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SMA-aikuisten ajatuksia ladkehoidosta SMA Finland ry:n kyselyssa

SMA Finland ry toteutti huhtikuussa 2025 kyselyn ladkehoidosta Suomessa asuville yli 18-vuotiaille
SMA:n 1, 2 ja 3 -tyyppia sairastaville. Kyselylla haluttiin kartoittaa SMA-aikuisten ajatuksia
laakehoidosta SMA Finland ry:n vaikuttamistyon tueksi. SMA Finlandin tavoitteena on saada SMA:han
tarkoitettu laakehoito kaikkien SMA:ta sairastavien saataville.

Kyselyyn vastasi 29 ihmista, joista nelja oli lAakehoidon piirissa ja 25 ei ollut laakehoidon piirissa.
Kaikkiaan Suomessa arvioidaan olevan noin 75 SMA:ta sairastavaa aikuista. Kyselyn tulokset tarjoavat
ainutlaatuisen ja realistisen tilannekuvan Suomessa asuvien spinaalista lihasatrofiaa (SMA)
sairastavien aikuisten ajatuksista laakehoidosta, arjen toiminnoista seka tyo- ja toimintakyvysta.
Samalla se nostaa esiin tarkeita havaintoja aikuisten SMA-potilaiden asemasta yhteiskunnassa. Tassa
analyysissa kasittelemme erityisesti keskeisimpia kyselyn vastauksista esiin nousevia teemoja ja
seikkoja aikuisten SMA-potilaiden eldmantilanteista, tyo- ja toimintakyvysta seka naiden vaikutuksista
arvioitaessa mahdollisen lddkehoidon hyotyvaikutuksia niin yksilolle kuin yhteisolle.

YHTEENVETO

SMA:ta sairastavien aikuisten yhteiskunnallinen aktiivisuus nousee kyselysséa selvasti esiin. SMA-
aikuiset ovat tydeldmassa selvasti enemman kuin vammaiset henkilot yleensa ja heidan
koulutustasonsa ylittaa suomalaisten keskimaaraisen tason. Poikkeuksellisen korkea koulutus- ja
tydeldmaosallisuuden aste korostaa laakehoidon tarkeytta SMA:ta sairastavien aikuisten tydkyvyn
yllapitamiseksi ja sairauden etenemisen ehkaisemiseksi. Perhe-elama ja yhteiskunnallinen
aktiivisuus ovat SMA-aikuisille tarkeita. Monilla on lapsia tai he kantavat vastuuta muiden laheistensa
hyvinvoinnista. 86 % vastaajista toimii itse henkilokohtaisten avustajien tydnantajana ja tyollistaa
useita ihmisia. Moni on myds luottamustoimissa. Kyselyn tulokset korostavat, ettd SMA:ta sairastavat
eivat ole laitoshoidossa olevia passiivisia hoidettavia tai objekteja, vaan yhteiskunnan tasa-arvoisia
vastuunkantajia. Ilman ldakehoitoa olevat vastaajat ovat kuitenkin huolissaan mahdollisuudestaan
jatkaa monin tavoin aktiivista eldamaansa ja esimerkiksi muista ihmisista huolehtimista sairauden
edetessa.

