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OZET

Sistemik Lupus Eritematozus Tanih Cocuklarda Grup Egzersiz Programinin
Etkinliginin Degerlendirilmesi

Amag: Bu ¢alismanin amaci, sistemik lupus eritematozuslu (SLE) ¢ocuklarda grup
egzersiz programinin fiziksel kapasite, yasam kalitesi, agr1 ve hastalik aktivitesi {izerine
etkilerinin degerlendirilmesidir.

Gerec¢ ve Yontem: Cocukluk ¢agi baslangicli SLE tanisi ile takip edilen 18 yas alt1
30 hasta degerlendirildi. Degerlendirilen hastalardan 4’1 ¢alismadan dislandi. 26 hasta,
goniilliiliik esasina gore gozetimli ve ev egzersizleri gruplarina ayrildi. Ev egzersizi
verilen gruptan 5 hasta, gozetimli egzersiz grubundan ise 1 hasta caligmayi
tamamlayamadi. Her iki grupta 10’ar hasta olmak {izere toplamda 20 hastanin verileri
analiz edildi. Gruplardaki hastalar uygulama dncesi ve sonrasi 6 dakika yiirtime testi (6-
DYT), Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Olgegi (CIYKO), Viziiel Analog Skala (VAS) ve
Sistemik Lupus Eritematozus Hastalik Aktivitesi Indeksi (SLEDAI) ile degerlendirildi.

Bulgular: Sosyodemografik degiskenlerde, gruplar arasinda anlamli bir fark
saptanmadi. Mukokutandz tutulumda ve baslangic SLEDAI skorunda gruplar arasi
anlamli fark bulundu. Gozetimli egzersiz programi grubunda 6-DYT mesafesinde,
CIYKO fiziksel saglik alt 6lgeginde ve toplam puanda anlamli artis saptandi. Gdzetimli
egzersiz grubunda aktivite sirasindaki agr1 (VAS skoru) azaldi. lyilesen parametreler
arasinda yapilan korelasyon analizinde istatistiksel olarak anlamli bir iliski bulunmadi.
Ev egzersizleri yapan grupta 6-DYT ve diger 6l¢eklerde anlamli fark saptanmadi. Her iki
grupta da hastalik aktivitesinde anlaml bir degisiklik saptanmadi. Gruplar aras1 egzersiz
oncesi-sonrasi farklarda istatistiksel olarak anlamli degisiklik saptanmada.

Sonu¢: Cocukluk ¢agi SLE’li hastalarda gdzetimli egzersiz programi, hastalik
aktivitesini artirmadan fiziksel kapasite ve yasam Kkalitesi iizerinde olumlu etkiler
gostermistir. Ancak gozetimli ve ev egzersizi yapan gruplar arasinda anlamli fark
saptanmamis olup, egzersizin etkilerini netlestirmek i¢in daha biiyiik 6l¢ekli calismalara
ithtiyag vardir.

Anahtar sozciikler: 6 Dakika Yiriime Testi, Egzersiz, Cocukluk Cagi Baslangich
Sistemik Lupus Eritematozus, Yasam Kalitesi
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ABSTRACT

Assessment of the Effectiveness of Group Exercise Program in Children Diagnosed
with Systemic Lupus Erythematosus

Objective: This study aimed to evaluate the effects of a group exercise program on
physical capacity, quality of life, pain, and disease activity in children with systemic lupus
erythematosus (SLE).

Materials and Methods: 30 patients under the age of 18 diagnosed with childhood-
onset SLE were evaluated. Among them 4 patients were excluded. The remaining 26
patients were assigned to supervised or home-based exercise groups based on voluntary
participation. 5 patients from the home-based exercise group and 1 from the supervised
group did not complete the study. Data from 20 patients (10 per group) were analyzed.
Both groups were assessed before and after the intervention using the 6-Minute Walk
Test (6-MWT), Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL), Visual Analog Scale
(VAS), and Systemic Lupus Erythematosus Disease Activity Index (SLEDAI).

Results: No significant sociodemographic differences between groups. There was
a significant difference between the groups regarding mucocutaneous involvement and
baseline SLEDALI scores. In the supervised group, significant improvements were found
in 6-MWT, PedsQL physical health subscale, and total score. Activity-related pain (VAS
score) decreased in this group. No significant correlations were found among improved
parameters. The home exercise group showed no significant changes in any measures.
Disease activity remained unchanged in both groups. No significant between-group
differences were found in pre- and post-intervention changes.

Conclusion: Supervised exercise improved physical capacity and quality of life
without increasing disease activity in childhood-onset SLE. However, no significant
difference was observed between supervised and home-based exercise groups. Larger-
scale studies are needed to better define the effects of exercise in this population.

Keywords: 6 minute walking test, Exercise, Childhood-Onset Systemic Lupus
Erythematosus, Quality of Life



1. GIRIS ve AMAC

Cocukluk ¢ag1 baslangiclt sistemik lupus eritematozus (SLE), 18 yasindan once
ortaya c¢ikan ciddi, multisistemik, otoimmiin, inflamatuvar bir hastaliktir. Hastalik,
degisen siddette seyredebilir, niiksedip remisyon gegirebilir ve dngoriilemeyen bir dogal
seyir izleyebilir.! Y1lda 100.000 ¢ocuk basina bildirilen 0,3-0,9 insidans ve 100.000 ¢cocuk
basina 3,3-24 yayginlhigi ile cocukluk ¢ag1 baslangicli SLE nadir bir durumdur.? Yetigkin
baslangicli SLE ile karsilagtirildiginda, ¢ocukluk c¢agi baslangicli SLE daha agresif bir
seyir gosterir. Yiiksek hastalik aktivitesi ve kortikosteroidler ile diger immiinsiipresif
ilaglar da dahil olmak {izere daha fazla ila¢ kullanimi, hastaligin iligkilendirildigi artmis
morbidite ve mortaliteye katkida bulunur. Ayrica, daha siddetli organ tutulum belirtileri,
tan1 aninda daha fazla hasarin varligi ve renal, kardiyovaskiiler ve noropsikiyatrik
tutulumun daha yiiksek insidansi ile karakterizedir.?

Bircok caligma, SLE’li hastalarin genel niifusa kiyasla azalmis kardiyopulmoner
fonksiyon, azalmis kas giicii, diistik ruh hali, siddetli yorgunluk, tekrarlayan eklem agrisi,
kotii uyku kalitesi ve diisiik yasam kalitesine sahip oldugunu gdstermektedir.*”’

Fiziksel aktivitenin genel olarak saglik iizerindeki olumlu etkileri oldukca
belirgindir. Diinya Saglik Orgiitii (DSO), tiim yetiskinlerin haftada 150-300 dakika orta
siddetli veya 75-150 dakika yogun siddetli aerobik aktivite; tim ¢ocuk ve ergenlerin hafta
boyunca giinde en az ortalama 60 dakika orta-siddetli yogunlukta ¢cogunlukla aerobik
fiziksel aktivite ile haftanin en az 3 giinii kas ve kemikleri giiglendiren aktivite yapmasini
onermektedir.® SLE’li ¢ogu hasta énemli bir siireyi sedanter aktivite ile gegirir ve bu
nedenle DSO’niin egzersiz hedeflerine ulasamaz.”!°

Cocukluk cag1 baslangicli ve yetiskin SLE’li hastalar, fiziksel olarak pasif bir
yasam tarzina sahip olduklarinda, fiziksel olarak pasif olan kontrol gruplariyla
karsilagtirildiginda daha diisiik aerobik kapasiteye ve saglikla ilgili yasam kalitesine sahip
oldugu goriilmektedir. Yetersiz fiziksel aktivitenin, SLE hastalarinda kontrol grubuna
kiyasla fizyolojik kapasite ve saglikla ilgili yasam kalitesinde daha biiytlik bir bozulmaya
neden olabilecegi dne siiriilmektedir.® Bu baglamda, egzersiz SLE’de fiziksel yetersizligi
karsilamak i¢in potansiyel bir farmakolojik olmayan terapétik strateji olarak ortaya
cikmigtir.! 12

2023’te Avrupa Romatizma Birligi (EULAR), SLE’nin non-farmakolojik yonetimi



icin “SLE hastalarinda, fiziksel egzersiz sonucglarimi ve saglikta yasam kalitesini
iyilestirmek amaciyla hasta egitimi ve kendi kendine yonetim destegi diisiiniilmelidir.”
seklinde oneride bulunmustur. Ek olarak “SLE hastalarinda, aerobik egzersiz, aerobik
kapasitenin arttirilmasi, yorgunlugun ve depresif semptomlarin azaltilmasi igin
diisiiniilmelidir.” énerisi sunulmustur.'?

Son yillarda bir¢cok ¢aligma ile, erigkin SLE hastalarinda egzersiz programlarinin
etkisi degerlendirmistir. Literatiirde ¢ocukluk c¢ag1 baslangighi sistemik lupus
eritematozus hastalarinda egzersiz uygulamalarinin sonuglarina dair ¢ok az sayida
calisma bulunmaktadir.

Calismamiz ¢ocukluk ¢agi baslangicli SLE hastalarinda grup egzersiz programinin
hastalarin fiziksel kapasite, yasam kalitesi, agr1 ve hastalik aktivitesi iizerine etkilerini

arastirmak amaciyla planlandi.



2. GENEL BIiLGILER

2.1. Cocukluk Cagi Baslangich Sistemik Lupus Eritematozus
2.1.1. Tamim

Sistemik lupus eritematozus (SLE), niikleer ve sitoplazmik antijenlere karsi
yonlendirilen otoantikorlarin {iretimi ile karakterize, kronik bir otoimmiin hastaliktir. Bu
durum, cesitli organlar1 etkileyebilen bir dizi farkli klinik ve immiinolojik anormallikle
birlikte, niikseden ve remisyona giren bir klinik seyirle karakterizedir.!* 18 yasindan 6nce
baslayan hastalik ¢cocukluk ¢agi baslangicl veya pediatrik lupus/juvenil SLE olarak kabul
edilir.”® Cocukluk ¢ag1 baslangicli SLE, klinik ozellikler agisindan eriskin dénemde
goriilen SLE’ye benzemekle birlikte eriskin SLE hastalarina gére daha siddetli klinik
fenotipe, tanida daha yiliksek organ hasar1 prevalansina ve daha fazla komplikasyon

riskine sahiptir.'®

2.1.2. Tarihce

Lupus kelimesi Latince’de kurt anlamina gelir. 1180 yilinda ilk kez Ruggero
Frugardo Rogerius tarafindan kullanilan lupus terimi, Orta Cag’dan itibaren alt
ekstremitelerde genellikle iilserli lezyonlarla karakterize edilen ¢esitli hastalik tiirleri i¢in
belirsiz bir sekilde kullanilmistir. SLE’nin modern tip literatiirlindeki tanimi ve
anlasilmasi, 19. yilizyilin ortalarina dayanmaktadir. Hastaligin ilk ayrmtili klinik
aciklamalarindan biri, 19. yiizyilin ortalarinda Fransiz dermatolog Pierre Cazenave
tarafindan yapilmistir. Fransiz dermatolog Pierre Cazenave, ilk kez “lupus eritematozus”
terimini kullanmigken, 1872’de Kaposi, baz1 hastalarin eklem belirtileri ve ¢esitli ciddi
konstitiisyonel semptomlar gosterdigini saptayarak lupusun sistemik bir hastalik
oldugunu gostermistir.!”

1946’da M.M. Hargraves, lupuslu hastalarin kemik iliginde lupus eritematozus
hiicrelerinin varligini rapor etmistir. 1952 yilinda Louis Brunsting, dissemine lupus
eritematozus; aynt yil J.R. Haserick ise sistemik lupus eritematozus terimini
kullanmigtir.!”

Cift sarmallt DNA (dsDNA)’ya kars1 otoantikorlar 1957°de kesfedilmistir. SLE i¢in

0zglin kabul edilen Smith antijenine (Sm) kars1 gelisen anti-Sm otoantikoru, 1966’da



tespit edilen ilk anti-ekstrakte edilebilen niikleer antijen (ENA)’dir. Daha sonra ekstrakte
edilebilen diger niikleer antijenler olan, riboniikleoproteinler (RNP), SSA/Ro, SSB/La,
topoizomeraz 1 (Scl-70), Jo-1 ve PM1 tanimlanmistir.'®

1894°te, Payne’in kinin kullanmasiyla lupus tedavisinde antimalaryal ilaclarin ilk
kullanim1 gerceklesmistir. 1951°de Francis Page, 18 hastadan 17’sinde mepakrinin
etkinligini rapor etmistir. Hidroksiklorokin kullanimina dair ilk seri, Lewis tarafindan
1956°da bildirilmistir. Antimalaryaller birgok olumlu etkisi nedeniyle, SLE tedavisinin
temelini olusturmustur.'’

Kortizon’un Philip Showalter Hench tarafindan kesfi ve buna bagl olarak
gelistirilen sentetik kortikosteroidler, lupus eritematozus tedavisini Onemli Olciide
etkilemistir.!” Giiniimiizde, glukokortikoidler hala SLE tedavisinde kullanilmaktadur.

SLE’de siklofosfamid ilk kez 1954°te Dubois tarafindan; azatiyoprin ise Cruchaud
ve arkadaglar tarafindan 1967°de kullamlmstir.’®*' Mikofenolat mofetilin etkinligi
biiyiik 6l¢ekli randomize kontrollii denemelerde 2005 ve 2009°da bildirilmistir.?>*}

20. ylizyilin sonunda, ilk biyoterapiler ve hedefe yonelik tedaviler kesfedilmistir.
Rituksimab, 2001°de ilk kez SLE’de kullanilmaya baslanilmistir.* 2001°de SLE’de B
lenfosit stimiilatdrlerinin diizeyinde 6nemli artis gosterilmistir.?® Belimumab, B lenfosit
stimiilatorlerine karg1 tamamen humanize edilmis bir monoklonal antikor olup, randomize
faz I1I kontrollii denemelerde etkili oldugu gosterilmistir.?® Belimumab, su anda SLE i¢in

onaylanmis tek biyolojik ajandir.

2.1.3. Epidemiyoloji

SLE’li tim hastalarinin yaklasik %10-20’s1 cocukluk doneminde tani alir. Farkl
cografi bolgelerde yapilan epidemiyolojik ¢caligmalarda birbirinden farkli veriler olmakla
birlikte, cocukluk ¢agi baslangi¢li SLE’ nin insidans1 yilda 100.000 kisi basina 0,3 ile 0,9
arasinda, prevalansi ise 100.000 kisi basina 3,3 ile 24 arasinda degismektedir.’

Cocukluk cagi baslangicli SLE’de hastalik genellikle 12 ile 18 yas arasinda ortaya
c¢ikar, 10 yasindan dnce nadir, 5 yasindan &nce ¢ok nadir goriiliir.!> Cocuklarda SLE
teshisinin ortalama tan1 yas1 12.1°dir. ¥/

Cocukluk ¢ag1 baglangicli SLE’de kiz/erkek orani, yasamin ilk on yilinda hastalik
baslangiciyla 4:3 iken, ikinci on yilda 4:1 dir. Erigkin baslangi¢li SLE’de ise kadin/erkek
orant 9:1 olup 50 yasindan sonra baslayan SLE’de bu oran 5:1°dir.?® SLE’deki kadin



baskinliginin cinsiyet hormonlari (6stradiol), genetik (X kromozumu iizerinde hastalikla
iligkili duyarlilik genleri varligi), epigenetik ve bagirsak mikrobiyotas1 arasindaki
kompleks bir etkilesimden kaynaklanabilecegi diisiiniilmektedir.’® SLE erkeklerde
kadinlardan daha ileri yasta teshis edilmesine ragmen, erkek SLE hastalarinda teshis
stireci, erkeklerde klinik belirtilerinin daha siddetli olmasindan dolay:1 kadinlara kiyasla
daha kisa olmaktadir. Erkek SLE hastalarinin kadinlara kiyasla daha fazla hastaneye
yatma olasiligt mevcuttur. Erkeklerde kilo kaybi, osteonekroz, lupus nefriti, venodz
tromboz, lenfadenopati, splenomegali ve pulmoner fibrozis goriilme orani daha yiiksektir.
Kadin hastalarda ise inflamatuar dokiintii, alopesi, Raynaud fenomeni ve artrit goriilme
olasilig1 daha yiiksektir. Erkek SLE hastalar1 kadinlara kiyasla, tedaviye daha direngli,
daha fazla komorbiditeye sahip ve daha yiiksek mortalite riski tastyan gruptur.

2.1.4. Etiyoloji

SLE’nin etiyolojisi karmasiktir, hastalifin gelisiminde genetik yatkinlik ile birlikte
cesitli cevresel faktorlerin etkilesimini iceren multifaktoriyel bir etkilesimin rol oynadigi
diisiiniilmektedir. SLE’de genetik 0Ozelliklerin rolii, atipik hastalik seyri gdsteren

monogenik lupus olgularinin tanimlanmasiyla daha belirgin hale gelmektedir.>!

2.1.4.1. Ailesel Yatkinhk

SLE’nin aile i¢inde sik goriilmesi ve dizigotik ikizlere kiyasla monozigotik
ikizlerde gozlemlenen goreceli riskte dnemli bir artig, genetik yatkinligin etkisini giiglii
bir sekilde gostermektedir; ikizlerde konkordans oran1 monozigotik ikizlerde %24 ve
dizigotik ikizlerde %2 olarak rapor edilmistir.3>3

SLE vakalarinin ¢ogunun poligenik oldugu gosterilmistir. Nadir goriilen, klinik
olarak ciddi bir hastalik formu olan ve yasamin erken dénemlerinde (<5 yas) ortaya ¢ikan
monogenik/Mendelian lupus olgular1 da bildirilmistir. En az 35 genin lupus veya lupus
benzeri hastaliklara neden olmakla iliskilendirildigi bilinmektedir.** Monogenik lupus ile
iligskilendirilen genlerden kompleman sisteminin eksiklikleri ile iligkili genler, monogenik
lupusun ana nedenidir. Ekstraselliler DNAaz’daki mutasyonlar da g¢ocukluk cag1
baslangi¢li SLE hastalarinda tanimlanmustir ve niikleik asitlerin ve apoptotik cisimlerin

kusurlu temizlenmesine yol agmaktadir. Tip 1 interferon (IFN) yanitina yol agan hiicre

ici DNA ve RNA reseptor ve sinyal yolaklarinda aktivasyona yol acan mutasyonlar ve



tolerans kaybina yol acarak otoimmiiniteye neden olan mutasyonlar diger monogenik

lupus nedenleridir.*

2.1.4.2. Cinsiyet

Kadinlarda 6zellikle dogurganlik ¢agindaki bireylerde belirgin olarak daha sik
goriilen SLE’nin etiyolojisinde, hormonlar da su¢lanmaktadir. Kadin SLE hastalarinda
dehidroepiandrosteron, testosteron ve progesteron diizeyleri, kontrol grubuna kiyasla
anlaml olarak daha diisiik bulunurken, 6strojen ve prolaktin diizeyleri ise daha yiiksek
bulunmustur.3¢

Cinsiyet hormonlarinin yani sira, immiin cevapla iliskili ve SLE patogenezinde yer
alan duyarlilik genlerinin bir kismi1 X kromozomuna haritalanmistir. Klinefelter
sendromu (47,XXY) olan erkeklerde SLE riski, erkeklerle (46,XY) karsilastirildiginda 14
kat artmistir ve bu risk, kadinlarla (46,XX) benzer saptanmistir.>’

Toll benzeri reseptdr 7’nin (TLR7) kendi kendine RNA tarafindan aktivasyonu,
SLE’de anormal tip 1 IFN {iretimine yol agan merkezi bir patojenik siirectir. TLR7 ligand1
olarak gbrev yapan X-inaktif spesifik transkript (XIST) SLE hastalarinda kontrol gruba
gore artmistir. XY erkekleriyle karsilastirildiginda kadinlarda ve Klinefelter erkeklerinde
TLR7 reseptoriiniin ve XIST RNA ligandinin da asir1 eksprese edildigi ve bu gruplarda

TLR7 sinyal yolunun aktivasyon potansiyelinin énemli dl¢iide arttig1 goriilmiistiir.*

2.1.4.3. Cevresel Faktorler

Ultraviyole (UV) 1sinlari, inflamatuvar kemokinlerin, sitokinlerin salinmasina ve
inflamatuvar hiicrelerin aktivasyonuna neden olur. UV 1ginlar1 ayrica keratinositlerin
nekroz ve apoptozisini indiikler, bu durum niikleik asitlerin birikimine yol acar. Niikleik
asitler, otoantikorlarla birlestiklerinde plazmasitoid dendritik hiicreleri aktive eder. Bu,
IFN-alfa tiretimine ve oto-reaktif T hiicrelerinin aktive olmasina yol agar. [FN-alfa daha
fazla inflamatuvar kemokin ve sitokin iiretimini indiikler, bu da inflamasyon
amplifikasyon déngiisiine neden olur.*® Bu nedenle, UV 1sinlarma maruziyeti azaltmak
icin gilinesten korunma, oOzellikle kutandz lupus eritematozus durumunda, lupusun
alevlenmesini etkili bir sekilde dnleyebilir ve SLE tedavisinin énemli bir bilesenidir."?

Genel niifusta, sigara icmenin kardiyovaskiiler hastalik, kanser, osteoporoz ve

kronik obstriiktif akciger hastali1 gibi bir dizi hastalik i¢in belirlenmis bir risk faktorii



oldugu bilinmektedir. Bu hastaliklar, SLE hastalar1 i¢in dnemli komorbidite olusturur.
Sigara, ¢esitli mekanizmalar araciligryla SLE gelisimini destekleyebilir. Tiitlin triinleri,
katran, nikotin, karbon monoksit ve polisiklik aromatik hidrokarbonlar gibi binlerce
toksik bilesen igerir. Bu toksinler, hiicrelere zarar verebilen ve oksidatif stres
olusturabilen serbest radikallerin {iretimine yol acar. Sigara icen bireylerde, bu toksinler
DNA molekiillerine zarar vererek hiicrelerde apoptoz artisina neden olur. Apoptotik
materyali etkili bir sekilde temizleme yetenegi zayif olan bireylerde apoptotik hiicreler,
modifiye edilmigs DNA igeren pargaciklarin birikmesine neden olur. Modifiye edilmis
DNA’nin birikimi, immiin sistemi etkileyerek otoimmiin yanita yol agar.*

Dokuz adet vaka-kontrol ¢aligmasini i¢eren bir meta-analiz, sigara igenlerin, sigara
icmeyenlere kiyasla SLE i¢in yaklasik %50 artmis bir riskle karsilastigini saptamistir.
Ayrica ayni meta-analizde, SLE hastalar1 arasinda sigara i¢gmenin tedavi etkinligi
tizerinde olumsuz bir etkisi olabilecegi gosterilmistir. Sigaranin antimalaryal tedaviye
olan kutandz SLE yanit1 ile negatif bir iliskisi oldugu bulunmustur.*!

