Jaljempana oleva teksti lisatdaan sahkopostiin, joka lahetetaan paikallisille tiedotusvalineille

Aiherivi: Maailmanlaajuinen I-WISh-tutkimus valottaa elamda immuunitrombosytopenian
kanssa

Hei [lisaa nimi],

Otan teihin yhteytta [lisda potilasryhman nimi] puolesta liittyen yhteen suurimmista koskaan
toteutetuista immuunitrombosytopenia (ITP)* -tutkimuksista. ITP World Impact Survey (I-WISh) -
yhteistyotutkimus paljastaa, kuinka suuri vaikutus talla harvinaisella verisairaudella voi olla
potilaiden eldmanlaatuun.

Olisitteko kiinnostunut kirjoittamaan artikkelin [lisaa tiedotusvalineen nimi], joka auttaa
levittdmaan tietoisuutta I-WISh-tutkimuksen 16ydoksista ja valottamaan ITP:n kanssa eldmisen
todellista taakkaa?

Alla on yhteenveto I-WISh-tutkimuksen tarkeimmista 16ydoksista. Liitteend on myds ndihin
tarkeimpiin l6ydoksiin liittyva infografiikka, jos haluatte sisallyttaa sen viestintaanne.

I-WIShin tarkeimmaét l6ydodkset:

e Vasymys oli yksi yleisimmista potilaiden ilmoittamista oireista sekd diagnoosin hetkelld (58 %)
ettd kyselyyn vastattaessa (50 %), ja suurin osa potilaista piti sitd vaikeana. Ladkarit olivat
puolestaan sitd mieltd, ettd vasymys jai niiden viiden yleisimman oireen ulkopuolelle, joita
potilailla todennakdisesti esiintyi diagnoosin yhteydessd, ja yleisesti ottaen ladkarit uskovat, etta
alle kolmasosa potilaista kokee vasymysta.

e Potilaiden ja ladkareiden ndakemykset erosivat toisistaan, kun heita pyydettiin miettimaan
kolmea tarkeinta hoitotavoitetta:

o Laakarit listasivat spontaanien verenvuotojen vahentamisen (72 %), elamanlaadun
parantamisen (64 %) ja terveen verihiutaleiden maaran (51 %).

o Potilaat korostivat myos tervetta verihiutaleiden méaaraa (64 %) seka ITP:n
pahenemisvaiheiden estamista (44 %) ja energiatasojen nostamista (41 %)

e |-WISh havainnollistaa, ettd potilaiden hyvinvointiin kuuluu paljon muutakin kuin pelkka
verihiutalemaara. ITP voi tuoda mukanaan huomattavia haasteita sairauden fyysisista
vaikutuksista — mukaan lukien vaikutukset energiatasoihin, liikuntakykyyn ja rajoitettuun kykyyn
suoriutua paivittaisista askareista — aina negatiiviseen vaikutukseen liittyen tuottavuuteen
toissa, koulutukseen ja sosiaalisiin toimintoihin. Koska ndma kaikki voivat aiheuttaa merkittavan
henkisen taakan, on erityisen tarkeaa asettaa hoitotavoitteet ja mitata tehokkuutta muillakin
tyokaluilla kuin pelkastaan kliinisilla markkereilla.

I-WISh oli poikittaistutkimus, johon osallistui 1 507 potilasta ja 472 ladkaria 13 maasta. Sen
tavoitteena oli selvittda ITP:n vaikutusta eldmanlaatuun ja tuottavuuteen potilaiden ja lddkareiden
nakokulmasta. Loydosten tulisi helpottaa radtaldidyn tuen ja resurssien tarjoamista eri alueilla, joihin
kuuluvat esimerkiksi hyvinvointi diagnoosin aikana, reagoiminen potilaiden ahdistuneisuuteen
myotatuntoisesti ja pidempiaikainen apu sosiaalisiin ja tyéhon perustuviin toimintoihin liittyen.

Na&ita todellisia nakemyksia seka ITP:n kanssa eldavien dania on kuunneltava tarkasti. Edistamalla
tietoisuutta ja ymmarrysta voimme ryhtya toimiin parantaaksemme ihmisten elamaa.

Toivon, etta I-WISh-l6yddkset kiinnostavat [lisaa tiedotusvalineen nimi]. Lisatietoja tutkimuksesta
|6ytyy taalta: https://globalitp.org/index.php/what-is-iwish.

lImoitattehan meille, jos teilld on kysyttavaa tai tarvitsette lisatietoja.
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Ystavallisin terveisin

[Nimi]

Maailmanlaajuisen I-WISh-kyselyn tausta:

e Vuonna 2018 suoritettu maailmanlaajuinen tutkimus

e Maailmanlaajuisten ITP-asiantuntijoiden, potilasryhmien ja Novartiksen valinen yhteistyo

e 1507 potilasta ja 472 laakaria 13 maassa vastasi kysymyksiin ja osallistui haastatteluihin

o Kyselyssa kerattiin kasityksid eri osa-alueista, kuten oiretaakasta, hoitopaatoksista ja
vaikutuksista elamanlaatuun, ja nama loydokset valottivat hyviad kaytantoja ja ITP:n tehokasta
hallintaa seka kehitettavia alueita

*|TP on harvinainen autoimmuunisairaus, joka voi aiheuttaa liiallisia mustelmia tai verenvuotoa verihiutaleiden
mairan viahenemisen vuoksi veressid (<100 x 10%/1). Se voi johtaa heikentivdin visymykseen ja vaikuttaa
merkittavasti elamanlaatuun seka edellyttda jatkuvaa ladketieteellista hoitoa
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