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SUMMARY: Biilbiil SF, Celik C, Giilbah¢e A. (Department of Pediatrics,
Kirikkale University Faculty of Medicine, Kirikkale, Turkey). Visibility of rare
diseases and neonatal screening programme on social media. Cocuk Saglig:
ve Hastaliklar1 Dergisi 2021; 64: 5-9.

It is evident that rare metabolic diseases, the life-saving national newborn
screening, can benefit from sharing information on social media platforms
and we cannot ignore the contribution of raising awareness about this issue.
In this study, we planned to reveal the visibility and current situation of
the rare disease and newborn screening program on social media. Accounts
that share on child health and diseases in Instagram were found by using
hashtags and by scanning similar account suggestions. From 76891 posts, the
posts that giving information about inherited metabolic diseases and newborn
screening were selected. The inclusion rates of these posts in accounts in
the study, were calculated and included in the statistics. 75 Instagram pages
with more than 1000 followers have been reviewed. The average number
of posts per page is 743.8 (22-11349) and the number of posts related to
inherited metabolic diseases and national newborn screening is 4.4 (0-203)
and 0.53 (0-7), respectively. The ratio of the posts associated with inherited
metabolic diseases to all posts is 433/76891 (0.005) and the ratio of those
related to newborn heel blood screening is 53/76891 (0.00068). As a result
of our study, it can be seen that both the inherited metabolic diseases and
the heel blood screening may find itself very limited place in social media
platforms that share about child health.
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OZET: Seyrek goriilen metabolik hastaliklarin, hayat kurtaran ulusal
yenidogan taramasinin, sosyal medya platformlarinda bilgi paylasimindan fayda
gorebilecegi asikardir; bu konuda farkindalik yaratmak icin yapilabilecek
katki, gormezden gelinemeyecek kadar 6nemlidir. Biz de bu ¢alismada, sosyal
medyadaki seyrek hastalik ve yenidogan tarama programinin goriiniirliigiinii ve
durumu ortaya koymayi planladik. Instagram’da ¢ocuk saglig1 ve hastaliklari
konusunda paylasim yapan hesaplar, hashtagler (etiketler) ve benzer hesap
onerileri taranarak bulundu. incelenen 76891 génderiden, kalitsal metabolik
hastaliklar ve yenidogan topuk kani taramasi konusunda bilgi verenler segildi.
Bu gonderilerin hesaplardaki goriiniirliik oranlar1 hesaplandi. 1000’den fazla
takipgisi olan 75 Instagram hesab:i ¢alismaya alindi. Sayfa basina ortalama
gonderi sayis1 743.8 ( 22-11349), kalitsal metabolik hastaliklar ve ulusal
yenidogan topuk kani taramasi ile ilgili postlarin ortalama sayisi ise sirasiyla
4.4 (0-203) ve 0.53 (0-7) olarak hesaplandi. Metabolik hastaliklar ile iliskili
gonderilerin tiim gonderilere orani 433/76891 (0.005), topuk kani taramasi
ile iligkili gonderilerin tiim gonderilere orani 53/76891 (0.00068) olarak
bulundu. Calismamizin sonucunda, ¢ocuk sagli§i konusunda paylasim yapan
sosyal medya hesaplarinin icerikleri icinde, metabolik hastaliklar ve yenidogan
topuk kani taramasinin kendine ¢ok kisith yer bulabildigi goriilmektedir.

