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ประสบการณ์การเจ็บป่วยของผู้ป่วยที่เป็นโรคนิวโรมัยอิลัยติสออพติกา
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Astract: Illness Experience of Patients with Neuromyelitis Optica 
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The purpose of this qualitative research was to describe the experiences of patients with neuromyelitis optica (NMO).  
The descriptive phenomenology of Husserl technique was applied. Data were gathered via in-depth interviews. from 14 patients 
of 30-63 years old with neuromyelitis optica. The findings indicated 5 major themes as follows: 1. Suffering from the symptoms;  
1.1) limb numbness , weakness, fatigue or paralysis 1.2) loss of bladder and bowel control 1.3) blurred vision or blindness  
1.4) feeling of tight chest 1.5) burning sensation like pinprick at all times 2. Different mood and feeling; 2.1) be irritable, get angry 
easily and boring 2.2) panic, anxiety and confusion 2.3) extremely suffer, want to disappear from this world and feel like the 
reflection of the consequence from bad previous action 3. Seeking the alleviative from disease; 3.1) ask for the encouragement 
from the family members, surrounding peopleand ownself 3.2) stress relief by attending  Buddhist activity 3.3) focus attention 
on taking care of their ownselves, e.g.,nutrition, relaxation, exercise and medication continuum 4. Patient impact; 4.1) work quit, 
lack of income and family burden 4.2) different body image and self-recognition, disability, shut in and being alone 5. Treatment 
expectation; 5.1) curable and no relapse 5.2) advance treatment with immediate detection and complete diagnose.   
The clinical nurse practice guideline and health education strategy about NMO should be developed based on this finding.
Keywords: Illness experience, Neuromyelitis optica (NMO), Neuromyelitis optica disease patient

บทคัดย่อ
การวิจัยคร้ังนี้มีวัตถุประสงค์เพื่อบรรยายประสบการณ์ของผู้ป่วย 

ที่เป็นโรคนิวโรมัยอิลัยติสออพติกา โดยใช้ระเบียบวิธีการวิจัยเชิงคุณภาพ
แบบปรากฏการณ์วิทยาเชิงพรรณนา (Descriptive penomenology)  
ตามแนวคิดของ Husserl คัดเลือกผู้ให้ข้อมูลแบบเฉพาะเจาะจง โดย 
ผู้ให้ข้อมูลคือผู้ป่วยที่เป็นโรคนิวโรมัยอิลัยติสออพติกา ที่มารับบริการ 
ตรวจรักษา ณ คลินิกโรคระบบภูมิคุ ้มกันผิดปกติทางระบบประสาท  
งานผูป่้วยนอก สถาบนัประสาทวิทยา จ�ำนวน 14 ราย อายรุะหว่าง 30-63 ปี 
เก็บรวบรวมข้อมูลโดยการสัมภาษณ์แบบเชิงลึก ผลการศึกษาแบ่งเป็น 
5 ประเดน็หลกัดงันี ้1. ความทกุข์ทรมานเมือ่เกิดโรค ได้แก่ 1.1) ชาตามมอื

ตามเท้า อาการชามากข้ึนเรื่อยๆ และกล้ามเนื้อขาอ่อนแรงเดินไม่ได้  
1.2) กลัน้ปัสสาวะ อจุจาระไม่ได้ 1.3) ตามัว มองไม่เห็น 1.4) จกุแน่นรอบอก 
เหมือนถูกกอดรัด 1.5) เจ็บแสบตามผิวหนังทั่วตัว เหมือนโดนเข็มทิ่มต�ำ
ตลอดเวลา 2. ความรู้สึกที่ผิดแผกไปจากเดิม ได้แก่ 2.1) หงุดหงิด โกรธ 
โมโห เบื่อหน่าย 2.2) ตกใจกลัว เครียด กังวล สับสน 2.3) อยากตายให้พ้น
ไปจากโลกนี้ รู้สึกเหมือนเป็นเวรกรรมแต่เก่าก่อน 3. การหาหนทางรักษา
เพื่อบรรเทาโรค ได้แก่ 3.1) ขอก�ำลังใจจากครอบครัวและคนรอบข้าง  
ให้ก�ำลังใจตนเอง 3.2) พยายามลดความเครียด ไปวัด สวดมนต์ ใช้ธรรมะ
เข้าช่วย 3.3) ดูแลตนเองมากขึ้นเรื่องการรับประทานอาหาร  การพักผ่อน  
การออกก�ำลังกาย และรับประทานทานยาอย่างสม�่ำเสมอ 4. ผลกระทบ 
ที่เกิดขึ้น ได้แก่ 4.1) ต้องออกจากงาน ขาดรายได้ เป็นภาระของครอบครัว 
4.2) สภาพร่างกายไม่เหมือนเดิม มีความพิการเกิดขึ้น ไม่กล้าเข้าสังคม  
ไม่มเีพือ่น 5. ความหวงัในการรกัษา ได้แก่ 5.1) รกัษาให้หายขาด ไม่มอีาการ
กลับเป็นซ�้ำ 5.2) มีความก้าวหน้าในการรักษา ตรวจพบได้เร็วมากข้ึน  
ผลการศึกษานี้เสนอแนะให้หน่วยงานที่เก่ียวข้อง น�ำประสบการณ์ของ 
ผู้ป่วยที่เป็นโรคนิวโรมัยอิลัยติสออพติกาเพื่อจัดท�ำแนวทางการดูแล และ
ค�ำแนะน�ำในการปฏิบัติตัวเมื่อป่วยเป็นโรคนี้ เพื่อประโยชน์ในการรักษา
พยาบาลต่อไป 

ค�ำส�ำคัญ: ประสบการณ์การเจ็บป่วย โรคนิวโรมัยอิลัยติสออพติกา ผู้ป่วย
ที่เป็นโรคนิวโรมัยอิลัยติสออพติกา

บทน�ำ
โรคนวิโรมยัอลัิยติสออพติกา (Neuromyelitis optica; NMO) หรอื

ที่เรียกกันว่า โรคเดวิค (Devic’ disease) ปัจจุบันยังหมายรวมถึง 
โรค Neuromyelitis optica spectrum disorder (NMOSD)1  
เป็นโรคที่มีความผิดปกติของระบบประสาทส่วนกลาง (central nervous 
system; CNS) อย่างรนุแรง มปัีจจยัสมัพนัธ์กบัการเกดิโรคได้แก่ กรรมพนัธุ์  
เชื้อชาติ การติดเชื้อไวรัส และเพศหญิงพบมากกว่าเพศชาย ผู้ป่วยจะมี
อาการแสดงได้ในหลายระบบ โดยเฉพาะระบบประสาทตาและไขสันหลัง 
อาการที่พบบ่อยที่สุดคือ การสูญเสียการมองเห็น อาจมองเห็นภาพเบลอ
หรอืมดืลง ความคมชดัของภาพลดลง หรอืการมองเหน็สีท่ีผิดไป ซึง่อาจพบ
ที่ตาข้างเดียวหรือทั้งสองข้าง2 ส่วนอาการทางระบบไขสันหลัง จะมีภาวะ
ไขสันหลังอักเสบ อาจพบรอยโรคทั้งบริเวณ white และ gray matter  
โดยมีความยาวของรอยโรคมากกว่าหรือเท่ากับ 3 ข้อของกระดูกสันหลัง 
(Longitudinally extensive transverse myelitis; LETM) นอกจากนั้น 
มักพบผู้ป่วยมีอาการเวียนศีรษะจากรอยโรคบริเวณก้านสมอง มีอาการ

