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Cocuk Beslenme ve Metabolizma Dernegi olarak oncelikle, iilkemizde yasanan afet
dolayis1 ile tim ulusumuza ge¢mis olsun diyor, yakinlarin1 kaybeden tiim vatandaslarimiza
bassaglig1 diliyoruz. Umudumuz hep beraber bu yaralarin bir an 6nce sarilmasidir.

Tamami nadir hastaliklar grubu i¢inde yer alan kalitsal metabolik hastaliklar, yeni tani
tekniklerinin ve tedavi stratejilerinin gelistirilmesi, yenidogan taramalarinin daha saglikli ve
genis ¢apta yapilabilmesi, kalitsal metabolik hastaliklar konusunda tiim diinyada giderek artan
sayida deneyimli ekiplerin olusturulmaya baslanmasi dolayisi ile her gecen giin daha fazla
dikkate gelmektedir. Ozellikle hastalara en erken ddnemde tam konulabilmesi ve etkili
tedavinin baglanabilmesi, aileye bu hastaliklarin tekrarlama olasiliklart ile ilgili bilgilendirme
yapilabilmesi ve yeni hasta cocuklarin dogmasinin engellenmesi; ayrica silik bulgularla
seyreden, tani giicliikleri yasanan yetiskin yastaki hastalarin etkin bir sekilde taninabilmeleri
ve tedaviye ulagabilmeleri kalitsal metabolik hastaliklarin yonetiminde ¢ok dnemlidir.

Ulkemizde, akraba evliliginin yiiksek oranda yapildig1 bir bélge oldugundan, hem ¢ocuk
hem de yetiskin yas gruplarinda kalitsal metabolik hastaliga sahip birey sayis1 fazladir. Bu
durum, hastalarimizin tan1 ve tedavilerinin basartyla yapilmasinin yani sira, daha fazla
hastaligin yenidogan tarama programina alinmasi, hastalarimizin giinlilk yasamlarinda
karsilagtiklar1 zorluklarla basa cikabilmeleri, sosyal hayata katilabilmeleri ve tiim aileyi
etkileyen bu sorunlarin ¢ok yonlii desteklenme programlarint gerekli kilmaktadir.

Diinya Nadir Hastaliklar Giinii, sadece nadir hastaliklarla yasayan 300 milyon insan,
aileleri ve yakinlari i¢in farkindalik yaratmaktan 6te, tiim insanlig1 bu konuda duyarlilifa davet
¢tkarmak nedeni ile kutlanmaktadir. Ismi nadir olmakla beraber toplamda ¢ok sayida bireyi
ilgilendirdiginden nadir hastaliklar konusunda tiim toplumun farkindaligini artirmak bu
hastaliklarin erken taninmasi, tedavilerinin baslanmasi ve 0nlenebilmesi i¢in en 6nemli adim

olacaktir.