SMA-aikuisten suhtautuminen ladkehoitoon ja sitd myo6ta omaan hoitoonsa on kyselyn perusteella
erittdin mydnteinen. Kaikki ilman laadkehoitoa olevat ja ladkettd haluavat ovat sitd mielta, etta
pienenkin lihasvoiman ja motorisen kyvyn sailyminen on merkityksellista, vaikka itse lihasvoima ei
paranisikaan. Kaikki ladketta talla hetkelld saavat taas kokevat hydtyneensa ladkkeesta paljon.
Laakehoidon merkityksen katsotaan olevan suuri ennen kaikkea sairauden etenemisen estdmisessa
ja nykyisen toimintakyvyn sailymisessa, jotta itsemaaraamisoikeus, aktiivinen eldma ja tyo-ja
toimintakyky voivat séilya. Ilman ladkehoitoa olevien konkreettiset toiveet ladkehoidolle vastaavat
hyodtyja, joita kyselyyn vastanneet ladketta jo saavat ovat kokeneet. Tarkeadksi koetaan esimerkiksi
laakkeen vaikutus kasien liikkuvuuteen, yleiseen jaksamiseen ja hengitykseen. Kasien lilkkkuvuuden
yllapito tai paraneminen on merkittava asia, silld se mahdollistaa muun muassa tietokoneen ja
puhelimen kayton seka sahkdpyodratuolilla ajamisen, jotka kaikki ovat todella merkittavassa osassa
seka arjessa etta tydelamassa. Kyselyn tulokset korostavat yksiselitteisesti tarvetta ldakehoidon
saatavuuden parantamiselle Suomessa myds tasa-arvon nakokulmasta. Nykyinen SMA:n hoitoon
tarkoitettujen laakkeiden kohdentaminen vain alle 18-vuotiaana ladkehoidon aloittaville on vastaajien
mielesta syrjiva ja epatasa-arvoinen linjaus monella tapaa.
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TIVISTELMA VASTAUKSISTA

SMA:n tautimuodot ja diagnoosin varmistaminen: Kyselyyn vastanneista 65 % sairastaa
SMA2-tautimuotoa ja 35 % SMA3-tautimuotoa. SMA1-tapauksia ei ollut, mika johtunee siita,
ettd ilman laakehoitoa SMA1-potilaat eivat ole elaneet aikuisuuteen. 86 %:lla vastaajista SMA-
diagnoosi on vahvistettu geenitestilla, mika on tarke&a laakkeellisten hoitojen ja
hoitosuunnitelmien arvioinnin kannalta.

Vastaajien demografiset tiedot: 55 % vastaajista oli 18-39 -vuotiaita, 28 % 40-59 -vuotiaita ja
17 % yli 60-vuotiaita. Nuorimmat vastaajista kuuluvat lddkehoidon piiriin, silld he ovat olleet
alle 18-vuotiaita aloittaessaan ladkehoidon. Ilman ldakehoitoa olevista vastaajista valtaosa,
eli 64 % jakautui padasiassa 30-69 ikavuosiin. Vastaajien koulutustaso on korkea, silla 55
%:lla on korkeakoulututkinto. Osa vastaajista on viela opiskelijoita. Palkkatydssa on noin 60 %
vastaajista ja yrittajina noin 20 %, osa vastaajista molemmissa rooleissa. Tyollisyysaste on
selvasti korkeampi kuin vammaisten vaestoryhmassa keskimaarin. Noin 20 % on siirtynyt
tyokyvyttomyyselakkeelle SMA:n etenemisen vuoksi.

Vastuut, roolit ja elaménhallinta: Perheroolit ja yhteiskunnalliset roolit ovat vastaajille
tarkeita. 31 % vastaajista elda avo- tai avioliitossa ja 28 %:lla on lapsia tai huollettavia, joiden
asioista he vastaavat. Noin 40 % vastaajista on luottamustoimissa ja 86 % jollain tavalla
aktiivisia vapaa-ajallaan.

Henkilokohtainen apu ja hoidon jarjestaminen: 86 % kyselyyn vastanneista toimii
henkilokohtaisten avustajiensa tyonantajina. Tama malli mahdollistaa itsenaisyyden ja
osallistumisen yhteiskuntaan. Samalla se tyollistda merkittdvan maaran henkiloita.

Hengitystukihoito: Vastaajista 48 %:lla ei ole kaytdssa hengitystukihoitoa ja 48 %:lla
hengitystukihoito on kaytdssa disin. 4 %:lla on jatkuva hengitystukihoito.

Ladkehoidon hyodyt sita saavilla: 100 % ladketta saavista koki hyotyneensa laakkeesta
paljon. Kaikilla lAdketta saavilla on talla hetkella kadytdssaan suun kautta otettava Evrysdi-
laake. Kaikki olivat paatyneet kyseiseen ladkkeeseen ennen kaikkea sen helpon annostelun
vuoksi. 100 % vastaajista koki yleisen jaksamisen lisadntyneen laakkeen myota. Laake on
pysayttanyt kaikilla myos sairauden etenemisen. Tarkeimpia hyotyja laakkeelle ovat olleet
my0ds itsenaisen toimintakyvyn paraneminen, paan kannattelukyvyn paraneminen, kasien
liikkuvuuden paraneminen ja vasymyksen tunteen viheneminen. Tarkeaksi koettuja hyotyja
ovat myds tasapainon, kdsien hienomotoriikan, puhumisen ja yskimisen parantuminen.
Avoimissa vastauksissa todettiin myos vastustuskyvyn parantuneen, silla ladkehoidon jalkeen
ei ole ollut enada infektioita.

