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SOSYO—BiYQ—TEKNiK BAKIM KOMPLEKSI: TiP 1 DIiYABETTE
DIiJITAL SAGLIK TAKIBI!

Melike SAHINOL?
Giilsah BASKAVAK®

oz

Tim diinyada oldugu gibi Tiirkiye’de de saglik sektoriindeki teknolojik gelismeler ve dijitallesmenin
bir yansimasi olarak dijital oz-takip (digital self-tracking) teknolojilerinin kullanimi hizla
yayginlagsmaktadir. Bu tiir teknolojiler kronik hastaliklarin takibinde ve yonetiminde yaygin olarak
kullanilmaktadir. Bu ¢aligmada dijital saglik verisi tireten 6z-takip (self-tracking) cihazi Siirekli Glikoz
Izleme Sistemleri’ni (CGM) kullanan Tip 1 diyabetli (T1D) yetiskinlerin ve cocugu olan ebeveynlerin
teknoloji tizerinden farklilagan bakim bi¢imlerine ve deneyimlerine odaklaniyoruz. T1D hastaliginda
dijital 6z-takip teknolojisi kullaniminin hastalik siirecinde giiclendirici (empowerment) ve giiglendirici
olmayan (disempowerment) etkileri ile bu iki etki arasinda gelgitler sonucunda ileriye doniik ne gibi
sonugclar ortaya ¢ikardigi sorusu tip, beden ve teknoloji sosyolojisi perspektiflerinden arastirilmaktadir.
Bu gelgit durumunu “sosyo-biyo-teknik bakim kompleksi” baglaminda dis_empowering olarak
kavramsallastirmaktay1z. Arastirmanin verileri istanbul, Ankara ve Izmir kentlerinde T1D hastaligim
CGM ile takip eden yetiskinler ve ¢ocugu T1D’li olan aileler ile yapilan derinlemesine miilakatlara ve

gozlemlere dayanmaktadir.

Anahtar Kelimeler: Sosyo-Biyo-Teknik Bakim Kompleksi, Beden Teknoloji iliskileri, Oz-Takip

Cihazi, Pratik Teori, Diyabet.

! Bu ¢aligma, Almanya Federal Saglik Bakanlig1 (#ZMV | 1 - 2517 FSB 016) tarafindan desteklenen Furtwangen Universitesi
isbirligi ¢ergevesinde “Digitale Gesundheitsdaten zwischen sozialer Inklusion und sozialer Robustheit. Risikoethische
Abschitzung  digitaler Selbstvermessung im Gesundheitswesen unter besonderer Beriicksichtigung vulnerabler
Personengruppen” baglikli uluslararasi projenin 2020 Subat ayinda tamamlanan verilerine dayanmaktadir.

2 Dr., Orient-Institut istanbul, insan, Tip ve Toplum Alan Yéneticisi.

3 Dr., Orient-Institut istanbul, insan, Tip ve Toplum Alan.
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SOCIO-BIO-TECHNICAL CARE COMPLEX: DIGITAL HEALTH
TRACKING IN TYPE 1 DIABETES

ABSTRACT

Developments in medical technology and digitalization in the health sector have led to a rapid spread of
digital self-tracking worldwide, including Turkey. Such technologies are mostly used in tracking and
treating chronic diseases. In this article, we focus on technologically caused different forms of care in
Continuous Glucose Monitoring Systems (CGM) used by adults and children with Type 1 Diabetes
(T1D). For children with T1D, parents are considered the users of CGM since they are their caregivers.
We examine the question of empowerment and disempowerment, and the effects caused by this to and
fro relationship, from the perspectives of the sociology of medicine, body and technology against the
framework of care in digital self-tracking in T1D. Based on observations and in-depth interviews with
adults with T1D and parents of children with T1D, who used CGM for monitoring purposes in the cities
of Istanbul, Ankara and Izmir, we conceptualize this back and forth relationship as dis_empowerment

within the socio-bio-technical care complex.

Keywords: Socio-Bio-Technical Care Complex, Body Technology Relationship, Self-Tracking,

Practice Theory, Diabetes.
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1. GIRIS
Giiniimiizde bilisim teknolojilerinin en yogun kullanildig1 tip ve saglik alanlarinda, hastaliklarin tan1 ve
tedavileri teknoloji sayesinde ¢ok daha hizli bir sekilde gerceklesmektedir. Tip alanina teknolojinin bu
denli yogun niifuz etmesiyle birlikte hastalarin, hastaliklari ile iligkilerinin niteligi farklilastigindan bu
yogun teknoloji ve beden bir aradaliginin sosyolojik agidan analizi anlam kazanmaktadir. Bu baglamda
oz-takip teknolojisi (self-tracking)* kullanim deneyimi, teknoloji-beden iliskisindeki degisimleri

gbzlemlemek acisindan elverisli bir 6rnek sergilemektedir.

Oz-takip teknolojileri kronik hastalik takibinde bireylere bircok yonden destek saglamaktadir (Morgan,
2016). En bilinen kronik hastaliklardan biri olan diyabet hem bireyler hem de saglik sistemi bakimindan
maliyet yaratan ve bir 6miir boyu siiren ciddi bir hastaliktir (International Diabetes Federation, 2009;
Kelleher, 1988). Saglik sistemi, bireyin kendisi ve ¢evresindeki bakim veren(ler) agisindan pek ¢ok zorlu
fiziksel rutini ve ekonomik kiilfeti de iceren bdylesi bir kronik hastalikta, son yillardaki diyabet
teknolojisindeki gelismeler sayesinde bu aktorlerin bakim yiikii agisindan niteliginin ve fiziksel yiikiiniin
olumlu yonde degistigi soylenebilir (Sahinol ve Baskavak, 2020b). Ayrica, Tip 1 Diyabet (T1D)
hastalar1 i¢in teknoloji, hastaligin yonetimi, 6z-bakim ve hastayr giiglendirme imkanlar1 gbz oniinde
tutuldugunda (Funnell ve Anderson, 2004; Krosel vd., 2016), bu teknolojiler teknoloji-beden

iligkisindeki degisimlerin analizi i¢in dikkat cekicidir.

Diyabet takibinde en son teknolojilerden biri Siirekli Glikoz Izleme Sistemleridir (Continuous Glucose
Monitoring-CGM®). CGM teknolojisini biraz daha detaylandirmak gerekirse, bu teknoloji “cilt alti

glikoz takip sensorii” olarak da adlandirilan ve bazen kullanicilar arasinda “insiilin pompasi1” olarak da

40z-takip teknolojilerinin bir bagka etkisi olarak da mevcut veya kisa bir siire icinde beklenen beden modifikasyonu
uygulamalariin (tibbi veya tibbi olmayan) cesitliligi ve dinamikleri géz Oniine alindiginda, gesitli optimizasyon cabalari
acisindan artan disiplinlerarasi ve uluslararasi bir degisim ve yaklagim gerekliliginin ortaya ¢ikisidir. Son yillarda, bu degisime
Nicellestirilmis Benlik Hareketi (Quantified Self-QS) 6rnek verilebilir (Ajana, 2017). Oz-takip cihazlar olarak da adlandirilan
bu teknolojiler, “akilli”, bedene takilabilen, yiiksek teknoloji tirlinii cihazlar ile miimkiin kilinmustir ve verilerin kalic1 dijital
dokiimantasyonu vasitasiyla kisisel saglik performansini ve bireyin kendini en uygun duruma (optimizasyon) getirebilmesini
ve bu durumu daha da artirmay1 amaglamaktadir. Bu cihazlar tip alaninda hastaliklarin 6nlenmesi veya yonetilmesi siireglerinde
o6nemli degisimler saglayarak ayni zamanda kigisel 6z-takip ve bakimi miimkiin kilmaktadirlar.

5 Metin boyunca “CGM” ve “insiilin pompas1” aym anlamda kullanilmaktadir.
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nitelendirilen sensorlii 6z-takip cihazidir (Sahinol ve Baskavak, 2020b). Siirekli insiilin infiizyonu, T1D
hastalari i¢in siki bir kan sekeri kontrolii sagladigi i¢in diinya ¢apinda yayginligi artmaktadir (Pickup ve
Keen, 2002). Kandaki seker seviyesinin hipoglisemi (kan sekeri diisiikliigii) olmadan normal seviyeye
yakin bi¢cimde izlenmesi diyabet yonetiminde zorunluluk haline gelmektedir. Bu nedenle CGM’nin
ozellikle pankreaslar1 insiilin iiretemediginden disaridan siirekli insiilin almak zorunda olan T1D
hastalar1 agisindan her 5 dakikada bir dl¢iim yapabilmesi hayati 6nem tasir. Boylece, siirekli dijital
glikoz verileri iiretilerek olasi hipoglisemi ataklar1 minimalize edilebilmektedir (Poolsup vd., 2013).
Yine buna paralel bir fayda olarak, CGM etkili ve konforlu bir secenek olarak hastalarda 6zellikle
hemoglobin Alc (HbAlc)® diizeylerinde 6nemli iyilesmeler oldugu belirtilmektedir (Bergemann ve
Frewer, 2018; Litton vd., 2002; Pickup ve Keen, 2002). Ayrica bizim arastirmamiz da dahil pek ¢ok
arastirmanin gosterdigi gibi, CGM gibi 6z-takip cihazlar vasitasiyla elde edilen dijital saglik verileri
sadece kronik hasta bireyin kendisine siirekli dijital veri saglamanin yani sira, ayn1 zamanda diyabetin
seyrini takip eden hastanin doktorlar1 i¢in de hastalifa gerektiginde kolay ve zamaninda miidahale

imkanlar1 sunmaktadir (Alcantara-Aragon, 2019; Allen ve Gupta, 2019; Moretti ve Morsello, 2017).

CGM kullaniminin bireylerde 6z-bakim ve hastalik siirecindeki gii¢clendirici yonde destek sagladigi ve
farkindalig: arttirdig1 yoniinde ¢calismalar bulunmaktadir. Bu diyabet teknolojisi, geleneksel enjeksiyon
terapisine (Multiple Daily Injection, MDI) gore daha iyi bir HbAlc seviyesi saglarken (Bergenstal vd.,
2010) ayrica gliglenme yoluyla 6zbakim gelisimi (Alcantara-Aragon, 2019) ve diyabet siirecinde genel
olarak giliclenme dinamikleri (Funnell ve Anderson, 2004) gbézlemlenmektedir. Bunlara ek olarak,
diyabette CGM ve ¢esitli mobil saglik teknolojilerinin kullanimi da hastalik karsisinda giliglenme
saglamaktadir (Krosel vd., 2016; Moretti ve Morsello, 2017; Paton vd., 2018). Diger bir ifadeyle,

diyabet teknolojileri ile hastaligin yonetim siirecinde yasanan giinliik rutindeki ve hayat kalitesindeki

6 Kandaki ortalama seker miktar1.

SAD /JSR
Ozel Say

113



Sosyo-Biyo-Teknik Bakim Kompleksi: Tip Melike SAHINOL
1 Diyabette Dijital Saghk Takibi Giilsah BASKAVAK

“olumlu” yondeki degisim ve konfor da hastahifin ydnetim siirecindeki giiclenme (empowerment)’

anlamina gelmektedir (Sahinol ve Baskavak, 2020a).

