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Ady, Ylker Byyyk. Onu normal insanlardan ayyran tzellik, kelebek yada ipek deri hastalydy olarak bilinen genetik cilt bozukludun
(Epidermolysis Bullosa) sahip olmasy.

Hastalyk halk arasynda cirkin érdek yavrusu rahatsyzlydy olarak da biliniyor. Gittidi doktorlar yyllarca ona bu hastalyk milyonda b
gorundr dediyse de, o Universite yyllaryna kadar ayny rahatsyzlyktan pikayetci birine rastlamady. Cocukludundan itibaren strekli
kendine 'Benden bapka cirkin érdek yavrusu var my?' diye sorgulady. Gazi Universitesi Felsefe Bolumirnde okurken, kelebek ha
bulunan iki kipiyle daha tanypty. Okuldan mezun olup Yzmir'de bir endiistri meslek lisesinde Felsefe 6dretmeni olarak gérev
yapmaya baplayan Ylker Byyyk, "Madem milyonda bir rastlanan hastalyk o halde 75 tane cirkin 6rdek olmaly." diyerek yola
koyuldu. Ne yapabilirim arayyplary icinde bu insanlara, internetten ulapmak icin ‘epidermolysisbullosa.blogcu.com'dan yayyn
yapmaya baplady. 6 ayda 50 Tirk vatandapy bu ¢adryya cevap verdi. Bu kipilerle tek tek badlantyya gecen Byyyk, hastalyk hakk
kipilerin bilgi sahibi olmadydyny ve onlaryn da kendilerini ¢irkin 6rdek gibi gordiklerini hissetmip. Bunun tzerine yurt dypyndaki h
ilgili internet sitelerini taramaya baplamyp. Diinyaca nli profesoérlerin makalelerini Tirkge'ye cevirerek insanlara bilgi ulaptyrmay
baplamyp. bimdi en biyiik hedefi dernek kurmak, kelebek hastalydy cekenlere ilag firmalaryyla badlantyya gecirerek yardymcy c

Hastalydyn genetik olduduna dikat ceken Ylker Byyyk, "Ben kiiguklidumden beri hep bapka cirkin érdek yavrusu olup olmadydyr
Hep derdim oydu ama kysmet Universite ¢cadlarynda benzerimi gérmekmip. 'Bu insanlary nasyl biraraya getirebilirim' diye diipinc
Doktorlar hastalydy gérmedikleri icin bana amiyane tabir ile 'milyonda bir' dediler. Milyonda bir ise Turkiye'de en az 75 kipi
olmamyz lazym diyerek yola koyuldum. 6 ayda 50 kipi olduk. Bir¢ok kipi interneti bilmiyor. Bence sayy daha fazla olacak.
Amacym internet sitesi yapyp daha fazla insana ulaparak derneklepmek." dedi. Cocuklarynda bdyle bir hastalyk ¢ykan yeni evli
ciftlerin uzun sire kendilerine gelemedidini belirten Byyyk, "20'li yaplarda bir bebediniz oluyor, sizin ve doktorlaryn hastalyk hakk
cok fazla bilgisi yok. Son olarak yeni evli bir ¢iftin ilk bebekleri, kelebek hastasy olarak doddu. Aile poka girdi. Cocuk bir ay
hastanede bekletildikten sonra hic derisi kalmadydy icin dlecek diye aileye verilmip. Amcasy internetten beni bulmup, krem
strmelerini dnerdim. Deriye bandaj sarylmamasy lazym ¢inki saryldydy zaman deri sykylyyor. Aile dedidim gibi bir pansuman y:
kilosu yerine geldi. Doktorlar bile papyrdy. Bebedin nasyl bu pekilde diizeldidini sormuplar. Maalesef ¢codu typ fakiiltesi, hastalyd
kitaplardan okuyor." peklinde konuptu.

Bu diptincelerle her gegen gin birilerine yardymcy oldudunun altyny cizen Byyyk, son olarakta Baltimor'da bulunan John Hopkir
Universitesi Typ Bolimirnden Pierre Coulombe ve ekibinin, Hiicre Biyolojisi 47. Yyllyk Toplantysy'nda sundudu raporu terciime ¢
yayynlady. Raporda E vitamini bolca bulunan Brokoli ve dider lahanagillerin dzelliklerinden bahsedilerek silforapan maddesinin
kanser Onleyici etkisi anlatylyyor.

EPYDERMALYSYS BULLOSA NEDYR?

Tirkiye'de kelebek ya da ipek deri hastalydy olarak biliniyor. Genetik gecipli bir hastalyk. Kromozon bozukludundan meydana
geliyor. Hamilelikte anlapylamyyor. Bebek dodduktan sonra anlapylyyor. Dyparydan gelen travmalar sebebiyle deri syyrylyyor ve
topluyor. Travmanyn piddetine goére tyrnaklary dékebiliyor. El ve ayak parmaklaryny kapanabiliyor. Dipleri dokebiliyor. Yaralar ve
iltahaplar icin tek tedavi yontemi, krem sturmek.
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