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oz

Internet diinyasindaki hizli degisim saglhk sektoriinde de kendini gostermis ve hastaliklarin teghis ve tedavisinin yaninda,
hasta algilari, tutum ve davranislarinda da degismelere sebep olmustur. Daha dnce pasif bilgi alicist konumunda olan
hastalar, yapisal degisimle aktif bilgi tiiketicilerine doniiserek, hasta ve saglik personeli arasindaki iliskilerinde farkiilag-
malarin ortaya ¢rkmasini saglamigtir.

Daha aktif ve etkin bu yeni hasta modeli, tedavi siirecinde uzmanla kolkola hareket eden bir hasta tavrinin ortaya ¢ikma-
sty miimkiin kilmistir: Zaman yetersizliginden kendisine verilemeyen eksik bilgileri internet iizerinden tamamlayabilen,
doktor tarafindan soylenemeyen kétii bilgilere erigebilen bu hasta profili, aynt zamanda hekimin mesleki yetkinlik ve ye-
terliliklerini de sorgulayan bir ozellik gostermektedir. Nitekim hekimlerin %13,6 51 her giin, %636,4 51 ise haftada en az bir
hastasinin internetten elde ettigi bilgiyi kendisiyle tartismak istedigini belirtmektedir.

Ayrica anahtar kelimeler kullanarak ve agirlikli olarak arama motorlari iizerinden saghk bilgisi aramakta olan bu has-
talarin, dogrulugu sorgulanabilen, ¢ok ve karisik bilgi kiimesiyle kars: karsiya kaldigi da tespit edilmektedir. Ote yandan,
hastalarin internet ve sosyal aglari, daha genel bir ifadeyle elektronik/online iletisim alanlarin kullanarak dogru bilgiye
erigimi ve bu bilgiyi dogru kullanimi ile saglikli sosyallesebilmesi ve barisik bir yasam stirmesi de miimkiin olabilmekte-
dir. Bu derlemenin amaci, bireylerin hastaliklarini ve onun dolayli etkilerini yonetebilmeleri i¢in saglikla ilgili online tu-
tum ve davramslarimi tammmlamaktir. Ayrica ¢alismada, kalitsal ve nadir gériilen hastaliklardan hemofili ve kanama bo-
zuklugu hastaliklarina sahip bireylerin internet kullanimi ile ilgili tutum ve davramiglar ile ilgili bilgiler de sunulmustur.
Anahtar Kelimeler: Saglik arastirmalari, hastalarin online tutumlari, online saglik bilgisi analizleri.

ABSTRACT

The fast change in the world of internet is also revealed in health sector which led to changes in both the diagnosis and
treatment of illnesses together with some particular changes in patients’perceptions, attitude and behaviour. The patients
who once used to be just passive information receivers have turned into active information users based on this structural
change and this, in turn, led to differentiations in patient-medical doctor relationships.

This new type of patient, who is more active and efficient, is also in close contact with their doctor during the treatment
process. This new patient profile also has a new set of behaviour as to seek the missing parts of the information which has
not been adequately provided by the doctors due to time constraints and/or access the negative aspects of the informati-
on not provided by the doctors in addition to questioning the professional competence and expertise of their doctors. As a
matter of fact the 13,6 % of the doctors state that every day at least one patient demands to discuss a piece of informati-
on they have gathered from the internet with themselves whereas 36,4 % of the doctors state that every week at least one
patient demands to discuss a piece of information they have access over the internet with themselves.

Additionally, it was also found out that these patients who are searching for health related information by means of some
key words, are, from time to time, faced with some complex clusters of information whose accuracy needs to be questio-
ned. In this respect, it is highly probable that the internet and the social networks can prove to be useful for the patients
to access the accurate information, to socialize properly and to lead peaceful lives.

The purpose of this study is to examine the online behaviour and attitudes of the patients which are indispensable in the
way that these individuals can manage their illnesses and their related impacts. Additionally, in the present study, pati-
ents with hereditary and rarely encountered diseases such as haemophilia and bleeding disorders have been observed on
the basis of their behaviour and attitudes together with their detailed and confidential information.

