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TURKIYE’DE TIBBI KITLE FONLAMASI: SOSYAL MEDYA VE BIREYLERIN
BAGIS KATILIMLARI UZERINE BIR DEGERLENDIRME

OZET

Glinlimiizde bagista bulunma eylemlerinin ¢evrimici mecralara dahil olmasi ile kitlesel fonlama
ve sosyal medya platformlari, ihtiya¢ sahibi bireyler ile destekgilerini bir araya getirmektedir.
Kitlesel fonlama ydnteminin tibbi alan ¢ercevesinde kullanilmasini kapsayan tibbi kitle fonlamas1
kavrami, ihtiyag¢ sahiplerinin 6deneklerini tamamlayamadiklari tibbi ihtiyaglart dogrultusundaki
taleplerini kitlesel fonlama kampanyalar1 ile finanse etmeleri olarak tanimlanmaktadir. Kesif
amagli bu ¢alismada; son yillarda sosyal medya platformlarinda sik¢a yer almaya baslayan Spinal
Muskiiler Atrofi (SMA) hastaliginin tedavisine yonelik bagis kampanyalari ele alinmistir. Bu
ornek ¢ercevesinde, Tirkiye’de tibbi kitle fonlamasi kampanyalarina yonelik olarak bireylerin
bagis katilimlarini etkileyen faktorler {izerine bir degerlendirme yapilmistir. Calisma kapsaminda
niteliksel bir yaklasimla anket ve yar1 yapilandirilmig derinlemesine goriismeler katilimcilara
uygulanmig, veriler analiz edilmis ve yorumlanmistir. Calismanin sonucunda, bireylerin sosyal
medya platformlarinda yer alan Spinal Muskiiler Atrofi (SMA) hastaliginin tedavisine yonelik
baglatilan bagis kampanyalarina katilmay1 diistindiikleri ancak ilk etapta kampanyalar1 giivenilir
bulmadiklar1 belirlenmistir. Bireyler, bu kampanyalara bagista bulunmalarinin éniindeki engeli
sosyal medya platformlarinin giivenilirligini zedeleyen kotii niyet, suistimal ve dolandiricilik
konularyla iligkilendirmistir. Bireylerin bu kampanyalarin dogruluklarini ¢esitli sekilde teyit etme
ihtiyaci hissettikleri belirlenmistir. Sosyal medya platformlarindaki iletisim materyalleri arasinda
yer alan fotograf, video ve metinlerin de bireylerin bagis katilimlarini etkiledigi goriilmiistiir.
Alternatif bagis katilimi olarak ise bireylerin sosyal medya platformlarinda yer alan bu
kampanyalar daha ¢ok yayilmasi i¢in begeni ve paylasim araclarimi kullanmayi tercih ettikleri,

yorum yapmayi ise daha az tercih ettikleri belirlenmistir.

Anahtar Sozciikler: Kitlesel Fonlama, Tibbi Kitle Fonlamasi, Bagis Kampanyalari,
Destekgiler, Bagis Katilimi, Sosyal Medya Platformlari, Spinal Muskdiler Atrofi (SMA)
MEDICAL CROWDFUNDING IN TURKEY: AN EVALUATION ON SOCIAL
MEDIA AND INDIVIDUAL’S DONATION PARTICIPATION



ABSTRACT

Today with the involvement of donation actions in online channels, crowdfunding and social
media platforms bring together people in need and their backers. The concept of medical
crowdfunding, which includes the use of the crowdfunding method within the scope of the medical
field is defined as the financing of the demands of the needy people through crowdfunding
campaigns in line with their medical needs which they cannot complete their allowances. In this
exploratory study, donation campaigns for the treatment of Spinal Muscular Atrophy (SMA)
disease which has started to take place frequently on social media platforms in recent years are
discussed. Within the framework of this example, an evaluation has been made on the factors
affecting the donation participation of individuals for medical crowdfunding campaigns in Turkey.
Within the scope of the study, questionnaires and semi-structured in-depth interviews were applied
to the participants with a qualitative approach, the data was analyzed and interpreted.

As a result of this study, it was determined that individuals thought to participate in donation
campaigns for the treatment of SMA disease on social media platforms, but they did not find the
campaigns reliable in the first place. Individuals have associated the obstacle preventing them from
donating to these campaigns with bad intention, abuse and fraud issues that damage the reliability
of social media platforms. It has been determined that individuals feel the need to confirm the
accuracy of these campaigns in various ways. It has been seen that photos, videos and texts among
the communication materials on social media platforms affect the donation participation of
individuals. As an alternative donation participation, it has been determined that individuals prefer
to use like and share tools to spread these campaigns on social media platforms, but they prefer to

comment less.

Keywords: Crowdfunding, Medical Crowdfunding, Donation Campaigns, Backers, Donation

Participation, Social Media Platforms, Spinal Muscular Atrophy (SMA)
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1. GIRIS

Internet teknolojilerinin gelismesiyle ihtiya¢ sahiplerinin yeni finansal kaynaklara erisim
saglayabilmeleri ve kiiresel bir gii¢ haline gelen sosyal medya platformlarmin kullanimlarinin
yayginlagmasi, ihtiya¢ sahiplerinin maddi manevi destek taleplerini ve bireylerin ihtiyag
sahiplerine destekte bulunma eylemlerini farkli bir boyuta tasimaktadir. Ingilizce karsihig
“Crowdfunding” olan kitlesel fonlama; bir proje veya girisimin hayata gegirilebilmesi i¢in destege
ihtiyac1 olan ihtiyag sahiplerinin, az para ve ¢ok insan formiilii cer¢evesinde internet araciligryla
finansal kaynak toplamalar1 olarak tanimlanmaktadir (Atsan ve Orug¢ Erdogan 2015; Gerber ve
Hui 2013; Isler 2014; Mollick 2014; Sakarya ve Bezirgan 2018). Kitlesel fonlama ydntemlerinin
uygulama alanlar1 olan kitlesel fonlama platformlari, finansal destek talepleri bulunan ihtiyag
sahipleri ile destekgilerini bir araya getirerek finansal kaynaklara erisimlerin daha kolay hale
gelmesini  saglayan c¢evrimi¢i mecralar arasinda yerini almaktadir. Kitlesel fonlama
platformlarinda yer alan projelere fon saglanmasi i¢in sosyal medya platformlarmin kitleleri bir
araya getiren giiclinden de bu anlamda faydalanilmaktadir. Kampanyalarinin desteklenmesi i¢in
fon arayiginda olan ihtiyag sahipleri, kitlelerin birbirleriyle etkilesim kurabildikleri sosyal medya
platformlar1 iizerinden kampanya duyurularini gerceklestirmektedir. Boylelikle sosyal medya
platformlari, ihtiyag sahipleri ve destekgileri bir araya getiren bir mecra olarak taraflarin
birbirleriyle iletisim faaliyetlerini ger¢eklestirmelerine olanak saglayan bir araci olma 6zelligini

de tasimaktadir.

Kitlesel fonlamanin tibbi alan gercevesinde kullanilmasina yonelik olarak Ingilizce kullanimi
“Medical Crowdfunding” olan ve Tiirkgede “T1bbi Kitlesel Fonlama” olarak da ¢evrilebilen “Tibbi
Kitle Fonlamas1”, ihtiya¢ sahiplerinin karsilayamadiklar1 tibbi ihtiyaglart dogrultusundaki
taleplerini kitlesel fonlama kampanyalar1 baglatarak duyurmalari ile bu taleplerin fon saglayanlar
tarafindan karsilanmasi olarak ifade edilmektedir (Ba vd. 2021; Huang vd. 2021; Renwick ve
Mossialos 2017; Sisler 2012). Kitlesel fonlama ¢esitlerinden biri olan bagis bazli kitlesel fonlama
kapsamida ele alman tibbi kitle fonlamasimin maddi yetersizlikler ya da devlet tarafindan
karsilanmayan tibbi 6denekler dolayisiyla ihtiya¢ sahiplerinin karsilayamadiklar1 tibbi
masraflarina yonelik kullanimi hizla yayginlasan bir yontem haline gelmektedir (Kim vd. 2017

Kubheka 2020; Lubloy 2020). Bagis bazl kitlesel fonlama kapsaminda destekgiler, kampanyalara



destekleri karsiliginda kampanya sahiplerinden bir 6diil ya da geri doniis beklentisi igerisinde
olmamakta, goniilliiliik esasina dayali bir sekilde ihtiya¢ sahiplerine finansal destekte
bulunmaktadir (Imrek ve Kartal 2019; Livberber 2020; Zengin, Yiiksel, ve Kartal 2017). Tibbi
ihtiyaclarin karsilanmasina yonelik ihtiyag¢ sahipleri tarafindan baslatilan bagis kampanyalarina
destekgilerin katilimlarimi etkileyen farkli faktorlerin oldugu disiiniilmektedir. Bu calisma
kapsaminda temel arastirma sorusunu, “Tiirkiye’de tibbi kitle fonlamasi kampanyalaria y&nelik
olarak sosyal medyada bireylerin bagis katilimlarini neler etkilemektedir?” olusturmaktadir.
Bireylerin sosyal medya platformlarinda yer alan tibbi kitle fonlamas1 kampanyalarina bagis
katilimlarini etkileyen faktorlerin anlasilmasina yonelik arastirma alt sorularina da ¢alismada yer

verilecektir.

Hem diinyada hem Tiirkiye’de uygulama alanlar1 kapsaminda yeni bir kavram olan kitlesel
fonlamaya dair kaynaklarin her gecen giin arttigi goriilmektedir. Tiirkiye icin kitlesel fonlama
uygulamalar1 2010 yilindan sonra hem is diinyasinda hem de literatiirde yer edinmis, kitlesel
fonlama platformlarindaki projelerin basarilarinin 6l¢iimlenmesine yonelik ¢alismalar yapilmigtir
(Chen, Thomas, ve Kohli 2016; Cubukgu 2017; Livberber 2020; Sakarya ve Bezirgan 2018). Bu
calismalarda kitlesel fonlamaya girisimcilik ve projelerin hayata gecirilmesine yonelik bir
finansman destegi anlayisiyla daha ¢ok yaklasildigi, iletisim bilimleri perspektifinden yaklasimin
ise daha az oldugu anlagilmaktadir. Son yillarda ise kitlesel fonlamaya yonelik yaklagimlarin
medya ve kiiltiirel calismalar ¢ercevesinde olugsmasinin gerekliligi ve bu yontemin ortaya gikarttigi
siyasal ve toplumsal etkilerin de ekonomik bir yaklasima ek olarak literatiire dahil edilmesinin
Onemi tartigilan konular arasinda yerini almaktadir (Koger 2015; Seyfi, Uzungarsili Soydas, ve
Guven 2017). Literatiirde tibbi kitle fonlamasi gergevesinde; kitlesel fonlama platformlarinda yer
alan tibbi ihtiyaglara yonelik kampanyalarin incelenmesi, etik ve ahlaki hususlarm
degerlendirilmesi, devletlerin karsilamadiklar1 saglik 6deneklerine yonelik politikalari, tibbi kitle
fonlamas1 uygulamalarinin iilkelerdeki hukuksal sinirlandirmalar ve bireylerin sosyoekonomik
durumlari ile bagis ihtiyaclarinin iliskisi gibi konulari ele alan ¢aligmalar bulunmaktadir (Kubheka
2020; Lubloy 2020;

Renwick ve Mossialos 2017). Kitlesel fonlamay1 destekgilerin motivasyonlarinda etkili olan
faktorler gercevesinde inceleyen calismalar da farkl bagliklarda incelenmektedir (Ercan 2017,

Gerber ve Hui 2013; Mollick 2014).



Bu tez ¢alismasi, Tiirkiye’de tibbi ihtiyaglarin karsilanmasina yonelik kitle fonlamasina bir 6rnek
olusturan ve son yillarda sik¢a giindemde olan Spinal Muskiiler Atrofi (SMA) hastasi ¢ocuklarin
ailelerinin sosyal medya platformlarinda duyurduklani bagis kampanyalarina destekgilerin
katilimlarimi etkileyen faktorleri inceleyecektir. Calismada nicel ve nitel aragtirma yontemleri
karma aragtirma yontemleri kapsaminda bir arada kullanilacaktir. Nicel arastirma ydntemi
kapsaminda anket teknigi ile arastirma sorularina yonelik toplumsal bir nabiz 6lgiilecek, nitel
arastirma yontemi kapsaminda ise katilimcilarla yar1 yapilandirilmig derinlemesine goériismeler
gergeklestirilecektir. Bu iki aragtirma yontemine de ¢alismada yer verilerek aragtirma sorularinin
cevaplarina yonelik veri derinligine ve g¢esitliligine ulagilmasi hedeflenmektedir. Anketle ve
derinlemesine goriismelerde toplanacak verilerle, bireylerin sosyal medya platformlarinda yer alan
SMA hastas1 ¢ocuklarin bagis kampanyalarma yonelik katilimlarinda etkili olan faktorler
yorumlanarak analiz edilecektir. Kesif amagli olan bu ¢alisma, Tiirkiye’de tibbi kitle fonlamasina
yonelik bir 6rnek olusturan SMA hastast ¢ocuklarin bagis kampanyalarina bireylerin

katilimlarinda etkili olan faktorler ¢cercevesinde literatiire katkida bulunacaktir.



2. KITLESEL FONLAMA VE TIBBi KiTLE FONLAMASI

2.1 KITLESEL FONLAMA KAVRAMI VE KAPSAMI

Internetin sundugu olanaklarla finansal kaynaklara erisimin sekil degistirmeye baslamast ile, proje
veya girisim fikrini ger¢eklestirmek i¢in sermayeye ihtiyaci olan proje sahipleri ve girisimciler
icin alternatif bir kavram ortaya ¢ikmistir. Bu kavram ilk olarak 2006 yilinda Jeff Howe tarafindan
yaymlanan makalenin baghiginda yer alan “Crowdsourcing” kavramiyla iligkili olarak literatiire
dahil olmustur. Ingilizce karsihig1 “Crowdfunding” olan kitlesel fonlama; bir proje veya girisimin
hayata gecirilmesi igin geleneksel fon saglama yontemlerine kiyasla, nispeten daha az para ile
sayica ¢ok insanin bir araya gelerek internet araciligi ile finansal sermaye toplamalar1 olarak
tanimlanabilmektedir (Atsan ve Oru¢ Erdogan 2015; Belleflamme, Lambert, ve Schwienbacher
2013; Caglar 2019; Isler 2014; Gerber ve Hui 2013; Mollick 2014). Fon ihtiyaglarinin alternatif
bir sekilde saglanabildigi ve kitlelerin bir araya gelebildigi herkese agik kitlesel fonlama
platformlari, her gegen giin hayatimiza dahil olmaya baslamistir. Bir araya gelen Kkitleler, kiiclik
paralar ile fon ihtiyaci olan projeleri ve girisimleri kitlesel fonlama platformlar1 sayesinde
destekleyebilmektedir. Teknoloji, tasarim, edebiyat, sinema, miizik, ¢evre, spor, saglik gibi bir¢ok
alandan fikir kitlesel fonlama platformlar1 araciligiyla fonlanabilmektedir (Chen, Thomas, ve
Kohli 2016; Livberber 2020; Seyfi, Uzungarsili Soydas, ve Giiven 2017). Bunlar arasinda kiigiik
meblaglarda sermayeye ihtiya¢ duyan fikirler bulundugu gibi, biiyiik meblaglara ihtiyaci olan
kampanyalar da platformlarda yerlerini almaktadir. Dolayisiyla bu platformlarda birgok alandan
proje ¢esitliligi bulunmakta, projelerin veya girisimlerin kapsami ve biiytikliikleri de birbirinden

farklilik gostermektedir.

Kitlesel fonlama yonteminin mantig1 ¢ergevesinde ele alinabilecek baz1 6rnekler bulunmaktadir.
Bunlar bir ihtiyag¢ sahibine yardim toplama etkinligi diizenlenmesi, sanatgilarin eserlerini yaymak
icin kendilerini kitlelere duyurarak finansal destek aramalari, toplumsal fayda saglamay1
amaglayan bir hayir isi projesi baglatilmasi gibi kitlelerle destekgileri bir araya getiren faaliyetler
olarak gosterilebilmektedir. Internet araciligiyla bu faaliyetleri daha kapsamli ve daha biiyiik
kitlelere ulagabilen bir mecra haline getiren kitlesel fonlama platformlari, uygulamalar1 ve yatirim
amacl kullanimlar1 dolayisiyla yeni sayilan bir finansman yontemi olsa da belirtilen 6meklerde

oldugu gibi daha once kitlesel fonlama isleyisine sahip uygulamalarin oldugu goriilmektedir



(Agikgodz, Ayanoglu, ve Yanik 2020).

Diinya capmda kullanilan kitlesel fonlama kavrami, Tiirkiye i¢in daha yeni olmakla birlikte
giiniimiizde oOzellikle girisimciler ve projelerine finansal destek arayan kisiler tarafindan
kullanilmaya baglanmistir (Caglar 2019; Ercan 2017; Zengin, Yiiksel, ve Kartal 2017). Kitlesel
fonlama platformlari, Amerika Birlesik Devletleri’nde ortaya ¢ikmis olup halen en fazla platforma
ve en ylksek fon toplama tutarina sahip olan iilkelerden biri konumunda bulunmaktadir. Amerika
Birlesik Devletleri’ni ise Ingiltere takip etmektedir (A¢ikgdz, Ayanoglu, ve Yanik 2020; Isler
2014). ABD ve Avrupa iilkelerinde kullanimi hizla yayginlasan kitlesel fonlama platformlar
Tiirkiye’de de son birkag¢ yildir kullanilmaktadir.

Internet araciligiyla kitle fonlamasi sisteminin kullammina yénelik ilk 6rnegi olusturan, 2003
yilinda Brian Camelio tarafindan kurulan hem bir plak sirketi olan hem de hayranlarin sanat¢ilarini
finansal olarak desteklemesine izin veren ve buna yonelik bir is modeli sunan ArtistShare sitesi,
gliniimiizde halen kullanimina devam edilen kitlesel fonlama platformlari arasinda bulunmaktadir
(Anbar 2020; Sakarya ve Bezirgan 2018). Yurtdisinda yer alan iilkelerde en ¢ok tercih edilen
kitlesel fonlama platformlar1 arasinda Kickstarter, GoFundMe, Indiegogo ve Wefunder gibi web
siteleri bulunmaktadir (Atsan ve Oru¢ Erdogan 2015; Cubuk¢u 2017). Kitlesel fonlama
platformlar1 arasinda farkli alanlarda faaliyet gostermis olan YouCaring, GiveForward ve
CrowdRise web siteleri ise GoFundMe tarafindan satin alinan kitlesel fonlama platformlari
arasinda bulunmaktadir (GiveForward 2022; GoFundMe 2021a; The Wall Street Journal 2017).
Tiirkiye’de ise kitlesel fonlama sistemini uygulamak amaciyla kurulmus olan ve ¢esitli alanlarda
projeler yayinlayan web siteleri arasinda Bulusum, Crowdfon, Fonbulucu, Fongogo isimli web
siteleri bulunmaktadir (Cubukc¢u 2017; Sakarya ve Bezirgan 2018). Bunlar arasinda onceden
Tiirkiye’de faaliyet gosteren Arikovami ve Fonlabeni isimli web siteleri ise faaliyetlerini
durdurmustur. Kitlesel fonlama platformlari, basariya ulasan projelerin veya girisimlerin
topladiklar1 fonlardan belirli oranlarda komisyon alarak faaliyetlerini siirdiirmekte ve taraflar
arasinda bir aract konumunda bulunmaktadir. Boylelikle internetin sagladigi bu gii¢ ile fon
toplayanlar, baglangicta yeterli miktarda sermaye bulamadiklari projelerine destekci bulabilmekte
ve projelerini gercek hayata gecirme sansi elde edebilmektedir (Conkar ve Canbaz 2018; Imrek ve

Kartal 2019).



Kitlesel fonlama platformlarinda iki taraf bulunmaktadir. Bu taraflardan biri girisimciler, proje
veya girigsim sahipleri seklinde de tanimlanabilen ve kitlesel fonlamada daha genis kapsamli bir
kavram olan “fon arayanlar”; diger taraf ise destek¢i, yatirime1 gibi tanimlarla da literatiirde yer
alan “fon saglayanlar” olmaktadir (Anbar 2020). Finansal kaynak olugmasini saglayan kitlesel
fonlama yonteminin hem diisiik maliyetli olmasi hem de uzun vadeyi kapsayan firsatlar sunmasi
dolayisiyla, ozellikle 2008 yilinda tiim diinyay1 etkilemis olan finansal krizlerin ardindan bir
projeye veya girisime yatirim yapmak isteyen “fon saglayanlar” ile sermaye arayisi igerisinde
bulunan “fon arayanlar” bu yontem ile bir araya gelebilmektedir (A¢ikgdz, Ayanoglu, ve Yanik

2020; Sakarya ve Bezirgan 2018).

Kitlesel fonlama platformlarinda genellikle “Ya hep ya hi¢” modeli kullanilmaktadir. Bu model,
kampanya sahiplerinin kampanya siiresi i¢erisinde hedefledikleri fon miktarini toplamalari ile tiim
fona sahip olmalarim1 saglayan bir kazan¢ modelidir. Platformda yer alan proje veya girisimler,
kampanya siiresi bittigi takdirde hedeflenen tutara ulasamamis ise toplanan fon miktari
destekgilere iade edilmektedir. Dolayisiyla kampanyalar1 i¢in fon toplayan taraflarin ihtiyaglar
olan fon miktar1 konusunda gergek¢i olmalar1 ve kampanya siiresince fon toplamalarina yardimci
olacak iletisim faaliyetlerinde bulunmalari, kampanyalarinin basarisizlikla sonu¢lanmamasi adina
onem teskil etmektedir. “Ya hep ya hi¢” modeline alternatif olarak baska bir modelde ise
kampanyalar belirtilen siire i¢erisinde hedeflenen fon miktarinin tamamina ulasilamamuis olsa dahi,
o zamana kadar toplanan fon miktarlar1 proje sahiplerinin hesabina aktarilabilir sekilde de
platformlarda bulunabilmektedir. Bu modelin bagar1 orani “Ya hep ya hi¢” modeline kiyasla ¢ok
daha diisiik olmakla birlikte, genelde kullamilmamakta ve kitlesel fonlama platformlar1 bu
kampanyalardan daha yiiksek oranlarda komisyon talep etmektedir (Anbar 2020; Fongogo 2022;
Imrek ve Kartal 2019).

Kitlesel fonlama platformlarinda bir kampanya baslatabilmek i¢in de bazi sartlar bulunmaktadir.
Bu platformlarda hesap olusturabilmek i¢in 18 yas ve lizerinde olma sart1 aranmakta olup, 18 yas
altindakilerin ise kampanya olusturabilmeleri i¢in bagvurularinda veli bilgilerinin bulunmasi
gerekmektedir. Diger bir husus ise kitlesel fonlama platformlarinin bulunduklari cografi konumlar
cercevesinde faaliyetlerinin degisiklik gdstermesidir. Bu duruma ornek olarak Kickstarter;
Amerika Birlesik Devletleri ve ¢esitli Avrupa tilkelerinin aralarinda bulundugu 25 iilkede bulunan
bireylerin kullanici hesab1 olusturmasina izin vermektedir (Kickstarter 2022). Bir baska kitlesel

fonlama platformu olan GoFundMe ise giiniimiizde 19 iilkede hizmet vererek sadece bu iilkelerde



yasayan bireylerin platformda bagis kampanyalar1 olusturabileceklerini  belirtmektedir
(GoFundMe 2021a). Tirkiye’de yasayan ve bir kitlesel fonlama platformunda kampanya
olusturmak isteyen bireylerin yararlanabilecegi web siteleri de farklilik gostermektedir. Bu durum
farkli iilkelerde yasayan bireylerin kitlesel fonlama platformlarn kullanarak baslatacaklar
kampanyalara yonelik fonlama siireglerinde farkli kosullar ve hukuki diizenlemeler ile

karsilastiklarini gostermektedir.

Mollick (2014), merkezi ABD olan en biiyiik kitle fonlamas1 platformlarindan Kickstarter’daki
projeleri inceledigi calismasinda toplam 48.526 projeye yaklasik 237 milyon dolar fonlama
saglandigimi ifade etmistir. Bu ¢alismada kiiciik meblaglara ihtiyag duyan projelerin basariya
ulagmalar1 oraninin biiyiik meblaglara ihtiya¢ duyan projelerden daha fazla oldugu belirtilmekte,
fon arayanlarin basariya ulasabilmelerinin proje veya girisimlerinin kaliteleriyle dogru orantili
olduguna da yer verilmektedir. Kickstarter’da fon saglayan taraflarin cografi olarak ayni bolgede
bulunduklari kampanyalara katilim oranlarinin daha fazla oldugu, fon arayan ve fon saglayan
taraflarin iginde yasadiklari cografyalarin birbirleri tizerindeki anlamli etkileri ¢alismanin diger bir

ciktisini olusturmaktadir.

2015 yilinda Kamu Yarart Sirketi olan Kickstarter’in internet sitesinde yer alan 2020 Fayda
Beyani’na gore; platform 2009°daki kurulusundan 2020 yilina kadar 190.000’den fazla projeye
destek sunmus, toplamda 4,8 milyar dolar ile dogrudan finansman arayisinda bulunanlara fon
saglamis ve saglamaya devam etmektedir (Kickstarter 2021).

Statista’nin arastirmasina gore; 2021 yilinda yayinlanan global kitlesel fonlama pazar hacmi
raporu, kitlesel fonlamanin global pazar hacminin 2020 yilinda 12.27 milyar dolara ulastigini ve
bu degerin 2027 yilinda iki katina ¢ikmasinin beklenildigini belirtmektedir (Statista 2021). Bu
kapsamda kitlesel fonlama yontemlerinin ve kitlesel fonlama platformlarinin her gegen giin
hayatimizda biraz daha yer edinerek hem uygulama alanlarinda hem de literatiirdeki arastirma

alanlar1 baglaminda artis gostermesi beklenmektedir.

2.1.1 Kitlesel Fonlama Cesitleri

Temelde dort gesit kitlesel fonlama yontemi bulunmaktadir. Bunlar; bagis bazli kitlesel fonlama,

6diil bazli kitlesel fonlama, hisse bazli kitlesel fonlama ve son olarak bor¢ bazli kitlesel fonlama



seklinde kategorilere ayrilmaktadir (Anbar 2020; Atsan ve Oru¢ Erdogan 2015; imrek ve Kartal
2019; Sakarya ve Bezirgan 2018). Bu dort kitlesel fonlama c¢esidi, finansal olan ve finansal
olmayan kitlesel fonlamalar seklinde, fon saglayanlarin projelere veya girimlerine yonelik
beklentilerine ve projelerin amaglara gore ikiye ayrilmaktadir. Bagis bazli ve 6diil bazli kitlesel
fonlama, finansal olmayan fonlama grubunda bulunmakta; hisse bazli ve bor¢ bazli kitlesel
fonlama ise finansal fonlama grubuna dahil olmaktadir (Atsan ve Oru¢ Erdogan 2015; Cubukc¢u
2017; Sakarya ve Bezirgan 2018). Finansal olmayan fonlama grubunda, fon saglayanlar herhangi
bir ticari kazang elde etmemekte ve finansal talepte bulunmamakta; finansal fonlama grubunda ise
fon saglayanlar faiz getirisine yonelik beklentiler, hisse payi, ortaklik kurma gibi finansal
taleplerde bulunarak birer yatirimei roliinde destekte bulunmaktadirlar (Anbar 2020). Dolayisiyla
hem fon toplayan hem de fon saglayan taraflarin projelere veya girisimlere yonelik farkli

beklentileri ve amaglar1 bulunmaktadir.

Bagis Bazh Kitlesel Fonlama

Finansal olmayan kitlesel fonlama ¢esitleri arasinda yer alan hem diinyada hem Tiirkiye’de
kullanim1 en yaygin olan ve en fazla pazar payina sahip modellerden biri olan bagis bazli kitlesel
fonlama modelinde; bir projeye veya girisime destekte bulunan fon saglayan taraflar, destekleri
karsiliginda bir kar elde etme ya da ticari doniis gibi beklentiler igerisinde bulunmamaktadir
(Livberber 2020; Zengin, Yiiksel, ve Kartal 2017). Sivil toplum orgiitlerinin ¢alisma sekilleriyle
ayni isleyise sahip olan bu kitlesel fonlama modelinde fon saglayanlar goniilliiliik esasina dayali

bir bigimde projelere veya girisimlere finansal destekte bulunmaktadir (Imrek ve Kartal 2019).

Internetin  bagis kampanyalarina yonelik kullanimlarinda bagis bazli kitlesel fonlama
platformlarmin yani sira web sitelerinin ve sosyal medya platformlarinin da dahil olmasi hem
kurumlarin hem de ihtiyag sahibi bireylerin bu kampanyalara yonelik seslerini duyurmalarina
yardimc1 olmaktadir. Bu mecralarda bagis kampanyalarmin kitleleri bir araya getiren giicii, fon
arayist igerisinde olan bireylerin iginde bulunduklar1 cografyanin disina ¢ikabilir hale
gelebilmelerine olanak saglamaktadir (Anbar 2020). Belleflamme ve arkadaslarimin (2013)
calismasi, kitlesel fonlamada kér amaci giitmeyen girisim ve projelerin fon toplamada daha basarili
olduklarim belirtmektedir. Bu durum o6ncelikli hedefi kar elde etmek olmayan girisimlerin kitle

fonlamasi kapsaminda daha biiyiik ve glivenilir bir topluluk yaratabildiklerini ortaya koymaktadir.



Tibbi ihtiyaclarin karsilanmasina yonelik yiiriitiilen kitle fonlamasi 6rneklerinde de bagis bazli
kitlesel fonlama yontemi kullanilmaktadir. Fon saglayan taraflar herhangi bir geri doniis
beklemeksizin ihtiya¢ sahibi bireylere destekte bulunmaktadir. Bagis bazli kitlesel fonlama
cesidinde, destekgilerin bagis karar1 vermelerinde, ihtiyag sahibi insanlarn iyiligini diisiinerek
onlardan karsilik beklemeden davranmak ve manevi degerleri gdzetmek gibi motivasyonlarin
etkili oldugu ifade edilmektedir (Atsan ve Oru¢ Erdogan 2015). Bireyler, bu projelere veya
girisimlere finansal olarak destekte bulunarak bu davranmislarindan mutluluk duymak, ihtiyag
sahipleriyle duygusal bag kurmak ve sosyal anlamda bir fayda saglamaya yonelik katkida
bulunmak gibi motivasyonlarla bagis bazli kitlesel fonlamanin toplumsal ve bireysel ¢iktilarini

olusturmaktadir (Ercan 2017; Gerber ve Hui 2013; Uygurtiirk ve Ercan 2018).

Odiil Bazh Kitlesel Fonlama

Tiirkiye’de kullanim1 en yaygin kitlesel fonlama ¢esitlerinden, finansal olmayan kitle fonlamas1
modeli grubuna dahil olan 6diil bazl kitlesel fonlamada; kampanya sahipleri, girisimlerine ya da
projelerine fon saglayan taraflara destekleri karsiliginda tesekkiir niteliginde temsili bir hediye
veya 0diil vermektedir. Bu temsili ddiiller manevi degeri olan bir tesekkiir maili veya yazisi
olabilecegi gibi, bir anahtarlik, baskil1 bir kalem, yazili bir tisort gibi kiigiik hediyeler seklinde de
olabilmektedir. Boylelikle fon saglayanlar kampanyalara destekleri dolayisiyla proje veya girisim
sahipleri tarafindan onore edilmis olmaktadir (Atsan ve Oru¢ Erdogan 2015; Sakarya ve Bezirgan
2018). Odiil bazli kitlesel fonlamada fon saglayan konumda bulunan destekgiler, bir ticari kazang
ya da ticari anlamda bir kér elde etmemekle birlikte; bagis bazli kitlesel fonlamadan farkli olarak
destekleri dolayisiyla odiilii bir karsilik olarak kampanya sahiplerinden beklemektedir (Anbar
2020). Buna gore fon saglayanlarin 6diile ulagsmaya yonelik istekleri de kampanyalara destekte
bulunmak i¢in etkili olan destek¢i motivasyonlarina dahil olmaktadir (Uygurtiirk ve Ercan 2018).
Odiil bazli kitlesel fonlama kampanyalarinda proje sahiplerinin destekleri karsiliginda fon
saglayanlara manevi degeri olan &diilleri ulastirmalar; destekgilerin glivenlerinin sarsiimamasi ve

kampanya siireclerinin heniiz baslangi¢c asamasinda sekteye ugramamasi adina énemlidir.

Kickstarter’da 471 adet basarili olan 6diil bazli kitlesel fonlama 6rneklerini inceleyen Mollick
(2014), 381 projenin destekeilerine vaat ettikleri odiilleri teslim edecekleri tarihlerin bilgilerine

ulagsmig, kampanya sahiplerinden sadece 11’inin ddiillerin teslimine yonelik destekgilerine bir geri



doniiste bulunmadigimi belirtmektedir. Dolayisiyla bu oranmn bir hayli az oldugu ve kampanya
sahiplerinin fon saglayanlara vaat ettikleri odiilleri ulagtirmaya yatkin bir tutumlarmin oldugu
sonucuna ulasilmaktadir. Kampanya sahiplerinin bu davranigs modelini benimsemelerinin girisim
veya projelerine yonelik hedeflenen fon miktarlarint zamaninda tamamlayabilmeleri ve fon
saglayan taraflarda olumlu izlenim yaratmalar1 adma Onemli faktorleri olusturduklar
goriilmektedir. Dolayisiyla kampanya sahiplerine duyulan gliven halihazirdaki destekgileri ve
potansiyel destekgileri olumlu yonde etkilemektedir. Taraflar arasinda giiven unsurunun 6n planda
tutulmasi, kampanyalarin basariya ulasabilmeleri yoniinde bir gereklilik olusturmaktadir (Gerber

ve Hui 2013; Uygurtiirk ve Ercan 2018).



Hisse Bazh Kitlesel Fonlama

Literatiirde ortaklik veya pay bazli kitlesel fonlama olarak da ifade edilen ve finansal fonlama
grubuna dahil olan hisse bazl kitlesel fonlama, fon saglayanlarin birer yatirimci konumunda
bulunduklar1 bir kitlesel fonlama ¢esididir (A¢ikgdz, Ayanoglu, ve Yanik 2020; Anbar 2020;
Fonbulucu 2021; Sakarya ve Bezirgan 2018). Proje sahipleri veya girisimciler, bu kitle fonlamasi
cesidinde kendilerine yatirime1 bulmakta ve yatirnmcilara destekleri karsiliginda hisse senedi veya
bir kar payr vermektedir. Fon saglayanlar ve fon arayanlar arasindaki bu ortaklik modelinde
sozlesmeler ve is modelleri detayli bir sekilde yer almaktadir. Bu ortakliklarda ise araci
konumunda kitlesel fonlama platformlar1 bulunmaktadir (Anbar 2020; Atsan ve Oru¢ Erdogan
2015; imrek ve Kartal 2019). Bu kitlesel fonlama ¢esidinde destekgiler tarafindan yapilan fonlama
islemi, bagis ve 6diil bazli kitlesel fonlama ¢esitlerinde oldugu gibi belli miktarlarda meblaglarin
platforma yatirilmasi ile dogrudan sonlanmamaktadir. Fon saglayan konumunda bulunan
yatirimcilar da basarili olacagim diisiindiikleri bir girisim veya projeye bu sekilde ortak olarak
ticari bir pay elde edebilmektedir. Dolayisiyla hisse bazli kitlesel fonlamada siire¢ler hem fon
saglayan hem fon arayan taraflar i¢in daha kapsamli ve detayli olarak gergeklestirilmektedir.
Kitlesel fonlama platformlari, bu projelerin veya girisimlerin detayli is raporlarin1 kampanya

stireci baglamadan 6nce kampanya sahiplerinden talep etmektedir (Atsan ve Oru¢ Erdogan 2015).

