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1. YONETIM KURULU BASKANI MESA]JI

2025 yili, dernegimiz acisindan kurumsal gelisim, uluslararasi goriintirliik ve ailelere yonelik
destek faaliyetlerinin giiclendigi 6nemli bir dénem olmustur. Rett sendromlu bireylerin ve
ailelerinin ihtiya¢larina ¢6ziim tiretmek amaciyla yiiriittiiglimiiz calismalar, goniilliilerimizin,
liyelerimizin ve paydaslarimizin katkilariyla biiylimeye devam etmistir.

Yilin en 6nemli faaliyetlerinden biri olan Uluslararasi Rett Sendromu Kongresi ile 26 farklh
lilkeden 450 katihmciy1 istanbul’da bir araya getirmis bulunuyoruz. Bunun yaninda sosyal
destek faaliyetlerimizi stirdiirmiis, uluslararasi kuruluslarla iliskilerimizi giiclendirmis ve
dijital iletisim ¢alismalarimizi gelistirmis bulunuyoruz.

Bu siirecte dernegimize destek veren iiyelerimize, goniillillerimize, sponsorlarimiza ve tim
paydaslarimiza tesekkiir ederiz.

Burak Temiz
Yonetim Kurulu Baskani

2. DERNEK HAKKINDA

Rett Sendromlu Aileler Yardimlasma ve Dayanisma Dernegi, Rett sendromlu bireylerin ve
ailelerinin yasam kalitesini artirmak amaciyla Aralik 2023 tarihinde kurulmustur.

Amag: Rett sendromlu bireylerin ve ailelerinin ihtiya¢ duydugu bilimsel, sosyal ve hukuki
kaynaklara erisimini kolaylastirmak, farkindalik olusturmak ve savunuculuk faaliyetleri
ylriitmektir.

Misyon: Rett sendromlu bireylerin yasam kalitesini artirmak, ailelerini bilimsel, sosyal ve
psikolojik agidan desteklemek ve toplumda farkindalik olusturmaktir.

Vizyon: Tirkiye’de ve uluslararasi diizeyde Rett sendromu alaninda referans gdosterilen,
bilimsel ve sosyal etkisi yiiksek bir sivil toplum kurulusu olmaktir.

Temel degerlerimiz; bilimsel dogruluk, seffaflik, hesap verebilirlik, etik yaklasim, aile odakl
calisma ve uluslararasi is birligidir.

2025 y1li sonu itibariyla dernegimizin resmi iiye sayis1 156 olup, Tiirkiye genelinde yaklasik
500 aile ile aktif iletisim siirdiiriilmektedir.



3. YONETIM VE DENETIM ORGANLARI

2025 y1li faaliyet doneminde gorev yapan Yonetim ve Denetim Kurulu liyeleri asagida yer
almaktadir.

Yénetim Kurulu Asil Uyeleri

Burak Temiz - Yonetim Kurulu Baskan

Badegiil Ozdemir - Yonetim Kurulu Baskan Yardimcisi
Bahadir Dinler - Yénetim Kurulu Uyesi

Fatih Toy - Y6énetim Kurulu Uyesi

Siileyman Celik - Yonetim Kurulu Uyesi

Yénetim Kurulu Yedek Uyeleri
Ertan Akar

Burcu Miikan

Olcay Das Ugur

Leyla Akar

Ahmet Cagasan Yilmaz

Denetim Kurulu Asil Uyeleri
e Mustafa Cotenoglu - Denetim Kurulu Baskani
e SadiIscimen - Denetim Kurulu Uyesi
e Omiirden Temiz - Denetim Kurulu Uyesi

Yonetim ve Denetim Kurulu tiyeleri, dernek tiiziigi kapsaminda kendilerine verilen gorev ve
sorumluluklar: yerine getirerek 2025 yili boyunca dernegin faaliyetlerinin etkin, seffaf ve
stirdiiriilebilir sekilde yirtitilmesine katki saglamistir.



4. 2025 YILI FAALIYETLERI

2025 yih boyunca dernegimiz; kurumsal gelisim, farkindalik calismalari, sosyal destek
faaliyetleri, uluslararasi temsil ve bilimsel etkinlikler alanlarinda calismalar yiirtitmistiir. Yil
boyunca yeni iiyelerin katilimi saglanmis, ailelere dogrudan destek verilmis ve uluslararasi
is birlikleri giiclendirilmistir.

Kurumsal Kapasitenin Gii¢lendirilmesi:

- Muhasebe ve mali miisavirlik hizmetleri ylritilmistiir.

- Dernek kayit ve defter siireclerinin mevzuata uygun sekilde tutulmasi icin gerekli
calismalar gerceklestirilmistir.

- Web sitesi ve sosyal medya yonetim hizmetleri profesyonel destek alinarak devam
ettirilmistir.

Dijital iletisim ve Farkindalik Calismalart:

Dernek internet sitesi ve sosyal medya kanallar1 lizerinden Rett sendromu hakkinda
bilgilendirici icerikler paylasimistir. Ailelerin giincel bilimsel gelismelere erisebilmesi
amaciyla ulusal ve uluslararasi kaynaklardan derlenen bilgiler Tiirkce olarak paylasilmistir.

Sosyal Destek Faaliyetleri:

2025 yilinda 2 (iki) aileye giinliik yasamlarini kolaylastirmak amaciyla puseti, 3 (li¢) aileye
tekerlekli sandalye satin alinarak dogrudan ayni destek saglanmistir.

Diger ailelerimizin yardimlasma amaciyla temin ederek dernegimize teslim etmis olduklari
20 adet kolluk, 1sirma ¢ubuklar1 (oral stimiilator) ve diger sarf malzemeleri ihtiya¢ duyan
liyelerimize ulastirilmistir.

