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Madde 1- Federasyonun Adi: "GENETIK Hastaliklar Federasyonu"dur. KISA ismi GEHAF tir.
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MERKEZI

Madde 2- Federasyonun merkezi Istan rt diginda temsilcilik agabilir
Shlndall PR SET i ite

FEDERASYONUN AMACI

Madde 3- Nadir ve genetik hastaliklarin spinal musculer atrofi kisacasi SMA
hastaliga sahip bireylerin yiiksek yararlanna yénelik ¢alismalar gergeklestirmek, onlan ortak
bir ¢ati altinda esit ve adil olarak temsil etmek, nadir hastaliklara sahip tim bireylerin
sorunlanna ¢éziim bulmak, Tibbi cihaz, sarf malzeme ,gida, kirtasiye,giyim yasam kalitesini
etkileyen ihtiyagc yardimi,mevcut ve yeni gikacak tedavilere kavusmak igin YURTICI VE
YURTDISINDA YARDIM TOPLAMAK GEREKLI CALISMALAR YURUTEREK REHABILITASYON
MERKEZLERI KURMAK.nadir VE GENETIK hasta dernek ve federasyonlar ile igbirligi yapmak
ve diyalogun gelistirilmesini saglamak, nadir ve genetik hastalik alamnda ¢ahgan ulusal ve
uluslararasi tiim kurum ve kuruluslarla isbirligi yaparak iilkemizin temsil edilmesini saglamak,
nadir ve genetik hastaliklar ile ilgili toplumu bilinglendirmek, farkindalik ¢aligmalan ile
onyargilardan uzak bilingli bireylerden olusan bir toplum profili yaratmak, nadir ve genetik
hastaliklara yonelik yasal mevzuatlar diizenlenmesinde aktif rol almak, Birlesmis Milletler
Cocuk Haklari Sozlesmesi ve Birlesmis Milletler Engelli Haklari Sozlesmesi’ndeki ilgili
maddeler dogrultusunda, ulusal ve uluslararasi galismalar gerceklestirmek,nadir ve genetik
hastaliklara sahip tiim bireylerin toplum tarafindan gérinurlugiinti saglamak, haklarini
korumak, hak ihlallerini ortadan kaldirmaya yénelik ¢oziimler Uretmek, hayatin her alanina
esit ve adil sartlarda erigimlerini saglamak ve toplum iginde yer almalarini hedeflemek,
kamu kurum ve kuruluglan ve &zel sektér ile isbirligine dayah faaliyetler yiritmek, ulusal
diizeyde uygulanan saghk ve egitim hizmetlerinin desteklenmesini, iyilegtirilmesini saglamak,
6z savunuculuk bilincini gelistirmek,nadir ve genetik hastalann ilaca, tedaviye, palyatif
tedaviye erigmesini, hastalarin istihdam, egitim, sosyal hayata dahil edilmelerini saglamak
amaciyla diger dernek ve federasyonlarla igbirligi yapmak, tedavisi olmayannadir ve genetik
hastaliklarin tedavisi ve ilag bulunmasi igin yapilacak ulusal ve uluslararasi klinik deney ve
denemelere destek olmak, bu konuda hastaneler, klinikler, universiteler, ilag firmalan vb
kurum-kuruluglarla isbirligi yapmak, bu aragtirmalar igin bagig toplamak ve ilgililere bags
yapmak federasyonun amacidir. »

FEDERASYONUN AMACINI GERGEKLESTIRMEK ICIN FEDERASYONCA SURDURULECEK
GALISMA KONULARI VE BIiGIMLERI ILE FAALIYET ALANI

Madde 4- Federasyon, sosyal alanda yurt iginde ve yurt diginda faaliyet gdsterir. Federasyon,

J/
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2- nadir ve genetik hastaliga sahip gocuk ve bireylerin m'lg\T lc* mlarini

Q
korumak icin gerekli her tiirlii fiziki, tibbi, sosyal ve p&kolopk@ﬁs‘t’é?l ¥ k,

3- Hastanelerde nadir ve genetik hastaliga sahip hastalarla |le |"I"§'|1|i bolum/t‘mite
kurulmasi igin gérigmeler yapmak,

4- Yurt digindaki sivil toplum kuruluglar: ile temasa gegmek ve igbirliginde bulunmak,
gerektiginde uluslararasi dernek, federasyon ve konfederasyonlara liye olmak,

5- Uyeler disinda da nadir ve genetik hastalara ve ailelerine ulagmak, federasyon
amaci dogrultusunda farkindalik yaratmak igin internet sitesi ve sosyal medya
hesaplari kurmak ve bunlarn yonetmek,

6- nadir ve genetik hastalarin egitim ve sosyal hayatlarinda yasadiklan sorunlann
giderilerek hastalar lehine pozitif aynmcilik yapilmasi konusunda hastalara ve ailelerine
gerek idari ve gerekse hukuki destek olmak,

7- Kurs, seminer, konferans ve panel gibi egitim ¢calismalan diizenlemek,

8- Amacin gergeklegtirilmesi igin gerekli olan her tiirld bilgi, belge, dokiman ve yayinlar
temin etmek, dokiimantasyon merkezi olusturmak, calismalarim duyurmak igin
federasyon amaglan dogrultusunda gazete, dergi, kitap ve bilten gibi yaywnlar
¢ikarmak, brosiir bastirmak,dagitmak , cekilisier diizenlemek

9- Amacin gerceklestirilmesi igin saghkh bir gahgma ortamin: saglamak, her tiirlii teknik
arag ve gereci, demirbag ve kirtasiye malzemelerini temin etmek,

10- Gerekli izinler ainmak sartiyla yardim toplama faaliyetlerinde bulunmak ve yurt
icinden ve yurt digindan bagis kabul etmek; toplanan bagiglarin destege ihtiyaci olan
nadir ve genetik hastalara, ailelerine, yurt digindaki ve yurt igindeki aragtirmalar ile ilag
deneylerine aktariimasini saglamak, bu konuda gerekirse ulusal ya da uluslararasi sivil
toplum &rgiitlerine bagis yapmak,