Halukkuus ladkkeelle: Kaikki ladketta jo saavat haluavat myds jatkaa ladkkeen saantia.
Laakehoidon ulkopuolella olevista 92 % toivoo paasevansa ldakehoidon piiriin ja 8 % eiole
viela muodostanut kantaansa. Potilaiden halukkuus hoidolle on siis hyvin suurta ja he kokevat
syrjivana ja epaoikeudenmukaisena ladkkeiden saamisen rajoitukset Suomessa verrattuna
muihin Pohjoismaihin ja valtaosaan Euroopan maista.
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Ilman ladkehoitoa olevien toivomukset ladkehoidon vaikutuksista: 100 % laaketta
toivovista vastasi, etta pienenkin lihasvoiman ja motorisen kyvyn sailyminen on
merkityksellista. Kaikki myds toivovat laakkeen parantavan yleista jaksamista. Seuraavaksi
eniten laakkeella toivottiin olevan vaikutusta sairauden etenemisen pysahtymiseen, kasien
liikkuvuuteen, itsenaiseen toimintakykyyn ja hengitykseen.

Vastauksissa esiin nousevat huolet ja toiveet: 92 % vastaajista oli huolissaan omasta
toimintakyvystaan ja itsenéisesta toimijuudestaan sairauden edetessa. 79 % oli myds
huolissaan kyvystaan huolehtia vastuutehtavista tydeldmassa, luottamustoimissa, toisen
ihmisen huoltajana jne., mikali toimintakyky heikkenee. Avoimissa vastauksissa vastaajat
kertoivat kokevansa ladkehoidon ulkopuolella olemisen hyvin syrjivana. He toivovat Suomen
saattavan laakehoidon samalle tasolle muiden Euroopan maiden ja Pohjoismaiden kanssa.
Vastaajille oli erityisen merkityksellista tydelamassa pysyminen ja nykyisen toimintakyvyn
sadilyminen. Sairauden eteneminen huolestuttaa ja lddkkeella se voisi olla pysaytettavissa.

SMA FINLAND RY:N TARKEMPI ANALYYSI KYSELYN VASTAUKSISTA

1. SMA:n tautimuodot, diagnoosin varmistaminen ja ladkehoidon piiriin kuuluminen

Tautimuodot: Kyselyyn vastanneista 65 % sairasti SMA2-tautimuotoa ja 35 % SMA3-
tautimuotoa. SMA1-tapauksia ei ollut, mika johtunee siita, etta laakehoito on lapsillakin ollut
saatavilla vain joitakin vuosia ja ilman laakehoitoa SMA1-potilaat eivat ole eldneet
aikuisuuteen.

Geenitesti: Kyselyyn vastanneista 86 %:lla SMA-diagnoosi on vahvistettu geenitestilla. Nain
ollen sairaus on laaketieteellisesti todennettu. Loput vastaajista eivat joko olleet varmoja siita,
onko geenitesti tehty tai sita ei oltu tehty. Kyselyssa ei kaynyt ilmi, onko geenitestissa katsottu
SMN-geenin kopioiden maaraa eli onko tautimuoto saanut tukea geenitestista vai onko se
asetettu ainoastaan kliinisin perustein. Tieto geenitestista on tarkea, kun arvioidaan
mahdollisia laakehoidon ja hoitosuunnitelmien piiriin tulevaa potentiaalista potilasmaaraa.
Geenitesti on yleensa osa ldakehoidon aloittamisen edellytyksista.