Key Words: Health research, online attitudes of patients, online health information analyses.
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GIiRiS

Giliniimiizde bilgi teknolojileri alanindaki bas dondii-
riicii geligim, igerdigi iletisim devrimi ile daha once
ulasilmas1 zor hatta imkansiz olan bilgilere hizli ve
esit imkanlarla ulagim olanagi saglamistir (Bass ve
ark. 2006). Diinya genelinde internet {izerinde konula-
rina gore giinliikk aramalar ele alindiginda, bunlar ara-
sinda saglikla ilgili basliklarin % 4,5 oraninda arasti-
rildig1 tespit edilmistir (Bass ve ark. 2006).

Yeni medya diizeni ¢ergevesinde elektronik yasam ve
internet lizerinden bilgiye erigsebilme se¢enegi, tim in-
sanlarin ve Ozellikle hastalarin sagliklarii yonetme-
de kendilerini daha etkin kilabilme imkan1 saglamak-
tadir. Boylelikle bireyler daha fazla bilgiyle karar ve-
rebilme ve saglikla ilgili davraniglarin1 yonetebilme-
gelistirebilme imkanindan faydalanabilmektedirler
(Bass ve ark. 2006). Dolayisiyla hastalarin internet
iizerinden bilgi toplama girisimlerinin devamlilik arz
eder bir yapida oldugu diisiiniilmektedir. Modern teda-
vi yontemleri ve yonetimindeki gelisme ve kalite ar-
tis1, evde tedavi imkanlarinda 6nemli Glglide artis ve
degisimi beraberinde getirmistir. Ayni sekilde mekan,
zaman ve kisi ihtiyaglar1 boyutlarinda sinirlarr degis-
tiren internet, kullanicilarina bulundugu yerden hare-
ket etmeden digerleri ile bulusabilme, beraber olabil-

me imkanini saglamastir.

Bireyler ¢ogunlukla basta; kanser, kalp hastaliklari,
hemofili ve kanama bozuklugu hastaliklar1 olmak iize-
re kronik hastaliklarla ilgili bilgileri internet ortamin-
dan arastirmaktadirlar. Hemofili ve kanama bozuklu-
gu hastaliklari olan bireyler; kalitsal bir hastalik olarak
nesilden nesile siirmesi, aile i¢i etkilesime agik olu-
su, sosyal izolasyon durumu yagamalari, kanama so-
runundan &tiirii sorunlariyla ilgili bilgiye acil ulagim
gereksinimi gibi nedenlerden dolay1 en sik internetten
bilgi arayan hasta grubu olarak tanimlanmistir. Ayrica
bu hastaliklarla ilgili olarak, acil miidahale gereksini-
mi olan durumlarda, hizli ve dogru bilgilenme ve et-
kin tedavi arasinda kuvvetli ve pozitif yonlil bir iligki
oldugu belirtilmistir. Bu durumda eger bu hastalar in-
ternet araciligi ile dogru bilgiye ulasilirlarsa hastalik-

larinin yonetiminde basarili olabileceklerdir (Barlow
ve ark. 2007).

Hastalarin sagliklan ile ilgili konularda internet iize-
rinden yaptiklar1 aragtirmalardaki motivasyonlar1 ele
alindiginda, bunlarin iki boyutta toplanabildigi tespit
edilmistir (McMullan 2006).

Buna gore:

1. Bireyin/hastanin hastaneye ya da doktora gitme-
den once kendi kendine bagimsiz arastirma siireci:
Bu siiregte hasta internet iizerinde hastaligina iliskin
bilgi arastirarak doktora gitme ihtiyacinin olup olma-
digmi tespit etmektedir.

2. Hastane ya da doktor Ziyareti sonrasi internet iize-
rinde yapulan bilgi arastirma siireci: Bu siirecte ise,
ihtiya¢ duyulan ek bilginin temin edilmesi ya da saglik
uzmaninin kendisi ile paylastigi bilgiden tatmin olma-
ma, yetinememe veya degerlendirme ihtiyaci duyma

durumunda ortaya ¢ikan bilgi edinme siirecidir.

