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Van Milletvekili Sayimn Nazmi GUR tarafindan verilen “Van’in Ipekyolu ilgesinde

sedef hastaligina yakalanan iki ¢ocugun tedavisine iliskin™ 7/42396 esas sayili yazili soru
onergesinin cevabi ekte sunulmaktadir;
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Van Milletvekili Sayin Nazmi GUR tarafindan verilen 7/42396 esas sayili yazili soru
Onergesinin cevabidir:

SORULAR

Van Ilinin Ipekyolu Ilgesine bagl Yenigavus Mahallesi'nde ikamet eden 9 niifusly
KARAKOC ailesinin iki ¢cocugu dogustan halk arasinda sedef hastaligi olarak bilinen
Epidermolizis Biilloza hastaligina yakalandigi, kiigiik kizinin ise 3 aylik iken gecirdigi havale
nedeniyle epilepsi hastas oldugu ifade edilmektedir. Baba Idris KARAKOC c¢ocuklarm
Van'da bulunan hastanelerine gotlirmelerine ragmen cocuklarinin hastaligina tedavi
bulamadiklarini, sedef hastaliginin tedavisi sadece yurt diginda yapildigindan dolayr baba
Idris KARAKOC maddi imkansizliklardan dolay: ¢aresiz oldugunu ifade ederek yetkililerden
yardim beklemektedir.

SORU 1- Van ilinin Ipekyolu icesine bagli Yenicavus Mahallesi'nde ikamet eden
KARAKOC ailesinin ¢ocuklarinin bir an 8nce sagliklarina kavusmalar i¢in Bakanhiginizca
herhangi bir girisimde bulundunuz mu? Bulunmadiysaniz bulunmay1 diistiniiyor musunuz?

CEVAP 1- 18.04.2014 tarihinde saglik ekibi KARAKOC ailesinin hasta ¢ocuklarin
degerlendirilmek iizere evinde ziyaret etmistir. Aile reisi Idris KARAKOC 8 ¢ocugunun
oldugunu ve en biiyiik ¢ocugu olan Ugurun 1998 yilinda 5 yasinda vefat ettigini, 7
¢ocugundan 3’iiniin hasta, digerlerinin saglikli oldugunu, yaklasik 3 senedir cocuklart Serkan
ve Ergini muayeneye gotirmedigini belirtmis, esi ile arasinda akraba evliligi oldugunu
bildirmistir. Yapilan Tibbi degerlendirmeler sonucunda, ¢ocuklarin psoriasis (Sedef) hastas
olmadiklari, hastaliklarinm Epidermolizis Biilloza oldugu tespit edilmistir. Yiiziinci Yil
Universitesi Dursun Odabas Tip Merkezinden Epidermolizis Biilloza tanis sebebiyle 2006
dogumlu Serkan KARAKOC isimli hastaya verilmis olan %92 oraninda 6ziirlii saglik kurulu
raporu ve 1997 dogumlu Ergin KARAKOGC isimli hastaya Epidermolizis Biilloza tanisi
sebebiyle verilmis olan %76 oraninda ziirlii Saglik Kurulu raporu ile tani teyit edilmistir.

Saglik ekibi ve idari heyetin yapnus oldugu tibbi degerlendirmeler sonrasinda Serkan ve
Ergin KARAKOC isimli hastalar ikamet adresine ¢agrilan Van 112 ASH'ye ait ambulans
ekibi ile almarak Yiiziincii Y11 Universitesi Dursun Odabas Tip Merkezine tedavi amaci ile
18.04.2014 tarihi saat 12.00 de nakledilmistir. Burada Dermatoloji Ana Bilim dalinda tedavi
altina alinmustir. Yaklasik 12 giin siiren tedavi stirecinde hastalarin yara bakimlari yapilmig
sistemik olarak iyilesme saglanmis ve taburcu edilmiglerdir. Bundan sonraki slirecte
hastalarin evde bakim hizmeti alabilmeleri igin ilk ziyareti 06.05.2014 tarihinde olmak lizere
periyodik ziyaretler gergeklestirilmekte ve tedavi stireci tarafimizca takip edilmektedir.

Ayrica bahsi gegen aileye ait sosyal inceleme ve tibbi bilgi raporlart (EK 1 ve EK 2) de
yer almaktadir.
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SORU 2- Sosyal devlet ilkesinin geregi olarak sedef hastalarmin tiimiiniin tedavisi i¢in
Bakanlik olarak devreye girmeyi diistiniiyor musunuz? Bu konuda bir calismaniz bulunmakta
midir?

CEVAP 2- Il diizeyindeki sedef hastalarinin tedavileri ginlimiiz modern tip imkanlari
Olgiisiinde diizenlenmekte ve ilgili brans doktorlarimiz tarafindan hastalik stiregleri takip
edilmektedir.

SORU 3- Van ilinde Bakanligiizca tespit edilen ka¢ sedef hastas1 bulunmaktadir?
Sedef hastaligindan kurtulan ve hayatin kaybeden kisi sayis1 kactir?

CEVAP 3- Van ilinde 1 Ocak 2008 tarihi ile 4 Haziran 2014 tarihleri arasinda olan
toplam; 5.339 sedef hastasi tespit edilmistir. Bu hastalarin Saglik kuruluglarindaki tedavileri
ve takipleri devam etmektedir. Sedef hastaligindan dolayr hayatini kaybeden vatandagimiz
bulunmamaktadir.

Gosterdiginiz ilgiye tesekkiir ederim.
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