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Ozet

Cevrim i¢i sosyal destek gruplart ayni hastaliktan ve hastalik siireglerinden muzdarip bireyle-
rin birbirleri ile iletisim kurarak bilgisel duygusal ve psikolojik destek aldiklari ¢evrim i¢i topuluklardir.
Saglik bilgisini dijital ortamlarda arama davranisi ile birlikte kullanicinin yeni ihtiyaglarina cevap ver-
meye ¢alisan bu topluluklar, iletisim dahil birgok alanda ¢alisan arastirmacilarin da ¢alisma alanit haline
gelmektedir. Cevrim igi destek topluluklarinin dogasini anlamak, bu topluluklarin etkin ve siirdiiriilebilir
olmasi agisindan dnemlidir. Aksi takdirde bu topluluklar bos sessiz yiginlar olmaktan Steye gegemeyecek-
tir. Ayrica hastalik gruplari gibi hassas topluluklarin iyi anlagilmasi ve iyi yonetilmesi, hastalikla bag etme
siirecinde bireye dnemli motivasyon kaynagi olabilmektedir. Bu ¢alismada da Facebook’ta kanser hastalari
ve yakinlar tarafindan kurulmus “Kanserle Dans” sosyal destek grubuna ait kullanicilarin kullanim dav-
raniglart ve katilimer diizeylerini aragtirmak amaglanmistir. Arastirmanin verileri ¢evrim i¢i yazilim anketi
olan Surveymonkey ile toplanmis, ortalama 807 kisi tarafindan cevaplanmistir. Sorular arasinda sosyal
destek sitesini kullanan kullanicilarin demografik bilgileri (yas, cinsiyet, egitim, gelir, medeni durum, sos-
yal gilivence), hastaliklari ile ilgili bilgiler (hastaligin tiirii, siiresi ve evresi), sosyal destek sitesi kullanimi
hakkinda bilgiler (kullanim siklig1, kullanim siiresi, kullanim sekilleri) bulunmaktadir. Elde edilen bulgular
kapsaminda kanser hastaligina yonelik destek aranan ¢evrim igi destek grubunda hastaliga dair demografik
ve hastalikla ile ilgili bulgularin Tiirkiye’deki kanser istatistikleri ile benzerlik gosterdigi ve grubu kullanan
hastalarin bu platformu siklikla ve uzun siiredir kullandigi tespit edilmistir. Cevrim i¢i destek grubuna ka-
tilim diizeyi ise en yiiksek katilimdan en diisiik katilima gore pasif katilimeilar (lurkers), aktif katilimcilar
(participants) ve modere edenler (moderators) olarak siralanmistir.
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LEVEL OF ENGAGEMENT IN ONLINE SOCIAL SUPPORT WEBSITES IN
HEALTHCARE COMMUNICATION: A STUDY IN USAGE BEHAVIOURS OF
CA PATIENTS

Abstract

Online social support groups are online communities where individuals suffering from the same
disease and disease processes receive intellectual, emotional and psychological support by means of ma-
king contact with each other. Trying to respond to emerging needs of users with a behaviour of searching
healthcare information on digital media, these communities have become a field of study also for the resear-
chers studying on various disciplines including communication. Understanding the nature of online support
communities is important in terms of effectiveness and sustainability of these communities. Otherwise, the-
se communities will be unable to go beyond empty and quiet bundles. Furthermore, thoroughly perception
and successful management of such sensitive communities as disease groups can be an important source of
motivation for individuals in their struggles with the disease. This study, on the other hand, aims at researc-
hing usage behaviours and engagement levels of users in the so-called “Dance with Cancer” social support
group established in Facebook by CA patients and their relatives. Within the scope of the obtained findings,
it was determined that the demographic disease data and disease related findings in the online support group
where support is sought for CA disease had been similar to the cancer statistics in Turkey and that the user
of the group had been using this platform frequently and for a long period of time. Engagement level in on-
line support group was ranked as follows in a descending order from the highest to the lowest engagement:
lurkers, participants and moderators.

Keywords: Online Social Support Groups, Disease Communities, Healthcare Communication.

Extended Abstract

The sources of health and medical information on the Internet are increasing day by day.
Most of these resources are created by doctors as well as websites that provide information about
any health problem (ECDC, 2011). The use of the Internet not only facilitates the access to fast in-
formation, but also the access to a variety of health and disease-related information. Until present
information, but with electronic health (e-health), they have access to both health professionals
and information 24/7. For this reason, patients’ demand for access to medical information on the
Internet is increasing day by day (Fox & Purcell, Chronic Disease and the Internet, 2010).

Today, many patients and caregivers participate in social support groups via computers,
and this indicates that online social support groups will have a significant impact on people’s
health-related decisions in the future. The most important feature of these platforms is that they
provide tools for patients, their caregivers, health professionals to share experiences with each
other, to receive information and support, or to contribute to the comprehensive data archives in
order to conduct research that may develop better medical treatments and services. These online
communities, where groups of patients seeking health information and support come together, can
provide more detailed information about the patient’s needs and satisfaction, and also show whet-
her these online environments have a decision-making or behavior changing impact in patients’
own treatment processes.

There is increase in researches on how patients use social support groups and how they
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benefit (gratification) from these groups. These researches have reached important conclusions, in

regard to such social support groups, both in the world and in our country in terms of the patients’
self-monitoring of themselves, maintaining their own treatment meticulously, making informa-
tive and emotional exchange with the other patients who are ill like themselves and coping with
their diseases.

Understanding the level of participation in the social support groups that contribute to
supporting the emotional, cognitive, and psychological health of the patients provides important
clues in terms of the activity and sustainability of these platforms. The level of participation can
have a chain effect on determining the quality of the generated content, the interaction that oc-
curs with it, and hence the relevant online community. Wegner et.al. states that the most valuable
resource of a community of practice is its members and their knowledge and experience. He also
states that each community with different demographic characteristics and usage behaviors and
different levels of participation and with which the participants interact in a balanced way will be
successful (Wenger, McDermott, & Snyder, 2002).

The aim of this study is to understand the usage behaviors and participation levels of the
users of the support group “Kanserle Dans” (Dance with Cancer) established on Facebook by
cancer patients and their relatives. Therefore, first of all, a summary review of literature was con-
ducted in order to better understand the motivation of seeking support for diseases in the social
support groups and the level of participation of the users who participated in these groups and
then the questions directed to the members of the Kanserle Dans group through an online questi-
onnaire and their behaviors and usage levels were analyzed. ‘Kanserle Dans’ group was involved
in this study for being one of the highest populated cancer social support groups on Facebook with
30,263' members and for its up-to-datedness based on the active interaction and the number of
posts. The group includes male and female patients of all ages, of all stages and various types of
cancer, as well as their caregivers. The survey was conducted only with cancer patients belonging
to this group. Within the scope of the study, telephone interviews were made with the group admi-
nistrators and the necessary permissions were obtained in writing for them to publish the survey.

The questionnaire consisted of 13 questions intending to acquire demographic informa-
tion, general information on the disease, and information on participation to the online support
group and usage routines, and was conducted over the online survey software Surveymonkey
between the dates of 6th of May and 22nd of June, 2018. The questionnaire was filled out by 807
people. As for the result, it was determined that the demographic and disease-related findings
obtained from the online support group where cancer patients seek support on the issue, indicated
similarities with the cancer statistics in Turkey, and it was noted that the patients who use the page
have been using it for a long time, and frequently. Level of participation to the online support

group, as stated in the work of (Preece J. , 2000) was sorted from the highest level or participation

"' Number of users as of 05.06.2018
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to the lowest as moderators, participants, and lurkers (silent participants). With this study, it is
intended to provide a better understanding of online healthcare support groups that create he-
alth-related interaction, as well as to make a contribution to the literature in order to create more

effective communities.

