O que ser membro da IGA pode fazer por si?

Benefícios de ser membro IGA
Suporte
· A oportunidade de falar com membros do conselho/CEO sobre questões nacionais
· Participação nas nossas reuniões bienais de todas as organizações-membro
· Oportunidades através de ações de formação para apoiar a capacitação de organizações de pacientes
· Apoio para aumentar a consciencialização sobre a doença de Gaucher através de campanhas como o Dia Internacional de Gaucher​
· Apoio à associação nacional no tratamento de questões governamentais
· Orientação e conhecimento em relação a testes clínicos​
· Aconselhamento de sócios novos e existentes com base nas suas necessidades​
· Apoio e informações sobre programas humanitários 
· Aumente o perfil da sua organização

Formação
· Acesso a um acúmulo de conhecimentos ​de muitos anos de experiência em defesa do paciente na comunidade Gaucher
· Orientação sobre oportunidades educativas internacionais ​
· Formação através de webinars IGA
· Formação para jovens por meio do programa​Go with Gaucher
· Formação para médicos através de informações sobre conferências internacionais, precetorias e co-organização de master-classes sobre a doença de Gaucher​

Trabalho em rede
· Comunicação​em rede com membros de todo o mundo
· Cooperação regional com outras organizações
· Partilha das melhores práticas e de conhecimentos
· Comunicação por meio de diversas plataformas (emails, redes sociais, newsletters)
· Contato com representantes globais séniores na indústria farmacêutica
· Contato com especialistas mundiais na doença de Gaucher (HCP)

O que pode contribuir
· Oportunidade de contribuir para projetos IGA
· Tornar-se um voluntário (contribuir com as suas capacidades e conhecimentos) e fazer a diferença na comunidade Gaucher
· Poder de votar em assuntos importantes 
· Juntar a sua voz à comunidade global 
· Juntar-se à Assembleia de Direção para trabalhar nas questões internacionais relacionadas com a Doença de Gaucher



Citações de membros IGA sobre sua experiência com a IGA 

· "Ser membro da International Gaucher Alliance significa para mim que se pode entrar em contacto e realmente conhecer os seus irmãos e irmãs Gaucher em todo o mundo. Significa fazer parte de algo maior, nunca mais se sentir sozinho com a doença de Gaucher e poder partilhar a sua experiência com a doença com seus colegas Gaucher. Para além disso, ficamos a conhecer cada nova investigação sobre a doença de Gaucher, teste clínicos e novos tratamentos." Paulina Pena Aragon

· "Ser membro IGA faz com que eu me sinta mais forte e segura. Cada email que recebo lembra-me que não estou sozinha na luta contra a doença de Gaucher. Isto é particularmente importante nestes tempos voláteis de pandemia - saber que sempre tenho um ombro onde me apoiar. Mesmo quando as fronteiras estão fechadas e o meu país é alvo de um bloqueio que dura há mais de um ano, continuo a poder obter ajuda e aconselhamento sempre que preciso. Obrigado, meus amigos IGA! ” Dari, Mongólia

