RAPORT Z BADAN 2025/2026
Organizacje dziatajgce
na rzecz pacjentéw
hematologicznych

Diagnoza, wyzwania, potrzeby

. stowarzyszenie
DKMSB LELELIEM Klon/Jawor %ﬁ% / klon / jawor
POKONAJMY NOWOTWORY KRWI



Autorki
Beata Charycka, Julia Bednarek

Desk research: Aleksandra Belina

Redakcja i korekta
Dominik Wodz

Projekt graficzny i sktad
Jacek Zamecki

Wydawca

Stowarzyszenie Klon/Jawor

ul. Szpitalna 5/5, 00-031 Warszawa

Kontakt: badania@klon.org.pl Warszawa, kwiecien 2026



Spis tresci

| w

s is tre§Ci 5 Streszczenie raportu
p 8 Stowo wstepne od Prezes Fundacji DKMS
9  Wprowadzenie od autorek

> ) Organizacje dziatajace narzecz pacjentow
hematologicznych: podstawowe informacje

11 Populacja organizacji dziatajgcych na
rzecz pacjentéw hematologicznych

13  Przebadane organizacje dziatajgce na
rzecz pacjentéw hematologicznych

> > Dziatania organizacji

16 Odbiorcy dziatar organizaciji

18  Formy dziatan

20 Relacje organizacji z placéwkami medycznymi
21 Dostepnos¢ organizacji

22 Planowanie dziatan

>> Problemy dotyczace kapitatu ludzkiego:
obcigzenie emocjonalne, wypalenie,
sukcesja

24  Zaangazowanie bezptatne i ptatne
w dziatania organizacji

26  Problemy dotyczgce kapitatu ludzkiego

> > Finanse organizacji

30 Wielkos¢ budzetow
32  Zrédta przychodéw
34 Ocena sytuacji finansowej

36 Problemy dotyczace finanséw



Spis tresci

>

>

Partnerzy organizacji: Srodowisko
medyczne, inne organizacje, biznes

Partnerzy organizacji

Relacje organizacji z otoczeniem

Problemy i potrzeby organizaciji

Ranking probleméw
Problemy zwigzane ze wsparciem pacjentéw
Potrzeby organizacji

Potrzeby dotyczace dziatann w obszarze hematologii

Ocena kondycji i plany na przysztos¢

Ocena kondycji organizacji

Plany na przysztosé

Zroznicowanie organizaciji: odbiorcy
pediatryczni i dorosli

Organizacje dziatajgce na rzecz pacjentéw
pediatrycznych i dorostych

Metodologia badania



Streszczenie raportu

Raport ,,Organizacje dziatajgce na rzecz pacjentéw hematologicznych:
diagnoza, wyzwaniaq, potrzeby” prezentuje wyniki kompleksowego
badania organizacji dziatajgcych w tym obszarze w Polsce. Jest to jedno
z pierwszych tak szerokich opracowan poswieconych temu srodowisku.

>> Celizakres badania >> Metodologia

Celem badania byto pogtebione poznanie kondycji, Badanie zrealizowano w podejsciu mieszanym,
zasobodw, sposobdw dziatania oraz potrzeb tgczac trzy zrodta danych: desk research,
organizacji dziatajgcych na rzecz pacjentow badanie iloéciowe CAWI (63 organizacje) oraz
hematologicznych. Analiza objeta zarowno 16 indywidualnych wywiaddw pogtebionych
funkcjonowanie organizacji (dziatania, odbiorcy, (IDI) z przedstawicielami organizacji. Takie
zasoby ludzkie), jak i ich sytuacje finansowa, relacje podejscie pozwolito uchwyci¢ zaréwno skale

z otoczeniem oraz plany rozwojowe. Szczegodlny zjawisk, jak i ich kontekst oraz mechanizmy.

nacisk potozono na identyfikacje kluczowych
barier oraz obszaréw wymagajgcych wsparcia.

>> Kluczowe dane i wyniki

Skala sektora Skala dziatani

Srodowisko organizacji hematologicznych 75% organizacji dociera do maksymalnie

w Polsce liczy okoto 90 podmiotéw, z czego 500 pacjentdéw i ich rodzin rocznie;
znaczaca czesé (63) wzieta udziat w badaniu. mediana wynosi 200 osdb.

Lokalizacja organizacji Zasieg dziatan

Ponad potowa organizacji ma siedzibe w duzych Wiekszos¢ organizacji dziata ponadlokalnie
miastach (powyzej 500 tys. mieszkancow). — 0golnopolsko lub miedzynarodowo.
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Gtéwny odbiorca dziatan

Ponad potowa organizacji (56%) koncentruje
sie na dorostych pacjentach, a mniej wiecej co
trzecia (32%) na pacjentach pediatrycznych.

Kapitat ludzki

63% organizacji posiada ptatny personel,
podczas gdy 37% opiera sie wytgcznie na pracy
spotecznej; zespoty sg zazwyczaj niewielkie

- przecietnie 13 oso0b angazuje sie regularnie
(bezptatnie lub ptatnie), a 15 w sposdb akcyjny.

Zrédta finansowania

Struktura finansowania jest zréznicowana,
ale w wiekszosci oparta na srodkach
prywatnych — jako kluczowe zrédto
organizacje najczesciej wskazujg 1,5%
podatku (49%), a nastepnie darowizny od
firm (35%) i 0s6b indywidualnych (33%).

Najwazniejsze potrzeby organizacji
Finansowanie biezgcej dziatalnosci (64%),
zwiekszenie zespotu (49%) oraz rozwdj dziatan
komunikacyjnych i fundraisingowych.

Plany na przysziosé
62% organizacji planuje rozwaj
i poszerzenie dziatan.

Streszczenie raportu

Powigzania ze szpitalami

49% organizacji dziata przy jednej lub
kilku placowkach medycznych, a 51%
funkcjonuje niezaleznie od tych placéwek

Finanse

Mediana przychoddéw w 2024 r. miesci sie
w przedziale 100-500 tys. zt, przy duzym
zréznicowaniu w tym podsektorze.

Najwazniejsze problemy

Trudnosci w zdobywaniu funduszy (79%),
skomplikowane formalnosci grantowe (73%)
oraz obcigzenie psychiczne i wypalenie
liderow (65%). Blisko potowa organizacji
wskazuje na brak osob do zaangazowania
oraz trudnosci w utrzymaniu zespotu.

Potrzeby pacjentéw

Przede wszystkim wsparcie psychologiczne
(59%), edukacja (35%) oraz dostep do
rehabilitacji i specjalistow (29%).



>)> Kluczowe whnioski

Maly, ale zréznicowany sektor

Srodowisko organizaciji dziatajgcych na rzecz
pacjentow hematologicznych jest niewielkie
(okoto 90 podmiotéw), ale wewnetrznie
bardzo zréznicowane — od matych,
oddolnych inicjatyw po duze, profesjonalne
organizacje o ogdlnopolskim zasiegu.
Rdéznice te dotyczg zarowno budzetdw,

jak i zespotdéw czy zakresu dziatan.

Dominacja matoskalowych,
relacyjnych modeli dziatania

Wiekszos¢ organizacji dziata na ograniczong
skale (ma do 500 odbiorcow rocznie).
Jednoczesnie charakter ich dziatan jest
czesto intensywny i bezposredni, oparty

na relacji z pacjentem i jego bliskimi.

Zréznicowanie ze wzgledu
na grupe odbiorcéw

Widoczne sg odmienne modele funkcjonowania,
szczegolnie miedzy organizacjami dziatajgcymi
na rzecz dzieci i dorostych. Réznice te

dotyczg m.in. skali dziatania, poziomu
profesjonalizacji oraz dostepnych zasobdw.

Napiecie miedzy biezgcym
dziataniem a rozwojem

Organizacje czesto funkcjonujg w trybie
reagowania na biezgce potrzeby
pacjentow, co ogranicza ich zdolnos¢ do
planowania strategicznego. Brak zasobdw
finansowych na rozwoj powoduje, ze
trudno im inwestowac w fundraising,
komunikacje czy budowe zespotow.

Streszczenie raportu

Dziatania wykraczajgce poza

system ochrony zdrowia

Organizacje nie ograniczajg sie do wsparcia
pacjenta — obejmujg takze jego bliskich
oraz uzupetniajg braki systemowe (np.

w obszarze wsparcia psychologicznego,
prowadzenia kampanii informacyjnych

czy wyposazenia placowek).

Srodki prywatne jako filar
Finansowanie organizacji bazuje gtownie
na darowiznach i mechanizmie 1,5%
podatku, przy niewielkim udziale srodkéw
publicznych. Wiele podmiotow zmaga

sie z brakiem stabilnosci finansowe;j.

Kluczowe bariery to finanse i ludzie

Najwazniejsze problemy majg charakter
systemowy i operacyjny — dotyczg przede
wszystkim trudnosci w pozyskiwaniu
srodkow, nadmiernej biurokracji oraz
ograniczonych zasobdw ludzkich, w tym
braku nastepcoéw i wypalenia lideréw. Istotng
barierg jest takze obcigzenie emocjonalne
zwigzane z charakterem pracy.

Potencjat do wzmachniania

wspétpracy w srodowisku

Organizacje dostrzegajg potrzebe lepszej
wspotpracy, wymiany doswiadczen

i budowania wspodlnego gtosu w relacjach

z systemem ochrony zdrowia i decydentami.
Brakuje mechanizméw koordynacji dziatan
oraz platform do wymiany wiedzy.



Stowo wstepne

od Prezes Fundacji DKMS

Szanowni Panstwo!

Od wielu lat Fundacja DKMS stara sie by¢ jak najblizej
0sob dotknietych chorobami hematologicznymi.
Poznajemy ich codziennos¢, na ktdérg sktada sie nie
tylko leczenie, lecz takze wszystko to, co dzieje sie

w zwigzku z tym procesem: lek, nadzieja, zmeczenie,

a takze ich sita. Dostrzegamy i doceniamy tez osoby,
ktore towarzyszg im w zmaganiach z chorobg —
wolontariuszy i przedstawicieli organizacji pacjenckich,
ktérzy sg obok kazdego dnia, ofiarowujgc pomoc

i wsparcie wtedy, gdy sg one najbardziej potrzebne.

Witasnie dlatego wspotpraca z innymi organizacjami
stata sie jednym z filaréw Programu Rozwoju
Hematologii i Wsparcia Pacjentéw, ktory od

2018 roku rozwijamy w Fundacji DKMS.

Gdy zapraszalismy lideréw organizacji do udziatu

w badaniu ,,Organizacje dziatajgce na rzecz
pacjentéw hematologicznych: diagnoza, wyzwania,
potrzeby”, przyswiecat nam bardzo konkretny

cel — chcieliSmy przedstawic gtos srodowiska, ktére
dziata z ogromnym zaangazowaniem, czesto kosztem
wtasnego czasu i energii, pokazac ludzi, ktérzy

Z uwagg, troskg i gotowoscig do dziatania wspierajg
pacjentow i ich bliskich. Wazne dla nas byto réwniez
pokazanie wyzwan, z jakimi na co dzien mierzg

sie organizacje, oraz potrzeb, ktére bardzo czesto
sg niewidoczne z zewnatrz. Za przedstawionymi
danymi, analizami i wnioskami stojg doswiadczenia,
historie i codzienna praca - czesto wykonywana

Z ogromnym zaangazowaniem, w wymagajgcych
warunkach, pod duzg presjg i odpowiedzialnoscia.

Dzis oddajemy w Panstwa rece raport, ktéry jest
efektem tego wspodlnego wysitku. Ten raport to

nie tylko diagnoza, ale przede wszystkim gtos
naszego srodowiska. Gtos, ktéry pokazuje, jak wiele
juz zostato zrobione — a takze jak wiele jeszcze
zadan i dziatan wymaga naszego wspolnego
zaangazowania, w szczegolnosci dotyczacego
obszarow zwigzanych ze stabilnoscig finansowg,
wzmacnianiem zespotdw oraz dbaniem o dobrostan
0sOb zaangazowanych w pomoc pacjentom.

Dziekujemy wszystkim organizacjom, ktére wziety
udziat w badaniu. Dziekujemy za zaufanie, otwartos¢
i podzielenie sie swoim doswiadczeniem.

| wierze, ze razem mozemy zrobi¢ jeszcze wiece;j.

Ewa Magnucka-Bowkiewicz
Prezes Fundacji DKMS



Wprowadzenie od autorek

Organizacje dziatajgce na rzecz pacjentéw hematologicznych odgrywajq

istotng role w systemie wsparcia zdrowotnego i spotecznego. Pracujgc

blisko pacjentdéw i ich bliskich, odpowiadajg na potrzeby, ktére wykraczajg

poza zakres formalnej opieki medycznej — nie tylko pomagajg w organizacji

leczeniaq, lecz takze zapewniajg wsparcie emocjonalne, informacyjne

i rzecznicze. Jednoczesnie funkcjonujg w ztozonym i wymagajgcym otoczeniu.

Niniejszy raport powstat w ramach badania
zrealizowanego na zlecenie Fundacji DKMS, ktéra od
lat angazuje sie w dziatania na rzecz pacjentow m.in.
przez wspotprace z organizacjami wspierajgcymi
pacjentow hematologicznych. Punktem wyjscia dla
badania byta potrzeba pogtebionego zrozumienia
kondycji tego srodowiska — jego zréznicowania,
potencjatu, a takze barier ograniczajgcych rozwaj
organizacji. Badanie wypetnia istotng luke poznawczg,
stanowigc jedno z pierwszych tak kompleksowych
opracowan poswieconych organizacjom dziatajgcym
na rzecz pacjentow hematologicznych w Polsce.

Celem analizy byto uchwycenie pethego obrazu
funkcjonowania tych organizacji — ich skali dziatania,
struktury zasobodw, relacji z otoczeniem oraz
najwazniejszych wyzwan i potrzeb. Warto podkreslic,
ze choc¢ srodowisko to jest niewielkie (liczy okoto

90 organizacji), w badaniu udato sie zaangazowac
jego znaczgca czesé. Dziekujemy wszystkim
organizacjom, ktore poswiecity swoj czas na udziat
w badaniu - to dzieki Waszemu zaangazowaniu
mozliwe byto powstanie niniejszego raportu.

Raport ma charakter nie tylko diagnostyczny, lecz
takze aplikacyjny. Jego wyniki stanowig podstawe

do projektowania dziatarn odpowiadajgcych na

realne potrzeby srodowiska. Z perspektywy

Fundacji DKMS oznacza to mozliwos¢ bardziej
swiadomego i efektywnego ksztattowania wspotpracy
Z organizacjami, w tym rozwijania programow
wsparcia ,szytych na miare”. Jednoczesnie raport

ma stuzy¢ samym organizacjom — jako zrodto

wiedzy o ich miejscu w szerszym ekosystemie,
inspiracja do rozwoju oraz impuls do pogtebiania
wspotpracy i budowania wspodlnego gtosu srodowiska.
W szerszej perspektywie badanie wpisuje sie

w potrzebe wzmacniania roli organizacji spotecznych
jako partneréw w systemie ochrony zdrowia.

Zapraszamy do lektury!

)

Julia Bednarek

Klon/Jawor

Beata Charycka



Organizacje dziatajgce
na rzecz pacjentow
hematologicznych:
podstawowe iInformacije

W tym rozdziale przedstawiamy podstawowe Najpierw prezentujemy ogolne charakterystyki
informacje o organizacjach dziatajgcych na rzecz dla petnej populacji organizaciji, ktére dziataja
pacjentow hematologicznych w Polsce. Pokazujemy na rzecz pacjentow hematologicznych (okoto
skale tego srodowiska oraz jego najwazniejsze 90 podmiotéw) w oparciu o dane z rejestrow
cechy, takie jak liczebnos¢, skala dziatania i rozktad publicznych, a nastepnie koncentrujemy sie na
geograficzny organizacji. Warto zwrdci¢ uwage, ze przebadanej grupie organizacji (63 podmioty),

w tej czesci korzystamy z réznych zrédet danych. analizujgc podstawowe wyniki badania ankietowego.



Populacja organizacji dziatajgcych na rzecz
pacjentéw hematologicznych

1

Liczba organizaciji

W procesie realizacji badania (dane pozyskane
od Fundacji DKMS, dane z serwisu spis.ngo.
pl, dane z monitoringu realizacji badania)
ustalitySmy, ze mozna szacowac, ze w Polsce
jest okoto 90 organizacji dziatajgcych na

rzecz pacjentdw hematologicznych.

Forma prawna

Pod wzgledem formy prawnej zdecydowang
wiekszos¢ organizacji hematologicznych
stanowig fundacje (66%), a pozostata grupa

to stowarzyszenia (34%). To praktycznie
odwrotna proporcja niz w catym sektorze
pozarzgdowym. Az 64% organizacji dziatajgcych
w obszarze hematologii posiada status
organizacji pozytku publicznego (OPP), choé

w catym sektorze spotecznym odsetek ten

jest ponad pieciokrotnie mniejszy (12%).

Staz dziatania

Srodowisko organizacji dziatajgcych na rzecz
pacjentow hematologicznych cechuje sie
duzym doswiadczeniem - przecietny staz
dziatania organizacji to 15 lat. Jednoczesnie
mniej niz co czwarta organizacja (23%) to mtody
podmiot powstaty w ciggu ostatnich 5 lat, a co
trzecia (34%) dziata nawet ponad 20 lat.

