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. Diyarbakir Milletvekili B
Insan Haklarmt Inceleme Komisyonu Uyesi_
Saglik, Aile, Caliyma ve Sosyal Isler Komisyonu Uyesi

TURKIYE BUYUK MiLLET MECLISI BASKANLIGINA

Halk arasinda kelebek hastali§1 olarak bilinen epidermolizis bullosa hastalarimin yagadiklar
sorunlann tespit edilmesi, hastalarin ve yakinlarinin hayatlarini hem maddi hem manevi
olarak kola)l(lastlrmak icin yapilacaklarin belirlenmesi amaciyla Anayasa’nin 98’inci
Igtiiziigiin 104’{incii ve 105’inci maddeleri geregince Meclis Arastirmasi agilmasim arz ve

teklif ederim.
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GEREKCE

Halk arasinda kelebek hastaligi olarak bilinen epidermolizis bullosa hastalif; tist deri ve alt
derinin yani epidermis ve dermis tabakasinin yapigma eksiklifi olarak tamimlanmaktadir.
Tirkiye de yaklagik 500 kisi kelebek hastasidir. Hastaligin birgok g¢esidi ve asamasi olmasi,
durumu hafif olan hastalarin doktora bagvurmamas: ve hastalik ile ilgili 6zel bir veri tabam

olmamasindan dolay1 hasta sayisinin daha fazla oldugu tahmin edilmektedir.

Hastalifin tedavisi olmamakla birlikte, hastalarin yasamlarimi siirdiirmelerinin tek yolu;
diizenli bir sekilde, usuliine uygun olarak steril ortamda her giin pansuman edilmeleridir.
Hastalarin yagam sartlar1 ¢ok zor ve yasam alanlari ¢ok kisithdir. Kelebek hatlarmin kisitlt
olan yagam Kkalitesini arttirmak i¢in medikal malzemelere yani; yara ortiileri, elastik sargi

bezleri, steril igne ucuna hayatlari boyunca ihtiyagian vardir.

Kelebek hastalift hem hastalann hem hastalara bakan yakinlarinin  hayatlarin

zorlagtirmaktadir. Hastalarin ve hasta yakinlarinin bir takim talepleri vardr.

Oncelikle 2015 yili itibariyle devlet tarafindan denmeye baslanan ilag ve tibbi malzemelerin
evde bakim hizmet birimi tarafindan kargilanmasi ¢ok uzun siirmektedir. Bazi illerde temin
edilen tiriinlerin kalitesiz olmasi bazi illerde ise 6zellikle ¢ocuk hastalarin kullanimina uygun
olmayan; yaray: tahris eden yara ortilerinin temin edilmesinden dolay: bu iiriinler
kullantlamamaktadir. Ozellikle ¢ocuk hastalarin kullanimina uygun olmayan iiriinlerin temin
edilmesi hastalan zor durumda birakmakta kimi hastalarin sargi bezi yerine tuvalet kagidi ya

da pegete gibi steril olmayan iiriinler kullanmasina sebep olmaktadur.

Kelebek hastalarmin tibbi ve maddi sorunlarimin yant sra manevi sorunlart da vardir.
Hastalarin sosyal yasama dhil olamamasi, ¢aligamamasi, dzellikle cocuk hastalarin okula
gidememesi gibi etkenler hastalarda travmaya neden olabilmektedir. Bunun yan1 sira kelebek
hastalan gorsel olarak viicut deformasyonu (el, ayak, parmak birlesmeleri, viicutta agiriikly
yaralar) nedeniyle toplum tarafindan diglanmakta ve sosyal hayatlarina da devam

edememektedirler.
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Hasta yakinlari doktorlarin hastalik konusunda yeterli bilince ve ¢gitime sahip olmadigin:
ifade etmektedir. Kelebek hastalarimn hem hasta takibi agisindan hem de aldiklan saghk
hizmetinin kalitesinin artmas: i¢in 6zel bir hastaneye sahip olmas: gerekmektedir. Ayrica
hastalik konusunda hem hastalarin ve hasta yakimlarinin hem de hastalarin sosyal dislanmaya

maruz kalmamasi i¢in toplumun bilin¢lendirilmesi gerekmektedir.

Halk arasinda kelebek hastalig1 olarak bilinen epidermolizis bullosa hastalarimin yagadiklar:
sorunlarm tespit edilmesi, hastalarin ve yakimlannin hayatlarmi hem maddi hem manevi
olarak kolaylagtirmak i¢in yapilacaklarin belirlenmesi amacryla Anayasa’mn 98’inci
Igtiiziigiin 104’tincii ve 105%inci maddeleri geregince Meclis Aragtirmas: agilmasini arz ve

teklif ederim.
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