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บทคััดย่่อ

วัตัถุปุระสงค์์ เพื่่�อประเมินิคุณุภาพชีีวิติของเด็ก็และวัยัรุ่่�นที่่�มีพีัฒันาการระบบอวัยัวะเพศผิิดปกติ ิและตรวจสอบความสอดคล้อง

ระหว่่างคุุณภาพชีีวิิตที่่�ประเมิินโดยเด็็กและผู้้�ปกครอง

วิธิีกีารศึกึษา เป็น็การศึกึษาเชิงิพรรณนา ณ ช่่วงเวลาใดเวลาหนึ่่�ง โดยเก็บ็ข้้อมููลจากเด็ก็ที่่�มีพัีัฒนาการระบบอวัยัวะเพศผิดิปกติิ

ที่่�มารัับการรัักษาแบบผู้้�ป่่วยนอกที่่�คลิินิิกต่่อมไร้้ท่่อ ฝ่่ายกุุมารเวชศาสตร์์ โรงพยาบาลจุุฬาลงกรณ์์ ระหว่่างเดืือนตุุลาคม 2565 

ถึึงพฤษภาคม 2566 โดยใช้้แบบสอบถาม Pediatric Quality of Life Inventory™ 4.0 Generic Core Scale (PedsQL™) 

ในการประเมินิคุณุภาพชีวีิติของอาสาสมััคร อายุุ 8 - 18 ปีี จำนวน 47 ราย ผู้้�ตอบแบบสอบถามคืือผู้้�ปกครองและเด็ก็ท่ี่�มีพีัฒันาการ

ระบบอวััยวะเพศผิิดปกติิ วิิเคราะห์์และนำเสนอข้้อมููลทางสถิิติิด้้วยค่่าความถี่่� ค่่าเฉลี่่�ย ส่่วนเบี่่�ยงเบนมาตรฐาน และสถิิติิ 

Independent และ Dependent T-test กำหนดค่่านััยสำคััญทางสถิิติิที่่� P<0.05

ผลการศึึกษา อาสาสมััครเด็็กมีีอายุุเฉลี่่�ยและค่่าเบี่่�ยงเบนมาตรฐานอยู่่�ที่่� 13.18 ± 3.24 ปีี โดยร้้อยละ 51.1 ของอาสาสมััครระบุุ

ตนเองเป็น็เพศชาย มีคี่่าเฉลี่่�ยและส่่วนเบี่่�ยงเบนมาตรฐานของคะแนนคุณุภาพชีวีิติรวมเท่่ากับั 87.58 ± 9.92 คะแนน เมื่่�อประเมินิ

โดยเด็็กและวััยรุ่่�นที่่�มีีพััฒนาการระบบอวััยวะเพศผิิดปกติิ 72.06 ± 17.94 คะแนน เมื่่�อประเมิินโดยผู้้�ปกครองของเด็็ก 

โดยผลการศึึกษาพบว่่า คะแนนคุุณภาพชีีวิิตรวมท่ี่�ประเมิินโดยเด็็กมีีค่่าเฉลี่่�ยมากกว่่าท่ี่�ประเมิินโดยผู้้�ปกครองอย่่างมีีนััยสำคััญ

ทางสถิติิ ิ(mean difference = 15.52, t(47) = 6.292, P<.001) โดยผู้้�ปกครองประเมินิคุณุภาพชีวีิติของเด็ก็และวัยัรุ่่�นที่่�มีพีัฒันาการ

ระบบอวััยวะเพศผิิดปกติิแย่่กว่่าที่่�เด็็กประเมิินในทุุกมิิติิคุุณภาพชีีวิิต 

สรุปุ เด็ก็และวัยัรุ่่�นที่่�มีพีัฒันาการระบบอวััยวะเพศผิิดปกติมิีมีุมุมองต่่อคุุณภาพชีีวิิตของตนเองดีกีว่่าที่่�ผู้้�ปกครองประเมินิ จึงึเป็น็

ข้้อพิิจารณาสำหรัับแพทย์ผู้้�รัักษาในการเข้้าใจคุุณภาพชีีวิิตของเด็็กและวััยรุ่่�นกลุ่่�มนี้้� เพื่่�อนำไปสู่่�การวางแผนการรัักษาดููแลได้้

อย่่างเหมาะสม

คำสำคััญ คุุณภาพชีีวิิตทางสุุขภาพ พััฒนาการระบบอวััยวะเพศผิิดปกติิ เด็็ก วััยรุ่่�น ความสอดคล้้อง 

คุุณภาพชีีวิิตและความสอดคล้้องระหว่่างคุุณภาพชีีวิิตที่่�ประเมิินโดยเด็็ก
และผู้้�ปกครองของเด็็กและวััยรุ่่�นที่่�มีีพััฒนาการระบบอวััยวะเพศผิิดปกติิ 
ที่่�โรงพยาบาลจุุฬาลงกรณ์์ 
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ABSTRACT

Objective: The study aimed to investigate health-related quality of life (HRQoL) and the alignment between 
parent and child-report among children and adolescents with disorders of sex development.