Lokalizacja

Organizacje dziatajgce na rzecz pacjentow
hematologicznych majg wyraznie wielkomiejski
charakter. Trzy na cztery organizacje (75%)
majg siedzibe w duzych miastach (powyzej
200 tys. mieszkancow), podczas gdy jedynie
7% organizacji znajduje sie na wsi lub w matych
miastach (do 50 tys. mieszkancéw).

Finanse

Rozktad regionalny organizacji w duzej mierze
odzwierciedla koncentracje w najwiekszych
osrodkach miejskich. Najwiecej organizacji ma
siedzibe w wojewddztwie mazowieckim (27%),
co wigze sie z rolg Warszawy jako gtdwnego
osrodka klinicznego i administracyjnego w kraju.
Stosunkowo licznie (miedzy 7-12%) sg rowniez
reprezentowane organizacje w wojewodztwach
dolnoslgskim, matopolskim i lubelskim,

a takze pomorskim i kujawsko-pomorskim.

Organizacje dziatajgce na rzecz pacjentéw hematologicznych: podstawowe informacje



Mapa:
Liczba organizacji hematologicznych
w poszczegodlnych wojewédztwach
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Przebadane organizacje dziatajgce na rzecz
pacjentéw hematologicznych

Wykres:
59°/ L] o . o0
o Skala dziatania organizaciji
badanych organizacji dziata
na skale ogdlnopolskg 100%

16%

o Miedzynarodowa
67%

badanych organizaciji
powstato z inicjatywy samych
pacjentéw lub ich rodzin

Sposrod 90 organizaciji dziatajgcych na rzecz
pacjentéw hematologicznych w badaniu ankietowym
wziety udziat 63 organizacje, co oznacza, ze udato

sie dotrze¢ do 70% catej zidentyfikowanej populacji.
Ponizej opisujemy podstawowe charakterystyki tych
organizacji na podstawie danych zebranych w ankiecie,
ktérych nie ma w rejestrach.

59%

Ogdlnopolska

50%

Wigkszos$¢ przebadanych organizacji (59%)

ma ogolnopolska skale dziatania, a co czwarta
organizacja prowadzi aktywnosci skoncentrowane
na poziomie lokalnym lub regionalnym. Wyniki te
korespondujg z danymi dotyczgcymi wielkomiejskiego 17%
charakteru fundacji i stowarzyszen pacjenckich,
pokazujgc ponownie, ze dziatania na rzecz pacjentow
hematologicznych czesto wykraczajg poza lokalne 80/
srodowiska, a badane organizacje docierajg do o
pacjentéw z réznych czesci kraju.

Regionalna

0% Lokalna
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Bardzo istotng cechg tego srodowiska jest jego silne
zakorzenienie w doswiadczeniach pacjentéw i ich
bliskich. Zdecydowana wiekszos¢ badanych organizacji
(67%) powstata z inicjatywy samych pacjentéw lub ich
rodzin. Znacznie rzadziej stowarzyszenia i fundacje
dziatajgce w obszarze hematologii byty zaktadane
przez przedstawicieli Srodowiska medycznego (25%)
lub osoby niezwigzane bezposrednio z systemem
ochrony zdrowia (13%). Pokazuje to, ze wiele
organizacji powstaje jako odpowiedz na wtasne
przezycia, zaobserwowane braki w systemie ochrony
zdrowia oraz bezposrednio doswiadczone potrzeby
wsparcia w trakcie choroby i leczenia.

Wykres:

Wszystkie badane organizacje angazujg sie w dziatania
na rzecz pacjentdow hematologicznych (takie byto
kryterium udziatu w badaniu), jednak tylko dla czesci
z nich jest to gtéwny obszar dziatalnosci (37%). Dla
najwiekszej grupy (44%) stanowi on jeden z kilku
waznych kierunkéw dziatania, co w praktyce oznacza,
ze w badaniu uwzgledniono zaréwno organizacje
wyspecjalizowane w hematologii, jak i te dziatajgce
szerzej (np. w onkologii) i obejmujgce swoim
wsparciem wiekszg grupe pacjentéw niz tylko tych
hematologicznych.

Deklarowany powéd, motywacja zatozenia organizacji

@ Organizacja mogta zaznaczyc¢ kilka odpowiedzi.

Z inicjatywy pacjentéw lub ich rodzin, bliskich

I 67%

Z inicjatywy lekarzy, pielegniarek, personelu medycznego

.  25%

Z inicjatywy o0sob spoza systemu ochrony zdrowia

N 13%

Z inspiracji istniejgcymi organizacjami lub programami wsparcia pacjentow

I 11%

W wyniku projektu, programu grantowego lub dziatania instytucji

M 2%

Inny powdd
3%

0% 25%

75% 100%
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Dziatania organizaciji

W tym rozdziale przyglagdamy sie temu, jakie dziatania
podejmujg organizacje dziatajgce na rzecz pacjentow
hematologicznych oraz na jakich grupach odbiorcow

koncentrujg swojg aktywnosc. Uwzgledniamy

takze kluczowe konteksty dziatania organizaciji,

takie jak relacje ze szpitalamii z placowkami
medycznymi, dostepnosc¢ organizacji dla pacjentow
(rozumiang jako czestotliwos¢ dziatania) oraz
podejscie organizacji do planowania aktywnosci.



Odbiorcy dzialan organizacji

55%

badanych organizaciji
koncentruje swoje dziatania
na dorostych pacjentach

Organizacje dziatajg zazwyczaj na rzecz kilku grup
odbiorcéw jednoczesnie. Dlatego tez w badaniu ujelismy
odbiorcow na dwa sposoby - pytaliSmy zaréwno

o wszystkie grupy, na rzecz ktérych dziata organizacja,
jak i o jedna, gtdwna grupe odbiorcow. Pierwsze ujecie
pokazuje réznorodnosc¢ odbiorcow, do ktorych docierajg
organizacje, z kolei drugie pozwala lepiej uchwyci¢, na
kim koncentrujg one swojg gtdwng aktywnosg.

W szerokim ujeciu, czyli kiedy pytamy o wszystkie
grupy odbiorcow, okazuje sie, ze badane organizacje
najczesciej wspierajg bliskich i rodziny pacjentow,

a takze dorostych pacjentow hematologicznych

oraz personel i placéwki medyczne i dzieci. Wyniki

te pokazujg, ze organizacje dziatajgce w obszarze
hematologii funkcjonujg w sposdb szeroki i przekrojowy
- obejmujg wsparciem nie tylko samych pacjentow, lecz
takze ich bliskich oraz otoczenie systemowe.

Nieco inaczej wyglada obraz sektora, gdy spojrzymy
na gtdwng grupe odbiorcow, na ktérej organizacje
koncentrujg swoje dziatania. Najczesciej sg
wskazywani dorosli pacjenci onkologiczni inni niz
hematologiczni - to kluczowy odbiorca dla 35%
organizacji, a kolejne 20% koncentruje sie na dorostych
pacjentach hematologicznych. Jesli potraktowac obie
grupy pacjentow dorostych tgcznie, to okazuje sig, ze
55% badanych organizacji koncentruje swoje dziatania
przede wszystkim na dorostych pacjentach. Z kolei
niemal co trzecia organizacja (32%) skupia sie przede
wszystkim na pacjentach pediatrycznych.
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32%

badanych organizacji skupia sie
na pacjentach pediatrycznych

Wykres:
Kluczowi odbiorcy dziatan
badanych organizaciji

35% Dorosli z chorobami onkologicznymi
innymi niz nowotwory Krwi

32% Dzieci z chorobami nowotworowym
i innymi chorobami krwi




Najliczniejszg grupe stanowig organizacje docierajgce

rocznie do 100-499 pacjentow i ich rodzin — jest to 200 od biOI‘CéW
44% badanych podmiotow. Kolejne 31% obejmuje

wsparciem mniej niz 100 0sdéb rocznie, co oznacza, to przecietna liczba pacjentow
ze tacznie trzy czwarte organizacji dziata na poziomie i iCh. rodzin, do.ktéryCh rocznie
nieprzekraczajacym 500 odbiorcéw rocznie. dociera organizacja

Uzupetnieniem tego obrazu jest wartos¢ mediany,
ktora wynosi 200 odbiorcow rocznie. Oznacza to, ze
' o
potowa organizacji dociera do nie wiecej niz 0sob,
t izacji dociera do nie wiecej niz 200 osob 75/0

a potowa do wigkszej liczby. badanych organizacji dziata na

poziomie nieprzekraczajgcym
500 odbiorcéw rocznie

Wykres:
Liczba odbiorcéw, do ktérych rocznie docierajg badane organizacje

Ponizej 100 oséb 100-499 500-999 1000 osdéb
i wiecej

31% 44% 9% 16%
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Formy dziatan

Badane organizacje prowadzg zréznicowane Wykres:

dziatania, jednak dominujg te zwigzane ze wsparciem Dzialania podejmowane przez
bezposrednim oraz edukacjg pacjentow i ich bad . .
bliskich. Najczesciej jest realizowane wsparcie adane organizacje

psychologiczne (83%), nastepnie edukacja pacjentéw

o . . . .
i rodzin (71%) oraz kampanie informacyjne (64%). 83% Wsparcie psychologiczne dla pacjentow i rodzin

Ponad potowa organizacji angazuje sie takze 1%
w integracje srodowiska pacjentow i wspotprace I
ze szpitalami, co pokazuje znaczenie dziatan

relacyjnych. Rzadziej sg podejmowane dziatania 64% Kampanie informacyjne, spoteczne

bardziej wyspecjalizowane (np. rehabilitacja), e —————————————— e
a najrzadziej — systemowe i rzecznicze.

Edukacja pacjentow i rodzin

Wyniki te pokazujg, ze grupa organizacji dziatajgcych

w obszarze hematologii jest silnie zorientowana 49% Wspbipraca ze szpitalami, lekarzami

na codzienne, praktyczne wsparcie pacjentéw e ————— e
i ich rodzin, a w mniejszym stopniu sg rozwiniete

funkcje rzecznicze i systemowe, ktére wymagaja 44% Wsparcie dietetyczne i zywieniowe

wickszych zasobow, stabilnodci i specjalizacji. = e  e—

W wywiadach indywidualnych respondenci
podkreslali, ze formy aktywnosci organizacji s
niezwykle zréznicowane i ewoluujg wraz ze zmianami 43% Pomoc socjalna lub materialna

w systemie ochrony zdrowia. W przesztosci kluczowym — —————. s s s st
wyzwaniem byto sprowadzanie lekdw z zagranicy

czy budowa catych oddziatéw. Dzi$, gdy dostepno$é 37% Rehabilitacja i terapia fizyczna
DOUSIAWOWEGOD [ECZENA [ESt ZNACZNIE [EPSza, T e —m e
fundacje i stowarzyszenia dziatajg wielotorowo, 32% Dziatania rzecznicze

koncentrujgc sie na wsparciu ,miekkim” i poprawie
jakosci zycia. Ten wielotorowy model dziatalnosci
obejmuje obecnie kilka kluczowych filaréw. 29% Edukacja personelu medycznego

@ Organizacja mogta zaznaczy¢ wiele odpowiedzi.
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Szybkie wsparcie finansowe,
socjalne i bytowe

Dziatania organizacji to nie tylko prowadzenie
subkont dla podopiecznych. Przedstawiciele NGO
czesto odgrywaja role ,pogotowia” w dramatycznych
sytuacjach socjalnych, pomagajgc rodzinom

uniknag¢ spirali zadtuzenia w wyniku utraty pracy
przez opiekundw. Pomoc ta przybiera niekiedy
prozaiczne, lecz kluczowe formy: od refundacji
dojazddw, przez dorazne zapomogi, az po
podstawowe wsparcie bytowe dla pacjentow ze
srodowisk defaworyzowanych. Organizacje wyreczaja
takze osamotnionych w szpitalach rodzicéw

W hajprostszych codziennych czynnosciach.

Zdarza sie — i doskonale to wiemy z doswiadczenia
- ze problemem bardzo czesto jest chociazby
wyjscie do sklepu po jakies$ prozaiczne

rzeczy, takze czasami nasi wolontariusze
rodzicow w tym wyreczajg. [IDI 5]

Doposazanie placéwek medycznych

Zwinnos¢ i brak skomplikowanych struktur pozwala
organizacjom na btyskawiczne interwencje
sprzetowe, omijajgce wielomiesieczne szpitalne
procedury przetargowe. Na prosbe personelu
medycznego organizacje kupujg z dnia na dzien
brakujgcy, drobny, ale niezbedny sprzet.

Mowig, ze potrzebujg tdzko, potrzebuja

szafke i potrzebujg tam cisnieniomierz.
No i kupujemy. | tak te relacje wygladajg. [IDI 5]
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Wsparcie psychologiczne,
rekreacyjne i terapeutyczne

Wsparcie to rozcigga sie od animacji czasu na
oddziatach po profesjonalne zajecia po powrocie
do domu. Na oddziatach organizacje starajg

sie odwrdci¢ uwage chorych od leczenia przez
kreatywne warsztaty (np. uktadanie wyklejanek,
warsztaty majsterkowania czy ,spa” dla pacjentek).
Z kolei dorostych pacjentéw i ozdrowiencow
organizacje starajg sie wspiera¢ w odzyskiwaniu
kontroli nad wtasnym ciatem i umystem, np.
przez sport, warsztaty redukcji stresu, takie jak
onkojoga, techniki relaksacyjne czy mindfulness.

Interwencje systemowe,
edukacyjne i naukowe

Nieliczne, gtéwnie najbardziej doswiadczone
organizacje wychodzg poza bezposrednig pomoc
pacjentom, wkraczajgc na obszar rzecznictwa,
edukacji lekarzy i rozwoju nauki. Dostrzegajac
luki w panstwowym systemie zdrowia, tworzg
rozwigzania na skale ogodlnokrajowa.

Inne organizacje samodzielnie zlecajg
specjalistom i optacajg pisanie profesjonalnych
poradnikow np. z zakresu zywienia w trakcie
chemioterapii czy opieki po leczeniu — edukujgc
w ten sposob nie tylko pacjentow, lecz takze
lekarzy podstawowej opieki zdrowotne;.



Relacje organizaciji z placéwkami medycznymi

Powigzanie organizacji z placéwkami medycznymi
49% jest zréznicowane i statystycznie tgczy sie z takimi

. .. . . czynnikami jak:
organizacji funkcjonuje przy

konkretnych placéwkach -

) ) e staz organizacji: organizacje o dtuzszym stazu
szpitalach lub oddziatach

dziatania czesciej funkcjonujg przy konkretnych
szpitalach lub oddziatach hematologicznych,

 grupa odbiorcow (dzieci vs dorosli): organizacje

Sposdb funkcjonowania badanych organizacji wskazuje dziatajgce na rzecz dzieci znacznie czesciej sg

na roznorodnos¢ modeli dziatania. Ponad potowa powigzane z placowkami medycznymi (70%) niz
organizacji (51%) dziata niezaleznie od konkretnych organizacje dziatajgce na rzecz dorostych pacjentow
placéwek medycznych, co oznacza, ze nie sg one (44%),

powigzane z jednym szpitalem czy oddziatem.

Jednoczesnie druga potowa funkcjonuje przy » wielkos¢ budzetu: organizacje dziatajgce przy
konkretnych placowkach — 21% dziata przy jednym szpitalach czesciej dysponujg wyzszymi budzetami,
szpitalu lub oddziale, a 28% wspotpracuje z kilkoma a organizacje dziatajgce niezaleznie od placéwek
placowkami. medycznych czesciej majg mniejsze przychody.
Wykres:

Sposéb powigzania dziatan badanych
organizacji ze szpitalami

Dziatanie przy Dziatanie przy Dziatanie niezaleznie od
jednym szpitalu, Kilku szpitalach, konkretnych placowek
oddziale oddziatach

21% 28% 51%
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Dostepnosé organizaciji

Badane organizacje cechuje wysoka dostepnosc dla Codzienny, systematyczny rytm dziatania
odbiorcéw. Ponad potowa z nich (57%) deklaruje, ze czesciej charakteryzuje organizacje z wiekszymi
dziata codziennie, a kolejne 30% — systematycznie, budzetami oraz zatrudniajgce ptatny personel.

cho¢ nie kazdego dnia. Oznacza to, ze zdecydowana
wiekszos$¢ organizacji prowadzi dziatania w sposob
ciggty i regularny, co prawdopodobnie tgczy sie

z potrzebg statego kontaktu z pacjentamiiich
bliskimi. Tylko co dziesigta organizacja nie dziata
systematycznie, ma zmienny rytm dziatania.

Wykres:
Czestotliwosé dziatania badanych organizacii

3%

Trudno powiedzie¢

57%

100/ Orgapizagja dziata
° codziennie
Organizacja dziata
w rytmie zmiennym

30%

Organizacja dziata systematycznie,
ale nie codziennie
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Planowanie dziatan

Sposdb planowania dziatan wskazuje na wyrazng Wykres: Sposéb planowania
dominacje podejscia tgczgcego planowanie dzialah w organizacji

z elastycznym reagowaniem. Az 60% organizacji

deklaruje, ze w podobnym stopniu opiera sie na 100%

planach oraz biezgcych potrzebach, podczas
gdy 24% dziata gtownie reaktywnie, a tylko 16%
przede wszystkim wedtug z gory okreslonych
planéw rocznych czy projektowych.