Anahtar kelimeler: sosyal medya, topuk kam testi, yenidogan tarama.
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Sosyal medya, kullanicilarin bilgi, fikir, kisisel
mesajlar ve diger cesitli igeriklerin (videolar
gibi) paylasimini saglamak amac ile ¢esitli
topluluklar olusturdugu elektronik iletisim
aglar1 olarak tanimlanabilir.! Sosyal aglar ve
mikroblog siteleri bu iletisim aglarina érnektir.
Annelik, kadinlar i¢in hayat tarzi ve iliskiler
acisindan biiyiik degisimlere yol agmaktadir.?
Sosyal medya, benzer problemler yasayan
diger insanlarla iletisime gecmek, anne-baba
olmanin stresiyle basa ¢ikmak ve ¢ocuklarinin
beslenmesi, sagligi ve bakimi ile ilgili bilgi
ve Onerilere ulasabilmek i¢in kullanilan bir
mekanizma roliinii iistlenmektedir.34 Ozellikle,
ulasilabilirligi sayesinde, Internet, kendini izole
edilmis veya yalniz hisseden kisilerin diger
kisiler ve gruplarla iletisime gecebilmesi i¢in
vazgecilmez kaynaklari haline gelmistir.4 Bu
kullanim alani, 6zellikle ilk ¢ocuk yetistirme
yillarin1 evde, gevreden izole sekilde geciren
anneler tarafindan benimsenmistir. Ayrica,
bilgi ve tavsiye paylasimi agisindan ¢ok kisa
stirede ¢ok fazla insana ulasilabilir olunabilmesi
sayesinde hekimler, diger saglik calisanlari,
pedagoglar, psikologlar, diyetisyenler ve
saglik calisani olmayan ancak deneyimlerini
paylagsmak isteyen anneler tarafindan devamli
bilgi paylasim platformu olarak sosyal medya
tercih edilmeye baslamistir.

Instagram, diinya ¢apinda 700 milyondan
fazla aktif kullanicisi olan fotograf ve video
paylasimina olanak saglayan bir sosyal medya
platformudur.> Sosyal medya kullanimi saglikla
iliskili konulardaki anlayisi, verilen kararlari
ve davranisi etkilemektedir. Bireyler iizerinde,
olumlu ve olumsuz sonuglara ulasilan cesitli
calismalar olmakla beraber, bu etkinin varlig
pek cok calismada gosterilmistir.67

Cesitli calismalarda, Internet lizerinde
kaynaklardan elde edilen saglikla iligkili
bilgilerin dogrulugu ve giivenilirliginde belirgin
tutarsizliklar oldugu ortaya konmustur.g
Bilgilerin kalitesindeki degiskenlige ragmen,
anne-babalarin sadece yarisi Internet iizerinden
edindikleri ¢ocuk saghg ile ilgili bilgileri
hekimlerine sorarak teyit etmektedir ve
ebeveynlerin ¢ok kii¢iik bir kismi profesyonel
saglik calisanlari tarafindan yiiriitiilen Internet
sayfalarina asinadir.10.11

Yenidogan tarama programi, seyrek konjenital
bozukluklarin erken tanisini saglamak igin,
topuktan alinan bir damla kan ile yapilan testleri
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iceren bir programdir. Bu hastaliklara erken
tani konulmasi ve erken tedavi baslanmasi,
seyrek ancak tedavi edilebilir olan bu
hastaliklarin olumsuz etkilerinin gelismesini
onler.1? Ailelerin yenidogan tarama programi
konusunda bilgi diizeyinin arastirildigi ve
egitim programlarinin bilgi diizeyine etkisinin
gosterildigi pek ¢ok calisma bulunmaktadir.
Bu calismalarda, ailelerin bilgi diizeyinin
beklenenden az oldugu ve ¢ogu ailenin tarama
yapilmasina ragmen, neden yapildig1 konusunda
bilgi sahibi olmadig1 gosterilmistir.13.14

Seyrek goriilen metabolik hastaliklar ve
yenidogan tarama programlari konusunda
sosyal medyada dogru ve bilimsel bilgi
paylasimlar1 anne-babalarin ve ¢ocuklarin
yararina olabilecektir. Sadece toplumun degil
aynl zamanda saglik calisanlarinin da seyrek
hastaliklar ve yenidogan taramalar1 konusundaki
farkindaliginin sosyal medya platformlarinda
etkili bir sekilde yapilacak bilgi paylasimlari
sayesinde artabilecegi asikardir. Biz de bu
calismada, sosyal medyadaki seyrek hastalik ve
yenidogan tarama programinin goriiniirliglinii
ve mevcut durumu ortaya koymay: planladik.