กล้ามเนือ้อ่อนแรงไปจนถงึเคล่ือนไหวแขนขาไม่ได้ ร่วมกับไม่มกีารเกรง็ของ
กล้ามเนื้อเลย ผู้ป่วยอาจเสียชีวิตเนื่องจากระบบหายใจล้มเหลวจาก
ไขสันหลังอักเสบที่เกิดข้ึนแบบเฉียบพลัน อีกทั้งมีแนวโน้มที่จะเกิดอาการ
ผิดปกติอื่นๆ ข้ึนได้ เช่น อาการมึนงง กล้ามเนื้อบริเวณใบหน้าอ่อนแรง 
ควบคุมการกลอกตาไม่ได้ สูญเสียการควบคุมการถ่ายอุจจาระและ
ปัสสาวะ3-4 โดยอาการของผู้ป่วยจะก�ำเริบเป็นคร้ังคราว และอาการ 
จะค่อยๆ ดีขึ้นอย่างช้าๆ อาจใช้เวลาเป็นสัปดาห์หรือเป็นเดือน โดยอาการ
จะไม่หายสนิทและก่อให้เกิดความทุพพลภาพ5-6 ครอบครัวต้องดูแล 
ระยะยาวทั้งร่างกาย จิตใจและต้องรับผิดชอบภาระทางสังคม เศรษฐกิจ 
คล้ายผู้ป่วยที่มีภาวะสมองเสื่อมระยะสุดท้าย7 
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ในแต่ละปีพบมอีบุตักิารณ์ผูป่้วยโรคนวิโรมยัอลิยัตสิออพติกาทีสู่งข้ึน 
มีการคาดการณ์ว ่า มีผู ้ที่ เป ็นโรคนี้ทั่วโลกจ�ำนวน 500,000 ราย  
ในสหรัฐอเมริกา 4,000 ราย8 พบในเพศหญิงมากกว่าเพศชาย คิดเป็น
อัตราส่วน 9:1 และอายุเฉลี่ยของผู้ป่วยประมาณ 39 ปี9 และยังพบว่า  
โรคนีน้บัเป็นสาเหตสุ�ำคญัทีท่�ำให้เกดิความพกิารของระบบประสาทในกลุม่
วัยกลางคน10 จากงานวิจัยล่าสุดของ Hor11 ได้มีการศึกษาอัตราความชุก
ของโรค NMOSD) และรวบรวมผลการศกึษาอตัราความชุกในประเทศต่างๆ 
ประกอบด้วย การศึกษาอัตราความชุกของ 4 ประเทศในทวีปยุโรป 
3 ประเทศในทวีปเอเชีย 1 ประเทศในเขต Oceania (ประเทศออสเตรเลีย
และนิวซีแลนด์) และ 2 ประเทศในทวีปอเมริกา พบอัตราความชุกของ 
โรค NMOSD ต่อจ�ำนวนประชากร 100,000 คน ดังนี้ 1) ทวีปยุโรป 

จากการทบทวนวรรณกรรมจะเหน็ได้ว่า ผูป่้วยท่ีเป็นโรคนิวโรมยัอลิยั- 
ตสิออพตกิา เป็นโรคทีส่่งผลกระทบต่อตวัผูป่้วย และครอบครวัอย่างรนุแรง 
ทั้งทางด้านร่างกาย จิตใจ อารมณ์ สังคม และเศรษฐกิจ นอกจากผู้ป่วย 
ต้องเผชิญกับความทุกข์ทรมานจากสภาพร่างกายที่ผลของโรคสามารถ 
ก่อให้เกิดความพิการแล้ว สภาพจิตใจที่ต้องรับรู้ว่าโรคนี้ไม่สามารถรักษา
ให้หายขาดได้ ซึ่งเปรียบเสมือนการใช้ชีวิตที่เหลืออยู่เพื่อรอความตาย 
แค่ว่าวันนั้นจะมาถึงเมื่อไหร่ นอกจากนี้การวินิจฉัยและรักษาโรคนี้ ต้องมี
ค่าใช้จ่ายในการตรวจรักษาสูงมาก เนื่องจากการวินิจฉัยโรคต้องอาศัย 
การตรวจพิเศษ โดยเฉพาะการตรวจเลือด ต้องสั่งน�้ำยาจากต่างประเทศ 
หรือบางกรณีต้องส่งเลือดไปตรวจที่ประเทศสหรัฐอเมริกาหรือประเทศ
อังกฤษ โดยมีค่าใช้จ่ายในการส่งแต่ละครั้งไม่ต�่ำกว่า 50,000 บาท12  
จะเห็นได้ว่า แม้มีผู้ศึกษาเกี่ยวกับโรคนิวโรมัยอิลัยติสออพติกาในบริบท
ต่างๆ รวมทั้งงานวิจัยที่ เกี่ยวข้องกับโรคนิวโรมัยอิลัยติสออพติกา  
ล้วนเป็นการศึกษาในเชิงปริมาณเกี่ยวกับการตรวจ รักษา ผลของยา  
รวมถงึมกีารศกึษาประสบการณ์ของผูป่้วยทีเ่ป็นโรคนวิโรมยัอลิยัตสิออพติกา
ในต่างประเทศ แต่ยงัไม่มผีูศ้กึษาประสบการณ์ของผูป่้วยทีเ่ป็นโรคนิวโรมยั- 
อิลัยติสออพติกาในประเทศไทย ซึ่งเป็นเรื่องราวจากค�ำบอกเล่าความรู้สึก
ของเจ้าของประสบการณ์จริงๆ ผู ้วิจัยในฐานะที่เป ็นผู ้บริหารทาง 
การพยาบาล สถาบันเฉพาะทางโรคระบบประสาท ปฏิบัติงานดูแลผู้ป่วย 
ที่เป็นโรคนิวโรมัยอิลัยติสออพติกา เป็นระยะเวลากว่า 30 ปี เห็นว่า 
ประสบการณ์ด้านความเจบ็ป่วยของผูป่้วยทีเ่ป็นโรคนวิโรมยัอลิยัติสออพติกา 
ควรได้รับการถ่ายทอดโดยตรงผ่านค�ำบอกเล่าของเจ้าของประสบการณ์ 
เพ่ือให้เกดิความเข้าใจและรบัรูถึ้งความรูส้กึของผูป่้วยทีเ่ป็นโรคนีใ้นเชงิลกึ 
เพื่อค้นหาและช่วยให้ทราบถึงข้อมูลท่ีไม่สามารถอธิบายหรือศึกษาผ่าน 
การวิจัยเชิงปริมาณได้ 

