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Ozet

Calisma c¢élyak hastaligi tanisi almis hasta ve hasta yakinlarinin dogru ve giivenilir bilgiye hizli ve etkin bir sekilde ulasip
hastalikla micadele sirecini mimkiin oldugunca aza indirecek bir bilgi ydnetim modeli énerisinde bulunacak bir altyap:
calismasini icermektedir. Calismanin iki arastrma sorusu bulunmaktadir. ilki célyak tanisini yeni almis hastalarla iletisim
kuramama nedenleri, ikincisi bu hastalarin sireci kabul etmeme egilimlerine sebep unsurlar ve c¢élyak derneklerinin bu
sirece katkisi arashnlmistr. Arastirma bulgulan Glkemizde faaliyet gésteren 16 célyak dernegi yéneticileri ile yapilan
gérisme neticesinde elde edilen veriler Gzerinde yapilan nitel analiz cézimlemesi ile bulunmustur. Bulgularda c¢élyak
hastalarinin iletisim kurma anlaminda sosyal faktérlerden fazla etkilendikleri, célyak hastalik sirecini kabul etmemede de en
fazla cevresel faktér temasinin oldugu gérilmistir. Bitinde ¢olyak tanisi almis hastalarin sireclerine olumlu katkinin dis
cevreden geldigi sdylenebilir. Ayni zamanda sanal érgitlenmelerle, dis cevre ve hasta bir araya getirilerek, hastanin sirece
daha hizli adapte oldugu bulgusuna ulasilabilir.

Anahtar kelimeler: Sanal érgitler, bilgi yonetimi, célyak hastaligr.
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COLYAK HASTALARININ ETKIN BiLGi YONETIMINi OLUMSUZ ETKILEYEN
UNSURLARIN SANAL ORGUTLER BAGLAMINDA ARASTIRILMASI

Ozet

Calisma ¢olyak hastaligr tanist almis hasta ve hasta yakinlarmin dogru ve giivenilir bilgiye hizli ve
etkin bir sekilde ulasip hastalikla miicadele siirecini miimkiin oldugunca aza indirecek bir bilgi
yonetim modeli 6nerisinde bulunacak bir altyapi ¢calismasini icermektedir. Calismanin iki arastirma
sorusu bulunmaktadir. Ilki ¢6lyak tanisini yeni almis hastalarla iletisim kuramama nedenleri, ikincisi
bu hastalarin siireci kabul etmeme egilimlerine sebep unsurlar ve ¢dlyak derneklerinin bu siirece
katkis1 aragtirilmistir. Arastirma bulgular lilkemizde faaliyet gosteren 16 ¢olyak dernegi yoneticileri
ile yapilan goriisme neticesinde elde edilen veriler lizerinde yapilan nitel analiz ¢oziimlemesi ile
bulunmugtur. Bulgularda ¢dlyak hastalarinin iletisim kurma anlaminda sosyal faktorlerden fazla
etkilendikleri, ¢olyak hastalik siirecini kabul etmemede de en fazla ¢evresel faktor temasinin oldugu
goriilmistiir. Biitlinde ¢6lyak tanisi almis hastalarin siireglerine olumlu katkinin dis ¢gevreden geldigi
sOylenebilir. Ayn1 zamanda sanal orgiitlenmelerle, dis gevre ve hasta bir araya getirilerek, hastanin
stirece daha hizli adapte oldugu bulgusuna ulasilabilir.