Materyal ve Metot

Kesitsel-tanimlayici nitelikte bu arastirmada
Instagram’da c¢ocuk sagligi ve hastaliklari
konusunda diizenli paylasim yapan hesaplarin bu
konulardaki paylasimlarinin sikligini ve sayisini
ortaya koymak amaciyla, Instagram’da ¢ocuk
saglig1 ve hastaliklar1 konusunda paylasim yapan
hesaplar, #cocuksagligi #pediatri #cocukdoktoru
#cocukbeslenmesi #nadirhastalik #topukkani
#yenidogantaramasi #metabolikhastalik
hashtagleri ile arastirmacilar tarafindan yapilan
medya arastirmasi ile belirlendi. Benzer hesap
Onerileri taranarak calismaya katilan hesap
sayis1 genisletildi. Daha fazla insana ulasabilen
hesaplarin paylasimlarinin calismaya alinmasi
istendigi icin, alt sinir olarak 1000 takipgi
sayisl saptanarak, bu sayfalar calismaya dahil
edildi. Calismaya dahil edilmesi i¢in tek kriter
1000 {iizeri takipgisi olmasi ve Instagram’da
yer almasiydi. Arastirmanin yapildigr Nisan-
Haziran 2019 tarihleri igerisinde toplam 75
instagram sayfasinda 76,891 gonderi incelendi
ve seyrek hastaliklar ve yenidogan taramasi
ile ilgili olan tiim gonderiler degerlendirmeye
alindi. Gonderilerin sayisi, aldiklar1 begeni
sayilar1 ve hesaplarin bu konuda paylasim
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Tablo I. Seyrek hastaliklar ve topuk kani taramasi ile iliskili hashtaglerle ilgili Nisan-Haziran 2019 tarihleri

arasinda paylasilan yaklasik goénderi sayilari.

Hashtag Yaklasik gonderi sayilari
#nadirhastaliklar 5000’den fazla gonderi
#topukkani 1000’den fazla gonderi
#yenidogantaramasi 100’den fazla gonderi

#metabolikhastaliklar

100’den az gonderi

yapma oranlar1 hesaplandi. Veriler Windows i¢in
SPSS 16.0 kullanilarak analiz edildi ve deskriptif
istatistik yontemler kullanilarak veriler analiz
edilmis, say1 ve yiizde olarak verilmis olup
ortalama degerleri de hesaplanmistir.

Bulgular

Seyrek hastaliklar ve topuk kani taramasi
ile iliskili #nadirhastaliklar #topukkani
#metabolikhastaliklar #yenidogantaramasi
hashtagleri ile ilgili Nisan-Haziran 2019 tarihleri
arasinda yapilan yaklasik paylasim sayilar1 Tablo
I’de verilmistir. Biz calismamizda bu hashtagleri
kullanarak yaptigimiz arastirmada 1000’den
fazla takipgisi olan 75 adet Tiirk¢e paylasim
yapan Instagram sayfasini inceledik. Incelenmis
olan Instagram sayfalarindan edinebildigimiz
bilgilere gore demografik 6zellikleri Tablo
II'verilmistir. Bu sayfalardan sadece 11 tanesinin
sahibi (%14.7) erkek olup, 62 tanesi (%82.7)
kadindir ve digerleri ise kurumsal sayfalardir
(%2.7). Sayfa sahiplerinden %85.2’sinin evli
oldugu anlasilmakta olup, dokuzunun (%12)
medeni durumu anlagilamamistir. %80’inin
cocugu oldugu goriilmektedir. Tim grubun
%54.7’si saglik sektoriinde ve %8’i egitim
sektoriinde bir iste calismakta olup, %36.3’i
ise diger meslek gruplarindan veya ev hanimidir.

