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Представьте себе мир, где простое прикосновение может стать 
причиной перелома, а обычный день — превратиться в борьбу за 
здоровье. Именно в таком мире живет 16-летний Данила из 
Приморского края. Его кости настолько хрупкие, что могут сломаться 
даже от незначительного движения.


Но Даня не один. Рядом с ним — его мама, которая научилась 
преодолевать страхи, искать поддержку и менять жизнь сына к 
лучшему. В этом пути семье помогает фонд «Хрупкие люди»: наши 
реабилитологи занимаются с юношей, поддерживают его, а летом 
Даня отправляется в реабилитационный «лагерь для хрупких», где 
может быть самим собой.


Каково это – жить в мире, где любое движение может стать серьезной 
травмой? С какими трудностями сталкивается семья, и что помогает им 
двигаться вперед?


Читайте в большом материале «КП — Дальний восток» по ссылке

Мероприятия
В Международный день редких болезней 28 февраля 
стартовала наша акция «Узнай о хрупкости». Мы 
хотим рассказать как можно большему количеству 
людей о том, как важно быть внимательным к своему 
здоровью и здоровью детей, обращать внимание на 
возможные симптомы костных заболеваний.  
Эксперты нашего фонда приготовили простой тест  
на хрупкость. Он поможет заподозрить у человека 
патологию костей и узнать, что делать дальше. 
Отправьте ссылку на тест тем, кому это может быть 
важно: https://t.me/hrupkie_quiz_bot ,  
с вашей помощью хрупкие станут крепче

На сайте regulation.gov.ru Минздрав представил 
проект приказа с новыми критериями оценки 
качества медицинской помощи. Для пациентов  
с редкими заболеваниями, например, 
несовершенным остеогенезом, это создает 
проблему: клинических рекомендаций по нему 
нет,  а значит, и в новых критериях заболевание  
не учтено. Наш фонд добивается утверждения 
клинических рекомендаций и включения 
несовершенного остеогенеза в новый приказ, 
надеемся и верим в хорошие новости по этому 
вопросу

История

Цифры
235 обращения за консультацией,  

в том числе:

3 за финансовой помощью

1 получение второго  
   мнения врачей

6 подопечных  
маршрутизированы в клиники

6 новых подопечных

99 844

15

консультаций и групповых занятий  
с физическими и эрготерапевтами, 
психологами в рамках службы 
мобильной реабилитации

юридических консультаций

Оказана финансовая  
помощь (операции,  
реабилитации,  
коляски) — 2

поездок

с «Помощь рядом»

https://www.dv.kp.ru/daily/27661.5/5049183/
https://t.me/hrupkie_quiz_bot
https://regulation.gov.ru/
https://hrupkie.ru/