Laadkehoidon piiriin kuuluminen: 29:sta vastaajasta 4 kertoi saavansa SMA:han tarkoitettua
laaketta. Kaikilla heista ladkkeena oli Evrysdi. Kyseinen ladke oli valittu sen helpon
annostelutavan vuoksi. Nama vastaajat ovat todennakdisesti olleet alle 18-vuotiaita
aloittaessaan laakehoidon, silla Suomessa ladkehoito on talla hetkella rajattu henkildihin,
joilla se aloitetaan alle 18-vuotiaina. Vastaajista 25 ei ole talla hetkella oikeutettuja saamaan
SMA:han tarkoitettua lddkettd Suomessa.

2. Vastaajien demografiset tiedot

Ika: Kaikista vastaajista 55 % oli 18-39 -vuotiaita, 28 % 40-59 -vuotiaita ja 17 % yli 60-vuotiaita.
Nuorimmat vastaajista kuuluivat ladkehoidon piiriin, silld he ovat olleet alle 18-vuotiaita
aloittaessaan ladkehoidon. Ilman lAdkehoitoa olevista vastaajista valtaosa eli 64 % jakautui
30-69 ikavuosiin. Talla ryhmalla on jo todennakoisesti hyvin pitkalle edennyt sairaus seka
fyysisen toimintakyvyn rajoite. Nain ollen sairauden etenemisen ehkaisemisella ja
toimintakyvyn mahdollisella pienellakin parantumisella on valiton merkitys heidan
terveydentilansa, tyo- ja toimintakyvyn sailymisen sekd elaméanlaadun kannalta.
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Koulutus: Koulutustausta vastaajilla on monipuolinen ja yli 67 %:lla vastaajista
koulutustasona oli alempi tai ylempi korkeakoulututkinto tai he opiskelivat parhaillaan
tutkintoa. 28 %:lla vastaajista oli ylempi korkeakoulututkinto. On merkillepantavaa, etta
Tilastokeskuksen vuoden 2023 vaeston koulutusrakenteen tietojen’ perusteella 30-60-
vuotiaista aikuisista 11,2 % on Suomessa suorittanut ylemman korkeakoulututkinnon
(esimerkiksi maisteri tai ylempi ammattikorkeakoulututkinto). Kyselyn perusteella voidaan siis
todeta, ettd SMA:ta sairastavien koulutustausta suhteessa muuhun vaestoon on
keskimaaraista koulutetumpi. Vaestdon suhteutettu keskimaaraista koulutetumpi
koulutustaso saattanee korreloida myos tassa kyselyssa esiin tulleeseen SMA-potilaiden
muuhun aktiivisuuteen niin tydeldamassa kuin muilla elaman osa-alueilla.

Tyo: Kyselyyn vastanneista 75 % on joko osa-aikatydssa, kokoaikatydssa tai yrittajia. Osa oli
vastannut olevansa seka palkkatyossa etta yrittajia, mika korottaa hieman kokonaislukua.
Vammaisfoorumin ja Ihmisoikeuskeskuksen (2018) toteuttamassa kyselyssa vammaisten
ihmisten tyollisyysasteeksi arvioitiin 20 %. Yleinen tyollisyysasteen taso Suomessa oli taasen
vuoden 2023 lopussa noin 73-74 %. Kyselyyn vastanneilla SMA-potilailla on poikkeavan
korkea tyollisyysaste suhteessa yleiseen vammaisten tydllisyysasteeseen. Verrattaessa
kyselyyn vastanneiden SMA-potilaiden tyollisyysastetta suhteessa yleiseen vaestoon
tyollisyysasteeseen, on heidan tyodllistymisasteensa hyvin sama.

Tama kertoo, etta valtaosa SMA-aikuisista elaa hyvin aktiivista elamaa ja heilla on aktiivinen
rooli yhteiskunnassa. He elavat tavanomaista tydelamassa olevien ihmisten arkea. Korkea
koulutus- ja tydoelamaosallisuuden aste nostaa esille ladkehoidon poikkeuksellisen tarkeyden
ja perusteet ladkehoidon saamiselle SMA-potilaiden tyokyvyn yllapitamiseksi ja sairauden
etenemisen ehkaisemiseksi.

