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Juvenil Idiyopatik Artritli Cocuklarin Ozellikleri ve Ailelerinin Egitim Gereksinimleri

The Characteristics of Children With Juvenile Idiopathic Arthritis and Training Needs of Their Families

Ozge Eda YILMAZ', Sinem YALNIZOGLU CAKA? Serap BALCI?, Isil ARY, Rahime KOC*

OZET

Arastirma, juvenil idiyopatik artritli ¢ocuklarin
Ozelliklerinin ve ailelerinin egitim gereksinimlerinin
belirlenmesi amaciyla yapildi. Tanimlayict ve kesitsel
tipteki arastirmanin evrenini Istanbul’da bir egitim ve
arastirma hastanesinin Romatoloji Klinigi’nde 2014-
2016 tarihleri arasinda izlenen tiim idiyopatik artritli
cocuklar, drneklemini ise arastirmaya katilmay1 kabul
eden ve se¢im kriterlerine uyan 109 ¢ocuk olusturdu.
Veriler arastirmacilar tarafindan hazirlanan “Bilgi
Formu” ile toplandi. Elde edilen verilerin
degerlendirmesinde ortalama ve yiizdelik kullanildi.
Arastirmaya katilan cocuklarin yas ortalamalarinin
9,5144,34 yil, hastalik siiresinin ise ortalama
23,63+25,63 ay oldugu bulundu. Ailelerin hastalikla
ilgili bilgi diizeyleri incelendiginde; g¢ogunlugunun
(%87,2) bilgi aldigi, ancak yeterince
bilgilendirildiklerini diisiinmedikleri (%68,8) saptandi.
Hastalikla ilgili bilgi veren saglik profesyonelinin
yalnizca %27,4’iintin hemsire oldugu belirlendi.
Cocugun bakimi ile ilgili bilgi eksikligi duyulan
konularin sirastyla; %80,8 ile ilaglarin kullanim sekli
ve yan etkileri, %77,1 ile hastalikla basa ¢ikma
yontemleri ve %76,1 ile egzersiz programlarinin siiresi
ve uygulanmasi oldugu saptandi. Ailelerin egitim
programlarinin kapsamini yeterli bulmadiklari, bilgi
eksikligini 6nemli bir sorun olarak gordiikleri, ayrica
hastaligin psikolojik etkileri ve bunlarla basa ¢ikma
konularinda bilgi gereksinimlerinin oldugu bulundu.

Anahtar Kelimeler: Juvenil Idiyopatik Artrit,
Cocuk, Aile, Hasta Egitimi

ABSTRACT

The aim of the study is to determine the
characteristics of children with juvenile idiopathic
arthritis and the training needs of their families. The
population of this descriptive and cross sectional study
consisted of children with idiopathic arthritis who
were followed up at the Rheumatology Clinic of a
training and research hospital in Istanbul between
2014 and 2016. The sample of the study consisted of
109 children who agreed to participate in the study
and met the inclusion criteria. The data were collected
with the "Information Form" prepared by the
researchers. The mean and percentage were used in
evaluating the data. It was found that the mean age of
the children participating in the study was 9.51+4.34
year and the mean duration of illness was 23.63+25.63
month. When the disease-related knowledge levels of
the families were examined, it was found that the
majority (87.2%) got information about the disease.
However, they did not think that they were informed
sufficiently (68.8%). It was determined that only
27.4% of the healthcare professionals giving
information about the disease were nurses. It was
found that the issues that the families felt lack of
information were the usage method of drugs and side
effects (80.8%), methods of coping with the disease
(77.1%), and duration and method of exercise program
(76.1%), respectively. It was determined that the
families found scope of the training programs as
inadequate, considered lack of knowledge as a major
problem, and the families had information needs about
the psychological effects of the disease and coping
with them.
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GIRIS VE AMAC

Artrit, cocukluk ve addlesan donemde en
sik karsilasilan kronik hastaliklardan biri
olmakla birlikte kisa ve uzun siireli sekellerin
nemli nedenlerinden biridir." Kronik artritin
pek cok nedeni ve ¢esidi mevcuttur ancak en
yaygin olan1 Juvenil Idiyopatik Artrit (JIA)
adi altinda gruplandirilmig olan artritlerdir.

