


• NEL 2014 IPA VIENE SELEZIONATA COME 

BENEFICIARIA DEL GENZYME PAL AWARD

• IL PREMIO VIENE DESTINATO ALLA FASE 

PILOTA DEL PROGETTO

• LO SCOPO E’ INCORAGGIARE E FORMARE 

NUOVI “PATIENT ADVOCATE” PER LA 

MALATTIA DI POMPE IN TUTTO IL MONDO



• ETA’ FRA I 18 -35 ANNI

• CONNESSIONE CON LA MALATTIA DI

POMPE

• CAPACITA’ DI PARLARE INGLESE

• CITTADINI EUROPEI (O PAESI LIMITROFI)



• NOMINA DEI RESPONSABILI (MARYZE E RIA)

• INCONTRO FACCIA A FACCIA PER 3 GG

• SCELTA DELLA LOCATION

• UTILIZZO DI TUTTI I CANALI DI

COMUNICAZIONE 

• RICERCA DI PERSONE CON QUALCHE 

ESPERIENZA NEL SUPPORTO AI PAZIENTI E 

FORTEMENTE MOTIVATE (QUESTIONARIO)

• REFERENZE DA ASSOCIAZIONI LOCALI O 

MEDICI



ISRAELE

REGNO 
UNITO

ITALIA



MARYZE 
SCHONEVALD VAN 
DER LINDE

DR ARNOLD 
REUSER

TIFFANY 
HOUSE

RIA 
BROEKGAARDEN



• IL MEETING INIZIA CON UNA CENA DI

BENVENUTO PER CONOSCERSI

• IL MATTINO DEL SECONDO GIORNO 

• TIFFANY PRESENTA SE STESSA

• PARLA DELLE ORIGINI DI IPA E AMDA

• RIA E MARYZE PARLANO DELLA LORO 

ESPERIENZA NELL’ASSOCIAZIONE OLANDESE

• OGNI PARTECIPANTE HA PARLATO DI SE, DELLA 

PROPRIA ESPERIENZA CON LA MALATTIA, DEL 

RAPPORTO CON GLI ALTRI PAZIENTI, DELLE 

SPERANZE E DELLE ASPETTATIVE.



 LA MATTINATA E’ PROSEGUITA CON UNA DISCUSSIONE 

DI GRUPPO SUGLI OBIETTIVI DA FISSARE PER IL MEETING. 

 GLI OBIETTIVI SONO STATI RACCOLTI E MESSI IN ORDINE 

DI IMPORTANZA.

 PER GLI INSEGNANTI ERA MOLTIO IMPORTANTE  CHE I 

PARTECIPANTI AVESSERO UN RUOLO ATTIVO NEL 

PROGRAMMA

 IL POMERIGGIO E’ STATO DEDICATO ALL’ASCOLTO DEL 

DR REUSER.

 LO SCOPO ERA SOTTOLINEARE L’IMPORTANZA DELLA 

RELAZIONE FRA COMUNITA’ SCIENTIFICA E 

ASSOCIAZIONI DI PAZIENTI



 NEL SECONDO GIORNO I PARTECIPANTI SONO 
STATI SOTTOPOSTI AD UNA SERIE DI EVENTI CHE 
POTREBBERO ACCADERE O GIA’ ACCADUTI 
NELL’AMBITO DI IPA.

 E’ STATO CHIESTO DI AFFRONTARE LE COSE DA UN 
PUNTO DI VISTA INTERNAZIONALE

 VERIFICA DELLE PROPRIE CAPACITA’ COME 
PATIENT ADVOCATE.

 IMPORTANZA DI COSTRUIRE RELAZIONI TRA 
ASSOCIAZIONE DI PAZIENTI, INDUSTRIE 
FARMACEUTICHE, MEDICI .

 MANTENERE SEMPRE RISPETTO E ATTEGGIAMENTO 
PROFESSIONALE



 SAPER ANALIZZARE LE 

PROPRIE CAPACITA’ 

DI LEADER

 UN GRUPPO 

ETEROGENEO IN CUI 

OGNUNO E’ LEADER 

A DUO MODO E’ 

IMPORTANTE PER IL 

SUCCESSO DI UN 

ORGANIZZAZIONE



SAIN T PANCRAS 

15 APRILE 1945