Yukarida bahsi gecen g¢aligmalarda da goriildigi gibi 6z-takip teknolojileri, T1D’li bireylerde
giiclendirme ve siirekli hastalig1 izleme bakimindan destek saglarken, diger yandan da bu teknolojiler
hem diinyada hem de Tiirkiye’de e-saglik ve (dijital) saglik politikasi anlayisini sekillendiren
aktorlerden biri olarak 6ne ¢ikmaktadir. Saglik hizmeti saglayici ve hasta rollerindeki degisimlere neden
olan bu teknolojiler, bireylerin kendi sagliklarini koruma ve hastaliklart yonetme siireglerinde olanaklar
sunmaktadir (Deloitte, 2017; Ricciardi vd., 2013; Rich vd., 2019; Sahinol ve Bagkavak, 2020a). Kronik
hastaliklarda ve koruyucu tip alaninda 6nemli bir yere sahip olacagi diistiniilen sensorlii 6z-takip ve
giyilebilir saglik teknolojileri ile bireylerin kendi sagliklarina dair sorumluluklarinin artacag:
gozlemlenmektedir. Diger bir ifadeyle, 6z-takip teknolojilerinin kullanimi, saglik/hastalik durumlarina
iligkin bireysel farkindalig1 yaratmaktadir. Boylesi bir farkindalik, bireylerin kendi saglik durumlarindan
daha fazla haberdar olmasii ve boylece potansiyel saglik risklerini en aza indirmesini saglayabilir.
Dolayisiyla da bu saglik risklerinden en 6nde gelenlerinden biri olan kronik hastaliklarin dnlenmesinde
de Oz-takip cihazlari, basta bireyin kendisi, ¢evresi ve saglik sistemi bakimindan biiyiik bir rol
istlenebilir (Sahinol ve Baskavak, 2020a). Bu baglamda giiglenme kavrami -6zellikle STS alaninda-
yaygin kullanilmakla birlikte kronik hastaliklarda teknoloji ile bakim konusunda disempowerment
kavrami ile birlikte irdelendigi goriilmemektedir. iste bu makalede, bu konuda gériilen boslugu
kapatmak amaciyla, asagidaki boliimlerde detaylandiracagimiz pratik teorilerden desteklenerek sahada

yaptigimiz gozlemlere ve miilakatlara dayanarak bakim pratiginde teknolojinin miidahil olmasiyla

" Hasta ve hastalik baglaminda “gii¢clendirme” kavraminda bireylerin kendi sagliklar iizerinde karar verebilme, saglik ve
hastalik durumlarima hakim olup kontrol altinda tutabilme kapasitelerine, kisisel kontrol ve o6z-yeterlilik gibi alanlara
odaklamaktadir (Aujoulat vd., 2008; Guadagnoli ve Ward, 1998; McAllister vd., 2012). Bu nedenle hastalarin giiglendirilmesi
kavrami, hastalarin bilgili olmalarina, hastaliklarina dair farkindaliklarinin gelismesine, bedenlerini hastalik kargisinda tedavi
etmelerinde nasil yardime1 olacagina odaklanarak, hastada bir davranig degisikligi siireci olarak da tanimlanmaktadir. (Aujoulat
vd., 2008, s. 1229)
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birlikte bakimin degistigini ve empowerment (gii¢lenme), disempowerment ve dis_empowerment

baglamindaki farklilagmalarin yasanabilecegini vurgulamaktayiz.

TI1D i¢in yogun olarak kullanilan ve bedende siirekli tasinan CGM gibi bir 6z-takip cihazi yukarida
aktarildigi tizere, kandaki seker diizeyini siirekli izleyip regiile ederken teknoloji-beden iliskisi
bakimindan da hem bireyin kendisi hem de gevresi i¢in yeni gorevler ve ¢esitlenen bakim bigimlerini
dogurmaktadir. Tip-beden-teknoloji kesisiminde konumlanan bu makalede, beden-teknoloji iliskisi
eylem agisindan 6nem kazandigindan, bu iliskinin nasil eyleme gectigine ve T1D’li yetiskin ve 6zellikle
cocuklarda, “bakim kompleksi” (care complex) olarak kavramsallastirdigimiz siirecin nasil
sekillendigine ve etkilendigine odaklanmaktayiz. Bu baglamda, kronik hastalikta “bakim alan”
(caretaker) ile “bakim veren” (caregiver) iliskisinde gelisen ve iyi olma/iyiles(tiryme amaciyla
gerceklestirilen “bakim kompleksi”nin nasil “sosyo-biyo-teknik konstellasyon” (Sahinol, 2016)
icerisinde biitlinsel bir bakima doniisebilecegini gosterecegiz. Bakim kompleksini oncelikle “biyo-
teknik bakim” (bio-technical care) olarak tanimlamaktayiz. Ardindan bu bakimin teknoloji odakli
niteliginden Otiirii “teknolojiye bakim”in da (care for technology) bakim siirecinde 6nemli bir yeri
oldugunu gosterecegiz. Bu siiregte, yer alan dijital 6z-takip teknolojisinin hastayr giiclendirmesi
(empowerment) i¢in biitiinsel bir bakima ihtiyag oldugunu, bu bakimin da ancak “sosyo-biyo-teknik
bakim” (socio-bio-technical care) unsurlarinin denge halinde olmasiyla miimkiin olabilecegini, denge
halinin bozulmasi durumunda ise hastanin giiglendirici olmayan bir durumuna (disempowerment) isaret

ettigini vurgulayacagiz.

Aragtirmamizin bulgularindan da gozlemledigimiz iizere, beden i¢in kullanilan tip teknolojileri ile
bakim eylemi kompleks® bir hal almaktadir. T1D’li hastalarin kullandig1 diyabet teknolojileri ile ortaya

¢ikan teknoloji ile donanmig “yeni” bedenlerin bakimlar1 karmagiklagarak “farkli bakim rutinleri’ne

8 Bakim kavraminin bir niteleyicisi olarak kullandigimiz “kompleks” kavramimni, Tiirk Dil Kurumu’nun da karsilik olarak
verdigi gibi “karmagiklik” anlaminda kullanmaktayiz. Bakim eyleminde teknolojinin yogun hale gelisiyle birlikte bu siirecin
son derece kompleks/karmasik bir hal aldigini kastediyoruz. (TDK, 2020)
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evrilmektedir. Bu rutinlerin ortaya ¢ikisindaki baslica faktor, bedene bakim isinin yogun teknoloji
kullanimiyla/yardimiyla niteliginin farklilasmasi, ¢esitlenmesi ve bu eylemdeki aktorlerin (bakim alan
ve bakim veren) rollerinin degismesidir. Ayrica bu degisimin bir uzantisi olarak, kronik hastaliklardaki
bu yeni beden praksisi ve bakimi tizerinden toplumsal diizende de yeni gereksinimler ve diizenlemeler

ortaya ¢ikabilme potansiyeli olabilir.

Bakim siirecinde ortaya ¢ikan bir baska dinamik olarak, tekno-medikal farkindalik (technomedical
awareness) diizeyi hastanin hastalik karsisindaki giiglendirme/giiglenme diizeyine etki etmektedir. Bu
baglamda, dis_empowerment® olarak tanimladigimiz kavram sabit bir duruma isaret etmez; aksine
giiclendirme ile gliglendirmeyi azaltan durumlar arasinda gidip gelen bir stireklilik durumuna isaret eder.
Eger bakim pratiginde, teknolojiye bakim ve bedensel bakim esdeger yapiliyorsa tekno-medikal
bilin¢lilik diizeyi yiiksek olup tiim bu siire¢ bireyde giiclendirme yaratacaktir. Fakat tam tersine, tekno-
medikal bilinglilik diizeyi diisiik ise farkli etkenlerin giiglendirmeyi azaltan bir duruma neden oldugunu

sOyleyebiliriz.

Bu ¢ercevede makalenin amacin1 ve kavramsallagtirmasini bdylece 6zetledikten sonra bir sonraki
boliimde kronik hastaliklar ve bakim tartigmasinin ardindan, sosyolojide beden-teknoloji iligkisine

odaklanilacaktir. Daha sonrasinda metodoloji ve aragtirmanin bulgular yer almaktadir.

2. KRONIiK HASTALIKLAR VE BAKIM

Kronik hastaliklarin 1970’lerden itibaren akut hastaliklardan daha 6nemli hale geldigi ve tanimi1 geregi
iyilesmeyi digladigi gortliir. Bu nedenledir ki, sosyoloji kuramlarinda hastaliga dair onciil

kavramsallagtirmalardan biri olan Parsons’in meshur “hasta rolii”nii, mekansal ve zamansal boyutta

Ingilizcede “empowerment” ve “disempowerment” kavramlarini, buradaki baglamda “dis_empowerment” olarak
kullanmamizin kasith bir nedeni bulunuyor. Haraway hipermetnin (hypertext) 6nemini vurgularken belirttigi gibi bu isaretlerin
operatorleri “belirli bir sosyoteknik sdylem” i¢inde yer alir: “Bu sdyleme, bizi teknobilim ad1 verilen tarihsel hiperuzay alaninda
varliklar olarak birbirine baglayan maddi, sosyal ve edebi teknolojiler sekil veriyor (Haraway, 1997, s. 3). Biz de benzer sekilde
feminist sintektik ¢izgeye dayanarak “ ” imiyle ile gii¢lendirmeyi engelleyen olasiliklari, zamanin ve mekdnin (beden-
teknoloji) teknobilim diinyasinin bir pargast olup giindemimizde i¢ ice gegme haline vurgu yapiyoruz. Kavramin
Tiirkgelestirmesindeki zorlugundan 6tiirii, metin boyunca “dis_empowerment” olarak ingilizce haliyle kullanacagiz.
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savunulamaz hale getirmektedir (bkz. Burnham, 2014; Freidson, 1970; Segall, 1976). Tanim1 geregi
kronik hastalik bir yildan fazla veya uzun vadeli ve belki 6miir boyu siirebilen ve kalic1 niteligi olan,
siirekli tibbi tedavi gerektiren ve giinliik yasam rutinini etkileyen bir saglik halidir. Bu siirecte hastalik,
bagimlilik, gerileme ve bazen nitelikli tedavilerle ¢ok nadiren de olsa iyilesme de gosterebilir (Bury,
1991). Bu nedenledir ki kronik hastalik, hastanin sadece kendisini etkilemekle kalmaz ayni zamanda
yakinlarina, ailesine ve dogal olarak bagli oldugu sosyal giivenlik sistemine de dokunan bir saglik
durumuna isaret eder. Goz ardi edilemez bir dizi kiilfetiyle boylesi hastaligi bulunan bireylerin de
“hastalik isleri”, “glinliik isler” ve “biyografik isler” gibi siralanabilecek ve rutin olarak yerine
getirilmesi gerek giinliik isleri vardir (Corbin ve Strauss, 1985). Diger bir deyisle, her durumda kronik
hastalik hasta ve/veya bakim vereni i¢in siirekli mesai ve rutin gerektiren bir istir. Bu tarz “rutin islere”
May ve digerlerinin yapisal bir model olarak gelistirdikleri “Tedavi Yiikii Teorisi” (The Burden of
Treatment Theory) ile hastalarin ve gevrelerindeki yakinlarinin kronik hastaliklarini yonetmek ve tedavi
etmek i¢in yapmak zorunda olduklarina odaklanirlar (May vd., 2014). Bu zorunlu rutin islerin igerigi,
yogunlugu ve niteligi dnceki donemlere gore degismektedir. Clinkii, saglik sistemlerinin bakim yiikii ve
sorumluluklar1 hastalara ve bakim verenlere (care giver) dogru kaydik¢a, bakim yiikii de her gegen giin

bu gruplar acisindan artmaya devam etmektedir.

