Svar pa skriftligt sporsmal SSS 422/2021 rd

Svar pa skriftligt sporsmal om att utveckla screeningen av nyfodda i
Finland

Till riksdagens talman

I det syfte som anges i 27 § i riksdagens arbetsordning har Ni, Arade talman, till den minister
som saken géller dversént foljande skriftliga spdrsmél SS 422/2021 rd undertecknat av riksdags-
ledamot Mia Laiho /saml:

Amnar regeringen ingripa i en mer jimlik screening av nyfddda och for att Finland vad
géller undersokningarna ska hélla jamna steg med utvecklingen,

amnar social- och hélsovardsministeriet ta ett klart nationellt ansvar och forvaltning av
screeningen av nyfodda,

hur kommer diagnostiken och behandlingen av séllsynta sjukdomar att ordnas i den
kommande social- och hélsovardsreformen s att sjukdomar konstateras i ett tidigt
skede och att invanare i olika vélfairdsomraden sinsemellan &r i en jimlik stillning,

dmnar regeringen fora in SCID och SMA pa forteckningen pa sjukdomar som screenas
hos nyfédda, och

dmnar regeringen uppdatera det nuvarande blodscreeningspaketet sa att den kan anvéin-
das for att hitta séllsynta sjukdomar redan i ett tidigt skede, varvid det skulle vara moj-
ligt att uppna bésta resultat i behandlingen av dem och bestéende skador inte skulle
hinna uppkomma hos barn?

Som svar pé detta sporsmél anfor jag foljande:

Regeringen anser att det ar viktigt att de resurser som anvéinds inom social- och hélsovérden al-
lokeras sa effektivt som mdjligt. Medicinska metoder for screening, diagnostik och behandling
av sjukdomar ska erbjudas i allt snabbare takt och ofta genom allt knappare vetenskapliga bevis.
Man har strivat efter att sikerstélla ett rationellt inférande av nya metoder genom ménga olika
atgérder. Det ska finnas bevis pa nyttan med de nya vardformerna och screeningarna, sé att det



med tanke pa effektiviteten och kostnadseffektiviteten dr motiverat att inkludera dem i tjdnsteut-
budet.

Social- och hilsovardsministeriet utvdrderar effekterna av det nationella screeningprogrammet
tillsammans med bland annat Institutet for hdlsa och vélfard och sakkunniga i servicesystemet.
Det nationella screeningprogrammet uppdateras enligt behov. Olika screeningar ska beddmas
bland annat med tanke pa effektiviteten och behovet av screening enligt enhetliga kriterier.

Enligt statsradets forordning om arbetsfordelning och centralisering inom den specialiserade
sjukvarden (582/2017) ankommer det pa Norra Osterbottens sjukvardsdistrikt att samordna ut-
vérderingen 1 sjukvérdsdistrikten av de metoder som tillimpas inom hélso- och sjukvérden. For
denna uppgift samordnas bland annat ett niitverk av utvirderingsoverlikare. Aven pa s4 sitt ef-
terstravas ett enhetligt inférande av metoder i Finland. I avtalet om ordnande av specialiserad
sjukvérd (och i det kommande avtalet om samarbete mellan valfardsomrédena) ska det mellan
sjukvardsdistrikten inom ett specialupptagningsomréade avtalas om principerna for inférande av
nya metoder med beaktande av riksomfattande riktlinjer. Vid varje universitetssjukhus finns en-
heter for sillsynta sjukdomar och enheternas expertis utnyttjas inom hela specialupptagnings-
omradet. P4 nationell niva &r det Institutet for hilsa och vélfird som skoter samordningen av
séllsynta sjukdomar.

Helsingfors 16.7.2021

Familje- och omsorgsminister Krista Kiuru
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