
‹ngilizcede foundation, society, associati-
on, group ve organization olarak kullan›lan
terimlerin Türkçe’deki karfl›l›klar› dernek,
örgüt, kurum, kurulufl, müessese, cemi-
yet, topluluk olarak yer almaktad›r.Bunlar
sözlük anlamlar›na bak›lacak olursa1,2:
Foundation: Belirli özel maksatlar için pa-
ra da¤›tan organizasyon.
Society: Ortak amaçlar›,ilgileri olan insan-
lar›n bir araya gelerek oluflturduklar› orga-
nizasyon, kulüp.

Association: Paylafl›lm›fl bir amaç için bir
araya gelmifl insanlar›n oluflturduklar› or-
ganizasyon.
Group: Belirli bir yolda yer edinmifl ve bir
araya gelmifl insanlar,nesneler veya orga-
nizasyonlar toplulu¤u.
Organization: Özel bir maksata sahip in-
sanlar grubu. 

Bütün bu kelimeler sivil toplum kuruluflla-
r›n› tan›mlamak için kullan›lmaktad›r.
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Özet

Sivil toplum örgütleri, kar amac› gütmeyen gönüllü ve hükümet d›fl› çal›flan kurulufllard›r. Biz, çal›flmam›zda,
dermatolojinin sahas›na giren hastal›klarla ilgili var olan dernekleri tespit etmeyi ve bu dernekleri incelemeyi
amaçlad›k. 
Internette arama motorlar›na “dermatoloji” ile beraber “foundation”, “society”, “association”, “group”, “organi-
zation” anahtar kelimeleri yaz›ld›. Bu flekilde ulafl›lan web sayfalar› incelendi. Ayr›ca her derne¤e e-mail at›la-
rak ek bilgi sa¤land›. 
‹nternette web sayfas› bulunan toplam 26 dernek tespit edildi. Bu derneklerin tarihi, idari ve mali yap›lar›, ge-
lir kaynaklar›, üyelik flartlar›, nas›l üye olundu¤u, üyelikle elde edilen imkanlar, amaçlar›, e¤itim faaliyetleri, sü-
reli yay›nlar›, sosyal aktiviteleri, araflt›rma destekleri ve iletiflim fonksiyonlar› hakk›nda bilgi elde edildi. 
Bizlere yabanc› gelen bu konuda, geliflmifl ülkelerin epey yol katetti¤i görüldü. Aradaki fark›n kapat›lmas›, si-
vil toplum gerçe¤inin tüm toplum taraf›ndan alg›lanmas› ve biz hekimlerin bu konulara ilgi duymas›yla müm-
kündür.
Anahtar Kelimeler: Dermatoloji, sivil toplum kurulufllar›, 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.
Key Words: Dermatology, charities, foundation
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Sivil toplum/sivil toplum kurulufllar›3: 

Bir toplumda sivil toplumun geliflmesi kültürel bir
süreçtir ve flu unsurlar›n geliflmesi ile paralellik ta-
fl›r: Ço¤ulculuk, ba¤›ms›zl›k, dayan›flma, toplumsal
bilinçlenme, kat›l›m, e¤itim, sorumluluk ve yetki dev-
ri. En genifl anlam›yla sivil toplum, bireylerin ve
gruplar›n devletten kaynaklanmayan ve devletçe
yönetilmeyen her türlü toplumsal faaliyeti için kulla-
n›lan bir tan›md›r.

Sivil toplum, kamu bilincinin geliflebildi¤i, demokra-
tik kat›l›ma imkan veren ve iletiflime aç›k bir aland›r.
Dayan›flma içinde harekete geçebilmek ve iletiflim
kurmak için bir grup insana ihtiyaç vard›r. ‹flte sivil
toplumdan, sivil toplum kurulufllar›na geçifl de bu
noktada gerçekleflir. Sivil toplum, örgütlü toplum-
dur. 

