
Б Л А Г О Т В О Р И Т Е Л Ь Н Ы Й  Ф О Н Д  « Х Р У П К И Е  Л Ю Д И »  •  Г О Д О В О Й  О Т Ч Ё Т  2 0 2 2 1

Г О Д О В О Й  О Т Ч Е Т

2022



Б Л А Г О Т В О Р И Т Е Л Ь Н Ы Й  Ф О Н Д  « Х Р У П К И Е  Л Ю Д И »  •  Г О Д О В О Й  О Т Ч Ё Т  2 0 2 2 2

Цифры годаЦифры года
2574 обращений приняли сотрудники фонда;

Направлены в клиники более 30 подопечных;

77 новых подопечных.

Лечение получили 28 подопечных 

Свобода движения —11 подопечных (7 колясок/4 ходунков/роллаторов/вертикали-
заторов)

Реабилитация в клиниках — 4 подопечных

Помощь взрослым — 11 подопечных

Касса помощи — 2

Я родился/Сундуки храбрости: 85 посылок отправлено в семьи/5 сундуков храбрости 
наполнено
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ФинансыФинансы
За отчётный 2022 год на расчётный счёт  
Благотворительного фонда поступило по-
жертвований в размере 47 773 304 рублей,  
из них:
15 393 102 рублей от физических лиц, в том числе через организации-операторы:

•	 3 444 787 — сайт фонда (CloudPayments);

•	 971 488 — приложение Tooba

•	 5 645 983 — СМС-пожертвования;

•	 83 131 — Добро Mail.ru;

•	 115 286 — OZON.Забота

•	 5 080 292 — через Сбербанк;

•	 52 135 — получено в кассу;

17 623 726 рублей от юридических лиц.

Получены средства на реализацию грантов, а именно:

•	  2 956 507 рублей на реализацию проекта «Маршрут Антихрупкости» с использо-
ванием гранта Благотворительного фонда «Абсолют-Помощь»;

•	 987 121 рублей на реализацию проекта «Маршрут пациента» в рамках предо-
ставления Фонда Президентских грантов на развитие гражданского общества;

•	 995 256 рублей на реализацию проекта «Служба мобильной реабилитации» с 
использованием гранта Благотворительного фонда Владимира Потанина;

•	 9 817 592 рублей на реализацию проекта «Точка опоры» при поддержке Благо-
творительного фонда Владимира Потанина.
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Финансы Финансы 
Всего за отчётный год израсходовано  
58 912 748 рублей, а именно:   
на проектную деятельность фонд потратил 51 683 621 рублей, в т. ч.:

•	  12 721 689 рублей на проект «Лагерь для детей с НО»;

•	  23 431 025 рублей на проект «Лечение»;

•	 1 466 608 рублей по проекту, направленному на повышение качества жизни па-
циентов с несовершенным остеогенезом и другой костной патологией в регионах 
России «Маршрут пациента», получившего поддержку от Фонда Президентских 
грантов;

•	 851 712 рублей на реализацию проекта «Помощь взрослым»;

•	 250 000 рублей по проекту «Благотворительный марафон г. Москвы «Бежим за 
хрупких»;

•	 2 816 420 рублей по проекту «Точка опоры» при поддержке гранта Благотвори-
тельного фонда Владимира Потанина;

•	 297 925 рублей по проекту «Реабилитация детей с НО в клиниках»; 339 954 рублей 
на проект «Мобильная реабилитация»;

•	 320 252 рублей на проект «Служба мобильной реабилитации», при поддержке 
гранта Благотворительного фонда Владимира Потанина; 3 554 480 рублей на про-
ект «Служба мобильной реабилитации» при использовании гранта Благотвори-
тельного фонда «Абсолют-Помощь»; 885 540 рублей на проект «Маршрут Анти-
хрупкости» при поддержке гранта Благотворительного фонда «Абсолют-Помощь»;

•	 147 509 рублей по проекту «Летающий эксперт»;

•	 721 572 рублей по проекту «Касса помощи»;

•	 32 828 рублей по проекту «Сундук храбрости»;

•	 3 173 464 рублей по проекту «Свобода движения»;

•	 40 000 рублей по проекту «Удочка».

632 643 рублей оплачено вознаграждения процессинговых организаций;

1 095 369 рублей израсходовано на содержание домена, техническое и информаци-
онное сопровождение сайта фонда;

4 947 668 рублей израсходовано на оплату труда и развития Фонда;

345 690 рублей на хозяйственные нужды, проведение обязательного аудита и бан-
ковское обслуживание;

840 400 рублей за продвижение в социальных сетях.
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Наши  
программы
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Медикаментозное и оперативное лечение

Этот проект — важная составляющая в помощи детям и подросткам с несовершенным 
остеогенезом и другой костной патологией. Чтобы улучшить качество их жизни, необ-
ходимо своевременное и качественное лечение — лекарственное и хирургическое. Для 
оказания финансовой помощи в оплате лечения и медицинского оборудования сред-
ства собираются адресно на сайте Фонда, в рамках телепроектов федеральных каналов 
и на фандрайзинговых платформах. 

В 2022 год 27 детям и подросткам была оказана медицинская помощь. 

История Миши:
Больше всего на свете этот «хрупкий» мальчик любит слушать музыку и проводить вре-
мя с братом-двойняшкой Колей. Миша — «хрупкий», Коля — нет, но это никогда не ме-
шало братьям c удовольствием общаться и играть вместе.

Из-за переломов Миша потерял возможность ходить, но, к счастью, люди, которые всег-
да готовы поддержать наших «хрупких», помогли собрать средства на операцию и пода-
рили мальчику шанс встать на ноги. Врачи установили штифты, которые теперь будут 
«расти» вместе с Мишей и помогут ему ходить и не «ломаться».

Недавно Мишина мама Кристина прислала нам видео, где наш «хрупкий» подопечный 
уже встал на ноги и ходит! Пока с ходунками, но нет никаких сомнений в том, что совсем 
скоро Миша догонит брата Колю и не будет уступать ему в подвижных играх.

