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Toplantı 22 ÇG üyesi katılımı ile ZOOM üzerinden gerçekleştirildi. 

1. Toplantıda MF-TR Registry programının geçen hafta itibariyle  kulanılabilir  hale  geldiği 

ve  bir  hafta  içinde  kurumlara  şifre  dağıtılacağı  program içeriği ve kullanımı  ile ilgili  

Prof. Dr. Dilek BAYRAMGÜRLER tarafından bilgilendirme  yapıldı. 

2. Prof. Dr. Nahide ONSUN tarafından  PSR-TR Registry programı girişindeki gibi kullanıcı 

sözleşmesi eklenmesi ve registry kullanımı  öncesi     yerel  etik kurul  onamı  alınması  

önerisi  sunuldu. 

Yerel etik kurul onayı için Doç. Dr.  Serkan YAZİCİ  gönüllü  oldu. 

3. Üyeler söz alarak; 

- alınacak  lokal etik kurul onayını registry  veri  girişi  yapacak  hekimler bağlı  oldukları  

başhekimliklerin onayına  sunmaları  gerektiğini 

-veri girişi  sırasında mükerrer  kayıtların  önüne  gecebilecek bir  uyarı  sistemi  ihtiyacı 

olduğu 

-MF dışı kutanöz lenfomalarında  sisteme  kayıt edilebilmesi   gerekliliğini  önerdiler 

4. Bu dönemde kutanöz lenfoma tedavisi için erişimi olmayan ya da zor olan ilaçlar olduğu 

için bu dönemde yaşanan sorunlar ve çözümler ile ilgili kişisel tecrübe paylaşımı yapıldı  

5. Prof. Dr. Dilek BAYRAMGÜRLER ve Prof. Dr. Esra ADIŞEN tarafından hazırlanan MF  Hasta  

Bilgilendirme  Broşürü  ÇG görüşüne  sunuldu 

6. Cutaneous lymphoma foundation (https://www.clfoundation.org/) gibi Türkçe bir  web 

sitesi oluşturması önerildi.  

7. Prof. Dr. Nahide ONSUN ve Prof Dr Hatice ERDİ ŞANLI önderliğinde hazırlanacak Kutanöz 

Lenfoma Atlası Projesi için hasta onam formu formatı oluşturulması görüşüldü. 

-Atlas içeriğinin daha çok tanıya yönelik olacak şekilde  klinik + histopatolojik resimler 

içereceği konuşuldu.  

8. ÇG’nun 3 ay sonra Zoom üzerinden tekrar toplanmasına karar verildi.  

https://www.clfoundation.org/

