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Maailmanlaajuinen I-WISh-tutkimus valottaa ITP:n kanssa elämisen todellista taakkaa 

ITP World Impact Survey (I-WISh) on yksi suurimmista koskaan tehdyistä immuunitrombosytopenia 
(ITP) -tutkimuksista. Tämä yhteistyötutkimus paljasti laajan vaikutuksen, joka tällä harvinaisella 
verisairaudella voi olla ihmisten elämänlaatuun.  

Tässä yhteistyötutkimuksessa maailmanlaajuisten ITP-asiantuntijoiden, potilasryhmien ja 
Novartiksen kehittämät I-WISh-haastattelut ja -kysymykset suunniteltiin erityisesti tuottamaan 
syvällistä tietoa ja helpottamaan ymmärrystä sekä potilaiden että terveydenhuollon ammattilaisten 
keskuudessa. Vuonna 2018 I-WISh-kyselyssä kerättiin tulokset 1 491 potilaalta ja 472 lääkäriltä 13 
maasta. Kyselyssä kerättiin käsityksiä eri osa-alueista, kuten oiretaakasta, hoitopäätöksistä ja 
vaikutuksista elämänlaatuun. Nämä löydökset valottivat hyviä käytäntöjä ja sairauden tehokasta 
hallintaa sekä kehitettäviä alueita.  

 

 

 

Noin kaksi kolmasosaa kyselyyn osallistuneista potilaista ilmoitti 
väsymyksen olevan heidän vakavin oireensa sekä diagnoosin että 
kyselyyn vastaamisen hetkellä. Lääkärit eivät kuitenkaan 
sisällyttäneet väsymystä viiteen yleisimpään oireeseen, joita 
potilailla todennäköisesti esiintyi diagnoosin yhteydessä. Yleisesti 
ottaen lääkärit kokivat, että vain kolmasosa potilaista kokee 
väsymystä. Kysely korosti, että väsymyksestä ja ahdistuneisuudesta 
ilmoittaminen ei välttämättä vähene merkittävästi ajan myötä. 

 

 

 

I-WISh-kyselyn tulokset osoittivat myös erilaiset näkemykset potilaiden ja lääkäreiden välillä, kun 
heitä pyydettiin miettimään ensisijaisia hoitotavoitteita. Tutkituista lääkärit valitsivat spontaanin 
verenvuodon vähentämisen hoidon ykköstavoitteekseen (46 %), kun taas potilaat korostivat tervettä 
verihiutaleiden määrää (35 %) ja energiatasojen nostamista (20 %) hoidon ykkösprioriteetteina.  
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I-WISh ei pelkästään tunnistanut hoitoon sekä lääkäreiden ja potilaiden väliseen viestintään liittyviä 
elementtejä, joita voitaisiin kehittää ITP-potilaiden elämän parantamiseksi. Se toi lisäksi esiin sen, 
miltä tuntuu elää ITP:n kanssa, ja sen, mitä potilaat tarvitsevat voidakseen varmistaa hyvän 
elämänlaadun eläessään sairauden päivittäisten vaikutusten kanssa. [Lisää asiaankuuluvan edustajan 
nimi ja titteli] totesi, että ”On erittäin tärkeää, että lääkärit ja potilaat keskustelevat ITP:n täysistä 
vaikutuksista. Tämä tarkoittaa sitä, että puhutaan fyysisten merkkien ja oireiden taakasta sekä 
emotionaalisesta vaikutuksesta parhaan hoito-ohjelman määrittämiseksi. Tämä voi viime kädessä 
auttaa parantamaan ITP:n kanssa elävien sairaudenhallintaa ja elämänlaatua.”  

ITP:n todellisuuteen voi liittyä huomattavia haasteita sairauden fyysisistä vaikutuksista – mukaan 
lukien vaikutukset energiatasoihin ja fyysiseen toimintaan – aina käytännön vaikeuksiin, kuten 
taloudellisiin vaikutuksiin, ja kaikki tämä voi muodostaa merkittävän emotionaalisen taakan. 
Havaitut laajat elämänlaatua koskevat vaikutukset havainnollistavat hoitotarpeiden ja tehokkuuden 
mittaamisen tärkeyttä paljon muillakin työkaluilla kuin pelkästään kliinisillä markkereilla. 

 

I-WIShin keräämien oivallusten tulisi tarjota hyödyllistä tietoa potilaiden ja terveydenhuollon 
ammattilaisten välistä vuorovaikutusta varten, mikä mahdollistaa palvelun ja ohjelman ehtojen 
parantamisen. Lisäksi laajemmassa kontekstissa I-WIShin keräämät käsitykset antavat 
mahdollisuuden tarjota parempaa räätälöityä tukea ITP:n kanssa eläville henkilöille niissä tilanteissa, 
joissa sitä todella tarvitaan. Näihin kuuluvat esimerkiksi hyvinvointi diagnoosin aikana, reagoiminen 
potilaiden ahdistuneisuuteen myötätuntoisesti ja pidempiaikainen apu sosiaalisiin ja työhön 
perustuviin toimintoihin liittyen. 

On tiedossa, että ITP:n kanssa elävien auttamiseen voi liittyä monia haasteita. Siksi I-WISh-kyselyn 
keräämiä tosielämän näkemyksiä ja ITP:n kanssa elävien ääniä on kuunneltava huolellisesti. 
Edistämällä tietoisuutta ja ymmärrystä voimme lopulta ryhtyä toimiin parantaaksemme ihmisten 
elämää. 


