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罕见病患者组织基线表
本次调研受中国罕见病发展中心的委托设计开展。目的在于了解项目干预前罕见病病友组织发展现状。“支持罕见病组织发展项目”由Geneva Global筹集资金，由罕见病发展中心执行，通过为处在不同发展阶段的国内罕见病组织提供相应的培训、能力建设、资金等支持，来促进罕见病社区的发展。
本问卷主要包含3部分：（1）基础信息（2）病友组织发展现状（3）对项目的期望和建议。预计花费您15分钟左右的时间填写。请您仔细阅读问卷，并请在2014年5月8日之前填写完整问卷。填写过程中如有任何疑问，您可以联络第三方评估人员陈慧娟（手机：13911992262），邮箱：inca1129@gmail.com）.
调研收集的信息仅用于项目参考，问卷填写者的个人和机构所有信息都将被严格保密。
填写说明：

1.本表为行罕见病患者组织孵化项目申请的格式文本，请务必如实、完整、认真填写各项内容；

2.填写空间不够时，请合理调整格式，对于开放性问题请遵守字数限制；

3.本表主要包含4部分：（1）组织领导人信息（2）组织基本信息（3）组织发展现状及规划（3）组织发展的困难和挑战；

4.收集的信息仅用于行政资助项目参考，填写者的个人和机构所有信息都将严格保密；

5.仅限组织创始人或负责人填写，如有任何疑问请咨询CORD相关人员；

6.本表由罕见病发展中心（CORD）负责监制并解释。   

Part 1
	组 织 领 导 人 信 息

	姓  名
	
	性  别
	
	年  龄
	

	民  族
	
	所在地
	
	宗教信仰
	

	疾  病
	
	学  历
	
	婚  否
	

	是否生育
	
	电  话
	
	Q  Q
	

	微  信
	
	网  名
	
	E-mail
	

	工作单位
	
	职  务
	

	本人/家属疾患状况
	
	年治疗费用
	

	年收入
	□ 3万元以下    □3~6万元     □ 6~10万元     □ 11~20万元    □20万元以上

	家庭年收入
	□ 5万元以下    □5~10万元    □ 10~20万元    □ 20~30万元    □30万元以上


Part 2

	组  织  信  息

	组织全称
	

	组织简介
	

	注册类别
	    □ 尚未注册      □ 民办非企业       □ 社会团体 
     □ 工商注册

	注册名称
	（如注册）
	注册地
	
	注册时间
	

	机构代码
	
	法人代表
	
	是否中国罕见病组织发展网络成员
	□是   □否

	成立时间
	
	办公电话
	
	组织QQ
	
	组织邮箱
	

	服务群体
	
	服务区域
	
	组织地址
	

	新媒体

宣传平台
	    网址：                                                        

微博：                           微信公众号：                 
其他：                                                        

	决策形式
	    □ 负责人             
         □病友或家长协商小组
    □ 医生参与起主导作用的协商小组
    □ 医生参与非主导作用的协商小组
        

    □ 其他_________________

	工作人员状况
	    □ 全职     位         □ 兼职_____位        □志愿者     位

	服务类别

（多选）
	  □交流平台     □信息/资讯        □心理支持  

    □社会融入       □宣传倡导       □医患教育      □其他：  配合研究         

	服务形式
	     □线上服务 （如QQ群/论坛/网站等交流平台）

     □线下活动 （如组织社会融入活动、病友大会等）

 □线上线下都有           □其他：                  

	登记或取得联系的病友数
	
	累计服务的病友数
	

	上年度总收入/元
	
	上年度总支出/元
	

	资金来源
	   无       偶尔有      □ 稳定来源：                          


Part 3

	组 织 发 展 现 状 及 规 划

	  请简要分析贵组织所关注的罕见病问题（300字以内）

	

	  贵组织通过什么方法或什么项目、活动、产品解决所关注的罕见病问题？（500字以内）

	

	    您如何看待贵组织和医生之间的关系？（200字以内）

	

	    您如何看待贵组织和医药企业/基因检测公司之间的关系？（200字以内）

	

	  请列明现有核心决策成员及具体工作人员（姓名、性别、疾患、职业、单位），5个以内（300字以内）

	

	  请列明过去一年给予贵组织资金1万元及以上的机构/个人资助情况（100字以内）

	

	  请列明有效联系的医药行业、高校科研行业、志愿者、媒体、政府资源（200字以内）

	

	    贵组织未来三年的发展规划（500字以内）

	

	    贵组织未来一年的发展，请列明本年度计划开展的主要活动或项目（500字以内）

	


Part 4 

	组 织 发 展 困 难 和 挑 战

	   您觉得罕见病发展中心（CORD）是一家怎样的机构？（200字以内）

	

	  您当初为什么决定要创立这个组织？（200字以内）

	

	  现阶段您在组织发展上面遇到的主要困难和挑战是？（200字以内）

	

	  您对目前组织的发展有怎样的预期？希望未来开展哪些工作，达到怎样的水平？（400字以内）

	

	  在具体工作中，您觉得自己或组织在哪些方面的能力需要提升？（200字以内）

	

	  请具体说明您需要哪些方面的资源，获取这些资源的主要目的？（200字以内）

	

	    为了帮助贵组织发展，您最希望获得什么支持：

	   请按照迫切程度排序。（在选项后标明数字表示顺序即可）
· 专业服务能力提升3
· 组织管理能力提升1
· 帮助宣传2
· 资金支持4
· 解决办公场地7
· 资源引介链接5
· 提供信息/资讯6
· 如有其它请补充                                                

	    其他您想补充的信息（如没有请写“无”）：

	


（完）
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