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OZET

JUVENIL iDIOPATIK ARTRIT’LI COCUK VE ADOLESANLARDA FiZiKSEL
AKTIVITE DUZEYI VE PSIKOSOSYAL FONKSIYONLARIN INCELENMESI:
KARSILASTIRMALI CALISMA
Aysen KUCUKCETINKAYA
Yiiksek Lisans Tezi, Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon Anabilim Dali
Tez Yoneticisi: Prof. Dr. Bilge Basak¢1 Calik
Agustos 2024, 68 Sayfa

Calismamizin amaci Juvenil Idiopatik Artrit’li (JIA) ¢ocuk ve addlesanlarda fiziksel aktivite
diizeyi ve psikososyal fonksiyonlari incelemek ve saglikli kontrollerle karsilagtirmaktir.

Calismaya, 14 JIA’h (yas ortalamasi=12,35+2,16y1l), 15 saghkli (yas ortalamasi=
13,20+1,61y1l) gocuk/addlesan katildi. Demografik veriler kaydedildikten sonra, JIA'li
cocuk/addlesanlarin hastalik aktiviteleri Juvenil Idiopatik Artrit Hastalik Aktivite Skoru
(JADAS-27) ile, fonksiyonel diizeyleri Cocukluk Cag1 Saglik Degerlendirme Anketi (CHAQ)
ile, fiziksel aktivite diizeyleri Fiziksel Aktivite Seviyesi (PAL) 1 giinliik aktivite diizeyi ile
degerlendirilip MET ve enrji tiiketimleri hesaplandi, psikososyal durumlar1 Juvenil Artrit
Biyopsikososyal Anketi (JAB-Q (cocuk, aile ve klinisyen)) ile ve psikososyal cerceve icinde
yorgunluklar1 Pediatrik Yasam Kalitesi Envanteri-Cok Boyutlu Yorgunluk Olgegi (PedsQL-F
(genel, uyku, biligsel ve toplam)) ile degerlendirildi.

JIA’l1 ¢ocuk/adodlesanlarin sagliklilara kiyasla boy (p=0,005) ve viicut agirliklart (p=0,023)
anlamli diizeyde daha diisiiktii. Yapilan karsilastirmali analiz sonucunda; fonksiyonellik
acisindan CHAQ giyinme (p= 0,002), yemek yeme (p=0,000), uzanma (p=0,000), ayaga
kalkma (p=0,000), yiriime (p=0,000), tutma (p=0,000), hijyen (p=0,000) ve diger aktiviteler
(p=0,000) saglikli ¢ocuk ve adélesanlar lehine anlamli idi. Fiziksel aktivite degerlendirmesi
MET (p=0,621) ve enerji tiiketimi (p=0,425); yorgunluk parametrelerinde PedsQL-F (genel)
(p=0,189), PedsQL-F (uyku) (p= 0,519), PedsQL-F (biligsel) (p=0,987) ve PedsQL-F (toplam)
(p= 0,987) acisindan gruplar benzerdi. JIA’li gocuk/adélesanlarin JADAS-27 puani ile CHAQ
toplam puan (r=0,571, p=0,033) JAB-Q ¢ocuk formu ve (r= 0,567, p=0,035) klinisyen formu
ile (r=0,811, p=0,000) ilskili iken, MET, enerji tiiketimi ile PedsQL-F toplam ve JAB-Q aile
formu arasinda herhangi bir iliski goriilmedi (p>0,05).

Sagliklilara kiryasla JIA’Ii g¢ocuk/addlesanlarm viicut kompozisyonlar1 daha geride ve
fonksiyonellik diizeyleri daha yetersizdi. Ayrica, yorgunluk seviyeleri daha fazla ve enerji
tiikketimleri daha az olmasina ragmen fark olusturacak diizeyde degildi. Hastalik aktivitesi de
fonksiyonellik, cocugun ve klinisyenin psikososyal puanlan ile iligki iken fiziksel aktivite,
yorgunluk ve aile bakis acis1 ile iligkli olmadig1 goriildii. Hem JIA’li hem de saglikli cocuk ve
adolesanlarin fiziksel aktivitelerinin artirilmasi ortak bir hedef olmalidir. Bunun yani sira ailenin
bakis acisininda korumaci degil, fiziksel aktivite/egzersize katilim konusunda cesaret verici
olmasi dnemlidir.

Anahtar Kelimeler: Fiziksel Aktivite; Juvenil Idiopatik Artrit; Psikososyal Fonksiyonlar;
Yorgunluk.



ABSTRACT

INVESTIGATION OF PHYSICAL ACTIVITY LEVEL AND PSYCHOSOCIAL
FUNCTIONS IN CHILDREN AND ADOLESCENTS WITH JUVENILE
IDIOPATHIC ARTHRITIS: A COMPARATIVE STUDY
KUCUKCETINKAYA, Aysen
Master Thesis, Department of Physical Therapy and Rehabilitation
Thesis Advisor: Prof. Dr. Bilge Bagsak¢1 Calik
August 2024, 68 Pages

The aim of our study is to examine the physical activity level and psychosocial functions in
children and adolescents with Juvenile Idiopathic Arthritis (JIA) and compare them with healthy
controls.

14 children/adolescents with JIA (mean age = 12.35+2.16 years) and 15 healthy children (mean
age = 13.20+1.61 years) participated in the study. After demographic data were recorded,
disease activities of children/adolescents with JIA were measured by Juvenile Idiopathic
Arthritis Disease Activity Score (JADAS-27), functional levels by Childhood Health
Assessment Questionnaire (CHAQ), physical activity levels by Physical Activity Level (PAL)
1-day activity. MET and energy consumption were calculated, their psychosocial status was
evaluated with the Juvenile Arthritis Biopsychosocial Questionnaire (JAB-Q (child, family and
clinician)) and their fatigue within the psychosocial framework was evaluated with the Pediatric
Quality of Life Inventory-Multidimensional Fatigue Scale (PedsQL-F (general, sleep). ,
cognitive and total)) were evaluated.

Height (p=0.005) and body weight (p=0.023) of children/adolescents with JIA were
significantly lower than healthy children. As a result of the comparative analysis; In terms of
functionality, CHAQ dressing (p = 0.002), eating (p = 0.000), lying down (p = 0.000), standing
(p = 0.000), walking (p = 0.000), holding (p = 0.000), hygiene (p =0.000) and other activities
(p=0.000) were significant in favor of healthy children and adolescents. Physical activity
assessment MET (p=0.621) and energy consumption (p=0.425); In terms of fatigue parameters
PedsQL-F (general) (p=0.189), PedsQL-F (sleep) (p= 0.519), PedsQL-F (cognitive) (p=0.987)
and PedsQL-F (total) (p= 0.987). the groups were similar. JADAS-27 score and CHAQ total
score of children/adolescents with JIA (r=0.571, p=0.033) and JAB-Q child form (r= 0.567,
p=0.035) and clinician form (r=0.811, p=0.000). While there was no relationship between MET,
energy consumption and PedsQL-F total and JAB-Q family form (p>0.05).

Compared to healthy children, children/adolescents with JIA had lower body composition and
lower levels of functionality. Additionally, although their fatigue levels were higher and their
energy consumption was less, it was not enough to make a difference. While disease activity
was related to functionality and psychosocial scores of the child and the clinician, it was not
found to be related to physical activity, fatigue and family perspective. Increasing the physical
activity of both children and adolescents with JIA and healthy children and adolescents should
be a common goal. In addition, it is important that the family's perspective is not protective, but
encouraging about participation in physical activity/exercise.

Keywords: Physical Activity; Juvenile Idiopathic Arthritis; Psychosocial Functions; Fatigue.
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TESEKKUR

Lisans 6grenimim boyunca derslerini severek dinledigim ve bu alana beni tesvik
eden; yiiksek lisansa bagladigim gilinden beri calismalarimi yo6nlendirmesinde,
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Universitesi Tip Fakiiltesi Pediatrik Romatoloji Anabilim Dali Ogretim Uyesi Sayim
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kontrellere,
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hissettigim ¢ok degerli meslektaglarim Uzm. Fzt. Begiim AKAR ve Uzm. Fzt. Aylin
KESKiN’e,

Calismalarim stiresince birgok fedakarliklar gdsterip beni destekleyerek yasamimin

her doneminde bana duyduklar1 giiven i¢in aileme en derin duygularla tesekkiir ederim.
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1. GIRIS

Juvenil Idiopatik Artrit (JIA), ¢ocukluk caginin en sik goriilen romatizmal
hastaligidir. Etiyolojisi tam olarak bilinmemekle birlikte; immunolojik yatkinlik ve
cevresel etkenler (enfeksiyonlar, stres, travma) iizerinde durulmaktadir. Ayrica

hastaligin patogenezinde HLA geninin de rol aldig1 diisiiniilmektedir (Fink 1995).

Hastaligin tanisinin konulabilmesi i¢in; artritin en az 6 hafta siirmesi, 16
yasindan Once baslamasi ve sistemik lupus eritamatozus, akut romatizmal ates, septik
artrit, immun hastaliklar ile ayirici tanismin yapilmis olmasi gereklidir. JiA’da
eklemlerde goriilen sislik, eflizyon, hassasiyet, agri; eklem hareketlerinde limitasyon,
kas gii¢siizliigli, atrofi, denge ve yiiriime bozukluklarina neden olur. Ek olarak hastaliga
ates, dokiintii, liveit, nefrit gibi sistemik bulgular da eslik edebilmektedir (Woo vd
2009).

Giinliik yasamda iskelet kaslarini kullanan ve enerji harcamay:1 gerektiren her
tirli hareket, fiziksel aktivite olarak tanimlanmaktadir (Tiirkiye Halk Sagligi Kurumu,
2014). Bu tamim birgok faaliyeti igermektedir. insanlar egzersizi fiziksel aktivite ile
karistirmaktadir. Spor, belirli kurallar c¢ercevesinde bireysel veya toplu olarak
yapilabilecek fiziksel aktiviteleri tanimlar. Egzersiz, diizenli araliklarla yapilan fiziksel
aktivitedir. Belirli bir sirayla gerceklestirilen aktiviteler de egzersiz olarak kabul
edilmektedir (Kayapinar, 2012). JIA1 ¢ocuklarda giinliik enerji harcamasi saglikli
cocuklarinkine benzer gibi goriinmekle birlikte, gliglii fiziksel aktivite ve sporlara
katilimlar1 olduk¢a azdir (Takken vd 2009). Fiziksel aktivite; g¢esitli faktorlerin etkisi
altinda kalan bir siirectir, bu faktorler fiziksel, biyolojik, psikolojik ve ¢evresel unsurlar
igerir. Psikolojik, duygusal ve zihinsel faktorler; bireyin psikolojik ve zihinsel durumu,
duygusal sagligi, kisilik degisiklikleri, 6zgiiven diizeyi, motivasyon, egzersiz ve sagliga
yonelik faydalara dair yeterli bilgi eksikligi, hareket bozukluklari konusundaki
farkindalik gibi unsurlar1 igerir (ACSM, 2007).



Psikososyal destek, ¢ocuklarin ve ailelerinin hastalikla basa ¢ikma becerilerini
giiclendirebilir, duygusal refahlarin1 artirabilir ve sosyal iliskilerini destekleyebilir.
Ayrica, saglik uzmanlarinin ve ailelerin hastaligin psikososyal etkilerini anlamalar1 ve
cocuklarin bu yondeki ihtiyaclarini karsilamalari, tedavi siirecinin basarisini artirabilir.
Bu yaklasim, JIA'h bireylerin sadece fiziksel saglik agisindan degil, ayni zamanda

duygusal ve sosyal yonden de daha saglikli bir yasam siirmelerine katki saglayabilir.

Literatiirde, JIA’li cocuklarin fiziksel aktivite diizeyleri ve psikososyal
durumlarim1  birlikte  degerlendiren  ¢alismalar  azdir.  Fiziksel  aktivitenin
gerceklesmesinde cocugun fonksiyonel diizeyi, psikososyal durum igerisinde ise
¢ocugun anksiyete, depresyon, uykusuzluk ve yorgunluk gibi parametreleri kapsamli
degerlendirilmelidir. Bu nedenle calismamizda 6zellikle fonksiyonel diizey, fiziksel
aktivite diizeyinin 6l¢iimii icin 1 gilinliikk yasamda yapilan aktivitelerin degerlendirmesi
ve bu aktiviteler i¢in harcanan enerji miktari ile psikososyal durum i¢in JIA’l1 ¢ocuklara
0zel iilkemizde gelistirilmis JAB-Q ve yorgunluk anketleri kullanilarak ayrintili olarak

ele alinmstir.

1.1. Amacg

Bu calisma, JIA1 cocuk ve addlesanlarin fiziksel aktivite diizeyleri ve
psikososyal fonksiyonlar1 degerlendirilerek saglikli kontroller ile karsilastirmak

amaciyla planlandi.



2. KURAMSAL BIiLGIiLER VE LITERATUR TARAMASI

2.1. Juvenil idiyopatik Artrit

2.1.1. Juvenil idiyopatik artrit tanim

Amerika ve Avrupa'da yaygin bir durum olan genglerde goriilen kronik artrit,
giincellenmis Uluslararas1 Romatoloji Birligi tarafindan Juvenil idiyopatik Artrit (JIA)
olarak adlandirilmistir. JIA, genellikle 16 yasindan dnce baslayan, bir veya daha fazla
eklemde en az alt1 hafta devam eden, yumusak doku inflamasyonu ve efiizyonunun
eklenmesiyle karakterize edilen, periferik eklemlerde kronik sinovite neden olan

karmagik ve degisken bir hastaliktir (Kim ve Kim, 2010).

2.1.2. Juvenil idiyopatik artrit epidemiyolojisi

JIA'nin tahmini goriilme sikligr 4-14/100.000 olup prevalanst 1.6-86.1/100.000
arasinda degismektedir. Degerlerdeki farkliliklarin, cocukluk cagi artritine iliskin tanim
ve kriterlerdeki degisiklikler, niifusun ¢evresel maruziyetleri ve immiinogenetikteki
degisiklikler, vaka tespitindeki zorluklar ve niifusa dayali verilerin eksikliginden
kaynaklandigr disiintilmektedir. Tiirkiye'deki bircok calismada ANA pozitifligi

oranlarinin %6 ile %18 arasinda degistigi belirtilmektedir (Kasapgopur ve arl., 2004).

2.1.3. Juvenil idiyopatik artrit etyopatogenezi

Jivenil idiyopatik artritin etiyolojisi ve patogenezi heniiz tam olarak
anlagilamamis olmasmna ragmen, bu hastalik multifaktoriyel bir yapiya sahiptir.
Hastaligin etiyolojisinde, cevresel ve genetik faktorler olmak {izere iki ana nedenin
onemli oldugu vurgulanmaktadir. Ilk olarak, hastalarda bulunan immiin yatkinlik
faktorii 6ne ¢ikmaktadir. ikinci olarak, ¢evresel faktdrlerin rolii vurgulanmaktadir.

Etiyolojide, travma ve stres gibi ¢evresel faktdrler onemli bir rol oynar.



Jivenil idiyopatik artritin patogenezinden sorumlu oldugu diisiiniilen bir diger
faktor ise serbest radikallerdir. Jiivenil idiyopatik artritte serbest radikaller birgok
mekanizma yoluyla patolojiye neden olur, eklem kikirdagi hasar1 arasinda bir iligki

oldugu da bilinmektedir (Ramos ve ark., 2000) (Tablo 2.1).

Tablo 2.1. Sitokin ve inflamatuar mediyatdrlerin Juvenil idiopatik artrit etyopatogenezindeki
yeri.

Sitokin | Hiicre Patoloji
Monosit ve makrofaj aktivasyonu
TNF Monosit, T ve B lenfosit, PMN, mast Kikirdak hasari
hiicresi, fibroblast Endotelyal adhezyon molekiiliiniin artis1

T hiicre inhibisyonu

Osteoklast aktivasyonu (kemik hasari)
IL-18 Monosit, B lenfosit, fibroblast O Fibroblast sitokin ve kemokinlerinin salinimi
Endotelyal adhezyon molekiilii artis1

Kemokin salimimi

Kikirdak hasar1

Osteoklast aktivasyonu

TNF ve IL-18 ile sinerjistik etki

1L-17 T lenfosit (Th17), mast hiicresi

B hiicre aktivasyonu

T lenfosit inhibisyonu
Biiyiimede gerileme
Akut faz cevabi ve anemi

IL-6 Monosit, fibroblast, B lenfosit

IL: Interlékin, PMN: Polimorfoniikleer nétrofil, TNF: Timor nekroz faktor

2.1.4. Juvenil idiyopatik artrit klinik bulgular:

Jivenil idiyopatik artritli bireyler, ¢esitli eklem veya eklem disi semptomlar ve
belirtilerle karsilasabilirler. Genellikle sabah sertligi, kolay yorulma, eklem agrisi ve

eklem sismesi gibi ilk belirtilerle kendini gosterir.

2.1.4.1. Kas iskelet sistemine ait klinik bulgular

Sabah katihgy: Jivenil idiyopatik artritli ¢ocuklarda ilk semptom, sabahlari
istirahatte veya uykudan sonra ortaya cikan eklem sertligidir. Cogu hastada sabah

sertligi goriiliir (Cassidy ve Petty, 1995).

Artrit: Ana semptomu iltihaptir. Semptomlar arasinda sislik, eritem, viicut

1s1sinda artig, eklem agris1 ve fonksiyon kayb1 yer alir (Cassidy ve Petty, 1995).

Agrr: Jivenil idiyopatik artritli kisiler istirahatte agr1 hissetmeyebilir ancak aktif
ve pasif eklem hareketleriyle agr1 yasayabilirler. Eklemlerde agr1 ve hipertrofik iltthaph
sinovyum belirgindir. Kemikte asla agr1 veya hassasiyet olmaz (Cassidy ve Petty,

1995).



Tenosinovit: Bu siklikla karsilagilan bir durumdur. El ve ayaklarin tendonlarin
ekstansor ylizeyleri ile dorsal yiizeylerinin iltihaplanmasi ile karakterizedir (Cassidy ve

Petty, 1995).

Entesit: Tendon ve baglarin kemiklere tutundugu yerlere entez denir. Bu

bolgelerin iltihaplanmasina entezit denir.

2.1.4.2. Eklem dis1 bulgular

Deri ve derialti nodiilleri: Juvenil idiyopatik artritli hastalarin yaklasik %5'inde
romatoid nodiiller goriiliir. Nodiiller en yaygin olarak olekranonun altinda, genellikle
basing noktalarinda (zivana kiliflari, Asil tendonu, oksipital kemik) bulunur (Ravelli,

2002).

Gastrointestinal tutulum: Semptomlar spesifik bulgulardan ziyade tedaviye

bagli yan etkiler nedeniyle ortaya ¢ikar.

Hepatosplenomegali: Splenomegali siklikla gozlemlenir ve orta ile siddetli

derecede hepatomegali de goriilebilir (Cassidy ve Petty, 1995).

Renal tutulum: Aralikli hematiiri ve proteiniiri olusabilir. Hiperkalsiiiri ayrica
juvenil idiyopatik artritli c¢ocuklarda hematiiriye neden olabilir. Olas1 kresentik
glomeriilonefritle birlikte iki juvenil idiyopatik artrit vakasi rapor edilmistir (Dhib ve

ark., 1996).

Norolojik tutulum: Jivenil idiyopatik artrit tutulumu nadirdir. Beyin

enfarktiisii goriiliiyor. Ilaglar yan etkilere neden olabilir (Guraraj ve Chard, 1988).

Kardiak tutulum: Jivenil idiyopatik artritte kalp tutulumu siklikla
asemptomatiktir. JIA'da en sik goriilen kalp hastaligi perikardittir. Vakalarin yaklagik
%3-9'unda perikardiyal tutulum goriiliir (Haktanir ve ark., 2012).

Uveit: Akut veya kronik graniilomatdz olmayan anterior iiveit, iris ve siliyer
cismi etkileyen inflamasyonla karakterizedir. Akut iiveit, entezit iligkili artritte daha sik
goriiliir. Kronik {iveit, gen¢ yasta (6 yasindan Once) baslayan ve ANA pozitif olan
oligoartriti olan kizlarda daha yiiksek bir risk olarak kabul edilir (Rosenberg ve
Romanchuk, 1990).



2.2. Juvenil Idiyopatik Artrit Simflamasi

Hastaliklar1 smiflandiran ¢alismalar 1972 yilinda Amerikan Romatoloji Koleji

(ACR) tarafindan baslatilmis, ardindan 1977 yilinda Avrupa Romatoloji Birligi

(EULAR) tarafindan olusturulan smiflandirma yapilmistir.

