
MS-taudin esiintyvyys maail-
manlaajuisesti ja Suomessa 
on noussut tasaisesti viime 
vuosikymmeninä. Suomi 

on kansainvälisesti katsottuna kor-
kean esiintyvyyden ja ilmaantuvuuden 
aluetta, ja alueelliset erot maassamme 
ovat suuria (1). Väestön ikääntymisen 
vuoksi myös Parkinsonin tautia sairas-
tavien potilaiden määrä Suomessa ja 
maailmalla on lisääntymässä voimak-
kaasti. Nämä molemmat krooniset neu-
rologiset sairaudet kuluttavat tulevina 
vuosina merkittävästi terveydenhuolto-
järjestelmän resursseja, mikä korostaa 
laadukkaan ja kustannustehokkaan hoi-
don merkitystä. Laaturekisterit paranta-
vat omalta osaltaan hoidon laatua mah-

dollistamalla hoitojen vaikuttavuuden 
arvioinnin.

MS-taudin hoidonseurantajärjestel-
män eli MS-taudin hoitorekisterin kehi-
tystyö käynnistyi vuonna 2011 Suomen 
Neurologisen yhdistyksen nimeämän 
asiantuntijaryhmän ja terveydenhuol-
lon ohjelmistoyritys StellarQ:n yhteis-
työnä (www.neurorekisteri.fi). Vas-
taavanlainen prosessi käynnistettiin 
Parkinsonin taudin rekisterin osalta 
vuonna 2018 ja Parkinsonin taudin re-
kisteriin on sittemmin liitetty muita 
tautiryhmiä kuten atyyppiset parkin-
sonismit (PSP, MSA ja CBD). Pelkän 
Parkinson-rekisterin sijaan kyseessä 
onkin liikehäiriörekisteri. Sekä MS- 
että liikehäiriörekisteri ovat osa sai-
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MS-taudin lääkehoito ja edenneen Parkinsonin taudin laitehoidot ovat 
mullistuneet viime vuosikymmeninä. Laaturekisterit ovat keskeisiä uusien 
hoitomuotojen turvallisuuden ja vaikuttavuuden arvioinnissa. Varsinais-
Suomen sairaanhoitopiiri otti MS-taudin hoidonseurantajärjestelmäksi 
nimetyn laaturekisterin ensimmäisenä käyttöön kansallisen kilpailutuk-
sen jälkeen vuonna 2014. Sittemmin järjestelmää on alettu kutsua MS-re-
kisteriksi ja sen käyttö on laajentunut kattamaan kaikki yliopistosairaalat 
ja useimmat keskussairaalat. MS-rekisteri on vakiintunut Tyks Neurokes-
kuksessa käyttöön kliinisten hoitopäätösten tukena hoidon seurannassa 
ja osoittautunut hyödylliseksi myös hoitojen vaikuttavuuden ja ajantasai-
sen MS-taudin esiintyvyystiedon arvioinnissa. Syksyllä 2021 Tyks aloitti 
Parkinsonin taudin sisältävän liikehäiriörekisterin pilotoinnin ja myös sen 
käyttö tulee jatkossa laajentumaan muihin sairaaloihin.
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raskertomusjärjestelmää, eikä erillistä 
potilassuostumusta potilaan kirjaami-
seksi tietokantaan sen vuoksi tarvita. 
MS-rekisterin tietokannan pohjana on 
jokaisen rekisterinpitäjän (sairaanhoi-
topiirit) kanssa suoritettava tietokanta-
ajo, jossa rekisterin käyttöönoton yhte-
ydessä kunkin sairaanhoitopiirin elossa 
olevat G35 (MS-tauti) ja G37.9 (kliini-
sesti eriytynyt oireyhtymä) -potilaat 
on siirretty palveluntarjoajan StellarQ-
MS-rekisteritietokantaan. Pilotointi-
vaiheessa olevan liikehäiriörekisterin 
osalta Tyksin G20 (Parkinsonin tauti) 
potilaat siirrettiin StellarQ-Neuro re-
kisteritietokantaan. Tunnisteellisten 
tietojen käsittelyyn sovelletaan poti-
lastietojen salassapitoa koskevia sään-
nöksiä. MS-rekisteri on tällä hetkellä 
käytössä 17 sairaanhoitopiirissä (kuva 
1). Kansallisen tason MS-rekisteritieto 
muodostuu yhdistämällä kunkin rekis-
terinpitäjän, eli eri sairaanhoitopiiri-
en, rekisteritiedot tunnisteettomaksi 
tilastotiedoksi. MS-rekisteritietojen 
perusteella arvioitiin vuoden 2018 lo-
pussa MS-potilaita olevan Suomessa yli 
10000 (2). Tuoreimman rekisteritiedon 
perusteella MS-potilaita on Suomessa 
arviolta 12000. Luvusta on poistettu 
useamman sairaanhoitopiirin alueella 
hoidossa olleet ja siten rekisteriin dup-
likaatteina kirjatut potilaat, sekä lisätty 
MS-rekisteriä käyttämättömien sai-
raanhoitopiirien arvioidut tai tutkitut 
potilasmäärät.

