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Kamuoyunda “Kelebek Hastalig1” olarak bilinen Epidermolysis Bullosa hastalig1
magdurlarinin durumu zaman zaman basina yansimaktadir. Bu konuda bazi sorularimin

yamtlanmasi geregi dogmustur.
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Epidermolysis Bullosa hastalig1 ne tiir bir hastaliktir? Tedavisi nasil
yapilmaktadir? Tedavide kullamlan tibbi ilaglar ve yara ortiileri nelerdir?
Epidermolysis Bullosa hastaliginin tedavisinde kullanilan tibbi ilaglar ve yara
ortiilerinin maliyeti nedir? Maliyetin ne kadarin1 devlet kargilamaktadir? Tedavide
kullanilan tibbi ilaglar ve yara ortiileri ne gekilde ve kimlerden tedarik
edilmektedir?

Epidermolysis Bullosa hastaligina sahip ¢ocuklarin tedavilerine devam
edebilmeleri i¢in ne siklikta ve nereden rapor almalar gerekmektedir? Alinmasi
gereken bu raporun kapsami ne olmalidir? Belli araliklarla ve kapsamli rapor
almak gerekiyorsa bu hastaliga sahip olan ¢ocuklarin magduriyeti s6z konusu
olmayacak midir?

Dogustan itibaren goriilen Epidermolysis Bullosa hastaligi ile ilgili rapor yeni
dogana verilmekte midir? Verilmiyorsa sebebi nedir?

Epidermolysis Bullosa hastalig: Tiirkiye’de kag ¢ocukta goriilmektedir? Bu
hastalik hangi bolgelerde yogunlukla gézlemlenmektedir?

Epidermolysis Bullosa hastalig1 ile ilgili bir tedavi merkezi var midir? Yoksa
sebebi nedir?

Bu hastalik hakkinda kamuoyunun bilinglenmesi yoniinde herhangi bir ¢alisma
yapilmis midir? Yapilmadiysa sebebi nedir?

Bu hastaliktan magdur olan ¢ocuklarin topluma kazandirilmas: i¢in ne gibi
calismalar yapilmaktadir? Bu konuda herhangi bir caligma yapiimamaktaysa
sebebi nedir?

Ulkemizde Epidermolysis Bullosa hastaligi ile ilgili calismalar yapan kag dernek
vardir? Bu derneklerin denetimini kim ve nasil yapmaktadir?
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