Kyselyyn vastanneista SMA-potilaista 24 % oli ollut tydeldmassa, mutta joutunut jaamaan
tyokyvyttomyyselédkkeelle SMA-sairauden etenemisen takia. Nain ollen on perusteltua
arvioida, etta laakehoidolla olisi myds positiivisia ja merkityksellisia taloudellisia vaikutuksia,
mahdollistaen SMA:ta sairastavien entistakin paremman osallistumisen tydelamaan.
Laakehoidolla olisi oletettavasti merkittava valiton vaikutus SMA-aikuisten tyo- ja
toimeentulon turvaamiseksi, unohtamatta tydnteon valillisia ja positiivisia vaikutuksia
terveyden- ja sosiaalihuollon sekd muihin yhteiskuntataloudellisiin kustannuksiin. On selva,
etta tyo- ja toimintakyky ennaltaehkaisee terveydenhuollon resurssien monimuotoista
kustannusten syntymista seka inhimillista karsimysta.

3. Vastuut, roolit ja elamanhallinta

Perhe ja roolit: Vastauksista kavi ilmi perhe-eldman ja luottamustoimien merkitys vastaajille.
Toimintakyvyn sailymiselld on suuri merkitys myds sille, etta nykyiset roolit perhe- ja
ystavapiireissa seka luottamustoimissa voivat jatkua. Vastaajista 31,0 % elaa avo- tai
avioliitossa. 21 %:lla vastaajista on lapsia ja 8 %:lla henkiloita, joiden huollosta he vastaavat.
Suomessa 10-15 % aikuisista kantaa huoltovastuuta omien lastensa lisdksi muista
perheenjasenista, kuten ikdantyvistd vanhemmista, isovanhemmista tai muista laheisista
sukulaisista. Nain ollen, vaikka lapsia SMA-potilailla oli viestodn ndhden keskimaaraista
vahemman, vastasivat SMA-potilaat toisen henkilon huollosta merkittavan paljon.

! https://stat.fi/tilasto/vkour?utm_source=
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Aikuisten SMA-potilaiden keskimaaraista vahaisempaan lapsimaaraan vaikuttaa oletettavasti
se, ettd SMA:han ei ole aiemmin ollut aiemmin kaytossa ladkehoitoa ja etenkin SMA2-tyypin
naiset ovat raskauden osalta riskiryhmassa, mika oletettavasti vaikuttaa perhesuunnitteluun.
Laakehoito, joka ehkaisisi toimintakyvyn heikkenemista ja joissain tilanteissa parantaisi sita
toisi myds positiivisia vaikutuksia niiden naispuolisten SMA-potilaiden lisaantymisoikeuksiin,
jotka viela ovat hedelmallisessa iassa, mutta jotka ovat jaaneet 18-vuoden ikarajan takia
ladkehoidon ulkopuolelle.

Kyselyyn vastanneista 38 % ilmoitti olevansa luottamustoimissa ja 88 % ilmoitti harrastavansa
aktiivisesti vapaa-ajalla tai olevansa muutoin aktiivinen. Omaehtoinen aktiivisuus eri toimissa
tuo esille SMA-aikuispotilaiden harvinaisen aktiivisen, vastuuta kantavan elamanasenteen ja
toimijuuden osana yhteiskunnan toimintaa. Samalla se tuo esille kaytannon tasolla, etteivat
SMA-potilaat ole laitoshoidossa olevia passiivisia hoidettavia tai objekteja, vaan yhteison tasa-
arvoisia vastuunkantajia, jotka ovat oman elamansa subjekteja.

SMA-potilailla on merkittavia ja moniulotteisia rooleja niin perheen sisalla kuin laajemmin
yhteiskunnassa ja he ovat myds vastuussa muiden henkildiden hyvinvoinnista erityisesti
lahipiirissa. Tama antaa olettamaa siita, ettd SMA-potilaiden eldmanhallinta ja vastuunkanto
myoOs toisten arjen sujumisesta on laajasti merkityksellinen monien muiden, kuin pelkastaan
yksilon oman elaman ja arjen sujumisen vaikutusten osalta. Taman takia aikuisten SMA-
potilaiden toimintakyvyn vaikutukset ovat laajemmat kuin pelkka yksilon tila. Toimintakyky
vaikuttaa valittomasti myos laheisten ja huollossa olevien henkildiden hyvinvointiin,
elamanlaatuun, arkeen ja mahdollisesti jopa heidan oikeuksien toteutumiseen.

