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Dermatoloji ve Sivil Toplum Kuruluslan

Ozgiir Yiiriiker, Tugba Rezan Ekmekgi, Adem Koslii

Sisli Etfal Egitim ve Arastirma Hastanesi Dermatoloji Klinigi
Ozet

Sivil toplum 6rglitleri, kar amaci giitmeyen géndillii ve hiikiimet disi ¢alisan kuruluslardir. Biz, ¢alismamizda,
dermatolojinin sahasina giren hastaliklarla ilgili var olan dernekleri tespit etmeyi ve bu dernekleri incelemeyi
amagladik.

Internette arama motorlarina “dermatoloji” ile beraber “foundation”, “society”, “association”, “group”, “organi-
zation” anahtar kelimeleri yazildi. Bu sekilde ulasilan web sayfalari incelendi. Ayrica her dernege e-mail atila-
rak ek bilgi sagland.

internette web sayfasi bulunan toplam 26 dernek tespit edildi. Bu derneklerin tarihi, idari ve mali yapilar, ge-
lir kaynaklari, tyelik sartlari, nasil iye olundugu, lyelikle elde edilen imkanlar, amaclari, egitim faaliyetleri, sii-
reli yayinlar, sosyal aktiviteleri, arastirma destekleri ve iletisim fonksiyonlari hakkinda bilgi elde edildi.

Bizlere yabanci gelen bu konuda, gelismis lilkelerin epey yol katettigi gérildii. Aradaki farkin kapatilmasi, si-
vil toplum gergeginin tiim toplum tarafindan algilanmasi ve biz hekimlerin bu konulara ilgi duymasiyla miim-
kiind(ir.

Anahtar Kelimeler: Dermatoloji, sivil toplum kuruluslari, dernek
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Summary

Background and design: Charities are non-profit organizations that function independently of the govern-
ment. In our research, we aimed to identify and investigate the foundations which represent diseases belon-
ging to the field of dermatology.

Material and method: We searched for key words on the internet, namely by entering the word “dermato-
logy” together with one of the following words: “foundation”, “society”, “association”, “group”, “organization”.
The search result websites of organizations were explored and additional information was obtained by con-
tacting these organizations by e-mail.

Result: Twenty six such organizations were identified. Data was gathered on these organizations and about
their history, management structure, income, membership procedures and benefits, targets and goals, tra-
ining facilities, publishing, research grants and communication functions.

Conclusion: We concluded that unlike in Turkey, the field of dermatological foundations are quite advanced
in developed countries. It is possible bring Turkey up to the same level by a higher level of involvement from
doctors and making the public more aware of these types of foundations and their functions.
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ingilizcede foundation, society, associati-
on, group ve organization olarak kullanilan
terimlerin Turkge'deki karsiliklari dernek,
orgit, kurum, kurulus, miiessese, cemi-
yet, topluluk olarak yer almaktadir.Bunlar
s6zlik anlamlarina bakilacak olursa'?*:
Foundation: Belirli 6zel maksatlar i¢in pa-
ra dagitan organizasyon.

Society: Ortak amaglarniilgileri olan insan-
larin bir araya gelerek olusturduklar orga-
nizasyon, kullip.

Association: Paylasiimis bir amag igin bir
araya gelmis insanlarin olusturduklari or-
ganizasyon.

Group: Belirli bir yolda yer edinmis ve bir
araya gelmis insanlar,nesneler veya orga-
nizasyonlar toplulugu.

Organization: Ozel bir maksata sahip in-
sanlar grubu.

Butun bu kelimeler sivil toplum kurulusla-
rini tanimlamak igin kullaniimaktadir.

Alindigji Tarih: 24.07.2003 Kabul Tarihi: 11.09.2003

Yazigma Adresi: Dr. Ozgiir Yiiriiker, Sisli Etfal Egitim ve Arastirma Hastanesi Dermatoloji Klinigi, e-mail: oyuruker@yahoo.com
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Sivil toplum/sivil toplum kuruluslari®:

Bir toplumda sivil toplumun gelismesi kultirel bir
slirectir ve su unsurlarin gelismesi ile paralellik ta-
sir: Cogulculuk, bagimsizlik, dayanisma, toplumsal
bilinglenme, katiim, egitim, sorumluluk ve yetki dev-
ri. En genis anlamiyla sivil toplum, bireylerin ve
gruplarin devletten kaynaklanmayan ve devletge
y6netilmeyen her tiirlt toplumsal faaliyeti igin kulla-
nilan bir tanimdir.

