Увага !

Громадська організація «Всеукраїнська асоціація кришталевих людей»

Недосконалий остеогенез (НО) , або хвороба кришталевих людей - це група генетичних захворювань, головною рисою яких є низька маса кісток і легкі переломи після мінімальної травми або взагалі за її відсутності.
 

Скільки кришталевих  людей  є в світі? 
То важке питання. Воно залежить як від типу НО, так і від лікаря, який діагностував чи не діагностував НО. В середньому вважається, що одна дитина із 20-30 тисяч народжується з НО. Це небагато, але вони є, тому потребують допомоги і підтримки. Статистично в Україні кількість пацієнтів з НО може становити в межах 1500-2000 осіб.
       16-18  травня 2016 року , за ініціативи громадської організації «Всеукраїнська асоціація кришталевих людей», в Україну приїде група вчених і лікарів  з Тартуського Університету (Естонія), які займаються дослідженням та лікуванням людей з Недосконалим Остеогенезом(НО). Головною метою дослідження є генетичний (ДНК та РНК) аналіз  людей з вродженою крихкістю кісток( в закладах МОЗ  Україні дане дослідження  не проводиться). Під час дослідження буде збиратись генеалогічна інформація , інформація про здоров”я пацієнта та найближчих родичів, а також проби крові на аналіз. Дане дослідження дасть змогу пацієнтам підтвердити клінічний діагноз НО  із вказанням мутації. Крім того , буде змога  отримати консультацію лікаря – ортопеда , яка вже понад 20 років займається лікуванням та дослідженнями  НО пацієнтів різного віку в Естонії.
За  інформацією організаторів зазначеної акції обстеження осіб з недосконалим остеогенезом відбудеться на базі Харківського спеціалізованого медико - генетичного центру  за адресою  : м. Харків , проспект Перемоги, 13.
        Попередній запис до 10 травня за телефоном  

Петрової       Любові        Анатоліївни      ( 066-301-01-83) – голови громадської організації «Всеукраїнська асоціація кришталевих людей».
