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מרפאה לילדים חולי מחלות עצב שריר!
עמותת מ.ש.י בשיתוף עמותת SMA הכריזו השבוע על הקמת המרפאה.

בתאריך ה – 14/7/11 נערך ברעננה כנס של עמותת משפחות SMA ועמותת מ.ש.י ("מחלות ניוון שרירים בישראל"). 

העמותות אשר עוסקות ביום יום בהתמודדות החולים ובני משפחותיהם עם מחלות ניוון שרירים ("עצב-שריר") למיניהן, החליטו להקים מרפאה ייעודית לתמיכה וטיפול בילדים החולים במחלות אלו.

מחלות ניוון שרירים הן מגוון מחלות הגורמות בסופו של דבר להרס ולחולשת שרירים, ומקורן יכול להיות פגיעה בעצב או בשרירים עצמם. חומרת המחלה משתנה, אולם ברובן מתקיימת חולשת שרירים ניכרת. בחלק מהמחלות תיתכן בשלב מתקדם גם מעורבות של שריר הלב. את הסימנים הראשונים לקיום המחלה ניתן לזהות בחלק מן המחלות במהלך השנים הראשונות לחיים.
המרפאה החדשה תהווה "בית שני" לחולים, אשר נדרשים לקבל טיפול רפואי ייעודי המותאם למצבם הרפואי. כמו כן במקום יהיה מוקד 24 שעות ביממה לבני המשפחות אשר יהווה קו פתוח לייעוץ והכוונה בעת אירוע חירום וימנע את הצורך, שקשה מנשוא, בהגעה פיסית למרכז רפואי.

המרפאה עתידה לקום באחד מהמרכזים הרפואיים הגדולים באזור המרכז.

מהעמותות נמסר כי מהלך שכזה יהווה פריצת דרך ושינוי מהותי באורח החיים של החולים ובני משפחותיהם. כמו כן, ציינו השבוע בעמותות, שהנכונות מצד מומחים רפואיים להקמת המרפאה היא עצומה.

במהלך הכנס, אשר השתתפו בו עשרות משפחות חולים, סוכם על יציאה במבצע גיוס כספים נרחב, על מנת שייתן רוח גבית לפרוייקט. כעת שוקלים בעמותות לקיים ערב התרמה ענק שכל הכנסותיו יהיו קודש להקמת המרפאה.

הקמת המרפאה תלויה בגיוס תרומות על סך של מאות אלפי שקלים.  

חברים ותומכים הצהירו בכנס כי בכוונתם לאתר ולגייס כל דלת לפרוייקט לאיתור דרכים לגיוס סכום הכסף הראשוני.
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