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Toplant1 Sayisi 2 Toplant1 Giin ve Saatleri Carsamba 13:00

Persembe 13:00

Kararlar 1,2,3,4,5,6,7,8,9,10

Epidermolizis Biilloza Calisma Grubu 20.10.2016 tarihinde, Antalya’da, Prof. Dr. Ahmet

METIN, Prof. Dr. Mehmet Salih GUREL, Prof. Dr. Ulker GUL, Dog. Dr. Hamdi OZCAN, Dog.
Dr. Esra PANCAR YUKSEL, Dr. Andag SALMAN, Dr. Semahat ALP ERDAL, Dr. Ayse Esra
KOKU AKSU, Dr. Esra Deniz GODE, Dr. Betiil TAS, Dr. Murat Oztiirk, Dr. isa An ve Dr. Ralfi
Singer’in katilim ile toplanmis olup asagidaki giindem maddelerini goriismiis ve kararlart almistir.

GUNDEM:

. Tirk Dermatoloji Dernegi calisma gruplari yonergesi dogrultusunda, Epidermolizis
Biilloza (EB) Calisma Grubu Yiiriitme Kurulu iiyelerinin belirlenmesi amaciyla, gizli oy ve
acik sayim ile se¢im yapilmasi

. Epidermolizis Biilloza Calisma Grubunun temel hedeflerin belirlenmesi, EB hastalari ile
ilgili saglik bakim hizmetleri konusunda sonu¢ alinmayan yonler, hasta ve hekimlerin
yasadig1 sikintilar, standart teknik sartname hazirlanmasi olasiligi, firmalarin hastalara ve
hekimlere miidahaleleri ve bu konularda yapilabileceklerin goriisiilmesi

. Hastalar, hemsireler ve hekimlere yonelik yapilabilecek temel calismalarin belirlenmesi, bu
baglamda hasta ve yakinlarinin bilgilendirilmesi ve dogru yonlendirilmesine yonelik web
sayfasi, kilavuz/brosiir olusturulmasi

Epidermolizis Biilloza tanili hastalarin ger¢ek epidemiyolojisinin, hastalik tiplerinin ve
genetik yapilarinin belirlenmesi konusunda yapilabileceklerin goriistilmesi.

. Ulkemizde Epidermolizis Biilloza hastalig1 ile miicadelede multidisipliner ve bilimsel
hizmet ve arastirmalar yiirlitecek merkezler agilmasi

Epidermolizis Biilloza ¢aligma grubuna Tiirk Dermtoloji Dernegin duyurulartyla iilkemizin
diger kliniklerden aktif olarak katki saglayacak yeni katilimcilarin saglanmasi

. Gruba katilmak isteyen yeni katilimecilarin kabulii

EB hastalig1r hakkinda hasta ve ailleleri ile hekimler aras1 bilgi ve farkindalig1 artirmaya
yonelik bir Kitap ve brostirler hazirlanmasi olarak belirlenmistir.




KARARLAR:

1. Toplanti, Epidermolizis Biilloza Calisma Grubu Yiiriitme Kurulu {iyelerinin belirlenmesine
yonelik Tirk Dermatoloji Dernegi ¢alisma gruplari yonergesinin okunmasi ile basladi.
Yonerge dogrultusunda, gizli oy ve agik sayim ile Epidermolizis Biilloza Calisma Grubu
Yiiriitme Kurulu iiyelerinin se¢imi yapildi. Yapilan se¢im sonuglarina gore;

Prof. Dr. Ahmet METIN (Baskan), Prof. Dr. Ulker GUL (Baskan yrd.), Dr.
Semahat ALP ERDAL (Sekreter), Prof. Dr. Mehmet Salih GUREL ve Dog. Dr. Hamdi
Ozcan Epidermolizis Biilloza Calisma Grubu Yiiriitme Kurulu asil iiyeleri,

Do¢. Dr. Esra Pancar Yiiksel, Dr. Betil TAS ve Dr.isa AN’
Epidermolizis Biilloza Calisma Grubu Yiiriitme Kurulu yedek tiyeleri olarak iki y1il siire ile

gorev almak {izere secildi.

