier. Man har kommit dverens om att rekom-
mendationerna uppdateras i ar. Rekommendationen om genterapi som nidmns i spdrsmalet be-
reds for nérvarande i radet och dr avsedd att godkdnnas i host.

Den aktor som ansvarar for ordnandet av hilso- och sjukvarden ansvarar for anskaffningen av
lakemedlet med iakttagande av lagstiftningen om offentlig upphandling. Sjukvardsdistrikten
haller som bést pd att inleda ett gemensamt nationellt upphandlingsforfarande for nya sjukhus-
lakemedel.

Medicinska metoder for screening, diagnostik och behandling av sjukdomar ska erbjudas i allt
snabbare takt och ofta ocksa genom allt knappare vetenskapliga bevis. Man har strivat efter att
sdkerstélla ett rationellt inforande av nya metoder genom ménga olika atgérder. Enligt statsré-
dets forordning om arbetsfordelning och centralisering inom den specialiserade sjukvérden an-
kommer det pd Norra Osterbottens sjukvardsdistrikt att samordna beddmningen av hilso- och
sjukvirdsmetoder i sjukvardsdistrikten. Dessutom ska man i avtalet om ordnande av speciali-
serad sjukvard enligt hilso- och sjukvérdslagen komma 6verens om principerna for inférande av
nya metoder mellan sjukvardsdistrikten inom specialupptagningsomradet.

Social- och hélsovardsministeriet utvirderar effekterna av det nationella screeningprogrammet
tillsammans med bland annat Institutet for hdlsa och vilfird. Olika screeningar ska beddmas
enligt enhetliga kriterier. Screeningar ska inte tas i bruk utan att deras effekt.

I och med social- och hélsovéardsreformen skapas vélfirdsomraden som kommer att ansvara for
ordnandet av social- och hélsovarden och vilka dr mer omfattande och starkare &n de nuvarande
anordnarna. Detta tryggar dven en jamlik och integrerad service for patienter med sillsynta
sjukdomar samt battre mojligheter for en Gvergripande forsknings-, utvecklings-och innovat-
ionsverksambhet.

Helsingfors 23.6.2021

Familje- och omsorgsminister Krista Kiuru
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