11- Tiziik amacinin gergeklestirilmesi igin ihtiyag duyulan gelirleri temin etmek
amaciyla iktisadi, ticari ve sanayi igletmeler kurmak ve igletmek,

12- Uyelerinin yararlanmalari ve bog zamanlanimi degerlendirebilmeleri icin lokal
acmak, sosyal ve kiiltiirel tesisler kurmak ve bunlan tefris etmek,

13- Gerekli izinler alinmak kaydi ile nadir ve genetik hastalar igin rehabilitasyon
merkezleri kurmak,

14- Uyeleri arasinda insani miinasebetlerin geligtiriimesi, devam ettirilmesi ve nadir
hastaliklarla ile ilgili farkindalik yaratilmasi igin yemekli toplantilar, konser, balo,
tiyatro, sergi, spor, gezi ve eglenceli etkinlikier vb. diizenlemek veya lyelerinin bu tir
etkinliklerden yararlanmalarini saglamak,

15- Federasyon faaliyetleri icin ihtiya¢ duyulan taginir, taginmaz mal satin almak,
satmak, kiralamak, kiraya vermek ve taginmazlar tizerinde ayni hak tesis etmek,

Katdk No: 34-290-104

Dogrulama Kodu: 123e7abd-06fd-47a4-b308-c44fed99ddf2
Dogrulama Linki: https://derbis.dernekler.gov.tr/default/anonymous/barkodlu-tuzuk




17- Uluslararas: faaliyette bulunmak, yurt disindaki federasyon veya kuruluglara tye
olmak ve bu kuruluslarla ortak galigmalar yapmak veya yardimlagmak,

18- Amacin gergeklestirilmesi igin gerek gériillmesi halinde, 5072 sayii Dernek ve Vakif
Kamu Kurum ve Kuruluslar ile lligkilerine Dair Kanun hikimleri sakh kalmak lizere,
kurum ve kuruluslari ile gorev alanlarina giren konuiarda ortak projeler yiriitmek, yerel
yénetimler, merkezi yonetimler, iiniversiteler, hastaneler, kliniklerle isbirligi yapmak,

19- Federasyon iyesi derneklerdeki ailelerin hastaliklarina iligkin olarak &zel
gereksinim kapsaminda ihtiyag duyduklan medikal malzeme, tekerlekli sandalye
saglamak, fizyoterapi, logoterapi, ergoterapi, hipoterapi, iiye ailelere psikoloji destegi
saglamak ve fakat bunlarla sinirlt kalmamak kayd: ile diger zaruri ihtiyag maddelerini ve
hizmetlerini karsilamak tizere sandik kurmak,

20- Gereklii goriilen yerlerde temsilcilikler agmak,

21- nadir ve genetikhastaliklar alaninda yapilan bilimsel aragtirmalan ve bu ¢aligmalari
yapanlari desteklemek, aileleri bu konularda bilgilendirmek,

22- Federasyonun amaci ile ilgisi bulunan ve kanunlarla yasaklanmayan alanlarda, diger
derneklerle, vakif, federasyon, konfederasyon, sendika ve benzeri sivil toplum
kuruluslan ile ortak bir amaci gergeklestirmek igin platformlar olugturmak,

23- Nadir hastaliga iliskin farkindaliklann arttiriimasi, duyurulann yapilmasi, yardim
kampanyasi baglatiimas icin basin ve yayin organlari ile iletisime gegmek, gerekli
duyurulant  ve bilgilendirmeleri yapmaktir

UYE OLMA HAKK! VE UYELIK ISLEMLERI

Madde 6- Fiil ehliyetine sahip bulunan, federasyonun amag ve ilkelerini benimseyerek bu
dogrultuda calismayi kabul eden, mevzuatin 6ngérdugi kogullan tasiyan, temsil ettikleri
hastalik Orpha.net’te nadir hastalik olarak kabul edilen hasta dernekleri, referans getirmek ve
son hir yillik faaliyet raporlarini sunmak kaydi ile bu federasyona uyelik igin bagvurma hakkina
sahiptir. Basvurular ydnetim kurulu tarafindan karara baglanacaktir. Ancak, yabanci tuzel
kisilerin liye olabilmesi igin Tiirkiye'de sube ya da temsilciliginin olmasi gerekir. Onursal Gyelik
igin bu kogul aranmaz.

Cati dernek niteligindeki hasta dernekleri, hastaligin nadir oldugunu belgelemeleri
(orpha.net giktisi, doktor raporu vb.) halinde federasyona lyelik bagvurusu yapabilirler.
Uyelige kabul edilmeleri halinde federasyonda sadece belgeledikleri nadir hastalik  igin
temsil edilirler.

Federasyon bagkanhgina yazili olarak ya da e-devlet iizerinden yapilacak uyelik bagvurusu,
federasyon yonetim kurulunca en gok otuz giin iginde tyelige kabul veya istegin reddi seklinde
karara baglanir ve sonug yaziyla bagvuru sahibine bildirilir. Bagvurusu kabul edilen liye, bu
amagla tutulacak deftere kaydedilir.
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Federasyonun asil Uyeleri, federasyonun kurucular ile miiracaatl§
kurulunca iiyelige kabul edilen kisilerdir.

karari ile onursal (iye olarak kabul edilebilir.

Uye her dernek, genel kurullan tarafindan belirlenmis t¢ temsilci ile federasyonda temsil
edilir. Bu kisilerin temsil hak ve yetkilerinin sona ermesi halinde iiye dernek yeni belirleyecegi
tergsilciyi derhal federasyona bildirecektir.

]
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UYELIKTEN CIKMA

Uyenin istifa dilekgesi ydnetim kuruluna ulastigi anda gikis islemleri sonuglanmig sayiir.
Uyelikten ayriima, lyenin federasyona olan birikmis borglarini sona erdirmez.

Uyenin, tyelik igin yasal olarak tagimasi gereken niteliklerinin ortadan kalkmasi halinde lyelik
kendiliginden sonra erer.