Diinya c¢apinda bir

smiflandirma olusturmak i¢in Avrupali ve Amerikali bilim insanlar1 1995 yilinda

Santiago'da bir araya gelerek hastaliga Juvenil Idiyopatik Artrit adin1 vermisler, ayrica

Uluslararas1 Romatoloji Ligi (ILAR) smiflamasini da olusturmuslardir (Kasapgopur ve
Ozdogan, 2006). 2001 yilinda ILAR kriterleri ile JIA, yedi farkli gruba ayrildi. Bu
smiflar Tablo 2.2°de listelenmistir (Hsu ve digerleri, 2013).

Tablo 2.2. Uluslararasi Romatoloji Birligi (ILAR) Juvenil idiopatik artrit siniflama kriterleri

(Hsu ve ark., 2013).
Alt tipler Tamimlama Dislama*
Oligoartit Hastalign ilk alt1 ayinda bir-dort eklemin tutuldugu artrit. Z’ b,¢c.d,
1. Siirekli Hastalik seyri boyunca en fazla 4 eklemin tutuldugu artrit.
2. Yayims Hastaligi ilk alt1 ayinda bir ila dort eklemi etkileyen artritin, alt1 aydan
) sonra toplamda bes veya daha fazla eklemi iceren formu.
Romatoid Faktor negatif 1. Hastaligin ilk alt1 ayinda bes veya daha fazla sayida eklemde artrit a,b,c,d,
poliartrit 2. RF’nin negatif olmasi e
Romatoid Faktor pozitif 1. Hastaligin ilk alt1 ayinda bes veya daha fazla sayida eklemde artrit b
poliartrit 2. En az iki kez saptanan RF pozitifligi. 45,00
1. Artrit ve psoriyazis
Psoriyatik artrit 2. Artritle birlikte ebeveyn veya gocuklarda psoriyazise ait aile b,c,d, e
Oykiisiine ek olarak daktilit veya tirnak bozukluklari
1. Artrit ve Entesit
2. Artrit ve asagidakilerden en az ikisinin birlikte bulunmasi:
-Sakroiliak eklem hassasiyeti
Entesit iliskili artrit - g’fznl’;z“;";;zsﬁi‘ﬁ%iagn ad,e
- Birinci derece veya 2. derece akrabalarda anterior {iveit,
spondiloartropati, inflamatuar barsak hastaligina ait pozitif aile 6ykiisii
- Gozde agn, kizariklik ve fotofobi ile birlikte anterior iiveit
1. Bir veya birden fazla eklemde artrit
2. En az iki hafta siiren ates
Sistemik artrit 3. Asagida belirtilenlerden en az birinin bulunmasi durumunda: gegici a,b,c,d

eritematdz dokiintii, yaygin lenf nodu biiyiimesi, hepatomegali veya
splenomegali, serozit.

Smiflandirilamayan

Higbir kategorideki kriterlere uymayan ya da birden fazla kategoriye
giren artit

*Diglama kriterleri:

a. Hasta veya birinci derece akrabalarinda psoriazis veya psoriazis dykiisii olmasi

b. HLA-B27 +, >6 yas erkek ¢ocuk

c. Ankilozan spondilit, entesit-iligkili artrit, inflamatuar bagirsak hastaligi ile birlikte sakroiliit, Reiter
sendromu veya akut anterior {iveit bulunmasi, ya da bunlardan herhangi birinin birinci derece akrabada

varlig1 durumu.

d. Enaz 3 ay ara ile bakilan IgM-RF’iin en az 2 kez pozitif olmasi

e. Hastada sistemik JIA mevcudiyeti.




2.2.1. Jiivenil idiopatik artrit alt simf : Sistemik JIA

Sistemik JIA, gelismis Tllkelerde JIA hastalarinin yaklasik %10-20'sini
olusturmasina ragmen, iilkemizde en biiylik JIA alt gruplarindan biridir. Bu hastalik,
erkeklerde ve kadinlarda goriilme oraninda esitlik gosterir, yani 1'e 1 oranindadir.
Etkilenen ¢ocuklar genellikle 4 yasin altinda olmasina ragmen hastalik her yasta ortaya
cikabilir (Petty ve Cassidy, 2004). Hastaligin erken evrelerinde ates zirvesi atipik
olabilir. Diger sistemik semptomlar arasinda yorgunluk, sinirlilik, uyusukluk ve kas
agrist yer alir. Bu belirtiler genellikle ates sirasinda ortaya c¢ikar ve ates diistiikge
kaybolur. Eklem tutulumu baglangicta oligoartikiiler olmasina ragmen zamanla hastalik
siklikla poliartikiiler forma doniisiir. Ilgili eklemler esas olarak diz, dirsek, ayak bilegi

ve kalga eklemleridir (Cassidy ve Petty, 2001).

2.2.2. Oligoartikiiler JIA

Oligoartritte genellikle baslangigta tek bir eklem etkilidir. Ust ekstremitelerin
biiylik eklemlerinin izole tutulumu karakteristik degildir. Kalca, genellikle ilk etkilenen
eklem degildir; kalca hastaligi genellikle daha ileri bir asamada ortaya cikar ve
genellikle islevin kotlilesmesi silirecinin bir pargasidir. Oligoartikiiler formlar, Amerika
Birlesik Devletleri ve Bati Avrupa'dan bildirilen serilerde en yaygin olani olusturur
(%35-40) (Cassidy ve Petty, 2001). Tiirkiye'de ise bu form, JIA hastalarinda daha sik
gozlenir (%16) (Kasapgopur ve Arisoy, 2003). En sik dizler ve ayak bilekleri

etkilenirken, kal¢a tutulumu nadirdir. Nadiren faset eklemlerinde de artrit gelisebilir.

2.2.3. Poliartikiiler JIA

Poliartrit genellikle iist ve alt ekstremitelerdeki biiylik ve kiigiikk eklemlerin
etkilenmesiyle belirginlesir. Tedavi edilmeyen vakalarda servikal omurga tutulumu da
gelisebilir. Bu alt tipte tan1 koymak icin besten fazla eklemdeki tutulum

gozlemlenmelidir. Bu alt tipte tani, besten fazla eklemdeki tutulumu gerektirir.

Olumlu ya da olumsuz olmak iizere romatoid faktoriin iki ana kategorisi vardir. RF
pozitifligi kotii prognozun 6nemli bir gostergesidir. Anti-CCP pozitifligi ile birlikte RF
pozitifligi eklem hasarini artirir (Kasapgopur ve ark., 2004). Her iki gruptaki hastalarda
tipik olarak yorgunluk, hafif ates, hafif kilo kayb1 ve anemi belirti ve semptomlar1 vardi.



2.2.4. Entesitle Tliskili Artrit

Tani artrit ve entezit varlig1 veya asagidaki semptomlardan en az ikisinin varligi

ile konur (Cassidy ve Petty, 1995).
1. Sakroiliak eklem hassasiyeti,
2. Inflamatuar spinal agri,
3. HLA B27 pozitifligi,
4. Inflamatuar barsak hastaligina ait pozitif aile dykiisii,
5. Gozde agr1, kirmizilik ve fotofobi ile birlikte anterior tiveit.

Prevalansi 12-33/100.000 arasinda degismektedir ve en sik 8 yas iizeri erkek ¢ocuklarda
goriilmektedir. Entesopati, tendonlarin kemiklere baglandigi zaman ortaya ¢ikan
iltihaplanmadir. Entezit ile iliskili artrit vakalarinda klinik bir bulgudur. Hastaligin seyri
tizerinde onemli bir etkisi olan temel gosterge HLA B27 pozitifligidir (Petty ve Cassidy,
2005). Eklem dis1 belirtiler arasinda on tiveit, aort yetersizligi, aortit, miyasteni ve

diisiik dereceli ates bulunur.

2.3. Juvenil idiyopatik Artrit Tedavisi

Diger romatizmal hastaliklar gibi juvenil idiyopatik artritin tedavisi de bir ekip isidir.
Bu ekipte pediatrik romatologlar, fizyoterapistler, ortopedistler, g6z doktorlari, terapdtik
hemsireler ve cocuk psikiyatristleri gibi saglik hizmeti saglayicilarinin yani sira aile
tiyeleri ve hastalar da aktif olarak katilmalidir (Schneider ve Passo, 2002). JIA
hastalarinda tedavinin amaglart; iltihab1 baskilamak, agriy1 azaltmak, eklemleri hasardan
koruyarak eklem hareketini ve fonksiyonunu siirdiirmek, hastalik aktivitesini inhibe
etmek, kisith hareket agikligini diizeltmek, kas giiclinii ve kalitesini korumak,

deformiteyi onlemek ve normal aktiviteleri saglamaktir (Luca ve Feldman, 2013).

Jivenil idiyopatik artritin tedavisi iki béliimden olusur: ilk tedavi asamasi ve
uzun siireli tedavi asamasi. JIA (Juvenil Idiopatik Artrit) ile miicadelede genellikle

basvurulan geleneksel yaklasim, basit ve giivenli ilaclarla baslamaktir (Tablo 2.3).



Jivenil idiyopatik artritli hastalarin ilk tedavisi, uzun etkili kortikosteroidlerin ve

antiinflamatuar ilaglarin uygulanmasini icermektedir.

Tablo 2.3. Tedavi algoritmasi.

L.Birinci basamak tedavi
NSAIi
ILikinci basamak tedavi
A) DMARD:s (Disease Modifying Antirheumatic Drugs)
3. Fizik tedavi

4. Cerrabhi tedavi

1. Birinci basamak tedavi

Baslangi¢c ve silirdiirme tedavisinde en yaygin olarak kullanilan ilk basamak
ilaglar, steroid olmayan antiinflamatuar ilaglardir (NSAID'ler). Bu ilaglar, diisiik
dozlarda analjezik etkileriyle agriy1 hafifletirken, yiliksek dozlarda antiinflamatuar etki
gosterirler ve tedavinin ilk 1-3 giinii, agrilarda azalma beklenmektedir (Guzman ve ark.,

2014).

II. Basamak ilaglar

A) Biyolojik olmayan DMARD (Disease Modifying Antirheumatic
Drugs - DMARD)

Uygun yanit alinamayan hastalarda ikinci basamak ilaglar kullanilir. Bu ilag sinifi,
hastalig1 degistiren antiromatizmal ilaglar (DMARD'ler) olarak bilinir. Bu bireylerin
bir¢cogu hastaligin radyolojik ilerlemesini erteliyor (Ilowite, 2002).

B) Biyolojik DMARD

Tedavide yillar boyunca kullanilagelen ilaglarin etkinliklerinin yeterli olmamasi ve
sire¢ iginde kalict eklem kisitliliklarinin  olusmas1 yeni tedavi seceneklerinin
bulunmasint zorunlu kilmistir. Son yirmi yildir (metotraksatin erken kullanilmasi)

karsin pek cok ¢ocuk hasta erigkin donemine kronik aktif hastalik ile girmektedir (Stoll
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ML, Cron RQ. Treatment of juvenile idiopathic arthritis: a revolution in care. Pediatr

Rheumatol 2014; 12: 13) .

2.4. Fiziksel Aktivite

Giinliik yasamda iskelet kaslarin1 kullanan ve enerji harcamayi gerektiren her tiirlii
hareket, fiziksel aktivite olarak tanimlanmaktadir (Tiirkiye Halk Sagligi Kurumu, 2014).
Bu tanim birgok faaliyeti icermektedir. Insanlar egzersizi fiziksel aktivite ile
karigtirmaktadir. Spor, belirli kurallar ¢ercevesinde bireysel veya toplu olarak
yapilabilecek fiziksel aktiviteleri tanimlar. Egzersiz, diizenli araliklarla yapilan fiziksel
aktivitedir. Belirli bir sirayla gergeklestirilen aktiviteler de egzersiz olarak kabul

edilmektedir (Kayapinar, 2012).

2.4.1. Fiziksel aktivite tiirleri

Fiziksel aktivitenin temel kurali enerji harcamaktir. Ev i¢inde ve diginda yapilan yogun
15, spor ve egzersizlerin tiimii fiziksel aktivite tiirtidiir (Kayapmar, 2012). Oyun
oynamak, ev isi ve bahge isleri yapmak, merdiven ¢ikmak, banyo yapmak, yiiriimek vb.
giinliik yasam aktivitelerinin yan1 sira kosma, ylizme, bisiklete binme, kollar gibi belirli
viicut hareketlerinin tamamini veya bir kismini iceren spor, egzersiz ve danslar ve
bacaklar hareket etmek, ziplamak ve ¢omelmek de fiziksel aktivite sayilabilir. Aerobik
egzersiz, uzun siireli aktivite sirasinda viicuda yakit saglamak i¢in oksijeni kullanan bir
dayaniklilik sporudur. Dayaniklilik egzersizi kalp fonksiyonlarini iyilestirir, solunum ve

dolasim kapasitesini gelistirir (Tiirkiye Halk Sagligi Kurumu, 2014).

2.4.2. Fiziksel aktivitenin siiresi ve sikhig1

Fiziksel aktivite, siire, siklik ve yogunluk acisindan siiflandirilabilir. Aktivitenin siiresi
(dakika, saat), siklig1 (6rnegin haftada bir, ayda bir) ve yogunlugu (6rnegin dakikada
harcanan kalori) degisiklik gosterebilir. Amerikan Spor Hekimligi Koleji (ACSM) ve
Amerikan Kalp Dernegi (AHA), saglig gelistirmek ve siirdiirmek amaciyla 18 ila 65
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yas arasindaki tiim saglikli yetigkinlere haftanin bes giini en az 30 dakika orta
yogunlukta aerobik fiziksel aktivite yapmay1 Onerir. Ayrica, haftanin {i¢ giinii en az 20
dakika stireyle fiziksel aktivite veya kuvvetli aerobik fiziksel aktivite yapmalarini

snerirler (ACSM, 2007).

2.4.3. Fiziksel aktiviteyi etkileyen etmenler

Cesitli faktorlerin etkisi altinda kalan bir siiregtir, bu faktorler fiziksel, biyolojik,

psikolojik ve ¢evresel unsurlari igerir.

» Sosyodemografik etkenler; bireyin yasi, cinsiyeti, egitim diizeyi, medeni

durumu, ekonomik durumu ve sosyal faktorleri gibi unsurlar igerir.

» Psikolojik, duygusal ve zihinsel faktorler; bireyin psikolojik ve zihinsel
durumu, duygusal saghgi, kisilik degisiklikleri, 6zgiiven diizeyi, motivasyon, egzersiz
ve sagliga yonelik faydalara dair yeterli bilgi eksikligi, hareket bozukluklari

konusundaki farkindalik gibi unsurlari igerir.

* Davranmis Ozellikleri ve beceriler; ¢ocukluk, ergenlik ve yetiskinlik
donemindeki egzersiz ve spor gecmisi, okul ve takim sporlarina katilim, beslenme
aliskanliklar, sigara, alkol ve uyusturucu kullanimi, sorunlarla bas etme becerisi gibi

faktorleri igerir.

2.4.4. Fiziksel aktivitenin saghk tuizerine etkileri

Fiziksel aktivitenin saglik lizerindeki etkileri ii¢ gruba ayrilir.

2.4.4.1. Fiziksel etkiler
Fiziksel aktivitenin kas ve iskelet sistemleri lizerindeki etkileri ise su sekildedir:
+ Kas giicliniin ve tonusunun korunmasi ve arttirilmasi
» Eklemlerin hareket yeteneklerinin korunmasi
» Eklem ve kas kontroliiniin siirdiiriilmesi, stabilitenin arttirilmasi
+ Kondiisyon ve dayanikliligin artmasi

+ Reflekslerin ve reaksiyon zamaninin geligmesi
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* Viicut postiiriiniin korunmas1 ve dengenin gelistirilmesi
* Yorgunluk sikdyetlerinde azalma
» Kemik dansitesinin korunarak osteoporozun 6nlenmesi

* Yaralanma ve kaza olasiliginda azalma (Bek, 2008).

2.4.4.2. Ruh saghg1 ve sosyal iyilik hali iizerine etkileri

Fiziksel aktivitenin ruh saglig1 ve sosyal tatmin iizerinde de olumlu etkileri

bulunmaktadir. Bunlar;
« Insanlar egzersiz yaparken kendilerine daha fazla zaman ayrirlar.
* Bireylerin kendilerine ve hayata olumlu bakmalarini saglar.
 Kisilerarasi iletisim becerilerini gelistirir.

* Olumlu diistinme ve stresle bas etme yetenegini gelistirir (Bek, 2008).

2.4.4.3. Gelecekteki yasanti iizerine etkileri

. Insanlarin  saglikli bir sekilde yaslanmaya devam etmesini saglar ve

yaslandikca aktif bireyler olmalarini saglar.
. Sistemik hastaliklardan 6liim riskini en aza indirir.

. Fiziksel olarak aktif kisilerde viicudun savunma mekanizmalart giiglenerek

enfeksiyonlardan korunma saglanir.

. Kas-iskelet sistemini gii¢lendirerek yaslilarda daha sik goriilen diisme ve kirik

riskini azaltir.

. Kaygi ve depresyonla miicadele yeteneginin gelistirilmesine yardimer olur (Bek,

2008).

2.4.5. Fiziksel aktivite degerlendirme yontemleri

Genel fiziksel aktivite, siire (dakika, saat), siklik (aylik, haftalik) ve yogunluk

(kilojul/saat, kcal/dakika) olmak iizere {i¢ boyutta tanimlanmaktadir. Bir arastirmada
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kullanilacak yontemler belirlenirken, grup sosyodemografik ozellikleri, biyiikliigii,
toplam maliyeti, siliresi, yoOntemin gecerlilik ve gilivenirligi gibi faktorler
degerlendirilmelidir. Anketler, gozlemler, kalp atis hiz1 kayitlari, ivmedlgerler, adim
Olcerler, aktivite giinliikleri, dogrudan-dolayli kalorimetri ve ¢ift etiketli su (DLW) gibi
saha yontemleri, fiziksel aktiviteyi degerlendirmek icin kullanilan c¢esitli araglar

arasinda yer almaktadir (Can, Arslan ve Ersoz, 2014).

2.4.5.1. Kriter yontemler

* Dogrudan (Davranigsal) Gozlem: Viicudun tiim hareketlerini gosteren objektif bir
yontemdir. Bu yontemle bireyler siirekli gozlemlenebilmekte ve dakika dakika
yaptiklari faaliyetler kullanilacak bir kodlama sistemine kaydedilebilmektedir (Malina,
Bouchard ve Bar-Or, 2004).

» Direkt (Oda) Kalorimetre (Viicut Sicakligi Uretimi): Enerji tiiketimi dogrudan veya
dolayl olarak kalorimetre kullanilarak 6l¢iiliir. Direkt yontemde iiretilen ve salinan 1s1

Olciiliir (Reaburn, 2011).

+ Indirekt Kalorimetre: Bu yontem, adenozin trifosfat (ATP) sentezinde kullanilan
besinlerin oksitlenmesi sirasinda agiga ¢ikan oksijen miktarini dlger (Reaburn, 2011).

Ancak, biiyiik gruplarda kullanim i¢in pratik olmayabilir.

» Cift Etkili Su Yontemi: Bir tiir dolayli kalorimetridir. Laboratuvar ortamina veya
herhangi bir ekipman kullanimina ihtiya¢ duymadan, enerji tiiketimini dogru bir sekilde

Olcen bir yontemdir (Glinaydin, 2017).

2.4.5.2. Objektif yontemler

» Kalp Hiz1 Monitorizasyonu: Kalp atis hizi, enerji ve oksijen tiiketimi ile iliskili

olarak, fiziksel aktivite seviyelerini belirlemede temel bir 6l¢tidiir. (Glinaydin, 2017).

* Pedometre: Fiziksel aktivite 6l¢iimii i¢in kullanilan hareket sensorleri, basit ve uygun
maliyetli araglardir. Bu sensorler, atilan adim sayisini, toplam tutar1 ve aktivite siiresini

belirlemede etkili bir sekilde kullanilir (Bulut, 2013).