60%
tLgczenie planowania

i reagowania

Podejscie do planowania dziatan jest w podobnym stopniu

zalezne od kilku czynnikéw:

» planowanie oparte na planach rocznych
i projektowych czesciej wystepuje w organizacjach
z duzych miast (powyzej 500 tys. mieszkaricow) oraz
w podmiotach zatrudniajgcych ptatny personel,

» model dziatania bazujgcy przede wszystkim na
biezgcym reagowaniu na potrzeby jest znacznie
czestszy w organizacjach z mniejszych miejscowosci
(wies i miasta do 100 tys. mieszkancow) oraz
w organizacjach bez ptatnego personelu. co%
Ciekawa jest analiza czynnikow wptywajgcych na
Kierunki dziatan. Zdecydowanie najwazniejszym
zrodtem inspiracji sg bezposrednie doswiadczenia
i kontakt z pacjentami — wskazuje na nie az

75% or.ganlzafcn. ;nac;nle rzad2|,ej orgamz.aCJe ‘ 24%

opierajg swoje dziatania na wspotpracy z innymi

podmiotami (11%) czy na wynikach badan Gtownie reagowanie
i analiz (8%). Marginalne znaczenie majg z kolei na bieiac? potrzeby
czynniki systemowe i instytucjonalne, takie jak i mozliwosci

polityki publiczne czy decyzje administracji.

16%

Gtéwnie dziatanie
wedtug planow rocznych,
projektowych

0%
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Ludzie w organizacji

W tym rozdziale przyglagdamy sie kapitatowi ludzkiemu
W organizacjach dziatajgcych na rzecz pacjentéw
hematologicznych. Analizujemy go w dwdch
wymiarach — po pierwsze, czy organizacja ma zespot
0sOb zaangazowanych w nig odptatnie, czy tylko bez

wynagrodzenia, i po drugie — jak duzo osob angazuje
sie na state w dziatania organizacji, a ile w sposéb
akcyjny. Opisujemy takze, z jakimi problemami
zwigzanymi z ludZzmi mierzg sie badane organizacje.



Zaangazowanie bezptatne i ptatne
w dziatania organizaciji

Jednym z podstawowych zasobdw organizaciji

dziatajgcych na rzecz pacjentéw hematologicznych 52%
sg ludzie angazujacy sie w ich dziatania — zarowno

w sposOb odptatny, jak i spoteczny, wolontariacki. Dane
Z badania pokazujg, ze co trzecia badana organizacja
(32%) opiera sie tylko i wytgcznie na pracy spotecznej,
bez wynagrodzenia, a wiekszos$¢ (68%) ma jednak
ptatny personel. Podobnie te proporcje wygladajg

w catym sektorze pozarzgdowym.

badanych organizacji deklaruje, ze
majq oddolny i wolontariacki charakter

Wielkosc¢ zespotdw, ktore angazujg sie bezptatnie Czesciej wytgcznie z pracy spotecznej korzystajg
w dziatania organizacji hematologicznych, jest organizacje, ktore:

zdecydowanie wigksza niz wielkos¢ ptatnego

personelu. Przecietna liczba oséb angazujgcych sie * majg forme prawng stowarzyszenia,

bezptatnie i regularnie wynosi 9, a oséb angazujgcych

sie bezptatnie w sposob akcyjny — 15. Oznacza to, * sg usytuowane na wsi lub w miastach do 100 tys.
ze podstawowa dziatalnos¢ organizacji opiera sie mieszkancow,

jednak na pracy spotecznej, zarowno takiej zwigzanej

z codziennym funkcjonowaniem organizacji, jak e majg przychody mniejsze niz 100 tys. zt rocznie -
i okazjonalnym wolontariacie podczas wydarzen, w tej grupie 63% podmiotdw nie korzysta z pracy
kampanii czy zbidrek. ptatnej.

Wykres:

Korzystanie przez badane organizacje z pracy ptatnej i spotecznej

Praca ptatna Praca wytgcznie spoteczna

68% 32%
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W wiekszosci organizacji dziatajgcych na rzecz
pacjentéw hematologicznych pojawia sie przynajmniej
niewielki zespot osdb angazujgcych sie odptatnie,
jednak skala takiego zatrudnienia jest zazwyczaj
ograniczona. Przecietny zespot pracownikow

i pracowniczek badanych organizacji to 4 osoby,

przy czym warto podkresli¢, ze nie mamy danych
dotyczgcych wymiaru i formy tego zatrudnienia. Mozna
wiec zaktadac, ze w tej grupie mieszczg sie zardwno
osoby zatrudnione na state, na umowe o prace czy
zlecenie, jak i pracujgce doraznie na rzecz organizacji.

Struktura zespotéw pracowniczych w badanych
organizacjach potwierdza ich réznorodnos¢ — czesé
ma typowo oddolny, spoteczny charakter, a czesc¢ to
podmioty z wiekszymi zasobami kadrowymi. Ponad co
dziesigta organizacja hematologiczna (12%) zatrudnia
tylko 1 osobe, a najwieksza grupe stanowig fundacje

i stowarzyszenia zatrudniajgce od 2 do 5 pracownikéw
(37%). Jednoczesnie w co trzecim badanym podmiocie
(33%) funkcjonujg bardziej rozbudowane zespoty, ktére
przekraczajg 10 osdb, co wskazuje, ze obok matych
inicjatyw dziatajg takze podmioty o bardziej rozwinietej
strukturze organizacyjnej i wiekszym stopniu
profesjonalizaciji.

Ciekawych danych w kontekscie ptatnego

i bezptatnego zaangazowania w prace organizacji
dostarcza nam jedno z pytan o opinie lideréw
dotyczaca charakteru dziatan ich fundacji lub
stowarzyszen. Ponad potowa przedstawicieli
organizacji (52%) zgadza sie ze stwierdzeniem, ze
ich organizacja ma oddolny i wolontariacki charakter,
podczas gdy nieco ponad jedna czwarta jest
przeciwnego zdania. Wyniki te pokazuja, ze cho¢
wiekszos¢ organizacji zatrudnia pracownikow, to
wcale nie swiadczy to o ich stopniu sformalizowania
i stabilnosci zatrudnienia, a zaangazowanie spoteczne
nadal pozostaje jednym z kluczowych filaréw
funkcjonowania organizacji dziatajgcych na rzecz
pacjentéw hematologicznych.
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Tabela:
Przecietna liczba oséb zaangazowanych
w dziatania organizacji

Zaangazowanie odptatne 4

Zaangazowanie bezptatne i regularne 9

Zaangazowanie bezptatne i akcyjne 15
Wykres:

Wielkos¢é zespotéw pracowniczych
w badanych organizacjach

100%

19%

Ponad 20 oséb

14%

11-20 osob

18%

6-10 osdb

50%

37%

2-5 0sob

12%

% 1 osoba

@ Dane odnoszg sie do grupy organizacji, ktére zatrudniajg
pracownikéw (n=43).



Problemy dotyczqgce kapitatu ludzkiego

65%

organizacji boryka sie z obcigzeniem
emocjonalnym i psychicznym
w swoich zespotach

51%

organizacji wskazuje na brak
nastepcow dla obecnych lideréw

Organizacje dziatajgce na rzecz pacjentéw hemato-
logicznych mocno odczuwajg wyzwania zwigzane

z personelem organizacji. Cho¢ w ogélnym zestawieniu

problemdw najczesciej wskazujg kwestie finansowe
i biurokratyczne, to trudnosci dotyczace kapitatu

ludzkiego rowniez wystepujg bardzo czesto — wiele
Z nich dotyczy ponad potowy badanych organizacji

Obcigzenie emocjonalne

Najczesciej wskazywanym problemem zwigzanym

z kapitatem ludzkim jest obcigzenie emocjonalne

i psychiczne oséb zaangazowanych w dziatalnos¢
organizacji (65%). Wynika ono przede wszystkim

ze specyfiki pracy z osobami ciezko chorymiiich
rodzinami, poczucia odpowiedzialnosci za wspieranie
pacjentow w bardzo trudnych momentach zycia oraz
koniecznosci konfrontacji z trudnymi doswiadczeniami
choroby, leczenia czy smierci. W wywiadach
pogtebionych liderzy i liderki organizacji podkreslali,
ze to obcigzenie emocjonalne jest statym elementem
ich pracy, a takze oséb w organizacji, ktore nie

majg bezposredniego kontaktu z pacjentami, ale
pracujg na ich rzecz, np. zajmujac sie fundraisingiem,
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Wykres: Problemy zwigzane z ludzmi
w badanych organizacjach

65% Obcigzenie emocjonalne, psychiczne

48% Brak oséb gotowych do zaangazowania
sie w dziatania organizacji

37% Niskie wynagrodzenia lub ich brak,
brak stabilnosci zatrudnienia

rozliczeniami. W rozmowach opisywali tez sytuacje,
w ktdrych obcigzenie psychiczne byto na tyle duze,
Ze osoby zaangazowane odchodzity z organizacji.

Na pewno odejscie kazdego pacjenta,
z ktérymi sie zzywam, to jest dla mnie
osobista trudnos¢ (...) Bo praktycznie nie ma
tygodnia, zeby kto$ nie odszedt. [IDI 8]

My dziatamy ciggle na wysokich emocjach
(...) nawet pracownicy, ktérzy sg w biurze,
majg na sobie ten ciezar tego, ze od nich
tez zalezy zycie pacjenta. [IDI 9]



Wypalenie lideréw i problemy z sukcesjqg

Kolejnymi istotnymi wyzwaniami w organizacjach
dziatajgcych na rzecz pacjentéw hematologicznych
sg problemy zwigzane z przecigzeniem lideréw oraz
ciggtosciag przywddztwa. Ponad potowa organizacji
wskazuje na brak nastepcéw dla obecnych liderow
(51%), a niemal potowa (46%) deklaruje problemy
zwigzane z ich wypaleniem lub zmeczeniem.

W wywiadach pogtebionych wielokrotnie pojawiat sie
obraz liderdw, ktorzy od lat biorg na siebie wigkszos¢
obowigzkoéw zwigzanych z funkcjonowaniem organi-
zacji — od kontaktu z pacjentami, przez zarzgdzanie
projektami, po kwestie administracyjne. W sytuacji
ograniczonych zasobdéw kadrowych czesto prowadzi
to do przecigzenia i poczucia bardzo duzej odpowie-
dzialnosci, ktdrg trudno podzieli¢ sie z kims$ innym.

W rozmowach podawano przyktady takiego samo-
dzielnego zarzagdzania, ktdre skutkuje duzg frustracja:

Do nas zgtaszajg sie osoby na wolontariat, ale

nie mamy zasobu, zeby poswieci¢ im czas. (...)
Jednak jest najtatwiej, jak zrobie wszystko sama,
chociaz czasem przez to cierpie. No bo zanim
komus$ wyttumacze, to juz szybciej to zrobie. [IDI 4]

Od A do Z robitam wszystko sama i do momentu
tego wydarzenia méwitam, ze juz wiecej nie
bede tego robic. Bo jestem wykonczona,
niewyspana, w domu mam wszystko zaniedbane
(...) Ale po spotkaniu dostaje takiego wiatru

w skrzydta, dodaje to tyle energii i sity, ze
mowie: ,Dobra, no to co teraz robimy?”. [IDI 8]

Jednoczesnie w kilku wywiadach zostaty
wypowiedziane obawy o przysztos¢ dziatan
organizacji w sytuacji, gdy dotychczasowi liderzy
zblizajg sie do wieku emerytalnego lub rézne
zyciowe trudnosci uniemozliwiajg im dalszg prace
spoteczng. Warto tez podkresli¢, ze wiekszos¢
osOb liderskich dziata w organizacjach pro

bono, bez wynagrodzenia, wiec czesto tgczy
aktywnos¢ spoteczng z inng pracg zawodowa.

Dzisiaj wiekszos$¢ osdb w naszym stowarzyszeniu
to seniorzy. Ja juz mam 68 lat (...) Nie ma

mtodej krwi, zeby zarzadzac, bo to sie

wigze z dziatalnoscig pro bono. [IDI 3]
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W 2025 pod gorke bardzo nam zrobit brak
naszego czasu. Bo jedna z nas zmieniata prace,
ja tez miatam duzo stresu i papierkdw w pracy,

a trzecia ma dwojke matych dzieci i pracuje
zawodowo. (...) Miaty$my przez jaki$ czas jeszcze
jedna dziewczyne, ktéra do nas dotgczyta, ale
pdzniej ze wzgledu na takie zyciowe okolicznosci,
bo jej mama zachorowata itd. (...) No wiec

z wolontariatem to tak jest, nie? [IDI 12]

Opisane powyzej trudnosci mogg wynikac takze

z modelu funkcjonowania wielu organizacji,

ktory opiera sie na silnym przywddztwie jednej
osoby. Potwierdzajg to kolejne wyniki badania,
gdyz wiekszos¢ organizacji (67%) wskazuje, ze
decyzje w nich podejmuje przede wszystkim lider
lub liderka. Taki model czesto wynika z historii
powstawania organizacji hematologicznych, ktore
byty zaktadane przez osoby bezposrednio dotkniete
chorobg - pacjentow lub ich bliskich — i rozwijaty sie
wokot ich osobistego zaangazowania. Cho¢ sprzyja
to silnej motywacji, to w dtuzszej perspektywie
moze prowadzi¢ do nadmiernej koncentracji
odpowiedzialnosci, przecigzenia oraz trudnosci

w przekazywaniu przywodztwa kolejnym osobom.

Strategie radzenia sobie
z wypaleniem w zespotach

W badanych organizacjach widac jednoczesnie
stosunkowo wysokg swiadomos¢ problemu obcigzenia
emocjonalnego i wypalenia. Wiekszos¢ liderow
deklaruje, ze w ich zespotach otwarcie rozmawia sie

o trudnosciach i wypaleniu (79%), a takze istniejg
rozwigzania lub procedury wspierajgce dobrostan,
samopoczucie pracownikdéw i wolontariuszy (67%).
Wida¢ wiec, ze osoby zarzgdzajgce fundacjami

i stowarzyszeniami hematologicznymi sg swiadome
psychicznych kosztow pracy z pacjentami.

Wydaje sie jednak, ze mimo deklaracji osoby
Zaangazowane w prace organizacji nie zawsze majg
zasoby czy warunki do skutecznego reagowania

na pojawiajgce sie trudnosci z wypaleniem. Analiza
wywiadow pogtebionych pokazuje, ze realne
mozliwosci przeciwdziatania wypaleniu w duzej
mierze zalezg od wielkosci i stopnia profesjonalizaciji
podmiotu. W wiekszych organizacjach funkcjonujg



79%

lideréw organizacji deklaruje, ze
w ich zespotach otwarcie rozmawia
sie o trudnosciach i wypaleniu

67%

lideréw deklaruje, ze w ich
organizacjach istniejq rozwigzania
lub procedury wspierajgce dobrostan
pracownikéw i wolontariuszy

konkretne rozwigzania — takie jak superwizje,
spotkania zespotowe poswiecone omawianiu
trudnych doswiadczen czy finansowany przez
organizacje dostep do psychoterapeuty.

Mamy superwizje indywidualne, mamy grupowe
superwizje dla zespotu, wiec naprawde jestesmy
tutaj zaopiekowani jako organizacja. [IDI 9]

Z uwagi na to, ze jest to praca obcigzajaca,

w takim sensie, ze spotykamy sie z dramatami
ludzkimi na co dzien, to czasami zanosimy

te prace do domu. (...) Nie mamy w zespole
psychoterapeuty, ale mamy mozliwosc¢
korzystania z takiej pomocy i jest to finansowane
przez fundacje. Takze pod tym katem

mozna czu¢ sie zaopiekowanym. [IDI 5]

Z kolei w mniejszych fundacjach i stowarzyszeniach,
opartych gtéwnie na pracy spotecznej kilku osdb, takie
rozwigzania zazwyczaj nie istniejg, a liderzy otwarcie

mowig 0 zmeczeniu i potrzebie wsparcia zewnetrznego.

Ja oczekuje realnej pomocy psychologicznej
dla mnie jako dla lidera organizaciji (...) bo
czuje, ze jestem zmeczona i wypalona. [IDI 1]
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Trudnosci z zaangazowaniem
nowych oséb w dziatania

Waznym problemem dla organizacji dziatajgcych

na rzecz pacjentdow hematologicznych sg trudnosci

w znalezieniu osob chetnych do dziatania i zatrzymaniu
ich na dtuzej. Prawie potowa badanych podmiotéw
mierzy sie z brakiem osdb gotowych do zaangazowania
sie (48%), a kolejna znaczna grupa deklaruje problemy
z utrzymaniem personelu i wolontariuszy (43%).
Organizacje podkreslajg, ze nawet jesli dysponuja
pomystami lub sSrodkami na realizacje dziatan, czesto
brakuje im oséb, ktdre mogtyby to robi¢ w praktyce.