Sivil toplum örgütlü binlerce dernek, giriflim, ajans
ve sivil toplum kuruluflunu temsil eder. Demokrasi,
insan haklar› ve hukuk devleti kavramlar›n›n yerlefl-
mesiyle ilgili talepleri, ekonomiyle ilgili endifleleri
“toplum ad›na” gündeme getirir.

Art›k herfleyi devletten beklemeyen geliflmifl top-
lumlar temsil ettikleri farkl› ç›karlar, ilgi alanlar› ve
hedefler için yerel, bölgesel ve ulusal düzeyde ör-
gütlenmekte ve h›zla yay›lmaktad›rlar. Böylece kitle-
lerin talepleri, daha güçlü bir flekilde dile getirilmek-
tedir.

Biz de sivil toplum gerçe¤inden yola ç›karak, dün-
yada dermatolojinin sahas›na giren hastal›klarla ile
ilgili var olan derneklerin tespiti ve bu derneklerin
mali ve idari yap›lar›, üyelik ve flartlar›, amaçlar›, fa-
aliyetleri hakk›nda bilgi sa¤lamay› amaç edindik.

‹nternette arama motorlar›na (www.yahoo.com,
www.google.com,   www.altavista.com)  “dermato-
logy” ile beraber “foundation”, “society”, “associati-
on”, “group”, “organization” anahtar kelimeleri yaz›-
larak dermatolojiyi ilgilendiren siteler bulundu. Bu
sitelerden ilgili linklere de ulafl›larak internette say-
fas› olan dermatolojiyi ilgilendiren tüm dernekler in-
celendi. Ayr›ca bu derneklere e-mail at›larak ek bil-
gi sa¤lanmaya çal›fl›ld›.

Bulgular

Dermatolojik hastal›klarla ilgili toplam 26 dernek
tespit edildi. Bu dernekler:

1. National Vitiligo Foundation4

2. National Psoriasis Foundation5

3. International Pemphigus Foundation6

4. Mycosis Fungoides Foundation7

5. Vascular Birthmarks Foundation8

6. National Alopecia Areata Foundation9

7. Lupus Foundation of America10

8. Gluten ‹ntolerance Group11

9. Dystrophic Epidermolysis Bullosa Research As-
sociation of America12

10. Scleroderma Foundation13

11. The Skin Cancer Foundation14

12. The National Pediculosis Association15

13. International Society for Cutaneous Lympho-
mas16

14. American Contact Dermatitis Society17

15. PRP Support Group18

16. National Association for Pseudoxanthoma
Elasticum19

17. The National Neurofibromatosis Foundation20

18. National Foundation for Ectodermal Dysplasi-
as21

19. American Porphyria Foundation22

20. American Behcet’s Disease Association23

21. The National Organization for Albinism and
Hypopigmentation24

22. National Rosacea Society25

23. Canadian Melanoma Foundation26

24. Xeroderma Pigmentosum Society27

25. Foundation for Ichthyosis and Related Skin
Types28

26. The Hereditary Hemorrhagic Telangiectasia
Foundation29

Bu derneklerin biri Kanada’da, di¤erleri A.B.D’de
kurulmufltur. 

Derneklerin Tarihi

Baz› derneklerin kuruluflu oldukça eskiye dayan-
maktad›r. 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 kurulmufltur. Foundation for Ichthyo-
sis and Related Skin Types 2 Ocak 1981’de, The
National Pediculosis Association 1983’de faaliyet-
lerine bafllam›fllard›r. Tarihi geçmiflleri en fazla 15
y›la dayanan dernekler ise flunlard›r:  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 Aral›k 1992, International
Pemphigus Foundation 1994, Vascular Birthmarks
Foundation 1996, PRP Support Group 23 Kas›m
1997, Scleroderma Foundation 1 Ocak
19985,10,20,23,28,15,17,29,24,16,6,8,18,13.