Giris

Saglik letisiminin bir konusu olarak dijital platformlarda saglik bilgisi arama, igerik
tiretme ve paylagsmadaki kullanim giin gectikge artmaya baslamistir. Bu konudaki ¢alismalar sag-
lik bilgisi arayan/paylasan kullanicilarin daha ¢ok hasta ve hasta yakini oldugunu gostermektedir
(Bozkurt , 2012). Bununla birlikte hasta bloglari, cevrim i¢i forumlar, Facebook gruplari, cevrim
ici sosyal destek topluluklart ve saglikla ilgili network siteleri gibi yeni nesil mecralarin kulla-
nimiin artmasi, sagladiklarr ortam ve igerik {iretiminin 6nemine ve yogunluguna bakildigin-
da kimler tarafindan nasil kullanildigin1 arastirma gereksinimi de dogurmaktadir. Bu mecralari
kullanan kisiler, literatiirde “aktif katilimci, pasif katilimc1 ya da moderator” gibi kavramlarla
tanimlanmaya baslanmakta ve bu kullanici profilinin davraniglarin1 her yoniiyle analiz etmeyi
gerektiren calismalar ortaya konmaktadir. Cevrim i¢i saglik sosyal destek gruplari, ayni ihtiya-
c1 hisseden kullanicilarin bir araya geldikleri, duygusal ve biligsel destek sagladiklar1 alanlardir
(Wright, 2002). Bu sadece hasta-hasta, hasta yakini-hasta vb. gibi kullanicilarin birebir iletisim
sagladigi alanlar degil, saglik profesyonellerinin birbirleri ve hastalarla ile iletisim sagladiklar1 bir
alan da olabilmektedir.

Pew Research Center’s Internet & American Life Project’in Eyliil 2012°de yaptig1 aras-
tirmaya gore, Amerika’da yetigkinlerin %81°1 internet kullanmakta, %72’si internette saglik
bilgisi aramaktadir. Bu aramalarin %77°si Google, Bing, Yahoo gibi arama motorlarinda ger-
ceklesirken, geriye kalan %13t Web MD gibi 6zel saglik enformasyonu iizerine uzmanlagmis
mecralarda gerceklesmektedir. %2’si Wikipedia gibi genel bilgi veren sitelerde gezinirken, %1°1
Facebook gibi sosyal ag sitelerinde saglik enformasyonu aramaktadir. Arastirmaya katilanlarin
%70’s1 herhangi bir doktor ya da saglik uzmanimdan, %60°1 aile ve arkadastan, %24’ ise kendisi
ile ayn1 saglik durumunu paylasan kisilerden destek ve bilgi almaktadir. Internette saglik bilgisi
arayanlarm %551 spesifik bir hastalik ve tibbi problem ile ilgili bilgi aramaktadirlar. Arastirmaya
katilanlari %24’i kendileri gibi ayn1 hastaliga sahip kisilere donerken, %26°s1 herhangi bir sag-
lik ve tibbi konuda paylasim yapan kisilerin iceriklerini okumakta ya da takip etmektedir. %16
ise internete kendi gibi ayn1 rahatsizliga sahip kisileri bulmak i¢in girmektedir (Pew Internet &
American Life Project, 2013).

Son zamanlarda c¢evrim i¢i topluluklar interaktif olmasi ve katilime1r dogasi nedeniyle
saglik iletisimi igin popiiler bir arastirma alani haline gelmektedir. Ozellikle kar amaci giitmeyen
saglik organizasyonlar1 artan bir sayiyla her gegen giin ¢cevrim i¢i bu ortamlarda artmakta ve bu-

rada kendi uzmanlik alanlari ile ilgili kullanicilara daha genis bir katilim ile ulasabilmektedirler.
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Bu tiir topluluklar 6zellikle hastalarin ve ilgili hastaliklarin ihtiyaglarini anlamak i¢in deneyim ve
tecriibelerin 6grenildigi ilk agizdan yerler olabildigi i¢in 6zellikle saglik iletisimi i¢in potansiyel
bir alan olusturmaktadir.

Bu ¢aligmada, Facebook’ta kanser hastalar1 ve yakinlari tarafindan kurulmus “Kanserle
Dans” sosyal destek grubuna ait kullanicilarin kullanim davranislarini ve katilimer diizeylerini
anlamak amagclanmistir. Katilim diizeylerini belirlemede (Preece J. , 2000)’ in ¢calismasindan fay-
dalanilmistir. Bu sebeple oncelikle cevrim igi sosyal destek gruplarinda hastaliklara destek arama
motivasyonunu ve bu gruplara katilmis kullanicilarin katilim diizeylerini daha iyi anlayabilmek
icin Ozet bir literatlir taramasi yapilmis, ardindan “Kanserle Dans” grubu iiyelerine ¢evrim i¢i
yapilan anketle yonlendirilen sorular ile bu toplulugu kullanim davranislar1 ve katilim diizeyleri
analiz edilmistir. Boylece ¢evrim ici saglik destek topluluklarimi daha iyi anlamak ve kullanici
isteklerine gore daha basarili topluluklar olusturabilmek konusunda daha derin bir i¢ gorii sunu-

labilecektir.

1. Cevrim i¢i Sosyal Destek Gruplarinda Hastaliklara Destek Aramak

Cevrim ig¢i topluluklar igerisinde en popiiler kategorilerden biri olan ¢evrim i¢i saglik
destek topluluklari, birbirlerini kisisel olarak tanimayan kisilerin katilimlariyla, saglikla ilgili or-
tak bir konu iizerine ¢evrim i¢i iletisim kurmalarint saglayan topluluklardir (Tag Kalafatoglu,
2015). Cevrim igi topluluklar ihtiya¢ duyulan konularda bilgi edinmek agisindan pratik araglar
olabilmektedirler. Bunu yaninda spesifik bir bilgiye ya da uzman goriisiine ihtiya¢ duyuldugunda
ya da bir kaynaga yonlendirecek birine gereksinim duyuldugunda, ¢cevrim i¢i topluluklar yasayan
bir ansiklopedi gibidir ve liyelerine asir1 bilgi yiikiiyle basa ¢ikmak konusunda yardimer1 olabil-
mektedir (Rheingold, 2000).

Cevrim i¢i sosyal destek gruplarinin 6ziindeki temel ilke, ortak sorunlarini ¢6zmek igin
grup tyeleri arasinda tecriibelerin paylasilmasi, tiyelerin birbirlerini desteklemesi ve birbirlerine
umut agilamasidir. Geleneksel psikoterapi yaklagimina nazaran bu gruplarin alternatif ve tamam-
layict bir islevi vardir. Bu topluluklar aynen yiiz yilize gruplarda oldugu gibi tiyelerine sosyal des-
tek hizmeti verebilmektedir. Uyeler tecriibelerini, hastaliklarmin tedavisi ile ilgili pratik bilgileri
birbirleri ile paylagsmaktadir ve birbirlerine olumlu rol model olabilmektedirler. Bu gruplar bu
yOniiyle liyelerinin tedavilerine yardime1 olabilmekte, eger grup igerisinde bir uzman mevcut ise
bu gruplarda profesyonel destek hizmeti de verebilmektedirler (Castelnuovo, Gaggioli, & Riva,
2001).

Pew Internet Proje ve Kaliforniya Saglik Vakfi aragtirmasina gore insanlar saglik profes-
yonellerine saglikla ilgili bilgiler i¢in bagvururken, ailesi, arkadaglar1 ve ayni hastaliktan muzdarip
kisilere ise daha 6zel bilgiler i¢in bagvurmaktadir. Hasta gruplari; saglik problemi ile basa ¢ikmak
ve giinliik saglik sorunlarina ¢abuk ¢oziimler iiretmek i¢in hastalar ve hasta yakinlari tarafindan

en fazla tercih edilen kaynaklar olmaya devam etmektedir. Her giinkii saglik problemleri ile basa
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¢ikmak icin pratik uygulamalara ihtiya¢ oldugunda hasta gruplari profesyonellere gore daha fazla
tercih edilmektedir. Cogu destek arama ihtiyact ¢evrimdisi olmasina ragmen, gelecek raporlar
internet kullanicilarimin 5/1°inin kendi gibi aynmi saglik problemlerine benzer kisileri bulmak i¢in
internette dolagtigini belirtmektedir. (Fox, Cancer 2.0: A summary of recent research, 2010).