Bu fonlama ¢esidinin girisimciler veya proje sahipleri tarafindan tercih edilmesinin avantajlar
arasinda, geleneksel fon saglayan yontemlere gore daha hizli ve kolay bir sekilde hedeflenen fon
tutarma ulasilmasi ve kitlelerin giiciiyle daha fazla potansiyel yatirimciya erisim saglanabilmesi
bulunmaktadir. Gergeklestirilmesi hedeflenen projelere veya girisimlere yonelik ihtiya¢ olan
toplam fon miktar1, fonlamanin siiresi gibi detayl bilgilere kitlesel fonlama platformlarinda yer
verilmektedir. Projelerin basarili olmasi durumunda kitlesel fonlama platformlarinda emanet
olarak toplanan fonlar, kampanya sahiplerinin hesaplarina aktarilmaktadir. Kitlesel fonlama
platformlar1 da taraflar arasindaki bu islemler karsiliginda kampanya sahiplerinden belirli

oranlarda komisyon talep etmektedir (Anbar 2020).
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Tiirkiye’de heniiz 2017 yilinda yasallagan ve 2019’da resmi gazetede yaymlanan, Sermaye
Piyasas1 Kurulu tarafindan 6362 Sayili Sermaye Piyasas1 Kanunu’nun 35/A maddesiyle hukuksal
zemine oturmus olan hisse bazli kitlesel fonlama uygulamalari, 27 Ekim 2021 yilinda yenilenerek
tekrar yiiriirliikte yerini almaktadir (Imrek ve Kartal 2019; Resmi Gazete 2019; Resmi Gazete
2021).

Bor¢ Bazh Kitlesel Fonlama

Finansal kitlesel fonlama modellerinden “bor¢glanma” olarak da literatiirde karsilik bulan borg
bazl kitlesel fonlama ¢esidinde, fon arayanlar fon saglayanlardan belirli faiz oranlar1 ve vade
kosullar1 ¢ergevesinde borg alarak fon ihtiyaglarini karsilamaktadir. Bankalarin isleyis prensibine
sahip olan bu kitlesel fonlama ¢esidinde, projenin veya girisimin basartya ulagsmasi halinde alinan
borg, belirli kosullar ¢ergevesinde fon saglayanlara iade edilmektedir (Anbar 2020; Sakarya ve
Bezirgan 2018; Zengin, Yiksel, ve Kartal 2017). Bu finansal kitlesel fonlama modelinde de hisse
bazli kitlesel fonlama ¢esidinde oldugu gibi 6diil ve bagis bazli kitle fonlamalarina kiyasla daha
detayl1 ve karmasik bir sistem islemektedir. Borg bazli kitlesel fonlamada fon saglayanlar, bireysel
motivasyonlarin yaninda finansal motivasyonlarla hareket etmektedir. Baz1 orneklerde ise fon
saglayan taraflarm verdikleri bu borglar i¢in faiz talep etmedikleri de goriilmektedir (Atsan ve
Oru¢ Erdogan 2015). Fon saglayanlar tarafindan bu yontemin tercih edilmesinin avantajlar
arasinda ise geleneksel para piyasalarma gore daha fazla miktarda kazan¢ saglamasi ve tiim
finansal siireclerin taraflar arasinda daha hizl bir sekilde gergeklesebilmesi bulunmaktadir (Anbar
2020). Bankalara kiyasla daha diigiikk miktarlarda faiz oranlarinin bulunmasi da fon arayanlarin

sermaye ihtiyaglarini bu yontemle karsilamalarinin avantajlari arasinda yer almaktadir.

Tiirkiye’de bor¢ bazli kitlesel fonlamanin uygulama alani heniiz yeni diizenlemeler ile resmi
gazetede 27 Ekim 2021 tarihinde yayinlanan Kitlesel Fonlama Tebligi ile hukuksal zemine

taginmistir (Resmi Gazete 2021).
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2.2 TIBBI KiTLE FONLAMASI

Glinlimiizde geleneksel bagista bulunma eylemlerinin sekil degistirerek c¢evrimigi mecralara
taginmast ile tbbi ihtiyaglara yonelik baglatilan bagis kampanyalari, kitlesel fonlama
platformlarinda ve cesitli sosyal medya platformlarinda yer alarak, ihtiya¢ sahibi bireyleri ve
destekgileri bir araya getirmektedir (Kim vd. 2017; Kubheka 2020; Lubloy 2020). Bu
kampanyalarla saglik sigortalarimin yetersiz kaldigi ve hastaliklarma yonelik tedavilerinin
masraflarimi tam olarak karsilayamayan ihtiyac sahipleri, internetin kitleleri bir araya getiren giicii
sayesinde tibbi ihtiyaglarina yonelik seslerini duyurmaya caligmaktadir (Ba vd. 2021; Huang vd.
2021; Renwick ve Mossialos 2017).

Ingilizcede “Medical Crowdfunding” olarak ifade edilen ve Tiirkge karsiligi “Tibbi Kitlesel
Fonlama” seklinde de gevrilebilen “Tibbi Kitle Fonlamasi” kavrami, bir¢ok alanda uygulanabilen
ve temel isleyis sekliyle bagis bazl kitlesel fonlama ¢esidine bir 6rnek olusturmaktadir (Huang
vd. 2021; Mollick 2014). Bu kapsamda tibbi kitle fonlamasinda fon saglayanlar; destekleri
karsiliginda herhangi bir kazan¢ elde etmemekte, ihtiya¢ sahiplerinden herhangi bir talepte
bulunmamakta ya da bir 6diil beklentisi igerisinde olmamaktadir. T1bbi kitle fonlamasi; fon arayan
konumunda  bulunan ihtiya¢  sahiplerinin = karsilayamadiklart  veya  &deneklerini
tamamlayamadiklar1 tibbi giderleri dogrultusundaki taleplerini, kitlesel fonlama kampanyalari
olusturarak duyurmalarini ve bu baglamda karsilanamayan tibbi ihtiyaglarinin fon saglayanlar
tarafindan karsilanmasi olarak ifade edilmektedir (Ba vd. 2021; Huang vd. 2021; Sisler 2012).
Tibbi kitle fonlamasinda, bagis bazli kitlesel fonlama ¢esidinde ifade edildigi gibi (Livberber
2020; Zengin, Yiksel, ve Kartal 2017), fon saglayan tarafta bulunan bireyler ya da kurumlar
destekleri karsiliginda herhangi bir maddi kazang veya bagislar1 karsiliginda herhangi bir ticari

doniisiim elde etmemektedir.

Gelismis iilkelerde 6zellikle Amerika Birlesik Devletleri’nde, ihtiyag sahibi bireylerin tibbi alanda
baglattiklar1 kitlesel fonlama kampanyalarmin, devletlerin yetersiz kalan saglik sistemleri ve
bireyler tarafindan karsilanmas1 zor saglik masraflar1 sonucu ortaya ¢iktigi belirtilmektedir.
Avrupa lilkelerinde ise saglik sisteminin daha yeterli ve vatandaslar tarafindan daha ulasilabilir bir
hizmet olarak sunuldugu ifade edilmektedir (Lubloy 2020). Bireylerin sosyoekonomik statiilerinin
disiikligliyle ortaya cikan bagis taleplerinin de buna yodnelik olarak artis gosterdigi
belirtilmektedir (Ba vd. 2021; Lubloy 2020).
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ABD merkezli kitlesel fonlama platformlarinda 6zellikle tibbi ihtiyaclarin karsilanmasina yonelik
hastalarin kampanyalarina 6ncelik veren ve sadece tibbi ihtiyaglara yonelik kampanyalarin
olusturulmasma izin veren web siteleri bulunmaktadir. Bunlar arasinda GiveForward ve
YouCaring siteleri tibbi ihtiyaclara yonelik ¢evrimi¢i bagis toplama siteleri arasinda 6n plana
¢ikarak bu alanda kategorilesmislerdir. GiveForward 2008 yilinda, YouCaring ise 2011 yilinda
hizmet vermeye baslamis olup; 2018 yilinda GoFundMe en biyiik kitlesel fonlama
platformlarindan birini olusturmak i¢in bu web sitelerini kendi biinyesine dahil ederek pazar
hacmini genisletmistir (GiveForward 2022; GoFundMe 2021b). Tibbi ihtiyaglarin1 karsilamaya
yonelik finansal destege ulasmak amaciyla hasta bireyler, kitle fonlamasi platformlarina ve bu
alanda Ozellikle kategorilesmis sitelere basvurmaktadir. Bu bagvurulara yonelik olarak yetiskin
hastalarin veya ¢ocuklarin saglik sigortalarinin bulunmamasi ya da saglik sigortalarinin hastalarin
tedavilerinin veya ilaglarinin sadece belli bir kismini karsiladigi durumlar oldugu gibi; hastane,
ameliyat, ameliyat sonrasi masraflar ve evde bakima yonelik ihtiyaglar da bu siirecin
baslatilmasina yonelik fon toplama sebepleri arasinda bulunmaktadir (Lubloy 2020; Ren,

Raghupathi, ve Raghupathi 2020).

Tibbi kitle fonlamasmi kapsayan kampanyalar1 inceleyen ¢aligsmalarda, kitle fonlamasi
uygulamalarinin  desteklendigi gelismis iilkelerdeki kentlerde yasayan hastalarin bagis
kampanyalarmin basariya ulasma oranlarinin daha fazla oldugu belirtilmektedir. Bu durum
destekgi tarafta bulunan bireylerin gelir durumlartyla ve kentte yasayan ihtiyag¢ sahiplerinin daha
ulagilabilir sosyal kaynaklara erisimleriyle ilgili olmaktadir (Mollick 2014). Tibbi kitle fonlamas1
kampanyalarma bagvurarak karsilayamadiklar1 saglik masraflariyla miicadele eden hastalarin
%80,63'i kirsal alanlarda yasamakta ve %75,26's1 ise gecimini saglayabilecek bir iste
calismamaktadir (Ba vd. 2021). Bu durum, 6zellikle devlet destegi ve simirh saglik sigortalart
kapsamindaki {ilkelerin kirsal kesimlerinde yasayan bireylerin yiliksek saglik masraflariyla
miicadelede zorlandiklarini ortaya koymaktadir.

Cin’de yerel bir kitle fonlamasi platformunda yer alan tibbi kitle fonlamasi1 kampanyalarimi
degerlendiren bir c¢alisma; hastalarin yaslari, meslek gruplari, egitim ve aile durumlar1 gibi
demografik oOzelliklerin ve sosyoekonomik faktdrlerin bagis kampanyalarinin  basariya
ulasmasinda etkili oldugunu savunmaktadir. Bu ¢alismada 6ne ¢ikan bir diger bulgu, tibbi ihtiyact
bulunan kampanya sahibinin yasi ne kadar kii¢iikse kampanyasinin basariya ulasma ihtimalinin o

kadar yiiksek oldugunu gostermektedir (Ba vd. 2021). Kitlesel fonlama kampanyalarinin baglangig¢
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asamalarindaki bagis miktarlarinin fazla olmasi da kampanyanin vaktinde tamamlanabilmesine
yonelik fon saglayanlar nezdinde olumlu bir izlenim olusturmaktadir. Tibbi kitlesel fonlama
kampanyalarma yapilan ortalama bagis miktarlariin kampanya siiresi ilerledikge azaldigi,
destekgilerin sayilarinin da kampanya siiresi ilerledikge arttigi belirtilmektedir (Ren, Raghupathi,
ve Raghupathi 2020). Bir ¢alismaya gore, fon toplama siiresi 0 ila 20 giin aras1 belirlenen
kampanyalarin basartya ulagsma orani en fazla olmaktadir. Kampanyanin ilerleyen donemlerinde
toplanan bagis miktar1 baslangica gére az olmasina ragmen daha fazla insanin kampanyayi
duymasi ve kampanyalarin yayilmasi ile bagis¢i1 sayilar artis gostermektedir (Ba vd. 2020). Bu
durum fon arayan ihtiya¢ sahiplerinin kampanyalarinin baslangi¢c asamalarinda ailelerinden ve
yakin ¢evrelerinden daha fazla miktarda bagis toplayabildikleri anlamina gelmektedir. Buna ek
olarak kampanyalarin tamamlanma siiresi uzadik¢a destek¢ilerin kampanyalara yonelik giiven
eksikligi olusmaktadir (Mollick 2014; Ren, Raghupathi, ve Raghupathi 2020). Fon saglayan
tarafta bulunan bireyler olusan bu giiven eksikligini sosyal medya platformlarindan farkli
kullanicilarla paylasabilmektedir. Bu durum kampanyalara bagista bulunmayi diisiinen ama heniiz
bagista bulunmamis bireylerin bagis katilimlarinin olumsuz yonde etkilenerek kampanyanin

tamamlanmasina yonelik siirecin sekteye ugramasina neden olabilmektedir.

Tibbi kitle fonlamas1 kampanyalarinin tibbi bir ihtiyaci karsilamaya yonelik olmasi dolayistyla bu
ihtiyaglar bazi durumlarda hayati bir 6nem tasiyabilmekte, ihtiyag sahiplerinin taleplerinin
aciliyeti bulunabilmektedir. Maddi yetersizliklerden dolay1 ulasilamayan bir ilag veya tedavi
eksikligi, hastanin durumunun kétiiye gitmesine sebep olabilmektedir. Bu durumlar dolayisiyla
t1ibbi kitle fonlamasi kapsamindaki kampanyalar suistimallere de daha acik bir hale gelmektedir.
Bu suistimallerin 6nlenmesi adina kitle fonlamasi kampanyalarinda, kampanya sahipleri ve
destekgiler arasindaki sosyal etkilesimlerin kampanya siireglerinin basartya ulagmasinda etkin bir
rol oynadig1 belirtilmektedir (Clauss vd. 2017). Kampanya sahiplerinin destekgilerle seffaf bir
iletisim kurarak taraflar arasindaki giiveni saglamalari, kampanyalarin basarisi iizerinde etkili
olmaktadir. Kampanyanin aciliyetinin belirtilmesi, finansal anlaminda yetersizliklerin agikca
sunulmasi gibi detaylar destekcilerin kampanyalara katilimlarinda siipheci yaklasimlar1 ortadan
kaldirmalarma yardimci olmaktadir (Ba vd. 2021). Seffaflik, bireylerin kampanyalara giiven
duymalar1 yoniinde bagis katilimlarini etkileyen 6nemli bir faktordiir. Bireylerde giivensizlik
duygusu, az sayida bile olsa farkli bireyin olumsuz deneyimleri sonucunda tetiklenebilmektedir.

Bununla birlikte giiven duygusunun saglanmasi icin ise bireyler daha fazla kanita ihtiyag
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duymaktadir (Kim ve Ahmad 2012). Bu baglamda kampanya sahiplerinin gilivensizlik duygusu

yaratabilecek konularda daha hassas olmalar1 gerekmektedir.

Lubloy (2020) tarafindan ele alman bir ¢alismada, bireylerin saglik sigortalari tarafindan
karsilanmayan masraflarina yonelik fon arayiglarimin diger tibbi kitle fonlamasi kampanyalari
arasinda en yiiksek orami olusturdugu belirtilmektedir. Tibbi kitle fonlamas1 kampanyalarinin
ihtiyag sahipleri tarafindan kullanim sebeplerini karsilanamamis saglik masraflar1 kapsaminda ele
alman bu ¢alisma, Almanya’da bagis bazli kitlesel fonlama platformlar1 arasinda yer alan Leetchi
isimli web sitesi iizerinden baslatilan 380 adet tibbi kitle fonlamasi kampanyasini
degerlendirmektedir. En fazla desteklenen kampanyalarin kanser, zihinsel bozukluklar, engellilik,
kaza dolayisiyla ortaya ¢gikan masraflar ve lipoddem hastaliklari oldugunu ifade eden ¢alismada;
380 kampanyanin 20’sini genetik bozukluklar ve nadir hastaliklar olusturmaktadir. Genetik
bozukluklar ve nadir hastaliklarin ise oransal olarak tiim kampanyalar arasinda yiizde 5’lik bir
kismi olusturdugu ifade edilmektedir. Bagka bir ¢alismada incelenen tibbi kitle fonlamasi
kampanyalarinda ise en ¢ok bagis yapilan hastaliklarin baginda yine kanser oldugu goriilmektedir.
Bu kampanyalarda 16semiyi takiben yarik dudak ve yarik damak, dogustan kalp hastaligi gibi
hastaliklarm geldigi goriilmektedir. Bu g¢alismada, savunmasiz gruplar olarak nitelendirilen
yaslilar ve cocuklarin tibbi kitle fonlamasi kampanyalar1 cergevesinde daha fazla fon
toplayabildikleri ve destekgiler arasinda daha fazla sempati uyandirdiklar ifade edilmektedir (Ba
vd. 2020). Kampanya sahiplerinin fizik tedavi, evde bakim masraflar1 ve bilimsel agidan tam
olarak kanitlanmamus ek tedaviler gibi talepleri dolayisiyla tibbi kitle fonlamasina bagvurduklari;
ozellikle bu hastaliklara sahip c¢ocuklar1 olan ailelerin finansal olarak zorlandiklar
belirtilmektedir. Ihtiyag sahibi bireylerin tibbi kitle fonlamasina bagvurma sebepleri arasinda
gelirlerinin biiylik bir kismimi saglik masraflarina harcamig olmalar1 dolayisiyla hayatlarimi idame
ettirmekte zorlamir bir hale gelmeleri de bulunmaktadir (Lubloy 2020). Bu anlamda ihtiyag
sahipleri, tibbi alandaki ihtiyac¢larinin haricinde kars1 karsiya kaldiklart maddi yetersizliklerini de
kitlesel fonlama kampanyalar1 ¢ergevesinde destekgilerle paylasmaktadir. Tibbi kitle fonlamasi
cer¢evesinde tibbi anlamda ihtiyaglarimi ve tibbi giderlerini karsilayamayan ihtiyag sahipleri,
kitlesel fonlama platformlarin1 kullanarak kampanya olusturabilmekte ve sosyal medya

araciligiyla kampanyalarmin duyurusunu yaparak destekgiler arayabilmektedir.

Kitlelerin bagista bulunma kararlarini etkileyen ve onlar1 harekete gegiren farkli faktorler ve
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motivasyonlar bulunmaktadir (Ercan 2017; Gerber ve Hui 2013; Torlak ve Tiltay 2015). Taraflar
arasinda bir araci olarak faaliyet gosteren kitlesel fonlama platformlarinda fon saglayanlar ve fon
arayanlar birbirleriyle etkilesim kurmaktadir. Tibbi kitle fonlamasinda fon saglayan konumunda
bulunan destekgiler, tibbi amaglar dogrultusunda baslatilan kampanyalara bireysel ve toplumsal
cesitli motivasyonlarla katilim saglamaktadir (Kim vd. 2017). Bir tiiketici davranisi olarak bireysel
bagislar1 inceleyen bir ¢alismada, bagis motivasyonlari; i¢sel ve dissal motivasyonlar olarak
ayrilmakta ve birden fazla motivasyonun bagis davranisini etkileyebildigi belirtilmektedir. Bu
motivasyonlarda i¢sel motivasyonlar; empati, giiven duygusu, sosyal adaleti saglama, dini
degerler, sosyal anlamda etki, bireysel tatminler seklinde belirtilmektedir. Digsal motivasyonlar
ise demografik farkliliklar, kisilik, yasam tarzi seklinde ayrilmaktadir (Tiltay 2014). Buna gore
bireylerin bagis katilimlarinda farkli motivasyonlarin etkili olabilecegi goriilmektedir. Tibbi kitle
fonlamalar1 g¢ercevesinde ele alman kampanyalarn inceleyen galismalarda ise demografik ve
sosyoekonomik 6zelliklerin katilimeilarin destekte bulunmasini etkiledigi belirtilmektedir (Ba vd.

2021; Gerber ve Hui 2013).

Uygurtiirk ve Ercan (2018) tarafindan ele alinan caligma ise kitlesel fonlamada destekgi
motivasyonlarim1 bireysel ve toplumsal motivasyonlar olarak ikiye ayirmaktadir. Bireysel
motivasyonlar 6diil ihtiyaci, giiven duygusu, aidiyet kavrami ve duygusal bag olarak kategorilere
ayrilirken; toplumsal motivasyonlar ise sosyal sorumluluk, bir olaya destek olmak ve
yardimlasmak olarak ifade edilmektedir. Calismanin bulgularinda, kitlesel fonlama
kampanyalarinda destekgilerin bireysel motivasyonlar1 arasinda gliven duygusunun 6n plana
ciktigl, toplumsal motivasyonlar arasinda ise bunun bir olaya destek olmak oldugu
belirtilmektedir. Bagis motivasyonlarini ele alan ¢aligmalar dogrultusunda bireylerin tibbi amagl
kitle fonlamasi kampanyalarina katilimlarimda da farkli motivasyonlarin etkili olabilecegi
goriilmektedir. Buna 6rnek olarak, bireylerin tibbi kitle fonlamasi kampanyalarina katilimlarinda,
ihtiya¢ sahibi birinin hastaliginin ilacina ya da tedavisine yonelik maddi destekte bulunarak
toplumsal bir etki yaratmasi ya da bu kiginin hayatinin kurtarilmasina yonelik bir fayda saglamay1
amaglamas1 gibi motivasyonlar gosterilebilmektedir. Bu anlamda tibbi kitle fonlamasi
cer¢evesinde yer alan kampanyalarin agiklamalari, kampanyalarda yer alan hastalarin durumlari,
ailelerin maddi yetersizlikleri gibi bir¢ok faktér destekgi tarafta bulunan bireylerin bagis

motivasyonlarini ve bagis katilimlarini etkileyebilmektedir.
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2.2.1 Tibbi Kitle Fonlamasinda Etik ve Ahlaki Hususlar

Gilinlimiizde bireylerin hem bagis1 hatirlamalarinda hem de bagis karar1 vermelerinde kitle iletisim
araglarinin rolii bulunmaktadir. Bununla birlikte kampanya sahipleri ve destekgilerin birbirleriyle
etkilesim kurdugu sosyal medya platformlarinda, kampanyalara yonelik desteklerin artabilmesi ve
daha genis kitlelere ulasilabilmesi icin iletisim faaliyetleri de on plana ¢ikmaktadir. Iletisim
uygulamalariyla sosyal anlamda sorumlu bir kesimin olugmasi, kitlesel fonlamaya dair toplumda
sosyal yonden farkindaligin arttigin1 gostermektedir (Seyfi, Uzungarsili Soydas, ve Giiven 2017).
Ihtiyag sahipleri, tibbi ihtiyaglarina yonelik destek taleplerini kitlesel fonlama platformlarindan
kampanya olusturarak baglatabilmektedir. Sosyal medya platformlar1 aracilifiyla da bu
kampanyalarin duyurusu gergeklestirilebilmektedir. Thtiyag sahipleri tarafindan kitlesel fonlama
platformlarinda ve sosyal medya platformlarindan tibbi amach ihtiyaglara yonelik baslatilan
kampanyalarin duyurularinin her geg¢en giin artmaya baslamasiyla birlikte, bu kampanyalar
cercevesinde ele alinan etik ve ahlaki hususlar da literatiirde tartisilmaya baslanmistir. Bu konular
arasinda bireylerin tibbi ihtiyaglarinin devletlerin saglik sistemleriyle iliskili olmasi, hukuksal
diizenlemelerden kaynakli kisith kitlesel fonlama erisimleri, saglik konularinin hassasiyeti ile
ortaya ¢ikan hasta mahremiyetine yonelik kaygilar, sosyal medya platformlarinda dolandiriciliga
baglh olusan finansal kaygilar, etik ve ahlaki unsurlar1 igeren suistimaller gibi konular cesitli

caligmalarda ele alimustir (Kubheka 2020; Renwick ve Mossialos 2017; Sisler 2012).

Ihtiyac sahibi bireylerin baslatmis olduklari tibbi kitle fonlamas1 kampanyalarinda, hastaliklarn
seyrine dair durumun ve hastanin kampanyasinda belirttigi finansal taleplerin, hastaneler veya
saglik c¢alisanlar1 tarafindan denetlenmesinin miimkiin olmamasi ve kampanyalarin
dogruluklarinin yetkili merciler tarafindan teyit edilmelerine yonelik yasal bir zorunluluk
bulunmamasi1 gibi nedenler bazi destekgilerin kampanyalara giiven duymalarimi etkileyen
hususlart olusturmaktadir. Kitlesel fonlama platformlarinda yer alan kampanyalarin denetimleri
bu platformlarin yonetimleri gergevesinde gergeklestirmektedir. Tibbi kitle fonlamasinin kotiiye
kullanimina bir 6rnek olarak 2010 yilinda Kanadali bir kadin, actig1 Facebook hesabi iizerinden
kanser hastaliginin teshisini belirten sahte klinik bilgiler paylagmis ve hastaliga dair inandirici
goriinen fotograflarim da hesabina yiikleyerek gercekligi olmayan kanser tedavisi icin binlerce
dolar destek toplamistir. Dogru olmayan tibbi bilgilerin bu sekilde kdtiiye kullanimlari, gergek
ihtiya¢ sahiplerinin kampanyalarina yonelik bir tehdit olusturabilmektedir. Bu 6rnek tibbi kitle

fonlamasi alaninda etik ve ahlaki hususlar ¢ergevesinde bir tartisma konusu yaratmistir (Kubheka
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2020; Sisler 2012). Dolayisiyla tibbi ihtiyaglara yonelik baglatilan kampanyalarin gergekligi, talep
edilen finansal miktarlarin dogrulugu, dolandiricilik gibi konular fon saglayan tarafta bulunan
bireylerde giivensizlik yaratmaktadir. Bir ¢alisma, ihtiyag sahiplerinin tibbi kitle fonlamasi
kampanyalarinda, halk tarafindan benimsenen ve devlet tarafindan yetkili hayir kurumlar ile
baglantida olmalarinin kampanyalarin basariya ulagsmasi i¢in daha etkili oldugunu belirtmektedir
(Ba vd. 2021). Bu durum destekgilerin kampanya sahipleri ile aralarinda giivenilir bir araci

bulundugunda bagis katilimlarinin olumlu yonde etkilendigini ortaya koymaktadir.

Kickstarter ve GoForward gibi kitlesel fonlama platformlarindaki tibbi kitle fonlamasi
kampanyalarimi inceleyen ¢alismalarda, dolandiricilik ve sahte kampanya vakalarinin neredeyse
hig goriilmedigi ya da ¢ok az goriildiigli ifade edilmektedir (Mollick 2014; Renwick ve Mossialos
2017). Platformlara yatirilan fonlarin kampanya siireleri

tamamlanana kadar emanet olarak platformlarin kasalarinda durmasi, bununla birlikte
destekgilerin  sliphelendigi bir bagis kampanyasi ile karsilastiklarinda kampanyanin tekrar
incelenebilmesi icin web sitelerinin yetkililerine uyarida bulunabilmeleri de kotii niyetle
kullanimlarin 6niine gegmektedir. Boylelikle platformlar da kampanyalarla ilgili siipheli bir durum
tespit ettiklerinde destekgilere bagislarini iade edebilmektedir. Buna ek olarak 6diil bazli kitlesel
fonlama kampanyalarindaki ddiillerin teslim siireleri veya destekgilerin 6diil beklentilerinin yerine
getirip getirilmedigi de literatiirde incelenmistir. Mollick (2014)’in 247 Kickstarter kampanyasini
inceledigi ¢alismasinda, dolandiricilik belirtileri gostererek destekgilerine herhangi bir yanitta
bulunmayan sadece %2,3’liik bir kismin oldugu belirtilmektedir. Kitlesel fonlama platformlarinda
yer alan kampanyalarda projelerin farkli merciler tarafindan incelenmesi ve denetlenmesi
konusunda bir uygulama olmamasina ragmen dolandiricilik oramimin ¢ok diisiik oldugu
goriilmektedir. Bu oranin diisiik olmasinin ise kitlesel fonlama kampanyalarina dahil olan fon
saglayan ve fon arayan taraflar arasindaki etkilesime ve iletisime, ek olarak kampanyalarin

tanmitimlarina ve kalitelerine bagl oldugu ifade edilmektedir (Mollick 2014).

Fon saglayanlarin kampanyalarina yonelik giiven konusunda destekgileri ikna etmeleri bir
gereklilik olarak ortaya ¢ikmaktadir. Kampanyalarin agik bir sekilde tiim gerekli kanitlayici
bilgiler ve belgelerle potansiyel destek¢ilerle paylasilmasi en dnemli kriterlerden biridir. Fon
toplayanlarin bu anlamda tiim kampanya siirecini seffaf bir sekilde fon saglayanlarla paylasmasi

kampanyaya duyulan giiveni artirmaktadir. Bu hususlarin kampanya sahipleri tarafindan goz
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ontinde bulundurulmasi, tibbi alanda baglatilacak olan diger kampanyalara yonelik destekcilerde
olumlu bir tavir olusmasimi saglamaktadir (Bernardino, Santos, ve Oliveira 2021; Clauss vd.
2017). Bununla birlikte kitleler de bu dogrultuda yiiriitilen kampanyalar1 baz alarak
dolandiriciligin  azaltilmasina yonelik aktif bir rol oynamaktadir. Kampanya sahiplerinin
kampanyalarinda aile bilgilerinden, finansal anlamda yetersizliklerinden ve hastaliklarinin
ilerleyis siirecinden bahsetmelerinin bagis kampanyalarinin basariya ulasmasinda etkili faktorler
olduklar belirtilmektedir (Ba vd. 2021). Bu bilgilerin kampanya sahipleri tarafindan seffaflikla
paylasilmasi, destek¢ilerin kampanyalara giiven duymalarinda etkili olmakta ve dolandiriciliga
yonelik siiphelerinin azalmasina yardimei olmaktadir.

Tibbi kitle fonlamas1 kampanyalarinda hastanin mahremiyetinin korunmasina yonelik detaylara
6nem verilmesi, bu durumun devletler ve hukuki diizenlemeler ile koruma altina alinmasinin
gerekliliginin g6z oniinde bulundurulmasi, bu alanda hem fon saglayanlari hem de fon toplayanlari
korumaya yonelik ele almmmasi gereken onemli konulardandir. Buna ydnelik tartismalar, hasta
gizliliginin korunmasina ve bu alanda olusabilecek suistimallerin dnlenmesine yonelik ¢aligmalar,
tibbi kitle fonlamasinin etik ve ahlaki agidan gelistirilmesine ihtiya¢ duyuldugunu gostermektedir.
Dolayisiyla dolandiriciligm, suistimallerin ve kotii niyetle kampanya olusturulmasmin 6niine
gegilebilmesi i¢in kampanyalarin kitlesel fonlama platformlar tarafindan titizlikle denetlenmesi,
devlet ve politika yapicilarin da bu konuyu gerekli hukuki diizenlemelerle koruma altina almasi

onem arz eder hale gelmektedir (Kubheka 2020; Mollick 2014; Sisler 2012).

2.2.2 Tibbi Kitle Fonlamasinda Sosyal Medya Platformlarinin Kullanimi

Hizla popiilerlesen sosyal medya platformlari, kullanim alanlarimin ¢esitlenmesi ve farklilagmasi
ile ihtiyac¢ sahiplerinin bagis taleplerini kiiresel c¢apta kitlelere yayabilmelerine yardime1
olmaktadir. Sosyal medya platformlarinin yogun kullanici etkilesimlerini kapsayan farkli kullanim
alanlari, bu platformlarin tibbi kitle fonlamasi ¢ergevesinde gesitli bagis kampanyalari i¢in fon
arayanlar tarafindan kullanilan mecralar haline gelmelerini saglamaktadir. T1bbi kitle fonlamasi
cercevesinde, fon arayanlar ve fon saglayanlar kitlesel fonlama platformlarinda bir araya
gelebildikleri gibi sosyal medya platformlar1 iizerinden de etkilesime gegebilmektedir

(Bernardino, Santos, ve Oliveira 2021; Huang vd. 2021).

Sosyal medya platformlarinin sundugu sosyallesme, igerik paylasma, iletisim kurma, bilgiye
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ulagsma gibi olanaklara yardimlagsma faaliyetleri de dahil olmaktadir. Bu baglamda, bireylerin
karsilayamadiklari tibbi ihtiyaglarinin desteklenmesine yonelik olarak sosyal medya platformlari
da kullanilir hale gelmektedir. Bireylerin kendi imkanlar1 ile karsilayamadiklar1 tibbi ihtiyaglari
icin finansal destek talepleri, tibbi kitle fonlamasi kapsaminda ele alinmaktadir. Bu ihtiyaglar
dogrultusunda Dbireyler, kitlesel fonlama platformlarinda kampanya bagslatarak finansal
olanaklardan faydalanabildikleri gibi, sosyal medya hesaplarindan da maddi veya manevi
desteklere ulasabilmektedir.

Sosyal medya platformlarinda saglik ile ilgili bilgilere ulasilmasi, sosyal ve duygusal destek
saglayan ortamlarin bulunmasi bu mecralarin avantajlari arasinda bulunmaktadir. Bununla birlikte
¢evrimi¢i etkilesimin getirdigi giivensizlik gibi sorunlar, siipheciligi tetikleyen faktorler, sosyal ve
psikolojik risklerin de dezavantajlar1 arasinda bulundugu belirtilmektedir (Benetoli, Chen, ve

Aslani 2019; Li vd. 2016; Tosyal1 ve Siit¢ii 2016).

Sosyal medyanin siirekli ulasilabilir ve erisilebilir bir mecra olmasi dolayisiyla tibbi kitle
fonlamasi uygulamalarinin geleneksel bagistan ayrildigimi ve bagis taleplerinin sinirlarin Stesine
gegerek kitleler arasinda daha ¢ok yaygimlasabildigim sdylemek miimkiindiir (Huang vd. 2021).
Destekgiler, sosyal medya platformlan aracilifiyla ihtiyag sahiplerine dogrudan ya da dolaylh
yoldan ulasabilmektedir. Sosyal medya platformlarinin kullanicilarin birbirleriyle etkilesimde
bulunmasina olanak saglayan araglar1 sayesinde ihtiya¢ sahibi bireylerin bagis taleplerini
duyurabilmeleri, sosyal medyanin farkli kullanim alanlarimin olugmasina olanak saglamaktadir.
Geleneksel bagista; ihtiya¢ sahibi birine dogrudan yardimda bulunmak, aile veya sosyal ¢evre
araciliiyla bagis yapmak veya bagis yapilacak ilgili bir alan ¢ercevesinde faaliyet gdsteren bir
yardim kurumuna bagista bulunmak gibi ornekler bulunmaktadir (Tiltay 2014). Giiniimiizde
geleneksel bagisa ek olarak kitlesel fonlama platformlarinin ve sosyal medya platformlarinin

alternatif yeni bagis sekilleri olarak hayatlarimiza dahil olduklar1 yorumu yapilabilmektedir.