Ebstein Barr viriisii (EBV), enfeksiyon etkenleri arasinda SLE ile iligkilendirilen en
onemli virlistiir. Bir metaanalizde SLE hastalarinda kontrole gore daha yiiksek anti-VCA
IgG, anti-EA/D IgG ve anti-VCA IgA saptanmis, EBV enfeksiyonunun SLE igin risk
olusturdugu 6ne siiriilmiistiir.*?

Asilarin, bazi kronik ve otoimmiin hastaliklarin etiyolojisinde antijene 6zgii antikor
yanitt olusturdugu gosterilse de, asilar ile SLE arasinda bir iliski oldugunu

gosterilememistir.*?



2.1.5. Patogenez
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Sekil 1. Sistemik lupus eritematozusta organ hasarimin patogenezi*

Cocukluk c¢agi baslangicli SLE patogenezinde dogal ve adaptif immiin sistemler
arasindaki etkilesim ana unsurdur. Sitokinler ve kemokinler gibi molekiillerin yan sira,
immiin kompleks olusumu, kompleman aktivasyonu, hiicre 6liim mekanizmalar1 ve
epigenetik degisiklikler hastaligin gelisiminde 6nemli rol oynar. Ekstrakte edilebilen
niikleer antijenlere karst otoantikorlarin varligi, dolagimda immiin komplekslerin
bulunmasi1 ve kompleman sistemi {irlinlerinin tiiketimi hastaligin temel 6zelliklerindendir

(Sekil 1).
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Sekil 2. Sistemik lupus eritematozus patogenezinde immiin hiicrelerin aktivasyonu*’

Lupusta otoantikor iiretimi ve doku hasar1 mekanizmasi, otoantijene bagimli olarak
otoreaktif B hiicreleri ve CD4+ T hiicrelerinin sekonder lenfoid organlarda aktive
olmasiyla baslar. Bu durum, patojenik otoantikorlarin ve inflamatuar sitokinlerin
tiretimine neden olur ve bu molekiiller lupusta doku hasarini tesvik eder (Sekil 2).

Antijen sunan ana hiicreler olan dendritik hiicreler ve bir alt grup olan plazmasitoid
dendritik hiicreler, SLE hastalarinda kontrollerle kiyaslandiginda anlamli derecede daha
yiiksektir ve Tip 1 IFN tiretir, TLR7 ve 9’u eksprese eder. Endozomal TLR7 ve 9, endojen
RNA ve DNA antijenlerini tespit eder. Aktif nefriti olan ¢cocukluk ¢agi baslangighh SLE
hastalarindaki podositler TLR9 eksprese eder ve bu, proteiniiri ve artmis anti-dsDNA
antikoru ile iligkilidir. Olusan otoantikorlar, otoantijenlerle kompleksler olusturarak,

dogal bagisiklik hiicrelerinin aktivasyonuna ve sitokin iiretimine neden olur.*>¢

2.1.5.1. Dogal ve Kazamilmis immiin Sistem Hiicreleri

Hiicresel apoptotik artiklarin temizlenmesindeki eksiklikler, periferik lenfositlerde
IFN ekspresyonu, periferik tolerans mekanizmalarinin bozulmas: SLE patogenezinde rol
oynar. Bu durum, otoantikorlarin iiretilmesine ve bir¢ok doku ve organda hasara yol agar.
T hiicreleri, SLE patogenezinde 6nemli bir rol oynar; proinflamatuar sitokinlerin
salgilanmasiyla inflamasyonu arttirir, B hiicrelerine otoantikor iiretiminde yardimci olur

ve otoantikor birikimini siirdiirerek hastalig: siirdiiriir. SLE hastalarinda anormal T hiicre



aktivasyonu ile iligkilendirilen bir¢ok T hiicre ekspresyonu ve fonksiyonunda sapmalar
tanimlanmistir. Bu, azalmig T hiicre reseptor aktivasyon esigine ve azalmig periferik
toleransa yol agar.*”4

B hiicreleri de SLE gelisimine énemli katkida bulunur. Sadece niikleer antijenlere
yonelik antikorlar1 salgilamakla kalmaylp, aym zamanda antikor bagimsiz
mekanizmalarda da rol oynar. Bu mekanizmalar arasinda antijen sunumu, diger bagisiklik
hiicrelerinin fonksiyonlarin diizenlenmesi ve ¢esitli sitokinlerin sentezi bulunmaktadir.
B hiicreleri; B1, B2, marjinal zon B hiicreleri ve B-regiilator hiicreleri olmak {izere farkli
alt gruplara ayrilir. B1 hiicreleri, dogustan gelen bagisikligin bir pargasi olarak, anti-
mikrobiyal bagisiklik, apoptotik ve nekrotik hiicrelerin temizlenmesi gibi temizlik
rollerinde 6nemli olan, esas olarak diisiik afiniteli, coklu reaktif IgM izotipinden olusan
dogal antikorlar iiretir. B2 hiicreleri (folikiiler B hiicreleri), T hiicreleri ile isbirligi
yaparak germinal merkezlerde spesifik, yiiksek afiniteye sahip antikorlar iretir ve
immunolojik bellekte rol oynar. Hiicre 6liim yollarindaki kusurlar gibi nedenlerle agiga
cikan otoantijenler, folikiiler dentritik hiicreler tarafindan otoreaktif B hiicrelerine
germinal merkezlerde sunulabilir. Bu durum, kendini tolere edebilme yeteneginin
kaybina neden olarak otoantikor, immiin kompleks ve proinflamatuar sitokinlerin
iiretilmesine yol agar.*

Notrofil fonksiyon disregiilasyonu SLE patogenezinde bir diger onemli
noktadir. Aktiflestirilmis notrofiller, NETosis (nétrofillerin apoptozu) adi verilen
benzersiz bir siiregte Oliirken, biiylik miktarda DNA nin serbest birakilmasina neden olur.
Serbest birakilan bu DNA parcalari, dendritik hiicre aktivasyonu ve ardindan tip 1
IFN’nun patojenik tiretimine yol acan SLE’deki otoantijenlerin 6énemli bir kaynagim

olusturur.>%!

2.1.5.2. Kompleman Sistemi

Kompleman sistemi, lizis fonksiyonlarinin aktivasyonu ve diizenlenmesinde rol
oynayan 30’dan fazla plazma proteini ve hiicre ylizey reseptoriinden olugsan kompleks bir
sistemdir. Ug farkli yoldan olabilen kompleman aktivasyonu, SLE’de inflamasyon ve
doku hasarinda rol oynayabilir, bu yollar i¢inde antijen-antikor kompleksleri tarafindan
aktive edilen klasik yol en 6nemlisidir. SLE’de immiin komplekslerin klasik kompleman

yolunu aktive etmesinin, bir¢ok organin dokusunda hasara neden olan terminal bir olay
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oldugu diisiiniilmektedir.>

Diisiik C3 ve/veya C4 diizeyleri 2019 Amerikan Romatoloji Koleji (ACR)/ Avrupa
Romatizma Birligi (EULAR) siniflandirma kriterleri arasinda yer almakla birlikte, SLE’li
hastalarda hastalik aktivitesinin izleminde kompleman diizeylerinin hastalik
aktivitesinden bagimsiz olarak siirekli diisiik veya normal seviyeler gosterdigi ve
alevlenmeleri 6ngérmede duyarsiz oldugu saptanmistir.>2>

Dogumsal kompleman eksiklikleri olan ¢gocuklar, SLE hastalarinin yaklasik %1 ini
olusturur. Bu hastalar arasinda C1q eksikligi olanlarin %90°1 erken yasta lupus benzeri
bir hastalik yasama olasiligina sahiptir. C2, C4 ve Cls veya Clr eksikligi, erken
baslangicli SLE ile iliskili olan diger kompleman eksiklikleridir.>*

Anti-Clq otoantikorlari, kompleman aktivasyonunu saglayan klasik yolun ilk
komponenti olan C1q’ya kars1 gelismektedir. Genis bir otoimmiin hastalik yelpazesinde
tespit edilmektedir. SLE’de, anti-C1q, proliferatif lupus nefriti ile giiglii iliskilidir ve bu
otoantikorlarin yoklugu, lupus nefriti gelisimi i¢in yaklasik %100 negatif ngorii degerine
sahiptir. Anti-Clq, anti-dsDNA ve diisik kompleman diizeyi ile birlikte
degerlendirildiginde, renal tutulumla giiclii bir serolojik iliskiye sahiptir. Anti-Clq
titrelerinin, renal tutulumlu hastalarda genel hastalik aktivite skorlar1 ile korele oldugu

saptanmigtir.>

2.1.5.3. Otoantikorlar

Hem dogal hem de kazamilmis bagisikligin disregiilasyonu, doku hasarinin
baslangicina neden olan, yaklasik 150 farkli antijen tipine karsi gelisen otoantikorlarin
iiretimine neden olur (Tablo 1). SLE patogenezinde en ¢ok rol oynayan otoantikorlar,
hiicrelerin niikleer bilesenlerine yonelik olanlardir; bunlar arasinda DNA (tek sarmalli ve
¢ift sarmalli), kromatin, histon, Smith, SSA/Ro, SSB/La’ya kars1 otoantikorlar bulunur.
Ayrica Clq gibi kompleman pargalarina, fosfolipidle iligkili proteinlere, sitoplazmatik
molekiillere, endotelyal membran molekiillerine karsi da otoantikor gelisebilir.'* Bu
otoantikorlar bulgu ve belirtilerin baglamasindan yillar 6nce ortaya ¢ikabilir. SLE tanisi
oncesi otoantikorlarin degerlendirildigi bir caligmada hastalarin %88’inde klinik bulgular

ortaya ¢ikmadan 6nce otoantikorlardan en az birinin pozitif oldugu saptanmustir.>®
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Tablo 1. Cocukluk ¢ag1 baslangich SLE’de gériilen otoantikorlarin patogenezle iliskisi®’

Otoantikor Prevalans Patogenez Referans
ANA %97-100  Otoimmiin hastalik 38,59
dsDNA %61-93 Nefrit, SSS tutulumu, kutanéz lupus 15,58,59,60
Sm %27-36 Nefrit, vaskiilit, nérolojik ve hematolojik tutulum 38,39.60
RNP %25-35 - 38,59
SSA/Ro %24-35 Neonatal lupus, kalp blogu 15,60
SSB/La %7-19 Neonatal lupus, kalp blogu 38,59
B2GP1 %12.7 Tromboemboli 15

Clq %59 Nefrit ol
Ribozomal P protein %28 Noropsikiyatrik tutulum, karaciger tutulumu 38
Kardiyolipin %24-47 Hematolojik tutulum 15,59

ANA: Antiniikleer antikor; dsDNA: Cift iplikli DNA; Sm: Smith; SSS:Santral Sinir Sistemi; RNP:
Riboniikleoprotein f2GP1: Beta 2-glikoprotein 1

2.1.6. Klinik Bulgular

Baslangigta belirsiz ve degisken klinik bulgularin olmasi nedeniyle ¢ocuklarda SLE
tamisinda genellikle 1 ay ile 3,3 yil arasinda degisen bir gecikme séz konusudur.®?
Hastaligin baslangicinda genellikle ates, kilo kaybi, atralji veya artrit, fotosensitivite
ve/veya malar dokiintii, renal hastalik kombinasyonu bulunur. Cocukluk ¢agi baslangich
SLE hastalarinda baglangi¢ belirtileri genellikle akut olup, tan1 aninda bir¢ok organ
subklinik/klinik bulgular ortaya g¢ikararak tutulmustur. Yetigkinlere kiyasla, ¢ocuklar
daha siddetli bir klinik seyir izler.'

2.1.6.1. Konstitiisyonel Semptomlar

Cocukluk c¢ag1 baslangich SLE’de ates, kilo kaybi, halsizlik, yorgunluk,
lenfadenopati gibi semptomlar hem baslangicta hem de hastalik seyri i¢inde en sik
goriilen genel belirtilerdir. Bu belirtilerin cocuklarda SLE’ye 6zgii olmadig1 enfeksiyon,
kanser gibi hastalik siiregleri dislanmasi gerektigi onerilmektedir.®> Konstitiisyonel
semptomlardan ates (>38.3°C), 2019 EULAR/ACR SLE siniflandirma kriterlerinde yer
almaktadir (Tablo 6).%

2.1.6.2. Mukokutanéz Tutulum

Cocukluk cagi baslangi¢cli SLE hastalarinin %90’inda mukokutanéz tutulum
goriilmektedir. Mukokutandz tutulum olarak skar birakmayan alopesi, oral iilser, subakut
kutandz veya diskoid lupus, akut kutandz lupus 2019 EULAR/ACR SLE siniflandirma

53

kriterlerinde yer almaktadir”” SLE’de mukokutanéz bulgularmin tanisi, klinik
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ozelliklerin degerlendirilmesi ve histopatolojik-immiinohistolojik incelemeler yoluyla
konulur.

Malar veya “kelebek’ dokiintii, en sik kutandz belirtidir, akut kutandz lupusun tipik
lezyonudur ve hastaligin simgesidir. Bu dokiintii zigomatikomaksiller bolgede gelisir,
nazal bolgeyi gecgerek bilateral simetrik goriiniim olusturur. Genellikle kasintili olmayan
bu dékiintii makiilopapiiler karakterdedir.%*

Subakut kutan6z lupus, basta iist sirt ve gégiis olmak iizere giinese maruz kalan
bolgelerde goriilen halka seklinde papiiloskuaméz  (psoriaziform) kutandz
eriipsiyonlardir.>%

Diskoid kutandz lezyonlar kronik kutandz lupusun tipik lezyonudur. Cesitli
boyutlarda eritematdz plaklarla karakterize disk seklinde lezyonlardir ve folikiiler
hiperkeratoz icerebilirler. Bu lezyonlar lokal veya jeneralize olabilir, birlesebilir,
hipertrofiye ugrayabilir, agrili ve kasintili olabilir. Diskoid lezyonlar skar veya atrofi ile
iyilesebilir. Sa¢ folikiilii hasar gordiiyse, sac derisi lizerindeki diskoid yamalar skarlagan
alopesiye neden olabilir. Diskoid lupus, sistemik hastaligin bir bulgusu olarak ortaya
¢cikabilir veya izole bir bulgu olabilir. Izole diskoid SLE tanis1 alan hastalarin yalnizca

%5’ten az1 SLE’ye ilerlemektedir.'*

2.1.6.3. Kas-iskelet Sistemi Tutulumu

Cocukluk ¢agi baslangigli SLE’de kas-iskelet sistemi bulgulari oldukca sik goriiliir.
SLE’de goriilen kas-iskelet sistemi tutulumlari artrit, artralji, tendinit, tenosinovit, tendon
riiptiirli, avaskiiler nekroz, miyalji, miyozit, osteoporoz seklindedir. Cocukluk cagi
baslangicli SLE’de 6zellikle artralji ve artrit olduk¢a yaygindir ve hastaneye en sik
basvuru sebepleri arasinda yer alir. Artrit %61-71 siklikla izlenir. Genellikle poliartikiiler,
gezici karakterdedir. Sabahlar1 veya uzun siire hareketsizlik sonrasinda eklem sertligi
tipiktir. Jiivenil idiyopatik artritteki artritlerin aksine, SLE artriti genellikle nonerozivdir.
En sik etkilenen eklemler; metakarpofalangeal, proksimal-distal interfalangeal eklemler
ile dizlerdir. Sinoviyal sivi analizinde beyaz hiicre sayis1 tipik olarak 2.000’dir ancak
18.000°e kadar ¢ikabilir ve genellikle lenfosit baskindir. Berrak goriiniime ve iyi
vizkoziteye sahiptir. ANA ve lupus eritematozus (LE) hiicreleri mevcut olabilir ancak
klinik olarak yararh degildir. Kronik artrit, ¢ocukluk c¢agi baslangicli SLE’li hastalarin

%5’ten azinda goriiliir. Bagparmak subluksasyonu, el-el bilegi ulnar deviasyonu, kugu
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boynu, diigme iligi gibi deformitelerle seyreden Jaccoud artropatisi gelisebilir.5%

Sislik veya eflizyonla karakterize edilen >2 eklemi igeren sinovit ve/veya >2
eklemde hassasiyet ve en az 30 dakika sabah sertligi 2019 EULAR/ACR siniflandirma
kriterlerinde yer alir (Tablo 6).%

Ayni hastada es zamanli olarak mevcut olan 2 veya daha fazla bag dokusu
hastaliginin belirtileri, semptomlar:1 ve immiinolojik 6zelliklerinin bir arada bulunmasi
“overlap sendromu’’ olarak adlandirilir. SLE ve miyozit birlikteligi overlap
sendromlarindan biri olmakla birlikte, SLE hastalarinda ilag iligkili (kortikosteroid,
antimalaryaller) miyozit de goriilmektedir. Miyozit, SLE vakalarinin  %4-16’sinda
meydana gelir. Serumda kas enzimlerinin (aspartat aminotransferaz, alanin
aminotransferaz, laktat dehidrojenaz, kreatinin fosfokinaz ve aldolaz) yiiksekligine ve
klinik olarak kas agris1 (miyalji) ve gii¢siizliige neden olur.®*¢’

Avaskiiler nekrozun (AVN) diger adiyla aseptik nekrozun, ilk olarak 1960 yilinda
Dubois ve Cozen tarafindan SLE ile iliskisi tanimlanmistir. Ilging bir sekilde, bu durum
1950’lerde kortikosteroid tedavisinin bulunmasi ve bu tedavinin muhtemel patojenik
etkileriyle iliskilendirilmistir. Avaskiiler nekroz, cocukluk c¢ag1 baslangicli SLE
hastalarinda iyi bilinen bir komplikasyon olup, prevalansi %5-23 arasinda bildirilmistir
ve asemptomatik hastalarda manyetik rezonans goriintiilleme ¢alismalar1 yapildiginda bu
oran %40’a kadar ¢ikmaktadir.®® SLE ile iliskili olarak, avaskiiler nekroz gelisimi
acisindan cesitli risk faktorleri bulunmaktadir. Travma 6ykiisii, pthtilasma bozukluklari,
vaskiilit, kronik karaciger hastalii, kemoterapi, kortikosteroid kullanimi risk faktorii
olarak sayilabilir. Primer antifosfolipid sendromlu hastalarda diger risk faktorleri
olmaksizin avaskiiler nekroz goriilmekle birlikte, SLE’de anti-fosfolipid otoantikor
varligimin AVN riski ile iligkisi tartismalidir. Cocukluk cagi baslangighh SLE’de
semptomatik AVN risk faktorlerinin degerlendirildigi ¢aligmada, semptomatik AVN’yi
ongormede en belirleyici faktoriin kortikosteroid kullanim siiresi veya kiimiilatif doz
yerine, giinliik maksimum kortikosteroid dozu oldugu belirlenmistir.5¢68

Azalmis kemik mineral yogunlugu, eriskin SLE hastalarinda iyi bilinen bir
durumdur, ancak ¢ocukluk ¢agi baslangicli SLE’de osteopeni agisindan daha az sayida
calisma yapilmistir. SLE teshisinden sonraki 6 ay i¢inde ve yilda en az iki kez kemik
dansitometri 6l¢iimii yapilan 68 ¢ocukluk ¢agi baslangicli SLE hastasinin dahil edildigi

bir prospektif kohortta, hastalarin %32’sinde teshisten sonraki 6 ay i¢inde lomber kemik
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mineral yogunlugu (KMY) Z-skoru <-1.0 oldugu gosterilmistir. Yasa gore beklenenden
diisik lomber omurga KMY (Z-skoru < -2.0) olan hastalarin orani, ilk kemik
dansitometride %9’dan {igiincli 6lgiimde %19’a yiikselmistir. SLE teshisi sirasinda
ergenlige girmis hastalar, baslangicta daha kotii lomber KMY’ye sahip olup, zaman
icinde prepubertal akranlarma kiyasla KMY’de daha fazla kotiilesme gdstermistir.®
SLE’de kemik kiitle kaybinin sebebi multifaktoriyeldir. Geleneksel risk faktorleriyle
birlikte kronik inflamasyonun osteoblast aktivitesini azaltip, osteoklast aktivitesini

arttirmast ve SLE’de kortikosteroidlerin sik kullanimi azalmis kemik kiitlesiyle

iliskilendirilmistir.”®

2.1.6.4. Renal Tutulum

Renal tutulum, cocukluk cagi baslangigh SLE hastalarinda morbidite ve
mortalitenin en 6nemli nedenidir. Cocukluk ¢agi baslangi¢cli SLE hastalarinin %65-80’1
etkilenir, genellikle tan1 konulduktan sonraki ilk yil i¢inde ortaya ¢ikar. Renal tutulum
genellikle proteiniiri, mikroskopik hematiiri, hipertansiyon veya yiiksek kan iire azotu ve
kreatinin diizeyleri olarak kendini gosterir. Cocuk hastalarin %18’inde nefrotik sendrom
gelisebilir. DNA ve anti-dsDNA iceren immiin kompleksler, mezengium ve
subendotelyal bosluga ¢oker; bunun sonucunda kompleman aktivasyonu ve inflamatuar
hiicre gé¢ii meydana gelir. Bu degisiklikler histolojik olarak mezengial, fokal veya diffiiz
proliferatif glomeriilonefrit olarak ortaya ¢ikar. Klinik olarak aktif idrar sedimenti
(eritrosit, lokosit, hiicresel ve graniiler pargalar), diisitk kompleman diizeyleri (C3, C4),
yiiksek anti-dsDNA diizeyleri ve proteiniiri ile kendini gosterir. Cogu zaman, sabah ilk
idrarinda protein/kreatinin orani, proteiniirinin ve aktif bobrek hastaliginin bir gostergesi
olarak kullanilir.5*7!

