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บทคัดย่อขยาย
	 บทน�ำ โรคไมแอสทเีนยีกราวสิ เกดิจากความผิดปกตขิองระบบภมูคุ้ิมกนั ส่งผลให้กล้ามเนือ้อ่อนแรง
ถงึขัน้เกดิภาวะวกิฤตกิารหายใจล้มเหลวได้ อกีทัง้อาการก�ำเรบิของโรคทีไ่ม่สามารถคาดเดาได้ ยงัส่งผลกระทบ
ต่อการด�ำเนนิชวีติด้านร่างกายและจิตใจ ทัง้กจิวตัรประจ�ำวนั การท�ำงาน การมปีฏสิมัพนัธ์ทางสงัคม รวมถงึ
ความรู้สึกต่อตนเองในเชิงลบ ส่งผลต่อคุณภาพชีวิต ดังนั้นการท�ำความเข้าใจภาวะเจ็บป่วยอย่างลึกซึ้ง
จึงเป็นแนวทางหนึ่งที่สามารถน�ำมาวางแผนการดูแลผู้ป่วยได้อย่างมีประสิทธิภาพ
	 วัตถุประสงค์การวิจัย เพื่อศึกษาประสบการณ์ชีวิตของผู้ที่เป็นโรคไมแอสทีเนียกราวิส ในด้าน
การรับรู้ต่อการเป็นโรค การเปล่ียนแปลงการดำ�เนินชีวิต การจัดการการดูแลตนเอง และการรับรู้ต่อชีวิต
ที่เหลืออยู่
	 การออกแบบวิจัย การวิจัยเชิงคุณภาพแบบพรรณนา
	 วิธีดำ�เนินการวิจัย ผู้ให้ข้อมูล คือ ผู้ท่ีเป็นโรคไมแอสทีเนียกราวิส อายุ 18 ปีข้ึนไป จำ�นวน 15 คน 
ได้รับการรักษามาแล้วอย่างน้อย 6 เดือน ท่ีโรงพยาบาลระดับตติยภูมิข้ันสูงแห่งหน่ึงในกรุงเทพมหานคร 
คัดเลือกแบบเฉพาะเจาะจงตามเกณฑ์ เก็บข้อมูลโดยการสัมภาษณ์เชิงลึก ด้วยแนวคำ�ถามแบบก่ึงโครงสร้าง
เก่ียวกับประสบการณ์การใช้ชีวิตอยู่กับโรคในด้านการรับรู้ต่อการเป็นโรค การเปล่ียนแปลงการดำ�เนินชีวิต 
การจัดการการดูแลตนเอง และการรับรู้ต่อชีวิตท่ีเหลืออยู่ วิเคราะห์ข้อมูลด้วยการวิเคราะห์เชิงเน้ือหา
ตามแนวคิดของ Colaizzi มีการตรวจสอบความเช่ือถือได้ การยืนยันผลการวิจัยและการถ่ายโอนผลการวิจัย
	 ผลการวิจัย ผู้ให้ข้อมูล มีอายุระหว่าง 27-85 ปี ระยะเวลาเป็นโรคต้ังแต่ 1-40 ปี ส่วนใหญ่รักษา
ด้วยการรับประทานยาและบางคนใช้อิมมูโนโกลบูลินทางหลอดเลือดดำ�ร่วมด้วย ผลการศึกษาแบ่งเป็น 
3 ประเด็นหลัก ดังนี้ 1) ชีวิตที่ไม่เหมือนเดิม ประกอบด้วย การอยู่กับความไม่แน่นอน การมีข้อจำ�กัดใน
การดำ�เนินชีวิต การทนอยู่กับความทุกข์ทรมาน 2) การจัดการการดูแลตนเอง ประกอบด้วย การเข้มงวด
กับการรับประทานยาและมาพบแพทย์ตามนัด การใช้ชีวิตอย่างมีสติและเฝ้าสังเกตอาการเปลี่ยนแปลง 
การหลีกเล่ียงพฤติกรรมเส่ียงท่ีทำ�ให้โรคกำ�เริบ การเสริมสร้างความแข็งแรงของร่างกาย การทำ�ใจยอมรับ
และใช้ชีวิตอยู่กับโรค และ 3) การรับรู้ต่อชีวิตท่ีเหลืออยู่ ประกอบด้วย คาดหวังท่ีจะมีชีวิตอยู่ คาดหวังผล
ของการรักษา ไม่คาดหวังใดๆ และคาดหวังต่อการมีที่พึ่งพิง
	 ข้อเสนอแนะ ผลการศกึษาคร้ังน้ีแสดงให้เหน็ถงึการใช้ชวีติและการจดัการตนเองของผูป่้วยเพือ่อยูก่บั
โรคไมแอสทเีนยีกราวสิ ทมีสขุภาพสามารถน�ำข้อมลูไปใช้เป็นแนวทางในการวางแผนดแูลผูป่้วยได้ อกีทัง้
สามารถน�ำข้อมลูไปต่อยอดในการศกึษาวจิยัเพือ่พฒันาแนวทางในการดแูลผู้ป่วยให้มคุีณภาพชีวติทีด่ยีิง่ขึน้
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Extended Abstract
	 Introduction Myasthenia gravis (MG) is an autoimmune disorder characterized by severe 
muscle weakness, which can lead to acute respiratory failure. The unpredictable symptoms of MG 
affect both physical and mental health, affecting daily activities, work, and social interactions. 
This can result in negative self-perception, ultimately diminishing patients’ quality of life. 
A comprehensive understanding of the condition is crucial for improving patient care.
	 Objective To explore the live experiences of people with MG regarding their perception of 
the disease, lifestyle changes, self-management, and perception of the remaining life
	 Design A descriptive qualitative design
	 Methods The informants included 15 people aged 18 and older who had been diagnosed 
with MG and had received treatment for at least six months at a super-tertiary hospital in Bangkok. 
Purposive sampling was used according to the inclusion criteria. In-depth interviews were conducted 
using semi-structured interview guides that focused on their experiences, perceptions of the disease, 
lifestyle changes, self-management, and perceptions of the remaining life. Data were analyzed using 
content analysis based on Colaizzi’s framework. The trustworthiness of the research was assessed 
through credibility, confirmability, and transferability.
	 Findings The informants, aged 27 to 85, had been diagnosed with MG for periods ranging 
from 1 to 40 years. Most were treated with medication, while some also received intravenous 
immunoglobulin. Findings were categorized into three main themes: 1) Life Will Never Be the Same, 
including living with uncertainty, living with limitations, and enduring suffering; 2) Self-Management, 
including strict adherence to medication and appointments, awareness and self-monitoring, avoidance 
of risk behaviors, keeping physical fitness, and acceptance of living with the illness; and 3) Perception 
of Remaining Life, including expecting to live still, expecting for treatment outcomes, expecting nothing, 
and expecting for support from others.
	 Recommendation Findings from this study highlight how people with MG navigate life 
and manage their chronic conditions. Healthcare teams can use this information to develop tailored 
care plans. Additionally, future research can use this information to develop strategies to improve 
patient care and their quality of life.
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ความเป็นมาและความส�ำคัญของปัญหา

	 โรคไมแอสทีเนียกราวิส เกดิจากความผดิปกติ

ของระบบภูมิคุ้มกันท่ีสร้างแอนติบอดีท่ีมีผลยับยั้ง

การท�ำงานของรอยต่อเส้นประสาทกับกล้ามเนื้อ 

(neuromuscular junction) ที่พบได้บ่อยที่สุด ท�ำให้

เกิดอาการกล้ามเน้ืออ่อนแรง1 บริเวณกล้ามเน้ือตา 

ใบหน้า ปาก ท�ำให้หนังตาตก มองเห็นภาพซ้อน 

พูดไม่ชัด เคี้ยวกลืนล�ำบาก แขนขาอ่อนแรง ท�ำให้

การทรงตัว การเดินหรือเคล่ือนไหวร่างกายล�ำบาก 

รวมไปถงึการอ่อนแรงของกล้ามเน้ือท่ีใช้ในการหายใจ 

ซึ่งหากอาการรุนแรงมักเกิดภาวะหายใจล้มเหลว

จนต้องใช้เครื่องช่วยหายใจในที่สุด2-3

	 จากสถติทิัว่โลกพบการเกิดโรคไมแอสทีเนียกราวสิ 

12.4 คนต่อประชากร 100,000 คน4 โดยพบอัตรา

การเกดิเพ่ิมสงูขึน้อย่างต่อเนือ่งทุกช่วงอาย ุพบสงูสดุ

ในเพศหญงิอาย ุ30-50 ปี และเพศชายอาย ุ60-80 ปี3 

โดยพบโรคในผู้สงูอายเุพ่ิมขึน้ เนือ่งจากไม่ได้รับการวนิจิฉยั

โรคมาตัง้แต่แรก เพราะการมีโรคร่วมหลายโรค ท�ำให้

อาการแสดงไม่ชดัเจนและวินจิฉยัแยกโรคได้ยาก อกีทัง้ 

ประชากรสงูอายทุีเ่พิม่ขึน้ท�ำให้พบโรคนีใ้นกลุม่ผูส้งูอายุ

มากข้ึนด้วย5 ทัง้นี ้พบอตัราการเสยีชวีติในโรงพยาบาล

สงูถงึร้อยละ 14 สาเหตหุลกัเกดิจากภาวะหายใจล้มเหลว 

นอกจากนี้ยังพบอัตราการเกิดโรคในเด็กเพิ่มสูงขึ้น 

โดยส่วนใหญ่มกัเริม่มอีาการแสดงจากการอ่อนแรงท่ีตา

และอ่อนแรงทีอ่วยัวะอืน่ๆ ในล�ำดบัต่อมา จากอาการ

ของโรคทีไ่ม่สามารถคาดเดาได้ ท�ำให้มกีารกลบัเป็นซ�ำ้

ของโรค เพ่ิมระยะเวลาการครองเตยีงและกลบัเข้ามา

รับการรักษาในโรงพยาบาลซ�้ำหลายครั้ง ส่งผลให้

ค่าใช้จ่ายในการรกัษาเพิม่สูงข้ึนด้วย และพบว่าสาเหตุ

การเสียชีวิตส่วนใหญ่ของผู้ป่วยเกิดจากภาวะหายใจ

ล้มเหลว โดยอายทุีเ่พิม่ขึน้ อตัราการเสยีชวีติก็เพิม่สงูขึน้

เช่นกัน6-7  

	 การมชีวีติอยูก่บัโรคไมแอสทเีนยีกราวสิ ส่งผล

ให้เกิดความไม่สมดุลในการด�ำเนินชีวิตของผู้ป่วย 

ทัง้ด้านการท�ำกจิวตัรประจ�ำวนั การท�ำงาน การมสีมัพนัธภาพ

กบัผูอ้ืน่ สัมพนัธภาพในครอบครวั การปรับเปล่ียนบทบาท

หน้าที ่รวมทัง้ความรูส้กึต่อตนเองในเชงิลบ8-10 โดยพบว่า

อาการของโรคท�ำให้ช่วยเหลอืตนเองได้ลดลง และอาการ

ของโรคที่ไม่สามารถคาดเดาได้ ท�ำให้ด�ำเนินชีวิต

อย่างยากล�ำบาก ส่งผลกระทบต่อหน้าทีก่ารงาน ผูป่้วย

ต้องเปลีย่นงานหรอืถกูให้ออกจากงานมากถงึร้อยละ 

72.5 เพิม่ภาระของครอบครวั ผูป่้วยเกดิความวติกกงัวล 

เหนือ่ยล้า หมดก�ำลงัใจ ท�ำให้เกดิปัญหาทางอารมณ์และ

กระทบต่อสมัพนัธภาพในครอบครวั9,11-13 นอกจากนี้ 

ผูป่้วยยงัเกดิความรูส้กึถกูตตีรา รูส้กึว่าตนเองไม่มคีณุค่า 

ไม่ได้รับการยอมรับ14 อีกทั้ง อาการแสดงของโรคยัง

ส่งผลต่อภาพลกัษณ์ ท�ำให้รูส้กึประหม่าอาย ไม่มัน่ใจ

ในตวัเอง และเกดิการแยกตวัจากสงัคม ปัจจยัเหล่านี้

ล้วนส่งผลกระทบต่อคุณภาพชีวิต (quality of life: 