UYELIKTEN CIKARILMA
Madde 8- Federasyon tyeliginden ¢ikarilmay: gerektiren haller.

1- Federasyon tizigine ve Uyelik sirasinda imzalanan mutabakata aykin davramglarda
bulunmak,

2- Verilen gorevlerden surekli kaginmak,

3-Federasyon organlarinca verilen kararlara uymamak,
a- Uye olma gartlarinl kaybetimis olmak

5- Yazili ikazlara ragmen tyelik aidatini 2 yil iginde 6demeyen dernekierin vyelikten
cikartima durumlari genel kurulda tartigir ve bu Gyenin tiyelikten gikaritmasina genel kurul
karar verir.

Yukanida sayilan durumlardan birinin tespiti halinde tiye, yonetim kurulu karar ile Gyelikten
gikarilr. '

Federasyondan cikan veya ¢ikarilanlar, Uye kayt defterinden silinir ve federasyonun
malvarhginda hak iddia edemez.

FEDERASYONUN ORGANLARI
Madde 9- Federasyonun organlari agagida gosterilmigtir.

1- Genel Kurul
2- Yobnetim Kurulu
3- Denetim Kurulu

FEDERASYON GENEL KURULUNUN KURULUS SEKLI, TOPLANMA ZAMANI

Madde 10- Genel kurul, federasyonun en yetkili karar orgam olup federasyona kayith
tiyelerden olusur. Genel kurul; ‘ ‘

!
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olagan olarak toplanir.
2- Yénetim veya denetim kurulunun gerekli gordigl hay
liyelerinden begste birinin yazih bagvurusu uzerine, y6netirﬁ ca olaganusti
toplantiya cagrihr. Yonetim kurulu, genel kurulu toplantiya ¢agirmazsa; tyelerden
birinin bagvurusu Uzerine sulh hikimi, i Uyeyi genel kurulu toplantiya cagirmakla

gorevlendirir.

GENEL KURUL CAGRI USULU

Madde 10/A- Yonetim kurulu, federasyon tiiziigiine gére genel kurula katilma hakki bulunan
iiyelerin listesini diizenler. Genel kurula katiima hakki bulunan iyeler, en az on beg gin
dnceden, toplantimin giind, saati, yeri ve giindemi en az bir gazetede veya federasyonun
internet sayfasinda ilan edilmek, yazih olarak bildirilmek, dyenin bildirdigi elektronik posta
adresine ya da iletisim numarasina mesaj gonderilmek veya mahalli yayin araglan kullaniimak
suretiyle toplantiya cagrnihr. Bu ¢agnda, coguniuk saglanamamasi sebebiyle toplanti
yapilamazsa, ikinci toplantinin hangi giin, saat ve yerde yapilacagi da belirtilir. ik toplanti ile
ikinci toplanti arasindaki siire 7 (yedi) giinden az, 60 (altmis) giinden fazla olamaz.

Toplanti, cogunluk saglanamamasi sebebinin disinda bagka bir nedenle geri birakilirsa, bu
durum geri birakma sebepleri de belirtiimek suretiyle, ilk toplanti igin yapilan ¢agrn usuliine
uygun olarak liyelere duyurulur. ikinci toplantinin geri birakma tarihinden itibaren en ge¢ alti
ay icinde yapilmasi zorunludur. Uyeler ikinci toplantiya, birinci fikrada belirtilen esaslara gére
yeniden gagrilir.

Genel kurul toplantisi bir defadan fazla geri birakilamaz.

TOPLANTI USULD

Madde 10/B- Genel kurul, katilma hakki bulunan tiyelerin salt cogunlugunun, tizik degisikligi
ve federasyonun feshi hallerinde ise iigte ikisinin katihmiyla toplanir; c¢ogunlugun
saglanamamasi sebebiyle toplantimin ertelenmesi durumunda ikinci toplantida ¢ogunluk
aranmaz. Ancak, bu toplantiya katilan liye sayisi, yonetim ve denetim kurullan lye tam
sayisinin iki katindan az olamaz.

Genel kurula katilma hakki bulunan iiyelerin listesi toplanti yerinde hazir bulundurulur.
Toplanti yerine girecek iivelerin resmi makamlarca verilmig kimlik belgeleri, yonetim kurulu
tyeleri veya yénetim kurulunca goreviendirilecek gérevliler tarafindan kontrol edilir. Uyeler,
belirledikleri temsilcilerinin federasyon yénetim kurulunca diizenlenen listedeki adlar
kargisina imza koyarak toplanti yerine girerler.

Toplanti yeter sayisi saglanmigsa durum bir tutanakla tespit edilir ve toplant: yonetim kurulu
bagkani veya gérevlendirecegi yénetim kurulu {iyelerinden biri tarafindan agihr. Toplanti yeter
sayist saglanamamasi halinde de ydnetim kurulunca bir tutanak diizenlenir.
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Acilistan sonra, toplantiyr ydnetmek {zere bir bagkan ve yet‘
segilerek divan heyeti olusturulur.

Federasyon organlarinin segimi igin yapilacak oylamalarda, oy kullanan dlyelerin divan
heyetine kimliklerini gdstermeleri ve hazirun listesindeki isimlerinin kargilarini imzalamalan
zorunludur.

Toplantinin yénetimi ve giivenliginin saglanmast divan bagkanina aittir.

Genel kurulda, yalnizca giindemde yer alan maddeler gorisiliir. Ancak toplantida hazir
bulunan uyelerin onda biri tarafindan gorigiilmesi yazih olarak istenen konularin giindeme
alinmasi zorunludur.

Genel kurulda her liyenin belirledigi temsilcilerin ayri ayri bir oy hakk: vardir; iye oyunu bu
temsilciler aracilig) ile kullanmak zorundadir. Temsilciler gahsen oy kullanirlar. Onursal iyeler
genel kurul toplantilarina katilabilir, ancak oy kullanamazlar.