4. Henkilokohtainen apu ja hoidon jarjestaminen

e Henkilokohtainen apu: Kyselyyn vastanneista valtaosa eli 86 % toimii itse henkilékohtaisten
avustajien tydnantajina. Tama on merkittavasti enemman, kuin miten henkilokohtaisen avun
jarjestamistavoissa yleisesti on tydnantajamallin mukainen henkilékohtainen apu jarjestetty?.

SMA-aikuiset siis jarjestavat ja vastaavat itse omasta paivittaistoimintaan liittyvasta
henkilokohtaisesta avusta olemalla itse juridisena tydnantajana omille henkilokohtaisille
avustajilleen. Tama korreloi kyselyyn vastanneiden SMA-potilaiden tydoeldamaosallisuutta seka
muuta kyselyssa esille tuotua aktiivisuustasoa ja vastuunkantoa, mikéa ei olisi mahdollista
ilman tydnantajamalliin pohjautuvaa henkildkohtaista apua ja toisaalta SMA:ta sairastavien
kykya toimia tyénantajina.

Samalla on huomioitava, etta henkildkohtaisen avun tydnantajamallilla on myos tyollistava
vaikutus, jolla tydllistetaan merkittavissd maarin henkildita, jotka muutoin saattaisivat olla
syysta tai toisesta tydelaman ulkopuolella. Tyo ei vaadi ammattipatevyysvaatimuksia, mika
tekee tydsta matalan kynnyksen tydpaikan, jolla on siis positiivisia tyollisyysvaikutuksia. 68 %
vastaajista tyollisti neljasta kymmeneen tydntekijaa ja 8 % yli kymmenen tydntekijaa. Yleisesti
henkildkohtaisen avun myonnetyt tuntimaarat painottuvat alle 25 tuntiin viikossa. Ottaen
huomioon aikuisten SMA-potilaiden toimintakyky ja avuntarve seka avustajiksi

2Vuonna 2019 henkildkohtaisen avun yleisin jarjestamistapa oli tyénantajamalli. TAlld tavoin henkildkohtainen
apu oli jarjestetty 48 prosentille asiakkaista. Palvelusetelin kaytto on kasvanut vuoteen 2016 verrattuna. THL
tilastoraportti 37/2020.
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tyollistettavien henkildiden lukumaara on oletettavaa, etta aikuisilla SMA-potilailla on
myonnetty vahintdan 70 tuntia viikossa henkilokohtaista apua, monilla ympéari vuorokauden.
Vahintaan 70 tuntia vilkkossa myonnettya henkildkohtaista apua on henkilokohtaisen avun
kayttajilla ollut yleisesti vain 2 %:lla asiakkaista®. Tamakin tuo esille aikuisten SMA-potilaiden
poikkeaman vammaispalveluiden henkilékohtaiseen apuun ja paivittdistoimintojen
jarjestamiseen liittyen.

On huomionarvoista, etta tilanteissa, joissa valttamaton paivittaistoimintoihin liittyva toisen
henkilon antama apu on jarjestetty nimenomaan henkilékohtaisen avun tydnantajamallilla, on
kyseessd myoOs kansantaloudellisesti kustannustehokas tapa jarjestaa palvelu.
Samanaikaisesti tydnantajamalli turvaa parhaalla mahdollisella tavalla vaikeavammaisen
henkilon itsemaaraamisoikeuden, elaméanhallinnan seka -valinnat, mukaan lukien esimerkiksi
opiskelu- ja tyéelaman.