Bobrek hastaligini siiflandirmak igin histolojik, immunfloresan ve elektron
mikroskobik analiz igeren bir bobrek biyopsisi gereklidir. Bobrek hastaliginin sinifi ve
siddeti tedaviyi yonlendirdigi i¢in, biyopsi sonuglar1 tedaviyi belirlemede biiyiik rol
oynar. Uluslararast Nefroloji Dernegi ve Bobrek Patoloji Dernegi, SLE’de bdbrek
biyopsisi bulgularini alt1 farkli sinifa ayirmistir (Tablo 2). Hastalar, tedavi dncesinde veya

tedavi sirasinda bir siniftan digerine gecebilir.®*7
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Tablo 2. International Society of Nephrology (ISN)/ Renal Pathology Society (RPS) 2003 Lupus nefriti
klasifikasyonu’

Smiflandirma Patolojik ozellikler

Sinif 1: Minimal mezengial lupus IM: Normal

nefriti IF: Mezengial immiin depozit birikimi

Sinif 2: Mezengioproliferatif lupus IM: Mezengial hiperselliilarite/mezengial matriks ekspansiyonu
nefriti IF ve EM: Az miktarda subendotelyal/subepitelyal depozitler
Sinif 3: Fokal lupus nefriti IM: Glomeriillerin %50’sinden azinda glomeriilonefrit

IF ve EM: Fokal subendotelyal immiin birikim, glomeriiler
endokapiller veya ekstrakapiller glomeriilonefrit

Sinif 4: Diffiiz lupus nefriti IM: Glomeriillerin %50’sinden fazlasinda glomeriilonefrit
-Sinif 4S: Diffiiz segmental lupus IF ve EM: Endokapiller veya ekstrakapiller
nefriti glomertilonefrit, tipik diffiiz subendotelyal immiin birikim,

-Smif 4G: Diffiiz global lupus nefriti| mezengial degisiklikler

Sinif 5: Membrandz lupus nefriti IM, IF ve EM: Subepitelyal immiin depozit birikimi

Sinif 6: Sklerozan lupus nefriti IM, IF ve EM: Glomeriillerin %90’1ndan fazlasinda skleroz
IM: 151k mikroskobu, IF: immiin floresan mikroskobu; EM: elektron mikroskobu

Minimal mezengial lupus nefriti (Smif 1), nefritin en hafif formudur ve hastalarin
normal bir idrar analizi ve kreatinin seviyesi olabilir. Bu sinif, 6zel bir tedavi gerektirmez
ve genellikle iyi bir prognoza sahiptir. Mezengioproliferatif lupus nefriti (Sinif 2)
hastalarinda mikroskopik hematiiri veya proteiniiri goriilebilir. Sinif 2 ¢ok hafif olarak
kabul edilir, ancak her zaman ilerleme riski vardir. Fokal lupus nefriti (Sinif 3) genellikle
hematiiri ve proteiniiri ile ortaya ¢ikar. Nefrotik sendrom, hipertansiyon, anormal kan tiire
azotu ve kreatinin seviyeleri de bulunabilir. Diffiiz lupus nefriti (Sinif 4), lupus nefritinin
en yaygin ve en ciddi tipidir ve hastalarin yaklagik %65’ini etkiler. Hastalarda hematiiri,
proteiniiri, hipertansiyon, diisiik C3, C4 seviyeleri ve yiiksek anti-dsDNA seviyeleri
saptanabilir. Membrandz lupus nefritinde (Sinif 5) klinik olarak hafiften nefrotik diizeye
kadar degisen proteiniiri olabilir. Kompleman diizeyi, anti-dsDNA diizeyi ve glomeriiler
filtrasyon hizi normal olabilir. Serum lipit diizeyleri artmistir. Prognoz iyi olmakla
birlikte nefrotik sendrom gelisirse prognoz kotiidiir. Sklerozan lupus nefritinde (Sinif 6)

klinik olarak kronik b&brek yetmezligi tablosu vardur.®*

2.1.6.5. Hematolojik Tutulum

Hem tami sirasinda hem de hastalik siiresince hematolojik tutulumla siklikla
karsilagilmaktadir. Cocukluk c¢agi baslangicli SLE’de hematolojik bulgular; hastalik
aktivasyonuna, tedavide kullanilan ilaglara ya da eslik eden diger hastaliklara bagh

olabilir. En sik goriilen hematolojik bulgular; anemi, lokopeni, trombositopeni,
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IM:Mezengial

lenfadenopati, splenomegali, daha nadir olarak hemostaz bozukluklaridir.”

Lokopeni, trombositopeni, otoimmiin hemoliz (retikiilositoz, LDH artis1, diisiik
haptoglobin, indirekt bilirubin artis1, pozitif Coombs testi) 2019 EULAR/ACR
siniflandirma kriterlerinde yer alir (Tablo 6).5°

Anemi 0zellikle Coombs pozitif hemolitik anemi, ¢ocukluk c¢agi baslangicli SLE
hastalarinda en sik goriilen hematolojik bulgudur ve hastalarin yaklasik %20-60’1nda
mevcuttur. Anemi nedenleri arasinda kronik hastalik anemisi, demir eksikligi anemisi
(nutrisyonel, kan kaybina sekonder), otoimmiin hemolitik anemi, mikroanjiyopatik
hemolitik anemi, saf eritrosit aplazisi (hipoplastik anemi), ila¢ iligkili anemi
sayilabilir.”+7

Lokopeni (beyaz hiicre sayisinin <4000 olmasi), ¢ocukluk ¢agi baslangicli SLE
hastalarinda %14-38 siklikla goriiliir ve genellikle hastalik aktivitesi ile iliskilidir.
Lokopeninin  etiyopatogenezi tam  olarak anlasilamamis olmakla birlikte,
etiyopatogenezde immiinsupresif ilaclarin kullanimi, hipersplenizm, kemik iliginde
liretimin baskilanmasi veya viral enfeksiyonlar suglanmaktadir.”®7*

Trombositopeni (trombosit sayisinin <100000 olmasi1), ¢ocukluk cagi baslangich
SLE hastalarinda %20-23 siklikla goriiliir ve genellikle hafif seyirlidir. Trombositopeni
nedenleri arasinda immiin aracili trombositopeni, enfeksiyonlar, ila¢ iliskili
trombositopeni, trombotik trombositopenik purpura, miyelofibroz, psédotrombositopeni
sayilabilir Trombositopeninin en sik nedeni, periferik dolasimda antiplatelet antikorlar
tarafindan yapilan immiin aracili trombosit ytkimidir.”*"

Antifosfolipid antikor sendromu, primer veya SLE gibi altta yatan bag dokusu
hastaligina sekonder olarak ortaya c¢ikan; belirtileri arasinda trombositopeni, arteriyel
veya vendz tromboz, inme, gecici iskemik atak, tekrarlayan fetal kayip veya avaskiiler
nekroz bulunan bir sendromdur. Laboratuvar anormallikleri arasinda pozitif lupus
antikoagiilani, yiiksek antikardiyolipin ve antifosfolipid antikorlar1 veya uzamis aktive
parsiyel tromboplastin zamani bulunabilir. Lupus antikoagiilan1 terimi yaniltici bir

isimlendirmedir ¢iinkii hastalar aslinda tromboza yatkin bir durumdadir. Ozellikle derin

ven trombozu, tromboemboli ve inme riski yiiksektir.%*

2.1.6.6. Noropsikiyatrik Tutulum

Noropsikiyatrik tutulum, ¢cocukluk ¢agi baslangigli SLE’li hastalarin {igte ikisinde
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goriilebilir ve genellikle taninin ilk yili i¢inde ortaya ¢ikar. Bu, morbiditenin ve
mortalitenin renal tutulum sonrasi ikinci onde gelen nedenidir. Noropsikiyatrik lupus
tanist diglama tanisidir. Akut/kronik enfeksiyonlar, ila¢ yan etkileri, primer psikiyatrik
hastaliklar, kanser, travma ve metabolik anormallikler digslanmalidir. Noropsikiyatrik
tutulum en sik bas agrisi olarak kendini gosterir. Konsantrasyonda azalma, deliryum,

psikoz, nobet, inme seklinde ortaya ¢ikabilir.®>64

2.1.6.7. Kardiyopulmoner Tutulum

SLE’li hastalar kardiyak ac¢idan, perikardit, perikardiyal eflizyon, miyokardit,
Libman-Sacks endokarditi, bakteriyel endokardit ve erken ateroskleroz riski altindadir.
Cocukluk ¢agi baslangicli SLE’de miyokard infarktiisii riski diistiktiir, ancak her zaman
gbgiis agrisinin ayirict tanisinda diisiiniilmelidir. Cocukluk cagi baslangicli SLE’de
perikardit, perikardiyal efiizyon ile birlikte en sik kardiyak komplikasyondur ve
genellikle tekrarlayan gogiis agrisinin bir nedenidir. Perikardit, diiz yatmakla artan gogiis
agris1 ve nefes darligi olarak ortaya cikar.%

Libman-Sacks endokarditi, kalp kapaklarina zarar veren non-bakteriyel trombotik
endokarditin bir formudur. En sik etkilenen kapaklar mitral ve aort kapaklaridir. Siklikla

enfeksiyoz endokardit ile karistirilir.”®

Longitudinal bir kohort, Libman-Sacks
endokarditinin ¢ocukluk ¢ag1 baslangicli SLE hastalarinda son derece nadir oldugunu ve
prevalansinin 1/256 (%0.39) oldugunu bildirmistir.”' Nadir olmasina ragmen, Libman-
Sacks endokarditinin ¢ocukluk c¢agi baglangi¢li SLE’nin ilk belirtisi olarak goriildiigiine
dair olgu raporlari mevcuttur.”’

Cocukluk cagi baslangicli SLE’de pulmoner tutulumun hastalarin %18-40’1nda
taninin ilk yilinda ve %18-81’inde hastalik seyrinin herhangi bir doneminde meydana
geldigi bildirilmistir. Akciger tutulumu g¢ok hafif, hatta asemptomatik olabilir, ancak
solunum yetmezligi ile yasam tehdit edici de olabilir. Akciger tutulumu, plorit, plevral
eflizyon, pnomonit, pulmoner hemoraji ve pulmoner hipertansiyon seklinde ortaya
cikabilir. Plorit, en yaygin goriilen belirtidir ve hastalar nefes almada zorlanma ve
inspirasyon sirasinda keskin, saplanan gogilis agrisi1 sikayetinde bulunur. Akciger
grafisinde plevral efiizyon olmaksizin ploritin tanimlanmasi zordur. Muayenede plevral
stirtlinme sesi, plorit tanisini kolaylastirmaktadir. Plevral eflizyonlar eksiidatiftir ve tek

tarafli veya bilateral olabilir.®*"87
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2.1.7. Siiflandirma Kriterleri

Sistemik lupus eritematozus siniflandirma o6lgiitleri ilk kez 1971 yilinda,
giiniimiizde Amerikan Romatoloji Koleji (ACR) olarak bilinen Amerikan Romatizma
Dernegi (ARA) tarafindan diizenlenmistir. 14 6lgiit bulunmaktadir ve bu o6l¢iitlerden 4
veya daha fazlasinin herhangi bir gézlem araligi boyunca seri veya eszamanli olarak

hastada mevcut olmasi durumunda, bu kisiye SLE tanist konulmustur (Tablo 3).

Tablo 3. ACR 1971 SLE simmiflandirma él¢iitleri®

1. Yiizde eritem (kelebek dokiintiisii) | 9. Sifiliz i¢in kronik yanlis pozitif serolojik test

2. Diskoid lupus 10. Asir1 proteiniiri

3. Raynaud fenomeni 11. Hiicre silendirleri

4. Alopesi 12. Plorit ve/veya perikardit

5. Fotosensitivite 13. Psikoz ve/veya nobet

6. Oral veya nazofaringeal iilser 14. Hemolitik anemi ve/veya lokopeni ve/veya trombositopeni
7. Deformitesiz artrit

8. Lupus eritematozus hiicreleri

ACR 1971 smiflandirma sisteminindeki yetersizlikler nedeniyle bu sistem 1982°de
giincellenmistir. Siniflandirma Slgiitlerine ANA, anti-dsDNA ve anti-Sm antikorlar1 dahil
edilmistir. Ayn1 organa ait bazi bulgular tek bir 6lgiit altinda toplanmistir. Raynaud
fenomeni ve alopesinin kaldirilmasi, graniiler silendirlerin ve proteiniirinin tek bir dl¢iitte
toplanmasi, serolojik testlerin tek bir Olgiitte toplanmasiyla 6l¢iit sayist 14’ten 11°e
distirilmiistiir. 1971 smiflandirma sistemi gibi 1982 smiflandirma sisteminde de 4
Olgiitiin karsilanmas1 durumunda SLE tanis1 konulmustur.

ACR 1982 smiflandirma 6lg¢iitlerinin yaymlanmasindan kisa bir siire sonra, anti-
fosfolipid antikorlar1 saptanmistir. Ayrica 1982 siniflandirma 6lgiitlerinde bulunan, SLE
hastalarinda duyarliligr diisiik olan LE hiicre testi, klinik uygulamalardan yavasca
kaybolmus ve sonunda kaldirilmistir. 1997°de, 1982 6lgiitlerinde yer alan LE hiicre tespiti
kaldirilip yerine antifosfolipid antikorlarin eklenmesiyle yeni siiflandirma Olgiitleri

diizenlenmistir (Tablo 4).3!%2
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Tablo 4. ACR 1997 SLE simflandirma dlgiitleri®®3?

1. Malar dokiintii 7. Renal tutulum (persistan proteiniiri/ hiicre silendirlerinin varlig1)

2. Diskoid dokiintii 8. Norolojik tutulum (psikoz/ndbet)

3. Fotosensitivite 9. Hematolojik tutulum (hemolitik anemi/lokopeni/lenfopeni/
trombositopeni)

4. Oral iilserler 10. Immiinolojik tutulum (pozitif antifosfolipid/anti-DNA/
anti-Sm/yalanci pozitif sifiliz serolojik testi)

5. Artrit 11. ANA pozitifligi

6. Serozit (plorit/perikardit)

ACR 1997 smiflandirma olgiitlerinin sinirlamalari dikkate alinarak, Sistemik Lupus
Uluslararas1 Isbirligi Klinikleri (SLICC) grubu, 2012’de yeni bir siniflandirma &lgiitii
onerisi yaymlamistir. SLICC 2012 siniflandirma 6lgiitleri, 11 klinik ve 6 immunolojik
ol¢iit igeren bir yapiya sahiptir (Tablo 5). SLICC 2012 siniflandirma 6lgiitleri ACR 1997
siiflandirma 6Slgiitleri ile karsilastirildiginda bazi karakteristik mukokiitanoz belirtiler ve
noropsikiyatrik semptomlar icermektedir. SLICC 2012 siiflandirmasinda en 6nemli
ilerleme, lupus nefritinin spesifik histolojik bulgularinin dahil edilmesidir; lupus
nefritinin histolojik olarak tespiti ANA veya anti-dsDNA varlifinda SLE i¢in tam
koydurucu olarak kabul edilmistir. SLICC 2012 siniflandirmasinda tani i¢in en az bir

klinik ve bir immiinolojik 6l¢iit iceren dort 6lgiit varligi gereklidir.®3

Tablo 5. SLICC 2012 SLE simflandirma odlgiitleri®*

Klinik Olgiitler Immiinolojik Olciitler

1.Akut kutandz lupus 1.ANA pozitifligi

2.Kronik kutanéz lupus 2.Anti-dsDNA pozitifligi

3.Alopesi 3.Anti-Smith pozitifligi

4.0Oral-nazal {ilser 4. Antifosfolipid antikor pozitifligi (Antikardiyolipin IgM-IgG/Lupus
antikoagiilani/Anti-B2 glikoprotein IgM-IgG)

5.Artrit 5. Hipokomplementemi (C3 ve/veya C4 diisiikliigii)

6.Serdzit 6. Direkt Coombs pozitifligi

7.Renal tutulum
8.Norolojik tutulum
9.Hemolitik anemi
10.Lokopeni/lenfopeni
11.Trombositopeni

2019°da EULAR ve ACR, yeni SLE siniflandirma 6lgiitlerinin diizenlenmesi i¢in
isbirligi yapmustir. Diger simiflandirma o6lgiitlerinin  aksine 2019 EULAR/ACR
siiflandirma Olgiitlerinde Oncelikle giris Olciitiiniin karsilanmasi gerekmektedir. Girisg
ol¢iiti HEp-2 immiinofloresan (IFA) yontemi ile 1:80 veya daha yiiksek bir titrede ANA

pozitifligidir. Bir kriterin en az bir kez ortaya ¢ikmasi yeterlidir, kriterlerin eszamanl
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ortaya ¢ikmalar1 sart degildir. SLE olarak siniflayabilmek i¢in en az 1 klinik kriter ve >
10 puan sarti saglanmalidir. Ayni baslik altindaki kriterlerlerden sadece en yliksek
puanlis1 skorlamaya dahil edilmektedir (Tablo 6).>

Tablo 6. EULAR/ACR 2019/SLE simiflandirma olgiitleri>?

Giris kriteri: >1:80 ANA pozitifligi
Klinik Kriterler Puan | immiinolojik Kriterler Puan
Konstitiisyonel Sikayetler Antifosfolipid Antikor Pozitifligi
Ates ’ Antikardiyolipin antikoru/ anti-B2 )
glikoprotein 1/ lupus  antikoagiilan
pozitifligi
Cilt Bulgular Kompleman Diisiikliigii
Alopesi 2 C3 veya C4 disiikligi 3
Oral {ilserler 2 C3 ve C4 diistikligii 4
Subakut kutandz/diskoid lupus 4 Spesifik Otoantikor Pozitifligi
Akut kutandz lupus 6 Anti-ds DNA antikor pozitifligi 6
Eklem Bulgular: Anti-Smith antikor pozitifligi 6
>2 eklemde sinovit/hassasiyet ve >30
dk siiren sabah sertligi 6
Norolojik Bulgular
Deliryum 2
Psikoz 3
Epilepsi 5
Serdozit Bulgular
Plevral veya perikardiyal efiizyon 5
Akut perikardit 6
Hematolojik Bulgular
Lokopeni 3
Trombositopeni 4
Otoimmiin hemoliz bulgulari 4
Renal Bulgular
Proteiniiri >0.5 gr/24 saat 4
Class 2/Class 5 lupus nefriti 8
Class 3/Class 4 lupus nefriti 10

Cocukluk ¢ag1 baglangi¢li SLE hastalarinda giinliik klinik pratikte, arastirmalarda
ve klinik deneylerde kullanmak i¢in ACR 1997, SLICC 2012, EULAR/ACR 2019
simiflandirma Olgiitleri  kullanilir. Cocukluk c¢ag1 baslangich SLE hastalarinda
EULAR/ACR 2019 smiflandirma Olgiitlerinin  degerlendirildigi  bir ¢alismada
EULAR/ACR 2019 kriterleri, yas, cinsiyet ve irk fark etmeksizin cocukluk cagi
baslangi¢h hastalarda SLE’yi etkili bir sekilde siiflandirdigi, EULAR/ACR 2019
kriterlerinin, genglerde ACR 1997 kriterlerine kiyasla (%85°e kars1 %72) daha duyarl ve
benzer ozgiilliige (%83 e karst %87) sahip oldugu saptanmistir.® Bir diger calisma,
EULAR/ACR 2019 ve SLICC 2012 kriterlerinin ayn1 duyarliliga (%97,4) sahip oldugunu
ve bu duyarliligin, ¢ocukluk ¢agi basglangicli SLE hastalarinda ACR 1997 kriterlerine
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kiyasla (%87,2) daha yiiksek oldugunu gostermistir. SLICC 2012 ve EULAR/ACR 2019
kriterlerinin duyarlilik yan1 sira benzer 6zgiilliige sahip oldugu saptanmistir (%98,4 ve

%99,7).80

2.1.8. Hastalik Aktivitesinin Degerlendirilmesi

SLE hastalik aktivite 6l¢ekleri, global aktiviteyi yansitanlar ve organa/sisteme 6zgii
aktiviteyi yansitanlar olmak iizere ikiye ayrilir. Global Ol¢ekler, hastanin mevcut
durumunu toplam bir puanlama ile degerlendiren araglardir. Global degerlendirme 6lgegi
olarak en sik viziiel analog skala (VAS) kullanilir. Bu 6l¢ek, hastaligin yakin dénemdeki
durumunu belirlemek icin hastanin subjektif degerlendirmelerine dayanir. Ozellikle agr1,
genel saglik durumu ve yorgunluk gibi faktorleri degerlendirmek amaciyla kullanilir.®”

Hastalik aktivitesini degerlendirmek icin kullanilan 6Slgiitlerin, hastanin saglik
durumundaki iyilesme veya kotiilesmeyi objektif bir sekilde yansitmasi énemlidir. Bu
nedenle hastanin mevcut durumunu dogru bir sekilde degerlendirmek i¢in, gdzlemsel ve
klinik ¢alismalarda validasyonu yapilmis aktivite indeksleri kullanilir. Bu sayede, tedavi
yaniti izlenebilir ve hastaligin seyrini degerlendirmek daha objektif bir hale gelir. Bu tiir
standartlastirilmis Olgiitler, klinik arastirmalarda ve hastalarin takibinde kullanilarak daha
giivenilir sonuglarin elde edilmesine yardimci olur. SLEDAI (Systemic Lupus
Erythematosus Disease Activity Index), ECLAM (European Consensus Lupus Activity
Measurements), SLAM-R (Systemic Lupus Activity Measure, Revised) ve BILAG
(British Isles Lupus Assessment Group) hastalik aktivitesinin degerlendirilmesinde
kullanilan 6lgeklerdir. Genel olarak birbirleriyle korelasyon gosterirler.®8

Global o6lgeklerin baz1 organ/sistemdeki iyilesmeyi veya kotiilesmeyi atlamast
nedeniyle, her organ/sistemin degerlendirilmesi icin spesifik indeks kullanimi
onerilmistir. Ornegin SLE nin mukokutandz tutulumunun takibi icin gelistirilen CLASI
(Cutaneous Lupus Erythematosus Disease Area and Severity Index), Renal-SLEDAI
spesifik organ/sistemdeki aktiviteyi yansitan dl¢ek drnekleridir.®

Cocukluk c¢ag1 baglangich SLE’de tani, tedavi ve takip icin konsensus
toplantilartyla kanita dayali oneriler belirlenmistir. Bu 6nerilerden biri, tim ¢ocukluk
cagr baslangiclh SLE hastalarinda klinik pratikte diizenli olarak hastalik aktivite
parametrelerinin degerlendirilmesi gerekliligidir. Bunun i¢in iki standart dogrulanmis

hastalik aktivite araglari olan SLEDAI 2000 (SLEDAI-2K) veya pediatrik BILAG indeksi
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2004 (pBILAG-2004) kullanilmasina ydnelik éneride bulunulmustur.®

Cocukluk cag1 baslangicli SLE hastalarinda genel alevlenme igin kriterler
olusturulmustur. Bu kriterler, kiigiik, orta ve biiyiik alevlenmeler i¢in esik seviyelerini
tanimlamis, en onemli hastalik aktivite skorlar1 ve inflamatuar belirtecleri icermistir. Bu
kriterlerden biri, SLEDAI tabanli algoritmadir (0.5 x ASLEDAI + 045 x
Aprotein/kreatinin orant + 0.5 x AMD-global (hekim aktivite degerlendirmesi) + 0.02 X
Aeritrosit  sedimantasyon  hizi). Alevlenme skorlar1  sirasiyla  >6.4/3.0/0.6

biiyiik/orta/kiiciik alevlenmeleri olusturmustur.”’