Sivil toplum, kamu bilincinin gelisebildigi, demokra-
tik katihma imkan veren ve iletisime acik bir alandir.
Dayanisma iginde harekete gegebilmek ve iletisim
kurmak igin bir grup insana ihtiyag vardir. iste sivil
toplumdan, sivil toplum kuruluslarina gegis de bu
noktada gergeklesir. Sivil toplum, érgiitlt toplum-
dur.

Sivil toplum 6rgtitlt binlerce dernek, girisim, ajans
ve sivil toplum kurulusunu temsil eder. Demokrasi,
insan haklari ve hukuk devleti kavramlarinin yerles-
mesiyle ilgili talepleri, ekonomiyle ilgili endiseleri
“toplum adina” glindeme getirir.

Artik herseyi devletten beklemeyen gelismis top-
lumlar temsil ettikleri farkli gikarlar, ilgi alanlari ve
hedefler igin yerel, bolgesel ve ulusal diizeyde 6r-
gltlenmekte ve hizla yayllmaktadirlar. Boylece kitle-
lerin talepleri, daha gliclu bir sekilde dile getiriimek-
tedir.

Biz de sivil toplum gergeginden yola cikarak, din-
yada dermatolojinin sahasina giren hastaliklarla ile
ilgili var olan derneklerin tespiti ve bu derneklerin
mali ve idari yapilar, Uyelik ve sartlari, amaglar, fa-
aliyetleri hakkinda bilgi saglamay amag edindik.

internette arama motorlarina (www.yahoo.com,
www.google.com, www.altavista.com) “dermato-
logy” ile beraber “foundation”, “society”, “associati-
on”, “group”, “organization” anahtar kelimeleri yazi-
larak dermatolojiyi ilgilendiren siteler bulundu. Bu
sitelerden ilgili linklere de ulasilarak internette say-
fasi olan dermatolojiyi ilgilendiren tim dernekler in-
celendi. Ayrica bu derneklere e-mail atilarak ek bil-

gi saglanmaya calisildi.
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Dermatolojik hastaliklarla ilgili toplam 26 dernek
tespit edildi. Bu dernekler:

. National Vitiligo Foundation*

. National Psoriasis Foundation®

. International Pemphigus Foundation®

. Mycosis Fungoides Foundation’

. Vascular Birthmarks Foundation®

. National Alopecia Areata Foundation®

. Lupus Foundation of America'

. Gluten intolerance Group''

. Dystrophic Epidermolysis Bullosa Research As-
sociation of America'*

10. Scleroderma Foundation

11. The Skin Cancer Foundation'

12. The National Pediculosis Association'

13. International Society for Cutaneous Lympho-
mas'®

14. American Contact Dermatitis Society'”

15. PRP Support Group™

16. National Association for Pseudoxanthoma
Elasticum'™

17. The National Neurofibromatosis Foundation®
18. National Foundation for Ectodermal Dysplasi-
a821

19. American Porphyria Foundation®

20. American Behcet's Disease Association®

21. The National Organization for Albinism and
Hypopigmentation®

22. National Rosacea Society*

23. Canadian Melanoma Foundation®

24. Xeroderma Pigmentosum Society®

25. Foundation for Ichthyosis and Related Skin
Types®

26. The Hereditary Hemorrhagic Telangiectasia
Foundation®

O©OoONOOTA, WN =

Bu derneklerin biri Kanada'da, digerleri A.B.D'de
kurulmustur.

