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Sizin Hi¢ Kelebek’ Kardesiniz Oldu mu ?
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Epidermolizis Biilloza

"EB" Hastaligi halk arasinda kelebek Hastalig
olarakata bilinen cildi cok hassas kilan geneftik ve nadir
gorilen bir hastiliktir. Derinin katlari arasindaki
rotein (kolojen 7) eksikliginden kaynaklanmaktadir.
astalik 3 ana tipten olusmakdadir. Butipleri ise
derinin hangi tabakas! arasinda eksik protein varsa ona
gore belirlemek mimkunddr.

Bu Hastaligin maalesef bir tedavisi heniiz yoktur.

Biiller (Deride olusan su kabarciklart) Acisini azaltmak
icin yapilabilecek tek yontem su kabarciklarinin
patlatilarak suyu akitilmali enfeksiyon ve
siirtinmelerden korumak igin mutlaka olusan yaraya
dogru pansuman yapilmalidir.

Hastalik 3 (l¢ ) Farkli Tipten Olusmaktadir.
Simplex (Hafif)

Junctional (Orta) Kendi iginde 2 (iki) ye ayriliyor.
Dystrofik (Agir Olan).

Hastalik i¢ organlar dahil tim viicutta gorilmektedir.

EPIDERMOLIZIS BULLOZA GENETIK BIR
HASTALIKTIR BULASICI DEGILDIR.



EB Hastaligr Viicut Dezenformasyonu




Debra Turkiye Kimdir !

» Epidermolizis Biilloza nadir goriilen bir
hastaliktir. Debra Tirkiye Debra
international tyesi 60 ulke arasinda 56.
siradadir. Tirkiye'de kayitlara girmis 400
kelebek hastasini hem yurt iginde hem yurt
disinda temsil etmektedir. Hastaligin
tanitimini Ustlenerek hastalara ve ailelerine
destek vermeyi amag edinmis bir sivil
toplum kurulusudur. Ayrica yurt disindaki
tedavi ve arastirmalarda debra
international't desteklemektedir.

2015 Mayis ayindan bu yana faaliyetlerine
araliksiz olarak devam etmektedir.



Debra Tirkiye Kimdir |

' Debra Tirkiye 60
debro Ulkede Faaliyet
Gosteren Debra
International'a

Isbu mektup ile DEBRA Intemational in DEBRA Turkey'den uygun inyelik bagivuorusa aldig

onaylammaktadir. Bu bagviun 27 Elam 2015 tanlindela toplantida DEBRA  Iintcrmational L ) g g
Tdaresi tarafindan incel e stir. ag l e I l l

Basvununm DEBERA Intemational tarafindan kabul edildgiZimm onaylar, DEBEREA Twhkey™s

DEBRA Imtermational i degerli bir fiyesi olarak aranmzda gérmekten mutholuk duyunyormz ° °
Tinkive de Epidermolizis Bidloza’lh (EB) insanlara saglayvabileccklen destekler komusunda en
v dileklennuz ilehivomz. Basanlanm bagkalamyla pavlasmak ve DEBRA Twrkey'c alg: ve

kalavuziuk saglamak igin sabirsizl anny oz
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Debra Tirkiye Neler Yapiyor..

Farkindalik Etkinlikleri

Uluslar arasi kongreler

Ulke icinde seminerler

Hasta moral glnleri (piknik, senlik vs)
Hasta ve Hastane ziyaretleri

Hasta ve hastane arasindaki muhtemel
sorunlarin ¢cozimu icin Saglik Bakanligr ve SGK
ile birlikte koordineli ¢alismalar yapmakta

* Bolgesel hasta ve aileleri igin toplantilar
diizenliyor.

* Cesitli illerdeki milki amirler ile bilgi aligverisi
yaplyoruz.

* Yenidogan bakimi pansuman tedavi yontemlerini

gerek yerinde ziyaretlerle gerekse uzaktan
egitimle ailelerle paylasiyor




Debra Turkey Neler Yapiyor..

debra

CERTIFICATE OF
AT TENDANCE

This is bo certify thak

_ Adem Akyuz

Participated in the DEBR.A International Congress

ZHAGREB 2016

held
22 - 25 September 2016, in Zagreb, Croatia

@::L;_jh

President of Debra Croaktia President of Debra Inkermnatiomoal

Zagreb 2016 Debra kongresi



Debra Tirkiye Neler Yapiyor..
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2016 Ulusal Dermatoloji Kongresi ..



Debra Tirkiye Neler Yapiyor..

EB HAUSE AVUSTURYA
ZTYARETINDEN BIR KARE



Debra Tirkiye Neler Yapiyor..