Tasta nakokulmasta katsoen, voidaan myos perustellusti katsoa tarkeaksi turvata aikuisten
SMA-potilaiden toimintakykya ja ehkaista sairauden etenemista kaikilla mahdollisilla keinoilla.
Toimintakyyn sailyminen on edellytys tydnantajavastuun toteuttamiselle. Kyselysta selviaa,
etta 79,0 % kyselyyn vastanneista ilman ladkehoitoa olevista oli huolissaan siita, ettei kykenisi
mahdollisesti jatkossa sairauden edetessa toimimaan henkilokohtaisen avustajiensa
tyonantajina, jos laakehoitoa ei olisi tulevaisuudessa saatavilla. Nain ollen aikuiset SMA-
potilaat kokevat nimenomaan tyonantajuuden henkildkohtaisille avustajilleen olevan tarkea ja
merkityksellinen osa omaa toimintakykyaan. Toisaalta niilla aikuisilla, joilla sairaus ei viela ole
pitkalle edennyt, on mahdollisuus lddkehoidon ansiosta selvitd jatkossa vahaisemmalla
henkilokohtaisella avulla, mikali ladkehoito pysayttaa sairauden etenemisen.

e Hengitystuki: Vastaajista 48 %:lla ei ole ollenkaan kaytdssa hengitystukihoitoa ja 48 %:lla
hengitystukihoito on kaytossa disin. 4 %:lla on jatkuva hengitystukihoito.

Laakehoidolla voidaan oletettavasti ehkaista ja mydhentaa hengitystukihoidon aloittamista
aikuisilla SMA-potilailla tai joissain tapauksissa estaa se kokonaan. Samalla voidaan vahentaa
terveydenhuollon hoitovastuuta SMA-potilaiden hoidosta. Kyselylla ei kartoitettu muita
aikuisten SMA-potilaiden terveydenhuollon palveluita, koska yleisen kokemustiedon
mukaisesti nimenomaan SMA-diagnoosiin liittyvana nimittajana on ainoastaan useimmiten
hengitystukihoito. Nain ollen hengitystuen tarpeen vahentamisella voi olla positiivisia
vaikutuksia seka terveydenhuollolle etta SMA-aikuispotilaiden elamanlaadulle.

5. Ladkehoidon hyodyt ladketta saavilla

Neljasta laaketta saavasta vastaajasta kaikki kokevat hydtyneensa laakkeesta paljon. 100 %
vastaajista kokee yleisen jaksamisen lisdantyneen ladkkeen myo6ta ja ladke on pysayttanyt
kaikilla myds sairauden etenemisen. Tarkeimpia hyotyja (75 %:lla vastaajista) laakkeesta on
ollut myds itsenaisen toimintakyvyn paraneminen, paan kannattelukyvyn paraneminen, kasien
liikkuvuuden paraneminen ja vasymyksen tunteen vaheneminen. Tarkeita hyotyja (50 %:lla
vastaajista) oli myos tasapainon, kdsien hienomotoriikan, puhumisen ja yskimisen
parantuminen. Nama kaikki ovat toimintakyvyn kannalta hyvin merkittavia. Esimerkiksi kasien
lilkkkuvuuden ja hienomotoriikan paraneminen voi mahdollistaa tietokoneen ja puhelimen

3 Henkildkohtaisen avun saajan tuntimaarat 2019. THL tilastoraportti 37/2020.
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kayton, jotka ovat usein merkittavassa osassa tydeldmassa. Avoimissa vastauksissa todettiin
my0s vastustuskyvyn parantuneen, silla

laakehoidon jalkeen ei ole ollut enaa infektioita. Kaikki vastaajat haluavat jatkaa ldakehoitoa
myos tulevaisuudessa.

6. Ilman ladkehoitoa olevien ajatukset ladkehoidosta

Halukkuus ldakkeen saantiin: 29:sta vastaajasta 25 ilmoitti olevansa talla hetkelld SMA:han
tarkoitetun lddkehoidon ulkopuolella. 92 % heista ilmoitti haluavansa lddkehoidon piiriin. 8 %
ei ollut vield aivan varma kannastaan ja odottavansa lisatietoa ldakkeesta. 83 % vastaajista
kertoi toivovansa Evrysdi-laakevalmistetta ja 17 % ei osannut sanoa kantaansa. Evrysdi
kiinnostaa todennakoisesti erityiseksi siksi, ettd se annostellaan suun kautta. Monella
aikuisella esimerkiksi skolioosi tai muut ruumiinrakenteen poikkeavuudet saattavat estaa
selkaytimeen annosteltavan ladkkeen annostelun kokonaan tai tehda sita hyvin haastavaa.