Derneklerin Tarihi

Bazi derneklerin kurulusu oldukga eskiye dayan-
maktadir. Mesela, National Psoriasis Foundation
1968'de, Lupus Foundation of America 1977'de,
The National Neurofibromatosis Foundation
1978'de, yine American Behcet's Disease Associ-
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ation 1978'de kurulmustur. Foundation for Ichthyo-
sis and Related Skin Types 2 Ocak 1981'de, The
National Pediculosis Association 1983'de faaliyet-
lerine baslamiglardir. Tarihi gegmisleri en fazla 15
yila dayanan dernekler ise sunlardir: American
Contact Dermatitis Society 1989, The Hereditary
Hemorrhagic Telangiectasia Foundation 1990,
The National Organization for Albinism and Hypo-
pigmentation 1992, International Society for Cuta-
neous Lymphomas Aralik 1992, International
Pemphigus Foundation 1994, Vascular Birthmarks
Foundation 1996, PRP Support Group 23 Kasim
1997, Scleroderma Foundation 1 Ocak

1 9985,1 0,20,23,28,15,17,29,24,16,6,8,18,13

Derneklerin idari Yapisi

Derneklerin yonetim kurullari incelendiginde bunla-
rin ortalama 10-20 kisiden olustugu goérilmektedir.
Bu yonetim kurullan igerisinde hastalikla ilgilenen
doktorlar, hasta yakinlar ve goniilliiler bulunmakta-
dir. Doktorlar, idari yapida 6nemli yer almaktadirlar.
Ayrica azimsanmayacak sayida da 6gretim gorevlisi
vardir. Bu da derneklerin gliglii yapisina katki sag-
lamaktadir.

Derneklerin Mali Yapisi

Derneklerin mali yapilari incelendiginde bunlarin
hepsinin vergiden muaf, kar amaci glitmeyen, Inter-
nal Revenue Code'un 501(c)(3) béliimiine bagh
organizasyonlar olduklar gérdlur.

Derneklerin Gelir Kaynaklari

Derneklerin en biiyiik gelir kaynaklari “halk"tir. Uye-
lik veya lyelik disi bagislar; diizenledikleri toplanti,
konferans, seminerler; golf, tenis, polo maglari ve
benzeri aktiviteler; kitap, kitapgik, rehber, brostr, vi-
deo gibi egitimsel materyaller; kalem, defter, kart-
postal, anahtarlik, T-shirt gibi hediyelik esyalardan
elde edilen gelirler derneklerin gelir kaynaklarini
olustururlar.

Ornegin;

e Vascular Birthmarks Foundation polo aktiviteleri
icin 75$, vaskuler dogum lekeleri ile ilgili kitapgikla-
rigin 100$°,

e National Alopecia Areata Foundation egitimsel
amagli toplantilari igin 100$°,
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e Gluten Intolerance Group yemek kitabi igin
15.95%",

e Xeroderma Pigmentosum Society Camp Sun-
down isimli kamp programlarina katiim igin 125%$%,
e Foundation for Ichthyosis and Related Skin
Types kartpostallari igin 5$ talep etmektedirler®.

Vascular Birthmarks Foundation web sitesinde, son
diizenledikleri miizayede ile 15.000$ ve de bir 6nceki
miizayede ile 6.000%$ gelir elde edildigi yazimaktadir®.

Derneklerde Uyelik

Dernekler incelendiginde bunlara cesitli bagislar kar-
siiginda Uye olunabildigi goérulmektedir. Derneklerin
kimisi belli miktardaki bagislari tyelik icin talep eder-
ken kimisi de kesin bir rakam belirtmemektedir. Uye-
lik icin belli bir miktarda bagis talep eden dernekler;
National Vitiligo Foundation, National Psoriasis Fo-
undation, Mycosis Fungoides Foundation, Vascular
Birthmarks Foundation, National Alopecia Areata
Foundation Scleroderma Foundation, The Skin Can-
cer Foundation, The National Neurofibromatosis Fo-
undation, American Porphyria Foundation, American
Behcet's Disease Association, The National Organi-
zation for Albinism and Hypopigmentation, Xeroder-
ma Pigmentosum Society'dir*®7#918142022282427,

Bu derneklerde bagis miktari belirtimekle beraber,
bazilarinda yapacaginiz bagis miktarina gére uyelik
turleri belirlenmistir.