Methods: This descriptive cross-sectional study was conducted in the outpatient department of the Division of 
Endocrinology, Department of Pediatrics, Faculty of Medicine, King Chulalongkorn Memorial Hospital between 
October 2022, and May 2023. The Thai version Pediatric Quality of Life Inventory™ 4.0 Generic Core Scale 
(PedsQL™) was applied to assessing HRQoL and was administered to forty-seven children and adolescents 
with disorders of sex development aged 8 to 18 years and their parents. 

Results: Forty-seven participants were recruited in the present study, mean age of 13.18 ± 3.24 years, and 
51.1% identified themselves as male. The mean total quality of life score from the PedsQL™ was 87.58 ± 9.92 
as reported by children, and 72.06 ± 17.94 as reported by parents. The differences between the child-reported 
and parent-reported quality of life were significant (mean difference = 15.52, t(47) = 6.292, P<.001). Parents 
rated their children’s quality of life lower than the children themselves in all subscales.

Conclusion: Children and adolescents with disorders of sex development had a more favorable self-perception 
of their quality of life than what was assessed by parents. In order to support optimal treatment planning and 
care, it is crucial for physicians to understand the quality of life experienced by these patients.

Keywords: Health-related quality of life, disorders of sex development, children, adolescents, correlation 
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บทนำำ�
คุุณภาพชีีวิิตทางสุุขภาพ (Health-related Quality of 

