 1. Nome da Associação:

    CNPJ:

 

    Endereço:

   Telefone:                                                 Fax:

    Website:                                                 e-mail:

2. Missão:

3. Data de fundação:

4. Representantes legais:

5. Pessoa de contato:

     telefone:                                               e-mail:

 

6. Qual a condição genética objeto da Associação?

7. Qual é a prevalência desta condição genética?

8. Quantas pessoas estão cadastradas em sua Associação? 

9. A Associação possui banco de dados dos portadores/afetados por essa condição genética?

♫ sim

♫ não

Em caso afirmativo, como é feito este registro?

10. Qual a abrangência da Associação?

♫ municipal

♫ estadual

♫ nacional

♫ internacional

11. O que o motivou a formação da Associação?

12. Quem são os membros da Associação?

♫ familiares

♫ profissionais

♫ familiares e profissionais

♫ outros: .......................

 

13. Qual a maior dificuldade enfrentada para criar a Associação? 

♫ burocracia

♫ disponibilidade de tempo

♫ receio de exposição

♫ outra: ..................

 

14. Atualmente qual o maior desafio da Associação?

♫ captar recursos

♫ capacitar sua equipe

♫ manter os membros envolvidos com a Associação 

♫ outro: ...................................

 

15. Em qual destas áreas a Associação é mais atuante?

♫ divulgação e informação

♫ políticas públicas

♫ serviços / atendimento

♫ pesquisa

16. A Associação possui:

♫ Certificado de Utilidade Publica Federal
♫ Certificado de Utilidade Pública Estadual

♫ Certificado de Utilidade Publica Municipal
♫ Certificado de OSCIP
♫ Inscrição no Conselho Nacional de Assistência Social
♫ Outros: .............................

17. A instituição possui estatuto registrado e atualizado?

♫ sim

♫ não

18. A instituição possui regimento/regulamento interno?

♫ sim

♫ não
19. A instituição possui alguma parceria ou vinculo formal com alguma universidade, centro de pesquisa científica, hospital, centro de referência em diagnóstico e tratamento?

♫ sim

♫ não

Em caso afirmativo, que tipo de parceria/vinculo e com qual instituição?

20. Qual o seu conselho para alguém que pretenda começar uma Associação ou grupo de apoio?
21. A instituição/associação permite que os dados apresentados neste questionário façam parte de um banco de dados que será disponibilizado para outras instituições, profissionais de saúde e educação e população em geral, com o intuito de divulgar o trabalho que realiza?

♫ sim

♫ não

Data:

Responsável:

 

 

