В чем преимущества членства в IGA для вас?

Преимущества членства в IGA
Поддержка
· Возможность поговорить с членами правления или генеральным директором о вопросах национального уровня
· Присутствие на наших двухгодичных собраниях всех организаций-членов
· Возможности путем обучения способствовать расширению возможностей для организаций пациентов
· Помощь в повышении осведомленности о синдроме Гоше с помощью таких кампаний, как Международный день пациентов с синдромом Гоше
· Поддержка национальной ассоциации при решении вопросов с органами власти
· Информационная поддержка в связи с клиническими испытаниями
· Наставническая поддержка для новых и существующих членов с учетом их потребностей
· Поддержка и информация о гуманитарных программах 
· Повышение престижа организации

Образование
· Доступ к обширным знаниям, полученным благодаря многолетнему опыту работы по защите интересов пациентов с синдромом Гоше
· Помощь по международным образовательным возможностям
· Обучение на вебинарах IGA
· Обучение для молодых людей в рамках программы Go with Gaucher
· Обучение для врачей: информация о международных конференциях, наставничество и совместное проведение мастер-классов по синдрому Гоше

Развитие контактов
· Контакты и общение с членами организаций со всего мира
· Региональное сотрудничество с другими организациями
· Обмен передовым опытом и знаниями
· Общение на различных платформах (электронная почта, социальные сети, информационные бюллетени)
· Возможность контакта с представителями руководящего состава глобальной фармацевтической промышленности
· Контакт с мировыми экспертами по синдрому Гоше

Ваш вклад
· Участие в проектах IGA
· Волонтерство (с использованием ваших навыков и знаний) для вклада в развитие сообщества людей с синдромом Гоше
· Право голоса по важным вопросам 
· Участие в решениях глобального сообщества 
· Членство в Совете директоров для работы над международными вопросами, связанными с синдромом Гоше



Цитаты членов IGA об их опыте работы в IGA 

· «Быть членом Международного альянса пациентов с синдромом Гоше означает для меня, что я могу быть на связи и лично общаться со своими братьями и сестрами с этим заболеванием по всему миру. Это значит быть частью чего-то большего, никогда больше не чувствовать себя в одиночестве и иметь возможность поделиться своим опытом болезни с такими же людьми, как ты. Кроме того, вы будете знать обо всех новых исследованиях синдрома Гоше, клинических испытаниях и новых методах лечения». Паулина Пенья Арагон

· «Членство в IGA помогает мне чувствовать себя сильнее и увереннее. Каждое электронное письмо, которое я получаю, напоминает мне, что я не одинока в борьбе с синдромом Гоше. Это особенно важно в эти нестабильные времена пандемии — знать, что у меня всегда есть плечо, на которое можно опереться. Даже когда государственные границы закрыты, а моя страна находится в режиме локдауна уже больше года, я все равно могу получить помощь и совет в любой момент, когда мне это потребуется. Спасибо вам, мои друзья из IGA!» Дари, Монголия