Life: HRQoL) หมายถึึงผลกระทบของโรคและการรัักษากัับ

คุุณภาพชีวีิติของบุุคคลนั้้�นๆ ทั้้�งในด้้านสุุขภาพกาย สุขุภาพใจ และ

ความสัมัพันัธ์ใ์นสังัคม1,2 ในปัจัจุุบันัคุณุภาพชีีวิิตทางสุขุภาพได้้รับั

ความสนใจมากขึ้้�นในการนำมาใช้้เพื่่�อการศึึกษาและการประเมิิน

ผลการรัักษาโดยเฉพาะในผู้้�ป่่วยโรคเรื้้�อรััง ซึ่่�งกระทบต่่อคุุณภาพ

ชีวีิติของผู้้�ป่ว่ยทั้้�งเด็ก็และผู้้�ใหญ่่3,4 แบบประเมินิคุณุภาพชีีวิิตหลาย

แบบประเมิินแนะนำให้้เด็็กเป็็นผู้้�ประเมิินด้้วยตนเอง เพื่่�อให้้เกิิด

ความเข้้าใจกับัมุมุมองของเด็ก็ต่่อคุณุภาพชีีวิิตของตนเอง5,6 แต่่ใน

บางกรณีทีี่่�เด็ก็ไม่่สามารถตอบแบบสอบถามได้้จากการไม่่ให้้ความ

ร่่วมมืือ หรืือมีีข้้อจำกััดทางด้้านร่่างกายหรืือพััฒนาการของสมอง 

จึงึจำเป็็นต้อ้งใช้้รายงานมุุมมองของผู้้�ปกครองต่่อคุณุภาพชีวีิติของ

เด็็ก (proxy report)7,8 ซึ่่�งทำให้้เกิิดข้้อถกเถีียงถึึงความสอดคล้อง

ของคุุณภาพชีีวิิตที่่�ประเมิินโดยเด็็กและที่่�ประเมิินโดยผู้้�ปกครอง 

การศึึกษาในต่่างประเทศรายงานว่่า ถึึงแม้้จะพบความสััมพัันธ์์ 

(correlation) ระหว่่างการประเมิินคุุณภาพชีีวิิตของเด็็กจากเด็็ก

และผู้้�ปกครอง แต่่คุุณภาพชีีวิิตท่ี่�ประเมิินมีีความแตกต่่างกััน 

โดยผู้้�ปกครองมัักประเมินิคุณุภาพชีวีิติของเด็ก็ต่่ำกว่่าท่ี่�เด็ก็ประเมินิ

ตนเอง7-11  ในผู้้�ป่ว่ยเด็ก็ท่ี่�มีโีรคเรื้้�อรััง ผู้้�ปกครองจะประเมิินคุุณภาพ

ชีีวิิตของเด็็กต่่ำกว่่าที่่�เด็็กประเมิินตนเอง9 ซ่ึ่�งเป็็นผลมาจากความ

วิิตกกัังวลและสภาพจิตใจของผู้้�ปกครอง12 อีีกทั้้�งคุุณภาพชีีวิิต

บางด้้านประเมิินได้้ยากจากการสัังเกตภายนอก เช่่น ด้้านอารมณ์์

และด้า้นสังัคม แต่่ทว่่าในด้า้นสุุขภาพกายซึ่่�งสามารถสังัเกตได้้จาก

ภายนอก พบว่่าเด็ก็และผู้้�ปกครองรายงานคะแนนคุณุภาพชีวิีิตของ

เด็็กได้้ใกล้้เคีียงกััน10,13 มุุมมองของผู้้�ปกครองยัังมีีส่่วนสำคััญต่่อ

การดููแลเด็ก็ พบว่่าผู้้�ปกครองที่่�มองว่่าเด็ก็ได้ร้ับัผลกระทบจากความ

เจ็็บป่่วยมาก จะยิ่่�งส่่งผลให้้ผู้้�ปกครองมีีภาระมากขึ้้�นในการดููแล

เด็ก็และส่่งผลต่่อคุณุภาพชีีวิิตของผู้้�ปกครองท่ี่�ลดลง14 ความเข้้าใจ

เกี่่�ยวกัับมุุมมองของเด็็กและผู้้�ปกครองและความแตกต่่างระหว่่าง

มุุมมองทั้้�งสอง จึึงจำเป็็นสำหรัับทีีมรัักษาในการให้้คำแนะนำและ

การรัักษาที่่�เหมาะสมกัับผู้้�ป่่วยแต่่ละราย15

ความผิดิปกติขิองพัฒันาการระบบอวัยัวะเพศ (disorders 

of sex development) เป็็นโรคเรื้้�อรัังที่่�พบความผิิดปกติิในระบบ

สืืบพัันธุ์์� ระบบทางเดิินปััสสาวะ และความผิิดปกติิด้้านฮอร์์โมน 

ซึ่่�งส่่วนหนึ่่�งสามารถตรวจพบความผิิดปกติินี้้�ได้้ตั้้�งแต่่แรกเกิิด16,17 

ส่่งผลให้ผู้้้�ป่ว่ยในกลุ่่�มนี้้�ต้อ้งได้ร้ับัการรักัษาด้ว้ยยา การผ่่าตัดัแก้ไ้ข