Bakim® vermek birden fazla bilgi ve yetkinlik gerektirir: Aritmetikten anlamak, saglik okur-yazarhigi
gerektirmek ve teknik/teknolojik bilgi sahibi olmak gibi bir dizi ve zamanla gelistirilecek kabiliyetler
icermekle birlikte, 6zellikle diisiik egitimli, sosyal olarak izole edilmis, saglik okur-yazarligi yeterli
diizeyde olmayan kimselerin ise bu siirecte hastaligi iyi yonetme olasiligi diisiik goriinmektedir (Mair

ve May, 2014, s. 6680). Bu arastirmamizda da gézlemledigimiz iizere gerek hastalarin gerekse bakim

10 Bakim her diizeyde ekonomik yani olan bir durum ve eylemdir. Bakim hem birey hem bakim verenler agisindan rutinler
iceren bir “ig” olarak kabul edildiginde, “emek”, “deger”, “kiiresellesme” hatta “ekonomi”nin kendisi hakkinda da tekrar
diisiiniilmesi gerek ¢ok boyutlu bir konu oldugu goriiliir. Ayn1 zamanda, toplumsal cinsiyet rollerine, sosyal devletin roliiniin
tekrar sorgulanmasina ve sosyal politikalarin kapsamina isaret eder (Robinson, 2008, s. 168). Bakim isleri (care work), aile
tiyeleri i¢in ticretsiz bakim ve bagkalar1 i¢in ticretli bakim da dahil olmak {izere baskalarina bakim vermeyi ifade eder. Bakim
isleri, ¢ocuklara, yaslilara, hastalara ve engellilere bakmak ile temizlik ve yemek pisirme gibi ev isleri igerir. (Meyer-
Harrington, 2000)
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verenlerin, hastaliga dair teknoloji ile bagi kuvvetlendikge ve dolayisiyla teknolojinin de hastalik
stirecinde rolii arttikga, teknoloji de o6zel bir bakima gereksinim duymaktadir. Bu tiirden yeni
gereksinimlerin ortaya ¢ikisina ek olarak, Annemarie Mol ¢arpici bir sekilde, kronik hastaliklarda
bakimin ne olduguna, uygulamalarina ve hastaligin ¢ok boyutlulugunun birden fazla maddeye (multiple
materiality) nasil dagildigina dikkat c¢eker. Mol (2008) “bakim mantigi” (logic of care)
kavramsallagtirmasini, “bakim faaliyetleri hastalarin da ¢ok sey yapmak zorunda olduklar1 ancak
doktorlar, hemsireler, makineler, ilaglar, igneler vb. arasinda hareket eden™'! bir siire¢ olarak tamimlar
(s. 32) ve bu karmasiklik iceren terimi daha da detaylandirmaya ¢alisir. Sozgelimi “bakim” adeta bir
bilim kadar yaratici ve iiretken olabildigi gibi (Moser, 2008), “haklar” ve “bakim” arasindaki bir zitlig
da gosterebilir (Pols, 2003). Kronik hastaliklarda ise “bakim mantig1” cok daha ¢esitli dinamikler igerir.
Ciinkii, kronik hastaliklarda bakim konusu Mol’un (2008) kavramsallagtirmasina ek olarak Robinson’un
(2008) da isaret ettigi gibi toplumlarda insan giivenliginin saglanmasi ve siirdiiriilmesi agisindan da
biiyiik 6nem tasir ve dolayisiyla hasta, ¢evresi ve saglik sistemi agisindan siirecin yonetimi mesakkatli
ve ¢ok yonlii bir durumdur ve ¢esitli nedenlerle bakimin aksayan yanlari ile karsilasilabilir. S6zgelimi,
Amerika’daki T1p Enstitiisii tarafindan yayinlanan rapora gore, iki nedenle bakim konusunda sorun ve
bakimda bir kalite boslugu goriilmektedir: Ilk olarak, kronik hastaliklarin hizla yayginlasmasindan ve
bilim-teknolojinin karmasikligindan kaynakli tibbi bakim talebindeki artis; ikincisi, yetersiz organize
olmus hizmet sistemi ve modern bilisim teknolojisinin kullanimindaki kisitlamalar nedeniyle sistemin
bu talepleri karsilayamamasidir (Institute of Medicine, 2001). Bu raporun da altim ¢izdigi gibi, bakim
siirecinde yer alan teknoloji ¢ok 6nemli bir yere sahiptir ve teknolojinin eksikligi bakimin kalitesini

etkileyebilmektedir.

Kronik hastalik kavramina ve pek ¢ok dinamigi barindiran bakim konusuna kisaca degindikten sonra,

sosyoloji alaninda beden-teknoloji/insan-makine iligkisi bir sonraki béliimde tartisilacaktir.

1 Metinde goriilen Tiirk¢e digindaki tiim kaynaklarin gevirisi tarafimiza aittir.
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3. SOSYOLOJIDE BEDEN-TEKNOLOJI ILISKiSi

Marcel Mauss (2010 [1950, 1973]) teknolojinin toplumsal yoniine isaret ederek, “mevcut ve Gteki
toplumdaki insanlarin bedenlerini geleneksel olarak kullanma bigimleri” olarak tanimladigr “bedenin
teknikleri’ni teknoloji tanimina dahil eder. Her haliikdrda, somuttan soyuta degil, tersine dogru
ilerlemek gerekir” (s. 199). i1k, en dogal enstriiman ve teknik nesne olarak beden ayni zamanda insanin
teknik bir aracidir. Mauss’un 6rneklerinde teknoloji, 6grenilen beden pratikleri ve teknikleri ile yakindan
ilintilidir ve Mauss teknolojiyi geleneksel ve etkili bir eylem olarak tanimlar. Fail, teknolojiyi “mekanik-
fiziksel” veya “fiziksel-kimyasal diizen” eylemi olarak algilar ve bu amagla yiiriitiir (s. 205). Bununla
birlikte, yazara gore beden teknikleri, fiziksel performansin siniflandirilmasi yoluyla insanin “terbiyesi”
veya “egitiminin” normlari haline gelir. Bu nedenledir ki Mauss’a gore, bir insanin basari igin

cabalamasi veya siirdiirmesi egitim anlamina gelir.

1960'lardan itibaren sosyolojide bedene, toplum tarafindan bir iriin Ve iiretici olarak boyutlandirilan bir
nesne olarak yaklasilmaktadir. Bu analitik ayrim, hem “toplumsal bir yapi1 olarak insan bedeni” hem de
“toplumun fiziksel yapisi”n1 aragtirmayr miimkiin kilar. Bu ayrimin odak noktasi, toplumun insan
bedenini nasil etkiledigi, sOylemin nasil yaratildig1 veya nasil iletildigi, neyi sembolize ettigi, nasil
hissedildigi, bedenin (yansitict olarak) nasil ele alindig1 ve sunuldugu ile ilgilidir (Gugutzer, 2015).
Toplumsal ve kiiltiirel bir simgenin yani sira bir etmen, ara¢ ve sosyal eylem aracidir. Toplumsal yapilar
kendilerini bedene yazar, sosyal diizen ise fiziksel eylem ve etkilesimde yaratilir. Sosyal degisim,
fiziksel duyumlarla motive olur ve fiziksel eylemlerle sekillenir (Gugutzer, Klein ve Meuser, 2017).
Beden sosyolojisinde beden toplumun ve kiiltiiriin degismez bir pargasidir, yapisidir ve toplumu
sekillendirir. Bu arglimanlara paralel olarak, T1D hastalar1 i¢in glikoz diizeyini korumak amaciyla

kullanilan ilaglar ve cihazlar1 da bedenin bir tiir (kiiltiirel) terbiyesi olarak algilanabilir.
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Pratik teori (practice theory)'? perspektifinden degerlendirildiginde, CGM cihazinin sensor araciligiyla
bedene girisi ve hastalik yonetimindeki islevselligi ac¢isindan bu eylemler pratik yolla
gerceklesmektedir. Bu nedenledir ki, sosyal bakim pratiginin énemli bir parcas: bakimdir. Ozellikle,
sosyal bilimler baglaminda pratik teoriler paradigmasi (Reckwitz, 2003), beden ve maddi kiiltiir
etkilesiminin merkezini “pratik” olarak belirlemistir. Pratik teoriler, nesnelerin diinyasi ile olan
etkilesimlerin dikkate alindig1 ve 6znellik kavraminin maddi bir bileseni i¢erecek sekilde genisletildigi
“nesnelerarasilik” (interobjectivity) (Latour, 1996) hakkindaki mevcut tartismadaki ana cergevedir.
Pratikler, bedensel ve maddi tastyicilara baglidir ve sadece bunlar araciligiyla gozlemlenebilir. Bu ise
her bir uygulamanin, 6rnegin kronik bir hastaligin bakimi, hayata gecirilebilmesi igin belirli bir fiziksel-
malzeme/nesne iliskisi gerekliligi anlamina gelir (Sahinol, 2010). Ornegin bedenlerin, glikoz diizeyi
takibine teknik olarak nasil katilabilecekleri ve bu takip eyleminin teknik kontrollerine nasil adapte
olabilecekleri medikal-bilim ve tip pratisyenleri ve onlarin uygulamalari) agisindan 6nem tagir (Sahinol,
2016). Beden-teknoloji iligskisinde her aktor i¢in belirli bakim siiregleri ve rutinleri de 6nem tasir: Hasta
olan kisi bir biitiin olarak -6rnegin, kronik hastalikli cocugun- bakim verene ve biyolojik elementlerin
bakimina ihtiyaci oldugu gibi, hastanin/bakim verenin kullandiklar1 teknoloji de bakima ihtiya¢ duyar.
Teknoloji perspektifinden de olsa bakim konusunda sadece sosyo-teknik konstellasyonlari ele almak
yetersiz kalacaktir. Ciinkii Rammert’a gore sosyo-teknik konstellasyonlar, insan aktorleri arasindaki

etkilesimler (interaction), teknik nesnelerin eylemleri ile onlarin etkilesimleri (intra-action) ve de