Tibbi ihtiyaglarin1 karsilayamayan ihtiyag sahipleri, seslerini sosyal medya platformlarindaki
hesaplarindan yaptiklar1 paylasimlarla duyurmaktadir. Sosyal medya platformlar1 arasinda sikca
kullanilan Instagram, Facebook ve Twitter kitle fonlamasi kampanyalarimin yer aldigi
platformlarla baglantili bir sekilde ¢alisarak bu kampanyalarin duyurularinin gergeklesmesinde
paylasim mecralar1 olarak kullanilmaktadir. Facebook’un sosyal etkilesimi artirmada daha

kuvvetli bir mecra oldugu; Twitter’in ise bilgi ve fikir paylasimi agisindan olusturulan mesajlarin
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iletilmesinde daha popiiler oldugu ifade edilmektedir. Bu anlamda sosyal medya platformlarinin
kitlesel fonlama kampanyalarina ekonomik anlamda deger kattiklar1 belirtilmektedir (Bernardino,
Santos, ve Oliveira 2021; Borst, Moser, ve Ferguson 2018).

Sosyal medya hesaplar1 {izerinden kitlesel fonlama platformlarinda yer alan kampanyalarm
duyurular1 da  kampanya  sahipleri tarafindan sosyal medya  platformlarinda
gergeklestirilebilmektedir. Bu sayede kampanyalarin daha fazla sayida bireye ulasmasi ve bu
projelerden ya da girisimlerden haberdar olmalar1 saglanabilmektedir. Thtiya¢ sahipleri, bu
mecralarda saglik durumlart ve tedavi segenekleriyle ilgili olarak bireylerle iletisim
kurabilmektedir (Benetoli, Chen, ve Aslani 2019). Thtiyag sahipleri; 6ncelikli olarak sosyal medya
platformlarindaki  baglantilarin1  olusturan arkadaslari, aileleri ve yakin g¢evreleriyle
kampanyalarmi paylasarak tibbi ihtiya¢larina yonelik taleplerini yayabilme sansi bulmaktadir.
Mollick (2014), calismasinda Kickstarter’da analiz edilen projelerin basariya ulasmalarini
etkileyen unsurlardan birinin, proje sahiplerinin Facebook’daki baglantilar1 oldugunu ifade
etmektedir. Kampanya sahiplerinin Kickstarter hesaplarmin birgogunun Facebook hesaplarma
bagl olmasindan dolayi, Facebook baglantilarini olusturan aile ve sosyal ¢evreler, sosyal medya
aracilifiyla kampanyalara destek olabilmektedir. Kickstarter’da yer alan tiim kampanyalarin
Facebook hesaplarina bagli olmamasi goz oniinde bulundurulsa da ¢alismada elde edilen ¢iktilar,
sosyal aglarinda fazla sayida baglantis1 bulunan proje sahiplerinin kampanyalarinin basariya
ulagsmasimin daha fazla oldugunu gostermektedir. Bir diger sonug¢ ise kampanya sahiplerinin
Kickstarter’da Facebook hesaplarinin yer almamasinin, baglanti sayisi az olan hesaplarin
bulunmasindan daha iyi oldugunu gostermektedir (Mollick 2014). Bu durum sosyal medya
platformlarinda kullanicilarin sahip olduklar1 baglantilarin kampanyalarinin basariya ulasmasinda
etkili oldugunu gostermektedir. Twitter iizerinden degerlendirme yapilan baska bir ¢aligma da
kampanya sahiplerinin baglantilar1 ile kurduklart sosyal etkilesimlerin, kitlesel fonlama
kampanyalarmin bagariya ulagmasinda pozitif anlamda bir etki yarattigim belirtmektedir (Kaur ve

Gera 2017).

Beier ve Wagner (2015) kitlesel fonlama kampanyalarinin basarilarinin dlgiimlenmesine yonelik
calismalarinda, kampanyalarin sosyal medya platformlan ile iligkilerini incelemektedir. Bu
calisma, sosyal medya platformlarinin kampanyalara yonelik farkli kullanicilar1 ¢eken agik bir
erisim noktasi olmaktan ¢ok, kampanya sahiplerinin var olan mevcut topluluklar1 ve baglantilari

icin taraflar aras1 bir yonetim ve iliski araci olarak kitle fonlamasina hizmet edebilecegini
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belirtmektedir. Bu 6rnekler kampanya sahiplerinin var olan baglantilar1 ile kampanyalarin basariya

ulasma iliskileri arasinda literatiirde yer alan tartisma konularini olusturmaktadir.

T1bbi kitle fonlamasi igin sosyal medya platformlarinin kullanimi, karsilanamamuis tibbi giderleri
ve tibbi alanda farkli ihtiyaglari olan ihtiya¢ sahiplerini destekgilerle iliskilendiren bir etkilesim
alan1 haline getirmektedir. Tiirkiye’de son yillarda birgok sosyal medya kullanicisi, nadir goriilen
bir hastalik olan Spinal Muskiiler Atrofi (SMA) hastalifina sahip c¢ocuklarin bagis
kampanyalarmin duyurularmin gergeklestirildigi sosyal medya hesaplariyla karsilasmaktadir. Bu
bagis kampanyalari, tibbi kitle fonlamasina bir 6rnek olusturmaktadir. 2019 yilinda kullanimi U.S.
Food and Drug Administration (FDA) tarafindan onaylanan ve bu hastaliga sahip ¢ocuklarin
hastaliklarinin ilerleyisini durdurmaya y6nelik bazi iilkelerde kullanilmaya baslanan “Zolgensma”
isimli diinyanin en pahali ilacinin {icretini karsilamak igin bagis kampanyalar1 baglatilmaktadir.
Hasta ¢ocuklarin aileleri, sosyal medya platformlari iizerinden bagis kampanyalarinin duyurularini
gergeklestirmektedir. Tibbi kitle fonlamasi kampanyalarini inceleyen bir ¢alisma, destekgilerin
tamamen tedavi edilebilir ve yaygin olarak goriilen hastaliklara daha ¢ok bagis yaptiklarini, nadir
ve tedavi edilmesi zor hastaliklara ise daha az bagis yapmay tercih ettiklerini belirtmektedir (Ba
vd. 2021). Bireylerin finansal anlamda desteklerini tamamen iyilesebilir hastaliklar iizerine
odaklamalari, nadir goriilen hastaliklara yonelik baslatilan bagis kampanyalarina katilimlarin ne
sekilde etkilenebilecegini diisiindiirmektedir. SMA hastaliginin da nadir goriilen hastaliklar
arasinda bulunmasi dolayisiyla bu durum, baglatilan bagis kampanyalarim etik ve ahlaki hususlar

cergevesinde tartigma konusu haline getirmektedir.

2.2.3 Sosyal Medya Platformlarinda Yer Alan Begeni, Yorum ve Paylasim Araclari

Sosyal medya platformlari, kullanicilarina bu mecralar tizerinden paylasilan igerikleri ve mesajlari
degerlendirebilecekleri araglar sunmaktadir. Bireyler, c¢evrimi¢i olarak sosyal medya
platformlarimda yer alan begeni, yorum ve paylasim araglariyla iletisim faaliyetlerini
gerceklestirebilmektedir. Bu mecralarda bireylerin paylasilan igeriklere ve mesajlara yonelik
davraniglar1 birbirinden ayrilmaktadir. Baz1 kullanicilar bir icerigi begenmeyi, bazilar1 yorum
yapmay1, bazilari ise igerigi farkli kullanicilarla paylasmayi tercih edebilmektedir. Sosyal medya
platformlarinda yer alan bir igerigi begenmek, yorum yapmak ya da paylasmak i¢in bir tiklama

yeterli olsa da bireylerin bu araglart kullanmalarinin altinda farkli nedenler bulunmaktadir.
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Bireylerin sosyal medyada yer alan igerikleri ve mesajlan degerlendirme haklar1 bulunmaktadir.
Kim ve Yang (2017)’mn ¢aligmasinda begeninin duygusal, yorumun bilissel, paylasimin hem
duygusal hem bilissel tepkiler iizerine ortaya ¢iktig1 ifade edilmektedir. Bireylerin birbirleriyle
siirekli etkilesim halinde olabildikleri bu mecralarda begeni, yorum, paylasim gibi ara¢larin
kullanimlar1 sosyal medyada yer alan bagis kampanyalarina yonelik destek¢i kararlarini

etkilemektedir.

Sosyal medya platformlarinda yer alan begeniler, yorumlar ve paylasimlar; diger kullanicilarda
giiven veya giivensizlik duygusu yaratmada 6nemli bir noktaya sahiptir. Gliven duygusunun sosyal
etkilesimin basarisi ile ilgili oldugu, giivensizlik duygusunun ise belirsiz i¢eriklerle ortaya ¢iktigi
belirtilmektedir (Kim ve Ahmad 2012). Comlek¢i ve Basol (2019)’un ¢alismasi ise kullanicilarin
kurumsal paylasimlara bireysel paylasimlara kiyasla daha fazla giiven duyduklarini ve sosyal
medya platformlarmi haber alma amaciyla kullananlarin diger kaynaklardan teyit etme
reflekslerinin yiiksek oldugunu savunmaktadir. Buna gore sosyal medya platformlarmda
paylasilan tibbi kitle fonlamasi kampanyalarma duyulan gliven neticesinde bireysel ya da
kurumsal paylagimlarin bireylerin gdziindeki etkilerinin degisebilecegi ve sosyal medya
platformlarinda duyurulan bagis kampanyalarinda bireysel ve kurumsal paylagimlarin

destekgeilerin bagis katilimlarin etkileyebilecegi ortaya ¢ikmaktadir.

Bireylerin kitlesel fonlama kampanyalarina katilimlarini etkileyen faktorler arasinda sosyal medya
platformlarimin bireylere sundugu olanaklar da yer almaktadir. Sosyal medya platformlarinda yer
alan tibbi kitle fonlamasi kampanyalarim bireylerin begeni, paylasim ve yorum davraniglar
cercevesinde inceleyen ¢alismalar bulunmaktadir (Kaur ve Gera 2017; Obamiro, West, ve Lee
2020). Bireylerin sosyal medyada yer alan begeni, yorum ve paylasim gibi araglarla tetiklendigi
ve bu aracglarin bireylerin bagis katilimlarini olumlu ya da olumsuz yonde etkileyebilecegi
belirtilmektedir (Kim ve Ahmad 2012). Ihtiyag sahipleri, kitlesel fonlama kampanyalarini
Instagram, Twitter, Facebook gibi sosyal medya platformlarindan duyurmaktadir. Bu
platformlarda yer alan begeni (like), yorum (comment) ve paylasim (share) araglar1 dogrultusunda
kampanya gonderileri elden ele yayilma sansi bulmaktadir. Dolayisiyla bu gonderiler kampanya
sahiplerinin var olan baglantilarinin da Gtesine gegerek birgok farkli sosyal medya kullanicisinin

karsisina ¢ikabilmektedir.
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Tibbi kitle fonlamasi kampanyalarina ornek olarak SMA hastasi ¢ocuklarin kampanyalari,
Instagram’in sundugu olanaklardan biri olan kesfet kisminda yer alabilir, Twitter’da Trend Topic
(TT) olarak ifade edilen en ¢ok konusulan giindem konusu seklinde goriilebilir ya da herhangi bir
Facebook grubunda yer alarak farkli bireylerin dikkatini ¢ekebilmektedir. Sosyal medya
platformlarinda yer alan bu araglar, kampanya duyurularinin bulundugu génderilerin yayilmasina
ve daha fazla kullanicinin kitlesel fonlama kampanyalarina dahil olarak “fon arayan” ve “fon
saglayan” taraflarin etkilesimlerini saglayan bir mecra haline gelmesini saglamaktadir. Kampanya
siireci baglamadan 6nce Facebook gibi sosyal medya platformlarinda sayica fazla baglantisi olan
ihtiyag sahiplerinin daha basarili bir kampanya siireci yiriittiikleri, Facebook’daki paylasim
(share) aracimin ise ihtiyag sahiplerinin daha fazla potansiyel destekgiye ulasmalarinda etkili

oldugu belirtilmektedir (Kubheka 2020; Mollick 2014).

Ren, Raghupathi ve Raghupathi (2020)’nin ¢alismasinda, kitlesel fonlama platformu
GoFundMe’deki tibbi kitle fonlamasi kapsaminda baslatilan kampanyalar ele alinmistir.
Kampanyalar incelendiginde, destekgilerin ¢ocuk hastalarin bagis kampanyalarina, yetigskinlerin
bagis kampanyalarina kiyasla daha fazla destekte bulunduklar1 ve bu kampanyalara katilimlarmda
daha comert bir tavir sergiledikleri ortaya konmaktadir. Bu calismaya gore, tibbi ihtiyaglarin
karsilanmasina yonelik baglatilan bagis kampanyalarindaki ortalama destekgi sayilarn ile web
sitesindeki kampanya sayfalarinda yer alan begeni (like) araci niteligindeki favori kalpler arasinda
bir iligki bulunmaktadir. Favori kalpler, GoFundMe’ nin web sitesinde bulunan kampanyalar
begenen kisilerin sayisin1 belirtmektedir. Calisma, bireylerin bagis katilimlarinin  diger
kullanicilarin favori kalpler ile kampanyalar1 desteklediklerini gordiiklerinde etkilendigini, bagis
yapmaya yonelik motivasyonlarinin arttigini ve bu ikisi arasinda olumlu bir iliski bulundugunu

ifade etmektedir.
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2.2.4 Sosyal Medya Platformlarinda iletisim Materyalleri

Bireyler, sosyal medya platformlarinda fotograflar, videolar, sesler ve metinler gibi iletisim
materyalleriyle siklikla karsilasmaktadir. Ozellikle Instagram ve Facebook gorsel agirlikli
igeriklerin ve mesajlarin bulundugu sosyal medya platformlar1 arasinda yer almaktadir. Tibbi
ihtiyag sahipleri de bagis kampanyalarma yonelik kampanyalarinin duyurularini gergeklestirmek
ve destekgilerle iletisime gegmek ic¢in bu mecralarda fotograf, video ve metin gibi iletisim
materyallerini  kullanmaktadir. Sosyal medya platformlarinda olusturulan gonderilerde
kullanicilar, gorsel olarak fotograflardan ve videolardan; yazili igerik olarak da kullanilan
metinlerden etkilenebilmektedir. Kitlesel fonlama platformlarinda yer alan goérsellerin ve metin
igeriklerinin fon saglayanlari etkileyebilirligi ilizerine Tiirkiye’de 6n plana ¢ikan platformlardan
biri olan Fongogo’daki kitlesel fonlama kampanyalarinin analizlerinde; fotograf, video ve metin
kullanim oranlarinin fazlaligia dikkat ¢ekilmektedir (Livberber 2020). Buna gore, tibbi alanda
baglatilan kitlesel fonlama kampanyalarmin sosyal medya platformlarindan paylasilan
duyurularma iliskin gorsellerin ve igeriklerde kullanilan metinlerin 6nemi de tartigilir bir hale

gelmektedir.

GoFundMe’de yer alan tibbi alandaki 997 kitlesel fonlama kampanyasini inceleyen bir ¢alismada;
yetiskin ve cocuk hastalar, hastalarin cinsiyetleri, hastalik durumlarinin aciliyeti, hastalarin
bulunduklari tibbi ya da tibbi olmayan mekanlar, hastanin kampanyalarda kendisini temsil ettigi
saglikli ya da sagliksiz goriiniimlii fotograflar1 degerlendirilmektedir. Destekgilerin ¢ocuk
hastalarin kampanyalarma bagis katilimlarinin yetiskin hastalara gore daha fazla oldugu
goriilmektedir. Ek olarak erkek hastalarin kampanyalarina yapilan fonlama miktarlar1 daha yiiksek
cikmaktadir. Tibbi bir ortamda bulunan ve hastanin sagliksiz goriiniimlii bir fotografinin
bulundugu kampanyalarin fonlama miktarlarinin da daha yiiksek oldugu goriilmektedir. Bununla
birlikte ¢ocuk hastalarin 6zellikle tek baslarma bulunduklar fotograflarin yer aldigi kampanyalara
destekgilerin katilimlar1 daha fazla olmaktadir (Ren, Raghupathi, ve Raghupathi 2020). Fotografh
gonderilerin, video ve metin igeren gonderilere kiyasla daha ¢ok dikkat ¢ektigi belirtilmektedir
(Lowe Calverley ve Grieve 2018). Hastaliklarinin orta ve ge¢ evresini yasayan ve kampanyasinin
tamamlanmasi i¢in daha az zamani bulunan hastalarin ise erken evredekilere gore daha fazla bagis
topladiklari, bu baglamda destek¢ilerin daha fazla bagis katiliminda bulunmaya meyilli olduklari
ifade edilmektedir (Ba vd. 2021). Bu durum bagis katilimlarinin hastaliklarin ilerlemesiyle dogru

orantil1 oldugunu gostermektedir.
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Kim ve Yang (2017)’1n ¢alismasina gore; sosyal medya platformlarindan biri olan Facebook’da
paylasilan gonderilerde, fotograf ve video igeren gorsel igerik kullaniminin kullanicilart begeni
yapmaya tesvik etme olasiliklar1 daha yiiksektir. Gorsel agirlikli gonderilerin bireylerde metin
kullanimindan daha fazla duygu uyandirdigi belirtilmektedir. Bu durum gorsel igeriklerin duyusal
olarak uyarict olmalarindan kaynaklanmaktadir. Bireylerin, fotograf ve video kullanilan gorsel
igerikli gonderileri begenmeye ve paylasmaya da daha fazla meyilli olduklari; bu gonderilere

yorum yapma egilimlerinin ise daha az oldugu ifade edilmektedir.

Calismalarinda Kickstarter’da yer alan kitlesel fonlama kampanyalarini inceleyen Beier ve
Wagner (2015), kampanya sahiplerinin projelerinde yer verdikleri video igeriklerinin say1 olarak
daha fazla destekg¢i ¢ektigini ancak yapilan bagis miktarlarmi etkilemedigini ifade etmektedir.
Buna gore video igeriklerinin daha fazla kullanicinin dikkatini ¢ektigi ve destekgi sayilari ile web
sitelerinde video seklinde agiklamasi yer alan kampanyalarin basariya ulasmalar1 arasinda olumlu
bir iligki oldugu ortaya konmaktadir. Bununla birlikte kitlesel fonlama kampanyalarinin
tanitimlarinda kullanilan video siiresinin ¢ok uzun olmamasi gerektigi, kisa videolarin
destekgilerin dikkatini ¢ekmede daha etkili oldugu belirtilmektedir (Bernardino, Santos, ve
Oliveira 2021). Bu durum gorsel medya kullamimimin kampanya sahipleri ve destekgilerin
cevrimici iletisimlerinde etkili oldugunu gostermektedir. Tibbi kitle fonlamasi kampanyalarinin
yer aldig1 platformlarda da gorsel kullaniminin destekgilerin kampanyalara katilimlarinda pozitif
bir etkisi oldugu ve kampanyalara duyduklar1 giiveni artirdig1 belirtilmektedir (Liu, Cheng, ve
Wang 2020).

Kitlesel fonlama kampanyalar1 ve tibbi ihtiyaglar dogrultusunda baglatilan bagis odakl
kampanyalar icerisinde dil ve metin kullanimina dikkat ¢eken ¢aligmalar da bulunmaktadir (Chen,
Thomas, ve Kohli 2016; Livberber 2020; Xu 2018; Wu vd. 2022). Bir ikna yontemi olarak dil ve
metin kullamimlari, kampanyalarm agiklamalarinda kullanilarak destekgilerin tibbi ihtiyaglara
yonelik kampanyalarin dogruluklarina inanmalarinda etkili olmaktadir. Kampanya sahiplerinin
detayli agiklamalari, destek¢ilerin kampanyalara duyduklar1 giiveni artirmaktadir. Chen, Thomas
ve Kohli’nin ¢alismasi (2019), sugluluk duygusunun kullanildig1 ve duygusal mesajlara yer verilen
Kickstarter kampanyalarinin basartya ulasmalarinin daha fazla oldugunu belirtmektedir. Bununla
birlikte bagis kampanyalarinin agiklamalarinin yer aldigi metinlerde su¢luluk, korku, tiziintii gibi

olumsuz duygularin yer verilmesinin bireylerin bagis katilimlarinda olumlu etkiye sahip oldugu
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belirtilmektedir. Bu baglamda, kampanya sahiplerinin metin kullanimlarinda dilin ikna
Ozelliginden faydalanmalarmin, kampanyalarin basariya ulagsmasi ve bireylerin bagis
katilimlarimin artmasinda 6nemli oldugu sonucuna ulasilmaktadir. Bununla birlikte bir ¢alismada,
kampanya metinlerinde “yardim”, “para”, “liitfen”, “ihtiya¢” gibi kelimelerin asir1 kullanimlari
olumsuz olarak kategorize edilmis; “tibbi”, “sifa”, “teshis”, “tedaviler”, “sonuglar” gibi hastalik
ve tedavi sekillerini detaylandiran agiklayici kelimeler olumlu olarak kategorilendirilmistir.
Olumsuz kategorilerdeki kelimelerin talep igerdikleri i¢in bireylerde negatif bir etki yarattigi,

olumlu olarak ifade edilen detayli ve gergekei agiklamalarin ise bagis katilimlarinda pozitif bir etki

yarattig1 belirtilmektedir (Xu 2018).

2.2.5 Spinal Muskiiler Atrofi (SMA) Hastali@ina Yonelik Bilgiler

Spinal Muskiiler Atrofi, kisaltilmis adiyla SMA hastalig1; sinir sistemini etkileyen, ilerleyici,
6liimciil seyreden ve nadir goriilen bir motor-néron hastaligi olarak tanimlanmaktadir. Kaslarin
kontroliinii etkileyen sinirlerin i¢inde bulunan bir proteinin eksikligi bu hastaliga neden olmakta,
kaslarda gii¢siizliik ve erime goriilmektedir. Mutasyonlu genler, saglikli kaslarmn olugsmasina ve
sinirler i¢in viicuda gerekli olan proteinin iiretilmesine engel olmaktadir. Bu durum ise SMN ad1
verilen bir genin viicutta bulunmamasi veya kusurlu olarak yer almasindan kaynaklanmaktadir.
SMA hastalig1, saglikli olan bireylerin tagiyici olarak genetik gecisle cocuklarina mutasyonlu veya
kusurlu olarak bulunan geni aktarmalan ile ortaya ¢ikmaktadir. Tiirkiye’de her 50 kisiden 1’1 bu
kusurlu geni tasimakta ve gerceklesen 6.000 ila 10.000 dogumdan birinde SMA hastaligina sahip
bir bebek diinyaya gelmektedir. Bu genin tagiyicilik durumu evlilik ncesi yapilan testlerde ortaya
cikabilmektedir. Bireyler arasinda farkli sekilde belirtiler gostererek ortaya cikan bu hastalik,
bebeklik donemindeki belirtileriyle toplumda daha sik goriiliirken yetiskinlik doneminde de
goriilebilmektedir (Canpolat vd. 2016; Medical Park 2022; Saracaloglu ve Demiryiirek 2021;
SMA Benimle Yiirii 2021; SMA Hastalig1 ile Miicadele Dernegi 2022).

SMA hastaligi; 4 farkli sekilde tan1 olarak isimlendirilmektedir. Hastali§in seyrine ve gelisimine
gore gerekli genetik taramalarin ve incelemelerin ardindan Tip 1, Tip 2, Tip 3 ve Tip 4 seklinde
hastaligin teshisi konulmaktadir. Bu tipler 6zellikle hastaligin seyrine, siddetine ve hastanin yasina
bagl olarak birbirinden farkli belirtiler gosterebilmektedir. Tip 1 SMA, 0-6 ay arasinda ortaya

¢ikarak agir bir sekilde seyreden ve hizla ilerleyen SMA tipini olusturmaktadir. Bu tipte bebekler
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solunum fonksiyonlarmin bozulmasi, beslenme esnasinda zorlanma gibi hayati tehlikeler
olusturan belirtiler gostermektedir. Tip 1 SMA, Werdnig-Hoffmann hastalig1 olarak da
isimlendirilmektedir. Bu tipte hastanin 6mrii kisa olabilmekte, hastalarin biiyiik bir kismi solunum
cihazina bagl olarak solunum faaliyetlerini gerceklestirmektedir. Tip 2 SMA 6.aydan sonra, Tip
3 SMA ise

1,5 yasindan sonra ortaya ¢ikmaktadir. Tip 3, diger bir adiyla Kugelberg-Welander hastaligi
olarak da bilinmektedir. Tip 4 ise yetiskinlik ¢aginda ¢ogunlukla 21 yasindan sonra ortaya ¢ikan
SMA hastaliginin bir tipini olusturmaktadir. Buna gore, hastaligin tipleri ve hastaliklarin seyirleri
hastalar arasinda degisiklik gostermekte, kas gruplar1 farkli etkilenmekte ve bireylerin kaslarini
kullanabilme kabiliyetleri de birbirinden ayrilmaktadir. Tip 1 ve Tip 2’de solunum
fonksiyonlarinin, yutma ve ¢igneme kaslarinin etkilenebilmesi dolayisiyla Tip 3 ve Tip 4’ten daha
tehlikeli bir boyutta seyretmektedir. Tip 3 SMA’da oturma, yiiriime gibi kas-motor faaliyetleri
biraz daha korunabilmektedir. Ozellikle Tip 1, diinyada bebeklik déneminde en fazla dliimle
sonuglanan hastalig1 olusturarak hastaligin en agir sekilde seyrettigi tipini olusturmaktadir

(Acibadem Saglik Grubu 2020; Medical Park 2022; SMA Hastalig1 ile Miicadele Dernegi 2022).

Aileler, bebeklerinin kas ve motor hareketlerinin kisith veya yavas gelismesi gibi belirtilerden
siiphelenerek yaptirdiklart tahliller ve tarama testleri neticesinde SMA hastaligi tanist ile
karsilagabilmektedir. Bir caligmada yer alan sonuglarda bu hastalarin ¢ocuk noérolojisine
bagvurduklart durumlarin beslenmede zorluklar, bagini tutamamak ve yliriiyememek seklinde
sikayetler oldugu belirtilmektedir (Canpolat vd. 2016). Bu hastalik gebelik doneminde fark
edilmeyerek dogumdan sonraki birkag ay igerisinde veya gebeligin son aylarinda anne karmindaki
bebeklerin hareket azalmalarindan kaynakli olarak da teshis edilebilmektedir. Bu durum SMA
hastaliginin tiplerinden dolayr hastalik belirtilerinin ortaya ¢ikis ve baslangic zamaninin
farkliligindan kaynaklanabilmektedir (Anadolu Saglik Merkezi 2021). Ailelerin bu anlamda
bebeklerinin gelisimlerinde hareket veya solunum fonksiyonlariyla ilgili bir slipheye diistiikleri
takdirde saglik kurumlarina basvurmalari ve tedavilerine zaman kaybetmeden baslamalari

hastaligin ilerleyisini durdurmak adina hayati bir 6nem tasimaktadir.

SMA hastaligini ortadan kaldirmak ve hastaligi tamamen iyilestirmek giiniimiizde heniiz miimkiin
degildir. Bununla birlikte son yillarda SMA hastaligina yonelik gelistirilen ve hastaligin

ilerleyisinin durdurulmasma yonelik cesitli ilag tedavileri hastalara uygulanmaktadir. Bu ilaglarla
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hastalarin yasam siirelerinin uzatilmasi1 amaglanmaktadir (Saracaloglu ve Demiryiirek 2021).
Cesitli fizik tedaviler, dogru beslenme ve solunum fonksiyonlarini destekleyici uygun egzersizler
ile hayat kalitelerinin artmasina yonelik ek uygulamalar da bu siirecin icerisine dahil olmaktadir.
Canpolat ve arkadaslarinin (2016) ¢alismasinda, yaslar1 3-96 ay arasinda olan 19 kiz ve 19 erkek
degerlendirilerek, hastalarin yiizde 36,8’ inde daha 6nce SMA tanis1 almis bir kardesin bulundugu
belirtilmektedir. Bu durum hastaligin genetik gegcisli oldugunu, SMA hastaligi tanis1 almis bir
cocuktan sonra ailenin diger ¢ocuklarinin da bu hastaliga sahip olabilecegini gostermektedir.
Ailelerin bu asamada ¢ocuk sahibi olmadan oOnce genetik testlerini yaptirmalart ve risk
durumlarinin farkinda olmalar1 6nemli hale gelmektedir. Tasiyic1 gene sahip olan ve risk grubunda
bulunan anne baba adaylarmin durumlariyla ilgili bilgi sahibi olmalar1 ve hekimleriyle ¢ocuk
sahibi olma konusunda alternatif yollar izlemeleri, saglikli bir bebegin diinyaya gelebilmesini
saglamaktadir (Anadolu Ajansi 2021; SMA Benimle Yiirii 2021). Saglik Bakani Fahrettin Koca 3
Ocak 2021 tarihinde yaptigt SMA hastaligina iliskin agiklamasinda SMA evlilik dncesi tarama
testlerinin 6nemini su ifadelerle belirtmistir: “...SMA hastaligi genetik bir hastaliktir. Bundan
sonra tiim evlilik oncesinde aile adaylarina gen taramasi da yaparak tedbir alinacak ve
tilkemizde SMA hastaligi goriilmeyene, mevcut hastalarimiz tedavi edilene kadar
miicadelemiz devam edecektir.” (T.C. Saglik Bakanligi 2021). Bu dogrultuda evlilik 6ncesinde
yapilan testlere

SMA tastyiciligina yonelik taramalar da eklenerek konunun devlet destegi kapsaminda yasal bir

zemine tagindig1 goriilmektedir.

Gilinimiizde SMA hastaliginin ilerleyisinin durdurulmasina yonelik olarak FDA tarafindan
onaylanmis ii¢ ilag kullanilmaktadir. Bu ilaglar hastalarda eksik bulunan SMN proteinlerinin
iiretilmesine yardimci olarak hastalarin sinir sistemlerinin desteklenmesini saglamaktadir. Bu
ilaglardan biri Nusinersen Sodyum etken maddeli, digeri Risdiplam etken maddeli ilag tedavilerini
igerirken; sonuncusu ve aralarindan en yenisini gen tedavisi olusturmaktadir. Aralarindaki ilk ilag
tedavisi ABD tarafindan Aralik 2016 tarihinde onay alan Nusinersen Sodyum etken maddeli
ilagtir. Bu ilacin hastalar tarafindan Omiirleri boyunca dort ayda bir doz seklinde alinmasi
gerekmektedir. Tiirkiye’de Sosyal Giivenlik Kurumu (SGK) tarafindan geri 6denme kapsaminda
bulunan bu ilacin bir dozu 73 bin euro licretindedir. Risdiplam etken maddeli ilag ise 2020 yilinda
FDA tarafindan onay almis ve aym yil igerisinde de Tiirkiye Ila¢ ve T1bbi Cihaz Kurumu (TITCK)

tarafindan yurt dis1 ilag listesine alinmistir. Bu ilag da omiir boyu kullanilmasi gereken ilaglar
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arasinda yerini almakta olup heniiz Tirkiye’de kullanilmamaktadir (Anadolu Ajansi 2021;
Saracaloglu ve Demiryiirek 2021). SMA hastaligina yonelik bu iki ilacin yaninda 2019 yilinda
FDA tarafindan onaylanan yeni bir tedavi yaklasimini ise gen tedavisi olusturmaktadir. Gen
tedavisinin heniliz Tiirkiye’de uygulanmamasi ve kullaniminin devlet tarafindan onaylanmamasi
dolayisiyla aileler, hastalik tanis1 konmus ¢ocuklarinin yurt disinda gergeklestirilebilecek
tedavileri icin baslattiklart bagis kampanyalariyla yiiksek miktardaki ticretini toplamaya

caligmaktadir.

2.2.6 Tiirkiye’de SMA Hastaligina Yonelik Bagis Kampanyalar:

SMA hastaligin1 tamamen ortadan kaldiran kesin bir tedavi heniiz bulunmamis olmakla birlikte
hem diinya genelinde hem Tiirkiye’de bu hastalarin tedavileri i¢in hastaligin tipine ve hastanin
durumuna uygun olarak belirlenen kriterler dogrultusunda ilaglar kullanilmaktadir. Bu hastaligin
tedavisine yonelik olarak gen tedavisi de dahil olmak iizere kullanilan ilaglarin higbiri hastay1
tamamen iyilestirmemektedir. Bu ilaglarin hastaligm ilerleyisini durdurmaya yonelik olduklari
ifade edilmektedir (Saracaloglu ve Demiryiirek 2021; SMA Benimle Yiirii Dernegi 2021). SMA
hastas1 cocuklarin tedavileri i¢in 2019 yilinda ABD ve Avrupa’da kullanimi onaylanan, 2.4 milyon
dolar ticretinde diinyanin en pahali ilact olan “Zolgensma” isimli gen tedavisi heniiz Tiirkiye’de
uygulanmamaktadir (Cumhuriyet 2021; Euronews 2019; Evrensel 2021). Gen tedavisi, SMA
hastaliginda kullanilan Nusinersen Sodyum ve Risdiplam etken maddeli ilaglarin 6miir boyu olan
kullanim sekillerinden farkli olarak tek doz uygulanan bir ilag tedavisidir. Gen tedavisinin
uygulanabilmesi i¢in hastanin 2 yasini gegmemis olmasi ve 21 kilonun altinda olmasi gibi sartlar
bulunmaktadir (BBC 2021). Dolayisiyla hastalik tanis1 almis bebeklerin tedavi sartlarina uygun

olmalarn ve tedaviye ulagmalari i¢in kisith bir zamanlar1 bulunmaktadir.

Ailelerin sosyal medya platformlar {izerinden ¢agrilarda bulunarak bu tedavi i¢in bagis toplamaya
caligmalarinda tedavinin yiiksek miktardaki {icretinin SGK kapsaminda karsilanmamasi etkili
olmaktadir. Tiirkiye’de heniiz kullanilmayan bu tedaviyi uygulayan baz iilkeler bulunmaktadir.
Tedaviyi uygulayan hastaneler tarafindan belirlenen sartlar saglandiginda farkli iilkelerden uygun
hastalar da kabul edilmektedir. Tirkiye’de SMA hastast ¢ocuklar1 olan aileler, bu tedavilerin
uygulandigi iilkelerden belirlenmis kriterler dogrultusunda onay almaya ¢alismaktadir. Bu aileler,
tedavi ticretlerinin karsilanabilmesi i¢in finansal taleplerini bagis kampanyalari ile sosyal medya

platformlar1 lizerinden Kkitlelerle paylagsmaktadir. Bu bagis kampanyalarinin yasal olarak aileler
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tarafindan hayata gegirilmesi i¢in valilik izinlerine basvurulmaktadir. Kampanyalara yonelik
talepler Yardim Toplama Kanunu ve Belediye Kanunu ger¢evesinde degerlendirilmektedir
(Evrensel Gazetesi 2021; T.C. Icisleri Bakanlig1 2020). Gen tedavisinin yeni bir tedavi bicimi
olmasi ve klinik denemelerde ilacin etkinliginin kesin olarak kanitlanmamis olmasi gibi nedenler
dolayistyla ilacin heniiz devlet destegi ve SGK kapsaminda bulunmadigi belirtilmektedir (Anadolu
Ajansi 2021; Euronews 2021).

