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TURKIYE BUYUK MILLET MECLiSi BASKANLIGINA

Asaida yazili sorularimin Anayasa’nin 98. Igtiiziigiin 96. maddesi geregince Saglik Bakam
Fahrettin Koca tarafindan yazili olarak yanitlanmasi konusunda geregini arz ederim.

iilizar BICER KARACA
Denizli Milletvekili

Epidermolizis Biilloza (EB) ya da halk arasindaki adiyla kelebek hastalig; ciltte bulunan
yapisal proteinlerdeki mutasyonlar sonucu ortaya ¢ikan bacak, kol, el, ayak, goz, kalga, agiz
ici, nefes yolu, yemek borusu gibi bélgelerde biil (ici su dolu kabarciklar) gériilmesidir. Hafif
bir temasin bile “biil”(in olusumu igin yeterlidir. Kelebek kanadi kadar hassas, kinlgan bir cilt
yapisina sahip olarak dogan ¢ocuklar nedeniyle hastaliga halk arasinda “kelebek hastalig1” adi
verilmigtir. Hastalik viicutta enfeksiyon ve yaralara yol acabilmektedir.

Hastaligin herhangi bir tedevisi bulunmamakla birlikte bazi yontemler ile hastalarin; olagan
yasama uyum saglamalar miimkiin olabilmektedir. EB hastalari iin uluslararas: diizeyde
destek ve savunuculuk agi olan “Debra International” tarafindan énerilmekte olan ve
tzerinde bilimsel calismalar yapilmis olan; mepilex, urgotiil ve polymem iiriinleri hastalarin
yaralarinin pansumaninda kullaniimaktadir. Gegtigimiz siirecte SUT kapsamina alinmasi ile
hastalikla ilgili dogru olmayan ve tizerinde ¢alisma yapilmamis bircok iriin piyasaya '
sunulmustur.

1. Epidermolizis Biilloza tanisi konmus olan kag hasta vardir? Cinsiyet dagilimlari nedir?

2. Epidermolizis Biilloza tanisi konmus hastalarin kagi 18 yas altindadir? Cinsiyet
dagihimlari nedir?

3. Hassas bir cilde neden olan hastalikia ilgili olarak bilimsel ¢alisma yapilmamis
olmasina karsin medikal firmalar tarafindan hastalara satilmakta olan yara bakim
drlinlerinin denetimi dogrultusunda bir calismaniz var midir?

4. Bakanhginiz biinyesinde hizmet vermekte olan hastanelerde Epidermolizis Biilloza
tanisi olan hastalara yonelik; “endikasyonlarinda epidermolizis biilloza” hastaligi
bulunan driinlerin kullanilmasi igin bir galigmaniz var midir? Var ise bu calismanin
detaylari nedir?

5. Yakin zamana kadar Epidermolizis Biilloza tanisi olan hastalara uygulanan
pansumanlarda “endikasyonlarinda epidermolizis biilloza” tiriinler kullanilmakta iken
son zamanlarda bu Uriinler yerine tizerinde bilimsel ¢calisma yapilmamis tirtinlerin
kullaniliyor olmasinin sebebi nedir? Uzerinde bilimsel calisma yapilmamis iiriinlerin
Epidermolizis Biilloza hastalarinin pansumaninda kullanilmasinin sebebi ihale
kanununa gére “en ucuz” olaninin alinmasi midir?
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6. Anayasal haklarn savundugunuzu dusiinliyorsaniz; hastalara iyi gelen ve bilimsel
¢alisma yapilmig driinlerin verilmesi; saghk hakki, yasam hakki, sosyal devlet vb.
bircok hak kapsaminda degil midir?