Cocukluk  c¢agin  kronik  artritleri,
simiflandirma tutarsizligi nedeni ile karmagsik
bir alandir.’? Hastalik ilk olarak Avrupa
Romatizma Birligi (European League
Against Rheumatism (EULAR)) tarafindan

Juvenil Kronik  Artrit (JCA) olarak
isimlendirilmis, = Amerikan =~ Romatizma
Dernegi (ACR) tarafindan ise Juvenil

Romatoid Acrtrit (JRA) terimi
benimsenmistir. Son olarak Uluslararasi
Romatoloji Birligi (ILAR) daha evrensel bir
tanim olan Juventil Idyopatik Artrit (JIA)
terimini ortaya atmustir.””

JIA; 16 yasindan énce baslayip (juvenil) 6
haftadan uzun siiren, en az bir veya birden
fazla eklemi tutabilen artrit ve baska bilinen
bir etiyolojinin olmamasi durumudur. Bu
tabloya agr1 ve goz tutulumu da eslik
edebilir®” Bu simflandirmalar yapilirken
hastalik baslangi¢ tipinin belirlenmesi i¢in en
az alt1 aylik izlem gerekmektedir."®

JIA’da epidemiyolojiye iliskin kesin
kayitlar bilinmemektedir. Genel dagilim
diinya ¢apinda olmakla birlikte insidans ve
prevalanslar onemli farkliliklar
gostermektedir. Bunun en Onemli nedeni,
arastirilan  popiilasyonu etkileyen etnik
koken, immiinojenetik yatkinlik, cevresel
etkiler, verilerin ¢ok seyrek oldugu ve 6zel
bakima erisimin sl oldugu gelismekte
olan iilkelerdeki eksik  bildirimden
kaynaklanabilir.®  Amerikan ~ Romatizma
Dernegi verilerine gore her 1000 g¢ocuktan
birinde kronik artrit gdzlenmektedir.'® Her
hangi bir yasta orta ¢iksa da genel olarak
yasamin ilk alti ayinda gozlenmesi nadirdir.
Insidans ve prevalans belirlemeye yonelik
yapilan bir sistematik derlemede, oranlarin

100.000°de 1,6 - 23 arasinda degistigi, bu
oranin Kafkaslar ’da (Beyaz 1irk) 100.000’de
8,3 oldugu saptanmistir.~ Ayrica kiz
cocuklarda erkeklere oranla daha sik oldugu
goriilmiistir.™ Tiirkiye’de bu konuda kesin
veriler olmamakla birlikte yapilan bir
calismada 64/100.000 oldugu bulunmustur.*?

Pediatrik romatizmal hastaliklar, ¢gocugun
hayatin1 fiziksel, sosyal, duygusal, egitsel ve
ekonomik yodnden etkilemektedir.® Yapilan
calismalarda da ¢ocuklarin genellikle akut ve
kronik agr1, hareket kisithligi, sabah katiligi,
psikolojik sorunlar, biliylime geriligi, goz
sorunlari, serbest zamanlarim1 kisitlayan
hekim ziyaretleri, etkinliklere katilimin
azalmast ve okul devamsizligi gibi
problemler deneyimledikleri saptanm1$t1r.4'
1317 By problemler sadece cocugu degil ayn
zamanda tiim aileyi etkilemektedir. Literatiir
incelendiginde kronik hastalikli ¢ocuga sahip
ebeveynlerin, siklikla kaygi problemleri,
fiziksel problemler, biligsel sorunlar ve
cocuklarmin hastaligindan dolayr giinliik
olaylar tizerinde kontrol eksikligi gibi
problemler yasadiklari bildirilmistir, °-%%
Bununla birlikte ailenin islevselligi ¢cocugun
hastaliginin ~ gidisatin1  6nemli  Olciide
etkilemektedir. Ailenin tedavi ve bakima
etkin bir gsekilde katilimimin saglanmasi
oncelikle egitim ve bilgilendirmenin uygun
sekilde yapilmasi ile gerceklesir.