Мы хотим поблагодарить всех, кто продолжает поддерживать «хрупких». Такие победы, 
как Мишина, просто не могут оставить нас равнодушными, ведь мы видим: всё не зря. 
Спасибо вам огромное за поддержку!
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История Юли:
Ольга Коршунова, мама «хрупкой» Юли также передаёт слова благодарности всем, кто 
помог оплатить операции для её дочки:

«Мы с дочкой от всего сердца хотим поблагодарить фонд “Хрупкие люди” за предостав-
ленную помощь. После сделанных операций у моей дочки появился реальный шанс хо-
дить, как все остальные дети, и, соответственно, посещать детский сад, площадки, заво-
дить друзей. Без операций ребёнок начинал ходить, но постоянно “ломался”. Спасибо 
вам большое!»

История Станислава:
Станислав Колесников родился с врождённым ложным суставом левой голени. Врача-
ми было поставлено сразу два диагноза: «нейрофиброматоз» и «детский церебральный 
паралич». Когда три года назад мальчику провели операцию по исправлению ложного 
сустава и установке штифта, родители впервые по-настоящему поверили в то, что их сын 
когда-нибудь обязательно будет ходить сам. Благодаря поддержке наших жертвователей 
мальчику получилось заменить штифт, который за несколько лет успел раздвинуться до 
конца. Станислав готов к новым победам над болезнью!

Мы искренне благодарим всех жертвователей сайта фонда, а также проект «Всем миром» 
на 1 канале. Эти результаты достигнуты благодаря вам! 
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Служба консультативной помощи  
и маршрутизации 

Под опекой фонда находится несколько сотен детей, молодых взрослых и, конечно наши 
родители. За всю коммуникацию с тем, кому нужна помощь фонда отвечают руководи-
тель службы  Александра Казарина и специалист Людмила Пинишина. 

Первая часть работы Службы консультационной помощи и маршрутизации — взаимо-
действие с теми, кто обращается в фонд впервые: сообщение вводной информации о 
течении заболевания, о лечении и реабилитации, о партнёрских клиниках и о ведущих 
специалистах по несовершенному остеогенезу. Но самое главное на этом этапе — чест-
ный и поддерживающий разговор с теми, кто узнал о собственном диагнозе или о болез-
ни ребёнка совсем недавно. 

Вторая часть работы Службы — поддержание работы всех проектов фонда. Александра 
и Людмила обращения за адресной финансовой помощью, находятся на связи с поль-
зователями программы «Помощь рядом», отвечают за заселение и размещение участ-
ников лагерей для «хрупких» и решают всевозможные вопросы, связанные с любыми 
областями жизни детей и взрослых с НО: помогают связаться с врачами, узнать больше 
о квотах на операции и других государственных гарантиях и т. д.

•	 2574 обращений приняли сотрудники фонда;

•	 27 подопечным оказана финансовая помощь;

•	 более 30 подопечных направлены в клиники;

•	 77 новых подопечных.

В 2022 году работа службы консультативной помощи и маршрутизации работала в рам-
ках проекта «Маршрут антихрупкости» при поддержке Благотворительного фонда «Аб-
солют-Помощь». 
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Служба мобильной реабилитации»

Вопреки убеждениям, далеко не всем людям с хрупкими костями требуется терапевтиче-
ское и хирургическое лечение, а вот реабилитация нужна всем с момента рождения и на 
протяжении всей жизни. Реабилитация — это основной вид помощи при НО.

Работа проекта ведется в направлениях физической терапии, эрготерапии и психологи-
ческой поддержки. Физические терапевты выстраивают работу с семьёй в рамках меж-
дународной классификации функционирования (МКФ). Для каждого ребёнка и взрослого 
участника проекта составляется индивидуальный план занятий: это занятия в рамках фи-
зической терапии, эрготерапии, упражнения для ежедневной работы всех необходимых 
групп мышц, специальные упражнения для восстановления после травм и операций. 
Также специалисты вместе с ребятами работают над повышением мотивации к заняти-
ям и даже над нормализацией отношений в семье. Таким образом, результаты работы 
становятся устойчивыми и позволяют ребятам и взрослым ставить новые цели. 

За прошедший 2022 год команда фонда выросла и теперь включает в себя 7 физических 
терапевтов и эрготерапевтов, а также 4 психолога.

Результаты такой работы не заставили себя ждать: среди подопечных уже появились те, 
кто сделал свои первые шаги, отправился на занятия в секции и даже впервые пошёл в 
школу! 

Сейчас в проекте 81 семья, воспитывающая детей с НО, и 17 «хрупких» взрослых. За 12 
месяцев работы в рамках проекта проведено:

•	 1566 консультаций (133 первичных и 1433 повторных) по физической терапии и эр-
готерапии;

•	 64 консилиума;

•	 188 групповых занятий.

Проект сильно изменился за несколько полноценных лет его существования, произо-
шло огромное количество положительных изменений в жизни наших подопечных. При 
этом важно отметить, что изменились даже сами запросы участников. Если поначалу 
родителям хотелось, чтобы их дети «просто побольше двигались», то теперь и дети, и 
взрослые ставят перед собой конкретные цели, связанные с реабилитацией. Они видят, 
каких серьёзных результатов добились другие «хрупкие» за время участия в проекте, и 
теперь уверены, что и у них обязательно получится научиться стоять без опоры, сделать 
первый шаг или ходить без костылей. Примеры одних ребят служат огромной мотиваци-
ей для других.

История «хрупкого» Миши
В весеннем лагере «Остеонополис 2.0» в объектив фотографа попал «хрупкий» Миша. 
Когда смена закончилась, мы показали фото руководителю нашего проекта «Служба мо-
бильной реабилитации» Надежде Епишиной. А она, в свою очередь, показала нам дру-
гие снимки — которые были сделаны, когда Миша сломал позвоночник и целых полгода 
мог только лежать.
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Раньше переломы в жизни Миши были обычным делом, и ему на помощь всегда прихо-
дили лучшие врачи. Но он вовремя понял, что движение для «хрупких» — это жизнь, а 
спорт — путь к тому, чтобы стать крепче и сильнее:

Благодаря специалистам «Службы мобильной реабилитации» получилось подобрать 
программу тренировок, благодаря которым Миша начал регулярно заниматься и ходить 
в бассейн. Результаты его совместной работы со специалистами проекта поражают! Сей-
час Миша очень активный и жизнерадостный, полный сил и уверенности.

