
1º Encontro de 
Associações de Doenças

Raras - Paraná
Realização:



Resumo do Evento
• Data: 5 de Dezembro de 2017
• Número de Participantes/Associações Representadas: 16 
• Local: Nex Coworking, Curitiba PR 

Objetivos
• Propiciar espaço de troca de experiências e boas práticas

organizacionais e jurídicas;
• Identificar e discutir pontos a serem desenvolvidos visando o

crescimento;
• Compartilhar conteúdos que possam ser replicados;
• Fortalecer lideranças;



Palestrantes

Dra. Rosangela Wolff 
Moro

Os direitos das pessoas com 
doenças raras e o papel das 

associações

Dr. Leandro Marins de 
Souza

Terceiro Setor: Formações
possíveis, papel das 

associações, direitos e 
deveres do Terceiro Setor

Verônica Stasiak
Bednarczuk

Gestão de associações: 
Planejamento Estratégico, 

Projetos, Captação de 
Recursos, Comunicação e 

Prestação de Contas



Associações e Doenças
representadas



Avaliações quantitativas (Organização)
Suas expectativas sobre a 

alimentação e momentos de 
integração: café da manhã

de boas vindas e coffee 
break da tarde foram

atendidas?

Suas expectativas em relação
ao conteúdo do 1º Encontro de 

Desenvolvimento de 
Associações de Doenças Raras

foram atendidas?

Suas expectativas sobre a 
organização: convite, 

contato telefônico, 
recepção no evento, 

organização, espaço físico
foram atendidas?



Avaliações quantitativas (Palestrantes)

Dra. Rosangela Wolff Moro          Dr. Leandro Marins de Souza          Verônica Stasiak Bednarczuk



“Vocês estão de	
  parabéns! Fizeram esse evento com	
  muito carinho.”

“Se	
  no	
  mundo existissem momentos que serão perpetuados e	
  
lembrados será o	
  dia de	
  hoje 5/12/17.	
  Dentro de	
  todos os eventos que
eu como presidente da	
  (associação)	
  que fui,	
  esse foi o	
  que mais causou
mais impacto positivo,	
  mesmo que eu tenho visto que muita coisa tem	
  

que ser mudada.	
  VALEU	
  IUPV!”

“Muito obrigada pela	
  sua disponibilidade e	
  empenho,	
  afinal juntos
somos mais fortes!”

Avaliações qualitativas



Prestação de Contas



Como nos complementamos?



Sentimentos dos participantes ao
final do Encontro



Fotógrafa Kellen 

Dr. Leandro Marins e Dra. Rosangela Wolff Moro



Até a próxima e muito
obrigado à todos envolvidos!

Juntos somos mais fortes!