Naszg mocng strong jest to, ze my mamy srodki
do dziatania, ale nie mamy zasoboéw ludzkich (...)
chetnych, bezinteresownych ludzi nam brakuje.

To jest nasza najwigksza bolgczka. [IDI 10]

W tej chwili jest coraz mniej ludzi chetnych do
wspotdziatania. (...) Chyba wszyscy sie zrobilismy
wygodni i tacy troche roszczeniowi. [IDI 7]

W wywiadach pogtebionych liderzy organizacji
zwracali rowniez uwage na wiele trudnosci zwigzanych
z pozyskiwaniem i utrzymaniem wolontariuszy.

Z ich obserwacji wynika, ze wolontariat stat sie
bardziej krétkotrwaty i dorazny oraz ze problemem
jest nie tyle znalezienie chetnych, ile niska jakos¢
ich zaangazowania, zmiana w motywacji mtodych
pokolen wolontariuszy. Czasami tez przeszkodg jest
brak czasu wsrdéd osob zarzgdzajgcych organizacja,
by odpowiednio zajgc¢ sie tymi wolontariuszami,
nauczy¢ nowych rzeczy, docenic¢ ich dziatalnosc.

Z wolontariuszami w ostatnich latach jest trudniej.
Przed pandemig byto super (...) natomiast

nowy narybek to juz sg zupetnie inni ludzie.

Oni dziatajg krotkoterminowo, projektowo

i wedtug wtasnych wyobrazen. [IDI 6]

Znalez¢ wolontariusza to nie jest problem.
Znalez¢ zaangazowanego wolontariusza,
rozsgdnego wolontariusza, takiego, ktory
bedzie miat inicjatywe i troche takiej madrosci
zyciowej, to juz jest trudniejsza rzecz. [IDI 12]



Finanse organizacji

W tym rozdziale przyglagdamy sie sytuacji finansowej
badanych organizacji dziatajgcych na rzecz
pacjentéw hematologicznych. Analizujemy wielkos¢
ich budzetow oraz gtéwne zrddta przychodow.

Pokazujemy takze, jak same organizacje
oceniajg swojg sytuacje finansowg oraz z jakimi
problemami mierzg sie w tym obszarze.
Pozwala to uchwyci¢ zaréwno skale zasobow
finansowych, jak i kluczowe bariery finansowe.



Wielkosé budzetéw

100-500 tys. z}

to przedziat, w ktérym miesci sie mediana
przychoddéw badanych organizacii

Sytuacja finansowa badanych organizacji jest
wyraznie zréznicowana zaréwno pod wzgledem

skali przychodow, jak i zrodet finansowania. Jesli
chodzi o wielkos¢ budzetéw, dominujg organizacje

o niewielkich i srednich przychodach. Najliczniejsza
grupe stanowig podmioty z rocznymi przychodami
miedzy 10 tys. a 100 tys. zt (32%), a kolejne 23% osigga
przychody w przedziale 100-500 tys. zt.

Mediana przychoddow miesci sie w przedziale 100-500
tys. zt, co oznacza, ze typowa organizacja dziata na

poziomie raczej umiarkowanych zasobdéw finansowych.

Na tym tle jest takze widoczna grupa organizaciji

0 znacznie wiekszym potencjale finansowym —tgcznie
30% podmiotow osigga przychody powyzej 1 min zt,

w tym 5% przekracza 10 min zt. Oznacza to, ze obok
licznych mniejszych organizacji funkcjonujg rowniez
duze, profesjonalne podmioty o znaczgcych budzetach.

Nalezy zaznaczyc¢, ze dane te wskazujg na znacznie
wieksze mozliwosci finansowe badanej grupy
organizacji zarowno w poréwnaniu do catego sektora
organizacji pozarzgdowych w Polsce, jak i podsektora
ochrony zdrowia.

Wielkos¢ budzetdéw organizacji dziatajgcych na
rzecz pacjentow hematologicznych jest wyraznie
zroznicowana i powigzana z takimi czynnikami jak:
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30%

badanych podmiotdéw osigga
przychody roczne powyzej 1 min zt

staz dziatania organizacji:

wraz z dtugoscia funkcjonowania rosnie poziom
przychoddw,

wielko$¢ miejscowosci:

organizacje z mniejszych miejscowosci (wies

i miasta do 100 tys. mieszkancow) w zdecydowanej
wiekszosci (90%) dysponujg budzetami do 500 tys.
zt rocznie,

w najwiekszych miastach (powyzej 500 tys.
mieszkancow) czesciej wystepujg organizacje
o duzych budzetach — 22% osigga przychody
powyzej 5 min zi,

grupa odbiorcow (dzieci vs dorosli):

organizacje dziatajgce na rzecz dzieci znacznie
czesciej dysponujg wiekszymi budzetami —

budzety powyzej 5 min zt osigga 22% organizacji
pediatrycznych i tylko 3% organizacji dziatajgcych na
rzecz dorostych,

status OPP:

organizacje ze statusem OPP czesciej dysponujg
wiekszymi budzetami — 41% z nich osigga przychody
powyzej 1 min zt, a 17% przekracza poziom S min zt.



Wykres:
Roczne budzety badanych organizacji w 2024 roku

100%
ponad 10 min zt

5-10 min zt

1-5 min zt

75%

7% 500 tys—1min zi

i 23%  100-500 tys. zt

25%

10-100 tys. zt

8% ponizej 10 tys. zt

0%
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2

Dane odnoszg sie do grupy
organizacji, ktére byty w stanie
okresli¢ wielkos¢ swoich
przychoddéw w 2024 roku (n=60).



Zrédta przychodéw

Struktura zrodet finansowania pokazuje duzg
dywersyfikacje, a takze wyrazng dominacje

srodkow prywatnych. Niemal wszystkie organizacje
korzystajg z darowizn od osoéb indywidualnych (97%),

a zdecydowana wiekszosc¢ takze z darowizn od firm
(78%) oraz srodkéw z 1,5% podatku (70%). To wtasnie te
trzy zrédta stanowig fundament finansowania sektora.

Wykres:
Zrédta finansowania badanych
organizacji w 2024 roku

Darowizny od osob indywidualnych

Darowizny od firm prywatnych

1,5% podatku

Wsparcie od innych organizacji pozarzagdowych
(krajowych lub zagranicznych, w tym Fundacji DKMS)

Zbiorki publiczne / crowdfunding

Dotacje publiczne (samorzad, NFz,
instytucje panstwowe, srodki unijne)

Wktad wtasny cztonkow / sktadki

Dziatalnos¢ gospodarcza, odptatna
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Jednoczesnie réznice ujawniajg sie przy wskazaniu
kluczowych zrodet finansowania. Najczesciej jako
jedno z dwdch najwazniejszych wskazywany jest
1,5% podatku (49%), a nastepnie darowizny od

firm (35%) i oséb indywidualnych (33%). Oznacza
to, ze cho¢ darowizny sg niemal powszechne,

to dla wielu organizacji majg one charakter
uzupetniajgcy, podczas gdy bardziej stabilnym

i znaczacym zrédtem jest 1,5% podatku.

W pytaniu o wszystkie zrédta finansowania organizacja mogta
wskazac wiele odpowiedzi. W pytaniu o kluczowe zrédta
finansowania organizacja mogta wskaza¢ dwie odpowiedzi.

97%
33% I

78%
35% I

70%
497 I

48%
21% I

40%
8% Nl

38%
17% I

32%
14%

Organizacje korzystajgce
z danego zrodta

Organizacje wskazujgce
dane zrddto jako jedno
z dwoch kluczowych

25%

6%

0% 50% 100%



Znacznie mniejsze znaczenie majg zrodta publiczne

i takie mechanizmy finansowania jak dotacje
publiczne — wykorzystuje je 38% organizaciji, ale tylko
17% uznaje je za kluczowe. Podobnie dziatalnos¢
odptatna lub gospodarcza jest relatywnie rzadko
wykorzystywana (25%), a jeszcze rzadziej stanowi
istotne zrodto przychoddéw (6%). Relatywnie
niewielkie znaczenie dziatalnosci gospodarczej

moze wskazywac na niewykorzystany potencjat

w dywersyfikacji zrédet przychoddw.

Dane z wywiadow potwierdzajg roznorodnosc
modeli finansowania organizacji, a takze dominacje
1,5% podatku oraz wptat od darczyncow
indywidualnych i biznesowych. Aby zapewnic
sobie stabilnos¢, organizacje poszukuja
alternatywnych sciezek zdobywania funduszy.

Fundraising mniejszych organizacji

Mniejsze organizacje, ktdre nie majg dziatow
fundraisingu, szukajg lokalnych partneréw —
deweloperow, producentéw odziezy czy wedlin,
a nawet wspotpracujg z lokalnym zaktadem

pogrzebowym. Filarem budzetu tych organizacji bywajg

oddolne, bezposrednie dziatania fundraisingowe,
oparte na osobistym kapitale relacyjnym lideréw.
Kreatywnos¢ w pozyskiwaniu srodkéw przejawia

sie rowniez we wspotpracy ze Swiatem sportu

oraz w umiejetnosci tgczenia biznesu z lokalnymi
wydarzeniami. Jedna z organizacji zaangazowata klub
sportowy, budujgc zautomatyzowany mechanizm
zbidrki przy okazji biletowanych imprez masowych.

Mamy jeden, no takim najwiekszym naszym
sponsorem jest zaktad pogrzebowy (...) oni
namawiajg po prostu ludzi przy pogrzebach,
zeby zamiast kwiatow pienigdze do puszki
wrzucali. | to jest, powiem szczerze, takie dos¢
skuteczne, bo w przeciggu niecatych dwadch lat
przekazali nam juz ponad 200 tys. zt. [IDI 14]

Przed swietami robie licytacje, po prostu
chodze po znajomych, firmach, przyjaciotach.
Kazdy cos tam daje od siebie, jakgs ustuge albo
jakis tam gadzet (...) i licytujemy. To jest takie
gtéwne zrodto naszego przychodu. [IDI 8]
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Wyzwania z 1,5% podatku

Mechanizm 1,5% podatku byt wielokrotnie
przywotywany w wywiadach jako wazne zrddto
finansowania — szczegodlnie przez wieksze organizacje.
Z jednej strony jest to finansowy fundament, bez
ktorego wiele podmiotéw nie mogtoby pomagac

na takg skalg, z drugiej jednak system ten generuje
mnostwo frustracji, opdznien i systemowych barier.

Przedstawiciele organizacji zwracajg uwage na

to, jak dtugi jest czas oczekiwania na faktyczne
otrzymanie pieniedzy. Przyktadowo, jesli pacjent
zapisuje sie do fundacji w wakacje, zbidrka
podatkowa rusza dopiero od lutego nastepnego
roku, a rozliczenia z urzedu skarbowego sptywaja

na przetomie wrzesnia i pazdziernika. W praktyce
oznacza to, ze podopieczny musi czekac na srodki
nawet pottora roku, podczas gdy pomocy finansowej
potrzebuje od razu, w momencie diagnozy.

Uruchomienie kampanii 1,5% wymaga od organizacji
specjalistycznej wiedzy prawno-ksiegowej, co dla
wielu podmiotéw stanowi bariere. Dochodzi do tego
ucigzliwa obstuga samych beneficjentow — zdarza
sie, ze podopieczni korzystajgcy ze srodkow z 1,5%
nie angazujg sie samodzielnie w promocje i potrafig
zadac od personelu organizacji nadmiernego
Zzaangazowania, np. redagowania prywatnych
SMS-6w z prosbg o wsparcie. Ponadto narasta

w srodowisku organizacji rywalizacja o srodki z 1,5%
podatku — ta jest z roku na rok coraz trudniejsza

i na tym polu potrafi rodzi¢ sie silna i niezdrowa
konkurencja miedzy organizacjami pacjenckimi.

Jestesmy organizacjg pozytku publicznego,
wiec mozemy pobiera¢ 1,5%. Mamy na szczescie
zaprzyjazniong kancelarie prawng, ktéra dziata
dla nas pro bono i dzigki temu nam dali takie
wytyczne, jak zorganizowac takg kampanie. [IDI 11]

Dzisiaj do mnie pani dzwoni, ktéra od pieciu
lat zbiera pottora procenta i ona mowi, ze
kto$ tam czego$ nie umie (...) A moze mi
pani takiego SMS-a napisac? (...) z numerem
KRS, nazwg fundacji, numerem KRS i cel
szczegotowy, pani imie i nazwisko. [IDI 1]



Ocena sytuacji finansowej

Duza czes¢ badanych organizacji funkcjonuje o Ocena sytuacji finansowej jest wyraznie powigzana

w warunkach ograniczonej stabilnosci finansowej — z wysokoscig budzetu organizacji. Podmioty

nawet jesli nie zawsze jest to deklarowane wprost. 0 najwyzszych przychodach, przekraczajgcych 5 min
zt rocznie, jednogtosnie oceniajg swojg sytuacje jako

Cho¢ 40% podmiotéw okresla swojg sytuacje stabilng i przewidywalna.

jako stabilng i przewidywalng, to niemal jedna

trzecia (32%) wskazuje na jej zmiennos$¢ e Z kolei organizacje dysponujgce mniejszymi

i zaleznosc¢ od grantdw, a 17% ocenia jg jako budzetami - do 500 tys. zt — sg znacznie bardziej

trudng, z czestymi brakami srodkéw. Oznacza to, podzielone w swoich ocenach. W tej grupie jedynie

ze dla znacznej czesci organizacji finansowanie mniej wiecej co czwarta organizacja postrzega swoja

ma charakter niepewny, nieprzewidywalny. sytuacje jako stabilng, a niemal jedna trzecia okresla

jg jako trudng, z czestymi brakami srodkow.

Wykres:
Ocena sytuaciji finansowej badanych organizacji

1%

Nie wiem, trudno
powiedziec

17%

Trudna, czesto
brakuje srodkow

40%
Stabilna,
przewidywalna

32%

Zmienna, zalezna
od grantéw
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Wywiady potwierdzajg zaleznos¢ oceny kondycji
finansowej od wielkosci zasobow organizacji.
Wieksze organizacje posiadajg wyspecjalizowane
dziaty fundraisingu, co pozwala im skuteczniej
pozyskiwac srodki, realizowac¢ wysokobudzetowe
projekty. Jednoczesnie organizacje zauwazaja,
ze po pandemii i wybuchu wojny w Ukrainie
pozyskiwanie srodkdw stato sie trudniejsze.

Mniejsze i Srednie organizacje balansujg na
granicy stabilnosci. Cho¢ radzg sobie z biezgcymi
potrzebami, brakuje im srodkdéw na rozwdj

i zatrudnienie personelu. W skrajnych przypadkach
zatozyciele co miesigc muszg doktadac prywatne
srodki do budzetu, a jedna z badanych organizacji
wrecz rozwaza zamkniecie dziatalnosci z powodu
catkowitego odciecia finansowania przez firmy
farmaceutyczne. Aby obnizy¢ koszty dziatalnosci,
osoby zaangazowane w prace badanych organizacji
wykorzystujg réwniez swoje dawne kontakty,

np. do pozyskiwania darowizn rzeczowych.

My co miesigc musimy doktadac z wtasnych
srodkow okoto szesciu tysiecy ztotych. A te
wtasne srodki, chociaz to wszystko idzie na
fundacje - jakby wszystko, co zarabiamy, idzie
na fundacje — pokrywamy wtasnie z tych zajec,

warsztatow, spotkan, ktére robimy dla firm. [IDI 2]

To, co byto kiedys, kiedy firmy farmaceutyczne
do nas dzwonity, dawaty potezne pienigdze (...)

W tej chwili firmy od nas sie odwrdcity. Nie mamy

zadnej firmy (...) bo firmy mdwig tak: ,,No, wy juz

macie leki refundowane przez panstwo (...)". [IDI 3]

Zupetnie inng perspektywe i strategie przyjmuja
podmioty z ugruntowang pozycjg, ktore aktywnie

siegajg po duze partnerstwa z globalnymi korporacjami

oraz zaawansowane granty instytucjonalne.
Pozyskanie giganta biznesowego pozwala na
realizacje szeroko zakrojonych projektow bez
koniecznosci rozpraszania sie na drobne zbiorki.

Wiec mysle sobie o takich duzych korporacjach,
ktore realnie majg mozliwosci finansowe, i to sg
takie zastrzyki, ktore pozwalajg tak jednorazowo
zrobi¢ duze projekty na skale catego kraju

i wesprze¢ duzg liczbe beneficjentow. [IDI 13]
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Aby przetamac powszechng na rynku niechec¢
sponsorow do finansowania kosztéw administracyjnych
i wynagrodzen, niektore organizacje decyduja

sie na aplikowanie o wymagajgce fundusze

unijne, ktére jako jedne z nielicznych pozwalajg

na pokrycie kosztoéw operacyjnych.

