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1. YÖNETİM KURULU BAŞKANI MESAJI 
 

2025 yılı, derneğimiz açısından kurumsal gelişim, uluslararası görünürlük ve ailelere yönelik 

destek faaliyetlerinin güçlendiği önemli bir dönem olmuştur. Rett sendromlu bireylerin ve 

ailelerinin ihtiyaçlarına çözüm üretmek amacıyla yürüttüğümüz çalışmalar, gönüllülerimizin, 

üyelerimizin ve paydaşlarımızın katkılarıyla büyümeye devam etmiştir. 

 

Yılın en önemli faaliyetlerinden biri olan Uluslararası Rett Sendromu Kongresi ile 26 farklı 

ülkeden 450 katılımcıyı İstanbul’da bir araya getirmiş bulunuyoruz. Bunun yanında sosyal 

destek faaliyetlerimizi sürdürmüş, uluslararası kuruluşlarla ilişkilerimizi güçlendirmiş ve 

dijital iletişim çalışmalarımızı geliştirmiş bulunuyoruz. 

 

Bu süreçte derneğimize destek veren üyelerimize, gönüllülerimize, sponsorlarımıza ve tüm 

paydaşlarımıza teşekkür ederiz. 

 

Burak Temiz 

Yönetim Kurulu Başkanı 

2. DERNEK HAKKINDA 
 

Rett Sendromlu Aileler Yardımlaşma ve Dayanışma Derneği, Rett sendromlu bireylerin ve 

ailelerinin yaşam kalitesini artırmak amacıyla Aralık 2023 tarihinde kurulmuştur. 

Amaç: Rett sendromlu bireylerin ve ailelerinin ihtiyaç duyduğu bilimsel, sosyal ve hukuki 

kaynaklara erişimini kolaylaştırmak, farkındalık oluşturmak ve savunuculuk faaliyetleri 

yürütmektir. 

Misyon: Rett sendromlu bireylerin yaşam kalitesini artırmak, ailelerini bilimsel, sosyal ve 

psikolojik açıdan desteklemek ve toplumda farkındalık oluşturmaktır. 

Vizyon: Türkiye’de ve uluslararası düzeyde Rett sendromu alanında referans gösterilen, 

bilimsel ve sosyal etkisi yüksek bir sivil toplum kuruluşu olmaktır. 

Temel değerlerimiz; bilimsel doğruluk, şeffaflık, hesap verebilirlik, etik yaklaşım, aile odaklı 

çalışma ve uluslararası iş birliğidir. 

2025 yılı sonu itibarıyla derneğimizin resmi üye sayısı 156 olup, Türkiye genelinde yaklaşık 

500 aile ile aktif iletişim sürdürülmektedir. 
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3. YÖNETİM VE DENETİM ORGANLARI 
 

2025 yılı faaliyet döneminde görev yapan Yönetim ve Denetim Kurulu üyeleri aşağıda yer 

almaktadır. 

Yönetim Kurulu Asil Üyeleri 
• Burak Temiz – Yönetim Kurulu Başkanı  
• Badegül Özdemir – Yönetim Kurulu Başkan Yardımcısı  
• Bahadır Dinler – Yönetim Kurulu Üyesi  
• Fatih Toy – Yönetim Kurulu Üyesi  
• Süleyman Çelik – Yönetim Kurulu Üyesi  

 

Yönetim Kurulu Yedek Üyeleri 
• Ertan Akar  
• Burcu Mükan  
• Olcay Daş Uğur  
• Leyla Akar  
• Ahmet Çağaşan Yılmaz  

 
Denetim Kurulu Asil Üyeleri 

• Mustafa Çötenoğlu – Denetim Kurulu Başkanı  
• Sadi İşçimen – Denetim Kurulu Üyesi  
• Ömürden Temiz – Denetim Kurulu Üyesi  

 

Yönetim ve Denetim Kurulu üyeleri, dernek tüzüğü kapsamında kendilerine verilen görev ve 
sorumlulukları yerine getirerek 2025 yılı boyunca derneğin faaliyetlerinin etkin, şeffaf ve 
sürdürülebilir şekilde yürütülmesine katkı sağlamıştır. 
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4. 2025 YILI FAALİYETLERİ 
 