(Loane & D’ Alessandro, 2012) gibi aragtirmacilar saglikla ilgili ¢evrim i¢i destek grupla-
rinin; karsilasilan stresli durumlarla basa ¢ikilmasi, duygularin ifade edilmesi i¢in firsat verilmesi,
depresyonun azalmasi, tedavi yontemlerine kars artan bir baglilik saglamasi, glivenilir kisilerin
tavsiyeleri, faydali igerik ve insanlarin destekleri gibi yararlar sagladigini ortaya koymustur.

Ozellikle kronik hastaliga sahip insanlarin yapilan arastirmalar sonucunda iki tiir gevrim
ici aktivitesi oldugu saptanmistir. Bunlar; bloglar ve ¢evrim i¢i saglik forumlaridir. Bu birey-
ler ¢evrim i¢i bu platformlarda kendi gibi hastalarn kisisel sorunlarina ve saglik problemlerine
destek olmaktadir (Fox, 2010). Bu formlar1 kullanan birkag kisi bu platformlardan ulastiklar
enformasyon hakkinda su ifadelerde bulunmaktadir. “Cevrim i¢i destek grubu, kisiye hastaligi
hakkinda daha ¢ok sey 6grenmesine yardimci olurken, hastaligi ilgili kafasinda olmayan bazi
semptomlarla ilgili teselli sagladigmi ve kronik hastaligi ile ilgili yagsama konusunda hayatina
ceki diizen vermesine destek oldugunu”. Baska bir hasta ise “kiigiik bir sehirde yasadigini ve
interneti kendi hastaligina sahip olan insanlarla iletisim kurmada yardimc1 oldugunu “belirtmek-
tedir (Fox & Purcell, 2010).

(Greene, Choudhry, Kilabuk, & Shrank, 2011) diyabet hastalig1 ile ilgili Facebook’ta ki
15 ¢evrim i¢i destek grubunu analiz ettigi calismasinda, diyabet hastalari, yakinlar1 ve arkadas-
larinin ¢evrim i¢i destek grubunu kisisel klinik bilgilerini paylasmak, hastalik ile ilgili bilgi ve
geribildirim almak ve duygusal destek almak i¢in kullandiklarini tespit etmislerdir. Ayrica pro-
mosyon calismalar1 ve kigisel verilerin toplandig1 genis bir alan olarak tanimlamiglardir. Bu has-
talarin ¢cevrim ici ifadelerinin detayli bir sekilde tanimlanmasi saglik profesyonellerinin yapacagi
miidahaleler i¢in de daha dogru bilgi saglayabilecektir.

Yine diinyada ve iilkemizde sebebi bilinen Sliimler siralamasinda kardiyovaskiiler has-
taliklardan sonra ikinci 6liim sebebi olmasi agisindan dnemli bir toplum sagligi problem olmaya
baslayan kanser hastaligi da (T.C.Saglik Bakanlig1 Tiirkiye Halk Sagligi Kurumu, 2019), ¢evrim
ici destek gruplarindan faydalanan hasta gruplarinin basinda gelmektedir. Ozellikle son on yildir
hastanin kendisine ve ailelerine yikici sonuglar dogurabilen nedenlerden dolay1 sosyal destege
ihtiya¢ duyulan kanserle ilgili calismalar artmaya baslamistir. Bazi arastirmacilar ¢evrim ici des-
tek gruplarinin kanser topluluklari i¢in faydali oldugunu, bu tiir bir ¢evrim i¢i destegin kanser
tedavisi siirecinde yasanan belirsizligin yarattig1 stresi azalttigini ve iyilesme sansini artirdigini
tespit etmiglerdir (Taylor , Falke , Shoptaw, & Lichtman, 1986). (Wright, 2002) kanserli kisilerin
olusturdugu ¢evrim igi topluluklarda sosyal destek {izerine yaptig1 arastirmasinda, kisilerin hasta-
liklariyla basa ¢ikmada ¢evrim igi sosyal destegin 6nemli oldugu vurgulamaktadir.

(Robinson , Carroll , & Watson, 2005), bir destek grubundan destek almanin kisinin has-
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talig1 ile ilgili kontrolii ele almasinda ve baska hastalar ile bag kurmasinda ilk adim oldugunu
belirtmislerdir. Benzer hikayelere sahip kisiler ile deneyimleri paylasabilmek ve onlarin deneyim-
lerini anlayabilmek hasta ve hasta yakininin normal hissedebilmesi agisindan 6nem tagimaktadir.

Kanser hastalarinin ¢evrim igi gruplara katilma nedenlerinin arastirildig1 bagka bir ca-
lismada ise; hastaligin yaratmis oldugu zorluklarla kolektif bir sekilde bas edebilme, hislerini ve
diisiincelerini paylasabilme, zorluklarla bas etme yetenegi gelistirme, bilgi aligverisinde bulunma
ve birebir konugma ihtiyaci oldugu belirtilmektedir (Davison, Pennebaker, & Dickerson, 2000),
(Robinson , Carroll , & Watson, 2005), (Helgeson, Cohen, Schulz, & Yasko, 2000). Radin ve
arkadaslari, cevrim i¢i kanser destek gruplarimin, hastalarin ortak problemlerini paylasabilecegi,
karsilikli hedeflere dogru ilerlemelerinde yardimei olabilecegi, karsilastiklar: basarilar ve zorluk-
larla karsisinda destek saglayabilecegi tastyici aileler olarak davranmalarini 6nermektedir (Radin
& Landzelius, 2006).

Cevrim ici sosyal destek gruplarimin kanser hastalarin sagladigi faydalarin yaninda halen
daha bircok kanser hastasinin bulunduklar1 gruplar igerisinde yeterince katilim gdstermedikleri
belirtilmektedir (Han, Zheng, & Xu, 2007), (Han, et al., 2012) (Swartz, 2006). Gruplara katili-
min niteligi ve siklig1 o toplulugun basarisinin 6nemli gostergelerinden biri olmaktadir. (Preece
J., Sociability and usability in online communities: Determining and measuring success, 2001)
cevrim i¢i topluluklarin basarisini degerlendirdigi calismasinda, sosyallik ve kullanilabilirligin en
onemli basar1 kriterleri oldugunu belirtmektedir. Ozellikle Sosyallik basarisinin altinda yatan ve
cevrim i¢i bir toplulugun olusmasinda temel yapi taslarindan olan politika, amag ve insan fakto-
riinli dogru tanimlayabilmek o topluluktaki katilim1 ve etkilesimi artiracaktir.

(Preece J. , 2001), ayni ¢alismada toplulugun kurulug amacini degerlendirmis, basariy1
Olcebilmek i¢in kullanicilarin “kisi basi ka¢ tane ve kag cesit mesaj gonderdigi, hangi konular1
tartistig1, toplulukta ne kadar etkilesim oldugu ve kullanicilarin kaginin ¢evrim i¢i topluluktan
aldigimi verebildigi, yaptiklari katkilarinin ve etkilesimlerinin kalitesi nelerdir gibi sorular1 sor-
mustur. Yine ayni ¢alismada bir toplulugun insan faktoriinii degerlendirerek basarty1 dlgebilmek
icin kag ¢esit insan grubunun topluluga katilim gosterdigini sorgulamistir. Bu soru bir platformun
basarisini etkileyen en dnemli gostergelerinden biri olmaktadir. Diger dl¢limler ise insanlarin
cevrim i¢i deneyimlerine, ya da konu ile ilgili uzmanliga ya da iiyelerin yas profili temel alinarak
degerlendirilebilir. Ne yapiyorlar ve ne tiir roller aliyorlar? Ne kadar deneyimliler? Yaslari, cinsi-
yetleri ve 6zel ihtiyaglar1 vs. nelerdir gibi sorular insan faktoriiniin degerlendirildigi diger kriterler
olmaktadir.