Neler Yapiyor..
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Debra Tirkiye Neler Yapiyor..

Akylz Ailesi Hasta Ziyareti

Debra Tirkiye Baskanimiz Sayin Adem
AKYUZ Beyefendinin sizlerin de bildigi
izere iki evladi da kelebek hastasidir.
Gegtigimiz yillarda bir evladini hakka
ugurlayan baskanimiz, Kelebek hastaligi
konusunda ¢oziim bulmak icin son derece
hassas ve duyarlidir. Once bir baba
sonra dernek baskani olarak azim ile
calismaktadir.
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Yazili Ve Gorsel Basinda Debra
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Yazili Ve Gorsel Basinda Debra
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Hasan-Sevgiil Kaya ciftinin 2.5 yasindaki kizlari Medi
dogumdan hemen sonra yakala kelebek hastll-lgl
izl mkanslzllklzr
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Yazili Ve Gorsel Basinda Debra
Turkey
waallE

hastaligimaa o520
1ASE

riNvonas bHir kisiae godriifen, fermas sonrasmada derriade Fopirma ofustudsur Fcir
sarmalk isti

fzolfe bHBirir Hay
adir gortalemn hascaliklar ara-
sinda yer alan elebelk has—
tasi Yawvuz, danyaya hasea
alarak gorlerini agti@ina wve 36 yaldar
bununla mbacadele ettigini soyledi.
Flastalifamain cemel S=ellifFinin, de—
ride wve afiz ici, genital bSlge, anal
bolge, goz, burun, nefes wolu, yvemelk
borusu mibi witcur balgelerinde  ici
su dolu kabarciklar ile kendini gos—
verdigini ve agik yarava donitasebil-
diZini anlatan Yavu=z, hastalsSanan
menerik kdokenli olugunu belivori.
= Dogduktan sonralki illke 24 saat
iginde hastahifanan ortaya cikoigama
e o plarnden bu yrana siirekli Gl
bBakaumla hayatima dewvam ettigini
dile getiren Yawuz, “Flayvatim her za-
man ad=zetirm altinda gectri. Coculalus—
surmda evden digsar: gcilkkamadim, ar—
adaslarm sokakta oynuyordu. y—
sa benidim yere diismein ya Jda  wviacia-
duma topun carpmas: halinde ciddi
derim soyulabiliyor we w=ian solulkciz
e re iy ornden.

Ppanswuman yapillmasa
1-nulh_:ﬁuk. haftalarca

Adeta bir anda
ezlegiyordua. Ben, hic coc

aciyrla
Izguamu yasayamadim. Bua, benim en
diye konustua.

byl yrarana oldua™

En bayuk havalinin cocuk rhkanda
nayvabilmelk oldu TR,

kiaginlklcery er goziania kapatolginde,

bu dast gordaSoani iGade edern Wa-

vz, dusygnlaring sowle anlatos-

“Ben, hi¢ kosamadsim Srneiin.

- diligserm, agrily goanler i

ivor olacakrs. Razgar, hig

saatlerce o

St sdrmmek zorunda kalan kelebek hastasr Gallc Yavu=, bir o

caresiz hastalr S yvenerek. kavibettior oo cukfu_gfl'funu_ tek.rar
lﬁnd-E- > -
g ir =

Bir waFmur damlas: bile cehdic
r desim so t=

oldu bedenime. Kanr
oynarken, ben her zaman cammir
arkasimndan onu we arkadaslarana
seywrectim. Bemn, hic cocul olmadaimm.
Bemn we benim Soramuimil yasatar
diferleri, hig sizler gibi istedigsi i
ywiyrecekleri wiven ilk. Flaty olamn
hig bir gnday: rakeremedilk. Fler
Zarman yumusale ve sawva wivecelkler
yemel zormardaya=. B =1 i BFata
yiyremuiyories, cankia yvedesimi=de
agmimuada varalar oluyor. B
ufal bir sertlik birze yvara olarak
donayor. Ekmelk arasi bic Seyy
yivebilmel, ne kadar degerli biliyor
mrusunu=? Grdamnaon kiigiik kel
parcalara aymilmas: gerekiyor.
Yasayabilmek igin owel mamalarla
beslenivoruz. Bana, bagirsakean
rremelc ruasiz yrapald; s anda
midemmin bir kisma wolc.™
“Izole bir hayat”

Dislerinimn hermen ciariadca Tl
a da karmldigan: belirten Yamlzgﬁ_
“"Benim, dislerimin COSuU pProtez,
arka diglerim ise higc wolk. El
we ayaklamnmezda deri birbirime
yaprgiyor. Harceker ettirmelkte
zorlamiyorus_ Zorlarsak yine asr Ty
sorun, derimiz Prarcalanabiliyor
e WwIre yara, ara, yacs..."™
ifadelerini kwu landi1’Gan dicinde
FANMAIIILND CoFSumLar, IS U TTmary
yapmakla gectigini dif;agetl’.mn
Yavuz, “Her gtin wiac udumdalki
yvaralary temizlivorun. Hijwer:

e vurmade, hep kacesm.