12 Pratik teori ilk 6nce Alfred Schiitz ardindan Harold Garfinkel’in Etnometodoloji yaklagimu ve de Erving Goffman’in Rol
Teorisi’ne dayanarak, son kertede Bourdieu’nun pratik teorisi ile tarihsel gelisimini izlemistir. Son yillarda prakseolojik
yaklagimlar, ¢esitli bilim dallarinda ve arastirma programlarinda, 6rnegin bilim ve teknoloji ¢alismalarinda ve sosyal bilimlerde
de genel olarak de artig gdstermistir. Teorisyenlerin direkt olarak prakseolojiye baglantili veya ilintili teori ve yaklagimlarini
geligtirmeleri veya kullanmalari nadiren goriiliir. Bunun istisnasi, Pierre Bourdieu ve Anthony Giddens’in teorilerinde
prakseolojik perspektifi acik¢a kullanmalaridir. Pratik teorilerin (sosyal) felsefi kokenleri sadece Aristoteles ve Karl Marx'm
pratik terimlerinde degil, ayn1 zamanda Martin Heidegger ve Ludwig Wittgenstein'da da bulunabilir. Farkli prakseolojik
yaklasimlarin ortak paydasi olarak, ampirik analizlerin veya teorik kavramlarin temelini olusturdugunu ve benzer felsefi ve
sosyolojik ikilemleri izlediklerini gostermektedir. S6zgelimi, 6zne/nesne veya toplum/birey ikilemlerinin {istesinden gelmeye
calisir. Bu goriis ayn1 zamanda prakseolojik ¢ergevede bir analiz kategorisi olarak yer aldigini vurgulamaktadir. Pratikler
boylelikle nesneler ile ilgilenir. Dengeleme ve istikrar durumu, nesneler araciligiyla elde edilebilir. Pratikler ayrica elementlerin
o6nemliligini de stabilize edebilir. Eger kisi kendini referans alan 6zne ile ilgili uygulamalara bakarsa, beden teknolojileri yani
“kendilik teknolojileri” (Foucault 1988) olarak da anlagilabilirler. (Gugutzer vd., 2017; Reckwitz, 2008)
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insanlar ile teknik nesneler arasindaki etkilesimlerden (interactivity) ortaya ¢ikar ve son kertede “fiziksel
rutinler, olgusal tasarimlar ve sembolik kontrol cihazlari”ndan olusur (Rammert, 2007, s. 35). Fakat
beden-teknoloji konstellasyonlarinda bedenin biyolojik elementleri® de teknoloji ile etkilesime
gectiginden “biyo-teknik etkilesimi”den (Sahinol, 2016) bahsedilmesini gerektirir. Bu etkilesim,
ozellikle “sosyo-biyo-teknik konstellasyonlarda” o6nemli bir rol oynamaktadir (Sahinol, 2016).
Kullanicilar da teknolojiyi 6grenerek bu beden-teknoloji konstellasyonu igerisinde kendilerine bakim
saglamak icin bir anlamda “teknoloji bakicisi” olurlar. Ayni zamanda, tibbi sistem hastanin
fizikselligine ve organik yetenegine dayanmalidir. Fakat bedenler ve nesneler tekil nesneler olarak islev
gormez. Onlar, “yaptiklar1”, bireysel uygulamalar i¢in “kullanilirlar” ve duruma bagl olarak, celiskili,
karmasik durumlar iireten ve ¢akisan emirler olarak ortaya cikabilirler (Sahinol, 2016). Bedenler, tipki
bir eser, nesne veya takip sistemi gibi kendilerini bu (tibbi) pratik yapilarin i¢inde 6ziimserler; bu
konstellasyonda sosyo-teknik eylemleri 6grenirler ve boylece maddi olarak sekillendirilirler. Sosyo-
biyolojik/organik etkilesimler ise organik/biyolojik gelisimi ve degisimi sosyal bir ¢erceve icerisinde
birbirlerini etkileyerek gelisme siirecini dikkate alir. Sahinol bu kavramsallastirmasinda, biyolojik ve
bedensel-organik elementlerin kendilerine has inat¢ilik (Eigensinn®4) olarak atfedilen beden-teknoloji
baglantisini ifade eder. Eger beden sosyolojisi icinde bedenin eylemlerde bir rol oynadigi kabul edilirse,
bedendeki (biyo-)teknik miidahalelerin de bedenin &z-tepkisine neden oldugu varsayimi kabul
edilmelidir. Dolayisiyla bedenin bu 6z-tepkisi, toplumsal varlik ve eylemlerinden kaginabilir ve tabiri
caizse, bir eylem aracina doniigebilir. Sosyal/organik ve teknik/inorganik pargalarin birbirine gegmesi,

“sosyo-biyo-teknik uyum siirecinde” bireyin de bu siiregte sadece konumu degil ayni zamanda

13 Biyolojik/organik bedensel inat¢ilik (Kdrpereigensinn) kavramina dair ayrintilt bilgi igin bkz.: Dipnot 11.

14 Beden sosyolojisinin temel sorularindan biri, hareket kabiliyeti olan bedenin 6n-refleksif fiziksel niyetlilik halinin kavramsal
olarak nasil anlasilacagidir. Robert Gugutzer (2012) beden ve yagayan beden (Leib) ya da beden’e sahip olmak (Kérper-Haben)
ve beden ile varolmak (Leib-Sein) arasindaki ayrimlarin arka planina karsi “nesnel bedenin ve 6znel bedenin ikiligi” (s. 42) ve
“dznel bedenin inat¢ilig1” (leiblicher Eigensinn) olarak vurgulamaktadir (s. 53). “Bedenin inat¢iligi” on-refleksif, kontrolsiiz
eylemlerde ortaya cikar. Inatgi-6znel eylemler (eigensinnig-leibliches Handeln) sosyal beklentileri karsilayabildikleri gibi
bazen de bunlarla gelisebilir. Bu perspektifle beden bir aktdr olarak algilanmaktadir ve beden sosyolojisinde énemli bir yer

tutar (Gugutzer, 2006).
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pratiklerinin nasil degistigi de ele alinmistir (Sahinol, 2016, 2019). Bu perspektiften bakildiginda,
diyabetli hasta bakiminda (diabetes care), 6zellikle teknolojinin hasta {lizerinde nasil farkli bir etken
olarak ortaya ¢iktigini ve ayn1 zamanda hastaligin sadece iyilesme degil beden ve organik parcalar ile
birlikte farkli tiirden hasta-teknoloji bakim iliskilerini {irettigini ve birbirlerini nasil etkilediklerini
anlayabiliriz. Sahinol’un (2016) mikro analizinde de vurguladigi gibi sosyo-biyo-teknik etkilesimler
sadece fel¢li hastalarin tedavisinde ve bedende etkinliklerinin gézlenmesini saglayan ndrobilimsel
teknikler i¢in gecgerli degildir. Ayni zamanda bu analizi, T1D hastalarinin da bakim siireglerinin,
teknolojinin 6znel bedene (fenomenolojiye dayanan “Leib”, yani yasayan beden) insa edilis siirecinde
de gorebiliriz. Bu nedenle, insan ve makinenin etkilesiminde bilimsel-analitik bir bakis agis1 6nem
tagimaktadir. Bu birlesim, Haraway'in (1995) siborg kavramsallagtirmasinda ne dogal ne de kiiltiirel
olarak kurulmustur; aksine karsilikli birlesme siirecinde bilinen doga/kiiltiir ikilemlerini yikan bir figiir
olarak ortaya ¢ikmaktadir. Siborg yapisi igindeki “sosyo-biyo-teknik uyum siireci” (Sahinol, 2016)
buradaki analizin odak noktasi olmasa da bu ii¢ yonli iliski mevcut analizde 6nemli bir rol
oynamaktadir. Clinkii eger teknoloji saglik halini miimkiin kilacaksa, teknolojinin hem biyolojik,
organik hem de tiim organizma ve dolayisiyla toplum iizerinde bir etkisi oldugunun farkinda olmamiz
gerekir. Bu gerceklik de tedavi uygulamalarini etki eder. Ancak teknoloji-beden arasindaki etkilesimleri

g0z Oniinde tuttugumuzda, bunun genel sagligimizi da nasil etkiledigini anlayabiliriz.

Teknoloji ve bakim arasindaki iliski STS perspektifinden degerlendirildiginde teknolojinin bakim
stirecindeki rolii akigskandir ve bazen kullanilan teknolojinin bakimda beklenmedik etkileri
olabileceginden, bakimdaki beklentileri ve amaglari degistirebilir. Bu nedenledir ki, teknolojiler “iyi bir
bakim” hedefi i¢in kullanilirken, bu hedefi gerceklestirecek sadece bir arag olarak diisiiniilmemelidir ve
bu nedenle teknolojinin de tipki insanlarin aligkanliklarina ve beklentilerine benzer sekilde siirekli
diizenlemesi beklenir (Mol, 2008). S6zgelimi, bu teknolojinin bahsedilen siirekli diizenleme dinamigine
aktorlerin 6grenme kapasite ve becerileri de eslik edebilir. Zira, diyabet gibi bir kronik hastalikta son

yillarda yogun kullanilan diyabet teknolojilerinde doktorlarin hastalig1 iyi yonetebilmek adina baslica

SAD /JSR

Ozel Say1 122



Sosyo-Biyo-Teknik Bakim Kompleksi: Tip Melike SAHINOL
1 Diyabette Dijital Saghk Takibi Giilsah BASKAVAK

endigeleri hem saglik uzmanlarinin hem de hastalarin diyabet teknolojilerini kullanimlarma etki edecek

ogrenme egrilerinin diizeyidir (Alcantara-Aragon, 2019, s. 2).

Teknoloji-beden iliskisini tarihselligi i¢inde gozeterek, mekanik ve indirgemeci bir sekilde insani
makine gibi goren yaklasimlardan zamanla siyrilarak sonrasinda teknolojinin 6znel bedenlere insa edilis
siirecine ve konumuz itibariyle bakim siirecinde teknolojinin hastalar {izerine nasil farkli etkiler, iligkiler
ve etkilesimler yaratabildigini bu boliimde analiz ettikten sonra bir sonraki boliimde arastirmamizin

yontem kismini aktaracagiz.

4. YONTEM

Bu arastirma, nitel bir arastirma metodu olan Temellendirilmis Kuram (Gomiilii Teori) metodolojisine
dayanmaktadir (Strauss ve Corbin, 1990 [1967]). Bu yontemle, sahadan toplanan veriler ve analizlerle
daha 6nce hi¢ calisilmamis veya ¢ok az ¢alisilmis arastirma alanlari ortaya ¢ikabilir. Sahada kesfe dayali
derinlemesine miilakatlar, daha esnek ve yaratici bir arastirma yapabilme hedefi ve elde edilen verilerle
yeni kavramsallagtirmalara ve yeni kuram ingalarina imkan vermesinin yani sira, T1D gibi kronik bir
hastalig1 bulunan bireylere ve yakinlarina odaklanan bu aragtirmamizda, sundugu zenginlik agisindan

da bu yontem tercih edilmistir (Charmaz, 1990; Conrad, 1990).

Saha arastirmasina baslanmadan 6nce, Ozyegin Universitesi Insan Arastirmalar1 Etik Kurulu’ndan etik
onay almmustir. Bu onayla birlikte goniilli katilim formu 6ncelikle goriismecilere sunularak onaylari
alindiktan sonra, yari-yapilandirilmis soru formlari esliginde derinlemesine miilakatlar ve gozlemler
Istanbul, Ankara ve Izmir kentlerinde gerceklestirilmistir. Saha calismasinda CGM 6z-takip
teknolojisini kullanan 12 kisi ile gériisme yapilmistir. Arastirma dagilim olarak T1D’li 4 yetigkin ve
cocugu T1D olan 8 ebeveyn ile yapilan miilakatlarin analizine dayanmaktadir. T1D hastaligi bulunan 8
gocugun yaslari 5-13 arasinda degismektedir. Saha siirecindeki miilakatlarda tim goriismecilerin

bilgileri anonimize edilmistir.