Gen tedavisinin diinyanin en pahali ilac1 olmas1 dolayisiyla aileler, bu tedaviye tek baslarina
ulasmakta giiclik ¢ekmektedir. Bu tlicreti toplamak i¢in aileler, kitlesel fonlama yontemini
olusturan az para ¢ok insan formiiliinden gii¢ alarak sosyal medya platformlarindan seslerini
duyurmaya ¢alismakta ve valilik onayli bagis kampanyalarina yonelik paylasimlarda
bulunmaktadir. Tiim bu gelismeler kitle iletisim araglarini ve sosyal medya platformlarini kullanan
bireylerin bagis kampanyalarindan dogrudan ya da dolayli olarak haberdar olmalarini

saglamaktadir. SMA hastalig1 ¢ergevesinde baslatilan
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bu bagis kampanyalari, bagis bazl kitlesel fonlamaya bir 6érnek olusturmaktadir. Kampanyanin
destekgileri, herhangi bir ticari fayda ya da 6diil beklemeksizin bagis katiliminda bulunmaktadir.
Bu bagis kampanyalarinda aileler, yiiksek ticretli gen tedavisine ulasabilmek i¢in miimkiin
oldugunca ¢ok destekeiye ulagmayi ve kampanyalarini zamaninda tamamlamayi hedeflemektedir.
Sekil 2.2.6.1°de sosyal medya platformlarinda yer alan bu bagis kampanyalarina yonelik 6rnek

paylasimlar yer almaktadir.
Sekil 2.2.6.1 Sosyal Medya Platformlarinda Paylasilan Bagis Kampanyasi Postlar:

UMUDUN OYKUSUND %', (8
Birlikte Yazalim! 16 )

GUN

15€/145%
Bagiglayacak

Benirn igin 110 TL /10 Pound

"“0 128 bty yepoceb 0308 bipden
-

KAHRAMANIM

Beni Tedavime Kavusturabilir!

—— Sdeamatoyhy — (uveioresme () curvtorpomi
Kampanyalarda sosyal medya platformlari, kampanya sahipleri ve destekgiler arasinda bir araci
gorevi gormektedir. Kampanyanin tamamlanmasi i¢in gereken bagis miktari, kampanyanin
tamamlanmas: i¢in kalan siire, ailenin Oykiisii, hasta ¢ocugun klinik bulgulari, tedavinin
uygulanacagi hastane ve tedaviye yonelik bilgiler gibi detaylar sosyal medya platformlarindaki
hesaplarda kampanya sahibi aileler tarafindan bireylerle paylagilabilmektedir. Tibbi kitle
fonlamasina bir 6rnek olusturan bu hastaligin tedavi segeneklerine yonelik baslatilan bu
kampanyalar, Tirkiye’de aktif faaliyet gosteren kitlesel fonlama platformlarinda yer
almamaktadir. Alman kararlar neticesinde, Kitle imha Silahlarmin Yayilmasimin Finansmaninin
Onlenmesine Dair Kanun Teklifi’nin yasallasmas1 kapsaminda yardim toplama faaliyetleri
internet ortaminda izinsiz olarak gergeklestirilememektedir (Cumhuriyet 2021). Dolayisiyla
aileler, SMA hastaligina sahip ¢ocuklarinin gen tedavilerine yonelik bagis kampanyalarini1 Yardim

Toplama Kanunu kapsaminda valilik onayli belgeler ile resmi olarak baslatabilmektedir.

33



3. YONTEM

3.1 Arastirmanin Amaci

Bu calismada; Tiirkiye’de bagis bazli kitlesel fonlamaya, tibbi kitle fonlamasi ¢ergevesinden
bakilmustir. Thtiyag sahiplerinin fmansal taleplerini sosyal medya platformlar1 aracihigiyla kitlelere
duyurduklar1 kampanyalardan son yillarda sik¢a giindemde olan SMA hastasi ¢ocuklarin bagis
kampanyalari, tibbi kitle fonlamas1 6rnegi olarak ele alinmistir. Bu bagis kampanyalar1 kalitsal ve
nadir goriilen bir motor-ndron hastaligi olan ve ¢ok kiigiik yaslarda oliimle sonuglanan Spinal
Muskiiler Atrofi (SMA) hastaliginin ilerleyisinin durdurulmasina yonelik yeni bir alternatif tedavi
yontemi olarak kullanilan gen tedavisi i¢in baslatilmaktadir. Bu gen tedavisinin yiiksek miktardaki
tcretini sosyal medya hesaplarindan yaptiklar1 cagrilarla toplamaya ¢alisan aileler, bu

kampanyalarda fon arayanlar konumunda bulunmaktadir.

Arastirma, SMA hastaliginin tedavisine yonelik baslatilan kampanyalara destekgi tarafta bulunan
bireylerin bagis katilimlarini etkileyen faktorleri incelemeyi amaglamistir. Caligmada, SMA
hastaligina dair verilen tibbi bilgilerin konunun anlagilmasina dair haberlerden ve arama
motorlarindan toplanan kisa bilgilerden ibaret oldugunun, bu ¢alismanin tibbi alanda hi¢bir bilgiyi
savunmadigmin ve arastirmacinin tibbi alanda higbir bilgisinin bulunmadiginin alt1 ¢izilmelidir.
Arastirma kapsaminda, sosyal medya platformlarindaki iletigim faaliyetleri alaninda bireylerin bir
tibbi ihtiyag Ornegi olarak SMA hastasi g¢ocuklarin bagis kampanyalarma bakis acilari,
arastirmacmin kesfedici ve betimsel yaklagimiyla yorumlanmistir. Sosyal medya platformlari,
kitleleri bir araya getiren ve ihtiyac sahiplerinin bagis taleplerini cografi sinirlarin Stesine gegerek
kiiresel anlamda duyurmalarina olanak saglayan mecralar1 olusturmaktadir. Buna gore, sosyal
medya platformlarinin Tiirkiye’de SMA hastas1 ¢ocuklarin bagis kampanyalarma ydnelik
kullanimlar ve destekg¢ilerin bagis katilimlarinda etkili olan faktérlerin incelenmesi ile ¢alismanin

literatiire katkida bulunmas1 amac¢lanmistir.
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3.2 Arastirmanin Hipotezleri

Arastirmanin hipotezleri arastirmaci tarafindan asagidaki gibi belirlenmis olup, niteliksel bir

yaklasim ile anketin ve derinlemesine goriismelerin bu dogrultuda yorumlanmas: amaglanmustir.

HI1: Sosyal medya platformlar1 bireylerin SMA hastaligia yonelik farkindaliklarinin olugsmasim
saglamaktadir.

H2: Bireyler sosyal medya platformlarinda yer alan SMA hastasi ¢gocuklarin bagis kampanyalarini
giivenilir bulmaktadir.

H3: Bireylerin bagis kampanyalarinin dogruluklarina yonelik teyit mekanizmalar1 bulunmaktadir.
H4: Bagis kampanyalarinda yer alan fotograf, video ve metin gibi iletisim materyalleri bireylerin
bagis katilimlarmi olumlu yonde etkilemektedir.

HS5: s, cemiyet, sanat diinyasindan insanlarin ve sosyal medya fenomenlerinin bagis
kampanyalarina dahil olmasi bireylerin bagis katilimlarmi olumlu yonde etkilemektedir. H6:
Bireyler sosyal medya platformlarinda yer alan bagis kampanyalarina begeni (like), yorum

(comment) ve paylasim (share) araglarim kullanarak katilim saglamaktadir.

3.3 Arastirmanin Yontemi

Kesif amachi bu calismada, nicel ve nitel arastirma yoOntemleri ile arastirma sorularinin
cevaplanarak sosyal medya platformlarmda tibbi ihtiyaglarin kargilanmasi amaciyla duyurulan
bagis kampanyalarina yonelik bir degerlendirme yapilmasi hedeflenmistir. Hem nicel hem nitel
aragtirma yontemleri karma aragtirma yontemleri kapsaminda bir arada kullanilmistir. Nicel
aragtirma kapsaminda anket teknigi ile aragtirma sorularmma yonelik genel bir bakis acisiyla
istatistiki bir nabiz 6l¢iilmiistiir. Nitel aragtirma kapsaminda ise yar yapilandirilmig derinlemesine
goriismelerde arastirma sorularina daha dar bir pencereden bakilarak toplanan veriler yorumlanmis
ve analiz edilmistir. Nitel aragtirma yontemleri kapsaminda derinlemesine bir betimleme ile 6znel
bir yorumlama yapilmasi, nicel arastirma yontemleri kapsaminda ise ¢iktilara genel bir yaklagim
sergilenerek verilerin sayisal degerler ¢ercevesinde daha nesnel bir bakis agisiyla yorumlanmasi

amaglanmistir (Arikan 2018; Baltac1 2019; Creswell 2003; Yildirim ve
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Simgek 2011). Creswell’in tipolojisinde yer alan “sirali doniisiimsel tasarim” gergevesinde
once nicel aragtirma verileri, daha sonrasinda ise nitel arastirma verileri analiz edilmistir (Biitgel
Tunali, Gozii, ve Ozen 2016; Creswell 2003). Dolayisiyla bu iki yontemin de veri toplama
tekniklerinden yararlanilmis, anket ve derinlemesine goriismelerde yer alan katilimceilarin sosyal
medya platformlarinda yer alan SMA bagis kampanyalarina yonelik goriisleri gercevesinde

arastirmanin ¢esitlilige ve veri derinligine ulagsmasi hedeflenmistir.

Arastirmanin temel sorusunu “Tirkiye’de sosyal medyada yer alan tibbi kitle fonlamasi
kampanyalarma yonelik olarak bireylerin bagis katilimlarim1  neler etkilemektedir?”

olusturmaktadir. Asagida yer alan sorular ise arastirmanin alt sorularmi olusturmaktadir.

1. Bireylerin SMA hastas1 ¢ocuklarin bagis kampanyalariyla karsilastiklari sosyal medya
platformlar1 nelerdir?

2. Bireylerin SMA hastasi ¢ocuklara yonelik bagis kampanyalarina destekte bulunmalarini
etkileyen faktorler nelerdir?

3. Bireylerin sosyal medya platformlarinda yer alan SMA hastasi g¢ocuklarin bagis
kampanyalarmin dogruluklarina yonelik teyit etme ve giiven duyma mekanizmalari
nelerdir?

4. Sosyal medya platformlarinda yer alan bagis kampanyalarinda iletisim materyallerinin
(fotograf, video, metin) kullanimlar1 bireylerin bagis katilimlarini nasil etkilemektedir?

5. Bireyler sosyal medya platformlarinda yer alan bagis kampanyalarina yonelik olarak
begeni (like), yorum (comment) ve paylasim (share) araglarini ne sekilde kullanmaktadir?

6. Sosyal medya platformlarinda yer alan bagis kampanyalarina is, cemiyet, sanat
diinyasindan insanlarm ve sosyal medya fenomenlerinin dahil olmasi bireylerin bagis

katilimlarini nasil etkilemektedir?

Bu temel arastirma sorusu ve alt sorulari ele alinarak katilimcilara hazirlanan anket ve
derinlemesine goriisme sorularinda, tibbi kitle fonlamasina yonelik olarak bireylerin bagis
katilimlarim etkileyen faktorlere yonelik sorulara yer verilmistir. Bu ¢alisma, heniiz 6rnek olarak
literatiire dahil olmamis SMA hastalig1 kapsaminda Tiirkiye’de tibbi kitle fonlamasina yonelik bir
pencere olusturmay1 hedeflemistir. Bireylerin sosyal medya platformlarindaki SMA hastasi
cocuklarin bagis kampanyalarina yonelik farkli bagis katilimlarinin oldugu ve farkli faktorlerden

etkilendikleri disiliniilmiis, bu anlamda arastirma sorularina yonelik olarak hem nitel hem nicel
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aragtirma yontemlerinin birbirini tamamlamasi ve tutarliligi saglamasi beklenmistir.

Caligmada nicel arastirma kapsaminda hazirlanan betimsel anket, bireylerin sosyal medya
platformlarinda tibbi ihtiyaglar dogrultusunda baglayan SMA hastaligina yonelik kampanyalara
bagis katilimlarmin anlagilmasma yonelik kullanilan veri toplama tekniklerinden biri olmustur.
Hazirlanan ankette arastirma konusu g¢er¢evesinde sosyal medya platformlar {izerinden ulasilan
kesimin konuyla ilgili nabzin1 yoklamak amaglanmistir. Bu anket konuya ydnelik tarayici bir
nitelikte olmus, kesfedici ve betimsel bir yaklasim ¢ergevesinde sosyal medya platformlarinda yer
alan SMA hastas1 ¢ocuklarin bagis kampanyalarindan etkilenen bir kesimden yorumlar
¢ikartilmasina olanak saglamistir. Anketin analizinde de arastirmacinin niteliksel bir yaklagimi s6z
konusu olmustur. Arastirma konusuna yonelik kesfedici bir yaklasim sunan bu anket ile bireylerin
sosyal medya platformlarinda yer alan SMA hastasi ¢ocuklarin kampanyalarina bagis katilimlarini

etkileyen faktorlerin incelenmesi amaglanmaistir.

Internet araciligryla uygulanan anketin kartopu drneklemi ¢ergevesinde sosyal medya platformlar
iizerinden elden ele rastgele bir sekilde yayilmasi saglanmistir. Arastirmacinin Instagram, Twitter,
Facebook, Whatsapp ve LinkedIn’deki baglantilarindan ankete katilim saglamalari ve
katilimcilarin kendi sosyal medya hesaplarindan anket linkini paylagsmalari rica edilmistir. Anketin
genis bir kesime ve demografik olarak cesitlilige ulagsmasi hedeflenmistir. Arastirmacinin sosyal
medya platformlarindaki baglantilariin  kisisel hesaplarindan anketi paylasarak destekte
bulunmalar ile katilimc1 sayisinin artmasi saglanmistir. Kartopu 6rneklemi gercevesinde anket
katihmcilartyla istatiksel bir genellenebilirligin yapilabilmesi giic olsa da sosyal medya
platformlar1 iizerinden ankete katilim saglayan bireyler, SMA hastaligina yonelik kampanyalara
bagis katilimlarini ortaya koyan bir 6rneklemi meydana getirmislerdir. Zincirleme bir sekilde
sosyal medya hesaplar1 iizerinden elden ele yayilan bu anket, veri doygunluguna ulasildig1 anda
aragtirmaci tarafindan sonlandirilmigtir. Anketin veri toplama asamasinin tamamlanmasinda
bireylerin bagis katilimlarini etkileyen faktorlere yonelik Google Forms sonuglarinin anlamh ve

anlasilir olmasi etkili olmustur.

Ankette yer alan sorularda katilimcilarin “Katiliyorum-Katilmiyorum” araliginda fikirlerini
belirtmeleri istenmis, kapali u¢lu sorularin yaninda bazi agik uglu sorulara da yer verilerek

katilimcilarin ek goriis belirtmelerine olanak saglanmistir. Ankette, demografik bilgiler kisminda
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cinsiyet, yas araligi ve 6grenim durumlari sorularina yer verilmistir. Isim, telefon, e-posta gibi
kisisel bilgilere sorularda yer verilmeyerek katilimcilarm anonim kalmalar1 saglanmistir. Tim
katihmcilara ayni anketin uygulandigi calismaya toplamda 207 kisi katilm saglamstir.
Arastirmaci tarafindan hazirlanan katilimer ve bilgi onam formunda arastirmaya ve verilerin
gizliligine dair bilgiler katilimcilara Google Forms dokiimaninda bulunan sorular 6ncesinde agikga
belirtilmis ve onay veren katilimcilar ankete devam ederek katilim saglamislardir. Calismanin
bulgular kisminda yer alan anket analizlerinde ise SPSS Statistics ve Microsoft Excel programlari

kullanilmustr.

Nitel arastirma yontemlerini tek bir tanim ¢ergevesinde ele almanin zor oldugunu, bir¢ok disiplin
tarafindan farkli yorumlandigini, gergek¢i yaklasimlar ¢ercevesinde olaylarin biitiinciil olarak
anlamlandirildigini ve bu olaylarin bulunduklari ¢evre igerisinde degerlendirildigini ifade ederek
verilerin toplanildigim1 belirten ¢alismalar bulunmaktadir (Baltact 2019; Yildirirm ve Simsek
2011). Ele alinan bu ¢alismada, Tiirkiye’de tibbi kitle fonlamasina yonelik biitiinciil ve ger¢ekgi
bir yaklasim ¢ergevesinde veri toplanmasi ve konunun arastirmaci tarafindan yorumlanabilmesi
i¢in nitel arastirma yontemleri tercih edilmistir. Bireylerin bir tibbi kitle fonlamasi 6rnegi olarak
SMA hastasi ¢ocuklarin bagis kampanyalarina katilimlarini etkileyen faktorleri ele alan bu ¢alisma
kapsaminda, arastirma sorularimin cevaplanmasina yonelik en uygun nitel arastirma tekniginin
derinlemesine goriismeler oldugu belirlenmistir. Derinlemesine goriisme tekniginin bireylerin bir
konuya yonelik goriiglerinin, deneyimlerinin ve motivasyonlarinin anlasilmasinda kullanilabilecek
en uygun tekniklerden biri olmasi bu ¢alismada kullanilmasinda etkili olmustur (Gill vd. 2008).
Buna gore derinlemesine goriigme teknigi ile daha anlasilir verilere ulagilmasi ve arastirmanin
derinlestirilerek konuya yonelik betimsel bir yorumlamanin yapilmasi hedeflenmistir.

Aragtirmanin bu kisminda, daha 6nce SMA hastaligin1 duymus ve sosyal medya platformlarinda
yer alan bagis kampanyalarina rastlamis 6 kadin ve 6 erkek katilime1 olmak iizere toplamda 12
katilimci ile yar yapilandirilmis derinlemesine goriismeler gerceklestirilmistir. Bu katilimeilar 21
ile 56 yas arasinda, farkli meslek gruplar igerisinde yer alan bireylerden olusmustur.
Derinlemesine goriismeler internet araciligiyla Zoom platformu iizerinden gergeklestirilmistir.
Katilimcilara 10 adet agik uglu soru yoneltilmistir. Bu goriismeler 15 dakika ila yarim saat arasi
bir siirede tamamlanmistir. Katilimcilarin kisisel bilgilerine ve gizliliklerine yonelik hi¢bir soru
yoneltilmemis, tiim katilimcilar anonimlestirilmistir. Gorlismelerde yoneltilen demografik sorular

yas ve meslek gruplari1 olmus, bu bilgiler bulgular kisminda katilimcilar birbirinden ayirt etmek
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icin kullanilmistir. Derinlemesine goriismelerde katilimcilarin tibbi ihtiyaglar dogrultusunda
sosyal medya platformlarinda yer alan SMA hastas1 ¢ocuklarin bagis kampanyalarina yonelik
gorlslerinin alinmasi amaglanmigtir. Caligmada, derinlemesine goriismelerde toplanan verilerin
analizi ve yorumlanmasi ile destekgilerin SMA bagis kampanyalarn c¢er¢evesinde tibbi kitle

fonlamasi katilimlarin etkileyen faktorler degerlendirilmistir.

Katilimcilarla yapilan derinlemesine goriismelerin transkripsiyonlarmin ardindan verilerin
diizenlenmesi ve analizlerinin yapilmasi i¢in arastirmact tarafindan bir kod semasi
olusturulmustur. Kod semasina Tablo 3.1°de yer verilmistir. Bu kod semasi, katilimcilarin
derinlemesine goriisme sorularina verdikleri cevaplarin ortak bir paydada bulustugu ve siklikla
tekrar edildigi tespit edilen kavramlarla olusturulmustur. Derinlemesine goériisme sorularinda
toplanan verilere gore kod semasi 3 ana baslikta toplanmistir. Bu basliklar, arastirma sorularinin
cevaplanmasina yonelik bir yol haritasi olusturmustur. Kod semasinda ana basliklar; bireylerin
tibbi amaclh bagis kampanyalaria katilim sekilleri, bagis kampanyalarina katilimlan etkileyen
faktorler ve sosyal medya platformlarindaki alternatif bagis katilimlar1 seklinde kategorilere
ayrilmistir. Kod semasinda tematik bir ¢ergevede ayrilan kategorilerin detayli analizlerine ise

bulgular kisminda yer verilmistir.
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Tablo 3.1 Kod Semasi

Tibbi Amach Alternatif
Bags Bagis Kampanyalarina Katihmlar1 Etkileyen Faktorler Bags
Kampanyalan Katilimlari

Blreblr. Ihtl?/ag ) “D().landlrlc.lh.k, SMA Farkindalig:

Sahipleri Kotii Niyet, Suistimaller

Yardim Devlet Destegi

Kurumlan Kanit Niteliginde Bilgiler/Belgeler Eksikligi Begeni, Yorum

Sosyal Medya G Lo ; < ve
Platformlarn Tanidik/Cevre Iliskisi Ilag Pahalilig1 Paylasim
Alter.natlf Iletisim Materyalleri (fotograf, video, Unlii Kisiler
Tercihler metin)
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4. BULGULAR

4.1 Anket Bulgular

4.1.1 Katihmcilarin Demografik Bilgileri

Anket katilimeilarini cinsiyet ve yas araliklar1 Tablo 4.1°de yer almaktadir. Internet araciligiyla
uygulanan ankete toplamda 207 kisi katilim saglamistir. Ankete 126 (%60,9) kadin ve 81 (%39,1)
erkek katilimcer dahil olmustur. Katilimeilarin %30°u 18-24 yas, %50,2’si 25-34 yas, %8,2’sinin
35-44 yas, %6,8’inin 45-54 ve geri kalan %4,8’lik dilimin ise 55-64 yas araliginda bulunduklar
belirlenmistir. Buna gore ankete dahil olan katilimcilarin agirlikli olarak kadinlardan ve 25 ila 34

yas arasinda bulunan bireylerden olustuklar1 goriilmiistiir.

Tablo 4.1 Katihmcilarin Cinsiyetleri ve Yas Araliklar:
Frekans %
Cinsiyet  [Kadin 126 60,9
Erkek 81 39,1
Toplam 207 100.0
Frekans %
18-24 62 30,0
25-34 104 50,2
Yas Araligit  (35-44 17 8,2
45-54 14 6.8
55-64 10 4,8
Toplam 207 100.0

Katilimcilarin 6grenim durumlarima yonelik toplanan verilerin dagilimma Tablo 4.2°de yer
verilmistir. Bu dagilima gore, 132 (%63,8) katilime1 lisans, 51 (%24,6) katilimer lisansiistii, 13
(%6,3) katilimet lise, 10 (%4,8) katilimc1 6n lisans ve 1 (%0,5) katilimer ilkdgretim olarak 6grenim
durumlarint belirtmislerdir. Katilimcilarin yarisindan fazlasinin 6grenim durumunun lisans
oldugu, bunu takiben ise yiiksek lisans ve doktora kapsaminda lisansiistii 6grenim durumunun
katilimcilar arasinda en fazla dagilim gosterdigi goriilmistiir. Dolayisiyla ankete katilim saglayan
bireylerin egitim seviyelerinin yliksek olmasi degerlendirmede goz Onlinde bulundurulmasi

gereken bir bulgu olarak ortaya ¢ikmustir.
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Tablo 4.2 Katihmeilarin Ogrenim Durumlari
Frekans %

[kogretim 1 0,5
Ogrenim Lise 13 6,3
Durumu On lisans 10 4.8

Lisans 132 63,8

Lisanstistii 51 24,6
Toplam 207 100.0
4.1.2 Katihmcilarin Bagis Durumlarina Yonelik
Bilgileri

Tablo 4.3’te anket katilimcilarinin dnceki bagis durumlarinin anlasilmasina yonelik verilere yer
verilmistir. Katilimcilarin daha 6nce herhangi bir bagista bulunup bulunmadiklarina yonelik
soruda, 167 (%80,7) katilimc1 daha 6nce bagis yaptigini, 40 (%19,3) katilimer ise daha 6nce hig
bagis yapmadigim ifade etmistir. Anket katilimcilarinin agirlikli olarak bagis deneyimlerinin

oldugu gorilmiistir.

Tablo 4.3 Katiimcilarin Onceki Bagis Durumlari
Frekans %
Bagis
Durumu Evet 167 80,7
Hay1r 40 19,3
Toplam 207 100,0

Tablo 4.4 incelendiginde, daha 6nce bagista bulundugunu belirten 167 katilimcidan 101 (%60,5)’i
bagis yapma sekillerinden sadece “ihtiyac sahibi birini fark ettigimde bagis yaparim” secenegini
tercih ederken, “diizenli araliklarla bagis yaparim” tercihinde bulunan 16 (%9,6) katilimei, “dini
amaglarin yerine getirildigi zaman bagis yaparim” secenegini tercih eden 5 (%3) katilimci oldugu
belirlenmistir. 33 (%19,7) katilime1 birden fazla segenek isaretlemis olup, “Diger” seceneginde ise
12 (%7,2) katilimcinin ek bir segenek belirttikleri goriilmiistiir.

Katilimcilarin “Maddi durumum rahat oldugunda elimden geldigince yapmaya caligirim.”, “fidan
bagisinda bulundum.”, “Ldsev ve Unesco’ya diizenli bagis”, “bazen kan bagis1 yaparim.”, “aklima
geldike¢e”, “Kullanilmayan iirlin{i, miimkiinse eskimemis, ihtiyact olan birisine ya da yakin
gevreye bagislarim.”, “Hassasiyetim olan durumlar (¢ocuk, hayvan gibi) i¢in bagis yaparim.”,
“Yakinlarim tarafindan ihtiya¢ sahibi oldugu bilinenlere bagis yaparim.”, “Sosyal yardim

kuruluslar1”, “vakif’, “ Egitim ile alakali bir kurulusa bir yarismadan kazandigim para odiiliinii

bagisladim.” ve “Benim i¢in 6zel bir giinse (6liim y1ldontimleri) bagis yaparim.” seklinde “Diger”
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secenegine eklemeler yaptiklarn goriilmiistiir.

Bu segeneklerin 6znel yorumlar oldugu ve bazilarmin ankette verilen se¢eneklerle bagdastirilarak

belirtilen bagis sekillerinin arasinda yer alabilecegi goriilmiistiir. Ornek olarak “Yakinlarim

tarafindan ihtiya¢ sahibi oldugu bilinenlere bagis yaparim.” veya “Kullanilmayan iiriini,

miimkiinse eskimemis, ihtiyaci olan birisine ya da yakin ¢evreye bagislarim.” yorumlarinin anket

seceneklerinde yer alan “Ihtiya¢ sahibi birini fark ettiim zaman bagis yaparim.” secenegini

kapsayabilecegi belirlenmistir. Buna yonelik olarak bagista bulunmayi tercih etme sekillerinin en

cok %60,5 ile sadece “ihtiya¢ sahibi birini fark ettifim zaman bagis yaparim.” seceneginde

yogunlasmig

oldugu goriilmiistiir.

Tablo 4.4 Katihmeilarin Tercih Ettikleri Bagis Sekilleri

Frekans %

[htiyac sahibi birini fark ettigim zaman bag1s yaparim. 101 60,5

Bagis [Dini amaglarin yerine getirildifi zamanlarda bagis yaparim. 5 3,0

Sekli  IDiizenli araliklarla bagis yaparim. 16 9,6
g1s yap

Diger 12 7,2

Birden fazla secenek 33 19,7

Toplam 167 100,0

Asagida yer alan Tablo 4.5 incelendiginde, daha 6nce bagis yapmis katilimceilarin %50,8’1 bagis

sikliklari “yilda 2 ila 5 kez” olarak belirtirken, %21°1 “yilda 5 ila 10 kez”, %16,2’si “yilda en

fazla 1 kez” ve kalan %12’lik kisim ise “yilda 10’dan fazla” olarak belirtmislerdir. Katilimcilarin

agirlikli olarak yilda 2 ila 5 kez bagista bulunduklar goriilmiistiir.
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Frekans %
Yilda en fazla 1 kez 27 16,2

Bagis ’
Sikhg  [Yilda 2 ila 5 kez 85 508
Yilda 5 ila 10 kez 35 21,0
'Yilda 10°dan fazla 20 12,0
Toplam 167 100,0

Tablo 4.6’da daha once bagis yapmis katilimcilarin ihtiyag sahiplerine ulasma yollarina yonelik
olarak sadece “Dogrudan ihtiya¢ sahiplerine” ulagsmay: tercih eden 42 (%25,1) katilimc1, sadece
“Yardim kurumlan araciligiyla” ulagmayi tercih eden 35 (%21) katilimei, sadece “Aile/ Sosyal
cevre araciliiyla” ulagmayi tercih eden 13 (%7,8) katilime1 bulunmustur. 74 (%44,3) katilimei
birden fazla segenek isaretlemis ve 3 (%1,8) katilimci ise ek bir segenek eklemistir. "Diger”
segenegine katilimcilarin “mobil banka uygulamasindaki bagis seceneginden”, “bagisin kime
gittigini bilmeden giivendigim biri vasitasiyla” ve “social media” seklinde eklemeler yaptiklar
goriilmustiir. Katilimcilarin ¢gogunlukla birden fazla ihtiya¢ sahibine ulagsma yolu tercih ettikleri
goriilmustiir. Katilimeilarin ihtiyag sahiplerine ulasma sekillerini belirttikleri bu soru, sosyal
medya platformlart tlizerinden duyurulart gergeklesen bagis kampanyalarina bireylerin
katilimlarmin anlasilmasimda 6nemli bir hale gelmistir. Bu bulgu, katilimcilarin sosyal medya
platformlar1 iizerinden dogrudan ihtiya¢ sahiplerine ulagsma tercihlerine yonelik ek bir soruyu

olusturmustur.

Tablo 4.6 Katihmcilarin ihtiyac Sahiplerine Ulasma Tercihleri

Frekans %

ihtiyag Dogrudan ihtiyag sahiplerine 42 25,1

Sahibine  |Aile/ Sosyal ¢evre araciligiyla 13 7,8

Ulasllmfl Yardim kurumlan araciligiyla 35 21,0
Tercihi

Diger 3 1,8

Birden fazla se¢enek 74 44,3

Toplam 167 10070

Asagida Sekil 4.1°de yer alan siitun grafigi incelendiginde 207 katilimcidan 195 (%94,2)’inin
Whatsapp kullandigi, 185 (%89,4)’inin Instagram kullandiklar
goriilmiistlir. Bu platformlan takiben 162 (%78,3) katilimcinin Youtube kullandigi, 136 (%65,7)

katilimcinin Twitter, 108 (%52,2)’inin ise LinkedIn kullandiklar1 belirlenmistir.
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Katilimcilar arasinda en az kullanilan sosyal medya platformlarinin sirasiyla 93 (%44,9)
katilimciyla Facebook, 25 (%12,1) katihimciyla TikTok (%12,1) ve 2 (%]1) katilimciyla Reddit
oldugu goriilmiistiir. Buna gdre ankete katilim saglayan 207 katilimcinin en fazla kullandiklar
sosyal medya platformlarinin Whatsapp ve Instagram oldugu goriilmiistiir. Katilimeilar tarafindan
en fazla kullanilan sosyal medya platformlarindan Whatsapp ve Instagram’in, arastirma alt
sorularindan biri olan “Bireylerin SMA hastasi ¢ocuklarin bagis kampanyalariyla karsilastiklart
sosyal medya platformlart nelerdir?”” sorusunun cevabindan elde edilecek verilerle karsilagtirma

yapilabilecek bir bulgu olarak ortaya ¢iktig1 goriilmiistir.

Hangi sosyal medya platformiarini kullanryorsunuz?
207 yannt

Facebook | NNEGNGNGEEEEEEEEEE < (- °)
instagrarm | 155 (%59.4)
Twter | 135 (%55.7)
vouTuve | 152 (%75.3)
whatsaco | 5 (%54.2)
Linkecin |, 102 (%52.2)
TiTox | 25 (%12.1)
Reddit |2 (%1)

0 50 100 150 200

Sekil 4.1 Katthmalarnn Kullandiklan Sesyal Medya Platformlan
4.1.3 Katihmcilarin Spinal Muskiiler Atrofi (SMA) Hastaligina Yonelik Bilgi Durumlari

Tablo 4.7 incelendiginde, ankete katilim saglayan 126 kadin katthimcinin 121 (%96)’i SMA
hastaligini daha 6nce duydugunu belirtirken, 5 (%4) katilimci ise ankete katilim saglamadan 6nce
SMA hastaligii duymadigini belirtmistir. Bununla birlikte ankete katilim saglayan erkek
katilimcilardan 75 (%92,6)’i daha 6nce SMA hastaligin1 duydugunu belirtmis, 6 (%7,4)’s1 ise
ankete katilim saglamadan once bu hastaligi duymadigim belirtmistir. Buna gore katilimeilarin
biiyilk bir kismimin SMA hastaligim ankete katilim saglamadan 6nce duymus olduklar
goriilmiistlir. Katilimcilarin agirlikli olarak SMA hastaligini1 duymus olmalari, arastirma konusuna
yonelik anket sorularina goriisleri ve deneyimleri dogrultusunda cevap verebileceklerini

gostermistir.
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Tablo 4.7 SMA Hastahgim1 Daha Once Dt

jymus ve Duymams Katihmcilarin Dagihmlar:

Cinsiyet
SMA Bilinirligi Kadmn Erkek
Frekans %| Frekans %
Evet 121 96,0 75 92,6
Hayir 5 4.0 6 7,4
Toplam 126 100,0] 81 100,0

Asagida yer alan Tablo 4.8 incelendiginde, 116 (%95,9) kadin ve 66 (%88) erkek katilimcinin
SMA hastaligim daha 6nce duymus ve sosyal medya platformlarindan hastaligin tedavisine
yonelik duyurulan bagis kampanyalariyla karsilagtiklar1 goriilmis, 5 (%4,1) kadin ve 9 (%12)
erkek katilimcinin ise sosyal medya platformlarinda yer alan bu bagis kampanyalariyla
karsilagmadiklar1 belirlenmistir. Bu bulgular, anket katilimecilarinin agirlikli olarak SMA hastasi
cocuklarin bagis kampanyalariyla sosyal medya platformlarinda karsilastiklarini gostermistir.
Aragtirma hipotezlerinden biri olan “Sosyal medya platformlar1 bireylerin SMA hastaligina
yonelik farkindaliklarimin = olusmasini  saglamaktadir.”

hipotezini destekleyen bulgulara

ulagilmustir.

Tablo 4.8 Sosyal Medya Platformlarinda SMA Bagis Kampanyalariyla Karsilasan ve Karsilasmayan
Katihmcilarin Dagilimlar:

Cinsiyet
SMA Kampanyalartyla Sosyal
Medyada Karsilasma Durumu Kadin Erkek
Frekans %|  Frekans %
Evet 116 95,9 66 88,0
Hayir 5 4.1 9 12,0
Toplam 121 100,0 75 100,0

Asagida yer alan Tablo 4.9 incelendiginde, kadin katilimcilardan 47 (%40,5)’sinin “2 platform”,
21 (%18,1)’inm “3 platform”, 3 (%2,6)’liniin “4 platform”, 2 (%]1,7)’sinin “5 platform” ve 1
(%0,9)’inin “6 platform ve iizeri” sosyal medya platformu isaretleyerek ihtiyag sahipleri tarafindan
duyurulan SMA hastas1 ¢ocuklarin bagis kampanyalarin1 goérdiikleri platformlar1 belirttikleri
gorilmiistiir.

SMA hastaliginin tedavisi i¢in sosyal medya platformlarindan duyurulan bagis kampanyalariyla
sadece Instagram’da karsilasan 36 (%31) kadin katilimc1 bulunurken, sadece Twitter’da karsilasan

2 (%1,7) kadin katiimci, sadece Facebook’da karsilagan 2 (%1,7) kadin katilimci, sadece
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Whatsapp’ta karsilasan 1 (%0,9) kadin katilimc1 ve sadece Youtube’da karsilagan 1 (%0,9) kadin

katilimei oldugu goriilmiistiir.