Anahtar kelimeler

Sanal orgiitler, bilgi yonetimi, ¢dlyak hastalig

Abtsract

The study includes an infrastructure study that will propose a knowledge management model that will
help patients and their relatives who have been diagnosed with celiac disease to reach accurate and
reliable information quickly and efficiently and reduce the disease fighting process as much as
possible. In this study , which has two research questions; the reasons for not establishing
communication with new celiac patients in the province, the reasons for the process not to acceptance
of these patients, and the contribution of celiac associations to this process were investigated. The
findings of the study were obtained by qualitative analysis of data obtained on the basis of interviews
with the managers of 16 celiac associations operating in Turkey. It was seen that celiac disease
patients were more affected than social factors in terms of communication, and the most
environmental factor was the contact even when they did not accept the celiac disease process. It can
be said that the favorable contribution to the processes of the patients who have been diagnosed with
celiac disease all over the world. At the same time, virtual organization, external environment and
patients can be brought together to find that the patient adapts faster to the process.
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Calisma, ¢olyak hastaligi tanist alan hastalarin bilgi iletisim teknolojileri yardimiyla iletisim
kurduklar1 ortamlarda etkin bilgi yonetimine olanak saglayan bir model Onerisinde bulunmak
amaciyla gerceklestirilmistir.

(Colyak hastaligi, ince bagirsagin, gliiten adli proteine kars1 Omiir boyu siiren ve kroniklesen alerjisi,
hassasiyetidir. Bugday, arpa, ¢avdar ve yulaf gibi tahillar gliiten icerir. Alinan gida, ince bagirsakta
bilesenlerine ayristirilip bagirsak mukozasi {izerinden kana karisir. Colyak hastalart gliitenli
yiyecekler tiikettiklerinde bagirsak mukozasinda alerji nedeniyle villus ¢ikintilar1 ve kivrimlari tahrip
olarak azalir ve kiiciiliirler. Boylece bagirsak yiizol¢iimii gittikge azalir ve alinan gidalar emilemez
hale gelir. Sonucta beslenme yetersizligi, arkasindan da hastalik belirtileri ortaya g¢ikar (Colyak
Hastalig1, 2015).

Calismada tan1 almis ¢6lyak hastalar1 veya hasta yakinlarinin agik bilgiye etkin sekilde ulasabilmesi
adina sanal organizasyon yapisina uygun bilgi yonetim modeli olusturuldu. Bu yapr ile 6zellikle bilgi
paylasiminin etkin yapildig1 sosyal medya ve web sitelerinde kisilerin dogru bilgiye ulasmalarinda
stireklilik saglamasi hedeflendi. Aslinda saglik gibi bir alanda yapilan yanlis bilgi paylagimlarindan
dolay1r bilginin tutarliligi, dogrulugu ve giincelligi problem yaratmaktadir. Bu hasta veya hasta
yakinlari i¢in bir sorundur. Agirlikli olarak whatsapp ve facebook iizerinden ytiriitiilen bilgi paylagimi1
kurumsal bir yap1 igerisinde olmadigindan problemler yaratmakta, bilgi kirliligine sebep olmaktadir.
Aslinda uzman kisilerin goriislerinden alinmasi gereken bilgi paylasimindan ziyade kisinin kendi
yasadig1 deneyimi paylagmasi bilginin dogrulugunu sorgulatmakta ve sorunlar yaganmasina sebep
olabilmekte ve hastalik gibi 6nemli bir durum i¢inde problem yaratmaktadir. Sorunun ¢éztimii olarak
var olan bilginin analiz edilip, dogrulugu konusunda uzman goriisleri ile kabul gérmiis bilgilerin bu
hastalara paylagimi ile dogru bilgiye ulagsmalar1 saglanmistir. Sistemin yiiriitiilmesi i¢in yap1 sanal
organizasyon iizerine kurulmustur. Yapinin islerligi de nitel analiz yardimiyla, uzman goriisleri ile
yapilan miilakatlar neticesinde elde edilen bulgularin derlenmesiyle ortaya cikarilacak bilgi yonetim
modeli ile saglanmustir.

Kuramsal Cerceve

Bilgi Yonetimi

Bilginin yasamin temelinde olmasi bireylerin bilgiyi gilinlik hayatlarinda kullanmak tizere
aragtirmalar yapmasina, etkin bilginin olusmasi i¢in ¢aba gostermesine sebep olmustur. Bilginin
insanoglunun varligindan beri siliregelmekte olan 6nemi, son yillarda bilgi teknolojilerinin etkin
kullanilmasiyla bilginin olusturulmasi, saklanmast ve paylastiriimas:t anlaminda bilginin
doniigiimiiniin de Onemini ortaya cikarmistir. Bu doniisiim ile birlikte yoneticilerin kurumsal
isleyisine iligkin bilgiyi test etme ve bu bilginin nasil kullandirilmasini arastirma ihtiyact dogmus,

bunun ardindan da bilgi yonetimi kavram ortaya ¢ikmistir.