Hastanin ve ailesinin, ihtiyaglarin1 ve
beklentilerini saglik hizmetlerinin sunumuna
dahil etmek bugiinin saghk bakim
kalitesinde Onemli bir gdsterge haline
gelmistir.  Hemsire, ¢ocugun agrisinin
azaltilmasi, uygun ilag ve egzersiz tedavisine
tesvik edilmesi, genel saglik durumunun
tyilestirilmesi, uyumun kolaylastirilmas1 vb.
konularda girisimlerde bulunmalidir.

Bu c¢alisma, juvenil idiyopatik artritli
cocuklarin sosyo-demografik ozellikleri ve
ebeveynlerinin gereksinimlerini belirlemek
amaciyla tamimlayic1 ve kesitsel nitelikte
gerceklestirildi.
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ailelerinin
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kullandiklar1 alternatif tip yOntemleri
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v’ Hastalar ve ailelerinin giinliik yasam
aktivitelerinde sorun yasadiklar1 durumlar
nelerdir?

v/ Hastalar ve ailelerinin, hastalikla ve
bakimla ilgili egitim ihtiyact duydugu
konular nelerdir?

MATERYAL METOT

Tanimlayic1 ve kesitsel nitelikte olan
aragtirmanin evrenini, Istanbul’da bir egitim
ve aragtirma  hastanesinin  Romatoloji
Klinigi’nde arastirmanin yapildigi tarihlerde
izlenen tim juvenil idiyopatik artritli
cocuklar, oOrneklemini ise arastirmaya
katilmay1 kabul eden ve secim Kkriterlerine
uyan 109 ¢ocuk olusturdu.

Arastirmaya dahil olma kriterleri;

v' Tanmi kriterlerine gore ¢ocuga JRA tanisi
konmus olmasi,

v’ Herhangi  bir
bulunmamasi,

iletisim  sorununun

v' Caligmaya katilmaya goniillii olmasi

Veriler Istanbul’da bir egitim ve arastirma
hastanesinin  Romatoloji  Klinigi’nde 31
Aralik 2014 — 1 Haziran 2015 tarihleri
arasinda toplanmistir. Arastirmada 6rneklem
se¢cimine gidilmemis, calismaya katilmay1
kabul eden ve secim kriterlerine uyan 109
¢ocuk olusturdu.

Veriler, ¢ocuklarin ve ailelerinin sosyo-
demografik ozellikleri ve ailelerin egitim
gereksinimleri ile ilgili sorulardan olusan
“Bilgi Formu” ile toplandi. Formda; acgik ve
kapali uglu olmak iizere toplam 31 soru
bulunmaktaydi. Formlarin cevaplama siiresi
yaklasik 15 dakika siirdii.

Elde edilen verilerin analizi SPSS 20.0
(Statistical Package for Social Sciences)
programinda yapildi. Calisma  verileri
degerlendirilirken tanimlayic1 istatistiksel
metotlar (ortalama, standart sapma, frekans)
kullanilmistir.

(Calismaya baslamadan 6nce, 2014 yilinda
Istanbul 1li Bakirkdy Bolgesi Kamu
Hastaneler Birligi Kanuni Sultan Siileyman
Egitim ve Arastirma Hastanesi Etik
Kurulu’ndan etik kurul izni, Kanuni Sultan
Stileyman Egitim ve Aragtirma
Hastanesinden kurum izni, arastirmaya
almacak c¢ocuklarin ebeveynlerinden yazil
onamlar alind1.

BULGULAR VE TARTISMA

JIA  cocukluk déneminin en yaygin
goriilen, kisa ve uzun donemli birgok
engellilige yol acabilen, c¢ocukluk c¢ag1
kronik, enflamatuar romatolojik hastaligidir.
JIA tedavi edilmez ise ciddi sakatliklar ve
limlere yol acabilmektedir.®® JIA’nin
insidans1  diinyada 1-22/100.000 olarak,

prevalansi ise 8-150/ 100.000 olarak
belirtilmektedir.* Tedavi ve bakim programu;
farmakolojik tedaviyi, fiziksel ve is ugras
terapisi, konfor  Onlemleri, beslenme
yonetimi,  okul  aktivitelerine  uyum,
psikososyal destek ve ¢ocuk ve ailenin
egitimini igerir. 22,23
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Tammlayici Ozellikler Say1 %
Hast < insiveti Kiz 51 46,8
asta ¢ocugun cinsiyeti Erkek 58 53.2
OKur-yazar degil 5 4,6