SMA hastaligin1 duyan ve daha once sosyal medya platformlarindan bu hastaligin tedavisine
yonelik duyurulan bagis kampanyalariyla karsilagmis olan 66 erkek katilimcidan 24 (936,4)’linlin
“2 platform”, 15 (%22,7)’inin “3 platform”, 8 (%12,1)’inin “4 platform” ve 2 (%3)’sinin*“6
platform ve {izeri” olarak kampanyalar1 gordiikleri sosyal medya platformlarim isaretledikleri
gorlilmistiir. Sosyal medya platformlar: arasindan tek se¢enek isaretleyerek sadece Instagram’da
kampanyalarla karsilasan 8 (%12,1) erkek katilimci, sadece Twitter’da karsilasan 7 (%10,6) erkek

katilimei ve sadece Facebook’da karsilagan 2 (%3) erkek katilimci oldugu goriilmiistiir.

Anket bulgularinda, kadim ve erkek katilimecilarin SMA hastaliginin tedavisine yonelik bagis
kampanyalariyla karsilagtiklar1 sosyal medya platformlar1 arasindan ‘2 platform” sectikleri
belirlenmistir. Arastirma alt sorularindan biri olan “Bireylerin SMA hastasi ¢ocuklarin bagis
kampanyalariyla karsilastiklar: sosyal medya platformlar1 nelerdir?” sorusunun cevaplanmasina
yonelik, katilimcilarin en ¢ok tercih etikleri bu iki sosyal medya platformu ise bir sonraki tabloda

detayl bir sekilde degerlendirilmistir.
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Tablo 4_' Katilimomilayrin SAMA Radc Kamnanvwa | YT lg Kawvalactil-law Sacvral Madyxra Pla fOrmlarl
Cinsiyet Secilen Sosyal Medya Frekans %
Platformlar1
Facebook 2 1,7
Instagram 36 31,0
Twitter 2 1,7
Whatsapp 1 0,9
Kadimn Youtube 1 0,9
2 platform 47 40,5
3 platform 21 18,1
4 platform 3 2,6
5 platform 2 1,7
6 platform ve iizeri 1 0,9
Toplam Kadin 116
100,0
Facebook 2 3,0
Instagram 8 12,1
Twitter 7 10,6
Whatsapp 0 0,0
Youtub
Erkek outube 0 0.0
2 platform 24 36,4
3 platform 15 22,7
4 platform 8 12,1
5 platform 0 0,0
6 platform ve iizeri 2 3,0
Toplam Erkek 66
100,0

Asagida Tablo 4.10’da yer alan kombinasyonlar incelendiginde, kadin katilimcilarin SMA hastas1
cocuklarin bagis kampanyalariyla en ¢ok karsilastiklar iki sosyal medya platformunun %55,3 ile
“Instagram ve Twitter” segenekleri oldugu goriilmiistiir. Bunlar takiben %12,8 ile “Facebook ve
Instagram” ve %12,8 ile “Instagram ve Whatsapp” platformlarinin bu iki platform
kombinasyonlari arasinda en fazla isaretlenen segenekler olduklart belirlenmistir.

Kadin katilimeilar arasinda %6,4 ile “Instagram ve LinkedIn”, %4,3 ile “Instagram ve Youtube”
ve kalan %2,1 ile “Facebook ve Twitter”, %2,1 ile “Instagram ve TikTok”, %2,1 ile “Twitter ve
Whatsapp” ve %2,1 ile “YouTube ve LinkedIn” seklinde iki sosyal medya platformunun tercih
edildigi gorilmiistir. Erkek katilimcilarm SMA hastaligmin tedavisine yonelik bagis
kampanyalariyla karsilastiklari iki sosyal medya platformunun kombinasyonlarina da Tablo

4.10°da yer verilmistir. Buna gore erkek katilimcilarin bu
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bagis kampanyalariyla en ¢ok karsilagtiklar: iki platformun %66,7 ile “Instagram ve Twitter”
oldugu belirlenmistir. Erkek katilimcilarin %8,3’liniin “Facebook ve Youtube”, %S8,3’iliniin
“Instagram ve LinkedIn”, %8,3’linlin “Instagram ve Youtube”, %4,2’sinin “Facebook ve
Instagram” ve %#4,2’sinin “Twitter ve Whatsapp” seceneklerini isaretledikleri belirlenmistir. Buna
gore hem kadin hem erkek katilimcilar arasinda SMA hastaligina yonelik bagis kampanyalartyla
karsilagilan sosyal medya platformlar1 arasindan en fazla “Instagram ve Twitter” platformlarinin
secildigi gorlilmils ve arastirma alt sorularindan “Bireylerin SMA hastast ¢ocuklarin bagis

kampanyalartyla karsilastiklarn sosyal medya platformlar1 nelerdir?” sorusu cevaplanmustir.

Tablo 4.10 Katihmcilarin SMA Kampanyalariyla Karsilastigs “2 platform” Tercihleri

Cinsiyet En cok segilen “2 platform” Frekans %
Facebook, Instagram 6 12,8

Facebook, Twitter 1 2,1

Instagram, LinkedIn 3 6,4

Instagram, TikTok 1 2,1

Kadn Instagram, Twitter 26 55,3
Instagram, Whatsapp 6 12,8

Instagram, YouTube 2 43

Twitter, Whatsapp 1 2,1

YouTube, LinkedIn 1 2,1

Toplam 47 100,0
Facebook, Instagram 1 4.2

Facebook, YouTube 2 8,3

FErkek Instagram, LinkedIn 2 8,3
Instagram, Twitter 16 66,7

Instagram, YouTube 2 8,3

Twitter, Whatsapp 1 4,2

Toplam 24 100,0

4.1.4 Sosyal Medya Platformlarinda SMA Hastahigina Yonelik Bagis

Kampanyalariin Giivenilirligi

Tablo 4.11 incelendiginde, sosyal medya platformlarinda tibbi ihtiyaglar dogrultusunda duyurulan

SMA hastasi cocuklarin bagis kampanyalaria yonelik olarak 207 katilimcidan
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secenekleriyle bu bagis kampanyalarina katilmayr diigiindiikleri gortilmis, 49 (%23,7) unun
“Kararsizim” secenegini tercih ettigi belirlenmistir. Kalan katihmcilarin 10 (%4,8)’unun
“Katilmiyorum” ve 8 (%3,9)’inin “Kesinlikle Katilmiyorum” segeneklerini tercih ederek SMA
hastas1 ¢ocuklarin bagis kampanyalarina bagista bulunmay1 diistinmedikleri goriilmiistiir. Bu
soruda elde edilen bulgular, SMA hastas1 ¢cocuklarin bagis kampanyalarma destekte bulunmay1
diistinmedigini belirten ya da kararsiz olan katilimcilarin goriislerinin daha iyi anlagilmasi i¢in

derinlemesine goriismelerde detaylandirilacak bir soru olarak belirlenmistir.

Tablo 4.11 Katihlmeilarin SMA Hastalarina Bagista Bulunma Diisiinceleri
Frekans %
Kesinlikle Katilmiyorum 8 3,9
SMA hastasi ¢ocuklarin tedavilerine yonelik [Katilmiyorum 10 4.8
kampanyalara bagista bulunmay1 diigtiniiriim. K ararsizim 49 23.7
Katiliyorum 85 41,1
Kesinlikle Katiliyorum 55 26,6
Toplam 207 100,0

Asagida Tablo 4.12°de yer alan tabloda katilimcilarin sosyal medyada yer alan SMA hastasi
cocuklarin kampanyalarimi1 giivenilir bulup bulmadiklar1 incelenmistir. Katilimcilarin 97
(%46,9)’sinin “Kararsizim” se¢enegini isaretledigi belirlenmistir. Kampanyalar1 giivenilir bulan
62 (%30) katilimcer “Katiliyorum” ve 22 (%10,6) katilimei “Kesinlikle Katiliyorum” segeneklerini
tercih etmislerdir. SMA hastasi ¢ocuklarin bagis kampanyalarini giivenilir bulmayan 19 (%9,2)
katilimcinin ise “Katilmiyorum” ve 7 (%3,4) katilimemnin “Kesinlikle Katilmiyorum”
segeneklerini tercih ettikleri goriilmiistiir. Bu tabloda katilimcilarin agirlikli olarak “Kararsizim”
segenegini tercih etmelerinin SMA hastasi ¢ocuklarin sosyal medya platformlarindan duyurulan
bagis kampanyalarina giiven duyma konusunda soru isaretlerine sahip olduklarmi gostermistir.
Arastirma hipotezlerinden biri olan “Bireyler sosyal medya platformlarinda yer alan SMA hastas1
cocuklarin bagis kampanyalarini gilivenilir bulmaktadir.” hipotezinin desteklenemedigi anlasilan
bu anket bulgusunun derinlemesine goriismelerde katilimeilara yoneltilecek sorular ¢ercevesinde

aragtirmay1 daha net bulgulara ulastirmas1 hedeflenmistir.
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Frekans v,

Kesinlikle Katilmiyorum 7 34

Sosyal medyada tibbi ihtiyaglar Katil 19 92
dogrultusunda bagslatilan SMA hastasi attimiyorum 2

¢ocuklarin kampanyalarini glivenilir bulurum.|Kararsizzim 97 46,9

Katiliyorum 62 30,0,

Kesinlikle Katiliyorum 22 10,6

Toplam 207 100,0

Tablo 4.13’te katilimcilarin SMA hastaligina yonelik kampanyalara bagista bulunmayi
disiinceleri ve bagis kampanyalarmi duyduklart giiven iligkisi incelenmistir. Sosyal medya
platformlarinda yer alan SMA hastasi ¢ocuklarin kampanyalarina bagista bulunmay1 diisiinen
ancak bagis kampanyalarini giivenilir bulmak konusunda “Kararsizim” se¢enegini tercih eden 46
katilimec1, O6nemli bir bulguyu ortaya koymustur. Derinlemesine goriismelerde bireylerin
kampanyalara bagista bulunmalarina engel olan giivensizlik faktorlerinin detaylica incelenmesinin

arastirma sorularinin cevaplanmasina yardimer olacagi diistintilmiistiir.

Tablo 4.13 Katihmcilarin Bagis Kampanyalarim Destekleme ve Giiven Duyma iliskileri
Sosyal medyada tibbi ihtiyaglar dogrultusunda baslatilan SMA hastasi
¢ocuklarin kampanyalarini glivenilir bulurum.
Kesinlikle Katilmiyorum [Kararsizim [Katiltyorum Kesinlikle
Katilmiyorum Katiliyorum
SMA hastas: [Kesinlikle 4 3
cocuklarin Katilmiyorum 0 1 0
tedavilerine [Katilmiyorum 1 3 3 3 0
yonelik Kararsizim 33 3
kampanyalara 1 12 0
bagista  [Katiliyorum 0 4 46 34 1
\ L
bulunmay1 Kesinlikle 1 0 12 21 21
diistiniiriim. Katiliyorum

4.1.5 Katihmcilarin SMA Kampanyalarina Bagis Katihhmlarim Etkileyen Faktorler

Asagida yer alan Tablo 4.14 incelendiginde, katilimcilarin sosyal medya platformlarinda yer alan

SMA hastasi ¢ocuklarin kampanyalarina ¢evresinden insanlarin daha 6nce
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bagista buluninale? IKanbagis latsivinl aradiziesingd ¥on elikiBads Jealapsliviiavistin i 2ditttlgincidan 86

(%41,5)’smm “Katiliyorum” ve 38 (%18,4)’inin “Kesinlikle Katiliyorum” seceneklerini tercih

ederek c¢evresinden insanlarin SMA hastasi ¢ocuklarin kampanyalarina bagista bulunmus
olmalarindan etkilendiklerini belirtmistir. 35 (%16,9) katilimcinin “Kararsizim” segenegini, 34
(%16,4) katilimecinin “Katilmiyorum” segenegini ve 14 (%6,8) katilimcinin ise “Kesinlikle
Katilmiyorum” segeneklerini tercih ettikleri gorilmiistiir. Buna gore, katilimcilarin yarisindan
fazlasinin ¢evresinden insanlarin daha dnce SMA hastasi ¢ocuklarin bagis kampanyalarina bagista
bulunmus olmasindan etkilendikleri goriilmiistiir. “Bireylerin bagis kampanyalarinin
dogruluklarina yonelik teyit mekanizmalart bulunmaktadir.” hipotezini destekleyen teyit
mekanizmalarindan oldugu diisiiniilen bu faktdr derinlemesine goriismelerde detaylica ele alinarak

incelenecektir.

Tablo 4.14 Katihmcilarin Cevreden insanlarin Bagis Yapmasi ile Etkilenen Bagis Katihmlari

Frekans v,

Kesinlikle Katilmiyorum 14 6,8

SMA has,.tas1 ¢ocuklarin lfampanyalarma Katilmiyorum 34 16.4
¢evremden insanlarin daha 6nce bagis yapmis

olmasi bagis yapmam i¢in beni etkiler.  |[Kararsizim 35 16,9

Katiliyorum 86 41,5

Kesinlikle Katiliyorum 38 18,4

Toplam 207 100,0

Asagida yer alan Tablo 4.15’te, katilimcilarin sosyal medya platformlarinda yer alan SMA hastasi
¢ocuklarin bagis kampanyalariyla karsilastiklarinda bu kampanyalar1 farkli kanallardan teyit etme
ihtiyaglar1 degerlendirilmistir. Buna goére, 207 katilimecidan 96 (%46,4)’sinin “Katiliyorum” ve 84
(%40,6)’tiniin “Kesinlikle Katiliyorum” segeneklerini tercih ettikleri goériilmiistiir. Kalan 19
(%9,2) katilimeinin “Kararsizim” ve 8 (%3,9) katilimcinin da “Katilmiyorum” se¢eneklerini tercih
ettikleri belirlenmistir. Katilimcilarin biiyiik bir kismmin bu degerlendirmeler dogrultusunda
sosyal medyada gormiis olduklar1 SMA hastasi ¢ocuklarm bagis kampanyalarinin dogrulugunu

farkli kanallardan teyit etme ihtiyact hissettikleri goriilmiistiir.
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Frekans %

Kesinlikle Katilmiyorum 0 0,0

SMA hastasi ¢cocuklarin kampanyalarini sosyal
medyada gordiiglim zaman bagis yapmaya [Katilmiyorum 8 3,9
karar vermeden once farkli kanallardan

- N . o . . Kararsizim 19 9,2
dogrulugunu teyit etme ihtiyact hissederim.

Katiliyorum 96 46.4

Kesinlikle Katiliyorum 84 40,6

Toplam 207 100,0

Asagida yer alan Tablo 4.16, katilimcilarin agirlikli olarak SMA hastasi ¢ocuklarin sosyal medya
platformlarinda yer alan bagis kampanyalarinin dogruluklarini teyit etme ihtiyaci hissettiklerini
gostermistir. 207 katilimcidan 50’sinin sosyal medya platformlarinda yer alan SMA hastasi
cocuklarin bagis kampanyalarin1 giivenilir bulma konusunda “Kararsizim” secenegini
isaretledikleri belirlenmis, bu katilimcilarin kampanyalarin dogruluklarim farkl kanallardan teyit
etme ihtiyaclarina ise “Katiliyorum” cevabimi verdikleri gorlilmiistiir. Derinlemesine
goriismelerde bireylerin bu teyit mekanizmalarmi detaylandirmalari, SMA hastasi ¢ocuklarin
bagis kampanyalarinin basariya ulagsmasi yoniinde géz 6niinde bulundurulmasi gereken faktorleri

olusturacaktir.

Tablo 4.16 Katihmcilarin Bagis Kampanyalarim Teyit Etme ve Giiven Duyma ili§kileri

Sosyal medyada tibbi ihtiyaglar dogrultusunda baglatilan SMA hastasi
¢ocuklarm kampanyalarini giivenilir bulurum.
Kesinlikle Katilmiyorum [Kararsizim  [Katiliyorum Kesinlikle
Katilmiyorum Katiltyorum
Kesinlikle
Katilmiyorum 0 0 0 0 0
SMA hastas1
Katilmiyorum 4 3
cocuklarin 0 0 1
kampanyalarinin Kararsizim 5 5
dogrulugunu farkl 0 1 8
kanallardan teyit etme [Katiliyorum 50 30
ihtiyaci hissederim. 0 8 8
Kesinlikle 7 38 23
Katiltyorum 10 6

Tablo 4.17°de, katilimcilarin sosyal medya platformlarinda SMA hastasi ¢ocuklarin yer aldigi
fotograf ve/veya videolariin paylasilmasinin bagis katilimlarina etkilerine yonelik bulgulara yer
verilmigtir. 207 katilimcidan 69 (%33.,3)’u “Katiliyorum” ve 40 (%19,3)’1 “Kesinlikle

Katiliyorum” segeneklerini tercih ederek, SMA hastasi ¢ocuklarin kampanyalarda paylasilan
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fotograf ve/veya videolarmin bagis katilimlarinda etkili oldugunu belirtmistir. Katilimcilarin 54
(%26,1)’t “Kararsizim”, 32 (%15,5)’si “Katilmiyorum” ve 12 (%5,8)’si “Kesinlikle
Katilmiyorum” segeneklerini tercih etmistir. 54 katilimcinin “Kararsizim” sec¢enegini tercih
etmesi, sosyal medya platformlarindaki paylasimlarda SMA hastasi1 ¢ocuklarin fotograf ve/veya
videolarla yer verilmesinin bazi soru isaretlerini olusturdugu diistiniilmiistiir. Arastirma alt
sorularindan “Sosyal medya platformlarinda yer alan bagis kampanyalarinda iletisim
materyallerinin (fotograf, video, metin) kullanimlar1 bireylerin bagis katilimlarim1 nasil
etkilemektedir?” sorusunun daha derin bulgulara ulagabilmesi i¢in derinlemesine goriigmelerde

bagis katilimini etkileyen bu faktorlere yer verilmistir.

Tablo 4.17 Katihmecilarin Fotograf ve Video Kullanim ile Etkilenen Bagis Katihmlari

Frekans %

Bagis kampanyalarinin yiiriitiildiigii sosyal Kesinlikle Katilmiyorum 12 5.8

medya hesaplarindaki paylagimlarda fotograf [Katilmiyorum 32 15,5

ve/veya video ol_aralf SMA hastasllgoculflarm Kararsizim 54 26.1
bulunmasi beni bagis yapmam i¢in etkiler.

Katiliyorum 69 33,3

Kesinlikle Katiliyorum 40 19,3

Toplam 207 100,0

Asagida yer alan Tablo 4.18’de, SMA hastasi ¢ocuklarin ailelerinin sosyal medya paylagimlarinda
cocuklart i¢in dogrudan yardim talebinde bulunarak bagis ¢agrisinda bulunmalarinin bireylerin
bagis katilimlar iizerindeki etkisine yer verilmistir. Buna gore 83 (%40, 1) katilime1 “Katiliyorum”
secenegini tercih ederek ailelerin dogrudan yardim talebinde bulunmalarindan etkilendigini
belirtmistir. 53 (%25,6) katilimcinin ise “Kararsizim” segenegini isaretledikleri goriilmiis, bu
konuda net olamadiklar1 ve ikilemde kaldiklari belirlenmistir. Katilimcilarin 36 (%17,4)’s1
“Kesinlikle Katiliyorum”, 25 (%12,1)’i “Katilmiyorum” ve 10 (%4,8)u ise “Kesinlikle
Katilmiyorum” seceneklerini tercih etmistir. Tiim anket katilimcilarmin yarisindan fazlasinin
ailelerin dogrudan bagis talebinde bulunmasindan etkilendikleri goriilmiistiir. Bu dogrultuda
sosyal medya platformlarinda yer alan SMA hastasi1 ¢ocuklarin bagis kampanyalarinda ailelerin
yer almalarmin ve dogrudan destekgilerden yardim talebinde bulunmalarmmin kampanyalarin
basariyla tamamlanabilmesinde etkili olabilecek faktorlerden biri olabilecegi sonucuna

ulagilmustir.
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Tablo 4.18 Katilmcilarin Dogrudan Yardim Talebi ile Etkilenen Bagis Katihmlar
Frekans %
Bagis kampanyalarlm.n ylirlitiildigii sosyal |k eginlikle Katilmiyorum 10 4.8
medya hesaplaranakl pa.ylasnfﬂarda SMA Katilmiyorum 25 12.1

hastasi ¢cocuklarin ailelerinin dogrudan yardim

talebinde bulunmasi beni bagis yapmam igin [Kararsizim 53 25,6
etkiler. Katiliyorum 83 40,1
Kesinlikle Katiliyorum 36 17,4
Toplam 207 100,0

Tablo 4.19 incelendiginde, SMA hastasi ¢ocuklarin bagis kampanyalarmin yuriitiildiigli sosyal
medya hesaplarinin paylasimlarinda hastaliga dair bilgilere ve belgelere yer verilmesinin
bireylerin bagis katilimlarimi iizerindeki etkisi degerlendirilmistir. 81 (%39,1) katilimci
“Kesinlikle Katiliyorum” ve 78 (%37,7) katilimer “Katiliyorum” sec¢eneklerini tercih ederek bu
bagis kampanyalarinda hastaliga yonelik bilgiler ve belgeler bulunmasindan bagis katilimlarinin
etkilendigini belirtmistir. 27 (%13) katilimer “Kararsizim”, 12 (%5,8) katilimer “Katilmiyorum”
ve 9 (%4,3) katilimer ise “Kesinlikle Katilmiyorum” seceneklerini tercih etmislerdir. Buna gore
katilimeilarm biiytlik bir kisminin bagis katiliminda hastaliga dair paylasilan bilgiler ve belgelerin
yer almasindan etkilendikleri sonucuna ulasilmistir. “Bireylerin bagis kampanyalarinin
dogruluklarina yonelik teyit mekanizmalari bulunmaktadir.” hipotezini destekledigi diisiiniilen bu
bilgiler ve belgelerin kampanyalarin gergekligine yonelik kanitlayici nitelikler olduklar

diisiiniilerek derinlemesine goriismelerde katilimcilara yoneltilen sorular arasinda yerini almigtir.

Tablo 4.19 Katihmcilarin SMA Hastaligina Dair Paylasilan Bilgi ve Belgeler ile Etkilenen Bagis
Katihmlari

Frekans %

Bagis kampanyalarinin yiiriitiildiigii sosyal Kesinlikle Katilmiyorum 9 43

medya hesaplarinda SMA hastaligina dair ~ |[Katilmiyorum 12 5,8

bilgilerin ve belgelerlp .bulun.ma51 beni bagis Kararsizim 27 13.0
yapmam igin etkiler.

Katiliyorum 78 37,7

Kesinlikle Katiliyorum 81 39,1

Toplam 207 100,0

Tablo 4.20°de katilimcilara SMA hastas1 ¢ocuklarin bagis kampanyalarinin bulundugu sosyal
medya hesaplarinin ¢evrelerindeki insanlar tarafindan takip ediliyor olmasinin bagis katilimlar
iizerindeki etkileri degerlendirilmis, 207 katilimcinin 80 (%38,6)’1 “Katiliyorum” ve 37 (%17,9)’si
“Kesinlikle Katiltyorum” segeneklerini tercih ederek bu sosyal medya hesaplarinin ¢evrelerindeki
insanlar tarafindan takip edilmesinin bagis katilimlan iizerinde etkili oldugunu belirtmislerdir.

Katilimcilardan 46 (%22,2)’s1 “Kararsizim” segenegini isaretlerken, 35 (%16,9)’1 “Katilmiyorum”
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ve 9 (%4,3)’u “Kesinlikle Katilmiyorum” segeneklerini tercih ederek bu bagis kampanyalarinin
bulundugu sosyal medya hesaplarinin ¢evrelerinde bulunan insanlar tarafindan takip ediliyor
olmasinin bagis katilimlarimi etkilemediklerini ifade etmislerdir. Buna goére katilimcilarm
yarisindan fazlasinin bagis katilimlarinda c¢evrelerinden birilerinin SMA hastas1 ¢ocuklarin
kampanyalarmin yiriitiildigli sosyal medya hesaplarini takip ediyor olmasmin etkili oldugu
gOrilmistir.

Tablo 4.20 Katihmcilarin SMA Bagis Kampanyalarinda Tanidik Takip¢i Olmasi ile Etkilenen Bagis
Katilimlar:

Frekans %

Kesinlikle Katilmiyorum 9 43

SMA hastasi ¢ocuklarin bulundugu sosyal
medya hesaplarmin ¢evremdeki insanlar  |[Katilmiyorum 35 16,9
tarafindan takip ediliyor olmasi beni bagis

yapmam igin etkiler. Kararsizim 46 22,2
Katiliyorum 80 38,6

Kesinlikle Katiliyorum 37 17,9

Toplam 207 100,0

Asagida yer alan Tablo 4.21°de, SMA hastasi cocuklarin bagis kampanyalarina; is, cemiyet, sanat
diinyasindan ve sosyal medya fenomenlerinden iinlii isimlerin dahil olmalarinin bireylerin bagis
katilimlari iizerindeki etkileri degerlendirilmistir. Arastirma hipotezlerinden biri olan “Is, cemiyet,
sanat diinyasindan insanlarin ve sosyal medya fenomenlerinin bagis kampanyalaria dahil olmasi
bireylerin bagis katilimlarimi olumlu yonde etkilemektedir.” hipotezinin desteklenmesine yonelik
olarak anket bulgularinda, 67 (%32,4) katilmcinin “Katihyorum” segenegini, 31 (%15)
katilimcinin da “Kesinlikle Katiliyorum” seceneklerini tercih ederek iinlii kisilerin bu bagis
kampanyalarma dahil olmalarmdan bagis katilimlariin olumlu yonde etkilendigi goriilmiistiir.
Bununla birlikte 38 (%18,4) katilimer “Katilmiyorum” ve 19 (%9,2) katilimc1 “Kesinlikle
Katilmiyorum” segeneklerini tercih ederek tinlii kisilerin kampanyalara dahil olmalarindan bagis
katilmlarinin etkilenmedigini ifade etmislerdir. 52 (%25,1) katiimcinin ise “Kararsizim”
secenegini tercih ettigi goriilmiistiir. Kararsizim segenegini isaretleyen katilimcilar dolayisiyla
iinlii kisilerin bu bagis kampanyalarina dahil olmalarimin net olarak bagis katilimlarina etkisi
anlagilamamistir. Arastirma alt sorularindan “Sosyal medya platformlarinda yer alan bagis
kampanyalarima is, cemiyet, sanat diinyasindan insanlarin ve sosyal medya fenomenlerinin dahil
olmasi bireylerin bagis katilimlarim1 nasil etkilemektedir?” sorusuna yonelik daha detayl

bulgulara ulasilmasi i¢in derinlemesine goriismelerde bu faktér tekrar ele alinarak
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detaylandirilacaktir.

Tablo 4.21 Katiimcilarin SMA Bagis Kampanyalarina Déhil Olan Unlii Kisiler ile Etkilenen Bagis
Katilimlar:

Frekans %
SMA hastasi ¢ocuklarin bagis Kesinlikle Katilmryorum 19 9,2
kampanyalarina; i, cemiyet ve sanat Katilmiyorum 18 18.4

diinyasindan, sosyal medya fenomenlerinden
insanlarin dahil olmasi beni bagista bulunmam|g ararsizim 52 25,1
i¢in etkiler.

Katiliyorum 67 324
Kesinlikle Katiliyorum 31 15,0
Toplam 207 100,0

4.1.6 Katihmcilarin Begeni, Yorum ve Paylasim Araclarim Kullanimlar:

Tablo 4.22’de katilimcilarin SMA hastas1 ¢ocuklarin bagis kampanyalariyla sosyal medya
platformlarinda karsilastiklarinda bu gonderilere begeni yapma diisiincelerine yonelik bulgulara
yer verilmistir. 207 katilimcidan 76 (%36,7)’sinin “Katiliyorum” ve 29 (%14)’unun “Kesinlikle
Katiliyorum” seceneklerini tercih ederek kampanyalarin yer aldigi gonderileri begenmeyi
diistindiikleri gortlmistiir. Katilimeilardan 46 (%22,2)’sinin - “Kararsizim” secenegini, 43
(%20,8)’tiniin  “Katilmiyorum” segenegini ve 13 (%6,3)’tiniin “Kesinlikle Katilmiyorum”
secenegini tercih ettikleri belirlenmistir. Katilimeilarin  agirlikli  olarak sosyal medya
platformlarinda karsilagtiklart SMA hastas1 ¢ocuklarin bagis kampanyalarina begeni yapmay1
diistindiikleri goriilmiistiir. Anket bulgularina gore, “Bireyler sosyal medya platformlarinda yer
alan bagis kampanyalarina begeni (like), yorum (comment) ve paylasim (share) araglarimi
kullanarak katilim saglamaktadir.” hipotezinde yer alan begeni aracinin katilimcilar tarafindan

tercih edildigi goriilmektedir.
Tablo 4.22 Katihmcilarin Sosyal Medya Platformlarindaki SMA Bagis Kampanyalarina Yonelik Begeni

(Like) Diisiinceleri
Frekans %
Kesinlikle Katilmiyorum 13 6,3

SMA hastasi ¢ocuklarin bagis

kampanyalariyla karsilastigimda bu Katilmiyorum 43 20.8
paylasimlara begeni (like) yapmayi1 Kararsizim 46 22,2
disiintirim. Katiliyorum 76 36,7
Kesinlikle Katiliyorum 29 14,0
Toplam 207 100,0

Tablo 4.23’te, katilimcilarin sosyal medya platformlarinda yer alan SMA hastasi ¢ocuklarin bagis
kampanyalarmin bulundugu gonderilere yorum yapma diislincelerine yer verilmistir. 207
katilimcinin 77 (%37,2)’si “Katilmiyorum” segenegini ve 29 (%14)’u “Kesinlikle Katilmiyorum”

segenegini tercih ederek bagis kampanyalarinin yer aldigi gonderilere yorum yapmayi
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diistinmediklerini belirtmislerdir. 65 (%31,4) katilimeinin da “Kararsizim” segenegini tercih ettigi
belirlenmistir. Katilimeilardan 23 (%11,1)’1 “Katiliyorum” ve 13 (%6,3)’i ise “Kesinlikle
Katiliyorum” segeneklerini tercih ederek bu bagis kampanyalarinin yer aldig1 génderilere yorum
yapmay1 diisiindiiklerini ifade etmislerdir. Buna gore katilimcilarin agirlikli olarak SMA hastast
cocuklarin bagis kampanyalarmin bulundugu goénderilere yorum yapmay1 tercih etmedikleri
anlagilmigtir. SMA hastas1 ¢ocuklarin bagis kampanyalarinin yer aldigi gonderilere yorum
yapilmasmin katilimcilar tarafindan neden tercih edilmedigine yonelik verilerin derinlemesine

goriismelerle daha net yorumlanmasi hedeflenmistir.

Tablo 4.23 Katihmcilarin Sosyal Medya Platformlarindaki SMA Bagis Kampanyalarina Yonelik Yorum
(Comment) Diisiinceleri

Frekans %
Kesinlikle Katil 2 14,0

SMA hastasi ¢ocuklarin bagis Sl Samyorum 2 ?
kampanyalariyla karsilagtigimda bu Katilmiyorum 77 37,2
paylasimlara yorum (comment) yapmay1 |[Kararsizim 65 31,4
diigtiniirtim. Katiliyorum 23 11,1
Kesinlikle Katiliyorum 13 6.3
Toplam 207 100,0

Asagida yer alan Tablo 4.24’te katilimcilarin SMA hastasi ¢cocuklarin bagis kampanyalarimin
bulundugu sosyal medya platformlarindaki gonderilerle karsilastiklarinda kendi hesaplarindan
kampanyalar1 paylasma diislincelerine yer verilmistir. Bu bulgulara gore katilimcilarin 72
(%34,8)’s1 “Katiliyorum” segenegini, 23 (%11,1)1 “Kesinlikle Katiliyorum” segenegini tercih
ederek kampanyalan bagkalartyla paylasmay1 diistindiiklerini belirtmistir. Bu katilimeilarin 53
(%25,6)’1 “Kararsizim” segenegini, 44 (%21,3)’i “Katilmiyorum” secenegini ve 15 (%7,2)’i
“Kesinlikle Katilmiyorum” secenegini tercih etmistir. Buna gore katilimcilarin ¢ogunun SMA
hastas1 c¢ocuklarin bagis kampanyalarimin bulundugu paylasgimlari kendi hesaplarindan
bagkalariyla paylagmay1 diisiindiikleri anlagilmistir. Bu bulgularin desteklenmesine ve arastirma
alt sorularindan “Bireyler sosyal medya platformlarinda yer alan bagis kampanyalarma yonelik
olarak begeni (like), yorum (comment) ve paylasim (share) araglarini ne sekilde kullanmaktadir?”’

sorusunun detaylarina derinlemesine goriismelerde yer verilecektir.
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Tablo 4.24 Katihmcilarin Sosyal Medya Platformlarindaki SMA Bagis Kampanyalarina Yonelik Paylasim
Share) Diisiinceleri

Frekans %

SMA hastast bagis kampanyalariyla Kesinlikle Katilmiyorum 15 7,2
karsilagtigimda kendi hesabimdan baskalariylaKatiimiyorum 44 21,3
paylasim (share) yapmayi Kararsizim 53 25,6
distiniirtim. Katiliyorum 72 34,8

Kesinlikle Katiliyorum 23 11,1

Toplam 207 100,0
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4.2 Derinlemesine Goriisme Bulgular:

4.2.1 Derinlemesine Goriismelerde Katilimci Profilleri

Katilimcilarla yari yapilandirilmis derinlemesine goriismeler internet araciligiyla ¢evrimigi sekilde
gergeklestirilmistir. 6 kadin ve 6 erkek katilimei olmak iizere toplamda 12 katilimer ile goriismeler
yapilmistir. Bu katilimcilar 21 ve 56 yas arasinda yer almis ve farkli meslek gruplari igerisinde
bulunduklar1 belirlenmistir. Katilime1 profillerinin yer aldigi bilgilere Tablo 4.2.1°de yer

verilmistir.

Tablo 4.2.1 Katihmei Profilleri

Katilimcilar Cinsiyet Yas Meslek
Katilimer 1 Kadin 25 Diyetisyen
Katilime1 2 Erkek 24 Universite Ogrencisi
Katilimei 3 Kadin 56 Ogretmen
Katilime1 4 Erkek 21 Universite Ogrencisi
Katilime1 § Kadin 46 Bankaci
Katilimc1 6 Erkek 50 Satis Pazarlama Uzmani
Katilime1 7 Kadin 35 Ev Hanimi
Katilimer 8 Erkek 41 Mubhasebeci
Katilimc1 9 Erkek 32 Bayan Kuaforii
Katilimer 10 Kadin 43 Saglik Caligan1
Katilimei 11 Kadin 36 Ogretmen
Katilimer 12 Erkek 27 Pazarlama Uzmani

4.2.2 Bireylerin Tibbi Ihtiyaclar1 Kapsayan Bagislar1 Ulastirma Tercihleri

Bireyler, tibbi ihtiyaclarin karsilanmasina yonelik yapacaklar1 bagislar1 dogrudan ihtiyag
sahiplerine ulastirabilecekleri gibi bu alanda faaliyet gosteren yardim kurumlari veya tanidik ¢evre
araciligiyla da ihtiya¢ sahiplerine ulasmay1 tercih edebilmektedir. Derinlemesine gériismelerde
katilimcilarin tibbi ihtiyaglar konusunda destege ihtiyaci olan bireylere ulasma tercihleri
konusunda birbirlerinden ayrildiklar1 goriilmiistiir. Baz1 katilimcilar bagislarini yardim kurumlari
araciligiyla ihtiyag sahiplerine ulastirmayi tercih ederken, bazi katilimcilar ise bu kurumlari
giivenilir bulmadiklarini ve bagislarini1 dogrudan ihtiyag sahiplerine ulagtirmayi tercih ettiklerini

ifade etmislerdir. Bununla
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birlikte katilimcilarin bazilar1 sosyal medya araciligiyla da bagis yapmay: disiinebileceklerini

belirtmiglerdir.