QOL) ทีล่ดลงทัง้ด้านร่างกายและจติใจ ซึง่เป็นปัจจยั

หลักที่น�ำไปสู่การเกิดภาวะซึมเศร้า9,15 

	 การทบทวนวรรณกรรมในต่างประเทศ พบ

การศึกษาเกี่ยวกับประสบการณ์การมีชีวิตอยู่กับ

โรคไมแอสทีเนียกราวิส ซึ่งพบว่าผู้ป่วยต้องเผชิญกับ

อาการของโรคที่ไม่สามารถคาดเดาได้ ต้องปรับตัว

อยูต่ลอดเวลา เกิดความเหนือ่ยล้าอ่อนแรง รูส้กึเครยีด 

วติกกงัวลและน�ำสู่ภาวะซึมเศร้า12,16-17 ส�ำหรบัประเทศไทย 

ส่วนใหญ่พบการศึกษาเชิงปริมาณเกี่ยวกับการรักษา 

มีเพียงบางส่วนที่ศึกษาเกี่ยวกับคุณภาพชีวิต โดยใช้

เครือ่งมอืวดั ซ่ึงพบว่าผูป่้วยมคีณุภาพชวีติต�ำ่มากทางด้าน

อารมณ์ การท�ำงาน กจิวตัรประจ�ำวนั รวมถงึความมชีวีติชวีา

และสมรรถภาพทางร่างกาย11  โดยผูท้ีม่อีาการของโรคน้อย 

หลังการรักษาจะมคีณุภาพชวีติทีดี่กว่าผูท้ีม่อีาการปานกลาง

หรอืมากทัง้ด้านร่างกายและจติใจ1 อย่างไรกต็ามยงัไม่พบ
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การศกึษาเชงิคณุภาพเกีย่วกบัโรคไมแอสทีเนียกราวสิ

ในประเทศไทย

	 ด้วยเหตุนี้ผู้วิจัยจึงสนใจศึกษาประสบการณ์

การมชีวีติอยูก่บัโรคไมแอสทเีนยีกราวสิ ซึง่เป็นองค์ความรู้

ในการท�ำความเข้าใจถงึความเจบ็ป่วยตามการรบัรูแ้ละ

ความรู้สึกของผู้ป่วยอย่างลึกซึ้ง ซึ่งในประเทศไทยยัง

ไม่พบการศกึษาในประเดน็นีอ้ย่างลกึซึง้ จากการทบทวน

วรรณกรรมพบว่าผูป่้วยทีไ่ด้รบัการช่วยเหลอืหรอืแก้ไข

ปัญหาภาวะสุขภาพที่เกิดขึ้นอย่างทันท่วงทีและ

การได้สือ่สารกบัทมีสขุภาพจะช่วยส่งเสรมิคณุภาพชวีติ

ของผูป่้วยให้ดข้ึีน9,16 ผลการศกึษาครัง้นีส้ามารถใช้เป็น

แนวทางในการวางแผนการรักษาพยาบาลทัง้ด้านร่างกาย

และจิตใจของผู้ป่วยได้มีประสิทธิภาพมากยิ่งขึ้น

วัตถุประสงค์การวิจัย

	 เพือ่ศกึษาประสบการณ์ของผูป่้วยในการมีชวีติ

อยู่กับโรคไมแอสทีเนียกราวิสในด้านการรับรู้ต่อ

การเป็นโรค การเปลีย่นแปลงการด�ำเนนิชวีติ การจดัการ

การดูแลตนเอง และการรับรู้ต่อชีวิตที่เหลืออยู่

วิธีด�ำเนินการวิจัย

	 การศึกษาครั้งนี้เป็นการวิจัยเชิงคุณภาพแบบ

พรรณนา (descriptive qualitative research) เพ่ือศึกษา

ข้อเท็จจริงในการสร้างความเข้าใจปรากฏการณ์หนึ่ง

ผ่านการให้ข้อมูลจากผู้มีประสบการณ์น้ันโดยตรง 

โดยปราศจากการตคีวามหรอืใช้กรอบแนวคดิทฤษฎชีีน้�ำ 

เป็นการค้นหาและเข้าใจประสบการณ์ มุมมอง และ

โลกทศัน์ของผูท้ีเ่กีย่วข้องตามธรรมชาต ิ(naturalistic 

inquiry)18 ภายใต้บริบทและขอบเขตการวิจัย โดย

ปราศจากอคต ิค้นหาความจรงิโดยไม่มกีารคดิล่วงหน้า 

หลีกเล่ียงการสรปุความตามความรูแ้ละประสบการณ์

ของตวัผูว้จิยัเอง (bracketing)19 ในการศกึษาครัง้นีผู้ว้จิยั

จงึน�ำกระบวนการวิจัยเชงิคณุภาพแบบพรรณนามาใช้

ในการค้นหาประสบการณ์ของผู้ป่วยในการมีชีวิต

อยู่กับโรคไมแอสทีเนียกราวิส เพื่อให้ได้ข้อมูลที่ตรง

ตามข้อเทจ็จรงิและสมบรูณ์สอดคล้องกบัวตัถปุระสงค์

การวิจัย

ผู้ให้ข้อมูลและสถานที่ศึกษา 

	 การศกึษาครัง้นีด้�ำเนนิการทีค่ลนิกิผูป่้วยนอก

อายรุกรรมประสาท  โรงพยาบาลระดบัตตยิภมูขิัน้สงู

แห่งหนึง่ในกรงุเทพมหานคร โดยใช้สถานทีเ่ปน็หอ้ง

ประชุมของคลนิกิทีม่คีวามเป็นส่วนตวั ผู้ให้ข้อมลูเป็น

ผูท้ีไ่ด้รบัการวนิจิฉยัโรคไมแอสทเีนยีกราวสิ คดัเลอืก

แบบเฉพาะเจาะจง ตามเกณฑ์คัดเข้า ดังนี้ 1) ได้รับ

การรกัษามาแล้วอย่างน้อย 6 เดอืน 2) มอีาย ุ18 ปีบรบิรูณ์

ขึ้นไป ทั้งเพศชายและเพศหญิง 3) การได้ยินปกติ 

มีความเข้าใจและสามารถสื่อสารด้วยภาษาไทยได้ 

4) ไม่มีภาวะของโรคที่เป็นอุปสรรคในการให้ข้อมูล 

เช่น อาการอ่อนแรงของกล้ามเนือ้บรเิวณใบหน้า ท�ำให้

พูดไม่ชัด ไม่สามารถสื่อสารได้ อาการอ่อนแรงของ

กล้ามเนือ้ทีใ่ช้ในการหายใจ ท�ำให้หายใจล�ำบาก เป็นต้น 

5) ยินดีให้ความร่วมมือในการวิจัย 

	 เครื่องมือวิจัย 

	 เครือ่งมอืทีใ่ช้ในการศกึษาครัง้นี ้ประกอบด้วย 

4 ส่วน ดังนี้

	 ส่วนท่ี 1 แบบสอบถามข้อมลูส่วนบคุคล พฒันาขึน้

โดยผูว้จิยั ประกอบด้วย อาย ุการศกึษา ศาสนา อาชพี 

รายได้ ลักษณะครอบครัว สิทธิการรักษา ระยะเวลา

เจ็บป่วย และการรักษาที่ได้รับ 

	 ส่วนที ่2 แนวค�ำถามปลายเปิดแบบกึง่โครงสร้าง 

(semi-structured interview guide) เกีย่วกับประสบการณ์ 

การรับรู้ต่อการเป็นโรค การเปล่ียนแปลงการด�ำเนิน

ชีวิต การจัดการการดูแลตนเอง และการรับรู้ต่อชีวิต

ที่เหลืออยู ่  พัฒนาขึ้นโดยผู ้วิจัยจากการทบทวน
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วารสารสภาการพยาบาล ปีที่ 39 ฉบับที่ 4 ตุลาคม-ธันวาคม 2567

วรรณกรรม ประกอบด้วย แนวค�ำถามกว้างๆ เช่น รูส้กึ

อย่างไรเมื่อรู้ว่าเป็นโรคนี้ และค�ำถามกระตุ้นเชิงลึก 

เช่น หลงัจากเป็นโรคน้ีมีอะไรเปล่ียนแปลงบ้างและส่ง

ผลกระทบต่อการด�ำเนินชีวิตอย่างไร เป็นต้น  

	 ส่วนที่ 3 แบบบันทึกภาคสนาม (field note) 

พัฒนาขึ้นโดยผู้วิจัย ประกอบด้วย วันเวลาที่ให้ข้อมูล 

สถานทีใ่นการสนทนา ข้อมลูประสบการณ์การใช้ชวีติ 

และบรรยากาศระหว่างสัมภาษณ์

	 ส่วนที่ 4 เครื่องบันทึกเสียง (MPEG Audio 

Layer III, MP3) แบบดจิิทัลท่ีผ่านการรบัรองคณุภาพ 

ใช้บันทึกเสียงในระหว่างการสัมภาษณ์เชิงลึก

	 การตรวจสอบความตรงเชิงเนื้อหา 

	 เคร่ืองมอืส่วนท่ี 1-3 ผ่านการตรวจสอบความ

ตรงเชิงเนื้อหา จากผู้ทรงคุณวุฒิที่มีความเชี่ยวชาญ

ด้านการวิจัยเชิงคุณภาพและการพยาบาลผู้ป่วยกลุ่ม

โรคอายรุกรรมประสาท จ�ำนวน 3 ท่าน ผูว้จิยัได้ปรบัแก้

ตามข้อเสนอแนะทีไ่ด้รบัก่อนน�ำไปใช้ในการเกบ็รวบรวม

ข้อมูล 

การพิทักษ์สิทธิ์ของผู้ให้ข้อมูล 

	 การศึกษาครัง้นีไ้ด้ผ่านการรบัรองจากคณะกรรมการ
พิจารณาจริยธรรมการวิจัยในคน คณะแพทยศาสตร์ 
จฬุาลงกรณ์มหาวทิยาลัย IRB No. 0602/65 ลงวันที่ 
5 ตลุาคม พ.ศ. 2565 ผูวิ้จัยด�ำเนินการวิจัยโดยเคารพ
ความเป็นบคุคล มกีารเลือกผูท่ี้ยนิยอมเป็นผูใ้ห้ข้อมลู 
ก่อนทีจ่ะเริม่เกบ็ข้อมลู ผูว้จิยัแจ้งวตัถปุระสงค์ ขัน้ตอน
ต่างๆ และขอความยนิยอมตนในการเข้าร่วมการวิจยั
เป็นลายลักษณ์อักษร มีการให้อิสระในการตัดสินใจ
เข้าร่วมหรือถอนตัวออกจากการศึกษาเป็นไปตาม
ความสมัครใจตลอดระยะเวลาของการท�ำการศึกษา 
ผู้วิจัยเก็บข้อมูลของผู้ให้ข้อมูลไว้เป็นความลับและ