Bu iki degisimin ortak bir sonucu olarak hastalarin,
ozellikle kanama bozuklugu gibi kalitsal hastalik sahi-
bi bireylerin internet lizerindeki tutum ve davranislari,
hastaliklarinin gelisimi ve ydnetiminde 6énemli fark-
lilagsma ve gelismelere neden olmustur. Bilgisayar ve
internet baglant1 gereksinimi, bu kanalla bilgi edinme
iizerinde temel sart olarak tanimlanmaktadir (Mc Mul-
lan 20006).

Bu derlemenin amaci, bireylerin hastaliklarini ve onun
dolayli etkilerini yonetebilmeleri igin saglikla ilgili
online tutum ve davranislarini irdelenmektedir. Ayrica
caligmada, kanama bozukluklar1 ve hemofili gibi kalit-
sal ve nadir goriilen hastaliklar1 olan bireylerin hasta-
liklar ile ilgili internetten bilgi edinme tutum ve dav-
raniglarma odaklanilarak konu agiklanmaya caligil-

mistir.
YONTEM

Derlemenin birinci amaci ile ilgili olarak; genel kap-
samdaki hastalarin saglik amagli internet kullanimi

ve bu siirecin hasta kimlikleri ve hastaliklar: tizerin-
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deki olasi etkilerini ele alan, agirlikli olarak 2005 ve
sonrasi farkli iilkelerde gerceklestirilen akademik ca-
lismalar incelenmistir. Ancak internet kullanimlarinin
zaman i¢indeki degisim ve etkinligini analiz edebil-
mek amaciyla, kargilagtirmalarin birgogunda 2000 y1-
lina kadar geri gidilmistir. Calismanin ikinci amaci ile
ilgili olarak ise; kanama bozuklugu ve hemofili hasta-
l1g1 olan hastalarin internet kullanimlari, internet tize-

rinden bilgi edinme sistematikleri incelenmistir.

Derleme sistematiginde, temel olarak hastalarin saglik
ile iligkili bilgi alabilecekleri kaynaklar ve internetten
yararlanma tarzlarina, 6zel kapsamda ise arama mo-
torlar1, web siteleri, sosyal aglar, forumlar-bloglar ve
e-mail gruplar1 gibi farkli bilgilerin yani1 sira, sosyal-
lesme ve iletisim alanlarina odaklanilmaya calisilmis-
tir. Yani sira elektronik ortamdaki bilgi erisim alanlari
ve buradan ulagilan bilginin kullanimi, bunlarin hasta
ve doktor/saglik personeli iliskisinde olusturdugu de-
gisimler ile hastalikla bag etme {izerindeki etkilerine

iligkin caligmalar incelenmistir.

Saghk Amach Bilgi Edinmeye Iliskin Diinya ve
Tiirkiye’de Internet Kullanim

Amerika Birlesik Devletlerinde (ABD) 2008 sonunda
tamamlanan ve 18 {istii yas grubu 2253 kisi {izerinde
gergeklestirilen aragtirma sonucuna gore, erigkin niifu-
sun %741 internet kullanirken, ortalama %61 inin in-
ternet lizerinden saglik ve medikal konularda aragtir-
ma yaptig1 tespit edilmistir. 2013 yili itibariyla yetis-
kin niifus i¢inde internet kullanicis1 oraninin %85 de-
gerine ulastigl belirlenmistir. S6z konusu kullacilarin
internet kullanim amaglararasinda saglik bilgisi ara-
ma oraninin %72 oldugu tespit edilmistir IWS 2013;
PIALP 2009). Nitekim zaman i¢inde degisen bu oran,
internet kullanicilarinin arastiracaklari konulari belir-
lemede giderek bilinglenmeye basladigi seklinde yo-

rumlanabilir.

Ingiltere’de, internetten saglik bilgisi edinen 3209 bi-
rey ile yapilan birarastirmada, saglik ile ilgili bilgi ara-
mak i¢in internet kullanim sikligi ile sosyo-ekonomik
diizey arasinda istatistik acidan anlaml iligkiler belir-
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lenmistir. Buna gore, iist sosyo-ekonomik gruba ait bi-
reylerin alt sosyo-ekonomik gruba ait bireylere gore
daha fazla saglik bilgisi aramakta oldugu belirlenmis-
tir (Murray ve ark. 2003).