ดังนั้นผู ้ศึกษาจึงสนใจศึกษาปรากฏการณ์ของผู ้ป่วยที่เป็นโรค 
นิวโรมัยอิลัยติสออพติกา โดยการบรรยายประสบการณ์ เพื่อค้นหา 
ท�ำความเข้าใจกับความซับซ้อนของปรากฏการณ์ดังกล่าว โดยใช  ้
ระเบียบวิธีวิจัยเชิงคุณภาพแบบปรากฏการณ์วิทยา ซ่ึงสามารถใช้เป็น 
ฐานในการดูแลช่วยเหลือผู้ป่วยอย่างมีประสิทธิภาพ ซึ่งจะท�ำให้สามารถ 
ลดอัตราความพิการของระบบประสาทในผู้ป่วยกลุ่มนี้ พร้อมทั้งดูแล 
ช่วยเหลือให้เหมาะสมกับบริบทของปัญหาและเง่ือนไขชีวิตของผู้ป่วย  
อันจะน�ำไปสู่ประโยชน์สุขของผู้ป่วย ครอบครัว และสังคมต่อไป 

ประกอบด้วย England 0.72 /100,000 Wales 1.96 /100,000  Denmark 
4.4/100,000 และ Austria 0.77/100,000 2) ทวีปเอเชียประกอบด้วย 
Japan 4.1/100,000 India 2.6/100,000 และ Iran ที่เมือง Tehran 
0.81/100,000 Khuzestan 1.1/100,000 Isfahan 1.9/100,000  
3) เขต Oceania พบ 0.7/100,000 4) ทวีปอเมริกาประกอบด้วย  
Cuba 0.52/100,000  และ French Martinique 10/100,000  

ส�ำหรับประเทศไทยโรคนิวโรมัยอิลัยติสออพติกายังไม่เป็นที่รู้จัก 
คุน้เคย ยงัไม่มกีารท�ำวจิยัอย่างจรงิจงั จากสถติสิถาบนัประสาทวิทยาย้อนหลงั 
3 ปี พบว่า มีผู ้ป่วยโรคนิวโรมัยอิลัยติสออพติกาที่มารับการรักษาที่ 
งานผู้ป่วยนอกและผู้ป่วยใน ซึ่งมีแนวโน้มที่เพิ่มมากขึ้น (ตารางที่ 1)  

ตารางที่ 1  จ�ำนวนผู้ป่วยโรคนิวโรมัยอิลัยติสออพติกาที่มารับการรักษาที่สถาบันประสาทวิทยา

ผู้ป่วยนอก (Visit)	 1,234	 1,613	 1,674
ผู้ป่วยใน (ราย)	 47	 48	 44

	 ปีงบประมาณ	 พ.ศ. 2558	 พ.ศ. 2559	 พ.ศ. 2560

วัตถุและวิธีการ
การศึกษาครั้งนี้เป็นการวิจัยเชิงคุณภาพ โดยใช้ระเบียบวิธีการวิจัย

เชิงคุณภาพแบบปรากฏการณ์วิทยาเชิงพรรณนา (Descriptive  
phenomenology) ตามแนวคิดของ Husserl (Husserl ian  
phenomenology)13 เพื่อศึกษาประสบการณ์ของผู้ป่วย โดยใช้วิธีการ

สัมภาษณ์เชิงลึก กลุ่มตัวอย่างที่ใช้ในการศึกษาครั้งนี้ คือผู้ป่วยที่เป็น 
โรคนิวโรมัยอิลัยติสออพติกา ที่มารับบริการตรวจรักษา ณ คลินิกโรค 
ระบบภูมคุ้ิมกนัผดิปกตทิางระบบประสาท งานผูป่้วยนอก สถาบันประสาทวทิยา 
คัดเลือกผู้ให้ข้อมูลโดยแบบเฉพาะเจาะจง จ�ำนวน 14 ราย เก็บข้อมูล 
โดยการสัมภาษณ์เชิงลึก ด�ำเนินการระหว่างวันที่ 1 เมษายน 2561– 
31 กรกฎาคม 2561 รวมระยะเวลาทัง้ส้ินประมาณ 4 เดอืน การศกึษาคร้ังนี้
ได้รับการรับรองและผ่านการอนุมัติจากส�ำนักงานคณะกรรมการวิจัย 
และจริยธรรมการวิจัยในมนุษย์ สถาบันประสาทวิทยา เครื่องมือที่ใช้คือ 
แบบสัมภาษณ์ที่ผู้ศึกษาสร้างขึ้นดัดแปลงมาจากการทบทวนวรรณกรรม 
มี 2 ส่วน ดังนี้ ส่วนที่ 1 แบบสัมภาษณ์เกี่ยวกับข้อมูลสถานภาพทั่วไปของ
ผู้ให้ข้อมูล ส่วนที่ 2 แบบสัมภาษณ์เกี่ยวกับประสบการณ์ของผู้ป่วยที่เป็น
โรคนิวโรมัยอิลัยติสออพติกา จ�ำนวน 10 ข้อ ข้อมูลสถานภาพท่ัวไปของ 
ผูใ้ห้ข้อมลูน�ำมาวเิคราะห์โดยใช้ค่าสถติเิชิงพรรณนาคือ ค่าความถ่ี ค่าร้อยละ 
ค่าเฉล่ีย ข้อมูลจากการสัมภาษณ์ผู้ศึกษาตรวจสอบความน่าเชื่อถือได้ของ
ข้อมลูตามเกณฑ์ของ Oumtanee14 และวิเคราะห์ข้อมลูจากการสมัภาษณ์
ตามวิธีการของ Wojnar15 

ผล
ลักษณะทั่วไปของกลุ่มตัวอย่างที่ศึกษาพบว่า ผู ้ป่วยที่เป็นโรค 

นิวโรมัยอิลัยติสออพติกา มีอายุระหว่าง 30-63 ปี อายุเฉลี่ย 43.85 ปี  
เพศหญงิร้อยละ 92.86 และเพศชายร้อยละ 7.14 นบัถือศาสนาพทุธทัง้หมด 
มีประสบการณ์ที่เป็นโรคนิวโรมัยอิลัยติสออพติกาในช่วง 2-8 ป

จากการวเิคราะห์ข้อมลูประสบการณ์ความเจบ็ป่วยของผู้ป่วยทีเ่ป็น
โรคนิวโรมัยอิลัยติสออพติกา มีประเด็นดังนี้
1. ความทุกข์ทรมานเมื่อเกิดโรค  

ผู้ป่วยที่เป็นโรคนิวโรมัยอิลัยติสออพติกา ได้เล่าถึงอาการของโรค 
ที่ประสบไว้ต่างๆ กัน ซึ่งแต่ละอาการมีประเด็นรายละเอียด ดังนี้