การเผยแพร่ข้อมูลน�ำเสนอในภาพรวม 

	 การเกบ็รวบรวมข้อมลู ผูว้จิยัเกบ็รวบรวมข้อมลู

โดยการสมัภาษณ์เชงิลกึ (in-depth interview) ภายหลงั

ได้รับอนุมัติจากคณะกรรมการพิจารณาจริยธรรม

การวิจัยในคน และได้รับอนุมัติด�ำเนินการวิจัยจาก

ผูอ้�ำนวยการโรงพยาบาล ผูว้จิยัด�ำเนนิการตามขัน้ตอน

โดยเข้าพบแพทย์ หัวหน้าพยาบาล และเจ้าหน้าท่ี

ที่เก่ียวข้อง ณ คลินิกผู้ป่วยนอกอายุรกรรมประสาท 

เพื่อชี้แจงวัตถุประสงค์และวิธีด�ำเนินการวิจัย และ

ขอความร่วมมือในการเข้าเก็บรวบรวมข้อมูล ผู้วิจัย

เข้าถึงผู้ให้ข้อมลูโดยประสานงานกับพยาบาลในพืน้ที่

เพือ่ประชาสมัพนัธ์และสอบถามความสนใจของผูป่้วย

ทีม่คุีณสมบตัติามเกณฑ์คัดเข้า หากผู้ป่วยยนิดเีข้าร่วม

การวจิยั ผู้วจิยัจงึนดัหมายเพือ่ช้ีแจงข้อมลูรายละเอียด

ของการวิจัยและเก็บรวบรวมข้อมูล

	 ภายหลังได้รับการยินยอมตนเข้าร่วมการวิจัย 

ผู้วจิยัด�ำเนนิการเก็บรวบรวมข้อมลู โดยการสมัภาษณ์

เชงิลกึ เริม่จากการแนะน�ำตวั พดูคยุสร้างสมัพนัธภาพ

ให้เกดิความไว้วางใจ และเปิดโอกาสให้ซกัถามข้อสงสยั 

ใช้สถานทีซ่ึ่งเป็นห้องทีม่คีวามเป็นส่วนตัว คอื ห้องประชมุ

ของคลนิกิ ใกล้บรเิวณห้องตรวจ ใช้เวลาประมาณ 45-60 

นาทต่ีอครัง้ โดยสมัภาษณ์คนละ 1-2 ครัง้ ในระหว่าง

การสมัภาษณ์ครัง้ที ่1 ผู้วจิยับนัทกึสิง่ทีไ่ด้จากการสงัเกต 

เช่น ปฏิกิริยา สีหน้าท่าทาง น�้ำเสียง และพฤติกรรมที่

แสดงออก ตลอดจนความรูส้กึทีเ่กดิขึน้ของผูว้จิยัขณะ

เก็บข้อมูล เพื่อน�ำข้อมูลมาสะท้อนคิดท�ำความเข้าใจ

กับเหตุการณ์ที่เกิดข้ึนอย่างละเอียด การสัมภาษณ์

ครั้งที่ 2 เป็นการสัมภาษณ์รายละเอียดเพิ่มเติมทาง

โทรศพัท์ โดยผูว้จิยัแจ้งผูใ้ห้ข้อมลูทกุคนไว้ในคร้ังแรกว่า 

หากทบทวนข้อมูลแล้วมีประเด็นที่ยังไม่ชัดเจนจะขอ

อนุญาตสอบถามข้อมูลเพิ่มเติมทางโทรศัพท์ โดยมี

การนดัหมายล่วงหน้า และมกีารบนัทกึเสยีงทกุครัง้ของ

การสมัภาษณ์เชงิลกึโดยได้รบัค�ำยนิยอมจากผูใ้ห้ข้อมลู  
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การศึกษาคร้ังนี้ได้ข้อมูลอิ่มตัว (data saturation) 

โดยไม่มีข้อมูลใหม่เกิดขึ้นจากผู้ให้ข้อมูล

 	 การวิเคราะห์ข้อมูล 

	 ผูว้จิยัได้รวบรวมข้อมูลและวิเคราะห์เชงิเน้ือหา

โดยก�ำหนดรหสัข้อความ (coding) และการจดัหมวดหมู่

ข้อมูล (categories and sub-categories) วิเคราะห์ไป

พร้อมๆ กบัการวิเคราะห์ข้อมลูตามวธิกีารของ Colaizze20 

ประกอบด้วย 7 ขั้นตอน ดังนี้ 1) ถอดเทปสัมภาษณ์

แบบค�ำต่อค�ำ 2) ดึงค�ำหรือประโยคที่เกี่ยวข้องกับ

ปรากฎการณ์ที่ต้องการศึกษาออกมาให้ได้มากที่สุด 

3) ก�ำหนดความหมายให้กับค�ำหรือประโยคที่คิดว่า

เป็นปรากฎการณ์ประเด็นที่ศึกษา 4) สัมภาษณ์ผู้ให้

ข้อมูลคนต่อไปแล้วน�ำมาจัดกลุ่มประเด็นต่างๆ โดย

ยังไม่พจิารณาว่าประเดน็ใดเป็นประเดน็หลกั ประเดน็ใด

เป็นประเดน็ย่อย 5) เม่ือได้ประเดน็ต่างๆ จ�ำนวนมาก 

แต่ไม่มีประเด็นใหม่ๆ เกิดข้ึน นักวิจัยจึงหยุดการ

สัมภาษณ์ 6) ลดทอนข้อมูลโดยก�ำหนดรหัสข้อมูล 

(coding) และจดัหมวดหมูข้่อมลูเป็นหมวดหมูข้่อมลูย่อย 

(sub-categories) แล้วน�ำหมวดหมู่ย่อยที่คล้ายกัน

รวมเป็นหมวดหมูข้่อมลู (categories) และ 7) น�ำข้อมูล

การวเิคราะห์กลบัไปให้ผูใ้ห้ข้อมลูตรวจสอบและสมัภาษณ์

ในประเดน็ทีย่งัไม่ชดัเจน ด้วยการโทรศพัท์สมัภาษณ์

ตามวันและเวลาที่มีการนัดหมายล่วงหน้าตามที่ผู้ให้

ข้อมูลสะดวก หลังจากนั้นสรุปผลการวิเคราะห์ข้อมูล 

และน�ำเสนอข้อมลูด้วยการน�ำบทสนทนา (quotations) 

ทีส่อดคล้องกบัประเดน็ข้อค้นพบท่ีได้มาประกอบการ

อธบิาย โดย S หมายถงึ ผูป่้วยโรคไมแอสทีเนียกราวสิ 

และตัวเลขเป็นรหัสก�ำกับผู้ให้ข้อมูลในแต่ละคน 

ในการวเิคราะห์ข้อมลู ผูว้จิยัก�ำหนดรหสัผูใ้ห้ข้อมลูเป็น  

S หมายถงึ ผูใ้ห้ข้อมูลและมีตวัเลขเป็นรหสัก�ำกบัผูใ้ห้

ข้อมูลแต่ละคนตั้งแต่ล�ำดับที่ 1-15 

การตรวจสอบความน่าเ อถือของข้อมูล 

	 การตรวจสอบความน่าเชือ่ถอืของข้อมลู ด�ำเนนิการ

ครอบคลุม 4 หลักการ21 ดังนี้  

	 1)	ความเช่ือถือได้ (credibility) เพื่อสร้าง

ความมั่นใจว่าข้อมูลที่ได้มิได้เกิดจากการแปลความ

ของผู้วิจัย และเป็นไปตามสาระที่ได้จากผู้ให้ข้อมูล 

โดยเลือกผู้ให้ข้อมูลที่มีคุณสมบัติตามที่ก�ำหนด น�ำ

ข้อมูลที่สรุปได้ภายหลังการถอดเทปให้ผู้ให้ข้อมูล

ยืนยันความถูกต้องทุกคน (member checking) เป็น

รายบุคคลผ่านทางโทรศัพท์ว่าผลการวิจัยที่สรุปได้

เป็นไปตามประสบการณ์จริงของผู้ให้ข้อมูล ผู้วิจัย

หลกีเลีย่งการสรปุความตามความรูแ้ละประสบการณ์

ของผู้วิจัย (bracketing) ท�ำการวิเคราะห์เนื้อหาร่วม

กบัทมีวจิยั และน�ำผลการวเิคราะห์ให้ผูเ้ช่ียวชาญด้าน

การวิจัยคุณภาพ จ�ำนวน 1 ท่าน ตรวจสอบความถูก

ต้องของข้อมลู (peer debriefing) โดยผูเ้ช่ียวชาญเหน็

ชอบในข้อมูลและให้ข้อคิดเห็นในการเรียบเรียงและ

ใช้ภาษาให้เหมาะสมยิ่งขึ้น 

	 2)	การพึง่พากบัเกณฑ์ (dependability) ผูว้จิยั

ตรวจสอบความน่าเชื่อถือของข้อมูลด้วยการด�ำเนิน

การวิจัยอย่างเป็นระบบ 

	 3)	การถ่ายโอนผลการวิจัย (transferability) 

ผู้วิจัยได้อธิบายถึงลักษณะทางประชากรและวิธีการ

คัดเลือกผู้ให้ข้อมูลไว้อย่างชัดเจน เพื่อให้ผู้สนใจ

สามารถน�ำผลการวจิยัทีไ่ด้ไปประยกุต์ใช้ในบรบิททีม่ี

ความคล้ายคลึงกันได้ 

	 4)	การยืนยันผล (confirmability) ข้อมูลที่

เกี่ยวข้องกับการวิจัยสามารถตรวจสอบและยืนยัน

ความถูกต้องได้ ผู้วิจัยด�ำเนินการสัมภาษณ์เชิงลึก

ในลักษณะของการแลกเปลี่ยนที่เป็นธรรมชาติและ

ประสบการณ์ทีเ่ป็นอัตวสิยั (subjectivity) หรอืมมุมอง
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ตามประสบการณ์และความคิดเห็นของผู้ให้ข้อมูล 