Ilkokul 34 31,2

Annenin 6grenim durumu Ortaokul 23 211
Lise mezunu 36 33,0

Universite mezunu 11 10,1

.. Calismiyor 85 78,0
Annenin is durumu Calistyor 24 22
Iyi 43 39,4

. Orta 61 56,0
Ekonomik durumu Kétii 5 46
Sashk i . Var 105 96,3
aghk giivencesi Yok 4 3.7
Cekirdek aile 95 87,2

Aile tipi Genis aile 13 11,9
Pargalanmus aile 1 0,9

. . R Var 22 20,2
Ailede romatizmal hastalik dykiisii Yok 87 79.8
Anne 7 31,8

Baba 7 318

Romatizmal hastalik bulunan kisiler (n=22) Amca 3 13,6
Anneanne 2 91

Dede 3 136

. . Var 14 12,8

Cocukta eslik eden baska hastaliin olmasi Yok 95 87.2
o . Gidebiliyor 84 771
Cocugun okula gitme durumu Gidemiyor o5 22.9
o S, R . Evet 104 954
Cocugun hastaligi icin diizenli takibe gitme Hayir 5 4.6
. L. ) L Ekonomik durum 3 60,0
Diizenli takibe gitmeme nedeni (n=5) Ailevi nedenler 5 400

Tablo 2. Cocuk ve Ailesine Ait Tamimlayici Baz1 Ozellikler

Original Article

Min-Max Ort+SS

Cocuk yas (y1l) 1-18 9,51+4,35

Anne yasi (yil) 19-58 37,30+7,44

Ailenin ¢ocuk sayisi 1-8 2,61+1,27

Hasta cocugun sirasi 1-6 1,81+0,95

Cocugun hastalik siiresi (ay) 1-120 23,63+25,63
Cocuklarin yas ortalamasi1 9,51+4,35 yil, derlemede; JIA goriilme yasinin ortalama

annelerin yas ortalamasi ise 37,30+7,44 yild1.
Ailedeki cocuk sayisi ortalama 2,61£1,27
olup, cocuklarin hastalik siireleri ortalamasi
ise  23,63£25,63 ay olarak bulundu.
Calismaya katilan ¢ocuklarin = %53,2’si
(n=58) erkek, 9%46,8’1 (n=51) kiz idi
Literatiirde ise JIA’nin siklikla 5-15 yas
arasinda, kiz cocuklarinda daha sik goriildiigi
bildirilmektedir.?**® JiA’nin prevelans: ve
insidanst ile ilgili yapilan bir sistematik

8,2 yil oldugunu belirlenmistir.**

(Caligmaya katilan annelerin ¢ogunlukla
ilkokul mezunu (%31,2) oldugu, caligmadig:
(% 78), ailenin ekonomik durumunun orta
(%56) oldugu saptandi. Ailelerin
%96,3’1iniin saglik giivencesi oldugu ve aile
tipinin ¢ekirdek aile (%87,2) oldugu
belirlendi.
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Bireylerin %79,8’inin ailesinde
romatizmal hastalik dykiistiniin bulunmadigi,
%20,2’sinin ailesinde romatizmal hastalik
Oykiisiine sahip bireyin bulundugu ve bu
bireylerin de c¢ogunlukla anne (%31,8) ve
baba (%31,8) oldugu saptandi.

Aragtirmada okul ¢ag1 ¢ocuklarinin
%77,1” inin okula devam ettigi belirlenmistir.
8-14 yas arasindaki 45 JIA'1 ve saglikli geng
arasindaki egitimsel farkliliklarin arastirildig
prospektif ¢alismada, JIA ve akranlar1 olan
genclerin  arasinda akademik yeterlilik
acisindan bir fark olmadigi sap‘[anmlstlr.z7
Lise mezunlarimin, caliganlarin  veya
istthdam arayanlarin orani her iki grupta da
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esit olarak bulunmustur. Ancak JIA’h
gocugun tedavi, kontrol ya da alevienmeler
nedeniyle okul devamsizligin  artmasi
akademik bagarisin1 olumsuz etkileyebilir.
Yar1 zamanli okul ve okula 6zel ulasim
saglanmasi ve alevlenme donemlerinde evde
6zel dgretmenler yararli olabilir.? Ailelere
bu dogrultuda oOrnekler verilerek, ¢ocugun
egitimini desteklemeleri ve
endiselenmemeleri sOylenebilir.