2. Ardindan Tirk Dermatoloji Dernegi (TDD) Epidermolizis Biilloza Calisma Grubunun
temel hedeflerinin belirlenmesine gegildi. Bu baglamda oncelikli hedefin Epidermolizis
Biilloza hastalig1 hakkinda hekim, hastalar ve yakinlar1 arasindaki bilgi ve farkindaligin
artirtlmasi, saglik ve bakim hizmetleri konusunda yasanan aksakliklarin giderilmesi,
hastalara verilen saglik hizmet kalitesinin ilerletilip, yayginlastirilmasini saglamak olarak
belirlendi,

3. Bu amaca yonelik olarak TDD araciliginda saglik ve siyasi otoriteyle temaslarin kurulup
Epidermolizis Biilloza hastaligiyla miicadelede bilimsel, sosyal, ekonomik ve kiiltiirel
gerceklere uygun bir teskilatlanmanin kurulmasinin saglanip hasta ve hekim odakli ¢6ziim
yollariin olusturmast,

4. Ayni baglamda oncelikle iilkemizde halihazirda uygulanan yonerge ve genelgelerde
yasanan sorunlarin ve aksakliklarin ortaya konmasi 6zellikle de hekimlerin yara Ortiisii satin
alma silirecinin disinda tutulmasi gerekliliginin iletilip, diizeltilmesi i¢in Onerilerde
bulunulmasina,

5. Ciddi komorbiditeleri bulunan EB hastalig: ile miicadelede hastalarin bakim ve tedavi
hizmeti dermatolog yonetiminde ve multidisipliner sekilde ¢ok yonlii olarak yapilmaktadir.
Oysa tilkemizde tilkemizde sadece yara ortiisii kullanimi olarak algilanmakta ve tiim yiikii
karsiliks1z psikolojik yiliklenme ve zaman alic1 bicimde deri hastaliklari uzmanlari izerinde
kalmistir. Bu nedeniyle multidisipliner bakim ve tedavi gerektirdigi i¢in plastik cerrahi,
cocuk cerrahisi, pediyatri, ortopedi ve genel cerrahi, genetik, cocuk ve eriskin psikiyatri ve
benzeri uzmanlarin da bu siirece dahil edilecegi teskilat yapisinin planlanmasina,

6. Hastalar, hasta yakinlari, evde saglik bakim hizmetleri gorevlileri, hemsireler ve hekimlere
yonelik gerceklestirilmesi planlanan Epidermolizis Biilloza egitimleri diizenlenmesi ile
ilgili calisma hazirliklaria girilmesine,

7. Hasta ve yakinlarinin bilgilendirilmesi ve dogru yonlendirilmesine yonelik web sayfasi
olusturulmasi, bilgilendirilmesine yonelik kilavuz/brosiir olusturulmasi, uluslararasi kabul

gbérmiis 6rneklerin incelenmesine,



10.

11.

12.

Tiirkiye genelinde EB li hastalara hizmet sunan Dermatoloji hekimlerine yonelik sosyal
medya tizerinde kapali bir grup kurulmasina,

Epidermolizis biilloza tanili hastalarin mevcut sayisinin ve hastalik tiplerinin ve genetik
yapilarinin belirlenmesi konusunda ¢aligma yapilmasina,

Ulkemizde iki ayr1 merkezde Epidermolizis Biilloza Merkezi agilmas1 konusunda &n
caligmalar yapilmasina,

EB hakkinda, ek boliimiinde hasta takip formlari, Debra tedavi kilavuzu, Saglik Bakanlig
Algoritmasini da igeren Kitap ¢ikarilmasina ve

Epidermolizis Biilloza Calisma Grubu Yiiriitme Kurulu’nun alinan kararlart goriismek

lizere 6 ay icerisinde toplanmasina karar verildi.