Sayfa basina ortalama gonderi sayis1 768,91
(min 22-max 11349) olarak hesaplandi. Seyrek
hastaliklar ilgili olan godnderilerin ortalama
sayis1 ise sayfa basina 4.4 (min 0-max 203),
yenidogan taramasi ile ilgili olan gonderilerin
ortalama sayisi ise sayfa basina 0.53 ( 0-7)
olarak bulundu. Seyrek hastaliklar ve yenidogan
taramasl ile ilgili gonderilerin toplam sayisinin,
paylasilan tiim gonderilerin sayisina orani ise
siras1 ile 433/76891 (0.005) ve 53/76891
(0.00068) olarak bulundu.

Tartisma

Literatiir taramasinda bu konuda yapilmis

bir ¢alismaya rastlanamamis olup, bizim
calismamiz bu alanda ilk ¢alisma olacaktir.
Calismamizin sonuglar1 seyrek hastaliklarin
ve genisletilmis yenidogan taramasinin sosyal
medyada goriiniirliigliniin mevcut durumunu
gostermesi acisindan 6nemlidir. Sonuglarimiz
sosyal medya platformu olan Instagramda
kalitsal metabolik hastaliklarin ve tarama
programinin kendine ¢ok sinirli miktarda yer
bulabildigini gdstermektedir.

Sosyal medya aglari, halk sagligini ilgilendiren
mesajlar1 yaymak i¢in miikemmel bir aragtir.
Ciinkii bilgiyi kisa siirede ¢ok sayida insana
cok diisiik bir maliyetle ulastirabilmektedir.
Ayrica, ozellikle geng yetiskinlere ulasma orani
¢ogu iletisim aracindan daha yiiksektir.1>16

Tablo II. Arastirma grubunun demografik 6zellikleri.

n %"

Cinsiyet

Kadin 62 %82.7

Erkek 11 %14.7

Kurumsal sayfa 2 %2.6
Medeni Durum

Evli 64 %85.2

Bekar %2.7

Bilinmiyor 9 %12.0
Cocuk Sahibi Olma

Cocuk sahibi 60 %80

Cocuk sahibi degil 13 %17.3

Kurumsal sayfa 2 %2.7
Meslegi

Saglik calisani 41 %54.7

Diger 21 %26.3

Egitim sektdrii 6 %8

Calismiyor/Ev hanimi 7 %9.0
Toplam 100 %100

*stitun ytizdesi verilmistir.
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Bu durum, hekimlerin bu konulardaki dogru
ve bilimsel bilgileri, ¢agimizin en 6nemli
bilgi platformlarinda, toplum ile paylasarak
farkindalik olusturmasi icin bir firsat olarak
degerlendirilebilir. Calismamizda inceledigimiz
75 Instagram sayfasinin 679.000’e kadar ulasan
ve her giin artmaya devam eden takipgi sayis1 da
bu verileri destekler niteliktedir. Inceledigimiz
sosyal medya hesaplarinin yas bilgilerini
edinmek miimkiin olmasa bile Ocak 2018
istatistiklerine gore, Instagram kullanicilarinin
%31’ini 18-24 yas arasi kullanicilar, %30’unu
24-35 yas orasi kullanicilar olusturmaktadir.!”
2017 Tiirkiye Istatistik Kurumu verilerine gére
ise ortalama anne olma yasi {lilkemizde 28.7
olarak tespit edilmistir.!8 Bu veriler birlikte
degerlendirildiginde, sosyal medya araciligiyla
tilkemizde oldukga fazla anneye (6zellikle geng
anne) ulasilabilecegi de tahmin edilebilir.

Ulkemizde yapilan bir calismada, annelerin
sadece %51.4’linilin yenidogan tarama testlerine
yonelik bilgilerini kismen yeterli buldugu,
%66.3’tinlin saglik personelinden bilgi almak
istedigi saptanmistir.!? Diger bir ¢alismada ise,
kadinlarin yenidogan tarama testlerine yonelik
verilen egitim Oncesi ve sonrasi yenidogan
tarama testi bilgi puan ortalamasi arasindaki
fark istatistiksel olarak anlamli bulunmustur.
Kadinlarin egitim sonrasi yenidogan tarama
testlerine yonelik bilgi diizeylerinin artis
gosterdigi saptanmistir.20

Sosyal medyanin kitle calismalarinda etkin
kullaniminin seyrek hastaliklar ve yenidogan
taramas! konusunda bilgi ve farkindaligin
artmasi konusunda belirgin bir fark yaratma
gilici oldugu agiktir; bu alanda yapilacak
bilimsel bilgilendirme ¢alismalari, cocuk sagligi
konusunda profesyonel bir katkida bulunmak
isteyen her hekim ve saglik ¢alisaninin
giindeminde olmalidir.

