TURK DERMATOLOJi DERNEGiI EPIDERMOLIZiS BULLOZA CALISMA GRUBU
GENEL KURUL TOPLANTI TUTANAGI

Tarihi Say1

31. Ulusal Dermatoloji Kongresi’nde yetersiz katilim nedeniyle yapilamayan Genel Kurul
toplantisi ve yeni YK nin se¢im ve oylamasi i¢in EBCG tiyeleri 08.01.2024 tarihinde saat 20:00 da
online olarak toplanmistir

Toplantiya katilan iiyeler;

Dr. Ahmet Metin, Dr. Hayriye Saricaoglu, Dr. Meltem Onder, Dr. Arzu Kili¢, Dr. Sibel Ersoy Evans,
Dr. Semahat Alp, Dr. Betiil Tas, Dr. Omer Kutlu, Dr. isa An, Dr Ayse Akbas, Dr. Ralfi Singer ve Dr.
Aydan Yazici (Toplam 12 {iye)

Giindem maddeleri;

1. EBCG olarak planlanmis ve gergeklestirilmis projeleri gozden gegirilmesi,

2. Planlanmis ancak gergeklestirilmesi beklenen projeleri yeniden goriisiilmesi ve yeni
projelerin giindeme alinmasi,

3. Yeni iiyelik taleplerinin goriisiilmesi,

4. Bundan sonraki iki y1l stireyle gorev yapacak yeni EBCG YK iiyeleri segimi.

Toplantida alinan kararlar;

1. EB hastalarinin tip tayini i¢in gerekli genetik testlerin iicretsiz yapilmas: konusunda Saglik
Bakanligi’nin ilgili birimleri ile temas kurulmasi, bu amagla TDD’ne yaz1 yazilarak STK

olarak desteginin istenmesi,

2. Tirkiye’deki EB hastalariin yonetiminden sorumlu hekim ve bakimindan sorumlu
yardimcr saghik calisanlari i¢in yurt iginde online bilgilendirme ve egitim toplantisi
yapabilme olanaklarinin arastirilmasi, bu amagla saglik kuruluslarindan gelen ve

gelebilecek tekliflerin degerlendirilip miimkiin oldugunca desteklenmesi goriisiine varildi,

3. Hasta ve bakicilarina yonelik ¢calisma grubumuzla hazirlanmis, Tiirkce basilmis “Kelebek
hastalig1 ve Bakim Onerileri” kitabinin DEBRA sponsorlugunda Ingilizceye ¢evrilmesi bu
amagla DEBRA International ile temasa gecilmesi isteginin TDD’ne iletilmesi

kararlastirildi,



. Ulkemizde hastalara ve yakinlarina hastalik hakkinda egitim ve yara bakimi hizmeti
verecek nitelikli yardimci saglik personeli yetistirilmesi, bu amagla en azindan online
egitim alabilmeleri i¢in girisimlerin baslatilmasi i¢cin DEBRA enternasyonal ile iletisime

gecilmesi goriisiine varildi,

. CG tiyelerince yeni proje ya da ¢ok merkezli klinik ¢alismalarin yapilmasi, hastaligin nadir
goriilmesi nedeniyle caligmalarin en az 5 proje ile baglatilmasi buna yonelik dncelikle grup

tiyelerine, ardindan konuyla ilgilenen arastirmacilara duyurular yapilmasi kararlari alindi.

. Epidermolizis Biilloza hastaligina iliskin verilen hizmetlerin gelistirilmesi, ilerletilmesi ve
olas1 sorunlarin hizlica giderilmesi amaciyla Saglik Bakanlig: ile yakin temasin devam
ettirilmesi, bu konuda Saglik Bakanliginca planlanan her tiirlii aktivitenin izlenip talep

edilmesi durumunda bilimsel destek ve katki verilmeye devam edilmesi,

. Calisma grubuna iiye olmak isteyen Dr. Aydan Yazic1 yeni liye olarak kabul edildi.

. Yeni YK tiyeleri secimi asagidaki gibi belirlendi.
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Prof. Dr. Hayriye Saricaoglu
2. Dog Dr. Betiil Tas

3. Uzm. Dr. Aydan Yazici

—