o National Vitiligo Foundation*:

ABD, Kanada, Meksika vatandaslar igin tyelik
308,

Diger uilkelerin vatandaslari igin 40$.

o National Psoriasis Foundation®

ABD vatandaslar igin tyelik 25$,

Diger lilkelerin vatandaslari igin tyelik 40$.
Supporter: 40$

Contributor: 250-499%

Presidents circle: 500+$

e Mycosis Fungoides Foundation”:

Uyelik 30$.

e Vascular Birthmarks Foundation®:

The Christine Society member: 1000$
Corporate sponsor: 5000$

o National Alopecia Areata Foundation®:
Benefactor: 1000$
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Sponsor: 500$

Patron: 100$

Contributor: 50$

Regular: 35$

e Scleroderma Foundation':

Yillik tyelik 25$.

e The Skin Cancer Foundation':
Subscribing member: 100+$
Supporting member: 500+$
Sustaining member: 500+$
Founding member: 1000+$

e The National Neurofibromatosis Foundation®:
Kisisel: 29.75$,

Aile: 42.50%.

e American Porphyria Foundation®*:
Yillik tyelik 35$,

Gunluk tyelik 5$.

e American Behcet's Disease Association®:
General: 35$

Sustaining: 50$

Sponsoring: 75$

Patron: 100$

Lifetime: 2000$

e The National Organization for Albinism and
Hypopigmentation*

Kisisel: 20$

Aile : 25%

International: 30$
Agency/Professional: 35$

e Xeroderma Pigmentosum Society®”:
Sustaining member: 100$ veya iizeri.

Ote yandan bazi dernekler tiyelik igin kesin bir mik-
tarda bagis belirlememistir. Bu dernekler; Internati-
onal Pemphigus Foundation, Lupus Foundation of
America, Gluten Intolerance Group, The National
Pediculosis Association, International Society for
Cutaneous Lymphomas, American Contact Der-
matitis Society, National Association for Pseudo-
xanthoma Elasticum, National Foundation for Ecto-
dermal Dysplasias, Canadian Melanoma Foundati-
on, Foundation for Ichthyosis and Related Skin
Types, The Hereditary Hemorrhagic Telangiectasia
Foundation1dlr6,10,11,15,16,17,19,21,26,28, 29.

Uyelik Haklari

Bu derneklere tye olundugunda bir takim haklar el-
de ediliyor. Bunlar; derneklerin ‘newsletter’ isimli
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streli yayinlarina tcretsiz ulasilabilme imkani; kitap,
kitapgik, brosur gibi egitimsel materyalleri lcretsiz
veya indirimli elde edebilme imkani; dernegin aktivi-
telerine indirimli tcretle katilma hakki; dernegin
tyelerine 6zel e-mail grubuna katilarak diger tyeler-
le kontakt kurabilme ve onlarla biraraya gelebilme
hakki; dernegin medikal bélimiine hastalik ve teda-
visi ile ilgili soru sorabilme imkani gibi.

Ornegin National Psoriasis Foundation’a iiye oldu-
gunuzda special online’a girme hakkini elde ediyor,
bdylece psoriasis ve psoriatik artritli hastalarin ya-
sam kalitesini artirmaya kendini adamis insanlar
toplulugunun bir lyesi olabiliyorsunuz. Hastalk ve
tedavisi ile ilgili yapilan son ¢alismalar hakkinda bil-
gilerin yer aldigi Psoriasis Advance isimli yeni bir
Uye magazinine sahip olabiliyorsunuz. 300'den faz-
la psoriasis ve psoriatik artritte kullanilabilen ri-
niin yer aldigi psoriasis ve psdriatik artrit tedavi
rehberini elde edebiliyorsunuz. Dernegin Medical
Advisory Board isimli medikal danisma kuruluna
sorular sorabiliyorsunuz. Baska Uyelerle kontakt ku-
rabiliyorsunuz (connect online). Dernegin egitimsel
brostrlerine, kitapgiklarina ulasabiliyorsunuz®.