Tibbi ihtiyaclara Yénelik Bagislarda Yardim Kurumlarimin Rolii

Bireylerin tibbi ihtiyaglara yonelik yapacaklari bagislar1 ihtiya¢ sahiplerine ulastirmayi tercih
ettikleri yollar, c¢esitli sebepler dolayisiyla farklilik gosterebilmektedir. Bireyler, ihtiyag
sahiplerine dogrudan ya da tanidik gevre aracilifiyla destekte bulunmayi tercih ettikleri gibi, bu
amagla faaliyet gosteren kurumlar araciligiyla da bagislarini ulastirmayi tercih edebilmektedir.
Bireylerin yardim kurumlari araciligiyla bagis yapma sebeplerinden biri, araci olarak bu kurumlara
duyduklar giivendir. Bu alanda faaliyet gosteren kurumlara giiven duyan ve yapacaklari bagislarin
ihtiyag sahiplerine ulastirildigindan emin olan destekgiler, yardim kurumlari aracilifiyla bagista
bulunmay1 tercih etmektedir. Araci olarak bu kurumlarin tercih edilmesindeki bir diger sebep ise,
destekgilerin gevresinde tibbi ihtiyaglari bulunan bireylerin bulunmamasidir. Bu sebeple
destekgiler, ihtiya¢ sahiplerine ulasabilmek i¢in araci olarak yardim kurumlarmi tercih

edebilmektedir.

Katilmeilarin bir kismi tibbi ihtiyaclarin karsilanmasina yonelik yapacaklarin bagiglarin
ulagtirilmas1 konusunda yardim kurumlarim daha giivenilir bulduklarini, yardim kurumlarimin
tibbi amach yapilan bagislarin ihtiyag sahiplerine ulastirilmasinda araci olmalar1 gerektigini ifade
etmislerdir. Bununla birlikte etrafinda tibbi anlamda ihtiya¢ sahibi bulunmayan katilimeilarin

yardim kurumlarina yapilan bagislara daha 1limh yaklastiklar1 goriilmiistiir.

Katilmcilardan biri yardim kurumlar araciligiyla tibbi amagl bagis yapmay tercih ettigini,
ihtiya¢ sahiplerine bagiglart ulagtirma konusunda bir araci olarak yardim kurumlarmin
bulunmasini daha saglikli buldugunu su sekilde ifade etmistir.

K8: “Genelde kurumsal olarak. Kurumsallar1 daha saglikli buluyorum. Ciinkii nereye gittigini,

nasil el degistirdigini, gergekten yerine ulagiyor mu ulagsmiyor mu onun garantisinin olup olmadig1
benim i¢in 6nemli.” (E, 41, Muhasebeci)

Tibbi ihtiyaglar1 karsilamaya yonelik yapacagi bagislart yardim kurumlan araciligiyla yapmayi
tercih eden bir diger katilime1 ise bagislari nereye yapacagini bilmedigi igin bu yolu tercih ettigini
“Ben kurum olarak daha ¢ok tercih ediyorum. Ciinkii nereye yapacagimi bilemedigim i¢in daha

¢ok arastirip kurumlara yapiyorum.” seklinde ifade etmistir (E, 32, Bayan Kuaforii). 24 yasindaki
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erkek katilimci ise tibbi anlamda ihtiyaglar1 bulunan kitleye ulasmanin zor olabilecegini, bu
konuda kurumlarin aracit olmasimnin ihtiya¢ sahibi kesime erisimi kolaylastiracagini su sekilde
belirtmistir.
K2: Yani tibbi ihtiyaca doniik bagislar daha ¢ok sanirim boyle hani biraz daha aslinda araci
kurumla gergeklesse daha iyi olur gibi geliyor ¢iinkii ulagilan kitle ya da ulasilabilen kitle bir
insana ne kadar yeterli olabilir emin degilim. Tabii yani bu isin i¢indeysen belki daha kolay erigim
olabilir ama hani yani tibbi bir igin i¢indeysen belki daha kolay erigsim olabilir ama yani pek bir
alakan yoksa hastanelerle veya baska kurumlarla vs. biraz daha zor olabilir, o yiizden bir araci

kurum olmasi gerektigini diiginliyorum ben, giivenilir bir aract kurum. Dolayisiyla ben
bagislarimi bir arac1 kurumla yapmayi tercih ederdim. (E, 24, Universite Ogrencisi)

Dogrudan Ihtiya¢ Sahiplerine Ulastirilan Bagislarda Giiven Faktorii

Bireyler, tibbi amagh ihtiyaglarin karsilanmasina yonelik yapacaklari bagislar1 dogrudan ihtiyag
sahiplerine yapmayi tercih edebilmektedir. Bu yolun tercih edilmesindeki en Gnemli sebep,
bireylerin yapacaklar1 bagislarin ihtiya¢ sahiplerine ulastigindan emin olmak istemeleridir.
Bununla birlikte tanidik ¢evreden giiven duyulan kisiler araciligiyla yapilan bagislar da yine ayni
sebeple bireylerin bagislarin1 ulastirdiklar1 yollar arasinda bulunmaktadir. Dogrudan ihtiyag
sahiplerine ya da tamidik ¢evre araciligiyla ihtiya¢ sahiplerine yapilan bagislarin tercih
edilmesindeki bir diger onemli sebep, bireylerin yardim kurumlarimin faaliyetlerine giiven
duymamalarindan kaynaklanmaktadir. Yardim kurumlan araciligiyla yapilan bagislarin ihtiyag

sahiplerine ulastirilmadigimi diisiinen bireyler, araci olarak bu kurumlara giiven duymamaktadir.

Goriismelerde katilimcilarin agirlikli olarak tibbi ihtiyaglarm karsilanmasina yonelik yapacaklari
bagislar1 dogrudan ihtiyag sahiplerine ulastirmayi tercih ettikleri gorilmiistiir. Bunu takiben
katimcilarin aile, arkadas ve tamdik cevre aracilifiyla da bagislarim ihtiyag sahiplerine
ulastirmay1 uygun gordiikleri belirlenmistir. Bagis yapilacak ihtiyag¢ sahibinin tanidik olmasi ve
iletisime gecilebilmesi destekeilerin bagis katilimlarini etkilemektedir. Katilimcilarin ihtiyag
sahiplerinin taleplerinin dogruluklarindan emin olmak istemelerinin de bagis kararlarinda etkili
olduklan goriilmiigtiir. Derinlemesine goriigmelerde katilimcilarin ihtiyag sahiplerine dogrudan
destekte bulunmak istemelerindeki sebebin giiven unsuru oldugu ortaya ¢ikmistir. Katilimcilarin
bir kism1 yardim kurumlarini giivenilir bulmamalar1 dolayisiyla dogrudan ihtiyag sahiplerine

ulagmay1 tercih ettiklerini belirtmiglerdir.

25 yaginda kadim katilimci “Tibbi anlamda bir ihtiya¢ sahibinin ihtiyacini ne sekilde karsilamay1
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tercih ederdiniz?” sorusuna iletisimde olabilmek ve giivenilirlik konularina deginerek su sekilde
cevap vermigtir:

K1: “Simdi 6ncelikle ben direkt olarak kisiyle iletisimde olmay1 isterdim. Yiiz ylize yapacagim

bagis beni daha ¢ok giivenilir kilacaktir ¢linkii. Sonrasinda eger yiiz yiize imkanim yoksa tanidik,

cevre araciligiyla bagis yapmayi tercih edebilirim.” (K, 25, Diyetisyen)
Bir diger kadin katilimci ise bagislarini birebir yapmayi tercih ettigini ve gergekten ihtiyacinin
bulundugunu bildigi birine bagis yapmak istedigini “Oncelikle tanidigim ve ihtiyac1 olduguna
inandigim birine bunu yapmak isterim. Oyle de yaptyorum. Miimkiinse hani birebir kendim bu tiir
yardimlar1 yaptyorum.” seklinde ifade etmistir (K, 56, Ogretmen). Universite 6grencisi bir erkek
katilime1 (K1), ailesinin tibbi amagh yardimlarda bulunurken yardim kurumlarim tercih ettigini
ama kendi basina oldugunda, daha ¢ok giivendigi insanlara dogrudan yardimda bulunmay1 tercih

ettigini ifade etmis ve gliven unsuruna dikkat ¢ekmistir.

36 yasindaki kadin katilimei ise tibbi amagh yardimlari ne sekilde yapmayi tercih ettigine yonelik
soruda, yardim kurumlarini son segenek olarak belirtmis ve yardim kurumlarinin giivenilirligini
yitirdigini su sekilde ifade etmistir:
K11: “Oncelikle yardim kuruluslarim son secenek olarak diisiinebiliriz. ilk etapta tabii ki de
giivenilir aile dostlarim; onlar tercih edebilirim ya da onlarin referans oldugu insanlara bagis
yaparim, yaptyorum da. Yardim kuruluslarina da yapmadim degil, yaptim ama insanin aklinda bir
soru isareti kalmiyor degil. Her ne kadar makbuz vs. gonderilse de ne yazik ki giiniimiiz
Tiirkiye’sinde ¢ok fazla giivenilirligi yok artik diyebilirim.” (K, 36, Ogretmen)
35 yasindaki kadin katilimecmin goriigleri dogrultusunda, ihtiyac sahiplerine dogrudan bagista
bulunmasinin 6niindeki temel sebebin giiven unsuru oldugu sonucuna ulagilmistir. Katilimet,
birebir yardimlarda bulunurken ihtiyag sahibi olan kisiden emin olmak ve ihtiyacinin dogruluguna
inanmak istedigini ¢iinkii duygusal somiiriilerin olabilecegini su sekilde belirtmistir.
K7: “Tabii ki bireysel olarak yapmayi tercih ediyorum. Birilerine yardim ederken mutlaka
gbzlimle gérmem lazim, ona inanmam lazim, onlarin i¢inde olmam lazim. O zaman ben yardim
edebiliyorum. Artik yani insanlarin duygular1 o kadar ¢ok somiiriiliiyor ki, 6yle bir doneme denk

geldik ki inanamiyorsun. Bazen bakiyorsun bdyle sana ihtiyacim var diyen insanlar senden ¢ok
¢ok daha iyi durumda olabiliyorlar her tiirlii.” (K, 35, Ev Hanimi)

Katilmcilardan biri, ihtiyag¢ sahiplerine birebir yardimda bulunmak istemesindeki sebebin
yapacag1 yardimin yerine ulagsmasi oldugunu “Gergekten yerine ulagtigini bilecegim yere. Birebir
ise, gergekten bir seyi varsa, saglik raporu ya da herhangi bir seyi... Onunla ilgili yardimda

bulunurum. Beni etkileyen seyler ciddi rahatsizliklar olabilir. Ondan sonra da yakin ¢evrem
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olabilir. Benim igin Oncelikle yakin ¢evre daha 6nemli oluyor yani ulasabildigim, bildigim
insanlar. Ciinkii biliyorum gergekten ihtiyaci var ve bu gerekli gibi diisliniiyorum.” seklinde dnce
dogrudan daha sonra yakin ¢evre araciligiyla ihtiya¢ sahiplerine ulagsmay1 tercih ettigini ifade

etmistir (E, 41, Muhasebeci).

4.2.3 SMA Hastah@ Kapsamindaki Bagis Kampanyalari

SMA Farkindahginda Sosyal Medya Platformlarinin Etkisi

SMA hastasi ¢ocuklarin tedavileri i¢in 2019 yi1linda ABD ve Avrupa’da kullanimi onaylanan, 2.4
milyon dolar iicretinde diinyanin en pahali ilaci olan “Zolgensma” isimli gen tedavisi ile SMA
hastaliginin ilerleyisinin durdurulmasina yonelik yeni bir tedavi yaklagimi ortaya ¢ikmistir. Bu
ilacin Tiirkiye’de kullaniminin heniiz onaylanmamasi ve yiiksek miktardaki {icretinin devlet
destegi kapsaminda bulunmamasi dolayisiyla aileler bagis kampanyalar1 baslatmaktadir. SMA
hastas1 c¢ocuklarin bagis kampanyalariin duyurulart sosyal medya platformlan araciligryla
gerceklestirilmededir. Sosyal medya platformlarinda yer alan bu bagis kampanyalarinin her gegen
giin artmasiyla birlikte hastalia yonelik farkindalik da artis gostermektedir. Arastirma
hipotezlerinden biri olan “Sosyal medya platformlarn bireylerin SMA hastaligma yonelik
farkindaliklarinin olugsmasmi saglamaktadir.” hipotezi derinlemesine goriismelerde toplanan
verilerle desteklenmistir. Katilimcilarin ¢ogunun SMA hastaligini sosyal medya platformlar
araciligiyla duyurulan bagis kampanyalarina denk gelmeleri ile bu hastaligt duyduklar1 ve

hastaliga dair farkindaliklarinin olustugunu belirttikleri goriilmiistiir.

Arastirma alt sorularindan biri olan “Bireylerin SMA hastas1 ¢ocuklarin bagis kampanyalariyla
karsilagtiklar1 sosyal medya platformlarn nelerdir?” sorusu da derinlemesine goriismelerde
toplanan verilerle cevaplanmistir. Katilimeilarin SMA hastaligina yonelik bagis kampanyalariyla

karsilastiklar1 sosyal medya platformlari arasinda “Instagram” ve “Twitter” 6n plana ¢ikmuistir.

Kadin katilimeilardan biri SMA hastaligina yonelik farkindaligimin 3 sene 6nce sosyal medya
platformlar1 araciligiyla olustugunu ve bu sekilde hastalig1 arastirmaya basladigini su sekilde ifade
etmistir:

K1: Yani agikcas1 benim ¢ok ¢evremde yoktu. Belki bundan bir 3 yil 6nce falan hani diyebilirim,

ben gergekten sosyal medya araciligryla 6grendim. Televizyon kanallarinda ya da Instagram’da
... ¢gesitli sosyal medyalar su an aklima gelmeyen, bunlar vasitasiyla 6grendim. Clinkii ¢gevremde
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olmadigi igin gok fazla bir bilgim yoktu. Tlk farkindaligimi, hani bu hastalik neymis ya diye biraz
arastirmaya basladigim donem sosyal medya araciligiyla diyebilirim. (K, 25, Diyetisyen)
25 yasindaki kadin katilimci, SMA hastaligina yonelik baglatilan bagis kampanyalarin1 gordiigii
sosyal medya platformlarinin en fazla Instagram ve Twitter oldugunu “Twitter’da fazlasiyla
goriiyorum. Youtube’da ¢ok fazla gérmiiyorum. LinkedIn’de ¢ok fazla gérmiiyorum. Facebook
kullanmiyorum. O yiizden daha ¢ok en ¢ok girdigim sosyal medyalardan Twitter’da ve

Instagram’da ¢ok fazla goérdiim.” seklinde ifade etmistir (K, 25, Diyetisyen).

21 yasindaki tiniversite 6grencisi erkek katilimer ise “Hastaliga dair ilk farkindaligiiz ne zaman
olustu?” sorusuna verdigi cevapta, SMA hastaligini ilk olarak Twitter ve Instagram’da gordiigiinii
ve hastaliga yonelik farkindaliginin bu platformlar dolayisiyla olustugunu su sekilde ifade etmistir.

K4: “Aslinda tam bilmiyorum ama genel olarak Tiirkiye’nin trend topic konularina girdigi zaman

zaten herkesin karsisina ¢ikmaya basladi. Biiyiik ihtimal o zaman fark etmigimdir.

Boyle bir hastalik var, bu buymus diye. Twitter ve Instagram’da gordiim. Genel olarak Twitter’da

paylasiliyor gordiigiim kadartyla. Daha ¢ok gordiikge boyle bir hastalik varmis dedim.” (E, 21,
Universite Ogrencisi)

Kadin katilimeilardan biri (K5), SMA hastaligini 3 yil 6nce sosyal medyadan fark ettigini ifade

ederken, 32 yasindaki erkek katilimer ise sosyal medya platformlarindan biri olan Instagram’da

SMA hastaligim fark ederek bu platform sayesinde bilgi sahibi oldugunu su sekilde belirtmistir.
K9: “Instagram’dan, sosyal medyadan daha ¢ok fark ettim agik¢asi. Daha dnce ¢ok bir bilgim

yoktu. Tabii sosyal medyada daha ¢ok her sey giincel oldugu i¢in sosyal medyadan bilgi sahibi
oldum.” (E, 32, Bayan Kuaforii)

50 yasindaki erkek katilimci ise SMA hastaligini ilk olarak sosyal medyadan 6grendigini ve daha
sonrasinda haberlerde de takip etmeye basladigim belirtmis, hastaliga yonelik bilgileri ve bagis
kampanyalarim televizyon ve sosyal medya araciligryla duydugunu su sekilde ifade etmistir.

K6: “Aslinda hastalig1 ben sosyal medyadan &grendim. Oncesinde haberlerde donemsel gérdiim.

Daha sonrasinda haberlerde takip etmeye basladim. iste ka¢ tane hasta var, bu hastaligin cok

pahali bir hastalik oldugunu, bazi kriterlerde bagis toplanabildigini vs. bu tip bilgilerin hepsini

televizyondan ve sosyal medyadan 6grendim. Bu konuyla ilgili ¢cok biiyiik arastirmalar yapmadim
ama sosyal medyadan paylasildig1 kadariyla biliyorum.” (E, 50, Satig Pazarlama Uzmani)

Bagis Kampanyalarinda Sosyal Medya Platformlan: ve Giiven iliskisi

Sosyal medya platformlarinin kullanicilara sundugu sosyallesme, iletisim kurma, bilgiye ulasma
gibi olanaklarina yardimlasma faaliyetleri de dahil olmaktadir. Bireyler, kendi imkanlar ile

karsilayamadiklar1 tibbi ihtiyaglari i¢in finansal destek taleplerini sosyal medya platformlari
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araciligiyla duyurabilmektedir. Sosyal medya platformlarinin sosyal ve duygusal destek saglayan
ortamlar olmasi, bu mecralarin avantajlar1 arasinda bulunarak ihtiya¢ sahiplerinin finansal
desteklere ulagsmalarin1 da kolaylastirmaktadir. Bununla birlikte ¢evrimigi etkilesimin getirdigi
giivensizlik gibi sorunlar, siipheciligi tetikleyen sosyal ve psikolojik faktorler sosyal medya
platformlariin dezavantajlar1 arasinda bulunarak bagis kampanyalarinin gerc¢ekligine yonelik
destekgilerde soru isareti olusturabilmektedir. Bireyler tarafindan karsilanamayan tibbi
ihtiyaglarin hassas konular olmasi dolayisiyla tibbi kitle fonlamasi kapsamindaki bagis
kampanyalari, kétiiye kullanima ve suistimallere de agik bir hale gelmektedir.

SMA hastasi ¢ocuklarin gen tedavisini alabilmeleri i¢in 2 yasini1 gegmemis olmalari ve 21 kilonun
altinda bulunmalar sartlar1 aranmaktadir. Dolayisiyla tedavi kosullarini saglayabilmek igin kisith
zamanlar1 olan ailelerin bagis kampanyalarinin tamamlanmasina yonelik taleplerinin aciliyeti
bulunabilmektedir. Kampanya siireleri uzadik¢a hastanin durumunun koétiilesmesi ihtimali de
kampanyalari hizli bir sekilde tamamlanmasim gerektirmektedir. Destekgilerin bu kampanyalara

giiven duymalar1 bu anlamda hayati bir 6nem tasiyabilmektedir.

Katilmecilarla yapilan derinlemesine gorligmelerde SMA  hastaligina yonelik  bagis
kampanyalarma katilimlarda sosyal medya ve giiven iligskisinin 6n plana ¢iktig1 goriilmiistiir.
Katilimeilarin bir kismi bu bagis kampanyalarim giivenilir bulduklarini belirtmistir. Bir kismu ise
sosyal medyay1 gilivenilir bir mecra olarak bulmadiklart i¢in SMA hastast g¢ocuklarin bagis

kampanyalarma da 6nyargili olduklarini ifade etmistir.

36 yasindaki kadin katilimci, bu bagis kampanyalarim giivenilir buldugunu ve ailelerin caresiz
kaldiklar i¢in bu bagis kampanyalarim baslattiklarin1 “Takdir edersin ki bence higbir aile para
kazanmak i¢in ¢cocugunu bu halde goriintiilerini sosyal medya araclarma koymaz diye tahmin
ediyorum. Caresizlikten yapiliyor birtakim seyler, o ylizden de ben giivenilir buluyorum agikg¢as1.”
seklinde ifade etmistir (K, 36, Ogretmen). Kadin katilimcilardan biri ise bu kampanyalarin
cocuklarin aileleri tarafindan baslatildigini ve SMA hastaliginin zorlu bir hastalik oldugunu,
dolayisiyla da kampanyalarin dogruluklariyla ilgili bir siiphesinin bulunmadigini su sekilde

belirtmistir.
K10: “Zaten SMA hani sayilan belli, bu mecraya sosyal medyaya ulasabilenlerin ¢ogu zaten bu
hastalikla miicadele eden cocuklarin bebeklerin velileri. Dolayisiyla giivenilir buluyorum,

herhangi bir siiphem yok. SMA zaten siireci ¢ok zorlu bir hastalik. SMA olmas: yeterli bir sebep.
Bagka bir sebebe ya da doneye ihtiyag yok.” (K, 43, Saglik Calisani)
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25 yasidaki kadin katilimei, tibbi ihtiyaglarin karsilanmasina yonelik bagis kampanyalarina
genelde sosyal medya platformlarinda denk geldigini belirtmis ve detayli bir arastirma yaptiktan

sonra bu bagis kampanyalarima katilim saglamayi diisiinebilecegini su sekilde ifade etmistir.

K1: “Zaten su anda tibbi amagl ihtiyaglarin kargilanmasi i¢in baslatilan kampanyalar hep sosyal
medyada aslinda baktifimiz zaman. Onun haricinde ¢ok fazla direkt olarak bdyle bir seyle ¢ok

fazla karsilasmiyorum. Ozellikle mesela Instagram iizerinde ¢ok fazla gériiyorum,

SMA hastas1 ¢ocuklar i¢in aileler su anda fazlasiyla yer almakta. Detayl bir sekilde inceleme yaptiktan
sonra bagista bulunmay1 diisiiniiriim.” (K, 25, Diyetisyen)

Sosyal Medya Platformlarinda Dolandiricilik, Suistimaller ve Kotii Niyetle Kullanimlar

SMA hastaligimin tedavisine yonelik sosyal medya platformlar {izerinden duyurulan valilik onaylt
bagis kampanyalarinda aileler, SMA hastaligina sahip ¢ocuklarinin gen tedavilerinin yiiksek
miktardaki tcretini karsilayabilmek ig¢in kampanyalarina destekg¢iler aramaktadir. Instagram,
Twitter ve Facebook gibi sosyal medya platformlarindan tibbi ihtiyaglara yonelik bu destek
talepleri kitlelere yayilmaktadir. Destek¢ilerin sosyal medya platformlarindan duyurulan SMA
hastas1 ¢ocuklarin bagis kampanyalarina giiven duymalar1 ve kampanyalarin dogruluklarindan
emin olmalari, bagis katilimlar1 iizerinde olumlu yonde etkili olmaktadir. Arastirma
hipotezlerinden biri olan “Bireyler sosyal medya platformlarinda yer alan SMA hastas1 ¢ocuklarin
bagis kampanyalarim1 giivenilir bulmaktadir.” hipotezi derinlemesine goriisme bulgularyla
desteklenememistir. Bu bulgular arastirma alt sorularindan “Bireylerin sosyal medya
platformlarinda yer alan SMA bagis kampanyalarinin dogruluklarina yonelik teyit etme ve giiven
duyma mekanizmalar1 nelerdir?” sorusuna yonelik verilerin detayli bir sekilde kategorilere
ayrilmasmi  gerektirmistir. Bireylerin sosyal medya platformlarinda yer alan bagis
kampanyalarmin dogruluklarindan emin olmak ve dolandiricilik, suistimal ya da kotii niyetle
kullanim gibi konularla karsilagmamak i¢in bu kampanyalarin bulundugu sosyal medya
paylasimlarinda dikkat ettikleri bazi1 faktdrler bulunmaktadir. Bu faktorlerin detaylarina

derinlemesine gorligme bulgularinin devaminda yer verilmistir.

Derinlemesine gorligmelerde, katiimcilarm agirhikli olarak SMA hastaligma yonelik bagis
kampanyalarma bagista bulunmay1 diisiindiikleri ancak kampanyalara giiven duymak konusunda
problem yasadiklari anlasilmistir. Katilimcilar goriismelerde sosyal medya platformlariin
giivensizligi tetikleyen yonlerini dolandiricilik, suistimaller ve kotli niyetle kullanimlarina

deginerek ifade etmislerdir. Katilimcilarin sosyal medya platformlarinda yer alan SMA hastasi
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cocuklarin bagis kampanyalarina ayrintili bir arastirma yaptiktan sonra katilim saglamayi
diisiindiikleri gorilmiistiir.

35 yasindaki kadin katilimei, “Sosyal medyada SMA hastaligina yonelik baslatilan bagis
kampanyalarimi giivenilir buluyor musunuz?” sorusuna verdigi cevapta ¢ok yakin bir arkadaginin
deneyiminden bahsederek SMA hastasi bir ¢ocuk i¢in toplanan bagisin ¢ocugun babasi tarafindan
kampanya amaci disinda uygunsuz kullanildigimi ifade etmis, “Bazen bu sekilde somiiriiler
olabiliyor. Giivenemezsin, glivenemiyorsun kim dogru kim gergek. O yiizden birebir gérmekte
iclerinde bulunmakta fayda var. Seffaf olmakta fayda var.” seklinde tanimadigi ¢ocuklarin bagis

kampanyalarma katilim saglamada giiven problemi yasadigini aktarmistir (K, 35, Ev hanimi).

21 yasindaki erkek katilimecr derinlemesine goriismelerde sosyal medya platformlarindan
duyurulan bagis kampanyalarma yonelik “arkasi destekli paylasimlar” ve “dolandiricilik”
konularina dikkat ¢ekerek, biraz arastirma yaptiktan sonra kampanyalara katilim saglamayi tercih
edecegini belirtmistir (K4). Bu katilimci, daha ¢ok tanmidigr ve giivendigi insanlara bagista
bulunmay tercih ettigini ve sosyal medya platformlarindan tanimadigi ihtiyag sahiplerine bagista
bulunmayi pek tercih etmedigini su sekilde ifade etmistir.
K4: Daha ¢ok bildigim, giivendigim insanlara bagis yapmak daha ¢ok tercihim benim ama sosyal
medyada arkas1 destekli bir paylasimsa tabii ki disiiniiriim ama ¢ok da giivenmem. Birazcik
arkasini arastirdiktan sonra diisiiniiriim. Bilmedigim bir insana bagis yapmak istemem demeyeyim
de ¢ok dolandirict oluyor. O yiizden daha ¢ok giivendigim insanlar ya da giivendigim insanlarin
referansiyla olmasi dnemli benim i¢in. Giivenilirlik agisindan hangisi giivenilir biraz arastirmak
gerekiyor bence once, biraz arastirmayla giivenilir buluyorum aslinda. (E, 21, Universite
Ogrencisi)
25 yagindaki kadin katilimci ise bu kampanyalar giivenilir bulup bulmama konusunda emin
olamadigini, sosyal medya platformlarinda gerceklesen “dolandiricilik” haberlerini okudugu i¢in
bagis yapmadan dnce detayli bir aragtirma yaptigini su sekilde belirtmistir.
K1: “Yani giivenilir buluyor muyum bu kampanyalar: cidden bilmiyorum agikgasi. Tabii ki kendi
seslerini duyurmalari, sosyal medya araciligiyla burada umutlanmalari, hastaliga tedavi bulmaya
calismalar1 ¢ok ¢ok kiymetli. Ama sosyal medya araciligiyla ¢cok fazla dolandiricilik yapiliyor.
Haberleri okudugumuz i¢in ve var oldugunu bildigimiz i¢in ne kadar giivenilir buluyorum agikgasi
bilmiyorum. Bagista bulunmadan 6nce mutlaka ¢ok fazla ayritili, kisi hakkinda bir aragtirma
yapiyorum.” (K, 25, Diyetisyen)
Ayni1 katilimer (K1), bu agiklamasina ek olarak ise sosyal medyanin kotii niyetle kullanimlarina

ve suistimallere dikkat ¢ekerek “Bu sekilde aileler paylastikca ¢ok fazla miktarda yardim

aldiklarim1 goren insanlar iyi bir olay1 kotii bir firsata g¢evirebilirler. Bu sekilde fazlasiyla
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diisiiniiyorum. Boyle bir suistimal yasanabilir mi diye. Bunun yasanmamasi i¢in, dogru kisiye
yardim yapabilmek i¢in bilingli olmamiz gerekli. O yiizden bir tik 6nyargili sekilde, ényarg: da
demeyeyim aslinda da farkinda bir sekilde adim atiyorum sosyal medyadan yardimda bulunacagimm

zaman.” seklinde bu bagis kampanyalarina temkinli bir sekilde yaklastigini ifade etmistir.

41 yasindaki erkek katilimecr ise sosyal medyada SMA hastaligina yonelik gen tedavisi igin
toplanan bagis kampanyalarinin ¢ogunu giivenilir bulmadigin1 ve gercekten ihtiya¢ sahiplerine
ulasip ulasmadigi1 konusunda soru isaretlerinin oldugunu su sekilde belirtmistir.

K8: “Cogunu giivenilir bulmuyorum mesela. Ciinkii kurumsal bir seyin altinda toplanilmiyor.

Bir IBAN veriliyor ama o kimin IBAN’1, ger¢ekten oraya gidiyor mu o para ya da ne sekilde?

Direkt temasa gegebiliyor musun, temas kurmak gerekiyor. Bilmiyorum yani ¢ogu ¢ikiyor ama

gercekten onu ne amagla kullaniyor yani gergekten gidiyor mu ihtiya¢ sahiplerine onu

bilmiyorum.” (E, 41, Muhasebeci)
Bir diger katilimci da (K12), bagis kampanyalarina yonelik yasadigi giivensizligi duydugu
olumsuz haberler ve yasadigi toplum dolayisiyla yorumlamis, Oncesinde arastirma yapmak
istemesinin gerekliligini “Hepsini tabii ki de giivenilir bulmuyorum. Bu hastalik iizerinden de
demek istemiyorum ama genelde Tirkiye’deki toplumumuzu biliyoruz. Cikar iliskisi ya da
¢ocuklarin kobay niteliginde kullanildig1 haberleri gériiyorum. Cogunu giivenilir buluyorum ama

hepsini degil diye cevap vermek istiyorum. Sik sik arastirmam gerekir bagis yapabilmem igin.”

seklinde ifade etmistir (E, 27, Pazarlama Uzmani).

4.2.4 SMA Hastaligina Yonelik Bagis Kampanyalarina Katihmlari Etkileyen Faktorler

Devlet Destegi Eksikligi ve Tedavi Pahalihg:

SMA hastaliginin ilerlemesinin 6nlenmesinde kullanilan ilaglarin bir kismi belirli kriterler
dogrultusunda SGK kapsaminda karsilanarak hastalara saglanmaktadir. 2019 yilinda kullanimi
FDA tarafindan onaylanarak belirli iilkelerde hastalara uygulanmaya baglanan gen tedavisi ise
heniiz Tiirkiye’de uygulanmamaktadir. Gen tedavisini almak i¢in uygun kriterlere sahip olan hasta
cocuklarin aileleri, bu tedavinin uygulandig: iilkelere bagvuruda bulunmaktadir. Zolgensma’nin
“dlinyanin en pahali ilac1” olmasi, ailelerin bu tedavinin iicretini karsilamalarini zorlastirmaktadir.
Sosyal medya platformlar1 iizerinden duyurulani gerceklestiren bagis kampanyalarinin

baglatilmasinda bu ilacin SGK kapsaminda karsilanmamasi etkili olmaktadir.
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Derinlemesine goriismelerde katilimeilarin tamamina yakininin bu bagis kampanyalarmin ¢ikis
sebepleri arasinda ilacin pahaliligini ve devlet destegi eksikligini belirttikleri goriilmiistiir. Baz1
katilimcilar, bu sebepler dolayisiyla bagis kampanyalarmma katilimlarinin olumlu ydnde

etkilendigini belirtmislerdir.

24 yasmdaki erkek katilimci bu bagis kampanyalarina yonelik olarak gen tedavisinin devlet
tarafindan karsilanmamasinin politik oldugunu disiiniip bu baglamda bagis katiliminin
etkilendigini su sekilde ifade etmistir.
K2: “Mesela 6rnek olarak ilagtan 6rnek vereyim. Ulkemizde o ilaca ulasamayan bir hasta grubu
oldugunda, o ilacin yurtdisindan getirtmek i¢in belirli bir miktar para 6deniyor. Bunun i¢in bagis
toplandiginda bu aslinda politik de bir konu oluyor. Ciinkii o ilacin sifa oldugu hastalik neyse
tabii, hastaligin aciliyeti ve politik konular daha c¢ok etkili olmus oluyor benim bagis
motivasyonum icin.” (E, 24, Universite Ogrencisi)
46 yasidaki kadin katilimer ise bildigi kadariyla devletin bu ilag i¢in destekte bulunmadigim ve
ailelerin de seslerini duyurmak i¢in bu kampanyalar1 baslattigin1 belirtmis, “Ailelerin bir ilag igin
bu kadar ¢aresiz kalip giin saymalari, tek tek kuruslara kadar saymalari. Beni ¢ok etkiliyor ve ¢ok
iizliyor. O yiizden de benim de kiigiik bir payim olsun isterim. Benim de ¢evremin de. Beni
etkileyen budur. Umarim devlet bu konuyu halleder, en kisa zamanda c¢oziimlenir. Bu

kampanyalara da c¢ok gerek kalmaz umarim yani.” seklinde bagis katilimmin etkilendigini

belirtmistir (K, 46, Bankac1).

35 yasmdaki kadin katilimci ise yaptig1 arastirmalar dogrultusunda ilacin etkili oldugunu ve devlet
desteginin bu konuda eksik kaldigim diisiindiigii i¢in bagis kampanyalarina daha fazla
baglandigim su sekilde ifade etmistir.
K7: Ben sabahlara kadar aragtirdim ya. Mesela Saglik Bakanlig1 bir sey diyor ama gergek farkli
bir sey. Sonra gercekten bu Saglik Bakanligi’nin yaptigi agiklamalarin yalan oldugunu goriince
daha ¢ok boyle baglaniyorsun. Bu ilaci alan ¢ocuklar inanin gergekten inanilmaz gelisme
gosteriyorlar. Zolgensma’y1 yurtdiginda birgok iilke kabul etti. Kimisi {icretli veriyor, kimisi
licretsiz veriyor ama bir sekilde veriyor. Bizim {ilkemizde yok. Ne icin bu kampanyalar
baslatiliyor ¢iinkii devlet vermiyor, aslinda o kadar bilincinde ki devlet bunun. Ciinkii ¢ok pahali

bir ilag. Mesela diyor ki su an yurtdisindan gelenleri biz bir inceleyelim bakalim, ona gore adimlar
atariz falan diyorlar. (K, 35, Ev hanimi)

27 yasindaki erkek katilimci ise daha once bagis yapmis oldugu bir SMA hastast ¢ocugun
kampanyasma deginmis, ilacin pahaliligin1 ve devlet tarafindan desteklenmedigini bildigi igin

biitgesi elverdigince bu bagis kampanyalarina katilim saglamak istedigini su sekilde ifade etmistir.
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K12: Benim zaten bir tane bagisim olmustu bir SMA hastasina. Onun sebebi de biliyorsunuz
normalde 3 tane ilag var, Tiirkiye’de sadece 1 tanesi destekleniyor. Onun da iyilestirme degeri ¢cok
diisiik. Zolgensma diye bir ilag var, Avrupa ve ABD tarafindan onayli ama bu ilacin da yaklagik
degeri galiba 2 milyon dolar mi1 euro mu o tarz oldugu i¢in ve ilaglarin pahaliligimi bildigim i¢in
biitgem elverdigince bu tarz hastaliklara ya da farkli bir hastaliga kesinlikle destek olmak isterim
ve destek olmusumdur da. (E, 27, Pazarlama Uzmani)

36 yasindaki kadin katilimci, tibbi anlamda ihtiyaclar1 karsilamaya yonelik bagista bulunmak
istediginde SMA hastas1 ¢cocuklarm bagis kampanyalarini tercih ettigini “Ozellikle SMA hastast
cocuklar icin yapryorum. Onemli oldugunu diisiiniiyorum Saglik Bakanhigi’ndan ¢ok fazla destek
alamadiklari igin. Istenen meblaglar da ¢ok yiiksek tedavi icin. Dogal olarak da insanlar bir ¢cikis
yolu ariyor. Sosyal medya da bunun i¢in ¢ok giizel bir mecra.” seklinde bu bagis kampanyalarina

destekte bulunmanin 6nemini ifade etmistir (K, 36, Ogretmen).