Bu aragtirmada, Temellendirilmis Kuram metodolojisinin, yeni teorileri ortaya koyabilmek icin en

Oonemli analiz araglari ve degerlendirme kriterleri benimsenmistir. Elde edilen verileri
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kategorilestirebilmek icin ii¢ ayr1 analitik prosediir olan agik kodlama, eksenel kodlama ve secici
kodlama analiz siirecine dahil edilmistir. Bu kodlamalar yapilirken, siklikla hatirlatict notlar (memo)
almarak ilerlenmistir. Analiz ve teori gelistirme siireglerinin paralel sekilde islemesi gercegi ve cogu
zaman ayr1 igledikleri diisliniilmemesine ragmen islevsel olarak tamamen birbirine bagimli olduklarina
dikkat cekmek isteriz (Striibing, 2008, s. 13). Nitel verilerin analizi icin ATLAS.ti yazilim programi

(stiriim 8.4.18) kullanilmustir.

Calismanin metodolojisini aktardiktan sonra bir sonraki analiz boliimiinde sosyo-biyo-teknik kompleks

olarak adlandirdigimiz bakim siirecindeki bu etkilesim ve iliskiler agini boliimiinde paylasacagiz.

5. KOMPLEKS BAKIM ILIiSKILERI

Diyabette rutin bakim hem yetiskinin kendisi hem bakim veren ve de cocugun kendisi i¢in karmagik ve
zorlu bir siiregtir. Gerek giinde en az 3-4 kez enjeksiyon gerektiren geleneksel yontemle gerekse insiilin
pompasiyla glikoz seviyesini siirekli gozlemlemek, takip etmek, karbonhidrat sayimi yapmak, bunun
yant sira glinliik diyet ve aktivite dengesini izlemek gibi sahamizda da gozlemledigimiz iizere bir dizi
hayati bakim rutinini i¢erir (American Diabetes Association, 2007). Yukarida boliimlerde aktardigimiz
kavramlar gergevesinde sosyo-biyo-teknik konstellasyonlar1 dikkate alarak ve de sahadan edindigimiz
verilere dayanarak, diyabette teknoloji destegiyle yiiriitiilen bakim eyleminin birden fazla veghesi
oldugunu, bunlarin bakim pratiklerine yansidigi1i ve dolayisiyla onlart sekillendirdigini
vurgulamaktayiz. Oncelikle farklilasan teknoloji-beden iliskisi bir faktdr olarak direkt bakima etki
ederek bakimin farkli boyutlarini ortaya ¢ikarmaktadir. Asagida alt boliimlerde detayli aktaracagimiz

analizlerden once kisaca belirtmek gerekirse:

i.  Bir 6z-takip cihazi olan CGM, TID hastaliginda glikoz ve insiilin seviyesini diizenlerken,
islevsiz hale gelerek insiilin iiretemeyen pankreast olumlu yonde etkilemektedir. Asagida 5.1°de
goriilecegi gibi, ozellikle ¢ocuklar gibi kirilgan bir grupta pozitif bir teknik miidahale yani
bedendeki biyo-teknik etkilesim 6nem tasimaktadir ve aileler agisindan biyo-teknik bakinmi

gerektirmektedir. Fakat bu bakimin ger¢eklesmesi ve gli¢lendirici bir olanak saglamasi igin

SAD /JSR

Ozel Say1 124



Sosyo-Biyo-Teknik Bakim Kompleksi: Tip Melike SAHINOL
1 Diyabette Dijital Saghk Takibi Giilsah BASKAVAK

teknolojinin de 6zel bir bakima ihtiyaci vardir. CGM gibi bir teknoloji, nesnelerarasiliktan Gtiirii
0zel bir teknik bakimina ihtiyag duyar: Hem hardware arasinda etkilesimler hem de software ve
hardware arasindaki etkilesimler soz konusudur. Bu nesneleraras: etkilesimlerin “sorunsuz”
islemesi ve beden/pankreas ile birlikte hastaliga yonelik olumlu etki saglamasi i¢in bakim

verenler tekn(oloj)ik bilgiye ve farkindaliga sahip olmalidir.

ii.  Teknoloji ile bedene biitiinliklii bir bakim i¢in bedensel/fizyolojik ve tekno-medikal bilgi
gerekmektedir. Boylesi bir bakim, sosyo-biyo/sosyo-organik etkilesim, teknoloji araciligiyla
desteklendigi icin de meydana gelmektedir. Dolayistyla, biitiinsel bir bakim olustugunda bunu
S0syo-biyo-teknik bakim olarak tanimlamaktayiz. Asagida 5.2’de paylastigimiz gibi, boyle bir

bakim gerceklestigi takdirde ancak “biitiinliiklii bakim”dan bahsedilebilir.

5.1. Kirilgan Gruplarda Biyo-Teknik ve Teknolojiye Bakim

5.1.1. Biyo-Teknik Bakim

Bazen sikiliyorum, korumak amacrtyla kolye gibi takiyorum boynuma pompay1. (ICuser20)

Hatta benim diigiin fotograflarimi goérseniz, ben elimde pompayla halay ¢ekiyordum. Hatta
gelinlige cep falan diktirdim, hatta dis ¢ekimlerimde bile pompa elimdeydi boyle. (YZuser22)

Alintilardaki T1D’li iki yetigkin hastanin bedenlerinde “siisleme” veya “aksesuarlastirma” iizerinden
CGM cihaz ile nasil iliskilendiklerini gormekteyiz. Ozellikle ICuser20’nin “korumak amactyla” ifadesi
oncelikle cihaza bakima isaret etmektedir. Alintilara paralel sekilde, yetigskin grubunda CGM cihazini
bir siis objesi olarak kullanmanin ve bu cihazla bedeni siislemenin de bir bakim bi¢imi oldugunu
sOyleyebiliriz. Ne var ki, yetiskin ve ¢ocuk T1D’li hastalarda biyo-teknik bakim bedenle kurulan iliski

baglaminda direkt ve endirekt olusu bakimindan farklilik gosterir.

Bu boliimde agirlikli olarak cocuk hastalarin biyo-teknik baglamda bakimlarinin analizine yer
verecegiz. Ebeveynler tarafindan dolayli bir bakim isi ger¢eklestiginden, diger bir deyisle ¢ocuklarinin
bedenine erisim dolayli oldugundan, diyabet hastaliginin yonetimi pek ¢ok karmasiklig1 bir arada getirir.
Hastaligin teshisi ile birlikte ailelerdeki endise hali onlar1 asir1 korumaciliga iterken ayni zamanda

insiilin enjeksiyonun baglamasiyla yogun duygusal yiik tasidiklar1 gozlemlenmistir. Bu klasik
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enjeksiyon asamasindan sonra CGM teknolojisine gegisle birlikte bu yiiklerin farklilagtig

gbzlemlenmistir.

Cocukluk c¢agindaki en sik rastlanan kronik hastaliklarin basinda T1D gelmektedir (Streisand ve
Monaghan, 2014). Bir ailenin ¢ocugunun diyabet oldugunu 6grenmesi her bakimdan kolay bir siireg
degildir ve diyabet teshisinden sonra goriilen yogun endise halini pek ¢ok aile yasadigini dile getirmistir.
Goriismelerde giindeme gelen en belirgin konulardan biri, ¢ocuklar icin CGM sistemlerine gegis ile
birlikte goriillen daha az acili bir kronik hastalik yonetimidir. CGM oOncesi geleneksel enjeksiyon
yontemi ile baglayan diyabetle tanisma asamasi hiiziinlii tonlarda aktarilmistir. Enjeksiyonla insiilinin
bedene gonderilmesinde bircok kez bedene igne yapma zorunlulugu olmaktadir. Bu siireg ailelerin cogu
icin travmatik oldugu gézlemlenmistir. CGM teknolojisine gecise kadarki siireci asagidaki ebeveyn su

sekilde anlatmaktadir:

Oglum diyabet olduktan sonra ben 15 kilo verdim. Bir ay igerisinde, psikolojik olarak yeme
icmeden kesildim. Uziintiiden. Bakin, sabah kahvalti yapiyorsunuz. Cocuga igne
hazirliyorsunuz. Parmagini deliyorsunuz sabah kahvaltida, iki saat sonra toklugunun ne oldugu
kafanizda soru isaretleri. Acaba yiikseldi mi diistii mii, bunu bekliyorsunuz. Ogle vakti geliyor
bir sey yemiyor gocuk, ara 8giin bir sey yiyecek cocuk. Ogle vakti tekrar igne hazirliyorsunuz.
Inanin tiim yemekler hangi tatta olursa olsun artik bize zehir tadindaydi. Yiyemiyorduk artik.
Ciinkii sen ¢ocuguna igne vuruyorsun siirekli. O katlanilmaz bir sey aile olarak. En biiyligii
neydi biliyor musunuz, hi¢ ¢ocugunuzun sekerini bilmiyorsunuz. Diyabetli ¢ocugu olan
ailelerin gece 12 ve gece 3’te kan sekerlerine bakmasi lazim. Hipoglisemi ve hiperglisemi
durumunda... ben oturup agladigimi biliyorum. Ciinkii soyle: 7 yasinda bir oglunuz var ve gece
3 herkes uyuyor. Parmagindan yer ariyorsunuz delinecek. Deliyorsunuz kanatiyorsunuz, hafif
bdyle bir irkiliyor. Kan sekerini dl¢liyorsunuz, 300. Kalkip igne vurmak zorundasiniz. Kaldirip
7 yasindaki ¢cocugu, gece 3’te kalkip oglum insiilin vurmam lazim diyorsunuz. Ve insiilin
vuruyorsunuz. Oturup biz agliyorduk, inanin agliyorduk. Bunu gostermiyorduk, ¢ocugumuza

yansitmamaya calistyorduk... Insiilin pompasi ve sensor bize zaten zamaninda uyar1 veriyor.
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Ben gece yarisi ¢gocugum hi¢ gérmedim 300 sekerini. Hi¢ 250 iizerini gérmedim diyebilirim.

(SEuser24)

Yukaridaki alintida geleneksel/klasik diyabet yonetimi hem ¢esitli aragtirmalarda hem de sahamizda
bir¢cok ebeveynde oldugu gibi SEuser24 tarafindan da “zor” ve duygusal yiikii agir bir durum olarak
tanimlamaktadir (Sullivan-Bolyai vd., 2002). Cocuga igne yapmak, bu eylemin ¢ocuga aci veriyor
olusu, organik statiiniin yani insiilin diizeyinin belirsizligi ve bu nedenden dolay1 duyulan siirekli endise,
onlem almak veya olas1 bir insiilin dalgalanmasi icin siirekli “tetikte” ve baski altinda olmak “zor” olarak
nitelenen durumlardandir. Burada beslenme eyleminin devamli kontrol altinda tutulma zorunlulugundan
oOtiirii, tabiri caizse yemek “aci ¢ekmenin temel nedeni” haline doniigiir. Ciinkii gida alimi ve onun
kontrolii (tokluk/aclik, ara 6giin, vs.) ile insiilin seviyesi arasinda pankreasin islevi acisindan biiyiik bir
belirsizlik vardir ve gida konusu adeta bir “zehir” olarak goriilmektedir. Alintidaki baba, tehdidin bu
“toksik” durumunu tiim aileye ve kendisine aktarir, sonugta kendi yemegini reddetmesine yol agar.
Ayrica yemek yemenin insiilini ytikselttigi bilgisi ve bu durumda da enjeksiyon gerekliligi durumu

zorlagtirir. Clinkii baba ¢ocuga igne yapma eylemini onu “iirkiitiip”, “kanatip” ve aci ¢ekmesi ile

Ozdeslestirmektedir.

