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Sizin Hiç ‘Kelebek’ Kardeşiniz Oldu mu ? 



Epidermolizis Bülloza 
• “EB” Hastalığı halk arasında kelebek Hastalığı 

olarakata bilinen cildi çok hassas kılan genetik ve nadir 
görülen bir hastılıktır. Derinin katları arasındaki 
protein (kolojen 7) eksikliğinden kaynaklanmaktadır. 
Hastalık 3 ana tipten oluşmakdadır.  Butipleri ise 
derinin hangi tabakası arasında eksik protein varsa ona 
göre belirlemek mümkündür. 

• Bu Hastalığın maalesef bir tedavisi henüz yoktur. 
• Büller (Deride oluşan su kabarcıkları) Acısını azaltmak 

için yapılabilecek tek yöntem su kabarcıklarının 
patlatılarak suyu akıtılmalı enfeksiyon ve 
sürtünmelerden korumak için mutlaka oluşan yaraya 
doğru pansuman yapılmalıdır.

• Hastalık 3 (üç ) Farklı Tipten Oluşmaktadır.
• Simplex (Hafif) 
• Junctional (Orta) Kendi içinde 2 (iki) ye ayrılıyor.
• Dystrofik (Ağır Olan).

• Hastalık iç organlar dahil tüm vücutta görülmektedir.

•  EPİDERMOLİZİS BÜLLOZA GENETİK BİR 
HASTALIKTIR  BULAŞICI DEĞİLDİR. 



 EB Hastalığı Vücut Dezenformasyonu



Debra Türkiye Kimdir !
• Epidermolizis Bülloza nadir görülen bir 

hastalıktır. Debra Türkiye Debra 
international üyesi 60 ülke arasında 56. 
sıradadır. Türkiye’de kayıtlara girmiş 400 
kelebek hastasını hem yurt içinde hem yurt 
dışında temsil etmektedir. Hastalığın 
tanıtımını üstlenerek hastalara ve ailelerine 
destek vermeyi amaç edinmiş bir sivil 
toplum kuruluşudur. Ayrıca yurt dışındaki 
tedavi ve araştırmalarda debra 
international’ı desteklemektedir.

• 2015 Mayıs ayından bu yana faaliyetlerine 
aralıksız olarak devam etmektedir.



Debra Türkiye Kimdir !
• Debra Türkiye 60 

Ülkede Faaliyet 
Gösteren Debra 
İnternational’a 
Bağlı Yetkili 
Sertifikası Olan 
Ülkemizdeki Tek 
Resmi 
Kuruluştur…



Debra Türkiye Neler Yapıyor..
• Farkındalık Etkinlikleri
• Uluslar arası kongreler
• Ülke içinde seminerler
• Hasta moral günleri (piknik, şenlik vs)
• Hasta ve Hastane ziyaretleri
• Hasta ve hastane arasındaki muhtemel 

sorunların çözümü için Sağlık Bakanlığı ve SGK 
ile birlikte koordineli çalışmalar yapmakta

• Bölgesel hasta ve aileleri için toplantılar 
düzenliyor.

• Çeşitli illerdeki mülki amirler ile bilgi alışverişi 
yapıyoruz.

• Yenidoğan bakımı pansuman tedavi yöntemlerini 
gerek yerinde ziyaretlerle gerekse uzaktan 
eğitimle ailelerle paylaşıyor



Debra Turkey Neler Yapıyor..

Zagreb 2016 Debra kongresi



Debra Türkiye Neler Yapıyor..

2016 Ulusal Dermatoloji Kongresi ..



Debra Türkiye Neler Yapıyor..

EB HAUSE AVUSTURYA 
ZİYARETİNDEN BİR KARE



Debra Türkiye Neler Yapıyor..



Debra Türkiye Neler Yapıyor..



Debra Türkiye Neler Yapıyor..
Debra Türkiye Başkanımız Sayın Adem 
AKYÜZ Beyefendinin  sizlerin de bildiği 
üzere iki evladı da kelebek hastasıdır. 
Geçtiğimiz yıllarda bir evladını hakka 
uğurlayan başkanımız, Kelebek hastalığı 
konusunda çözüm bulmak için son derece 
hassas ve duyarlıdır. Önce bir baba 
sonra dernek başkanı olarak azim ile 
çalışmaktadır. 

Akyüz Ailesi Hasta Ziyareti



Debra Türkiye Neler Yapıyor..