«Это просто хрупкость костей — и всё. Я решил попробовать заниматься спортом, и мне 
понравилось. Так и продолжаю до сих пор», — говорит Миша.

История «хрупкого» Серёжи 
Серёже десять лет. Он жизнерадостный, общительный и очень сообразительный маль-
чик. Он с удовольствием читает выученные наизусть стихи и любит проводить время с 
друзьями. Друзей у Серёжи много — даже несмотря на то, что он получил возможность 
регулярно видеться со сверстниками только в прошлом году, когда пошёл в обычную 
школу. Школа и друзья появились в жизни Серёжи во многом потому, что специалисты 
по реабилитации, которые занимаются с нашим «хрупким» подопечным, настояли на 
том, чтобы он пошёл учиться вместе с другими детьми, и во всём поддерживали Серёжи-
ну маму. 

Благодаря проекту «Служба мобильной реабилитации» десятки семей с хрупкими деть-
ми получают помощь высококвалифицированных физических терапевтов и эрготера-
певтов и меняют свою жизнь к лучшему.

Проект реализуется Фондом как победителем конкурсов «Новое измерение» благотво-
рительной программы «Эффективная филантропия»,  а также «Точка опоры» Благотво-
рительного фонда Владимира Потанина, благодаря которым будет дальше продолжать 
свою работу и развитие.
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Помощь взрослым

Проект направлен на поддержание надлежащего качества жизни, лечение, реабилита-
цию, техническое обеспечение и интеграцию в общество взрослых подопечных, страда-
ющих несовершенным остеогенезом и другой костной патологией. К счастью, при пра-
вильном подходе, если начать лечение в детстве, «хрупкому» взрослому нужно будет 
лишь поддерживать полученный от лечения результат. Но такая возможность бывает 
далеко не всегда.

Проект помогает нашим взрослым подопечным:

•	 сохранить возможность обращаться к врачам, которые помогали «хрупким» до насту-
пления совершеннолетия;

•	 маршрутизировать взрослых пациентов с НО в государственные клиники;

•	 финансировать приобретение подходящих технических средств реабилитации;

•	 оказывать помощь в экстренных ситуациях (например, при сложных переломах со 
смещением);

•	 консолидировать медицинское сообщество и повышать квалификацию специалистов 
с привлечением международных экспертов.

История «хрупкой» взрослой Кати:
За свои девятнадцать лет Катя перенесла около шестидесяти переломов. Назвать точное 
число «хрупкая» девушка затрудняется — сбилась со счёту, когда их набралось полсотни. 
До семи лет она не получала никакого лечения и постепенно слабела, зато потом, после 
первого курса терапии, много лет прикладывала все усилия, чтобы стать крепче и чув-
ствовать себя увереннее. 

Сейчас «хрупкая» девушка живёт активной жизнью, и до недавнего времени её самой 
главной мечтой была возможность преодолевать дальние расстояния без посторонней 
помощи. «Я зависима от помощи других людей, так как быстро устаю и не могу передви-
гаться сама слишком долго. Я искренне надеюсь на поддержку и благодарю каждого, кто 
поможет мне стать более самостоятельной», — говорила нам Катя, когда мы принимали 
решение об открытии сбора на электроприставку для её коляски.

Благодаря вашей поддержке средства были собраны, и мы с удовольствием передаём 
слова благодарности: «Благодарю каждого, кто не остался в стороне и помог мне собрать 
деньги на приставку! Я бы поблагодарила каждого, если бы могла. Это очень ценно для 
меня! Я рада, что теперь смогу самостоятельно передвигаться на дальние расстояния и 
сделать для себя любую прогулку более комфортной. Посылаю лучики любви!»

За 2022 год помощь была оказана 11 подопечным. Мы искренне благодарим всех жерт-
вователей сайта Фонда, а также тех, кто подписан на регулярные пожертвования на удоб-
ной платформе из списка партнёров. 
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Реабилитация в клиниках

Для того, чтобы ребёнку с хрупкими костями подняться на ноги, необходимо, чтобы кто-
то помог — научил пользоваться своим телом, вставать и ходить. Нужен добрый и терпе-
ливый специалист, который понимает, какие мышцы нужно укрепить, а какие ослабить, 
что сделать, чтобы появился каркас из мышц, который будет удерживать хрупкие кости 
от переломов. Такая реабилитация сильно отличается от упражнений с теми, у кого дан-
ного заболевания нет: намного выше риски получить травму во время движений, имен-
но поэтому очень важно проводить упражнения с опытным специалистом.

Реабилитация включает в себя комплекс восстановительных физических упражнений, 
выполняемых на тренажёре, мяче, мате или на кушетке для улучшения подвижности, 
силовой активности и координации, а также массаж, различные водные процедуры и 
гидротерапию.

В 2022 году 4 подопечных фонда прошли курсовую реабилитацию.
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Социальная поддержка
Лагерь для детей с НО 

Весенний лагерь «Остеонополис. Пространство развития 
будущего»
•	 23 апреля — 1 мая 2022

•	 133 участника лагеря

•	 60 детей

•	 5 проектов

Ребята разделились на пять отрядов, каждый из которых представлял одно философское 
течение: эпикуреизм, пифагореизм, атомизм, скептицизм, стоицизм. За время лагеря 
они изучили философские школы, решая задачи, кейсы, проходя квесты, делая выставки 
на тему своего направления философии и готовя реальный образовательный курс. 