Aplikowatysmy np.o fundusze unijne i tam
byty bardzo jasne kryteria oceny, i dostatysmy
ten grant. To byt taki nawet grant, bym
powiedziata, ze w 70% na rozwoj, a w 30% na
dziatanie biezgce. | to byto super. Oczywiscie
to tez byta dla nas nowosc¢, bo to pierwszy
raz takie cos robitysmy. Ale dostatysmy,
zrealizowaty$my, rozliczytysmy sie. [IDI 12]



Problemy dotyczqgce finanséw

Problemy finansowe stanowig jeden z najbardziej
odczuwalnych obszaréw trudnosci w funkcjonowaniu
badanych organizacji, jednak ich charakter nie
sprowadza sie wytgcznie do braku srodkow.
Najczesciej wskazywanym problemem sg trudnosci
w zdobywaniu funduszy na dziatalno$¢ (79%), co
czyni je zdecydowanie najbardziej dotkliwg bariera.
Roéwnolegle bardzo wysoko pojawiajg sie nadmiernie
skomplikowane formalnosci zwigzane z korzystaniem
z grantéw i innych Zrédet finansowania (73%), a takze
ogdlna biurokracja (59%). Pokazuje to, ze wyzwaniem
dla organizaciji jest nie tylko pozyskanie srodkow,
lecz takze dostep do nich w praktyce — obcigzony
procedurami, wymaganiami i formalnosciami.

Na tym tle stosunkowo rzadziej jest wskazywany brak
stabilnosci finansowej (46%). Moze to sugerowac, ze
organizacje funkcjonujg w pewnym stopniu w warunkach
niestabilnosci jako ,normy”, a najbardziej dotkliwe sg

dla nich trudnosci zwigzane z ciggtym pozyskiwaniem
srodkow i obstugg procesow grantowych.

Wykres:

Na doswiadczenie problemoéw z finansami
wyraznie wptywa grupa odbiorcéw:

e trudnosci w zdobywaniu srodkéw znacznie czesciej
sg wskazywane przez organizacje dziatajgce na
rzecz dorostych pacjentéw (89%) niz dzieci (65%),

e podobnie wyglgda kwestia stabilnosci finansowej
— brak stabilnosci jest odczuwana przez 59%
organizacji ,dorostych” wobec 32% organizacji
»dzieciecych”.

Oznacza to, ze organizacje dziatajgce na rzecz
dorostych funkcjonujg w znacznie trudniejszych
warunkach finansowych - zaréwno pod

wzgledem pozyskiwania srodkow, jak i ich
przewidywalnosci. Moze to wynika¢ m.in. ze
stabszej rozpoznawalnosci czy mniejszej mobilizacji
darczyncow wokot tej grupy odbiorcow.

Problemy badanych organizacji zwigzane z finansami

Trudnos¢ w zdobywaniu funduszy na dziatalnosc

T 79%

Nadmierne skomplikowanie formalnosci przy korzystaniu z grantéw

I —— 73%

Brak stabilnosci finansowej organizacji

I 467

0% 25%
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Obraz ten warto zestawi¢ z oceng sytuacji
finansowej organizacji. Analiza pokazuje,

ze trudnosci w zdobywaniu funduszy sg
doswiadczeniem powszechnym — niezaleznie od
0golnej sytuacji finansowej organizacji. Nawet
wsrod podmiotdw oceniajgcych swojg sytuacje
jako stabilng i przewidywalng az 71% wskazuje
problem z pozyskiwaniem srodkéw. Oznacza to, ze
trudnos¢ w zdobywaniu funduszy nie jest wytgcznie
konsekwencjg stabej kondycji finansowej, ale raczej
systemowg cechg funkcjonowania organizaciji.
Mozna wiec mowi¢ o pewnym paradoksie:
stabilnos¢ finansowa nie oznacza braku probleméw
z pozyskiwaniem finansow, lecz raczej zdolnos¢

do radzenia sobie z nimi w sposdb ciggty.

Ponadto zaleznos¢ miedzy opisang we wczesniejszym
podrozdziale oceng sytuacji finansowej

a odczuwanym brakiem stabilnosci finansowej jest
wyrazna i statystycznie istotna. Wsrod organizaciji
oceniajgcych swojg sytuacje jako stabilng tylko

22% wskazuje brak stabilnosci jako problem,

podczas gdy w grupie organizacji funkcjonujgcych

w warunkach zmiennosci odsetek ten rosnie do 67%,
a w organizacjach w trudnej sytuacji — az do 91%.

Trudnos$é z finansowaniem
dzialalnosci operacyjnej

Dane z wywiaddéw pogtebionych wskazujg na

kilka ktopotdéw z pozyskaniem srodkow. Z jednej
strony wskazujg na nieche¢ darczyncow do
finansowania kosztow operacyjnych. Grantodawcy
i sponsorzy bardzo chetnie dajg pienigdze na
namacalne cele (zakup sprzetu medycznego,
prezenty), ale unikajg finansowania wynagrodzen,
ksiegowosci czy utrzymania biura. Pozyskiwanie
srodkow jest znacznie tatwiejsze w przypadku
wizerunkowo nosnych projektow, z ktérych mozna
tatwo sie rozliczy¢ w ramach korporacyjnych
strategii CSR. Migkkie i czesto zmudne dziatania

— takie jak wsparcie psychologiczne — spotykaja
sie z mniejszym zainteresowaniem biznesu.
Organizacje interpretujg m.in. to tak, ze w polskim
spoteczenstwie i biznesie wcigz silnie jest
zakorzeniony mit, ze praca na rzecz chorych
powinna opierac sie wytgcznie na wolontariacie.
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Mysle, ze tatwiejsze sg te twarde obszary, takie
jak zakup sprzetu. (...) Wiele firm oczekuje tak
szybkiego skutku swoich dziatan, zeby szybko
moc sie wyspowiadac, pokazac, co sie zrobito,
i zeby oni mogli to zaprezentowad. [IDI 4]

Darczynicy, grantodawcy mniej chetnie
wspierajg wynagrodzenia, koszty operacyjne.
Ja gdzies$ tam ciesze sig, ze to sie zmienia
tak naprawde, ale mam wrazenie, ze ludzie
jeszcze u nas w Polsce caty czas czasami
myslg, ze jednak jak sie pracuje w fundacji, to
powinno sie to robi¢ wolontariacko. [IDI 15]

W przypadku czesci mniejszych organizacji
wybrzmiewa mechanizm swoistego btednego kota
finansowania. Brak srodkow na wynagrodzenia
ogranicza mozliwosc¢ zatrudnienia osob
odpowiedzialnych za rozwdj organizacji, w tym
przygotowywanie wnioskdw grantowych czy
budowanie relacji z darczyncami. W efekcie
organizacje majg utrudniony dostep do nowych
zrodet finansowania, co utrwala ich trudng sytuacje.

Gdyby nam ktos dat kase na pot etatu, to bysmy
sie rozwinety po prostu tak, zeby ona sobie
mogta te cztery godziny dziennie posiedzieci (...)
przygotowac jakie$ wnioski o granty. [IDI 12]

Niedoszacowanie stawek

Innym wyzwaniem jest niedopasowanie kwot
grantowych do rosngcych kosztow i inflacji.
Organizacje zwracajg uwage, ze z gory narzucone
stawki w grantach (np. na optacenie psychologow)
przestaty nadgzac za realiami rynkowymi, co utrudnia
znalezienie specjalistow gotowych do pracy.

Te stawki, zeby byty tez weryfikowane, no bo to
od — wiadomo - od dwdch lat to sie zmienia, tak,
nie idzie w doét, tylko w gore, rosnie. (...) | w tej
chwili, jak byta tam (...) podawana 150 zt brutto
(...) to juz wiadomo, to jest nieoptacalne, bo to
wychodzito tam na reke 110 zt, gdzie kazdy juz
ma prawie dwa razy wyzszg stawke. [IDI 14]



Biurokracja, niejasne kryteria

Dopetnieniem obrazu trudnosci finansowych sa
problemy natury biurokratycznej. Liderzy organizacji
wskazujg na brak przejrzystosci w konkursach
grantowych, gdzie odrzucenie wniosku nastepuje
zazwyczaj bez podania zadnej informacji zwrotne;.

Absolutnie jakby ciezko powiedzie¢ jest, na

jakiej podstawie cos sie dostaje albo jest sie
odrzuconym. Nawet nie ma informacji zwrotne;j.
Tam jest tak, ze sktadasz wniosek i czekasz

trzy miesigce, jezeli oni sie nie odezwg, no to
zaktadasz, ze jest odrzucony i mozesz ztozy¢
jeszcze raz. (...) | to jest mocno frustrujgce. [IDI 12]

Biurokracja szczegodlnie zniecheca i przyttacza liderow
matych organizacji lub dziatajgcych w pojedynke.
Procedury ubiegania sie o dofinansowanie,
organizowania zbiorek publicznych, a nastepnie

ich rozliczania sg skomplikowane i czasochtonne.

Dla 0sdb, ktére chcg przede wszystkim spedzac

czas z chorymi na oddziatach, ,papierologia” staje

sie zrodtem poteznej frustracji i wypalenia.

Ta cata papierologia (...) milion papieréw

do wypetnienia (...) a mogtabym by¢ w tym
czasie na oddziale i taka bytam zta sama na
siebie, ze jest tyle papierologii, a w tym czasie
mogtabym kogos trzymac za reke. [IDI 8]

Problem biurokracji dotyczy nie tylko relacji

z grantodawcami czy urzedami skarbowymi, lecz
takze — paradoksalnie — z samymi odbiorcami pomocy,
czyli szpitalami. Chcagc przekazac na oddziat sprzet
zakupiony za darowizny, organizacje zderzajg sie

z maching formalnosci korporacyjnych i medycznych.

Bardzo duzo mnie kosztuje ilos¢ tych umow,
réznych papierdw, (...) to jest droga przez meke,
bo to sg prosby o przyjecie darowizny, prosby
do podpisania przez milion oséb. Czasami

w darowiznie sg trzy punkty, kazdy punkt jest
w innym dziale w szpitalu do zaopiniowania.
Naprawde to nie jest takie, ze sg pienigdze,
kupujemy, przekazujemy i super. [IDI 4]
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Wspotpraca i otoczenie

organizaciji

W tym rozdziale przyglagdamy sie relacjom
organizacji dziatajgcych na rzecz pacjentow
hematologicznych z ich otoczeniem. Analizujemy,
z kim wspotpracujg, jaki charakter majg te relacje
oraz jakie korzysci i bariery sie z nimi wigza.

Pokazujemy takze, jak badane organizacje postrzegaja
SWo0jg pozycje i wptyw w szerszym kontekscie —
systemie ochrony zdrowia i spoteczenstwie.



Partnerzy organizaciji

Organizacje dziatajgce na rzecz pacjentow Wykres:

hematologicznych funkcjonujg w rozbudowanej sieci Partnerzy organizacji w ciqgu
relacji z réznymi partnerami z sektora publicznego, . .

pozarzgdowego i prywatnego — badane podmioty ostatnich dwéch lat
wskazujg srednio pieciu réznych typow partnerow,

z ktérymi wspotpracowaty w ciggu ostatnich dwaoch lat.
Najczesciej sg to lekarze i personel medyczny (81%),
szpitale i kliniki oraz inne organizacje onkologiczne 71%
lub hematologiczne (71%). Jednoczesnie ponad
potowa badanych stowarzyszen i fundacji ma
doswiadczenie wspdtpracy z firmami prywatnymi, 71% Inne organizacje hematologiczne
z mediami oraz z administracjg publiczna. lub onkologiczne

81% Lekarze i personel medyczny

Szpitale i kliniki

Prawie potowa organizacji dziatajgcych na rzecz
pacjentow hematologicznych (48%) przynalezy

do sieci, koalicji lub porozumienia organizacji
pacjenckich, zdrowotnych. Zdecydowanie czesciej
zrzeszajg sie stowarzyszenia i fundacje, ktore: 60% Fundacja DKMS

62% Biznes, firmy prywatne spoza
branzy farmaceutycznej

 dziatajg na miedzynarodowg skale — 90% organizacji
z tej grupy przynalezy do sieci; 60% Media

e majg siedzibe w najwiekszych miastach (powyzej

o .
500 tys. mieszkancow): B9% Jednostki samorzgdowe lub

administracja publiczna

e prowadzg dziatania rzecznicze — 85% takich
podmiotow jest w koalicjach. 38%
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Wspétpraca ze srodowiskiem medycznym

Ze wzgledu na obszar specjalizacji badanych
organizacji wspotpraca ze szpitalami i z personelem
medycznym stanowi dla wielu z nich fundament
dziatalnosci. Zazwyczaj przybiera bardzo
praktyczny wymiar — organizacje uzupetniajg

braki systemowe przez doposazanie oddziatow

w sprzet, organizowanie zbidrek na finansowanie
infrastruktury czy zapewnianie aktywnosci, obecnos¢
i wsparcia dla pacjentow. Niektore podmioty tworza
wspolnie z lekarzami, personelem medycznym,
innymi ekspertami materiaty edukacyjne.

Z wywiadow pogtebionych wiemy, ze relacje miedzy
srodowiskiem medycznym a stowarzyszeniami,
fundacjami majg zazwyczaj dtugotrwaty i partnerski
charakter. Czasem organizacja na tyle dtugo dziata
przy placéwce, ze staje sie nieodtgczng czescia
ekosystemu opieki zdrowotnej, a relacje z personelem
medycznym sg coraz blizsze, nieformalne.

Na tym oddziale w [nazwa miasta] uktada sie
wrecz wzorowo. Mamy relacje juz praktycznie
kolezenskie, no bo to sg lekarze, pielegniarki,
ktorych znamy od lat, widujemy sie kilka

razy w tygodniu. (...) Wiedza, ze mogg nam
zgtaszad, jak cos potrzebuja. [IDI 5]

Jednoczesnie pojawiajg sie bariery zwigzane z tag
wspodtpracg — co trzecia ankietowana organizacja (33%)
doswiadczyta réznego rodzaju trudnosci we wspot-
pracy ze srodowiskiem medycznym. W wywiadach

przedstawiciele organizacji wskazywali, ze ich dziatania

czesto sg utrudniane przez rozbudowane procedury
i biurokracje w szpitalach, a takze duze przecigzenie
personelu medycznego. W kilku przypadkach wspo-
mniano rowniez o napieciach wynikajgcych z ograni-
czonego dostepu do pacjentéw, braku informowania
o ofercie organizacji przez personel oraz celowym
utrudnianiu dziatania organizacji przy oddziale.

Lekarze tez czasami otwierajg swoje organizacje,
no i potem blokujg dostep [do oddziatu] innym
fundacjom, tak? (...) Wszelkie nasze dziatania,
zeby skoordynowac to wszystko, zeby lepigj
wspotpracowac, wykorzystywac te srodki

nie przynosza skutku, bo lekarze majg swoje
pomysty, swoje rzeczy chcg robic. [IDI 14]
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Wspétpraca miedzy organizacjami

Wiekszos¢ organizacji dziatajgcych na rzecz
pacjentéw hematologicznych (71%) wspotpracuje

z innymi fundacjami, stowarzyszeniami o podobnym
profilu. Zazwyczaj wzajemne kontakty w tym
srodowisku opierajg sie na wymianie wiedzy

i dobrych praktyk, a takze realizacji wspolnych
dziatan i sieciowaniu. Przedstawiciele badanych
podmiotow opisywali w wywiadach swoje
doswiadczenia zwigzane z wzajemnym zapraszaniem
sie na wydarzenia, realizacjg wspolnych projektéw
czy czerpaniem wiedzy od siebie nawzajem.

RozpisalisSmy grant z fundacjg [nazwa organizacji].
Oni sami nam zaproponowali wspotprace,

gdzie my jestesmy przeciez duzo mniejszg
organizacjg, ale sami sie odezwali (...) No

i mysmy sie od nich sporo nauczyty, jak pisac
takie profesjonalne wnioski o wsparcie. [IDI 12]

Wiele wypowiedzi w wywiadach dotyczgcych
wspotpracy pozarzgdowej miato pozytywny charakter,
co potwierdzajg wyniki badania ankietowego,

w ktérym 76% organizacji zadeklarowato, ze ma
poczucie, ze czesciej jest postrzegane jako partner
niz konkurent przez inne organizacje pacjenckie.

Zdarzaja sie jednak sytuacje, w ktérych fundacje

i stowarzyszenia z sobg rywalizujg lub majg napiete
relacje. Ponad jedna czwarta ankietowanych
organizacji (27%) odczuwa problem zbyt duzej
konkurencji ze strony innych stowarzyszen i fundacji,
a w wywiadach czesto pojawiaty sie przyktady
konfliktow o dostep do oddziatéw, podopiecznych
czy zrodet finansowania. Rywalizacja ta bywa
wzmacniana przez ograniczone zasoby i brak
koordynacji dziatan miedzy organizacjami, co
prowadzi do sytuacji, w ktorych podmioty realizujg
podobne projekty czy podbierajg sobie pomysty.

Jest konkurencyjnos¢, w sensie takim, ze
kazdy raczej dziata osobno (...) jest konkurencja
pod katem pozyskiwania podopiecznych,

bo za tym idzie tez realny przychdd, ale tez

kto zorganizuje fajniejszg akcje. [IDI 5]



Ja chetnie dzielitam sie swoimi pomystami,
bo moze kto$ uzupetni nasz pomyst, moze go
zrobimy razem, po czym okazywato sie, ze
ten pomyst jest potem realizowany tylko pod
inng nazwa. Wiec juz teraz jestem ostrozna
w zdradzaniu naszych planéw. [IDI 10]

Warto rowniez zauwazy¢, ze mimo relatywnie
wysokiego poziomu wspotpracy stosunkowo
niewielka czes$¢ organizacji (17%) wskazuje potrzebe
budowania sieci wspotpracy jako istotne wyzwanie.
Moze to sugerowac, ze wiele organizacji funkcjonuje
w modelu relacji punktowych i nieformalnych,

a potencjat bardziej systemowego, skoordynowanego
dziatania catego srodowiska pozostaje czesciowo
niewykorzystany. Wiele organizacji wskazuje, ze
widzi na tym polu wazng role Fundacji DKMS.