อวััยวะเพศ และต้้องติิดตามต่่อเนื่่�องตั้้�งแต่่วััยเด็็กจนถึึงวััยผู้้�ใหญ่่ 

อีีกทั้้� งยัั งส่่ งผลกระทบทางจิิตใจและพััฒนาการทางเพศ

อีกีด้้วย16,18,19 นอกจากรักัษาความเจ็บ็ป่่วยทางร่่างกายโดยการผ่่าตัดั

แก้้ไขอวััยวะให้้สามารถใช้้งานได้้ใกล้้เคีียงปกติิแล้้ว การส่่งเสริิม

คุุณภาพชีีวิิตในผู้้�ป่่วยกลุ่่�มนี้้�ยัังเป็็นอีีกหนึ่่�งเป้้าหมายสำคััญในการ

รัักษาระยะยาว20,21 อย่่างไรก็็ดีีจากการทบทวนวรรณกรรมพบว่่า 

การศึึกษาคุณุภาพชีวีิติในเด็ก็ที่่�มีพีัฒันาการระบบอวัยัวะเพศผิดิปกติิ

มีีอยู่่�เป็็นจำนวนน้้อย โดยการศึึกษาก่่อนหน้้าพบว่่าคุุณภาพชีีวิิต

ของเด็ก็และวัยัรุ่่�นที่่�มีคีวามผิดิปกติขิองพัฒันาการระบบอวัยัวะเพศ

อยู่่�ในระดัับต่่ำกว่่าเด็็กและวััยรุ่่�นทั่่�วไป22,23 การศึึกษาคุุณภาพชีีวิิต

ของเด็็กที่่�มีีพััฒนาการระบบอวััยวะเพศผิิดปกติิของประเทศ

เยอรมัันชี้้�ให้้เห็็นว่่าคุุณภาพชีีวิิตของเด็็กและวััยรุ่่�นกลุ่่�มนี้้�ลดลง 

เป็็นผลจากการขาดความเชื่่�อมั่่�นในตััวเอง ปััญหาด้้านสุุขภาพกาย

และด้้านการศึกึษา อย่่างไรก็็ตามกลับัไม่่พบความสัมัพันธ์์ระหว่่าง

คุุณภาพชีีวิิตของเด็็กและวััยรุ่่�นที่่�มีีความผิิดปกติิของพััฒนาการ

ระบบอวัยัวะเพศกับัจำนวนครั้้�งของการผ่่าตัดั อายุทุี่่�ได้ร้ับัการผ่่าตัดั

ครั้้�งสุุดท้าย อััตลัักษณ์์ทางเพศ และบทบาททางเพศ นอกจากนี้้�

ยังัไม่่พบความแตกต่่างของคุณุภาพชีวีิติระหว่่างกลุ่่�มโรค การศึึกษา

ดัังกล่่าวพบความแตกต่่างและไม่่สอดคล้้องระหว่่างคุุณภาพชีีวิิต

ที่่�ประเมิินโดยเด็็กและโดยผู้้�ปกครอง โดยผู้้�ปกครองประเมิิน

คุุณภาพชีีวิิตต่่ำกว่่าเด็็กในด้้านอารมณ์และด้้านครอบครัว และ

ประเมิินคุุณภาพชีีวิิตสููงกว่่าเด็็กในด้้านความเช่ื่�อมั่่�นในตััวเอง 

ด้้านสุุขภาพกาย และด้้านโรงเรีียน22 การศึึกษาเด็็กกลุ่่�มนี้้�ใน

ประเทศมาเลเซีียพบคุุณภาพชีีวิิตของเด็็กท่ี่�ประเมิินโดยผู้้�ปกครอง

ลดลงทั้้�งคะแนนโดยรวมและด้้านการศึึกษา แต่่ไม่่พบความสัมพันธ์์

ระหว่่างรายได้้ของครอบครััว วิิธีีการผ่่าตััดและวิิธีีการเข้้าสู่่�

วัยัหนุ่่�มสาว (mode of puberty) ไม่่ว่่าจะเป็น็การเข้า้สู่่�หนุ่่�มสาวโดย

ธรรมชาติิหรืือการได้้รัับฮอร์์โมนกระตุ้้�นกัับคุุณภาพชีีวิิตของเด็็ก 

นอกจากนี้้�เด็็กที่่�มีีพััฒนาการระบบอวััยวะเพศผิิดปกติิเพศหญิิงมีี

คณภาพชีวีิติน้้อยกว่่ากลุ่่�มควบคุมุเพศหญิงิ23 การศึกึษาอีกีส่่วนหนึ่่�ง

พบว่่าเด็็กกลุ่่�มนี้้�มีีคุุณภาพชีีวิิตไม่่แตกต่่างกัับประชากรทั่่�วไป24-26 

หนึ่่�งในการศึึกษาข้้างต้้นพบว่่าคุุณภาพชีีวิิตด้้านสุุขภาพกาย

ของเด็็กที่่�ได้้รัับการผ่่าตััดดีีกว่่าเด็็กที่่�ไม่่ได้้รัับการผ่่าตััด และ

พบว่่าเม่ื่�ออายุุของเด็็กเพิ่่�มขึ้้�นผู้้�ปกครองจะประเมิินคุุณภาพชีีวิิต

โดยรวมด้้านอารมณ์์และด้้านการศึึกษาของเด็็กลดลง24   

	 จากการทบทวนวรรณกรรมพบว่่า การศึึกษาก่่อนหน้้า

ส่่วนใหญ่่มักให้้พ่่อแม่่หรืือผู้้�ดููแลเป็็นผู้้�ประเมิินผลลััพธ์์ของเด็็ก

ในด้า้นต่่างๆ มากกว่่าที่่�จะให้เ้ด็ก็ประเมินิตนเองหากเด็ก็ยังัเยาว์ว์ัยั 

โดยเฉพาะในเรื่่�องพฤติกิรรมที่่�แสดงออก สุขุภาพกาย คุณุภาพชีวีิติ 

ธันวัน เจริญไชยเนาว์
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รวมไปถึึงการปฏิิสััมพันธ์์ทางสัังคมต่่างๆ โดยนัักวิิจััยส่่วนใหญ่่

มองว่่าพ่่อแม่่หรืือผู้้�ดููแลน่่าจะรายงานข้้อมููลที่่�ถููกต้้องมากกว่่าเด็็ก

ที่่�อาจจะยัังไม่่สามารถเข้้าใจข้้อคำถามและบริิบททางสัังคมได้้

อย่่างลึึกซึ้้�ง อย่่างไรก็็ดีีการประเมิินผลลััพธ์์ของเด็็กโดยพ่่อแม่่

หรืือผู้้�ดููแล บางครั้้�งอาจก่่อให้้เกิิดอคติของผู้้�ประเมิิน (rater bias) 