Toplulugun politikalar faktoriint degerlendirerek basariy1 6lgmek icin hangi politikala-
rin olmasi gerektigini sorgulamistir. Bu politika drnekleri; kayit ve moderasyon siirecinde sivil
olmayan davranislar1 caydirmak igin neler yapilabilir sorusunun cevaplaridir. Ozellikle uygun
olmayan dil kullanmis ya da taciz gibi davranislarin caydirilmasi i¢in tanimlanmis politikalar ve

yaptirimlar 6nem kazanmaktadir. Bunun yaninda 6zellikle duygusal destegin énemli oldugu bir
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toplulukta, giivenilirlik ve glivenin roliinii degerlendirmek daha da 6nem kazanmaktadir. Dolay1-
styla bir topluluga bastan iiye olurken iiye olma siirecindeki kayit politikalarini dogru belirlemek
gerekmektedir. Ornegin, anne bebek topluluklari, hasta destek topluluklari, yas topluluklari gibi
sosyal destegin 6nemli oldugu topluluklarda agresif ve kaba yorumlara karsi daha az tolerans
gosterilmektedir. Oysa akademik tartigma gruplari, politik topluluklar, dini topluluklar, miizakere
topluluklar ise tartigmaya daha yiiksek tolerans gostermeye egilimlidirler. Burada toplulugun
dinamigini anlamak ve ona gore yonlendirmek gerekir ve dzellikle moderatdrlere dnemli gorevler

diismektedir.

2. Cevrim ici Destek Gruplarina Katihm Diizeyleri

Saglik sistemi degisim ¢aligma merkezi (The Center for Studying Health System Change)
kanser hastaligi ile yasayan bireylerin diger kronik hastalik ile yagayan bireylere gore hastaliklar
ile ilgili daha fazla katilim ihtiyac1 igerisinde oldugunu belirtmektedir (Fox, 2010). Hastalarin
duygusal, biligsel, psikolojik sagliklarinin iyi olmasini desteklemeye 6nemli katki saglayan sos-
yal destek gruplarinda katilimin diizeyini anlamak, bu platformlarin aktif ve siirdiiriilebilir olmas1
acisindan 6nemli ipuglart vermektedir. Katilimin diizeyi, iiretilen igerigin niteligini, bununla be-
raber olusan etkilesimin kalitesini dolayisiyla ilgili ¢evrim i¢i toplulugun degerini de belirlemede
zincirleme bir etki gdsterebilmektedir. (Wenger, McDermott, & Snyder, 2002) bir ¢alisma toplu-
lugunun en degerli kaynaginin o toplulugun tiyeleri ve onlarm bilgileri ve tecriibeleri oldugunu
belirtmektedir. Farkli demografik 6zellikler ve kullanim aliskanliklar ile farkli katilim diizeyle-
rinin miimkiin oldugu ve bu katilimcilarin dengeli bir sekilde etkilesimde oldugu her toplulugun
basaril1 olacagini belirtmektedir.

(Wenger, McDermott, & Snyder, 2002)’in iyi bir toplulugu olusturan etkenlerin nasil
olmasi gerektigini 6nerdigi calismasinda; topluluk icerisinde yer alan bireylerin farkli katilim dii-
zeylerinde olmasinin miimkiin kilinmasi gerektigini belirtmektedir. Bunun i¢in {i¢ temel diizeyde
katilim tespit etmektedir: Bunlar; birincisi toplulugun daha pasif, hala tam olarak nasil katilacak-
larin1 bilemeyen ama toplulugun ¢aligmalarini izleyen grup, ikincisi etkinliklere diizenli olarak
katilan aktif grup, liclinciisii ise diyalog ve projeler araciligiyla topluluga yogun olarak katilan ve
gruba rehberlik ederek liderlik yapan gruplardir.

(Preece J. , 2000) yaptig1 calismada ise kullanicilarin ¢evrim i¢i gruplara ii¢ sekilde ka-
tilim gosterdigini tespit etmektedir. Bunlar katilimin diizeyine gore; sadece girilen igerikleri
okuyan ve izleyen fakat herhangi bir etkilesimde bulunmayan ve sessiz kalan pasif katilimcilar
(lurkers), bulunduklar1 topluluga gerek yazili, gerek gorsel veya sesli icerik ile diizenli katkida
bulunan aktif katilimeilar (participants) ve topluluktaki icerikleri ve zaman zaman etkinlikleri
yonetmeye destek olan yoneticiler (moderator) olarak adlandirilmistir.

Pasif Katilimcilar (Lurkers)

Cevrim i¢i topluluklardaki “sessiz gruplar” genel olarak pasif katilimcilar (lurkers) olarak
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bilinmektedir ve bu tiir gruplar neredeyse topluluk biitiinligiiniin cogunu olusturmaktadir.

Bazi arastirmacilar, pasif katilimcilar “firsatg1” (free-riders) olarak tanimlamis ve onla-
rin topluluklara negatif bir katkist oldugunu diisiinmiislerdir (Kollock & Smith, 1996), (Morris
& Ogan, 1996), (Rheingold, 2000), (Wellman & Gulia, 1999). Aslinda ¢evrim igi topluluklarda
hemen hemen her katilimer aktif, sessiz ya da tirettiklerinden daha fazla igerik okumaktadir (Eb-
ner, Holzinger, & Catarci, 2005). Icerik iireten ya da izleyen arasinda ki en 6nemli fark; icerik
tiretenlerin topluluga zaman zaman ileti géndererek katkida bulunmalari, pasif katilimeilarin ise
¢ogu zaman sessiz kalmalaridir.

Cevrim ig¢i bir toplulugun siirdiiriilebilirligi taze bir icerik ve giincel etkilesime bagli ol-
dugundan pasif katilimcilarin sadece diger katilimcilarin etkilesimlerini gozleyerek kendilerine
fayda saglamakta oldugu, fakat topluluga ¢ok az katma deger sagladigi diisiiniilmektedir (Van
Mierlo, 2014). Bunun disinda; bazi topluluklarinda igerisinde ¢ok daha fazla pasif katilimci varsa;
buradan elde edilen bilgiler ortalama web kullanicisini temsil etmeyebilir (Nielsen, 2011). Sonug
olarak biiyiik topluluklarda pasif katilimcinin cogunlukta olmast makul gériilmesine ragmen, ¢ok
fazla pasif katilimci toplulugun canliligimi da bozabilmektedir.

Fakat baska caligsmalar bu bulgularin aksine herhangi bir katkida bulunmadan kamusal
alan1 kullanan pasif katilimcilarin aslinda bencil birer firsat¢1 olmadigini sdylemektedir (Nonne-
cke, Andrews, & Preece, Non-public and public online community participation: Needs, attitudes
and behavior., 2006), (Nonnecke, Preece, & Andrews, 2004), (Wichmand & Jensen, 2012). Aksi-
ne pasif katilimcilarin “normal” olmadiklarinin tanimlanmasinin tersine aktif birer katilimci hatta
¢evrim i¢i davranisin degerli bir formu oldugunu belirtilmektedir (Edelmann, 2013). Cogu pasif
katilimer kendilerini topluluk {iyesi olarak gérmektedir ve pasif katilimci olmak bir topluluga
katilmanin en dnemli yoludur (Nonnecke, Andrews, & Preece, 2006). Ornegin; Aktif olmayan
19 6grencinin ¢evrim igi bir derse katildig1 bir arastirmada katilimeilar kendileri topluluga igerik
iiretmektense baskalarinin tirettikleri igerikleri okuyarak daha fazla sey 6grendiklerini belirtmis-
lerdir (Beaudoin, 2002).