1.1 ชาตามมือตามเท้า  อาการชามากขึ้นเรื่อยๆ และกล้ามเนื้อ
ขาอ่อนแรงเดินไม่ได้ ผู้ป่วยท่ีเป็นโรคนิวโรมัยอิลัยติสออพติกาทุกคน 
ล้วนประสบกับอาการชา ซึ่งบางคนชามือ-เท้า บางคนชาจนถึงราวนม 
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ไปจนไม่สามารถเดินได้ ดังค�ำกล่าวดังต่อไปนี้ “ตื่นเช้ามาก็ชาเลย ชาตาม
เท้าตามมือ ชาขึ้นเรื่อยๆ เดินไม่ได้ สุดท้ายก็ช่วยเหลือตัวเองไม่ได้ พูดได้  
เดนิไม่ได้ จากใต้ราวนมลงมาชาหมดเลย” และ “ชาทีข่าข้างซ้าย บังคับขาไม่ได้ 
เป็นเร็วมาก เป็นตอนเช้า แล้วก็เริ่มบังคับขาไม่ค่อยได้ เป็นสองรอบค่ะ  
รอบแรกเป็นท่ีขาซ้ายแล้วรกัษาหาย รอบนีเ้ป็นทีมื่อข้างซ้ายค่ะ มอืบงัคับไม่ได้ 
มือซ้ายก�ำไม่ได้ หลังจากนั้นก็เริ่มชาจากปลายเท้าทั้งสองข้างลามข้ึนมา
จนถึงใต้ราวนม คือชาแบบไม่รู ้สึกอะไรเลยค่ะ ร่วมกับอ่อนแรงด้วย  
ท�ำอะไร จะเดนิจะนั่งจะท�ำอะไรท�ำไม่ไดเ้ลยค่ะ เหลือแค่พดูได้อยา่งเดยีว”

1.2 	กลั้นปัสสาวะ อุจจาระไม่ได้ ผู้ป่วยส่วนใหญ่ต้องเผชิญกับ
อาการกลั้นปัสสาวะ อุจจาระไม่ได้ ซึ่งก่อให้เกิดความวิตกกังวลและ 
มีความอับอายร่วมด้วย ดังค�ำกล่าวดังต่อไปนี้ “มันชา อุจจาระ ฉี่ไม่รู้สึกตัว 
การกลั้นไม่ค่อยปกติกลั้นไม่ค่อยอยู่ ทั้งอุจจาระ ปัสสาวะ ก่อนป่วยปกติ” 
และ “อืม ก็มีนะ...คือเรากลั้นปัสสาวะไม่ได้ ฉี่ราด (นั่งก้มหน้านิ่ง) แฟนก็
ปลอบใจว่าไม่สบาย ไม่เป็นไร แต่มนัน่าอายมากกไ็ม่รู้ท�ำอย่างไร ไม่ได้แกล้ง”

1.3	 ตามัว มองไม่เห็น ผู้ป่วยส่วนใหญ่มีอาการทางด้านสายตา  
ซึ่งส�ำหรับผู้ป่วยบางคน การรักษาที่ล่าช้า ท�ำให้ต้องสูญเสียการมองเห็น
ตลอดไป “ก็รู้สึกท�ำไมตาข้างซ้ายมันมัวๆ นึกว่าผงเข้าตา ขยี้ก็ไม่หาย  
จนหลังจากนั้นก็มองไม่เห็นเลย” “ตาผมมองไม่เห็น ตาผมเสียไปข้างนึง 
ข้างขวา มันมืดไปทีละนิดๆ มันมัวๆ ก่อนแล้วก็มืดดับไปเลย” และ 
“ตอนแรกๆ รู้สึกว่าปวดท้ายทอยค่ะ ปวดตลอดเหมือนเป็นไมเกรน  
ตอนแรกนกึว่าเป็นไมเกรน เพราะท�ำงานโรงงานไม่ค่อยได้นอนก็นกึว่านอน
ไม่พอท�ำให้ปวดหัว ปวดหวัมากๆ ปวดท้ายทอย  ต่อมามองอะไรไม่ค่อยชัด
จะท�ำอะไรก็ไม่ได้เหมือนเดิม แล้วอยู่ๆ ตาก็มองไม่เห็นเลย มืดไปเลย”

1.4 	จุกแน่นรอบอก เหมือนถูกกอดรัด ผู้ป่วยส่วนหนึ่งได้เล่าถึง
อาการจุกแน่นรอบอก เหมอืนถูกกอดรดั ซึง่เป็นอาการทีท่�ำให้ทกุข์ทรมาน
และไม่หายขาดไว้ดังนี้ “มันจะรัดทั้งตัวเลย จะเจ็บจะรัดแน่นๆ เหมือนถูก
งูรัด มันเหมือนกับมันรัดวูบๆ ตัวจะรัดขึ้นมาแล้วก็จะเจ็บมากกว่าเก่าเยอะ 
ทุกวันนี้ก็ไม่ดีขึ้น ตั้งแต่รักษา หลังๆ เจ็บตัวมันเจ็บมาก เจ็บเหมือนมีอะไร
มารัด เหมือนมีงูหรือมีเหล็กมาดามอยู่ที่ตัว นั่งอย่างนี้มันเจ็บ เจ็บมาก” 
และ “ก็จะมีอาการปวดตามตัวเวลาจับจะปวดจี๊ดข้ึนมาเลย ลักษณะ 
เหมือนโดนอะไรบีบรัดไม่เหมือนเข็มทิ่ม มีอาการเหมือนโดนบีบรัดจนปวด 
อย่างตอนนี้ก็เหมือนโดนบีบที่ขาทั้งสองข้าง” 

1.5	 เจบ็แสบตามผวิหนงัทัว่ตวั เหมอืนโดนเขม็ทิม่ต�ำตลอดเวลา 
ผู้ป่วยบางส่วนได้มีอาการเจ็บแสบตามผิวหนัง ซึ่งมีค�ำบอกเล่าไว้ดังน้ี  
“แล้วก็เจ็บซอกคอ แสบร้อน ข้างหลังก็เหมือนกัน เวลานี้แทบจะใส่เส้ือ 
ไม่ได้แล้ว ใส่ลงไป แล้วก็จะแสบร้อน จนรู้สึกร�ำคาญมาก ก็ไม่หายนะ  
นอนไม่ได้เลย ร้อน หนาว อะไรมันเจ็บจี๊ดๆ เหมือนกับมีเข็มทิ่มอยู่ข้างใน 
เส้ือผ้าแทบจะใส่ไม่ได้ เสื้อในใส่ไม่ได้ ใส่ซัก 10 นาที แสบร้อนทันที  
อยากใส่เสื้อเหมือนปกติ นี่นั่งอยู่บ้านเสื้อก็ใส่ไม่ได้เอาผ้าขนหนูมาห่มคลุม
ไว้ข้างหน้าหน่อย ที่บ้านเขาก็ชอบว่าเสื้อก็ไม่ใส่ เขาก็ไม่รู้ ทนไม่ไหวจริงๆ 
มันร้อน คัน”
2.  ความรู้สึกที่ผิดแผกไปจากเดิม  