» Akselerometre: Fiziksel aktivite Ol¢limii i¢in bir hareket algilama aracidir. Dikey,

yatay ve yatay aktiviteleri dakikalar iginde sayar ve kaydeder (Oziidogru, 2013).
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2.4.5.3. Subjektif yontemler

Oz bildirimli anket ydntemleri daha ucuz olmasi ve daha fazla sayida kisiye
uygulanabilmesi nedeniyle tercih edilmektedir (Sahin, 2010). Faaliyetler genellikle
harcanan enerji diizeyine gore diisiik, orta ve yiiksek olarak siiflandirilir. MET terimi,
metabolik esdeger kelimesinin kisaltmasidir ve fiziksel aktivite sirasinda tiiketilen
oksijen miktarin1 ifade etmek icin kullanilir. 1 MET, dinlenme sirasinda dakikada
kilogram basina yaklasik 3,5 ml oksijen tiiketimini temsil eder. ACSM (Amerikan Spor
T1ibb1 Koleji) siniflandirmasi asagidaki gibidir (Pate ve ark., 1995):

. <3 MET hafif siddetli aktivite
. 3-6 MET orta siddetli aktivite
. > 6 MET yiiksek siddetli aktivite
Anket tiirleri asagidaki sekildedir;
e  Ginliik: Kisinin fiziksel aktivitelerini bir giinliige kaydetmesidir.

e Kayitlar: Giinliige benzer ancak tiim etkinlikleri degerlendirmek yerine belirli
bir tiir etkinligin gergeklestirilip gerceklestirilmedigini gdosterir (Lamb ve
Brodie, 1990).

e Hatirlama Anketleri: Telefonla veya miilakatla bagvurulur. Fiziksel aktiviteyi
degerlendirirken genellikle yasam boyu ile bir hafta arasindaki siireler kullanilir

(Dubbert ve ark., 2004).
e  Retrospektif Veriler: Geri ¢agirma anketine benzer bir anket tiiriidiir ancak daha

uzun bir stireyi (bir y1l gibi) kapsayan bilgileri degerlendirir (Bouchard, 2000).

e Evrensel Anketler: Belirli fiziksel aktivite tiirleri hakkinda daha az bilgi oldugu
icin, genellikle yalnizca basit fiziksel aktivite siniflandirmalart kullanilir

(Lamonte ve Ainsworth, 2001).
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2.5. Juvenil idiopatik Artritli Cocuklarda Psikososyal Ozellikler

Cocukluk cagi romatizmasi, prognozu tam iyilesmeden uzun siireli sakathiga kadar
degisen kronik bir hastaliktir. Cocuklarin 6nemli romatizmal hastaliklart juvenil
idiyopatik artrit (JIA) (sistemik, poliartikiiler, oligoartikiiler, entezit iliskili, psoriasis),
juvenil dermatomiyozit, sistemik lupus eritematozus ve vaskiilittir. Biiylik yasam
olaylar1 ve kronik minor stres gibi faktorlerin juvenil idiyopatik artrit iizerindeki etkisi,
hastaligin baslangici ve juvenil idiyopatik artritin seyrinin kotiilesmesi ile dnemli 6lgiide
iligkili gortinmektedir. Jiivenil idiyopatik artritli cocuklar ve ergenler psikolojik sorunlar
acisindan risk altindadir. Jiivenil idiyopatik artritli ¢ocuklarda yapilan calismada

bulunan psikolojik zorluklar iki ana kategoriye ayrilmistir:
a. Akranlariyla yasadiklar1 zorluklar sunlardir:

1) Akranlar tarafindan dislandiklar1 hissi,

2) Akranlarina yonelik diigmanlik,

3) Akran iliskilerindeki genel sorunlar,

b.Akranlar1 arasindaki popiilaritesinin  ve akranlariyla yaptigi1 etkinliklerin
azalacagindan endise etmesi (Billings ve ark., 1987). Jiivenil idiyopatik artritli
cocuklarin yasadiklar1 kayginin ana nedenleri; benlik imaji, zayif kilo, bagimlilik ve

gelecek korkusudur (Timko ve ark., 1992).

2.5.1. Depresyon ve anksiyete

Jiivenil idiyopatik artritte psikiyatrik bozukluklar olduk¢a yaygindir (%34). Rangel ve
digerleri. Jiivenil idiyopatik artritli cocuklarda en sik goriilen tanilarin depresyon ve
anksiyete oldugunu bildirmislerdir (Rangel ve ark., 2003). Depresif belirtilerin
yogunlugu ve yayginligi, konulan tibbi taninin agirligina, psikiyatrik degerlendirmenin
yapildig1 hastaligin evresine, Oziirliiliik derecesine, agrinin siddetine ve mevcut mizag
ozelliklerine gore degismektedir. Depresif duygudurumun varliginin arastiriimasi

psikiyatristler ve romatologlar icin ¢esitli nedenlerden dolay1 6nemlidir. Ciinkii ruh hali
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ve duygu, hastanin agr1 algisin1 ve eklem hareketini biiyiik olcilide etkiler (Frank ve ark.,

1992).

2.5.2. Agn

Agr1, jlvenil idiyopatik artrit ve diger romatizmal hastaliklarin sakatlayic1 ve oldukca
kalic1 semptomlarindan biridir. Son 20 yilda romatizmal hastaliklarin neden oldugu
agrinin basit bir doku hasar1 sinyalinden daha fazlasi oldugu giderek daha fazla kabul
gormeye basladi. Agri, psikolojik ve sosyal faktorlerden etkilenen, psikolojik ve sosyal
uyum iizerinde 6nemli etkisi olan karmasik ve ¢ok yonlii bir deneyim olarak giderek

daha fazla taninmaktadir (Keefe ve Bonk, 1999).

2.6. Hipotez

Calismamizin hipotezleri;

Hi: JIA’l1 gocuk ve addlesanlarin fiziksel aktivite diizeyleri, saglikli akranlarindan daha

diisiik diizeydedir.

H»: JIA’lh ¢ocuk ve adélesanlarin fiziksel aktivite diizeyi bu ¢ocuklarin psikososyal

durumunu etkiler.
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2. GEREC VE YONTEM

3.1. Calismanin Yapildig1 Yer

JIA'1 cocuk ve adélesanlarda fiziksel aktivite diizeyinin ve psikososyal fonksiyonlarin
incelenmesi ve saglikli yasitlartyla karsilastirmak amaciyla planlanan bu calisma PAU
Pediatrik Romatoloji klinigi tarafindan , ILAR kriterlerine gore JIA tanisi almis bireyler
tizerinde yiriitildi. Calismaya katilan bireylerin degerlendirmeleri Pamukkale

Universitesi Hastaneleri Romatoloji Klinigi egitim odasinda gergeklestirildi.

Calisma icin Pamukkale Universitesi Girisimsel Olmayan Klinik Arastirmalar Etik
Kurulu Komisyonu'ndan 26.07.2022 tarihli ve 60116787-020-237104 sayili kurul
toplantisindan etik kurul onay1 alind1 (Ek-1).

3.2. Calismanin Siiresi

Calismamiz Pamukkale Universitesi Saghk Bilimleri Enstitiisii 24.08.2022 tarihli
onayini takiben basladi ve 01.09.2022 — 01.11.2022 tarihleri arasinda gercgeklestirildi.

3.3. Katilmcilar

Pamukkale Universitesi Pediatrik Romatoloji Klinigi tarafindan takip edilen ve ILAR
tam1 kriterlerine gore Juvenil Idiopatik Artrit tanist konmus 6 -18 yaslar1 arasinda,
semptomlar ve ilaglart stabil durumda olan, fonksiyonlarini etkileyecek baska hastaligi
olmayan hastalar caligmaya dahil edildi. Calismaya dahil olan cocuklara c¢alisma
hakkinda detayl1 bilgi verildi ve bilgilendirilmis goniillii olur formu ile hastalarin yazil

onamlar1 alindi.
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Goniilliiler icin calismaya dahil edilme kriterleri:

e ILAR siniflamasina gore JIA tanist almig olmak

e 6-18 yas araliginda olmak

e (Calismaya katilmay1 kabul etmek

e Semptomlar1 ve ilaglari stabil durumda olan

e Kooperasyonu giicliigii olmayan

e (@iinliikk yasam aktivitelerini etkileyecek diizeyde kalp yetmezligi ve akciger
patolojisi olmayan JIA’I1 hastalar dahil edildi.

Kontrol grubu:

e 6 -18 yas araliginda olmak

e (Calismaya katilmay1 kabul etmek

¢ Bilinen herhangi bir kronik hastaliginin olmamasi.
Goniilliiler icin calismadan cikarilma Kkriterleri:

e Goniillilleri calismadan ¢ikaracak herhangi bir 0Olgiit yoktur. Goniilliiler

istediklerinde ¢caligmadan ayrilabilirler.

3.4. Degerlendirme

Hastalarin kisisel ve hastalikla iligkili sorgulamalar1 demografik kayit formuna
kaydedildi. JIA’li g¢ocuk/adelosanlarin hastalik aktiviteleri Juvenil Idiopatik Artrit
Hastalik Aktivite Skoru (JADAS-27) ile, fonksiyonel diizeyleri Cocukluk Cagi Saglik
Degerlendirme Anketi (CHAQ) ile, fiziksel aktivite diizeyleri Fiziksel Aktivite Seviyesi
(PAL) 1 ginlik aktivite diizeyi ile, psikososyal durumlari Juvenil Artrit
Biyopsikososyal Anketi (JAB-Q) ile ve psikososyal c¢erceve icinde yorgunluklari
Pediatrik Yasam Kalitesi Envanteri-Cok Boyutlu Yorgunluk Olgegi (PedsQL-F) ile
degerlendirildi.
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3.4.1. JIA’l ve saglikhi cocuk ve addlesanlara uygulanan degerlendirme yontemleri

3.4.1.1. Juvenil idiopatik artrit hastalik aktivite skoru- 27 (JADAS-27)

2009 yilinda ¢ocuklarda hastalik aktivitesini degerlendirmek amacli “Juvenil Arthritis
Disease Activity Score-27(JADAS)” tanimlanmistir. JADAS-27 dort bdoliimden

olusmaktadir:
1. D-GAS(Doktor- Gorsel Analog Skalasi),
2. H-GAS(Hasta- Gorsel Analog Skalasi),

3. Aktif eklem sayisi (27 eklem): Aktif eklem; eklem sisligi (sislik var veya yok
veya sislik saptanamiyorsa (servikal eklem ve kalgada oldugu gibi)) ve/veya
hassas eklem (hareketle hassasiyet/agri ve hareket kisithiligi) varligi olarak

tanimlanmaktadir.

4. Sedimentasyonun 0-10 arast degerlendirilmesi: Sedimentasyon degeri, en
yiiksek 10 olacak sekilde yeniden hesaplanmaktadir. SEDIM: ESR (mm/ saat)-
20/10.

Eger sedimentasyon hizi1 120 ise skor 10 olarak degerlendirilmektedir. JADAS dort
boliimiin aritmetik toplami ile hesaplanmaktadir. JADAS 27 eklem, 0-40 Olgiit:
Sedimentasyon degeri yerine CRP’de kullanilabilir. Caligmamizda, JADAS 27
kullanilmistir. JADAS 27: Servikal, dirsekler, el bilekleri, 1-3 metakarpofalangeal
eklemler, proksimal interfalangeal eklemler, kal¢a eklemleri, dizler ve ayak bileklerini

icermektedir.

3.4.1.2. Cocukluk ¢ag1 saghk degerlendirme ol¢egi (CHAQ)

CHAQ, cocuklarda fonksiyonel yetenekleri degerlendirmek amaciyla gelistirilmistir ve
Tiirkge gegerlilik ve giivenilirlige sahip bir dlgektir (Ozdogan vd 2001, Ruperto vd
2001). Bu anket, 6 ay ile 18 yas arasindaki tiim c¢ocuklara uygulanabilir. CHAQ,
giyinme ve kisisel bakim, ayaga kalkma, yemek yeme, yiiriime, viicut bakimi, uzanma,
tutma ve diger aktiviteler olmak tizere 8 alt bolimden ve toplamda 30 sorudan

olugsmaktadir. Her alt boliim i¢in ayr1 ayr1 ve toplam puan hesaplamasi yapilmaktadir. 8
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boliimden alinan tiim puanlar toplanip, 8'e boliinerek elde edilen sayl, CHAQ skorunu

ifade eder.

3.4.1.3. Fiziksel aktivite seviyesi (PAL)

Fiziksel aktivite seviyesi PAL, 1 ginlik aktivite giinligii ile degerlendirildi.
Hastalardan ve saglikli gruptan hafta ortasinda giinlilk (24 saat) aktivite diizeylerini
kagit tabanli bir giinliik lizerine kaydetmeleri istendi. Her saat basi tiim katilimcilar
aktiviteyi ve aktivite siiresini (uyku, oturma, yemek yeme, yazma, ayakta durma,
ylirlime, spor tiirli, bilgisayar oyunu vb.) kaydettiler. Aktivite giinliigii hastalar
tarafindan dolduruldu. Her aktivite i¢cin metabolik esdeger (MET) degerleri, Ainsworth
ve arkadaslar1 tarafindan rapor edilen bir aktivite listesi kullanilarak hesaplandi. Bir
MET=1 kcal kg-1 viicut agirligi h-1 ve istirahatte harcanan enerjiyi temsil eder. Bir
aktivite icin MET degerleri, o aktivite i¢cin harcanan zamanla (gilinde saat) ¢arpilmistir.
Islem, katilimcilarin tiim giinliik aktiviteleri icin tekrarlanmistir. Katilimeilarm tiim
aktivitelerinin sonuglar1 toplandi ve giinliik toplam MET degerleri bulundu. Enerji

harcamasi, toplam MET degeri ile agirligin ¢carpimi ile hesaplandi.

3.4.1.4. Juvenil artrit biyopsikososyal ve klinik anketi (JAB-Q)

JIA hastalarmi biyopsikososyal olarak degerlendirmek amaciyla 6-18 yas aras1 JIA ‘Ii
cocuklar ile Tiirk¢e hazirlanmig bir ankettir (E. Unal, E. D. Batu, H. E. Sonmez, et al.,
“A New Biopsychosocial and Clinical Questionnaire to Assess Juvenile Idiopathic
Arthritis: JAB-Q,” Rheumatology International 38 (2018): 1557-1564). 3 formu vardir:
cocuk, ebeveyn ve klinisyen. Her sorunun cevabi evet/hayir/bazen seklindedir. Sorularin

“evet” cevabi kotii bir psikososyal durumu gosterir.

3.4.1.5. Pediatrik yasam kalitesi envanteri-cok boyutlu yorgunluk 6l¢egi (PedsQL-
F)

Yorgunluk belirtileri ve yorgunluk siddeti olarak ayrintili bilgi vermektedir. Tirkce
gecerlilik ve giivenilirlige sahip bir 6lgektir (Cakin Memik N, Agaoglu B, Coskun A,
Uneri OS, Karakaya I. Cocuklar I¢in Yagsam Kalitesi Olc¢eginin 13-18 Yas Ergen
Formunun Gegerlik ve Giivenilirligi Turk Psikiyatri Derg. 2007 Winter;18(4):353-63).
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JIA1 hastalarda semptoma &6zgii yorgunlugu olgmek icin kullanilabilir. Pediatrik
hastalarda ¢ocugun ve ebeveynin yorgunluk algisin1 6lgmek icin tasarlanmig 18
maddelik bir anket olan PedsQL-F, genel yorgunluk 6l¢egi (6 madde), uyku/dinlenme
yorgunlugu 6l¢egi (6 madde) ve bilissel yorgunluk 6l¢eginden olugmaktadir. (6 iiriin).
Yorgunluk siddeti 100 mm VAS ile degerlendirildi. <20 mm VAS skoru “diisiik
yorgunlugu”, 20 ile 49 mm arasindaki VAS skoru “klinik olarak uygun yorgunlugu” ve

>50 mm VAS skoru “yiiksek yorgunlugu” gosterir.

3.5. istatistiksel Analiz

Gli¢ analizi amaciyla referans makalenin (Tarakci, E., Yeldan, I, 2011) fiziksel aktivite
skoru temel alinarak yapilan gili¢ analizinde etki biytlkliigiiniin yiiksek diizeyde
(d=1.468) oldugu goriildii. Bu diizeyde bir etki biiyiikligi elde edilebilecegi
diisiiniilerek yapilan giic analizi sonucunda en az 22 kisi alindiginda (11 JIA’hh
cocuk/addlesan, 11 saglikli g¢ocuk/addlesan) %95 giivenle %95 giic elde edilecegi
hesaplandi. Ancak veri kaybin1 6nlemek adina her iki grup i¢in en az 15’er kisi alinmasi
hedeflendi. Veriler SPSS 26.00 paket programiyla analiz edildi. Tanimlayict kategorik
degiskenler icin siklik ve yiizde dagilimlar, siirekli degiskenler i¢in ortalama, standart
sapmalar1 hesaplandi. Parametrik test varsayimlar1 saglanmadiginda ise bagimsiz grup
farkliliklarin karsilastirilmasinda Mann-Whitney-U Testi kullanildi. JADAS- 27 skoru
ile fonksiyonel diizey puanlarn arasindaki iliski i¢in parametrik test varsayimlar
saglandiginda Pearson Korelasyon Analizi, non-parametrik kosullarda Spearman
Korelasyon Analizi ile incelenerek yorumlandi. Korelasyon analizinde, diisiik (1:0.10 —
0.49), orta (r:0.50 — 0.69) ya da yiiksek (1:0.70 — 1.00) olarak siniflandirilma yapildi
(Aksakoglu 2001, Haywood 2002). Istatistiksel test sonuglarinda anlamlilik diizeyi
p<0,05 olarak kabul edilip yorumlandi.
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4. BULGULAR

4.1. Bireylere ait bulgular

Calismamiza 8-16 yas aralifinda ve yas ortalamasi 12,35£2,16 yil olan 14’ JIA’Ih
cocuk/adolesan ve yas ortalamasi 13,20+1,61 yil olan 15’1 saghkli ¢ocuk/addlesan
olmak iizere toplamda 29 géniillii cocuk/addlesan katildi. JIA’Ii katilimcilarin boy
ortalamast 153,35+12,73 cm, viicut agirlig1 ortalamasi 49,14+18,26 kg, Viicut Kitle
Indeksi (VKI) ortalamas1 20,29+5,26 kg/m? iken; saglikli katilimcilarin boy ortalamasi
164,60+£6,35 cm, viicut agirhg ortalamast 58,33+9,75 kg, VKI ortalamalar ise
21,46+2,71 kg/m® idi. Gruplar demografik 6zellikler agisindan boy uzunlugu harig
birbirine benzerdi (p>0,05, Tablo 4.1.1). JIA’l1 ¢ocuk/addlesan katilimcilarin cinsiyet
dagilimlart 9 kiz (%70), 5 erkekten (%30) olusurken; saglikli cocuk/addlesanlarin ise 9
kiz (%60), 6 erkekten (%40) olusmakta idi.

Tablo 4.1. Katilimcilarin, yas, boy uzunluklari, viicut agirliklari, viicut kitle indeksi, izlem
siireleri ve cinsiyetlerine iliskin bulgular.

. JiA’l katihmceilar Saghkh katihmcilar
Ozellikler p
Ort+SS Ort+SS
Yas (y1l) 12,35+2,16 13,20+1,61 0,377*
Boy(cm) 153,35+12,73 164,60+6,35 0,005
Viicut agirhigt (kg) 49,14+18,26 58,33+9,75 0,023
Viicut kitle indeksi
20,29+5,26 21,46+2,71 0,134
(kg/m2)
Izlem siiresi 5,714£2,97 - -
Cinsiyet n % n % -
Kiz 9 %70 9 %60 1,000**
Erkek 5 %30 6 %40 1,000

Ort:ortalama deger, SS: standart sapma, p: anlamlilik diizeyi %:yiizde, n: olgu sayisi, *Chi-square test, **Mann

Whitney U
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Calismaya  katilan  JIA’li  ¢ocuk/addlesanlar  hastalik  aktivitesine  gore
smiflandirildiginda 2 birey (%6,7) remisyon, 18 birey (%60,0) diisiik aktivite diizeyi ve
7 birey (%26,7) orta aktivite diizeyi gosterirken; agir aktivite diizeyi gosteren katilimci
sayist 2 (%6,6) idi. Calismaya katilan JIA’li ¢ocuk/addlesanlara ailede romatizmal
hastaligin var olup olmadig1 sorgulandiginda 7’sinde (%50,00) var iken, 7’inde
(%50,00) yoktu. 7’si (%46,70) metotrexat, 2’si (%13,30) ise biyolojik ajan ve 6’s1
(%40,0) diger ilaglar ile tedavi gérmekteydi. JIA'I1 bireylerin 4’iiniin ilk sikayeti
eklemlerde sislik, 8’1 eklemlerde agri, 1’1 sabah tutuklugu, 1’1 yiirtimede zorluk olarak
bildirdi. Tutulan ilk eklemi sorguladigimizda ise 8’inde diz tutulumu, 3’iinde ayak
bilegi tutulumu, 2’sinde el bilegi tutulumu ve 1’inde kalca tutulumu vardi. Sabah
sertligi 7 olguda goriiliirken, 7’sinde yoktu. JIA’li 2 olguda akraba evliligi varken,
12’sinde yoktu. Katilimcilarin hastalik durumlar: remisyon ilagli olarak 12’°si (%85,70)

iken remisyon ilagsiz 2’si (%14,30) olarak tespit edildi (Tablo 4.2.).