Kamit Niteliginde Paylasilan Bilgiler ve Belgeler

SMA hastas1 ¢ocuklarinin bagis kampanyalarimi sosyal medya platformlar tizerinden duyuran
ailelerin siireci seffaflikla yonetmeleri, kampanyalarin basariyla tamamlanabilmesine olanak
saglamaktadir. Aileler, bireylerin bagis kampanyalarina giiven duymalar1 ve kampanyalarin
dogruluklarim teyit edebilmeleri igin sosyal medya platformlarindaki paylasimlarinda kampanya
siireglerini destekleyici bilgilere yer verebilmektedir. Arastirma alt sorularmmdan biri olan
“Bireylerin sosyal medya platformlarinda yer alan SMA bagis kampanyalarinin dogruluklarina
yonelik teyit etme ve giiven duyma mekanizmalar1 nelerdir?” sorusunu cevaplayan faktorler
arasinda ailelerin sosyal medya platformlarinda paylastiklar bilgiler ve belgeler bulunmaktadir.
Bunlar SMA hastas1 ¢ocuklarin hastaliklarii kanitlayan raporlar, hastane dokiimanlari, ¢esitli
saglik belgeleri, IBAN hesaplarmin valilik onayli oldugunu kamitlayan bakanlik yazilari gibi
bilgiler ve belgeler olabilmektedir. Bu bilgilerin kampanya sahipleri tarafindan sosyal medya
platformlarinda paylasilmalari, bireylerin kampanyalara duyduklar1 giiveni etkileyen faktorler

arasinda yerini almaktadir.

24 vyasindaki erkek katilimci, bagis kampanyalarmi diizenleyen ailelerin giiveni saglamasi
gerektigini, kampanyalarin belirli kurumlardan, belediyelerden ve kaymakamliklardan izin alarak
yiriitiildiigiinii ve bunlarin giiven saglayici unsurlar1 olusturdugunu belirtmistir (K2). Bu katilimei,
destekgilerin yapmig olduklar dnceki bagislarin kampanya sahipleri tarafindan raporlandiriimasi

ve sunulmasi gerektigini ise su sekilde ifade etmistir.
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K2: “Oncelikle gegmis bagislarin nereye gittiginin sunulmasi gerekiyor bence hani ¢iinkii ilk bagis
yapanin ben olmayacagini diisiiniiyorum sonugta. Daha dnceki bagiglarin nereye gittigi veya neler
yapildigr bu bagislarla, bunlarin raporlanmasi ve sunulmasinin en 6nemli faktdr oldugunu
diisiiniiyorum.” (E, 24, Universite Ogrencisi)
Kadin katilimcilardan biri “IBAN bilgilerinde genellikle bir gerceklik oluyor ve Saglik
Bakanligi’nin da onaylamis oldugu bir takim IBAN bilgileri paylasildiginda benim ic¢in daha
giivenli oluyor.” seklinde banka hesap bilgilerinin yer almasi ile SMA hastaligina yonelik bagis
kampanyalarma duydugu giivenin olumlu yonde etkilendigini belirtmistir (K, 43, Saglik Calisani).
27 yasindaki erkek katilimci ise bagis kampanyalarina katilim saglamasi i¢in sosyal medyanin tek

tarafli yeterli olmadigimi ve gerekli belgelerle birlikte bagis kampanyalarinin dogrulugunu teyit

etmek icin ailelerle irtibata gegmek istedigini su sekilde belirtmistir.

K12: Tlk 6nce tabii sosyal medyada gordiigiim seyi internette de arastiririm. Onunla kalmayip
devletin bu konuda katkisi nedir, gerekli belgeler var m1 yok mu varsa neler bunlar alinmig m1
diye bakarim. Irtibata gegmek isterim. Bagis talebinde bulunan hasta insanlarin ailesine danisip
ya da mesaj yazip dogrulugunu 6grenmeye calisirim. Bu tarz durumlarla desteklerim kendimi
inanmak i¢in. Ciinkii tam olarak ne yazik ki bilemiyoruz. Sosyal medya tek tarafli yeterli olmaz.
(E, 27, Pazarlama Uzmani)

41 yasindaki erkek katilimci ailelerin sosyal medya platformlarinda yer alan bagis

kampanyalarindaki paylasimlarinda IBAN ve telefon numarasi gibi bilgilerin bulunmasina verdigi

Onemi, yapacagi bagisin nereye gittigini bilmek istemesi dogrultusunda su sekilde ifade etmistir.

K8: “Orada mesela ailenin IBAN’1nin olmasi, ailenin bilgilerinin olmasi, telefon numarasi olmast
lazim. Belki kisiye ulagsmak istenebilir, belki verdigi seyin nereye gittigini teyit etmek istiyor.
Insan i¢i rahat edebilecek sekilde yardim yapmak istiyor. Bir yardim yaparken gozii arkada
kalmasin istiyor. Tabii ki aslinda yardim adi {istiinde ama bunu kétilye kullanmamak i¢in biraz
daha bazi seylerin garanti olmasi gerekiyor.” (E, 41, Muhasebeci)

Kadin katilimcilardan biri hasta tedavi sonu¢larmin yer aldigi klinik bilgilerin ve hastaneler
tarafindan onaylanan kanithh belgelerin bagis kampanyalarinin bulundugu sosyal medya
paylasimlarinda yer almasinin kampanyalara katilimlarda kendisini etkiledigini belirtmistir (K1).
SMA hastaligina yonelik bagis kampanyalarindan yakin ¢evresi ve arkadaslar1 dolayisiyla bilgi
sahibi olan 35 yasindaki kadin katilimci ise sosyal medya platformlarindan paylasilan ¢ocuklarin
hastaliklarin1 kanitlayan bilgilerin ve gen tedavisinin uygulanacagi hastane belgelerinin

giivenilirlik agisindan énemini su sekilde ifade etmistir.

K7: “Bebegin yas1 gecmisse eger 2 yasin listiindeyse, kilosu da belli bir seyin iistiindeyse uygun
olmuyor o ilact almaya hak kazanamiyor. Bazen aileler ona ragmen kampanya yiiriitmeye
calistyor yine de bir umut iste evlat diyorum ya. Belgelerin yayinlanmasi giivenirlik agisindan iyi
bir nevi. O belgeler de 6zellikle paylasiliyor. Her hastanenin kendi farkli {icreti var. Bebegin
nerede tedavi gorecegi hangi hastanede tedavi gorecegi de o belgelerde yaziyor” (K, 35, Ev
hanimi)
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Bagis Kampanyalarina Katihmlarda Yakin Cevre ve Tanidiklarin Etkisi

Bireyler, bir ihtiya¢ sahibine bagista bulunmak istediklerinde yakin ¢evrelerine ve tanidiklarina
danisarak fikir alisverisinde bulunabilmektedir. Bireylerin ihtiya¢ sahiplerinin talep ettikleri
desteklerin dogruluklarini teyit ettikleri mekanizmalardan yakin g¢evre ve tanmidiklar, bagis
katilimlarim etkileyen faktorlerden birini olusturmaktadir. Sosyal medya platformlarinda yer alan
SMA hastasi ¢ocuklarin bagis kampanyalarina daha 6nce bagis yapan ve bagislarin yerine
ulastigindan emin olan destekgiler, yakin ¢evrelerinin de kampanyalara katilimlarini olumlu yonde
etkileyebilmektedir. Destekgiler, bagis katiliminda bulunmalar1 yoniinde bireyleri dogrudan

etkileyebildikleri gibi dolayli olarak da sosyal medya platformlarindan da ikna edebilmektedir.

Derinlemesine goriismelerde, katilimcilarin  yakin  ¢evre ve tanidiklarin sosyal medya
platformlarinda yer alan SMA hastasi ¢ocuklarin bagis kampanyalarma daha Once bagis
yapmalarindan etkilendikleri goriilmiistiir. Baz1 katilimcilarin bir teyit mekanizmasi olarak daha
once bagis yapmis tanidik ¢evrelerine danismayi tercih ettikleri ve sosyal medyada yer alan bu
bagis kampanyalarinin dogruluk durumlarindan bu sekilde emin olduklari anlasilmistir. Kimi
katilimcilar ise yakin g¢evrelerinin bu kampanyalara daha once bagista bulunmus olmalarindan

etkilenmediklerini ifade etmislerdir.

50 vyasindaki erkek katihmci bu kampanyalart yakin c¢evresinden tamidigi insanlarin

paylasmasindan dolay1 giivenilir buldugunu su sekilde belirtmistir.

K6: “Soyle giivenilir buluyorum. Hep paylaganlarin etrafimdan insanlar oldugunu goriiyorum,
tanidigim insanlar oldugunu goriiyorum. Disardan tabii paylaganlar da oluyordur muhakkak ama
genelde ben bizim ¢evremizden insanlarin paylastiklarini dikkate aliyorum ve giivenilir
buluyorum acikgasi. Instagram hesabimda benim arkadagim olan birinin paylastigi bir
kampanyaya katilabilirim.” (E, 50, Satis Pazarlama Uzmani)

35 yasindaki kadin katilime1, SMA hastast ¢ocuklarin bagis kampanyalartyla mutlaka baglantida

olan arkadaglarinin olmasini istedigini belirtmistir. Bu katilimeil, arkadaslarimin tavsiyeleri

dogrultusunda kampanyalara destekte bulunabildigini su sekilde ifade etmistir.

K7: “SMA her sehirde oluyor simdi. Ankara’daki arkadasim diyor ki burada su bebek var,
Yozgat’taki arkadasim diyor ki burada bu bebek var ben iste aileyle tanistim vs. diyor iste ona
glivenip tavsiye edebiliyorsun ya da yardimda bulunabiliyorsun. Ama diger tiirlii hi¢ tanimadigim
bir bebege yardim yapamiyorum.” (K, 35, Ev hanimi)

32 yasindaki erkek katilimc1 SMA hastasi ¢ocuklarin bagis kampanyalarina destekte bulunmadan

once yakin c¢evresine danistigmi “Cevremle konusurum veya iste bu hastalikla ilgili
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konustugumuzda o kisi boyle bir yardimda bulundum ben dediginde, hangi sayfadan veya ne
gordiigiinii soylediginde ben de Gyle bilgi sahibi olmus olurum. Cok detayli biliyor musun desen
tabii ki degil ama yanimdaki, ¢evremdeki insana giivendigim i¢in boyle bir teyitte bulunabilirim.”
diyerek kampanyalara yonelik teyitte bulunduktan sonra bagis yapmay: diisiinebilecegini ifade

etmistir (E, 32, Bayan Kuaforii).

25 yasindaki kadin katilimci ise ¢evresinden birinin SMA hastast bir ¢ocugun kampanyasina
bagista bulunmus olmasindan etkilenecegini ve ¢evresindeki kisinin bagis yapmadan dnce mutlaka
arastirma yapmis oldugunu diisiindiigii i¢in bagis katiliminin olumlu yonde etkilenecegini su

sekilde belirtmistir.

K1: Soyle sdyleyeyim ¢evremden biri gelip, diyelim adi1 Defne olsun. “Ben Defne’ye yardim
ettim.” dese, ben de “o zaman hadi gel beraber yardim edelim o zaman, ben de bu kadar katkida
bulunayim, beraber yardim edelim.” derim. Bu gekilde bir geri doniisiim olabilir.

Ciinkii o kiside mutlaka arastirmistir. Giivenilir mi degil mi, nasil bir bilgin var diye bir sorduktan
sonra ¢evremden birinin daha dnce yardimda bulunmasi beni olumlu yonde etkiler.

Ben de bagista bulunurum bu sekilde mutlaka. (K, 25, Diyetisyen)

Kadin katilimcilardan biri bagis yapacagi kampanyaya dair bilgilere arama motorundan baktigini
ve dogruluklarini arkadaslarina danisarak teyit etme istegini ““Arama motorundan bakarim. Farkli
bir durum var mi, orada farkli bir bilgilendirme var mi diye. Onun disinda tabii ki bilen biri varsa
arkadaslarim sohbet esnasinda ya da bu konuyla ¢ok ilgili olan yakin ¢evremden birileri varsa
fikirlerini almak isterim onlardan da dogrulugunu teyit etmek i¢in.” seklinde ifade etmistir (K, 46,

Bankacr).

Bagis Kampanyalarinda Yer Alan iletisim Materyalleri

SMA hastast c¢ocuklarin gen tedavisine yonelik bagis kampanyalarini sosyal medya
platformlarindan duyuran ve kampanyalarina destekte bulunulmasi i¢in destekgilerle bu mecra
iizerinden iletisim kuran aileler; sosyal medya paylasimlarinda fotograf, video ve metin gibi
iletisim materyallerine yer verebilmektedir. Bu iletisim materyalleri SMA hastas1 ¢ocuklarin
fotograflari, videolar1 ya da kampanyalarin tamamlanmasi i¢in kalan miktarin ve siirenin ifade
edildigi metinler seklinde sosyal medya platformlarinda kullanilabilmektedir. Arastirma
hipotezlerinden biri olan “Bagis kampanyalarinda yer alan fotograf, video ve metin gibi iletisim
materyalleri bireylerin bagis katilimlarin1 olumlu yonde etkilemektedir.” hipotezi derinlemesine

goriismelerde toplanan verilerle desteklenmistir. SMA hastasi ¢ocuklarin bagis kampanyalarinda
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fotograf, video, metin gibi iletisim materyallerinin kullanimlarinin katilimcilarin  bagis

katilimlarinda olumlu y6nde etkili olduklar1 goriilmiistiir.

25 yasmdaki kadin katilimci hasta g¢ocuklarin sosyal medya platformlarinda paylasilan
fotograflarindan ¢ok etkilendigini ve bu sebeple kampanyalara bagis katilimmda bulunmay1

diisiindiigiini su sekilde ifade etmistir.
K1: “Beni sahsen en ¢ok etkileyen sey cocuklarin fotograflannin paylasilmasi diyebilirim.
Ailelerin ¢aresizce yardim beklemeleri, ailelerin umutlarini paylagmalari, heyecanla beklemeleri,

¢ocuklarinin o hallerini paylasmalari beni ¢ok ¢ok etkiliyor. Bu sebeple bagista bulunmayi
diisiintirim.” (K, 25, Diyetisyen)

Kadimn katilimeilardan biri, hasta gocuklarin paylasimlarda yer almasina deginerek, ¢cocuklarmn
hasta yataklarinda goriintiilerinin paylasilmasini ¢ok onaylamadigim ancak duygusal diistindiigii
icin bagis yapmaya yonelik etkilendigini ifade etmistir (K3). 41 yasindaki erkek katilimci ise

paylasimlarda yer alan fotograflardan ve videolardan etkilendigini su sekilde belirtmistir.

K8: “Beni gorseller ¢ok etkiliyor, cocugun gorselleri. Bu sadece SMA hastalan i¢in degil, engel
teskil eden, yiirliyemeyen, kendi isini kendisi yapamayan, ihtiyaclarini goremeyen tiirde seyler
oldugu zaman. Videolar falan da beni etkiliyor. Ciinkii benim ayagimda da engel oldugu i¢in bu
tiir seylere ¢ok hassasim.” (E, 41, Muhasebeci)

50 yasindaki erkek katilimci, paylasimlarda hasta ¢ocugun durumunun gorildiigini ve bagis
katiliminin bu anlamda etkilenmesini “Genelde o bagis kampanyalarinda ¢ocuklar 6n yiiz olarak
kullaniliyor. Cocugun durumunu goriiyorsunuz. Ailenin durumunu goriiyorsunuz paylasimlarda,
videolarda, fotograflarda. Onlardan etkileniyorum diye diisiiniiyorum.” seklinde ifade etmistir (E,
50, Satis Pazarlama Uzmani). 36 yasindaki kadin katilimci ise sosyal medya paylasimlarinda
bulunan fotograflardan daha ¢ok tedavi sartlarin1 saglamak igin kisith zamam kalan

kampanyalarda kullanilan metinlerden etkilendigini su sekilde belirtmistir.

K11: “Agikeasi fotograflar tabii ki etkiliyor ama fotograflardan ziyade tedaviye son 120 giin gibi
ifadeler beni ¢ok etkiliyor yani 120 giin sonra o ¢ocugun hayatta olmayabilecegini bilmek beni
ok iiziiyor. Fotograflardan ziyade bu ¢cok daha etkili oluyor benim igin.” (K, 36, Ogretmen)

Erkek katilimcilardan biri de kampanyalarin tamamlanabilmesi icin kisith zamani kalan SMA
hastas1 ¢ocuklarin paylasimlarindaki yer alan “60 giin kaldi, 70 gilin kaldi.” gibi metinleri ¢cok
vurucu kavramlar olarak nitelendirmis, “Kampanyanin tamamlanmasi i¢in az kaldi.” gibi uyarict
ifadelerin SMA hastas1 bir ¢ocugun kampanyasia bagis yaptigi donemde kendisinin bagis
katimim etkiledigini belirtmistir (K12). 24 yasindaki erkek katilimci ise sosyal medya

platformlarinda yer alan SMA hastas1 ¢ocuklarin hastalik durumlarini yansitan fotograflarin
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kampanyalara katilim yoniinde bir motivasyon uyandirdigini ancak ¢ocugun hastalik durumunun
sosyal medya platformlarindan bu sekilde paylasilmasinin farkli etik ikilemli bir tartisma konusu

oldugunu ise su sekilde ifade etmistir.

K2: SMA hastasi ¢ocugun kendisini paylasmak insanda mutlaka bir motivasyon uyandiriyor.
Ama bir taraftan da baska bir sey de diisiiniiyor insan yani neden paylasilsin ¢cocugun bu

durumu gibi, yani utang verici bir sey de degil ama ¢ok boyle farkli felsefi bir noktaya da geliyor.
O yiizden ¢ok zor bir siire¢ yani diisiinmesi de zor, ne gibi bir cevap verecegini de bilmek zor.
Ama kendimden bagimsiz olarak diisiindiigiim zaman bagis yapma motivasyonu lizerine sanki
bunun goériinmesi biraz daha bagisi etkileyen bir faktor oldugunu diisiiniiyorum ve etkili oldugunu
diisiiniiyorum ben. Bir gekilde bir empati kurmana araci oluyor aslinda.

Insan bedenini gdriiyor olmak, daha bdyle tibbi ihtiyaci olan bir insan bedenini gdriiyor olmak
biraz daha fazla empati kurmani sagliyor olabilir. (E, 24, Universite Ogrencisi)

Bagis Kampanyalarina Dahil Olan Unlii Kisilerin Etkisi

Is, cemiyet, sanat diinyasmndan insanlarmn ve sosyal medya fenomenlerinin sosyal medya
platformlarinda kisisel ve profesyonel hesaplart bulunmaktadir. Bu platformlar {izerinden
kitlelerle iletisim kurabilen iinlii kisiler; sosyal sorumluluk bilincinin gelismesi, toplumsal bir
destekte bulunulmasi ya da bir olaya fayda saglanmasi gibi motivasyonlarla sosyal medya
platformlarinda yer alan yardimlasma faaliyetlerine maddi ve manevi destekte bulunabilmektedir.
Bu kisiler, sosyal medya platformlarinda sayica fazla baglantiya sahip olmalar1 dolayisiyla SMA
hastas1 ¢ocuklarin bagis kampanyalarinin daha ¢ok insana ulagsmasina ve yayilmasina yardimci
olabilmektedir. Arastirma hipotezlerinden biri olan “Is, cemiyet, sanat diinyasindan insanlarin ve
sosyal medya fenomenlerinin bagis kampanyalarina dahil olmasi bireylerin bagis katilimlarimi
olumlu yonde etkilemektedir.” hipotezini destekleyen bulgulara derinlemesine goériismelerde

erigilmistir.

Katilimcilarla yapilan derinlemesine goriismelerde is, cemiyet, sanat diinyasindan insanlar ve yeni
nesil kanaat Onderleri olarak sosyal medya fenomenleri degerlendirilmistir. Katilimcilarm
neredeyse tamami, iinlii kisilerin sosyal medya platformlarinda yer alan bagis kampanyalarina
dahil olmalarinin bagis katilimlarini olumlu yonde etkileyecegini ifade etmistir. Baz1 katilimcilar
ise i3, cemiyet, sanat diinyasindan insanlarin SMA bagis kampanyalarina destekte
bulunmalarindan sosyal medya fenomenlerine kiyasla daha fazla etkileneceklerini ifade
etmislerdir. Katilimcilarm bir kismi bu bagis kampanyalarinda {inlii kisilerin bulunmasini bir teyit
mekanizmasi olarak belirtmis, bu kisilerin géz oniinde olmalarn1 dolayisiyla daha temkinli ve

kontrollii olduklarini ifade etmislerdir.
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43 yasmdaki kadin katilimei, inli kisilerin SMA hastasi ¢ocuklarin bagis kampanyalarini
desteklemelerinin toplumsal olarak olumlu bir hareketi sagladigini ve kendisinin de bagis
katiliminin olumlu yonde etkilendigini “Toplumsal anlamda bdyle bir hareketin baslamasi ve
¢okga izlenen insanlarin buna 6n ayak olmus olmasi bence olumlu toplumsal olarak, bende de
olumlu bir bakis acis1 doguruyor. Insanlarin birlik beraberlik olma hissiyatin1 perginledigini
diisiiniyorum ve faydali buluyorum.” seklinde ifade etmistir. (K, 43, Saglik Calisani). 24
yasindaki erkek katilimci sevdigi ve takip ettigi Unli Kkisilerin bagis kampanyalarini
desteklemelerinin kampanyalara katilim saglama yoniinde kendisi igin itici bir gli¢ olacagini su
sekilde ifade etmistir.

K2: Kesinlikle bir insan takip ettigi iste goriislerini sevdigi bir insanin kampanya paylastigim

gordiigliinde mutlaka etkilenir. Ciinkii sen de onunla ayn1 seyleri hissettigin i¢in veya ona bir

yakinlik duydugun i¢in onun paylastig1 bir sey otomatik olarak sende ona karsi bir sempati

olusturacaktir. Ona meyillenmeni saglayacaktir. O yiizden kesinlikle ben de yani sanat cemiyetten

olabilir daha boyle iinlii herhangi bir sevdigim insan bir konuda bdyle bir sey paylagsa benim de

ilgimi ¢eker. O yiizden kesinlikle pozitif bir etkisi olacaktir bence. Kesinlikle itici bir gii¢ olur bu

benim i¢in de acikcast. (E, 24, Universite Ogrencisi).
25 yasindaki kadin katilimcei ise {inlii kisilerin SMA hastasi ¢ocuklarin bagis kampanyalarina dahil
olmalarinin bagis katilmlart iizerinde ¢ok etkili olacagini belirtmis, bu kisilerin temkinli
olduklarimi ve arastirma yaparak bu kampanyalara dahil olduklarim diislindiigiinii su sekilde
belirtmistir.

K1: Agikeasi ¢ok etkili olur. Neden diye sorarsaniz ¢iinkii {inlii birinin birini paylagsmasi bana

sanki daha giivenilir geliyor yani. O kisi paylastiysa evet belki iletisime ge¢mistir, emin adimlarla

ilerlemesi gerektigi i¢in belki temkinlidir. O yiizden dogru kisiyi paylasmistir seklinde beni tatmin

eder yoksa o kisinin iinlii olup ona hayran olmam gibi bir durum asla yok. Sadece bu sebep benim

icin etkili olabilir. Bu agidan beni olumlu yonde etkiler iinlii bir kiginin paylagmasi. (K, 25,
Diyetisyen)

Erkek katilimeilardan biri, {nlii kisilerin sosyal medya platformlarinda yer alan bagis
kampanyalarinda bulunmalarindan olumlu yonde etkilenecegini ifade etmis, bu kisilerin belli bir
insan grubuna hitap ettikleri i¢cin kampanyalarin giivenilirligini artirdigini belirtmistir (K4). 46
yasindaki kadin katilimei ise linlii kisilerin daha g6z 6niinde bulunan insanlar olmasi dolayisiyla
bagis kampanyalarina dahil olmalarinin kampanyalara duydugu giiveni artirdigini ve bagis
katiliminin olumlu yonde etkilendigini su sekilde ifade etmistir.

K5: “Yiizde 50 gibi diyebilirim kararimda. Her biri olabilir. Aktor, sanatgi... bana giivenilir

geliyorlar acikgasi. Benim goziimde is, cemiyet ya da bdyle koklii sanatcilarimizin bu sekilde 6n
ayak olmalar1 beni daha c¢ok etkiler. Ciinkii tinliiler vs. boyle ¢cok gozetim altinda olduklarina
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inantyorum, gz Oniinde bulunduklari ig¢in. Gilivenilir geliyorlar bana. Bu yiizden bagista
bulunmay1 diisiinebilirim. Raporlarint vs. ortaya koyabiliyorlar, belgeleyebiliyorlar.” (K, 46,
Bankaci)

27 yasindaki erkek katilimer taninmis insanlarin gilivenilirlikleri ve bagis kampanyalarinin
dogruluklarim teyit edebilmeleri i¢in gerekli kaynaklara erigimlerinin bulundugunu, bu ¢ergevede
bagis katiliminin olumlu yonde etkilenecegini su sekilde ifade etmistir.

K12: Sonugcta taninmig kisilerin belirli bir giivenirligi ve belirli bir kaynaklar erigebilirligi var.

Eger o tarz kisiler benim o kisiyi sevip sevmemem onemli degil tabii ki de asla. Sonugta bu bir

hastalik, tinlii olan bir kisi ya da taninmis bir sanat¢1 ya da herhangi bir kisi boyle bir bagista

bulunuyorsa, sosyal medyasinda paylasiyorsa bu benim i¢in olumlu art1 bir etkendir.

Sosyal medya fenomenleri ikinci siradadir, birinci sirada her zaman taninmig {inlii sanatgilar o tarz

insanlar olur. Sosyal medya fenomenleri, youtuber’lar, yayincilar tabii ki onlar da 6nemli ama

benim bahsettigim kisiler gercekten iinlii dedigimiz sanatci kisilikler. (E, 27, Pazarlama Uzmani)
Goriismelerde bazi katilimcilar sosyal medya platformlarinda yer alan bagis kampanyalarina dahil
olan tnlii kisiler arasinda Haluk Levent’ten oOne ¢ikan bir isim olarak bahsetmislerdir.

Katilimcilarin bazilar1 Haluk Levent’in yer aldig1 bagis kampanyalarinin dogruluklarindan siiphe

duymadiklarini ve bu kampanyalara giiven duyduklarint su sekilde belirtmislerdir.

K8: “Baz1 sanatcilar var topluma mal olmus insanlar Haluk Levent mesela, onu ben ¢ok takip
ediyorum. Cok yardimlar yapiyor. Tabii sanatgilarin bazisi da etkiliyor. Haluk Levent’te mesela
ben tereddiit duymuyorum.” (E, 41, Muhasebeci)

K9: “Son zamanlarda 6zellikle belli isimler Haluk Levent, 6zellikle Haluk Levent o ¢ok takdire
sayan yani. Digerleri de evet herkes elinden geleni yapiyor belki ama bu adam bagka bir sekilde
calistyor yani. Cok cezbediyor ve farkindalik yaratiyor bence ¢ogu insanda.” (E, 32, Bayan
Kuaforii)

36 yasindaki kadin katilimci ise iinlii kisilerin kampanyalara dahil olmalarinin bagis karari
iizerinde bir etkisi olmadigini1 belirtmis ancak Haluk Levent gibi giivenilir buldugu bazi iinlii
isimlerin dahil oldugu kampanyalara tereddiit etmeden bagista bulunacagim su sekilde ifade
etmistir.
K11: “Sosyal medya fenomenleri, aktorler, sanatcilar hi¢ fark etmez benim bagis kararimi
etkilemezler. Eger ki ben zaten bagis yapacaksam onun birilerinin dnderliginde yapmak zorunda
oldugumu diisiinmiiyorum. Ama hani bdyle giivenilir isimler vardir ya herkesin kafasinda mesela

Haluk Levent yapsa kosulsuz sartsiz ben de yardim ederim. Mert Firat yapsa yardim ederim. Ama
bir Aligan yapsa bakmam, Seda Sayan yapsa bakmam gibi.” (K, 36, Ogretmen)

35 yasindaki kadin katilime1 ise SMA hastaligiyla ilgili farkindaliginin ilk olarak sosyal medya
araciligryla Bergiizar Korel’i takip ederken olustugunu “Iste ilk Umut bebekte

Bergiizar Korel agliyordu, ben de acaba neden agliyor dedim. Sonra baktim SMA hastas1 bebegin
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durumunu anlatti. SMA hastalig1 nedir diye 6nce onu bir arastirdim. 1k hastalig1 ve hastaligin ne
demek oldugunu, Tiirkiye’de gergekten bunun ¢éziimiiniin olup olmadigini o zaman detaylariyla
arastirdim.” seklinde ifade etmistir (K, 35, Ev hanimi). Bu durum, iinli kisilerin bireylerin bagis
katilimlarinda ikna edici faktdr olmalarmin yani sira bireylerin SMA hastaligina yonelik

farkindalik kazanmalarinda da etkili olabileceklerini gostermistir.

4.2.5 Bireylerin Bagis Kampanyalarini Destekleme Durumlari

Sosyal Medya Platformlarinda Begeni, Yorum ve Paylasim Araclarimin Kullaninm

Bireyler, SMA hastas1 ¢ocuklarin aileleri tarafindan sosyal medya platformlarindan paylasilan
bagis kampanyalarma kendi sosyal medya hesaplar1 iizerinden farkli reaksiyonlar
gosterebilmektedir. Bireyler sosyal medya platformlarinda yer alan bagis kampanyalarinin
bulundugu gonderileri begenerek, yorum yaparak veya baska kullanicilarla paylasarak destekte
bulunabilmektedir. Sosyal medya platformlarinda yer alan bu araglarla bagis kampanyalar1 ¢ok
sayida sosyal medya kullanicisinin Oniine ¢ikabilmektedir. Alternatif bir bagis katilimi olarak
bireyler, bagis kampanyalarina maddi yardimda bulunmanin yan1 sira sosyal medya
platformlarinda yer alan bu araglar1 kullanarak kampanyalarin yayilmasina ve daha ¢ok destek¢iye
ulasilmasina yardimci olabilmektedir. Arastirma hipotezlerinden biri olan “Bireyler sosyal medya
platformlarinda yer alan bagis kampanyalarina begeni (like), yorum (comment) ve paylasim

(share) araglarii kullanarak katilim saglamaktadir.” hipotezine yonelik bulgulara erisilmistir.

Begeninin, katilimcilarin goriisleri ger¢evesinde daha kolay ve daha fazla kullanilan bir arag olarak
ifade edildigi goriilmiistiir. Katilimcilarin kampanyalan bagkalarina duyurabilmek i¢in paylasim
aracini tercih ettikleri ve kendi sosyal medya hesaplan iizerinden kampanyalar paylastiklart
goriilmiistiir. Katilmeilar cogunlukla bagis kampanyalarinin bulundugu gonderilere yorum
yapmay1 tercih etmediklerini belirtmislerdir. Bazi1 kattlimcilar ise bu {i¢ aract da bagis
kampanyalarmin sosyal medyada daha ¢ok insana ulagsmasi i¢in kullanabileceklerini ifade

etmislerdir.

Kadin katilimcilardan biri bu bagis kampanyalarinin yer aldigi gonderilerdeki begeni fazlaligindan

ve herkesin paylasim yapmasindan etkilendigini ancak yorum yapma konusunda yanlig
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yonlendirme olmamasi adina ¢ekimser davrandigini belirtmistir (K5). Buna yonelik olarak sosyal
medya hesabindan aldig1 aksiyonlar1 “Begeni ve paylasimdir yani benim i¢in. Orada yanlis bir
yorum yapabilirim, ¢ok bir fikir sahibi degilim agikgasi. O yiizden de yorum yapmayi tercih
etmem. Yanlis kimseyi yonlendirmeyeyim bir yorumum olmasin diye diisiiniiriim.” seklinde ifade
etmistir (K, 46, Bankaci). 50 yasindaki erkek katilimei ise begeni ve paylasim yaptigini ancak
yorum yapmayi tercih etmedigini su sekilde belirtmistir.

K6: “Sosyal medyada agikgasi begenme ve paylasma yapiyorum ancak yorum yapmiyorum

acikcast. Ne yazar ki insan boyle bir durumda. Etrafimdaki insanlarin haberi olsun diye, daha ¢ok

insana ulagsin diye paylasiyorum fotograflari, videolart. Ama onun haricinde altina yorum
yapmiyorum.” (E, 50, Satis Pazarlama Uzmani)

43 yagindaki kadin katilimci kampanyalarin daha ¢ok insana ulagmasi ig¢in paylagim yapmay1
tercih ettigini, begeni aracini ise kampanyalar1 6n plana ¢ikarmak i¢in kullandigini su sekilde ifade
etmistir.

K10: “Denk geldiklerimi paylagiyorum. Paylagimlara aktif olarak katiliyorum ben de daha ¢ok

insana ulagmasi i¢in paylasim yapilmas: gerektigini diisiinliyorum. Bu kampanyalar1 da sosyal

medyanin her tiirlii alaninda paylasarak daha ¢ok insana ulagsmasini saglayabilirim. Like’lamak

onu biraz daha 6n plana ¢ikarabilir goriiniirliigiinii, like’layabiliyorum dénem donem. Ama daha
¢ok paylasmay tercih ediyorum ben.” (K, 43, Saglik Calisani)

24 yasindaki erkek katilimci begeninin kullanimi daha kolay bir arag oldugunu ve bu bagis
kampanyalariyla karsilagtiginda gonderileri begenmeyi diisiinebilecegini “Mesela like atmak daha
kolaydir, yorum atmaktan veya paylasmaktan biraz daha kolay bir sey olur. Like atmak daha boyle
hem yardimci1 olan hem de daha boyle ¢ok optimal bir sey yani. Like atardim kesinlikle.” seklinde
ifade etmistir (E, 24, Universite Ogrencisi). Goriismelerde bir diger erkek katilimer ise gonderilere
yorum yapmasinin ¢ok sayili oldugunu, gercek¢i oldugunda begeni aracinin kendi ifadesiyle
“like’lamanin” daha kolay oldugunu ancak paylasim yapmayi tercih etmedigini belirtmistir (K9).
36 yasindaki kadin katilimci ise sosyal medya platformlarinda yer alan SMA hastasi ¢ocuklarin

bagis kampanyalariyla karsilastiginda begeni, yorum ve paylasim araglarinin tamamini kullanmay1

tercih ettigini su sekilde agiklamigtir.