2.1 	หงุดหงิด โกรธ โมโห เบื่อหน่าย ความเจ็บป่วยที่เกิดขึ้นส่งผล
ให้ผู้ป่วยบางคนมีอาการหงุดหงิด โกรธ โมโห เบื่อหน่าย ดังค�ำบอกเล่า 
ดังนี้ “โมโห เบื่อหน่ายเหลือเกิน ร้องจะกลับบ้านท่าเดียว ไม่อยากอยู่แล้ว 
หมอบอกว่าก็ทานยาไปเรื่อยๆ เดี๋ยวก็หายเอง โกรธสิ โมโหมาก ท�ำไม 
ไม่ดูด�ำดูดีเราเลย เราแย่ ยังพูดว่าเป็นโรคปกติ เคยถามว่าคุณหมอ 
จะมีโอกาสหายไหม คุณหมอก็บอกต้องใช้เวลาหรืออาจจะไม่แน่ว่าจะ  
ใช้เวลานานเท่าไร คุณหมอบอก อาจใช้เวลาเป็น 10 ปี เราก็ท้อสิ  
เบื่อนี่ เบื่อ มีอาการเป็นจนเบื่อมากเลย ไม่รู้จะท�ำยังไง รักษาจนเราก็เบื่อ
เหมือนกัน”

2.2	 ตกใจกลัว เครียด กังวล สับสน ผู ้ป่วยส่วนใหญ่ล้วนม ี
ความตกใจกลัว เครียด กังวล สับสนกับอาการที่เป็น ดังค�ำกล่าวดังนี้  
“ก็ตกใจ กลัวมากเลย ท�ำไมถึงเป็นแบบนี้ ไม่ได้ไปท�ำอะไรท�ำไมถึง 
แขน-ขาอ่อนแรง มันโรคอะไรเครียดมากๆ ไหนจะรายจ่ายถ้าเดินไม่ได ้

จะท�ำอย่างไร ลูกก็ยังเล็ก งานก็เพิ่งเริ่มท�ำจะท�ำอย่างไรกับชีวิตดี มันบอก
ไม่ถูกเลย เคว้งคว้างนะ อนาคตเราจะเป็นอย่างไร เงินจะพอมีกินไหม  
มันคิดมากไปหมด ไหนจะไอ้โรคที่เป็นอีก เราเคยท�ำงานมีรายได้ มีเงินเก็บ 
มีนู ่นมีนี่ ค่าเดินทางค่ากินของคนมานอนเฝ้า ถึงเขาจะไม่ได้กินที่นี่  
แต่เขาก็ต้องนั่งรถมา รายจ่ายเยอะ แล้วต้องออกจากงาน อยู่บ้านเฉยๆ 
มนัเบือ่นะ วนัๆ ผ่านไปช้ามาก” “ตกใจมากค่ะ อยูดี่ๆ ท�ำไมมนัชาทีข่าซ้าย 
บงัคับขาไม่ได้ มนัเป๋ไปเลยอ่ะค่ะ รบีโทรศัพท์ให้พีช่ายพาส่งโรงพยาบาลต�ำรวจ 
นึกถึงงานที่ท�ำว่าถ้าเกิดรักษาไม่หายแล้วเค้าให้ออกจากงานจะท�ำอย่างไร
ต่อไป ต้องนอนเป็นผักปลา แล้วมันแย่นะคะ ก็มีความคิดว่าถ้าไม่หายก็ให้
หลับไปเลย ไม่อยากเป็นภาระทีบ้่านเพราะว่าพ่อแม่อายเุยอะแล้ว ไม่อยาก
ให้เขาดูแลเราในสภาพที่เราช่วยตัวเองไม่ได้ ต้องนอนเป็นผักปลา แล้ว 
มันแย่นะคะ ถ้าเป็นคนแก่ที่เค้าไม่ค่อยรู้เรื่องรู้ตัวมันก็ไปอย่าง นี่เรายังอยู่
ในวัยท�ำงาน แทนที่เราจะดูแลพ่อแม่ กลับต้องให้พ่อแม่มาดูแลเรา ช่วงนั้น
เครียดสุดๆ ค่ะ” “คนเราเคยเดินได้ ก็ตกใจว่าเราจะเดินได้หรือไม่ ท�ำไม
หมอหาสาเหตไุม่พบ ต่อมาตาข้างขวาค่อยๆ มดืลง รูส้กึใจเสยีค่ะ ใจเสยีมาก
ตกใจมากเพราะเราไม่รู้ว่าเป็นอาการของโรค” และ “ใจก็ห่อเหี่ยว ตกใจ 
นึกว่าท�ำไมต้องชา ฉีดยาแล้วท�ำไมชา มันเป็นกะทันหัน อยู่ดีๆ เป็น  
จากเดินได้เป็นชาครึ่งตัวแล้วก็เดินไม่ได้เลย มันเร็วมากตั้งตัวไม่ทันค่ะ”

2.3 	อยากตายให้พ้นไปจากโลกนี้ รู ้สึกเหมือนเป็นเวรกรรม 
แต่เก่าก่อน จากอาการของโรคนีท้ีส่ร้างความทกุข์ทรมาน ท�ำให้ผูป่้วยส่วนใหญ่
ไม่อยากมีชีวิตอยู่ต่อไป จากค�ำบอกเล่าดังนี้ “อึดอัด ทรมานอยากจะตาย 
อยากตาย ไม่ได้อะไรเลยซักอย่าง ถ่ายไม่ได้ เดนิไม่ได้ ฉ่ีไม่ได้ นอนอยูแ่ต่กบั
โรงพยาบาลเกือบๆ เดือน จากที่เคยเดินเคยท�ำอะไรต่างๆ ของตัวเองได้ 
ต้องมานอนให้คนอื่นท�ำให้เหมือนคนพิการ มันท้อ มันไม่อยากอยู่ ตอนที่
กลับมาบ้านก็ยังเดินไม่ได้ ยังฉี่เองไม่ได้ ประมาณครึ่งปีถึงได้ค่อยๆ ดีข้ึน  
คอืช่วงนัน้เป็นช่วงทีท่กุข์ทรมานมาก” “ตอนทีต่ามองไม่เหน็เหมอืนตกนรกเลย 
คนเคยมองปกติแล้วมันต้องใช้ตาในการท�ำอะไรทุกอย่าง อยู่ๆ มามืดไป  
ไม่เข้าใจเลย อะไรมันต้องมาซ�้ำเติมเราด้วย ไม่รู้นะว่าผ่านมาได้อย่างไร  
ท้อมาก ขาเดินไม่ได้แล้วยังจะมาตาบอดอีก แล้วต่อไปมันจะบอดทั้งสอง
ข้างไหม จะพิการหมดไหม คิดว่าเป็นโรคเวร โรคกรรม” และ “ก็รู้สึกเบื่อๆ
เหมอืนกันค่ะ แรกๆก็อยากหาย ตอนนีก็้อยากตาย ก็คิดไปว่าอยู ่ลูกกล็�ำบาก 
ถ้าแม่ไม่อยู่ท่าจะสบาย ได้ไปไหนๆ เหมือนคนอื่นเขา คิดแบบนั้น”	  
3. หาหนทางรักษาเพื่อให้โรคบรรเทา  