2.1.9. Organ Hasarimin Degerlendirilmesi

Cocukluk ¢ag1 baslangicli SLE’deki organ hasari; hastaligin kendisine, eslik eden
hastaliklara veya ilaglara bagli olabilir. Hemen hemen tiim ¢ocuklar hastaliklar1 siiresince
kortikosteroidlere ihtiyag duyar ve bircogu immiinsupresan ilaclarla tedavi edilir.
Genelde eslik eden hastalik sikliginin erigkinlere kiyasla daha az olmasina ragmen,
cocuklarda mortalite oranlari, yetiskin SLE ile karsilastirildiginda daha yiiksektir. Bu
nedenle hasar takibi ¢cocuklarda ¢cok énemlidir.?®

SLICC/SDI (Systemic Lupus International Collaborating Clinics/American
College of Rheumatology Damage Index) indeksi, SLE’de uluslararasi olarak kabul
edilmis bir organ/sistem hasar indeksidir. SLICC/SDI, tanidan itibaren hastaligin
kiimiilatif etkisini degerlendirir. Organ/sistem hasarmin varligr i¢in miyokard
infarktiisti/inme gibi geri doniissiiz patolojiler olmasi veya patolojinin 6 aydir var olmasi
gerekmektedir. SLICC skoru, organ hasarlarinin sonuglartyla ilgilenir, organ hasarinin
sebebini ayirt edemez. Klinik ve arastirma c¢alismalarinda prognostik degere sahiptir.”!
SLICC/SDI'nin pediatrik SLE hastalarinda hasar1 degerlendirmek i¢in uygun oldugu
gosterilmis olsa da, ¢ocuklara ve ergenlere 6zgii kliniklerin Olgiitler arasinda olmamasi
bu indeksin revizyon gereksinimini dogurmustur. 9 yil boyunca,1015 pediatrik SLE
hastasinin dahil oldugu calismada, SLICC/SDI indeksine gecikmis puberte ve biiyiime
geriligi ol¢iitii eklenerek pediatrik SLICC/SDI indeksi gelistirilmistir.”

2.2. Fiziksel Aktivite ve Egzersiz

Fiziksel aktivite, iskelet kaslar1 tarafindan {iiretilen ve enerji harcamasiyla

sonuclanan her tiirlii bedensel hareket olarak tanimlanir. Egzersiz ise fiziksel uygunlugun
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bir veya daha fazla komponentinin korunmasini veya gelistirilmesini amaglayan
planlanmus ve tekrarl fiziksel aktivitedir.”?

Fiziksel aktivitenin ¢ocuk ve ergenlerde bircok olumlu etkisi oldugu bilinmektedir.
Fiziksel aktivitenin kardiyorespiratuvar-kardiyometabolik (kan basinci, lipit profili,
glikoz diizeyi) saglik, kas kuvveti, kemik sagligi da dahil olmak iizere cesitli saglik
sonugclari ile pozitif iliskili oldugu gosterilmistir. Ayrica, fiziksel aktivitenin depresyon
riskini azalttigini, major depresyonu olan ve olmayan ¢ocuklar ile ergenlerde depresif
semptomlar1 azalttigin1 saptanmistir. Fiziksel aktivitenin ¢ocuklar ve ergenlerde biligsel
fonksiyonlar iizerinde 6rnegin; okul performansi, bellek ve yiiriitme fonksiyonlarinda
pozitif etkileri vardir. Diinya Saglik Orgiitii 2020 yilinda, ¢ocuklar ve ergenler igin
fiziksel aktivite ve sedanter davranislarla ilgili kilavuz yaymlamistir. Kilavuzda ¢ocuk ve
ergenlerin haftanin her giinli en az ortalama 60 dk orta siddetli, cogunlukla aerobik
fiziksel aktivite yapmasi1 gerekliligi, ek olarak haftada en az 3 giin kas ve kemik
giiclendirici aktiviteler yapmasi dnerilmistir.”*

Terapotik egzersizler, romatizmal hastaligi olan ¢ocuklarda agri, eklem hareket
kisitlilig, esneklik azalmasi, denge zayifligi, kuvvet kaybi gibi fonksiyonel yetersizlikleri
tedavi etmek ve giinliik yasam aktivitelerini siirdiirebilmek amaciyla onerilir. Egzersiz
recetesi olusturulurken primer hedef fiziksel uygunlugun korunmasi ve gelistirilmesidir.
Verilecek olan egzersizlerin siddeti, yogunlugu ve siiresi; hastaligin organ tutulum siddeti
ve aktivitesi, ¢ocugun fiziksel aktivite diizeyi, agr1 diizeyi, egzersiz-semptom iligkisi gibi
faktorlere baghdir. Diisiik yogunluklu aktiviteler (yavas yiiriiyiisler vb) giivenilir bir
sekilde pediatrik romatolojik hastalara Onerilirken, hastalik aktivitesine gore orta
yogunluklu aktiviteler (bisiklete binme, tempolu yiiriime, paten kayma vb) ve yiiksek
yogunluklu aktiviteler (tempolu kosma, tempolu bisiklet binme, ip atlama vb) hastaya
0zgii bireysel planlanmalidir. Egzersiz yapildiktan sonra gelisen agr1 24 saatten fazla
siiriiyorsa egzersizin siddeti gozden gecirilmelidir. Egzersizlere medikal tedavi ile es
zamanl olarak erken donemde yavas tempoda baslanmali, her giin diizenli olarak
yapilmalidir. Terapdtik egzersizlere ek olarak fiziksel sagligin korunmasi ve gelistirilmesi
i¢in gocugun yasina uygun, hoslandig: fiziksel aktivitelere katilimi tesvik edilmelidir.?

Eklemin primer tutulumu, aliskanliklar ve koruyucu pozisyonlar kas, tendon gibi
kontraktil; kapsiil, ligaman gibi nonkontraktil yapilarin fleksibilitesini olumsuz etkiler.

Eklem sertligi, yumusak doku kisitlilig1 gibi durumlar, eklem hareket agiklig1 ve aktif
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germe egzersizleri ile tedavi edilmektedir. Kas giicii ve dayanikliliginda azalma;
inflamasyona, kullanmamaya, agr1 sonucu olusan refleks inhibisyona, propriyosepsiyon
kaybmma ve eklem ¢evresindeki mekanik biitlinliigiin bozulmasina baghdir.
Kuvvetlendirme egzersizleri izometrik, izotonik, izokinetik olmak iizere 3’e ayrilir.
Izometrik kuvvetlendirme egzersizleri, goriilebilir bir eklem hareketi olmaksizin sadece
kas kasilmasmin oldugu statik egzersizlerdir. Izotonik kuvvetlendirme egzersizleri,
eklem hareket acikligi boyunca sabit bir dirence karsi yapilan dinamik kas
kontraksiyonlar1 ile gergeklestirilir. Izokinetik kuvvetlendirme egzersizleri ise, kas
kasilma hizinin mekanik bir cihazla kontrol edildigi, tam hareket a¢iklig1 i¢inde, sabit bir
acisal hizda hareket ve degisken direncin s6z konusu oldugu bir tir dinamik
egzersizlerdir. Diren¢ miktari, tekrar sayisi ve sikligi degistirilerek kaslarin gilic ve
dayaniklilig1 korunur ya da gelistirilir.”

Romatolojik hastaligt olan ¢ocuklarda fiziksel inaktivite, kardiyovaskiiler
kapasitede de azalmaya yol agar. Bu ¢ocuklar daha kolay yorulurlar. Kardiyovaskiiler
saglik icin bisiklete binme, tempolu yiiriime, paten kayma gibi orta yogunluktaki aerobik
egzersizler, glinde en az 60 dakika her giin yapilacak sekilde; tempolu kosma, tempolu
bisiklet binme, ip atlama gibi yiiksek yogunlukluktaki aerobik egzersizler haftada en az 3
giin olacak sekilde mutlaka nerilmelidir.*

Propriyosepsiyon, viicudun kendi pargalarinin pozisyonunu ve hareketini algilama
yetenegidir. Propriyosepsiyon ve denge; mekanoreseptor hasari, inaktivite ve artrit gibi
nedenlere bagli olarak bozulabilir, ancak egzersizlerle tekrar gelistirilebilir.
Propriyoseptif duyu zayifliginda, eklem stabilizasyonunu saglayan koruyucu kas
aktivitesi, ligaman ve kapsiil destegi yeterli diizeyde saglanamaz, bu durum eklemlerde
yaralanma sikliginda artigla sonuglanir. Artritli cocuklar, egzersizler araciligiyla yeterli
fiziksel kazanimlara ulagsalar bile, propriyoseptif duyu kayb1 nedeniyle saglikli yasitlar
gibi kosma, ziplama, oyun oynama gibi aktivitelerde zorlanabilirler. Bu nedenle, egzersiz
programlarina, denge ve propriyosepsiyon egzersizleri de eklenmelidir. Denge ve
propriyosepsiyonu gelistirmek amaciyla; geri geri yiiriime ve tandem yliriiylisleri, tek
ayak tizerinde durma/diz fleksiyon-ekstansiyon egzersizleri, bir ekstremite lizerinde 6ne,
yanlara, arkaya egilme egzersizleri (gozler agik-gozler kapali), denge tahtasi/topu ile

egzersizler yapilabilir.”
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Romatolojik literatiirde son c¢aligmalar, aerobik ve kuvvet antrenmaninin,
kardiyorespiratuar ve kas-iskelet sistemi kondisyonunu, kardiyovaskiiler sagligi, kemik
saglhigin iyilestirdigi; hastalik aktivitesinin, agrinin azalmasiyla birlikte yasam kalitesi,
uyku ve mental saglik {izerine olumlu etkisi de dahil olmak {izere geleneksel faydalarinin
cogunu vurgulamaktadir. Romatizmal hastaliklarda egzersizin faydalart klasik
rehabilitasyon kitaplarina gore eklem hareket acgikligini koruma/artirma, kaslari
giiclendirme ve dayanikliligini arttirma, lokomotor hareketliligi koruma, kemik
yogunlugunu artirma, genel fonksiyonlar1 iyilestirme, aerobik kapasiteyi gelistirme,

hastanin genel iyilik halini saglama, agr1 ve inflamasyonu azaltma seklinde sayilabilir.”®

2.2.1. Egzersiz ve inflamasyon

Egzersiz ile inflamasyonun iligkisi karmasiktir. Egzersiz sirasinda inflamatuvar bir
sitokin olan interlokin 6 (IL-6) artar. Kas kasilmasinin, IL-6’nin asir1 ekspresyonunun ana
tetikleyicisi oldugu diisiiniilmektedir. 2000 yilindan 6nce yapilan ¢alismalarda, bunun kas
hasar1 ve sonrasinda olusan inflamasyona neden oldugu hipotezi 6ne stiriilmiistiir. Ancak
kas i¢inde egzersizle indiiklenen IL-6 artiginin nedeni, egzersiz sirasinda kas i¢indeki
enerjinin hizla tilkkenmesidir, IL-6 asir1 hepatik glikojenoliz ve lipolizi aktive etmek i¢in
tetikleyici olarak gorev yapar ve egzersiz yapan kaslara ek enerji saglayacak yollari
tetikler. IL-6’nin bu asir1 {retiminin inflamasyonu tetiklemedigi diisiiniilmektedir.
Inflamatuvar hastaliklardaki IL-6, makrofajlar tarafindan indiiklenir ve niikleer faktor-kB
(NF-kB) yolu tarafindan aktive edilen tiimor nekroz faktorii alfa (TNF-a)’nin varligini
gerektirir. Bunun aksine, kas egzersizi ile indiiklenen IL-6 iiretimi, TNF-o veya NF-kB
aktivasyonu olmadan meydana gelir ve aktive edilmis T hiicrelerinin niikleer faktorii
(NFAT) ile glikojen-p38 mitojenle aktiflestirilen protein kinaz (MAPK) arasindaki
etkilesim tarafindan diizenlenir. Egzersiz sirasinda, dogal olarak iiretilen, TNF-a
inhibitorleri oldugu diisiiniilen ¢ozlinebilir TNF reseptorleri artar ve egzersiz sirasinda,
sonrasinda yiiksek kalir. TNF-a’ya benzer sekilde egzersiz sirasinda ve sonrasinda IL-1
reseptOr antagonist diizeyleri artar. Ayn1 zamanda, otoimmiinitede goriilen uzun siireli
inflamatuar yanitlar1 artiran ve bunlara aracilik eden interlokin 1b (IL-1b) ve TNF- o,
egzersiz sirasinda baskilanmaya devam eder. Kas i¢inde bulunan pro-inflamatuar alt tip
1 makrofajlar (M1), saglikli bireylerde egzersize yanit olarak azalirken, anti-inflamatuar

alt tip 2 makrofajlar (M2) artar. Tiim bu bulgular sonucunda, egzersizin akut olarak anti-
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inflamatuar bir ortam tesvik edebilecegi 6ne siiriilmektedir (Sekil 3).%7-102

Egzersizin inflamasyonu azaltma iizerindeki uzun vadeli etkilerinin, genellikle yag
doku miktarinda azalma aracilifiyla gerceklestigine inanilmaktadir. Obezitenin diislik
dereceli bir inflamatuvar durum oldugu ve yag dokusunun, inflamatuvar medyatorlerin
artigini uyarici bir endokrin ve parakrin organ olarak islev gordiigii iyi bilinmektedir. Yag
dokusunda bulunan makrofajlardan kaynaklanan IL-6 ve TNFa gibi inflamatuvar
mediyatorler, normal kilolu bireylerle karsilastirildiginda, fazla kilolu bireylerde daha
fazla tretilirken, inflamatuvar siireclerin yag dokusu artisinin erken asamalarinda aktive

oldugu saptanmustir,'%

F AL =

Kas dokusu Yag dokusu Vaskiiler doku
TPGCla JTNFa Metalloproteinaz downregiilasyonu
MNFAT ve MAPK kaynakl IL-6 JIL-1 ve IL-6 J-Perivaskiiler yag doku
TsTNFrve IL1-ra JCRP Jr TNFa
JTNFa ve IL-1 JHipoksi ve fibrozis 416
M1 makrofaj(inflamatuvar) M2 makrofaj(anti-inflamatuvar) J Oksidatif stres
MM2 makrofaj{anti-inflamatuvar) MNitrik oksit

inflamatuvar
fenotip
Antiinflamatuvar
fenotip

Sekil 3. Egzersiz ile inflamasyon iliskisi
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PGClo: Peroksizom proliferatér ile etkinlestirilen reseptor y ko-aktivator 1 alfa, IL-6: interlokin 6,
NFAT: aktive edilmis T hiicrelerinin niikleer faktorii, MAPK: Mitojenle aktiflestirilen protein kinaz,
STNFr: Céziiniir timdr nekroz faktor reseptorii, IL-1ra: Interlokin 1 reseptdr antagonisti, TNFo: Timor
nekroz faktdrii alfa, IL-1: Interlokin 1, CRP: C-reaktif protein

2.2.2. Sistemik Lupus Eritematozusta Fiziksel Aktivite ve Egzersiz

SLE gibi kronik hastalig1 olan hastalar kisir bir dongii icine sikisabilir. Hastalik
stirecine bagl olarak ortaya ¢ikan yorgunluk, depresif duygudurum ve artan engellilik,

yasam kalitesini olumsuz etkileyebilir ve hastalar1 evde kalmaya yonlendirebilir, bu da
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hareketsizlige tesvik eder. Hareketsizlik yine daha fazla yorgunluk ve diisitk duygudurum
haliyle sonug¢lanir. SLE hastalarinin sedanter saglikli kontrol grubuyla karsilastirildig: bir
calismada, SLE hastalarinin aerobik fitness diizeylerinin ve egzersiz kapasitelerinin
kontrol gruba kiyasla 6énemli 6l¢iide azaldig1 saptanmistir. SLE hastalarinda kas kuvveti
ve istirahat akciger fonksiyonlarinin da kontrol grubuyla karsilastirildiginda belirgin
olarak azalmis oldugu belirlenmistir. Yorgunluk, depresif ruh hali, kotii uyku kalitesi SLE
hastalarinda belirgin derecede daha yiiksek saptanmstir.”

Sistemik lupus eritematozus hastalarinin egzersize yonelik bir¢cok gercek ve
algilanan engeli bulunmaktadir. Fiziksel engeller arasinda artrit, artralji, avaskiiler
nekroz, serozit, pulmoner tutulum ve anemi yer alir. Yorgunluk, depresyon ve sekonder
fibromiyalji de katkida bulunan diger faktdrlerdendir.'® Bu engeller, hastalarin egzersize
kars1 isteksiz olmasina neden olmakta ve bu fiziksel inaktivite diisiik kardiyovaskiiler
kapasiteye neden olmaktadir.

Fiziksel hareketsizlik, kardiyovaskiiler olaylar i¢in bagimsiz bir risk faktoriidiir ve
SLE hastalarinda oldukg¢a yaygindir. Egzersiz ve fiziksel aktivite, genel popiilasyonda
kardiyovaskiiler morbidite ve mortaliteyi azaltir. Framingham Kalp Calismasi’ndan elde
edilen veriler, yliksek diizeyde fiziksel aktivitenin (50 yas iizerindeki bireylerde)
erkeklerde 3,7 yil, kadinlarda ise 3,5 yil artan yasam siiresiyle iliskilendirildigini
gostermektedir.'® SLE’li kadinlarda, azalmis fiziksel aktivite, proinflamatuar yiiksek
yogunluklu lipoprotein (HDL) ve artmus karotis plaklart ile iliskilendirilmistir.'%

Cocukluk ¢agi baslangicli SLE’1i 60 ¢ocuk iizerine yapilan bir caligmada ¢ocuklarin
saglikli akranlarina gore anlamli derecede daha diisiik yasam kalitesine sahip oldugu
saptanmistir. Ayrica, hastalik aktivitesi iyi kontrol edilen, organ hasari diisiik olan SLE’li
cocuk hasta alt grubunun, yasam kalitelerini olumsuz etkileyen 6nemli diizeyde agri,
yorgunluk ve anksiyete ile yagsamaya devam ettigi goriilmiistiir. Sonuglar, ¢ocukluk ¢ag:
baslangiclt SLE ile iliskili inflamasyon ve hasari iyilestirmek icin ilag tedavisinin tek
basina yasam kalitesi sonuglarini normale dondiirmek igin yetersiz oldugunu ortaya
koymustur.'” Yorgunlugun tedavisi, hala giderilmemis bir ihtiyac olarak kalmaktadur.

Sedanter SLE hastalar1, saglikli kontrollere kiyasla daha yiiksek brakiyal ve karotis
sistolik kan basincina, artmis aortik augmentasyon indeksine ve aortik dalga yansimasina
sahiptir. Ayrica, sedanter SLE hastalari, fiziksel olarak aktif SLE hastalarina ve saglikli

kontrollere gore daha yiiksek seviyelerde inflamatuvar belirtecler olan CRP, interlokin 12
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(IL-12) ve TNF-0’ya sahiptir.'%®

Fiziksel aktivitenin, kronik hastaliklarin yonetiminde 6nemli bir bilesen oldugu
gosterilse de egzersiz geleneksel olarak SLE’li bireylerin bakim planlariin bir pargasi
olmamistir. SLE’ye 6zgii siirli kanitlar olmasina ragmen, 2008’de EULAR adjuvan
tedavi bagligi altinda kilo kontroliinli, egzersizi ve sigara birakmayi, Ozellikle
kardiyovaskiiler hastalik riski artmis SLE hastalar1 i¢in dnermistir.'%®

EULAR 2023 SLE’nin non-farmakolojik yonetimi onerilerinde, non-farmakolojik
uygulamalarda hedefin SLE’li bireylerde yasam kalitesini artirmaya yonelik olmasi
gerektigi vurgulanmistir. SLE hastalarinda tedavilerin yagsam kalitesi lizerindeki etkisinin
degerlendirildigi bir meta-analizde, fiziksel aktivite programlarinin hastalarin yasam
kalitesinde artis sagladign gosterilmistir.'!® 2017 yilinda SLE ve egzersiz iizerine
yayinlanan bir meta-analizde, aerobik egzersizlerin SLE hastalarinda aerobik kapasiteyi
artirdigi, ayn1 zamanda yorgunlugu ve depresif semptomlar: azalttig: saptanmistir.'!! Bu
literatiir 15181inda egzersiz programlarinin Ozellikle aerobik egzersizlerin, SLE’li
hastalarin non-farmakolojik yonetiminin bir pargasi olmasinin gerekliligi vurgulanmistir.

EULAR 2023 SLE’nin non-farmakolojik yonetimi onerilerinde yer alan bir diger
oneri, SLE’li hastalara hasta egitimi ve 6z yonetim destegi verilmesi gerekliligidir. SLE’li
kadin hastalar tlizerinde 1 yillik fiziksel aktivite programinin etkilerinin arastirildig
randomize kontrollii bir ¢alismada, programa hasta egitiminin eklenmesinin aerobik

kapasitenin artirlmasinda etkili oldugu saptanmustir.'!2
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3. GEREC ve YONTEM

3.1. Hastalar

Bu ¢alisma non-randomize, kontrollii, prospektif ve tek merkezli bir caligma olarak
planlandi. Calismaya Subat 2024-Agustos 2024 tarihleri arasinda Cukurova Universitesi
Tip Fakiiltesi Hastanesi Cocuk Sagligi ve Hastaliklar1 Anabilim Dali, Romatoloji ve
Nefroloji Bilim Dallar1 polikliniklerine bagvuran, ¢ocukluk ¢agi baslangicli SLE tanisi ile
takip edilen 18 yas alt1 hastalar dahil edildi.

Bu calisma, Cukurova Universitesi Tip Fakiiltesi Yerel Etik Kurulu’nun 23 Subat
2024, 141 numaral1 toplantisinda onay alindiktan sonra baslatildi. Calismaya katilan her

hastanin kendisinden ve veli/vasisinden yazili bilgilendirilmis onam formu alind1 (Ek-1).

3.2. Cahismaya Dahil Edilme Kriterleri

e 18 yas alt1 olmasi

e 2019 EULAR/ACR Sistemik Lupus Eritematozus klasifikasyon kriterlerine
gore sistemik lupus eritematozus tanis1 almis olmast

e (alisma sirasinda dlgekleri doldurabilecek yetide olmasi

e (Caligsmaya hastanin ve veli/vasisinin katilmay1 kabul etmesi

3.3. Calismadan Dislanma Kriterleri

e Kardiyovaskiiler hastaliginin olmasi (aritmiler, hipertansiyon, kalp
yetmezligi, iletim bozukluklari, miyokardit veya perikardit)

e  Kronik akciger hastaliginin olmasi

e Alt ekstremite ve omurgada fraktiir/cerrahi girisim/sekel olmasi

e  Major organ yetmezligi olmasi

e  Malignite olmasi

e  Kronik enfeksiyon olmasi

e  Anketi anlayip doldurmaya engel olacak diizeyde biligsel bozukluk olmas1
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3.4. Gruplarin Olusturulmasi

Caligsmaya alinma kriterlerine uyan hastalar, goniilliiliik esasina gore grup egzersiz
programina katilan veya evde uygulanmak iizere egzersiz foyii verilen ev egzersizi grubu

olmak tizere iki gruba ayrildi.