Yazılı Ve Görsel Basında Debra 
Turkey
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Turkey



Yazılı Ve Görsel Basında Debra 
Turkey

Başkanımızın gayretleriyle diğer dernek ve kluplerle kurmuş olduğu dostluk 
bağı çerçevesinde  yapılan etkinlikler.



Türkiye’de Kelebek Hastalığı 
Neden Tanınmıyor ?

• Öncelikle çok nadir olarak görülen bir hastalığın temsilciliğini 
yapıyoruz. 

• Çocuklarımızın fiziki görünüşleri halkımız arasında pek hoş 
görünmüyor ve adeta cüzzamlı gibi düşünülüyor ailelerde bu 
durumdan fevkalade rahatsız oldukları için kendilerini toplumdan 
tecrit ediyorlar. 

• Hal böyle olunca yazılı ve görsel basında fazla ilgi göstermiyor.



Debra Türkiye diğer Debra kuruluşlar 
ile işbirliği yapar mı?

 
• Evet ;
• Yılda bir kez tüm Debra Yöneticilerinin 

ve Uzmanlarının katıldığı ulaslararası 
kongrelere katılıyor. Bu kongrelerde yeni 
gelişen pansuman teknikleri ilaçları ve 
gen tedavisi ile ilgili bilgi birikimleri 
paylaşılıyor ve güncelleniyor.

   Eb clinet üyesi olduğu gibi debra 
international üyesi 59 ülke ilede işbirliği 
içersinde çalışmaktadır.



Dernek Geliri Nereden ?
• Tüm dünyada olduğu gibi debra kuruluşları sadece bağış alarak 

ayakta kalmaya çalışıyor. 
• Birkaç şanslı ülke kendi ülkelerinden arge için fatura karşılığı 

yardım almaktadır. Ancak çoğu ülkede olduğu gibi bizde 
devletimizden herhangi bir sebeb altında bağış almıyoruz. 

• Ancak kendi çabalarımızla bağış alıyor yada kabul ediyoruz. Aidat 
almıyoruz gerekçemiz çoğu hastamızın ekonomik olanakları 
maalesef çok kısıtlı. Hal böyle olunca kişisel dostluklarımızı 
kullanmak marifeti ile az da olsa bağış bulabiliyoruz.

• Ancak debra dünyada bir misyon üstlenmiş durumda bu kurumun 
ayakta kalabilmesi için tüm dünya debra kuruluşları aldıkları 
bağışın bir miktarını bu organizasyona aktarıyor.

• Ancak üzülerek belirtmek isteriz ki Debra Türkiye olarak bu 
kuruma fazla bir ekonomik katkımız olamıyor. Çünkü bizim 
ülkemizde bağış mekanizması çok iyi değil.



Kelebek Kardeşlerimizin Psikolojik 
Durumları

• Yaşamak her şeye rağmen hayata tutunmak istiyorlar çok uzun 
süre yaşamayacaklarını biliyorlar ve konu üzerinde konuşmak 
istemiyorlar birkaç cesur hasta dışında..

• Hepsinin ortak isteği doğru malzeme ve ilaçla doğru pansuman 
yapılması (şimdilik elimizde bulunan tek ve etkili silah bu) Elleri 
ve ayakları kapalı olmayanların ise sadece bir parka gidebilmeleri 
ve gittiklerinde kendilerine “CÜZZAMLI” gibi davranılmaması, 
işte bu durum kelebekler için lüks.

• Sinemaya gidemiyorlar (alınmıyorlar)
• Piknik alanına sokulmak istenmiyorlar (Fiziksel görüntüleri için)
• Hangi birinden bahsedelim ki sizler bu alternatifleri çoğaltın 

lütfen.



Lütfen Tüm Sorularınız ve 
sorunlarınız için Bize Ulaşınız

• Adres: Altay Mah. 2668 Cad. No:1/13 D Blok Fırat 
Life Style Optimum AVM Karşısı 
Eryaman-Etimesgut/ANKARA

• Ofis Tel: 0312 244 00 94
• e-posta: debraturkey@gmail.com
• Web: http://www.debraturkey.org
• Facebook: https://www.facebook.com/dEBder.org
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Kelebekler İle Kanat Çırpmak İstermisiniz?

Ziraat Bankası Emirler – Etimesgut Şubesi
Iban No: TR07 0001 0023 4972 7422 0950 01