Derneklerin ‹dari Yap›s›

Derneklerin yönetim kurullar› incelendi¤inde bunla-
r›n ortalama 10-20 kifliden olufltu¤u görülmektedir.
Bu yönetim kurullar› içerisinde hastal›kla ilgilenen
doktorlar, hasta yak›nlar› ve gönüllüler bulunmakta-
d›r. Doktorlar, idari yap›da önemli yer almaktad›rlar.
Ayr›ca az›msanmayacak say›da da ö¤retim görevlisi
vard›r. Bu da derneklerin güçlü yap›s›na katk› sa¤-
lamaktad›r. 

Derneklerin Mali Yap›s›

Derneklerin mali yap›lar› incelendi¤inde bunlar›n
hepsinin vergiden muaf, kar amac› gütmeyen, Inter-
nal Revenue Code’un 501(c)(3) bölümüne ba¤l›
organizasyonlar olduklar› görülür. 

Derneklerin Gelir Kaynaklar›

Derneklerin en büyük gelir kaynaklar› “halk”t›r. Üye-
lik veya üyelik d›fl› ba¤›fllar; düzenledikleri toplant›,
konferans, seminerler; golf, tenis, polo maçlar› ve
benzeri aktiviteler; kitap, kitapç›k, rehber, broflür, vi-
deo gibi e¤itimsel materyaller; kalem, defter, kart-
postal, anahtarl›k, T-shirt gibi hediyelik eflyalardan
elde edilen gelirler derneklerin gelir kaynaklar›n›
olufltururlar. 
Örne¤in;
• Vascular Birthmarks Foundation polo aktiviteleri
için 75$, vaskuler do¤um lekeleri ile ilgili kitapç›kla-
r› için 100$8,
• National Alopecia Areata Foundation e¤itimsel
amaçl› toplant›lar› için 100$9,

• Gluten Intolerance Group yemek kitab› için
15.95$11,     
• Xeroderma Pigmentosum Society Camp Sun-
down isimli kamp programlar›na kat›l›m için 125$27,
• Foundation for Ichthyosis and Related Skin
Types kartpostallar› için 5$ talep etmektedirler28.

Vascular Birthmarks Foundation  web sitesinde, son
düzenledikleri müzayede ile 15.000$ ve de bir önceki
müzayede ile 6.000$ gelir elde edildi¤i yaz›lmaktad›r8.

Derneklerde Üyelik

Dernekler incelendi¤inde bunlara çeflitli ba¤›fllar kar-
fl›l›¤›nda üye olunabildi¤i görülmektedir. Derneklerin
kimisi belli miktardaki ba¤›fllar› üyelik için talep eder-
ken kimisi de kesin bir rakam belirtmemektedir. Üye-
lik için belli bir miktarda ba¤›fl 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’dir4,5,7,8,9,13,14,20,22,23,24,27.

Bu derneklerde ba¤›fl miktar› belirtilmekle beraber,
baz›lar›nda yapaca¤›n›z ba¤›fl miktar›na göre üyelik
türleri belirlenmifltir. 

• National Vitiligo Foundation4:
ABD, Kanada, Meksika vatandafllar› için üyelik
30$, 
Di¤er ülkelerin vatandafllar› için 40$. 
• National Psoriasis Foundation5

ABD vatandafllar› için üyelik 25$, 
Di¤er ülkelerin vatandafllar› için üyelik 40$.
Supporter: 40$
Contributor: 250-499$
Presidents circle: 500+$
• Mycosis Fungoides Foundation7:
Üyelik 30$.
• Vascular Birthmarks Foundation8: 
The Christine Society member: 1000$      
Corporate sponsor: 5000$
• National Alopecia Areata Foundation9:
Benefactor: 1000$         
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Sponsor: 500$ 
Patron: 100$   
Contributor: 50$   
Regular: 35$
• Scleroderma Foundation13:
Y›ll›k üyelik 25$. 
•  The Skin Cancer Foundation14:
Subscribing member: 100+$
Supporting member: 500+$
Sustaining member: 500+$
Founding member: 1000+$ 
• The National Neurofibromatosis Foundation20:
Kiflisel: 29.75$, 
Aile: 42.50$.
• American Porphyria Foundation22: 
Y›ll›k üyelik 35$, 
Günlük üyelik 5$. 
• American Behcet’s Disease Association23:  
General: 35$
Sustaining: 50$
Sponsoring: 75$
Patron: 100$
Lifetime: 2000$
• The National Organization for Albinism and
Hypopigmentation24