Ancak sosyal medya bir taraftan da halka
yanlis bilginin hizla ulasabilecegi bir kaynak
olma ozelligine de sahiptir. Genellikle bilimsel
kanita dayanmadan kulaga gelen herhangi bir
bilgi hizla yayilabilmektedir.2! Bu nedenle
toplumda ayni as1 kararsizlig1 gibi bebeklerine
topuk kani aldirmaya yonelik de bir tereddiit
gelisebilmektedir. Bir kullanici 23 Subat 2018
tarihli gonderisinde “Arkadaslar ben topuk
kani aldirmak ve as1 yaptirmak istemiyorum
yeni dogacak oglum icin. Elbette bunun ile
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alakali yasal prosediirleri bilmiyorum. Devlet ile
basim baya agriyacak. Acaba bu konuda bilgisi
olan var mi? Sizce hangi yolu izlemeliyim?”
sorusuyla bu konudaki kafa karisikligina 6rnek
gosterilebilir. (http://www.motosiklet.net/
forum/archive/index.php/t-187354.html). Buna
karsin bir blog yazar1 da “Tartismanin adini
duyunca dahi kanim dondu. Bunun neyini
tartisirsiniz ki. Memnun olmaniz gerekiyor
bu uygulamadan. Evet bebeginiz i¢in ¢ok can
yakict olabilir ama bir hastaligin onu &miir
boyu etkileyecek zeka geriliginden ya da bir
baska kalitimdan kurtaracak olmasi bu topuk
kanina bagliyken, istelik bunu devlet ticretsiz
yapiyorken neden bir aile direnir” seklinde
blogunda bir yaziyla konu hakkinda halki, topuk
kani alinmasi uygulamast konusunda olumlu
yonlendirecek sekilde bir paylasimi dikkati
cekmektedir. (http://veanneoldum.blogspot.
com/2018/03/gereksiz-bir-tartsma-daha-topuk-
kan.html). Bunun iistesinden gelmenin bir
yolu halk: kalitsal metabolik hastaliklar ve
yenidogan taramasi ile erken taninin Snemi
konusunda bilin¢lendirmektir. Biz ¢alismamizda
topuk kani aldirmaya karsit veya kararsizlik
cagristirabilecek bir gonderiye rastlamadik.
Ancak, gelecekte bu durumlarla karsilagmamak
icin ve hedeflenen topluluklara ulasabilmek
adina paylasimlarin kolay bulabilir olmasi igin
yeni hashtag'ler olusturmak ve farkindalik
yaratilmis bilgilendirilmis Influencer'lar (etki
yaraticilar) araciligr ile dogru bilginin halka
ulagsmasini saglamak gerekebilir.

Sonug olarak, bu c¢alismanin isaret ettigi gibi
sosyal medya kullanimi biiylimeye devam
etmektedir. Bu giiclii ve topluluklar etkileyicileri
yeni ortamdan yararlanmaya y&nelik araglar ve
yaklasimlar saglik politikasi yapicilar tarafindan
g6z ardi edilmemelidir.

KAYNAKLAR

1. Kaplan AM, Haenlein M. Users of the world, unite!
The challenges and opportunities of Social Media.
Business Horizons 2010; 53: 59-68.

2. Umberson D, Pudrovska T, Reczek C. Parenthood,
childlessness, and well-being: a life course perspective.
J Marriage Fam 2010; 72: 612-629.

