09 מאי 2005
ל' ניסן תשס"ה
לכבוד

יו"ר הכנסת, ח"כ ריבלין ראובן
אדוני היושב ראש,

אבקש להעלות על סדר יומה של הכנסת הצעה דיון מהיר  בנושא:

חולי מחלת הבסט (best)
דברי הסבר:

מחלת הבסט היא מחלה ניוונית הנובעת מפגם גנטי נדיר המביא לפגיעה חמורה בראייה עד לעיוורון מלא. 

בישראל כ - 600 חולים במחלה זו רובם תינוקות וילדים, בשל נדירותה היחסית לא הושקעו ע"י המדינה משאבים למציאת מזור למחלה. חוקרים הצהירו כי בעזרת מימון מתאים עשויה להמצא התרופה שתוכל להאט או אף לעצור את המחלה כליל.

ראוי כי ועדת הבריאות תקדיש דיון לנושא חשוב זה הנוגע לחייהם של כ - 600 מתושבי המדינה, ובני משפחותיהם.


בכבוד רב,

חבר הכנסת שלגי אילן