Kiflisel: 20$                                                               
Aile : 25$
International: 30$
Agency/Professional: 35$  
• Xeroderma Pigmentosum Society27: 
Sustaining member: 100$ veya üzeri.

Öte yandan baz› dernekler üyelik için kesin bir mik-
tarda ba¤›fl belirlememifltir. 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
Foundation’d›r6,10,11,15,16,17,19,21,26,28, 29.

Üyelik Haklar›

Bu derneklere üye olundu¤unda bir tak›m haklar el-
de ediliyor. Bunlar; derneklerin ‘newsletter’ isimli

süreli yay›nlar›na ücretsiz ulafl›labilme imkan›; kitap,
kitapç›k, broflür gibi e¤itimsel materyalleri ücretsiz
veya indirimli elde edebilme imkan›; derne¤in aktivi-
telerine indirimli ücretle kat›lma hakk›; derne¤in
üyelerine özel e-mail grubuna kat›larak di¤er üyeler-
le kontakt kurabilme ve onlarla biraraya gelebilme
hakk›; derne¤in medikal bölümüne hastal›k ve teda-
visi ile ilgili soru sorabilme imkan› gibi.

Örne¤in National Psoriasis Foundation’a üye oldu-
¤unuzda special online’a girme hakk›n› elde ediyor,
böylece psöriasis ve psöriatik artritli hastalar›n ya-
flam kalitesini art›rmaya kendini adam›fl insanlar
toplulu¤unun bir üyesi olabiliyorsunuz. Hastal›k ve
tedavisi ile ilgili yap›lan son çal›flmalar hakk›nda bil-
gilerin yer ald›¤› Psoriasis Advance isimli yeni bir
üye magazinine sahip olabiliyorsunuz. 300’den faz-
la psöriasis ve psöriatik artritte kullan›labilen ürü-
nün yer ald›¤› psöriasis ve psöriatik artrit tedavi
rehberini elde edebiliyorsunuz. Derne¤in Medical
Advisory Board isimli medikal dan›flma kuruluna
sorular sorabiliyorsunuz. Baflka üyelerle kontakt ku-
rabiliyorsunuz (connect online). Derne¤in e¤itimsel
broflürlerine, kitapç›klar›na ulaflabiliyorsunuz5.

Nas›l Üye Olunur

Derneklerin web sitelerindeki üyelik formlar›n› dol-
durup kredi kart› bilgileriyle beraber göndererek
online olarak veya bu formu print edip kredi kart›
bilgileriyle, çekle, nakit parayla derneklerin adresle-
rine gönderek veya telefonla üye olabiliyorsunuz.
Kredi kart› olarak Visa, Master Card ve bir kaç der-
nekte de ek olarak American Express geçerli. 

Üyelik Say›lar›

Üye say›lar› hakk›nda bilgiler verilmiyor. Sadece
National Psoriasis Foundation’›n web sayfas›nda
52 binin üzerinde üyeden bahsediliyor5.

Derneklerin Amaçlar›

Ortak amaçlar›:
• Hastalara, onlar›n ailelerine ve yak›nlar›na destek
olmak,    
• Hem hastalara hem de halka hastal›k hakk›nda
genel bilgi vermek,      
• Halk›n hastal›k ile ilgili duyarl›l›¤›n› art›rmak,         
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• Hastal›¤›n nedeni, tedavisi için yap›lan bilimsel
çal›flmalar› ve klinik araflt›rmalar› desteklemek.