Jargon Sozligii pasif bir katilimery1 “elektronik bir forum igerisinde zaman zaman ya da
hig ileti gdbndermeyen ama grubun iletilerini diizenli okuyan “sessiz ¢cogunluklar” olarak tanimla-
maktadir. Bu tanim pasif katilimeilar ile ilgili nadiren ileti gonderen ama diizenli bir sekilde gelen
iletileri okuyan iki 6zelligine vurgu yapmaktadir. Fakat bu tanim pasif katilimcilar hakkinda nice-
liksel bir standart ortaya koymamaktadir. Gegmis ¢alismalar pasif katilimeilart farkli bigimlerde
tanimlamiglardir: Bunlar; ¢evrim i¢i bir toplulukta hi¢ mesaj gondermeyenler (Neelen & Fetter,
2010), (Nonnecke, Andrews, & Preece, 2006); uzun bir siire zarfinda sadece bir kere ileti génde-
renler (Golder & Donath, 2004), ii¢ aylik bir periyot boyunca topluluga hicbir katkida bulunma-
yanlar (Nonnecke & Preece, 2000), baslangictan beri {i¢ ya da daha az ileti génderen ya da son
dort ay igerisinde hig ileti gondermeyenlerdir (Ganley, Moser, & Groenewegen, 2012). Fakat bu

kriterler genelde bu sekilde kullanilmamaktadir ve ¢evrim i¢i toplulugun biiyiikliigiine konusuna
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ve kiiltiiriine gore degiskenlik gosterebilir. Ornegin, teknik konulara odaklanan kiiciik cevrim igi
topluluklar genellikle birkag iiyeye sahiptir ama kullanicilar yiiksek katilim gosterebilmektedir.
Bu yiizden teknik topluluklardaki pasif katilimcilar, sentetik topluluklarda aktif birer katilime1
gibi diistiniilebilirler (Chen, 2004). Dolayisiyla pasif katilimcilar gibi cogu aktif olmayan biiyiik
captaki kullanicilan yiizdelik oranlar ile tanimlamak daha dogru olacaktir. (Rau, Gao, & Ding,
2008) 100 kisilik bir 6rneklem grubu ile yaptiklari ¢alismada, grupta en az aktif olan kullanicila-
rin %40’ m pasif katilimer, en aktif olan %40 kullaniciy1 ise aktif katilimei olarak tanimlamakta-
dir. Bu siniflandirma stratejisi pasif katilime ile aktif katilimciy1 ayirmaya ve iki grup arasinda ki
farkliliklar1 bu yolla tartismaya agmaya ornek teskil edebilir.

Baz1 arastirmacilar ise katilimcilari kategorilere ayirip siniflandirma yapmanin yersiz ol-
dugunu belirtmektedir ¢iinkii katilimei niteliklerinin ¢evrim i¢i ortamlarda siirekli degisim gos-
terdigini belirtmektedir. Bu nedenle (Leshed, 2005) katilimcilarmn niteliklerini tanimlayabilmek
igin iki boyutlu bir model énerisi getirmektedir. ilk boyut kamuya agik olmaktir ve bu kamusal
olmayan (sadece ileti okumak gibi) ile kamusal olan aktivitelerin (ileti girmek gibi) orani ile
tanimlanir. Kamusallik bir katilimcilinin aktivitelerini sergileme derecesini gdsterir. Ikinci boyut
ise yogunluktur ve bu toplulukta bir katilime1 tarafindan gergeklestirilen toplam aktivitelerin sik-
ligin1 tanimlamaktadir. Her bir topluluk {iyesi kamusal ve yogunluk tarafinin oldugu iki boyutlu
spektrum arasinda bulunur. Bu sebeple yogunluk boyutunda daha yiiksek puan alan bir katilimer,
kamusallik boyutunda daha diisiik bir puan altyorsa bu katilimcinin pasif katilime1 olma olasiligi
yiiksektir.

(Nonnecke & Preece, 2001) pasif katilimcilarm neden pasif kalmay1 tercih ettiklerini
arastirdiklar1 galismalarinda, i¢ 6nemli bulguya dikkat ¢cekmektedir. Bunlar; bu platformlarda yer
alan kullanicilarin kisisel 6zellikleri, iletilerdeki karsilikli devamlilik ve ayni zamanda kullani-
cimin doyum faktoriidiir. Kisisel 6zelliklerde one ¢ikan ihtiyaglar eglence ve empati duygusudur.
Doyum faktoriinde 6zellikle bilgi ihtiyact onemli bir motivasyon kaynagi olmaktadir. Ozellikle
bireylerin ve grubun deneyimlerini iceren otantik bilgiler 6nemli olmaktadir.

(Preece , Nonnecke, & Andrews, 2004) pasif katilimeilarin ¢evrim i¢i platformlarda ne-
den sessiz kalmay1 tercih ettiklerini arastirdiklari calismada; bes temel nedene deginmektedirler:
fleti girmeye ihtiya¢ duymamalari, grup icerisinde katilim gostermeden 6nce grup hakkinda daha
fazla 6grenme ihtiyaci, diger grup tiyelerinin ileti gondermeden daha faydali olacagini diisiinme-
leri, kullandiklar1 platform etkin kullanamamalar1 (zay1f kullanilabilirlik) ve grubun ya da ilgili
toplulugun yeterince kendilerine uygun olmadigini disiinmelerdir. Bu c¢alismadan iki temel so-
nuca varmiglardir. Birincisi insanlarin ¢evrim i¢i topluluklarda neden pasif katilimci olduklarina
dair birgok sebep vardir. ikincisi ise ki en énemlisi budur; ¢ogu pasif katilime1 “firsatc1” degildir.
Bu arastirmalar gostermektedir ki hem pasif katilimcilar hem de aktif katilimcilar i¢in ¢evrim igi
topluluk deneyimlerini gelistirecek bir¢ok yolun oldugu asikardir.

Aktif Katilimcilar (Posters)
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Aktif katilime1 (posters), genel olarak ¢cevrim i¢i kamu katiliminin oldugu ve internet ada-
binin sézIligini igeren Cevrim i¢i Bilgisayar Sozliigiinde; “bir haber grubuna ya da mail grubu-
na mesaj géndermek” anlamina gelmektedir. Genellikle mesaj kavrami bu platformlardaki bir¢ok
kullaniciya gelisigiizel gonderilen iletileri icermektedir fakat bu kavram “mail” ya da “e-posta”
ile karistirilmamalidir. Ciinkii “mail” bir ya da birden fazla 6zel olarak gonderilen iletilerdir. Bu-
radaki ayrim eger belirli bir okuyucu kitlesinin bulundugu gruba ya da listeye ileti gonderiliyorsa
mesaj, 6zel bir gruba ya da kisiye gonderiliyorsa elektronik mail adresi (e-posta ya da mail) kul-
lanildigimin bilinmesidir.

Demografik olarak pasif ve aktif katilimcilar benzerlik gosterse de (Preece , Nonnecke,
& Andrews, 2004), aktif katilimeilarin ¢evrim i¢i topluluklara daha fazla katilim sagladigi ve
pasif katilimcilar1 katilimer olmalar igin cesaretlendirildigi distiniilmektedir (Rafaeli, Ravid, &
Soroka, 2004)

Cogu cevrim i¢i topluluklarda aktif katilimcilar toplulugun kiigtik bir kismini olustur-
maktadir (Lee & McKendree, 1999). “Pasif katilimcilar” terimi olumsuz ¢agrisimlara sahip olsa
da, aktif katilimcilar hakkinda ¢ok az galisma yapilmis ve aslinda aktif katilimcilarin ¢evrim ici
topluluklarin iscileri oldugu kabul gérmistiir (Egan, Jefferies, & Johal, 2006).