Bilgi yonetimi alan yazinda ¢esitli yaklasimlarla ve bu yaklasimlara ait tanimlamalarla yer
almaktadir. Her disiplin i¢inde bilgi etkin sekilde kullanildigindan disiplinler arasi bilgi ve bilgi
yonetimi tanimi farkli bigimlerde yapilmistir. Bir tanima gore bilgi yonetimi, yenilenmesi, kiiresel
rekabet ortaminda yer almasi ve geregince verimli ¢aligabilmesi icin bir organizasyonun entelektiiel
sermayesini olusturma, yapilandirma, paylasma ve kullanilmasin1 saglamak tizere gerekli resmi ve
gayri resmi, teknolojik ve sosyal iletisim sistemini kurmakla yiikiimli, disiplinler aras1 bir yonetisim
modelidir (Capar, 2007). Bir baska tanima gore, bilgi yonetimi, birbiriyle iligkili bilgi teknolojileri
araciligiyla fonksiyonlar ve boliimler arasinda veya bu boliimlerin iginde uzmanliklarin paylasilmasi
ve biitiinlestirilmesi seklinde de ifade edilmektedir. (Jones ve George, 2003: 292) Bilgi yonetimi,
artan rekabet ortaminin isletmeler arasinda basartya giden yolun iizerinde diislintilmesi gereken kilit
noktalarindan birini olusturmustur. Heves olsun ya da olmasin gliniimiizde isletmeler bilgiyi daha iyi
kullanma ve isleme yoniinde adimlar atmaktadirlar (Greenberg ve Baron, 2003). Maddi kazang odakli
diistinmeyen kar amaci glitmeyen isletmelerin temel amaglarindan biri faaliyet alani i¢cinde ortaya
konan bilginin dogrulugu, siniflandirilmasi, saklanmasi ve paylastiriimas1 yoniinde caligmalar
yapmaktir. Bu gibi isletmeler agirlikli olarak dernek, vakif, toplum kuruluslar1 gibi yardim odakls,
dikkat ¢ekici bir gérev olusturmustur.

Sanal Organizasyonlar

Isletme yonetimleri yeni 6rgiit yapist anlaminda isletme ici birimleri arasinda etkin ve hizli bilgi
paylasimi saglayabilmek amaciyla sanal ortam olarak ifade edilen internet altyapisi kullanilarak
birbirlerine baglanirlar. Sanal orgiitler, farkli cografi yerlerdeki isletmelerin belirli {iriin ve
hizmetlerin belli yer ve zamanda toplanmasi yerine bilgi iletisim teknolojileri ile sanki tek orgiitmiis
gibi miisterilerine bu mal veya hizmetin sunulmasidir (Kogal, 2003).

Sanal Organizasyonlarda Bilgi Yonetimi

Sanal organizasyonlarla yiiriitiilen igletmeler birimler veya ¢alisanlar arasindaki iletisimi saglamak
zorundalar. Bilgi bu tiir organizasyonlarda hizli bir sekilde c¢ogalir. Cok fazla bilgi eger
siniflandirilmaz, islenmezse gereksiz ve ise yaramayan bir bilgi olarak kaybolur gider. isletme igin
onemli olabilecek bir bilginin kaybolmas1 arkasinda isletmeye zarar verir durumlar olusturur. Sanal
organizasyonlarda bilgi yOnetimi bu anlamda, bilginin yakalanmasi, depolanmasi, yorumlanip
doniistliriilmesi ve yayilmasi anlaminda biitlinsel bir sistem olarak internet altyapisinin kullanildigi
sistemler olarak adlandirilabilir. Bu sistem yakalanan bilginin herkes tarafindan bilinen acik bilgi
olma dogasiin yaninda, arka planda kalmis, 6zellikle ustalik boyutunda bilgi olarak ifade edilen
ortlik bilginin de bu bilgi ¢cevrimi ile anlasilabilir ve yayilimi ile etkin kullanilabilir haline kolay ve
hizl1 dontstiiriilebilir. Sanal organizasyonlarda bilginin yonetilmesinde Orgiitlerin bilgiyi arama,
bilgiyi betimleme, bilgiyi depolama, bilgiyi ortaya koymak icin igbirligi, bilginin giivenligini