Baba her seye ragmen giinliik gorev ve rutinleri hayatinin bir pargasi olarak kabul eder. Uziintiisiiniin
tetikleyicisi, ozellikle baslangicta {iziintiisiinlin, psikolojik depresyonunun ve hatta kilo kaybinin
yeniden canlanmasina yol agan insiilin enjeksiyonu ve ¢ocuguyla iliskili acidir. Yemek eylemi diyabette
onemli bir rol oynadigindan, kisi kendini cezalandirma eylemini iistlenebilir. Diger ¢aligmalarin

sonuclar1 da birgok ebeveynin teshisi gercekten kabul etmedigini gostermektedir (Bowes vd., 2009).

Yukaridaki alintida da gordiigiimiiz iizere, baba ¢ocugunun hastalig1 karsisinda siirekli endiseli bir
haldedir. Bu endiseli duygu durumunun uzantis1 olarak, diyabet bir ¢ocugun bakim stresi ebeveynler
acisindan agir1 korumaci davranislara sevk ettigini anlayabiliriz. Hastalik halinden otiirli aileler
tarafindan sergilenen asir1 korumaci tutumlar, ¢ocugun kirillgan bir grupta olmasindan kaynaklandigi
diistiniilebilir. Buna paralel olarak, “¢ocuk kirilganligi sendromu” (child vulnerability) ile “asirt

korumaci ebeveynlik” (parental overprotectiveness) terimlerinin birbirleri yerine kullanilma egilimine
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ragmen bu kavramlar iki ayr1 durumu ifade eder. Asinn korumaci ebeveynlik ¢ocugun giivenligini
saglamay1 amaclayan ebeveyn davraniglariin belirli bir modeline isaret ederken, ¢ocuk kirilganliginin
ebeveyn acisindan algilanisi ebeveyn tutumlarinin veya inanglarinin sonuglarini yansitir (Thomasgard
ve Metz, 1997). Ozellikle hastalikla gelen duygusal yiik ve bir dmiir boyu devam edecek bu kronik

hastalig1 kabul etme siireci gibi etmenlerin ebeveynleri bu tiir davranislara sevk ettigi diisiiniilebilir.

Burada kisaca degindigimiz kan sekerinin kendi kendine yonetimindeki (self-monitoring ve self-
management) bakim sekli, daha ¢ok “manuel” olarak, “klasik/geleneksel” tekn(oloj)ik uygulamalarla
Ornegin “igne batirmak”, “insiilini 6lgmek”, “insiilin vermek”, metabolik kontroliin izlenmesi, diyet ve
egzersizin diizenlenmesi yani kisaca “aile/ebeveyn kontrolii” altinda cesitli eylemlerden olusur. Bu
sekilde hastaligin yonetiminde bakim, aktif ve proaktif bir siirectir; giinliik rutinleri iceren ve 6miir boyu
siirecek esnek bir siirectir. Ayrica, bakim gorevlerinde karar verme siireclerinde ¢ocuk ve ebeveyn

arasinda paylasilan sorumluluklar igerir (Schilling vd., 2002).

Yukaridaki anlatiya paralel sekilde, asagidaki anne de oglunun diyabet teshisi aldiktan sonra once
geleneksel enjeksiyon metoduyla hastaligi yonettiklerini anlatmaktadir. CGM cihazina gegis
stirecindeki tarifler, yukarida degindigimiz ¢esitli eylemlerden olusan kendi kendine yonetimdeki bakim
bi¢imini ¢ézlimleyip dijitallesmenin biyoteknoloji firmalarinin uygulamalarina yansiyan doniisiimiin de
(Simon ve Giovannetti, 2017, s. 203-205) bakima etkisi olmasina, bilhassa biyo-teknik bakim siirecine
gecisi isaret eder. Sonrasinda CGM cihazina gegince eskiye gore kiyasla ¢ok da konforlu ve az acili bir

hastalik yonetimine gectiklerini su sekilde dile getirmektedir:

Oglum siirekli igne yapmak zorundaydi. En az giinde 4 kere igne yapmak zorundaydi. [Bu
cihaz] onu ortadan kaldirtyor. 3 gilinde bir viicudundaki seti degistiriyorum ve sekerini 7/24
takip edebiliyorum, gorebiliyorum. Sik sik parmaklarimi delmek zorunda kalmiyorum. Bu

yiizden bu cihazi kullaniyoruz, bunun da konforu bu. (EZuser27)

T1D hastaliginin CGM ile izlenmesi sonucunda, kan glikozunun agrisiz 6l¢iimii ve insiilinin sensor

araciligryla bedene gonderilmesi ve sonug olarak hastaligin daha rahat yonetimi oldugu goriilmektedir.
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Kronik hastaliklarin yonetimine dijital saglik 6z-takip teknolojilerinin dahil edilmesi, bireysel ve sosyal
diizeylerde cesitli etkilere sahip oldugu arastirmamizda bulguladik. Bireysel diizeyde, CGM teknolojisi
hem diyabetli yetiskinler hem de diyabetli cocuklar ve aileleri i¢in yasam kalitesini artirarak rahatlik
sunar. Ayrica, CGM teknolojisinin rahatlik sagladig1 bir diger konu, daha az enjeksiyon kullanilmasi
nedeniyle daha az parmak delinmesi ve daha az agridir. Bu hem kullanicilar igin kolaylik hem de T1D'li
cocuklarin ebeveynleri i¢cin duygusal rahatlama saglar. Dijital saglik izleme cihazi sadece kan gekerinin
yonetiminde giivenlik ve konfor saglamakla kalmaz, ayn1 zamanda ailelerin yasam kalitesini de arttirir
-sadece ¢ocuklarin bakicilari olarak degil, ayni zamanda ebeveynlerin bakicilart olarak da bu cihaz
konfor saglamaktadir. Konforlu ve giivenli bir uyku ile bakicilar kan sekerini otomatik olarak yonetir.
Asagidaki alintida goriildiigii gibi, bu tiir dijital saglik izleme cihazlarinin hayati 6neme sahip oldugu ve

T1D'l iki ¢ocugun annesi i¢in yasam konforu sagladigi agiktir:

Aslinda tamamen bizim hayatimizda sanki yok gibi. Yani diyabet bile yok gibi. Zaten gece boyu
Olciim yapiyor sensoOriimiiz. Gece boyunca Olgiim yaptiginda, ¢ocugun sekeri diisme
egilimindeyse mesela insiilini duraklatiyor, yiikselme egiliminde tekrar insiilini agiyor. Bu cihaz
ve sensOr olmasaydi mesela gece 03.00’te, 05.00°te ve sabah 07.00°de uyanip parmaktan kan
sekerine bakiyordum ki eger sekeri diistiiyse ¢cocuk uykuda, uyanamaz. Allah korusun kotii
sonuglar dogurabilir diye ¢ocuga seker yedirme, agzina bal siiriiyordum falan. Simdi daha
rahatim. Pompa insiilin akigin1 duraklatacak ve o anda miidahale edecek. Yani o ¢cocugun sekeri

tekrar yiikselecek, o rahatligim var. (ASuser19)

Yukaridaki yasam konforunun artisi bakim bigiminin degistigine isaret etmektedir. Biyo-teknik bakimda
ebeveyni yukarda gosterdigimiz bazi (mesela siirekli endise i¢inde kalip kan sekerini manuel kontrol
etmek gibi) bakim eylemlerini ortadan kaldirildigini, onlara rahatlik verdigini ve neredeyse “otomatik
bir bakim bi¢imi” aldigim gostermektedir. Yani dijital-teknik miidahale ile birlikte bedendeki biyo-
teknik etkilesim odakli dijital saglik 6z-takibi ebeveynlere giiven vermektedir ve hastayr giiclendirir.

Ayn zamanda biyo-teknik bakimin beden-bakim iligkisinin degistigine ve teknolojiye odakli bakim

bi¢iminin olusumuna isaret eder. Ciinkii bu otomatik denebilecek biyo-teknik bakimin gergeklesmesi ve
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giiclendirici bir olanak saglamasi i¢in teknolojinin 6zel bir bakima ihtiyaci olmaktadir. Bu nedenden
dolay1 bir sonraki boliimde teknolojiye odakli bakimi inceleyecegiz. Bir sonraki boliimde aktaracagimiz
teknolojiye odakli bakim ile biyo-teknik bakim ayriminin kavramsal bir ayrim oldugunu vurgulamak
isteriz. Bu kavramsal ayrimi su sekilde netlestirebilirizz Bakim sadece dijital teknolojilerdeki
ilerlemelerle daha da karmasik hale gelmemistir, ayn1 zamanda hastalara (yetiskin ve ¢cocuk) gore bakim,

belirli ve de birbiriyle etkilesen sosyo-biyo-teknik unsurlara gore de degismektedir.

5.1.2. Teknolojiye Bakim

Bakim komplekslerinden ikincisi, kullanilan teknolojiye yonelik bakimdir. Burada nesnelerarasilik 6zel
bir etkilesim yarattig1 icin, CGM gibi bir diyabet teknolojisinin kullaniminda cihaza bakim hem hastalar
hem de bakim verenler igin yeni ve ek sorumluluklar getirir. Cihazin edinilmesiyle baslayan bu siiregte
fonksiyonlarinin tamaminin eksiksiz 6grenilmesi zorunlulugu dogar. Hastaligin yonetimi cihaza bagiml:
oldugundan teknolojiye bakim 6nceliklidir ve “teknoloji bakimi" temel konudur. Diger bir ifadeyle,
cocugu T1D olan bir ebeveyn cihazin fonksiyonlarini yakindan izleyip cihaza bakim verirken, cihaz da

caligmayan bir pankreasin yerine gecerek hastaliga bakim vermektedir.

