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Качественное исследование

Методы исследования

• Фокус-групповые интервью с 2 целевыми 
группами: действующие активисты и 
молодые пациенты с гемофилией, 
проявившие себя как потенциальные 
активисты – всего 2 фокус-группы, с 22 
участниками

• Глубинные интервью с молодыми 
пациентами и родственниками пациентов, 
проявившими себя как потенциальные 
активисты – всего 10 интервью
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Количественное исследование

Метод исследования

• Анонимный онлайн опрос: пациенты с 
гемофилией, их родственники, а также те, 
кто знаком с деятельностью ВОГ – всего 272 
респондента
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62%
родственники

35%
пациенты

3%
лица, знакомые с 

ВОГ

272 
респондента
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Пациенты Родственники Лица, знакомые с ВОГ

Мужчины Женщины Женщины

36-54 года 36-54 года 36-54 года

Семейные Семейные Семейные

Имеют 2 и более детей Имеют 2 и более детей Без детей

Работают или активно ищут работу Работают или активно ищут работу Работают или активно ищут работу

ЦФО ЦФО ЦФО

- Родители детей с гемофилией -

Доверяют ВОГ – 79% Доверяют ВОГ – 92% Доверяют ВОГ – 70%
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Участвуют в деятельности РО ВОГ 

– 105 респондентов (39% от числа опрошенных)
Не участвуют в деятельности РО ВОГ 

– 125 респондентов 

(46% от числа опрошенных)
Президенты и вице-

президенты 

(47 человек или 17% от всех 

респондентов)

Члены правления /ревизионных 

комиссий 

(7 человек или 3% от всех 

респондентов)

Действующие волонтёры 

(51 человек или 19% от всех 

респондентов)

Мамы детей с гемофилией Мамы детей с гемофилией Родители детей с гемофилией Родители детей с гемофилией

36-54 года 36-54 года 36-54 года 36-54 года

Семейные Семейные Семейные Семейные

Имеют 2 и более детей Имеют 2 и более детей Имеют 2 и более детей Имеют 2 и более детей

Знают о существовании ВОГ 

более 10 лет

Знают о существовании ВОГ более 10 

лет

Знают о существовании ВОГ 

более 10 лет

Знают о существовании ВОГ 

несколько лет

Являются руководителями 

более 10 лет

Являются членом 

правления/ревизионной комиссии 

менее года

- -

Был наставник Был наставник Был наставник -

Защита интересов собственного 

ребёнка

Хочу помогать людям, повышать 

качество жизни пациентов с 

гемофилией

Хочу помогать людям, 

повышать качество жизни 

пациентов с гемофилией

32% хотят участвовать в деятельности 

РО ВОГ

Работают Работают Работают Работают

ЦФО и ПФО ЦФО и ПФО ЦФО ЦФО



Мотивы участия в деятельности РО ВОГ

Члены правления /ревизионных 
комиссий

Хочу помогать людям, повышать качество жизни 
пациентов с гемофилией – 100%

Необходимо готовить новое поколение 
активистов/волонтёров – 43%

У меня есть профессиональные знания и навыки, 
которые я могу применить на благо ВОГ – 43%

Волонтёры

Хочу помогать людям, повышать качество жизни 
пациентов с гемофилией – 73%

У меня появляются новые 
друзья/единомышленники – 39%

Хочу получать новые навыки, расширять свои 
возможности – 31%



Участвуют ли Ваши родственники в деятельности РО ВОГ?

Президенты и 

вице-президенты

Члены правления 

/ревизионных 

комиссий

Волонтёры
Те, кто не участвует в 

деятельности РО ВОГ

Да, часто 49% 14% 31% 17%

Да, иногда 

(отсутствие времени)
32% 71% 47% 7%

Нет, не участвуют 

(отсутствие желания)
19% 14% 22% 76%



Барьеры, препятствующие активному участию молодёжи до 35 лет в 
деятельности РО ВОГ

• Члены правления/ревизионных комиссий –
57%

• Волонтёры – 41%

• Не участвует в деятельности РО ВОГ – 38%

• Президенты/вице-президенты – 43%

• Не участвует в деятельности РО ВОГ – 38% 

• Президенты/вице-президенты – 47%

• Не участвует в деятельности РО ВОГ – 36%

Нежелание брать 
на себя 

дополнительные 
обязательства 

Непонимание 
возможных 

видов 
деятельности 

Отсутствие 
свободного 

времени 

Непонимание 
необходимости 
существования 

пациентских
организаций 



Преграды для «входа» в РО ВОГ

Отсутствие 
свободного времени 

Те, кто точно не 
хотят участвовать в 

деятельности РО 
ВОГ – 68%

Те, пока 
сомневаются – 55%

Отсутствие 
возможности 

оставить с кем-либо 
детей

Те, кто точно не 
хотят участвовать в 

деятельности РО 
ВОГ – 47%

Нежелание брать на 
себя дополнительные 

обязательства

Те, кто точно не 
хотят участвовать в 

деятельности РО 
ВОГ – 32%

Непонимание путей и 
возможностей 

личного участия

Те, пока 
сомневаются – 24%



Что следует предпринять руководству РО ВОГ, чтобы привлечь и 

заинтересовать молодёжь?

Проводить более 
интересные/

полезные мероприятия

Президенты/вице-
президенты – 43%

Волонтёры – 41%

Организовывать 
совместный досуг для 

активистов. Это сближает

Президенты/вице-
президенты – 40%

Волонтёры – 43%

Формулировать чёткие 
задачи с конкретным 

объёмом обязанностей и 
сроками выполнения

Члены 
правления/ревизионных 

комиссий – 57%

Организовывать встречи с 
интересными успешными 

пациентами, которые могут 
служить примером

Волонтёры – 47%

Не участвует в 
деятельности РО ВОГ –

47%



Какие мероприятия ВОГ являются лишними/ненужными?

Детские экскурсии

Новогодние ёлки для детей

Проведение социологических исследований 
различной тематики

Онлайн вебинары с врачами

•Президенты/вице-президенты – 6%

•Не участвует в деятельности РО ВОГ – 4%

•Президенты/вице-президенты – 6%

•Волонтёры – 6%

•Не участвует в деятельности РО ВОГ – 6%

•Президенты/вице-президенты – 4%

•Члены правления/ревизионных комиссий – 14%

•Не участвует в деятельности РО ВОГ – 3%

•Президенты/вице-президенты – 4%

•Не участвует в деятельности РО ВОГ – 2%



Какие мероприятия, напротив, следует добавить?

Совместный досуг для молодёжи

Президенты/вице-
президенты – 55%

Члены правления/
ревизионных 

комиссий – 57%

Волонтёры – 57%

Не участвует в 
деятельности РО 

ВОГ – 49%

Обучающие семинары, курсы, тренинги различной направленности

Президенты/вице-
президенты – 40%

Члены 
правления/ревизионных 

комиссий – 57%

Волонтёры – 53%

Не участвует в 
деятельности РО ВОГ –

46%

Очные встречи пациентов/родственников

Президенты/вице-
президенты – 51%

Члены 
правления/

ревизионных 
комиссий – 29%

Волонтёры –
41%

Не участвует в 
деятельности 
РО ВОГ – 37%



БЛАГОДАРЮ 
ЗА ВНИМАНИЕ!


