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Ozet

Giindiiz asir1 uyku haline, dnlenemeyen uyku ataklarina ve katapleksi (ani kas tonusu kayb1) yaganmasina sebep
olan narkolepsi, norolojik bir uyku bozuklugu rahatsizligidir. Bu calisma, narkolepsi hastalarmin gilinliik
hayatlarin1 incelemeyi, narkolepsinin hastalar {izerindeki psikososyal etkisini arastirmayir amaclamaktadir.
Calismaya tamami 18 yas lizerinde (7 kadin, 1 erkek) 8 goniillii narkolepsi hastasi katilmistir (M = 36,4, SS =
6,65). Nitel olarak yiriitilen bu c¢alisma kapsaminda katilimcilarla yar1 yapilandirilmig gorigmeler
gergeklestirilmis ve bu goriismelerde alinan yanitlar Tematik Analiz yontemi ile analiz edilmistir. Bu kapsamda 5
ana tema ve 11 alt tema belirlenmistir. Bu temalar; Tan1 Siireci, Giinliik Yasam ve Islevsellik, Destek, Ayrimcilik
ve Onyarg, Ihtiyaclar ve Beklentiler temalaridir. Katilimeilar sirasiyla tani siirecinde yasadiklar1 zorluklari,
hastaliga adaptasyon siire¢lerini, bu siirede ¢evrelerinden ve toplumdan beklentilerini, destek ihtiyaglarini, maruz
kaldiklart ayrimcilik ve Onyargi deneyimlerini anlatmiglar; hastaligin daha fazla bilinmesini, g¢evrelerinin
bilinglenmesini ve onlara destek olmasini istediklerini dile getirmislerdir. Bu bulgular, narkolepsi hastalariin
duygu durumlarina, hastalarin yasadiklari siirece ve hastaligin hastalar tizerindeki psikososyal etkilerine 151k
tutmaktadir. Ayni zamanda hastalifa ve hastalarin hayatlarina olan farkindaligi artirmaktadir. Bu caligma,
narkolepsi ve onun psikososyal etkileri lizerine mevcut literatiirdeki boslugu doldurmaya yonelik bir katki
sunacaktir.
Anahtar kelimeler: Narkolepsi, ayrimcilik, 6nyargi, destek.

Abstract
Narcolepsy is a neurological sleep disorder that causes excessive daytime sleepiness, unpreventable sleep attacks
and cataplexy (sudden loss of muscle tone). This study aims to examine the daily lives of patients with narcolepsy
and to investigate the psychosocial impact of narcolepsy on patients. Eight volunteer narcolepsy patients (M =
36,4, SD = 6,65), above 18 years old (7 female, 1 male), participated in the study. In this qualitative study, semi-
structured interviews were conducted with the participants and the responses received in these interviews were
analyzed by Thematic Analysis method. Accordingly, 5 main themes and 11 sub-themes were identified. These
themes are Diagnosis Process, Daily Life and Functioning, Support, Discrimination and Prejudice, Needs and
Expectations. The participants described the difficulties they experienced during the diagnosis process, their
adaptation to the disease, their expectations from their environment and society, their need for support, and their
experiences of discrimination and prejudice. It was observed that the participants frequently expressed that they
wanted the disease to be better known, and their environment to raise awareness and support them. These findings
shed light on the emotional states of narcolepsy patients, the process that patients go through, and the psychosocial
effects of the disease on patients. It also raises awareness by providing in-depth information about the disease and
the lives of patients. This study will be a contribution to the gap in the literature on narcolepsy and its psychosocial
effects.
Keywords: Narcolepsy, discrimination, prejudice, support.
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Narkolepsi, klinik olarak REM (Rapid Eye Movement) uykusunda anormal belirtiler
gosteren, giindiiz asir1 uyku haline, 6nlenemeyen uyku ataklarina ve katapleksi (ani kas
tonusu kayb1) yasanmasina sebep olan norolojik bir rahatsizliktir. Ayni zamanda narkolepside
uyku paralizisi ve hipnogojik (uyku 6ncesi) — hipnopompik (uyku sonrasi) haliisinasyonlar
goriilmektedir (Yavuz ve Asirdizer, 2001; Yilmaz, 2015). Katapleksi goriilen ve goriilmeyen
olmak tizere tip1 ve tip2 olarak ikiye ayrilan bu rahatsizlik (Yilmaz, 2015) genetik ya da
cevresel faktorler sebebiyle olusabilmektedir (Mignot, 1998). Amerika Birlesik Devletleri’nde
2002 yilinda yapilan bir arastirmaya gore narkolepsi yaygimligi 1/2000 seklindedir (Silber ve
ark., 2002). Narkolepsi tipl, katapleksi goriilen narkolepsi, yayginligi 100.000 kiside 25-50
kisi iken narkolepsi tip2 100.000 kisiden 25 ila 34 kisi arasinda goriilmektedir. Bu oranlar
toplumlar arasinda farklilik gosterebilmektedir. Avrupa devletlerinde 100.000 kisiden 19-56
kisi arasinda goriildiigii ifade edilirken, Japonya i¢in 100.000 kisiden yaklasik 1800 kiside
(18/1000) goriildigii ifade edilmistir (Slowik ve ark., 2023; Yiiceer, 2019). Genelde 15 yas
civarinda baslayan hastaligin yeterince taninmamasi ve teshis edilememesi sebebiyle tani
konulmasi arasinda uzun siire bulunmaktadir (Wise, 1998). Son yapilan ¢aligmalara gdre tan
gecikmesi 5 ila 10 yi1l kadar siirebilmektedir (Flygare ve ark., 2025; Kim ve ark., 2024; Toker
ve ark., 2020).

Narkolepsi Hastalarin Hayatim1 Nasil Etkilemektedir?

Narkolepside ger¢eklesen asir1 uyku hali ve uyku ataklar1 sonucunda hastalar,
bulunduklar1 mekén ve yaptiklari is fark etmeksizin, yemek yerken, araba kullanirken,
yiiriirken aniden uykuya dalabilirler ya da uyanik kalmakta giicliik ¢ekebilirler. Ote yandan
hastalar (Narkolepsi tip1) bilingleri yerinde iken bile heyecanlandiklari anlarda ya da yogun
duygu igeren durumlarda katapleksi yasamaktadirlar. Katapleksi yasayan hastalar giilerken
kafalarin1 ya da ¢enelerini tutamama, yiiriirken bacaklarinda gii¢ kaybi sonucunda yere diisme
ya da ellerinde tuttuklar1 bir seyi kol kaslarindaki gii¢ kayb1 sebebiyle yere diisiirme gibi
zorluklarla giinliik hayatlarinda sik sik karsilagsmaktadirlar (Y1lmaz, 2015). Bunun yani sira

belirtiler baz1 hastalarda daha siddetli ve etkili olabilmektedir. Baz1 vakalarda hastalarin
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katapleksi sebebiyle bir siire nefeslerinin kesildiginden, konusmakta zorluk c¢ektiklerinden ve
hayati derecede 6nemli durumlarda bile hareketlerinin kisitlanmasindan bahsedilmistir.
Hastalarin katapleksi atak siireleri degisiklik gostermekle birlikte genellikle 1 dakikadan az
siirmektedir (Daniel, 1934).