Cihazin bakim sorumlulugu ve cihazin arizalanmasi, bakim verenlerde ¢ok stresli bir duruma neden
olabilecegi miilakatlar boyunca gdzlemlenmistir. insiilin pompasinin alarmla ikaz vermesinin pek ¢ok
nedeni oldugu ebeveynler tarafindan belirtilmistir: Pilin veya cihaz igindeki insiilinin bitmis
olabilecegine isaret edebilecegi gibi, setin bedene giren kisminin yerinden oynamis/¢ikmig olmasi veya
sensoriin girdigi cilt altindaki bolgede kivrilmasi gibi olasiliklar goriilebilir. Bu durumlar da biyo-teknik
bakimin tamamen de otomatik olmayisina, farkli seylere “bakmak”™ gerektigine isaret eder. Diger bir
sebep olarak, insiilin pompasinda ince plastik borular vasitasiyla bedene insiilin yollanmaktadir ve bu
ikazla birlikte ince borularda tikanma olabilir (biyo-teknik etkilesim). ince plastik boru s6zgelimi kiyafet
iginde sikisip biikiilmesi gibi bir nedenle tikandiginda, insiilin viicuda génderilemez. Tiim bu durumlar
cihazin ¢alismadigr veya durdugu anlamina gelir ve bu da tehlike yaratacak bir durum olarak

degerlendirilmektedir. Bu tehlike biyo-teknik etkilesimden kaynaklanan teknik nesneler arasindaki
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eylemleri 6n plana ¢ikarir ve cihaz ¢alismaz. Asagidaki ebeveynler bu sorunla nasil miicadele ettiklerini

ve cihazin igleyisindeki aksakliklari su sekilde dile getirmektedir:

Iste, bu setlerin bazen tikali olmas1, yamulmasi bunlarin hepsi bize sinir stres yani. (...) viicudun
icinde olan bir alet. Karniniza giriyor ve insiilin gidiyor mu, gitmiyor mu géremiyorsunuz.
Takarken bakiyorsunuz, bogluga damlatiyoruz tamam damliyor ama karnina takarken bir seyler
oluyor. Ne oluyorsa gitmiyor. O zaman tabii sinirleniyorsunuz. Ciinkii cocugun sekeri bos yere
300’lere ¢ikiyor. Bu sefer yeni set takiyoruz. [Gidip gitmedigini de] anlamiyoruz. Bazen deniyor
ki, boruda bir sey varsa rezervuar setinizi ¢ikartin. Tikali falan demiyor ama boyle bir iki kere
soyledi onu. Oyle bir uyar1 yok, dyle bir sistem yok. Keske biraz daha teknoloji gelisse de onu

yapabilseler. (BCuser14)

BCuserl14’lin belirttigi gibi cihazin biyo-teknik etkilesimden dolay1 tikanip ¢alismadigi durumlarda
teknik nesneler arasindaki eylemler bakim eyleminin degismesi gerektigine isaret etmezse (bir uyari
ikazinin olmamasi gibi), bakim verende stres yaratmis olur ve cihazin 6zel bir takibi gerektirdigini isaret

eder:

Nihayetinde bunlar insan yapimi bir makine bunlar biraz daha teknoloji gelisse. Herhangi bir
aksilik olabilir kaygis1 olmuyor degil. Bizim setlerimiz var, cocugumuzun viicuduna taktigimiz.
Omiir olarak 3 giin bigilmistir ama iki saatte tikanabilir. Yabanci bir cisim nihayetinde.
Tikanmalar oluyor. Bir de bu tikanma olur, sekeri ylikselirse gibi kaygilar olmuyor degil.

(UAuser26)

Yukaridaki alintilarda da goriildiigii gibi eski ve geleneksel MDI diyabet yonetimine gore pek ¢ok
avantaj1 bulunan CGM cihazina bakim, hastaligin idamesinde en 6nemli konu haline gelmektedir. Cihaz
iyi takip edilmediginde ve insiilin bedene yollanamadiginda seker seviyesi de yiikselerek hasta icin
tehlikeli bir durum yaratmaktadir. Bu durumu fark edebilmek ve insiilinin bedene sensorler araciligiyla
aktariligint siirekli takip etmek T1D’li ¢ocugun hastalik seyri ve hatta hayati i¢in biiyilk dnem

tasimaktadir. Burada, basta belirttigimiz gibi, teknolojiye bakimda tekno-medikal biling diizeyi ¢ok
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biiylik 6nem tagimaktadir. Fonksiyonlar tam olarak 6grenildiginde, aksakliklar hizla fark edilir hale

gelecek ve cihaz aksamadan calisabildiginde hastalik siireci de kesintisiz yonetilecektir.

Geleneksel enjeksiyon terapisine yani klasik diyabet yonetimine gore, insiilin pompasi pek ¢ok iistiinliik
saglamasinin yani sira, ebeveyn BCuser14’iin vurguladig1 gibi “keske biraz daha teknoloji geligse”
ifadesi dikkat ¢ekicidir. Pankreasin islevini biiyiik oranda iistlenen insiilin pompasi biiyiik bir kolaylik
saglarken yine de kullanicilarin daha da ileri bir teknolojiye dair beklentileri goriilmektedir. Yukaridaki
almtilarda teknolojinin ikazlarimi takip etmek gibi feknik bakimi yan1 dikkati ¢ekerken, bir baska bakim
gerektiren yani ise cihazin bedene sensorler vasitasiyla siirekli bagliligin saglanmasi/takip edilmesi ve
sensorlerin hi¢ ayrilmamasi gerektiginden bedensel bakimi da gerektirmesi bir bagka takip edilmesi
gereken rutindir. Asagida iki ¢ocugu da TID hastasi olan bir anne bedensel bakim konusundaki

kaygisini su sekilde belirtmistir:

[Diyabetli] iki ¢cocugum icin de sdyliiyorum. Devlet okuluna gidiyor olsalardi en biiyilik
tedirginligim su olacakti: ya pompanin seti ¢ikarsa yerinden. O flaster okulda arkadaslariyla
kostururken birisi tuttu, ¢ekti, kopartti. Tekrar set degisimi yapilmasi lazim. Bunu okulda birileri
bilmiyorsa (...) Ozetle insiilin gonderemiyorsa, stok insiilin de yoksa -kalem kullanmiyorum

¢linkii- saatler icerisinde adim adim ketoasidoza [ketoacidosis] dogru gider. (LSuser17)

Teknolojiye bakim diyabet teknolojisinde Onceliklidir ve bir nevi hastaligin takibi anlamina
gelmektedir. Hastanin kendisi veya bakimvereni teknolojiye bakim verirken, cihaz da hastaligi idame
ettirmektedir. Cihazdaki en ufak bir aksakligi fark edememe sonucu insiilin génderiminin durmasi
yukaridaki LSuserl7’nin ifade ettigi gibi ketoasidoz olarak adlandirilan hastanin 6liimiine kadar
gotiirebilecek bir duruma yol agabilir. Tekno-medikal farkindaligin yiliksek olmasi beklenilen bu bakim
tirinde teknolojiye bakim tam yerine getirildiginde hastalik karsisinda tam bir giliclenme

saglanabilecegi soylenebilir.
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5.2 Sosyo-Biyo-Teknik Bakim: Teknolojiyle Birlikte Beden Bakimi

Diyabet hastaliginda geleneksel enjeksiyon terapisi ile yonetiminde bedende biitiinliiklii bakim daha
belirgindir: Cocuk hastalar ve ebeveynleri diyetlerini, 6giin zamanlarini ve insiilin enjeksiyon rutinlerini
kendileri siki takip etmek gibi hem beden hem de tibbi bakim konularina azami dikkat gdostermek
durumundadirlar. Diyet takibi ve kilo alimim kontrol altinda tutmak diyabet hastalar1 i¢in ayr1 6nem
tasimaktadir ve enjeksiyon rutiniyle beraber biitiinliiklii beden bakimi geleneksel diyabet yonetiminin
merkezindedir. Ne var ki, tiim bu siirecin sorunsuz, siirekli ve ideal bir sekilde devam ettirilmesi kolay
olmayabilir. Zira, diyabetli hastalara “israrla hesaplayici bir ruh hali ile yagamalari tesvik edilirken, ayn
zamanda hastaliktan 6tiirii bedenlerinin asla kurallara gére davranmadigini [hastalarin] kabul etmeleri
ve kendilerinin dikkatlice yapilan hesaplamalara tamamen katilmay1 reddedecekleri beklenebilir” (Mol,
2000, s. 19). Hastaligin siki rutin yonetimi ve &zellikle cocugu T1D olan aileler agisindan “israrci
hesaplayici bir ruh hali”nin siirdiiriilmesi zorlayici olabilmektedir. Ancak, asagida bahsedecegimiz gibi,

CGM cihazlar sayesinde bir nebze olsun bu rutinlerin rahatladigi diisiiniilebilir.

Ozellikle diyet kontrolii gibi bir beden bakimi konusunda, teknolojiyle birlikte gelen dz-kontrolde bir
gevsemenin meydana gelebildigi gézlemlenmektedir. Bu gevsemenin bir nedeninin, teknolojiye olan
giivenden kaynaklandig1 gézlemlenmistir. Oysaki, tekno-medikal bakim baglaminda bu tiirden gevseme
egilimleri, hastaligin seyri agisindan tehdit olarak goriiliir. Bir ¢calismaya gore, ebeveynlerin diyabetle
alakali gelisen en biiyiik stres konusu, ¢ocuklarinda daha iyi bir metabolik kontrolii saglamakla ilgilidir
(Stallwood, 2005). Bu calismaya paralel sekilde, cocuklarinin diyabet rutinini yoneten bakim veren
ebeveynler kan sekeri seviyesini, kiloyu ve HbAlc'yi normal araliklarda tutmak gibi bir¢ok endiseye
sahiptirler. Yetiskinler diyet konusunda kendilerini bir sekilde nispeten daha fazla kontrol altinda
tutabilirlerken, ¢ocuklarda bu konuda dis_empowering durumlarinin yasandigr gézlemlenmistir.
Goriismelerimiz boyunca bakim veren ebeveynlerin ifade ettigi gibi, cocuklarina dair en biiyiik stres
kaynaklarindan biri, yukarida bahsettigimiz gibi olas1 bir 6z-kontroliin gevsemesinin bir sonucu olarak
metabolik kontroliin zayiflamasidir ve ¢ocuklarda kilo alimmin goriilmesidir. Bu nedenle asagidaki

anlatilarda goriildiigii gibi diyabeti kontrol etmenin ana kurallarindan biri, ¢ocuklarin agirligini normal
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araliklarda tutabilme ¢abasidir. Ornegin, oglu T1D’li bir anne, CGM teknolojisine gecisle birlikte
oglunun biiyiik bir istekle, kontrolsiiz yemek yeme egiliminden yakinmaktadir. Clinkii, CGM’ye gegis
ile birlikte oglunun kilo aldigin1 ancak ge¢misteki geleneksel enjeksiyonlu dénemde bu kadar serbest

sekilde yiyemedigini su sekilde ifade etmektedir:

Fiziksel durumu kilo aldi, saglikli olmadi aslinda ama hemoglobinimiz diistii iste. Ortalama {i¢
aylik seker degerimiz diistii, bu da tabi ki bizim icin giizel bir sey. Ilk birkac ay kilo almadi
sonra hemen hemen bdyle ii¢c ayda iki kilo, bir kilo, {i¢c ayda iki kilo bir kilo ala ala su an 56
kiloya vardi yani. [Pompaya basladigindan itibaren] 10 kilo almistir. [Doktoru] daha kilo alma
diyor. Bundan sonra alirsan artik obeze giriyorsun diyor. (...) Eskiden yiyemiyordu. O kadar
yiyemiyordu ama simdi mesela cami dondurma istiyor ve dondurmayi yemeden Once

karbonhidratina bakiyor, gonderiyor insiilini. Yiyor yani. (BCuser14)

Burada sosyo-biyolojik etkilesim, teknoloji araciligiyla degistigi i¢in 6zel bir durum ortaya ¢ikmaktadir.
Teknolojiye duyulan giivenden dolay1r hastalik seyrinde istenmeyen bir yonde bedensel degisim
goriilmektedir. Ebeveyn BCuserl4 bu durumu ¢ocugunun kilo alimindan 6tiirti ilk etapta teknoloji
kullanimint “saglikli olmadig1” seklinde yorumlamaktadir. Dolayisiyla diyabetli ¢ocugun diyet
uygulamasi gibi bedene dair bu yonde bir bakimin 6nem kazanmasi, diger bir ifadeyle tibbi bakimin
yant sira beden bakimima da agirlik verilme zorunlulugu nedeniyle aslinda bakim pratigi de

degismektedir.