saglama, bilgi dagitim kaynaklar ile biitiinleme konularinda araglarin gelistirilmesi gerekmektedir



(Lipinska, 2015). Sanal organizasyonlar bilginin transferi ile ilgili aktivitelerle paylasim ekonomisi
stirecini yonetirler. Sirketler ve ortaklar arasinda kismen 6nemli bilgilerin paylasimi bu anlamda hizl
karar alma agamasinda da etkin bir rol iistlenir. Bu durum igletmeler aras1 rekabet avantaji saglamanin
onemli ¢iktilarindan biridir (Lipinska, 2015).
Bilgi yonetimi anlaminda alan yazin incelendiginde birbirinden farkli bilgi yonetim modellerinin
oldugunu gérmekteyiz. Modellerin ana temasi agirlikli olarak kurumsal anlamda ¢aligan isletmelerin
bilgi yonetim siiregleri baglaminda ele alinmaktadir. Kar amaci gilitmeyen sanal orgiitlerde bilgi
yonetimi lizerine yapilan ¢alismalarin azdir. Olan ¢aligmalarda kurumsal bilgi yonetiminde kullanilan
modeller temel alinarak yapildigindan sanal organizasyonlarda ayni modelleri kullanmak kismen
dogru olmayacaktir. Bu sebeple calismada sanal organizasyonlarda bilgi yonetimine uygun bir model
onerisinde bulunulmustur.
Tasarim ve Yontem
Calisgmanin tiirii uygulamali arastirma olup, calismanin tasarimi kesifsel arastirma olarak
belirlenmistir. Aragtirmanin amacinda, sanal organizasyonlarda bilgi yonetimi kullanimi iizerine bir
model Onerilmesi bulundugundan bunu gerceklestirecek bir nitel analiz gerceklestirilmistir.
Arastirmanin amaci dogrultusunda bilginin elde edinimi i¢in ¢6lyak konusu ile ilgili uzman kisiler ve
derneklerden yararlanilmigtir. Arastirma yar1 yapilandirilmis miilakat esasina dayandirilarak
gerceklestirilmis ve miilakat sorularinin amaca uygun asagidaki sorulara cevap vermesi saglanmustir.
I- Yeni ¢olyak tanist almis olan hastalara ulagabilme / ulasamama veya iletisim kurma /
kuramama nedenlerinin bilginin ¢evrimi baglaminda etkileri nelerdir?
2- Yeni ¢olyak tanis1 almis olan hastalarin siireci kabul etme egilimlerinde farklilik var midir?
Varsa dernek olarak sizin katkiniz hangi boyuttadir?
Arastirma Tiirkiye’de faaliyet gosteren ¢olyak derneklerin yoneticileri ile yari yapilandirilmis
bicimde goriisme yoluyla gerceklestirilmistir. Dernek yoneticilerin kendilerinin ¢olyak tanisi almis
olmasi ya da 1.derceden yakininin ¢olyak tanisit almig olmasi elde edilecek verilerin giivenilirligini
arttirmigtir. Ayrica bilgi yonetme siirecinde yoneticilerin roliiniin etkin olmasi bilgiye dair veri elde
anlaminda faydalar saglamistir. Ulkemizde 34 kayith ¢olyak dernegi bulunmaktadir. Aktif calisan
derneklerin sayist 20 civarindadir. Aktif calismayan dernekler orneklem disinda tutulmustur.
Ulasilabilen, aktif calisan 16 dernekle goriisme yapilmis ve yapilan goriisme, verilerin analizi igin
sesle kayit altina alinmistir. Goriismelerin 8’1 yiiz yiize, 8’i telefonla ger¢eklestirilmistir.
Toplanan veriler, nitel veri analizi yontemlerinden igerik ¢oziimlemesi kullanilarak analiz edilmistir.
Sesle kayit altina alinan verilerin yazili metin haline gelmesi saglanmigtir. Yapilan her goriisme i¢in
katilimcilara bir kimlik numarasi verilerek, arastirilmasi istenen sorulara verdikleri cevaplar bir biitiin
halinde diizenlenmistir. Benzer nitelikli kavramlardan kategoriler olusturulmus ve bu kategoriler