Занятия по керамике и творчеству, лекции по маркетингу и рекламе, концерты, «шоу 
талантов и бездарностей», театрализованное представление, викторина, искусство им-
провизации и многое другое помогло каждому участнику раскрыть все свои сильные 
стороны.
Отзыв от участника
Лиза Лисова, 16 лет:

«Я очень хотела поехать в этот лагерь. Этот год для меня был тяжёлым морально и 
физически из-за операций: в июле на позвоночник и в январе на ногу. Я все девять лет 
ходила в школу, но из-за операций впервые временно пришлось перейти на домашнее 
обучение: я изолировалась от внешнего мира и сидела в 4-х стенах. Это меня убивало. 
Я ждала этот лагерь с нетерпением, потому что здесь практически все мои друзья, 
плюс мне просто хотелось вспомнить, что я обычный человек и можно забыть про эти 
операции и расслабиться. В этом лагере я провела мастер-класс по вязанию крючком: я 
очень переживала, но всё прошло хорошо, мои ученики связали много игрушек, получили 
новый опыт и всем понравилось».

На протяжении всего лагеря у родителей были встречи с психологом, врачами, занятия 
танцами, мастер-классы, создание игрушек и, конечно, общение. За время лагеря роди-
тели сшили более 70 игрушек. Средства от их продажи перечислены в фонд «Хрупкие 
люди».
Отзыв родителя
Ольга Канашева, Мама «хрупкого» Миши

«Для нас лагерь — это второй дом. Как узнали, когда состоится заезд, сразу начали к 
нему готовиться. Можно сказать, что мы живём от одного лагеря до другого. Этот 
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лагерь изумительный! Мы видим по нашим детям, как они выросли и чему научились. 
Здесь мы находимся все вместе и чувствуем себя одной семёй. Мы очень благодарны 
Фонду за то, что в такое непростое время Фонд сделал так, чтобы лагерь состоялся».

 В лагере был проведён один из этапов разработки стратегии Фонда по улучшению ка-
чества жизни пациентов с несовершенным остеогенезом. Поговорили о том, с чем стал-
киваются родители и сами пациенты в контексте возрастных проблем, и наметили пути 
решения.

Весенний лагерь «Остеонополис 2.0» прошел при поддержке наших партнеров: Культур-
но-благотворительный фонд Светланы Бондарчук и Евгении Поповой «ACTION». Благо-
дарим всех причастных за то, что подарили детям эти дни счастья! 

Летний лагерь «Зоркое сердце»
•	 18 августа — 27 августа 2022

•	 204 участника лагеря

•	 51 «хрупкий» ребёнок

•	 8 физических терапевтов

•	 6 отрядов

15-й реабилитационный лагерь для детей и подростков с несовершенным остеогенезом 
и другой костной патологией «Зоркое сердце», тема которого основана на книге Антуана 
де Сент-Экзюпери «Маленький принц». Участники занимались реабилитацией, купались 
в море, выступали на сцене и даже создавали короткометражное кино. 

Легенда лагеря гласила — нужно помочь Маленькому принцу найти дорогу домой, со-
брав пазл с изображением его планеты. Для получения пазлов ребята учились монтажу, 
театральному мастерству, рукоделию и вообще творчески проявлять себя.
Отзыв участника
Элина Крючкова, 14 лет

«Я первый раз в жизни в лагере и вообще где-то вне дома без постоянного присмотра 
родителей, и мне очень понравилось. Лет 13 в своей жизни я в принципе никогда ни с 
кем не знакомилась лично, а здесь я могу без проблем с кем-то заговорить. И мне не бу-
дет страшно и неловко, в лагере всё по-родному. Кажется, люди в любом случае меня 
поймут, т. к. в какой-то степени мы похожи. Реабилитолог дала мне очень классные 
упражнения на те мышцы, которые мне сложно задействовать в других упражнениях. 
Я не могла научиться плавать, а здесь научилась, как только меня опустили в воду. Воз-
можно, это из-за воды — она солёная и в ней легче грести. Я обязательно ещё приеду в 
лагерь, очень хорошие впечатления!»

Лишь в трёх медицинских учреждениях страны есть программы по реабилитации для 
«хрупких». Проект «Служба мобильной реабилитации», занятия в рамках которого про-
ходят онлайн,  помогает ребятам стать крепче, но реабилитация при личной встрече, 
конечно, эффективнее. В этот раз на море приехали несколько опытных специалистов 



Б Л А Г О Т В О Р И Т Е Л Ь Н Ы Й  Ф О Н Д  « Х Р У П К И Е  Л Ю Д И »  •  Г О Д О В О Й  О Т Ч Ё Т  2 0 2 2 1 5

по работе с «хрупкими»: семь физических терапевтов и один эрготерапевт. Двое из них 
занимались с малышами: детьми от 1 года до 5 лет. Каждый из остальных физических 
терапевтов — с одним из шести отрядов.

Отзыв физического терапевта:
Екатерина Сынкова, врач и физический терапевт

«Мы начинали занятия с дня, полностью посвящённого первичному приему: я встреча-
лась с родителями и с детьми и собирала анамнез по заболеванию — сколько переломов, 
особенности и ограничения движения, есть ли металлические конструкции. Потом я 
разбивала отряд на группы, и кто-то занимался в ней, а кому-то назначала индивиду-
альные занятия. Есть ребята, с которыми мы ходили на аквааэробику в море, с неко-
торыми мы учились плавать в воде, когда море было спокойное. Чтобы было не так 
скучно, мы и танцами занимались с детьми!»

Для родителей были организованы занятия танцами и работа в творческой мастерской. 
В таких лагерях папы и мамы «хрупких» находят поддержку друг у друга благодаря фор-
мированию помогающего родительского сообщества. Кроме того, они могут лично или 
в группах общаться с психологом, а также заниматься арт-терапией.