Toplantida gérisilen konular ve alinan kararlar bir tutanagia yazilir ve divan baskan ile
yazmanlar tarafindan birlikte imzalanir. Toplanti sonunda, tutanak ve diger belgeler yonetim
kurulu baskanina teslim edilir. Yonetim kurulu bagkan bu belgelerin korunmasindan ve yeni
segilen yonetim kuruluna yedi giin iginde teslim edilmesinden  sorumludur.

GENEL KURULUN OY KULLANMA VE KARAR ALMA USUL VE SEKILLERI

Madde 11- Genel kurulda, aksine karar alinmamigsa, oylamalar agik olarak yapihr. Agik
oylamada, genel kurul bagkaninin belirtecegi yontem uygulanir.

Gizli oylama yapilacak olmasi durumunda ise, toplanti bagkani tarafindan muhurlenmis
kagitlar veya oy pusulalan tyeler tarafindan geregi yapildiktan sonra igi bog bir kaba atilir ve
oy vermenin bitiminden sonra agik dékimi yapilarak sonug belirlenir.

Genel kurul kararlan, toplantiya katilan Uyelerin salt gogunluguyla alinir. $u kadar ki, tiizik
degisikligi ve dernegin feshi kararlar, ancak toplantiya katilan tyelerin Ugte iki ¢ogunluguyla
ahinabilir.

TOPLANTISIZ VEYA CAGRISIZ ALINAN KARARLAR

Madde 12- Biitiin Giyelerin bir araya gelmeksizin yazili katilimiyla alinan kararlar ile federasyon
iyelerinin tamaminin bu tizikte yazili gagr usuliine uymaksizin bir araya gelerek aldig
katarlar gegerlidir. Bu sekilde karar alinmasi olagan toplant yerine gegmez.

GENEL KURULUN GOREV VE YETKILERI
Madde 13- Asagida yazil hususlar genel kurulca goristlip karara baglanir.

1- Federasyon organlarinin segilmesi,

feo A
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2- Federasyon tiiziglinun degistirilmesi, .

3- Yénetim ve denetim kurullari raporlarimin griigtilmesi

4- Yonetim kurulunca hazirlanan butgenin gdriigilip ayn
edilmesi,

5. Federasyon igin gerekli olan taginmaz mallarin satin alinmasi veya mevcut taginmaz
mallarin satilmasi hususunda ydnetim kuruluna yetki verilmesi,

6- Yonetim kurulunca federasyon calsmalart ile ilgili olarak hazirlanacak yonetmeliklerin
incelenip aynen veya degistirilerek onaylanmasi,

7- Federasyon ydnetim ve denetim kurullarinin kamu gorevlisi olmayan bagkan ve
iiyelerine verilecek iicret ile her turli 6denek, yolluk ve tazminatlar ile federasyon
hizmetleri icin goreviendirilecek Uyelere verilecek giindelik ve yolluk miktarlarinin
tespit edilmesi,

8- Federasyonun konfederasyona katilmasi ve ayniimasinin kararlagtinimasi,

9- Federasyonun uluslararasi faaliyette bulunmasi, yurt distndaki  sivil toplum
kuruluslarina Gye olarak katilmasi veya Gyelikten aynimas,

10- Federasyonun vakif kurmasi,

11- Federasyonun fesih edilmesi,

12- Yénetim kurulunun diger énerilerinin incelenip karara baglanmasi,

13- iki y1l boyunca aidat 6demeyen iiyenin federasyon tiyeliginin sona erdiriimesi,

14- Mevzuatta genel kurulca yapilmasi belirtilen diger gorevlerin yerine getirilmesi.

Genel kurul, federasyonun diger organlanimi denetler ve onlari hakh sebeplerle her zaman
gérevden alabilir.

Genel kurul, tyelige kabul ve Uyelikten gtkarma hakkinda son karari verir. Federasyonun en
yetkili organi olarak federasyonun diger bir organina verilmemis olan igleri gorir ve yetkileri
kullanir.

YONETIM KURULUNUN TESKILI
Madde 14- Yonetim kurulu, bes asil ve bes yedek Uye olarak genel kurulca segilir.

Ayni nadir hastah@ temsilen birden fazla dye dernek bulunmas halinde yénetim kurulu
secimine, bu iiye derneklerin kendi iginde sececekleri tek bir dernek aday olacaktir. Yonetim
kurulunda ayni nadir hastaligi temsil eden birden fazla temsilci bulunamaz.

Yénetim kurulu, secimden sonraki ilk toplantisinda bir kararla gorev bolugimu yaparak
baskan, baskan yardimeis, sekreter, sayman ve lyeyi belirler.

Yénetim kurulu asil iyeliginde istifa veya bagka sebeplerden dolayl bosalma oldugu takdirde
genel kurulda aldigi oy goklugu sirasina gore yedek iyelerin goreve gagriimasi mecburidir.
Ancak yonetim kurulundaki iiye dernegin temsilcisinin bu gorevinden istifa etmesi ya da
temsilcilik icin kanunen gerekli vasiflari kaybetmesi halinde ise yonetim kurulu Uyeligine
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segilmis Uye dernegin bildirecegi temsilci, yénetim kurul sile devam

edecektir.

YONETIM KURULUNUN GOREV VE YETKILERI
Madde 15- Yonetim kurulu agagidaki hususlan yerine getirir.

1- Yénetim Kurulu federasyonun yiiriitme ve temsil organt olup federasyonun temsil
edilmesi yetkisini Giyelerden birinin temsilcisine ya da igtincii bir kigiye verebilir.

2- Gelir ve gider hesaplarina iliskin iglemleri yapar ve gelecek déneme ait butceyi
hazirlayarak genel kurula sunar.

3- Federasyonun galigmalar ile ilgili ydnetmelikleri hazirlayarak genel kurul onayina
sunar.

4- Genel kurulun verdigi yetki ile taginmaz mal satin afabilir, federasyona  ait taginir
ve taginmaz mallan satabilir, bina veya tesis inga ettirebilir, kira s6zlegmesi yapabilir,
federasyon lehine rehin, ipotek veya ayni haklar tesis ettirebilir.