Narkolepsi hastalarinin giinliik hayatlar1 katapleksi ve uyku ataklarinin yani sira
haliisinasyonlar sebebiyle de etkilenmektedir. Haliisinasyon géren hastalar, uyanikken riiya
igerisindeymis gibi birtakim kisiler gérebilir veya birtakim sesler duyabilirler. Bu durumlar
hastalar i¢in korkutucu ve rahatsiz edici olabilmektedir (Daniel, 1934).

Narkolepsi Hastalarinda Goriilen Baska Rahatsizliklar (Es Tanilar)

Gece yeme sendromu gibi yeme bozukluklar1 bazi narkolepsi hastalarinda goriilen bir
baska belirtidir. Ozellikle cocuklarda asir1 yemek yeme ve obezite goriilebilmektedir (Y1lmaz,
2015). Ayrica yapilan bir ¢aligmada narkolepsi hastalarinin yarisinda bulimia ve anoreksiya
nervoza belirtilerinin oldugu goriilmiistiir (Chabas ve ark., 2007).

2013 yilinda narkolepsi hastalarinin hastaliktan 6nce ve sonra aldiklar es tan
teshislerini inceleyen bir arastirma yapilmistir. Arastirma sonuglarinda hastalarin narkolepsi
tanis1 almadan dnce norolojik, kas iskelet sistemi ve endokrin bozukluklarla iliskilendirildigi
goriilmektedir. Uyku apnesi, diger uyku bozukluklar1 ve bel agris1 en sik goriilen
rahatsizliklardandir. Tan1 aldiktan sonra ise en sik rastlanan komorbidite uyku apnesi, obezite,
diyabet olmustur. Bunlara ek olarak, akciger rahatsizlig1, bel agris1 ve artroz (eklem
kireglenmesi) gibi hastaliklara da rastlanmistir (Jennum ve ark., 2013).

Giiney Kore’de 299 tane narkolepsi hastasina yapilan bir caligmada ise komorbidite
prevalansi en yliksek ¢ikan rahatsizligin depresyon (%33) oldugu sonucuna ulasilmistir.
Depresyon NT2’de %47 siklikla goriilmekte iken NT1’de %28 oraninda goriilmiistiir. En sik
konulan ikinci es tan1 obstriiktif uyku apnesi iken anksiyete bozuklugu ve migren siklikla
karsilagilan diger rahatsizliklardir (Kim ve ark., 2024).

Ohayon’un (2013) calismasinda narkolepsi hastalarinin yaklasik %20’sinin major

depresyona ve sosyal anksiyete bozukluguna sahip olduklar1 gdzlemlenmistir. Ozellikle major
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depresyon ve sosyal anksiyete bozuklugu hastalarin sosyal ve giinliik yasamlarinda duygu
durumlarinda degisiklikler olusturmaktadir.

Yapilan ¢aligmalarda hastalarin narkolepsinin yani sira yeme bozukluklari, diger uyku
bozukluklar1 ve ruh saglig1 bozukluklarina sahip oldugu goériilmektedir. Bu durum, narkolepsi
hastalariin ¢ogunun narkolepsinin etkilerine ek olarak eslik eden hastaliklardan da ciddi
sekilde etkilendigini géstermektedir.

Narkolepsi Tamis1 ve Tedavisi

Narkolepsi tanisi, hasta ve hasta yakinlarindan alinan éykiilerin (anamnez) yani sira
polisomnografi, omurilik sivisindan hipokretin seviyesi dl¢iilmesi ya da Coklu Uyku Latans
Testi ve Ephworth Uykululuk Testi gibi testler uygulanmastyla konulabilmektedir (Ozdemir
ve ark., 2013; Ozdemir ve ark., 2014; Turgut, 2003). Ruhsal Bozukluklarin Tansal ve
Istatistiksel El Kitabinda (DSM-5) narkolepsinin belirtileri, tan1 ve tedavisi detayl bir
bigimde ele alinmistir ancak DSM-5 Metin Revizyonu Tiirk¢e uyarlamasinda (DSM-5-TR)
¢ok fazla ayrintiya yer verilmemistir (Ozdemir ve ark., 2014).

Narkolepsi tedavisinde, hastalig1 ortadan kaldirmaya yonelik bir tedavi heniiz
gelistirilmemistir. Tedavi silirecinde hastaligin etkilerini kontrol ederek bu etkileri minimalize
etmeyi amaglayan bir yontem kullanilir. Bu sebeple narkolepsinin tedavisi, hastaligin
belirtileri ele alinarak ilerlemektedir. Uyku ataklar1 ve gilindiiz asir1 uyuklamalar giin
igerisinde 30 dakikadan az siiren kisa uykularla diizenlenebilmektedir. Bu kisa uykularin
yetersiz kalmasi durumunda ise Modafinil gibi ilaglar kullanilmaktadir (Kokagya ve ark.,
2016; Ozdemir ve ark., 2014; Turgut, 2003).

Insomnia gibi farkli uyku bozukluklarinda es zamanli olarak Biligsel Davranisc1
Terapi (BDT) ile de ¢alisildig1 bilinmektedir (Davidson ve ark., 2019; Marin Agudelo ve ark.,
2014). Narkolepsi i¢in ise farmakoterapilerin yaninda BDT yontemi ile tedaviler
gelistirilmeye calisilmaktadir. BDT ile hastalarin giinliik yagsamlarini hastaliga uygun bir
sekilde diizenleme, stres yonetimi gelistirme ve sistematik olarak duyarsizlastirma amacli

caligmalar tasarlanmaktadir (Liu ve ark., 2025; Marin Agudelo ve ark., 2014).
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Narkolepsi Hastalarinda Psikososyal Destegin Onemi

Narkolepsinin tedavisi siiresince hastalarin psikososyal destek gormesi oldukga
onemlidir. Hastalara verilecek destek ile birlikte hastaligin olumsuz etkileri miimkiin
oldugunca azaltilabilir. Goriismelerle birlikte narkolepsi hastaliginin belirtilerinin anlasilmast,
hem hastalarin hem de yakinlariin bu belirtiler dogrultusunda 6nlem almasi ve hastalarin
hastaliga uyum saglamasi kolaylasmaktadir (Ozdemir ve ark., 2014).

1981 yilinda yapilan bir ¢alismada yetiskin narkolepsi hastalar1 is hayatlarinda
odaklanma problemleri, hafiza giicliikleri yasadiklarin1 ayn1 zamanda giinliik hayatlarinda
olas1 kazalara kars1 da daha savunmasiz olduklarini dile getirirken; ¢ocuk hastalar bu
rahatsizligin egitim hayatlarin1 olumsuz yonde etkiledigini, 6gretmenleriyle anlagsmazlik
yasadiklarin1 ve bu durumdan utang duyduklarini s6ylemislerdir. Ayrica narkolepsi
hastalarina, ‘insanlarin sizin hastaliginizi ve hastaliginizin size olan etkilerini anlayip bu
duruma tolerans gosterdiklerini diisliniiyor musunuz?’ diye soruldugunda hastalarin %65’
evet, %34°1 ise hayir cevabini vermistir. Genellikle toplum tarafindan tembel, sikilmis ya da
sarhos olduklar1 yoniinde itham edildiklerini ve bazen hastaliklar ile ilgili dalga gecildigini
dile getirmislerdir (Broughton ve ark., 1981).