นอกจากนี้้�งานวิิจััยก่่อนหน้้ายัังพบผลการประเมิินจิิตพยาธิิวิิทยา 

(psychopathology) ของเด็็กอายุุ 7 ขวบ ที่่�แตกต่่างกัันระหว่่าง

การประเมิินโดยพ่่อและการประเมิินโดยแม่่ โดยพบว่่าค่่าคะแนน

การประเมิินจิิตพยาธิิวิิทยาของเด็็กโดยแม่่มัักสููงกว่่าที่่�ประเมิิน

โดยพ่่อในทุุกด้้าน โดยเฉพาะในด้้านพฤติิกรรมและอารมณ์

ของเด็็ก27 สอดคล้้องไปกัับงานวิิจััยของ Sollie, et al. (2012) 

ที่่�พบว่่าพ่่อรายงานปััญหาของเด็็กสมาธิิสั้้�นน้้อยกว่่าท่ี่�แม่่และครูู

รายงาน28 ซึ่่�งแสดงให้้เห็็นว่่าแม่่มีความอ่่อนไหวต่่อการประเมิิน

ผลลัพัธ์ข์องเด็ก็มากกว่่าพ่่อ อย่่างไรก็ด็ียีังัไม่่มีงีานศึกึษาก่่อนหน้า้ที่่�

เปรีียบเทีียบการประเมิินคุุณภาพชีีวิิตของเด็็กมีีพััฒนาการ

ระบบอวััยวะเพศผิิดปกติิโดยพ่่อและแม่่ ในปััจจุุบัันการศึึกษา

เกี่่�ยวกัับคุุณภาพชีีวิิตของเด็็กและวััยรุ่่�นที่่�มีีพััฒนาการระบบ

อวััยวะเพศผิิดปกติิในประเทศไทยยัังมีีอยู่่�อย่่างจำกััด

งานวิจัิัยนี้้�มีจีุดุประสงค์์เพ่ื่�อศึึกษาคุณุภาพชีวิีิตของเด็ก็ท่ี่�

มีีพััฒนาการระบบอวััยวะเพศผิิดปกติิที่่�มารัับการรัักษาท่ี่�

โรงพยาบาลจุุฬาลงกรณ์์ และเปรีียบเทีียบความสอดคล้้องของ

ค่่าคะแนนคุุณภาพชีีวิิตของเด็็กระหว่่างการประเมิินโดยเด็็กและ

การประเมิินโดยผู้้�ปกครอง นอกจากนี้้�ยัังศึึกษาความแตกต่่างของ

ค่่าคะแนนคุุณภาพชีีวิิตของเด็็กระหว่่างการประเมิินโดยพ่่อ

หรืือผู้้�ปกครองเพศชาย และการประเมิินโดยแม่่หรืือผู้้�ปกครอง

เพศหญิิง 

วิิธีีการศึึกษา
	 การศึึกษานี้้�เป็็นการวิิจััยเชิิงพรรณนา ณ ช่่วงเวลาใด

เวลาหนึ่่�ง (cross-sectional descriptive study) โดยใช้้แบบสอบถาม

ประเมิินคุุณภาพชีีวิิตและแบบสอบถามข้อมููลส่่วนบุุคคลของเด็็ก

และครอบครััวเป็็นเครื่่�องมืือการวิิจััย จากกลุ่่�มตััวอย่่างอาสาสมััคร

ผู้้�ปกครองและเด็ก็ท่ี่�มีพีัฒันาการระบบอวััยวะเพศผิดิปกติิ ท่ี่�เข้้ารัับ

บริิการที่่�แผนกผู้้�ป่่วยนอกคลิินิิกต่่อมไร้้ท่่อ กุุมารเวชศาสตร์์ 

โรงพยาบาลจุุฬาลงกรณ์์ ในระหว่่างเดืือนตุุลาคม พ.ศ. 2565 

ถึึงเดืือนพฤษภาคม พ.ศ. 2566 โดยเก็็บข้้อมููลจากผู้้�ป่่วยทุุกรายที่่�

เข้้ารัับบริิการในช่่วงเวลาท่ี่�ศึึกษา โดยมีีเกณฑ์์การคััดเข้้าคืือ 

เด็็กมีีอายุุระหว่่าง 8 - 18 ปีี ในช่่วงที่่�ทำการเก็็บข้้อมููลได้้รัับวิินิิจฉััย