3.5. Tedavi Protokolii

Calismaya alinma kriterlerine uyan biitiin hastalara ¢gocukluk cagi baslangicli SLE
ve egzersiz programi ile ilgili bilgilendirme yapildi. Goniilliliik esasina gore grup
egzersiz programina katilamayan hastalara evde uygulanmak {izere egzersiz foyi verildi.
Egzersiz foyiinde servikal, lomber, {ist ve alt ekstremite eklem hareket acikligi
egzersizleri, kuvvetlendirme egzersizleri, core stabilizasyon egzersizleri, denge-
propriyosepsiyon egzersizleri ve solunum egzersizleri yer almaktaydi. Ev egzersiz
programi verilen hastalarin ilk seanslarinda hastalara, doktor gozetiminde atletik
performans kogu aracilifiyla egzersiz fOylinde yer alan egzersizlerin dogru
uygulanmasina yonelik egitim verildi. Denetim/izleme, haftalik olarak telefon goriismesi
tizerinden yapildi. Egzersizleri haftada 3 giin yapmasi, ilk 2 hafta egzersizleri 10 tekrar,
sonraki 2 hafta egzersizleri 15 tekrar, son 2 hafta egzersizleri 2 set 10 tekrar ile veli
gbzetiminde uygulanmas istendi (Ek-2).

Gozetimli egzersiz programi grubunda haftanin 3 giinii alterne gilinlerde olacak
sekilde 6 hafta boyunca atletik performans kogu tarafindan doktor gozetiminde grup
egzersiz programi uygulandi. Egzersiz programi 2’ser haftalik 3 ayr1 fazda uygulandi.
Egzersizler ilk 2 hafta 10 tekrar, sonraki 2 hafta 15 tekrar, son 2 hafta 2 set 10 tekrar
olarak gerceklestirildi. Her seans oncesinde ilk 2 hafta 5 dakika diisiik tempolu yliriiytis,
sonraki 2 hafta 3 dakika diisiik tempolu yliriiyiis, 2 dakika diisiik tempolu jogging, son 2
hafta 5 dakika diisiik tempolu jogging ile 1sinma periyodu uygulandi. Her seans
sonrasinda 5 dakika soguma periyodu uygulandi. Hastalardan programin en az %80’ine

katilmasi istendi. 6. haftadan sonra her iki gruba da ek miidahalede bulunulmadi.
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Tablo 7. Grup egzersiz programi

Egzersizler Spesifik Egzersiz
Isinma Egzersizleri Diisiik Tempolu Yiiriiyiis
Diisiik Tempolu Jogging

Eklem Hareket

Egzersizleri

Acikligt

Servikal eklem hareket aciklig1 egzersizleri
Omuz eklem hareket aciklig1 egzersizleri
Kalca eklem hareket aciklig1 egzersizleri

Kuvvetlendirme Egzersizleri

Kuadriseps kuvvetlendirme egzersizleri

Hamstring kuvvetlendirme egzersizleri

Deltoid kuvvetlendirme egzersizleri

Surtiistii pozisyonda, abdominal kuvvetlendirme egzersizi (6ne
uzanma)

Gluteal kaslar1 kuvvetlendirme egzersizi (kdprii kurma)

Yiiz iistii pozisyonda, sirt ve lomber ekstansorleri kuvvetlendirme
egzersizi

Core Stabilizasyon-Mobilizasyon
Egzersizleri

Kus-Kopek egzersizi
Kedi-Deve egzersizi
Sirtiistii pozisyonda ¢apraz kol ve bacak kaldirma egzersizi

Denge-Propriyosepsiyon
Egzersizleri

Yavagca parmak ucunda yiiriime egzersizi
Yavagga topuk tizerinde yiirlime egzersizi
Tek ayak tizerinde gozii acik durma egzersizi
Tandem yiiriime

Solunum Egzersizleri

Diyafragmatik solunum egzersizi

Soguma Egzersizleri

Germe egzersizleri

Sekil 4. Servikal eklem hareket acikhigi egzersizleri
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Sekil 6. Kalca eklem hareket agikhig1 egzersizleri
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Sekil 7. Kuvvetlendirme egzersizleri

Sekil 8. Core stabilizasyon-mobilizasyon egzersizleri
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Sekil 9. Denge-propriyosepsiyon egzersizleri

Sekil 10. Solunum egzersizi
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Sekil 11. Germe egzersizleri

3.6. Klinik Degerlendirme

Calismaya dahil edilen hastalar yas, cinsiyet, boy, kilo, sistemik tutulum, hastalik
siiresi, tan1 yas1, kullandig ilaglar gibi bilgileri ile pediatrik SLE Organ Hasar indeksi
(pediatrik SLICC/SDI), 6 dakika yiiriime testi, Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Olgegi
(CIYKO), Sistemik Lupus Eritematozus Hastalik Aktivitesi Indeksi(SLEDAI) ve Viziiel
Analog Skala (VAS) ile degerlendirilerek veri toplama formuna kaydedildi (Ek-3).

Hastalar, uygulama oncesinde ve sonunda (6. hafta) olmak {izere toplam iki kere,
ayni aragtirmaci tarafindan degerlendirildi. Demografik 6zelliklerin sorgulanmasi ve
anketler Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon Poliklinigi’nde katilimcilarla yiliz yiize
gortstilerek yapildi.

36



3.6.1. Pediatrik Sistemik Lupus Eritematozus Organ Hasar indeksi (Pediatric
Systemic Lupus International Collaborating Clinics/American College of

Rheumatology Damage Index, Ped-SDI)

Sistemik Lupus Eritematozus Organ Hasar1 indeksi (SLICC/SDI) SLE’de organ
hasari takibinde kullanilan, 41 maddelik, 12 organ/sistemde en az alt1 aydir mevcut olan
hasar1 kaydeder. SLICC/SDI'nin pediatrik SLE hastalarini da degerlendirmek i¢in uygun
oldugu gosterilmis olmasina ragmen, ¢ocuklara ve ergenlere 6zgili biiyiime geriligi ve
gecikmis puberte gibi bazi1 hasar tiirlerini yakalayamamaktadir. Calismamizda pediatrik
SLE hastalarinda SLICC/SDI’nin modifiye edilmis pediatrik versiyonu olan Pediatrik
SLICC/SDI (Ped-SDI) kullanilmistir. Ped-SDI’de orijinal SDI ile uyumunu saglamak
icin, mevcut maddelerden sadece proteiniirinin boy ve kiloya gore ayarlanmasina dair
degisiklik yapilmakla birlikte diger maddelerde degisiklik yapilmamistir. Biiyiime
geriligi ve gecikmis puberte ayri maddeler olarak diizenlenmistir. Boylece, Ped-SDI 14

organ/sistemi kapsayan 43 maddeden olusur, maksimum puan 49°dur (Ek-4).°12

3.6.2. 6 Dakika Yiiriime Testi

Pulmoner ve kardiyovaskiiler sistem, néromiiskiiler iiniteler ve kas metabolizmasi
dahil olmak iizere egzersiz sirasinda yer alan tiim sistemlerin genel ve entegre yanitlarinin
degerlendirilmesinde kullanilan alt1 dakika yiirlime testinde hastalardan doniis noktalar1
aras1 30 metre olan diiz bir koridorda kosmadan miimkiin oldugu kadar hizli yiirtimesi
istendi ve kat edilen mesafe metre cinsinden kaydedildi. Hastalar test sirasinda nefes
darlig hissettiklerinde dinlenmelerine izin verilecegi ve dinlenme siiresinin test siiresine

dahil edilecegi konusunda bilgilendirildi.!"?

3.6.3. Cocuklar i¢in Yasam Kalitesi Olcegi (CIYKO)

Hastalarin yasam kalitesi, Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Olcegi (CIYKO) ile
degerlendirildi. 23 maddeden olusan bu Olgegin puanlamasi 3 alanda yapilmaktadir.
Bunlar; 6lcek toplam puani, fiziksel saglik toplam puani, psikososyal saglik toplam
puanidir. Psikososyal saglik toplam puani da kendi i¢inde, duygusal islevsellik puani,
sosyal islevsellik puan1 ve okul islevselligi puan1 olarak 3 alt baglikta hesaplanmaktadir.

23 madde, cevaplara gore ters bir sekilde 0-100 arasinda puanlandirilmaktadir. Sorunun
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yanit1 hi¢gbir zaman olarak isaretlenmigse 100, nadiren olarak isaretlenmisse 75, bazen
olarak isaretlenmigse 50, siklikla olarak isaretlenmigse 25, hemen her zaman olarak
isaretlenmigse 0 puan almaktadir. Puanlar toplanip doldurulan madde sayisina boliinerek
toplam puan elde edilmektedir. Olgegin %50’sinden fazlas1 doldurulmamis ise dlgek
degerlendirmeye alinmamaktadir. CIYKO toplam puani ne kadar yiiksek ise, saglikla
ilgili yasam kalitesi de o kadar iyi algilanmaktadir. Dort farkli yas grubu (2-4 yas, 5-7
yas, 8-12 yas, 13-18 yas) i¢in hazirlanmis olan bu 6l¢eklerin Tiirk¢e dilinde gecerliligi ve
giivenilirligi kanitlanmis olup calismamizda 8-12 yas ve 13-18 yas gruplart igin

olusturulan ¢ocuk-ergen degerlendirme dlgekleri kullanilmistir (Ek-5) (Ek-6).!14115

3.6.4. Sistemik Lupus Eritematozus Hastalik Aktivitesi Indeksi (SLEDAI)

Calisgmamizda hastalik aktivitesini degerlendirmek amaciyla Sistemik Lupus
Eritematozus Hastalik Aktivitesi Indeksi (SLEDAI) kullanilmistir. Bu 6lgek, hastanin son
10 giindeki hastalik aktivitesini yansitan, 24 klinik ve laboratuvar degiskeni igeren bir
Olcektir. Norolojik, vaskiiler, renal, muskiiloskeletal, serozal, dermal, immiinolojik,
konstitiisyonel, hematolojik olmak tiizere dokuz sistemdeki aktivite degerlendirilir.
Maksimum skor 105°tir. SLEDAI skoruna gore hastalik aktivitesi su sekilde
degerlendirilir: O puan aktivite yok, 1-5 puan hafif aktivite, 6-10 puan orta aktivite, 11-
19 yiiksek aktivite, >20 ¢ok yiiksek aktivite olarak kabul edilmistir. Takip sirasinda
SLEDALI skorunda 3 puan yiikselme varsa alevlenme, 3 puan diigme varsa diizelme, 1-3
puan arasinda degisiklik persistan aktif hastalik, 0 puan ise remisyon olarak

tanimlanmistir (Ek-7).!16:117

3.6.5. Viziiel Analog Skala (VAS)

Hastalarin istirahat ve aktivite sirasinda kas-iskelet sistemindeki agr1 siddeti Viziiel
Analog Skala (VAS) ile degerlendirildi. Olgek 10 cm uzunlugunda olup bir ucu “O=agri
yok”, diger ucu da “10=en siddetli agr1” seklindedir. Agr1 degerlendirmesi yapilirken
hastadan Olcek iizerinde hissettigi agrinin siddetine karsilik gelen noktay: isaretlemesi
istenir. Hasta tarafindan isaretlenen yerin, “O=agr1 yok” noktasina uzakligi olgiilerek

bulunan deger hastanin agr siddeti olarak kaydedilir (Ek-8).''8
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3.7. istatistiksel Degerlendirme

Verilerin istatistiksel analizi IBM® SPSS® (IBM Corp. Armonk, NY, USA)
istatistiksel analiz programinin 27.0 versiyonu ile yapildi. Tanimlayici istatistikler stirekli
degiskenler i¢in ortalama + standart sapma veya ortanca (%25-%75) olarak, kategorik
degiskenler ise frekans ve (%) seklinde gosterildi. Degiskenlerin normal dagilima
uygunlugu gorsel (Histogram, steam-leaf, sacilim ve box-plot grafikleri) ve analitik
yontemlerle (Kolmogorov-Smirnov Testi, Shapiro Wilk Testi, skewness, kurtosis ve
bunlarin standart hatalar1 yani1 sira u¢ degerler varligi/yoklugu araciligi ile) incelendi.

Gruplar icinde siirekli verilerin karsilastirilmas: verilerin grup i¢cinde parametrik
dagilimindan dolay1 paired samples t test ile yapildi. Gozetimli egzersiz grubunda anlamli
iyilesmenin tespit edildigi bagimsiz degiskenler arasindaki potansiyel iliski korelasyon
testleri ile incelendi. Gruplar arasindaki karsilagtirmalarda kategorik verilerde ki-kare,
normal dagilim gosteren siirekli verilerde t-test ve normal dagilim gostermeyen stirekli
verilerde ise Mann-Whitney U testi kullanildi. Ek olarak on test-son test arasi puan
farklar1 hesaplanarak yeni bir “fark” siirekli degiskeni olusturuldu. Bu degisken yardimi
ile calismanin ana iki alt grubu olan gozetimli egzersiz/ev egzersiz gruplar1 arasinda
istatistiki farkin anlamlilig1 yine degiskenlerin normal dagilima uygunsuzlugu tespit
edilmis olmas1 sebebiyle non parametrik testlerden Mann-Whitney U testi kullanilarak
ol¢iildii.

Katilimcilarin baslangigtaki sosyodemografik ve klinik ozellikleri potansiyel
karistirict olarak kabul edildi. Gruplar arasinda anlamli farkin tespit edildigi bagimsiz
degiskenin sonuglar ile olan potansiyel iliskisi korelasyon analizi ile incelendi.

Istatistiki anlamlilik diizeyi (Tip 1 Hata diizeyi) p <0,05 kabul edildi.
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4. BULGULAR

Subat 2024-Agustos 2024 tarihleri arasinda Cukurova Universitesi T1p Fakiiltesi
Hastanesi Cocuk Sagligi ve Hastaliklar1 Anabilim Dali, Romatoloji ve Nefroloji Bilim
Dallar1 polikliniklerine bagvuran ¢ocukluk ¢agi baslangi¢h sistemik lupus eritematozus
tanisi ile takip edilen 18 yas alt1 30 hasta ¢alismaya dahil edilme amaciyla degerlendirildi.
Dahil edilme kriterlerine uymayan 4 hasta ¢alismadan dislandi.

Calismamiza, veli/vasilerinin yazili onamlar1 alinan 26 hasta ile devam edildi. Bu
hastalar goniilliiliik esasina gore gozetimli egzersiz grubu ve ev egzersizleri gruplarina
ayrildi. Ev egzersizi verilen gruptan 5 hasta sosyal sebeplerden dolayir zamaninda
kontrole gelmedikleri i¢in, gozetimli egzersiz grubundan ise 1 hasta grup egzersiz
programinin uygulandig1 merkeze ulagim problemi nedeniyle ¢calismay1 tamamlayamadi.
Her iki grupta da 10’ar hasta olmak iizere toplamda 20 hastanin verileri analiz edildi

(Sekil 12).
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Uygunluk agisindan degerlendirilenler

(n=30)

Y

(n=4)

(n=1)

Dahil edilme kriterlerine uymayanlar
-Akciger tutulumu (n=1)
-Kardiyak tutulum [n=1)

-Alt ekstremitede sekel almas

-Omurgada sekel olmasi (n=1)

v

Yerlestirme

1

Ev egzersiz grubu (n=15)

Egzersiz foyi
verildikten sonra
kontrole gelmeyenler
(n=5)

r

Gozetimli egzersiz grubu (n=11)

6 hafta sonra

degerlendirme

&naliz edilen (n=10)

Egzersiz programin
tamamlayamayanlar
(n=1)

r

Analiz edilen (n=10)

Sekil 12. Calisma akis semasi
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Tablo 8. Katihmcilarin baslangictaki sosyodemografik ve klinik 6zelliklerinin karsilastirilmasi

Tiim (Eoz;t;;rilzll Ev Egzersiz
Katilimeilar g Grubu p degeri
N=20 Grubu N=10
N=10

Yas, (y1l)* 15,0 (12,3-17,0) | 15,0 (12,8-17,0) | 15,5 (11,5-17,0) 0,816
Cinsiyet®
Kiz 16 (80,0) 8 (80,0) 8 (80,0) 0.999
Erkek 4(20,0) 2 (20,0) 2 (20,0) ’
Boy, (cm)? 158,5 (149,3- 160,0 (154,3- 152,0 (143,5- 0.143

160,0) 160,8) 160,0) ’
Kilo, (kg)° 50,8+13,0 52,4+12.8 49,1+13.,6 0,584
VKI, (kg/m?)° 21,2+4.6 20,9+4,1 21,5+5,2 0,776
Hastalik siiresi, (y1il)* 3,0 (1,3-5,8) 2,5(1,8-6,0) 3,0 (1,0-4,8) 0,912
Tani yast, (y1l)° 11,4429 11,043,0 11,742.9 0,604
Pediatrik SLICC/SDI skoru® 0,0 (0,0-1,8) 0,0 (0,0-1,0) 0,5 (0,0-2,0) 0,315
SLEDAI skoru® 4,0 (2,0-17,8) 2,0 (2,0-4,0) 7,5 (4,0 —14,0) 0,011*
Konstitiisyonel semptomlar® 5(25,0) 3(30,0) 2 (20,0) 0,606
Mukokutanéz tutulum® 13 (65,0) 4 (40,0) 9 (90,0) 0,019*
Kas iskelet tutulum® 2 (10,0) 1(10,0) 1(10,0) >0,999
Renal tutulum® 13 (65,0) 6 (60,0) 7 (70,0) 0,639
Noropsikiyatrik tutulum® 0 (0,0) 0 (0,0) 0 (0,0) NA
Hematolojik tutulum® 6 (30,0) 4 (40,0) 2 (20,0) 0,329
Akciger tutulum® 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0) NA
Kardiyak tutulum® 0 (0,0) 0 (0,0) 0 (0,0) NA

NA: Uygun degil VKI: Viicut Kitle indeksi SLEDALI: Sistemik Lupus Eritematozus Hastalik Aktivitesi
Indeksi SLICC/SDI: Sistemik Lupus Uluslararasi Isbirligi Klinikleri/Amerikan Romatoloji Koleji Hasar
Indeksi

(a): ortanca (%25-%75), (b): ortalamatstandart sapma, (c): say1 (%)’yi ifade etmektedir.

(*): p<0,05 diizeyinde istatistiksel anlamlilig1 gostermektedir.

Tablo 8’de gozetimli egzersiz ve ev egzersiz gruplarmin baslangictaki
sosyodemografik ve klinik 6zellikleri karsilastirnlmistir. Yas, cinsiyet, boy, kilo, viicut
kitle indeksi (VKI), hastalik siiresi ve tan1 yas1 agisindan iki grup arasinda anlamli bir fark
bulunmamistir. Gozetimli egzersiz grubunun yas ortancasi 15,0 yil iken, ev egzersiz
grubunda 15,5 yi1l olarak saptanmis, cinsiyet dagilimi1 her iki grupta %80 ki1z ve %20 erkek
olarak esit dagilmistir. Boy uzunlugu agisindan gozetimli egzersiz grubunun ortancasi
160,0 cm, ev egzersiz grubunun ise 152,0 cm olup istatistiksel fark bulunmamaistir. Kilo
ve VKI degerleri de benzer olup, gdzetimli egzersiz grubu ortalama 52,4 kg, ev egzersiz
grubu ise 49,1 kg agirhiginda bulunmustur. Hastalik siiresi ag¢isindan da anlamli bir fark
goriilmemis, gézetimli egzersiz grubunda ortanca 2,5 yil, ev egzersiz grubunda 3,0 yil
olarak olgiilmiistiir. Tanm1 yas1 agisindan her iki grup benzer olup, gdzetimli egzersiz
grubunda 11,0 yas, ev egzersiz grubunda ise 11,7 yas olarak saptanmistir. Pediatrik

SLICC/SDI skoru agisindan gruplar arasinda belirgin bir fark olmamistir. SLEDAI

skorlarina bakildiginda gozetimli egzersiz grubunun medyan degerinin ev egzersiz
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grubuna gore anlamli olarak diisiik oldugu goriilmistir (p=0,011). Klinik bulgular

incelendiginde, konstitiisyonel semptomlar agisindan gruplar arasinda fark

saptanmazken, mukokutandz tutulum goézetimli egzersiz grubunda %40, ev egzersiz
grubunda %90 oraninda gézlenmis ve bu fark istatistiksel olarak anlamli bulunmustur
(p=0,019). Kas-iskelet, renal, noropsikiyatrik, hematolojik, akciger ve kardiyak tutulum

acisindan ise gruplar arasinda anlamli fark saptanmamistir (p>0,05).