2025 yılı boyunca derneğimiz; kurumsal gelişim, farkındalık çalışmaları, sosyal destek 

faaliyetleri, uluslararası temsil ve bilimsel etkinlikler alanlarında çalışmalar yürütmüştür. Yıl 

boyunca yeni üyelerin katılımı sağlanmış, ailelere doğrudan destek verilmiş ve uluslararası 

iş birlikleri güçlendirilmiştir. 

Kurumsal Kapasitenin Güçlendirilmesi: 

- Muhasebe ve mali müşavirlik hizmetleri yürütülmüştür. 

- Dernek kayıt ve defter süreçlerinin mevzuata uygun şekilde tutulması için gerekli 

çalışmalar gerçekleştirilmiştir. 

- Web sitesi ve sosyal medya yönetim hizmetleri profesyonel destek alınarak devam 

ettirilmiştir. 

Dijital İletişim ve Farkındalık Çalışmaları: 

Dernek internet sitesi ve sosyal medya kanalları üzerinden Rett sendromu hakkında 

bilgilendirici içerikler paylaşılmıştır. Ailelerin güncel bilimsel gelişmelere erişebilmesi 

amacıyla ulusal ve uluslararası kaynaklardan derlenen bilgiler Türkçe olarak paylaşılmıştır. 

Sosyal Destek Faaliyetleri: 

2025 yılında 2 (iki) aileye günlük yaşamlarını kolaylaştırmak amacıyla puseti, 3 (üç) aileye 

tekerlekli sandalye satın alınarak doğrudan ayni destek sağlanmıştır. 

Diğer ailelerimizin yardımlaşma amacıyla temin ederek derneğimize teslim etmiş oldukları 

20 adet kolluk, ısırma çubukları (oral stimülatör) ve diğer sarf malzemeleri ihtiyaç duyan 

üyelerimize ulaştırılmıştır. 

 

Uluslararası İş Birlikleri: 

Rett Syndrome Europe (RSE) ve International Rett Syndrome Association (IRSA) ve diğer 

uluslararası Rett sendromu organizasyonları ile ilişkiler sürdürülmüştür.  

Lüksemburg merkezli RSE federasyonu üyeliği devam ettirilmiş, Ekim 2025 ayına 

gerçekleştirilen RSE genel kurul toplantısında, Türkiye’yi temsilen aday gösterilen Dernek 

Başkanı Burak Temiz, genel kurulun oybirliğiyle 2 yıl süreyle 5 kişiden oluşan RSE Yönetim 

Kuruluna seçilmiştir. Burak Temiz, halen RSE sayman üyesi olarak kurul’da görev almaktadır. 

IRSA tarafından 2022 yılında kurulan ve tüm dünyadaki Rett Sendromu oluşumların bir araya 

getirerek, uluslararası işbirliği, savunuculuk ve iletişimi arttırmayı amaçlayan WOLF (Wolrd 

Rett Syndrome Organisations Leaders Forum) üyeliği devam ettirilmiş, her 3 ayda bir 

düzenlenen online toplantılara katılım sağlanarak uluslararası savunuculuk ve bilgi 

paylaşımı çalışmalarına katkı sağlanmıştır. 
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5. ULUSLARARASI RETT SENDROMU KONGRESİ 2025 
 

11-12 Ekim 2025 tarihlerinde İstanbul’da düzenlenen Uluslararası Rett Sendromu Kongresi, 

derneğimizin bugüne kadar gerçekleştirdiği en kapsamlı organizasyon olmuştur. 

 

Kongreye: 

• 26 ülkeden katılım sağlanmış, 

• Yaklaşık 450 katılımcı iştirak etmiş, 

• Ulusal ve uluslararası uzmanlar bilgi paylaşımında bulunmuştur. 