Internetten elde edilen saglik bilgisine iliskin alt ana-
lizlerde, internet tlizerinden saglik bilgisi edinenlerin
%356’smn1n, bu kanalla saglik bilgisi edinmenin kendi
ya da bir diger kisinin sagligini kontrol etme ve yone-
tebilme tizerinde biling sagladigini, % 49’unun ise, in-
ternet lizerinden elde edilen saglik bilgisinin kendile-
rinin diyet yapabilme, stres yonetimi, egzersiz yapma
gibi konularda diigiinme tarzlarini degistirdigini ifade
ettikleri belirlenmistir (PIALP 2009). Amerika Birle-
sik Devletleri’nde yapilan kanser arastirmalar1 sonug-
larina gore, kanser hastalarinin %92’si, internet iize-
rinden elde edilen saglik bilgilerinin karar siiregleri
iizerinde kendilerini giliglendirdigini ve doktorla ko-
nugmada kendilerine anlamli derecede yardimcei oldu-
gunu belirtmiglerdir (Eysenbach 2003).

Bagka bir ¢alismada ise, internetten elde edilen bil-
ginin saglik damigmanlartyla tartisilmas: durumunda,
saglikla ilgili karar siireglerinde ¢cok daha etkin kulla-
nabildigi saptanmistir (Broom 2005).

Internet iizerinden bilgiye erisim, 6zel ya da herhan-
gi bir mekana gereksinim duyulmamasi, zaman sini-
r1 olmaksizin 24 saat erisim imkani, evden ve hastanin
kendini tanitmadan siteme erisebilmesi, kendi hasta-
ligina sahip diger ve hatta akran hastalara ulasabilme
imkaninin yiiksekligi gibi iistiinliiklere sahip olabilir
(Nicholas ve ark. 2003). Nitekim, Wanless (2002), ta-
rafindan yapilan bir ¢alismada; hastalarin %631, in-
ternetten elde ettikleri bilginin gereksiz sekilde dok-
tor ziyaretinde bulunmalarinin 6niine gegtigini belirt-
mislerdir. Ancak, bu durum kanser vb. agir ve kronik
hastalig1 olan bireylerin bazilari {izerinde olumsuz so-
nuglar dogurabilmektedir. Ozellikle tedavi gdrmekte
olan kanser hastalarinin, internet iizerinden elde ettik-
leri dogruluk kontrolleri yapilmamis bilgileri kullan-
malariin; tedaviyi yarida birakmalarina, farkl tedavi
secenekleri uygulamalara ve hayati zararlar gérme-
lerine neden oldugu saptanmistir (Kiley 2002). Diger
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bir ¢calismada ise, kanser hastalar1 internet tizerinden
elde ettikleri bilgiyi; %31 oranida etkileyici, %27 ora-
ninda kafa karistirici, % 76 oraninda ise ¢eligkili bul-
muglardir (Eysenbach 2003).

Amerika Birlesik Devletleri’nde, aile hekimligi hiz-
meti alan 18 ve lizeri yas grubundaki 1289 hasta birey
iizerinde yapilan arastirmada, katilimcilarin %98,7’si-
nin internetten elde ettikleri saglik bilgilerini anlasilir,
% 98,1’1nin isegiivenilir buldugu tespit edilmistir. Ay-
rica bu ¢aligmada, bilginin giivenirlik diizeyi 6l¢iitle-
ri olarak; devlet ya da profesyonel kurumlar tarafin-
dan onanmis olmasinin (%48), giivenilir yazar ya da
kaynaklar tarafindan yazilmis ve destekleniyor olma-
siin (%47) ve bilginin anlagilabilirliginin (%45) et-
kin unsurlar oldugu saptanmistir. Ayni arastirmada,
elde edilen saglik bilgisinin kontrol edilmesinde ilk si-
rada %54 ile doktora sorma ya da doktor ile irdeleme-
nin geldigi, ikinci sirada %48 ile farkli sitelerdeki bil-
gilerle karsilagtirmanin ve {igiincii sirada ise % 40 ile
kitap, dergi, TV ve benzeri internet dis1 geleneksel bil-
gi kaynaklarindan kontrol etmenin yer aldig1 belirlen-
mistir (Schwartz ve ark. 2005).