Broughton ve arkadaslarinin 1981 yilinda yaptiklari ¢alismadan bu yana tarih ve ortam
oldukca degismistir. Yurtdis: literatiiriinde narkolepsi hastalarinin dogrudan psikososyal
ithtiyaclarma dair bir ¢aligmaya rastlanmamais olsa dahi sosyal destek ihtiyacina yonelik
caligmalar yapildigr goriilmiistiir (Flygare ve ark., 2025). Ancak Tiirkiye’deki literatiirde
giincel olarak narkolepsi hastalarinin psikososyal durumlart ile ilgili dogrudan yapilmis bir
calismaya rastlanmamistir. Bu ¢alisma, narkolepsinin hastalarin giinliik yasamlar1 tizerindeki
psikososyal etkisini degerlendirmeyi amaglamaktadir. Ayni1 zamanda, narkolepsi hastaligina
dair farkindalig1 artirmak, hastalarin yasadiklari durumlar psikososyal agidan ele almak ve

ilgili alanda literatiire katki saglamak calismanin diger amaglarindandir.
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Bu baglamda bu hastaliga sahip kisilerle goriismeler yapilmis ve hastaliklarinin
psikolojik etkilerine iliskin deneyimleri sorulmustur. Hastaligin insanlarin giinliik yasamlari
tizerindeki psikolojik etkileri derinlemesine ele alinmistir.

Yontem

Yapilan ¢aligma, narkolepsi hastalarinin psikososyal durumlarini derinlemesine
incelemek ve anlamak amaciyla nitel aragtirma yontemi kullanilarak yapilmistir.
Katilmcilar

Calismaya tamamu 18 yas iizerinde (7 kadin, 1 erkek) 8 gontillii narkolepsi hastasi
katilmistir. Katilimeilar 20 ila 45 yas araligindadir (Ort. = 36,5, SS = 6,65). Katilimcilarin
%60°1 lisans mezunu, geri kalan1 ise lise mezunudur. Katilimcilarin %80°1 ailesiyle birlikte
yasamaktadirlar. Katilimeilara ulasmak amaciyla sosyal medya (Facebook, instagram vb.) ve
bazi topluluklar (Facebook Narkolepsi hastalar1 gruplari, Telegram gruplari vb.) araciligiyla
katilimci ¢agrist yapilmistir. Katilimeilar Tiirkiye’nin farkl illerinde yasamaktadirlar, bu
sebeple goriismeler ¢cevrimici olarak yapilmistir. Yapilan goriismeler yaklasik 30 dakika
strmiistiir.

Ol¢iim Araclar

Demografik Bilgi Formu: Katilimcilara demografik bilgi formu verilmistir.
Demografik bilgi formunda katilimcilara yaglari, cinsiyetleri, egitim diizeyleri ve sosyo-
ekonomik durumlar1 sorulmustur. Katilimeilarin isimleri alinmamis olup, alinan tiim bilgiler
gizlilik etigi cergevesinde saklanmistir.

Yar1 Yapulandirilmig Soru Formu: Nitel calisma yontemi kapsaminda katilimcilarla
yar1 yapilandirilmig goriismeler gergeklestirilmis ve bu goriigmelerde 9 adet soru yer almistir.
Sorular katilimcilarin ana dili olan Tiirk¢e dilinde sorulmustur. Bu ana sorular genellikle acik
uclu sorulardan olugsmaktadir (Ek 1).

Katilimcilardan kimlik bildirecek herhangi bir bilgi alinmamustir. Gizlilik ilkesi
kapsaminda katilimcilar onlara katilim siralarina gére verilen harf ve sayi ile

isimlendirilmistir. Ornegin, ilk katilime1 K1 olarak adlandirilmistir.
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Ankara Yildirim Beyazit Universitesi Etik Kurulundan (2024 / 03-346) onay
alinmasinin ardindan ¢aligma sosyal medya platformlarinda duyurulmustur. Katilimcilara
oncelikle onam formu iletilmis ve katilim i¢in onamlar1 alinmistir. Arastirmada kullanilmasi
planlanan ses kayit cihazi ile ilgili etik kurallar ¢ergevesinde katilimcilarin 6zel onaylari
alinmistir. Calismaya katilmada goniillii olan katilimcilara oncelikle onam formu iletilmis ve
katilim i¢in onamlar1 alinmistir. Arastirmada kullanilmasi planlanan ses kayit cihazi ile ilgili
etik kurallar ¢cer¢evesinde 6zel onaylar1 alinmistir. Onam formunu onaylayan katilimcilarla
goriisme yapilmistir. Goriisme basinda katilimeilarin onam formunu anladigindan ve
okudugundan emin olmak icin tekrar bilgilendirme yapilmistir. Katilimeilarin istedikleri
zaman ¢alismadan ayrilabilecekleri vurgulanmistir. Ardindan demografik form ile
katilimcilarin demografik bilgileri alinmis ve narkolepsi hastaligi ile ilgili deneyimlerini
o0grenmek i¢in 9 acik uclu soru sorulmustur.
Verilerin Analizi

Arastirma nitel analiz tekniklerinden tiimevarimsal tematik analiz yontemi
kullanilarak analiz edilmistir. Tematik analiz yontemi katilimcilarin ne syledigini, bununla
ne kastettiklerini ve bu deneyimlerin etkilerini analiz etmek i¢in kullanilabilen bir yontemdir.
Tlimevarimsal tematik analiz yontemi ile temalar, 6nceden belirlenmis bir teori ¢cercevesinde
olmadan, tamamen elde edilen verilerden hareketle belirlenir (Carik¢1 ve ark., 2024).

Bulgular

Narkolepsi hastas1 8 katilimci ile gerceklestirilen yari yapilandirilmig goriismelerin
analizi i¢in nitel tematik analiz yontemi kullanilmistir. Bu gorlismeler neticesinde 5 ana ve 10
alt tema belirlenmistir. Tlk ana tema Tam Siireci temasidir. Bu tema altinda Ilk Tepkiler temasi
yer almaktadir. Ikinci ana tema Giinliik Yasam ve Islevsellik temasidir. Bu tema altinda
Giinliik Yasam ve Yagam Kalitesi temalar1 yer almaktadir. Ugiincii ana tema Destek temasidir.
Bu tema altinda Sosyal Destek ve Sosyal Entegrasyon temalar1 yer almaktadir. Dordiincii ana

tema Onyarg1 ve Ayrimcilik temasidir. Bu tema altinda Ayrimcilik, Stigma ve Damgalanma
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temalar1 yer almaktadir. Besinci ana tema Ihtiya¢ ve Beklentiler temasidir. Bu tema altinda
Destek Beklentileri, Farkindalik Ihtivaci ve Gelecek Beklentileri temalar1 yer almaktadir.

Tablo 1.
Tema Baslik Grafigi

T omgyn-
e

Tan1 deneyimi ana temasinda katilimcilar narkolepsi tanisini ne zaman ve nasil
aldiklarindan bahsetmislerdir. Tan1 alma siireglerini ve bu siirecte yasadiklari durumlari ifade
etmislerdir.