 

Kongre, bilimsel gelişmelerin paylaşılması, güncel tedavi yaklaşımları ve ailelerin uzmanlarla 

bir araya gelmesi açısından önemli bir platform oluşturmuştur. 

Kongre finansmanında ulusal ve uluslararası sponsorluklar yanında üyelerimizden sağlanan 

bağışlardan yararlanılmıştır. 

Kongreye katılım yurtiçinden katılım sağlayan ailelerin ulaşım hariç tüm giderleri 

Derneğimiz kaynaklarından ödenmiş, ailelere ek bir külfet yaratılmadan güncel gelişmeler ve 

bilimsel çalışmalardan haberdar olunması sağlanmıştır. Ailelerden alınan geri bildirimlerde; 

Kongrenin, ulusal ve uluslararası katılımcıları arasında yer alan ve değişik yaş gruplarındaki 

Rett Sendromu bireylerin birbiriyle etkileşime girmeleri yanında aileler açısından da 

deneyimlerini birbirlerine aktarabildikleri bir etkinlik olduğu müşahede edilmiştir. 

6. ÜYELİK YAPISI 
 

2025 yılı başı üye sayısı: 153 

2025 yılı içinde kabul edilen yeni üye sayısı: 5 

31.12.2025 itibarıyla üye sayısı: 156 

 

Derneğimiz yıl boyunca yeni ailelere ulaşmayı ve temsil kapasitesini artırmayı 

sürdürmüştür. 
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7. MALİ GÖRÜNÜM 
 

Derneğimizin 01.01.2025 – 31.12.2025 dönemine ilişkin mali faaliyet sonuçları ve hesap özeti 

aşağıda yer almaktadır. 

Dernek kuruluş amacı doğrultusunda üyelerinden bağış ve yardımlar dışında, hiçbir ad 

altında üyelik ücreti vb maddi katkı talep etmemektedir. 

Giderler (TL) Gelirler (TL) 
Önceki Yıldan 
Devreden Borç 
 

: Önceki Yıldan Devreden 
Gelir 

a) Kasa         : 0 
b) Banka       : 51.364,86 
c) Alacaklar  : 0 

: 51.364,86 

Genel Giderler :204.054,01 Üye Ödentileri : 0 
Personel Giderleri : 0 Finansal Gelirler : 47.818,20 
Amaç ve Hizmet 
Giderleri 

:1.840.000,42 İktisadi İşletme Gelirleri : 0 

Diğer Giderler : 30.039,77 Bağış ve Yardımlar :2.124.244,81 
Kasa : 0 Devlet Katkıları : 0 
Banka : 157.875,77 Diğer Gelirler : 8.542,10  
Menkul Kıymetler : 0 Borçlar : 0 
Alacaklar : 0   
Genel Toplam : 2.231.969,97 Genel Toplam : 2.231.969,97 

 

Dernek kaynaklarının büyük bölümü amaç ve hizmet giderlerinde kullanılmış olup, 

kaynaklar doğrudan dernek amaçları doğrultusunda değerlendirilmiştir.  

8. 2026 YILI HEDEFLERİ 
Derneğimizin 2026 yılına ilişkin hedef ve öncelikleri aşağıda yer almaktadır.  

 

• Rett sendromu farkındalığını artırmak 

• Aile eğitim programlarını yaygınlaştırmak 

• Sosyal destek faaliyetlerini genişletmek 

• Uluslararası iş birliklerini güçlendirmek 

• Bilimsel etkinlik ve savunuculuk faaliyetlerini artırmak 

• Türkiye’de faaliyet gösteren Nadir Hastalıklar Federasyonuna üyelik sürecinin 

tamamlanması, 

• Rett Sendromlu ailelerin kullanımına sunulmak üzere bir aplikasyon ile portal 

hazırlatılarak, ücretsiz kullanıma açılması, 

9. TEŞEKKÜR 
 

2025 yılı boyunca çalışmalarımıza katkı sağlayan üyelerimize, gönüllülerimize, 

sponsorlarımıza, sağlık profesyonellerine ve tüm paydaşlarımıza teşekkür ederiz. 