Saglikla ilgili karar siirecinde 6nemli oranda kul-
lanim bulan internet kaynakli saglik bilgileri, %74
oraninda “dogrudan kullanici” olarak kisinin ken-
disi veya “dolayli kullanict” olarak aile bireyleri
icin elde edilmeye calisilmaktadir (Schwartz ve ark.
2005). Amerika Birlesik Devletleri’nde, kanser has-
talar1 {lizerine yapilan bagka bir ¢aligmada, hastala-
rin %87.2 oraninda aile veya tamidiklar1 vasitasiy-
la internete yonlendirildigi belirlenmistir. Bu sonu-
ca gore, aile veya tanidiklarin 6neri veya yonlendir-
melerinin, hastalar tarafindan olagan bir durum ola-
rak algilandigi gozlenmistir. Ayrica kanser gibi cid-
di hastaliklarda bilgi edinme sistematiginde farkli-
lagmalarin olustugu, tespit edilen bir diger bulgudur.
Nitekim %38,6 oranindaki bir kanser hastasi grubu-
nun, hastaliklarin1 6grendikten sonra interneti, etkin
ve dogru kullanabilmek amaciyla egitim almaya bas-
ladiklarini belirtmeleri bu durumun bir sonucu olarak

yorumlanabilir (Bass ve ark. 2006).

Internet iizerinden bilgi arama asamalar1 incelendigin-
de, bireylerin biiyiik ¢ogunlugu’nun (%82,5), arama
motorlart {izerinden anahtar kelime yazarak aramaya
basladig1, %33,7’sinin genel olarak saglikla ilgili olan
sitelerden arama yaptig1, %12.5 gibi diisiik bir oranin
ise 0zel saglik sitelerine girerek bilgiye ulagtiklar tes-
pit edilmistir (Schwartz ve ark. 2005).

Tiirkiye’de ise son ii¢ ay ic¢inde kisisel amaglarla in-
ternete giren bireyler arasinda saglikla ilgili bilgi ara-
yanlarm orant 2011 yilinda %54,1 iken 2013 yilinda
artarak %59,6 degerine yiikselmistir. Daha genel bir
ifadeyle, 2013 yilinda internete giren her 10 kisiden
yaklasik 6’smin saglikla ilgili bilgi almak i¢in interne-
ti kullandig1 tahmin edilmigtir. 2013 y1li itibariyla in-
ternet kullanicilarinin internete girme durumlari Tab-
lo 1’de gosterilmistir. Tablo 1°de goriildiigi gibi sag-
lik ile ilgili bilgi arama amaciyla internete girme ora-
ni1, kir kesiminde %46,2, kent kesiminde ise %62,4’dir
(TUIK 2013). Bu oranlar internetin, diinyada oldugu
gibi iilkemizde de saglik konusunda bilgi paylasimi,
hasta bireylerin yanisira saglikli bireylerin de bilgi-
lendirilmesi ve egitilmesi amaciyla kullanilabilecegi-
ni diisiindiirmektedir.

Sonug olarak, internet {izerinde aranan bilginin tiird,
arama sekli, erisilen bilginin dogrulugunun ve giiveni-
lirliginin belirlenmesi olduk¢a zor ve 6nemli agamalar
olarak hastanin kargina ¢ikmaktadir. Bu zorlugun asi-
lamamas1 durumunda, hastalarin bilingli tercihlere ve
dogru kararlara varabilmelerinin, uzun dénemde sag-
lik durumlarim ile kendilerini dogru yonetebilmeleri-
nin gii¢ olacag1 gézlenmektedir.

Hasta Bireylerin internet Kullanim Davramslari:
Kanama Bozuklugu ve Hemofili Hastalig
Olan Hastalar

Kalitsal bir hastalik olarak nesilden nesile siirmesi,
aile ici etkilesime agik olusu, sosyal izolasyon duru-
mu, kanama sorunundan 6tiirii bireylerin, sorunlariyla
ilgili bilgiye acil ulasim gereksinimi gibi nedenlerden
dolay1, kanama bozuklugu ve hemofili hastalig1 olan
bireylerin internet kullanim davraniglari incelenmek-
tedir (Barlow ve ark. 2007).
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Tablo 1. Tiirkiye’de 2013 Y1li Kisisel internet Kullanma Amaglari (%)