5- Gerekli goriilen yerlerde temsilcilik agilmasinm saglar.
6- Genel kurulda alinan kararlar uygular.

7- Her faaliyet yi sonunda federasyonun isletme hesabi tablosu veya bilanco ve gelir
tablosu ile yénetim kurulu gcahlismalanm agiklayan raporunu diizenleyerek,
toplandiginda genel kurula sunar.

8- Butcenin uygulanmasini saglar.
9- Federasyona iiye alinmasi veya Uyelikten gikarilma hususlarinda karar verir.
10- Federasyonun amacini gerceklestirmek igin her gesit karan alir ve uygular.

11- Uyelik aidatlanini her yil TUIK tarafindan belirlenen enflasyon oramm gegmemek
kaydiile belirler.

12- Mevzuatin kendisine verdigi diger gérevleri yapar ve yetkileri kullanir.

DENETIM KURULUNUN TESKILI

Madde 16- Denetim kurulu, ti¢ asil ve li¢ yedek tiye olarak genel kurulca segilir.

Denetim kurulu asil lyeliginde istifa veya bagka sebeplerden dolayi bogalma oldugu takdirde
genel kurulda aldii oy coklugu sirasina goére yedek lyelerin géreve caginimasi mecburidir.
Ancak denetim kurulundaki iiye dernegin temsilcisinin bu goérevinden istifa etmesi ya da
temsilcilik icin kanunen gerekli vasiflari kaybetmesi halinde ise denetim kurulu uyeligine

secilmis lye dernegin bildirecegi temsilci, denetim kurulunda Uye dernegi temsile devam
edecektir.
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DENETIM KURULUNUN GOREV VE YETKILERI *\ 27

Madde 17- Denetim kurulu; federasyonun, tuziigiinde gost r
gergeklestirilmesi igin siirduriilecegi belirtilen galigma konulari doérultusdnda faaliyet gosterip
gostermedigini, defter, hesap ve kayitlann mevzuata ve federasyon tizigine uygun olarak
tutulup tutulmadigini, federasyon tiiziginde tespit edilen esas ve usullere gére ve bir yihi
gecmeyen araliklarla denetler ve denetim sonuglarin bir rapor halinde yonetim kuruluna ve
toplandiginda genel kurula sunar.

ve amacin

Denetim kurulu, gerektiginde genel kurulun toplantiya gagnimasini isteyebilir.

DANISMA KURULU

Madde 18- Federasyonun amacimi gergeklestirmek amaciyla bilimsel ve sosyal alanda gorus
alinacak kurul, danisma kurulu olup danigma kurulu yénetim kurulu tarafindan segilir. Danigma
kurulunun hangi uzmanliklardan olmasi gerektigine yonetim kurulu karar verir.

DANISMA KURULUNUN TESKILI

Madde 19- Damigma kurulu gocuk nérolojisi, gocuk imminolojisi, onkoloji, psikoterapi,
genetik, fizyoterapi, sosyal hizmet uzmani, 6zel egitim uzmani, istihdam vb alaninda uzman
kisilerden olusur. Yonetim Kurulu, damgma kurulunun hangi uzmanhk alaniarindan ve kagar
kisiden ibaret olacagina karar verir.

DANISMA KURULUNUN GOREVLERI

Madde 20- Danigma kurulu, yénetim kurulunca segilmelerinin ardindan en kisa siire icinde
danisma kurulu toplantisini yaparak bir bagkan seger. Damgma kurulu baskaninin cagnsi
lizerine ya da yonetim kurulunun istegi lizerine toplanarak katilanlanin salt gogunlugu ile karar
alir. Alinan bu kararlar yonetim kuruluna bildirilir. Danisma kurulu kararlan tavsiye niteliginde
quarlar olup baglayici degildir.

Damgma kurulu, hastalikla ilgili yurt ici ve yurt digi gelismeleri takip ederek federasyonun
amacina ulagmak adina belirlenen stratejileri degerlendirmek ve bu stratejilerle ilgili
tavsiyelerde bulunmak gérevini haizdir.

FEDERASYONUN GELIR KAYNAKLARI
Madde 21- Federasyonun gelir ka'ynaklan asagida saylmgtir.

1- Uye Aidati: Uyelerden giris 6dentisi olarak 3000 TL atinir. Uye dernegin yillik
gelirinin; ' '
e 0 TL-50.000TL arasinda olmasi halinde tiyelik aidat1 1.000 TL
e 50.000TL-100.000TL arasinda olmasi halinde tiyelik aidat1 2.000TL

'
. : ‘ . 200
— . I =
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e 500.000 TL ve izerinde olmasi halinde Uyelik aid
Yonetim kurulu, TUIK'in her yil belirleyecegi enflasyon oranini gegmemek kayd
ile yukarida belirtilen yillik gelir araliklarimi degistirmeye ve aidat tutarlanni
artirmaya veya eksiltmeye yetkilidir. Uyelik aidatlarinin her yil Aralik ayinin son
giiniine kadar 6denmesi esastir. Federasyonun kurulusundan itibaren ilk bir yil

ik aidati ahnmayacaktir.

kendi istegi ile federasyona yaptiklan bagis ve yardimlar,

ertiplenen gay ve yemekli toplant, gezi ve eglence, temsil,
im ve konferans gibi faaliyetlerden saglanan gelirler,

igindan elde edilen gelirler,

5- Yardim toplama hakkindaki mevzuat hiikiimlerine uygun olarak toplanacak bagis ve
yardimlar,

6- Federasyonun, amacim gerceklesgtirmek igin ihtiyag duydugu geliri temin etmek
amaciyla giristigi ticari faaliyetierden elde edilen kazanglar,

7- Diger gelirler.

FEDERASYONUN DEFTER TUTMA ESAS VE USULLERI VE TUTULACAK DEFTERLER

Madde 22- Defter tutma esaslar;

Federasyonda isletme hesabi esasina gore defter tutulur. Ancak, yillik brit gelirin Dernekler
Yénetmeliginin 31. Maddesinde belirtilen haddi agmast durumunda takip eden hesap
déneminden baglayarak bilango esasina gore defter tutulur.