Nasil Uye Olunur

Derneklerin web sitelerindeki tyelik formlarini dol-
durup kredi karti bilgileriyle beraber gondererek
online olarak veya bu formu print edip kredi karti
bilgileriyle, gekle, nakit parayla derneklerin adresle-
rine génderek veya telefonla lye olabiliyorsunuz.
Kredi karti olarak Visa, Master Card ve bir kac der-
nekte de ek olarak American Express gegerli.

Uyelik Sayilari

Uye sayilari hakkinda bilgiler verilmiyor. Sadece
National Psoriasis Foundation'in web sayfasinda
52 binin tzerinde lyeden bahsediliyor®.

Derneklerin Amaglari

Ortak amaglari:

¢ Hastalara, onlarin ailelerine ve yakinlarina destek
olmak,

e Hem hastalara hem de halka hastalik hakkinda
genel bilgi vermek,

e Halkin hastalik ile ilgili duyarlii@ini artirmak,
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e Hastaligin nedeni, tedavisi i¢in yapilan bilimsel
calismalarn ve klinik arastirmalarn desteklemek.

Bazi derneklerde ek olarak farkli amagclar da vardir:

e International pemphigus foundation, pemfigus ve
pemfigoidli hastalar ile doktorlar arasindaki iletigimi
desteklemeyi®,

e Mycosis fungoides foundation ve international
society for cutaneus lymphomas, arastirma grupla-
rinin kendi aralarindaki ve doktorlarla olan iligkiyi ve
de isbirligini artirmay”'®,

¢ The national organization for albinism and hypo-
pigmentation, bu durumlarla ilgilenen kurumlarin is-
birligi yapmasini saglamayi ve diinyadaki albinism
destek gruplarini yaymay*,

e Foundation for ichthyosis and related skin types,
ek olarak iktiyoz komitesi ve doktorlar arasinda
kdpru gorevi gérmeyi*®,

e The hereditary hemorrhagic telangiectasia foun-
dation, basit diagnostik bir kan testi gelistirmeyi®,

¢ Dystrophic epidermolysis bullosa research asso-
ciation of America, epidermolizis biillozali hastalar
ve onlarin ailelerine medikal, sosyal ve genetik da-
nisman bulmalarina yardim etmeyi',

¢ The skin cancer foundation ve Canadian melano-
ma foundation, koruyucu programlar gelistirmeyi ve
glinesten korunma konusunda halki egiten kam-
panyalar diizenlemeyi kendilerine amag¢ edinmisler-
dir14,26.

Derneklerin Egitim Faaliyetleri

Dernekler hem halki hem de doktorlar bilgilendir-
mek igin kitap, kitapgik, brostr, rehber gibi egitim-
sel materyaller sunmaktadirlar. Bunlarin bir kismi
hastalara ve halka yonelik, bir kismi da doktorlara
yoneliktir. Derneklerin béyle bir hizmet sunmalarin-
daki amaglari halki ve tip toplulugunu bilgilendir-
mek, hastalikla ilgili duyarliig artirmak, bdylece de
halkin daha fazla destegini almaktir.

Ornegin The National Organization for Albinism
and Hypopigmentation ‘Albinism Awareness Pro-
ject’ isimli projesi dogrultusunda doktorlara egitici
bultenler géndermektedirler.

Ayrica, web sayfalarini da egitim amagh kullanmak-

tadirlar. Hastalklarla ilgili halka ve doktorlara y&ne-
lik bilgiler bazi sitelerde oldukga genis bir sekilde
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verilmektedir. National Psoriasis Foundation, Nati-
onal Alopecia Areata Foundation ve The National
Neurofibromatosis Foundation'da yas gruplarina
gore bilgi veren ayri sayfalar bile diizenlenmistir®®*°,

Baz sitelerde ise bilgi az veya hig veriimemistir. Ay-
rica baz sitelerdeki bilgiler daha gok halka yonelik-
ken baz sitelerde ise doktorlar hedef alinmistir.