CGM diyabetin seyrini ve kan sekerini kontrol altinda tutabilmesi gibi tstiinliiklerinin yani sira,
teknoloji ile birlikte beden bakiminda “yeme 0Ozgirliigii” olarak adlandirabilecegimiz, ailelerce

istenmeyen bir duruma yol acabilecegi yine asagidaki ebeveyn tarafindan belirtilmistir:

Biraz oglum istahli. Mesela sabah, 6gle, aksam yemesi gerekirken aralarda yedigi de oluyor.
Onlarda da gonderiyoruz insiilin. Bazen bes, alt1 bazen yediyi buluyor. (...) Aslinda onu daha
saglikli yapmasi i¢in aldik ama biraz biz aleti kotii kullandik. (...) K&tii kullandik derken, oglum

dedigim gibi istahl1 oldugu i¢in pompaya gectikten sonra kilo aldi epeyce. Ciinkii rahat, yemesi
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rahat oldu. Eskiden saati saatine yiyorduk. (...) Dezavantaj oldu bizim i¢in ama avantaja

cevirecegiz insallah. (BCuser14)

Yukaridaki annenin oglunun yeme egilimini “cihazin kotiiye kullanilmasi” olarak tanimlamasi ve
oglunun istahindaki kilo aliminda cihaz1 “dezavantaj” olarak yorumlamasi yine dikkat gekicidir.
Biitiinliiklii bakim olarak adlandirdigimiz durumun, teknoloji ile birlikte gli¢lenirken bedensel bakim
yaninin zayifladigini sdyleyebiliriz. Bunun bir nedeni tekno-medikal bilginin ve farkindaligin da etkisi
bulunmaktadir. Yukaridaki kiside bu konularda eksiklik oldugu ve ayrica “teknoloji odakli bir kiiltiirde”
teknolojiye fazla giivenmekten kaynakli (Sahinol ve Kirschsieper, 2016) metabolik kontrol eyleminin
diisiik oldugu goriilmektedir. Diger bir sdyleyisle, CGM cihazlarinin kullanimi bu 6rneklerde goriildigi
gibi celiskili sonuglar iiretmeye egilimlidir: CGM, cocuklarin HbAlc seviyelerini iyilestirmeye
yardimc1 olurken, ayni zamanda diyabet hastalari tarafindan kagimilmasi gereken kilo alimia da yol
acabilmektedir. Teknoloji nedeniyle beden bakimina dair birtakim istenmeyen durumlarla karsilagiimasi
miimkiin goriilmektedir ve bu da disempowerment durumunu yaratmaktadir. Diger tiim bakim bigimleri
sosyal/giindelik hayata dayanip farkli sosyo-biyo-teknik eylem unsurlari birbirleriyle dengeyi

saglayacak sekilde eylem halinde olmalari halinde hasta bakimi da giiclenecektir.

Ozetle, geleneksel diyabet ydnetimine kiyasla birgok iistiinliikleri olmasina ragmen, diyabet igin
kaginilmasi gereken metabolik kontroldeki gevseme egilimleri gibi olumsuz egilimleri de dogurma
ihtimali bulunmakta ve basarili bir dijital saglik teknolojisinin engelleyici faktorlerinden biri olarak 6ne
¢ikmaktadir. Dolayisiyla, teknoloji ile birlikte beden bakiminda dis_empowering faktorler, yani

giiclendirme ile giiclendirmeyi azaltic1 faktorler arasindaki gelgitler bir arada goriilmektedir.
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6. SONUC

Saglik teknolojilerindeki ilerlemelerin bir uzantis1 olarak dijital 6z-takip teknolojilerinin Tiirkiye’de
hizla yayginlagsmaktadir. Temellendirilmis Kuram yaklasimina dayanan bu aragtirmadaki
kavramsallagtirmalarimiz ile birlikte Tiirkiye’de T1D’li yetiskin ve T1D’li ¢cocugu olan ebeveynlerin
dijital saglik verisi {ireten bir 6z-takip cihazi olan CGM teknolojileri ile glindelik diyabet takip/kullanim
deneyimlerine farkli bakim bigimleri tizerinden odaklanarak bu kavramsallastirmalarimiz1 tartigmaya

acmay1 amaclamaktay1z.

Teknoloji ile birlikte bakimin karmasgik hale gelerek sosyo-biyo-teknik bakim kompkleksi’ni olusturmasi
sosyolojik olarak beden-teknoloji etkilesiminin niteligine ve igerigine de dikkat ¢ekmektedir. Bu
kompleksi olusturan teknoloji ile birlikte beden ve biyolojik/organik unsurlara bakimi (biyo-teknik
bakim), cihaz bakimi (teknoloji bakimi) ve 6zellikle kirillgan gruplarda bakim bigimleri birbirleriyle
gecisken bir bigcimde var olurlar. Tekno-medikal bilgi ve farkindalik diizeyi ise tiim bu bakim
kompleksinde giiglendirme derecesini etkiler. Sonug olarak, dijital saglik 6z-takip cihazlari kronik
hastaliklarda yardime1 teknolojiler olarak hastaligin bir biitiin olarak yonetiminde ve bakim kompleksi

rutininde 6nemli rol oynamaktadirlar.

Tip-beden-teknoloji  arakesitindeki makalemizde, beden-teknoloji iliskisinin sosyo-biyo-teknik
etkilesim cergevesinde eyleme gectigini vurguladik. Hem T1D’li yetiskinlerde hem de kirilgan bir grup
olarak T1D’li ¢ocuklarda, “bakim kompleksi” (care complex) olarak kavramsallastirdigimiz siirecin
empowerment ve disempowerment arasinda nasil sekillendigine ve etkilendigine odaklandik. Giris
boliimiinde de vurguladigimiz tizere, STS perspektifinden giliglenme kavramina siklikla rastlanirken,
bakim pratiklerinde teknoloji ile yogun etkilesimden kaynakli, giiglenme ile giiglendirici olmayan
faktorler arasinda gelgitler olarak tanimladigimiz dis_empowerment kavramsallastirmasina literatiirde
rastlanmamustir. Bu baglamda, kronik hastalikta “bakim alan” (caretaker) ile “bakim veren” (caregiver)
iligkisinde gelisen ve iyi olma/iyiles(tir)me amaciyla gerceklestirilen bakim kompleksinin nasil soyo-
biyo-teknik konstellasyon icerisinde biitiinsel bakima doniigebilecegini gosterdik. Dijital 6z-takip

teknolojinin hastay1 gii¢clendirmesi igin biitiinsel bir bakima ihtiya¢ oldugunu, bu bakimin da sosyo-
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biyo-teknik bakim unsurlarinin denge halinde olunca hasta i¢in giiglendirici bir duruma isaret ettigini
aciklamus olduk. Teknolojinin bir¢ok kolaylik sagladigin1 gostermis olduk. Ne var ki beden-teknoloji
iligkilerini cevreleyen bakimin otomatiklesmesi bakima daha az ihtiyagc duyulacagi anlamina
gelmemektedir. Bakimda teknoloji ne kadar geligsmis olursa olsun proaktif bir siire¢ olarak kalacaktir.
Bu siireg icerisinde dis_empowerment yasanacaktir. Sonug olarak, teknoloji-beden iligkisi baglaminda
bilhassa tekno-medikal farkindalik seviyesi yiiksek olunca giiclendirici (empowerment) etkiler
yaratirken, bu farkindaligin diisiik oldugu teknolojiye “fazla” giiven duyma halinde ise -diger bir deyisle
“teknolojiye fazla bel baglayinca”- gii¢lendirici olmayan (disempowering) ve bu iki durum gidis ve gelis

durumlarini (“dis_empowering’’) bu makalemizde bulguladik.
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SUMMARY

The digitalization of health is not a new phenomenon. Its impact on health and medicine, however,
steadily increases in Turkey as well as across the world. In this context, the widespread use of self-
tracking technologies is considered as one of the significant reflections of digitalization in health. Self-
tracking devices are frequently preferred by patients and caregivers particularly for the tracking and
prevention of chronic diseases. Continuous Glucose Monitoring Systems (CGM) are one of the most
used self-tracking devices for their outstanding benefits in the everyday lives of patients with diabetes.
With the help of sensors, these devices measure sugar levels in an interval of five minutes running
twenty-four hours a day through a thin needle inserted in the under-skin layer of the patient’s skin. This
way, patients are aware of how their glucose levels change throughout the day and night and know when
the need arises to regulate their glucose levels. CGM systems are a promising tool to improving diabetes
control, and therefore leading to a better quality of life, however, previous sociological work mainly
focuses on the positive aspects, yet often overlooks the cohesive aspects of care where technology is
involved; a topic that is still not understood well. Our article discusses in detail the more differentiated

finding concerning the care complex around diabetes patients using CGM obtained in our study.

In order to capture the care complex in patients with diabetes using CGM, we conducted semi-structured,
in-depth interviews and observations in Istanbul, Ankara and Izmir, both with self-care-taker adults with

T1D (4) and parents as care-givers of children (aged 5 to 13) with T1D.

In observations of (inter)actions of care in which technology is so intertwined with the body, as
especially in our study, and with the increasing role of technology in care such as CGM, attention must
be drawn to the “nature” and content of body-technology interactions. In doing so, we were able to
observe and analyze the emergence of what we termed the “socio-bio-technical care complex”. We
emphasized that the body-technology relationship acts within the framework of socio-bio-technical inter
and intra actions (Sahinol 2016). In addition to technology, constituted within this complex, there are

intermediate forms of care for the physical and biological/organic elements (biotechnical care) in
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addition to equipment care (technical care). Technology such as CGM requires special technical care
due to its intra-action between hardware as well as between software and hardware. For this interactivity
to function "smoothly" and to have a positive impact on the disease, techno-medical
knowledge/awareness of caregivers is elementary. It, therefore, determines the level of empowerment
in the care complex. Physical / physiological and techno-medical knowledge is required for holistic care
of the body intertwined with technology. Such care also takes place as a result of socio-bio/socio-organic

interaction being assisted by technology.

As previous research tends to focus on empowering factors of (medical) technologies rather than
disempowering characteristics, we were able to show how the care complex is shaped and affected by
the contradiction between empowerment and disempowerment, both in adults with T1D and in children
with T1D as a vulnerable group. We define dis_empowerment as tides between empowerment and
disempowerment in care practices caused by assisting technologies. We emphasize that digital self-
tracking technologies require a holistic care in order to empower the patient, and care indicates
empowering situations, if the socio-bio-technical care factors are in balance. To summarize the complex
care relationships based on our findings: Bio-technical care is significant not only for parents,
particularly those caring for children with T1D, but also for the children’s health. Since body-technology
relations in care work are often discrete, care is complex and often technology-oriented. However, the
care that surrounds the relationship between body and technology cannot be provided in a way that
requires less care. The more advanced the technology in maintenance, the more proactive it remains.
Disempowerment remains inherent to this process. Thus, in the context of the technology-body
relationship, empowerment occurs when techno-medical awareness is high, while “over-reliance” on
technology when that awareness is low, results in further “technology [is] in deep troubling” and these
two conditions of back and forth are conceptualized in this article within the mentioned care complex

as dis_empowerment.
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