3.1 	ขอก�ำลงัใจจากครอบครวั คนรอบข้าง และให้ก�ำลงัใจตนเอง 
การได้รับก�ำลังใจจากคนใกล้ชิด ท�ำให้ผู้ป่วยมีความหวังและรู้สึกดีขึ้น  
จากค�ำบอกเล่าดังนี้ “ครอบครัวดูแลอย่างดี ดีมาก สามีค่ะ ดูแลอย่างดีค่ะ 
เป็นเหตุหน่ึงที่ท�ำให้เราดีขึ้นได้ไว ลูกก็มาดูแล ลูกคนหนึ่งอยู่กรุงเทพฯ  
คนหนึ่งอยู ่เชียงใหม่เขาก็ผลัดกันมาดูตลอดกลางวันลูกก็มาดูแลด้วย 
พยาบาลก็ดูแลอย่างดี” และ “ผ่านมาได้เพราะผู้คนรอบข้างให้ก�ำลังใจ  
ได้คนดูแลดี นักกายภาพที่ดี นักกายภาพเขาจะมาทุกวันมาที่บ ้าน  
มาดูพัฒนาการหาเทคนิคต่างๆ เขาก็จะมา fight ให้เราว่าเราท�ำได้เท่านี้
แล้วนะ”

3.2	 ลดความเครยีด ไปวดั สวดมนต์ ใช้ธรรมะเข้าช่วย การได้ไป
ท�ำบุญเข้าวัด การสวดมนต์ล้วนเป็นเครื่องยึดเหนี่ยวจิตใจผู้ป่วย ซึ่งผู้ป่วย
ส่วนใหญ่ใช้ร่วมในการรักษาท�ำให้อาการดีข้ึน “ตกตอนเย็นก็นอนพัก  
ทานยา เราไม่พะวง ตื่นเช้ามาก็ดีขึ้น บางทีอาการก็ลดลง” “สวดมนต์  
อ่านหนังสือพระ” และ “สวดมนต์ นึกถึงส่ิงดีๆ จะสุขจะทุกข์อยู่ที่ใจ  
ถ้าใจเราคดิว่าสขุกส็ขุ ใจเราคดิว่าทกุข์มนักทุ็กข์ มนัอยูท่ีต่วัเอง ไม่มปัีญหา
อะไรเลย มีความสุขมาก ถึงเวลาก็ไปวัด ท�ำบุญ ให้คนที่ด้อยกว่าเรา”

3.3	 ดูแลตนเองมากขึ้นเรื่องการรับประทานอาหาร การพักผ่อน 
การออกก�ำลังกาย ท�ำกายภาพบ�ำบัด และรับประทานทานยาอย่าง
สม�่ำเสมอ ผู้ป่วยทุกคนเมื่อป่วยแล้ว จะมีการดูแลสุขภาพตนเองมากขึ้น  
ดังค�ำกล่าวต่อไปนี้ “ก่อนอื่นต้องพยายามช่วยเหลือตนเองก่อน ไม่ใช่ว่า 
จะนั่งรถเข็นนั่งตลอด นี่เป็นคนกลัวว่าตัวเองจะเดินไม่ได้ก็พยายามท�ำด้วย
ตนเอง พยายามลุก พยายามเดิน ออกก�ำลังกายเป็นประจ�ำ พักผ่อน  
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ออกก�ำลังกาย ออกก�ำลังกายส�ำคัญที่สุด เดินๆ จนเหงื่อออก เย็นๆ เดิน 
จนเหงือ่ไหล และต้องท�ำสม�ำ่เสมอค่ะ เรือ่งทานอาหาร อาหารไม่ค่อยทานรสจดั 
จะทานอาหารที่มีประโยชน์ต่อร่างกาย กลับมาดูแลสุขภาพมากข้ึนค่ะ  
เราควบคมุเองค่ะ หมอไม่ห้าม และทานยาตามคุณหมอสัง่สม�ำ่เสมอ” และ 
“ออกก�ำลงักาย ท�ำให้ร่างกายแขง็แรง คุณหมอบอกว่าท�ำให้ร่างกายแข็งแรง 
ท�ำตัวให้มีความสุข อย่าเครียด โรคก็จะไม่กลับมา จะกลับมาตอนร่างกาย 
weak เท่าที่สังเกตช่วงที่เราเดินไม่ได้คือเราเป็นหวัด อาหารก็ส�ำคัญดูแล
ต้องทานให้ครบ ดแูลตัวเองดีๆ  ทานยาตามคุณหมอสัง่ อย่าลดยาเองเดด็ขาด 
ยาต้องกินคุมไว้ตลอด”
4. ผลกระทบกับตัวผู้ป่วย ผู้ป่วยบางรายอยู่ในวัยท�ำงานและเป็นก�ำลัง
ส�ำคัญของครอบครัว การเจ็บป่วยนี้ได้เกิดผลกระทบทั้งทางร่างกาย จิตใจ 
รวมไปถึงเศรษฐกิจสังคม

4.1	 ต้องออกจากงาน ขาดรายได้ เป็นภาระของครอบครวั  ผู้ป่วย
ได้เล่าถึงผลกระทบจากการเจ็บป่วยว่าท�ำให้ต้องออกจากงาน ไม่มีรายได้ 
ต้องเป็นภาระคนอื่นดังนี้ “ท�ำงานไม่ได้เลย ในช่วง 1 อาทิตย์ คือมันท�ำให้
เราต้องออกจากงานเลย ประมาณ 2-3 วัน น�้ำหนักหายไปเป็นสิบกิโลเลย 
ต้องออกเลยค่ะ ใครเขาจะจ้างท�ำอะไรก็ไม่ได้ เครียดมาก ท�ำงานมา 7 ปี 
แล้วต้องออกจากงาน มันบอกไม่ถูกเลย เคว้งคว้างนะ อนาคตเราจะเป็น
อย่างไร ลูกก็ยังเล็ก เงินจะพอมีกินไหม มันคิดมากไปหมด ไหนจะไอ้โรค 
ทีเ่ป็นอกี กลุม้ใจเยอะเลยค่ะ รายจ่ายต่างๆ เราเคยท�ำงานมรีายได้ มเีงนิเกบ็ 
มีนู่นมีนี่ ค่าเดินทางค่ากินของคนมานอนเฝ้า ถึงเขาจะไม่ได้กินที่นี่ แต่เขา
กต้็องนัง่รถมา รายจ่ายเยอะ แล้วต้องออกจากงาน อยูบ้่านเฉยๆ มนัเบือ่นะ 
วันๆ ผ่านไปช้ามาก เดิมรับจ้างเย็บผ้า มีจักรของตัวเอง รับปักผ้าที่บ้าน 
ตอนนี้ไม่ได้ท�ำ แฟนหาเงินคนเดียวเลย สงสารเขา เราก็ทุกข์นะ เคยช่วยได้
ก็ต้องมาหยุด” “ก็ต้องออก ไม่ได้ท�ำงานแล้วค่ะใครจะจ้างนอนป่วยอย่างงี้ 
งานรอไม่ได้หรอก เพราะมันรักษานานเป็นปี มันเป็นฉับพลันมากและ
เปลีย่นวถิชีวีติไปเยอะ ไม่รูว่้าอนาคตจะเป็นอย่างไร ในเมือ่งานกไ็ม่ม”ี และ 
“ท�ำงานขับรถค่ะ ขับรถส่งของอยู่ร้านวัสดุก่อสร้างค่ะ ตั้งแต่เป็นโรคก็ต้อง
ออกจากงานเลย ค่าใช้จ่ายได้เงนิประกนัสงัคมค่ะ ประกนัสงัคมทพุพลภาพ
ค่ะ ได้ครึ่งนึงของเงินเดือนที่ท�ำงาน 3,200 ค่ะ ได้ค่าคนพิการตกประมาณ
เดือนละ 4,000 บาทค่ะ  ซึ่งไม่พอใช้จ่าย”