Tablo 9. Gozetimli egzersiz grubunda, egzersiz oncesi ve sonrasinda olciillen degerlendirme
yontemleri skorlariin karsilastirilmasi

Gozetimli Egzersiz Grubu
(n=10), (Ortalama + Standart sapma)
Degisken E.gzers.iz Egzersiz Ortalama fark ) P-Z.tki"w P degseri
oncesi sonrasi %95CI bityiikliigii
e 529,9+28,4 | 543,4+26,1 (2;2’2, " 0,881 0,021*
CIYKO-Fiziksel 7566178 | 8124153 ¢ ’2}8’8) 0.961 0,014
CIYKO-Duygusal 68.0+17,5 | 70,5112 (_6,32/’:? 13) NA 0,537
CIYKO-Sosyal 87,5162 | 88,0+12,3 . 62’/57’7) NA 0,879
CIYKO-Okul M523 | T4 | e NA 0313
CIYKO-Toplam 763118 | 792497 (o,f}g,s) 0,773 0,046*
VAS-Istirahat 2,541,0 22411 (_0:2}8,3) NA 0,297
VAS-Aktivite 5.041.4 3.940.8 (_1’-91/,_%),4) 1,054 0,009+
SLEDAI skoru 28517 26416 (_0:3}3’2) NA 0,193

NA: Uygun degil 6-DYT: 6 dakika yiiriime testi CIYKO: Cocuklar I¢in Yasam Kalite Olcegi VAS: Viziiel
Analog Skala SLEDALI: Sistemik Lupus Eritematozus Hastalik Aktivitesi indeksi

Gozetimli egzersiz grubunda yapilan Olglimler egzersiz Oncesi ve sonrasi
degerlendirilmis olup, bazi parametrelerde anlamh iyilesmeler saptanmistir. 6 dakika
yiirime testi (6-DYT) sonuclarina gore egzersiz Oncesinde 529,9 metre yiiriiyen
katilimcilar, egzersiz sonrasinda 543,4 metreye ulasmis ve bu artis istatistiksel olarak
anlamli bulunmustur (p=0,021). Yasam Kkalitesi degerlendirmesinde, CIYKO-Fiziksel
saglik puani egzersiz dncesi 75,6 iken, egzersiz sonrasi 81,2 ye yiikselmis ve bu degisim
istatistiksel olarak anlamli olmustur (p=0,014). CIYKO-Duygusal, Sosyal ve Okul
istatistiksel olarak anlamli fark

puanlarinda kiigiik artiglar gozlenmis ancak

bulunmamustir. CIYKO-Toplam puani ise egzersiz sonrast anlamli bir artis gdstermistir
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(p=0,046). Agr1 degerlendirmesinde, istirahat halindeki agr1 diizeyinde anlamli bir fark
bulunmazken (p=0,297), aktivite sirasinda hissedilen agrinin (VAS-Aktivite) egzersiz
sonrasinda anlamli diizeyde azaldigi goézlenmistir (p=0,009). SLEDAI skorunda ise

egzersiz Oncesi ve sonrasi arasinda anlamli bir fark saptanmamustir.

o & o
= - =
N (<] 2
L = £
s ¢ 3
> > <
0.5
CiYKO-Fiziksel
- - O
CiYKO-Toplam
= 4 -05
VAS-Aktivite
-1.0

6-DYT: 6 dakika yiiriime testi CIYKO: Cocuklar igin Yasam Kalite Olgegi VAS: Viziiel Analog Skala
Hepsi igin p>0,05

Sekil 13. Gozetimli egzersiz grubunda, egzersize bagh olarak anlamh iyilesmenin goriildiigii
degerlendirme ciktilar1 arasindaki iliskiyi gosteren korelasyon matrisi

Egzersiz sonrasi anlamli iyilesme gOsteren parametrelerin birbirleriyle olan
iligkisini inceleyen korelasyon analizinde, tiim degiskenler arasindaki iliski istatistiksel
olarak anlamli bulunmamistir (p>0,05). Bu sonug, egzersize baglh olarak iyilesme

gozlenen parametrelerin birbirinden bagimsiz degisimler gosterdigini diisiindliirmektedir.
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Tablo 10. Ev egzersiz grubunda, egzersiz oncesi ve sonrasinda él¢iilen degerlendirme yontemleri
skorlarmin karsilastirilmasi

Ev Egzersiz Grubu
(n=10), (Ortalama * Standart sapma)
e | et | O mer™ | ayaanga | P ot
6-DYT 491,9+422 | 495,2+49,1 1 135/31 8.1) NA 0,625
CIYKO-Fiziksel 6345190 | 677278 | oo NA 0,922
CIYKO-Duygusal 65,0+24,5 73,0+16,4 1 2’%/028’ 2 NA 0,398
CIYKO-Sosyal 86,5+17,8 80,5+17,4 (_12"69’?059) NA 0,081
CIYKO-Okul 67,0+25,8 71,0£21,3 “1 2;’/020,9) NA 0,606
CIYKO-Toplam 71,3£17,0 72,0£19,3 “1 13’71 27) NA 0,901
VAS-Istirahat 2,4+1,5 2,618 (_0,%/21’2) NA 0,681
VAS-Aktivite 4,6+1,5 4,4+1,6 (_0:(9)}(2)’ 6) NA 0,638
SLEDAI skoru 7,9453 7,6£5,9 (_122}3,9) NA 0,576

NA: Uygun degil 6-DYT: 6 dakika yiiriime testi CIYKO: Cocuklar Igin Yasam Kalite Olgegi VAS: Viziiel
Analog Skala SLEDALI: Sistemik Lupus Eritematozus Hastalik Aktivitesi Indeksi

Ev egzersiz grubunda yapilan 6l¢ltimlerde degerlendirilen degiskenlerde anlaml1 bir
degisim saptanmamistir. 6-DYT mesafesi egzersiz Oncesi 491,9 metre iken egzersiz
sonrast 495,2 metreye ¢ikmis ancak bu fark istatistiksel olarak anlamli olmamistir
(p=0,625). CIYKO-Fiziksel saglik puani kiiciik bir diisiis gosterirken, CT'YKO-Duygusal,
Sosyal ve Okul puanlarinda kiiciik degisimler gozlenmis fakat anlamli farklilik
saptanmamustir. CIYKO-Toplam puami acisindan da anlamli  bir degisiklik
gozlenmemistir (p=0,901). Agr1 degerlendirmesinde, istirahat ve aktivite sirasinda
hissedilen agrilarda onemli bir degisim olmadigi saptanmis, VAS-Istirahat ve VAS-
Aktivite skorlarinda istatistiksel olarak anlamli olmayan kii¢iik degisimler goriilmiistiir.

SLEDALI skorunda da egzersiz Oncesi ve sonrasi arasinda fark saptanmamustir.
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Tablo 11. Potansiyel karistiricilarin, katihhmeilarin egzersiz sonrasi ve éncesinde olciilen degerleri
arasindaki fark ile olan iliskisi

Mukokutanéz tutulum Baslangic SLEDAI skoru
Spearm?n’fn rho P degeri Spearmim’fn rho P degeri
degeri degeri
6-DYT -0,182 0,443 0,142 0,549
CIYKO-Fiziksel -0,237 0,315 0,050 0,834
CIYKO-Duygusal -0,329 0,157 0,038 0,873
CIYKO-Sosyal 0,008 0,974 -0,071 0,768
CIYKO-Okul 0,064 0,788 -0,108 0,650
CIYKO-Toplam -0,102 0,670 -0,119 0,616
VAS-Istirahat 0,018 0,939 -0,084 0,724
VAS-Aktivite 0,067 0,780 0,162 0,496
SLEDALI skoru -0,032 0,893 -0,058 0,807

6-DYT: 6 dakika yiiriime testi CIYKO: Cocuklar i¢in Yasam Kalite Olcegi VAS: Viziiel Analog Skala
SLEDALI: Sistemik Lupus Eritematozus Hastalik Aktivitesi Indeksi

Bu analizde, potansiyel karistirici faktor (baslangicta iki grup arasinda anlamhi
farklarin goriildiigii parametreler) olan mukokutandz tutulumun ve baslangigtaki
SLEDALI skorlarinin egzersiz sonrast degisimler lizerindeki etkisi incelenmistir. Yapilan
analizlerde mukokutandz tutulum ve baslangigtaki SLEDAI skoru ile 6-DYT, CIYKO alt
bilesenleri, VAS agr1 skorlar1 ve SLEDAI skorundaki degisimler arasinda istatistiksel
olarak anlamli bir iligki saptanmamustir (p>0,05). Bu sonug, egzersiz sonrast gozlenen
degisimlerin incelenen potansiyel karistirici faktorlerden bagimsiz olarak gergeklestigini

diistindiirmektedir.
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Tablo 12. Katihmcilarin egzersiz sonrasi ve oncesinde olciilen degerleri arasindaki farkin gruplar
arasinda karsilastirilmasi

Gozetimli Ev Egzersiz
Desisken Egzersiz Grubu Grubu Z Etki deseri
g1 Ortanca Ortanca degeri | bilyiikliigii pdeg
(%25 ] %75) (%251 %75)
12,0 -3,0
6-DYT (1.5 /24.3) (-11.5/24.8) -1,211 NA 0,226
. 6.3 -1,6
CIYKO-Fiziksel 237102 -172718.5) -0,795 NA 0,427
. 2.5 0,0
CIYKO-Duygusal (10,07 15.0) (-15/163) -0,038 NA 0,970
. 0,0 -5,0
CIYKO-Sosyal (-10.0 /7.5) -11370.0) -1,386 NA 0,166
. 5,0 0,0
CIYKO-Okul (46.3/10.0) (8.8/12.5) -0,419 NA 0,675
s 3,8 -0,5
CIYKO-Toplam 0.076.0) (-12.270.8) -0,607 NA 0,544
. -0,2 0,5
VAS-Istirahat (0.7/13) 1370.8) -1,059 NA 0,289
. -1,1 -0,3
VAS-Aktivite (2.1/-0.4) 1.1/0.6) -1,894 NA 0,058
0,0 0,0
SLEDALI skoru (-0.370.0) (2.070.5) -0,089 NA 0,929

NA: Uygun degil 6-DYT: 6 dakika yiiriime testi CIYKO: Cocuklar i¢in Yagam Kalite Olgegi VAS: Viziiel
Analog Skala SLEDALI: Sistemik Lupus Eritematozus Hastalik Aktivitesi Indeksi

Gozetimli egzersiz grubunda egzersiz sonrasi Olciilen parametrelerde belirgin
tyilesmeler goriiliirken, ev egzersiz grubunda boyle bir degisim saptanmamistir. 6-DYT
mesafesi gozetimli egzersiz grubunda 12,0 metre artarken, ev egzersiz grubunda 3,0
metrelik bir diislis gozlenmistir ancak bu fark istatistiksel olarak anlamli bulunmamaistir
(p=0,226). CIYKO-Fiziksel saglik puan1 egzersiz grubunda 6,3 puan artarken, ev egzersiz
grubunda 1,6 puan azalmistir fakat bu degisiklikler istatistiksel olarak anlamli olmamigtir
(p=0,427). CIYKO-Duygusal, Sosyal ve Okul puanlarinda iki grup arasinda anlamli fark
gozlenmemistir. CIYKO-Toplam puani gézetimli egzersiz grubunda artarken, ev egzersiz
grubunda degisim gdstermemistir ancak istatistiksel olarak anlamli bir fark
bulunmamistir (p=0,544). Agr1 skorlar1 incelendiginde, istirahat agrisinda iki grup
arasinda belirgin bir fark gozlenmezken, aktivite sirasinda agr1 skoru gozetimli egzersiz
grubunda anlamli 6l¢iide azalmis, ev egzersiz grubunda ise degisim gostermemistir.
VAS-Aktivite skorunda gézetimli egzersiz grubunda belirgin bir diisiis olmasina ragmen,
istatistiksel anlamlilik simirinda kalmistir (p=0,058). SLEDALI skoru ag¢isindan iki grup

arasinda anlamli bir fark gézlenmemistir.
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5. TARTISMA

Cocukluk c¢ag1 baslangi¢h sistemik lupus eritematozus, kronik seyri nedeniyle
biiyiiyen ¢cocugun yasamini olumsuz etkileyen bir romatizmal hastaliktir. Bu hastalarda,
yas ve cinsiyete uygun referans degerlerle karsilastirildiginda genellikle diisiik aerobik
kapasite, azalmis fiziksel performans, artan yorgunluk ve zayif fonksiyonel durum tespit
edilmistir.!" Fiziksel aktivite eksikliginin, SLE hastalarinda kontrol gruplarma kiyasla
fizyolojik kapasiteyi ve saglikla iliskili yasam kalitesini daha fazla bozdugu
diisiiniilmektedir.® Bu ¢ercevede egzersiz, SLE hastalarinda fiziksel kisithiliklar:
gidermek ve yasam kalitesini iyilestirmek amaciyla potansiyel bir farmakolojik olmayan
tedavi yontemi olarak oOnerilmektedir.!""!> Ancak, eriskin hastalar {izerinde yapilan
aragtirmalarin aksine, cocukluk ¢ag1 baslangicli SLE hastalarinda egzersiz programlarinin
etkisini degerlendiren ¢alismalar olduk¢a sinirlidir.

Literatiire bakildiginda c¢ocukluk ¢agi baslangicli SLE’li hastalarda egzersiz
programinin etkisinin degerlendirildigi ilk ¢aligma, Prado ve arkadaslar1 tarafindan
yapilmistir. Bu ¢alismada, ¢ocukluk ¢agi baglangi¢li SLE ve antifosfolipid sendromu ile
takipli 15 yasinda bir erkek hasta fiziksel kapasite ve islevselligini artirmak amaciyla 12
haftalik bir aerobik egzersiz programina tabi tutulmustur. Egzersiz programi oncesi ve
sonrast hastaya VO2max, maksimal egzersiz yogunlugu, ventilatuar esikteki egzersiz
yogunlugu ve yorgunluk siiresini belirlemek i¢in kademeli kardiyopulmoner testler
uygulanmistir. Islevsellik, VAS ile degerlendirilmistir. inflamasyonla iliskili laboratuvar
parametreleri, egzersiz programinin baslangicinda ve son antrenman seansindan 48 saat
sonra Ol¢lilmiistlir. Sonugta tiim kardiyopulmoner parametrelerde (VO2max, maksimal
egzersiz yogunlugu, yorgunluk siiresinde) ve hareketin metabolik maliyetinde (enerji
harcamasinda ve VO2’de) iyilesme gozlemlenmistir. Hastalik aktivitesi ve kiimiilatif
hasar skorlar1 program sonrasi degismemis ve egzersize bagl inflamasyon alevlenmesi
gozlenmemistir. VAS puanlari, hasta, ebeveyn ve hekim degerlendirmelerinde
tyilesmistir. Bu calisma, 12 haftalik denetimli aerobik egzersiz programinin ¢ocukluk
cag1 baslangicli SLE ve antifosfolipid sendromu olan hastada aerobik kondisyonu ve
fiziksel islevi iyilestirmede giivenli ve etkili olabilecegine dair ilk kanit1 sunmustur. >

Prado ve arkadaslar tarafindan yukarida bahsedilen olgu sunumunu takiben ilk kez

2013 wyilinda c¢ocukluk ¢ag1 baslangighh SLE’li hastalarda egzersiz programinin
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etkinliginin degerlendirildigi randomize kontrollii bir g¢alisma yaymlanmistir. Bu
calismada fiziksel olarak aktif olmayan 19 ¢ocukluk ¢agi1 baslangicli SLE hastasi rastgele
iki gruba ayrilmistir. 10 hasta denetimli orta siddette aerobik egzersiz programi alirken 9
hasta egitim almamistir. Cocukluk ¢agi baslangi¢li SLE hastalar1 baslangigta ve 12
haftalik egitimin ardindan degerlendirilmistir. Calismada egzersiz programi, 12 hafta
boyunca haftada iki kez denetimli orta siddette aerobik egzersiz antrenmanindan
olusturulmustur. Antrenman seanslari, 5 dakikalik bir 1sinma ile baslayip, ardindan 20-50
dakika siireyle kosu bandinda aerobik egzersiz seklinde diizenlenmistir (her dort haftada
bir aerobik antrenman siiresine 10 dakika eklenecek sekilde). Ana dlglimler, VO2max,
kronotropik rezerv ve kalp atis hizinin iyilesmesi (egzersiz zirvesindeki kalp atis hizi ile
egzersiz sonrasi birinci dakika ve ikinci dakika arasindaki fark) olarak belirlenmistir.
Calismanin sonunda egzersiz yapmayan cocukluk c¢agi baslangicli SLE hastalarinda
calisma sonu Olctimlerinde kardiyorespiratuvar parametrelerde herhangi bir degisiklik
saptanmamistir. Buna karsilik, egzersiz programi uygulayan grupta yorgunluk hissetme
stiresi, maksimum kosu bandi hizi, VO2max, kronotropik rezerv ve egzersiz zirvesindeki
kalp atis hiz1 ile egzersiz sonrasi kalp hizinin birinci-ikinci dakika arasindaki fark
degerlerinde anlamli degisiklik saptanmistir. Egzersiz programi sonrasinda, hastalarin
kardiyorespiratuvar parametreleri ile saglikli kontrol grubu arasinda fark olmadigi,
ANOVA analizi ile dogrulanmistir. Calisma boyunca hastalik aktivite skorlar1 sabit
kalmustir.'*! Prado ve arkadaslarinin yaymladigi olgu sunumu ve randomize kontrollii
calisma bizim ¢alismamiz ile karsilastirildiginda; bizim ¢alismamizda c¢ocukluk c¢agi
baslangi¢li SLE’li 10 hasta, eklem hareket agiklig1, kuvvetlendirme, core stabilizasyon-
mobilizasyon ve denge-propriyosepsiyon egzersizlerinden olusan 6 haftalik gozetimli
kombine egzersiz programina dahil edilmistir. Calismamizin baglangic ve bitis
Ol¢iimlerine gore gdzetimli egzersiz programi uygulanan grupta submaksimal aerobik
kapasitenin bir gostergesi olan 6 dakika yiiriime mesafesinde ve CIYKO fiziksel saglik
alt olgek puaninda anlamli artis saptanmistir. Bu sonu¢ Prado ve arkadaslarinin
caligmasini destekler niteliktedir. Benzer sekilde bizim ¢alismamizda da ¢alisma sonunda
hem gozetimli egzersiz programi uygulanan grupta hem de ev egzersiz grubunda hastalik
aktivitesinde degisiklik saptanmamistir. Olgu sunumunda islevsellik VAS araciligiyla
degerlendirilirken bizim ¢alismamizda istirahat ve aktivite sirasinda kas-iskelet sistemi

agrilart VAS ile degerlendirilmistir. Olgu sunumunda VAS puanlart hem hasta hem
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ebeveyn hem de hekim degerlendirmelerinde iyilesmistir. Bizim ¢alismamizda ise VAS
sadece hastalar tarafindan degerlendirilmis olup gdézetimli egzersiz programi uygulanan
grupta ¢alismanin sonunda baslangica gore VAS puanlarinda aktivite sirasinda anlamli
sekilde azalma (iyilesme) saptanmig iken istirahat puanlarinda anlamli degisiklik
saptanmamaigtir.

Sieczkowska ve arkadaslar tarafindan COVID-19 pandemisi sirasinda SLE veya
juvenil idiyopatik artrit (JIA) tanili ergen hastalarda 12 haftalik ev tabanl egzersiz
uygulamasinin kabul edilebilirligini aragtirmak ve uygulamanin saglikla iligkili yagam
kalitesi, uyku kalitesi ve mental saglik parametreleri iizerindeki etkilerini incelemek
amactyla randomize kontrollii bir ¢aligma yapilmistir. 21 ¢ocukluk ¢agi baglangicli SLE
ve 30 JIA tamili hasta, Giicler ve Giigliiliikler Anketi, CIYKO ve Pittsburgh Uyku Kalite
Indeksi ile kantitatif olarak analiz edilirken; 8 cocukluk cagi baslangicli SLE ve 11 JIA
tanil1 hasta nitel analiz kapsaminda degerlendirilmistir. Genel olarak, nitel veriler egzersiz
programinin iyi kabul edildigini ve pandemi sirasinda ¢ocukluk ¢agi baslangicli SLE ve
JIA hastalarinda algilanan saglikla ilgili yasam kalitesi ve yorgunluk iizerinde iyilesme
sagladigin1 gostermistir. Ancak, kantitatif sonuglarin elde edildigi Giigler ve Giigliiltikler
Anketi, CIYKO ve Pittsburgh Uyku Kalite Indeksi skorlarmin ortalama degerlerinde
baslangic ile egzersiz uygulamasi sonrasi arasinda anlamli bir degisiklik
gbzlenmemistir.'”> Bizim ¢alismamizda ev egzersiz grubunda 6 dakika yiiriime mesafesi,
CIYKO toplam puan ve tiim alt Slgeklerde, VAS aktivite ve istirahat verilerinde
istatistiksel anlamli farklilik saptanmamistir. Sieczkowska ve arkadaslarinin ¢aligmasinda
egzersizin ¢ocukluk cagi SLE hastalarinda saglikla iligkili yasam kalitesini iyilestirdigi
nitel verilerle desteklenirken, kantitatif 6l¢limlerde anlamli degisiklik olmamasi, bizim
calismamizin ev egzersiz grubunun kantitatif 6l¢limlerinde istatistiksel anlamli farklilik
saptanmamasi ile benzer bir sonug¢ gostermektedir. Sonug olarak, her iki ¢alismanin da ev
egzersiz grubunda benzer sonuclara sahip olmasi, egzersizin saglikla iligkili yasam
kalitesine ve fonksiyonel kapasiteye olumlu katkilar saglasa da, bu iyilesmelerin objektif
Ol¢iimlerle yansitilamayabilecegini gostermektedir. Bulgular, bireysel ev egzersiz
programlarinin klinik etkinligini artirmak i¢in daha fazla motivasyon, slipervizyon veya
dijital desteklerin (6rnegin tele-rehabilitasyon) gerekebilecegini diisiindiirmektedir.

Abrahdo ve arkadaslar tarafindan kardiyovaskiiler egzersiz programi ile direng

egzersiz programinin, eriskin SLE hastalarinda saglikla iliskili yasam kalitesi, depresyon
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siddeti, hastalik aktivitesi ve aerobik kapasite iizerine etkilerinin degerlendirildigi
randomize kontrollii bir ¢calisma diizenlenmistir. Kardiyovaskiiler egzersiz programi 12
hafta, haftada 3 giin, egzersiz siddeti kalp hizi rezervinin %65-75°1 olacak sekilde, 10
dakikalik bir 1sinma periyodu, hedef kalp hizinda 30 dakikalik egzersiz (yiiriime ve
bisiklet ergometresi ile) ve 10 dakikalik bir soguma periyodu; direng egzersiz programi
ise 12 hafta, haftada 3 giin, serbest agirlik ve elastik bant egzersizlerinden olusan 50
dakikalik bir antrenman programi seklinde diizenlenmistir. Saglikla iligkili yasam kalitesi
icin 36 Maddelik Kisa Form Saglik Anketi (SF-36), depresyon siddeti i¢cin Beck
Depresyon Envanteri (BDI), hastalik aktivitesi i¢in SLE Hastalik Aktivite Indeksi
(SLEDAI) ve aerobik kapasite i¢in 12 dakikalik yiiriime testi kullanilmistir. SF-36
skorlarinda iyilesme, 12 haftalik uygulama sonrasinda hem kardiyovaskiiler antrenman
hem de diren¢ antrenman gruplarinda (diren¢ antrenman grubunda canlilik alt 6l¢egi
hari¢) tim alt Olgeklerde gozlenmis, ancak kontrol grubunda bdyle bir iyilesme
bulunmamastir. Kardiyovaskiiler antrenman grubundaki hastalarda, uygulama sonrasinda
SF-36 alt ol¢eklerinden fiziksel rol islevselligi ve canlilik alt Olgeklerinde direng
antrenman ve kontrol grubundaki hastalardan daha yiiksek SF-36 skorlar1 (daha iyi saglik
durumu) bildirilmistir. Depresyon siddeti agisindan gruplar arasinda istatistiksel bir fark
bulunmamustir. 12 haftalik uygulama sonrasinda, kardiyovaskiiler antrenman grubundaki
hastalar, 12 dakikalik yiiriime testi ile Olgiilen aerobik kapasitede diren¢ antrenman ve
kontrol gruplarindaki hastalardan daha yiiksek degerlere sahip oldugu saptanmistir.
Higbir egzersiz progranmi hastalik aktivitesinde bir degisiklikle iliskilendirilmemistir.'?
Bizim c¢alismamiz Abrahdo ve arkadaslarinin c¢alismasindan farkli olarak c¢ocuklarla
yapilan gozetimli kombine egzersiz programiydi ve 6 hafta slirdii. Abrahdo ve
arkadaslarinin calismasi ile calismamizin egzersiz programi farkli olmakla birlikte,
submaksimal aerobik kapasitenin gostergesi olan yiirime mesafesinde (bizim
calismamizda 6 dakika, Abrahdo ve arkadaslarinin ¢alismasinda 12 dakika) her iki
caligmada da istatistiksel olarak anlamli artis saptanmistir. Abrahdo ve arkadaslarinin
calismasinda saglikla iliskili yasam kalitesi i¢in kullanilan SF-36 skorlarinda iyilesme,
hem kardiyovaskiiler antrenman hem de diren¢ antrenman gruplarinda (direng antrenman
grubunda canhilik alt o©l¢egi hari¢) tiim alt Olgeklerde gozlenmekteyken; bizim
calismamizda ise yasam kalitesi icin kullandigimiz CIYKO’niin fiziksel saghk alt

6l¢eginde ve toplam puanda gozetimli egzersiz grubunda anlamli iyilesme saptanmistir.
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Bu sonuglar, SLE hastalarinda egzersiz programlarinin daha kisa siirede bile aerobik
kapasiteyi artirabilecegini ancak yasam kalitesinin tiim birlesenleri lizerindeki etkilerinin
ortaya ¢ikmasi i¢in daha uzun siireli programlara ihtiya¢ duyulabilecegini gostermektedir.
Her iki calismada da tim hasta gruplarinda hastalik aktivitesinde degisiklik
saptanmamaigtir.