Bilango esasina gegilmesi durumunda, list iiste iki hesap déneminde yukarida belirtilen haddin
altina dusiliirse, takip eden yildan itibaren isletme hesabi esasina ddnilebilir.

Yukarida belirtilen hadde bagh kalmaksizin yénetim kurulu karar ile bilanco esasina gore
defter tutulabilir.

Federasyonun ticari isletme agmasi durumunda, bu ticari isletme igin, ayrica Vergi Usul Kanunu
hiikiimlerine gére defter tutulur.

KAYIT USULD
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Madde 23- Federasyonun defter ve kayitlari Dernekler Yénetmeligind)z h{( \_-)(@g asa
o v

Al

uygun olarak tutulur.

TUTULACAK DEFTERLER
Madde 24- Federasyonda, asagida yazili defterler tutulur.
a) isletme hesab) esasinda tutulacak defterler ve uyulacak esaslar agagidaki gibidir:

1- Karar Defteri: Yonetim kurulu kararlari tarih ve numara sirasiyla bu deftere yazilir ve
kararlarin alt: toplantiya katilan tiyelerce imzalanir.

2- Uye Kayit Defteri: Federasyona liye olarak girenlerin kimlik bilgileri, dernekler
masasina kayit numaralari ve tarihleri, federasyona girig ve gikis tarihleri bu deftere
islenir. Uyelerin 6dedikleri girig ve yillik aidat miktarlari bu deftere iglenebilir.

3- Evrak Kayit Defteri: Gelen ve giden evraklar, tarih ve sira numarasi ile bu deftere
kaydedilir. Gelen evrakin astllan ve giden evrakin kopyalari dosyalanir. Elektronik
posta yoluyla gelen veya giden evrakiar ¢iktisi alinmak suretiyle saklanir.

4- Alindi Belgesi Kayit Defteri: Alindi belgelerinin seri ve sira numaralar, bu belgeleri
alan ve iade edenlerin adi, soyad ve imzalar ile aldiklari ve iade ettikleri tarihler bu
deftere iglenir.

5- isletme Hesabi Defteri: Federasyon adina alma‘n gelirler ve yapilan giderler acik ve
duzenli olarak bu deftere iglenir.

6- Demirbag Defteri: Federasyona ait demirbaglarin edinme tarihi ve gekli ile
kullanildiklar1 veya verildikleri yerler ve kullanim sirelerini dolduranlarin kayittan
digurilmesi bu deftere islenir.

Alindi Belgesi Kayit Defteri ile Demirbag Defterinin tutulmas zorunlu degildir.
b) Bilango esasinda tutulacak defterler ve uyulacak esaslar asagidaki gibidir:

1- (a) bendinin 1, 2 ve 3'lncii alt bentlerinde kayith defterler bilango esasinda defter
tutulmasi durumunda da tutulur,

2- Yevmiye Defteri ve Biiylik Defter: Bu defterlerin tutuima usulii ile kayit gekli Vergi
Usul Kanunu ile bu Kanununun Maliye Bakanhgina verdigi yetkiye istinaden
yayimlanan Muhasebe Sistemi Uygulama Genel Tebligleri esaslarina gore yapilir.

DEFTERLERIN TASDIKI

Madde 25- Federasyonda, tutulmasi zorunlu olan defterler (Biiyiik Defter harig), kullanmaya
baglamadan énce il Sivil Toplumia iliskiler Mudurligiine veya notere tasdik ettirilir. Bu
dgfterlerin kullanimasina sayfalari bitene kadar devam edilir ve defterierin ara tasdiki
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yaptimaz. Ancak, bilan¢o esasina gére tutulan Yevmiye Defterinin
gelen son ayda, her yil yeniden tasdik ettirilmesi zoruniudur.

GELIR TABLOSU VE BILANGO DUZENLENMESI

Madde 26- isletme hesabi esasina gore kayit tutulmasi durumunda yil sonlarinda (31 Aralik)
(Dernekler Yonetmeligi EK-16'da belirtilen "isletme Hesabi Tablosu" dizenlenir. Bilanco
esasina gére defter tutulmasi durumunda ise, yil sonlarinda (31 Aralik), Maliye Bakanlginca
yayimlanan Muhasebe Sistemi Uygulama Genel Tebliglerini esas alarak bilango ve gelir tablosu
diizenlenir.

FEDERASYONUN GELIR VE GIDER ISLEMLERI
Madde 27- Gelir ve gider belgeleri;

Federasyonun gelirleri, (Dernekler Yénetmeligi EK- 17'de 6rnegi bulunan) “Alind Belgesi" ile
tahsil edilir. Federasyon gelirlerinin bankalar aracilii ile tahsili halinde banka tarafindan
diizenlenen dekont veya hesap dzeti gibi belgeler alind: belgesi yerine geger.

Federasyon giderleri ise fatura, perakende satis fisi, serbest meslek makbuzu gibi harcama
belgeleri ile yapilir. Ancak federasyonun, Gelir Vergisi Kanununun 94'Uncii maddesi
kapsaminda bulunan édemeleri icin Vergi Usul Kanunu hiikimlerine gére gider pusulasi, bu
kapsamda da bulunmayan 6demeleri igin (Dernekler Yénetmeligi EK-13'te drnegi bulunan)
"Gider Makbuzu" veya "Banka Dekontu" gibi belgeler harcama belgesi olarak kullanhr.

Federasyon tarafindan kisi, kurum veya kuruluslara yapilacak bedelsiz mal ve hizmet teslimleri
(Dernekler Yonetmeligi EK-14'te 6rnegi bulunan) “Ayni Yardim Teslim Belgesi" ile yapilir. Kigi,
kurum veya kuruluglar tarafindan federasyona yapilacak bedelsiz mal ve hizmet testimleri ise
(Dernekler Yonetmeligi EK-15'te drnegi bulunan) "Ayni Bagis Alindi Belgesi" ile kabul edilir.

