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Adý, Ýlker Býyýk. Onu normal insanlardan ayýran özellik, kelebek yada ipek deri hastalýðý olarak bilinen genetik cilt bozukluðuna
(Epidermolysis Bullosa) sahip olmasý.  

 

Hastalýk halk arasýnda çirkin ördek yavrusu rahatsýzlýðý olarak da biliniyor. Gittiði doktorlar yýllarca ona bu hastalýk milyonda bir
görünür dediyse de, o üniversite yýllarýna kadar ayný rahatsýzlýktan þikayetçi birine rastlamadý. Çocukluðundan itibaren sürekli kendi
kendine 'Benden baþka çirkin ördek yavrusu var mý?' diye sorguladý. Gazi Üniversitesi Felsefe Bölümü'nde okurken, kelebek hastalýðý
bulunan iki kiþiyle daha tanýþtý. Okuldan mezun olup Ýzmir'de bir endüstri meslek lisesinde Felsefe öðretmeni olarak görev
yapmaya baþlayan Ýlker Býyýk, "Madem milyonda bir rastlanan hastalýk o halde 75 tane çirkin ördek olmalý." diyerek yola
koyuldu. Ne yapabilirim arayýþlarý içinde bu insanlara, internetten ulaþmak için 'epidermolysisbullosa.blogcu.com'dan yayýn
yapmaya baþladý. 6 ayda 50 Türk vatandaþý bu çaðrýya cevap verdi. Bu kiþilerle tek tek baðlantýya geçen Býyýk, hastalýk hakkýnda diðer
kiþilerin bilgi sahibi olmadýðýný ve onlarýn da kendilerini çirkin ördek gibi gördüklerini hissetmiþ. Bunun üzerine yurt dýþýndaki hastalýkla
ilgili internet sitelerini taramaya baþlamýþ. Dünyaca ünlü profesörlerin makalelerini Türkçe'ye çevirerek insanlara bilgi ulaþtýrmaya
baþlamýþ. Þimdi en büyük hedefi dernek kurmak, kelebek hastalýðý çekenlere ilaç firmalarýyla baðlantýya geçirerek yardýmcý olmak. 



Hastalýðýn genetik olduðuna dikat çeken Ýlker Býyýk, "Ben küçüklüðümden beri hep baþka çirkin ördek yavrusu olup olmadýðýný merak ederdim.
Hep derdim oydu ama kýsmet üniversite çaðlarýnda benzerimi görmekmiþ. 'Bu insanlarý nasýl biraraya getirebilirim' diye düþündüm.
Doktorlar hastalýðý görmedikleri için bana amiyane tabir ile 'milyonda bir' dediler. Milyonda bir ise Türkiye'de en az 75 kiþi
olmamýz lazým diyerek yola koyuldum. 6 ayda 50 kiþi olduk. Birçok kiþi interneti bilmiyor. Bence sayý daha fazla olacak.
Amacým internet sitesi yapýp daha fazla insana ulaþarak dernekleþmek." dedi. Çocuklarýnda böyle bir hastalýk çýkan yeni evli
çiftlerin uzun süre kendilerine gelemediðini belirten Býyýk, "20'li yaþlarda bir bebeðiniz oluyor, sizin ve doktorlarýn hastalýk hakkýnda
çok fazla bilgisi yok. Son olarak yeni evli bir çiftin ilk bebekleri, kelebek hastasý olarak doðdu. Aile þoka girdi. Çocuk bir ay
hastanede bekletildikten sonra hiç derisi kalmadýðý için ölecek diye aileye verilmiþ. Amcasý internetten beni bulmuþ, krem
sürmelerini önerdim. Deriye bandaj sarýlmamasý lazým çünkü sarýldýðý zaman deri sýkýlýyor. Aile dediðim gibi bir pansuman yaptý, bebeðin
kilosu yerine geldi. Doktorlar bile þaþýrdý. Bebeðin nasýl bu þekilde düzeldiðini sormuþlar. Maalesef çoðu týp fakültesi, hastalýðý sadece
kitaplardan okuyor." þeklinde konuþtu. 



Bu düþüncelerle her geçen gün birilerine yardýmcý olduðunun altýný çizen Býyýk, son olarakta Baltimor'da bulunan John Hopkins
Üniversitesi Týp Bölümü'nden Pierre Coulombe ve ekibinin, Hücre Biyolojisi 47. Yýllýk Toplantýsý'nda sunduðu raporu tercüme edip
yayýnladý. Raporda E vitamini bolca bulunan Brokoli ve diðer lahanagillerin özelliklerinden bahsedilerek sülforapan maddesinin
kanser önleyici etkisi anlatýlýyor. 



EPÝDERMALYSÝS BULLOSA NEDÝR? 

Türkiye'de kelebek ya da ipek deri hastalýðý olarak biliniyor. Genetik geçiþli bir hastalýk. Kromozon bozukluðundan meydana
geliyor. Hamilelikte anlaþýlamýyor. Bebek doðduktan sonra anlaþýlýyor. Dýþarýdan gelen travmalar sebebiyle deri sýyrýlýyor ve su
topluyor. Travmanýn þiddetine göre týrnaklarý dökebiliyor. El ve ayak parmaklarýný kapanabiliyor. Diþleri dökebiliyor. Yaralar ve
iltahaplar için tek tedavi yöntemi, krem sürmek.
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