Baz› derneklerde ek olarak farkl› amaçlar da vard›r:
• International pemphigus foundation, pemfigus ve
pemfigoidli hastalar ile doktorlar aras›ndaki iletiflimi
desteklemeyi6,
• Mycosis fungoides foundation ve international
society for cutaneus lymphomas, araflt›rma grupla-
r›n›n kendi aralar›ndaki ve doktorlarla olan iliflkiyi ve
de iflbirli¤ini art›rmay›7,16, 
• The national organization for albinism and hypo-
pigmentation, bu durumlarla ilgilenen kurumlar›n ifl-
birli¤i yapmas›n› sa¤lamay› ve dünyadaki albinism
destek gruplar›n› yaymay›24, 
• Foundation for ichthyosis and related skin types,
ek olarak iktiyoz komitesi ve doktorlar aras›nda
köprü görevi görmeyi28,
• The hereditary hemorrhagic telangiectasia foun-
dation, basit diagnostik bir kan testi gelifltirmeyi29,  
• Dystrophic epidermolysis bullosa research asso-
ciation of America, epidermolizis büllozal› hastalar
ve onlar›n ailelerine medikal, sosyal ve genetik da-
n›flman bulmalar›na yard›m etmeyi12,
• The skin cancer foundation ve Canadian melano-
ma foundation, koruyucu programlar gelifltirmeyi ve
güneflten korunma konusunda halk› e¤iten kam-
panyalar düzenlemeyi kendilerine amaç edinmifller-
dir14,26. 

Derneklerin E¤itim Faaliyetleri

Dernekler hem halk› hem de doktorlar› bilgilendir-
mek için kitap, kitapç›k, broflür, rehber gibi e¤itim-
sel materyaller sunmaktad›rlar. Bunlar›n bir k›sm›
hastalara ve halka yönelik, bir k›sm› da doktorlara
yöneliktir. Derneklerin böyle bir hizmet sunmalar›n-
daki amaçlar› halk› ve t›p toplulu¤unu bilgilendir-
mek, hastal›kla ilgili duyarl›l›¤› art›rmak, böylece de
halk›n daha fazla deste¤ini almakt›r. 

Örne¤in The National Organization for Albinism
and Hypopigmentation ‘Albinism Awareness Pro-
ject’ isimli projesi do¤rultusunda doktorlara e¤itici
bültenler göndermektedirler24.

Ayr›ca, web sayfalar›n› da e¤itim amaçl› kullanmak-
tad›rlar. Hastal›klarla ilgili halka ve doktorlara yöne-
lik bilgiler baz› sitelerde oldukça genifl bir flekilde

verilmektedir. National Psoriasis Foundation, Nati-
onal Alopecia Areata Foundation ve The National
Neurofibromatosis Foundation’da yafl gruplar›na
göre bilgi veren ayr› sayfalar bile düzenlenmifltir5,9,20.

Baz› sitelerde ise bilgi az veya hiç verilmemifltir. Ay-
r›ca baz› sitelerdeki bilgiler daha çok halka yönelik-
ken baz› sitelerde ise doktorlar hedef al›nm›flt›r.

Özellikle national psoriasis foundation ve internati-
onal pemphigus foundation’›n web sitelerinde has-
tal›klar hakk›nda çok genifl bilgiler verilmektedir ve
bu bilgiler ço¤unlukla hekimlere yöneliktir5,6.