“Belki dikkat eksikligim vardir diye diistintiyordum. Bunun (stirekli uyuyup,

aytlamiyor olusumun) bir hastalik dolayisiyla oldugunu hig diigiinmemistim.” (K1)

“Tam alana kadar ¢ok siiregten gectim. Biri Tiikenmislik Sendromu dedi, bir

vitaminin eksik dedi. Bilinmedigi igin bir ton ilag, bir¢ok tedavi denedim.”(K3)

Katilime1 4 (K4), yasadigi siireci ve zorluklar1 sdyle ifade etmistir:

Hastaligin ilk belirtilerini gormeye basladigimizda ben 16 yasindaydim ama tani
almam dort yil siirdii. O dort yil benim igin kabus gibiydi. Stirekli kas kaybi yastyordum, olur
olmadik yerlerde diisiiyordum. Cok fazla doktora gittim. Gittigim doktorlardan birisi agwr
depresyonda oldugumu séyleyerek antidepresan yazdi. Yanls teshisten dolayt bir diinya ilag
kullandim. Hem ben hem de ailem 4 yil boyunca bu durumun tamamen psikolojik olduguna

inandik. 4 yilin ardindan benim internet iizerinden yaptigim arastirmayla narkolepsi
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hastaligini 6grendim ve uyku testi yapilabilen bir hastaneye gittim. Narkolepsi tanist béyle
koyuldu.(K4)

Katilimer 5 (K5) ve Katilimer 8 (K8) yasadiklar: tani siirecini benzer ifadeler
kullanarak anlatmislardir.

“Bir giin ¢ocuklarimla oyun oynarken birden yikildim ve hareket edemedim. Ardindan
¢ok fazla doktora gittim. Bir ara epilepsi tanisi konuldu ve onun ilaglarini kullanmaya
basladim. Ama belirtiler yogunlasti. O sirada hastanede uyku testi yaptirdim.” (K5)

“Major depresyon oldugu soylenmisti ¢cok sonra uyku testiyle narkolepsi tanisi
aldim.” (K8)

Ozellikle K3, K4, K5 ve K8 narkolepsi tanisindan 6nce farkli tanilar aldiklarini ifade
ederlerken, K1 ise katilimeilarin geri kalani gibi hastalig1 farkli bilesenlerle iligskilendirmistir.
Bu durum toplumda ve tip alaninda narkolepsiye dair var olan yanlis bilgilerle
iliskilendirilebilir. Ote yandan, narkolepsi hastalarinin gdsterdikleri belirtilerin epilepsi,
depresyon vb. hastaliklarla ortak yanlarinin olmasi ve hastaligin ¢ok bilinmemesi de yanlis
tan1 konulmasina sebep teskil edebilmektedir.

Ilk Tepkiler alt temasinda katilimcilar narkolepsi tanist almalarmin ardindan hastaliga
dair verdikleri ilk tepkileri ve duygu durumlarini anlatmislardir.

“Narkolepsi hastast oldugumu ogrendigimde once ¢ok sevindim. Nihayet neden béyle
oldugumun bir sebebini bulmugtum. Hemen tedavisini arastirdim. Bir tedavisi olmadigini
ogrendigimde oturdum hickira hickira agladim.”(K4)

“Doktor narkolepsi hastast oldugumu séylediginde anladim ki o giin eski ben gitti ve
veni bana alismam gerekiyordu.”(K3)

K4’in ifadeleri tantya bagli bir umudun oldugunu gostermistir. Hastaligin kesin bir
tedavisinin olmamasi ise katilimcinin hayal kirikli§1 yasamasina sebep olmustur. Tantya dair
beslenen umudun arkasinda tedavi ve iyilesme beklentisi oldugu goriilebilmektedir. Bunlara

ek olarak, K5’in ifadelerinde de goriildiigli gibi katilimcilarin ¢ogu yeni bir silirece uyum
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saglamalar gerektigini ifade etmislerdir. Bu degisimin farkinda olmalar1 hastaligin
hayatlarina olan etkisini vurgulamaktadir.

Giinliik Yasam ve Islevsellik ana temasinda katilimcilar narkolepsi hastaligimin giinliik
yasantilarina etkilerine deginmislerdir. Giinliik Hayatlarinin nasil gegtiginden bahsetmislerdir.

Katilime1 1 (K1) giinliik hayatinda hastalik sebebiyle zorluk yasadigindan
bahsetmistir.

“Neredeyse giindiizleri full uyuyorum, asla ayilamiyorum. Biitiin islerimi ertelemek
zorunda kaltyorum, hi¢hbir isim yetismiyor. Gece olunca ayiliyorum, iglerimi geceleri
vapmaya ¢alistyorum.” (K1)

Katilimer 2 (K2), Katilimei 4 (K4) ve Katilime 5 (K5) ifadelerinde hastaligin giinliik
yasamlarindaki zorlugundan bahsetmenin yani sira ifadelerinde hastaliga uyum siireglerine ve
bu siirece dair Onerilerine yer vermislerdir.

“Baslarda ¢ok zorlaniyordum. Artik ilaglarimi diizenli olarak kullaniyorum ve bir
diizen sagladim hayatimda. Uykum geldigi zamanlari anliyorum ve kendime zaman taniyorum
va da dikkatimi dagitacak bir seyler yapryorum. Kafein gibi maddelerle kendimi uyanik
turmaya ¢alistyorum.”(K2)

“Eger iste olmazsam siirekli uyuyorum. Aktif olmak bizim hastaligimizda ¢ok onemli,
kendimi aktif tutmaya ¢alistyorum.”(K4)

“Biitiin yagantimi narkolepsi hastaligina gore tekrar diizenledim.”(K35)

“Is yerinde ¢ok sorun yasiyorum, uyaricisi diisiik derslerde uyanik kalmakta ¢ok
zorlantyorum. ”(K7)

“Hastaligim ¢ok ilerledi artik ¢caliymam miimkiin degil. ”(K8)

Genel olarak ele alindiginda K1, K7 ve K8’in ifadelerinde hastaligin 6zellikle giinliik
hayatta islevsizlige yol agtigin1 ifade etmeleri dikkat cekmistir. Ote yandan; K2, K4 ve K5’in
ifadeleri hastalik ile birlikte yasamanin bir yolunu bulduklarini géstermektedir.

Katilimcilar Yasam Kalitesi alt temasinda hayatlarindan memnuniyet diizeylerini dile

getirmislerdir.
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“Hayatimdan ¢ok sikayet¢i degilim ama bu hastalik olmasaydi daha iyi bir hayatim
olabilirdi. ”(K1)

“Bu hastalitk benim hayatimi bitirdi. Hayatimi narkolepsi 6ncesi ve sonrast olarak
ikiye ayiriyorum. Narkolepsiden onceki hayatim ve simdiki hayatim arasinda
anlatamayacagim kadar fark var(...) Hayat kalitemi 10 iizerinden puanlasam 1
verirdim.”(K3)

“Tabi ki memnun degilim. Hayat sartlarimiz ¢ok iyi degil. Kapasitemin ¢ok ¢cok
altinda yasamak zorunda kaldigimi diistintiyorum. ”(K4)

“Hayatimdan ¢ok memnun olmadigimi soyleyebilirim olmasaydi belki daha farkl
potansiyellerim kariyerim daha iyi bir aile hayatimin olabilecegini diisiiniiyorum.” (K6)

Hastaligin etkileriyle hayat sartlarindan memnun olmadiklarini ve gergcek
potansiyellerini gosteremediklerini ifade eden katilimcilar, hastaligin hayat kalitelerine
olumsuz bir etkisi oldugunu belirtmislerdir. Katilimcilarin ¢ogunun narkolepsi sebebiyle
yasam kalitesinde diisiis yasadiklar1 konusunda ayni fikirde olmalar 6zellikle dikkat
¢ekmektedir.

Katilimcilar Destek ana temasi altinda hastalik deneyimlerinde destek gérmenin
oneminden bahsetmislerdir. Katilimcilarin arkadaslarinin ve ailelerinin destek tutumlarina
Sosyal Destek alt temasinda yer verilmistir.