Wspétpraca z firmami prywatnymi

Wiele z badanych organizacji podejmuje sie
wspotpracy z firmami prywatnymi z branzy
farmaceutycznej (38%), cho¢ prawie dwukrotnie
czesciej z przedsiebiorstwami z innych sektorow
(62%). Taka wspotpraca zazwyczaj przybiera forme
wsparcia finansowego - jednorazowych dofinansowan
lub dtugofalowych dotacji. Kilku liderow wspominato
réwniez w wywiadach o istotnej roli wolontariatu
pracowniczego oraz ustug swiadczonych pro

bono przez firmy prywatne, np. wsparcie prawne,
ksiegowe, informatyczne. Dzigki partnerstwu

z sektorem prywatnym organizacje moga realizowac
wieksze projekty i rozwija¢ swojg dziatalnos¢.

Mamy wspotprace z duzym sponsorem i takie
zastrzyki finansowe pozwalajg nam zrobi¢ duze
projekty na skale catego kraju. (...) Od firm
mamy tez czasami taki zaséb w postaci osob,
ktdre sg w stanie realnie przyjsc¢ i wspierac.

Bo jak zbierze sie duza grupa od pracodawcy,
to jest to realny zastrzyk sity, ktéra moze

po prostu zrobi¢ cos$ fajnego. [IDI 13]

Jednoczesnie co trzecia ankietowana organizacja
(32%) doswiadczyta trudnosci we wspotpracy

z partnerami biznesowymi. W rozmowach
pogtebionych przedstawiciele organizacji zwracali
uwage, ze czesc firm traktuje ich dziatalnos¢
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spoteczng dosyc instrumentalnie — jako element
wizerunkowy — oczekujg wiec szybko widocznych

i spektakularnych efektow. Dla niektorych problemem
bywajg takze wymagania dotyczgce promocji czy
dokumentowania dziatan, ktére nie zawsze sa
zgodne z potrzebami i komfortem beneficjentow.

Pewni sponsorzy wymagajg od nas tego, zebysmy
pewne rzeczy dokumentowali, rOwniez w postaci
materiatow wideo czy zdjec. Z uwagi na to, ze

my pracujemy z dzie¢mi onkologicznymi, to
zdarzajg sie z tym problemy, bo dzieci nie chca,
rodzice nie chca. (...) No bo czesto firma sie
zgtasza i mowi, ze dadzg nam pienigdze, ale

jak bedzie o tym post na Facebooka. [IDI 5]



Relacje organizaciji z otoczeniem

Wyniki badania ankietowego pokazujg, ze organizacje
dziatajgce na rzecz pacjentéw hematologicznych majg
bardzo wysokie poczucie wiarygodnosci spotecznej

i wsparcia otoczenia. Praktycznie wszystkie (97%)
stowarzyszenia i fundacje uwazajg, ze cieszg sie duzym
zaufaniem spotecznym, a zdecydowana wigekszosc¢
(81%) czuje sie rozpoznawalna w srodowisku pacjenckim
i medycznym. Co wiecej, az 87% badanych podmiotow
deklaruje posiadanie zaangazowanej spotecznosci

lub grona sojusznikdw wspierajgcych ich dziatania.

Tak wysokie oceny wtasnej wiarygodnosci i relacji

z otoczeniem mogg wynikac¢ z funkcjonowania

w obszarze silnie nacechowanym zaufaniem
spotecznym - organizacje pomagajg osobom ciezko
chorym, czesto dzieciom, co naturalnie buduje
pozytywny wizerunek i sprzyja przychylnosci
otoczenia. Warto jednak podkresli¢, ze wyniki te
majg charakter deklaratywny — odnoszg sie do
subiektywnej oceny lideréw i liderek organizaciji,

Wykres: Problemy organizacji z otoczeniem

a nie do opinii ich otoczenia (np. pacjentdow,
partneréow czy instytucji publicznych).

Na tle tych pozytywnych ocen nieco bardziej
umiarkowanie wyglgda poczucie wptywu organizacji
na system ochrony zdrowia. Cho¢ 59% organizacji
uwaza, ze ich gtos jest styszany i brany pod uwage
w tym srodowisku, to jednoczesnie istotna czes¢
respondentow ma w tej kwestii watpliwosci (8%) lub
nie jest w stanie jednoznacznie tego ocenic (33%).

Co wiecej, wsrod wszystkich problemoéw badanych
organizacji z otoczeniem brak otwartosci
administracji publicznej na dialog jest na pierwszym
miejscu i mierzy sie z nim 38% podmiotow. Moze

to sugerowac, ze cho¢ organizacje budujg relacje

i rozpoznawalnos¢ w swoim otoczeniu, to ich

realny wptyw na decyzje i ksztattowanie polityk
zdrowotnych pozostaje nadal ograniczony.

Brak otwartosci ze strony administracji publicznej na dialog z organizacjami pacjenckimi

I 38%

Trudnosci we wspotpracy ze srodowiskiem medycznym, placoéwkami

I 33%

Trudnosci we wspotpracy z firmami farmaceutycznymi lub partnerami biznesowymi

I 32%

Zbyt duza konkurencja ze strony innych organizacji pozarzgdowych

I 27%

Niekorzystny wizerunek lub brak zrozumienia specyfiki dziatania organizacji przez otoczenie

N 13%

0% 25%
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Problemy i potrzeby

organizaciji

W tym rozdziale syntetycznie podsumowujemy
najwazniejsze wyzwania i potrzeby organizacji
dziatajgcych na rzecz pacjentéw hematologicznych.
Najpierw prezentujemy przekrojowy ranking
problemow, ktéry pozwala zobaczy¢, ktdére z nich

majg najwieksze znaczenie z punktu widzenia
codziennego funkcjonowania organizacji. Blizej
przyglagdamy sie w tym miejscu tylko problemom
Zwigzanym ze wsparciem pacjentow, jako ze pozostate

kategorie problemoéw (dotyczgce kapitatu ludzkiego,
finansowego i otoczenia) zostaty szczegdtowo
omoéwione w adekwatnych rozdziatach tematycznych.

Nastepnie analizujemy kluczowe potrzeby organizacji
— zarowno w ujeciu ilosciowym, jak i jakosciowym,
wskazujgc, czego najbardziej brakuje, by mogty sie
rozwijac i skuteczniej realizowac swojg misje.



Ranking probleméw

Wyzwania zwigzane z finansami, ludzmi i otoczeniem
omawiamy szczegotowo w poprzednich rozdziatach
(patrz: »> Problemy dotyczace finansow, »» Problemy

dotyczgce kapitatu ludzkiego, »» Relacje organizacji
z otoczeniem). Ponizej szerzej opisujemy problemy
zwigzane ze wsparciem pacjentow. W tym miejscu
przyjmujemy perspektywe przekrojowg, zestawiajgc
wszystkie typy problemow razem.

W takim ujeciu wyraznie widac, ze dominujg
problemy zwigzane z prowadzeniem organizacji

- przede wszystkim finansowe oraz formalno-
administracyjne. Najczesciej wskazywane trudnosci
to zdobywanie funduszy (79%) oraz skomplikowane
formalnosci grantowe (73%), a takze szerzej
rozumiana biurokracja (59%). Pokazuje to, ze
kluczowe obcigzenia majg charakter systemowy

i operacyjny, zwigzany z funkcjonowaniem organizacji
w okreslonych ramach instytucjonalnych.

Jednoczesnie bardzo silnie wybrzmiewajg problemy
zwigzane z ludzmi. Wsrdd nich szczegdlnie istotne
sg obcigzenie emocjonalne i psychiczne (65%),

brak nastepcow dla lideréw (51%) oraz trudnosci

w pozyskiwaniu osob do zaangazowania (48%).
Wysoka pozycja tych problemoéw - zaraz po
kwestiach finansowych — wskazuje, ze ograniczenia
kadrowe i ryzyko wypalenia stanowig jedno

z gtéwnych zagrozen dla trwatosci organizaciji.

Na dalszym planie znajdujg sie problemy zwigzane
z otoczeniem organizacji — takie jak brak otwartosci
administracji (38%) czy trudnosci we wspotpracy ze
srodowiskiem medycznym (33%) i biznesem (32%).
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Jeszcze rzadziej sg wskazywane problemy
bezposrednio zwigzane ze wsparciem pacjentow — poza
jednym wyjatkiem, jakim jest niedobor specjalistow
(51%). Pozostate kwestie, takie jak trudnosci w dotarciu
do pacjentéw (24%) czy ich nadmierne oczekiwania
(22%), majg wyraznie mniejsze znaczenie.

tacznie obraz ten pokazuje, ze najwieksze bariery
funkcjonowania organizacji nie lezg po stronie

relacji z pacjentami, lecz wynikajg z warunkodw,

w jakich organizacje dziatajg — w szczegodlnosci

z presji finansowej, obcigzen administracyjnych

oraz ograniczonych zasobow ludzkich. Mozna wiec
powiedziec¢, ze organizacje stosunkowo dobrze radzg
sobie z realizacjg swojej misji wobec pacjentow,

a hajwiekszym wyzwaniem pozostaje utrzymanie
zdolnosci do dziatania w dtuzszej perspektywie.



@ Procent organizacji, ktére wskazujg, ze dany problem jest zdecydowanie
odczuwalny lub raczej odczuwalny w funkcjonowaniu danej organizacji.

Wykres: Problemy organizacji

79% Trudnosci w zdobywaniu funduszy na dziatalnos¢

73% Nadmiernie skomplikowane formalnosci przy korzystaniu z grantéw

65% Obcigzenie emocjonalne, psychiczne

B9% Nadmiernie rozbudowana biurokracja, formalnosci zwigzane z prowadzeniem organizacji
B1% Brak nastepcow dla obecnych lideréw

B1% Niewystarczajgca liczba specjalistow, np. psychologdw, rehabilitantéw

48% Brak osob gotowych do zaangazowania sie w dziatania organizaciji

46% Brak stabilnosci finansowej organizaciji

46% Wypalenie, zmeczenie lideréow organizacji

43% Trudnosci w utrzymaniu personelu, wolontariuszy

38% Niejasnos¢ lub brak przepiséw regulujgcych dziatania organizacji pacjenckich

38% Brak otwartosci ze strony administracji publicznej na dialog z organizacjami pacjenckimi
37% Niskie wynagrodzenia lub ich brak, brak stabilnosci zatrudnienia

35% Niewystarczajgca rozpoznawalnosc¢ organizacji wsrod pacjentow i sSrodowiska medycznego
33% Trudnosci we wspotpracy ze srodowiskiem medycznym, placéwkami

32% Trudnosci we wspotpracy z firmami farmaceutycznymi lub partnerami biznesowymi
27% Zbyt duza konkurencja ze strony innych organizacji pozarzgdowych

24% Trudnosci w dotarciu do pacjentdéw potrzebujgcych wsparcia

22% Nadmierne oczekiwania ze strony odbiorcéw dziatan organizacji (pacjentéw, rodzin pacjentéw)
19% Konflikty i trudnosci w komunikacji w zespole

16% Niedostateczna wiedza ekspercka w organizacji

13% Niekorzystny wizerunek lub brak zrozumienia specyfiki dziatania organizacji przez otoczenie
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Problemy zwigzane

ze wsparciem pacjentow

Problemy zwigzane ze wsparciem pacjentdow sg
odczuwane przez organizacje w mniejszym stopniu
niz trudnosci finansowe czy kadrowe, jednak

wyraznie zaznacza sie jeden kluczowy obszar
deficytu. Najczesciej wskazywanym problemem tej
kategorii jest niewystarczajgca liczba specjalistow,
takich jak psychologowie czy rehabilitanci - te
trudnos¢ odczuwa 51% organizacji. Wskazuje to na
istotng luke w systemie wsparcia, ktora wykracza
poza mozliwosci samych organizacji i dotyczy
dostepnosci profesjonalnych ustug dla pacjentow.

W badaniach jakosciowych organizacje alarmujg

o dramatycznym wrecz braku dzieciecych psychiatrow,
psychologdw klinicznych czy nowoczesnej rehabilitacji
neuropsychologicznej po zakonczonym leczeniu.

Problemami jest brak tych takich dobrych
specjalistow. Bardzo niewielkie ich tam
grono jest. | czy to psychologdw, czy
psychiatrow dzieciecych to juz w ogdle na
palcach mozna policzy¢ reki. [IDI 14]

Pozostate problemy z grupy tych zwigzanych ze
wsparciem pacjentdw majg wyraznie mniejsze
natezenie. Okoto jednej trzeciej organizacji

wskazuje na niewystarczajgcg rozpoznawalnosé
wsrdd pacjentéw i Srodowiska medycznego (35%),

€co moze ograniczac skale docierania z pomoca.
Jednoczesnie trudnosci w dotarciu do pacjentow
deklaruje juz tylko 24% badanych. Najrzadziej
wskazywanym problemem sg nadmierne oczekiwania
ze strony pacjentéw i ich rodzin (22%).
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Problem nadmiernych oczekiwan ze strony
pacjentow jest relatywnie rzadko wskazywany,
jednak gdy juz wystepuje, bywajg dla organizacji
bardzo obcigzajgcy. Rodziny nierzadko przenoszag
swojg frustracje na personel organizacji, zadajac
od nich zatatwiania spraw czysto medycznych.

Bardzo czesto ludzie wymagajg od nas, jako

ze jestesmy fundacjg, ktéra ma pod opieka,
powiedzmy, dziecko, zeby przyspieszac pewne
procesy, na ktére my nie mamy wptywu. Mam
na mysli tutaj przyjecie na oddziat, uzyskanie
wynikow (...) z tego rodzg sie problemy. [IDI 5]



Potrzeby organizaciji

Analiza potrzeb organizacji pokazuje, ze koncentrujg
sie one przede wszystkim wokdt zapewnienia
stabilnosci dziatania oraz wzmocnienia zasobow
organizacyjnych, a w mniejszym stopniu dotyczg
rozwoju strategicznego czy eksperckiego.

Najsilniej wybrzmiewajg potrzeby finansowe

i operacyjne. Az 64% organizacji wskazuje na potrzebe
finansowania biezgcej dziatalnosci, co czyni jg
zdecydowanie najwazniejszym obszarem wsparcia.
Wysoko pojawiajg sie takze potrzeby zwigzane

z rozwojem fundraisingu lub dziatalnosci gospodarczej
(43%) oraz pozyskaniem $srodkow inwestycyjnych
(37%). Pokazuje to, ze organizacje nie tylko potrzebujg
biezgcych srodkow, lecz takze poszukujg sposobow
na budowanie trwalszych podstaw finansowych.

Druga kluczowa grupa sg potrzeby zwigzane z ludzmi

i potencjatem organizacyjnym. Blisko potowa organizaciji
wskazuje na koniecznos¢ zwiekszenia liczby oséb

w zespole (49%), a 38% — na potrzebe zapewnienia
wynagrodzen lub etatéw. Jednoczesnie relatywnie
rzadziej pojawiajg sie potrzeby zwigzane z rozwojem
kompetencji (24%) czy wsparciem psychologicznym

dla zespotu (8%). Moze to sugerowac, ze najwiekszym
wyzwaniem nie jest jakos¢ zasobow ludzkich, lecz

ich niedobdr i brak stabilnosci zatrudnienia.

Wyraznie jest takze widoczny obszar potrzeb
zwigzanych z komunikacjg i widocznoscig organizaciji.
Wzmochnienie dziatann komunikacyjnych i promocyjnych
wskazuje 48% badanych, co czyni je jednym

Z najczesciej zgtaszanych kierunkéw rozwoju.
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Na dalszym planie znajdujg sie potrzeby zwigzane
ze wspotpracy i z rozwojem sieci relacji — lepszg
wspotprace z lekarzami i ze szpitalami wskazuje 27%
organizacji, a budowanie sieci z innymi organizacjami
18%. Jeszcze rzadziej pojawiajg sie potrzeby
strategiczne i eksperckie, takie jak opracowanie
strategii rozwoju (19%), wsparcie eksperckie (19%)
czy diagnoza potrzeb i ewaluacja dziatan (5%).

Uktad potrzeb pokazuje wyraznie, ze organizacje
koncentrujg sie przede wszystkim na utrzymaniu

i wzmocnieniu biezgcego funkcjonowania. Dominujg
potrzeby ,tuiteraz” - finansowe i kadrowe — ktére
odpowiadajg wczesniej zidentyfikowanym problemom
zwigzanym z pozyskiwaniem srodkow i ograniczonymi
zasobami ludzkimi. Relatywnie niskie wskazania

dla obszarow strategicznych, analitycznych

i eksperckich mogg sugerowag, ze organizacje
dziatajg pod presjg biezgcych wyzwan i majg
ograniczong przestrzen na planowanie dtugofalowe.