ผู้วิจัยหลีกเลี่ยงการแปลความเกี่ยวกับประสบการณ์

ของผูใ้ห้ข้อมลู เพือ่ตรวจสอบผลกระทบจากความคดิ

ความรู้สึกของตวัผู้วิจัยต่อกระบวนการรวบรวมข้อมลู

และการวิเคราะห์ข้อมูล โดยตระหนักและแยกการ

สะท้อนคดิและพจิารณาตน (reflexivity) และให้ข้อมลู

ทีไ่ด้เป็นไปตามสาระท่ีปรากฏจากค�ำบอกเล่าของผูใ้ห้

ข้อมูลอย่างแท้จริง 

ผลการศึกษา

	 ผูใ้ห้ข้อมลูทีเ่ป็นโรคไมแอสทเีนยีกราวสิ จ�ำนวน 

15 คน เป็นเพศหญงิ 11 คน เพศชาย 4 คน อาย ุ27-85 ปี 

อายุเฉลี่ย 52.20 ปี (ค่าเบี่ยงเบนมาตรฐาน 16.16) 

สถานภาพสมรสคู่ 8 คน โสด 5 คน และหม้ายหรอืหย่า 

2 คน เป็นครอบครวัเดีย่ว จ�ำนวน 11 ครอบครวัทีอ่าศยั

อยูก่บัสามหีรือภรรยา บตุร บดิามารดา และพีน้่อง จบ

การศกึษาระดบัประถมศกึษา 3 คน มธัยมศกึษาตอนต้น 

1 คน มัธยมศึกษาตอนปลาย 3 คน ปริญญาตรี 6 คน 

ปรญิญาโท 1 คน และปรญิญาเอก 1 คน ทุกคนนบัถอื

ศาสนาพทุธ อาชพีข้าราชการหรอืพนกังานหน่วยงาน
ราชการ 6 คน ธุรกิจส่วนตัว 2 คน รับจ้าง 2 คน 
เกษตรกรรม 1 คน และไม่ได้ท�ำงาน 4 คน มีรายได้
ระหว่าง 5,000-70,000 บาทต่อเดอืน สทิธกิารรกัษา
มทีัง้สทิธริาชการของตนเองหรอืคู่สมรส 7 คน ประกัน
สงัคม 3 คน ประกนัสขุภาพถ้วนหน้า 4 คน และเงนิสด 
1 คน ระยะเวลาการเจ็บป่วยตั้งแต่ 1 ปี ถึง 40 ปี ผู้ให้
ข้อมูลทุกคนรับการรักษาด้วยการรับประทานยากด
ภูมิคุ้มกัน และมีผู้ให้ข้อมูล 3 คน รับการรักษาด้วย
อิมมูโนโกลบูลินทางหลอดเลือดด�ำร่วมด้วย 
	 ผลการศึกษาประสบการณ์ของผู้ป่วยในการ
มชีีวติอยูกั่บโรคไมแอสทเีนยีกราวสิ จากการวเิคราะห์
เชิงเนื้อหาที่มีการก�ำหนดรหัสข้อความ (coding) ได้
ทั้งสิ้น 40 รหัส จัดหมวดหมู่ข้อมูล (categories) ของ
ประสบการณ์ได้ท้ังหมด 3 หมวดหมู่ ดังน้ี 1) ชีวิต
ที่ไม่เหมือนเดิม 2) การจัดการการดูแลตนเอง และ 
3) การรบัรูต่้อชีวิตทีเ่หลอือยู ่การน�ำเสนอผลการศกึษา
เป็นแบบบรรยาย โดยน�ำค�ำพดูของผูใ้ห้ข้อมลูมาประกอบ 

(Table 1)

Table 1  Extracted categories and subcategories of live experiences in people with Myasthenia Gravis 

Categories Subcategories
Life will never be the same Living with uncertainty

Living with limitations
Enduring suffering

Self-management Strict adherence to medication and appointments
Awareness and self-monitoring
Avoidance of risk behaviors
Keeping physical fitness 
Acceptance of living with the illness

 Perception of remaining life Expecting to live still
Expecting for treatment outcome
Expecting nothing
Expecting for support from others

	 1.	 วิตที่ไม่เหมือนเดิม (Life will never be 

the same) ผู้ให้ข้อมูลสะท้อนว่าการเจ็บป่วยส่งผลให้

ชวีติเปลีย่นแปลงไปจากเดิมอย่างสิน้เชิง ต้องเผชิญกบั

ปัญหาของการด�ำรงชีวิตที่ไม่เหมือนเดิม ไม่ว่าจะเป็น

ในเรื่องของการอยู่กับความไม่แน่นอน การมีข้อจ�ำกัด

ในการใช้ชีวิต และการทนอยู่กับความทุกข์ทรมาน
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		  1.1	การอยู่กับความไม่แน่นอน (Living 

with uncertainty) ผู้ให้ข้อมูลสะท้อนให้เห็นว่า

โรค ไมแอสทีเนียกราวิสไม่สามารถรักษาให้หายได้ 

และอาการของโรคจะไม่คงที่ เป็นๆ หายๆ มีทั้งช่วง

ท่ีไม่มีอาการและช่วงที่สามารถควบคุมอาการได้ 

และช่วงทีอ่าการก�ำเรบิต้องใช้เวลานานกว่าจะควบคมุ

อาการของโรคได้

	 “เราไม่รู้ว่าเราจะป่วยตอนไหน เราไม่รู้ว่า

เราจะเข้าโรงพยาบาลอีกมั้ย รู้สึกเหนื่อยค่ะ 

เหนื่อยใจค่ะ เพราะว่ามันไม่นิ่งสักที” (S1)

	 “กลบัออกมาไม่ถงึอาทติย์ มนักเ็ป็นเหมอืนเดมิ 

อ่อนแรงอกี กก็ลบัเข้าไปอกี ต้องใส่ท่อช่วยหายใจ

อกี 2 ปี ทีช่่วยตวัเองไม่ได้ เข้าๆ ออก ๆ  โรงพยาบาล 

เทยีวไปเทยีวมา 2 ปีแรกใส่ท่อช่วยหายใจ 25 ครัง้ 

กลับไปอยู่บ้านไม่ถึง 5 วัน ต้องกลับไปใส่ท่อ 

แต่ตอนนี้คือใช้ชีวิตปกติ ชิวๆ อยู่กับมันให้ได้ 

ไม่ต้องไปซเีรยีส แค่รูว่้ามนัจะมาตอนไหน เราก็

เตรียมตัวรับมือกับมัน” (S7)

		  1.2	การมข้ีอจ�ำกดัในการด�ำเนนิ วติ (Living 

with limitations) การเจ็บป่วยที่เกิดขึ้นส่งผลให้มี

ข้อจ�ำกัดในการด�ำเนินชีวิตด้านความสามารถทาง

กายภาพทีล่ดลง โดยอาการทีพ่บบ่อย ได้แก่ หนงัตาตก 

ท�ำให้มองเหน็ภาพไม่ชดั กลนืล�ำบาก ท�ำให้รบัประทาน

ได้น้อยและส�ำลกับ่อย หากอาการรนุแรงจะไม่สามารถ

เคลื่อนไหวร่างกายได้ และหากอาการรุนแรงมากจะ

ส่งผลต่อกล้ามเนือ้หายใจอ่อนแรง ท�ำให้หายใจล�ำบาก 

และเกดิภาวะหายใจล้มเหลวจนต้องใส่เครือ่งช่วยหายใจ 

ซึ่งเป็นภาวะวิกฤตที่คุกคามชีวิต 

	 “หนังตาตก แทบจะลืมตาไม่ขึ้นเลย ต้อง

เงยหน้าถงึจะลมืตาได้ แล้วกเ็กดิภาพซ้อนตลอดเวลา

มาประมาณ 8-9 เดอืนได้แล้ว กลนืข้าวกล็�ำบาก 

กนิโจ๊กกย็งัเริม่กลนืไม่ได้ กนิแล้วส�ำลกั หมอเลย

ใส่สายทางจมูกมา เคี้ยวได้ แต่คือล�ำบาก แล้ว

ถ้าเหนือ่ยกจ็ะเริม่อ่อนแรงทรงตวัไม่ได้ พดูไม่ชดั 

เคยตืน่เช้ามานัง่แล้วปรากฎว่าลกุไม่ได้ อาการหนกั

จนต้องใส่เครื่องช่วยหายใจ” (S1)

	 “เหนื่อยง่ายขึ้น แขนขาแรงเริ่มน้อยลง เดิน

แทบไม่ไหว อาบน�ำ้เองแทบไม่ได้เพราะแขนยกขึน้ 

สระผมไม่ได้ ไม่มแีรง เข้าห้องน�ำ้ก็ต้องนัง่เก้าอ้ี 

เวลาเดนิบางทต้ีองมคีนพยงุ แล้วทีส่�ำคญักค็อืว่า

คอมนัเริม่จะตัง้อยูบ่นคอตวัเองไม่ได้ เวลานัง่ปุ๊บ

คอมันจะต้องหาที่รอง” (S12)

	 จากข้อจ�ำกดัความสามารถทางกายภาพทีล่ดลง

ท�ำให้ผูป่้วยสญูเสยีโอกาสต่างๆ ในชวีติ ได้แก่ การเรยีน 

หน้าที่การงาน การหารายได้ ตลอดจนบทบาทหน้าที่

ทางสังคม อาทิ การไม่ได้ท�ำหน้าที่หัวหน้าครอบครัว 

การไม่ได้ท�ำหน้าที่ลูกที่ต้องดูแลพ่อแม่ เป็นต้น 

ส่งผลกระทบต่อการเงินและเศรษฐกจิร่วมด้วย โดยเฉพาะ

อย่างยิ่งค่าใช้จ่ายในการรักษาที่ราคาสูง ค่าใช้จ่ายใน

การเดนิทางมาพบแพทย์ ประกอบกบัการสญูเสยีการ

หารายได้ ส่งผลให้เกิดข้อจ�ำกัดทางการเงนิ และจ�ำเป็น

ต้องใช้จ่ายอย่างประหยัด

	 “เรื่องเงินเนี่ยปัญหาหลัก ป่วยแล้วท�ำงาน

ไม่ได้ ทุกอย่างคือค่าใช้จ่ายหมด ค่าอยู่ค่ากิน

ค่าเดนิทางเข้า กทม. อาทิตย์ละ 10,000 รายรบั

ไม่มี มีแต่รายจ่าย ถ้าไม่มีเงินก็ไปรักษาไม่ได้

เลยครบั เงนิหมดยงัไม่พอ ยงัต้องไปยมืมาเป็น

หนี้เป็นสิน ต้องกู้อีก ก็ถือว่าหมดเยอะ เงินที่

จะเก็บไว้เป็นเงนิอนาคต ไว้ให้ลกู ไว้ใช้จ่ายยาม

ฉุกเฉินยามจ�ำเป็นก็เบิกออกมาใช้หมดเลย 

ตอนนี้ภรรยาก็ต ้องแบกรับไว ้หมดครับ” 

