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פעולות העמותה למאבק במחלת ה-Best Disease 
המחלה הניוונית Best Disease היא מחלה גנטית נדירה הפוגעת במקולה .

מקולה הוא מרכז עצבי צפוף רגיש הנמצא במרכז הרשתית והוא אחראי לראיית צבע וראייה בכושר הפרדה גבוה .פגיעה במקולה בעיניים גורמת לעיוורון פונקציונאלי. בישראל ישנם כ- 600 חולים במחלה קשה זו, מחציתם ילדים ותינוקות. הסטטיסטיקה מצביעה על שיעור של 1:14000 החולים במחלה. סטטיסטית ניתן להעריך כי כלל הסובלים ממחלה הזאת בעולם עולה על חצי מיליון.

מחלות גנטיות נדירות אינן זוכות בד"כ למשאבים מספיקים הדרושים למחקר מדעי שמטרתו להבין את המנגנונים העומדים בבסיס המחלה ולפתח דרכי טיפול משופרות. 

מטרות העמותה:

1. לתמוך במחקר רפואי ,שמטרתו להביא לשיפור דרכי הטיפול הרפואי במחלת ה- "בסט" ולשיפור איכות החיים של החולים.

2. לארגן ועידות בינלאומיות ,בנושא מחלת ה-"בסט"

3. לספק מידע על ההתפתחויות המדעיות האחרונות.
4. לתמוך בילדים ובמשפחותיהם שנפגעו במחלה.
בתאריך 12.3.05 עלה אתר האינטרנט של העמותה, החברים מוזמנים להיכנס לאתר. כתובתו www.best.org.il 
העמותה מונה כיום כ- 72 חברים.
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