Uluslararasi is Birlikleri:

Rett Syndrome Europe (RSE) ve International Rett Syndrome Association (IRSA) ve diger
uluslararasi Rett sendromu organizasyonlart ile iliskiler stirdiiriilmiistiir.

Liiksemburg merkezli RSE federasyonu liyeligi devam ettirilmis, Ekim 2025 ayina
gerceklestirilen RSE genel kurul toplantisinda, Tiirkiye'yi temsilen aday gosterilen Dernek
Baskani Burak Temiz, genel kurulun oybirligiyle 2 yil siireyle 5 kisiden olusan RSE Yonetim
Kuruluna se¢ilmistir. Burak Temiz, halen RSE sayman tiyesi olarak kurul’da gérev almaktadir.

IRSA tarafindan 2022 yilinda kurulan ve tiim diinyadaki Rett Sendromu olusumlarin bir araya
getirerek, uluslararasi isbirligi, savunuculuk ve iletisimi arttirmay1 amaglayan WOLF (Wolrd
Rett Syndrome Organisations Leaders Forum) iiyeligi devam ettirilmis, her 3 ayda bir
diizenlenen online toplantilara katihm saglanarak uluslararasi savunuculuk ve bilgi
paylasimi ¢alismalarina katki saglanmistir.



5. ULUSLARARASI RETT SENDROMU KONGRESI 2025

11-12 Ekim 2025 tarihlerinde istanbul’da diizenlenen Uluslararasi Rett Sendromu Kongresi,
dernegimizin bugiine kadar gergeklestirdigi en kapsamli organizasyon olmustur.

Kongreye:

¢ 26 iilkeden katilim saglanmus,

¢ Yaklasik 450 katiima istirak etmis,

e Ulusal ve uluslararasi uzmanlar bilgi paylasiminda bulunmustur.

Kongre, bilimsel gelismelerin paylasilmasi, giincel tedavi yaklagsimlari ve ailelerin uzmanlarla
bir araya gelmesi a¢isindan 6nemli bir platform olusturmustur.

Kongre finansmaninda ulusal ve uluslararasi sponsorluklar yaninda iiyelerimizden saglanan
bagislardan yararlanilmistir.

Kongreye katilim yurticinden katilim saglayan ailelerin ulasim hari¢ tiim giderleri
Dernegimiz kaynaklarindan 6denmis, ailelere ek bir kiilfet yaratilmadan giincel gelismeler ve
bilimsel calismalardan haberdar olunmasi saglanmistir. Ailelerden alinan geri bildirimlerde;
Kongrenin, ulusal ve uluslararasi katilimcilari arasinda yer alan ve degisik yas gruplarindaki
Rett Sendromu bireylerin birbiriyle etkilesime girmeleri yaninda aileler agisindan da
deneyimlerini birbirlerine aktarabildikleri bir etkinlik oldugu miisahede edilmistir.

6. UYELIK YAPISI

2025 yili basi iiye sayisi: 153
2025 yili icinde kabul edilen yeni iiye sayisi: 5
31.12.2025 itibariyla tliye sayisi: 156

Dernegimiz yil boyunca yeni ailelere ulasmay1 ve temsil kapasitesini artirmayi
stirdirmiustir.



7. MALI GORUNUM

Dernegimizin 01.01.2025 - 31.12.2025 donemine iliskin mali faaliyet sonuclari ve hesap 6zeti

asagida yer almaktadir.

Dernek kurulus amaci dogrultusunda iiyelerinden bagis ve yardimlar disinda, hi¢cbir ad
altinda tiyelik iicreti vb maddi katki talep etmemektedir.

Giderler (TL) Gelirler (TL)
Onceki Yildan : Onceki Yildan Devreden :51.364,86
Devreden Borg Gelir

a) Kasa : 0

b) Banka :51.364,86

c) Alacaklar : 0
Genel Giderler :204.054,01 Uye Odentileri 0
Personel Giderleri :0 Finansal Gelirler :47.818,20
Ama¢ ve Hizmet :1.840.000,42 Iktisadi Isletme Gelirleri :0
Giderleri
Diger Giderler :30.039,77 Bagis ve Yardimlar :2.124.244,81
Kasa :0 Devlet Katkilar: :0
Banka :157.875,77 Diger Gelirler : 8.542,10
Menkul Kiymetler :0 Borglar :0
Alacaklar :0
Genel Toplam :2.231.969,97 Genel Toplam :2.231.969,97

Dernek kaynaklarinin biiyiik boliimii ama¢ ve hizmet giderlerinde kullanilmis olup,

kaynaklar dogrudan dernek amaglari dogrultusunda degerlendirilmistir.

8. 2026 YILI HEDEFLERI

Dernegimizin 2026 yilina iliskin hedef ve 6ncelikleri asagida yer almaktadir.

e Rett sendromu farkindaligini artirmak

e Aile egitim programlarini yayginlastirmak

e Sosyal destek faaliyetlerini genisletmek

o Uluslararasi is birliklerini giiclendirmek

e Bilimsel etkinlik ve savunuculuk faaliyetlerini artirmak

o Tirkiye'de faaliyet gosteren Nadir Hastaliklar Federasyonuna iiyelik siirecinin

tamamlanmasi,

e Rett Sendromlu ailelerin kullanimina sunulmak {izere bir aplikasyon ile portal
hazirlatilarak, ticretsiz kullanima agilmasi,

9. TESEKKUR

2025 wili boyunca

calismalarimiza katki

saglayan lyelerimize, goniilliilerimize,

sponsorlarimiza, saglik profesyonellerine ve tiim paydaslarimiza tesekkiir ederiz.