Integraatio potilastietojärjestelmiin 
helpottaa käyttöä
Laaturekisterin helppokäyttöisyys ja yli-
määräisen kirjaamisen minimointi ovat 
keskeisiä rekisterin käytön hyväksyttä-
vyydelle nopeatempoisessa kliinisessä 
potilastyössä. Käytön helpottamiseksi 
MS-rekisteriin on toteutettu integraa-
tioita muihin potilastietojärjestelmiin 

kaikissa yliopisto- ja merkittävimmissä 
keskussairaaloissa. Integraatioita on 
toteutettu diagnoosin ja perustietojen 
siirtoon, työpöytään, kertomustekstin 
siirtoon, laboratorioon sekä kuvan-
tamiseen. Liikehäiriörekisterin osal-
ta integraatiota ollaan rakentamassa. 
Käytännön potilastyössä neurologi ja 
hoitaja avaavat StellarQ-Neuro ohjel-
man potilaskäynnin yhteydessä suoraan 
potilastietojärjestelmän välilehtenä. 
Yksittäisen potilaan koko sairaushis-
torian näkyminen kuvaajana helpot-
taa kliinistä päätöksentekoa ja sitä voi 
käyttää potilasohjauksessa (kuva 2). 
MS-taudin taudinkulun muuttumisen 
tunnistamiseen toissijaisesti eteneväk-
si (SPMS) on tuotettu toiminallisuus, 
joka tunnistaa tutkimustietoon perus-
tuvat SPMS-kriteerit ja antaa kliinikolle 
herätteen niiden täyttymistä (kuva 2). 
Ohjelma ei kuitenkaan automaattisesti 
muuta aaltomaiseksi määriteltyä MS-
tautia toissijaisesti eteneväksi ilman 

kliinikon aktiivista päätöksentekoa. 
Erittäin aktiivisen MS-taudin tunnista-
miseen on kehitteillä vastaava heräte. 
Parkinsonin taudin laitehoidot on sisäl-
lytetty liikehäiriörekisteriin kattavasti 
ja mm. syväaivostimulaatioiden (DBS) 
asentamiseen ja säätöihin liittyvät klii-
niset tiedot ovat löydettävissä kaikilta 
potilailta koko sairauden ajalta (kuva 3). 

MS-taudin rekisterissä neurologi 
merkitsee poliklinikkakäynnillä re-
kisteriin pahenemisvaiheen ja tekee 
MS-potilaalle neurologisen statustut-
kimuksen. MS-taudin etenemistä ja 
haittaa arvioidaan EDSS (expanded 
disability status scale) -asteikolla, jon-
ka laskenta-algoritmit on ohjelmoitu 
MS-taudin laaturekisteriin. Automati-
soitu EDSS-laskuri on kansainvälises-
tikin arvioituna ainutlaatuinen MS-re-
kisterin toiminnallisuus ja mahdollistaa 
haitan arvioinnin yhdenmukaistamisen 
kansallisesti. MS-taudin kulkuun vai-
kuttavat lääkkeet, lääkkeen aloitus- ja 