temalar dahilinde diizenlenmistir. Yeni ¢lyak tanisi almig hastalarin hastaligi kabul etme ve yagam



bicimine dondiirme olarak isimlendirilen siireclerini miimkiin olan en kisa zamana diisiirmek
dernekler ile hastalarin arasinda ki iletisim ve bilgi aligverisinin gii¢lii olmasina baghdir. Bu bagi
kuvvetlendirmek, hastanin yalnizlik hissine kapilmadan kendisini olumlu bir sekilde siirecin i¢inde
bulmasi yine dernekler ve dernekler arasi yapilan isbirligi ile gerceklesmektedir. Ozellikle dogru
bilginin hastalara transferi hastalarin ¢6lyak hastaligini aslinda isin i¢inden ¢ikilamaz bir durum
olarak bakmamasi gerektigini 6greten bir siire¢ olusturacaktir. Hastalarin dogru bilgiyi alip almama,
derneklerin bilgiyi etkin dondiirlip dondiirmemesine yonelik ifadeler ¢oziimlemede kullanilmistir.
Farklilik yaratan kategorilerin kodlanmasi ve benzer kategorilerden olusturulan temalarla ¢oziimleme
tamamlanmistir. Kodlama, hem daha onceki ¢alismalarda belirlenmis kavramalara gore, hem de
verilerden ¢ikarilan yeni kavramlara gore yapilmistir.

Verilerin analizi bizzat arastirmaci tarafindan analiz edilmistir. Aragtirmacinin da bir ¢6lyak hastasi
olmasi 6zellikle veri toplama asamasinda nitel analizi yonlendirmede avantaj saglamistir. Arastirmact
elde edilen ifadeler kodlama kurallarina goére kodlamis ve analiz siirecini biiylik bir titizlikle
gerceklestirmistir. Gegerliligin saglanabilmesi i¢cin daha Onceki c¢aligmalarda kullanilan ve kabul
goren kodlamalar veri analizinde yer almistir ISCIOGLU, 2018).

Bulgular ve Tartisma

-Yeni Colyak Tanis1 Almig Hastalarla Iletisim Kuramama Nedenleri

Yeni ¢olyak tanis1 almis olan hastalar doktor yonlendirmesiyle tani sonrasi siireglerini kendilerine
gore sekillendirebiliyorlar. Colyak hastasi gliitensiz diyet olarak ifade edilen beslenme bigimine gore
hastalig1 bir yasam bi¢imine dondiirmek zorundadirlar. Bunu saglayan hastalar hastaligin yarattigi
olumsuz durumlarin iistesinden gelerek diyetle beraber saglikli bir sekilde hayatlarmi devam
ettirmektedirler. Bunu basarmak hastalara gore farklilik gosterebilmektedir. En etkin yollardan birisi
stireci anlamak ve dogru yonlendirmeler almaktir. Dogru yonlendirmelerle dogru bilgilere ulagmanin
yolu, ¢olyak tanisi almis hasta ya da yakinlar1 tarafindan kurulan derneklerle saglanabilir. Colyak
tanist almis hastalar derneklerle iletisim i¢ine girerek siireci kendileri lehine anlaml1 hale dondiiriirler.
Hastalarin bu derneklerle iletisim kuramama nedenleri arastirildiginda Tablo 1’deki bulgulara

ulagilmistir.

