ما الذي يعود عليك من الانضمام إلى عضوية International Gaucher Alliance (IGA)؟

مزايا عضوية International Gaucher Alliance (IGA)
الدعم
· فرصة التحدُّث مع أعضاء مجلس الإدارة/الرئيس التنفيذي بشأن المسائل الوطنية
· حضور اجتماعاتنا التي تُقام كل سنتين لجميع المؤسسات الأعضاء
· توفُّر الفرص من خلال التدريب لدعم تمكين المؤسسات المعنية بالمرضى
· توفير سبل الدعم لرفع مستوى الوعي بداء غوشيه بتدشين حملات، مثل: "اليوم العالمي لداء غوشيه"​
· دعم الجمعيات الوطنية عند التعامل مع المسائل الحكومية
· الإرشاد والمعرفة فيما يتعلق بالتجارب السريرية​
· تقديم المشورة لكل من الأعضاء الجدد والحاليين على حسب احتياجاتهم​
· تقديم الدعم والمعلومات فيما يتعلق بالبرامج الإنسانية 
· الارتقاء بصورة مؤسستك

التثقيف
· الوصول إلى ثروة من المعرفة ​المُحصَّلة من سنوات الخبرة العديدة في مجال الدفاع عن المرضى في إطار مجتمع داء غوشيه
· الإرشاد بشأن فرص التثقيف الدولي ​
· التثقيف من خلال ندوات International Gaucher Alliance (IGA) عبر الإنترنت
· تثقيف الشباب من خلال برنامج​ Go with Gaucher (تعايش مع داء غوشيه)
· تثقيف الأطباء من خلال توفير المعلومات عن المؤتمرات الدولية، والتدريب العملي، والمشاركة في تنظيم محاضرات يُحاضر فيها أفضل الخبراء حول داء غوشيه​

التواصل
· التواصل مع الأعضاء من جميع أنحاء العالم​
· التعاون إقليميًا مع المؤسسات الأخرى
· تبادل أفضل الممارسات والمعرفة
· التواصل عبر مختلف المنصات (رسائل البريد الإلكتروني ووسائل التواصل الاجتماعي والرسائل الإخبارية)
· التواصل مع كبار الممثلين العالميين في صناعة الأدوية
· التواصل مع الخبراء العالميين في علاج داء غوشيه (مهنيي الرعاية الصحية)

ما يمكنك المساهمة به
· فرصة المساهمة في مشاريع International Gaucher Alliance (IGA)
· التطوََّع (المساهمة بمهاراتك ومعرفتك) وصنع الفارق في مجتمع داء غوشيه
· حق التصويت على المسائل المهمة 
· إضافة صوتك إلى أصوات المجتمع العالمي 
· الانضمام إلى مجلس الإدارة للعمل على المسائل الدولية المتعلقة بداء غوشيه



اقتباسات من أعضاء مؤسسة International Gaucher Alliance (IGA) حول تجربتهم مع المؤسسة 

· "أن يكون المرء عضوًا في International Gaucher Alliance يعني لي أنه يمكنك التواصل مع إخوتك وأخواتك في مجتمع داء غوشيه ومقابلتهم فعليًا حول العالم. ويعني ذلك أن تكون جزءًا من شيء أكبر، وألا تشعر بالوحدة مع داء غوشيه مرة أخرى، وأنه يمكنك مشاركة تجربتك مع أقرانك في مجتمع داء غوشيه. إضافة إلى ذلك، يمكنك التعرُّف على جميع الدراسات الاستقصائية والتجارب السريرية والعلاجات الجديدة لداء غوشيه." بولينا بينا أراغون

· "عضويتي في International Gaucher Alliance (IGA) تجعلني أشعر بأنني أقوى وأكثر أمانًا، فكل رسالة بريد إلكتروني أستلمها تذكِّرني بأنني لست وحدي في مسيرة الكفاح ضد داء غوشيه. وهذا الأمر يحظى بأهمية خاصة في هذه الأوقات المضطربة للوباء — بعلمي أن لدي دائمًا من يمدّ يده إلي بالمساعدة. حتى عندما أُغلِقت حدود الولاية التي أعيش فيها وفرضت بلدي حظرًا على السفر لأكثر من عام حتى الآن، لا يزال يمكنني الحصول على المساعدة والمشورة في كل مرة أحتاج إليها. شكرًا لكم يا أصدقائي في International Gaucher Alliance (IGA)!" داري من منغوليا