Amaglar Tiirkiye Kent Kir
Online haber, gazete ya da dergi okuma 75.6 76.4 71.8
internet iizerindeki sosyal gruplara katilma 73.2 72.1 78.3
E - Posta gonderme/alma 62.5 63.8 56.1
Mal ve hizmetler hakkinda bilgi arama 59.9 62.7 46.3
Saglikla ilgili bilgi arama (yaralanma, hastalik, beslenme, vb.) 59.6 62.4 46.2
internet iizerinden telefonla goriisme / video goriismesi (webcam ile) 55.1 56.6 47.4
Egitim ve kurslarla ilgili bilgi arama 459 47.7 37.5
Herhangi bir konu ile ilgili bilgi almak icin Wikipedia, On-line ansiklopedi vb. kullanma 32.6 33.8 26.2
Web siteleri aracihigiyla toplumsal veya siyasal konular ile ilgili goriisleri okuma veya 28.7 28.9 28
paylasma

Seyahat veya seyahat ile ilgili konaklama i¢in online hizmetleri kullanma 26.6 27.4 25.5
internet bankacih@ 24.8 26.8 15.4
Diizenli olarak bilgi almak icin haber servis ya da iiriinlerine abone olma 21.3 21.8 18.7
Yazihim indirme (oyun yazilimlar: haric) 19.1 20 14.7
is arama ya da is bagvurusu yapma 12.9 13.8 8.4
Toplumsal veya siyasal bir konuda online bir oylamaya katilma 12.8 13.6 9.1
Mal veya hizmet satis1 9.3 10 6
Herhangi bir konuda online (¢evrimici) egitim alma (yabanci dil, bilgisayar vb.) 8.4 9 5.5
Profesyonel bir gruba katilma 4.2 4.7 1.7
TUIK (2013), Hanehalka Bilisim Teknolojileri Kullanum Arastirmast

Ingiltere’de, 2011 y1linda 11-18 yas adolesan grubu 47
hemofili hastasi iizerine yapilan bir ¢aligmada, hasta-
ligin1 ve tedavisini detaylica 6grenen hastalarin, daha
az fiziksel ve duygusal problem yasadigi, sorunlari-
n1 daha iyi yonetebildigi belirlenmistir (Khair ve ark.
2011).

Hemofili ve benzeri kanama bozuklugu hastaliklari,
“ender goriilen hastaliklar” arasinda yer almaktadir.
Ozellikle agir hemofili (hemofili A) hastasi olan eris-
kinler ve ¢ocuklar, hareket kisitlamasi, yasitlari ile az
vakit gecirme, ailenin koruyucu kisitlamalart gibi ne-
denlerle, akranlartyla yeterli diizeyde ve kalitede be-
raber olamamaktadirlar. Boylelikle cocuk ve adolesan
hastalarda ortaya ¢ikan akran destegi eksikligi, s6z ko-
nusu ¢ocuklarin tiim boyutlariyla izole yetigsmelerin-
de 6nemli bir unsur olarak ortaya ¢ikabilmektedir. Gii-
nlimiiz internet diinyasindaki sosyal aglar, forumlar-
gruplar, bloglar, email listeleri gibi sosyal ve bilgi pay-
lagimu siteleri ve aglari, hastalara bilgi ve tecriibelerini
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paylagma ve sosyallesme imkanini1 saglamaktadir. Bu
sekliyle internet, s6z konusu hastalar ile benzer yap1
ve sartlardaki hastalarin, saglik ihtiyag¢ ve hizmetlerini
kolaylastiric1 yeni ve giiglii bir arag olarak ortaya ¢ik-
maktadir (Khair ve ark. 2012). Goériilmektedir ki 6zel-
likle adolesan hemofili hastalari, internet {izerinde ice-
rik bilgisi edinmenin 6tesinde, agirlikli olarak sosyal-
lesmek amaciyla internetten yararlanmaktadir.