TABLO 1 BURAYA

Tablo 1° deki bulgulara gore temalar olusturuldugunda, ¢olyak tanist almis olan hastalarin iletisim
kurma konusunda en ¢ok sosyal faktorlerden (33) etkilendikleri, onu takiben kisisel faktorler (25) ve
iletisim kanallar1 kullanmama (25) ve en az siklikta bilgiye dayali faktorler oldugu goriilmektedir.
(Colyak tanist almis olan hastalar her ne kadar sosyal faktdrler onlarin iletisim kurmalari konusunda

sorun yaratan unsurlar1 barindirdig1 goriinse de en az siklikla gozlenen bilgiye dayal1 eksikliklerin de



iletisim kurma konusunda temel problemlerden biri olarak goriilmesi gerekmektedir. Tablo 1’ de
cikan sonuclart hastaya dayali ve hastaya dayali olmayan unsurlar diye temalar1 bir adim 6teye
gotiirsek; hastaya dayali olmayan sosyal faktorlerin (33), hastaya dayali olan faktorlerin diger
temalarin toplami olan (73) oldugu goriilebilir. Burada hasta iletisim kurma konusunda en 6nemli
ayaktir. Hastalik siireci bilingli bir hasta kontroliinde yiiriitiiliirse arastirma konusunun ikincisi olan
hastalik stireciyle basa ¢ikma konusunda faydali sonuglar saglayabilecegi aciktir.

-Yeni Colyak Tamis1 Almis Hastalarin Siireci Kabul Etmemelerine Sebep Unsurlar

TABLO 2 BURAYA

Tablo 2, yeni ¢Olyak tanis1 almig olan hastalarin hastalik siirecini neden kabul etmedikleri iizerine
kurulu ¢ikarimlara yer verilmistir. Colyak tanisi almis olan hastalarin hastaligi ilk evrelerinde inkar
etme, kizginlik duyma asamalar siire¢ ilerledik¢e yasam bicimi olarak kabul etme sekline dogru
evirilmesi gerekmektedir (Saglik Bilimleri Fakiiltesi, 2017). Ancak boyle oldugunda hasta i¢in daha
olumlu bir hastalik sonrasi siire¢ isleyebilir. Tablo 2 incelendiginde hastalarin ¢ogu cevresel
faktorlerden (59) dolay:r hastalik siirecini kabul etmedikleri, bunun ic¢in de “hastanin dernege hig
gelmedigi” miicadele anlaminda dernek katkisinin aslinda c¢ok etkin oldugunu gostermektedir.
Devaminda igsel faktorlere dayali tehditler, aslinda hastanin kendine dair yasadigi sorunlarda (41)
ciddi anlamda hastanin siireci iyi yonetememesine sebep unsurlar olarak karsimiza gelmektedir.
Dogru bilginin alinmasi konusunda hastalara sanal diinya tehdidi (18) olarak bulunan bir diger
temadir. Burada hastanin 6zellikle hastalik siirecinin ilk asamalarinda sosyal medyadan yardim almak
isterken birbiriyle celiskili yorumlarin yer almasi dogru bilginin hangisi oldugu konusunda hastanin
stirecini  olumsuz etkilemekte ve tutarsiz yorumlardan dolayr hasta bulundugu ortamdan
uzaklagmaktadir.

Sonuc Oneriler ve Kisitlar

Aslinda bulgularda elde edilen tablolar birlestirilerek bakildiginda ¢dlyak hastalarinin iletisim kurma
konusunda yasadiklari sorunlarin hastalikla miicadele etmeleri hususunda aralarinda bir bag oldugunu
ortaya ¢ikarmaktadir. Her iki arastirma konusunun bulgular1 sosyal ortam veya ¢evresel ortam olarak
ifade edilen hastanin disinda gelisen olaylarin hastanin siirecini olumsuz yo6nde etkiledigi
goriilmektedir. Doktorun hastaya taniyr koyduktan sonra ydnlendirme yaptigi beslenme uzmant
aslinda hastayla anlik yardimda bulunmalar1 yani doktor i¢in tan1 koymanin, beslenme uzmani i¢in
yonlendirme yapmanin diginda mutlaka varsa ¢Olyak derneklerine yonlendirme yapilmasi
gerekmektedir. Bu tip derneklerin temel faaliyetleri i¢inde birbiriyle benzer rahatsizliklari olan
hastalar1 bir araya toplayarak aslinda ayni dili konusabilmelerini saglamaktir. Kisi kendiyle ayni1
durumda bulunan insanlarin oldugu bir ortamda inkar etme siirecinden yasam bigimine dondiirme
siirecine daha hizli bir sekilde gecebilir. Bu durum hasta, hasta yakini ve sonrasinda karsisina gelecek