(S2)”
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	 “พอหลังๆ มา เริ่มเดินก็เหนื่อย ขึ้นบันได

ก็เหนื่อย นอนก็ไม่ไหว หายใจเหนื่อย มันเป็น

มาเรือ่ย ๆ  มากขึน้เรือ่ย ๆ  จนเริม่รูส้กึว่ามนักระทบ

กับการเรียน ดรอปเรียนตอนนั้น” (S13)

	 “ตอนนัน้พีน่กึถงึพ่อแม่ เรายงัไม่ได้ตอบแทน

คุณพ่อแม่เลย พอถึงช่วงที่มีโอกาสดูแลเค้า 

กลายเป็นเค้าต้องมาทุกข์เพราะเรา” (S12)

	 อีกทั้งยังส่งผลต่อความสามารถในการสื่อสาร

ลดลง เนื่องจากการอ่อนแรงของกล้ามเน้ือใบหน้า 

ท�ำให้พดูไม่ชดั เกดิข้อจ�ำกดัในการส่ือสาร ท�ำให้ผูป่้วย

รูสึ้กหงดุหงดิคบัข้องใจ และไม่อยากสนทนากบัใครอกี

	 “มันจะพูดฟังยากเลย ช่วงที่เป็นใหม่ๆ 

สือ่สารไม่ได้ ไม่ค่อยอยากคยุกบัใคร คยุไปเค้าก็

ฟังไม่รู้เรื่องไม่เข้าใจ ก็มาถามใหม่หลายรอบ 

เรากร็�ำคาญหงดุหงดิ อารมณ์เสยี จนเราไม่อยาก

คุยกับใคร ก็อยู่เฉยๆ ก็คือไม่พูดอ่ะ อยู่เฉยๆ 

ดีกว่า” (S2)

	 เมือ่ผูป่้วยสือ่สารได้ลดลงส่งผลให้เกดิข้อจ�ำกัด

ด้านสมัพนัธภาพและการเข้าสังคม ร่วมกบัภาพลักษณ์

ที่เปลี่ยนแปลงไป ท�ำให้เก็บตัว แปลกแยก และเริ่ม

ปลีกตัวออกจากครอบครัว เพื่อนหรือสังคม ร่วมกับ

ความเข้มงวดในการดูแลตนเองเพื่อลดความเสี่ยงที่

จะท�ำให้โรคก�ำเริบ จึงหลีกเล่ียงการท�ำกจิกรรมพบปะ

สังสรรค์ร่วมด้วย 

	 “ค่อนข้างท่ีจะกลัวการเข้าสังคมค่ะ เพราะว่า

หนูกลัวสายตาคนที่มองหน้าหนู บางทีมันรู้สึก

ไม่ค่อยอยากเจอ ไม่ค่อยกล้าสบตาคนที่คุย 

เพราะต้ังแต่ป่วยมารู้สึกว่าหน้าตาเราเปล่ียนไป 

เราก็ไม่กล้าที่จะออกไปไหน พอเราไม่กล้า

ออกไปไหนมันก็ไม่อยากจะทำ�อะไร รู้สึกไม่มี

เป้าหมายในชีวิต” (S1)

	 นอกจากนี้ยังพบว่า ผู้ให้ข้อมูลมีข้อจ�ำกัดด้าน

การเข้าถึงการรักษา โดยการตรวจวินิจฉัยที่แม่นย�ำ

และรวดเรว็ ต้องอาศยัแพทย์ผูเ้ช่ียวชาญและอปุกรณ์

ทีจ่�ำเพาะ ซึง่จะอยูใ่นโรงพยาบาลทีม่คีวามพร้อมทีม่กั

กระจุกอยู่แต่ในตัวเมืองเท่านั้น ผู้ป่วยจึงต้องรักษา

แบบลองผดิลองถกูอยูห่ลายครัง้ ท�ำให้ผูป่้วยส่วนหนึง่

เข้าถึงการรักษาเพื่อควบคุมอาการของโรคช้า

	 “กว่าพี่จะได้รักษาอ่ะ 3 เดือน ตอนนั้น

ช่วยตัวเองได้ ยังพอเดินไปได้ สุดท้ายก็ช่วยตัวเอง

ไม่ได้ หวีผม ถอดเส้ือ กินข้าวไม่ได้ ยกช้อนไม่ได้ 

จนมันลงระบบหายใจใส่เคร่ืองช่วยหายใจเสร็จ

เค้าก็ส่งต่อไปโรงพยาบาลศูนย์ในตัวเมือง ก็วินิจฉัย

ออกมาว่าคุณเป็นโรคคล้ายๆ กับพุ่มพวง ทีแรก

เขาก็เอายาเม็ดให้ ก็ไม่ได้ผล มันไม่ตอบสนองสักตัว 

ก็เลยส่งต่อมาท่ีโรงพยาบาลท่ีเป็นโรงเรียนแพทย์

ก็เริ่มดีขึ้น” (S7)

		  1.3	การทนอยูก่บัความทกุข์ทรมาน (Enduring 

suffering) เนื่องจากร่างกายที่เจ็บป่วยจากปัญหา

สุขภาพรุมเร้า โดยเฉพาะช่วงที่อาการของโรคก�ำเริบ

อย่างรุนแรง ท�ำให้เครียด ท้อแท้ หมดก�ำลังใจในการ

ใช้ชีวติ จนอาจน�ำไปสูโ่รคเครยีดหรอืโรคซมึเศร้า และ

มีความคิดอยากจบชีวิตด้วยการฆ่าตัวตาย 

	 “แย่ไปหมด มันหนกัครบั คอือยากฆ่าตวัตายเลย 

เหมือนเราเป็นตัวปัญหา ก็เลยไม่อยากให้ใคร

เป็นภาระ เราไม่อยากเป็นภาระใครอยูแ่ล้ว เพราะว่า

ดแูล้วเหมอืนมนัรกัษาไม่หาย มนัหนกัมาก กนิข้าว

ก็ต้องกินทางสายยาง ไปท�ำงานก็ไปไม่ได้มัน

ติดสายยาง” (S2)

	 “ความโหดร้ายของโรคนี้ คือมันท�ำอะไร

ไม่ได้เลย แล้วก็ด้วยอุปกรณ์ที่พันธนาการมัน

โยงตัวเราด้วยทุกอย่าง คือตายทั้งเป็น มันคือ
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แบบว่า มนัไม่ควรอยู ่ถ้าสภาพนีค้อืไม่มีคณุภาพ 

มันเยอะไปหมด ยาเยอะมาก อุปกรณ์ก็เต็มตัว 

บางทเีราจติตก จิตใจย�ำ่แย่มากๆ จนต้องเรยีก

จิตแพทย์มาช่วยเรา” (S12)

		  นอกจากน้ีผูใ้ห้ข้อมูลยงัต้องเผชญิกบัความ

ทุกข์ทรมานจากผลข้างเคียงของการรักษา แม้นจะ

สามารถควบคมุอาการของโรคได้แล้วกต็าม เช่น ภาวะ

กระดูกพรุน การติดเชื้อได้ง่ายจากยากดภูมิคุ้มกัน 

รวมถงึภาวะตบัอกัเสบรนุแรง เป็นต้น ภาวะแทรกซ้อน

เหล่านีน้อกจากจะท�ำให้ไม่สขุสบายแล้วยงัมผีลคกุคาม

แบบแผนการด�ำเนินชีวิตของผู้ให้ข้อมูลด้วย 

	 “เคยเอก็ซเรย์ล่าสดุเป็นกระดกูบาง เพราะว่า

เมือ่ก่อนกนิยา prednisolone กนิตดิกนัมาเกอืบ 

20 ปี จนปวดกระดูกบ่อย ปวดจนร้องไห้เลย 

คือปวด ปวดมาก” (S11)

	 “ตัวยากดภูมิที่กิน ปรากฏว่าเม็ดเลือดขาว

ต�ำ่มาก เหลืออยูป่ระมาณ 1,300 อนัตรายมาก 

นอนโรงพยาบาลเกอืบเดอืน ต้องให้ยาฆ่าเชือ้” 

(S1)

	 “จ�ำชือ่ยาไม่ได้แล้วรูแ้ต่ว่าพอกนิเข้าไป มนัเป็น

เหลอืงเลย เหมอืนไวรสัตบั กห็ยดุยา เปลีย่นยาให้ 

ก็ใส่ท่อยาวเลย เกือบ 2 เดือน” (S7)

	 2.	การจดัการการดแูลตนเอง (Self-management) 

การต้องทนอยูก่บัภาวะเจบ็ป่วยเรือ้รงัทีส่่งผลกระทบ

ต่อชีวติในด้านต่างๆ แล้วนัน้ สิง่ทีผู่ใ้ห้ข้อมลูท�ำได้มเีพยีง

การดแูลสขุภาพและหาทางอยูร่่วมกบัโรคอย่างปลอดภัย 

และมคีวามสขุทีส่ดุเท่าท่ีจะท�ำได้ โดยการรับประทานยา

และมาพบแพทย์ตามนดั การใช้ชวีติอย่างมสีตแิละเฝ้าสงัเกต

อาการเปลี่ยนแปลง การหลีกเลี่ยงพฤติกรรมเสี่ยงที่

ท�ำให้โรคก�ำเริบ การเสรมิสร้างความแขง็แรงของร่างกาย  

และการท�ำใจยอมรับและใช้ชีวิตอยู่กับโรค

		  2.1	การเข้มงวดกบัการรบัประทานยาและ

มาพบแพทย์ตามนดั (Strict adherience to medication 

and appointments) ผูใ้ห้ข้อมลูรบัรูแ้ละตระหนกัได้ว่า 

การรับประทานยาตามแผนการรักษานั้นเป็นหนึ่งใน

การดแูลตนเองเพือ่ให้สามารถควบคมุอาการของโรคได้ 

ร่วมกบัการไปพบแพทย์อย่างสม�ำ่เสมอเพือ่ความต่อเนือ่ง

ของการรกัษาและควรปฏบิตัติามค�ำแนะน�ำของแพทย์

อย่างเคร่งครัด

	 “ต้องกินยาให้ตรงเวลา เพราะยาบางตัว

มันไม่ใช่วันสองวันออกฤทธิ์กว่าจะออกฤทธิ์

ก็เป็นสัปดาห์ แล้วก็กินยาตามหมอบอกอย่าง

เคร่งครดัเพราะว่าบางคนทีเ่ป็นเค้าหยดุยาเอง 

แล้วอาการมันกลบัมา กต้็องไปเริม่ต้นใหม่อยูด่ี 

เพราะเราไม่รูว่้ามนัจะสงบหรอืว่าเป็นตอนไหน 

เลยต้องกินต่อไปเรื่อยๆ” (S1)