“‘Biz Narkolepsi hastalar1 genellikle bir¢ogu esinden ayrilmis oluyor benim gibi
ciinkii onlara bu durumu anlatamiyoruz. (...) Insanlarin bize biraz daha merhametli
davranmasini isterdim.’’(K3)

“Cocuk sahibi olmay1 ¢ok istiyorum ama kendime giivenemiyorum. Belki ¢cevremde
bana destek veren akrabalarim, arkadaslarim olsa her sey ¢cok daha kolay olabilirdi. (...)
Cevrenin destegi bu konuda ¢cok onemli.”(K4)

“Hasta olmadan once anne oldum, hastaligim ortaya ¢iktiktan sonra hayatimi diizene

koyabilmek ¢ok zordu. Uyku ataklar: esnasinda ¢ocuklarim tek baslarina durmak zorunda
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kaliyorlardi. Esim isinden istifa edip evden ¢alismaya bagladi. Esimin destegi en biiyiik
sansim oldu.”(K5)

Katilimcilar sosyal destek kapsaminda 6zellikle yakin ¢evrelerinden bekledikleri
destegin hastalik siirecinde kendileri i¢in olan 6nemine deginmislerdir. Sosyal destek goren
katilimeilar bunun bir sans oldugunu ifade ederken géremeyenler sosyal destek eksikliginin
Ozellikle aile hayatlarini da ciddi derecede etkilediginden bahsetmislerdir.

Toplumun narkolepsiye dair tutumlariyla katilimeilarin sosyal iliskilerinde ve topluma
dahil olma konusunda yasadiklar1 zorluklara Sosyal Entegrasyon alt temasinda yer verilmistir.
Katilimcilarin hastaliklar1 sebebiyle kendilerini sosyal ortamlardan uzaklastirdiklar1 ve izole
ettikleri goriilmektedir.

“Arkadaglarimla bulusamiyorum. Mesela 6glen bulusalim m1 diyorlar, ben uyuyor
oluyorum. Misafir gelmesini de asla istemiyorum. (...) Tatil planliyoruz ve ben ilk olarak
orada nasil uyanik duracagimi diigiiniiyorum. Bu tiir planlara dahil olamiyorum ve bu beni
¢ok rahatsiz ediyor. ”(K1)

“Herkesi kendimden uzak tutuyorum. Dost, arkadasg, sosyal yasam, sosyal gevre
hi¢birisi kalmiyor. Onlarla takilsam bile cogunluga ayak uyduramiyorum ¢iinkii ¢ok
yoruluyorum ve uyku ihtiyacim oluyor. Onlar gibi olamadigim i¢in dalga gegilip
asagilanmaktansa en iyisi uzak kalmak diye diistintiyorum. ”(K3)

“Sosyalligim sifir, hayat diye bir sey kalmadi artik. ”(KS8)

On yarg1 ve Ayrimeilik temasinda katilimcilarin hastaliklar sebebiyle karsilastiklart
tutumlara deginilmistir. Hastaliklar1 sebebiyle toplumda yasadiklar1 ayrimciliklara siklikla
konusmalarinda yer vermislerdir. Bu durum, Negatif Ayrimcilik alt temasinda ele alinmustir.

“Ehliyet konusunda ¢ok sorun yasadim. Ben narkolepsi ile yasamaya alistim ve bir
diizen kurdum. Arag¢ kullanmada sorun yasayacagimi diistinmiiyorum ama bu konuda bana

¢ok sorun yasattilar. ”(K2)
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“Hastaligim yiiziinden ge¢miste patronlarimla ¢ok sorun yasadim, bu sebeple kendi
isimi kurdum. (...) Insanlara kizamiyorum, ben yerlerinde olsam ben de beni istemezdim.
Belki ben de boyle siirekli uyuyan birisiyle dalga gecer, ona inanmazdim.”(K4)

“Tant konulmadan énce ozel sektorde ¢alistyordum. Hastalik yiiziinden isten ayrilmak
zorunda kaldim. Ben de aile biitcesine destek olmak isterdim.”(K5)

K2, ehliyet alamiyor olusunun toplumdan onu ayirdigini ve ayrimeiliga ugradigini
diisiindiigiinii belirtmistir. Ote yandan, K4 ise ifadelerinde 6zellikle is hayatinda yasadig
ayrimciliga ve dislanmaya yer vermistir.

Narkolepsi sebebiyle katilimcilar bircok farkli sekilde etiketlendiklerini
soylemislerdir. Bu duruma Damgalanma alt temasinda yer verilmistir.

“Evliligimin ilk yillarinda kayinvalidem tarafindan ¢ok elestiriliyordum. Siirekli
uyuyor bu, ¢ok tembel gibi ciimleler kuruyordu bana karsi. ”(K1)

“Ogretmenlerim ve arkadaglarim tarafindan yillarca tembel, iisenge¢, uykucu gibi
sifatlarla adlandirildim.”(K2)

“Herkes hastaligimi ¢ok basit goriiyor. Kimseye anlatamiyorum, anlamiyorlar. Bize
siirekli ‘geri zekali” muamelesi yapiyorlar. Intihara bile kalkistim, asla anlatamiyorum
vasadiklarimi.”(K3)

“Ailem bana siirekli baski yapryorlardi, neden uyuyorsun bizi sevmiyorsun diye.(...)
Hastaligimi ogrenir ogrenmez ailemin yanina gittim, ben deli degilmigim bakin hastaligim
varmis dedim. Ctinkii bana deli muamelesi yapiyorlardi. ”(K4)

“Yakin cevrem disindaki insanlar maalesef uyusuk ya da tembel oldugumu
diigtiniiyorlar. Eksik oldugumuzu soyliiyorlar ama biz eksik degiliz sadece farkliyiz. Hasta
olmayan birisi bir isi 1 saatte yapiyorsa bizim 2 saate ihtiyacimiz olabiliyor.”(K5)

“Tembellikten bilerek uyudugum diisiiniiliiyor. ”(K7)

Katilimcilarin damgalanma temasina verdikleri yanitlar oldukga benzerlik
gostermektedir. Ayrica 6zellikle bu kisimdaki sorular1 yanitlarken olduk¢a duygulanmalari

dikkat gekmistir.
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Ihtiyac ve Beklentiler temasinda katilimcilar gelecege dair bakis acilarini ifade
etmisglerdir. Ayrica hem toplumdan hem de ¢evrelerinden gormek istedikleri destegi ve
farkindalig1 dile getirmislerdir. Destek Beklentileri alt temasina sik¢a degindikleri goze
carpmistir.

Katilimci 3 (K3) devlet destegine ihtiya¢ duydugunu ifade etmis ve engelli raporu
talebinden sdyle bahsetmistir:

Stirekli uyudugum i¢in ¢alisamiyorum, ¢alisamadigim icin sigortam yok. Sigortam
olmadigi icin ila¢ alamiyorum. Ila¢ alamadik¢a uyumaya devam ediyorum. Bu kisir dongiiye
doniiyor.(...)Devletin bu konuda bir sey yapmasi lazim. Engelli raporu alabilsek, engelli
kontenjanindan ise girebilirdik. Diger insanlar gibi degiliz ama onlar gibi olmaya
zorlaniyoruz.(K3)

“Bu hastaligin kesinlikle engelli kategorisine girmesi gerekiyor. Diger narkolepsi
hastalariyla iletisimdeyim ve bir¢ogu hayattan vazge¢mis durumda. Destege ¢cok ihtiyaglart
var, hem ¢evre destegine hem de is bulma konusunda devletin destegine ihtiyaclari var.”(K4)

“Ozellikle is yerimde bu hastaligin elimde olmadigimin bilinmesini ve bana daha aktif
gorevler verilmesini isterdim.”(K7)

K7 6zellikle is ortamindan bir destek beklentisi i¢erisinde oldugunu ifade ederken K3
ve K4 geri kalan diger katilimcilarin da sik¢a vurguladigi gibi devletten ve kurumlardan
bekledikleri destegi vurgulamiglardir.