diger ¢olyak tanisi hastalar i¢cin de olumlu bir durum olusturacaktir. Bulgular i¢inde yer alan dernek



faaliyetleri de yine hastalar icin olumlu sonuclar dogurmaktadir. Dernekler sosyal toplumlarda
bireylerle devlet arasinda bagi kuran, sorunlari tasiyan ve sonuglar1 yine topluma duyuran misyona
sahip olmalar1 sebebiyle de 6zellikle ¢olyak hastaliginin sadece ¢olyak hastaligindan muzdarip hasta
veya hasta yakininin diginda ¢olyak hastaliginin ne oldugu konusunda fikri olmayan kimseler
iizerinde farkindalik yaratic ¢aligmalarda bulunurlar. Ozellikle dernek faaliyetlerinin sosyal medyada
agirlikli olarak yer almasi burada yer alan bilginin de mutlaka sorgulanmasi gerektigi sonucunu ortaya
koymaktadir. Dogru olmayan ama dogru bilinen, yanlis denen ama aslinda dogru olan bilgilerin
varlig1 sosyal medyada yer aldik¢a saglikla ilgili bir durumda ciddi sikintilar yer agabilir. Ozellikle
bireylerin sosyal medya kullanmalar1i orada donen bilgiden kendilerine dogru bilgiler
cikartabileceklerini gosterirken, diger taraftan orada yer alan bilginin mutlaka yetkin, konu uzmant
kimseler tarafindan siizgegten gecirilerek, ilgili konuya iliskin en giincel ve dogru bilginin verilmesi
gerekmektedir. Bu sekilde yapilmasi sanal diinya tehdidini ortadan kaldirip, hastalarin hastalik
stireclerine katki saglayabilir. Bulgular i¢inde hastanin kendisi hem iletisim kurma hem de siiregle
miicadele etme konularinda 6nemli bir faktdr olarak goriilmektedir. Hastanin i¢inde bulundugu
psikolojik durum, tercihleri, aligkanliklar iletisim kurma ve siire¢le miicadele etme konularinda agir
basacak ve hastanin daha ciddi problemler gorebilmesine neden olacaktir. Aslinda hasta hastalik
oncesinde ¢olyak hastaliginin yiiriitiilmesi siirecinin aslinda kendi diisiindiigiinden daha kolay ve
kabul edilebilir bir yasam bicimi oldugunu bilse siire¢ kendisi i¢in ¢ok iyi ilerleyebilir. Cevresiyle
dogru iligkiler kurabilen, kendisiyle barisik, dogru bilgiyi alma konusunda bilingli bireyler ¢olyak
hastaliginin yarattig1 gerginlikten gorece az etkilenirler.

Internet ortaminda Orgiitlenen ¢olyak hastalari, uzmanlar, dernekler, devlet vs. gibi unsurlarin
giintimiizde etkin kullanilan bilgi ve iletisim teknolojilerinde Wiig (1994) bilgi yonetim ¢evriminde
yer alan bilgi insa etme, bilgi analiz etme, bilgiyi yeniden yapilandirma ve sentez, bilgiyi
smiflandirma ve modelleme ve bilgiyi orgiitleme adimlariyla dogru bir model ortaya konabilir.
Calismanin nitel analiz sonuglarinin birbirleri {lizerinde etkisi olup olmadig1 yapilacak bir nicel
aragtirmayla desteklenmelidir. Nitel analiz de konuya uzman ¢6lyak dernek yoneticileriyle yapilan
goriigmelerde iilkemizde yer alan 34 c¢dlyak derneginden 18’1 ile goriisiilmiistiir. Diger dernek
yoneticilerinin de katilimi saglanarak calisma farkli arastirma sorulariyla zenginlestirilebilir. Colyak
hasta ve hasta yakinlari iizerinde yapilacak bir nicel calisma ile nitel arastirma verileri karsilastirilarak

