)'. Patient Opinion Leaders

IZVESTAJ ZAJEDNICE POLS

|zvesStaj nakon 1. meseca pruzanja digitalne podrske
zajednici pacijenata obolelih od multiple skleroze

"Pazljivo gradimo
zajedno.”
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Pazljivo gradimo
zajedno

U POLs-u verujemo da ako gradimo nesto $to je namenjeno podrsci ljudima koji se

snalaze sa sloZzenim zdravstvenim iskustvima, napredak treba deliti odgovorno.

Tokom proteklih nekoliko nedelja, tiho smo otvorili prvi pilot POLs zajednicu
multiple skleroze. Bez placenog oglasavanja i putem uvodenja samo uz pozivnice,

docekali smo preko 300 ranih u€esnika Sirom SAD i Srbije.

Ovo je jo$ uvek veoma rano. Ali Zeleli smo da podelimo Sta pocinje da se pojavljuje i

zasto verujemo da je to vazno.
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Zasto smo poceli
sa multiplom sklerozom &

Multipla skleroza je jedan od najjasnijih primera zasto je Zivotno
iskustvo vazno. Simptomi variraju. Isti tretman moze se osecati

potpuno drugacije od osobe do osobe.

Energija, kognicija, mobilnost i kvalitet Zivota mogu se menjati

svakodnevno. Pa ipak, mnogi prakti¢ni uvidi i dalje ostaju fragmentirani

na drustvenim mrezama, u grupama za podrsku ili privatnim razgovorima.

PITALI SMO SE

"Sta ako bi stvarna iskustva
pacijenata postala laksa za
razumevanje -

ne glasnija, ve¢ jasnija?"




Prvih mesec dana |za svake interakcije stoji osoba
na POLs-u koja deli nesSto stvarno.

Tezak dan, koristan obrazac, pitanje,
300 + ili jednostavno pomaze drugoj osobi da se osec¢a manje usamljeno.

Broj ¢lanova
Sirom SAD i Srbije

Pilot projekat - samo po pozivu
1 1 8 Bez placenog oglasavanja.

Broj objavljenih priga UcCesnici su pozivani licno kako bi se osigurao promisljen pristup

227

izgradnji zajednice zasnovan na poverenju.

Broj odjeka

60

Broj dodatih izvora

77 #MultipleSclerosis #Neurology #Cardiovascular #Nutrition #Dental
Broj oznacenih rizika #Dermatology #immunology #RareDisease #Surgery #Respiratory
#Longevity#Sports #Wellness #Metabolism #Oncology #Prevention
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Iskustva
koja su se izdvojila

"Glavobolje i multipla skleroza"

STA OVO ZNACI ZA ZAJEDNICU:

Neka iskustva su ukazivala na
simptome koje ljudi u poCetku
nisu povezivali sa multiplom
sklerozom, pokazujuci kako mali,
ponavljajuc¢i obrasci mogu postati
znaCajni kada se dele.

"Da li je neko primetio da mu se
oporavak od aktivnosti usporio
nakon COVID-a"

STA OVO ZNACI ZA ZAJEDNICU:

Nekoliko ranih objava pokrenulo je
pitanja 0 promenama umora,
oporavka i osnovnih simptoma
nakon COVID-a, posebno tamo
gde je tesko razdvojiti MS i dugi
COVID.

*Ovo nisu zaklju€ci. To su zapaZanja na koja vredi obratiti paznju.

"Gledanje u zemlju dok hodam mi
zapravo pomaze"

STA OVO ZNACI ZA ZAJEDNICU:

PraktiCne strategije suoCavanja sa
ravnotezom i mobilnoscu isticale
su se kao podsetnik da zZivotno
iskustvo Cesto belezi svakodnevna
prilagodavanja koja klinicki rezimei
mogu propustiti.
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Zasto se jos uvek
nisu formirali signali

Na POLs-u namerno idemo polako kada je u pitanju
poverenje. Anegdota (bilo koja pri¢a o zdravlju podeljena

na mrezi) ne moze preko noci postati signal.

Zdravstvenim priCama je potrebno:

® ponavljanje
® rezonancija medu ljudima
e kontekst

® vreme

"Posebno kod multiple skleroze, gde je varijabilnost

deo stvarnosti. Zdravlje zasluzuje strpljenje."”

Zasto je ovo vazno
u doba vestacke inteligencije

Ulazimo u buducénost ispunjenu zdravstvenim alatima
vestaCke inteligencije, sto ukljuCuje vise predvidanja i

viSe sazetaka. ViSe informacija.

Ali jedna stvar se i dalje €ini nezamenljivom:
sveze, ljudsko iskustvo u realnom vremenu.

Tela se menjaju. Simptomi se menjaju. Okruzenja se menjaju.

Kako se zdravstvena zastita krece ka personalizaciji,
tako i razumevanje onoga $to ljudi trenutno dozivljavaju
postaje jedan od najvrednijih nedostajucih slojeva Cije je

mesto uz medicinu i klinicare, ne odvojeno od njih.

Ne umesto medicine. Ne umesto klini¢ara.

— Zajedno sa njima.



Sta je
sledece

Ovaj pilot projekat namerno ostaje mali. PaZljivo sluSamo. Kontinuirano se usavrSavamo.

| u€imo zajedno sa zajednicom obolelih od multiple skleroze pre daljeg Sirenja.

Hvala svima koji nam pomazu da ovo pazljivo izgradimo.

Duboko smo zahvalni na vaS§em poverenju.

9 Tim POLs
N