Ailelerin %  95,4’linlin  ¢ocugunun
hastalig1 icin diizenli takibe gittigi takibe
gidemeyenlerin ise ekonomik durum (% 60),
ailevi nedenlerden (%40) dolay1 oldugu
saptandi.

Tablo 3. Ailenin Cocugun Hastalig1 Hakkindaki Bilgi Durumlarinin Dagilimu.

Ailelerin Bilgi Durumlar: Say1 %
Tamamen iyilesen bir hastalik 16 14,7
g?;;?llcl:;;l;kkmdaki Siirekli tedavi gerektiren bir hastalik 71 65,1
Zaman zaman sikayetsiz seyreden bir hastalik 22 20,2
Cocugun hastahg ile ilgili bilgi ~ Alan 95 87,2
alma durumu Almayan 14 12,8
Hekim 92 84,4
Gorsel ve yazili medya 77 70,6
Hemsire 20 27,4
Fizyoterapist 6 6,3

Bilgiyi kimden aldig1 (n=95)

Tablo 2. Ailenin Cocugun Hastalig1 Hakkindaki Bilgi Durumlarinin

Dagilim1 (n=109) (Tablo devam)

Hastalar ve hasta yakinlari 6 6,3
Ilaglarin dogru kullanimi ve yan etkilerini bilme 88 80,8
Hastalikla basa ¢ikma yontemleri 84 77,1
Egzersiz programlarinin siiresi ve uygulanmasi 83 76,1
*Cocugun bakimu ile ilgili bilgi Eklemleri koruma yontemleri 65 59,6
eksikligi duyulan konular Istirahat ve aktivitenin siiresi ve uygulanmasi 65 59.6
Travmalar1 6nlemede alinacak 6nlemler 46 422
Ilik ve soguk uygulamalarin yapilma zamani ve 27 24,8
sekli
Ailenin yeterince Bilgilendigini distiniiyor 34 31,2
bilgilendirildigini diisiinmesi Bilgilenmedigini diigiinityor 75 68,8
. e Bilgisi yok 41 37,6
Llizllé::adr:; grz%l:] etkileri ile ilgili AZ%iIgBi/S_i v_ar. 55 505
Yeterli bilgisi var 13 11,9
Yan etkilerden dolayi ¢cocugun Evet 9 8,3
kullandig ilaglar1 biraktirma Hay1r 100 91,7
*Birden fazla segenek isaretlenmigtir.
Ailelerin hastalik hakkindaki diistinceleri oldugunu, %14,7’sinin ¢ocugunun

incelendiginde; %065,1’inin  siirekli tedavi
gerektiren bir hastalik oldugunu, %20,2’sinin
zaman zaman ataklarin oldugu bir hastalik

hastaliginin tamamen iyilesebilen bir hastalik
oldugunu diisiindiikleri belirlendi.
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Ailelerin  %87,2’sinin  hastalikla 1ilgili
bilgiyi sirasiyla hekimden, %70,6’sinin
gorsel ve yazili medyadan, %27,4{inlin
hemsireden, %6,3’linlin fizyoterapistten ve
%06,3’1lintlin de hastalar ve hasta yakinlarindan
aldigr saptandi. Hemsirelerin bilgi alma
konusunda 3. sirada yer almasi danismanlik
ve egitici rollerinin yeterince ©6n plana
citkmadigmi gostermektedir. Bir calismada
hemsirelerin ¢ogunlugunun hastalara egitim
icin olmast gerekenden kisa zaman
ayirdiklart belirtilmistir.”® Ayrica bilgi alan
aileler cogunlukla aldiklar1 bilgiyi yeterli
bulmadiklarii ifade etmislerdir. Bu durum
beklenen yardimin tam anlamiyla
verilmedigini  gOstermektedir. Bagka bir
calismada romatoid artritli hastalara ve
ailelerine  uygulanan  planli  egitimin
semptomlar1 yonetmede etkili oldugu tespit
edilmistir.?® Diger bir ¢alismada ise yaptiklari
calismada ise hastaya daha fazla bilgi
verilmesinin 0z yeterliliklerine olumlu katki
sagladigi, daha saglhikli  davramislarda
bulundugu ve hastalikla ilgili daha 1iyi
sonuglar elde edildigi saptanrmstur.30 Bu
nedenle hemsire, ailelerin egitiminde dnemli
rollerinden biri olan egitici ve danmigmanlik
roliinii etkin bir sekilde kullanmalidir.