	 “มนัคงจะอยูก่บัเราไปตลอดคงไม่หาย กค็ง

กนิยาไปตลอด ตืน่ขึน้มาคว้ายาก่อนเลยเป็นสิง่ที่

ต้องท�ำ ส�ำหรบัตวัป้าเองเน้นการหาหมอตามนดั 

ทานยาสม�่ำเสมอไม่มีขาด” (S5)

		  2.2	การใ วติอย่างมสีตแิละเฝ้าสงัเกต

อาการเปลีย่นแปลง (Awareness and self- monitoring) 

ผูใ้ห้ข้อมลูจะใช้ชวีติอย่างมสีตโิดยปรบัเปลีย่นพฤตกิรรม

ตนเองหลายรูปแบบ เช่น ระมัดระวังการเดินและ

เคลื่อนไหวร่างกาย เพื่อป้องกันการพลัดตกหกล้ม 

ระมัดระวังการรับประทานอาหารให้ช้าๆ และเลือก

อาหารที่เหมาะสมเพื่อป้องกันการส�ำลัก เป็นต้น  

	 “เวลาไปท�ำงานกก็นิช้า เค้าอิม่กนัหมดแล้ว 

ผมกินตั้งแต่เที่ยงจนถึงบ่ายโมง กินข้าวค่อยๆ 

กินเพราะว่ามนักินเรว็ไม่ได้ ต้องกินค�ำทลีะนดิ

ไม่ให้ส�ำลกั มันกเ็ปลีย่นไปหมดทุกอย่าง” (S2)
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	 “เคลือ่นไหวช้าลง เพราะว่าหนตู้องระมดัระวงั

เรื่องหกล้ม เพราะว่ากระดูกบาง หมอบอกว่า

อย่าเคลื่อนไหวให้มันเร็ว” (S1)

		  2.3	การหลกีเลีย่งพฤตกิรรมเส่ียงทีท่�ำให้

โรคก�ำเรบิ (Avoidance of risk behaviors) พฤติกรรมเสีย่ง

ที่ท�ำให้โรคก�ำเริบ ได้แก่ การพักผ่อนไม่เพียงพอ 

หากนอนดึกหรือนอนไม่หลับ จะมีอาการอ่อนแรง

ของกล้ามเนือ้ และอาการจะดขีึน้เมือ่ได้รบัการพกัผ่อน

อย่างเหมาะสม การอยู่ในสภาวะอุณหภูมิร้อนและ

อากาศถ่ายเทไม่สะดวกหรือมีแดดจัด จะท�ำให้เร่ิม

อ่อนแรง หนงัตาตก จงึต้องหลกีเลีย่ง อกีทัง้ควรหลกีเลีย่ง

การท�ำงานหนกัหรอืกจิกรรมทีต้่องออกแรงมาก ไม่เช่นนัน้

จะท�ำให้เกิดอาการอ่อนล้าอ่อนแรง ซึ่งถ้าพบอาการ

ดงักล่าวจะต้องหยดุพักกจิกรรมเหล่าน้ันทนัท ีนอกจากนี้

ยงัต้องหลกีเลีย่งความเส่ียงท่ีจะน�ำไปสู่การตดิเชือ้ด้วย 

เช่น หลกีเลีย่งการอยูใ่นทีช่มุชน เลอืกรบัประทานอาหาร

สดสะอาดปรุงร้อน เป็นต้น 

	 “เราต้องจ�ำกัดกิจกรรม กิจกรรมที่ท�ำอะไร

เหน่ือยๆ เราจะไม่ค่อยท�ำเท่าไหร่ มนัจะอ่อนแรง 

แล้วมนัจะรูส้กึเหนือ่ยง่าย แล้วกต้็องนอนให้พอ 

เพราะถ้านอนดกึตืน่มาอกีวันจะเร่ิมตาตก ร่างกาย

เหนื่อย” (S1)

	 “ถ้ามงีานสนิทๆ กนั ป้าถงึจะไป แต่ถ้าไม่สนทิ

ก็ไม่ไปไหน พอไปแล้วเดี๋ยวไปรับเชื้อ พยายาม

อย่าให้เป็นหวัด เป็นหวัดไม่ได้เลยค่ะ เป็นหวดั

นี่ตายเลย ต้องใส่ท่อ” (S5)

	 “ต้องอยู่ที่เย็นค่ะ ถ้าอากาศร้อนปุ๊ปอาการ

ก�ำเริบเลย หนังตาตกแล้วก็จะหมดแรง และ

อยู่ที่คนแออัดก็ไม่ได้ เหมือนปอดเราท�ำงาน

ได้น้อย แอร์เย็นจริง แต่ออกซิเจนไม่พอ” 

(S8)

		  ในมติด้ิานจติใจ ความเครยีดเป็นสิง่กระตุน้

ให้อาการของโรคก�ำเริบขึ้นได้ เนื่องจากความเครียด

ท�ำให้นอนหลับยาก พักผ่อนไม่เพียงพอ น�ำมาซึ่ง

อาการอ่อนล้าอ่อนแรง จึงต้องพยายามหาวิธีลด

ความเครียดโดยท�ำกิจกรรมเบี่ยงเบนความสนใจ

ตามชอบ หรือบางรายเลือกที่จะพบจิตแพทย์และ

รับยาคลายเครียด

	 “ห้ามเครยีด ถ้าเรารกัษาใจพยายามไม่เครยีด 

อาการก็คงที่ แต่พอเราเริ่มเครียดอาการมันก็

เริ่มหนัก หนังตาเริ่มตกหรือว่าหายใจไม่อ่ิม 

ก็พยายามไม่ท�ำในสิ่งที่มันก�ำเริบ หลักๆ คือ

ไปโฟกัสเรื่องอื่น พยายามท�ำใจ สวดมนต์

นัง่สมาธิ เข้าทางธรรมมากขึน้ ช่วยลดความเครยีด

ของเรา” (S11)

		  2.4	การเสริมสร้างความแขง็แรงของร่างกาย 

(Keeping physical fitness) ด้วยการเลือกออกก�ำลัง

กายตามสภาวะอาการ เน้นการออกก�ำลังกายเบาๆ 

จากการท�ำกจิวตัรประจ�ำวนั เช่น การท�ำงานบ้าน การเดนิ 

เพือ่เพิม่ความแขง็แรงและความทนทานของกล้ามเนือ้ 

และเลอืกออกก�ำลงักายในช่วงทีร่่างกายพร้อมมากทีส่ดุ 

คือ ช่วงเช้า และหลังจากที่รับประทานยาแล้ว 

	 “จากท่ีเคยนัง่ๆ นอนๆ อยูบ้่าน เรากเ็ริม่มา

ออกก�ำลังกายยืดหยุ่นกล้ามเนื้อบ้างเพื่อให้

ร่างกายได้ สร้างความแข็งแรงให้กล้ามเน้ือเราบ้าง 

อาจจะเดนิแค่นีน้ดิๆ หน่อยๆ ช่วงเช้าๆ กินยา

แล้วก็มาเดิน” (S12)

		  2.5	การท�ำใจยอมรับและใ วติอยู่กบัโรค 

(Acceptance of living with illness) ผู้ให้ข้อมูล

สะท้อนให้เหน็มมุมองเกีย่วกบัโรคไมแอสทเีนยีกราวสิ

ว่าเป็นภาวะเจ็บป่วยเรื้อรังที่อยู่กับตนไปตลอดชีวิต

และตนเองยังต้องใช้ชีวิตอยู่ต่อไป
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	 “มนักอ็ยูข่องมันเรือ่ยแหละ เราต้องอยูก่บัมนั 

โรคมันอยู่กับเรา เราก็ต้องอยู่กับโรคได้อย่าไป

ท้อแท้” (S10) 

		  ผูใ้ห้ข้อมลูบางรายยอมรบัและท�ำความเข้าใจ

กับความเจ็บป่วยที่เกิดขึ้น ร่วมกับค้นหาหนทางที่จะ

ด�ำเนินชีวิตต่อไปได้อย่างมีความสุขที่สุด ดังตัวอย่าง

ค�ำพูดของผู้ให้ข้อมูลที่กล่าวว่า

	 “ตอนแรกหนมูองว่ามนัอนัตรายร้ายแรงมาก 

แต่ตอนนีห้นเูหมอืนกบัเริม่เข้าที ่ เริม่ปรบัตวัอยู่

กบัมนัได้แล้ว มันกแ็ค่โรคโรคหน่ึงท่ีเราจะต้อง

กินยาเพื่อเพิ่มสารท�ำให้เราสามารถท�ำงานได้

เหมือนคนปกติ” (S1)

	 3.	การรับรูต่้อ วติทีเ่หลอือยู ่(Perception of 

remaining life) เป็นการท�ำความเข้าใจมุมมองการใช้ชีวิต

ท่ีต้องอยูร่่วมกบัโรคท่ีไม่สามารถรกัษาให้หายขาดได้ 

และต้องเผชิญกับความไม่แน่นอนของโรคกบัการใช้ชวีติ

ทีเ่หลอือยูผ่่านมมุมองท้ังในอดตี ปัจจุบนั และอนาคต 

		  3.1	คาดหวงัทีจ่ะมี วติอยู่ (Expecting to 

live still) เป็นมติคิวามสมัพันธ์ของผูใ้ห้ข้อมลูกบัครอบครวั

และสงัคม จะเกดิขึน้กบัผูท้ีย่งัมเีป้าหมายต่างๆ ในชวีติ 

ไม่ว่าจะเป็นหน้าท่ีการงาน การเรยีน ต้องการตอบแทน

บญุคณุบพุการ ีรวมถงึภาระหน้าท่ีความรบัผดิชอบใน

การดแูลครอบครวั ท้ังน้ีพบว่า ความเข้าใจ การยอมรบั 

รวมถงึก�ำลังใจจากครอบครวัและคนรอบข้าง ท�ำให้มี

ความหวังที่จะมีชีวิตอยู่ต่อ

	 “พีนึ่กถงึพ่อแม่พ่ีทีย่งัไม่เสยี ตัง้จิตอ่ะนะ คอื

เราเป็นคนพุทธค่ะ ยงัไม่ได้ตอบแทนคณุพ่อแม่เลย 

ถ้าเรามโีอกาสได้ออกไปจากการนอน โรงพยาบาล

ครัง้นี ้เรากข็อโอกาสนีไ้ด้ดแูลเค้า” (S12)

	 “มนักต้็องรอดมัง้คะ อยากเรยีนให้จบเนอะ 

เรามาถามตัวเองว่า การเรียนจบมันใช่เป้าหมาย

ของเราจริงหรือป่าว แน่นอนว่าคนที่เข้ามาเรียน

ก็อยากจบเนอะ อยากจบกลับไป” (S13)

	 “มีแม่มีลูก ถ้าเกิดเป็นอะไร ไม่มีคนดูแล

แม่ดูแลลูกฉันแน่นอน ฉันต้องอยู่ให้ได้ ต้อง

เข้มแข็ง” (S7)