Kuva 1. MS-rekisterin käyttöönoton tilanne ja potilasmäärät sairaanhoitopiireittäin 
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lopetusajankohdan sekä lopetuksen 
syyn merkitsee rekisteriin joko lääkäri 
tai hoitaja.  Lääkehoidon siirto suoraan 
lääkeohjelmasta on mahdollinen tule-
vaisuuden kehityskohde. Se on otettu 
liikehäiriörekisteriin jo pilotointivai-
heen toiminnallisuudeksi. MS-rekis-

terin ajantasaisesta, kaikille käyttäjille 
avautuvasta tilastonäkymästä saa toi-
minnan suunnittelun tueksi myös ti-
lastomuotoista tietoa omasta sairaan-
hoitopiiristä ja vertailua kansallisen 
tason tietoon. Tilastot ovat saatavissa 
potilasmääristä, lääkehoitojen ja haitan 

jakautumisesta, potilaiden sukupuolija-
kaumasta ja tautityyppien jakaumasta. 
Parkinsonin tautia sairastavan potilaan 
rekisteritietojen kirjaaminen sisältää 
minimissään taudin vaikeusasteen arvi-
oinnin viisiportaisella Hoehn and Yahr 
-asteikolla sekä lääkitystietojen auto-
matisoidun siirron rekisteriin suoraan 
sairauskertomusjärjestelmän lääkeoh-
jelmasta. Rekisteriohjelma myös laskee 
automaattisesti levodopaekvivalentin 
päiväannoksen (LEDD) ja esittää sen 
graafisesti. Liikehäiriörekisteri mah-
dollistaa myös diagnostiikan paranta-
misen, sillä järjestelmään on liitetty 
diagnostiset kriteerit keskeisistä neu-
rodegeneratiivisista parkinsonismeista. 
Järjestelmä mahdollistaa myös hyvin 
laaja-alaisen tietojen kirjaamisen ja 
luokittelun mukaan lukien geneettiset 
testit, kuvantamistiedot, laboratoriotu-
lokset ja elintavat.

Potilaan omaraportointi 
Sairaanhoitopiireillä on mahdollisuus 
tarjota potilaan omaraportointiin My 
MS -palvelua (neurosairaala.fi) osana 
MS-taudin laaturekisteriä. Vahvan tun-
nistautumisen väylän palveluun tarjo-
aa suomi.fi. Neurologian poliklinikalla 
potilaan hoitoon osallistuvat ammat-
tilaiset voivat tarkastella potilaan My 
MS -palveluun tallentamia tietoja MS-
taudin laaturekisterin kautta. MyMS-
palvelua on kehitetty vuoden 2021 ai-
kana ja otettu käyttöön kansainvälisesti 
käytössä olevat potilaan EDSS (PDSS) 
sekä validoidut mittarit kognitiivisten 
oireiden, uupumuksen ja elämänlaadun 
(EQ5D) arviointiin. MyMS-palvelun 
kautta on mahdollista hoitajan suorit-
tamana tehdä myös MS-taudin lyhyt 
kognitiotesti (SDMT, Symbol Digit 
Modalities Test). Liikehäiriörekisterin 
omaraportointiosio on suunnitteluvai-
heessa. 

Kuva 3. Potilaan taudinkulku kuvaajana liikehäiriörekisterin etusivulla. Huomaa DBS-
asennus ja lääkitysmuutokset.