Ayr›ca baz› sitelerde hastal›k ve tedavisiyle ilgili s›k-
ça sorulan sorular s›ralanm›fl ve cevaplar tek tek
verilmifltir.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 Süreli Yay›nlar›

Dernekler incelendi¤inde bunlar›n “newsletter” di-
ye isimlendirdikleri y›lda belli aralarla ç›kan yay›nlar›
vard›r. Bu yay›nlar 26 derne¤in 21’inde mevcuttur.
Bu yay›nlar› elde edebilmek için ilgili derne¤e belli
bir ücret karfl›l›¤›nda üye olmak gerekmektedir.
Bu yay›nlarda hastal›k ve tedavisi ile ilgili bilgiler,
yap›lan araflt›rmalar, e¤itim makaleleri, hastalar›n
yazd›¤› yaz›lar, derne¤in aktiviteleri, e¤itim projeleri,
derne¤e yap›lan ba¤›fllar ve ba¤›fllar›n nerelere har-
cand›¤› yer almaktad›r. Bu yay›nlara ulaflabilmek
için derne¤e öngörülen ücret karfl›l›¤›nda üye ol-
mak gerekmektedir. Bu yay›nlar her y›l belli aral›k-
larla yay›nlanmaktad›r:

• Y›lda iki defa yay›nlananlar: National Vitiligo Fo-
undation, The National Organization for Albinism
and Hypopigmentation4,24

• Y›lda üç defa yay›nlananlar: National Psoriasis
Foundation5

• Y›lda dört defa yay›nlananlar: 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
Types6,7,10,11,12,14,20,22,23,28

• Y›lda befl defa yay›nlananlar: National Alopecia
Areata Foundation9

• Y›lda alt› defa yay›nlananlar: National Foundation
for Ectodermal Dysplasias21

Derneklerin Aktiviteleri

Derneklerin çeflitli aktiviteleri vard›r. Derneklerin bu
aktiviteleri düzenlemelerindeki amaçlar› e¤itim, e¤-
lence ve derne¤e para sa¤lamakt›r.

Dernekler belirli aralarla düzenli olarak konferans,
seminer, toplant› düzenlemek suretiyle hastalar, ai-
lelerini ve doktorlar› bir araya getirerek onlar› hasta-
l›k, tedavisi, yap›lan araflt›rmalar hakk›nda bilgilendi-
rirler. 

Ayr›ca baz› derneklerin hastalar› ve ailelerini bir ara-
ya getiren ve onlar› dinlendirmeye, e¤lendirmeye ve
hastal›kla birlikte yaflamas›n› ö¤retmeye yönelik
sosyal faaliyetleri vard›r. Bunlar:

• Vascular Birthmarks Foundation: Polo maç›8

• National Alopecia Areata Foundation: Golf turnu-
vas›, motorsiklet yar›fl›9

• Lupus Foundation of America: Golf turnuvas›,
caz konseri, lupus için 2 millik yürüyüfl10.
• Gluten Intolerance Group: Çocuk kamp›, çölyak
hastal›¤› için uluslararas› yürüyüfl11.
• Dystrophic Epidermolysis Bullosa Research As-
sociation of America: Golf ve tenis maçlar›12

• Scleroderma Foundation: Marine Carps marato-
nu13

• The Skin Cancer Foundation: Golf maç›14

• The National Neurofibromatosis Foundation:
Gençler için yaz kamp›, çay partisi, maraton tak›-
m›20

• Xeroderma Pigmentosum Society: Günefl bat›m›
kamp›, topluluk yürüyüflü, aç›k art›rma ve gala27

Derneklerin Araflt›rma Destekleri

Dernekler daha önce belirtti¤imiz amaçlar›na uygun
olarak araflt›rmalar› ve araflt›rmac›lar› maddi olarak
desteklemektedirler. Bunu araflt›rmalar›n maliyetini
karfl›layarak, araflt›rmac›lara ödüller vererek, araflt›r-
mac›lara ve bilim adamlar›na e¤itimleri için burs
sa¤layarak yaparlar. Baflvurular derneklerin medikal
komiteleri taraf›ndan de¤erlendirilmektedir. 