		  3.2	คาดหวงัผลของการรกัษา (Expecting 

for treatment outcome) ความหวงัสงูสดุของการรกัษา

คือการรักษาให้หายขาด แต่ผู้ให้ข้อมูลก็ยอมรับและ

เข้าใจความเป็นจริงว่าการรักษาให้หายขาดเป็นเรื่อง

ทีเ่ป็นไปได้ยาก ความคาดหวงัล�ำดบัต่อมาจงึเป็นเพยีง

ความหวังให้ผลการรักษาสามารถควบคุมอาการของ

โรคได้ ส�ำหรับระยะที่มีอาการรุนแรงก็คาดหวังที่จะ

รักษาให้ลดความรุนแรงของอาการและกลับสู่สภาวะ

ทีค่วบคมุอาการของโรคได้มากทีส่ดุ ส่วนในระยะโรค

สงบก็คาดหวงัให้สามารถควบคุมอาการของโรคไม่ให้

กลับมาก�ำเริบ

	 “กอ็ยากจะหาย หายไม่หายกไ็ม่รู ้คอืเราต้อง
รูว่้าเราเป็นคนไข้ ต้องเชือ่ฟังหมอ มนัเป็นอย่างนี้ 
เราจะท�ำอะไรได้ ถึงบอกว่าต้องเช่ือหมอ คือเรา
ต้องยอมรับว่าถ้าโชคดีก็หาย โชคไม่ดีก็กินยา
ตลอดชีวิต” (S9)

	 “มคีวามรูส้กึว่ามนัเป็นโรคทีร่กัษาให้หายยาก 
กแ็ค่อยูก่บัมนัไปให้ได้ กป็ระคองไปอย่างนีเ้นีย่ค่ะ 

แค่แบบว่าไม่ให้มันก�ำเริบก็พอแล้ว” (S11)

		  นอกจากนี้ยังพบว่าผู้ให้ข้อมูลหวังที่จะลด

ปริมาณยาที่รับประทานลงด้วย

	 “กินยาให้น้อยที่สุดค่ะ แล้วอาการที่ออกมา
น้อยที่สุด เป็นไปได้ก็ไม่อยากไปให้ยาด้วยซ�้ำ” 

(S1)

		  3.3	ไม่คาดหวงัใดๆ (Expecting nothing) 

จากประสบการณ์ชวีติทีต้่องเผชญิกบัภาวะวกิฤตของ
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โรคที่รักษาให้หายขาดได้ยาก แม้จะปฏิบัติตาม

แผนการรักษาอย่างดีท่ีสุดแล้วก็ตาม ส่งผลให้ผู้ให้

ข้อมูลบางรายมีมุมมองในการชีวิตแบบไม่คาดหวัง

และปล่อยไปตามกรรม เพราะเชื่อว่าการเจ็บป่วยที่

เกิดขึ้นกับตนเป็นกรรม ท�ำให้ตนเองไม่สามารถ

ควบคุมมันได้ อะไรจะเกิดก็ต้องเกิด

	 “ป้าคิดว่าสงสัยมีเวรกรรมเยอะ ก็ยังใช้เค้า

ไม่หมดเนอะ รักษาก็แล้วทุกอย่าง แต่เค้าก็ยัง

อยู่กับเรา ก็สู้กันไป ต้องปลงแล้วนะ เพราะว่า

เค้ามาอยู่กับเราแล้ว ถ้าจะไปจากโลกนี้ก็อย่า

ทรมานเหมือนที่ผ่านมา หลับไปเลย” (S5)

		  3.4	คาดหวงัต่อการมทีีพ่ึ่งพิง (Expecting 

for support from others) เมื่อผู้ป่วยต้องเผชิญกับ

ภาวะวิกฤติของโรคจนส่งผลให้ตกอยู่ในสภาวะท่ี

ไม่สามารถช่วยเหลอืตนเองได้ กจ็�ำเป็นต้องได้รบัการ

ช่วยเหลือและต้องมีที่พึ่งพิง โดยพบว่าการช่วยเหลือ

จากครอบครัว ไม่ว่าจะเป็น สามีภรรยา พ่อแม่ และ

ญาติพ่ีน้อง ซึ่งเป็นที่พึ่งพิงหลักของผู้ป่วยได้ช่วยให้

ผู้ป่วยผ่านพ้นช่วงเวลาที่วิกฤติเหล่านั้นมาได้ 

	 “พอป่วยกก็ลับมาอยูบ้่าน ในช่วงท่ีเราดแูล

ตัวเองไม่ได้ เขาดูแลเราค่อนข้างดี ให้ทุกอย่าง

ที่ให้ได้ ท�ำทุกอย่าง รู้สึกขอบคุณในสิ่งที่เขาท�ำ 

เพราะว่าเขาก็ท�ำเพื่อเรา ดูแลเราในตอนที่เรา

ไม่สามารถช่วยเหลือตวัเองได้ กมี็แค่ครอบครวั

ที่อยู่กับเรา” (S1)

	 “ร่างกายเราอ่อนเพลยี แค่เดนิแค่ลกุกเ็หน่ือย 

ลกุกไ็ม่ไหว แฟนกค็อยพยงุ ก�ำลงัใจส�ำคญักจ็าก

แฟน แฟนจะอยูด้่วยตลอด เค้ากใ็ห้ก�ำลงัใจตลอด 

พ่อแม่กค็อยมาประคบัประคองด้วย กร็ูส้กึด ีรูส้กึ

อุน่ใจ ไม่โดนทอดทิง้ มคีนมาคอยช่วยคอยหนนุ

ตอนตัวเองล้ม ยังมีคนคอยพยุงอยู่” (S2)

	 สรปุผลการศกึษา ประสบการณก์ารมชีวีติอยู่

ของคนเป็นโรคไมแอสทเีนยีกราวสิ สามารถสรปุได้ว่า 

ผูป่้วยจะมชีวีติทีไ่ม่เหมอืนเดมิ เพราะต้องอยูก่บัความ

ไม่แน่นอนด้วยอาการของโรคทีไ่ม่สามารถ คาดเดาได้ 

ส่งผลให้เกิดข้อจ�ำกัดในการด�ำเนินชวีติ น�ำมาซ่ึงการจดัการ

การดแูลตนเองเพือ่อยูก่บัโรคและการรกัษา ผูป่้วยจงึ

ต้องเข้มงวดกบัการรบัประทานยาและมาพบแพทย์ตามนดั 

ใช้ชีวิตอย่างมีสติและเฝ้าสังเกตอาการเปลี่ยนแปลง 

หลกีเลีย่งพฤตกิรรมเสีย่งทีท่�ำให้โรคก�ำเรบิ เสรมิสร้าง

ความแขง็แรงของร่างกาย ท�ำใจยอมรบัและใช้ชวีติอยู่

กับโรค ตลอดจนการใช้ชีวิตทีเ่หลอือยูอ่ย่างมคีวามหวัง 

ผลการศกึษานีแ้สดงให้เหน็ถงึการใช้ชวีติและการจดัการ

ตนเองของผูป่้วย สามารถใช้เป็นแนวทางในการวางแผน

ดูแลผู้ป่วยได้ต่อไป

การอภิปรายผล

	 ผลการศกึษาครัง้นีพ้บว่า โรคไมแอสทเีนยีกราวสิ

ท�ำให้ชีวิตไม่เหมือนเดิม โดยผู้ป่วยต้องใช้ชีวิตอยู่กับ

ความไม่แน่นอน ด้วยอาการของโรคทีไ่ม่สามารถควบคมุ

ได้ สอดคล้องกับการศึกษาของ Kristi Jackson และ

คณะ12 ทีพ่บว่าผู้ป่วยมากกว่าร้อยละ 96 ต้องเผชิญกับ

อาการก�ำเรบิของโรคทีเ่ปลีย่นแปลงอย่างไม่คงที ่ส่งผลให้

เกดิข้อจ�ำกดัในการด�ำเนนิชวีติ และทีร่นุแรงมากทีส่ดุ

คืออาการอ่อนแรงของกล้ามเนื้อหายใจที่น�ำสู่ภาวะ

หายใจล้มเหลว ซ่ึงเป็นสาเหตหุลกัท่ีท�ำให้ผูป่้วยเสยีชวีติ

สงูถงึร้อยละ 146 อกีทัง้ ความสามารถทางกายภาพทีล่ดลง 

ท�ำให้ผู้ป่วยสูญเสียโอกาสต่างๆ ในชีวิต เป็นภาระต่อ

ครอบครวั มค่ีาใช้จ่ายทีส่งูขึน้จากการรกัษา เกดิความ

วิตกกังวล เหนือ่ยล้า หมดก�ำลังใจ ส่งผลต่อสัมพนัธภาพ

ในครอบครวัและการเข้าสงัคม น�ำไปสูภ่าวะซมึเศร้า9,13,15 

ดังการศึกษาของ  Dewilde และคณะ17 ที่พบว่าผู้ป่วย

ไมแอสทีเนียกราวิส ร้อยละ 69.6 มีความวิตกกังวล 
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และร้อยละ 18.5 เกิดภาวะซึมเศร้าระดับปานกลาง