Tablo 4.2. Jivenil idiopatik artritli cocuk ve addlesanlarin hastaliga iliskin bulgulari.

.. JiA’h katihmailar (n=14)
Degiskenler
n %

Soygecmis
o ; 7 % 50,00
Y % 50,00

ilac

metotrexat 4 % 28,60
biyolojik ajan 4 % 28,60
metotrexat+ 6 % 42,90
biyolojik ajan

Ik sikayet
Eklemlerde sislik 4 % 28,60
Eklemlerde agr 8 % 57,10
Sabah tutuklugu 1 % 17,10
Yiiriimede zorluk 1 % 17,10
. Tutulan ilk eklem ] % 57.10
Ayak bilegi 3 % 21,40
Elybilegi : 2 % 14,30

0,
Kalca 1 % 7,10
Sabah sertligi
Var 7 % 50,00
Yok 7 % 50,00
Akraba evliligi
Var 2 % 14,30
Yok 12 % 85,70
Hastalik durumu

Klinik remisyon ilagl 12 % 85,70
Klinik remisyon ilagsiz 2 %14,30

n: olgu sayisi, %:yiizde, JIA:juvenil idiopatik artrit
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4.2. JIA’l1 ve Saghkh Cocuk ve Adolesanlarda Fonksiyonellik Karsilastirmasi

JIA’I1 ve saglikli cocuk/addlesanlarin fonksiyonel diizeyleri karsilastirildiginda tiim alt
parametreler agisindan farkin saglikli cocuk/addlesanlar lehine anlamli oldugu goriildii

(p<0,05, Tablo 4.3.).

Tablo 4.3. Juvenil idiopatik artrit’li cocuk ve addlesanlarda fonksiyonel diizeye iliskin
karsilastirma bulgulari.

JIA’l1 katiimeilar Saghkh katihmcilar
CHAQ (n=14) (n=15) p*
Ort+SS Ort+SS
Giyinme 0,57+1,39 0,00£0,00 0,002
Yemek yeme 0,42+0,93 0,00£0,00 0,000
Uzanma 0,42+0,64 0,00+0,00 0,000
Ayaga kalkma 0,71+0,99 0,00£0,00 0,000
Yiiriimek 0,71£1,20 0,00+£0,00 0,000
Tutma 0,64+0,84 0,00+0,00 0,000
Hijyen 0,71£1,13 0,00+£0,00 0,000
Diger aktiviteler 0,71+1,13 0,00+0,00 0,000
Toplam puan 0,61+0,72 0,00+0,00 0,000

CHAQ: Childhood Health Assessment Questionnaire, *Mann Whitney U, ort: ortalama, SS: standart
sapma n: olgu sayist, p<0,05: istatistiksel olarak anlaml1



25

43. JiA’h Cocuk ve Adolesanlara Fiziksel Aktivite Diizeyine iliskin

Karsilastirmalar

Katilimcilar arasindaki fiziksel aktivite parametreleri karsilastirildiginda, sonuglarin

JIA'h gocuklar ve adélesanlar ile saglikli birbirine benzerdi (p>0,05, Tablo 4.4.).

Tablo 4.4. Juvenil idiopatik artrit’li cocuk ve addlesanlarda fiziksel aktivite parametre diizeyine
iligkin karsilastirma bulgulari.

JIA’h katimeilar Saghkh katimeilar
Degiskenler (n=14) (n=15) p*
Ort+SS Ort£SS
MET (Metabolic 67,49+11,89 65,67+7,95 0,621
Equivalent of Task)
Enerji Tiiketimi 3497,81+1380,62 3827,924752,44 0,425

MET : Metabolic Equivalent of Task, ort: ortalama, SS: standart sapma, n:olgu sayisi, *Mann Whitney U
p<0,05: istatistiksel olarak anlamli

4.4. JIA’h Cocuk ve Adolesanlara Yorgunluk Diizeyine Iliskin Karsilastirmalar

JIA’Ii gocuk/ addlesanlarin saglikli katilimcilar arasindaki yorgunluk parametreleri

karsilagtirildiginda genel yorgunluk seviyelerinin saglikli yasitlarina benzer oldugunu

gorililmiistiir (p>0,05, Tablo 4.5.).

Tablo 4.5. Juvenil idiopatik artrit’li cocuk ve addlesanlarda yorgunluk parametreleri diizeyine
iligkin karsilastirma bulgulari.

o JIA’h katihmeilar Saghkh katihmeilar
Degiskenler p*
Ort+SS Ort+SS
Genel yorgunluk 6,71+£3,68 8,13+£5,98 0,683
Uyku yorgunlugu 6,71£3,81 9,20+5,60 0,290
Biligsel yorgunluk 6,28+4,74 7,93+5,45 0,505
Toplam yorgunluk 19,71+8,59 25,26+16,38 0.331

Ort: ortalama, SS : standart sapma, *Mann Whitney U, p<0,05 : istatistiksel olarak anlamli
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4.5. JIA’h Cocuk ve Adélesanlarin Hastahk Aktivitesi ile Fonksiyonel Diizey,
Fiziksel Aktivite, Yorgunluk Diizeyleri ve Psikososyal Diizey Arasindaki Iliski

Katilimeilarin hastalik aktivitesi ile fonksiyonel diizey arasinda pozitif yonde orta
diizeyde (r=0,656; p=0,000) ve enerji tiiketimi ile negatif yonde diisiik diizeyde (r= -
0,470; p=0,005) anlamli iliskiler gorildi. MET (= -0,307; p=0,078) ve toplam
yorgunluk (r= 0,101; p=0,571) puanlar ile hastalik aktivitesi arasinda herhangi bir
iliski yoktu. Diger degerlendirme parametrelerinde anlamli bir iliski goriillmemistir.

(p>0,05, Tablo 4.6.).

Tablo 4.6. Juvenil idiopatik artrit’li cocuk ve addlesanlarda fonsiyonel diizey, fiziksel aktivite
ve yorgunluk diizeyleri arasindaki iliski (korelasyon) analizi bulgulari.

JADAS-27
Degiskenler
r p
CHAQ 0,571 0,033
MET -,080 0,787
Enerji tiiketimi -,181 0,535
Toplam yorgunluk 0,145 0,621
JAB-Q Cocuk
Psikososyal skoru 0,567 0,035
JAB-Q Aile Psikososyal 0.192 0.511
skoru
JAB-Q Klinisyen
Psikososyal skoru 0.811 0,000

JADAS — 27: Juvenile Arthritis Disease Activity Score, CHAQ: Childhood Health Assessment
Questionnaire, MET: Metabolic Equivalent of Task, , Juvenil Artrit Biyopsikososyal Olgegi" (JAB-Q)
r: korelasyon katsayisi, p<0,05: istatistiksel olarak anlaml
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4.6. JIA’ Cocuk ve Adélesanlarin Fiziksel Aktivite Parametreleri ile Psikososyal

Paramatreler Arasindaki Iliski

Katilimcilarin fiziksel aktivite parametreleri ile JAB-Q ¢ocuk, aile ve klinisyen puanlari

arasinda iliski goriilmedi (p >0,05, Tablo 4.7.).

Tablo 4.7. Juvenil idiopatik artrit’li cocuk ve addlesanlarin fiziksel aktivite parametreleri ile

psikososyal parametreler arasindaki iliski (korelasyon) analizi bulgular.

MET Enerji tiikketimi
Degiskenler v p v p
JAB-Q Cocuk Psikososyal skoru 0.223 0.443 0.236 0.416
JAB-Q Aile Psikososyal skoru 116 0.693 0.060 0.838
JAB-Q Klinisyen Psikososyal skoru 117 0.692 160 0.585

MET: Metabolic Equivalent of Task, , Juvenil Artrit Biyopsikososyal Olgegi" (JAB-Q) r: korelasyon

katsayisi, p<0,05: istatistiksel olarak anlamli
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5. TARTISMA

Calismamiz, JIA’l1 ¢ocuk ve addlesanlarin fiziksel aktivite diizeyleri ile psikososyal
fonksiyonlarin1 inceleyerek saglikli akranlariyla karsilastirmak amaciyla yapildi.
Calismadan ortaya ¢ikan sonuglara gore; sagliklilara kiyasla JIA 11 ¢ocuk/addlesanlarin
viicut kompozisyonlar1 daha geride ve fonksiyonellik diizeyleri daha yetersizdi. Ayrica,
yorgunluk seviyeleri daha fazla, MET ile enerji tiiketimleri daha az olmasina ragmen
fark olusturacak diizeyde degildi. Hastalik aktivitesi de fonksiyonellik, ¢ocugun ve
klinisyenin psikososyal puanlari ile iligkili iken fiziksel aktivite, yorgunluk ve aile bakis
acist ile iligkli olmadigi goriildii. Bu sonuglarimiz her iki hipotezimi desteklememistir.
[Ik hipotezimiz de cocuk ve addlesanlarin fiziksel aktivite diizeylerinin, saglikh
akranlarindan daha diisiik diizeyde oldugunu diisiindiik. Ancak sonuglarimiz
hipotezimizde ki gibi JIA’l1 ¢ocuk/addlesanlarin fiziksel aktiviteye iliskin puanlarimni
diisiik oldugunu gostersede saglikli ¢ocuklara kiyasla fark aciga c¢ikmamistir. Bu
sonuglar kisi sayisinin az olmasindan kaynaklanabilecegi gibi saglikli ¢ocuklarinda daha
az aktivite yaptigini gostermektedir. Ikinci hipotezimizde ki JIA’li ¢ocuk ve
adolesanlarin fiziksel aktivite diizeyinin bu ¢ocuklarin psikososyal durumu ile iliskili
olacag1 ongoriimiiz desteklenmedi. Bu sonucun klinigimizde degerlendirdigimiz takipli
cocuklarda yapildig1 ve egzersiz ile fiziksel aktivite konusunda egitimli olduklar1 i¢in

fark ¢ikmadigini diistinmekteyiz.

Diinyada JIA prevelans1 1,6-23/100.000 iken, iilkemizde 64/100.000 olarak
bildirilmigtir (Ozen S ve ark., 1998). Ozellikle son yillarda tani ydntemlerinin
gelismesiyle, hastaneye ulasimin kolay olmasi gibi nedenlerle tan1 alabilen JIA hastas:

sayisinin arttig1 diisiiniilmektedir.

Yapilan calismalarda JIA tanisi alan gocuk/addlesanlarda genetik faktdrlerin
sadece %18’inin patogenezde rol oynadigini bildirilmistir (Hinks ve ark., 2013).
Calismamizda da JIA’li ¢ocuk/addlesanlara ailede romatizmal hastaligin var olup

olmadig1 sorgulandiginda 7’sinde (%50,00) pozitif aile hikayesinin varligi genetik
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gecisin varligini desteklemistir. Bizim elde ettigimiz sonuglar degerlendirmeye alinan

cocuk/adolesanlarin ya da ailelerinin ifadelerine dayanan sonuglardir.

Diinyada en sik goriilen JIA alt tipi Oligoartikiiler JIA’dir (Petty ve ark.
2016a). Bizim ¢alismamizinda yiiksek oranda Oligoartrikiiler JIA alt tipine ait oldugu
goriildi.

JIA 11 bireylerin viicut komposizyonunu degerlendirmede siklikla VKI ve yagsiz
viicut agirligr yontemi kullanilmaktadir (Branski LK ve ark. 2010). JIA’l1 bireylerde
yapilan bazi1 c¢alismalar viicut kompozisyonunda bozulmalar oldugunu gostermektedir
(Shafferman A ve ark. 2014). Shafferman ve ark., yaptiklar1 calismada JIA’I1 bireylerin
ilagc yan etkisi, fiziksel inaktivite gibi sebeplerden dolayr fazlaca kilo alma ile karsi
karsiya olduklarini ve bu durumun inflamatuar siirece katki sundugunu belirtmislerdir.
Nesbitt ve ark. ise yas ortalamalar1 15,1 yil olan 30 JIA hastasinda yaptiklar1 ¢alismada
JIA grubu ile kontrol grubu arasinda viicut agirhg, VKI ve yagsiz viicut agirhig

acisindan anlamli bir fark bulmamisglardir (Nesbitt C,2018).

Calismamizda yer alan JIA’l1 ve saglikli cocuk/addlesanlarin viicut agirligi ve
boy uzunlugu saglikli ¢ocuklardan geri idi. Hastaligin JIA’l1 ¢ocuk ve addlesanlarin
gelisimlerinde gerilemeye yol actigini gostermektedir. Bu nedenle hastalik yonetimi
sadece cocugun hastalik semptomlarni geriletmek ile kalmayip gelisimlerini de
destekleyecegi kanisindayiz. Hastalik yonetiminde non-farmakalojik yaklagimlar

arasinda yer alan egzersiz yaklagimlar: viicut kompozisyonunuda destekleyecektir.

Calismamiza dahil edilen JIA’I1 ¢ocuk/addlesanlardan %62,10’u kiz, %37.9’u
erkek idi. Gelismis iilkelerde JIA tamis1 alan ¢ocuklarin daha sik kiz olduklar goriilse
de, gelismekte olan iilkelerde erkeklerde daha fazla goriilmektedir (Cassidy JT ve ark.
2010). Literatiirii inceledigimizde yapilan c¢alismalarin bizim calismamiza benzer

sekilde kiz ¢ocuklarinin oran1 %57 olarak belirtilmis idi (Hulsegge ve ark. 2015).

JIA, ¢ocukluk ¢aginda en sik gozlenen romatolojik rahatsizliktir. Bu rahatsizliga
sahip cocuklarda sik¢a goriilen ve hastaliga sekonder olarak gelisen yorgunluk, eklem
agrilari, deformiteler, eklemlerde sislik, sabah sertligi gibi problemler hali hazirda
hastaligin yiikiinii tastyan ¢ocuklar igin ek sorumluluklar meydana getirmektedir. JIA It
bireyler yasitlarina gore daha kolay yorulmaktadir ve bu yorgunlugun arka planinda
genellikle agri, uyku kalitesindeki bozukluk, eklem hareketlerinde kisithilik,
inflamasyon ve psiko-sosyal faktorler yatmaktadir (Butbul Aviel Y ve ark. 2011).
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Sontichai ve ark. (2018) tarafindan gerceklestirilen calisma, JiAT1
cocuk/adolesanlarda hastalik aktivitesi ile fonksiyonellik arasindaki iligkiyi belirlemeyi
amaglamistir. 139 JIA1 hastanin dahil edildigi bu ¢alismada, hastalik aktivitesini
degerlendirmede kullanilan JADAS-27 anketi kullanilarak degerlendirilirken, CHAQ
kullanilarak fonksiyonel yetenek degerlendirilmistir. Calismanin sonuglari, hastalik
aktif oldugunda biitiin JIA alt tiplerinde CHAQ ile JADAS-27 arasinda iyi bir
korelasyon bulunmusken; hastalik aktif olmadiginda CHAQ ile JADAS-27 arasinda
zaylf bir korelasyon bulunmustur. Arastirmacilar, CHAQ'n sadece aktif hastalik
sirasinda iglevsel yetenegi degerlendirmek i¢in yararli oldugunu belirtmislerdir
(Sontichai ve ark., 2018). Nitekim hastaligin aktif doneminde fonksiyonellik daha fazla
etkilenmektedir. CHAQ 06l¢egi, cocuklarda fonksiyonel yetenekleri degerlendirmek i¢in
gelistirilmis bir &lcektir (Ozdogan ve ark., 2001; Ruperto ve ark., 2001). Yapilan
literatiir taramasi, CHAQ dlceginin JIA ile ilgili yaklasik 2000 ¢alismada kullanildigin
gostermektedir (Berberoglu, 2016). Bu olgegin JIAn ¢ocuklar iizerinde yapilan
miidahale calismalarinda da sonug¢ Olgiitii olarak siklikla kullanildigi belirlenmistir
(Takken ve ark., 2008; Sandstedt ve ark., 2013; Baydogan ve ark., 2015). Bu nedenle,
calismamizda hem JIA'lh hem de saglikli ¢ocuk ve addlesanlarin fonksiyonelligini
degerlendirmek igin bu anketi kullanmayi tercih ettik. JIA'li katilimcilarm fonksiyonel
yeteneklerini inceledigimizde; giyinmek, yemek yemek, uzanmak, yiikselebilmek,
yiirtimek, siki tutabilmek ve hijyen aktivitelerini sorgulayan CHAQ sonuglarina gore
daha yetersiz olduklar1 goériilmektedir. Yani, bu ¢ocuklar ve adolesanlar, bu aktiviteleri
saglikli yasitlarina gore daha zorlukla gergeklestirebiliyor veya daha smirli bir sekilde
bu aktiviteleri yerine getirebiliyorlar. Bu sonuglar, JIA'nin ¢ocugun giinliik aktivitelerde
kisitlamalara neden oldugunu gostermektedir. Bu nedenle fonksiyonel yetersizligi

tyilestirmede egzersiz destekli fizyoterapi yaklagimlarinin etkili olacagi kanisindayiz.

Sagligin 6nemli bir belirleyicisi kabul edilen (Ortega vd 2008) fiziksel aktivite;
giinliik yasam aktivitelerinde iskelet kaslarin1 kullanma ve enerji harcamay1 gerektiren
her tiirlii hareket olarak tanimlanmaktadir. Bu tanim bir¢ok faaliyeti icermektedir.
Insanlar egzersizi fiziksel aktivite ile karistirmaktadir. Diizenli fiziksel aktivite, birgok
kronik hastalig1 onleyen ve kontrol altina alan, psikolojik ve sosyal saglig1 iyilestiren,
ozellikle kardiyovaskiiler hastaliklardan kaynaklanan erken oliimleri azaltan yararli bir
aractir (Warburton ve ark. 2006). Spor, belirli kurallar ¢ercevesinde bireysel veya toplu

olarak yapilabilecek fiziksel aktiviteleri tanimlar. Egzersiz, diizenli araliklarla yapilan
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fiziksel aktivitedir. Belirli bir sirayla gerceklestirilen aktiviteler de egzersiz olarak kabul
edilmektedir (Kayapinar, 2012). Fiziksel aktivitenin temel kurali enerji harcamaktir. Ev
icinde ve disinda yapilan yogun is, spor ve egzersizlerin tiimii fiziksel aktivite tiriidiir
(Kayapar, 2012). Fiziksel aktivitenin saglik iizerindeki etkileri ii¢ gruba ayrilir; kas ve
iskelet sistemi iizerine olan fiziksel etkileri, ruh saghigi ve sosyal iyilik haline olan

etkileri ve gelecekte saglikli yaglanma siirecini aktif bir sekilde yonetmeye olan etkileri.

Takken ve ark. (2002) tarafindan yapilan bir derleme, JIA'l1 cocuk/adolesanlarin,
saglikli akranlarina kiyasla daha diisiik fiziksel aktiviteye sahip olup olmadiklarini
belirlemeyi amaglamistir. 9 ¢alisma incelenmis ve bu ¢alismalardan elde edilen 5'inden
(toplamda 144 hasta) elde edilen veriler bir meta analizde bir araya getirilmistir. Bu
verilere gore, JIA'h gocuklarin saglikli akranlarina kiyasla VO2 peak seviyelerinin %

21.8 oraninda daha diisiik oldugu rapor edilmistir (Takken ve ark., 2002).