Отзыв родителя:
Эльмира Ващенко, мама хрупкой Ксении

«Первый раз мы приехали в лагерь в 2019 году, он тоже был в Сочи, и нам очень понрави-
лось. Моя Ксюша нашла много друзей, она очень ждёт лагерь, чтобы приехать и полу-
чить заряд положительных эмоций. И я сама отвлекаюсь от гиперопеки над ребёнком, 
занимаюсь в творческой мастерской. Родители активно делятся своим опытом, из ко-
торого узнаёшь очень много полезного. Мы узнали, что с несовершенным остеогенезом 
можно жить спокойно, что дети с этим заболеванием могут много чего добиться».

Лагерь состоялся благодаря нашим партнёрам, один из которых — ПАО «МТС». Выража-
ем огромную благодарность за бесценную возможность провести этот лагерь и помощь 
нашим подопечным!

С вами всё возможно!
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Проект «Маршрут пациента» 

Дети и взрослые с врождённой хрупкостью костей испытывают трудности с маршрути-
зацией и получением информации о своём заболевании, возможных местах лечения и 
необходимых диагностических мероприятиях. Уровень качества их жизни снижен из-за 
того, что получить медицинскую и социальную помощь по месту жительства бывает по-
просту невозможно.

Реализация проекта «Маршрут пациента» предполагает:

•	 обеспечить взрослых пациентов с НО и родителей «хрупких» детей правовой и ин-
формационной поддержкой;

•	 наладить взаимосвязи между пациентами, врачами и органами государственной вла-
сти;

•	 создать алгоритм деятельности пациентского сообщества по защите прав пациентов.

Одна из важнейших задач нашего проекта «Маршрут пациента» — формирование па-
циентского сообщества, а лучший способ его сформировать — дать подопечным и их 
семьям возможность узнавать друг друга и делиться опытом. Так в начале этого года 
внутри проекта родился ещё один проект — цикл вебинаров от мам «хрупких», готовых 
рассказать свою историю и поддержать других родителей. Также в рамках проекта ве-
лась подготовка справочных материалов, охватывающие все этапы жизни «хрупких» лю-
дей — от планирования беременности до выявления заболевания во взрослом возрасте 
с последующей адаптацией к новой реальности. 

Среди мероприятий проекта хотим отметить: 

•	 участие  в XVI Всероссийском форуме «Здоровье детей. Современная стратегия про-
филактики и терапии ведущих заболеваний». Основательница и директор фонда 
«Хрупкие люди» Елена Мещерякова рассказала о построении эффективной системы 
помощи пациентам с несовершенным остеогенезом. 

•	 состоялся круглый стол об особенностях лечения и реабилитации детей с несовер-
шенным остеогенезом и о применении «растущих» штифтов при этом заболевании с 
участием Елены Мещеряковой, главного ортопеда-травматолога Самарской области 
Павла Рыжова и заведующего отделением артрогрипоза Детского ортопедического 
института им. Г. И. Турнера Дмитрия Буклаева. 

Проект реализуется при поддержке гранта Благотворительного фонда «Абсолют-По-
мощь» и Фонда Президентских грантов на развитие гражданского общества.
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Свобода движения

Из-за многочисленных переломов пациенты с НО и другой костной патологией часто 
имеют изменённые пропорции тела, и для полноценной жизни детям и взрослым необ-
ходимы технические средства реабилитации (ТСР) — коляски активного типа, ходунки, 
роллаторы и другие. В среднем, каждому маломобильному ребёнку новая коляска тре-
буется каждые 3–4 года. В рамках государственной поддержки в большинстве случаев 
предоставляются только типовые коляски, не учитывающие индивидуальные размеры и 
степень активности ребёнка или взрослого. 

Для наших подопечных ТСР — это едва ли не единственная возможность для свободного 
передвижения, которая необходима каждому. 

Благодаря вашей поддержке за 2022 год фонд приобрел 11 технических средств реаби-
литации: из них 7 колясок, 4 ходунков, роллаторов, вертикализаторов для детей и под-
ростков.

История Каната 
Канату  7 лет. У мальчика врожденная хрупкость костей, или несовершенный остеоге-
нез.  

Совсем недавно Канат пошёл в первый класс. Чтобы он мог свободно передвигаться по 
школе, ему была необходима удобная коляска активного типа. У родных Каната не было 
финансовой возможности приобрести коляску самостоятельно. 

Благодаря жертвователям и платформе Tooba мы собрали необходимую сумму подари-
ли Канату свободу передвижения!

В рамках программы мы сотрудничаем с российскими и зарубежными компаниями, за-
нимающимися поставками и изготовлением ТСР. Одна из них, Kinesis, производит со-
временные легкие коляски, максимально адаптированные под особенности каждого 
пользователя. Компания делает всё возможное, чтобы их коляски были доступными, со-
храняя цены на 30–50% ниже, чем у зарубежных аналогов. 
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Партнёры 
и акции
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VK Работа 
VK Работа создала проект «Работать может каждый», помогающий сотрудникам с ин-
валидностью и работодателям находить друг друга. Мы верим, что это возможно даже 
тогда, когда всем очень трудно. Одна из наших подопечных, которой удалось начать 
зарабатывать, — «хрупкая» Саша Ширяева. Всё получилось не сразу. Она дистанционно 
получила высшее образование и в какой-то момент поняла, что хочет заниматься со-
всем другим делом.

«Вместо диплома филолога была только история о том, как человек с финансовым об-
разованием мечтает работать с текстами. Кто в это поверит?» — говорит Саша.

Несмотря на отсутствие профильного образования и опыта, наша подопечная поверила 
в себя и свои способности, начав брать разовые заказы. Потом фонд «Хрупкие люди» 
помог Саше освоить новую специальность, а затем и найти работу по душе. Кроме всего 
прочего, девушка сейчас помогает фонду — делится опытом с другими «хрупкими», кото-
рые пока учатся в школе.

Гимназия им. Е. М. Примакова
3 июля состоялась премьера спектакля «Золушка» в Гимназии им. Е. М. Примакова! 
Огромное спасибо команде школы, блистательным артистам театральной студии и их 
родителям за проделанную работу и за такое прекрасное выступление. Спектакль полу-
чился замечательный, а его финальный месседж — All you need is love — уже давно стал 
неофициальным девизом нашего Фонда. Всегда приятно, когда кто-то поддерживает и 
разделяет близкую нам идею!