Ozellikle national psoriasis foundation ve internati-
onal pemphigus foundation’in web sitelerinde has-
taliklar hakkinda ¢ok genis bilgiler verilmektedir ve
bu bilgiler cogunlukla hekimlere yoneliktir®.

Ayrica baz sitelerde hastalik ve tedavisiyle ilgili sik-
Ga sorulan sorular siralanmis ve cevaplar tek tek
verilmistir.Bu siteler: National Psoriasis Foundati-
on, Mycosis Fungoides Foundation, Dystrophic
Epidermolysis Bullosa Research Association of
America, The Skin Cancer Foundation, The Nati-
onal Pediculosis Association, PRP Support Group,
National Foundation for Ectodermal Dysplasias,
American Porphyria Foundation ve The Hereditary

Hemorrhagic Telangiectasia  Foundati-
On’d|r5,7,12,14,15,18,21,22,29

Derneklerin Siireli Yayinlan

Dernekler incelendiginde bunlarin “newsletter” di-
ye isimlendirdikleri yilda belli aralarla gikan yayinlari
vardir. Bu yayinlar 26 dernegin 21'inde mevcuttur.
Bu yayinlari elde edebilmek igin ilgili dernege belli
bir tcret karsiiginda iye olmak gerekmektedir.

Bu yayinlarda hastalik ve tedavisi ile ilgili bilgiler,
yapilan arastirmalar, egitim makaleleri, hastalarin
yazdi§ yazilar, dernegin aktiviteleri, egitim projeleri,
dernege yapilan bagislar ve bagislarin nerelere har-
candigi yer almaktadir. Bu yayinlara ulasabilmek
igin dernege ongorilen Ucret karsiiginda tye ol-
mak gerekmektedir. Bu yayinlar her yil belli aralik-
larla yayinlanmaktadir:

¢ Yilda iki defa yayinlananlar: National Vitiligo Fo-
undation, The National Organization for Albinism
and Hypopigmentation***

¢ Yilda l¢ defa yayinlananlar: National Psoriasis
Foundation®

¢ Yilda dort defa yayinlananlar: International Pemp-
higus Foundation, Mycosis Fungoides Foundation,
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Lupus Foundation of America, Gluten Intolerance
group, Dystrophic Epidermolysis Bullosa Research
Association of America, Scleroderma Foundation,
The Skin Cancer foundation, The National Neuro-
fibromatosis Foundation, American Porphyria Fo-
undation, American Behcet's Disease Association,
Foundation for Ichthyosis and Related Skin
Type36,7,1 0,11,12,14,20,22,23,28

¢ Yilda bes defa yayinlananlar: National Alopecia
Areata Foundation®

e Yilda alti defa yayinlananlar: National Foundation
for Ectodermal Dysplasias®

Derneklerin Aktiviteleri

Derneklerin cesitli aktiviteleri vardir. Derneklerin bu
aktiviteleri duzenlemelerindeki amagclari egitim, eg-
lence ve dernege para saglamaktir.

Dernekler belirli aralarla diizenli olarak konferans,
seminer, toplanti diizenlemek suretiyle hastalar, ai-
lelerini ve doktorlar bir araya getirerek onlari hasta-
Ik, tedavisi, yapilan arastirmalar hakkinda bilgilendi-
rirler.

Ayrica bazi derneklerin hastalari ve ailelerini bir ara-
ya getiren ve onlari dinlendirmeye, eglendirmeye ve
hastalikla birlikte yasamasini 6gretmeye yonelik
sosyal faaliyetleri vardir. Bunlar:

e Vascular Birthmarks Foundation: Polo maci®

» National Alopecia Areata Foundation: Golf turnu-
vasl, motorsiklet yarigi®

e Lupus Foundation of America: Golf turnuvasi,
caz konseri, lupus igin 2 millik ytrtyts'™.