Kuva 2. Potilaan taudinkulku kuvaajana MS-rekisterin etusivulla, aktiivinen toissijaisesti 
etenevä MS-tauti. 
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Rekisteristä hyötyä lääkehoitoon
MS-rekisteritietoa on jo voitu hyödyn-
tää paitsi kliinisen päätöksenteon tu-
kena myös uusien MS-tautilääkkeiden 
käyttöönoton yhteydessä ja kliinisiin 
lääketutkimuksiin soveltuvien potilai-
den etsimiseen rekisterin hakutoimin-
tojen avulla. Ensimmäiset tieteellisiä 
vertaisarvioidut MS-rekisteriä hyödyn-
täneet julkaisut koskivat MS-rekisterin 
käyttöönottoa ja MS- taudin esiinty-
vyyttä ja ilmaantuvuutta Suomessa 
(1–2). Ensimmäiset MS-rekisteritietoon 
perustuvat lääkehoitojen vaikuttavuut-
ta selvittäneet tieteelliset artikkelit jul-
kaistiin 2020 ja 2021 (3, 4).  Anna-Leena 
Pirttisalon väitöskirjaosatyönä olleessa 
julkaisussa voitiin osoittaa, että MS-
taudin lääkehoito ei liittynyt lisäänty-
neisiin infektioihin, vaan lääkehoidon 
piirissä olevilla potilailla oli vähemmän 
sairaalahoitoon johtaneita infektiota 
liittyen paremmin säilyneeseen toi-
mintakykyyn (3). Katariina Hännisen 
niin ikään väitöskirjaosatyössä voitiin 
osoittaa, että tehokkaimmat MS-taudin 
lääkehoidot jo ensimmäisenä hoitova-
lintana heti diagnoosin jälkeen johtivat 
parempaan toimintakyvyn säilymiseen 
5 vuoden seurannassa kuin aloitus niin 
sanotulla ensilinjan lääkkeellä, ja tehos-
taminen vasta tautiaktiivisuuden uudel-
leen ilmaannuttua (4). 

MS-taudin ja liikehäiriörekisterin 
asiantuntijaryhmät vastaavat rekis-
tereihin liittyvän tutkimustoimin-
nan koordinoinnista Suomessa ja 
rekisteriohjelman lääketieteellisen 
sisällön toteuttamisesta ja kehittämi-
sestä yhteistyössä palveluntarjoajan 
kanssa. Kansallista rekisteritietoa 
koskevien tutkimushankkeiden tutki-
musluvat haetaan Findatalta. Findatan 
kanssa on sovittu menettelystä, jossa 
asiantuntijaryhmää voidaan kuulla MS-
rekisteritiedon soveltuvuudesta esitet-

tyjen tutkimuskysymyksien selvittämi-
seen osana luvan hakuprosessia. 

Suomen MS-rekisteri on 
kansainvälisesti tunnustettu
Suomen MS-rekisteri on vajaassa 10 
vuodessa saavuttanut tunnustetun 
aseman kansainvälisten MS-rekisterien 
joukossa (5). Olemme mukana useissa 
kansainvälisissä rekisteritutkimus-
hankkeissa. Kladribiinin turvallisuutta 
pitkäaikaiskäytössä selvittävä Clarion 
PASS-tutkimus käynnistyi vuonna 2019. 
Vuonna 2022 käynnistyviä ja Findatan 
luvan saaneita hankkeita ovat Norjan, 
Tanskan, Ruotsin ja Suomen MS-re-
kistereiden yhteishanke MS-potilaiden 
kuolleisuuden selvittämiseksi Pohjois-
maissa sekä toissijaisesti etenevän MS-
taudin esiintyvyyttä ja hoitoa koskeva 
useiden eri maiden MS-rekistereiden 
yhteistyöhanke (Research Collabora-
tion Network in SPMS, RCN). Suoma-
laisen liikehäiriörekisterin rakenne, si-
sältö ja automatisoidut toiminnot ovat 
edistyksellisiä verrattuna muiden mai-
den pääasiassa manuaalisiin ja saira-
uskertomusjärjestelmän ulkopuolisiin 
rekistereihin.

MS-rekisteri on vakiinnuttanut ase-
mansa MS-taudin hoidon seurannassa 
sairaanhoitopiirissämme ja useimmissa 
sen käyttöön ottaneissa sairaanhoito-
piireissä. Tavoitteena on lähiaikoina 
ottaa liikehäiriörekisteri käyttöön en-
sivaiheessa kaikille suomalaisille lai-
tehoidettaville Parkinson-potilaille 
(DBS ja pumppuhoidot). Karttuneen 
tietosisällön saaminen rekistereihin ja 
systemaattinen prospektiivisen tiedon 
kirjaaminen ovat keskeisiä haasteita 
kansallisen rekisteritiedon luotettavuu-
den ja tasalaatuisuuden kannalta. 
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