K11: “Begeni, paylasim, yorum ti¢iinii de kullantyorum. Like butonu dedigimiz begenme butonu
ile en azindan say1y1 artirabiliriz diye diisiiniiyorum gdrenlerin, gorme sayilari. Kesinlikle kendi
sosyal medya mecralarimda paylasiyorum ¢iinkii o kisiler ne kadar ¢ok kisiye ulasabilirlerse o
kadar faydali ve benim de arkadas ¢evrem, aile ¢evrem gorebilir diye paylasiyorum. Tabii ki
yorum da yaziyorum ama daha ¢ok begeniler iiste ¢iksin, gonderiler iiste ¢iksin diye yorum
yaziyorum.” (K, 36, Ogretmen)

27 yasindaki erkek katilimci bagis kampanyalarina yonelik toplumsal bilinci artirmak adina
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paylasmayi tercih ettigini, yorum yapmayi ise pek tercih etmedigini “Ben arkadaslarimla, yakin
cevremle ve giivendigim bir kaynaksa story de paylasmayi tercih ediyorum. Yorum da pek
yapmam. Yaparsam da ¢ok az miktarda yaparim genelde yorum yapmam. Ben genelde
paylasmayi, yaymay1 seviyorum toplumsal bilinci artirmak adina.” seklinde ifade etmistir (E, 27,

Pazarlama Uzmani).

25 yasindaki kadm katilime1 ise bu bagis kampanyalarinin yer aldigi gonderilere begeni ve yorum
yapmadigimi ancak sosyal medya platformlarindan arkadas ¢evresiyle paylasmay1 tercih ettigini

su sekilde ifade etmistir.

K1: “Ben kendi adima ¢ok fazla like veya yorum yapmiyorum agik¢asi bu fotograflara. Ama
paylasiyorum kendi arkadag ¢evremle, gruplarla. Mesaj yoluyla bunlari paylasiyorum.

“Bakin bdyle bir bebegimiz varmis, hani biraz arastirdim. Beraber bir bagista bulunabiliriz.”
tarzinda kendi arkadas ¢cevrem veya ailem ile paylasimda bulunabiliyorum. Ama ¢ok fazla like
veya yorum yaptigimi hatirlamiyorum agikgasi.” (K, 25, Diyetisyen)
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5. SONUC

Tiirkiye’de bireylerin bagis katilimlarimi etkileyen faktorleri inceleyen bu ¢aligsma, kitlesel fonlama
kavramini tibbi kitle fonlamasi ¢ergevesinde ele almistir. Bagis bazli kitlesel fonlama yonteminin
tibbi alanda uygulanmasini kapsayan tibbi kitle fonlamasi, ihtiya¢ sahiplerinin karsilayamadiklari
tibbi ihtiyaglar1i dogrultusundaki taleplerinin destekgiler tarafindan karsilanmasi olarak ifade
edilmistir. Bireyler, karsilayamadiklart tibbi ihtiyaglarina yonelik olarak sosyal medya
platformlarindan da maddi ve manevi desteklere ulasabilmektedir. Bu calismada tibbi kitle
fonlamasi 6rnegini, Tiirkiye’de son yillarda giindemde sik¢a yer alan Spinal Muskiiler Atrofi
(SMA) hastas1 ¢ocuklarin aileleri tarafindan baslatilan bagis kampanyalar1 olusturmustur. Bu
bagis kampanyalari, 2019 yilinda kullanmmmi FDA tarafindan onaylanan ve Tiirkiye’de heniiz
uygulanmayan gen tedavisinin yiiksek miktardaki iicretinin destek¢iler tarafindan karsilanmasi
amaciyla baslatilmaktadir. Sosyal medya platformlar1 {izerinden duyurusu gergeklestirilen bu
bagis kampanyalarina bireylerin bagis katilimlarimi etkileyen faktorlerin oldugu diisiiniilmiis, bu
anlamda arastirmanin temel sorusunu “Tiirkiye’de sosyal medyada yer alan tibbi kitle fonlamasi

kampanyalaria yonelik olarak bireylerin bagis katilimlarini neler etkilemektedir?” olusturmustur.

Calismada, bireylerin sosyal medya platformlarinda tibbi ihtiyaglar dogrultusunda baglatilan SMA
hastas1 ¢ocuklarin kampanyalarina yonelik bagis katilimlarim etkileyen faktorler kesfedici bir
yaklagimla ele almmustir. Nicel ve nitel arastirma yontemleri kapsaminda anket ve yan
yapilandirilmig derinlemesine goriisme teknikleri bir arada kullanilmistir. Nicel arastirma yontemi
kapsaminda toplanan anket verileri, derinlemesine goriismelerde bulgularin derinlestirilmesi igin
bir ¢ergeve olarak kullanilmistir. Buna gore bu iki yaklagim da birbirini tamamlayici ve kapsayici
bir sekilde arastirma sorularimin cevaplanmasini saglamig, anket ve derinlemesine goriisme
bulgulart birbirleriyle biitiinciil bir sekilde yorumlanmistir. Arastirmada, katilimcilarin tibbi
amaglar dogrultusunda ihtiya¢ sahiplerine yapacaklari bagislart dogrudan ihtiya¢ sahiplerine
ulastirmay1 ya da yardim kurumlari araciligiyla yapmayi tercih ettikleri gorilmustiir. Bireylerin
tibbi amaglar dogrultusundaki bagislar1 ulastirirken ihtiya¢ sahiplerinin destek taleplerinin
dogruluklarindan emin olmak istedikleri belirlenmistir. Bu anlamda destek¢iler yapacaklari
bagislar1 dogrudan ihtiyaci oldugundan emin olduklar1 bireylere ya da giivenilir bir araci kurum

ile ihtiya¢ sahiplerine ulastirmak istediklerini ifade etmislerdir.
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Katilimcilarin tamamina yakininin arastirmaya katilim saglamadan 6nce SMA hastaligin1 duymus
olduklar gorilmistiir. SMA hastaligina yonelik farkindalikta ve hastalikla ilgili bireylerin bilgi
sahibi olmalarinda sosyal medya platformlarinin etkisi oldugu gériilmiistiir. Bu anlamda arastirma
kapsaminda “Sosyal medya platformlar1 bireylerin SMA hastaligina yonelik farkindaliklarinin
olusmasini saglamaktadir.” hipotezinin erisilen bulgularla desteklendigi goriilmiistiir. Arastirma
alt sorularindan biri olan “Bireylerin SMA hastas1 ¢gocuklarin bagis kampanyalariyla karsilastiklari
sosyal medya platformlar1 nelerdir?” sorusu ise anket ve derinlemesine goriismelerde birbirini
destekleyen bulgular sonucu “Instagram” ve “Twitter” olarak cevaplanmigtir. Katihmcilarin SMA
hastaligina yonelik baglatilan bagis kampanyalar ile farkindaliklarinin ve hastalikla ilgili bilgi

sahibi olmaya baslamalarinin Instagram ve Twitter aracilifiyla olustugu belirlenmistir.

Sosyal medya platformlar {izerinden duyurulan SMA hastaligina yonelik bagis kampanyalarina
katimcilarin bagista bulunmay1 diisiindiikleri ancak kampanyalar giivenilir bulma konusunda
sorun yasadiklar goriilmiistiir. Anket ve derinlemesine goriigme bulgularn “Bireyler sosyal medya
platformlarinda yer alan SMA hastas1 ¢ocuklarin bagis kampanyalarini giivenilir bulmaktadir.”
hipotezinin desteklenemedigini gostermistir. Derinlemesine goriismelerde, bazi katilimcilarin
sosyal medya platformlarinda yer alan bagis kampanyalarim “dolandiricilik”, “suistimaller” ve
“kotii niyetle kullanimlar” gibi kavramlarla iliskilendirdikleri goriilmiistiir. Bununla birlikte sosyal
medya platformlarinda yer alan SMA hastas1 ¢ocuklarin bagis kampanyalarina giiven duyan ve
dogruluklarindan emin olan katilimcilarim bagis katilimlarinin ise olumlu yonde etkilendigi
belirlenmistir. Arastirma alt sorularindan “Bireylerin sosyal medya platformlarinda yer alan SMA
hastas1 ¢ocuklarin bagis kampanyalarinin dogruluklarina yonelik teyit etme ve giiven duyma
mekanizmalari nelerdir?” sorusunun cevaplarina yonelik bulgulara ulasilmistir.

SMA hastas1 ¢ocuklarin hastaliklarina yonelik bilgiler ve belgelerin aileler tarafindan sosyal
medya platformlarinda seffaflikla paylasilmasinin bireylerin bagis kampanyalarina katilimlarinda
etkili olan faktorlerden biri oldugu goriilmiistiir. Saglik belgeleri, raporlar, tedavi ticretine iliskin
belgeler, tedavinin uygulanacagi hastanenin bilgileri, aileye ait valilik onayli IBAN hesaplarinin
dogrulugunu Dbelirten resmi dokiimanlar gibi kanitlayict nitelikte unsurlarin bireylerin
kampanyalara giiven duymalarinda etkili olduklar1 sonucuna ulasilmistir. Bireylerin bagis
kampanyalarma katilimlarini etkileyen faktorler arasinda yakin ¢evre ve tamdik iliskilerinin de

etkili oldugu gorilmiistiir. Katilimcilarin ¢evrelerinde daha 6nce bagis yapmis bireylere gegmis
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deneyimleriyle ilgili danisarak SMA hastasi ¢ocuklarin bagis kampanyalarinin dogruluklarindan
emin olmak istedikleri belirlenmistir. Bireylerin sosyal medya platformlarinda yer alan SMA
hastasi ¢ocuklarin bagis kampanyalarina yonelik katilimlarinin, daha 6nce bagis yapmis olan yakin
cevre ve tamidiklar dolayisiyla olumlu yonde etkilendigi sonucuna ulasilmistir. Anket ve

derinlemesine goriismelerden elde edilen bu bulgular birbirini destekler nitelikte olmustur.

Ailelerin sosyal medya platformlari iizerinden duyurular gerceklestirerek bu tedavi i¢in bagis
toplamalarinda tedavinin yliksek miktardaki {icretinin SGK kapsaminda karsilanmamasi etkili
olmaktadir. Bireylerin bagis kampanyalarina katilimlarinda etkili olan faktorler arasinda diinyanin
en pahal1 ilac1 olan gen tedavisinin aileler tarafindan karsilanmas1 gii¢ iicreti ve devlet destegi
eksikliginin bulunmasi oldugu goriilmiistiir. Katilimcilar derinlemesine goriismelerde bagis
kampanyalarmin ¢ikis sebeplerine yonelik olarak ilacin pahaliligimi isaret etmis ve devlet
desteginin bulunmasim bir gereklilik olarak belirtmislerdir. Bireylerin ila¢ pahalilig1 ve devlet
destegi eksikligi dolayisiyla kampanyalara bagis katilimlarinin olumlu yonde etkilendigi sonucuna
ulagilmistir. Tibbi kitle fonlamas1 kampanyalarinin ihtiya¢ sahipleri tarafindan baglatilmasinda
devlet desteginin eksikligi literatiiriin tartisilan konularindan biridir. Bu anlamda SMA hastaligina

yonelik baglatilan bagis kampanyalari da bir 6rnek olarak literatiire dahil olmaktadir.

Destekgilerle sosyal medya platformlarindan iletisim kuran aileler, bagis kampanyalarinin yer
aldig1 gonderilerde fotograf, video ve metin gibi iletisim materyallerine yer verebilmektedir.
Sosyal medya platformlarinda SMA hastast ¢ocuklarin yer aldigi fotograflarin ve videolarin
katilimcilarda duygusal anlamda bir etki yaratarak bagis katilimlarini olumlu yonde etkiledikleri
gOrilmistir. Bununla birlikte gonderilerde kampanyanin tamamlanmasi i¢in kalan siireyi ifade
eden metinlerin kullanilmasinin da katilimcilarin bagis katilimlarini etkiledigi goriilmistiir.
Dolayisiyla “Bagis kampanyalarinda yer alan fotograf, video ve metin gibi iletisim materyalleri
bireylerin bagis katilimlarin1 olumlu yonde etkilemektedir.” hipotezi anket ve derinlemesine

goriisme bulgulariyla desteklenmektedir.

Sosyal medya platformlarinda is, cemiyet, sanat diinyasindan insanlarin ve sosyal medya
fenomenlerinin SMA hastasi ¢ocuklarin bagis kampanyalarini desteklemeleri ve bu kampanyalari
sahip olduklari kalabalik takipgi kitleleriyle paylasmalari bireylerin bagis katilimlarinda etkili olan

faktorlerden biri olmustur. Arastirma alt sorularindan biri olan “Sosyal medya platformlarinda yer
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alan bagis kampanyalarina is, cemiyet, sanat diinyasindan insanlarin ve sosyal medya
fenomenlerinin dahil olmasi bireylerin bagis katilimlarimi nasil etkilemektedir?” sorusu
derinlemesine goriismelerde detaylica irdelenmistir. Katilimeilarin is, cemiyet, sanat diinyasindan
insanlarin bagis kampanyalarina destekte bulunmalarindan sosyal medya fenomenlerine kiyasla
daha cok etkiledikleri sonucuna ulagilmistir. Bazi katilimcilarin bagis kampanyalarina Unlii
kisilerin dahil olmasini bir teyit mekanizmasi olarak gordiigii ve kampanyalara dahil olan bazi
inlii isimlerin katilimcilarda dogrudan giiveni sagladigi goriilmiistiir. Derinlemesine goriismelerde
katihmcilarin bazilarmin Haluk Levent’in yer aldigi bagis kampanyalarina tereddiit etmeden
giiven duyduklar gorilmistiir. Bununla birlikte sosyal medya platformlarinda yer alan SMA
hastas1 g¢ocuklarin bagis kampanyalarma {inlii kisilerin dahil olmasmin bireylerin bagis

katilimlarinm olumlu yonde etkileyen bir faktdr oldugu sonucuna ulagilmistir.

Bireyler, SMA hastas1 ¢ocuklarin kampanyalarma maddi olarak destekte bulunabilmelerinin
yaninda sosyal medya platformlarindan da bagis kampanyalarii alternatif bir sekilde
destekleyebilmektedir. Sosyal medya platformlarinda yer alan begeni (like), yorum (comment) ve
paylasim (share) araglar1 sayesinde bu bagis kampanyalar1 kitleler arasinda yayilabilmektedir.
Anket bulgularinda katilmcilarin agirlikli olarak bagis kampanyalarina begeni ve paylasim
yapmay1 tercih ettikleri, yorum yapmay1 ise tercih etmedikleri goriilmiistiir. Derinlemesine
goriismelerde katilimcilarm begeninin daha kolay ve daha fazla kullanilan bir ara¢ oldugunu
diisiinerek kampanya gonderilerini begendikleri sonucuna ulasilmistir. Bununla birlikte
katilimcilarin bagis kampanyalarmin yayilmasi ve daha ¢ok destek¢iye ulasabilmesi igin sosyal
medya hesaplarindan paylasmayi tercih ettikleri goriilmiistiir. Arastirma alt sorularindan “Bireyler
sosyal medya platformlarinda yer alan bagis kampanyalarina yonelik olarak begeni (like), yorum
(comment) ve paylasim (share) araglarini ne sekilde kullanmaktadir?”” sorusunun cevaplanmasina
yonelik olarak katilimcilarin bagis kampanyalarmin bulundugu goénderileri begenmeyi ve
paylasmay1 daha cok tercih ettikleri, yorum yapmayi ise daha az tercih ettikleri sonucuna
ulasilmistir. Bu anlamda anket ve derinlemesine goriismeler birbirlerini tamamlayan teknikler

olarak calismanin veri zenginligine ulasmasini saglamistir.

T1bbi kitle fonlamas1 uygulamalari, tibbi ihtiyaglarini karsilayamayan ve acil olarak bir ilag veya
tedaviye ulagmasi gereken hastalar igin hayati bir 6énem tasiyabilmektedir. ABD ve Avrupa

iilkelerinde hizla gelisen ve devlet destegi kapsaminda tibbi alanda faaliyet gosteren kitlesel
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fonlama platformlari, ihtiyag¢ sahiplerinin finansal taleplerini karsilayacak destek¢iler bulmalarina
yardimci olmaktadir. Tiirkiye’de SMA hastaligina yonelik bagis kampanyalarinda ihtiyag sahipleri
ve destekgileri bir araya getiren mecralar sosyal medya platformlar: olmaktadir. SMA hastaligina
yonelik gen tedavisinin yiiksek miktardaki {icreti ve devlet desteginin bulunmamasi, ailelerin
kitlesel fonlama yontemlerinden yararlanmalarin1 mecbur kilmaktadir. Sosyal medya platformlari
lizerinden duyurular1 gergeklestirilerek kisitli bir zamanda tamamlanmaya calisan SMA hastasi
cocuklarin bagis kampanyalarinin 6niindeki politik engeller de bu hastaliga sahip ¢ocuklar icin

hayati tehlikeler olusturmaktadir.

Bu ¢aligma, tibbi kitle fonlamasi ¢ergevesinde Tiirkiye’de sosyal medya platformlarinda yer alan
SMA hastast ¢ocuklarin bagis kampanyalarma yonelik olarak bireylerin bagis katilimlarim
etkileyen faktorleri incelemistir. Literatiirde tibbi kitle fonlamasma yonelik konular arasinda
bireylerin ortaya c¢ikan tibbi ihtiyaclarmin devletlerin politikalariyla iliskili olmasi, hukuksal
diizenlemelerden kaynakli kisitl1 kitlesel fonlama erisimleri, tibbi

konularin hassasiyeti dolayisiyla hasta mahremiyetlerine yonelik kaygilar, sosyal medya
platformlarinda dolandiriciliga bagli olusan finansal kaygilar, etik ve ahlaki unsurlar1 igceren
suistimaller gibi konular ele alinmistir. Kesif amagli bu ¢alisma, tibbi kitle fonlamasi kapsaminda
literatiirde yer alan bu konulara deginerek SMA hastaligina yonelik bagis kampanyalarini tartigilan
konular arasina eklemistir. Bagis
kampanyalarinda kullanilan iletisim materyallerinin 6nemini ve sosyal medya platformlarinda yer
alan araclarim kampanyalara etkilerini de inceleyen bu ¢alisma, literatiirde tibbi kitle fonlamasi

alaninda yeni bir pencere agmustir.
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EKLER

Ek A. Anket Sorulan

1. Cinsiyetiniz nedir?

Kadin
Erkek
Diger (Liitfen belirtiniz.)

2. Yas araligimz nedir?

18-24
25-34
35-44
45-54
55-64
65 eya lizeri

3. Ogrenim durumunuz nedir?

[k gretim
Lise

On lisans
Lisans
Yiiksek Lisans
Doktora

4. Daha 6nce hi¢ bagis yaptiniz mi1?

Evet

Hayir

* Hayir diyenler 5,6 ve 7.sorular1 atlayacaktir.

5. Bagis yapma seklinizi nasil tanimlarsiniz? (Birden fazla segenek

isaretleyebilirsiniz.)

Ihtiyag sahibi birini fark ettigim zaman bagis yaparim.

Dini amaglarin yerine getirildigi zamanlarda bagis yaparim.

Diizenli araliklarla bagis yaparim.
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Diger (Liitfen belirtiniz.)

6. Bagis yapma sikliginiz nedir?

Yilda en fazla 1 kez
Yilda 2 ila 5 kez
Yilda 5 ila 10 kez
Yilda 10’dan fazla

7. Bir bagista bulunmak istediginizde ihtiyag sahiplerine nasil ulagmayi tercih edersiniz?

(Birden fazla se¢enek isaretleyebilirsiniz.)

Dogrudan ihtiyag sahiplerine
Aile/ Sosyal ¢evre araciligiyla
Yardim kurumlar araciligiyla
Diger (Liitfen belirtiniz.)

8. Hangi sosyal medya platformlarini kullamiyorsunuz? (Birden fazla segenek

isaretleyebilirsiniz.)

Facebook

Instagram

Twitter

YouTube

Whatsapp

LinkedIn

TikTok

Diger (Liitfen belirtiniz.)

9. Bu ankete katilmadan 6nce Spinal Muskiiler Atrofi (SMA) hastaligimi duymus muydunuz?

Evet
Hayir
*Hay1r yanit1 verenler 10. ve 11.sorular atlayacaktir.

10. Sosyal medyada SMA hastaliginin tedavisi i¢in baglatilan bagis kampanyalariyla

karsilastiniz m1?

Evet
Hayir
*Hay1r yanit1 verenler 11.soruyu atlayacaktir.
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11. SMA hastasi ¢ocuklarin tedavileri i¢in baslatilan bagis kampanyalarini hangi sosyal medya

platformlarinda gérdiiniiz? (Birden fazla segenek isaretleyebilirsiniz.)

Facebook

Instagram

Twitter

YouTube

Whatsapp

LinkedIn

TikTok

Diger (Liitfen belirtiniz.)

12. Sosyal medyada tibbi ihtiyaglar dogrultusunda baslatilan SMA hastasi ¢ocuklarin

tedavilerine yonelik kampanyalara bagista bulunmay1 diisiiniiriim.

Kesinlikle katiliyorum Katiliyorum Kararsizim Katilmiyorum Kesinlikle katilmiyorum

13. Sosyal medyada tibbi ihtiyag¢lar dogrultusunda baslatilan SMA hastas1 ¢ocuklarin

kampanyalarimi giivenilir bulurum.

Kesinlikle katiliyorum Katiliyorum Kararsizim Katilmiyorum Kesinlikle katilmiyorum
14. Sosyal medyada tibbi ihtiyaglar dogrultusunda baglatilan SMA hastast g¢ocuklarin
kampanyalaria ¢evremden insanlarin daha 6nce bagis yapmis olmasi bagis yapmam i¢in beni

etkiler.

Kesinlikle katiliyorum
Katiliyorum Kararsizim
Katilmiyorum Kesinlikle

katilmiyorum

15. SMA hastas1 ¢cocuklari kampanyalarini sosyal medyada gordiigiim zaman bagis yapmaya
karar vermeden Once farkli kanallardan dogrulugunu teyit etme ihtiyaci hissederim (arama

motorlarindan sorgulama, konuyla ilgili basinda ¢ikan haberleri arama gibi).

Kesinlikle katiliyorum
Katiliyorum Kararsizim
Katilmiyorum Kesinlikle
katilmiyorum
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16. Bagis kampanyalarinin  yiiriitiildiigii sosyal medya hesaplarindaki paylagimlarda

fotograf/video olarak SMA hastasi ¢gocuklarin bulunmasi beni bagis yapmam igin etkiler.

Kesinlikle katiliyorum
Katiliyorum Kararsizim
Katilmiyorum Kesinlikle

katilmiyorum

17. Bagis kampanyalarnin yiiriitiildiigii sosyal medya hesaplarindaki paylasimlarda SMA hastasi
cocuklarin ailelerinin bagis cagrisinda bulunarak dogrudan yardim talebinde bulunmasi beni

bagis yapmam i¢in etkiler.

Kesinlikle katiliyorum
Katiliyorum

Kararsizim Katilmiyorum
Kesinlikle katilmiyorum

18. Bagis kampanyalarinin yiiriitiildigii sosyal medya hesaplarinda SMA hastaligma dair

bilgilerin ve belgelerin bulunmasi beni bagis yapmam igin etkiler.

Kesinlikle katiliyorum
Katiliyorum Kararsizim
Katilmiyorum Kesinlikle

katilmiyorum

19. SMA hastasi gocuklarin aileleri tarafindan baslatilan kampanyalarin bulundugu sosyal medya
hesaplarinin ¢evremdeki insanlar tarafindan takip ediliyor olmasi beni bagis yapmam igin
etkiler.

Kesinlikle katiliyorum

Katiliyorum Kararsizim

Katilmiyorum Kesinlikle

katilmiyorum

20. SMA hastas1 ¢ocuklarn aileleri tarafindan yiiriitiilen sosyal medya hesaplarindaki bagis

kampanyalariyla karsilastigimda bu paylasimlara begeni (like) yapmayi diistiniiriim.

Kesinlikle katiliyorum
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Katiliyorum Kararsizim
Katilmiyorum Kesinlikle

katilmiyorum

21. SMA hastas1 ¢ocuklarn aileleri tarafindan yiiriitiilen sosyal medya hesaplarindaki bagis

kampanyalariyla karsilastigimda bu paylasimlara yorum (comment) yapmayi diigiiniiriim.
Kesinlikle katiliyorum
Katiliyorum Kararsizim
Katilmiyorum Kesinlikle
katilmryorum

22. SMA hastasi ¢ocuklarin aileleri tarafindan yiiriitilen sosyal medya hesaplarindaki bagis
kampanyalariyla karsilastigimda kendi hesabimdan bagkalariyla paylasim (share) yapmayi

diistintirim.

Kesinlikle katiliyorum
Katiliyorum Kararsizim
Katilmiyorum Kesinlikle
katilmryorum

23. SMA hastas1 ¢ocuklarin aileleri tarafindan sosyal medya hesaplarindan yiiriitiilen bagis
kampanyalaria; is, cemiyet ve sanat diinyasindan, sosyal medya fenomenlerinden aktorlerin

dahil olmas1 beni bagista bulunmam igin etkiler.

Kesinlikle katiliyorum
Katiliyorum Kararsizim
Katilmiyorum Kesinlikle

katilmiyorum
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Ek B. Derinlemesine Goriisme Sorulari

1. T1bbi bir ihtiyaci karsilamak amaciyla yapacaginiz bir bagisi ne sekilde yapmay1
tercih ederdiniz? Bireysel, yardim kurumlan, diger alternatifler seklinde
yorumlayabilirsiniz.

2. Sosyal medyada yer alan tibbi amach ihtiyaglarin karsilanmasina yonelik kampanyalara
bagista bulunmay1 diisiiniir miisiiniiz? Neden?

3. Spinal Muskiiler Atrofi (SMA) hastaligina yonelik farkindaliginiz ilk ne zaman olustu?
Nasil ve nerede fark ettiniz?

4, Sosyal medya platformlarindan duyurulan bu bagis kampanyalariin ortaya ¢ikis
sebeplerine dair neler biliyorsunuz?

5. SMA hastas1 g¢ocuklarin sosyal medya platformlar1 aracilifiyla baslatilan bagis
kampanyalarim giivenilir buluyor musunuz? Neden?

6. Sosyal medyada SMA hastasi ¢ocuklar i¢in baslatilan bagis kampanyalarimin dogrulugunu
ne sekilde teyit edersiniz?

7. SMA hastas1 ¢ocuklarin sosyal medyadaki bagis kampanyalarina ailenizden veya
cevrenizden insanlarin bagista bulunmus olmalari sizin bagis kararinizi nasil etkiler?

8. SMA hastasi ¢ocuklarin bagis kampanyalarinin bulundugu sosyal medya paylasimlarinda
hangi bilgilerin bulunmasi sizi bagis yapmaya yonelik etkiler? Bu soruyu bilgiler, belgeler,
fotograflar, videolar, metinler seklinde yorumlayabilirsiniz.

9. Sosyal medyada bu bagis kampanyalartyla karsilastiginizda paylasimlar1 begenme (like),
baska kullanicilarla paylasma (share) ve paylasimlara yorum yapma (comment) araglarimi ne

sekilde kullanmay:1 diistiniirsiiniiz?

10. Sosyal medya iizerinden duyurulan bagis kampanyalarina is, cemiyet sanat diinyasindan
ve sosyal medya fenomenlerinden iinlii kisilerin dahil olmasi bagis kararinizi nasil etkiler?
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Ek C. Google Forms Sonuglari

Cinsiyetiniz nedir?
207 yanit

# Kadin
# Erkek

Yas araliginiz nedir?
207 yanit

e 18-24
e 25-34
o 35-44
e 45-54
o 55-64
* 65 ve lzeri

Ogrenim durumunuz nedir?
207 yanit

# Ilkégretim

# Lise

# 0n lisans

# Lisans

# Yiksek Lisans
# Doktora

Daha 6nce hig badis yaptiniz mi?
207 yanit

# Evet
* Hayr
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Badis yapma seklinizi nasil tanimlarsiniz?

167 yanit

136 (%81,4)

Dini amaglarin yerine getirild...

Maddi durumun rahat oldugu. ..
Fidan bagisinda bulundum L&sev
ve unescoya diizenli... Bazen kan
bagisi yaparim Aklima geldikge
Kullanilmayan Griind, mimk...
Hassayetim olan durumlar Sosyal
yardim kuruluslar Yakinlarim
tarafindan ihtiyag...

Vakif]
Egitim ile alakal bir kurulusa. ..
Benim igin &zel bir glinse (6l...

Bagis yapma sikliginiz nedir?

167 yanit

31 <%18,6)
34 (%20,4)

1-1 (%0,6) 1 (%0,6) 1 (%0,6) M (%0,6) I 1 (%0,6) 1-1 (%0,6) I 1 (%0,6) —1
(%0:6) 1-1 (%0,6) 1-1 (%0,6) I 1 (%0,6) I 1 (%0,6)

50 100 150

# Yilda en fazla 1 kez
# Yilda 2 ila 5 kez

# Yilda 5 ila 10 kez
# Yilda 10 dan fazla

Bir badista bulunmak istediginizde ihtiyag sahiplerine nasil ulasmayi tercih edersiniz?

167 yanit

Dog 1 .:+ illiye:: —Ajholor 1 :
A lo' Sosyal Gftvro aracili u yla

Yardim kurumlan araciigiyla
Mobil banka uygulamasindaki

bagis seceneginden Bagisin | 1 (%0,6)

kime gittigini bilmeden

glivendigim biri vasitasiyla | 1 (%0,6)
Social Medial 1 (%0,6)

0

1—105 (%62,9)
07 (%40,1}

90 (%53,9)

25 50 75
100 125
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Hangi sosyal medya platformlarini kullamyorsunuz?
207 yamt

Facebook 93 (%44,9)
Instagram
Twitter 136 (%E65,7)

162 (%78.3)

YouTube

Whatsapp 195 (%84.2)
Linkedin 108 (%52.2)
TikTok —25(%12,1)
Reddit
0 50 100 150 200

Bu ankete katimadan once Spinal Miskiler Atrofi (SMA) hastaligini duymug muydunuz?
207 yanit

® Evet
@ Hayrr

Spinal Miskuler Atrofi (SMA) hastaliginin tedavisi i¢in sosyal medya platformlarinda baglatilan bagig

kampanyalariyla karsilastiniz mi?
196 yanit

@ Evel
® Hayr

SMA hastasi gocuklann tedavileri igin baslatilan badis kampanyalarini hangi sosyal medya
platformiarinda gérdinaz?
182 yanit

Facebook 49 (%26,9)

Instagram 159 (%87 .4)
Twitter 05 (%52,2)
YouTube 21 (%11,5)
Whatsapp 41 (%22,5)
Linkedin —12 (%6,6)
TikTok 6(%3,3)
0 50 100 150 200
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Sosyal medyada tibbi ihtiyaglar dogrultusunda baglatilan SMA hastasi gocuklarin tedavilerine yonelik

kampanyalara bagista bulunmay diigiintiriim.
207 yanit

Kesinlikle katiliyorum
Katillyorum

Kararsizim
Katilmiyorum
Kesinlikle katiimiyorum

H oW R R R

Sosyal medyada tibbi ihtiyaglar dogrultusunda baslatilan SMA hastasi gocuklarin kampanyalarini gtivenilir

bulurum.
207 yanit
#  Kesinlikle katiliyorum
#  Katilyorum
# Kararsizim
#  Katilmiyorum
#

Kesinlikle katiimryorum

Sosyal medyada tibbi ihtiyaglar dogrultusunda baslatilan SMA hastasi gocuklarin kampanyalarina

cevremden insanlarin daha 6nce badis yapmis olmasi bagis yapmam igin beni etkiler.
207 yanit

Kesinlikle katillyorum
Katillyorum
Kararsizim
Katilmiyorum
Kesinlikle katilmiyorum

O # H ¥ W

SMA hastasi gocuklarin kampanyalarini sosyal medyada gordiigiim zaman badis yapmaya karar

vermeden 6nce farkll kanallardan dogrulugunu teyit etme ihtiyaci hissederim.
207 yanit

£ Kesinlikle katiliyorum

# Katiliyorum

# Kararsizim

# Katilmiyorum

# Kesinlikle katiimiyorum
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Bagis kampanyalarinin yiritildigi sosyal medya hesaplarindaki paylagimlarda fotograf/video olarak

SMA hastasi gocuklarin bulunmasi beni bagis yapmam igin etkiler.
207 yanit

H oW R R R

Badis kampanyalarinin ylriitildigl sosyal medya hesaplarindaki paylasimlarda SMA hastasi gocuklarin
ailelerinin bagis cadrisinda bulunarak d...talebinde bulunmasi beni badis yapmam igin etkiler. 207 yanit

H O R B W

Kesinlikle katiliyorum
Katillyorum

Kararsizim
Katilmiyorum
Kesinlikle katiimiyorum

Kesinlikle katiliyorum
Katiliyorum

Kararsizim
Katilmiyorum
Kesinlikle katiimryorum

Badis kampanyalarinin ylritldigl sosyal medya hesaplarinda SMA hastaligina dair bilgilerin ve

belgelerin bulunmasi beni bagis yapmam igin etkiler.
207 yanit

#

#
#
#

SMA hastasi gocuklarin aileleri tarafindan baslatilan kampanyalarin bulundugu sosyal medya hesaplarinin

£ Kesinlikle katiliyorum

Katillyorum

Kararsizim
Katilmiyorum
Kesinlikle katilmiyorum

gevremdeki insanlar tarafindan takip ediliyor olmasi beni bagis yapmam igin etkiler.

207 yanit

#

#
#
#

17.9%

£ Kesinlikle katiliyorum

Katiliyorum

Kararsizim
Katilmiyorum
Kesinlikle katilmiyorum
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SMA hastasi gocuklarin aileleri tarafindan ydriitilen sosyal medya hesaplarindaki bagis kampanyalariyla

karsilastigimda bu paylagimlara begeni (like) yapmayi diistintriim,
207 yanit

Kesinlikle katiliyorum
Katillyorum

Kararsizim
Katilmiyorum
Kesinlikle katiimiyorum

H oW R R R

SMA hastasi ¢ocuklarin aileleri tarafindan yritilen sosyal medya hesaplarindaki bagis kampanyalariyla

karsilastigimda bu paylagimlara yorum (comment) yapmay diistiniiriim.
207 yanit

Kesinlikle katiliyorum
Katiliyorum

Kararsizim
Katilmiyorum
Kesinlikle katiimryorum

H O R B R

_ D 11.1% |
31.4% A

SMA hastasi ¢ocuklarin aileleri tarafindan yriitilen sosyal medya hesaplarindaki bagis kampanyalariyla

karsilastigimda kendi hesabimdan baskalariyla paylasim (share) yapmayi diigtinirim.
207 yanit

Kesinlikle katillyorum
Katillyorum

Kararsizim
Katilmiyorum
Kesinlikle katilmiyorum

H oW K R R

SMA hastasi gocuklarin aileleri tarafindan sosyal medya hesaplarindan yiiriitiilen bagis kampanyalarina;

is, cemiyet ve sanat diinyasindan, s...n dahil olmasi beni badista bulunmam igin etkiler.
207 yanit

Kesinlikle katiliyorum
Katiliyorum

Kararsizim
Katilmiyorum
Kesinlikle katiimiyorum

H oW W W ®
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