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Nadir gorilen bir hastalik olan epidermolozis bullosa(EB) halk
arasinda anilan ismiyle kelebek hastaliginin kesin bir tedavisi
bulunmamakta, hastalik semptomlarinin gideriimesine yonelik hassas bir
bakim ile hastalarin hayat standardi yukseltimeye caligilmaktadir.
Hastallk deri Uzerinde kapanmayan vyaralar ve iltihap keseleri
olusturmakta, ilerleyen siiregte hastalik i¢ organlari da etkilemektedir. Giln
icerisinde siklikla pansumana ihtiyag duyan kelebek hastalari, koruyucu
medikaller ve 6zel diyetler ile hayata tutunmaya c¢alismaktadirlar. Birkag
saat arayla pansumana ihtiyag duyan, viicutlarinin gérundr bélgelerinde
olusan yaralar sebebiyle psikolojileri olumsuz yoénde etkilenen hastalar
egitim, is ve sosyal hayata katiimda biytk zorluklar yasamaktadir.

Ulkemizde sayilari 2 bin olan kelebek hastalarina yénelik yeterli
medikal ve sosyal destek veriimemekte, yiksek bakim masraflarinin
kuiguk bir kismi devlet tarafindan 6denmekte, hastalar ve aileleri yuksek
bakim masraflarinin altinda ezilmektedir. Hastalarin sosyal hayata
katilimini saglamak igin herhangi bir calisma yuruatiimemekte, hastalar
yasadiklari psikolojik sorunlara karsi yalniz birakilmaktadir. Kelebek
hastalarinin butin gereksinimlerinin karsilanmasi igin ivedilikle somut
adimlar atilmas| beklenmekte, sosyal devlet ilkesi geregi sagdlik destegine
ihtiyac duyan her bir yurttagimiza yardim eli uzatiimasi gerekmektedir.

Bu bilgiler is1ginda:

1. Kelebek hastasi bireylerin ihtiyag duydugu krem tarlerinin tamaminin
6deme kapsamina alinmamasinin sebepleri nelerdir?
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. Kelebek hastalarinin butiin tedavi giderlerinin 6deme kapsamina
alinacagi tarihi agiklar misiniz?

. Kelebek hastalarinin krem, yara értus, bandaj ve dijer tedavi
giderlerinin bir yillik maliyetini agiklar misiniz?

. Kelebek hastalarinin ihtiyaglarina kolaylikla erisebilmesini saglamak
amaclyla saglk kurum ve kuruluslarinda bu alanda uzmanlasmis
hekimlerin gérev yapacagi birimler kurulmasi dustnlimekte midir?
. Kelebek hastalarinin egitim, is ve sosyal hayata katiliminin
kolaylastinimasi icin yurttulen calismalari aciklar misiniz?

. Egitim ve is hayatini sirdiiren tanimli kelebek hastasi sayllarini
aciklar misiniz?

. 2002 — 2021 déneminde tanimlanan kelebek hastasi sayllarini yillik
temelde, illerimize gére agiklar misiniz?