Z przeprowadzonych wywiadow wytania
sie spdjny obraz potrzeb, z jakimi na co
dzien mierzg sie organizacje dziatajgce na
rzecz pacjentéw hematologicznych.



@ Procent organizacji, ktére deklarujg dang potrzebe. Organizacja mogta
wybrac pie¢ odpowiedzi.

Wykres: Potrzeby organizacji

Finansowanie biezgcej dziatalnosci
.  64%6

Zwiekszenie liczby oséb w zespole
I 49%

Wzmochnienie dziatarn komunikacyjnych i promocyjnych
I 48 %

Rozwdj dziatalnosci fundraisingowej lub gospodarczej
. 43%

Zapewnienie wynagrodzen lub etatow
I 38%

Pozyskanie srodkéw inwestycyjnych
I  37%

Lepsza wspotpraca z lekarzami i szpitalami
N 27 %

Podniesienie kwalifikacji zespotu
I  24%

Wsparcie eksperckie w prowadzeniu organizacji
N 19%

Opracowanie lub aktualizacja strategii rozwoju organizacji
I 19%

Budowanie sieci wspotpracy z innymi organizacjami
N 18%

Przekazanie wtadzy nowym osobom
I 11%

Superwizja lub wsparcie psychologiczne dla zespotu
B 8%

Dostep do specjalistycznej wiedzy medycznej, prawnej
B 5%

Diagnoza potrzeb, ewaluacja dziatan, badanie skutecznosci dziatan organizacji
B 5%

Inne potrzeby
2%

0% 25% 50% 75% 100%



Finansowanie kosztéw operacyjnych
i profesjonalizacja kadr

Najbardziej palgcg potrzebg, powtarzajgca sie
niemal w kazdym wywiadzie, jest brak srodkéw na
zatrudnienie statego personelu. Wiekszos¢ matych

i sSrednich organizacji opiera sie na pracy osob, ktore
tgcza dziatalnos¢ spoteczng z pracg zawodowa.

To generuje chroniczny brak czasu. W zwigzku

z tym najwiekszym marzeniem wielu podmiotow
jest zdobycie srodkow na chocby czes¢ etatu dla
pracownika administracyjnego lub fundraisera.

Podobng potrzebe zgtaszajg organizacje, ktore
chca zdywersyfikowac zrodta utrzymania, ale nie
majg do tego zasobdw ludzkich: brak ptatnego
personelu to nie tylko kwestia wygody, ale wrecz
przetrwania. Organizacje apelujg do grantodawcow
0 zrozumienie, ze profesjonalna pomoc wymaga
optacenia ludzi, ktérzy jg organizuja.

Ciezej jest znalez¢ kogos, kto zrozumie i powie:
,No tak, przeciez wy musicie pie¢ osob, cztery

i pot osoby optaci¢, no bo od tego zalezy jakosc
programu”. To nie jest jednorazowe hura, ze

sie skrzykniemy, idziemy sprzatac las, tylko
chcemy zrobic¢ cos, co jest regularne, co da sie
rozwija¢, bo my jakby co roku planujemy docierac
do wiekszej liczby dzieci, ale tez docierac

do wigkszej liczby oddziatéw itd. [IDI 15]
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Wsparcie merytoryczne, doradztwo
eksperckie i szkolenia administracyjne

Liderzy organizacji czesto wywodzg sie ze srodowiska
pacjentow lub ich bliskich. Majg ogromng wiedze o samej
chorobie, ale brakuje im kompetenciji z zarzgdzania
organizacjg, prawa, ksiegowosci czy pisania wnioskow
o dotacje. Wyraznie wybrzmiewa potrzeba zewnetrznego
mentoringu i spojrzenia na organizacje ,.z dystansu”.

Zadne z nas nie pracowato nigdy w zadnej
korporacji ani nigdzie w zadnej duzej firmie. Wiec
duzo rzeczy tez robilismy na czuja. No i mam
wrazenie, ze tak tez mozna, ale jakby przyszedt
ktos$ z takg wiedzg bardziej menedzerska, np.
HR-owg, w jaki konstruktywny sposdéb budowad
zespot w tej naszej specyficznej dziatce (...) chodzi
bardzo o osobe, ktdra spojrzataby z zewnatrz,
ktora miataby duzo wieksze doswiadczenie. [IDI 11]

Dla mniejszych i mtodszych organizacji przepisy prawa
i formalnosci stanowig istotng bariere do dziatania.
Organizacja zbidrek publicznych, zmiany w statucie czy
codzienna biurokracja wywotuja frustracje, dlatego sg
pozgdane informacje i szkolenia w tych obszarach.

Przydatoby sie takie szkolenie, mysle, ze nie tylko
mi, ale wiekszosci osdb, ktore zaczynajg (...) jak
to prowadzi¢, jakie wszystkie warunki musimy
spetnic, jak my musimy sie rozliczy¢. (...) nawet
takie wsparcie jakies ksiegowe fajne by byto, czy
witasnie informacje o réznych dotacjach. [IDI 8]

Kwestia fundraisingu instytucjonalnego to dla wielu
organizacji duze wyzwanie. Mimo posiadania pomystéw
na projekty organizacje czesto nie wiedzg, jak przetozy¢
je na jezyk wymogow konkursowych. Szukajg doradztwa
i szkolen z tego konkretnego obszaru. Organizacje
zauwazajg, ze standardowe, komercyjne szkolenia
dostepne na rynku rzadko przystajg do ich specyfiki.

Brakuje dobrych jakby szkoleniowcow z takich
tematow stricte szpitalnych. Przyktadowo moge
znalez¢ trenera, ktéry szkoli menedzerow

i liderow w organizacjach z prawdziwego
leadershipu, ale to sie nie przektada na
organizacje pozarzgdowg w wielu sytuacjach.
Czyli brakuje takich ekspertow, ktorzy mogliby
nas wesprzeé¢ w tym, co my robimy. [IDI 13]



Potrzeba wsparcia psychologicznego
i superwizji dla samych pracownikéw

Praca w onkologii i hematologii jest skrajnie
obcigzajgca emocjonalnie. Organizacje starajg sie
zapewniac psychologa pacjentom, ale ich liderzy

i pracownicy pozostajg z tym ciezarem sami.
Zderzenie ze Smiercig podopiecznych oraz presja
odpowiedzialnosci prowadzg do szybkiego wypalenia.

Potrzebujemy wsparcia psychoonkologicznego
dla osob, ktore prowadzg takie [organizacje], ja
czuje, ze jestem bardzo przemeczona problemami
ludzi chorych. (...) zeby ktos z zewnatrz,

jakis dobry psycholog, udzielit nam wsparcia,

co zrobi¢, jak sobie radzi¢ wtasnie z tym

i troche wypaleniem zawodowym. | tez jak nie
przejmowacd tych problemow pacjentow. [IDI 1]

Troche tez brakuje takiej wiedzy na temat
wypalenia zawodowego, takich warsztatow np. dla
pracownikOw organizacji, bo ta praca jest trudna.
My dziatamy ciggle na wysokich emocjach (...) Tez
takiej edukacji dotyczgcej mgdrego pomagania,
zeby edukacji dotyczgcej trzymania granic. [IDI 9]
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Integracja srodowiska, networking

Organizacjom brakuje platformy do wymiany wiedzy,
dzielenia sie dobrymi praktykami i budowania
bezpiecznych relacji. Bardzo czesto wskazujg, ze
potrzebujg podmiotu, ktéry przyjatby role integratora
srodowiska, zdejmujgc z nich brzemie rywalizacji.

Ja mam najwigekszg potrzebe, dla mnie najwigksza
potrzeba to jest wspotpraca nas wszystkich.
Nieodgradzanie sie od siebie i méwienie,

ze my jestesmy dla siebie konkurencja (...)
gdybysmy wszyscy mogli wiecej robi¢ wspolnie

i spotykac sie, co juz sie gdzies zaczyna dzia¢,

to mysle, ze mogtoby to przynies¢ naprawde
wymiernie bardzo fajne korzysci. [IDI 4]

Jakby nas wesprzec¢? Mozliwosc¢ spotkan, tak,
jakiegos networkingu, czyli np. jak wspominatas
o tej konferencji, ze sie widzimy, tak, i ze my
mamy mozliwos¢, nie wiem, porozmawiac

i powiedzie¢: ,Stuchaijcie, no, no, potrzebujemy
czegos takiego, moze ktos z was ma jakis
zasob i mozemy to zrobi¢ razem”. [IDI 15]

Brakuje naprawde czegos takiego (...) gdzie
moglismy sie spotkac, wymieni¢ doswiadczenia,
mogliSmy porozmawiac (...) tego brakuje. Nam jako
organizacji, mysle, wtasnie brakuje merytorycznych
spotkan, spotkan z takimi ekspertami, od ktorych
moglibysmy sie wzajemnie uczy¢. [IDI 9]



Potrzeby dotyczgce dziatan

w obszarze hematologii

Obok potrzeb organizacji zapytalismy takze o to, jakie
- zdaniem badanych - sg dzis$ najwazniejsze potrzeby
pacjentow hematologicznych i ich bliskich, potrzeby
dziatan w obszarze hematologii. W tym ujeciu traktujemy
organizacje jako waznych ekspertéw srodowiskowych,
majgcych bezposredni kontakt z pacjentamiiich
rodzinami oraz wiedze wynikajgcg z codziennej
praktyki dziatania. Ich perspektywa stanowi wiec
cenne zrodto informaciji o realnych potrzebach

i brakach w systemie wsparcia. Jednoczesnie nalezy
pamigtac, ze jest to spojrzenie posrednie, ktére — cho¢
oparte na doswiadczeniu — nie zastepuje badan
prowadzonych bezposrednio wsrdd pacjentow.

Wskazywane przez organizacje potrzeby pacjentow

i ich rodzin koncentrujg sie przede wszystkim wokot
wsparcia, ktore wykracza poza samo leczenie -
obejmujgc sfere emocjonalng, informacyjng i codzienne
funkcjonowanie w chorobie. Najwyrazniej wybrzmiewa
potrzeba wsparcia psychologicznego (59%), ktéra
zdecydowanie dominuje nad innymi wskazaniami.
Pokazuje to, ze obcigzenia emocjonalne zwigzane

z chorobg sg jednym z najwazniejszych, a jednoczesnie
niewystarczajgco zaopiekowanych obszardw.

W badaniach jakosciowych organizacje alarmuja, ze

w systemie dramatycznie brakuje specjalistow.

Kolejna grupa potrzeb dotyczy szeroko rozumianej
orientacji w chorobie i systemie ochrony zdrowia.
Organizacje wskazujg zaréwno na potrzebe

edukacji pacjentow i ich rodzin (35%), jak i edukacji
personelu medycznego (29%). Wywiady pogtebione
uswiadamiajg, ze najwieksza luka informacyjna pojawia
sie w momencie wyjscia pacjenta ze szpitala, czyli
zakonczenia aktywnego leczenia, bo np. brakuje
wiedzy o péznych powiktaniach po chemioterapii czy
radioterapii. Wskazuje sie takze, ze edukacji potrzebujg
sami lekarze podstawowej opieki zdrowotnej, do ktérych
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trafiajg ozdrowiency. Brak edukacji i odpowiedniego
podejscia uderza rowniez w specyficzne grupy, takie
jak dojrzewajgce nastolatki, dla ktérych na oddziatach
pediatrycznych brakuje przestrzeni i specjalistow.

Rownolegle pojawiajg sie potrzeby zwigzane

z funkcjonowaniem fizycznym i spotecznym pacjentéw —
takie jak rehabilitacja (29%), integracja srodowiska (29%)
oraz wspotpraca z placéwkami medycznymi (29%).

Na dalszym planie znajdujg sie dziatania o charakterze
wspierajgcym i uzupetniajgcym: kampanie informacyjne
(25%), wsparcie dietetyczne (24%) czy pomoc
materialna (21%). Najrzadziej sg wskazywane potrzeby
rzecznicze (13%). Cho¢ pomoc materialna znalazta

sie nizej w rankingu, wywiady uswiadamiaja, ze

dla czesci pacjentow jest to warunek brzegowy
podjecia leczenia. Choroba nowotworowa generuje
ogromne koszty ukryte (dojazdy, utrate pracy). Z kolei
wsparcie dietetyczne okazuje sie czesto pomijang luka
systemowa. Jedna z organizacji musiata sfinansowac¢
stworzenie i wydruk specjalistycznych poradnikow
zywieniowych (np. dla pacjentow przyjmujgcych
sterydy) z wtasnej kieszeni, poniewaz pacjenci i oddziaty
pilnie ich potrzebowaty, a zaden system grantowy nie
obejmowat tego specyficznego, celowanego wsparcia.



Wykres:
Potrzeby organizacji dotyczgce dziatan w obszarze
hematologii - wobec pacjentéw i ich bliskich

@ Procent organizacji, ktére deklarujg dang potrzebe.
Organizacja mogta wybra¢ trzy odpowiedzi.

Wsparcie psychologiczne dla pacjentdw i rodzin
E——  59%

Edukacja pacjentow i rodzin
I 35%

Rehabilitacja i terapia fizyczna
I  29%

Edukacja personelu medycznego
N  29%

Integracja srodowiska pacjentow
I  29%

Wspotpraca z osrodkami, szpitalami, lekarzami
N  29%

Kampanie informacyjne, spoteczne
I  25%

Wsparcie dietetyczne i zywieniowe
I  24%

Pomoc socjalna lub materialna
I  21%

Dziatania rzecznicze
I 13%

0% 25% 50%
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Ocena kondycji
| plany na przysztosé

W tym koncowym rozdziale raportu przyglagdamy
sie temu, jak same organizacje oceniajg swojg

obecng kondycje oraz jak widzg swojg przysztosc.

Interesuje nas zaréwno biezgca ocena sytuacji,
jak i plany na kolejne lata, ktdre pokazujg poziom

ambicji rozwojowych. Ta perspektywa pozwala
uzupetni¢ wczesniejszg analize — zestawiajgc skale
problemoéw i potrzeb z ogdlnym poczuciem kondyciji
organizacji oraz ich orientacjg na przysztosc.



Ocena kondycji organizacji

Na zakonczenie czesci poswieconej problemom
i potrzebom zapytaliSmy organizacje o ogdlng
ocene ich kondycji i sytuacji, wykorzystujac
skale od 1 do 10, gdzie 1 oznacza bardzo

ztg sytuacje, a 10 — bardzo dobra.

Ogodlna ocena kondycji organizacji jest wyraznie
pozytywna. Srednia wynosi 7,3, a mediana

8, co oznacza, ze typowa organizacja ocenia
swojg sytuacje jako dobrg. Najwiecej wskazan
przypada na wartosci 8, 9, a takze 7, co pokazuje
koncentracje odpowiedzi w gornej czesci skali.

Jednoczesnie bardzo rzadko pojawiajg sie oceny
skrajnie niskie — tylko 6% organizacji ocenia swojg
kondycje na poziomie 2-4, a nikt nie wskazat

Wykres:
Ocena ogdlnej kondycji organizacji
na skali 1-10

1%

0% 2% 2% 2%
— N NN =
1 2 3 4 5

14%  13%

wartosci najnizszej. Trzeba zauwazy¢, ze relatywnie
niewielki jest tez odsetek najwyzszych ocen (10 -
6%), co sugeruje, ze organizacje dostrzegajg swoje
ograniczenia i rzadko oceniajg sytuacje jako idealna.

Rozktad odpowiedzi wskazuje wiec na umiarkowany
optymizm — wiekszos¢ organizacji postrzega

swojg kondycje jako dobrg, ale nie bez zastrzezen.

W potgczeniu z wczesniejszymi wynikami dotyczgcymi
problemdw i potrzeb mozna to interpretowac jako
zdolnos$¢ organizacji do funkcjonowania i realizacji
swoich dziatan mimo licznych wyzwan.

50%

33%

25%

17%

6%

.
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7

bardzo dobra



Plany na przysztosé

Plany organizacji na najblizsze dwa lata wskazujg
na wyraznie rozwojowe nastawienie sektora.
Zdecydowana wigekszos¢ badanych podmiotéw
(62%) deklaruje ched rozwoju i poszerzenia dziatan
w obszarze hematologii. Kolejne 32% planuje
utrzymanie dotychczasowej skali dziatalnosci.
Jednoczesnie zadna z badanych organizaciji

nie planuje ograniczenia dziatalnosci ani jej
zawieszenia czy zakonczenia. Niewielka czes¢
(6%) nie ma jeszcze sprecyzowanych plandw.

Wyniki te pokazujg, ze mimo licznych wczesniej
wskazywanych problemdow organizacje
zachowujg wysoki poziom odpornosci,
determinacji i orientacje na rozwoj.