Farkindalik Ihtiyaci alt temasi katilimeilar tarafindan en ¢ok deginilen temadir.
Katilimeilar hastaliklariin taninirligina duyduklari ihtiyact dile getirmislerdir.

“Bazen keske kanser hastasi olsaydim diyorum, en azindan insanlar duyunca
anlayisla karsiliyorlar. Narkolepsi hastasyim diyorum, ‘her giin yeni hastalik ¢ikariyorlar’
diyerek hastaligimi hafife aliyor insanlar.(...)Bu hastaligin adini bilmeyen doktorlar bile var,

toplumun Narkolepsiye dair bilgilendirilmesi lazim.”(K3)
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“Insanlarin bu hastalik konusunda daha bilincli olmalarin isterdim. Ozellikle de
doktorlarin bilmesini isterdim. Norobilimde ¢alisan doktorlar disinda ¢ogu saglik¢t bu
hastaligi bilmediklerini séyliiyorlar. ”(K5)

“Nastl ki seker hastaligina kizilmiyor bana da elimde olmadan hastaligim sebebiyle
vaptiklarim i¢in kizilmamaswni isterdim.”(K7)

“Bu hastalig1 bilen uzman ve terapist ¢ok az, kimse bilmiyor. Aileleri bilgilendirmek
icin seminerler olsa ¢ok iyi olur.”(K8)

Katilimcilarin hemen hemen hepsi bu temada ortak bir sorundan bahsetmis ve
hastaliklarinin tanimirligina ve farkindaligina ihtiya¢ duyduklarini belirtmislerdir. K3, K5 ve
K7’nin ifadelerinde 6zellikle bu alanda ¢alisan uzmanlarin ve doktorlarin bilgilenmesine
gerek duydugu goriilmektedir.

Son olarak Gelecek Beklentileri alt temasinda katilimcilar gelecege dair diisiincelerini
belirtmislerdir. Bazi katilimcilarin umutsuz diistinceleri dikkat ¢ekmistir.

“Bu hastaligin daha fazla arastirilmasini ve bir an énce kalici olarak tedavisinin
bulunmasini istiyorum.(...) Hastalik tanimu ilk aldigim zamanki gibi degil su anki belirtilerim,
gelecekte hastalik belirtilerinin daha da azalmasini umut ediyorum.”(K2)

“Gelecege dair eskiden umutlarim, hayallerim vardi. Artik hi¢chiri yok, sadece
uyuyorum ve uyantyorum. Hayatim bundan ibaret. (...) Sabah olsun, aksam olsun ve omiir
bitsin de gidelim diye diigiiniiyorum.”(K3)

“Gelecegim hakkinda ¢ok diisiinmemeye ¢caligsiyorum ve su anki durumumu géz
ontinde bulundurmamak zorunda kaliyorum, ¢ok fazla plan yapmiyorum.” (K6)

“Antidepresan kullanmasam ¢oktan intihar etmistim. Gelecegim hakkinda hi¢bir
fikrim yok. Béyle mi ilerler, tedavisi bulunur mu bilmiyorum. Kendi ¢abalarimla takip etmeye
calistyorum.”(K8)

Katilimeilarin gelecege umutsuz bakislart dikkat ¢ekerken, K2’nin umutla tedavi
gelistirilmesini beklemesi de 6nem arz etmektedir.

Tartisma ve Sonug¢
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Bu c¢alisma narkolepsi tanis1 almis bireylerin narkolepsi hastaligi ile devam eden
giindelik yagamlarini incelemeyi ve narkolepsi hastaliginin hastalar {izerindeki psikososyal
etkilerini gézlemlemeyi amaglamaktadir. Yapilan goriismelerde hastalara narkolepsi sebebiyle
yasadiklar1 ayrimcilik ve dnyargilar, sosyal destek imkanlari, beklentileri ve ihtiyaglar
sorulmustur. Goriismeler ile elde edilen veriler tiimevarimsal tematik analiz yontemi ile
belirlenen 5 ana ve 11 alt tema altinda derinlemesine ele alinmistir. Bu boliimde elde edilen
sonuglar literatiir kapsaminda incelenmis ve bu sonuglarin ne anlama geldigi tartisilmistir.

Ik ana tema olan Tami Siireci temas1 altinda Tan: Deneyimleri ve Ilk Tepkiler alt
temalar1 yer almaktadir. Bu kisimda katilimcilar hastaligin tanisin1 almadan 6nceki
yasamlarina ve narkolepsi tanis1 alma deneyimlerine deginmislerdir. Wise’1n (1998)
calismasinda hastaligin genellikle 15 yas civarinda, ergenlik doneminde basladig:
sOylenmistir. Mevcut calismada da bazi hastalarin ergenlik doneminde bazilarinin ise
yetiskinlik doneminde tani aldig1 goriilmiistiir. Yapilan bagka bir ¢calismada hastaligin ortaya
cikmasi ve tani alma siiresi arasinda yaklasik 5 y1l gectigi belirtilirken (Toker ve ark., 2020)
yurt disinda yapilan ¢aligmalarda ortalama 10 sene ve daha fazlasinin gectigi ifade edilmistir
(Flygare ve ark., 2025; Kim ve ark., 2024). Katilimcilar hastalik belirtileri ile tan1 alma
sirecleri arasinda birkag y1l gectigini soylemislerdir. Calisma bu bulgular ile hastaligin
belirtileri ve tanis1 arasinda uzun bir siire gectigini desteklemektedir.

Ikinci ana tema olan Giinliik Hayat ve Islevsellik temasinda katilimcilar Narkolepsi
hastaliginin yagamlarini genel olarak nasil etkiledigine deginmislerdir. Bu ana tema altinda
Giinliik Yasam ve Yasam Kalitesi alt temalar1 yer almaktadir. Daha 6nce yapilan ¢alismalarda
narkolepsi hastalarinin kotii uyku kalitesi, depresyon gibi sebeplerle hayat kalitelerinin
diistiigii ifade edilirken 6zellikle enerjik ruh halinin ve sosyal islevselligin diigiisiiniin
narkolepsi hastalarinin yagam kalitesini olumsuz etkiledigi bulunmustur (Kim ve ark., 2024;
Ohayon, 2013). Yapilan caligmada bulgular, daha 6nce yapilan ¢aligmalarla tutarh
goriilmektedir. Bazi hastalar narkolepsi sebebiyle kisitlandiklarini dile getirirken bazilar

artik yasamlarin1 narkolepsiye gore diizenlediklerini ifade etmiglerdir. Hastalarin ¢ogunlugu
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hastalik sebebiyle yasam kalitelerinin diistiiglinii ifade etmislerdir (K1, K3, K4, K6).
Bunlarin disinda, narkolepsi hastalarinin iglevsellik seviyelerinin de diistiigii, cogu islerine
yetisemedikleri goriilmektedir (K7, K8).