¢ Gluten Intolerance Group: Cocuk kampi, ¢6lyak
hastaligi igin uluslararasi yurlyls''.

e Dystrophic Epidermolysis Bullosa Research As-
sociation of America: Golf ve tenis maglan'

¢ Scleroderma Foundation: Marine Carps marato-
nu13

e The Skin Cancer Foundation: Golf magi*

e The National Neurofibromatosis Foundation:
Gengler igin yaz kampi, ¢ay partisi, maraton taki-
mIQO

e Xeroderma Pigmentosum Society: Guines batimi
kamp, topluluk yurtytsu, agik artirma ve gala®

Derneklerin Arastirma Destekleri

Dernekler daha 6nce belirttigimiz amaglarina uygun
olarak arastirmalar ve arastirmacilar maddi olarak
desteklemektedirler. Bunu arastirmalarin maliyetini
karsilayarak, arastirmacilara édtller vererek, arastir-
macilara ve bilim adamlarina egitimleri igin burs
saglayarak yaparlar. Basvurular derneklerin medikal
komiteleri tarafindan degerlendirilmektedir.

¢ National Vitiligo Foundation vitiligo genleri ile ilgili
olaraktan yapilan uluslararasi bir ¢alismay ¢rgtitle-
mektedir®.

» National Psoriasis Foundation her yil diizenli ola-
rak arastirmalara 6dul ve bagis vermektedir. Psori-
asis ve psoriatik artrit lizerine genetik galisma ya-
panlara doktora sonrasi iki yillik burs vermektedir.
Burs miktan yillik 35.000$'t asmayacagi belirtiimis-
tir. Ayrica dernek psériasis ve psoériatik artrit tizeri-
ne klinik, genetik ve immunolojik arastirma projeleri-
ne 150.000$'lik 6diil sunmaktadir®.

¢ Vascular Birthmarks Foundation, her yil hekim ve-
ya hekimlere 3.500$ tutarinda 6diil vermektedir®.

* National Alopecia Areata Foundation, web sayfa-
sinda arastirma yapan gok sayidaki enstitiiye 2 mil-
yon$'dan fazla bagis yaptigindan bahsetmektedir®.
¢ Dystrophic Epidermolysis Bullosa Research As-
sociation of America, her yil arastirmalar igin
100.000$'lk bagis yapmaktadir'.

e American Contact Dermatitis Society, klinik aras-
tirmalarda isbirligini saglama amacina paralel ola-
rak ortak klinik calismalari 3000$, 5000%$ ve
6000$ ile 6diillendirmektedir'”.

¢ National Foundation for Ectodermal Dysplasias,
aragtirmalara 2 milyon$'dan fazla para saglamistir®'.
o National Rosacea Society bilimsel ¢alismalara
10.000-25.000%$ veya daha fazla édiil vermektedir®.

Ayrica bu dernekler gesitli galismalar igin hasta
kaynagini da olusturmaktadirlar. Bu amagla bazi
dernekler web sitelerinde gesitli galismalar igin
hastalardan yardim istemektedirler.

e National Vitiligo Foundation, Colorada Universite-
sinde vitiligo genlerini bulmak igin yapilan uluslara-
rasi bir arastirma igin web sitesinde bulunan for-
mun hastalar tarafindan doldurulup génderilmesini
istemektedir. Ayrica Florida Universitesinin patoloji
ve immunoloji departmani tarafindan vitiligo genleri
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ile ilgili yuruttlen bir ¢alisma igin hastalardan 1-3
kan 6rnegi istenmektedir*.

e National Psoriasis Foundation'in gonilli hasta
programi (patient volunteer program) vardir. Psori-
asis ve psoriatik artrit ile ilgili klinik gcalismalarda g6-
nulltlere ihtiya¢ duyuldugu zaman bunu hastalara
duyurur®.

e International Pemphigus Foundation’un web site-
sinde, hastalikla ilgili istatistik olusturmak igin bir
form vardir. Dernek bu formun hastalar tarafindan
doldurulmasini istemektedir®.

e Vascular Birthmarks Foundation'in web sitesinde
hastalardan doldurmalarini istedikleri bir form var-
dir.Amag vaskuler hastaliklar ile ilgili bilgi toplamaktir®.

Derneklerin iletisim Fonksiyonu

Dernekler hem hastalar hem de doktorlar arasinda
kendi konularyla ilgili yapilacak toplantilarn web si-
telerinde duyurmaktadirlar. Ayni sekilde derneklerin
duzenleyecekleri egitim disi aktiviteler de ayrintili
sekilde web sitelerinde yer almaktadir.

