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Sanna Antikainen ps

Talousarvioaloite maararahan lisaimisesta SMA Finland ry:n toi-
minnan tukemiseen (100 000 euroa)

Eduskunnalle

SMA Finland ry on vuonna 2018 perustettu yhdistys SMA:ta sairastaville ja heidédn ldheisilleen.
SMA eli Spinal Muscular Atrophy, suomeksi spinaalinen lihasatrofia, on harvinainen geneetti-
nen sairaus, joka hoitamattomana aiheuttaa vaikeaa etenevii liikuntakyvyttomyytté ja usein ly-
hentédé eldmén pituutta merkittdvisti. SMA on resessiivisesti periytyvé ja Suomessa syntyy muu-
tama SMA-lapsi joka vuosi. Sairauteen ei tilld hetkelld tunneta parannuskeinoa, mutta useita hoi-
tomuotoja on kehitteilld ja tutkittavana. Suomessa kéytossé on télld hetkelld ainoastaan nusiner-
seeni, kauppanimeltién Spinraza, mutta hoitoa ei tarjota kaikille SMA-potilaille sen korkeiden
kustannusten vuoksi, vaan lievempidd SMA3-tyyppid sairastavat potilaat sekéd kaikki aikuiset on
rajattu hoidon ulkopuolelle. Yhdistyksen pédétavoitteena onkin kaikkien SMA-potilaiden saatta-
minen hoidon piiriin, silld nykytilanne luo merkittidvai eriarvoisuutta potilaiden vilille ja aiheut-
taa vakavaa inhimillistd karsimysta.

Edell4 olevan perusteella ehdotan,
ettd eduskunta lisdd 100 000 euroa momentille 33.03.63 SMA Finland ry:n toiminnan tu-
kemiseen.

Helsingissd 8.10.2021

Sanna Antikainen ps

HE 146/2021 vp Valmis
5.0



	Talousarvioaloite
	Eduskunnalle
	Edellä olevan perusteella ehdotan,
	Helsingissä 8.10.2021