Aktif katiimcilarda pasif katilimeilara benzer bir sekilde ¢evrim i¢i bir topluluga bir sey-
ler 6grenebilmek icin katilim gostermektedirler. Aktif katilimeilar kendi ihtiyaglarinin, katildik-
lar1 bu topluluklarda karsilandigini, buralardan daha fazla yararlandiklarini ve pasif katilimcilara
gore daha fazla bu topluluklarin iiyesi olarak hissettiklerini belirtmislerdir. Ayrica aktif katilim-
cilarin “benim i¢in ne var” sorusuyla katilim gosterdikleri topluluklarda diger katilimcilara gore
daha fazla eglendikleri, daha fazla profesyonel iliski gelistirdikleri, daha fazla hikaye paylastikla-
11 ve daha fazla uzmanlik sergiledikleri goriilmiistiir (Nonnecke, Preece, & Andrews, 2004)
Yoneticiler (Moderator)

Bu kisiler topluluklar1 yonetmeye yardim eden ve grup i¢cinde zaman zaman gerceklesen
aktiviteleri yonlendiren kisilerdir. Bu kisiler grupla ilgili sorular1 cevaplamak, kullanici listesini
yonetmek, topluluk etkinliklerini organize etmek, gelen iletileri siizgecten gegirmek ve insanlarin
genel ihtiyaclarina yardim etmek gibi gorevlerde bulunmaktadir. Ayn1 zamanda topluluk iceri-
sinde belirlenen konu basliklar1 dogrultusunda sohbetleri yonetmeye yardimei olmak ve tiyelere
bilgi saglamak gibi rutin islere de destek olmaktadirlar (Preece J. , 2000). Topluluk yoneticileri ve
moderatorlerin, toplulugu yeterince etkin kullanamayan ya da yukarda bahsettigimiz nedenlerden
dolay1 ileti gobnderemeyen ve bu sebeplerden dolay: topluluga katilim gdstermekten ¢ekinen ki-
silere daha iyi destek vermeleri gerekmektedir. Genel olarak moderatorlerin olmadig: topluluklar
iyl yonetilmedigi takdirde 6zellikle konu saglik oldugunda yanlis bilgilendirme, zay1f katilim ve
etkilesim azligi, yeterli i¢erik yonetimi olmayan durumlar ile karsi karsiya kalabilmektedir. Cogu
zaman moderatorler saglik uzmani ile iletisim kurma gerekliligi ya da hastanin tek basina nasil

faydali saglik enformasyonu bulabilecegi yoniindeki onerileriyle saglik uzmanlarinin hastalara

HR | 106



/ Saglik iletisiminde Cevrim Igi Sosyal Destek Sitelerine Katilim Diizeyi:
o Kanser Hastalarinin Kullanim Davranislarina Yonelik Aragtirma

Uk ol lr vkl Golln€ e

sunamadiklar1 destegi de sunabilmektedir (Huh, McDonald, Hartzler, & Pratt, 2013). Ozellikle
bu tiir yonlendirmeler hasta gruplar1 gibi hassas topluluklarda daha da 6nem arz etmektedir (Fox,
2010). Baz1 ¢ozlimler sadece yazilim ve daha etkili aragsal 6gelerin gelismesini gerektirirken,
moderasyon ve daha iyi etkilesim destegi ile bu platformlar daha etkin ve siirdiiriilebilir yonetile-

bilmektedir.

3. Arastirma

3.1. Arastirmanin Amaci ve Onemi

Cevrim i¢i saglik destek gruplart kanser hastaligi gibi hassas topluluklarin iyi anlagilmasi
ve iyl yonetilmesi ve hastalikla bas etme siirecinde bireye énemli motivasyon kaynagi olabilmek-
tedir. Bu ¢caligsmada, gecers’ta kanser hastalar1 ve yakinlari tarafindan kurulmus “Kanserle Dans”
sosyal destek grubuna ait kullanicilarin kullanim davraniglarini ve katilimer diizeylerini anlamak
amaglanmigtir. Bu ¢alisma ile saglikla ilgili etkilesim yaratan ¢evrim i¢i saglik destek toplulukla-
rin1 daha iyi anlamak ve kullanici isteklerine gore daha basarili topluluklar olugturabilmek konu-
sunda literatiire katki saglamak amaglanmistir. Bdylece ¢evrim i¢i ortamlarda saglik iletigiminin
farkindalik ve davranis degisikligi yaratmak amacina uygun olarak yapilan ¢aligmalara da daha

derin bir i¢ gorii sunulabilecektir.

3.2. Arastirmanin Yontemi, Kapsami ve Simirhliklar:

Calisma kesfedici arastirma tiiriinde olup, nicel arastirma yontemlerinden ¢evrim igi
anket uygulamasi ile veriler toplanmistir. Aragtirmanin evrenini diinyanin en popiiler sosyal ag
sitesi olan Facebook’ta kanser hastalari tarafindan kullanilan “Kanserle Dans” sosyal destek gru-
bu olusturmaktadir. Kanserle Dans sosyal destek grubu ebeveynleri kanser olmus Amerika’da
yasayan 2 arkadasin Tiirkiye’deki kanser konusunda bilimsel bilginin agik oldugu bu hastaliga
yonelik insanlar bilgilendirmek amaciyla blog kurduklar1 ve daha sonra artan takipgi sayilart
nedeniyle derneklestikleri bir olusumdur. Facebook’taki sosyal destek grubu kapali bir grup olup
2012 yilinda agilmistir ve hasta ve hasta yakilarinin birbirleri ile kimi zaman donemsel yapilan
konuk ve iiye uzmanlar ile hastaliga dair her tiirlii destegi paylastiklar bir platformdur. Kanserle
Dans grubu 30.263% kisilik takip¢i grubuyla Facebook’ta en fazla takipgi sayisi ile glincel post gi-
rilip aktif etkilesime sahip kanser destek gruplarindan birisi oldugu i¢in ¢alismaya dahil edilmis-
tir. Grupta her yas grubundan ve her kanser evresinden kadin ve erkek farkli kanser hastaliklarina
sahip kanser hastasi ve yakinlari bulunmaktadir. Caligma kapsaminda grup adminleri ile telefon
goriismesi yapilmis, kendilerinin anketi yaymlanmalari igin gerekli izinler yazili olarak alinmig-
tir.

Anket demografik bilgiler, hastaliga dair genel bilgiler ve ¢evrim igi destek grubuna ka-

tilim ve kullanim davranisi bilgilerini elde etmeyi amaglayan 13 sorudan olusturulmus ve ¢evrim

106.05.2018 tarihli takipgi sayisidir.
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i¢i yazilim anketi olan Surveymonkey’de 6 Mayis-22 Haziran 2018 tarihinde yaymlanmistir. An-
ket ortalama 807 kisi tarafindan cevaplanmistir. Sorular arasinda Kanserle Dans Sosyal Destek
Sitesini kullanan kullanicilarin demografik bilgileri (yas, cinsiyet, egitim, gelir, medeni durum,
sosyal glivence), hastaliklari ile ilgili bilgiler (hastaligin tiirii, siiresi ve evresi), sosyal destek sitesi
kullanim1 hakkinda bilgiler (kullanim sikligi, kullanim siiresi, kullanim sekilleri) bulunmaktadir.
Online (¢evrim igi) anket yonteminde cevaplayicilarin kimliginin teshis edilememesi dezavan-
tajinin bu ¢alismanin sonuglari lizerinde de etkisinin olabilecegi goz dniinde bulundurulmalidir.
Soru dlgekleri (Linda 2006)’nin “Social media and social support: A Uses and Gratifications
Examination of Health 2.0 g¢aligmasindan alinmistir. Elde edilen bulgular 1s18inda ¢evrim igi

kanser destek toplulugunun dogasini anlamaya dair degerlendirilmede bulunulmustur.

3.3. Bulgular
Demografik Bilgiler

Bu boéliimde kullanicilara yas, cinsiyet, egitim, gelir, medeni durum, sosyal giivenceleri
hakkinda sorular sorulmustur. Tablo 1’ de katilimcilarin demografik bilgilerine yer verilmistir.
807 kisi yas1 hakkinda bilgi vermistir. Katilimcilarin yaklagik %50’sini 40-59 yas grubundaki has-
talar olugturmaktadir. 952 kisi cinsiyeti ile ilgili bilgi vermis olup, katilimcilari %70’ini kadinlar,
%30’unu erkekler olusturmustur.