С продажи билетов удалось выручить 387 000 рублей. Вся эта сумма передана в поддерж-
ку наших «хрупких».

L’Oreal 
12 июля директор фонда «Хрупкие люди» Елена Мещерякова выступила на мероприятии 
для сотрудников компании L’Oreal «Неделя развития» с лекцией «Антихрупкость как фи-
лософия жизни».

Елена поделилась своим опытом столкновения с хрупкостью и антихрупкостью, расска-
зала о создании благотворительного фонда и поделилась рецептами поиска опоры. Ан-
тихрупкость — это умение меняться под напором неожиданных событий и извлекать из 
них пользу, становясь крепче и лучше. Понятие стало популярным благодаря книге пи-
сателя Нассима Талеба «Антихрупкость», однако ещё шире и глубже можно посмотреть 
на эту философию благодаря работам по стоицизму, исследованиям канадского патолога 
и эндокринолога Ганса Селье и книгам психолога Виктора Франкла.

Благотворительный показ фильмов ACTION
В декабре 2022 года на благотворительном мероприятии «ACTION!2021» был представ-
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лен короткометражный фильм Наталии Мещаниновой «Хрупкие» о девочке-подростке с 
несовершенным остеогенезом и её родителях. 

Сценарист и режиссёр Наталия Мещанинова теперь знает о «хрупких» намного больше, 
чем до съёмок. В роли консультантов картины выступили мамы наших подопечных. На-
талия поговорила с ними, и это помогло ей найти ответы на все вопросы, получить не-
обходимую информацию о «хрупких» и сделать так, чтобы в кино всё было как в жизни. 
Сценарий фильма не основан на реальных событиях, но эти интервью были необходи-
мы, чтобы точнее передать особенности жизни семей, где есть дети с НО.

В команде, которая работала над фильмом, есть два человека, которые уже очень давно 
не понаслышке знают о том, как живут дети и подростки с НО. Это, конечно же, наш учре-
дитель Виктория Толстоганова и председатель Правления Алексей Агранович. В рамках 
аукциона были собраны средства на проведение весеннего лагеря для «хрупких». 

Мы благодарим банк «Тинькофф» за финансирование съёмок картины и, конечно же, 
покупателей фильма «Хрупкие»!

Огромное спасибо создателям фильма и фонду «ACTION» за невероятное искусство и за 
участие в жизни «хрупких» детей и взрослых!

Tooba
Вместе с партнёрами из проекта Tooba и более чем 10 тысячами жертвователей мы за-
крыли 3 сбора на общую сумму 718 166 рублей. Tooba — уникальное благотворительное 
приложение, которое всего за год существования завоевало доверие тысяч пользовате-
лей и стало эффективным инструментом для добрых дел на благо общества.

Мы благодарим команду Tooba и, конечно, всех пользователей этого замечательного 
приложения за поддержку «хрупких»! Вот истории детей, которым нам удалось помочь 
вместе! 

Отзыв мамы «хрупкой» Василисы: 

«После операции прошло около 2-х месяцев. Василиса чувствует себя просто отлично: 
бегает, прыгает, на лице улыбка. Швы все зажили, все хорошо! Мы очень благодарны 
вам в оказании неоценимой помощи!»

Врачи наблюдают девочку, и через два года планируют установку аппарата Илизарова. 
Он поможет исправить разницу в длине ног. Сейчас она составляет 6,5 см. После вытяги-
вания аппаратом штифт раздвинется, и его придётся заменить.

С января девочка снова с огромным удовольствием ходит в детский сад. Василиса очень 
рада тому, что снова общается с детьми!

Спасибо вам, Туберы!

OZON
В марте мы вместе с маркетплейсом OZON запустили продажу благотворительных сер-
тификатов фонда «Хрупкие люди» на сумму от 50 рублей. Каждый покупатель теперь мо-
жет помогать хрупким вместе с заказом повседневных товаров. В 2022 году посетителя-
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ми онлайн-маркета были приобретены десятки сертификатов. Благодарим покупателей 
OZON за внимание к этой возможности!

Проект «Помощь рядом» 
«Помощь рядом» — социальный проект Яндекса по поддержке благотворительных фон-
дов и других некоммерческих организаций. Яндекс Go организует поездки для подопеч-
ных фондов, которым нужна помощь в передвижении.

Цель проекта — упростить систему помощи. В сервисах Яндекса помогать быстро и удоб-
но.

Мы знаем, что регулярность пожертвований важнее, чем их сумма. Каждый месяц благо-
творительные фонды получают помощь благодаря регулярным небольшим пожертво-
ваниям пользователей, подключивших округление в сервисах Яндекса.

В 2022 году благодаря фонду «Помощь рядом» и всем тем, кто жертвовал средства, «хруп-
кие» смогли осуществить  более 9 тысяч поездок в клиники, для оформления документов 
и других необходимых нужд! Спасибо каждому!

Отзыв Анны — мамы «хрупкого» Даниила:

«Сейчас у Дани межоперационный период, подготовка к операции, продление инвалид-
ности, и поэтому необходимо посещать много врачей. Сервис “Помощь рядом” от Ян-
декса нас выручает и поддерживает моего маломобильного сына, ведь зимой бывает 
сложно добраться даже до ближайшей поликлиники. Спасибо большое Яндексу и людям, 
участвующим в проекте “Помощь рядом”! Вы нам нужны!»

Отзыв от мамы Аделя Галимова:

«У Аделя сразу два диагноза — “нейрофиброматоз” и “аутизм”. В начале февраля ему 
провели плановую операцию на голени левой ноги. Ходить пока нельзя. Ждём сраще-
ния кости. Начали возвращаться к нашим занятиям, так как они сейчас тоже очень 
важны. С огромной благодарностью пользуемся услугами такси Яндекс. Наши водители 
— чуткие, добрые и отзывчивые люди. Всегда придут на помощь. Благодарим сервис 
Яндекс.Go и наших кураторов фонда “Хрупкие люди”!»
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События года 
Конкурс открытки 2022
Каждый год друзья Фонда устраивают для наших ребят конкурс рисунков, чтобы выбрать 
победителя и украсить его творчеством корпоративные новогодние открытки. 