Diinya genelinde hastalifin tedavi ve kontroliindeki
tiim gelismelere karsgin, 1990 yilina goére 2020 yilina
kadar hemofili hasta sayisinin yaklagik %25.7 artigla
440.000’e ulagmasi beklenmektedir (Lee1998). Tah-
minler gostermektedir ki her ne kadar modern tedavi
ile yasam kalitesi ve yagsam siiresi uzayip, sakatliklar-
da azalma yasansa da, hemofili hastalarmin yasadig:
sikintilar ve sorunlarin ele alinma gereksinimi devam
edecektir. Nitekim son yillarda diinya genelinde yay-
ginlasarak kabul goren evde tedavi yaklagimi, 6zellik-

le evde tedavi hizmetlerinin artis ve maliyetlerinde-
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ki mukayeseli diisiikliik gibi olumlu 6zelliklerinin ya-
ninda, hemofili hastalarinin bir araya gelme, yliz-yiize
sosyallesme olanaklarinda azalmaya neden olabilmek-
tedir. Nitekim kanama bozuklugu ve hemofili hastala-
rinin bu gelismelerin etkisiyle, daha fazla sosyal izo-
lasyon i¢inde yasamlarini siirdiirmek zorunda kalabil-
digi gozlenebilmektedir.

Ingiltere’de, 307 kanama bozuklugu ve hemofili-
li birey iizerinde yapilan calismada, erigkin hastalarin
%48’inin sosyal, duygusal ve egitim ile ilgili bilgile-
re ihtiya¢ duyduklar1 belirlenmistir. Ayn1 sekilde ka-
nama bozuklugu hastalar1 arasinda kadin hastalarin
(%46) erkek hastalara (%20) gore, anlaml1 bir {istiin-
liikle bu bilgileri aile ya da arkadaglarindan almayz ter-
cih ettikleri saptanmistir (Barlow ve ark. 2007). Yetis-
kin hemofilili bireyler ve kanama bozuklugu olan di-
ger hastalarin %90°1 toplumun bu hastalig1 ve kendi-
lerini yeterince tanimadigini belirtmekte ve yagamla-
rindaki her iki kigiden birinin (%52) kendisinde kana-
ma bozuklugunun oldugunu bilmedigini ifade etmek-
tedirler (Barlow ve ark. 2007). Sonug olarak, hemofi-
li ve diger kanama bozuklugu hastaliklar1 konusunda
yasadiklar1 toplumda bilgi ve anlayis eksikliginin ol-
dugu kanisina sahip bu hastalar, ruhsal ve fiziksel ola-
rak toplumdan uzaklagarak izole yasamaya baglamak-
ta ve hastaliklari ile ilgili bilgilere de internet iizerin-
den erigsmeye tercih etmektedirler.

Erigkin hemofili hastalarinin %76’s1, saglik uzmanin-
dan yiiz-yiize bilgi almay1 tercih ettiklerini, doktorla-
rin kendilerini ve ihtiyaglarini tamamiyla anladiginm
belirtmislerdir. S6z konusu bireyler her ne kadar he-
mofili ile ilgili web sitelerinin net bilgi igerdigini be-
lirtseler de, bilgi edinmede agirlikli olarak kitap, der-
gi, gazete, brosiir gibi klasik kaynaklar1 tercih etmek-
tedirler (Barlow ve ark. 2007). Erigkin hemofili has-
talarinda aileden psikolojik destek aldigini belirtenle-
rin oran1 %90 dir (Barlow ve ark. 2007). Baska bir ifa-
deyle gerek eriskin gerek ergen hemofiliklerin internet
tizerinden bilgi edinmeyi diger hastalara gore daha az
tercih ettikleri (%25,4), buna karsin sosyal ag kulla-
nim oranlarinin ¢ok yiiksek oldugu (%81) tespit edil-
mektedir. Yukarida ifade edildigi gibi, psikolojik agi-

dan gii¢lii olmayan, kaygi, depresyon sorunu olup al-
kol ve uyusturucu egilimi olan eriskinlerin, yanisira
ergen hastalarin, interneti sosyallesme, paylasma ve
rahatlama araci olarak tercih etmeleri sz konusu ol-
maktadir. Nitekim ergenlerde online sohbetin %76,5
gibi yiiksek bir oraninda ger¢eklesmesi bunun bir so-
nucu olarak yorumlanabilir.

Eriskin hastalarin en ¢ok yeni arastirma projeleri
(%57) ve eklem hasarlar1 (%48) konusunda bilgi ih-
tiyaci duymalarina karsin, genc¢lerin kendi akranla-
rindan ve cinsel saglik, hayat tarzlari, uyusturucu gibi
hassas konularda 6neriler aradigi belirlenmistir (Bar-
low ve ark. 2007).