Egitim durumu sorusu 807 kisi tarafindan cevaplandirilmistir, katilimcilarin yaklasik
olarak %70,8’inin lise ve lisans mezunu oldugu goriilmistiir. Gelir durumu ile ilgili soruya 807
kisi cevap vermis, katilimcilari %61,66’smin aylik 3.000 TL ve alt1 gelir sahibi oldugu gortil-
mistiir. Bunu %28 ile 3001-5000 TL aylik gelir sahibi kisiler izlemektedir. Cevaplayan 807 kisi-
nin %68’inin medeni durumu evlidir. Sosyal giivence sorusu 806 kisi tarafindan cevaplanmistir.
Hastalarm %57,20°si genel saglik sigortasma (SGK) sahipken, %28,54’ii tamamlayic1 saglik si-
gortasmna sahiptir. Ozel sigortali olanlarin oran1 %10,4 iken, saglik sigortasi olmayanlarm pay1

%3,85°tir.

Adet Oran
Yas Arahig1 (n=807)

18-29 81 10.05%
30-39 145 17.99%
40-49 275 34.12%
50-59 216 26.67%
60-69 67 8.31%

70+ 23 2.85%
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Cinsiyet (n=952)

Kadin 662 70.00%
Erkek 290 30.00%
Egitim (n=807)

Ilkokul 109 13.52%

Ortaokul 91 11.17%

Lise 277 34.37%

Lisans 301 37.34%

Lisansiisti 29 3.60%

Gelir (TL) (n=807)

3000 alt1 497 61.66%

3.001 - 5.000 227 28.04%

5.001 - 8.000 53 6.58%

8.001 - 10.000 16 1.99%

10.001 - 15.000 9 1.12%
15.001 ve istii 5 0.62%

Medeni Durum (n=807)
Evli 550 68.11%
Bekar 257 31.89%
Saghk Giivencesi (n=8006)

Ozel sigorta (Sirket Odemeli) 54 6.70%
Ozel Sigorta (Bireysel Odemeli) 30 3.72%
Genel Saglik Sigortast 461 57.20%
Tamamlayici Saglik Sigortas (SGK+Ozel) 230 28.54%
Saglik Sigortas1 yok 31 3.85%

Tablo 1: Katilimcilarin Demografik Bilgileri

Hastalik ile Ilgili Bilgiler

Hastalarmn sahip olduklar kanser tiirleri, evreleri ve siireleri Tablo 2’de gdsterilmektedir.
Cevap veren 804 kisinin %54,85’1 meme kanseridir. Onu sirasiyla % 6.09 ile akciger kanseri,
%25,97 ile ¢oklu kanser olarak ifade edilen en az iki tiir kanser hastaligina sahip kisiler, % 5.60 ile
yumurtalik kanseri, % 3.61 ile lenfoma izlemektedir. Diger kanser tiirlerinin siklig1 %2 den daha
azdir dolayisiyla tabloya dahil edilmemistir.

Sosyal destek sitesini kullanan hastalarin %34,1°1 hastaliginin 1. evresinde, %21,6’s1 2.
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evresinde, %15,2°si 3. evresinde, %21.6°s1 4. evresinde yani metastaz asamasindadir. “Teshis ev-
resi” olarak ifade edilen hasta grubu, teshis almis ancak heniiz tedaviye baglamamis olanlar1 ifade
etmektedir. Bu evredeki hastalarin oranm1 %4,7’dir. Kontrol evresinde olan hastalar ise tedavilerini
tamamlamis, kontrol asamasinda olanlari isaret etmektedir. Bu grubun pay1 %1,9 iken, hastalarin
%0,8°1 hangi evrede olduklarini bilmediklerini bildirmislerdir.

[lk teshisten bu yana gegen hastalik siiresi sorusuna 744 kisi cevap vermistir. Bunlardan,
%18 ‘1 0-2 y1ldan beri hasta oldugunu belirtirken, %57,1 si 3-5 yildir hasta olduklarini bildirmek-
tedir. %15,6” s1ise 6 ila 10 yil aras1 bir siire zarfinda hastaligindan haberdardir. 10 yildan fazla

stiredir hasta olanlarin oranm1 % 9,7 iken, katilimcilarin %2.6’ s1 hatirlamadiklarini ifade etmistir.

Adet Oran
Kanser Tiirii (n=804)
Meme 441 54.85%
Akciger 49 6.09%
Coklu 48 5.97%
Yumurtalik 45 .60%
Lenfoma 29 3.61%
Hastaligin Evresi (n=738)
Teshis evresi 35 4.7%
1. Evre 254 34.1%
2. Evre 161 21.6%
3. Evre 113 15.2%
4. Evre (metastaz) 161 21.6%
Kontrol evresi 14 1.9%
Bilmiyor 6 0.8%
Saglik Sigortas1 yok 31 3.85%
ik teshisten yana gecen siire (n=744)
0-2 y1l 134 18%
3-5yil 425 57.1%
6-10 y1l 116 15.6%
10 y1l sttt 50 9.7%
Hatirlamiyor 19 2.6%

Tablo 2: Hastalik Tiirlerinin Dagilimi
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Cevrim i¢i Sosyal Destek Sitesi Kullanimu ile Ilgili Bilgiler

Sosyal destek sitesini kullanim ile ilgili bilgiler Tablo 3’te gosterilmektedir. Hastalarin
%25,43°1 1-2 yildir sosyal destek sitelerini kullanirken, %21,09°u 2-5 yildir ilgili siteleri kul-
lanmaktadir. Sosyal destek sitelerinin kullanim siirelerine bakildiginda ise, arastirmaya katilan
toplam 807 kisinin yaklasik yarisinin %52,48’lik bir oranla her giin sosyal destek sitelerini ziyaret

ettigi goriilmektedir. Ikinci sirada %21,22 ile toplam 171 Kisi sosyal destek sitelerini haftada 2-3

kez ziyaret ettigini belirtmistir.

Adet Oran
Sosyal destek sitesi kullanim siiresi (n=806)
3 aydan az 122 15.14%
3-6 ay 89 11.04%
6-9 ay 71 8.81%
9-12 ay 81 10.05%
1-2 yil 205 25.43%
2-5yil 170 21.09%
5 yil ve daha fazla 68 8.44%
Sosyal destek sitesi kullanim siiresi (n=806)
Her giin 423 52.48%
Haftada 2-3 kez 171 21.22%
Haftada 1 kez 67 8.31%
Ayda 2-3 kez 39 4.84%
Ayda 1 31 3.85%
Ayda birden az 31 3.85%
Hig 44 5.46%

Tablo 3: Cevrim ici Sosyal Destek Sitesi Kullanimu ile Tlgili Bilgiler

Tablo 4’de hastalarin sosyal destek sitesini kullanim aktiviteleri ve sikliklar1 gosterilmek-
tedir. Siklik diizeyleri farkli kullanim aktivitelerine gore farklilik gostermektedir. Katilimeilarin
yaklasik %51°1 her giin %231 haftada 2-3 kez “diger kullanicilar tarafindan paylasilan igerikle-
ri okudugunu ve gézden gecgirdigini” belirtmektedir. Goze ¢arpan diger bir bulgu ise katilimcila-
rin %21 oraninda her giin, %17 oraninda ise haftada 2-3 kez “diger kullanicilarin paylastigi yazili
mesaj, fotograf ve video veya ses kaydina yorum yaptigi ya da cevap verdigi” belirtilmektedir.
Katilimeilarin yaklasik %76°s1 “Uye oldugum grubu organize etmek, modere etmek ya da liderlik
etmek” sorusuna “Hig¢” cevabi vererek bu aktivitenin en az kisi tarafindan yapilan aktivite oldugu

bulgusunu bizlere gostermektedir.
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Diger kullanici-
Diser kullani- Kendi girdigim | larin paylastigi Uve oldusum
£ icerikleri (yazili yazili mesaj, Y v
cilar tarafindan fotosraf | fotosraf ve vid grubu organize
Siklik paylasilan icerik- mesdj, 1otogra OROETAl Ve VICEO | = ek, modere
lori okumak ve ve video veya | veya ses kaydina . tmei< a da
) . ses kaydi vb.) yorum yapmak cmesy
gozden gecirmek liderlik etmek
paylagmak ya da cevap
vermek
Ayda 2-3 kez 4% 9% 10% 3%
Ayda 5 kez 4,40% 8% 9% 2%
Ayda birden az 3,60% 17% 13% 6%
Haftada 2-3 kez 23% 8% 21% 4,5%
Haftada 5 kez 8% 6.5% 9% 3%
Her giin 51% 8.5% 17% 4.5%
Hig 6% 43% 21% 77%
Toplam (n=807) 100% 100% 100% 100%