Побеждает в конкурсе всегда кто-то один, но мы бережно сохраняем все рисунки на па-
мять. Каждый из них по-своему прекрасен и в каждом есть главное — частичка новогод-
него настроения, которое так хочется почувствовать в конце декабря.

В этом году победителем конкурса стала Вероника Тумашева.

Мы поздравляем нашу подопечную с победой и гордимся нашими талантливыми ребя-
тами! 

Ассоциация грантодающих организаций «Форум доноров»
В марте были подведены итоги конкурса «Точка отсчёта — 2021». Ассоциация грантода-
ющих организаций «Форум доноров» уже несколько лет оценивает годовые отчёты НКО. 
По итогам конкурса эксперты присваивают им базовый, бронзовый, серебряный или зо-
лотой стандарт. Жюри «Точки отсчёта — 2021» оценивало годовые отчёты НКО за 2020 
год. В конкурсе приняли участие 288 организаций, и только 79 из них получили золотой 
стандарт. В число тех, кто «взял золото», входим и мы — фонд «Хрупкие люди»! 

Бежим за «хрупких» на Московском марафоне 
Московский марафон состоялся, и уже можно говорить о том, что всё прошло замеча-
тельно.

18 сентября за «хрупких» бежала команда из компании-партнёра. Двенадцать человек 
пробежали десятикилометровую дистанцию от начала до конца, а некоторые из них 
увезли с мероприятия не только медаль, но и личный рекорд.

В стартовом городке представители Фонда продавали мягкие игрушки, с любовью сде-
ланные «хрупкими» и их мамами — в том числе и в мастерской Светланы Денисовой, 
которая этим летом работала в нашем лагере.

Всего в пользу наших подопечных удалось собрать почти 200 тысяч рублей — и это от-
личный результат!
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Дети вместо цветов 2022 
В этом году в День знаний прошла традиционная акция «Дети вместо цветов». В рамках 
акции родители и учителя школ дарят общий букет учителю, а сэкономленные средства 
направляют на поддержку «хрупких». 

В 2022 году участникам удалось собрать 50 100 рублей. Средства были направлены на 
оплату электроприставки для Кати Шайдуровой, которая сейчас уже учится в вузе на фи-
лологическом факультете. 

Благодарим родителей МБОУ СОШ N 4, г. Глазова, 9 «А», 6 «Ж» и «З» классы  ГБОУ СОШ 
1212 г.Москвы, а также родителей лицея «Ковчег XXI век» за поддержку акции! 

Показ документального фильма «Витражи»
10 сентября в пространстве «Благосфера» состоялась долгожданная премьера докумен-
тального фильма «Витражи». Его представили зрителям режисёр Кристина Ширинова, 
оператор Ирина Рабей и звукорежиссёр Степан Фроловский. Посмотреть его пришли и 
члены нашей команды, и волонтёры, и сами «хрупкие», и друзья тех, кто так или иначе 
связан с нашим Фондом и съёмочной группой. Встреча получилась очень душевная, и 
даже те, кто раньше не слышал о несовершенном остеогенезе, узнали, как живут люди 
с этим заболеванием. Фильм, который сняли наши друзья из ВГИКа, выполнил важную 
задачу — помочь зрителям избавиться от некоторых стереотипов о «хрупких» детях и 
взрослых.
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Первая междисциплинарная конференция по несовершенному 
остеогенезу 
9 декабря 2022 года в Москве состоялась Междисциплинарная конференция по несовер-
шенному остеогенезу, организованная фондом «Хрупкие люди» при поддержке Союза 
педиатров России, Фонда Президентских грантов и Благотворительного фонда «Абсо-
лют-Помощь». Это первая конференция для врачей, физических терапевтов и психоло-
гов, которую организует Фонд. 

На мероприятии обсуждались перспективы развития системы помощи людям с НО и 
клинические рекомендации по лечению этого заболевания. В конференции приняли 
участие ведущие специалисты России, чья работа связана с помощью «хрупким» людям. 
Это педиатры, эндокринологи, генетики, хирурги-ортопеды, физические терапевты, пси-
хологи и другие эксперты со всей страны, в том числе из регионов-пилотов по проекту 
«Маршрут пациента»: Краснодарского края, Самарской, Саратовской, Ярославской и Ни-
жегородской областей. Это важно для обучения и обмена опытом между специалистами.

•	 Первая секция конференции была посвящена современному лечению и диагностике 
несовершенного остеогенеза.

•	 На второй секции обсуждались  разработки клинических рекомендаций и стандарта 
лечения несовершенного остеогенеза.

•	 Третья секция была посвящена физической терапии и эрготерапии при несовершен-
ном остеогенезе.

•	 На четвёртой секции обсуждались вопросы психолого-социальной помощи пациен-
там с несовершенным остеогенезом и их семьям.

Было сказано так много важных слов и продемонстрировано так много примеров по-
мощи «хрупким» детям. Для желающих посмотреть видео на канале Фонда в YouTube в 
разделе «Трансляции» есть запись всех докладов.
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PR и медиа
Стратегическая сессия Фонда
В январе мы провели первую стратегическую сессию Фонда в обновлённом составе. Тё-
плые личные встречи помогают «собрать пазл» и почувствовать себя дружной коман-
дой, а также определить цели и планы на будущее.

Телеграм-канал
В апреле мы создали наш канал в Телеграмм с аутентичным названием — «Агенты анти-
хрупкости»!  Наш канал рассказывает о том, как найти точки опоры, оставаться гибким и 
устойчивым к изменениям и двигаться дальше.