• National Vitiligo Foundation vitiligo genleri ile ilgili
olaraktan yap›lan uluslararas› bir çal›flmay› örgütle-
mektedir4.
• National Psoriasis Foundation her y›l düzenli ola-
rak araflt›rmalara ödül ve ba¤›fl vermektedir. Psöri-
asis ve psöriatik artrit üzerine genetik çal›flma ya-
panlara doktora sonras› iki y›ll›k burs vermektedir.
Burs miktar› y›ll›k 35.000$’› aflmayaca¤› belirtilmifl-
tir. Ayr›ca dernek psöriasis ve psöriatik artrit üzeri-
ne klinik, genetik ve immunolojik araflt›rma projeleri-
ne 150.000$’l›k ödül sunmaktad›r5.
• Vascular Birthmarks Foundation, her y›l hekim ve-
ya hekimlere 3.500$ tutar›nda ödül vermektedir8.
• National Alopecia Areata Foundation, web sayfa-
s›nda araflt›rma yapan çok say›daki enstitüye 2 mil-
yon$’dan fazla ba¤›fl yapt›¤›ndan bahsetmektedir9.
• Dystrophic Epidermolysis Bullosa Research As-
sociation of America, her y›l araflt›rmalar için
100.000$’l›k ba¤›fl yapmaktad›r12.  
• American Contact Dermatitis Society, klinik arafl-
t›rmalarda iflbirli¤ini sa¤lama amac›na paralel ola-
rak ortak klinik çal›flmalar› 3000$, 5000$ ve
6000$ ile ödüllendirmektedir17. 
• National Foundation for Ectodermal Dysplasias,
araflt›rmalara 2 milyon$’dan fazla para sa¤lam›flt›r21. 
• National Rosacea Society bilimsel çal›flmalara
10.000-25.000$ veya daha fazla ödül vermektedir25. 

Ayr›ca bu dernekler çeflitli çal›flmalar için hasta
kayna¤›n› da oluflturmaktad›rlar. Bu amaçla baz›
dernekler web sitelerinde çeflitli çal›flmalar için
hastalardan yard›m istemektedirler. 

• National Vitiligo Foundation, Colorada Üniversite-
sinde vitiligo genlerini bulmak için yap›lan uluslara-
ras› bir araflt›rma için web sitesinde bulunan for-
mun hastalar taraf›ndan doldurulup gönderilmesini
istemektedir. Ayr›ca Florida Üniversitesinin patoloji
ve immunoloji departman› taraf›ndan vitiligo genleri
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ile ilgili yürütülen bir çal›flma için hastalardan 1-3
kan örne¤i istenmektedir4. 
• National Psoriasis Foundation’›n gönüllü hasta
program› (patient volunteer program) vard›r. Psöri-
asis ve psöriatik artrit ile ilgili klinik çal›flmalarda gö-
nüllülere ihtiyaç duyuldu¤u zaman bunu hastalara
duyurur5.
• International Pemphigus Foundation’un web site-
sinde, hastal›kla ilgili istatistik oluflturmak için bir
form vard›r. Dernek bu formun hastalar taraf›ndan
doldurulmas›n› istemektedir6.
• Vascular Birthmarks Foundation’›n web sitesinde
hastalardan doldurmalar›n› istedikleri bir form var-
d›r.Amaç vaskuler hastal›klar ile ilgili bilgi toplamakt›r8.

Derneklerin ‹letiflim Fonksiyonu

Dernekler hem hastalar hem de doktorlar aras›nda
kendi konular›yla ilgili yap›lacak toplant›lar› web si-
telerinde duyurmaktad›rlar. Ayn› flekilde derneklerin
düzenleyecekleri e¤itim d›fl› aktiviteler de ayr›nt›l›
flekilde web sitelerinde yer almaktad›r.

Derneklerin web sitelerinde, hastalar›n destek
gruplar›yla kontakt kurabilmeleri amac›yla bu grup-
lar› adreslerine ve linklerine yer verilmifltir.

Dernekler hastalar›n kendi aralar›nda iletiflimini sa¤-
lamaya da yard›mc› olurlar. 

