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

ITP World Impact Survey (I-WISh) on yksi suurimmista koskaan tehdyistd immuunitrombosytopenia
(ITP) -tutkimuksista. Tama yhteistyotutkimus paljasti laajan vaikutuksen, joka talla harvinaisella
verisairaudella voi olla ihmisten eldmanlaatuun.

Tassa yhteistyotutkimuksessa maailmanlaajuisten ITP-asiantuntijoiden, potilasryhmien ja
Novartiksen kehittamat I-WISh-haastattelut ja -kysymykset suunniteltiin erityisesti tuottamaan
syvallista tietoa ja helpottamaan ymmarrysta sekd potilaiden etta terveydenhuollon ammattilaisten
keskuudessa. Vuonna 2018 I-WISh-kyselyssa kerattiin tulokset 1 491 potilaalta ja 472 laakarilta 13
maasta. Kyselyssa kerattiin kasityksia eri osa-alueista, kuten oiretaakasta, hoitopaatoksista ja
vaikutuksista elamanlaatuun. Nama l6ydokset valottivat hyvia kdytantdja ja sairauden tehokasta
hallintaa seka kehitettavia alueita.
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Noin kaksi kolmasosaa kyselyyn osallistuneista potilaista ilmoitti ilmoittivat visymyksesti
vasymyksen olevan heiddn vakavin oireensa seka diagnoosin etta padasiallisena oireena:
kyselyyn vastaamisen hetkella. Ladkarit eivat kuitenkaan ZZ
sisadllyttaneet vasymysta viiteen yleisimpaan oireeseen, joita _z
potilailla todennakdisesti esiintyi diagnoosin yhteydessa. Yleisesti {‘7

ottaen laakarit kokivat, etta vain kolmasosa potilaista kokee
vasymysta. Kysely korosti, etta vasymyksesta ja ahdistuneisuudesta
ilmoittaminen ei valttamatta vahene merkittavasti ajan myota.

31 %

Potilas Laakarit

I-WISh-kyselyn tulokset osoittivat myos erilaiset ndakemykset potilaiden ja ladkareiden valilla, kun
heitd pyydettiin miettimaan ensisijaisia hoitotavoitteita. Tutkituista laakarit valitsivat spontaanin
verenvuodon vahentdmisen hoidon ykkostavoitteekseen (46 %), kun taas potilaat korostivat tervetta
verihiutaleiden maaraa (35 %) ja energiatasojen nostamista (20 %) hoidon ykkdsprioriteetteina.
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I-WISh ei pelkdstaan tunnistanut hoitoon seka ladkareiden ja potilaiden valiseen viestintaan liittyvia
elementteja, joita voitaisiin kehittaa ITP-potilaiden eldman parantamiseksi. Se toi lisdksi esiin sen,
milta tuntuu elda ITP:n kanssa, ja sen, mitad potilaat tarvitsevat voidakseen varmistaa hyvan
elamanlaadun eldessaan sairauden paivittdisten vaikutusten kanssa. [Lisaa asiaankuuluvan edustajan
nimi ja titteli] totesi, etta “On erittdin tédrkedd, ettd lddkdrit ja potilaat keskustelevat ITP:n tdysistd
vaikutuksista. Tdmd tarkoittaa sitd, ettd puhutaan fyysisten merkkien ja oireiden taakasta sekd
emotionaalisesta vaikutuksesta parhaan hoito-ohjelman mdérittdmiseksi. Tdmd voi viime kddessd
auttaa parantamaan ITP:n kanssa elédvien sairaudenhallintaa ja eldmdnlaatua.”

ITP:n todellisuuteen voi liittyd huomattavia haasteita sairauden fyysisista vaikutuksista — mukaan
lukien vaikutukset energiatasoihin ja fyysiseen toimintaan — aina kdytannon vaikeuksiin, kuten
taloudellisiin vaikutuksiin, ja kaikki tdma voi muodostaa merkittdvan emotionaalisen taakan.
Havaitut laajat elamanlaatua koskevat vaikutukset havainnollistavat hoitotarpeiden ja tehokkuuden
mittaamisen tarkeytta paljon muillakin tydkaluilla kuin pelkdstaan kliinisilla markkereilla.

Useimmat potilaat kokivat, etta ITP:lla oli negatiivinen
vaikutus heidan energiatasoihinsa seka kykyynsa
harrastaa liikuntaa, tehda toita, keskittya ja suorittaa
paivittaisia askareita vahintaan 50 % ajasta

85 % 77 %
Energiatasot Normaali kyky harrastaa
likuntaa

73 %
Kyky suorittaa paivittaisia Keskittyminen jokapaivaisiin
askareita askareisiin

[-WIShin keraamien oivallusten tulisi tarjota hyodyllista tietoa potilaiden ja terveydenhuollon
ammattilaisten valista vuorovaikutusta varten, mika mahdollistaa palvelun ja ohjelman ehtojen
parantamisen. Lisdksi laajemmassa kontekstissa I-WIShin keraamat kasitykset antavat
mahdollisuuden tarjota parempaa raataloitya tukea ITP:n kanssa elaville henkildille niissa tilanteissa,
joissa sita todella tarvitaan. Naihin kuuluvat esimerkiksi hyvinvointi diagnoosin aikana, reagoiminen
potilaiden ahdistuneisuuteen myotatuntoisesti ja pidempiaikainen apu sosiaalisiin ja tyéhon
perustuviin toimintoihin liittyen.

On tiedossa, ettd ITP:n kanssa eldvien auttamiseen voi liittyd monia haasteita. Siksi I-WISh-kyselyn
kerdamia tosielaman ndakemyksia ja ITP:n kanssa eldvien aanid on kuunneltava huolellisesti.
Edistamalla tietoisuutta ja ymmarrysta voimme lopulta ryhtya toimiin parantaaksemme ihmisten
elamaa.
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