Bostrom ve arkadaglar1 tarafindan bir yillik fiziksel aktivite programinin aerobik
kapasite, fiziksel aktivite aligkanliklar1 ve saglikla iligkili yasam kalitesi iizerindeki
etkilerini incelemek amaciyla 35 lupuslu kadin hastanin dahil edildigi randomize
kontrollii bir ¢aligma yapilmistir. Uygulama, 0-3 ay arasinda egitim, denetimli sekilde
haftada 2 giin agirlikli olarak aerobik egzersiz ve dayaniklilik egzersizleri; 4-12 ay
arasinda ilk 3 ayda uygulanan yiiksek yogunluklu aerobik grup egzersizi programina ait
video veya ses kasetleri yardimiyla bireysel olarak gergeklestirilmistir. Kontrol grubu ise
mevcut medikal tedavisine devam etmistir. Olgiitler VO2max, 6z bildirime dayali fiziksel
aktivite aliskanliklar1 ve SF-36 seklinde belirlenmistir. VO2max ve yiiksek yogunluklu
fiziksel aktivite sikligi, gruptan bagimsiz olarak calisma siiresince artmistir. Ancak
baslangigta ve bir yillik ¢alisma siiresince gruplar arasinda VO2max degerinde ve yliksek
yogunluklu fiziksel aktivite sikliginda anlamli bir fark bulunmamistir. Gruplar arasinda
zamanla, SF-36’nin mental saglik disindaki (uygulama grubunda sadece 6. ayda anlaml
bir artig) alt Olgekler i¢cin anlamli bir degisiklik gozlenmemistir. Kontrol grubuyla
karsilagtirildiginda egzersiz grubunda yiiksek yogunluklu fiziksel aktivite sikliginda ve
aerobik kapasitede herhangi bir fark saptanmamasi, tekrar edilen 6l¢iimlerin ve egzersiz
testlerinin kontrol grubunda muhtemelen fiziksel aktiviteyi motive etmis olmasi ve bu
durumun aerobik kapasiteyi artirmis olmasi seklinde aciklanabilir.!!?

Yorgunluk, SLE hastalarinin en yaygin sikayetlerinden biridir ve hastalarin %81 ini
etkileyebilir. Yorgunluk, hastalik inaktif oldugunda bile mevcut olabilir ve SLE’de
giinliik yasam aktivitelerinin olumsuz etkilenmesine ve is giicii kaybma yol acabilir.”-1?*
Cesitli ¢aligmalar, SLE hastalarinin kontrol gruplarina kiyasla daha yorgun, daha diisiik
kardiyovaskiiler kapasite ve kas giiciine sahip oldugunu gostermistir. Diizenli egzersizin,
fiziksel ve zihinsel yorgunlugu azaltarak enerji seviyelerini artirabilecegi hipotezi 6ne
stiriilmiistiir. Avaux ve arkadaglari, bu hipotezle yorgunluktan muzdarip 45 SLE hastasini
3 gruba (denetimli egzersiz grubu, ev egzersiz grubu, kontrol grubu) randomize etmistir.

Iki uygulama grubunun da 12 hafta boyunca haftada 3 saat dayaniklilik ve giiclendirme
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egzersizlerini igeren egzersiz programi yapmalart istenmistir. Hastalar egzersizlerin
sonunda 3. ayda yorgunluk siddeti 6lgegi, tahmin edilen maksimum kalp hizinin
%75’inde fiziksel calisma kapasitesi ve modifiye Borg 6lcegi ile degerlendirilmistir.
Denetimli egzersiz grubu ve ev egzersiz grubunda, 3. ayda yorgunluk siddeti dl¢ceginde
istatistiksel olarak anlamli bir iyilegsme goriiliirken, fiziksel calisma kapasitesi ve Borg
Olcegi hicbir grupta iyilesme gostermemistir. Sasirtict sekilde, egzersiz programina daha
az uyumlu hastalar, daha uyumlu hastalar kadar yorgunlukta iyilesme gdstermistir. Bu
durum, yorgunluk tizerindeki olumlu etkinin yalnizca egzersizle iliskili olmayabilecegi
olasiligimi giindeme getirmistir.'*

Egzersiz programlarinin saglik iizerine etkileri sadece fiziksel fonksiyonlar degil
biligsel fonksiyonlar acisindan da degerlendirilmistir. Kao ve arkadaglari, kombine
egzersiz uygulamasmin SLE hastalarinda hem fiziksel hem de biligsel fonksiyonlar
tizerine etkilerini degerlendirildigi bir ¢alisma diizenlemistir. Diizenli egzersiz yapmayan
kadin SLE hastalar1, kontrol ve egzersiz gruplarina ayrilmigtir. Orta siddetli aerobik
egzersiz ile diren¢ antrenmanimi igeren 12 hafta (haftada 5 giin) bir program
tasarlanmistir. Fiziksel kondisyon iki kilometre yiiriiylis testi ve kardiyorespiratuar fitness
indeksi kullanilarak; yiirtitlicii fonksiyonlar, go/no-go testi ve Stroop testi kullanilarak
Olciilmiistir. Kombine egzersiz uygulamasinin 12 hafta sonunda, egzersiz grubunda
fitness indeksi ve go/no-go testindeki uyarilara reaksiyon siiresi agisindan anlamli
tyilesmeler gézlemlenmis iken, Stroop testindeki uyarilara reaksiyon siiresinde anlamli
degisiklik saptanmamistir. Her iki gruptaki hastalik aktiviteleri de ¢alisma sonunda
onemli bir degisiklik gostermemistir. Bulgular, diizenli orta siddetli aerobik egzersiz ile
diren¢ antrenmaninin, SLE hastalarimin fiziksel ve yiiriitiici fonksiyonlarim
tyilestirdigini, hastalik aktivitesini  kotiilestirmeden bu iyilesmeyi sagladigini
gdstermektedir. '

Bogdanovic ve arkadaslarinin SLE hastalarinda egzersiz programlarinin yorgunluk,
yasam kalitesi ve depresyon lizerine etkilerini degerlendirdigi calismada 30 SLE’li
kadindan olusan bir grup, 6 hafta boyunca haftada 3 kez 15 dakika bisiklet ergometresi
ile aerobik antrenman yaparken, diger 30 kisilik SLE’li kadin grubu, ayni siire zarfinda
haftada 3 kez 30 dakika izotonik egzersiz yapmustir. Yorgunluk Siddeti Olgegi, 36
Maddelik Kisa Form Saglik Anketi (SF-36) ve Beck Depresyon Envanteri baslangicta ve

6 hafta sonunda analiz edilmistir. Egzersiz programindan 6nce ve sonra yagsam kalitesinin
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degerlendirildigi SF-36’nin tiim alt dl¢eklerinde, yorgunluk ve depresyon dlgeklerinde
anlamli iyilesme saptanmistir. Siirekli fiziksel aktivite, tiirline bakilmaksizin, SLE
hastalarinin yasam kalitesini dSnemli 6l¢iide iyilestirmistir.'?’

Tench ve arkadaslari tarafindan SLE hastalarinda yapilan bir ¢alismada, aerobik ve
gevseme egzersiz programinin yorgunluk, uyku kalitesi, yasam kalitesi ve duygudurum
tizerine etkileri incelenmistir. Aerobik egzersiz grubunda hastalardan 12 hafta boyunca
haftada en az ii¢ kez, 30-50 dakika siiresince, maksimum oksijen tiiketimlerinin %60’1na
karsilik gelen bir kalp atis hiziyla evde egzersiz yapmalari istenmistir. Bu grupta hastalar
her iki haftada bir gdzetimli bir egzersiz seansina katilmistir. Gevseme egzersiz grubunda
ise hastalardan sessiz, sicak ve karanlik bir odada haftada en az ii¢ kez, 30 dakikalik
gevseme ses kaydini dinlemeleri ve her iki haftada bir gozetimli bir gevseme seansina
katilmalar1 istenmistir. 12 haftalik tedavi sonunda yorgunluk i¢in kullanilan 3 6l¢ekten
sadece birinde aerobik egzersiz grubunda anlamli bir iyilesme goézlemlenmistir. Diger
semptomatik oOl¢iimler ve fizyolojik Ol¢imlerde gruplar arasinda anlamli bir fark
bulunmamistir.'?

Egzersiz programlarinin fiziksel fonksiyonlar iizerindeki olumlu etkileri iyi
bilinmekle birlikte, son yillarda yapilan ¢aligmalar bilissel ve psikososyal islevsellik
tizerindeki etkilerini de incelemektedir. Kao ve arkadaglarinin yaptigi calisma, orta
siddetli aerobik egzersiz ile diren¢ antrenmaninin, SLE hastalarinda fiziksel kondisyon
ve yiiriitiicii fonksiyonlar agisindan anlamli iyilesmelere yol agtigimi gdstermektedir. 2
Benzer sekilde, Bogdanovic ve arkadaslarinin yiiriittiigli ¢aligmada, aerobik veya izotonik
egzersiz uygulamalariin yorgunluk, yasam kalitesi ve depresyon lizerinde olumlu etkiler
sagladig1 belirtilmistir.'>” Ancak, Tench ve arkadaslarinin yaptign calisma, 6zellikle
aerobik egzersizin yorgunluk, uyku kalitesi ve duygudurum tizerindeki etkilerinin sinirl
oldugunu gostermektedir.'”® Bizim galismamizda, egzersiz programinin gocukluk ¢ag
baslangicli SLE hastalarmin psikososyal islevselligi iizerindeki etkileri, CI'YKO’niin
duygusal ve sosyal islevsellik alt 6l¢ekleri araciligiyla degerlendirildi. Gozetimli ve ev
egzersiz grubunda bu alt 6lgeklerde anlamli bir iyilesme saptanmadi. Bu sonug, 6zellikle
psikososyal islevselligin, fiziksel fonksiyonlar veya bilissel siiregclerden daha karmasik ve
cok boyutlu bir sekilde etkilendigini diisiindiirmektedir. Ayrica, egzersizin psikososyal
islevsellik tizerindeki etkilerinin kisa vadede ortaya ¢ikmayabilecegi, daha uzun siireli

takiplerin gerekli olabilecegi de goz Oniinde bulundurulmalidir. Literatiirdeki
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calismalarin sonugclari ile bizim bulgularimiz arasindaki farkliliklar, ¢esitli faktdrlerden
kaynaklaniyor olabilir. Psikososyal islevselligin gelisimi, egzersiz disinda sosyal destek,
stres diizeyi, hastalik siiresi ve bireysel basa ¢ikma mekanizmalar1 gibi birgok faktérden
etkilenmektedir. Bulgularimiz, fiziksel aktivitenin psikososyal islevsellik tizerindeki
etkilerini anlamak icin daha fazla arastirmaya ihtiyac oldugunu gostermektedir. Ozellikle,
egzersiz programlarinin siiresi, siddeti ve tiiriinlin, psikososyal islevsellik tizerindeki
etkilerini daha iyi belirleyebilmek adina, uzun vadeli ve genis Olcekli ¢alismalar
gerekmektedir.

Keramiotou ve arkadaslari, SLE hastalarinda iist ekstremite egzersiz programinin
el fonksiyonu, giinliik aktivitelerdeki performans ve yasam kalitesi lizerindeki etkisini
degerlendirmek amaciyla yaptig1 calismada hastalar, kontrol grubu veya 12 hafta boyunca
bir el terapisti tarafindan bireysellestirilmis 30 dakikalik giinliik iist ekstremite egzersiz
programi alan egzersiz grubuna randomize edilmistir. Her iki grup igin giinlik
aktivitelerin performansi Kol, Omuz ve El Engellilikleri Anketi ve Saglik Degerlendirme
Anketi ile; kavrama ve pinch giicli Jamar dinamometresi ve pinch dl¢lim araciyla; el
becerisi Purdue pegboard testi ile; yasam kalitesi Lupus Yasam Kalitesi Anketi’yle; agr1
seviyesi VAS skoru ile 0, 6, 12 ve 24. haftalarda degerlendirilmistir. Giinliik aktivite
performansi, kavrama giicii, pinch giicii, Lupus Yasam Kalitesi Anketi-fiziksel saglik ve
yorgunluk skoru, VAS skoru ve el beceri testi agisindan iki grup arasinda baslangictan 6,
12 ve 24. haftalara kadar 6nemli farklar gézlenmistir. Egzersiz ile hastalik aktivitesi veya
ilag kullanimi arasinda herhangi bir etkilesim gozlenmemistir.!* Bizim calismamiz
Keramiotou ve arkadaslarinin ¢alismasindan farkli olarak ¢ocuk SLE’li hastalarda tim
viicuda yonelik bir grup egzersiz programiydi ve 6 hafta siirmiistii. Keramiotou ve
arkadaslarinin c¢alismasi ile calismamiz egzersiz programi agisindan farkli olmakla
birlikte, yasam kalitesi anketleri fiziksel saglik dl¢eklerinde ve VAS skorunda (bizim
calismamizda aktivite sirasindaki VAS skorunda) her iki calismada da istatistiksel olarak
anlaml iyilesme saptanmustir. Her iki calismada da hastalik aktivitesinde kotiilesme
saptanmamustir. Literatiirde yer alan egzersiz programlarinin ¢cogu, lupuslu hastalarda
tiim viicudu kapsayan genel egzersiz yaklasimlarina odaklanmaktadir. Bununla birlikte,
Keramitou ve arkadaslari, lupus hastalarinda sadece {ist ekstremiteye yonelik
uyguladiklar1 egzersiz programinin, hastalarin fonksiyonel kapasitesinde ve yasam

kalitesinde olumlu sonuglar dogurdugunu ortaya koymustur. Bu bulgu, egzersizin daha
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spesifik bolgelerde, ozellikle iist ekstremitede uygulanmasinin da 6nemli faydalar
saglayabilecegini gostermektedir. Bu tiir hedeflenmis egzersiz programlari, hastalarin

agr1 seviyelerini azaltma ve hareketliliklerini artirmada etkin bir segenek olabilir.
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6. SONUCLAR ve ONERILER

Cocukluk cag1 baslangich sistemik lupus eritematozus hastalarinda grup egzersiz

programinin hastalarin fiziksel kapasite, yasam kalitesi, agr1 ve hastalik aktivitesi iizerine

etkisinin

incelendigi bu c¢alismada, degerlendirilen parametreler goz Onilinde

bulunduruldugunda asagidaki sonuglar elde edilmistir:

1.

Gozetimli egzersiz programi uygulanan grupta 6 dakika yliriime mesafesinde
anlamli artig saptanmistir (p=0,021).

Gozetimli egzersiz programi uygulanan grupta Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi
Olgegi fiziksel saglik alt dlceginde anlamli artis saptanmustir (p=0,014).
Gozetimli egzersiz programi uygulanan grupta Cocuklar i¢in Yasam Kalitesi
Olgegi toplam puaninda anlamli artis saptanmistir (p=0,046).

Gozetimli egzersiz programi uygulanan grupta Cocuklar Igin Yasam Kalitesi
Olgegi duygusal islevsellik, sosyal islevsellik ve okul islevsellik alt
6l¢eklerinde anlamli bir fark saptanmamustir.

Gozetimli egzersiz programi uygulanan grupta agri degerlendirmesinde,
istirahat halindeki agr1 diizeyinde anlamli bir fark bulunmazken, aktivite
sirasinda  hissedilen agrimin (VAS-Aktivite) egzersiz sonrasinda anlamli
diizeyde azaldig1 gozlenmistir (p=0,009).

Gozetimli egzersiz programi uygulanan grupta egzersiz sonrasi anlamli
lyilesme goOsteren parametrelerin birbirleriyle olan iligkisini inceleyen
korelasyon analizinde, tim degiskenler arasindaki iliski istatistiksel olarak
anlamli bulunmamastir (p>0,05).

Ev egzersizleri yapan grupta 6 dakika yiiriime testinde, CIYKO tiim
Olceklerinde ve VAS skorlarinda iyilesme saptanmamaistir (p>0,05).

Hem gozetimli egzersiz programi uygulanan grupta hem de ev egzersizleri
yapan grupta hastalik aktivitesinde (SLEDAI) egzersiz programi oncesi ve
sonrasi arasinda anlamli bir fark saptanmamaistir (p>0,05).

Hastalarin egzersiz oncesi ve sonrasinda olgiilen degerleri arasindaki farkin
gruplar arasinda karsilagtirllmasinda ise istatistiksel anlamli farklilik

saptanmamustir (p>0,05).

Literatiir gozden gecirildiginde, calismamiz ¢ocukluk ¢agi SLE hastalarina birden
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fazla egzersiz tlirlini birlestirip uygulayan, fiziksel kapasite, yasam kalitesi, agr1 ve
hastalik aktivitesine odaklanan ilk c¢alisma oldugu goriilmektedir. Calismamizda
gozetimli egzersiz programi uygulanan grup ile ev egzersizleri yapan grup arasinda
degerlendirme Olg¢eklerinde fark saptanmamistir. Gozetimli egzersiz programi uygulanan
grup ile ev egzersizleri yapan grup arasinda Olceklerde istatistiksel anlamli fark
saptanmamasina muhtemelen Orneklem biiyiikliiglimiiziin nispeten kiigiikk olmasi,
literatiire kiyasla uygulanan egzersiz program siiresinin kisa olmasi, ev egzersiz grubunda
stipervizyon eksikligi olmasi ve ev egzersiz grubunun hastalik aktivitesinin daha fazla
olmasi gibi kisitliliklar neden olmus olabilir. Bir diger kisithiligimiz egzersiz yapmayan
kontrol grubu eksikligidir. Kontrol grubunun olmamasi, egzersiz miidahalelerinin etkisini
dogal hastalik seyriyle karsilastirmayr giiglestirmistir. Gozetimli egzersiz grubunda
birden fazla sonucun iyilesmesi, doktor gbzetiminde atletik performans kocu tarafindan
uygulanan grup egzersiz programinin bu hasta popiilasyonundaki faydali roliinii
vurgulamaktadir. Bu programin, ¢ocukluk ¢agi baslangicli SLE hastalarimizda hastalik
aktivitesinde alevlenme olusturmadigi i¢in giivenli oldugu diisiiniilmektedir. Cocukluk
cag1 baslangicli SLE’li hastalar, fiziksel kondisyon, yasam kalitesi ve kas-iskelet sistemi
agrilarini iyilestirmek i¢in diizenli olarak kombine egzersiz yapmaya tesvik edilebilirler.
Bu karmasgik hastalik iizerinde egzersizin etkilerini net degerlendirmek, ideal egzersiz
tipi, sliresi ve denetim diizeyini belirlemek i¢in daha biiyiik 6l¢ekli bir calismaya ihtiyag

duyulmaktadir.
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8. EKLER

8.1. Ek 1. Aydinlatilmis Onam Formu

AYDINLATILMIS ONAM FORMU
Sistemik Lupus Eritematozus Tanih Cocuklarda Grup Egzersiz Programinin Etkinliginin
Degerlendirilmesi
Sistemik lupus eritematozus cilt, kas, iskelet, kalp, bobrek gibi bir¢ok sistemi etkileyen kronik bir
romatizmal hastaliktir. Yapilan ¢aligmalarda sistemik lupus eritematozuslu hastalar ¢esitli nedenlerle
fiziksel olarak inaktif saptanmistir. Bu fiziksel inaktivite hastalarin yasam kalitesini, fiziksel kapasitesini
olumsuz etkilemektedir.
Sistemik lupus eritematozusun ilag dis1 tedavileri arasinda egzersizler de yer almaktadir. Bu baglamda,
sistemik lupus eritematozuslu ¢ocuk hastalarda grup egzersiz programinin fiziksel kapasite, yasam kalitesi,
agr1, hastalik aktivitesi iizerine etkisini degerlendirecek bir ¢aligma planlamig bulunmaktayiz.
Calismay1 kabul etmeniz halinde klinik degerlendirmeniz ve fizik muayeneniz yapilacaktir. Calismamiz
Adana’da Cukurova Universitesi Saglikli Yasam ve Spor Bilimleri Arastirma ve Uygulama Merkezi’'nde
yiiriitiileceginden Adana disinda ikamet eden veya bu tedaviyi diizenli takip edemeyecek ¢ocuklar kontrol
grubunu olusturacaklardir. Kontrol grubuna sistemik lupus eritematozus ile ilgili bilgilendirme yapilacak
ve yazili egzersiz brosiirii verilecekken ¢alisma grubuna spor hocasi esliginde 6 hafta haftada 3 giin grup
egzersizleri uygulanacaktir. Her iki grupta da tedavi oncesi yapilan degerlendirmeler, tedavi sonunda
(6.hafta) da tekrarlanacaktir. Klinik degerlendirmenizde hastaliga iliskin 6ykiiniiz alinip ¢esitli anketler,
testler (6 dakika yiiriime testi, Viziiel Analog Skala, Cocuk I¢in Yasam Kalitesi Olcegi, Sistemik Lupus
Eritematozus Hastalik Aktivite Olcegi, Pediatrik Sistemik Lupus Eritematozus Organ Hasar indeksi)
uygulanacaktir. Demografik ve hastalikla ilgili bilgileriniz ¢alisma veri dosyasina kaydedilecektir,
istatistiksel analiz yapilacaktir. Calismada hastalara herhangi bir ilag ya da baska bir girigsimsel uygulama
yapilmayacaktir.
Bu ¢alisma Ars. Gor. Dr. Emre Ulutag’in tez ¢aligmasi olup tez danigsmani Prof. Dr. Tunay Sarpel’dir.
Sonuglar oncelikle bilimsel amagla kullanilacak, kisisel bilgileriniz gizli tutulacak, sorun
saptanmasi halinde durum size bildirilecek ve alinmasi gereken 6nlemler konusunda ayrintili bilgilendirme
yapilacaktir. Parasal bir bedel 6demenizi gerektirmeyen ve size de bir ddeme yapilmasi sz konusu olmayan
bu caligmaya katilmama ve katildiktan sonra ¢ekilme hakkiniz bulunmaktadir. Ek bilgi talebiniz olursa
sOzlii olarak karsilanacaktir.

