Global I-WISh Anketi, iTP ile Hayatin Gergek Yiikiine Isik Tutuyor

immiin trombositopenide (ITP) bugiine kadar yapilan en biiyiik anketlerden biri olan ITP Diinya Etki
Anketi (I-WISh) isbirligi, bu nadir kan bozuklugunun insanlarin yasam kalitesi Gzerindeki kapsaml
etkisini ortaya koymustur.

Global iTP uzmanlari, hasta gruplari ve Novartis tarafindan gelistirilen ve bu isbirligi calismasi icinde
yer alan I-WISh goriismeleri ve sorulari, hem hastalar hem de saglik hizmeti saglayicilari genelinde
derinlemesine i¢goriiler elde etmek ve hastaligin anlasiimasina yardimci olmak i¢in 6zel olarak
tasarlanmistir. 2018 yilinda 13 tlkede 1491 hastadan ve 472 doktordan elde edilen sonuglarla, I-
WISh anketi belirti yiiki, tedavi kararlari ve yasam kalitesi Gizerindeki etkisi de dahil olmak lizere
cesitli alanlardaki algilari toplayarak, iyi uygulamalarin ve bu rahatsizligin etkin sekilde yonetiminin
yani sira iyilestirme gereken alanlarini da ortaya koymustur.
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anketin tamamlandigi sirada en siddetli belirti olarak halsizligi
bildirmistir. Buna karsin, doktorlar hastalarin tani sirasinda
gosterebilecegi en 6nemli bes belirti arasina halsizligi dahil
etmemistir. Genel olarak, doktorlar hastalarin sadece Ugte birinin
halsizlik yasadigl yoninde bir algiya sahip olmustur. Ankette,
halsizlik ve anksiyete raporlarinin zaman iginde 6nemli dlglide
azalmayabilecegi vurgulanmistir.
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I-WISh anketi bulgulari, birincil tedavi hedeflerini g6z 6nlinde bulundurmalari istendiginde hastalar
ve doktorlar arasinda farkli gérisler oldugunu da gostermistir. Ankete katilanlar arasinda, doktorlar
bir numarali tedavi hedefi olarak spontan kanamada azalmayi (%46) se¢misler, hastalar ise saglikh
kan sayimlari (%35) ve enerji seviyelerinin artmasini (%20) en 6nemli tedavi dncelikleri olarak
vurgulamistir.

ITP'li insanlarin iyi yasamasini saglamak icin doktorlar ve hastalar arasindaki bakim ve iletisim
unsurlarinin belirlenmesine ek olarak, I-WISh, iTP ile yasamanin nasil bir his oldugunu ve hastalarin
glnlik etkileriyle basa gikarken iyi bir yasam kalitesi saglamak icin neye ihtiya¢ duyduklarini
aydinlatmistir. [ilgili konusmacinin adini ve unvanini girinl, “Doktorlarin ve hastalarin ITP'nin tiim
etkisini tartismasi hayati 6nem tasimaktadir. Bu da, en iyi tedavi rejimini belirlemek icin fiziksel belirti
ve belirtilerin yiikiiniin yani sira duygusal etkiler hakkinda da konusmak gerektigi anlamina gelir. Bu,
nihayetinde ITP ile yasayanlar igin hastalik yénetimi ve yasam kalitesinin iyilestirilmesine yardimci
olabilir.” demistir.

ITP realitesi, durumun fiziksel etkilerinden - eneriji seviyeleri ve fiziksel aktiviteler tizerindeki etki
dahil - 6nemli bir duygusal yiik yaratabilecek finansal etki gibi pratik zorluklara kadar 6nemli
zorluklari da icerebilir. Yasam kalitesi lizerinde tanimlanmis genis yelpazedeki etkiler, tedavi
ihtiyaclari ve etkinligini 6lgmenin klinik belirteclerden cok daha fazla 6nemli oldugunu
gostermektedir.

Gogu hasta, ITP’nin zamanin en az %50’sinde, enerji
diizeyleri, egzersiz yapma, ¢alisma, konsantre olma ve
gunluk gorevleri ustlenme kapasiteleri izerinde olumsuz
bir etkisi oldugunu hissetmisgtir
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Giinlik gorevieri yerine getirme becerisi Giinliik gorevlere odaklanma

I-WISh tarafindan toplanan i¢gortler ile ilgili, hastalar ve saglik uzmanlari bilgilendirilmeli ve hizmet
ve program hikimlerinde iyilestirmeler saglanmalidir. Ayrica, daha genis bir baglamda, I-WISh
tarafindan kaydedilen algilar, ITP’den etkilenen kisilere, gercekten ihtiyac duyuldugu yerde daha
fazla 6zel destek saglanmasini da saglayacaktir; 6rnegin tani sirasinda refah, hasta kaygilarini sefkatli
bir sekilde karsilama ve sosyal ve is tabanl faaliyetler hakkinda daha uzun sireli yardim gibi.
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ITP'den etkilenenlere yardim etme konusunda ¢ok sayida zorlukla karsilasilabilecegi anlasilmaktadir.
Bu nedenle de, I-WISh anketi tarafindan saglanan gercek dilinya icgoriileri ve ITP ile yasayanlarin
seslerine dikkatle kulak verilmelidir. Farkindaligi ve anlayisi tesvik ederek, zamanla yasamlari
iyilestirmek icin harekete gecebiliriz.
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