ว่่ามีพีัฒันาการระบบอวัยัวะเพศผิดิปกติโิดยแพทย์ห์รืือกุมุารแพทย์์ 

สามารถสื่�อสารทางภาษาไทยได้้ ผู้้�ปกครองและเด็็กให้้ความ

ยิินยอมในการเข้้าร่่วมงานวิิจััย และมีีเกณฑ์์การคััดออกคืือ เด็็กมีี

โรคทางกายที่่�รุุนแรง มีีความบกพร่่องทางสติิปััญญา หรืือมีีอาการ

ทางจิิตในระดัับรุุนแรง จนส่่งผลกระทบต่่อความสามารถในการ

ตััดสิินใจยิินยอมเข้้าร่่วมโครงการ ทางผู้้�วิิจััยคำนวณขนาดกลุ่่�ม

ตััวอย่่างโดยใช้้สููตรคำนวณจากประชากรที่่�ทราบขนาดชััดเจน 

จากสููตรของ Wayne W., D. (1995) เน่ื่�องจากไม่่มีงีานวิจิัยัก่่อนหน้้า

ทางผู้้�วิิจััยจึึงกำหนดขนาดของผล (effect size) ที่่�ร้้อยละ 50 

เพื่่�อให้้ได้้กลุ่่�มตััวอย่่างมากที่่�สุุด ได้้กลุ่่�มตััวอย่่างผู้้�ป่่วยขั้้�นต่่ำ

จำนวน 41 ราย เมื่่�อสิ้้�นสุุดการศึึกษามีีกลุ่่�มตััวอย่่างจำนวนทั้้�งสิ้้�น 

47 ราย การวิจัิัยครั้้�งนี้้�ได้้รับัการรัับรองจากคณะกรรมการจริิยธรรม

การวิจิัยัในมนุษุย์ข์องคณะแพทยศาสตร์ ์จุฬุาลงกรณ์ม์หาวิิทยาลัยั 

(เลขที่่�รัับรอง IRB 0603/65) 

	

คุุณภาพชีีวิิต (Health-related quality of life)

	 การศึึกษานี้้�ประเมิินคุุณภาพชีีวิิตของเด็็กและวััยรุ่่�นท่ี่�มีี

พัฒันาการระบบอวััยวะเพศผิดิปกติิ โดยใช้้แบบประเมินิ Pediatric 

Quality of Life Inventory™ 4.0 Generic Core Scale (PedsQL™) 

ฉบัับภาษาไทย ได้้รัับการอนุุมััติิการใช้้งานโดย Mapi Research 

Trust, Lyon, France ประกอบด้้วยข้้อคำถาม จำนวน 23 ข้้อ 

สำหรัับประเมิินคุุณภาพชีีวิิตด้้านสุุขภาพกาย (8 ข้้อ) และด้้าน

จิิตสัังคม ซ่ึ่�งประกอบด้้วย 3 ด้้านย่่อย ได้้แก่่ ด้้านจิิตใจอารมณ์ 

(5 ข้้อ) ด้้านสัังคม (5 ข้้อ) และด้้านการศึึกษา (5 ข้้อ) โดยแบ่่งออก

เป็็น 2 ฉบัับ คืือ ฉบัับประเมิินด้้วยตนเองของเด็็ก ซึ่่�งจะมีีการปรัับ

ระดัับภาษาให้้เหมาะสมกัับช่่วงวััย โดยแบ่่งช่่วงวััยดัังนี้้� 5 - 7 ปีี, 

8 - 12 ปีี และ 13 - 18 ปีี และฉบัับประเมิินโดยผู้้�ปกครองของเด็็ก

ซึ่่�งสามารถใช้้ประเมิินคุุณภาพชีีวิิตของเด็็กได้้ตั้้�งแต่่อายุุ 2 -18 ปีี 

สำหรัับงานวิิจััยนี้้�ใช้้แบบสอบถามสำหรัับช่่วงอายุุ 8 - 12 ปีี และ 

13 - 18 ปีี โดยใช้้ทั้้�งฉบัับประเมิินด้้วยตนเองของเด็็กและฉบัับ

ประเมิินโดยผู้้�ปกครอง ซ่ึ่�งในแต่่ละข้้อคำถามจะมีีการให้้คะแนน

แบบ Likert scale 5 ระดัับ คะแนนเฉลี่่�ยมีไีด้้ตั้้�งแต่่ 0 - 100 คะแนน 

โดยยิ่่�งคะแนนมากยิ่่�งบ่่งบอกถึึงคุุณภาพชีีวิิตที่่�ดีี29 ในประเทศไทย

มีีการศึึกษาความเที่่�ยงตรงของแบบสอบถาม PedsQL™ ฉบัับ

ภาษาไทย ในเด็็กอายุุ 8 - 15 ปีี การศึึกษาค่่าสััมประสิิทธิ์์�ของความ

สอดคล้้องภายในอยู่่�ที่่� 0.84 - 0.8830 สำหรัับเด็็กที่่�มีีอายุุน้้อยหรืือ

ไม่่สามารถอ่่านแบบประเมินิได้ค้ล่่อง ผู้้�วิจิัยัจะเป็น็ผู้้�อ่่านข้อ้คำถาม

และกรอกแบบประเมิินให้้
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การวิิเคราะห์์ข้้อมููล