Ailelerin % 68,8’inin ¢ocugunun hastaligi
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yeterince bilgisinin oldugunu diistindiikleri
saptandi. Ailelere ve ¢ocuklara sik kullanilan
artrit ilaglari, gastrointestinal, renal, hepatik
yan etkileri, aile ve ¢ocuga anlatilmalidir.”
JIA’li cocuk ve adolesanlarm fiziksel
aktivitelerinin akranlarina gore az oldugunu
bulunmustur.31 Baska bir calismada ise
¢ocuklarin %53 oraninda eklem deformitesi
gorildiigi ve buna baghh giinlik yasam

aktivitelerinde kisithilik olustugu
bildirilmektedir.*®> Egzersiz  programlari
eklem hareketliligini ve kas giiclini

korumak, deformiteleri  Onlemek  i¢in
6nemlidir.”? Hastaligmmn prognozunda ilag
yOnetiminin, egzersizin ve  psikolojik
faktorlerinin  onemi  bilinmesine karsin
ailelerin ¢ok yiiksek oranlarda bu konuda
bilgi eksikligi yasamas1 digiindiriciidiir.

Egzersiz  programi ¢ocuk ve aileye
Ogretilmeli, diizenli egzersizin  Onemi
vurgulanmalidir.

Ailelerin % 80,8’inin, ilaglarin kullanim
sekli ve yan etkileri, %77,1’inin hastalikla
basa ¢ikma yontemleri, %76,1’inin egzersiz
programlarinin siiresi ve uygulanmasi, %
59,6’smin istirahat ve aktivitenin sliresi ve
uygulanmasi ,%59,6’simin eklemleri koruma
yontemleri, %42,2’sinin travmalar1 6nlemede
almacak onlemler % 24,8’inin 1lik ve soguk

ile ilgili yeterince bilgilendirilmedigin uygulamalarin yapilma zamani ve sekli ile
cocuklarinin kullandiklar1 ilaglar ile ilgili, ilgili cocugun bakiminda eksiklik
%50,5’inin az bilgisi oldugunu, %37,6’simnin hissettikleri belirlendi.
bilgisinin  olmadigini, %11,9’unun ise
Tablo 4. Ailelerin ve Cocuklarin Yasadiklar1 Sorunlarin Dagilimi (n=109)
Ailelerin ve Cocuklarin Yasadiklar: Sorunlar Say1 %
Hastalikla ilgili bilgi eksikligi 78 71,5
Diger sorumluluklarimi aksatmak 65 59,6
Kendime zaman ayiramamak 61 56,0
Ailenin Yasadig1 Sorunlar Baskalarindan destek alamamak 60 55,0
Bakimin getirdigi yiik ve yorgunluk 51 46,8
Sosyal yasamdan uzaklasmak 42 38,5
Maddi sikintilar 31 28,4
Hastaliga bagl agrilarinin olmasi 92 84,4
Stiirekli ilag kullanma gereksinimi 88 80,7
*Cocugun hastahkla ilgili \S(eterlll vcle( ergfll l::(eslinmede bozulma gg Z?g
sikintilariy/sorunlari (.).sya .a t1V1t§ ere katlamamast !
Diizenli egzersiz yapilamamasi 71 65,1
Psikolojik problemler 59 54,1
Oz bakim gereksinimlerini kargilayamamasi 48 440
Cocugun psikolojik destek alma | Evet 7 6,4
durumu Hayir 102 93,6