Fiziksel aktivite agisindan JIA’I1 ¢ocuk/adélesanlarin hem MET hem de enerji
tilketimi puanlar1 daha az olsada saglikli akranlar1 ile fark olusturmayan sonuglara
sahiptiler. Bu sonug, ¢alismamizin birinci hipotezini dogrulamadi. Bunun nedeninin
degerlendirilen birey sayisinin az olmasindan kaynaklanabilecegini diisiinmekteyiz.
Bunun yani sira gliniimiizdeki teknolojik ilerlemenin neticesinde bilgisayar, tablet ve
telefona bagimlilik fiziksel aktiviteyi azaltan énemli faktorler oldugu diisiincesindeyiz.
Fiziksel aktiviteyi azaltan faktorlerin incelenerek artirilmasina yonelik Onlemlerin
alinmas1 toplumun saglikli yetiskenlerini gelistirmek adina oldukca 6nemlidir. Fiziksel
aktivite diizeyi psikososyal durum ile iliskili bulunmadi bu nedenle ikinci hipotezimiz
dogrulanmadi. Bu durumun JIA’l1 ¢ocuk ve addlesan sayisinin az olmasindan kaynakl
olabilecegi diisiincesindeyiz. Bu nedenle ileri ki ¢alismalarda bu durumu incelemek i¢in

JIA’I1 ¢ocuk sayisinin artirilarak incelenmesini dnermekteyiz.

Kronik hastaliklarda yorgunlugun tanimi genellikle “fiziksel ve/veya zihinsel
calisma kapasitesinin azalmasiyla sonuglanan ve uyku veya dinlenmeyle giderilemeyen
kalic1, gii¢siizliik veya bitkinlik hissi” olarak adlandirilir. Bu tanimlama, yorgunlugun
Oznel bir duygu oldugunu ve birgok alanda sonuclara yol actigini ima etmektedir.
Yorgunluk ¢ok boyutludur, yani tezahiiriinde ve sebebinde fiziksel veya zihinsel olabilir

(Dittner AJ ve ark. 2004).

Yorgunluk, hastalik aktivitesi veya ilag kullanimi gibi hastalikla iliskili

faktorlerle tamamen agiklanamaz. Fiziksel aktivite ve egzersiz kapasitesi JIA
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hastalarinda bozulmustur ancak bu faktorlerin yorgunluga ne dlgiide katkida bulundugu
arastirlmamistir. Genellikle medikal tedavinin yan etkisi olabilecegi gibi JiA'ya 6zgii
oznel bir semptom olarak da ortaya ¢ikabilmektedir. JIA’l1 olgularda uyku, genel
yorgunluk ve biligsel yorgunluk konularmi kapsayayan ¢ok boyutlu bir anket olan
PedsQL yorgunlugun degerlendirilesinde siklikla kullanilmaktadir. PedsQL baslangicta
kanserli ¢ocuklarda yorgunlugu ve bitkinligi 6lgmek i¢cin genel PedsQL 4.0 anketinin
bir modiilii olarak Ingilterede gelistirilmistir. PedsQL, hem saglikli hem de hasta

cocuklar1 degerlendirmek igin tasarlanmistir (Varni JW ve ark. 2002).

Tarak¢1 ve ark. (2015), yorgunlugun bu hasta popiilasyonunda yaygin bir sorun
haline geldigini ve saglikli ¢ocuklara gore JIA’li ¢ocuk/addlesanlarin yorgunluk ve

uyku sorunlarinin da sik goriilen sorunlar oldugunu saptamaislar.

Calismamizda JIA'hW cocuklar ve addlesanlarin  genel yorgunluk, uyku
yorgunlugu, bilissel yorgunluk ve toplam yorgunluk agisindan saglikli katilimcilara
benzer diizeyde olduklarni gostermektedir. Bu sonuglar, JIA'1 ¢ocuklarmn yasam
kalitesi lizerinde genel yorgunluk seviyelerinin saglikli yasitlarina benzer oldugunu ve
bu faktorlerin JIA1 gocuklarin giinliik yasamlarmi onemli dlgiide etkilemedigini
diisiindiirmektedir. Yorgunluk parametreleri, JIA tedavisi alan bireylerin yasam
kalitesini degerlendirmek adina 6nemli bir 6l¢iidiir ve bu bulgular, tedavi yonetimi ve

destek stratejilerinin belirlenmesine katki saglamaktadir.

JIA hastaliginda en 6nemli ve en ¢ok calisilan konulardan biri agridir. Hastalik
dogasinda en c¢ok gorillen semptomlardan biri olan agri, tedavilerin de esas
konularindan biridir. Agr yillar i¢inde gelisen modern tedavi ve iyi hastalik kontroliine
ragmen saglikla ilgili yasam kalitesi lizerinde hala oldukg¢a bir olumsuz etkiye sahiptir.
JIA’da agr1, yorgunluk, eklem hareket kisitliliklari, korku-kaginma durumlari, sislik, kas
kuvvet imbalansina bagli olarak postiiral bozukluklar ve bu bozukluklarin uzun vade
sonuglarindan olan deformiteler gelisebilir. Romatolojik hastaliklarda meydana gelen
kronik siire¢ ve hastaliin sistemik etkilerinden dolay1 olusan agri, yorgunluk, korku-
kaginma inanislar1 ve psiko-sosyal etkilenimler mutlaka degerlendirilmelidir. Biz bu
nedenle JIA’l1 ¢ocuk/addlesanlarda hastalik aktivitesi ile fonksiyonel diizey, fiziksel
aktivite ve yorgunluk diizeyleri arasindaki iliskiyi inceledik. Hastalik aktivitesinin
fonksiyonel diizey ile cocuk ve klinisyen psikosoyal puanlari ile iligkili iken, yorgunluk
ve aile psikososyal puan ile iligkili olmadig1 goriildii. Bu sonuglar hastaligin fonksiyonel

sonuglari ektiledigi kadar cocugun psikososyal durumunu etkiledigini gdsterdi. Bunun
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yani sira ¢gocuk ve klinisyen puanlariin hastalik aktivitesi ile iligkili olup aile puani ile
iligkili olmamasi ailenin ¢ocuk icin daha korumaci yaklastigint ve hastaliktan daha

fazla endise ve korku duyduklarini gostermistir.

JIA’Ih ¢ocuklar kadar aileleri, okul ¢evreleri ve toplum da hastaligin
sonuclarindan etkilenmektedir. Bu nedenle JIA tedavisinde psikososyal destek c¢ok
onemlidir. Fiziksel basarilar ve ¢ekici bir fiziksel goriinlim g¢ocugun Ozgiiveninde
etkilidir ve hayatinda 6nemli bir yer tutar. Bunun farkinda olmak ¢ocukla iligski kurmay1
kolaylastiracaktir. Her seye ragmen cocuk, okula devam etme ve rekreasyonel
aktivitelere katilma desteklenmelidir. JABQ pediatrik romatoloji klinik uygulamasinda
rutin olarak kullanilabilen gecerli ve giivenilir ¢ok boyutlu biyopsikososyal bir ankettir.
Temel avantaji, klinisyenin degerlendirmesi i¢in pratik ve standart bir ortam saglarken
hastalarin ve ebeveynlerin bakis agilarinin ayr1 ayri dahil edilmesidir. Tirkiyede
gelistirilmis olup, iic formdan (klinisyen, ¢ocuk, ebeveyn) olusuyor ve hepsinin
giivenirligi ve gecerliligi oldugunu soyleyebiliriz. Biyopsikososyal model, giincel klinik
yaklagimin cagdas bir sekilde anlasilmasi igin bir ¢ergeve saglar. Bu model, biyolojik,
sosyal ve psikolojik olmak ilizere tiim yonleriyle bir bireyin refahindan olusur. Bu
nedenle, klinik uygulamada daha biitiinsel bir yaklasim saglamamiza yol agar.
JABQ'daki klinisyen formu ¢ocugun genel durumu, yiiriiyiisii, durusu ve eklemlerinin
degerlendirilmesini iceriyor. Hasta formu (¢ocuk formu), cocugun islevselligi,
psikososyal durumu, okul performansi ve yorgunlugu ile ilgili sorulardan olugmaktadir.
Ebeveyn formunda ise, ¢ocugun ana sikayetleri ve okul performansi ebeveynlerinin

bakis agisindan sorgulanir (Edibe Unal ve ark. 2018).

JABQ c¢ocuk ve Kklinisyen formlarindan elde ettigimiz sonuclardan da
sOyleyebiliriz ki ebeveyinlerin hastalik hakkinda bilgi sahibi olmamalariyla birlikte
cocuk/addlesanlarin  durumlar1 ile empati kuramamalart s6z konusu. Klinisyen

cocuk/adolesani ailelerden daha iyi tanimaktadir.

JIA'l katilmeilar saglikli gocuklara kiyasla fonksiyonellik agidan daha yetersiz
olsalarda fiziksel aktivite ve yorgunluk acisindan benzer olduklar1 goriildii. Hastalik
aktivitesi de fonksiyonellik, cocugun ve klinisyenin psikososyal puanlar ile iligki iken
fiziksel aktivite, yorgunluk ve aile bakis agisi ile iligkli olmadig: goriildii. Hem JIA’h
cocuk/adolesanlarin hem de saglikli cocuk/adolesanlarin fiziksel aktivitelerinin
artirtlmasi ortak bir hedef olmalidir. Bunun yani sira ailenin bakis agisininda korumaci

degil, fiziksel aktivite/egzersize katilim konusunda cesaret verici olmast 6nemlidir.



34

Hastalik aktivitesi ile psikososyal durumu inceledigimizde aslinda psikolojik
olarak mevcut hastalik durumunu kabullenmeme ve basa ¢ikma stratejileri agisindan,
JIA’li  cocuk/addlesanlarn  siireci ydnetemedikleri dolayisiyla giinlik yasam
aktivitelerine bu durumu yansittiklar1 bizi diistindiirmektedir. Bu durumda ebeveyinlerin
rolii bliylik 6nem kazanmaktadir ¢iinkii hastaligin tetiklenmesine neden olan faktorlerin
yonetilmesi dnemlidir. Glinlimiizde ebeveyinler daha korumact bir tavir sergiledikleri
icin ¢ocuklar kendi konfor alanlarindan ¢ikamayip, daha kontrollii ve daha izole bir
yasama aligtyorlar. Oysa ki aileler i¢in bu durum 6nem arz etmese de, ilerleyen yaslarda
psikolojik olarak sikintilar yasayabilecekleri de asikar. ilerleyen calismalarda, JIA’I1
cocuk/adolesanlarin tedavilerine biyopsikososyal bir bakis agisiyla biitlinciil olarak

bakilmasinin da 6nemli oldugunu vurgulamak isteriz.

Calismamiz  fiziksel aktiviteyi objektif degerlendirme araclar1 ile
degerlendirememesi 6nemli limitasyondur. Bir diger limitasyonumuz ise katilimcilarin
fiziksel aktivite ve diizenli egzersiz aliskanligin1 baslangicta sorgulamamak olmustur.
Calismamiz psikosoyal durumu degerlendirmede JIA’l1 ¢ocuklara 6zgii ve iilkemizde

gelistirilmis bir degerlendirme anketi kullanmasi agisindan giicliidiir.
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6. SONUC

Bu ¢aligma sonucunda elde edilen verilerden ¢ikardigimiz sonuglar asagidadir:

1- Sagliklilara kiyasla JIA’I1 ¢ocuk/addlesanlarin viicut kompozisyonlari daha

geride ve fonksiyonellik diizeyleri daha yetersizdi.

2- JIA’l1 cocuk/adblesanlarin MET ile enerji tiilketimleri daha az olmasina

ragmen fark olusturacak diizeyde degildi.

3- JIA’li gocuk/addlesanlarin yorgunluk seviyeleri daha fazla ancak sagliklilarla

kiyaslandiginda fark olusturmadi.

4- Hastalik aktivitesi de fonksiyonellik, JABQ ¢ocuk ve klinisyen puanlart ile
iliskili iken fiziksel aktivite, yorgunluk ve JABQ aile puam ile iliskili
degildi.

Tiim bu sonuglar 1s181inda hem JIA’lh hem de saglikli cocuk ve adolesanlarin
fiziksel aktivitelerinin artirilmas: ortak bir hedef olmalidir ve aileler fiziksel

aktivite/egzersize katilim konusunda cesaret verici olmalidirlar.

JIA’li gocuk/addlesanlarin fiziksel aktivitesini objektif &lgiim yontemleri ile
Olcecek ve daha fazla sayida cocuga ulasmak adina tilkeldeki bir ¢ok merkez tarafindan
ortaklasa yiiriitiilecek calismalara ihtiyag vardir. Bu Oneriler, JIATi cocuk ve
adOlesanlarin daha etkili bir sekilde yonetilmesi ve yasam kalitelerinin artirilmasi
amaciyla klinik uygulamalara entegre edilebilir. Ayrica, bu Oneriler, ileride yapilacak
calismalara ve JIA tedavisi alan diger bireylere rehberlik etmek igin temel kaynak

niteligi tasimaktadir.



36

7. KAYNAKLAR

ACSM, (2007). Position stand on exercise and physical activity for older adults. Med.
Sci. Sports Exerc, 30(6): 992-1008.

Alexeeva, E. 1., Valieva, S. 1., ve Bzarova, T. M. (2011). Efficacy and safety of repeat
courses of rituximab treatment in patients with severe refractory juvenile
idiopathic arthritis. Clin Rheumatol, 30, 1163-1172.

Altun, S., Kasapcopur, O., ve Aslan, M. (2004). Is there any relationship between
Chlamydophila pneumoniae infection and juvenile idiopathic arthritis? J Med
Microbiol, 53, 787-790.

Aksakoglu G. Saglikta Arastirma Teknikleri ve Analiz Yontemleri, [zmir, 2001; 308.

Bek, N. (2008). Fiziksel aktivite ve sagligimiz. (1. Bask1). Klasmat Matbaacilik.

Beukelman, T., Patkar, N. M., ve Saag, K. G. (2011). 2011 American College of
Rheumatology recommendations for the treatment of juvenile idiopathic
arthritis: initiation and safety monitoring of therapeutic agents for the treatment
of arthritis ansystemic features. Arthritis Care Res, 63, 465-482.

Billings, A. G., Moos, R. H., Miller, J. J., ve Gottlieb, J. E. (1987). Psychosocial
adaptation in juvenile rheumatic disease: a controlled evaluation. Health
Psychol, 6, 343-359.

Blass, D. N., ve Giannini, E. H. (1999). Juvenile rheumatoid arthiritis as a complex
genetic trait. Arthiritis Rheum, 42, 2261-2268.

Branski LK, Norbury WB, Herndon DN, Chinkes DL, Cochran A, Suman O, et al.
Measurement of body composition in burned children: is there a gold standard?
JPEN J Parenter Enteral Nutr. 2010;34(1):55-63.

Bouchard, C. (2000). Physical Activity and Obesity. Human Kinetics.

Bulut S., (2013). Saglikta sosyal belirleyici; fiziksel aktivite. Tiirk hijyen ve deneysel
biyoloji dergisi, 70(4),205-214.

Butbul Aviel Y, Stremler R, Benseler SM, Cameron B, Laxer RM, Ota S, et al. Sleep
and fatigue and the relationship to pain, disease activity and quality of life in
juvenile idiopathic arthritis and juvenile dermatomyositis. Rheumatology. 2011
1;50(11):2051-60.

Can S., Arslan E., Ersoz G. (2014). Giincel bakis acis1 ile fiziksel aktivite. Ankara
Universitesi Spor Bilimleri Fakiiltesi,12(1), 1- 10.

Cakin Memik N, Agaoglu B, Coskun A, Uneri OS, Karakaya I. Cocuklar I¢in Yasam
Kalitesi Olgeginin 13-18 Yas Ergen Formunun Gegerlik ve Giivenilirligi Turk
Psikiyatri Derg. 2007 Winter;18(4):353-63.

Carter, B. D., Kronenberger, W. G., Edwards, J. F., Marshall, G. S., Schikler, K. N., ve
Causey, D. L. (1999). Psychological symptoms in chronic fatigue and juvenile
rheumatoid arthritis. Pediatrics, 103, 975-979.

Cassidy JT, Petty RE, Laxer RM, Lindsley CB. Textbook of pediatric rheumatology E-
Book. Elsevier Health Sciences; 2010.



37

Cassidy, J. T., ve Petty, R. E. (2001). Juvenile Rheumatoid Arthritis. J. T. Cassidy ve R.
E. Petty (Ed.), Textbook of Pediatric Rheumatology (pp. 218-319). WB Saunders
Company.

Cassidy, T. J, ve Petty, R. E. (1995). Juvenile rheumatoid arthritis. Textbook of
pediatric Rheumatology. (3rd ed.), WB Saunders.

Cassidy, T. J. (1997). Rheumatic Diseases of Childhood. In: W. N. Kelley, E.D. Jr
Harris, S. Ruddy ve C. C. Sledge (Ed.), Textbook of rheumatology. (5th ed., pp.
1207-1224). Philadelphia.

Cassidy, T. J., ve Petty, R. E. (2001). Juvenile rheumatoid arthritis. Textbook of
pediatric Rheumatology. (4th ed.), WB. Saunders.

Choy, E. H. S., ve Panayi, G. S. (2001). Cytokine pathways and joint inflammation in
rheumatoid arthritis. N Engl J Med. 344: 907-916.

Dittner AJ, Wessely SC, Brown RG. The assessment of fatigue: a practical guide for
clinicians and researchers. J Psychosom Res. 2004;56:157-70.

Dhib, M., Prieur, A. M., Courville, S., Niaudet, P., Francois, A., Godin, M., ve Fillastre,
J. P. (1996). Crescentic Glomerulonephritis in Juvenile Chronic Arthritis. J
Rheumatol, 23, 1636-1640.

Dogruel, D. (2008). Juvenil Romatoid Artrit’li Olgularin Serum Ve Solunum Havast
Orneklerinde Nitrik Oksit Diizeyi [Uzmanlik Tezi, Cukurova Universitesi].

Dolifus, H. (1998). Eye involvement in children’s rtheumatic diseases. Baililieres Clin
Rheumatol, 12, 309-328.

Dubbert, P.M., Weg, M.W.V., Kirchner, K.A., Shaw, B. (2004). Evaluation of the 7-
day physical activity recall in urban and rural men. Medicine and Science in
Sport and Exercise, 36, 1646-1654.

E. Unal, E. D. Batu, H. E. Sonmez, et al., “A New Biopsychosocial and Clinical
Questionnaire to Assess Juvenile Idiopathic Arthritis: JAB-Q,” Rheumatology
International 38 (2018): 1557-1564.

Egla, R. C. (2010). Associate Professor and Co-Division Chief, Department of
Pediatrics, Division of Pediatric Rheumatology. Duke University Medical
Center Contributor Information and Disclosures Updated.

Espinosa, M., ve Gottlieb, B. S. (2012). Juvenile Idiopathic Arthritis. Pediatrics in
Review, 33, 303-312.

Filippucci, E., lagnocco, A., ve Meenagh, G. (2007). Ultrasound imaging for the
rheumatologist VII. Ultrasound imaging in rheumatoid arthritis. Clin Exp
Rheumatol, 25, 5-10.

Fink, C.W. (1995). Task Force for Classification criteria. Proposal for the development
of classification criteria for idiopatic arthritides of childhood. J Rheumatol, 22,
1566-1569.

Foeldvari, 1., ve Bide, M. (2000). Validation of the proposed ILAR classification
criteria for juvenile idiopathic arthritis. International League of Associations for
Rheumatology. J Rheumatol 200, 27, 1069-1072.

Frank, R. G., Chaney, J. M., Clay, D. L., et al. (1992). Dysphoria: A major symtom
factor in persons with disability or chronic illness. Psychiatry Res, 43, 231-241.

Gedelia, A., Mendez, A. E., Craver, R., Vehaskari, M., ve Espinoza, R. (2001). Renal
involvement in juvenile rheumatoid arthritis: Report of two cases. Clin
Rheumatol, 20, 153- 156.

Gokge, 1., ve Demirkaya, E. (2009). Artritli Cocuga Yaklasim. Romatol Tip
Rehabilitasyon, 20.



38

Gokdemir, K., Kog¢, H., ve Yiiksel, O. (2007). Aerobik antrenman programinin
iiniversite 6grencilerinin baz1 solunum ve dolasim parametreleri ile viicut yag
orani iizerine etkisi. Egzersiz ¢evrim i¢i dergisi, 1, 44-49.

Gregorio, A., Gambini, C., ve Gerloni, V. (2007). Lymphoid neogenesis in juvenile
idiopathic arthritis. Rheumatology, 46, 308-313.

Guraraj, A. K., ve Chard, R. P. (1988). Cerebral infarction in juvenile arthritis. Clin
Neurol Neurosurgery, 90, 461-463.

Guzman, J., Oen, K., ve Tucker, L. B. (2014). The outcomes of juvenile idiopathic
arthritis in children managed with contemporary treatments: results from the
ReACCh-Out cohort. Ann Rheum Dis, 2014, 205372.