Wykres:

Plany organizacji na najblizsze 2 lata w obszarze hematologii

Rozwoj
i poszerzenie dziatan

62%
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Utrzymanie
dotychczasowej skali

32%

Trudno
powiedziec

6%



Zréznicowanie
organizacji: odbiorcy

pediatryczni

W tej czesci bierzemy pod lupe réznice miedzy
organizacjami dziatajgcymi na rzecz dzieci i dorostych
pacjentéw. Juz w poprzednich rozdziatach wyraznie
wybrzmiewato, ze typ odbiorcy istotnie réznicuje
sposob funkcjonowania organizacji — dlatego w tym
miejscu analizujemy te roznice bardziej szczegotowo.

i dorosli

Porownanie obu grup pozwala lepiej zrozumiec
wewnetrzne zréznicowanie sektora oraz stanowi punkt
wyjscia do refleksji nad tym, jak roznicowac formy
wsparcia, by odpowiadaty one na realne warunki
funkcjonowania poszczegdlnych typdw organizacji.



Organizacje dziatajgce na rzecz
pacjentéw pediatrycznych i dorostych

Analiza pokazuje, ze organizacje dziatajgce na rzecz
dzieci i dorostych funkcjonujg w wyraznie odmiennych
modelach. Organizacje pediatryczne sg srednio
starsze, silniej osadzone przy placéwkach medycznych
i dysponujg wiekszymi zasobami — zaréwno
finansowymi, jak i kadrowymi.

Z kolei organizacje dziatajgce na rzecz dorostych
czesciej funkcjonujg w sposob bardziej rozproszony
(niezaleznie od placowek medycznych) i przy
mniejszych zasobach — majg mniejsze zespoty, nizsze
budzety i czesciej opierajg sie na pracy spoteczne;.
Przektada sie to rowniez na inne wyzwania i potrzeby
obu grup organizacji.

W przypadku organizacji pediatrycznych dominuja
problemy o charakterze operacyjnym. Najczesciej

sg wskazywane trudnosci w komunikacji
wewnetrznej, dotarciu do pacjentdéw oraz budowaniu
rozpoznawalnosci. Moze wynikac to z pracy

w srodowisku silnie osadzonym przy placéwkach
medycznych, gdzie kluczowe jest sprawne zarzgdzanie
relacjami i biezgcg dziatalnoscig. Potrzeby tej grupy
organizacji koncentrujg sie na rozwoju, wzmacnianiu
swojej dziatalnosci i skalowaniu dziatan, a takze na
rozwoju fundraisingu, dziatan komunikacyjnych oraz
zwiekszaniu skali i profesjonalizacji dziatan.
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Z kolei organizacje dziatajgce na rzecz dorostych
czesciej wskazujg problemy o charakterze
systemowym i kompetencyjnym. Dotyczg one m.in.
niedostatecznej wiedzy eksperckiej, trudnosci

w budowaniu wizerunku oraz relacji z otoczeniem,

a takze rosngcych oczekiwan ze strony odbiorcéw.
Problemy te sg powigzane z mniejszym poziomem
instytucjonalizacji i mniejszymi zasobami. Znajduje

to odzwierciedlenie w potrzebach tej grupy
organizacji, ktére koncentrujg sie przede wszystkim na
zapewnieniu stabilnosci funkcjonowania — wskazujgc
na koniecznos¢ finansowania biezgcej dziatalnosci,
zapewnienia wynagrodzen oraz zwiekszenia liczby
0sOb w zespole. Mozna to interpretowac jako dgzenie
do wzmocnienia podstaw organizacyjnych, ktére
umozliwig dalszy rozwdj w przysztosci.

Roznice te wskazujg, ze mamy do czynienia z dwoma
odmiennymi segmentami organizacji, ktére wymagaja
réznych form wsparcia i podejscia w projektowaniu
dziatan rozwojowych.



Tabela:

Charakterystyka organizaciji
wedtug giéwnej grupy odbiorcéw

Organizacje dziatajace
narzecz dzieci

Organizacje dziatajace
na rzecz dorostych

Komentarz

Wielkos¢é
segmentu

Relacje
z placowkami
medycznymi

Staz dziatania

Status OPP

Siedziba
dziatania

32%

70% dziata przy placéwkach

Mediana: 22 lata

90% organizacji ma status
OPP

15% wies i miasta do 100 tys.

mieszkancow

54% duze miasta powyzej
500 tys. mieszkancow

15% lokalny

70% ogolnopolski lub
miedzynarodowy

56%

34% dziata przy placowkach

Mediana: 11 lat

57% organizacji ma status
OPP

14% wies i miasta do 100 tys.

mieszkancow

51% duze miasta powyzej
500 tys. mieszkancow

6% lokalny

77% ogolnopolski lub
miedzynarodowy
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Niemal co trzecia (32%)
organizacja dziatajgca

na rzecz pacjentow
hematologicznych
koncentruje sie na
pacjentach pediatrycznych,
a 56% — na pacjentach
dorostych.

Organizacje pediatryczne
sg silnie zakorzenione

w szpitalach, ,doroste”
czesciej dziatajg niezaleznie
od placéwek.

Organizacje ,dzieciece”
majg dwukrotnie dtuzszy
staz dziatania, czyli
wieksze doswiadczenie
instytucjonalne.

Organizacje pediatryczne
czesciej posiadajg status
OPP, co moze wptywac na
ich stabilnos¢ finansowa.

Brak istotnych réznic -
obie grupy organizacji
dziatajg gtéwnie w duzych
osrodkach.

Obie grupy majg szeroki
zasieg, organizacje ,doroste”
nieco czesciej dziataja
ponadlokalnie.



Organizacje dziatajace
narzecz dzieci

Organizacje dziatajace
na rzecz dorostych

Komentarz

Najczestsze
formy dziatan

Liczba
odbiorcow

Ptatny personel

Skala kapitatu
ludzkiego

Roczny budzet
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75% pomoc socjalna
i materialna

70% wsparcie psychologiczne,
emocjonalne dla pacjentéw
i rodzin

65% kampanie informacyjne,
spoteczne

65% terapia zajeciowa, zajecia
ogodlnorozwojowe

Mediana: 238

80% ma ptatny personel

20% opiera sie wytgcznie na
pracy spotecznej

Suma wszystkich
0sOb zaangazowanych
w dziatalno$¢ organizacji: 54

Suma osbéb zaangazowanych
regularnie: 37

11% budzet do 100 tys. zt
22% budzet powyzej 5 min zt

Mediana: 1-5 min zt

83% wsparcie psychologiczne,

emocjonalne dla pacjentow
i rodzin

80% edukacja pacjentow
i rodzin

65% kampanie informacyjne,
spoteczne

57% wsparcie dietetyczne
i zywieniowe / integracja
srodowiska pacjentow

Mediana: 200

63% ma ptatny personel

37% opiera sie wytgcznie na
pracy spotecznej

Suma wszystkich
0s6b zaangazowanych
w dziatalno$¢ organizacji: 28

Suma osbéb zaangazowanych
regularnie: 12

54% budzet do 100 tys. zt
3% budzet powyzej 5 min zt

Mediana: 10-100 tys. zt
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Organizacje pediatryczne
czesciej prowadzg dziatania
o charakterze opiekunczym
i socjalnym; ,doroste” —
wyrdzniajg sie dziataniami
edukacyjnymi.

Skala dziatania organizacji
jest zblizona, cho¢
organizacje pediatryczne
docierajg do nieco wiekszej
liczby odbiorcéw.

Organizacje pediatryczne sg
czesciej sprofesjonalizowane
i dysponujg ptatnym
zespotem.

Organizacje ,,doroste”
czesciej opierajg sie na pracy
spotecznej.

Organizacje pediatryczne
dysponujg wyraznie
wiekszymi i bardziej
stabilnymi zespotami.

Organizacje dziatajgce na
rzecz dorostych funkcjonuja
W oparciu 0 mniejsze zasoby
kadrowe.

Organizacje pediatryczne
operujg znacznie wiekszymi
budzetami. Organizacje
»doroste” dysponujg kilkukrot-
nie mniejszymi budzetami.



Organizacje dziatajace
narzecz dzieci

Organizacje dziatajace
na rzecz dorostych

Komentarz

Kluczowe
zrodta
przychodow

Najwazniejsze
problemy

Najwazniejsze
potrzeby

1,5% podatku: kluczowe dla
75% organizacji

darowizny od firm: 40%

darowizny od oséb
indywidualnych: 35%

zbidrki publiczne: 15%

Konflikty i trudnosci
w komunikacji w zespole: 80%

Trudnosci w dotarciu do
pacjentow potrzebujgcych
wsparcia: 75%

Niewystarczajgca
rozpoznawalnos¢ organizacji
wsrod pacjentow i Srodowiska
medycznego: 75%

Rozwdj dziatalnosci
fundraisingowej lub
gospodarczej: 55%

Wzmocnienie dziatan
komunikacyjnych
i promocyjnych: 55%

Zwigkszenie liczby oséb
w zespole: 45%

Finansowanie biezgcej
dziatalnosci: 45%
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Darowizny od osob
indywidualnych: kluczowe dla
34% organizacji

darowizny od firm: 31%
1,5% podatku: 31%

wsparcie od innych
organizacji pozarzgdowych:
29%

Niedostateczna wiedza
ekspercka w organizacji: 74%

Konflikty i trudnosci
w komunikacji w zespole: 74%

Niekorzystny wizerunek lub
brak zrozumienia specyfiki
dziatania organizacji pacjenc-
kich przez otoczenie: 71%

Nadmierne oczekiwania ze
strony odbiorcow dziatan
organizacji: 71%

Finansowanie biezgcej
dziatalnosci: 77%

Zwiekszenie liczby osdb
w zespole: 51%

Pozyskanie srodkow
inwestycyjnych: 46%

Zapewnienie wynagrodzen
lub etatow: 43%
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W pytaniu o dwa kluczowe
zrodta finansowania

okazuje sie, ze organizacje
pediatryczne silnie opierajg
sie na 1,5%, a darowizny od
firm i oséb indywidualnych
majg charakter dodatkowy.

Organizacje ,doroste” majg
bardziej zréznicowang
strukture przychodéw,

nie dominuje w nich jedno
wyrazne zrodto.

Problemy organizacji
pediatrycznych majg gtownie
charakter operacyjny

— dotyczg komunikacji

i docierania do odbiorcow.
Problemy organizacji
dziatajgcych na rzecz
dorostych czesciej dotycza
kompetencji, wizerunku

i relacji z otoczeniem.

Organizacje pediatryczne
koncentrujg sie na dalszym
rozwoju i wzmachnianiu
dziatan. Organizacje
sdoroste” przede wszystkim
potrzebujg stabilnego
finansowania i wzmocnienia
zespotow.



Metodologia
badania




Badanie zostato zrealizowane z wykorzystaniem podejscia

mieszanego (mixed-methods), iIgczgcego analize danych zastanych,

badanie ilosciowe oraz jakosciowe wywiady pogtebione.

Desk research

W pierwszym etapie przeprowadzono desk research,
obejmujacy analize dostepnych raportéw i opracowan
dotyczacych organizacji pacjenckich, w szczegdlnosci
dziatajgcych w obszarze hematologii i onkologii.

Badanie ilosciowe: kwestionariusz online

Drugim etapem byto badanie ilosciowe CAWI
(Computer-Assisted Web Interview), zrealizowane

w formie ankiety online przy uzyciu narzedzia
Webankieta. Kwestionariusz sktadat sie z blisko

40 pytan i jego wypetnienie zajmowato srednio

13 minut. Narzedzie zostato wczesniej przetestowane
z udziatem dwdch organizaciji (dziatajgcych na

rzecz dzieci i dorostych), co pozwolito dopracowac
jego strukture i zrozumiatos¢ pytan.

W badaniu uzyskano 63 kompletne ankiety. Do udziatu
kwalifikowaty sie organizacje prowadzace dziatania
bezposrednio na rzecz pacjentéw hematologicznych
lub ich bliskich (weryfikowane pytaniem filtrujgcym).
Ankiety byty wypetniane przede wszystkim przez
osoby najlepiej znajgce dziatalnos¢ organizacji -
gtéwnie cztonkdéw zarzadu (70%), a takze dyrektoréw

i koordynatoréow (17%). Dane demograficzne na temat
przebadanych organizacji prezentujemy w rozdziale:
Charakterystyka przebadanych organizaciji.

Do badania zaproszono wszystkie organizacje
zidentyfikowane jako potencjalnie dziatajgce

na rzecz pacjentow hematologicznych. Baze
kontaktowg przygotowano na podstawie danych
pozyskanych od Fundacji DKMS (organizacje,
ktore wyrazity zgode na kontakt w sprawie
badania) oraz bazy serwisu spis.ngo.pl.
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Zbieranie danych trwato od 2 grudnia 2025 roku do
30 stycznia 2026 roku. Realizacje badania wspart
rowniez monitoring telefoniczny przeprowadzony
przez firme CAF Call. Zbieranie danych odbywato
sie z zachowaniem zasady poufnosci.

Dane zostaty poddane analizie statystycznej
z wykorzystaniem programu SPSS.

Badanie jakosciowe:
wywiady indywidualne

Trzecim elementem byto badanie jakosciowe,
zrealizowane metodg indywidualnych wywiadow
pogtebionych (IDI). Przeprowadzono 16 wywiadow

z przedstawicielami organizacji, dobranych w sposoéb
celowy, tak by zapewnic¢ zréznicowanie pod wzgledem
grupy odbiorcéw, skali dziatania oraz poziomu
zasobow (szczegoty przedstawiono w tabeli).

Do udziatu zaproszono organizacje, ktére
wczesniej — w badaniu ilosciowym — wyrazity
zainteresowanie udziatem w wywiadach. Wywiady
realizowano online (narzedzie StreamYard),

trwaty okoto 60 minut i dotyczyty m.in. potrzeb,
wyzwan i planéw rozwojowych organizacji,
wspotpracy w srodowisku oraz roli Fundacji DKMS.
Badanie zrealizowano w styczniu 2026 roku.

Materiat z wywiadow zostat nagrany,
poddany transkrypcji i analizie.


http://spis.ngo.pl

Wymiar

Kategorie (liczba organizaciji)

Liczba organizacji

Gtoéwna grupa odbiorcow

Zasieg dziatania

Wielkos¢ budzetu

Ptatny zespot

Wspotpraca z Fundacjg DKMS

Zroznicowanie geograficzne
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16

Dzieci (7), doros$li (8), bliscy, rodziny pacjentéw (1),
instytucje medyczne (1)

Lokalny (4), regionalny (2), ogdlnopolski (7),
miedzynarodowy (4)

Do 100 tys. zt (6), 100-500 tys. zt (3), 1-5 min zt (4), >5
min zt (3)

Ptatny zespot (11), brak ptatnego zespotu (5)

Tak (10), nie (6)

Reprezentowane wojewddztwa: mazowieckie, slaskie,
matopolskie, lubuskie, dolnoslgskie, podkarpackie,
zachodniopomorskie, podlaskie, kujawsko-pomorskie



Fundacja DKMS

Dziata w Polsce od 2008 roku jako organizacja
non-profit. Naszg misjg jest znalezienie Dawcy

dla kazdego Pacjenta na swiecie potrzebujgcego
przeszczepienia komdrek macierzystych szpiku.
Celem statutowym Fundacji jest dziatalnos¢

w zakresie wspierania 0sob potrzebujgcych
pomocy ze wzgledu na ich stan fizyczny,
psychiczny lub emocjonalny; promowanie nauki
oraz badan w dziedzinie przeszczepiania komorek
macierzystych oraz promocja zdrowia publicznego.

Badania Klon/Jawor

Zespot badawczy Stowarzyszenia Klon/Jawor

— organizacji, ktéra od 25 lat wspiera rozwoj
spoteczenstwa obywatelskiego w Polsce i wydaje
portal ngo.pl. Badamy organizacje spoteczne,

ich wizerunek w spoteczernstwie oraz aktywnosc¢
spoteczng, taka jak wolontariat i filantropia.
Cyklicznie, od 2002 roku, realizujemy najwieksze
niezalezne badanie stowarzyszen i fundacji

w Polsce ,Kondycja organizacji pozarzgdowych”.



https://kondycja.ngo.pl

	Ludzie w organizacji
	Spis treści
	Streszczenie raportu
	Słowo wstępne od Prezes Fundacji DKMS
	Wprowadzenie od autorek

	Organizacje działające na rzecz pacjentów hematologicznych: podstawowe informacje 
	Populacja organizacji działających na rzecz pacjentów hematologicznych 
	Przebadane organizacje działające na rzecz pacjentów hematologicznych

	Działania organizacji
	Odbiorcy działań organizacji
	Formy działań
	Relacje organizacji z placówkami medycznymi
	Dostępność organizacji
	Planowanie działań

	Problemy dotyczące kapitału ludzkiego
	Zaangażowanie bezpłatne i płatne w działania organizacji
	Finanse organizacji
	Wielkość budżetów
	Źródła przychodów
	Ocena sytuacji finansowej
	Problemy dotyczące finansów

	Relacje organizacji z otoczeniem
	Partnerzy organizacji
	Problemy i potrzeby organizacji
	Ranking problemów
	Problemy związane ze wsparciem pacjentów
	Potrzeby organizacji
	Potrzeby dotyczące działań w obszarze hematologii

	Ocena kondycji i plany na przyszłość
	Ocena kondycji organizacji 
	Plany na przyszłość

	Zróżnicowanie organizacji: odbiorcy pediatryczni i dorośli
	Organizacje działające na rzecz pacjentów pediatrycznych i dorosłych

	Metodologia badania 