4.2	 สภาพร่างกายไม่เหมอืนเดมิ มคีวามพกิารเกดิขึน้ ไม่กล้าเข้า
สังคม ไม่มีเพื่อน ส�ำหรับผู้ป่วยบางคนผลกระทบของโรคได้ท�ำให้เกิด 
ความพกิาร ร่างกายไม่เหมอืนเดมิ ดงัค�ำกล่าวดังนี ้“จากคนทีเ่ดนิได้มาเดิน
ไม่ได้ ก่อนเคยเต้นลีลาศ จังหวะควิกเสต็ป หรือวอลลซ์ ประมาณนี้ ตอนที่
เดินไม่ได้ก็ต้องหยุดไป ท�ำให้เราต้องหยุดท�ำในสิ่งที่เรารัก ไม่พบใครกลาย
เป็นคนไม่มีเพื่อน จะให้คุณหมอรักษาหายขาดคงเป็นไปไม่ได้ พยายามอยู่
กับมันให้ได้ สู้กับมันให้ได้” และ “ออกจากโรงพยาบาลผมก็ไปท�ำงานต่อ 
แต่ก็ไม่แข็งแรงเหมือนเดิม ช่วงไหนที่เจ็บมากๆ ท�ำงานไม่ได้ เพื่อนก็ให้พัก
แล้วท�ำแทน ทุกวันนี้เราก็ไม่ได้บอกใครเรื่องตาเราที่บอด ถ้ามันเป็น 
อีกข้างหนึ่ง ….. กลัวตกงาน กลัวไม่รู ้จะไปท�ำงานอะไรบอกใครไม่ได้  
เป็นอุปสรรคการท�ำงาน เดีย๋วเพ่ือนรูป้มด้อยเราหมด ไม่อยากให้คนนอกรู้”
5.  ความหวังในการรักษา ผูป่้วยทกุคนย่อมมคีวามคิดทีจ่ะรกัษาตวัให้หาย 
แต่ส�ำหรับโรคนี้ อาการกลับเป็นซ�้ำเป็นเรื่องที่หลีกเลี่ยงไม่ได้ ซึ่งผู้ป่วย 
ได้เล่าถึงความคาดหวังไว้คือ

5.1 	รักษาให้หายขาด ไม่มีอาการกลับเป็นซ�้ำ “ก็มีหวังนะ  
คือเราคิดว่าเราต้องหาย เราต้องเดินได้ ยังไงเราต้องเดินได้” “ก็มีหวังนะ 
คอืเราคดิว่าเราต้องหาย เราต้องเดินได้ ยงัไงเราต้องเดินได้  ถงึไม่เหมอืนเดมิ
ทั้งหมด แต่ก็รู้สึกมีความหวัง โรคนี้จริงๆ ต้องการคนเอาใจ ให้คนดูแล  
พูดจา ให้เราดีหน่อย ให้ก�ำลังใจ อย่าไปแดกดันให้เขารู้สึกไร้ค่าหนัก  
คนไม่สบายชีวิตเขาไร้ค่าอยู่แล้ว ทุกวันนี้โรคเยอะแยะ คุณหมอบอก 10 ปี 
ให้รอ ก็รอ ทุกคนท่ีเป็นโรคนี้ขอให้อดทน โรคนี้ทรมานมาก ขนาดมา 
โรงพยาบาลไม่รู้จักกันก็เดินไปคุยกับเขา เป็นยังไงบ้าง  โรคเหมือนกันไหม 
ดขีึน้ไหม เมือ่ไรจะหาย เขาบอกเขาดขีึน้แล้วเขาเป็นมา 10 ปี เขาไม่เจบ็ตวั 
อย่างนัน้ถอืว่าเป็นโชค เรากห็วงัว่าเราจะหายเหมอืนเค้าบ้าง” “กอ็ยูก่บัมนั

ไปอย่างนี้ มันไม่หายก็กินยาไป แค่ไม่ให้มันก�ำเริบ ไม่ให้มันเป็นมากกว่านี้” 
และ “ถ้าเราต้องอยู่กับโรคนี้ก็เครียดนะคะว่าจะกลับมาเป็นอีกเมื่อไร 
แต่ยิ่งคิดไปยิ่งเครียดยิ่งท้อ ร้องไห้ว่าท�ำไมต้องเป็นโรคนี้ ท�ำไมรักษา 
ไม่หายขาดอยากให้หายค่ะ”

5.2 	มีความก้าวหน้าในการรักษา ตรวจพบได้เร็วขึ้น “อยากให้
คุณหมอตรวจให้เจอเร็วๆ และอยากให้ใช้ยารักษา หรือยาคุมไป จะได้ 
ไม่เกิดเคสต่อๆ ไป ถ้าตรวจเจอเป็น NMO คุณทานยานี้ไปคุณจะไม่เสี่ยง
ต่อการเกิดอะไร 1 2 3 4 อธิบายให้คนไข้ฟัง เพราะบางทีคนไข้ไม่มีอาการ
ก็ไม่อยากกินยาเพราะจะมีผลต่อร่างกาย แต่ถ้าไม่ทานยาคุณจะต้องเจอ
อย่างนี้นะ อาจจะตามองไม่เห็น อาจจะเดินไม่ได้ พอโรคมาก�ำเริบเวลา 
ที่คุณอ่อนแอ เวลาที่คุณไม่สบาย มันก็จะป้องกันคุณได้ตลอดชีวิต อยากให้
ตรวจเจอเร็วๆ อยากให้ทราบว่าเป็นโรคอะไรเร็วที่สุดเท่าที่จะท�ำได้  
อยากให้รักษา ถ้ามียาป้องกันได้ก็ป้องกันก่อน จะได้ไม่ต้องมาเกิดว่า 
ตามองไม่เห็น 6 ครั้ง สลับไปสลับมา เปลี่ยนข้าง แต่ละครั้งก็จะประมาณ 
5 วัน เที่ยวนี้เป็นที่ตาก็ admit เพิ่งออกมาค่ะ admit ที่นี่อยู่ตึกพิเศษ VIP 
เพราะถ้าได้ยาไม่ทันจะมองไม่เห็น ตอนนี้เหลือตาแค่ข้างเดียว”