Yazili Ve Gorsel Basinda Debra
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Baskanimizin gayretleriyle diger dernek ve kluplerle kurmus oldugu dostluk
bagi ¢cergevesinde yapilan etkinlikler.



Turkiye'de Kelebek Hastalig
Neden Taninmiyor ?

« Oncelikle ¢ok nadir olarak gériilen bir hastaligin temsilciligini
yaplyoruz.

 Cocuklarimizin fiziki gorinusleri halkimiz arasinda pek hos
gorinmiyor ve adeta ciizzamli gibi disindliyor ailelerde bu
durumdan fevkalade rahatsiz olduklari igin kendilerini foplumdan
tecrit ediyorlar.

 Hal boyle olunca yazili ve gorsel basinda fazla ilgi géstermiyor.



Debra Tirkiye diger Debra kuruluslar
ile igbirligi yapar mi?

e Evet

* Yilda bir kez tim Debra Yoneticilerinin
ve Uzmanlarinin katildigi ulaslararas:
kongrelere katiliyor. Bu kongrelerde yeni
gelisen pansuman teknikleri ilaglar: ve
gen tedavisi ile ilgili bilgi birikimleri
paylasiliyor ve glincelleniyor.

Eb clinet yesi oldugu gibi debra
international tyesi 59 llke ilede igbirligi
icersinde calismaktadir.



Dernek Geliri Nereden ?

Tim dinyada oldugu gibi debra kuruluglar: sadece bagis alarak
ayakta kalmaya ¢alisiyor.

Birkag sansli ilke kendi (lkelerinden arge igin fatura karsiligi
yardim almaktadir. Ancak gogu tilkede oldugu gibi bizde
devletimizden herhangi bir sebeb altinda bagis almiyoruz.

Ancak kendi ¢cabalarimizla bagis aliyor yada kabul ediyoruz. Aidat
alml?/oruz gerekgcemiz gogu hastamizin ekonomik olanaklari
maalesef ¢ok kisith. Hal boyle olunca kisisel dostluklarimizi
kullanmak marifeti ile az da olsa bagis bulabiliyoruz.

Ancak debra diinyada bir misyon stlenmis durumda bu kurumun
ayakta kalabilmesi igin tim diinya debra kuruluslar: aldiklar:
bagisin bir miktarini bu organizasyona aktariyor.

Ancak tzilerek belirtmek isteriz ki Debra Tirkiye olarak bu
kuruma fazla bir ekonomik katkimiz olamiyor. ¢iinki bizim
ulkemizde bagis mekanizmasi ¢ok iyi degil.



Kelebek Kardeglerimizin Psikolojik
Durumlar:

« Yasamak her seye ragmen hayata tutunmak istiyorlar ¢ok uzun
sure yasamayacaklarini biliyorlar ve konu tzerinde konusmak
istemiyorlar birkag cesur hasta disinda..

 Hepsinin ortak istegi dogru malzeme ve ilagla dogru pansuman
yapilmasi (simdilik elimizde bulunan tek ve etkili silah bu) Elleri
ve ayaklar: kapali olmayanlarin ise sadece bir parka gidebilmeleri
ve gittiklerinde kendilerine "CUZZAMLI" gibi davraniimamasi,
iste bu durum kelebekler igin liks.

 Sinemaya gidemiyorlar (alinmiyorlar)

* Piknik alanina sokulmak istenmiyorlar (Fiziksel goriintileri igin)

 Hangi birinden bahsedelim ki sizler bu alternatifleri gogaltin
ltitfen.



Litfen Tim Sorulariniz ve
sorunlariniz icin Bize Ulasiniz

« Adres: Altay Mah. 2668 Cad. No:1/13 D Blok Firat
Life Style Optimum AVM Karsisi
Eryaman-Etimesqgut/ANKARA

» Ofis Tel: 0312 244 00 94

* e-posta: debraturkey@gmail.com

« Web: http://www.debraturkey.org

 Facebook: https://www.facebook.com/dEBder.org



mailto:debraturkey@gmail.com
http://www.debraturkey.org/
https://www.facebook.com/dEBder.org

Kelebekler Ile Kanat Cirpmak Istermisiniz?

Ziraat Bankasi Emirler - Etimesgut Subesi
Iban No: TRO7 0001 0023 4972 7422 0950 01

0312



