DIE INTERNATIONALE PATIENTENORGANISATION
FUR PRIMARE IMMUNDEFEKTE

SIEBEN EINFACHE SCHRITTE ZUR GRUNDUNG EINER
NATIONALEN PATIENTENORGANISATION

1. Bringen Sie Menschen zusammen - Patienten, Arzte,
Krankenschwestern, Eltern, Partner, Freunde - Arzte sind sehr
wichtig!

2. Bilden Sie einen nationalen Ausschuss und lassen Sie sich in lhrem
Land formal als Patientenorganisation anerkennen.

3. Bilden Sie einen medizinischen Beratungsausschuss (Medical
Advisory Committee, MAC) aus fuhrenden Spezialisten ihres Landes
fur Patienten mit primaren Immundefekten.

4. Legen Sie Ihre Prioritaten fur das erste Jahr fest - aber nicht zu
viele - achten Sie darauf, dass diese erreichbar und fur die Patienten
von Bedeutung sind.

5. Beteiligen Sie die Menschen und pflegen Sie eine gute
Kommunikation mit dem/der Vorsitzenden des MAC.

6. Suchen Sie Finanzierungsmaoglichkeiten und erreichen Sie eines lhrer
Ziele.

7. Treten Sie IPOPI bei!

Vollstandige Informationen sind dem IPOPI-Handbuch fur NMO zu entnehmen -
erhaltlich unter www.ipopi.org