Arastirmamiza katilmayi kabul ediyorsaniz, liitfen asagidaki boliime adimizi-soyadimizi yazip tarih
ve imza atimz. Tesekkiir ederiz.

SOZ KONUSU ARASTIRMAYA, YUKARIDA BELIRTILEN KOSULLAR CERCEVESINDE
HICBIR BASKI VE ZORLAMA OLMAKSIZIN KENDI RIZAMLA KATILMAYI KABUL

EDIYORUM.
Katilimer: Goriisme Tamg:
Katilimer adi, soyadt: Adi, soyadi:
Imza: Adres:
Veli/vasisinin adi, soyadi: Tel:
Adres: Imza:
Tel:
Imza:
Tarih:
Arastirmaci Iletisim Bilgileri:
Adres:
Imza:
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8.2. Ek 2. Egzersiz Foyii

HER EGZERSIiZi HAFTADA 3 GUN TEKRARLAYIN.
ILK 2 HAFTA EGZERSIZLERI 10 KEZ/10 SANIYE,
SONRAKI 2 HAFTA EGZERSIZLERI 15 KEZ/15 SANIYE,
SON 2 HAFTA EGZERSIZLERI 2 SET 10 KEZ/10 SANIYE UYGULAYIN.

~ Bagimzi 10 saniye 6ne daha sonra 10
saniye arkaya egin.

Baginiz1 10 saniye sola daha sonra 10
saniye saga gevirin.
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~ Bagimz1 10 saniye saga daha sonra 10
~ saniye sola egin.

Kolunuzu 6nce 6n tarafta daha sonra yan
tarafta 10 kez yukar1 kaldirin. Ayn1 hareketi
~ diger kolunuzla da tekrarlayin.

Kolunuzu 6nce 6n tarafta daha sonra arka
tarafta 10 kez ¢aprazlaym. Ayni hareketi
diger kolunuzla da tekrarlayin.
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- Kolunuzu 90 derece 6nce 10 kez igeri
dogru daha sonra 10 kez disar1 dogru
cevirin. Ayni hareketi diger kolunuzla
da tekrarlayin.

- Kalganiz1 agabildiginiz kadar yan tarafa
| dogru 10 kez agin. Daha sonra kalganizi

| ic tarafa dogru 10 kez kapatin. Ayni

hareketi diger kalganizla da tekrarlayin.

Kalcanizi kaldirabildiginiz kadar 6n

- tarafa dogru 10 kez kaldirin. Daha
sonra kalganiz1 gotiirebildiginiz kadar
| 10 kez arkaya dogru gotiiriin. Ayni

| hareketi diger kalganizla da tekrarlayin.
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i Kalganizi ¢evirebildiginiz kadar diga

dogru 10 kez cevirin. Daha sonra

) | kalganmizi gevirebildiginiz kadar 10 kez
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disa gevirin. Ayni1 hareketi diger
kalganizla da tekrarlayin.

| Sirt Gistli uzanin ve bacaginizi 10

saniye yukar1 kaldiri. Daha sonra yiiz

| Ustli uzanin ve bacagmizi 10 saniye

yukari kaldirin. Ayni hareketi diger
bacagiizla da tekrarlayin.

| Yiiz iistii uzanin ve kollarinizi énce 10
- saniye One daha sonra 10 saniye yana

dogru kaldirin.



yapin.

,: . yapin.
h |
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. Surt distii uzanin ve kalganiz1 10 saniye
| yukarida tutmaya ¢aligin. Daha sonra
- elleriniz 6nde yavasga 6ne dogru 10

saniye dogrulun.

Capraz kol-¢apraz bacaginiz1 10 saniye yukarida tutun.
Daha sonra ayni1 hareketi ¢apraz kol-¢apraz baginiz i¢in

- Capraz kol-gapraz bacaginizi 10 saniye yukarida tutun.
| Daha sonra ayn1 hareketi ¢apraz kol-gapraz baginiz igin



~ Diz ve omuzunuz 90 derece dururken sirtinizi
. kamburlastirin.

- Ayagmizi yukari kaldirarak 10 saniye durmaya c¢aligin.
. Ayni hareketi diger bacagimizla da tekrarlayim.

Diiz bir ¢izgi lizerinde ayaklariniz arasinda bosluk
- kalmayacak sekilde yiiriiytin.
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Diiz bir ¢izgi lizerinde 6nce parmak
ucunda daha sonra topuk tizerinde

Sirt iistli uzanin. Bu egzersiz i¢in, karniniza dogru
burnunuzdan derin nefes alin. Nefesinizi 3 saniye tutun ve
agzinizdan iifleyerek verin. Bunu 10 kez tekrarlayin.

Yiiz iistii uzanin. Yiiziiniiz tavana bakacak sekilde dogrulun.
Bu hareketi 10 saniye uygulayin.
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Bir bacaginiz dnde bir bacaginiz arkada olacak sekilde

| durun ve arkadaki bacaginizi gerin.Bu hareketi 10 saniye
uygulaym. Ayni1 hareketi diger bacaginizla da tekrarlayin.

Uzun oturur pozisyonda ayaklariniza uzanin ve 10 saniye
durun.

Dizlerinizi biikerek ayak tabanlarinizi bir araya getirin.
Ayaklarimizi ellerinizle tutarak topuklarinizi viicudunuza
miimkiin oldugunca yakin ¢ekin. Dizlerinizi yavasca yere
dogru bastirin. Bu esnada sirtinizi dik tutmaya devam edin.
~ Bu hareketi 10 saniye tekrarlayim.
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Ayakta dik dururken bir kolunuzu duvara dogru yaslayin
- ve omuzunuzu 10 saniye gerin. Ayni1 hareketi diger
omuzunuz i¢in de tekrarlayin.
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8.3. Ek 3. Veri Toplama Formu

SISTEMIK LUPUS ERITEMATOZUS TANILI COCUKLARDA GRUP
EGZERSIZ PROGRAMININ ETKINLIGININ DEGERLENDIRILMESI

VERI TOPLAMA FORMU

Adi-soyadt: Dosya No:
Yas: Cinsiyet: K [ ] E []
Boy: Kilo: VKI:
Hastalik stiresi: Tan1 yast:
Kullandig ilaglar:
Pediatrik SLE Organ Hasar indeksi(SLICC/SDI) skoru:
Konstitiisyonel semptomlar: Mukokutan6z tutulum:
Kas-Iskelet sistemi tutulumu: Renal tutulum:
Noropsikiyatrik tutulum: Hematolojik tutulum:
Akciger tutulumu: Kardiyak tutulum:

Olgekler ilk muayene ikinci muayene (6.hafta)

6 Dakika YUrime Testi (metre)

CiYKO-Fiziksel Saglk Puani

CiYKO-Duygusal islevsellik Puani

CiYKO-Sosyal islevsellik Puani

CiYKO-Okul islevsellik Puani

CiYKO-Toplam

VAS-istirahat

VAS-Aktivite

SLEDAI Puani
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8.4. Ek 4. Pediatrik Sistemik Lupus Eritematozus Organ Hasar Indeksi
(Pediatric Systemic Lupus International Collaborating Clinics/American College of

Rheumatology Damage Index, Ped-SDI)

Table 4. The Pediatric Systemic Lupus International Collaborating Clinics' American College of Rheumatology Damage Index®

ftem Possible score

Cloular (either eye, by clinical assessment)

Any calaracl ever Dorl

Retinal change or oplic atrophy Dorl
Newropsychiatnc

Cogmitive impairment {e.g., memory delicil, dillicully with calculation, poor concentration, dillicully in spoken or orl

wrilten language, impaired performance level) or major paychosis

Scuwres requiring therapy for i months orl

Cerebrovascular accident ever (score 2 il = 1), reseclion not for malignancy 0,1,0r2

Cranial or peripheral neuropathy (excluding optic) Dorl

Trensverse myelitis Dorl
Renal

Estimated or measured glomerular Olirabion rale <3509 Oorl

Proweinena =335 pm24 hours for

or

End-stage renal discuse (regandless of dialysis or transplantation) 3
Pulmonary

Pulmonary hypertension (right ventricular prominence or loud P2) or il

Pulmonary fibrosis (by physical and radiographic examination) Oorl

Shrinking lung (by radiographic examination) lorl

Pleural [ibrosis (by radiographic exumination) Oorl

Pulmonary mfarction (by radiographic cxamination ) or rescction nol Tor malignancy 1 or 1
Cardinvascular

Angina or coronary arlery bypass Dorl

Myocardial infarclion ever (score 2 if =1) 0, 1,082

Cardiomyopathy (ventricular dyslunction) Dorl

Valvular discase (diastolic murmur, or systolic murmor =3/f) orl

Pericarditis for =6 months or pericardicctomy fhor
Peripheral vascular

Claudication for =6 months Dorl

Minor tissue loss ever {pulp space) Oorl

Significant tissuc loss ever (cg., loss of digit or limb, resection) (score 200 =1) 1,or2

Venous thrombosis with swelling ulceration, or venous stasis Dorl
Ciastrointestinal

Infarction or reseetion of bowel (below duodenum), spleen, liver, or gall bladder ever {score 20 =1) 01,002

Mesenteric msullicency or 1

Chronic perilonitis Dorl

Stnicture or upper gastrointestinal tract surgery cver for 1

Pancreatic msulliciency requining emeyme replacement or with pscudocyst 0orl
Musculoskeletal

Muscle atrophy or weakness Oorl

Deforming or erosive arthritis (including reducible delormities, excluding svascular necrosis) for 1

Osteoporosis with [racture or verlchral collapse (cxchiding wvascular necrosis) Dorl

Avascular mecrosis (score 206 = 1) 1, o0r2

Osteomyelitis Oorl

Ruptured tendons I or 1
Skin

Scarning chronc alopecia or 1

Extensive scarring or punniculum other than scalp and pulp space Dorl

Skin ukeeration {excluding thrombaosis) for =6 months 0or1
Dhahetes (regardless of treatment) 0orl
Malignancy (exclude dysplasia) (score 2 il =1 site) 1,002
Premature gonadal failure 0orl
CGrrowth lilure Dorl
Delayed puberty orl

Hekim tarafindan dolduruldugu i¢in Tiirk¢e’ye ¢evrilmemistir.
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8.5. Ek 5. Cocuklar icin Yasam Kalitesi Olgegi (8-12 yas)

COCUKLAR ICIN YASAM KALITESI OLCEGi
Cocuk Degerlendirme Formu (8-12 yas)

Bir sonraki sayfada senin i¢in sorun olabilecek durumlarin listesi bulunmaktadir.

Litfen son bir aylik stire icinde her birinin senin icin ne kadar sorun
olusturdugunu daire icine alarak belirt.

Eger senin icin hi¢bir zaman sorun degilse 0
Eger senin icin nadiren sorun oluyorsa 1
Eger senin icin bazen sorun oluyorsa 2
Eger senin icin siklikla sorun oluyorsa 3
Eger senin icin hemen her zaman sorun oluyorsa 4

Burada yanlhs ya da dogru cevaplar yoktur.
Eger herhangi bir soruyu anlayamazsan litfen yardim iste.
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Son bir ay icinde asagidakiler senin icin ne kadar sorun yaratti?

endiselenirim

Hemen
Saghgim ve aktivitelerim ile ilgili Hicbir Nadiren Bazen Siklikla her
sorunlar zaman zaman
1. Bir bloktan fazla yiirlimek bana zor gelir 0 1 5 3 4
2. Kosmak bana zor gelir 0 ] 5 3 4
3. Spor ya da egzersiz yapmak bana zor 0 1 9 3 4
gelir
4. Agir bir sey kaldirmak bana zor gelir 0 ] 5 3 4
5. Kendi bagima dus ya da banyo yapmak
bana zor gelir 0 1 2 3 4
6. Evdeki giinliik igleri yapmak bana zor 0 | ) 3 4
gelir
7. Bir yerim acir ya da agrir 0 ] ) 3 4
8. Enerjim azdir 0 1 9 3 4
. A Hemen
Duygularimla ilgili sorunlar Hichir | N diren Bazen Sikhikla her
zaman zaman
1. Korkmus ya da iirkmiis hissederim 0 1 5 3 4
2. Hiiziinlii ya da iizgiin hissederim 0 1 > 3 4
3. Ofkeli hissederim 0 1 5 3 4
4. Uyumakta zorluk ¢ekerim 0 1 > 3 4
5. Bana ne olacagi konusunda 0 1 > 3 4
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Hemen

Baskalar ile ilgili sorunlar Hi¢bir | Nadiren | Bazen Siklikla her
zaman zaman

1. Yasitlarimla geginmekte sorun yasarim 0 | > 3 4

2. Yasitlarim benimle arkadas olmak 0 | > 3 4

istemezler

3. Yasitlarim benimle alay eder 0 | > 3 4

4. Yasitlarimin yapabildikleri seyleri 0 | > 3 4

yapamam

5. Yasitlarimla oyun oynarken geri kalirim 0 | > 3 4

. Hemen

Okulileilgili sorunlar Hiebir | Nadiren | Bazen | Sikikla |  her
Zaman zaman

1. Smufta dikkatimi toplamakta zorlanirim 0 1 > 3 4

2. Bazi seyleri unuturum 0 1 > 3 4

3. Derslerimden geri kalmamak i¢in

zorluk ¢ekerim 0 1 2 3 4

4. Kendimi iyi hissetmedigim i¢in okula

gidemedigim olur 0 1 2 3 4

5. Doktora ya da hastaneye gittigim i¢in

okula gidemedigim olur 0 1 2 3 4
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8.6. Ek 6. Cocuklar icin Yasam Kalitesi Olgegi (13-18 yas)

COCUKLAR ICIN YASAM KALITESI OLCEGI
Ergen Degerlendirme Formu (13-18 yas)

Bir sonraki sayfada sizin icin sorun olabilecek durumlarin listesi bulunmaktadir.

Lutfen son bir aylik stire iginde her birinin sizin igin ne kadar sorun
olusturdugunu daire icine alarak belirtiniz.

Eger sizin icin higcbir zaman sorun degilse 0
Eger sizin icin nadiren sorun oluyorsa 1
Eger sizin icin bazen sorun oluyorsa 2
Eger sizin icin siklikla sorun oluyorsa 3
Eger sizin icin hemen her zaman sorun oluyorsa 4

Burada yanlhs ya da dogru cevaplar yoktur.
Eger herhangi bir soruyu anlayamazsaniz litfen yardim isteyiniz.
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Son bir ay icinde asagidakiler sizin i¢cin ne kadar sorun yaratt1?

o1 = .. . Hemen
Saghgim ve aktivitelerim ile ilgili Hicbir | Nadiren Bazen Sikhikla her
sorunlar zaman zaman
1. Bir bloktan fazla yiirlimek bana zor
gelir 0 1 2 3 4
2.K k i

osmak bana zor gelir 0 | ) 3 4
3. Spor ya da egzersiz yapmak bana zor 0 ] ) 3 4
gelir
4. Agir bi kald kb i

gir bir sey kaldirmak bana zor gelir 0 { 5 3 4
5. Kendi bagima dus ya da banyo yapmak
bana zor gelir 0 1 2 3 4

. vdeki giinliik isleri yapmak bana zor 0 ] ) 3 4
gelir
7. Bi i da ag

ir yerim acir ya da agrir 0 I 5 3 4
8. Enerji d
nerjim azdir 0 1 5 3 4
__ Hemen
Duygularimla ilgili sorunlar Hicbir | Nadiren | Bazen Sikhikla her
zaman zaman
1. Korkmus ya da iirkmiis hissederim
0 1 2 3 4
3 Hizinli va da izetn hisseder
tizlinlii ya da tizgiin hissederim 0 ! 5 3 4
3. Ofkeli hissederi
eli hissederim 0 ! 5 3 4
4. Uyumakta zorluk ¢ekerim 0 { 5 3 4
5. Bana ne olacagi konusunda
0 1 2 3 4

endiselenirim
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Hemen

Baskalar ile ilgili sorunlar Hicbir | Nadiren | Bazen Siklikla her
zaman zaman
1. Yasitlariml inmekt
asitlarimla geginmekte sorun yasarim 0 { 5 3 4
2. Yagitlarim benimle arkadas
olmak istemezler 0 1 2 3 4
3. Yagutl benimle alay ed
agitlarim benimle alay eder 0 { 5 3 4
4. Yasitlarimin yapabildikleri
seyleri yapamam 0 1 2 3 4
5. Yasitlarima ayak uydurmakta
zorluk ¢ekerim 0 1 2 3 4
Hemen
Okul ile ilgili sorunlar Hi¢bir | Nadiren | Bazen Siklikla her
Zian zaman
1. Smufta dikkatimi toplamakta zorlanirim 0 1 > 3 4
2. Bazi seyleri unuturum 0 1 > 3 4
3. Derslerimden geri kalmamak i¢in
zorluk ¢ekerim 0 1 2 3 4
4. Kendimi iyi hissetmedigim i¢in okula
gidemedigim olur 0 1 2 3 4
5. Doktora ya da hastaneye gittigim i¢in
okula gidemedigim olur 0 1 2 3 4
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8.7. Ek 7. Sistemik Lupus Eritematozus Hastahk Aktivitesi Indeksi (SLEDAI)

Tanimlayici Acgiklamalar

8 | Nobet Yeni baslangi¢. metabolik, infeksiyoz ve ilaca bagh sebepler harig

8 | Psikoz Gergegin algilanmasinda ciddi bozulmaya bagli normal aktivitede
bulunma yeteneginin degismesi.Halliisinasyonlar,tutarsizlik; belirgin
zayif cagrisumlar; fakir diisiince icerigi; belirgin mantiksiz diisiince;
garip,dezorganize veya katatonik davrans dahil Uremi ve ilag sebepleri
harig.

8 | Organik Beyin | Hizli baslangi¢ ve fluktuasyon gosteren klinik ozelliklerle beraber

Sendromu oryantasyon, hafiza ve diger entellektiiel fonsiyonlarda bozulmayla
giden degismis mental fonksiyon. Suur bulanikligiyla beraber
odaklanmada azalmig kapasite ve c¢evreye dikkati saglamakta
beceriksizlik, ve sunlardan en az ikisi daha: algisal bozulma, tutarsiz
konusma, insomnia veya giin i¢i sersemlik veya artmis/ azalmis
psikomotor  aktivite dahil. Metabolik, infeksiyoz veya ilaca
baglisebepler harig

8 | Gorsel Bozulma SLE un  retinal  degisiklikleri.  Hiicresel  cisimler,  retinal
hemaroyjiler,koroidde serozeksiida veya hemorajiler,veya optik nérit dahil.
Hipertansiyon, infeksiyon, veya ilaca bagli sebepler harig

8 | Kraniyal sinir | Kraniyal sinirler dahil yeni baslangi¢li sensoriyal veya motor néropatiler

bozuklugu

8 | Lupus bas agrisi Ciddi inat¢t bas agrisi ; migren tipi olabilir ama narkotik analjezige
cevapsiz olmali

8 | Serebrovaskiiler Yeni serebro vaskiiler olay baslangi¢i. Ateroskleroz harig

olay(SVA)

8 | Vaskiilit Ulserasyon, gangren, dokunmakla agrili parmak nodiilleri, periungual
infarkt, splinter hemarojiler,biyopsi veya anjiyogramla kanitlanmis
vaskiilit

4 | Artrit Agri ve enflamasyon isaretleri olan(drn.agri, sisme veya efiizyon)2 den
fazla eklem

4 | Miyozit Proksimal kas agrisi/gii¢siizliigii, yiikselmis kreatin fosfokinaz/aldolaz
veya eletromyogram degisiklikleri veya miyozit gosteren bir biyopsi

4 | Uriner silendirler Heme-graniiler veya eritrosit silendirleri

4 | Hematiiri >5 eritrosit/yiiksek gii¢ sahasi. Tas, infeksiyon veya diger sebepler harig.

4 | Proteiniiri >0.5g1/24 sa. 0.5 gr/24 saat dan fazla yeni artis ya da baslangi¢

4 | Piyuri >5 Iokosit /yiiksek gii¢ sahasi. Enfeksiyon harig

2 | Yeni Ras Yeni baslangi¢ch ya da tekrar etmis enflamatuar ras

2 | Alopesi Yeni baslangi¢ch veya tekrar etmis anormal, yama tarzi veya diffuz sa¢
kaybi

2 | Mukozal Ulserler Yeni baslangi¢li veya tekrar etmis oral veya nazal iilserler

2 | Plorezi Pléretik gogiis agristyla beraber plevral siirtiinme sesi veya efiizyon veya
plevral kalinlasma

2 | Perikardit Perikardiyal agriyla beraber sunlardan en az biri:siirtiinme sesi, efiizyon,
veya EKG veya EKO ile dogrulanma

2 | Diisiik CH50,C3 veya C4 de test laboratvuarinda normalin en alt simirmin

Kompleman altindaki
azalma

2 | Artmms DNA | >25% baglanma-Farr dlgiimii veya test laboratuvarindaki normal

baglanmasi surlarin tistiinde

1 | Ates >38°C. Enfeksiyoz sebepler harig.

1 | Trombositopeni <100,000 trombosit/mm?

1 | Lokopeni <3,000 [6kosit/mm? Ilag sebepleri haric.
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8.8. Ek 8.Viziiel Analog Skala (VAS)

VIiZUEL ANALOG SKALA (VAS)

Adiniz Soyadiniz: Tarih:

Istirahat halinde agr1 siddetinizi asagidaki 6lcek iizerinde isaretleyin.

Hig agr1 olmamasi En dayanilmaz agri

L I

Aktivite sirasinda agri siddetinizi asagidaki 6lcek tizerinde isaretleyin.

Hig agr1 olmamasi En dayanilmaz agri

L I
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