3. Bartholomew MK, Schoppe-Sullivan SJ, Glassman M,
Kamp Dush CM, Sullivan JM. New parents’ Facebook
use at the transition to parenthood. Fam Relat 2012;
61: 455-469.

4. Doty JL, Dworkin J. Online social support for parents:
a critical review. Marriage Fam Rev 2014; 50: 174-198.



Cilt 64 * Say1 1-2

10.

11.

12.

13.

Statista. Number of monthly active Instagram users
from January 2013 to June 2018. (in millions). Erisim
adresi: https://www.statista.com/statistics/253577/
number-of-monthly-active-instagram-users/ (Erisim
tarihi 29 Mayis 2021).

Asiodu IV, Waters CM, Dailey DE, Lee KA, Lyndon A.
Breastfeeding and use of social media among first-time
African American mothers. ] Obstet Gynecol Neonatal
Nurs 2015; 44: 268-278.

Tomfohrde O, Reinke ]JS. Breastfeeding mothers’ use
of technology while breastfeeding, Comput Human
Behav 2016; 64: 556-561.

Haddow G, Watts R. Caring for a febrile child: the
quality of internet information. Collegian2003; 10: 7-12.

Scullard B, Peacock C, Davies P Googling children’s
health: reliability of medical advice on the internet.
Arch Dis Child 2010; 95: 580-582.

Ettel G 3rd, Nathanson I, Ettel D, Wilson C, Meola
P. How do adolescents access health information? And
do they ask their physicians? Perm J 2012; 16: 35-38.

Pehora C, Gajaria N, Stoute M, Fracassa S, Serebale-
O’Sullivan R, Matava CT. Are parents getting it right?
A survey of parents’ internet use for children’s health
care information. Interact J] Med Res 2015; 4: el2.

Davis TC, Humiston SG, Arnold CL, et al.
Recommendations for effective newborn screening
communication: results of focus groups with parents,
providers, and experts. Pediatrics 2006; 117(5 Pt 2):
$326-S340.

Frankov4 V, Dohnalova A, Peskova K, et al. Factors
influencing parental awareness about newborn
screening. Int ] Neonatal Screen 2019; 5: 35.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

Sosyal medya 9

Fitzgerald C, Heery E, Conneally N, Linnane B, George
S, Fitzpatrick P An evaluation of pregnant women’s
knowledge and attitudes about newborn bloodspot
screening. Midwifery 2017; 45: 21-27.

Strecher V. Internet methods for delivering behavioral
and health-related interventions (eHealth). Annu Rev
Clin Psychol 2007; 3: 53-76.

Vance K, Howe W, Dellavalle RP. Social internet sites
as a source of public health information. Dermatol
Clin 2009; 27: 133-136.

Statisca. Distribution of Instagram users worldwide as
of January 2021, by age group. Erisim adresi: https://
www.statista.com/statistics/325587/instagram-global-
age-group/ (Erisim tarihi: 30 Mayis 2021).

T.C. Icisleri Bakanligi Niifus ve Vatandashk isleri
Genel Miudirligt. TUIK, Dogum Istatistikleri,
2019. Erisim adresi: https://data.tuik.gov.tr/Bulten/
Index?p=Dogum-Istatistikleri-2019-33706 (Erisim
tarihi: 30 Mayis 2021).

Evcili F Cesur B, Yurtsal B, Kaya N. Annelerin
yenidogan tarama testlerine iliskin goriislerinin
ve tarama programlarina katilma durumlarinin
belirlenmesi. Mersin Universitesi Saglik Bilimleri
Dergisi 2017; 10: 25-35.

Evcili E Demirel G, Yurtsal ZB, Altun Yilmaz E.
Yenidogan tarama testleri egitiminin annelerin bilgi
diizeyine etkisi. Giimiishane Universitesi Saglik
Bilimleri Dergisi 2017; 6: 80-86.

Moukarzel S, Rehm M, Daly AJ. Breastfeeding

promotion on Twitter: a social network and content
analysis approach. Matern Child Nutr 2020; 16: e13053.