Derneklerin web sitelerinde, hastalarin destek
gruplariyla kontakt kurabilmeleri amaciyla bu grup-
lari adreslerine ve linklerine yer verilmistir.

Dernekler hastalarin kendi aralarinda iletisimini sag-
lamaya da yardimci olurlar.

e International Pemphigus Foundation’nin e-mail
discussion group®,

¢ National Alopecia Areata Foundation’in message
board®,

e American Behcet's Disease Association ‘in list
serve isimli, hastalar arasinda haberlesmeyi sagla-
yan hizmetleri vardir. Yine hastalarin haftanin yedi
glint surekli arayip bilgi alabilecekleri telefon hatti
hizmeti vardir®,

Bazi derneklerin web sitelerinde hastalara ait foto-
galeri bolimi bile mevcuttur. Bunlar; Dystrophic
Epidermolysis Bullosa Research Association of
America, PRP Support Group ve National Founda-
tion for Ectodermal Dysplasias’dir'>'®*".

Doktorlarla iletisim

Bazi derneklerin web sitelerinde hastalara hastalik-
la ilgilenen doktor veya tedavi merkezlerinin adres-
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leri verilmektedir. Bu dernekler; National Vitiligo
Foundation, Vascular Birthmarks Foundation, Scle-
roderma Foundation, The National Neurofibroma-
tosis Foundation ve American Behcet's Disease
Association'dir*'32028,

Bazi dernekler ise doktorlara hastalikla ilgilenen,
tecrlibeli doktorlarla temas kurabilme imkani sagla-
maktadirlar. Bu dernekler; International Pemphigus
Foundation ve Foundation for Ichthyosis and Rela-
ted Skin Types'dir®®.

Calismamizda materyalimiz sadece internet ol-
mustur. Ulasamadigimiz internette web sayfasi ol-
mayan dernekler vardir. Nitekim, lowa Universite-
sinin web sayfasindaki patient support group linki-
ne tikladiginizda, ¢alismamizda olmayan dernekle-
rin adres, telefon numaralari ve e-mail adresleri ve-
rilmektedir®.

Tum bu inceledigimiz dernekler, bagimsiz idari ve
mali yapilari, bilimsel ve sosyal aktiviteleri ile dina-
mik ve gliclu bir yapiya sahiptirler. Bilimsel ¢alisma-
lara hem hasta kaynagi ile hem de mali olarak des-
tek olmaktadirlar. Egitim faaliyetlerine 6zel 6nem
verilmigtir. Ve gogunlukla her ti¢ grupta (hasta, has-
ta yakinlar ve hekimler) hedef alinmigtir. Hastalara
ve ailelerine destek olarak, gliniimiiz insaninin
problemlerinden olan yalnizigi da bir élgtide gider-
meye calismaktadirlar. Kisacasi, klasik devletgilik
anlayisiyla devletten beklenen gorevleri, kendi im-
kanlarini kendileri yaratarak yapmaktadirlar.

Sivil toplum kuruluslarinin gelismis toplumlardaki
yeri ve faydalar tartisiimaz bir gergek olarak karsi-
mizdadir. Daha meslek 6rgutlerinin tam olarak fonk-
siyonlarini yerine getirmedigi tlkemizde galismamiz-
da yer alan kuruluslar gibi bir 6rgtitlenmeye gitmek
cok uzak gibi goriinse de, bu uzun ve yorucu yolda
ilk adim, oncelikle bu tiir derneklerin diinyada var
oldugundan haberdar olmak, yapilarini 6grenmek
ve nasll bir gorev yaptiklarini bilmekten gegiyor. Biz
bu calismamizla, bu ilk adimi atmak istedik. Daha
sonraki adimlar, éncelikle biz hekimlerin bu duyarli-
g hissetmesi ve bu gibi kurumlarda gérev alarak,
elini tasin altina koyma sorumlulugunu gdsterme-
siyle miimkuin olacaktir.
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