Haines, K. A. (2007). Juvenile idiopathic arthritis therapies in the 21st century. Bull
NYU Hosp Jt Dis, 65,205-211

Haktanir Abul, M., Erguven, M., Ozben, B., ve Ayhan, Y. I. (2012). The Forgotten
Chamber: RightVentricular Functions in Juvenile Idiopathic. Arthritis Pediatr
Cardiol, 33, 739-743.

Haywood KL, Garratt AM, Jordan K, Dziedzic K, Dawes PT. Disease-spesific,
patientassessed measures of health outcome in ankylosing spondylitis: realibility
validity and responsiveness. Rheumatology 2002; 41 (11): 1295-1302.

Helin, H. J, Karpela, M. M., Mustonen, J. T., ve Posternack, A. 1. (1995). Renal biopsy
findings and clinicopathologic correlations in rheumatoid arthritis. Arthritis
Rheum, 38, 242-247.

Hinks A, Cobb J, Marion MC, Prahalad S, Sudman M, Bowes J, et al. Dense
genotyping of immune-related disease regions identifies 14 new susceptibility
loci for juvenile idiopathic arthritis. Nat Genet 2013 Jun; 45 (6): 664-9.

Horneff, G., Ebert, A., ve Fitter, S. (2009). Safety and efficacy of once weekly
etanercept 0.8 mg/kg in a multicentre 12 week trial in active polyarticular course
juvenile idiopathic arthritis. Rheumatology (Oxford), 48, 916-919.

Hsu, J. J., Lee, T. C., ve Sandborg, C. 1. (2013). Treatment of juvenil idiopathic
arthritis. G. S. Firestein, R. C. Budd, S. E.Gabriel, J. R. O'Dell ve 1. B. Mclnnes
(Ed.), Kelley's Textbook of Rheumatology (9th ed., pp. 1752-1770), Philadelphia.

Hulsegge G, Henschke N, McKay D, Chaitow J, West K, Broderick C, Singh-Grewal
D. Fundamental movement skills, physical fitness and physical activity among
Australian children with juvenile idiopathic arthritis. J Paediatr Child Health
2015; 51 (4): 425-32.

Hussein, A., ve Stein J. (1987). C reactive protein assessment of disease activity in JIA.
Scand J Rheumatol, 16, 101-105.

Ilowite, N. T. (2002). Current treatment of juvenile rheumatoid arthritis. Pediatrics,
109, 109-115.

Imagawa, T., Yokota, S., ve Mori, M. (2012). Safety and efficacy of tocilizumab, an
anti-IL-6- receptor monoclonal antibody, in patients with polyarticular-course
juvenile idiopathic arthritis. Mod Rheumatol, 22, 109-115.

Kasapgopur, O., Yologlu, N., ve Ozyazgan, Y. (2004). Uveitis and anti nuclear antibody
positivity in children with juvenile idiopathic arthritis. /ndian Pediatr, 41, 1035-
1039.

Kasapgopur, O., Altun, S., Aslan, M., Karaarslan, S., Kamburoglu Goksel, A., Saribas,
S., et al. (2004). Diagnostic accuracy of anti-cyclic citrullinated peptide
antibodies in JIA. Ann Rheum Dis, 63, 1687-1689.

Kasapgopur, O., ve Arisoy, N. (2003). Jiivenil idiopatik artrit. Tiirk Pediatri Arsivi, 38,
8- 19.



39

Kasapgopur, O., ve Ozdogan, H. (2006). Jiivenil Idyopatik Artrit. Klinik Gelisim
Dergisi, 19, 7-22.

Kayapmar, C.F. (2012). Physical activity levels of adolescents. Procedia — Social and
Behavioral Sciences, 47,2107-2113.

Keefe, F. J., ve Bonk, V. (1999). Psychosocial assessment of pain in patients having
rheumatic diseases. Rheum Dis Clin North Am, 25, 81-103.

Kim, K. H., ve Kim, D. S. (2010). Juvenile idiopathic arthritis: Diagnosis and
differential diagnosis. Korean J Pediatr, 53, 931-935.

Klepper, S. E. (2008). Exercises in Pediatric Rheumatic Diseases. Curr Opin Rheumatol
2008, 20, 619-624.

Kuguoglu S., Demirbag B.C. (2015). Aile Temelli Saghk Yaklasimi. Akademisyen Tip
Kitabevi.

Lamb, K. L., ve Brodie D. A. (1990). The assesment of physical activitiy by leisure-
time physical activity questionnaire. Sports Med.,103,169-180.

Lipnick, R. N., Tsokov, G. C., ve Maglavy, D. B. (1991). Immune abnormalities in the
pathogenesis of Juvenile. 17, 703-859.

Lovell, D. J, Ruperto, N., Goodman, S., Reiff, A., Jung, L., Jarosova, K., et al. (2008).
Adalimumab with or without methotrexate in juvenile rheumatoid arthritis. N
Engl J Med, 359, 810-820

Luca, N. J., ve Feldman, B. M. (2013). Disease activity measures in paediatric
rheumatic diseases. Int J Rheumatol, 352-354.

Malina, R.M., Bouchard, C., Bar-Or, O. (2004). Growth, maturation and physical
activity, (Second edition). Human Kinetics, USA.

Mauldin, J., Cameron, H. D., Jeanotte, D., Solomon, G., Jarvis, J. N. (2004). Chronic
arthritis in children and adolescents in two Indian health service user
populations. BMC Musculoskeletal Disorders, 5, 1-7.

Minden, K., ve Minden, K. (2008). Juvenile idiopathic arthritis--clinical subgroups and
classification. Z Rheumatol. 67, 100-110.

Murphy, H., Dickens, C., Creed, F., ve Bernstein, R. (1999). Depression, illness
perception and coping in theumatoid arthritis. J Psychosom Res, 46, 155-164.

Nesbitt C. Physical Activity, Adiposity, and Functional Measures in Youth with
Juvenile Idiopathic Arthritis Compared to Healthy Controls. (Yiiksek Lisans
Tezi). Calgary: University of Calgary; 2018.

Nigrovic, P. A., Mannion, M., Prince, F. H., Zeft, A., Rabinovich, C. E., van Rossum,
M. A, et al. (2011). Anakinra as first-line disease modifying therapy in systemic
juvenile idiopathic arthritis. Arthritis Rheum, 63, 545-555.

Onat, S. S. (2014). Eklem Agrili Cocuklarda Tanisal Yaklasim. Abant Med J, 3, 201-
2009.

Ozen S, Karaaslan Y, Ozdemir O, Saatci U, Bakkaloglu A, Koroglu E, et al. Prevalence
of juvenile chronic arthritis and familial Mediterranean fever in Turkey: a field
study. J Rheumatol. 1998;25(12):2445-9.

Ozdogan H, Kasapcopur O, Dede H, Arlsoy N, Beceren T, Yurdakul S,et al. Juvenile
chronic arthritis in a Turkish population. Clin Exp Rheumatol 1991; 9: 431-5.

Ortega FB, Ruiz JR, Castillo MJ, Sjostrom M. Physical fitness in childhood and

adolescence: a powerful marker of health. Int J Obes 2008; 32 (1): 1.

Oziidogru E. (2013), iiniversite personelinin fiziksel aktivite diizeyi ile yasam kalitesi
arasindaki iliskinin incelenmesi [Yiiksek Lisan Tezi]. Mehmet Akif Ersoy
Universitesi.



40

Ozdogan H, Ruperto N, Kasapgopur O, et al. The Turkish version of childhood health
assesment questionnariaes (CHAQ) and the child health questionnariae. Clin
Exp Rheumatol 2001; 19: 158-62.

Paulo LT, Len CA, Hilario MOE, Pedroso SA, Vitalle MS, Terreri MT. Fatigue in
chidren with juvenile idiopathic arthritis: reliability of the” Pediatric Quality of
Life Inventory Multidimensional Fatigue Scale”. Rheumatol Int 2015; 35: 133 -
139.

Pate, R.R., Pratt, M., Blair, S.N., Haskell, W. L., Macera, A.M., Bouchard, C. (1995).
Physical activity and Public Health. A Recommendation From the centers for
Disease control and prevention and the American colloge of Sports Medicine.
Jama. The journal of the American Medical Association, 273, 402-407.

Petty, R.E., Southwood, T. R, Manners, P. (2004). International League of Associations
for Rheumatology classifi cation of juvenile idiopathic arthritis: second revision,
Edmonton, 2001. The Journal of Rheumatology, 31, 390-392

Petty, R.E., ve Cassidy, J. T. (2001). Juvenile rheumatoid arthritis. T. J. Cassidy ve R.
E. Petty (Ed.), Textbook of Pediatric Rheumatology (pp. 218-321). Philadelphia:
Saunders.

Petty, R.E., ve Cassidy, J. T. (2004). Juvenile idiopathic arthritis. T. J. Cassidy ve R. E.
Petty (Ed.), Textbook of Pediatric Rheumatology (pp. 217-270). WB Saunders
Company.

Petty, R. E., ve Cassidy, T. J. (2005). Chronic artritis. T. J. Cassidy ve R. E. Petty (Ed.),
Textbook of Pediatric Rheumatology (5th edition, pp. 206-341) Elsevier Sainders
Company.

Petty R.E., Laxer RM, Lindsley CB, Wedderburn LR. Chronic arthritis. In: Petty RE,
Laxer RM, Lindsley CB, Wedderburn LR, (eds). Textbook of Pediatric
Rheumatology. Seventhed: Elsevier Saunders Company 2016a. p. 188-284.

Prakken, B. J., ve Albani, S. (2009). Using biology of disease to understand and guide
therapy of JIA. Best Pract Res Clin Rheumatol, 23, 599-608.

Ramanan, A. V., Whitworth, P., ve Baildam, E. M. (2003). Use of methotrexate in
juvenile idiopathic arthritis. Arch Dis Child, 88, 197-200

Ramos, V. A., Ramos, P. A., ve Dominguez, M. C. (2000). The role of oxidative stres in
inflammation in patients with juvenile rheumatoid arthritis. Jornal de Pediatria,
76, 125-132.

Rangel, L., Garralda, M. E., Hall, A., ve Woodham, S. (2003). Psychiatric adjustment in
chronic fatigue syndrome of childhood and in juvenile idiopathic arthritis.
Psychol Med, 33, 197-201.

Ravelli, A.(2002). Macrophage activation syndrome. Curr Opin Rheumatol, 14, 548-
552.

Ravelli, A., ve Martini, A. (2007). Juvenile idiopathic arthiritis. Lancet, 369, 767-778.

Reisine, S. T.(1995). Arthritis and family. Arthritis Care Res, 8, 265-271

Rhodes, V. J. (1991). Physical Therapy Management of Patients with Juvenile
Rheumatoid Arthritis. Phys Ther, 71, 910-919.

Reaburn P. Dascombre B. Reed R. Weyers J. Jones A. (2011). Practical Skills in Sport
and Exercise Science First. Pearson Education.

Ringold, S., Chon, Y., Nora, G. (2009). Singer Associations Between the American
College of Rheumatology Pediatric Response Measures and the Continuous
Measures of Disease Activity Used in Adult Rheumatoid Arthritis A Secondary
Analysis of Clinical Trial Data From Children With Polyarticular-Course
Juvenile Idiopathic Arthritis. Arthritis & Rheumatism, 37, 76-83.



41

Rosenberg, M. A., ve Romanchuk, K. G. (1990). Antinuclear antibodies in arthritic and
nonarthritis children with uveitis. J Rheumatol, 17, 60-61.

Ruperto, N., Quartier, P., ve Wulffraat, N. (2012). A phase II study to evaluate dosing
and preliminary safety and efficacy of canakinumab in systemic juvenile
idiopathic arthritis with active systemic features. Arthritis Rheum, 64, 557-567

Saraux, A., Berthelot, J. M., ve Chales, G. (2001). Ability of the American College of
Rheumatology 1987 criteria to predict rheumatoid arthritis in patients with early
arthritis and classification of these patients two years later. Arthritis Rheum, 44,
2485.

Schneider, R., ve Passo, M. H. (2002). Juvenile rheumatoid arthritis. Rheum Dis Clin
North Am, 28, 503-530.

Shafferman A, Fontaine KR, Cron RQ, Beukelman T. Changes in body mass index in
children with juvenile idiopathic arthritis treated with tumor necrosis factor
inhibitors. J] Rheumatol. 2014;41(1):113-8.

Sherry, D. D., Bohnsack, J., Salmonson, K., Wallace, C. A., ve Mellins, E. (1990).
Painless juvenile rheumatoid arthritis. J Pediatr Psychol, 12, 241-255.

Sontichai W, Vilaiyuk S. The correlation between the Childhood Health Assessment
Questionnaire and disease activity in juvenile idiopathic arthritis.
Musculoskeletal Care 2018; 16 (3): 339-344.

Soutthwood, T. R., Petty, R. E., ve Malleson, P. N. (1989). Psoriatic arthritis in
children. Arthritis Rheumatism, 32, 1007-1013.

Sahin, G. (2010). Yashlarda fiziksel aktivite diizeyi degerlendirme yontemleri. Turkish
Journal of Geriatrics, 14(2), 172-178.

Takken T, Hemel A, van der Net J, Helders PJ. Aerobic fitness in children with juvenile
idiopathic arthritis: a systematic review. J Rheumatol 2002; 29 (12): 2643-7.

Takken T, Van Brussel M, Engelbert RH, Van Der Net J, Kuis W, Helders PJ. Exercise
therapy in juvenile idiopathic arthritis: a Cochrane Review. Eur J Phys Rehabil
Med 2008; 44 (3): 287-97.

Thierry S, Fautrel B, Lemelle I, Guillemin F. Prevalence and incidence of juvenile
idiopathic arthritis: a systematic review. Jt Bone Spine. 2014;81(2):112-7.
Timko, C., Stovel, K. W., ve Moos, R. H. (1992). Functioning among mothers and
fathers of children with juvenile rheumatic disease: a longitudinal study. J

Pediatr Psychol, 17, 705-724.

Tsokos, G. C., Mavridis, A., ve Inghirami, G. (1987). Cellular immunity in patients
systemic rheumatoid arthritis. Clin Immunol Immunopathol, 42, 86-92.

Tiirkiye Fiziksel Aktivite Rehberi, (2014). Tirkiye Halk Sagligt Kurumu, Saglik
Bakanlig1 Yayin No:940, Ankara.

Varni, J. W., Rapoff, M. A., Waldron, S. A, Gragg, R. A., Bernstein BH, Lindsley CB.
Chronic pain and emotional distress in children and adolescents. J Dev Behav
Pediatr 17. 154-161.

Varni JW, Burwinkle TM, Katz ER, Meeske K, Dickinson P (2002) The PedsQI in
pediatric cancer. Reliability and wvalidity of the Pediatric Quality of Life
Inventory™ Generic Core Scales, Multidimensional Fatigue Scale, and cancer
module. Cancer 94:2090-2106.

Vostrejs, M., ve Hollister, J. R. (1988). Muscle artropy and leg length discrepencies in
Pauciarticuler JIA. Am J Dis Child 1988; 142: 343-345.

Warburton, D.E.; Nicol, C.W.; Bredin, S.S. Health benefits of physical activity: The
evidence. CMAJ 2006, 174, 801-809.

Wallace, C. A. (2006). Current management of juvenile idiopathic arthritis. Best Pract
Res Clin Rheumatol, 20, 279-300.



42

Wedderburn, L. R., Robinson, N., Patel, A., Varsani, H., ve Woo, P. (2000). Selective
recruitment of polarized T cells expressing CCRS5 and CXCR3 to the infl amed
joints of children with juvenile idiopathic arthritis. Arthritis Rheum, 43, 765—
774.

Weiss, J. E., ve Ilowite, N. T. (2005). Juvenile idiopathic arthritis. Pediatr Clin North
Am, 52,413-442.

Weiss, J. E., ve llowite, N. T. (2007). Juvenile idiopathic arthritis. Pediatr Clin N Am,
33:441-470.



8. OZGECMIS

43



9. EKLER

44
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Ek-2. Aydinlatilmis Onam Formu.

PAMUKKALE ONIVERSITESI
GIRISIMSEL OLMAYAN KLiNiK ARASTIRMALAR ETiK KURULU

BILGILENDIRILMiS GONULLU OLUR BELGESI (Calisma Grubu)

Prof. Dr. Bilge Basakgl Calik'in sorumlu arastirmacisi oldudu ‘Juvenil Idiopatik Artritli Gocuk ve
Adblesanlarda Fiziksel Aktivite Diizeyi ve Psikososyal Fonksiyoniarin incelenmesi : Kargilagtirmali
Calisma’ isimli bir caligmada yer almak Uzere davet edilmis bulunmaktasiniz. Bu galisma, arastirma
amagll olarak yapiimaktadir. Sizin de bu aragtirmaya katiimanizi 6neriyoruz. Caligsmaya katihm
goénullilik esasina dayalidir. Calismaya katilma konusunda karar vermeden once arasgtirmanin ne
amagla yapilmak istendigini ve nasil yapildigini, sizinle ilgili bilgilerin nasil kullanilacagini, ¢aligmanin
neler icerdigini bilmeniz 6nemlidir. Lutfen asagdidaki bilgileri dikkatlice okuyun ve sorulariniza agik
yanitlar isteyin. Calisma hakkinda tam olarak bilgi sahibi olduktan sonra ve sorulariniz
cevaplandiktan sonra eger katilmak isterseniz sizden bu formu imzalamaniz istenecektir.

Calismanin amaglari ve dayanagi nelerdir, benden bagka kag kisi bu ¢caligmaya katilacak?

e Calismamiz ‘Juvenil idiopatik Artritli Cocuk ve Adélesanlarda Fiziksel Aktivite Diizeyi ve
Psikososyal Fonksiyonlarin incelenmesi karsilagtirmak amaciyla yapilacaktir. Juvenil
Idiopatik Artritli gocuk ve adélesanlarda fiziksel aktivite ve psikososyal fonksiyonlar (izerine
literatlirde galismalar yetersizdir.

o GCalismamizin etik kurul onayi alindiktan sonra 6 ay igerisinde bitiriimesi planlanmaktadir.

e Calismamiz, Pamukkale Universitesi Romatoloji Kiinigi ve Pamukkale Universitesi
Fizyoterapi ve Rehabilitasyon Fakiltesi’nde yapilacaktir.

e Calismamiz igin 15 JIA’h gocuk dahil edilecektir.

Bu caligmaya katilmah miyim?

Bu calismada yer alip almamak tamamen size baghdir. Eger katilmaya karar verirseniz bu yazil
bilgilendirilmis olur formu imzalamaniz icin size verilecektir. $u anda bu formu imzalasaniz bile
istediginiz herhangi bir zamanda bir neden géstermeksizin calismayi birakmakta ézgirstiniiz. Eger
katilmak istemezseniz veya g¢alismadan ayrilirsaniz, doktorunuz tarafindan size uygulanan tedavide
herhangi bir degisiklik olmayacaktir. Calismanin herhangi bir asamasinda onayinizi cekmek hakkina
da sahipsiniz.

Bu calismaya katilirsam beni neler bekliyor?

e Calismamiz kapsaminda 6nce tanimlayici bilgileriniz, tibbi durumunuz ile ilgili temel bilgiler
sizden istenecektir.

e Calismamiz kapsaminda Juvenil idiopatik Artrit ile ilgili bir anket olan Cocukluk Cagi Saglik
Degerlendirme Olgcegi (CHAQ) yapilacaktir. CHAQ; giyinme ve kisisel bakim, ayaga kalkma,
yemek yeme, yurime, viicut bakimi, uzanma, tutma ve diger aktiviteler faaliyetleri olmak
Gzere 8 alt bélumden ve 30 sorudan olugmaktadir.

e Calismada kullanilacak diger anketleri séyle siralayabiliriz : Juvenil Idiopatik Artrit Hastalik
Aktivite Skoru (JADAS) vyapilacaktir. 2009 yiinda cocuklarda hastalik aktivitesini
degerlendirmek amagli “Juvenil Arthritis Disease Activity Score (JADAS)" tanimlanmistir.
JADAS dort bolumden olugmaktadir ; Fiziksel Aktivite Seviyesi (PAL) yapilacaktir. 1 glnlik
aktivite guinltgu ile degerlendirilmektedir; Juvenil Artrit Biyopsikososyal ve Klinik Anketi (JAB-
Q) vyapilacaktir. JIA hastalarini biyopsikososyal olarak degerlendirmek amaciyla 6-18 yas
arasl JIA cocuklari ile Turkge hazirlanmis bir ankettir. 3 formu vardir: gocuk, ebeveyn ve
klinisyen; Pediatrik Yasam Kalitesi Envanteri-Cok Boyutlu Yorgunluk Olgedi (PedsQL-F)
yapilacaktir. Yorgunluk belirtileri ve yorgunluk siddeti olarak ayrintili bilgi vermektedir.
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Calismada yer almamin yararlari nelerdir?

