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ארגוני הורים אנגלמן בעולם
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FAST (US based)  

Foundation for 

Angelman 

Syndrome 

Therapeutics

ASF (US based) –

Angelman 

Syndrome 

Foundation

ASA (Global) –

Angelman 

Syndrome Alliance

All The Rest

ההורים  ארגוני 

לתסמונת אנגלמן  

בעולם

ASA  היא ברית בין ארגונים

פ  "רבים במטרה לרכז שת

בין ארגונים בודדים ובכך  

.  להעצים את ההשפעה

את להוות שנבחר התחום 

נתיבי ההשקעה העיקריים  

.הוא המחקר

ב שני  "בארה

ארגונים נפרדים  

וחזקים אשר רוב  

פעילותם אינה  

.משותפת



העלאת המודעות-מעורבות ישראלית
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-חלק עיקרי מפעילותנו בישראל ב

עסק בתקשורת חוץ והעלאת  2019

מודעות

בעקבות החשיפה קיבלנו רק  

בחודשיים האחרונים בקשות  

לעזרה ממשפחות אנגלמן שאינן 

.ישראליות ואינן גרות בארץ



ASA-ובעולם פעילות ומעורבות בארץ 

כנס דו שנתי 

בינלאומי בנושאי מחקר  

וטיפול נערך בכל פעם  

באחת ממדינות הברית

איסוף משותף של 

תרומות למחקרים  

בהיקף של מאות אלפי  

אירו בשנה

מאמצים רבים הושקעו  

בכדי לייצר תשתית 

לתמיכה באיסוף כספי  

תרומה מכל הארגונים  

למענק מרוכז שעל  

הזוכים בו מחליטים  

בבחירות שוות

הרבה בזכות  , לאחרונה

יוזמה של העמותה  

פועל הארגון  , הישראלית

לביצוע פרויקטים  

בינלאומיים נרחבים  

להעלאת מודעות וגיוס  

כספים

ר  "בתחילת שנה זו נבחר ד

חנוך קפצן לשמש אחד  

משלושה חברי הוועד  

המנהל המדעי של

ASA



15qרשת מרפאות אנגלמן ותסמונות 

לרשתלפני כחודש התרחבה רשת מרפאות אנגלמן 

.15qלמרפאות תסמונות משותפת 

ב"מרכזים בארה18

:מרכזים נוספים4
ישראל

קנדה

ארגנטינה

הולנד

הצוותים הרפואיים וכן  

המנהליים של מרפאות הרשת

מנהלים תקשורת שוטפת 

ושיתוף מידע
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לרשתלפני כחודש התרחבה רשת מרפאות אנגלמן 
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ארגנטינה

הולנד

הצוותים הרפואיים וכן  
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מרפאת אנגלמן  

הראשונה  -בישראל 

ב להיכלל  "מחוץ לארה

ASFמרפאות ברשת 



מיצובה של ישראל כמעצמת אנגלמן

משפחות100-יותר מלתסמונת אנגלמן חברות בעמותה הישראלית היום 

רובן הגדול מחוברות לרשתות חברתיות ונמצאות בקשר מתמיד זו עם זו ועם 
.הנהלת העמותה

מטופלים טווח הגילאים רחב  80במרפאת אנגלמן במרכז הרפואי שיבא יותר מ 
.מאד

נתון חיוני בתכנון  –כמעט כל המשפחות גרות במרחק נסיעה מהמרכז הרפואי 
.ניסוי קליני

(באירופה2)בגודלה בעולם 4מרפאת אנגלמן בישראל נחשבת ל 

המרכז הרפואי שיבא הוכר השנה כאחד מעשרת המרכזים הרפואיים הטובים 
.בעולם
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מיצובה של ישראל כמעצמת אנגלמן
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עמותה

משפחותמרפאה

רבות המחוברות לעמותה ולמרכז רפואי חדשניבישראל משפחות 



מיצובה של ישראל כמעצמת אנגלמן

9

העלאת מודעות וקשרי חוץ, באמצעות פרסום

עמותה

משפחותמרפאה



מיצובה של ישראל כמעצמת אנגלמן
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העמותה והמרפאה יוצרות ונוצרים איתן קשרים מטעם חברות התרופות  
.ובניסויים קלינייםשעוסקות בחיפוש אחר תרופה

עמותה

משפחותמרפאה



תמונת מצב אפשרויות טיפול וריפוי



תמונת מצב אפשרויות טיפול וריפוי
חדשות מהכנס הבינלאומי של העמותה לריפוי תסמונת  

6.12.2019, שיקאגו, (FAST)אנגלמן 



תמונת מצב אפשרויות טיפול וריפוי
חדשות מהכנס הבינלאומי של העמותה לריפוי תסמונת  

6.12.2019, שיקאגו, (FAST)אנגלמן 

?האם הטיפולים שאתם מציעים יהיו גלובאליים 



תמונת מצב אפשרויות טיפול וריפוי
חדשות מהכנס הבינלאומי של העמותה לריפוי תסמונת  

6.12.2019, שיקאגו, (FAST)אנגלמן 

2020חברות תרופות מכריזות תחילת ניסוי קליני ב 4

להפעלת האלל האבהי–או דומה לה ASOבטכנולגייתחברות בתחום ריפוי גנטי 3

במוחהנוירוניחברה נוספת בתחום שיפור התפקוד 
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תודה רבה ובהצלחה לכולנו

Horim.angelman@gmail.com