Ucgiincii tema olan Destek temasinin altinda Sosyal Destek ve Sosyal Entegrasyon alt
temalar1 yer almaktadir. Narkolepsi hastaliginda destek gérmek olduk¢a dnemlidir. Ozdemir
(2014), narkolepsi hastalarinin terapi almasiin 6neminden bahsetmistir. Mevcut ¢alismanin
bulgular1 kapsaminda bu 6neri desteklenmektedir. Ayrica yakin ¢evrenin desteginin 6nemi
oldukca dikkat ¢cekmektedir. Katilimcilar eslerinin ve yakin ¢evrelerinin desteginin kiymetine
ozellikle deginmislerdir (K4, K5). Ayn1 zamanda hastalig1 sebebiyle esinden destek gérmeyen
bir katilimci evliligini bitirdigini dile getirmistir (K3). Katilimcilarin kendilerini toplumdan
izole etmeleri de ayrica dnem teskil etmektedir (K1, K3, K8). Toplu ortamlara dahil
olmamalar1 ve arkadaglariyla bulugsmalara gitmekten kaginmalar1 katilimcilarin sosyal destek
almalarini zorlastiracak ve bu durum onlar1 yalnizlastiracaktir (Duru, 2008). Bu, ¢alismanin
O6nemli sonuclarindan birisidir. Biitiin bunlarin yani sira, sosyal destek aldigini ifade eden
katilimcilarin ¢aligma genelinde daha olumlu bir tutumla cevaplar verdikleri gozlemlenmistir.
Bu durum aldiklar1 destegin 6nemine ayrica dikkat ¢ekmektedir.

Dérdiincii ana tema Ayrimcilik ve Onyargi temasidir. Bu temanin altinda Damgalama
ve Ayrimcilik yer almaktadir. 1981 yilinda yapilan bir ¢aligmada narkolepsi hastalar1 ev ve is
yerlerinde sorun yasadiklarini dile getirmislerdir (Broughton ve ark., 1981). Bu ¢alismanin
bulgularinda narkolepsi hastalarinin ayni sikayetlerinin devam ettigi goriilmektedir. Bir
katilimei isyerinde patronlariyla sorun yasadigini ve isi birakmak zorunda kaldigini (KS); bir
baska katilimci ise ayni sebepten dolay1 kendi igini kurdugunu ifade etmistir (K4). Bu ifadeler
katilimcilarin is hayatlarinda yasadiklar1 sorunlar1 gostermektedir. Katilimcilarin
cogunlugunun hemfikir olduklar1 kisim ise Damgalama kismidir. Hastalarin ev, okul, igyeri
fark etmeksizin ‘tembel’, ‘uyusuk’, ‘lisenge¢’ gibi sifatlarla adlandirildigr goriilmektedir (K1,
K2, K3, K4, K5, K7). Ozellikle bu kisimlar1 anlatirken katilimcilarin yogun iiziintii ve aglama

gibi ifadelerinin olmasi bu etiketlemelerin onlarin hayatindaki etkilerini gostermektedir.
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Besinci ve son ana tema ise Istek ve Beklentiler temasidir. Bu temanin altinda Gelecek
Beklentileri, Farkindalik Ihtiyaci ve Destek Beklentileri alt temalar1 yer almaktadir.
Katilimcilar bu tema kapsaminda sorulan sorular ilgiyle ve dikkatle cevaplamistir. Bu durum
bahsedilen istek ve beklentilere olan ihtiyag¢larini vurgulayabilmektedir. Bazi katilimcilar
gelecege dair umutla bakarken bazilari oldukg¢a olumsuz ve umutsuz bir bakis agisina sahiptir.
Katilimcilar, hastaliklarinin toplumda, 6zellikle de saglik ¢alisanlar1 ve doktorlar tarafindan
daha fazla taninmasi1 gerektigini vurgulamislar ve bu konuda acilen farkindalik ¢aligsmalari
yapilmasini talep etmislerdir (K5, K8). Katilimcilarin bekledikleri destek ise yalnizca
toplumdan degil ayn1 zamanda devletten ve resmi kurumlardandir. Hastaliklar1 sebebiyle
toplumun gerisinde kaldiklarini diisiinen hastalar, devletin narkolepsi hastaligini engelli
kategorisi altinda degerlendirmemesinden sikayetci olmuslardir (K3, K4). Bu durumun is
bulmay1 zorlastirdigindan bahsedilmekle birlikte, katilimcilarin bulduklari islerde uzun siire
kalamadiklar1 da siklikla dile getirilen bir gergektir.

Yapilan calisma ile narkolepsi hastaliginin hastalar tizerindeki psikososyal etkileri
farkli acilardan ve derinlemesine bir sekilde ele alinmistir. Calismada bir uyku bozuklugu
olan narkolepsi ve bu hastaligin psikolojik ve sosyal agidan etkileri ele alinarak literatiire
katk saglanmistir. Ote yandan, arastirmada bazi kisitliliklar bulunmaktadir ve bu kisitliliklar
da g6z ontlinde bulundurularak gelecek calismalara onerilerde bulunulmustur.

Kisithhklar ve Oneriler

Calismada kullanilan veriler, katilimcilarin bireysel deneyimlerini derinlemesine ele
almaktadir, dolayisiyla sonuglar genellenebilir degildir. Gelecekte daha fazla narkolepsi
hastasi ile daha genellenebilir ¢aligmalar yiiriitiilmesi 6nerilmektedir. Bununla birlikte,
hastalarin duygu durumlarinin daha spesifik olarak (anksiyete seviyesi gibi) ele alinmasi
hastaligin psikolojik etkilerinin anlagilmasinda faydali olacaktir. Ayrica ¢calismada 7 kadin 1
erkek katilimc1 bulunmaktadir. Hastalarin cevaplari cinsiyet goz ardi edilerek
degerlendirilmistir ancak katilimei sayisinin daha fazla oldugu bir ¢aligmada hastalarin

deneyimleri ve cinsiyetleri arasinda anlamli bir etki goriilebilir. Gelecekte yapilacak
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caligmalarda hastaligin toplumsal cinsiyet ve roller lizerindeki etkileri derinlemesine
incelenebilir. Ilgili calismada ele alinan ayrimcilik, nyargi ve diger temalar farkli cinsiyetler
tizerindeki etkisi karsilagtirilarak ele alinabilir. Ek olarak, narkolepsi hastalarinin spesifik
ortamlarda etkililik durumlar1 incelenebilir. Bu tarz bir ¢alismanin, ¢cogu katilimcinin ifade
ettigi gibi, is ve okul ortamlarinda narkolepsi hastalarinin yasadigi durumlara 1s1k tutacagi
diistintiilmektedir.

Literatiire Katk:

Calisma narkolepsi hastalarinin yagamlarina 151k tutarak hastaligi psikososyal bir
acidan ele almistir. Mevcut literatiirde narkolepsi hastaligina tibbi, biyolojik ya da
farmakolojik agidan ele alinarak yer verildigi goriilmiistiir. Bu ¢alisma, literatiirde psikolojik
acidan var olan boslugun kapatilmasina katki saglayacaktir.

Bu calisma ile narkolepsi hastaligina dair bir farkindalik olusturmak, daha fazla kisiyi
narkolepsi calismaya tesvik etmek ve toplumda narkolepsi hastaliginin bilinirligini artirmak
amaglanmistir. Nitel bir arastirma yontemi kullanilan ve narkolepsi hastalarinin diisiincelerini
derinlemesine bir sekilde ifade eden bu ¢alisma ile alan yazinina 6nemli bir katki saglandigi

diistiniilmektedir.