farkliliklar ortaya konabilir.
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TABLOLAR
Tablo 1: Yeni Célyak Tanis1 Almis Hastalarla iletisim Kuramama Nedenleri
Kod Sikhk Kategori Sikhk Tema Sikhik

Doktorun yonlendirmemesi 3

Saglik miidiirliiklerinin Saghik kurumlan

e . 2 ve doktorlarin
ilgisizligi stirece olan
Dernek — doktor oisizlizi
etkilesiminin yetersizligi g sl . Sosyal
. .. Derneklerin siirece N 33
Dernek faaliyetlerinin Faktorler
e 3 olumsuz katkis1
yetersizligi
D Sl teri t .
ernegin yeterince ortaya Derneklerin
cikmamasi 12
.. olmamasi
Dernegin olmamasi 12
Cevresel
Cevresel duyarliligin azligi 10 duyarliligin 10
olmamasi Kisisel )5
Hastanin siireci kabul 12 Faktorler
etmek istememesi Hastayla ilgili igsel
Hastanin kaygisal yapisi 2 Ayl Tlie
. o o pees motivasyonun 22
Hastanin 6zgiiven eksikligi 3 Tl
. . yetersizligi
Hastanin suireci yeterince 5
ciddiye almamasi Tletisim
Hastanin arkadasinin 1 Kanallarn 25
olmamasi Hastanin kisisel 3 Kullanmama
Hastanin yalniz yagamay1 ) tercihleri

istemesi



Hastanin sosyal medya

araglar1 kullanamamast 12 Online Iletisimi )5
Hastanin internet kullanamama
13
kullanmamas1
Hastaligin blhnemet‘ne's% 13 S ” Bilgiye Dayah ”
H.asFamn. hailst‘ahkla ilgili 10 g1 eKSIKlIg Faktérler
bilgi eksikligi

Tablo 2: Yeni Colyak Tanis1 Almis Hastalarin Hastalik Siirecini Kabul Etmeme Nedenleri

Kod Sikhk  Kategori Sikhik Tema Sikhik
Derneklerin olumsuz katkis1 1

Hastanin dernege hi¢ 12

gelmemesi

Bir kere geldikten sonra 4

dernege ugramamast Derneklerin 31

Hastanin dernek faaliyetlerinde ) Etkisi

bulunmamasi

Dernegin yeterince ortaya ) Cevresel

cikmamasi Faktorlerin 59
Dernegin olmamasti 10 Tehdidi

Alle baskisi Aile Etkisi 10

Bilingsiz aile ortami

Bilingsiz ¢evre ortami 10 Cevresel Tehdit 10

Diyetisyenin pasif 5

yonlendirmesi Saglik Kurum 2

Doktorun sadece tan1 koymasi 3 Tehdidi

ve yonlendirme yapmamasi
Konuya kars1 olan bilgisizlik 13
Hastanin yalniz yasamasi 1
Diyeti uygun sekilde
ylirlitememesi

Hastanin asosyal yasam bigimi
Siireci ciddiye almamasi
Hastalikla bag edememe
kaygisi

Hastanin kaygisal yapisi
Hastanin 6zgiivensiz durumu
Kendini 6tekilestirme giidiisii
Sosyal medyadan aldig1
bilgiler Sosyal Medya
Sosyal medya mesajlarinin Tehdidi

etkisi

Internetten aldig bilgiler

Kisisel Sorunlar 23

Icsel Faktorlere
Dayah 41
Tehditler

Hasta Sorunlar1 18

AN W LN N NN

13 Sanal Diinya

Tehdidi 18

[ N

Internet Tehdidi 5



Internette okudugu makalelerin

< 2
tutarsizligi
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