Hedefimiz calismadan elde edilen veriler sayesinde Juvenil idiopatik Artritli gocuklarin fiziksel
aktivite duizeylerini ve psikososyal durum yaklagimlarina yénelik yetersizlikleri agiga gikarmaktir. JIA'I
gocuk/adelosanlarda fiziksel aktivite duzeylerini ve psikososyal durumlarini belirleyerek bu
parametreler agisindan saglikli akranlarina goére farklilikiarini ortaya koyacaktir. Ayrica bu
gocuk/adelosanlarda ki fiziksel aktivite dlzeyinin psikososyal durumlar ile iliskisini de gostererek
¢ikan sonuglar isiginda hem literarute katki saglanacak hem de fiziksel aktivitenin 6nemi tizerine yol
gosterici  olacaktir. Ayni zamanda bu g¢ocuklarin saglikh yasitlarindan geride kalmalarini
Onleyebilmek, gunltk yasamdaki kisithliklarini en aza indirgemek, spor ve rekreasyonel aktivitelere
katilim konusunda motivasyonlarini arttirabilmek hususunda biz fizyoterapistlere yol gdsterecektir.

Bu galismaya katiimamin maliyeti nedir?

Calismaya katiimakla herhangi bir parasal yiik altina girmeyeceksiniz ve size de herhangi bir
6deme yapiimayacaktir.

Kigisel bilgilerim nasil kullanifacak?

Arastiniciniz kisisel bilgilerinizi; arastirmayi ve istatistiksel analizleri yurtitmek igin kullanacaktir ve
kimlik bilgileriniz ¢aligma boyunca arastiriciniz tarafindan gizli tutulacaktir. Calismanin sonunda,
arastirma sonucu ile ilgili olarak bilgi istemeye hakkiniz vardir. Yazili izniniz olmadan, sizinle ilgili
bilgiler baska kimse tarafindan goérilemez ve agiklanamaz. Calisma sonuglani galisma
tamamlandidinda bilimsel yayinlarda kullaniabilecektir, ancak kimliginiz agiklanmayacaktir.

Daha fazla bilgi, yardim ve iletigim igin kime bagvurabilirim?

Calisma ile ilgili bir sorununuz ya da calisma ile ilgili ek bilgiye gereksiniminiz oldugunda

asagidaki kisi ile lutfen iletisime geginiz.

ADI : Bilge Basakci Calik
GOREVI : Ogretim Uyesi
TELEFON : 2964278

(Géniilliiniin/Hastanin Beyani)

Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon Anabilim Dalinda, Prof. Dr. Bilge BASAKCI CALIK tarafindan tibbi bir
arastirma yapilacadi belirtilerek bu arastirma ile ilgili yukaridaki bilgiler bana aktarildi ve ilgili metni
okudum. Bu bilgilerden sonra bdyle bir arastirmaya “katilimei” olarak davet edildim.

Bana yapilan tim agciklamalari ayrintilariyla anlamis bulunmaktayim. Bu kosullarla séz konusu
klinik arastirmaya kendi rizamia, hi¢ bir baski ve zorlama olmaksizin, génullii olarak katiimayi kabul
ediyorum.

a. Arastirmaya katimayi reddetme hakkina sahip oldugum bana bildirildi. Bu durumun tibbi
bakimima ve hekim ile olan iliskime herhangi bir zarar getirmeyecegini de biliyorum.

b. Sorumiu arastirmaci/hekime haber vermek kaydiyla, higbir gerekge géstermeksizin istedigim anda
bu calismadan cekilebilecegimin bilincindeyim. Bu c¢alismaya katilmayi reddetmem ya da
sonradan g¢ekilmem halinde hicbir sorumluluk altina girmeyecegimi ve bu durumun simdi ya da
gelecekte gereksinim duydugum tibbi bakimi hicbir bicimde etkilemeyecegini biliyorum. (Ancak
arastirmacilari zor durumda birakmamak igin arastirmadan c¢ekilecegimi énceden bildirmemin
uygun olacaginin bilincindeyim).

c. GCalismanin yarituctst olan arastirmaci/hekim, ¢alisma programinin gereklerini yerine getirme
konusundaki ihmalim nedeniyle tibbi durumuma herhangi bir zarar veriimemesi kosuluyla onayimi
almadan beni galisma kapsamindan gikarabilir.

d. CGalismanin sonuglari bilimsel toplantilar ya da yayinlarda sunulabifir. Ancak, bu tur durumlarda
kimligim kesin olarak gizli tutulacaktir.

e. Arastirma igin yapilacak harcamalarla ilgili olarak herhangi bir parasal sorumluluk altina
girmiyorum. Bana da bir 6deme yapiimayacaktir.

f.  Bu formun imzali bir kopyasi bana verilecektir.
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Katilimci (Vasi ya da Velisi)
Adi, soyad:

Adres:

Tel:

imza:

Tarih:

Goriigme tamigt
Adi soyadi, unvant:
Adres:

Tel:

imza:

Tarih:

Bilgilendiren Arastirici

Adi, soyadi: Aysen Kuglkgetinkaya
Adres:

Tel:

imza:

Tarih:
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PAMUKKALE UNIVERSITESI
GiRISIMSEL OLMAYAN KLiNiK ARASTIRMALAR ETiK KURULU

BIiLGILENDIRILMiS GONULLU OLUR BELGESI (Saglikh grup)

Prof. Dr. Bilge Bagakgl Calik'in sorumlu arastirmacist oldugu ‘Juvenil idiopatik Artritli Cocuk ve
Ad6lesanlarda Fiziksel Aktivite Diizeyi ve Psikososyal Fonksiyonlarin Incelenmesi : Karsilastirmali
Calisma’ isimli bir galismada yer almak izere davet edilmis bulunmaktasiniz. Bu ¢alisma, arastirma
amagl olarak yapiimaktadir. Sizin de bu arastirmaya katiimanizi 6neriyoruz. Caligmaya katiiim
© gonulliluk esasina dayalidir. Caligmaya katilma konusunda karar vermeden &énce arasgtirmanin ne
amagla yapiimak istendidini ve nasil yapildigini, sizinle ilgili bilgilerin nasil kullanilacadini, ¢alismanin
neler igerdigini bilmeniz 6nemlidir. Latfen asa@idaki bilgileri dikkatlice okuyun ve sorulariniza agik
yanitlar isteyin. Calisma hakkinda tam olarak bilgi sahibi olduktan sonra ve sorulariniz
cevaplandiktan sonra eder katilmak isterseniz sizden bu formu imzalamaniz istenecektir.

Galismanin amaglan ve dayanagi nelerdir, benden bagka kag kisi bu caligmaya katilacak?

e Calismamiz ‘Juvenil Idiopatik Artritli Cocuk ve Addlesanlarda Fiziksel Aktivite Diizeyi ve
Psikososyal Fonksiyonlarin incelenmesi karsilastrmak amaciyla yapilacaktir. Juvenil
idiopatik Artritli cocuk ve adolesanlarda fiziksel aktivite ve psikososyal fonksiyonlar
literatirde galismalar yetersizdir.

e Calismamizin etik kurul onayi alindiktan sonra 6 ay igerisinde bitirilmesi planlanmaktadir.

s Calismamiz, Pamukkale Universitesi Romatoloji Klinigi ve Pamukkale Universitesi
Fizyoterapi ve Rehabilitasyon Fakultesi’nde yapilacaktir.

o Calismamiz icin 15 sagiikli ¢cocuk dahil edilecektir.

Bu galigmaya katilmali miyim?

Bu calismada yer alip almamak tamamen size bagldir. Eger katilmaya karar verirseniz bu yazili
bilgilendirilmis olur formu imzalamaniz icin size verilecektir. Su anda bu formu imzalasaniz bile
istediginiz herhangi bir zamanda bir neden gostermeksizin calismayi birakmakta ézgursiniiz. Eger
katilmak istemezseniz veya caligmadan ayrilirsaniz, doktorunuz tarafindan size uygulanan tedavide
herhangi bir degisiklik olmayacaktir. Calismanin herhangi bir agamasinda onayinizi gekmek hakkina
da sahipsiniz.

Bu calismaya katilirsam beni neler bekliyor?

e Calismamiz kapsaminda énce tanimlayici bilgileriniz, tibbi durumunuz ile ilgili temel bilgiler
sizden istenecektir.

e Calismamiz kapsaminda Juvenil Idiopatik Artrit ile ilgili bir anket olan Cocukluk Cagi Saglik
Degerlendirme Olcegi (CHAQ) yapilacaktir. CHAQ; giyinme ve kisisel bakim, ayaga kalkma,
yemek yeme, ylrlme, vicut bakimi, uzanma, tutma ve dider aktiviteler faaliyetleri olmak
Uizere 8 alt boélumden ve 30 sorudan olugmaktadir.

e Calismada kullanilacak diger anketleri sdyle siralayabiliriz : Juvenil idiopatik Artrit Hastalik
Aktivite Skoru (JADAS) yapilacaktir. 2009 yilinda ¢ocuklarda hastalik aktivitesini
degerlendirmek amach “Juvenil Arthritis Disease Activity Score (JADAS)” tanimlanmistir.
JADAS dért bélumden olugsmaktadir ; Fiziksel Aktivite Seviyesi (PAL) yapilacaktir. 1 ginlik
aktivite gunlugu ile degerlendiriimektedir; Juvenil Artrit Biyopsikososyal ve Klinik Anketi (JAB-
Q) yapilacaktir. JIA hastalarini biyopsikososyal olarak degerlendirmek amaciyla 6-18 yas
arasi JIA gocuklar ile Tirkge hazirlanmis bir ankettir. 3 formu vardir: gocuk, ebeveyn ve
klinisyen; Pediatrik Yasam Kalitesi Envanteri-Cok Boyutlu Yorgunluk Olgedi (PedsQL-F)
yapilacaktir. Yorgunluk belirtileri ve yorgunluk siddeti olarak ayrintili bilgi vermektedir.
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Calismada yer almamin yararlarn nelerdir?

Hedefimiz galigmadan elde edilen veriler sayesinde Juvenil idiopatik Artritli gocuklarin fiziksel aktivite
dizeylerini ve psikososyal durum yaklagimlarina yénelik yetersizlikleri aciga cikarmaktir. JiA'h
gocuk/adelosanlarda fiziksel aktivite dlzeylerini ve psikososyal durumlarini belirleyerek bu
parametreler acisindan saghkh akranlarina gére farkliliklanini ortaya koyacaktir. Ayrica bu
cocuk/adelosaniarda ki fiziksel aktivite diizeyinin psikososyal durumlar ile iligkisini de géstererek
¢ikan sonuglar tsiginda hem literarite katki saglanacak hem de fiziksel aktivitenin 6nemi lizerine yol
gbsterici olacaktir. Aymi zamanda bu cocuklarin saglikii yasitlarindan geride kalmalarini
dnleyebilmek, glinlik yasamdaki kisithiiklarini en aza indirgemek, spor ve rekreasyonel aktivitelere
katihm konusunda motivasyonlarini arttirabilmek hususunda biz fizyoterapistiere yol gosterecektir.

Bu calismaya katiimamin maliyeti nedir?

Calismaya katilmakla herhangi bir parasal yUk altina girmeyeceksiniz ve size de herhangi bir
6deme yapilmayacaktir.

Kigisel bilgilerim nasil kullanilacak?

Arastinciniz kigisel bilgilerinizi; arastirmay ve istatistiksel analizleri ylritmek igin kullanacaktir ve
kimlik bilgileriniz calisma boyunca arastiriciniz tarafindan gizli tutulacaktir. Calismanin sonunda,
arastirma sonucu ile ilgili olarak bilgi istemeye hakkiniz vardir. Yazili izniniz olmadan, sizinle ilgili
bilgiler bagka kimse tarafindan goérilemez ve aciklanamaz. Calisma sonuglar calisma
tamamlandiginda bilimsel yayinlarda kullanilabilecektir, ancak kimliginiz agiklanmayacaktir.

Daha fazla bilgi, yardim ve iletisim icin kime bagvurabilirim?

Calisma ile ilgili bir sorununuz ya da calisma ile ilgili ek bilgiye gereksiniminiz oldugunda

asagidaki kisi ile [Utfen iletisime geginiz.

ADI . Bilge Bagakei Cahk
GOREVI : Ogretim Uyesi
TELEFON : 2964282

(Géniilliiniin/Hastanin Beyani)

Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon Anabilim Dalinda, Prof. Dr. Bilge BASAKCI GALIK tarafindan tibbi
bir arastirma yapilacag belirtilerek bu arastirma ile ilgili yukaridaki bilgiler bana aktarildi ve ilgili
metni okudum. Bu bilgilerden sonra bdyle bir arastirmaya “katilimci” olarak davet edildim.

Bana yapilan tim agiklamalari ayrintilariyla anlamis bulunmaktayim. Bu kosullarla sé6z konusu
klinik arastirmaya kendi rizamla, hi¢ bir baski ve zorlama olmaksizin, génillii olarak katiimay kabul
ediyorum.

a. Arastirmaya katiimayl reddetme hakkina sahip oldugum bana bildirildi. Bu durumun tibbi
bakimima ve hekim ile olan iligkime herhangi bir zarar getirmeyecegini de biliyorum.

b. Sorumlu arastirmaci/hekime haber vermek kaydiyla, hicbir gerekge gostermeksizin istedigim anda
bu calismadan c¢ekilebilecedimin bilincindeyim. Bu calismaya katiimay) reddetmem ya da
sonradan c¢ekiimem halinde higbir sorumluluk altina girmeyeceg@imi ve bu durumun simdi ya da
gelecekte gereksinim duydugum tibbi bakimi higbir bicimde etkilemeyecegini biliyorum. (Ancak
aragtirmacilar zor durumda birakmamak igin arastirmadan gekilecegimi 6nceden bildirmemin
uygun olacaginin bilincindeyim).

c. Cabismanin yurutictst olan arastirmaci/hekim, caligma programinin gereklerini yerine getirme
konusundaki ihmalim nedeniyle tibbi durumuma herhangi bir zarar veriimemesi kosuluyla onayimi
almadan beni galigma kapsamindan ¢ikarabilir.

d. Calismanin sonuglari bilimse! toplantilar ya da yayinlarda sunulabilir. Ancak, bu tur durumiarda
kimligim kesin olarak gizli tutulacaktir.

e. Arastirma icin yapillacak harcamalarla ilgili olarak herhangi bir parasal sorumiuluk altina
girmiyorum. Bana da bir 6deme yapilmayacaktir.

f.  Buformun imzali bir kopyasi bana verilecektir.

Katilimct (Vasi ya da Velisi)
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Ad, soyadt:
Adres:

Tel:

imza:

Tarih:

Goriligme tanigi

Adi soyadi, unvant:

Adres:
Tel:
Imza:
Tarih:

Bilgilendiren Arastirici

Adi, soyadi: Aysen Kuglkgetinkaya
Adres:

Tel:

imza:

Tarih:
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Ek-3. Demografik Veri Formu.

52

1)y Adi-Soyad:

2} Yas:

3} Cinsiyet:

4} Dosya Numarasi:

5) Telefon:

&) Adres:

Ty JiA tam yayi:

8) Ik Sikayetiz

) [k tutulan eklem:

10) Izlem siiresi:

11} Agirhk (k) 12} Boy {cm) 13) TA (mm/Hg)
14) DURUM VARLIGI Var Yok
Aile Oykiisii
Sabah Sertligi
Anne-Baba akraba evliligi
Ek hastalik {(Varsa belirtiniz)
15) JiA GRUBU
(Higoartikiiler | Poliartikiiler | Poliartikiiler | Sistemik Entesit Diger
RF (+) RF (-) JIA Hiskili artritler
Tam
Amnda
Son Yizitte
16) Eklem tutulumu
Diz | EL Ayak | Dirsek | El Ayak Omuz | Boyun | Kalga | DiSer
bilegi | hilegi karpal | tarsal vertebra

Vizitte

Ve Ve
fulanks | Talanks
Tam
Anmnda
Son
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17} Kullandzi ilm,; Doz Kullamim Siiresi {ay)
NSAID
Steroid
Metotrexate
Siilfasalazin
Bivolojik Ilag
Etanersept
Tosilizumab
infliximahb
Diger
Diger:

Hastahgin su anki durumu:

Aktif Hastahk Inaktif Hastahk

Klinik Remisyon ach Klinik Remisyon Nagsiz
VAS-P () (@ [ (@& &) & (@) |6 | |(10)
VAS-D () 1@ 1O @ (5 (6 [(D |®) |(®) |(10)




Ek-4. Juvenil idiopatik Artrit Hastalik Aktivite Skoru (JADAS).

JUVENILE ARTHRITIS DISEASE ACTIVITY SCORE [JADAS) :
L. Akl eklem sayimi

Siseklem sayisy Agrlieklem sayisi
Sag Sol Sag Sol

000
(o220

2. Kligisyen skorw: Bu basta igin bastahk aktivitesinin su anki durumu nedir?

3. Cocuk veya Aile skorw: Agn, eldem sislgi, sabab tutukd ugu, ates, ciltte kizartkhlk
[artrite bagh olan) gibi bulguelarn varhi$ bastamo aktil donemini belirunektedir.
Tim bunlar digtnerek suan sence astihumo aktllik derecesini asagudaki cizgide
isaretdeyerek gosterebilir misin?

4. ESRu e mm /532 Degerlendirme tarihi: .. /... /200
ESK-.....mm/sa — 20 _ EZer ESR = 20 - sonug=0
19 ESR = 20 - sonuc=10 olarak kayvdadilin
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Ek-5. Cocukluk Cagi Saghk Degerlendirme Olgegi (CHAQ).

GUNLUK AKTIVITE

0 (YETERSIZLIK

YOK)

1 (HAFIF
DERECE)

2 (ORTA

DERECE)

3 (AGIR

DERECE)

GIiYINMEK

Ayakkabi baglayabiliyor mu?

Diigmelerini ilikleyebiliyor mu?

Coraplarmni ¢ikarabiliyor mu?

Tirnaklarini kesebiliyor mu?

YEMEK YEMEK

Yiyeceklerini(6rn: et) kesebiliyor mu?

Bardagini agzina gétiirebiliyor mu?

Yiyecek paketlerini agabiliyor mu?

UZANMAK

Basinin {izerinde duran bir oyuncak veya kitabi alabiliyor mu?

Yerdeki kagit pargasini alabilmek i¢in egilebiliyor mu?

Kazagini baginin tizerinden giyebiliyor mu?

Omzunun iizerinden bakabilmek i¢in bagini ¢evirebiliyor mu?

YUKSELEBILMEK

Yerden veya sandalyeden ayaga kalkabiliyor mu?

Yatagina yatip kalkabiliyor mu?

YURUMEK

Disarida diiz bir zeminde yiiriiyebiliyor mu?

Bes basamak merdiven ¢ikabiliyor mu?

SIKI TUTABILMEK

Kalemle yaz1 yazabiliyor mu?

Araba kapilarini agabiliyor mu?

Kavanoz kapaklarini agabiliyor mu?

Musluklart agabiliyor mu?

Kap1 kollarini ¢evirerek kapi agabiliyor mu?

HIJYEN

Tiim viicudunu yikayip kurulayabiliyor mu?

Tuvalete oturup kalkabiliyor mu?

Digslerini firgalayabiliyor mu?

Sagini tarayabiliyor mu?

DIGER AKTIiVITELER

Market aligverisi yapabiliyor mu?

Okula giderken otobiise binebiliyor mu?

Ev igleri (bulasik yikama, ¢6p dokme, evi siiplirme...)
yapabiliyor mu?

Bisiklet siirebiliyor mu?