Здесь можно найти статьи, интервью, видеоролики и другой контент о том, на что можно 
опереться в трудные времена. Мы спрашиваем специалистов различных направлений 
об устойчивости и адаптивности, и, конечно, о самом понятии «антихрупкость», а также 
говорим с нейрофизиологами, культурологами, философами, экономистами и другими 
экспертами, которые рассказывают, как справляются с вызовами времени сами, и дают 
практические советы всем нам. https://t.me/agents_of_antifragility

Социальные сети
Как увеличились подписчики в 2022

ВК +161

ОК +40

ФБ –27

Инст +145

Всего прибавилось: 319 подписчиков

Лучшие/самые охватываемые посты 2022
В К
•	 Мультфильм о «хрупких» людях | 25 ноября | Охват: 1368

•	 Замечательные вещи, которые случаются в лагере впервые | 22 августа | Охват: 1963

•	 Приглашение на Первую междисциплинарную конференцию по несовершенному 
остеогенезу | 8 декабря | Охват: 1244

•	 Междисциплинарная конференция по несовершенному остеогенезу. Секция физиче-
ской терапии и эрготерапии | 23 декабря | Охват: 1156

О К
•	 Благодарность за сбор от семьи Станислава Колесникова | Охват: 10 318

https://vk.com/wall-130520744_2633
https://vk.com/wall-130520744_2485
https://vk.com/wall-130520744_2657
https://vk.com/wall-130520744_2678
https://ok.ru/hrupkie.fond/topic/154801832697198
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•	 День травматологов и ортопедов | Охват: 6 370

•	 Поздравление с днём рождения Людмилы Пинишиной | Охват: 2 247

•	 Предпоказ фильма “Витражи” |Охват: 1973 

Ф Б
•	 Видео из передачи «Хочу и буду», 78 канал  | 28 февраля | Охват: 1 029

•	 Первый канал. День осведомлённости о несовершенном остеогенезе | 6 мая |  
Охват: 860

•	 «Остеонополис 2.0» Дайджест | 24 апреля | Охват: 857

•	 Ищем приёмную семью для Якова | 23 мая | Охват: 740

И Н С Т А Г Р А М
•	 Мультфильм о «хрупких»  | 25 ноября | Охват: 43 902 

•	 Флешмоб «100 добрых дел»  | 31 декабя | Охват: 6 437

•	 Будни хрупких  | 6 июня | Охват: 2 299

•	 Первый канал. День осведомлённости о несовершенном остеогенезе  | 6 мая |  
Охват: 1 242 

https://ok.ru/hrupkie.fond/topic/154811505876334 
https://ok.ru/hrupkie.fond/topic/155096151793006
https://ok.ru/hrupkie.fond/topic/155278825528686
https://www.facebook.com/hrupkie.fond/posts/pfbid024Lx4z9HhvhgRaGHAzjNCXfkHdapH5S9FuyJhrFjqNRs6VEjpK1fVbLazV8L7z4XAl?__cft__[0]=AZWd1J7mvcU9nGyiGzIznAFwCGzwnvG3r1yx98LqIWdRQIn9CnwIhhm2Yeezgvay8ehVFMUky2EzVCyzuuDwkM5g0Sx9fH7EMeF9EGpQsRJXTjhbrkgNfUQwYm9_wkM1bi_ecLevIIIs0os2N7-a3mytfuKMjOe4ANkG3kBc-IuKrnBtbkNTqHOxhdyFaCATcgHgo-E6NuPjSFY77f8VUK_I&__tn__=%2CO%2CP-R
https://www.facebook.com/watch/?v=600581660931741
 https://www.facebook.com/hrupkie.fond/posts/pfbid0VEi3hQ9LZq9TwWf9Xhg1zpXzpQZUHJJJiG4Yf3GKg7QdXoVPMT25hFTbxoCeLv7hl?__cft__[0]=AZX03xkfU42vAEmZUoaD0HraeBcrgv7oN6qKgmkSMB6sD730dzOyu-I9wEvJt8zrMJf9EdMmj-SYhSIuEq8BSBG6vgWFzL5TLnnqveG180mN5VzJRTv0Qq6KyfwrH3M9mnwNmjj5QbHaSfaoZSekHiq2frvM2oEvXOzJLnh5hpZbNqMDcKUbZNyXt_xGYtjsp9atDiam3Fd-nlwwHSZXzLhA&__tn__=%2CO%2CP-R
https://www.facebook.com/hrupkie.fond/posts/pfbid02snHCYignW8FYiVcVDcrCmdTwrkoVMfQ7RCM9MDndrTe6hJGQdpBMLpytDC57PoKXl?__cft__[0]=AZWURna9Aqv0wZCni4oy-PoAPRcO-cUHWUf5GTbmuhkH9l7s2usjl2kyu-SzIMR37yrZ5y54RZ_9QLvE68dbmCzZ-OdAdbYXBQ60iCaq0_tQ6QCEgpvlQXSCG7zITGIJcdY6uRgJsC4Sj6c85HiJv7iIm2ayIlCJvIZOKOsM5_bFeM263eJVc5h18KlryEArLK6b1IxCVG4OIc7gXuuSyYZS&__tn__=%2CO%2CP-R 
https://www.instagram.com/p/ClYofLsj78A/
https://www.instagram.com/p/Cm1MRXnqJlx/
https://www.instagram.com/p/Ced65NSKStM/
https://www.instagram.com/p/CdN11YGDecu/
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КОНТАКТЫ

Телефон: +7-906-722-08-54

E-mail: info@hrupkie.ru

Физический адрес:  
125284, г. Москва,  
1-й Боткинский пр-д, д. 7с1

Почтовый адрес:  
127642, г. Москва,  
ул. Сухонская, д. 1а, кв 54

hrupkie.ru

facebook.com/hrupkie.fond

instagram.com/hrupkie.fond

vk.com/hrupkie.fond

ok.ru/hrupkie.fond

http://hrupkie.ru
http://facebook.com/hrupkie.fond
http://instagram.com/hrupkie.fond
http://vk.com/hrupkie.fond
https://ok.ru/hrupkie.fond
https://ok.ru/hrupkie.fond