Tablo 4: Hastalarin Sosyal Paylasim Sitelerini Kullanim Sekilleri ve Sikliklari

3.4. Degerlendirme

Cevrim igi kanser destek gruplarinin dogasini anlamak amaciyla bu platformlardan des-
tek alan hastalarin kullanim davranisini ve katilim diizeyini sorguladigimiz ¢aligmada elde etti-
gimiz bulgular su sekildedir: Katilimcilarin yarisinin orta yas grubu (40-59) kisilerden olustugu
ve ¢ogunun da kadin (70%) oldugu goriilmektedir. Katilimeilarin biiyiik cogunlugunun egitimli
(%70,8)’inin lise ve lisans mezunu, orta gelirli (%61,66)’sinin aylik 3.000 TL ve alt1 ve evli (%68)
oldugu goriilmektedir. 2006 ve 2010 yillart arasinda yapilan bir arastirmada elde edilen bazi so-
nuglar, kadinlarin erkeklere oranla ¢evrim i¢i saglik bilgisi aramaya daha meyilli olduklarini gos-
termistir (ECDC, 2011). Buna ek olarak, ¢evrim i¢i saglik bilgisi arayanlarin daha egitimli, daha
yiiksek gelirli kisilerden olustugunu ortaya koymustur. Arastirmada katilimeilarin yarisinin meme
kanseri (%54,85) oldugu ve biiyiik cogunlugunun 0-5 yildir (%75) hasta oldugu goriilmektedir.
Bulgular ¢ogu katilimcinin bizlere hastaliginin ilk asamalarinda oldugu bilgisini vermektedir.

Hastalarin yarisina yakini (%46) 1-5 yil arasinda sosyal destek sitesini kullanmakta ve bu
kullanicilarin biiyiik cogunlugu (%73) her giin ya da haftada 2-3 kez kullanmaktadur. Ilgili veriler
1s181nda, hastalarin sosyal destek sitelerinde uzun siiredir ve siklikla aktif oldugu sdylenebilmek-
tedir.

Katilimeilarin %51°1 her giin %23’iiniin ise haftada 2-3 kez diger kullanicilar tarafin-
dan paylasilan icerikleri okudugu ve gozden gecirdigini belirtmektedir. (Preece J. , 2000) bu tiir
katilimeilar pasif katilimeilar (lurkers) olarak tanimlamistir. Bu ¢alismada “pasif katilimcilar”

¢evrim ici sosyal destek toplulugun gogunu olusturmaktadir. Bazi arastirmalar pasif katilimcilarin
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¢evrim i¢i gruplarin %90’ 1m1 olusturdugunu belirtmektedir (Katz, 1998), (Mason, 1999).

Katilimcilar, %21 oraninda her giin, %17 oraninda ise haftada 2-3 kez “diger kullani-
cilarin paylastigi yazili mesaj, fotograf ve video veya ses kaydina yorum yaptigini ya da cevap
verdigini belirtmektedir. (Preece J. , 2000) bu tiir katilimcilar aktif katilimeilar (posters) olarak
tanimlamistir. Aktif katilimcilar ¢cevrim i¢i ortamlarda aktif bir sekilde igerik paylasarak, sadece
bilgi almak ve diger hastalarin deneyimlerini okumak i¢in bu topluluklari kullanan katilimcilara
(lurkers) gore daha fazla sosyal destek almaktadirlar (Lawrence , Wallner, & Kirch, 2016).

Katilimeilar %24 oraninda iiye oldugu grubu organize etme, modere etme ya da liderlik
ettigini belirtmektedir. (Preece J. , 2000) bu tiir katilimcilart moderatorler (moderators) olarak
tanimlamustir. Unlii “90-9-1 “ kuralina gére ¢evrim igi bir toplulukta (ortak paylasimlarin oldugu
web sitelerde) genel olarak kullanicilarin %90°1 katilimda bulunmadan dinlemekte ve okumakta,
%9’u zaman zaman katilimda bulunmakta ve sadece %1°1 aktif olarak katilip igerik tiretmektedir
(Arthur, 2006). Bu sayilar zaman zaman topluluga ve igerige gore degisim gosterse de genel ola-
rak ¢evrim ic¢i bir toplulukta ig¢erigin biiylik bir cogunlugunu, kiiciik bir gogunluk olusturmaktadir
(Swartz, 2006).

Sonu¢

Hastalari duygusal, bilissel, psikolojik sagliklarini desteklemeye katki saglayan sosyal
destek gruplarinda katilim diizeyini anlamak, bu platformlarin aktif ve siirdiiriilebilir olmasi agi-
sindan 6nemli ipuglar1 vermektedir. Bu ¢alismada ¢evrim i¢i destek grubundaki hastalarin kati-
lim diizeylerinin ¢ogunun pasif, daha sonra aktif katilimcilar ve en az diizeyde moderatorlerden
olustugu ve katilim diizeyinin arttik¢a kullanim sikliginin azalmakta oldugu goriilmektedir. Ve
her ¢evrim i¢i i¢i toplulugun dogasinda oldugu gibi bu toplulukta da ¢ogunlukla pasif katilimei-
lar sonra aktif katilimcilar ve azinlikta moderatorler olmaktadir. Bu sonuglar (Preece J. , 2001),
(Wenger, McDermott, & Snyder, 2002) ¢aligmalari ile benzerlik gostermektedir.

Bu calismadaki demografik ve hastalik ile ilgili bilgiler mikro diizeyde Tiirkiye Kanser
Istatistikleri ile paralellik oldugunu gostermektedir (Han, et al., 2012). Gogiis kanseri hastalari-
nin katilim diizeylerini analiz ettigi ¢alismasinda hastalarin demografik 6zelliklerine (6zellikle
yas, 1rk, medeni durum, egitim) gore katilim diizeylerinin degistigini belirtmektedir. Dolayisiyla
cevrim i¢i saglik destek topluluklarinin dogasini anlamak katilimer profillerinin yaninda katilim-
cilarin demografik 6zellikleri ve hastalik 6zelliklerini anlamaktan da gegmektedir.

Cevrim i¢i saglik destek topluluklart hastalara; kendini izleme, tedavisini titizlikle siir-
diirme, ilgili hastalik konusunda kendi gibi hasta olan kisilerle bilgi ve duygusal aligveris igerisin-
de bulunma ve hastalikla bas etme konusunda destek verebilmektedir. Bu ¢alismada da katilimci-
larin toplulugu nasil kullandigi, demografik 6zellikleri ve katilim seviyelerini anlamak platform
icerisinde dzellikle kisiye ya da hastalik 6zelinde daha spesifik hasta gruplarina hizmet verme ih-

tiyacini ortaya koyabilir. Dolayisiyla ¢ogunlukta olan pasif katilimcilar daha 6zel moderasyonlar
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ile daha aktif katilimci olabilirler. Bu da hastalarin hastaliklari ile bag etme siirecinde onlarin pasif
birer kullanicidan giiglenen ve ilgili hastalik konusunda destek veren kisi konumuna gecmelerini
saglayabilir. Bu etkilesimin giicii hastaya, geleneksel saglik sisteminin hedeflerinden biri olan

hastanin giiclenmesi ve kendi hastaligini yonetebilmesi konusunda destek olabilecektir.
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