วิจารณ์
การศึกษานี้เป็นการศึกษาเรื่องประสบการณ์ของผู ้ป่วยที่เป็น 

โรคนิวโรมัยอิลัยติสออพติกา จากการศึกษาพบว่า ประสบการณ์ของ 
ผู้ป่วยโดยภาพรวม การวิเคราะห์ข้อมูล พบว่า ข้อมูลประสบการณ์ผู้ป่วย 
ที่เป็น NMO มีความกังวลต่ออาการและอาการแสดง และการด�ำเนินของ
โรค การเส่ือมสภาพในอนาคตไม่ว่าจะเป็นทางด้านร่างกาย จิตใจ สังคม 
รวมทั้งการสนับสนุนจากคู่สมรสก็เปลี่ยนไปตามล�ำดับของเวลา และ 
สภาพไร้ความสามารถ ซึ่งตรงกับการศึกษาของ Jacob16 ที่พบว่า 
ผู้ป่วยมีความพึงพอใจในชีวิตลดลง  ข้อมูลประสบการณ์ผู้ป่วยที่เป็น NMO 
ทราบว่าโรคจ�ำเป็นต้องได้รับการรักษาในระยะยาว การด�ำเนินโรคอาจ 
มผีลให้ผูป่้วยมีอาการแย่ลงและกระทบต่อการใช้ชวิีตประจ�ำวนั ท�ำให้ผูป่้วย
วิตกกังวล เครียด โดยเฉพาะอย่างยิ่งกรณีที่มีการก�ำเริบของโรคและ 
มีผลกระทบต่อการใช้ชีวิตประจ�ำวันของผู้ป่วย และผู้ป่วยบางรายฟื้นตัวดี
ขึ้นเพียงบางส่วน ไม่หายกลับเป็นปกติ ท�ำให้เกิดความทุพพลภาพขึ้น  
เมื่อมีการก�ำเริบของโรคในแต่ละคร้ังแล้วไม่สามารถฟื้นตัวได้เท่าปกติ  
รวมทัง้ผลกระทบจาก NMO เป็นส่วนช่วยให้เรยีนรูถ้งึความกงัวลของผูป่้วย 
ซึ่งจะมีส่วนช่วยให้ผู ้ป่วยได้จัดล�ำดับความต้องการและรับรู้ได้มากขึ้น  
มีความสัมพันธ์ของคู่สมรสที่เหมาะสมกับผู้ป่วยที่เป็นโรค ดังนั้นการดูแล 
ผู้ป่วยที่เป็น NMO อย่างมีประสิทธิภาพ ต้องค�ำนึงถึงภาวะที่จะกระทบต่อ
จติใจและร่างกาย ต้องมกีารสนบัสนนุความรบัผดิชอบของหลากหลายสาขา
วิชาชีพเพื่อร่วมวางแผนขั้นตอนการดูแลอย่างมีประสิทธิภาพ

สรุป  
โรค NMO นี้ถึงแม้ว่าจะไม่ร้ายแรงถึงกับชีวิต แต่ก็สามารถท�ำให้

คนไข้เกิดความพิการได้ ประกอบกับอาการต่างๆ ที่เกิดขึ้น ก็ส่งผลกับ 
การด�ำเนนิชีวติในปัจจบัุน ของคนไข้ค่อนข้างมาก ผู้ป่วยทีเ่ป็นโรคนวิโรมยั- 
อิลัยติสออพติกา ต้องเผชิญกับความทุกข์ทรมานกับอาการของโรค 
เกิดผลกระทบต่อสุขภาพทั้งทางร่างกายและจิตใจ ตลอดจนส่งผลกระทบ
ไปสูส่ภาพเศรษฐกจิสงัคม อนัได้แก่ การสญูเสียรายได้ หน้าทีก่ารงาน รวมถงึ
สูญเสียภาพลักษณ์ของตนเอง ก่อให้เกิด ความเครียด วิตกกังวล ไปจนถึง
มปัีญหาครอบครวั ท�ำให้ผู้ป่วยบางคนทกุข์ทรมานมาก จนอยากตายให้พ้น
ไปจากโลกนี้ ดังนั้นผู้บริหารการพยาบาลควรพัฒนาแนวทางปฏิบัติของ
พยาบาลที่ดูแลผู ้ป่วยโรคระบบภูมิคุ ้มกันผิดปกติทางระบบประสาท 
ทัง้งานผูป่้วยนอกและงานผูป่้วยใน เพือ่ให้ผูป่้วยได้รับการดแูลแบบองค์รวม 
เกิดการดูแลที่มีประสิทธิภาพสูงสุดต่อไป     
ข้อเสนอแนะในการน�ำไปใช้

ผู้บริหารการพยาบาลควรพัฒนาแนวทางปฏิบัติ พัฒนาองค์ความรู้
บุคลากรทางการพยาบาลในโรงพยาบาล โดยมีการจัดอบรมด้าน 
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การพยาบาลผู ้ป่วยโรคระบบภูมิคุ ้มกันผิดปกติทางระบบประสาทข้ึน  
เพื่อเพิ่มพูนความรู ้และทักษะเฉพาะทางที่จ�ำเป็น เพื่อเป็นประโยชน ์
ในการท�ำงาน ท�ำให้ผู ้รับบริการได้รับการดูแลแบบองค์รวม และเกิด 
ความเชื่อม่ันศรัทธาในการท�ำงานของพยาบาลวิชาชีพ และควรส่งเสริม 
ให้มีการศึกษาวิจัยต่อจากการวิจัยชิ้นนี้เพิ่มเติมในเชิงคุณภาพเกี่ยวกับ
ประสบการณ์การดูแลผู้ป่วยที่เป็นโรคนิวโรมัยอิลัยติสออพติกาในมุมมอง
ของผู้ดูแล ไม่ว่าจะเป็นพ่อแม่ ญาติพี่น้อง และมุมมองของพยาบาล

กิตติกรรมประกาศ
ขอขอบพระคณุ รศ. ดร.จริาพร เกศพชิญวฒันา ทีก่รณุาให้ค�ำแนะน�ำ 

เสนอแนะและเป็นผู้ทรงคุณวุฒิ พิจารณาความถูกต้องและความครบถ้วน
ในเนื้อหาของแบบสัมภาษณ์ ผู้อ�ำนวยการสถาบันประสาทวิทยา ที่กรุณา
อนุญาตให้เก็บข้อมูลในการท�ำวิจัย และคนไข้ที่ให้ข้อมูลจากประสบการณ์
ป่วย พร้อมทั้งขอบคุณกัลยาณมิตรทุกท่านที่ไม่ได้ กล่าวนามไว้ ณ ที่นี้ 
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