	 การวิิจััยนี้้�วิิเคราะห์์ข้้อมููลโดยใช้้โปรแกรมสำเร็็จรููป

ทางสถิิติิ SPSS version 29.0 นำเสนอข้้อมููลคุุณภาพชีีวิิต

เป็็นค่่าเฉลี่่�ย ทำการทดสอบความแตกต่่างระหว่่างคุุณภาพชีีวิิต

ที่่�ประเมินิโดยเด็็กและท่ี่�ประเมินิโดยผู้้�ปกครอง โดยใช้้ Independent 

และ Dependent T-test กำหนดระดัับนััยสำคััญทางสถิิติิ

ที่่�ระดัับ 0.05

ผลการศึึกษา
	 ตารางที่่� 1 นำเสนอข้้อมููลทั่่�วไปของเด็็กและผู้้�ปกครอง

ที่่�เข้้าร่่วมวิิจััยจำนวน 47 คู่่� โดยเด็็กมีีอายุุเฉลี่่�ยเท่่ากัับ 13.18 ปีี 

(mean = 13.18, S.D. = 3.24) โดยเด็็กท่ี่�เข้้าร่่วมส่่วนใหญ่่ระบุุ

ตนเองว่่าเป็็นเพศชาย 24 ราย (ร้้อยละ 51.1) ได้้รัับการวิินิิจฉััย 

46 XY DSD 23 ราย (ร้้อยละ 48.9) โดย 39 ราย ได้้รัับการวิินิิจฉััย

ตั้้�งแต่่อายุุน้้อยกว่่าหรืือเท่่ากัับ 1 ปีี (ร้้อยละ 84.8) มีีเด็็ก 40 ราย

ได้้รับัการผ่่าตัดั (ร้้อยละ 85.1) เด็ก็ที่่�มีโีรคประจำตัวัทางจิติเวช 5 ราย 

(ร้้อยละ 10.6) ซ่ึ่�งทุุกรายได้้รัับการตรวจติิดตามกับจิิตแพทย์

เด็็กและวััยรุ่่�น ด้้านข้้อมููลของครอบครัว ส่่วนใหญ่่พ่่อแม่่เป็็น

ผู้้�เลี้้�ยงดููหลััก (ร้้อยละ 55.3) ผู้้�ตอบแบบสอบถามเป็็นพ่่อแม่่ 

ร้้อยละ 89.4 (แม่่ 31 ราย, พ่่อ 10 ราย) ร้้อยละ 48.9 มีีรายได้้

ครอบครััวต่่อเดืือนน้้อยกว่่า 25,000 บาท และ ร้้อยละ 70.2 ของ

ผู้้�ปกครองรายงานว่่ามีีรายได้้เพีียงพอในการใช้้จ่่าย

คะแนนประเมินิคุณุภาพชีวีิติทางสุขุภาพจาก PedsQL™ 

4.0 ฉบัับเด็็กประเมิินตนเองและฉบัับประเมิินโดยผู้้�ปกครอง

แสดงไว้้ในตารางท่ี่� 2 เด็็กรายงานคุุณภาพชีีวิิตของตนเอง

อยู่่�ในช่่วง 55.78 - 100 คะแนน มีีค่่าเฉลี่่�ยอยู่่�ที่่� 87.58 คะแนน 

(mean = 87.58, S.D. = 9.92) ในขณะที่่�ผู้้�ปกครองรายงานคุุณภาพ

ชีีวิิตของเด็็กอยู่่�ในช่่วง 31.09 - 95.94 คะแนน โดยมีีค่่าเฉลี่่�ย 

72.06 คะแนน (mean = 72.06, S.D. = 17.94 ) เมื่่�อพิิจารณา

ความสอดคล้องระหว่่างคุณุภาพชีีวิิตท่ี่�ประเมินิโดยเด็ก็และประเมินิ

โดยผู้้�ปกครอง ด้้วยสถิิติิ Dependent T-test ในตารางที่่� 2 พบว่่า

ค่่าคะแนนคุุณภาพชีีวิิตเฉลี่่�ยท่ี่�ประเมิินโดยเด็็กมากกว่่าค่่าเฉลี่่�ย

คะแนนคุุณภาพชีีวิิตท่ี่�ประเมิินโดยผู้้�ปกครองอย่่างมีีนััยสำคััญ

ทางสถิิติิในทุุกมิิติิคุุณภาพชีีวิิตที่่�ทำการศึึกษา ไม่่ว่่าจะเป็็น

คุุณภาพชีีวิิตโดยรวม (mean difference = 15.52, t(47) = 6.29, 

p<.001, Cohen’s d = .92) ด้้านสุุขภาพกาย (mean difference 

= 23.67, t(47) = 6.06, p<.001, Cohen’s d = .88) ด้้านจิิตสัังคม 

(mean difference = 12.80, t(47) = 5.42, p<.001, Cohen’s d = .79) 