*Birden fazla se¢enek isaretlenmigtir.
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Bireylerin hastalik ve bakimi ile ilgili
olarak yasadigi sorunlar sirasiyla, hastalikla
ilgili bilgi eksikligi, diger gorevlerini
aksatmasi, kendisine zaman ayiramamasi,
baskalarindan yardim alamamasi, fiziksel
bakimin getirdigi yiik, toplumsal yasamdan
uzaklagma,  parasal sikintilardir. Bunun
yaninda c¢ocuklarin yasadigi en Onemli
sorunlarin; hastaliga bagl agrilarinin olmasi,
siirekli ilag kullanma gereksinimi, yeterli ve
dengeli  beslenmede  bozulma,  sosyal
aktivitelere katilamama, diizenli egzersiz
yapamama, psikolojik problemler (%54,1)
(n=59) ve 0z bakim gereksinimlerini
kargilayamamasit  %44,0 (n=48) olarak
belirlendi.

Ailelerin % 6,4’linlin (n=7) ise ¢ocugunun
hastaligindan dolay1 psikolojik destek aldigi,
%93,6’sinin  (n=102) destek almadig1
saptandi.

JIAl1 gocuklar sosyal kabul gii¢liigii riski
altinda olduklarindan diger bir sikint1 olan
hastalikla ~ basa ¢ikma  yOntemlerinin
gelistirilmesi, cocugun psikolojik durumunda
da anahtar rol oynamaktadir.™®* Kronik
hastaliklara ikincil olarak gelisen psikolojik
sorunlarin prevalanst % 10-30’dur. Bunlar
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uyum sorunlarindan  depresyona kadar
varabilen ve ¢ocugun tiim dis diinya ile
baglantilarinin kopmasina neden olan agir
duygusal sorunlar olabilir.** Cocukta bulunan
kronik bir hastalik tiim aile bireylerinin
yasamlarin1 olumsuz yonde etkiler ve stres
yasamalarina sebep olur. Siiregelen hastalik
hali anne-babanin is giiciinii, ekonomik
durumunu  dolayisiyla aile iliskilerini
olumsuz ydnde etkileyecektir. Ozellikle
bakim verici roliinde olan anneler fiziksel,
duygusal ve sosyal yiikii olduk¢a fazla
yasamaktadirlar.®®  Arastirmada cocuklarin
hastaliklar1 ile ilgili yasadiklar1 sikintilarin
basinda hastaliga bagli agrilarinin olmasi
gelmektedir.  JIA’li  cocuklarin = %75
belirtiler bagladiktan sonraki ilk iki y1l i¢cinde
tutulan eklemlerde erozyonlar1 ve agr
yakinmalar1 deneyimlemektedir. 3538 Yapilan
calismalarda kronik agrinin addlesanlarin
benlik saygisi, arkadas iligkileri ve sosyal
gelisimlerini olumsuz etkiledigini
bildirmislerdir.39'40Agr1n1n tamamen
gecirilmesi miimkiin olmayabilir. Amag
agriyt cocugun tolere edebilecedi diizeye
indirme ve giinliik yasam aktivitelerini tolere
etmesidir.??

SONUC VE ONERILER

Sonug¢ olarak JIA cocugun fiziksel,
psikososyal, biligsel gelisimini ve yasam
kalitesini etkilediginden hemsirelik
uygulamalarinda temel ama¢ c¢ocuk ve
ailenin hastaliga uyumunu saglamak, yasam
kalitesini  yiikseltmek ve  olusabilecek
sekelleri onlemek olmalidir. Cocuk ve aile
psikososyal destek almalar1 konusunda tesvik
edilmeli, bakim planinda ise agrinin
azaltilmasi, inflamasyonun baskilanmasi,
eklemlerin korunmasi, egzersiz programi,

yeterli  beslenmenin  saglanmasi, okula
devamin  saglanmasi, ilaglarin  diizenli
kullanimi1  yer almalidir. JIA’li gocugun
tedavi ve bakim programi aile merkezli,
toplum temelli olmalidir. Tedavi siirecine
arkadas, akraba ve Ogretmenler de dahil
edilmelidir. Ekip multidisipliner olmali,
¢ocuk romatoloji uzmani, hemsire, fizik
tedavi uzmani, sosyal hizmet uzman,
psikolog, goz hekimi, dis hekimi, diyetisyen
ve ortopedik cerrah yer almalidir.
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