Bu belgeler; Dernekler Yonetmeliginin Ek-13, Ek-14 ve Ek-15'te gosterilen bigim ve ebatta,
miteselsil seri ve sira numarasi tagiyan, kendinden karbonlu elli asil ve elli kogan yapragindan
meydana gelen ciltler veya elektronik sistemler ve yazi makineleri aracihgiyla yazdintacak form
veya siirekli form seklinde bastirilir. Form veya surekli form seklinde bastinlacak belgelerin,
belirtilen nitelikte olmasi zorunludur.

ALINDI BELGELERI

Madde 28- Federasyon gelirlerinin tahsilinde kullanilacak "Alindi Belgeleri" (Dernekler

Yonetmeligi EK- 17'de gosterilen higcim ve ebatta) yonetim kurulu karariyla, matbaaya
bastinlr,

Alindi belgelerinin bastirilmasi ve kontroll, matbaadan teslim alinmasi, deftere kaydedilmesi,
eski ve yeni saymanlar arasinda devir teslimi ve alindi belgesi ile federasyon adina gelir tahsil

7 4
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edecek kisi veya kisiler tarafindan bu alindi belgelerinin ky
teslimine iligkin hususlarda Dernekler Yonetmeliginin ilgili hG

3

i
YETKi BELGESI

Madde 29- Yonetim kurulu asil iiyeleri harig, federasyon adina gelir tahsil edecek kisi veya
kisiler yetki siiresi de belirtilmek suretiyle, yénetim kurulu karari ile tespit edilir. Gelir tahsil
edecek kisilerin agik kimligi, imzast ve fotograflarint ihtiva eden (Dernekler Yonetmeligi Ek-
19'da yer alan) "Yetki Belgesi" federasyon tarafindan iki nisha olarak diizenlenerek,
federasyon yonetim kurulu baskaninca onaylanir. Yénetim kurulu asil Gyeleri yetki belgesi
olmadan gelir tahsil edebilir.

Yetki belgelerinin siiresi ydnetim kurulu tarafindan en ¢ok bir yil olarak belirlenir. Siiresi biten
yetki belgeleri birinci fikraya gére yenilenir. Yetki belgesinin suresinin bitmesi veya adina yetki
belgesi diizenlenen kisinin gérevinden aynimasi, 6limi, isine veya gorevine son verilmesi gibi
hallerde, verilmis olan yetki belgelerinin federasyon yénetim kuruluna bir hafta icinde teslimi
zorunludur. Ayrica, gelir toplama yetkisi yénetim kurulu karan ile her zaman iptal edilebilir.

GELIR VE GIDER BELGELERININ SAKLAMA SURESI

Madde 30- Defterler hari¢ olmak izere, federasyon tarafindan kullamilan alindi belgeleri,
harcama belgeleri ve diger belgeler Ozel Kanunlarda belirtilen sureler sakh kalmak izere,
kaydedildikleri defterlerdeki say ve tarih diizenine uygun olarak 5 yil slireyle saklanir.

BEYANNAME VERILMESI

Madde 31- Federasyonun, bir énceki yila ait faaliyetleri ile gelir ve gider islemlerinin yilsonu
itibartyla sonuclarina iliskin Beyanname federasyon yénetim kurulu tarafindan doldurularak,
her takvim yilinin ilk dért ay iginde federasyon yonetim kurulu baskan: tarafindan mahalli
mulki idare amirligine verilir. g

BILDIRIM YUKUMLULUGO
Madde 32- Muilki amirlige yapilacak bildirimler;

a-Genel Kurul Sonug Bildirimi

Olagan veya olaganiistii genel kurul toplantilarini j ~. guin iginde, yonetim ve denetim
kurullar ile diger organlara segilen asil ve yedek liyeleri iceren Genel Kurul Sonug Bildirimi
miilki idare amirligine verilir. Genel kurul toplantisinda tiziik degigikligi yapiimasi halinde;
ge;nel kurul toplanti tutanag), tiiziigiin degisen maddelerinin eski ve yeni sekli, her sayfasi
yonetim kurulu lyelerinin salt gogunlugunca imzalanmig federasyon tiziagtiniin son gekli, bu
fikrada belirtilen sire iginde ve hir yazi ekinde miilki idare amirligine verilir.
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b-Taginmazlarin Bildirilmesi ¢{

Federasyonun edindigi taginmazlar tapuya tescilinden itibaren otuz giin &
Bildirimi"ni doldurmak suretiyle miilki idare amirligine bildirilir.

c-YUrtdmndan Yardim Alma Bildirimi

Federasyon tarafindan, yurtdigindan yardim alinacak olmasi durumunda yardim alinmadan
énce  “Yurtdisindan Yardim Bildirimi" doldurulup miilki idare amirligine bilgisi bulunulur.
Vi

Nakdi yardimlann bankalar aracihgiyla alinmas: ve kullaniimadan once’ i erine
getirilmesi zoruniudur. ,/ 7~ N\ 2
It (€
d-Degisikliklerin Bild} /‘ﬁj 3 '\n'%v Q~S‘
e \\ O’r
Federasyonun yer a gelen degisiklik “Yerlesim Yé¥, stk PAdirimi”;

genel kurul topl .;fai rasyon organlarmda meydana geen deén;ukhkler
"Federasyon Organ
giin iginde miilki idar iy Hairilir. ;

Federasyon tuziginde yapilan degisiklikler de tuziik degisikliginin yapildigi genel kurul
toplantisini izleyen . giin icinde, genel kurul sonug bildirimi ekinde miilki idare amirligine
bildirilir.

TEMSILCILIK ACMA

Madde 33- Federasyon, gerekli gérdiigii yerlerde federasyon faaliyetlerini yiiriitmek amaciyla
yonetim kurulu karanyla temsilcilik agabilir. Temsilciligin adresi, yonetim kurulu karariyla
temsilci olarak gérevlendirilen kigi veya kisiler tarafindan o yerin miilki idare amirligine yazih
olarak bildirilir. Temsilcilik, Federasyon genel kurulunda temsil edilmez.