Suomi erottuu kaikista muista Pohjoismaista sekd myos valtaosasta muita Euroopan valtioita
siina, ettei lAdkehoitoa aloiteta yli 18-vuotiaille. Kyselyssa tuli monessa kohtaa esiin SMA:ta
sairastavien kokema syrjinta ja epaoikeudenmukaisuus tahan liittyen. Avoimissa vastauksissa
tuli esiin, etta ihmiset seuraavat aktiivisesti muiden maiden tilannetta ja on henkisesti
raskasta seurata, kuinka muissa maissa aikuiset hyotyvat lddkkeesta usein merkittavastikin,
kun samanaikaisesti joutuu itse kokemaan toimintakyvyn heikkenemista. Myds monet
ulkomailla asuvat suomalaiset SMA-aikuiset saavat laaketta asuinmaassaan ja ovat
viestittaneet sen tuomista hyodyista.

Erittain positiivinen suhtautuminen laakehoitoon kuvastaa aikuisten SMA-potilaiden
motivaatiota ja tarvetta yllapitda omaa aktiivista elamantoimijuutta, tyo- ja toimintakykya
ikaistensa kaltaisesti ja ehkaista sairauden etenemista.

Toiveet ladkehoidon vaikutuksista:

Kaikki ladkehoitoa haluavat olivat sitd mieltd, etta pienenkin lihasvoiman ja motorisen kyvyn
sailyminen on merkityksellista, vaikka itse lihasvoima ei paranisikaan. Tama vastaa taysin SMA
Europen tekeman EUPESMA-2019 tutkimuksen (N=1474) “Understanding European patient
expectations towards current therapeutic development in spinal muscular atrophy” tuloksia*
Tuossa tutkimuksessa 96,6 % vastaajista piti sairauden sen hetkisen tilan vakauttamista
merkityksellisena hoitotuloksena. SMA Finland ry:n kyselyssa 100 % toivoi lddkkeen
parantavan yleista jaksamista ja 96 % toivoi ladkkeen pysayttavan sairauden etenemisen. Yli
80 % vastaajista toivoi ladkkeen yllapitavan tai parantavan erityisesti kasien liikkuvuutta,
itsendista toimintakykya, hengitysta ja yskimista. Myos esimerkiksi sahkopyoratuolilla
ajaminen, tietokoneen ja puhelimen kaytto, kirjoittaminen, asennon vaihtaminen sangyssa,
meikkaaminen ja hiustenlaitto, hampaiden peseminen, kasvojen lihasten hallinta, paan
hallinta, sydminen, juominen ja nieleminen koetaan erittain tarkeiksi asioiksi, joihin
laakehoidolla voitaisiin vaikuttaa. SMA3-tyypin henkildilld myds kavelykyvyn sailyminen on

4 Understanding European patient expectations towards current therapeutic development in spinal muscular
atrophy https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/33752935/
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erittain merkittdva asia omatoimisen arjen kannalta. Kaikki ylldmainitut asiat ovat tarkeita
asioita niin tydelaman, arjen kuin inhimillisen ja hyvan eldman kannalta.

e Huoli sairauden etenemisesta: Lahes kaikki vastaajat olivat huolissaan sairauden
etenemisesta ja sen vaikutuksesta heidan kykyynsa elaa itsenaisesti ja huolehtia omista
vastuistaan. Huoli tydn, perhesuhteiden ja eldmanhallinnan sdilymisesta sairauden

edetessa on erittain suuri. 96 %:lle vastaajista oli merkityksellistd pienenkin lihasvoiman ja
motorisen kyvyn sdilyminen, vaikka itse lihasvoima ei paranisikaan. Taman lisaksi 92 % ilmoitti
olevansa huolissaan omasta toimintakyvystaan ja itsenaisesta toimijuudestaan sairauden
edetessa, jos toimintakyky edelleen heikkenee. Juuri naiden huolien toteutumatta jadmiseen
laakehoidolla voidaan vaikuttaa ja siksi ilman laaketta oleminen tuntuu aikuisista SMA:ta
sairastavista erityisen syrjivalta ja epaoikeudenmukaiselta.

Lisatietoa kyselysta: hallitus@smafinland.fi
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