• International Pemphigus Foundation’n›n e-mail
discussion group6,
• National Alopecia Areata Foundation’›n message
board9,
• American Behcet’s Disease Association ‘›n list
serve isimli, hastalar aras›nda haberleflmeyi sa¤la-
yan hizmetleri vard›r. Yine hastalar›n haftan›n yedi
günü sürekli aray›p bilgi alabilecekleri telefon hatt›
hizmeti vard›r23. 

Baz› derneklerin web sitelerinde hastalara ait foto-
galeri bölümü bile mevcuttur. Bunlar; Dystrophic
Epidermolysis Bullosa Research Association of
America, PRP Support Group ve National Founda-
tion for Ectodermal Dysplasias’dir12,18,21.

Doktorlarla ‹letiflim

Baz› derneklerin web sitelerinde hastalara hastal›k-
la ilgilenen doktor veya tedavi merkezlerinin adres-

leri verilmektedir. Bu dernekler; National Vitiligo
Foundation, Vascular Birthmarks Foundation, Scle-
roderma Foundation, The National Neurofibroma-
tosis Foundation ve American Behcet’s Disease
Association’d›r4,8,13,20,23.

Baz› dernekler ise doktorlara hastal›kla ilgilenen,
tecrübeli doktorlarla temas kurabilme imkan› sa¤la-
maktad›rlar. Bu dernekler; International Pemphigus
Foundation ve Foundation for Ichthyosis and Rela-
ted Skin Types’d›r6,28.

Çal›flmam›zda materyalimiz sadece internet ol-
mufltur. Ulaflamad›¤›m›z internette web sayfas› ol-
mayan dernekler vard›r. Nitekim, Iowa Üniversite-
sinin web sayfas›ndaki patient support group linki-
ne t›klad›¤›n›zda, çal›flmam›zda olmayan dernekle-
rin adres, telefon numaralar› ve e-mail adresleri ve-
rilmektedir30. 

Tüm bu inceledi¤imiz dernekler, ba¤›ms›z idari ve
mali yap›lar›, bilimsel ve sosyal aktiviteleri ile dina-
mik ve güçlü bir yap›ya sahiptirler. Bilimsel çal›flma-
lara hem hasta kayna¤› ile hem de mali olarak des-
tek olmaktad›rlar. E¤itim faaliyetlerine özel önem
verilmifltir. Ve ço¤unlukla her üç grupta (hasta, has-
ta yak›nlar› ve hekimler) hedef al›nm›flt›r. Hastalara
ve ailelerine destek olarak, günümüz insan›n›n
problemlerinden olan yaln›zl›¤› da bir ölçüde gider-
meye çal›flmaktad›rlar. K›sacas›, klasik devletçilik
anlay›fl›yla devletten beklenen görevleri, kendi im-
kanlar›n› kendileri yaratarak yapmaktad›rlar.

Sivil toplum kurulufllar›n›n geliflmifl toplumlardaki
yeri ve faydalar› tart›fl›lmaz bir gerçek olarak karfl›-
m›zdad›r. Daha meslek örgütlerinin tam olarak fonk-
siyonlar›n› yerine getirmedi¤i ülkemizde çal›flmam›z-
da yer alan kurulufllar gibi bir örgütlenmeye gitmek
çok uzak gibi görünse de, bu uzun ve yorucu yolda
ilk ad›m, öncelikle bu tür derneklerin dünyada var
oldu¤undan haberdar olmak, yap›lar›n› ö¤renmek
ve nas›l bir görev yapt›klar›n› bilmekten geçiyor. Biz
bu çal›flmam›zla, bu ilk ad›m› atmak istedik. Daha
sonraki ad›mlar, öncelikle biz hekimlerin bu duyarl›-
l›¤› hissetmesi ve bu gibi kurumlarda görev alarak,
elini tafl›n alt›na koyma sorumlulu¤unu gösterme-
siyle mümkün olacakt›r.
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