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Talousarvioaloite miiriarahan lisaamisesta vastasyntyneiden seu-
lontojen laajentamiseen (200 000 euroa)

Eduskunnalle

Spinaalinen lihasatrofia eli SMA on harvinainen perinnéllinen sairaus, joka aiheuttaa lihasten
surkastumista ja johtaa hoitamattomana ennenaikaiseen kuolemaan. SMA-sairaus todetaan arvi-
olta yhdelld 10 000 henkildstd, ja Suomessa sité sairastaa noin 125 ihmistd. Suomessa syntyy
vuosittain noin 3—4 SMA:ta sairastavaa lasta, ja se on yleisin geneettinen imevéisikaisten kuo-
linsyy. SMA-tautia ei seulota Suomessa vastasyntyneiltd seulontojen yhteydessé.

SMA-seulonta olisi tirked liittdd osaksi kéiynnissé olevaa valtakunnallista vastasyntyneiden seu-
lontaohjelmaa. Seulonta voidaan tehdd samasta ndytteestd kuin muutkin seulonta-analyysit.
SMA:n seulonta vaatii nykyiseen menetelméén pientd muutosta, joka tuo arvioiden mukaan lisé-
kustannuksia n. 4—5 euroa per niyte, eli timéanhetkiselld syntyvyydelld luokkaa 200 000 euroa
vuodessa. Muita lisdkustannuksia itse SMA-seulonta-analyysi ei tilld hetkelld arvioiden toisi.
Seulontatulokset varmistetaan kuitenkin aina diagnostisin jatkotutkimuksin, joten kustannuksia
tulee aina myds jatkotutkimuksista ja niiden jirjestimisesté potilaskdynteineen.

SMA-tautiin on olemassa hoitoa merkittivésti hidastuttava ldéke, Nusinerseeni ja muitakin 144-
keaineita on tulossa. Ladke on hintava, ja Palveluvalikoimaneuvosto on linjannut ldékkeen kor-
vauksen SMA-sairauden geenivirheesté riippuen vain 1- ja 2-tyypin SMA:n diagnooseista.

SMA 1 -tyyppi on taudin vaikein, vauvaidsséd alkava muoto. Vakavat oireet, kuten lapsen velt-
tous, litkkkumattomuus, nielemisvaikeudet ja hento itku, ilmenevit ennen 6 kuukauden ik&a. Tau-
ti johtaa jo varhain hengitysvajeeseen ja viimeistddn 2-vuotiaana vaistimattoméin kuolemaan,
jonka viélittdména syyné usein on aspiraatiokeuhkokuume. Tyypin 2 ja 3 tauti alkaa usein vasta
kahden ikdvuoden jilkeen. Mitd varhaisemmassa vaiheessa diagnoosi tehddin ja lddkehoito voi-
daan aloittaa varhaisessa vaiheessa, lapsen kehitykseen ei ehdi ilmaantua palautumattomia vau-
rioita, ja vammaisuutta. Varhaisin aloitettu hoito vihentdd myo0s sairastamisen ja tautiin liittyvien
vaurioiden aiheuttamia inhimillistd kérsimysti lapselle ja hdnen perheelleen sekd taloudellisia
kustannuksia yhteiskunnalle.

Yhdysvalloissa SMA-seulontaa tehdéén jo rutiinisti. Monissa Euroopan maissa SMA-seulontaa
ollaan pilotoimassa ja SMA-lddkityksen kriteerit ovat viljemmat kuin Suomessa.
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ettd eduskunta lisdd 200 000 euroa momentille 33.70.50 ja lisdd momentin perusteluihin
maininnan, ettd mddrdrahaa saa kdyttdd vastasyntyneiden seulontojen laajentamiseen.

Helsingissa 8.10.2021
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