Tesekkiir: Bu makalenin hazirlanmasinda katki saglayan tiim kisi ve kurumlardan tesekkiirlerimi sunarim.
Oncelikle, calisma siirecinde bana her zaman destek olan aileme ve degerli zamanlarini ayirarak aragtirmama
katk: saglayan katilimeilarima tesekkiir ederim. Prof. Dr. Sinan Yetkin’e yardima her zaman agik yaklagimriyla
destegi icin tesekkiir ederim. Caligmami Ankara Yildirrm Beyazit Universitesi Psikoloji Boliimii Independent
Study dersinde yiiriitme firsat1 sunan Ozden Yalginkaya Alkar’a da katkilar icin tesekkiir ederim. Son olarak, bu
¢alismanin degerlendirilmesinde ve yayimlanmasinda emegi gegen dergi editorlerine katkilari igin tesekkiir
ederim.
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Ek1

Katilimcilara Sorulan Sorular
1) Narkolepsi tanisin1 ne zaman ve ne sekilde aldiniz?
2) Narkolepsinin hayatinizi nasil etkiledigini diisiiniiyorsunuz?
3) Cevreniz, narkolepsi hastasi olmanizi nasil karsiliyor?
4) Cevrenizin narkolepsi taniniz ile ilgili tutumlar size nasil hissettiriyor?
5) Narkolepsi taniniz sebebiyle 6n yargi ve yanlis anlagilmalara maruz kaldiginizi diisiiniiyor
musunuz?
6) On yarg1 ve yanlis anlagilmalara maruz kaldiginizi diisiiniiyorsaniz, bu durum size nasil
hissettiriyor?
7) Size hastaliginiz ile iliskili olarak nasil destek olunmasini, sizin i¢in nelerin yapilmasini ve
yapilmamasini isterdiniz?
8) Hayat sartlarinizin ne kadar iyi oldugunu diisiiniiyorsunuz? Hayatinizdan ne kadar
memnunsunuz?

9) Geleceginiz hakkinda neler diisiiniiyorsunuz?
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Extended Abstract

Narcolepsy is a neurological disorder that clinically shows abnormal symptoms in
REM (Rapid Eye Movement) sleep, causing excessive daytime sleepiness, unpreventable
sleep attacks, and cataplexy (sudden loss of muscle tone). In narcolepsy, sleep paralysis and
hypnogogic (pre-sleep) and hypnopompic (post-sleep) hallucinations are also observed.
(Yavuz & Asirdizer, 2001; Yilmaz, 2015). This disorder, which is divided into type 1 and
type 2, with and without cataplexy (Yilmaz, 2015) can be caused by genetic or environmental
factors (Mignot, 1998).

Psychosocial support should be provided to patients during narcolepsy treatment. With
the support to be given to patients, the negative effects of the disease can be reduced as much
as possible. Symptoms of narcolepsy can be understood through interviews with patients and
their relatives. In addition, interviews make it easier for both patients and their relatives to
take measures in line with these symptoms and to adapt to the disease (Ozdemir et al., 2014).

In this context, people with this disease will be interviewed and their experiences
about the psychological effects of their disease will be asked. The negative psychological
effects of the disease on people’s daily lives will be tried to be revealed and a contribution
will be made to the literature in this field.

Method
Participants

Thematic analysis method, one of the qualitative research methods, was used in the
study. Eight volunteer narcolepsy patients, all over the age of 18 (7 female, 1 male),
participated in the study. The participants were between the ages of 20 and 45 (M = 36,5, SD
= 6,65).

Data Collection Tools
Demographic Information Form: The consent form was first sent to the participants

and their consent for participation was obtained. Afterwards, a demographic information form
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was given. The personal information of the participants was not obtained, and all other
information was kept within the framework of “confidentiality ethics”.

Semi-Structured Interviews: Within the scope of the qualitative study method, semi-
structured interviews were conducted with the participants and 9 questions were included in
these interviews. The Turkish interviews and their thematic analysis were conducted by the
researcher. The questions asked in the interviews were in Turkish, which is the native
language of the participants. These main questions consisted of open-ended questions. In
order to protect the confidentiality of the participants, the participants were numbered
according to the letter and interview order. This naming was based on the letter K, the first
letter of the word ‘participant’ in Turkish, and the order in which the participants participated
in the interview as 1, 2. For example, the participant who voluntarily participated in the study
in the 3rd place was named as K3.

Results

The semi-structured interviews resulted in the identification of 5 main and 10 sub-
themes. The first main theme is the Diagnosis Process of Narcolepsy. Under this theme is the
theme of First Reactions. The second main theme is the theme of Daily Life and Functioning.
Under this theme, the themes of Daily Life and Quality of Life are included. The third main
theme is Support. Under this theme are the themes of Social Support and Social Integration.
The fourth main theme is Prejudice and Discrimination. Under this theme are the themes of
Discrimination and Stigmatisation. The fifth main theme is Needs and Expectations. Under
this theme are the themes of Support Expectations, Awareness Needs and Future
Expectations.

Discussion

This study aims to examine the daily lives of individuals diagnosed with narcolepsy
and to observe the psychosocial effects of narcolepsy on patients. In this section, the results
obtained are analyzed within the scope of the literature and the meaning of these results are

discussed.
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Under the first main theme, Diagnosis Process, there is a sub-theme of First
Reactions. In Wise’s (1998) study, it was stated that the disease usually starts around the age
of 15, during adolescence. In the present study, it was observed that some patients were
diagnosed in adolescence and some in adulthood. In another study, it was stated that
approximately 5 years elapsed between the onset of the disease and the time of diagnosis
(Toker et al., 2020). Some of the participants stated that several years passed between the
symptoms of the disease and the diagnosis, and the study supports these findings that a long
period of time passes between the symptoms and diagnosis of the disease.

In the second theme, Daily Life and Functioning, the participants mentioned how
narcolepsy affected their lives in general. Some patients stated that they were restricted due to
narcolepsy, while others stated that they now organize their lives according to narcolepsy
(K2, K5).

Under the third theme, Support, there are sub-themes of Social Support and Social
Integration. It is very important to receive support in narcolepsy. In one of Ozdemir’s (2014)
studies, he mentioned the importance of narcolepsy patients receiving therapy. This
suggestion is definitely supported within the scope of the findings of the current study. In
addition, the importance of the support of the close environment is quite remarkable.

The fourth main theme is Discrimination and Prejudice. Stigmatization and
Discrimination are included under this theme. In a study conducted in 1981, narcolepsy
patients stated that they had problems at home and at work (Broughton et al., 1981). In the
findings of this study, it is seen that the same complaints of narcolepsy patients continue. The
most agreed part of the participants is the stigmatization part. It is seen that patients are
labelled with adjectives such as ‘lazy’, ‘lethargic’, ‘slothful” person regardless of home,
school or workplace.

The fifth and last main theme is the theme of Needs and Expectations. Almost all of
the participants answered the questions asked under this theme with interest and attention

(K3, K5). This situation may emphasize their need for the mentioned wishes and expectations.
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In the literature, narcolepsy has been addressed from a medical, biological or
pharmacological perspective. This study will contribute to the literature from a psychological
perspective. In addition, this study aims to raise awareness about narcolepsy and encourage

more people to study narcolepsy.