ถึงรุนแรง ซึ่งสอดคล้องกับศึกษาของ Ansuk Jeong 

และคณะ9 ทีพ่บว่าความทกุข์ทรมานจากการเจบ็ป่วย

ส่งผลต่อคณุภาพชวิีตทีล่ดลง และภาวะซมึเศร้าทีเ่กดิขึน้

ยิง่ส่งผลให้คณุภาพชวิีตทัง้ด้านร่างกายและจติใจลดลง

มากยิ่งขึ้น อีกทั้งผู้ป่วยยังต้องเผชิญกับผลข้างเคียง

ของการรักษาอีกด้วย

	 ปัจจยัเหล่านีส่้งผลให้การด�ำเนนิชวีติไม่เหมอืนเดมิ 

ผูป่้วยต้องมกีารจดัการการดแูลตนเอง ด้วยการเข้มงวด

กับการรบัประทานยาและมาพบแพทย์ตามนดั ท�ำให้

ควบคมุอาการของโรคได้และการพยากรณ์โรคเป็นไป

ในทศิทางทีด่ี22 จากการศกึษาของ Kristi Jackson และ

คณะ12 เกีย่วกบัอาการทีส่่งผลกระทบต่อการด�ำเนนิชวิีต

ของผูป่้วย พบว่าผูป่้วยมหีนงัตาตก ร้อยละ 93 มอีาการ

เหนือ่ย อ่อนล้า ร้อยละ 89 และการกลนืล�ำบาก ร้อยละ 29 

รวมทั้งพบอาการหายใจล�ำบากถึงร้อยละ 82 โดย

อาการเหล่านีเ้กดิขึน้อย่างคาดเดาไม่ได้ ผูป่้วยจงึต้อง

ใช้ชวีติอย่างมสีตแิละตระหนักถงึข้อจ�ำกดัของร่างกาย 

ท้ังนี้ พบว่าลักษณะอาการส�ำคัญของโรคนี้คือ เช้าดี

บ่ายแย่ โดยเมือ่ผูป่้วยตืน่นอนจะแทบไม่มอีาการ แต่เมือ่

ท�ำกจิกรรมระหว่างวันไปเรือ่ยๆ จะเริม่มีอาการแสดง

ของโรค เช่น เหนื่อยล้า อ่อนเพลีย หนังตาตก จึงต้อง

หลีกเลี่ยงพฤติกรรมเสี่ยงที่ท�ำให้โรคก�ำเริบ12

	 แต่อย่างไรก็ตาม การเสริมสร้างความแข็งแรง

ของกล้ามเนือ้กเ็ป็นสิง่ส�ำคญั โดยผูป่้วยมกัเลอืกออก

ก�ำลงักายตามสภาวะอาการ เน้นการออกก�ำลงักายเบาๆ 

ซึง่ช่วงเวลาทีร่่างกายพร้อมมากทีส่ดุในการออกก�ำลงักาย

คอืช่วงเช้า และหลงัจากทีร่บัประทานยาแล้ว จากการศกึษา

ของ Laura O’Connor และคณะ23 พบว่าผูป่้วยทีเ่ป็นโรค

ระยะแรกซึ่งมีอาการเหน่ือยล้าอ่อนแรงอยู่มากนั้น 

สามารถออกก�ำลังกายด้วยการยืดเหยียดแขนขาและ

คอได้ ส่วนผูป่้วยทีค่วบคมุอาการของโรคได้แล้ว ควร

ออกก�ำลังกายอย่างน้อย 150 นาทีต่อสัปดาห์ โดยมี

การศึกษาโปรแกรมการออกก�ำลังกายแบบที่ร่างกาย

ต้องการใช้ออกซิเจนและแบบแรงต้าน เป็นเวลา 

8 สปัดาห์ พบว่าหลงัได้รบัโปรแกรมผู้ป่วยมกีล้ามเนือ้

แขง็แรงมากขึน้ ร่างกายสามารถรบัออกซเิจนได้สงูขึน้ 

และผูป่้วยสามารถท�ำกจิกรรมได้มากขึน้ สอดคล้องกบั

การศกึษาปัจจยัทีม่คีวามสมัพนัธ์กบัความอ่อนล้าและ

กจิกรรมทางกาย ของ Andersen และคณะ24 ทีพ่บว่าการมี

กิจกรรมทางกายทีสู่งขึน้มคีวามสัมพนัธ์กับความเหน่ือยล้า

อ่อนแรงทีต่�ำ่ลง แสดงให้เหน็ว่าการส่งเสรมิการมกีจิกรรม

ทางกายจะช่วยให้ผูป่้วยมอีาการเหน่ือยล้าอ่อนแรงลดลง

	 ในมติด้ิานจติใจ พบว่าความเครยีดส่งผลกระทบ

ต่อโรคเพราะความเครยีดท�ำให้นอนหลบัยาก พกัผ่อน

ไม่เพียงพอ น�ำสู่อาการก�ำเริบของโรค สอดคล้องกับ

การศกึษาประสบการณ์การมชีวิีตอยู่กับโรคไมแอสทเีนีย

กราวิสของ Nancy Law และคณะ16  พบว่าผู้ป่วยมี

ความเครยีด วติกกงัวล รูส้กึคบัข้องใจ โกรธ รูส้กึโดดเดีย่ว 

และมีภาวะซึมเศร้าเกิดขึ้น เป็นผลเนื่องมาจากภาระ

อาการที่คาดเดาไม่ได้ ส่งผลให้เกิดความยากล�ำบาก

ในการใช้ชีวิต และคุณภาพชีวิตลดลงในที่สุด ดังนั้น

ผู้ป่วยจึงหาวิธกีารเบีย่งเบนความสนใจจากความเครยีด

ด้วยวธิกีารทีแ่ตกต่างกนัออกไป ไม่ว่าจะเป็นการดหูนงั

ฟังเพลง อ่านหนังสือ ท�ำงานบ้าน หรือบางรายเลือกทีจ่ะ

พบจิตแพทย์และรับยาคลายเครียด

	 อย่างไรก็ตาม ผู้ป่วยยังคงมีการรับรู้ต่อชีวิต

ทีเ่หลอือยู ่ถงึแม้ว่าโรคจะไม่สามารถรกัษาให้หายขาดได้ 

ซึง่ความเข้าใจ การยอมรบั รวมถงึก�ำลงัใจจากครอบครวั

และคนรอบข้าง ท�ำให้ผู้ป่วยมีความหวงัท่ีจะมีชวีติอยูต่่อ 

รู้สึกว่าไม่ได้อยู่ตัวคนเดียว ชีวิตยังมีคุณค่า ร่วมกับ

การท�ำใจยอมรับและใช้ชีวิตอยู่กับโรคให้มีความสุข 

สอดคล้องกับการศึกษาของ Nancy Law และคณะ16 

ทีไ่ด้ข้อค้นพบว่าการเจบ็ป่วยด้วยโรคไมแอสทเีนยีกราวสิ
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ได้มอบโอกาสของการเปลีย่นมมุมองชวีติให้เป็นบคุคล

ท่ีเจริญเติบโตมากขึ้น มีความยืดหยุ่นในการใช้ชีวิต 

เข้าใจผู้อื่นมากยิ่งขึ้น ได้รู้จักตนเองและรับฟังเสียง

ของร่างกาย ได้ทบทวนตนเองและจัดล�ำดับสิ่งส�ำคัญ

ในชีวิตใหม่อีกครั้ง นอกจากนี้ยังได้มีโอกาสพบและ

ช่วยเหลือผู้อื่นที่ตกอยู่ในสภาวะเดียวกับตนเช่นกัน 

	 ความคาดหวังผลของการรกัษา เป็นความหวงั

ทีจ่ะมชีวีติอยู ่โดยความคาดหวังสูงสุดคอืการรกัษาให้

หายขาด ซึง่เป็นสิง่ทีเ่กดิขึน้ได้ยาก ดงันัน้การควบคมุ

อาการของโรคให้สงบได้ยาวนานทีส่ดุจงึเป็นความหวงั

ทีเ่ป็นไปได้ แต่ขณะเดยีวกันก็มผีูป่้วยบางคนทีไ่ม่คาดหวงั

ปล่อยไปตามกรรม เพราะเชือ่ว่าการเจบ็ป่วยทีเ่กดิขึน้นัน้

เป็นกรรม ไม่สามารถควบคุมได้ และท้ายที่สุดผู้ป่วย

ยงัคงมคีวามคาดหวังท่ีพึง่พิง เพราะเม่ือต้องเผชญิกบั

ภาวะวกิฤตขิองโรคจนไม่สามารถช่วยเหลอืตนเองได้ 

การได้รบัการดแูลจากญาตช่ิวยให้ผูป่้วยผ่านพ้นวิกฤติ

เหล่านั้นมาได้ ส่วนที่พึ่งพิงหลักของผู้ป่วยคือคนใน

ครอบครัว ไม่ว่าจะเป็นสามี ภรรยา พ่อแม่ และญาติ

พีน้่อง สอดคล้องกบัการศกึษาของ พิสมัย สุระกาญจน์ 

และดารุณี จงอุดมการณ์25 พบว่าคนในครอบครัวคือ

ผูท้ีท่�ำหน้าทีด่แูลสขุภาพผูป่้วยเรือ้รงัได้ดทีีส่ดุ เนือ่งจาก

มคีวามรกัใคร่ใกล้ชดิและผกูพนั นอกจากนีย้งัมกีารศกึษา

ท่ีพบว่าการได้รบัแรงสนบัสนนุจากคนรอบข้าง ส่งผลให้

สุขภาพจิตของผู้ป่วยดีขึ้น มีความเชื่อมั่นในการดูแล

ตนเองมากขึ้น เพื่อควบคุมอาการของโรคให้คงที่ได้

ยาวนานที่สุด26

	 ข้อจ�ำกัดของการวิจัย การศึกษาครั้งนี้ผู้วิจัย

ศกึษาในผูป่้วยทีไ่ด้รบัการรกัษามาแล้วตัง้แต่ระยะแรก

ไปจนถงึระยะเวลานานนบัสบิปี ซึง่หากมกีารศกึษาโดย

แบ่งตามระยะเวลาการเจบ็ป่วยจะท�ำให้ได้ประสบการณ์

ทีลุ่ม่ลกึตามภาวะการเจ็บป่วยในแต่ละระยะมากยิง่ขึน้ 

นอกจากนี ้การเลอืกผูใ้ห้ข้อมูลเป็นผูไ้ม่มีภาวะของโรค

ที่เป็นอุปสรรคในการให้ข้อมูล เช่น อาการอ่อนแรง

ของกล้ามเนือ้บรเิวณใบหน้า ท�ำให้พดูไม่ชดั ไม่สามารถ

สื่อสารได้ อาจท�ำให้ผลการวิจัยไม่สามารถอ้างอิง

ประชากรกลุ่มนี้ทั้งหมดได้

	 ข้อเสนอแนะจากผลการวิจัย ผลการศึกษานี้

สามารถใช้เป็นแนวทางในการประเมนิอาการของโรค 

การปรบัตวัของผูป่้วยต่อการรกัษาและการใช้ชวีติอยู่

กบัโรค เป็นแนวทางในการศึกษาต่อยอดงานวจิยัเกีย่วกบั

สาเหตุปัจจัยที่มีผลกระตุ้นให้อาการของโรคก�ำเริบ 

รวมทัง้งานวิจัยหรอืแนวทางการพยาบาลทีเ่ก่ียวข้องกับ

การเสริมสร้างความแข็งแรงของร่างกาย อีกทั้ง เป็น

แนวทางส�ำหรบัวางแผนการพยาบาลในการดแูลด้านจติใจ

ร่วมด้วย ทัง้นีเ้พือ่ส่งเสรมิให้ผูป่้วยได้รบัการดแูลอย่าง

เหมาะสมและมีคุณภาพชีวิตที่ดียิ่งขึ้นต่อไป

	 กิตติกรรมประกาศ บทความวิจัยนี้ได้รับทุน

สนบัสนนุจากโครงการทนุส่งเสรมิหวัหน้าโครงการวิจยั

และนวตักรรมรุน่ใหม่ จากสถาบนัการพยาบาลศรสีวรนิทริา 

สภากาชาดไทย : รหัสสญัญา 036503-2 ขอขอบพระคณุ

ผู้ป่วยทกุคนทีก่รณุาเสยีสละเวลาให้ข้อมลู ขอบพระคุณ 

รศ.ดร.สมใจ พุทธาพิทักษ์ผล ที่ปรึกษาโครงการวิจัย 

ขอบพระคุณ ดร.ภูรชิญา บรุนิทร์กุล ทีก่รณุาให้ค�ำแนะน�ำ 

ให้ความช่วยเหลือจนส�ำเร็จลุล่วงด้วยดี ขอบพระคุณ 

ผศ.ดร.นารีรัตน์ บุญเนตร และ ผศ.ดร.ชญาภรณ์ ตีวารี 

ทีใ่ห้ความช่วยเหลอืและให้ก�ำลงัใจตลอดมา และขอบคณุ

ตัวเองที่ตั้งใจและเพียรพยายามให้งานส�ำเร็จลุล่วง

ได้ด้วยดี
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