Adolesan hemofiliklerin, internette arkadaslariyla
yiiksek orandaki sohbet egilimine karsin, s6z konusu
kisilerle hemofili konusunda sohbet etme oran1 ancak
% 4,2 olarak gerceklesmektedir. Buradan da goriilece-
gi lizere sosyallesme ve bir arada olma ihtiyaci, bilgi
aramadan ¢ok, rahatlama ve hemofili digindaki konu-
lara ait Oneriler etrafinda toplanmaktadir. Ayni sekil-
de yeni insanlarla bagint: kurma, ayn ilgi alanina sa-
hip kisilerle bulusma veya yurt digindaki kisilerle soh-
bet etme (sirasiyla %38,5, %8,5, %6,3) segenekleri son
derece diisiik oranlarla tercih edilmektedir (Khair ve
ark. 2011). Nitekim internet kullanimi1 ve sosyal pay-
lagim aglarinin ortaya ¢ikip yayginlagmasi, yasam ka-
litesinin yiikseltilmesine, tedaviye uyumun saglanma-
st baglaminda hasta ve yakinlarini giiclendirme potan-
siyeline ve tedavi i¢in gerekli olan homojen bilgi pay-
lagiminin saglanmasina yardimci olabilecektir (Khair
ve ark. 2011).

SONUC VE ONERILER

Bu c¢aligmada, hasta bireylerin genel ve saglik amag-
I1 olmak {izere internet kullanim davranislarina ilis-
kin yapilan bilimsel ¢aligmalar derlenmeye c¢alisilmis-
tir. Calismalardan elde edilen sonuglarda, internet iize-
rinden saglik bilgisi edinen bireylerin yaridan fazla-
s1, bu bilginin kendi ya da etrafindaki insanlarin sagli-
gin1 yonetmede katki saglayici oldugunu, kanser has-
talar1 gibi bazi hastalarin internetten elde ettikleri bil-

gilerin karar siireclerini gii¢lendirdigini ve doktorlarla
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goriismelerinde kendilerine yardimer oldugunu belirt-
miglerdir. Buna karsin, kanser hastas1 gibi hastalardan
bazilarmin, internetten elde ettikleri bilgiler sonucun-
da hastaliklarin1 yonetmede zorlandigi tespit edilmis-
tir. Nitekim yapilan ¢aligmalarda internetten elde edi-
len bilgilerin giivenirlilik sorgulanmasinda dikkat ge-
kici eksiklikler tespit edilmistir.

Ergen hemofili hastalarinda sik rastlanan ve inter-
netin bilgi edinme yerine agirlikli olarak sosyalles-
me i¢in kullanimi, internet kullaniminin hastalik tipi,
hasta yasi ve hasta beklentileribazinda farklilagma-
lar gosterebildigine dair nemli bir sonugtur. Nitekim
hemofili gibi kanama bozuklugu olan erigkin hasta-
larin, saglik uzmanindan yiiz-yiize bilgi almay ter-
cih ettigi, ergen hastalarin okula gitmeyi istemedik-
leri, okul yerine ihtiyag hissettikleri bilgiyi etraflarin-
daki akranlar1 ve ailelerinden almay tercih ettikleri,
hatta bu ergenlerin ¢ok biiyiik bir kisminin akranla-
11 ile fiziksel gériisme yapmadan iletisim kurduguna
dair ¢alisma sonuglari, internet kullaniminin énemi-

ni vurgulamaktadir.

Dogustan gelen ve yasam boyu devam eden bir hasta-
l1g1 olan erigkin kanama bozuklugu hastalarinda, kay-
g1 ve depresyonun yiiksek oldugu ve bu durumun s6z
konusu bireyleri, interneti yiiksek oranda ve sik kul-
lanmaya yonlendirdigi saptanmistir. Buradan hareket-
le internet segeneginin hastalar arasinda bilgi edinme
amacindan cok, sosyallesme amacglh kullanildigi da
dikkat ¢ekici bir diger sonug olarak incelenen ¢aligma-

lardan elde edilmistir.
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