FEDERASYONUN iC DENETIMI

Madde 34- Federasyonda genel kurul, yonetim kurulu veya denetim kurulu tarafindan ig
denetim yapilabilecegi gibi, bagimsiz denetim kuruluglarina da denetim yaptiniabilir. Genel
kurul, yonetim kurulu veya bagimsiz denetim kuruluglarinca denetim yapilmis olmasi, denetim
kurulunun yiikiimlGlagini ortadan kaldirmaz.

Denetim kurulu tarafindan en geg yilda bir defa federasyonun denetimi gergeklestirilir. Genel
kurul veya yonetim kurulu, gerek gorilen hallerde denetim yapabilir veya bagimsiz denetim
kuruluglarina denetim yaptirabilir.

FEDERASYONUN BORGCLANMA USULLERI

Madde 35- Federasyon amacini gergeklegtirmek ve faaliyetlerini yiiriitebilmek icin ihtiyag
duyulmast halinde yonetim kurulu karan ile borglanma yapabilir. Bu borglar kredili mal ve
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glgligune dugurecek nitelikte yapilamaz.

TUZUGUN NE SEKILDE DEGISTIRILECEGI
Madde 36- Tiizuk degisikligi genel kurul karari ile yapilabilir.

Genel kurulda tiziik degisikligi yapilabilmesi igin gene! kurula katilma hakki bulunan {yelerin
2/3 c¢ogunlugu aranmir. Cogunlugun saglanamamasi sebebiyle toplantinin ertelenmesi
durumunda ikinci toplantida ¢ogunluk aranmaz. Ancak, bu toplantiya katilan uye sayisi,
yénetim ve denetim kurullari iiye tam sayisinin iki katindan az olamaz.

Tuziik degisikligi icin gerekli olan karar gogunlugu toplantiya katilan ve oy kullanma hakki
bulunan Uyelerin oylarinin 2/3'li'diir. Genel kurulda tuzik degisikligi oylamasi agik olarak
yapilir.

FEDERASYONUN FESHi VE MAL VARLIGININ TASFIYE SEKI.I
Madde 37- Genel kurul, her zaman federasyonun feshine karar verebilir.

Genel kurulda fesih konusunun goriisilebilmesi icin genel kurula katilma hakki bulunan
tyelerin 2/3 gogunlugu aranir. Cogunlugun saglanamamas: sebebiyle toplantinin ertelenmesi
durumunda ikinci toplantida ¢ogunluk aranmaz. Ancak, bu toplantiya katilan lye sayisi,
yonetim ve denetim kurullari iye tam sayisinin iki katindan az olamaz.

Fesih karannin alinabilmesi igin gerekli olan karar gogunlugu toplantiya katilan ve oy kullanma
hakke bulunan Gyelerin oylanmin 2/3'diir. Genel kurulda fesih karan oylamas: agik olarak

yapthr.

| kurulca fesih karan verildiginde, federasyonun para, mal ve haklarimin

|§5a:?" etim kurulu (iyelerinden olusan tasfiye kurulunca yapilir. Bu iglemlere, feshe

uru! kararinin alindigi veya kendiliginden sona erme halinin kesinlestigi tarihten

|t|baren baslamr Tasfiye stiresi icinde biitiin islemlerde federasyon adinda "Tasfiye Halinde
:+- Hastalikiar Federasyonu” ibaresi kutlamilir.

Tasfiye kurulu, mevzuata uygun olarak federasyonun para, mal ve haklarinin tasfiyesi
islemlerini bastan sonuna kadar tamamlamakla gorevli ve yetkilidir. Bu kurul, 6nce
federasyonun hesaplarint inceler. inceleme esnasinda federasyona ait defterler, alindi
belgeleri, harcama belgeleri, tapu ve banka kayitlar: ile diger belgelerinin tespiti yapilarak
varhk ve yiklmluliikleri bir tutanaga baglanir. Tasfiye islemleri sirasinda federasyonun
alacakliiarina cagrida bulunulur ve varsa mallari paraya cevrilerek alacaklilara Sdenir.
Federasyonun alacakl olmasi durumunda alacaklar tahsil edilir. Alacaklarin tahsil edilmesi ve
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borglarin 6denmesinden sonra kalan ti
devredilir.

amirliklerince hakl bir nedene dayanilarak verilen ek siireler harig l¢ ay iginde tamamlanir.

Federasyonun para, mal ve haklaninin tasfiye ve intikal iglemlerinin tamamlanmasim miteakip
tasfiye kurulu tarafindan durumun yedi giin iginde bir yazi ile federasyon merkezinin
bulundugu yerin miilki idare amirligine bildirilmesi ve bu yaziya tasfiye tutanaginin da
eklenmesi zorunludur.

Federasyon defter ve belgelerini tasfiye kurulu sifatiyla son yonetim kurulu lyeleri saklamakla
gorevlidir. Bu gorev, bir yonetim kurulu iyesine de verilebilir. Bu belgelerin saklanma stresi
bes yildur.

HUKUM EKSIKLIGI

Madde 39- Bu tiiziikte belirtilmemis hususlarda Dernekler Karunu, Tirk Medeni Kanunu ve
bu Kanunlara atfen ¢ikartilmis olan Dernekler Yonetmeligi ve ilgili diger mevzuatin dernekler
hakkindaki hiikimleri uygulanir. ‘

07 Ok i

Gegici Madde 1- ilk genel kurulda federasyon organlan olusturulana kadar, federasyonu
temsil edecek ve federasyonla ilgili i ve islemleri yiiriitecek olan gegici yonetim kurulu Gyeleri
asagida belirtilmistir.
5253 Sayilt
undur.
Demekler Kanununa we

Gegici Yonetim Kurulu Uyelerinin;

Adi ve Soyadi: Gorev Unvani:

SEYITALI CORAK YONETIM KURULU BASKANI

YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI

SEKRETER
, SAYMAN
H UYE
-
Bayram Ali AKIROGLU
{1 Stvll Toplumia Hiskiter Mudiiri
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