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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saglhtk Bakant Saymn Ahmet DEMIRCAN tarafindan
Anayasamn 98 inci ve TBMM I¢tiiziigiiniin 96° nc1 ve 99’ uncu maddeleri geregince yazih
olarak cevaplandirilmasini saygilarimla arz ederim.

ibel YIGITALP
Diyarbakar Milletvekili

Diyarbakir’da, halk arasinda kelebek hastaligi olarak bilinen epidermolizis bullosa adli deri
hastalig1 ile yasamak zorunda kalan 0-27 yaslar1 arasinda en az 38 hasta vardir. Dogustan
genetik bir bozukluk nedeni ile ortaya ¢ikan ve heniiz tedavisi bulunmayan kelebek hastaligini
tagtyan kisilerin derilerinde siirekli yaralar agilmakta ve bu yaralarin yara ortiileri ile
pansuman edilmesi gerekmektedir. Yara ortiisii doktor tarafindan recete edildikten sonra
temini evde bakim hizmet birimi tarafindan yapilmaktadir. Fakat evde bakim hizmet birimi
tarafindan ailelere uygun yara értiisii yerine ¢ocuklarin tenlerine uyumlu olmayan ve deriye
yapisan yara Ortiileri verilmektedir. Bu magduriyetler dolayisiyla aileler ihtiyaglari olan yara
ortillerini kendi maddi imkénlari ile kargilamaya calismaktadirlar. Ailelerin bu konuda
talepleri; SGK 6deme listesinde bulunan hastaya uygun yara 6rtiilerinin temin edilmesi, bu
yara Ortiilerinin temin siiresinin kisaltilmas: ve kolaylastirilmasi i¢in eczanelerden temininin
Onii agilmasidir.

Bu baglamda;

1) Kelebek hastalarinin magduriyetinden haberdar misiniz? S6z konusu magduriyet ile
ilgili bir ¢alismamz var midir? Bir calismamz yok ise séz konusu magduriyeti
giderecek bir ¢alisma yapacak misiniz?

2) Kelebek hastalarimin magduriyeti ile ilgili Bakanliginiza herhangi bir sikdyet ya da
talep gelmis midir?

3) Kelebek hastalar igin doktor tarafindan regete edilen hastaya uygun yara Ortiisiiniin
temin edilmemesinin nedeni nedir?

4) Kelebek hastalarimin tedavisi i¢in gerekli olan ilag ve tibbi malzemelerin kag¢ tanesi
ddeme kapsamindadir?

5) Tiirkiye’de kag kelebek hastast vardir? Bu sayinm illere ve yasa gore dagilimi nedir?

6) Kelebek hastalarimin hayatlarim kolaylastirmak ile ilgili bir calismaniz var midir?
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