55



Ek-6. Fiziksel Aktivite Seviyesi (PAL).
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Ad —Soyad - Tarih :
Yag : Boy (cm) = Kilo (kg) :
Saat Saat
730745 15.15-15.30
7.45 - 8.00 15.30-15.45
8.00-5%.15 15.45-16.00
815-%.30 16.00-16.15
8.30-8.45 16.15-16.30
8.45-9.00 16.30 -106.45
0.00-92.15 16.45-17.00
2.15-9.30 17.00-17.15
2.30-9.45 17.15-17.30
9.45-10.00 17.30-17.45
10.00-10.15 17.45-13.00
10.15-10.30 18.00-13.15
10.30-10.45 18.15-18.30
10.45-11.00 18.30-13.45
11.00-11.15 18.45-19.00
11.15-11.30 19.00-19.15
11.30-11.45 19.15-19.30
11.45-12.00 19.30-19.45
12.00-12.15 19.45-20.00
12.15-12.30 20.00-20.15
12.30-12.45 20.15-20.30
12.45-13.00 20302045
13.00-13.15 20.45-21.00
13.15-13.30 21.00-21.15
13.30-13.45 21.15-21.30
13.45-14.00 21.30-21.45
14.00-14.15 21.45-22.00
14.15-14.30 22.00-22.15
14.30-14.45 22.15-22.30
14.45-15.00 22302245
15.00-1515 22.45-23.00




Ek-7. Jiivenil Artrit Biyopsikososyal Ol¢egi Klinisyen Formu (JAB-Q).

JOVENIL ARTRIT BIYOPSIKOSOSYAL OLCEGI
KLINISYEN FORMU

1. DEMOGRAFIK BILGILER

HASTANIN Degerlendirme Tarihi:
Dosya No:

Ad-Soyad:

Yas (»l/ay-dogum tarihi):

Cinslyet:

Boy uzunlugu: ........cm

Vitcut aarhgy: ... kg

Dominant taraf: (Hastaliktan sonra dedisiklik oldu mu?)

Adres:

Telefon (GSM):

2. TANIMLAYICI BILGILER
Tane:

Hastahfn baglangig zamani:

Hastalihn baglangig tipl: (itk 6 ayr dikkate elarak)
Hastahgin gidis (seyir) tipi: (6. aydan sonra tabloya yerlesen degisiklikler)

Oz gegmiy: (Daha dnce gegirilmiz hastaliklar, devem etmekte olan hastaliklar, eslik eden sisternik
problemler, varsa cerrahi uygulamalar, girisimler, dojumsal problemler, dodum bilgisi, bulasici
gocukluk pag hastaliklari.varlige sorulmahdir.)

Fiziksel aktivite ve dizenll spor ahiskanhi (varsa yapilan egzersizier ve sporiar, arkadaglar
ile oyun oynama, katalum sikdigfi ve diizeyi not edilmelidir.)

Laboraturvar Bulgular:
sedimentasyon Hizi (ESR) (En son alinan tarihi ile kaydedilmelidir. ):
C-RP (En son alinan tarihi ile kaydedilmelidir.):
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3. TEDAVILER
Bu hastahgin i¢in flag kullamyor musun? Cocugunuz bu hastalig igin ilag kullanyor mu?
EVET HAYIR

Dilzenll olarak alinan ilaglar (varsa litfen isaretleyiniz ve baglama zamamm belirtiniz:
NSAID Gy
N TV [ (——— )
Metotreksat
“*Oral **Subkutandz **Intramuskuler
Salazopyrin
Etanercept (Enbrel)
Golinumab {Simponi)
Anakinra (Kineret)
Tocilizumab (Actemra)
Infliximab (Remicade)
Certolizumab (Cimzia)
Canakinumab (Hlaris)
Adalimumab (Humira)
Abatacept (Orencia)
Rilonacept (Artcalyst)
Diger (belirtiniz....msssmssrmns )

Eklem icl Enjeksiyon
**En son enjeksiyon tarihi ve bolgesi:
**Daha onceki enjeksiyonlann sayisi:

Cerrahi operasyon (varsa not aliniz):
Yardima: cihaz kullanimu (varsa not aliniz) (baston, koltuk dednedi, ydritey...)

Ortez kullanum (Thefyac: var nu? Varsa orteze eit notlar alimmal, takipte ise kigilme, stkma,
vurma vb. nedenlerden dolay: degigiklik ihtlyac yanlabilir.)

Daha énceki fizyoterapi ve rehabllitasyon hikayesi (daha dnce alinmig olan tedavi yontemleri,
uygulama sireleri ve zamant, fizyoterapist midahalesi ve verilen egzersizler..)
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4.GOZLEM
Gordigmeniz sirasinda gocukta (hastada) hangl bulgu veya davramiglara rastladimiz?

Kipir kipir hareketlilik

Sabirsiz davramglar
Huzursuzluk ve rahat duramama
Sinirli ve saldirgan tavir
Uyugukluk

Utangaglik, gekingenlik

Sorulara cevap vermeme
Hareketten kaginma davraniglan
Dikkat daginiklig

Diger (Belirtiniz:

CCOOCOOCO0O

'

5. FIZYOTERAPIST GENEL DEGERLENDIRMES| (Hastaltk aktivitesi ve genel durum)
Bu hasta igin hastalik aktivitesinin su anki durumu nedir? (Klinisyen skoru)

0; X+ i2: 348 6T & 910

6. FIZYOTERAPIST GENEL DEGERLENDIRMES] (Hastalik aktivitesi ve genel durum)
Bu hasta gin sis ve agrih eklemleri isaretleyiniz.

[ EKLEM MUAYENESI

,Vhl!uﬂhl:

SAG TARAF SOL TARAF

Sis | Agnh | Kisith EKLEM $is | Agnl | Kisith

Temporo-mandibuler

Sterno-klavikiiler

Akromio-klavikiiler

Dirsek

El bilegi

MKF IV

59



MKFV

PiF1

PiF N

PiF

PIFIV

PIFV

DIF I

DIF I

DIF I

DIFIV

SAG TARAF

Ayak bilegi

Subtalar eklemler

Intertarsal eklemler

MTFI

MTF Il

MTF I

MTFIV

MTFV

Ayak parmak |

Ayak parmak 1l

Ayak parmak 111

Ayak parmak IV

Ayak parmak V

Servikal omurga

Torasik omurga

Lomber omurga

Sakroiliak eklemler

Modifiye Schober 6lglimi (cm) (Sadece ERA teghisi alan hastalar igin):
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Ek-8. Jiivenil Artrit Biyopsikososyal Ol¢egi Aile Formu (JAB-Q).

JUVENIL ARTRIT BiYOPSIKOSOSYAL OLCEGI
AiLE FORMU

Tarih:

Formu dolduran kiginin
Adi-Soyadr:

Yakinhg:

1.YAKINMA
Cocugunuzun hastahgyla iligkili olarak temel yakinmamz nedir? Yazabilir
misiniz?

2.GENEL DURUM DEGERLENDIRMES{
1.Bir y1l 6ncesi ile kargilagtirdiginizda, gocugunuzun bugiinkii saghgini nasil
degerlendiriyorsunuz?

O Bir yil 6ncesine gore daha iyi

O Bir yil 6ncesi ile ayni

O Bir yil 6ncesine gore daha kéti

3.0KUL DURUMU DEGERLENDIRMES]
Agiklama: Asagidaki durumlardan ¢ocugunuzda gézlemlediginiz seyler varsa
isaretleyiniz.

1.Cocugunuzun okula gidemedigi giinler oluyor mu?
EVET HAYIR BAZEN

2.Gegen okul donemi iginde cocugunuzun saghg nedeniyle okula gidememe
siklig1 nedir?

O Nadiren

O Siklikla

O Okula hig gidemiyor.

3.Cocugunuzun okula gidememe sebebi sizce neydi?
O Kendini iyi hissetmedigi i¢in gidemedi.
O Ben gondermedim.
O Okula gitmek konusunda endigeliydi. Sinavda bagsarisiz olursam diye gidemedi.
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3.SAGLIK ALGISI DEGERLENDIRMESI

Agiklama: Asagidaki ifadeler genel olarak saglk ile ilgilidir. Asagida

her

biri gocugunuz i¢in ne oranda dogru ya da yanhgtir?

ki ifadelerden

HAYIR

BAZEN

EVET

Cocugum ciddi bir hastalik gecirdi.

N

Benim, cocugumun saghgi i¢in duydugum endigeler
diger insanlarin gocuklari i¢in duyduklarindan daha
fazladir.

Cocugum fiziksel durumundan memnunum.

Cocugum fazla kiloludur.

bl o o

Cocugumun boyu akrani olan diger ¢ocuklar gibi
uzamamaktadir.

Cocugunuzun eklemlerinde ¢ok fazla bozulmalar oldu.

5.PSIKOSOSYAL DURUM DEGERLENDIRMESI
Agiklama: Asagidaki ifadeler icin size en uygun secenegi seginiz.

HAYIR

BAZEN

EVET

Gelecek hakkinda mutsuz ve karamsarim

Cocugumun bu hastaliga sahip olmasindan dolay1
kendimi su¢lu hissediyorum.

Kendimi iiziintiilii ve sikkin hissediyorum.

Her aksilik karsisinda kendimi hatali bulurum.

Eskisine kiyasla daha kolay kiziyor ya da
sinirleniyorum.

Eskiye gore bagkalariyla daha az konusmak,
goriismek istiyorum.

Bazen ¢ocuguma 6zel olarak m1 ya da normal bir
cocukmus gibi mi davranmali merak ediyorum.

8.

Giinliik yasiyorum ve gelecek i¢cin plan yapmiyorum.

9

Hic kimse, benim tagidigim agir yiikii tagiyamaz.

10.

Hastaneye gidip gelmek beni gergin hale getirdi.
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Ek-9. Jiivenil Artrit Biyopsikososyal Ol¢egi Cocuk Formu (JAB-Q).

JUVENIL ARTRIT BiYOPSIKOSOSYAL OLCEGI
COCUK (HASTA) FORMU

Tarih:
Adi-Soyadu:
Dosya No:

1.YAKINMA

1.Hastahgnla iligkili olarak en ¢ok canim sikan sey nedir? Yazabilir misin?
(Ornegin Kosup oynayamamak. Merdiven inip cikamamak. Comelememek. Oturdugum
sandalyeden kalkamamak. Ayaktayken sandalyeye oturamamak...)

2.AGRI DEGERLENDIRMESIi
1. Su anda viicudunun herhangi bir yerinde agrin var m1?

EVET HAYIR

2. Agrinin siddetini asagidaki cizelge lizerinde isaretler misin?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Hi¢ yok Cok siddetli

3.HASTALIK AKTIVITESI DEGERLENDIRMES]

1. Agr1, eklem sisligi, sabah tutuklugu, ates, ciltte kizankhk (artrite bagli olan) gibi
bulgularin varlig1 hastalin aktif dénemini belirtmektedir. Tiim bunlari diistinerek su
anda sence hastaligimin aktiflik derecesini asagidaki cizelgede isaretleyerek gosterebilir
misin?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Aktif degil. Cok fazla aktif.
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4.EKLEMLERIN DEGERLENDIRILMESi

Aciklama: Bu boliimdeki fizyoterapist notu harig, tiim sorular ¢ocuk tarafindan

yamitlanmalhdir.

HAYIR

BAZEN

EVET

1. Agrim olmasa bile, birinin yardimini almadan
giyinmede gii¢liik yasiyorum

2. Agrim olmasa bile, merdiven inip ¢ikmakta giigliik
yaslyorum.

3. Uykudan uyaninca eklem sertligi/tutuklugu
yasiyor musun?

Cevabin “EVET” veya “BAZEN” ise, bu tutuklugun siiresi ne kadardir?

O 30 dakikadan az
O 30 dakikadan fazla ve 1 saate kadar
O 1 saatten fazla

5.FONKSiYONEL DEGERLENDIRME VE GUNLUK AKTiVITELERIN

DEGERLENDIRILMESI

Aciklama: Asagida giinliik islerimizle ilgili ciimleler yazilmistir. Bunlar dikkatlice

okuyarak, senin icin dogru olan ifadeleri isaretler misin?

HAYIR

BAZEN | EVET

1. Bes basamak merdiven ¢ikabilirim. (Her basamaga tek tek
adim alarak)

2. Bes basamak merdiveni inebilirim. (Her basamaga tek tek
adim alarak)

Ev disinda diiz yolda yiiriiyebilirim.

Yere oturabilirim.

Yerden kalkabilirim.

Yardimsiz ¢omelebilirim.

Comelme pozisyonundan yardimsiz ayaga kalkabilirim.

LISIEN BTN

Kollarimi kullanmadan (tutunmadan) sandalyeden
kalkabilirim.

9. Suile dolu bir bardag) agzima gotiirerek su i¢ebilirim.

10. Boynumu her iki yandan geriye cevirebilirim.

11. Normal/klozet tuvaletten kalkabilirim.

12. Pantolon veya etegimi kendi basima giyebilirim.

13. Kazagimi basimdan gecirerek giyebilirim.

14. Hirkami yada montumu giyebilirim.

15. Kiyafetlerimin diigmelerini ilikleyebilirim.

16. Bir cismi elimde sikica tutabilirim.

17. Kolu agagiya indirerek kapilari agabilirim.

18. Kapiy1 anahtarla agabilirim.

19. Musluklari ve daha 6nceden agilmig kavanozlari
acabilirim.

20. Kasik, bigak veya gatal kullanarak yemegimi kendi basima
yiyebilirim.

21. Biskiivi, kraker, cips gibi yiyeceklerin paketlerini
acabilirim.

22. Kalem/pastel boya veya kii¢iik firga ile gizme ve boyama

yapabilirim.
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23. Makasla bir kagid1 kesebilirim.

24. Dolu bir siirahiden/siseden igecefi bardaga dokebilirim.

25. Ayakkabilarimi kendim giyebilirim.

26. Fermuarimi ¢ekebilirim.

27. Bilgisayar kullanabilirim (klavye tuslarina basma, fareyi

kullanma).

28. Yiiziimi yikayabilirim.

29. Dislerimi kendi bagima firgalayabilirim.

30. Saglarimi tarayip/firgalayabiliyorum.

31. Tim viicudumu yikayip kurulayabiliyorum.

32. Esyalarimi, kitaplarimi toplamak gibi basit ev isleri

yapabiliyorum.

33. Bisiklete binebiliyorum.

6.PSIKOSOSYAL DURUM DEGERLENDIRMESI L=
Agiklama: Asagida farkh kisilerle olan iligkiler ve diisiincelere yonellk FPmleler

verilmistir. Bunlari dikkatlice okuyarak, senin igin dogru olan ifadeleri isaretler
misin?

HAYIR

BAZEN

EVET

Ailemden uzakta olmaktan hoslanmiyorum.

Annemle/babamla iyi anlagiyorum.

Kardeslerim ile iyi anlagiyorum.

Diger cocuklarla iyi anlasamiyorum.

Diger cocuklar benle arkadas olmak istiyor.

Arkadaslarimla her seyi konusabilirim.

Arkadaslarim ve ben birbirimize yardimci oluruz.

Hic¢ arkadasim yokmus gibi kendimi yalniz hissediyorum.

O[O0 N0 LT o (WO

Bir problemim oldugunda, midemde kasilmalar,
segirmeler gibi degisik seyler oluyormus gibi
hissediyorum.

10. Sinavda basarisiz olacagim diye endiseleniyorum.

11. Bazen bir neden yokken kendimi aglayacak gibi

hissediyorum.

12. Arkadaslarimi ya da bagkalarini kiskaniyorum.

13. Hi¢bir sey icin enerjim yok.

14. insanlarin beni sevmedigini diisiiniiyorum.

15. Kendimi sinirli hissediyorum.

16. Kendimi neseli hissediyorum.

17. Kendimi stirekli sikintili hissediyorum.

18. Kalabalik yerlerden korkuyorum.

19. Sinif 6niinde konugmaktan korkuyorum.

20. Uyumakta gliclik ¢ekiyorum.

21. Yalniz basima uyumaktan korkuyorum.

22. Ogretmenimi dikkatli dinleyemiyorum.

23. Basladigim isleri/seyleri bitirmekte giicliik cekiyorum.

24. Siirekli bir seyleri unutuyorum.

25. Giin icinde yaptigim islerden keyif aliyorum (okula

gitmek, oyun oynamak, 6dev yapmak...)

26. Bence istahim gayet iyi.
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7.0KUL DURUMU DEGERLENDiRMESI
1. Okula gidemedigin giinler oluyor mu?
EVET HAYIR

BAZEN

(1.soruya “EVET” veya “BZAEN" yamtint verenler yanitlayacak) y
2. Okula gidemedigin giinleri diisiinerek sence okula gidememe nedenin nedir?

O Hastaydim. Kendimi iyi hissetmiyordum.
O Annem/babam gondermedi.

O Okula gitmek konusunda endiseliyim/korkuyorum. Sinavda bagarisiz olursam

diye gidemiyorum.

8.YORGUNLUGUN DEGERLENDIRILMESI

Asagida yorgunluk hissetmenle ilgili sorular var. Bu sorularin yanitlari i¢in sana

en uygun olam isaretler misin?

HAYIR | BAZEN

EVET

1. Yorgunluk nedeniyle okuldaki 6devleri yapmakta
zorlaniyorum.

2. Egzersiz veya spor yapmak i¢in kendimi yorgun
hissediyorum.

3. Sabah kalktigimda kendimi normalden daha fazla yorgun

hissediyorum.

4.Su anki yorgunlugunun siddetini nasil tanimlarsin? Asagidaki sekilde isaretler

misin?

0 1 2 3 4 5 6 7 8

Hig yok.

9

10

Cok siddetli.
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EK-10. Pediatrik Yasam Kalitesi Envanteri-Cok Boyutlu Yorgunluk Olgegi
(PedsQL-F).

PedsQL "™

COK BOYUTLU YORGUNLUK SKALASI

Standart Versiyon

GENG RAPORU (13-18 yas)

TALIMATLAR
Bir sonraki sayfada sizin igin problem olabilecek bazi geyler
listelenmistir. Liitfen gegtigimiz bir ay boyunca her biri igin ne
kadar probleminiz oldugunu daire igine alarak belirtiniz:

0 hig problem yoksa

1 hemen hemen hig problem yoksa

2 bazen problem varsa

3 sik sik problem varsa

4 hemen hemen her zaman problem varsa

Dogru veya yanlig cevap yoktur.
Sorulardan birini anlamazsaniz, litfen yardim isteyiniz.

PedsQL Geng (13-18) Yorgunluk Izinsiz gogaltilamaz. Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
2/07 Tim haklan saklidir,

Gegtigimiz bir ayda sizin i¢in ne kadar problem vardi...

Hemen Hemen

GENEL YORGUNLUK (ile ilgili problemler...) Hg | hemen | Bazen | U0 | [0

¢ zaman
1. Yorgun hissediyorum 0 1 2 3 4
2. Fiziksel olarak zayif hissediyorum (gligsiiz) 0 1 2 3 4
3. Sevdigim seyleri yapmak igin ¢ok yorgun hissediyorum 0 1 2 3 4
4. Arkadaglarimla vakit gegirmek igin gok yorgun 0 1 2 3 4




hissediyorum

.[ 5. Bir seyleri bitirmekte zorlaniyorum 0 1 2 3 4
6. Bir seylere baglamakta zorlaniyorum 0 1 2 3 4
UYKU / DINLENME SIRASINDA YORGUNLUK o | sic | homen

. [ hemen Bazen

(lle ilgili problemler...) hi b [0
1. Cok uyuyorum 0 1 2 3 4
2. Gece boyunca uyumakta zorluk gekiyorum 0 1 2 3 4
3. Sabah uyandigimda yorgun hissediyorum 0 1 2 3 4
4. Cok fazla dinleniyorum 0 1 2 3 4
5. Cok fazla uyukluyorum 0 1 2 3 4
6. Yatakta gok fazla zaman gegiriyorum 0 1 2 3 4

Hermen Hemen

BILISSEL YORGUNLUK (ile ilgili problemler...) i | bamen | Gazen o] i

zaman
1. Dikkatimi bir seyler lizerinde toplamakta zorlaniyorum 0 1 2 3 4
2. Insanlarin bana ne sdyledigini hatirlamakta zorlaniyorum | 0 1 2 3 4
3. Az 6nce ne duydugumu hatirlamakta zorlaniyorum 0 1 2 3 4
4. Hizli dislinmekte zorlaniyorum 0 1 2 3 4
5. Az Once ne distindugumu hatirlamakta zorlaniyorum 0 1 2 3 4
6. Ayni anda birden gok seyi hatirlamakta zorlaniyorum 0 1 2 3 4

PedsQL Geng (13-18) Yorgunluk
2/07

PedsQL "

|zinsiz gogaltilamaz.

Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
Tlm haklari sakhidir.

Ad Soyad:
Tarih:
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