Vastaus Kirjalliseen kysymykseen KKV 422/2021 vp

Vastaus kirjalliseen kysymykseen vastasyntyneiden seulontojen kehit-
timisesti Suomessa

Eduskunnan puhemiehelle

Eduskunnan tyojérjestyksen 27 §:ssé mainitussa tarkoituksessa Te, Arvoisa puhemies, olette toi-
mittanut asianomaisen ministerin vastattavaksi kansanedustaja Mia Laihon /kok ndin kuuluvan
kirjallisen kysymyksen KK 422/2021 vp:

Aikooko hallitus puuttua vastasyntyneiden tasa-arvoisempaan seulontaan ja Suomen py-
symiseen tutkimusten osalta kehityksen mukana,

aikooko STM ottaa selkeédn kansallisen vastuun ja hallinnon vastasyntyneiden seulon-
nasta,

kuinka tulevassa Sote-uudistuksessa harvinaissairauksien diagnostiikka ja hoito jérjeste-
tdén niin, ettd sairaudet todetaan varhaisessa vaiheessa ja eri hyvinvointialueiden asuk-
kaat ovat keskendén tasavertaisessa asemassa,

aikooko hallitus lisdtd SCID:n ja SMA:n vastasyntyneiltd seulottavien sairauksien lis-
talle ja

aikooko hallitus pdivittdd nykyisen veriseulontapaketin niin, ettd silld 16ytéisi harvinais-
sairaudet jo varhaisessa vaiheessa, jolloin niiden hoidossa saavutettaisiin parhaimmat
tulokset ja pysyvid vaurioita ei ehtisi syntya lapsille?

Vastauksena kysymykseen esitdn seuraavaa:

Hallitus pitéé tirkedni sosiaali- ja terveydenhuollon kéytossd olevien resurssien kohdentamista
mahdollisimman vaikuttavasti. Lééketieteellisid menetelmii sairauksien seulontaan, diagnostiik-
kaan ja hoitoon tulee tarjolle yhd nopeammassa tahdissa ja usein yha niukemman tieteellisen
ndyton kautta. Uusien menetelmien jarkeva kéyttdonotto on pyritty varmistamaan monin eri toi-
menpitein. Uusien hoitomuotojen ja seulontojen hyddysté tulee olla ndyttod, jotta vaikuttavuu-
den ja kustannusvaikuttavuuden nékokulmasta ne olisi perusteltua siséllyttdd palveluvalikoi-

maan.



Sosiaali- ja terveysministerid arvioi kansallisen seulontaohjelman vaikuttavuutta yhdessd muun
muassa Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen ja palvelujirjestelmén asiantuntijoiden kanssa.
Kansallista seulontaohjelmaa péivitetdén tarpeen mukaan. Eri seulontoja tulee arvioida muun
muassa vaikuttavuuden ndkokulmasta ja seulontatarvetta yhdenmukaisin kriteerein.

Valtioneuvoston erikoissairaanhoidon tyonjaosta ja keskittdmisestd antaman asetuksen
(582/2017) mukaan Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiirille kuuluu terveydenhuollon menetel-
mien arviointia sairaanhoitopiireissi koskevat koordinaatiotehtivéat. Tatd tehtdvaa varten koordi-
noidaan mm. arviointiylildékérien verkostoa. My0s ndin pyritddn varmistamaan yhdenmukainen
menetelmien kayttoonotto Suomessa. Erikoissairaanhoidon jarjestimissopimuksessa (ja tule-
vassa hyvinvointialueiden yhteistydsopimuksessa) tulee sopia uusien menetelmien kéayttoonoton
periaatteista erityisvastuualueen sairaanhoitopiirien kesken ottaen huomioon valtakunnalliset
linjaukset. Jokaisessa yliopistollisessa sairaalassa on harvinaissairauksien yksikdot, joiden asian-
tuntemusta hyddynnetdin koko erityisvastuualueella. Kansallisesti harvinaissairauksien koordi-
naatiota hoitaa Terveyden ja hyvinvoinnin laitos.

Helsingisséd 16.7.2021

Perhe- ja peruspalveluministeri Krista Kiuru
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