Tiirk Dermatoloji Dernegi Yonetim Kuruluna

Tirk Dermatoloji Dernegi Epidermolizis Biilloza Calisma Grubu Yiritme Kurulumuz
25.10.2020 Pazartesi giinii COVID-19 Pandemisi nedeniyle online gergeklestirilen bir toplanti
yaparak asagidaki kararlari almistir.

1. Adi, soyadi ve iletisim bilgiler asagida yer alan meslektaslarimizin ¢alisma grubumuza
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2. Aralarinda Tirkiye’nin yer almadig1 40'tan fazla iilkede ulusal gruplarla epidermolizis
biillozanin iyilestirilmesine adanmis uluslararasi bagimsiz bir tibbi aragtirma hayir kurumu olan
DEBRA ile iletisime gegilerek yakin is birligi kurulmasina ¢aligma ve arastirmalarinda
tilkemizin temsil edilmesi,

3. Gurup lyelerimizden Dog. Dr. Hamdi Ozcan, Dog. Dr. Omer Faruk Elmas ve Uz. Dr. Semahat Alp
Erdal’in DEBRA ve benzeri organizasyonlarla yurt icinde veya disinda, sozIU ya da yazili iletisimleri
saglamak, gereginde temsil etmek lzere gorevlendirilmeleri,

4. Bu baglamda grubun amaglarini, kararlarin1 ve bugiine kadar iilkemizdeki EB hastalari, aileleri
ve saglik profesyonellerindeki farkindaligi ve bilgiyi artirip yaymak, saglik hizmeti kalitesini
gelistirme yonelik olarak yaptigi faaliyetlerinin DEBRAya tanitilmasi; grubun uluslararasi her
tiirlii egitim ve arastirma i¢cin DEBRA ile is birligine acik oldugunun iletilmesi,

5. Ayrica DEBRA’ca hazirlanan “Clinical Practice Guidelines (CPGS)” yani Klinik Uygulama
Kilavuzlarmin Tiirkge ¢evirilerinin hazirlanmasi ve paylasilmasi igin gerekli izin ve onay
basvurusunda bulunmasi, bu amagcla ekte bulunan mektubun iletilmesi,

6. EB Hastaligi ile Glkemizde yiritiilen miicadelede ihtiyac¢ halinde saglik otoritesi kurum ve
yetkilileriyle temas kurulmasina ve bu baglamda yapilacak iletisim ve yazismalarini yapmak
tizere liyelerimizde Uz. Dr. Tugba Ozkdk’tin gérevlendirilmesi,

7. Hasta ve ailelere bilgilendirmeye yo6nelik bir EB kitapc¢igl halen olusturulamamustir. Kitapg¢igin 2-5
sayfalik bolliimler halinde ¢ok sayida yazar tarafindan hazirlanip birlestirilmis EB akademik tarzda



10.

bakis acisiyla hazirlanmis bir kitap veya ayri ayri bilgilendirme broslirleri olarak en kisa slirede
tamamlanmasi, bu gérevin ylritme kurulu bagskaninda olmasi,

Grup uyeleri, ytridtme kurulu Gyeleri ve diger tiim gorevlerin yiritiilmesi esnasinda 6ncelikle
whatsapp aplikasyonu veya e-posta iletisiminin kullaniimasina ve buradaki kayitl yazismalarin geregi
halinde belge niteligi tasiyacagi,

EB bozukluguna sahip hastalarin ve ailelerinin sosyal devlet anlayisi geregi engelli kapsaminda ele
alinip desteklenmeleri igin ilgili kurumlara Tiirk Dermatoloji Dernegince bir yazi gonderilmesi
Onerisinin iletilmesi,

Diinya genelinde oldugu lzere her yilin Ekim ayinin son haftasinin veya son haftaya ait bir giiniin
“Epidermolizis Billoza (Kelebek Hastahgi)” farkindalik zaman dilimi olarak belirlenip cesitli duyuru ve
etkinliklerin dizenlenmesine imkan taninmasi.

Geregi saygilarimizla bilgilerinize arz edilir. 26.10.2020 Pazartesi
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Sayin DEBRA yetkilisi,

Tirk Dermatoloji Dernegi biinyesinde 2016 yilinda bir Epidermolizis Biilloza ¢alisma grubu
kurulmustur. Cogunlugu Dermatologdan olusan ve 70 lyesi bulunan bu grubun temel amaci
EB farkindahgini artirmak, bilgiyi Gretmek, yaymak, EB hastalarina sunulan saglk hizmetinin
kalitesini ilerletmek ve sorunlarini ¢ozmektir.

Grup gorevi geregi Tlrkiye Cumhuriyeti devleti ve saglik otoriteleri ile ¢esitli temaslar
kurulmus, EB ile miicadelede Tiirk Dermatoloji Dernegi adina is birligi icerisine de girmistir.

Bugiine kadar yaptiklan calismalar neticesi hasta takibi ve hastalik siddetini belirleyen
formlar hazirlanmis, hasta ve yakinlarini ve saglk profesyonelleri igin 6zgiin iki kitabin
yazilmasina baslatilmigtir. Ayrica EB hastaliginin Tiirkiye’deki epidemiyolojik, klinik genetik
ozelliklerini, psikososyal etkilerini ortaya koymayi amaglayan c¢esitli anket arastirmasi ve
klinik calismalarin hazirliginda yogun bir ¢aba igerisindedir.

Calisma grubunu temel amaclari arasinda DEBRA ile iletisim kurarak yakin is birligi
olusturmak, yapilan uluslararasi ¢alisma ve toplantilara istirak etmek, mevcut egitsel
materyallerin DEBRA izni ve onayi ¢ergevesinde Tlirkceye ¢cevrilmesini bunlardan Tiirkce
konusan EB toplulugunun da yararlanmasini saglamak da yer almaktadir.

Bu baglamda galisma grubumuz 6ncelikle DEBRA tarafindan bugiine kadar yayimlanmis ve
gelecekte yayimlanacak olan “Clinical Practice Guidelines (CPGS)” Tiirkge gevirileri igin,
1zin ve onayinizi talep etmektedir. Cevriler tamamlandiktan ve DEBRA web sitelerinde
yayilandiktan sonra baglantilariyla, yada izin verilirse dogrudan Tiirkge konusan EB
toplulugunun erisimi saglanacaktir.

Bugiine kadar c¢esitli nedenlerle gecikmis temasimiz ve is birlikteligini ¢ok 6nemsiyoruz. Bu
nedenle kisi yiiriitme kurulumuzda bulunan ti¢ akademisyen iiyemizi DEBRA ve benzeri yurt
dis1 organizasyonlar temasi1 kurmak ve gelistirmek igin gérevlendirdik. isimleri ve iletisim
bilgileri bu postanin sonunda yer almaktadir. Bu is birlikteliginin EB ile global miicadeleye
yeni bir gii¢ katacagina, hastalarimiz i¢in yarali sonuglar ve gelismelere onciiliikk edecegine
ylirekten inantyoruz.

En derin saygilarimla,
TDD-EBCG adina,
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