ด้้านอารมณ์จิิตใจ (mean difference = 9.47, t(47) = 3.14, 

p =.003, Cohen’s d = .46) ด้า้นสังัคม (mean difference = 10.75, 

t(47) = 4.53, p<.001, Cohen’s d = .66) และด้้านการศึึกษา 

(mean difference = 18.19, t(47) = 5.56, p<.001, Cohen’s d = .81) 

 เมื่่�อพิิจารณาถึึงปััจจััยเพศของผู้้�ปกครองต่่อผล

การประเมิินคุุณภาพชีีวิิตของเด็็กและวััยรุ่่�นที่่�มีีความผิิดปกติิ

ของระบบอวััยวะเพศ โดยใช้้สถิิติิ Independent T-Test พบว่่า

ผู้้�ปกครองร้้อยละ 48.9 มีีเพศตรงกัันกัับเด็็ก และพบว่่าแม่่หรืือ

ผู้้�ปกครองเพศหญิงิ (mean = 73.37, SD = 18.33) ประเมินิคุณุภาพ

ชีีวิิตของเด็็กสููงกว่่าพ่่อหรืือผู้้�ปกครองเพศชาย (mean = 67.22, 

SD = 16.41) แต่่ไม่่แตกต่่างอย่่างมีนีัยัสำคัญัทางสถิติิิ (t(45) = -0.96, 

p= 0.342, Cohen’s d = -0.34) ดัังแสดงในตารางที่่� 3 นอกจากนี้้�

เมื่่�อพิิจารณาเพิ่่�มเติิมในประเด็็นความแตกต่่างของเพศผู้้�ปกครอง

กัับเพศของเด็็กต่่อผลการประเมิินคุุณภาพชีีวิิตในเด็็กพบว่่า

ผู้้�ปกครองท่ี่�เพศตรงกัันกัับเด็็ก (mean = 73.95, SD = 16.68) 

ประเมิินคุุณภาพชีีวิิตของเด็็กสููงกว่่าผู้้�ปกครองที่่�เพศแตกต่่าง

กัับเด็็ก (mean = 70.25, SD = 19.26) แต่่ไม่่แตกต่่างอย่่างมีี

นััยสำคััญทางสถิิติิ (t(45) = 0.70, p= 0.487, Cohen’s d = 0.21) 

ดัังผลที่่�ปรากฏในตารางที่่� 4

วิิจารณ์์
	 การศึกึษานี้้�มีจีุดุประสงค์เ์พ่ื่�อศึกึษาคุุณภาพชีีวิิตของเด็ก็

และวัยัรุ่่�นที่่�มีคีวามผิดิปกติขิองระบบอวัยัวะเพศ ที่่�มารัับการรักัษา

แบบผู้้�ป่วยนอกที่่�คลิินิิกต่่อมไร้้ท่่อ กุุมารเวชศาสตร์์ โรงพยาบาล

จุฬุาลงกรณ์์ และเปรีียบเทีียบความสอดคล้องระหว่่างคุณุภาพชีวีิติ

ที่่�ประเมิินโดยเด็็กและผู้้�ปกครอง ผลการศึึกษาพบความแตกต่่าง

ระหว่่างคะแนนเฉลี่่�ยคุุณภาพชีีวิิตโดยรวมท่ี่�ประเมิินโดยเด็็กและ

ผู้้�ปกครองอย่่างมีีนััยสำคััญทางสถิิติิ โดยพบว่่าเด็็กประเมิิน

คุุณภาพชีีวิิตของตนเองดีีกว่่าที่่�ผู้้�ปกครองประเมิินเด็็กในทุุกมิิติิ 

ซึ่่�งแสดงให้้เห็็นถึึงมุุมมองที่่�แตกต่่างกัันของผู้้�ปกครองและเด็็ก 

อย่่างไรก็็ดีียัังพบว่่าไม่่มีความแตกต่่างของเร่ื่�องเพศผู้้�ปกครองต่่อ

การประเมิินคุุณภาพชีีวิิตเด็็กและวััยรุ่่�นที่่�มีีความผิิดปกติิของ

ระบบอวััยวะเพศ

	 จากผลการศึึกษาที่่�พบความแตกต่่างระหว่่างคุุณภาพ

ชีีวิิตโดยรวมที่่�ประเมินิโดยเด็็กและผู้้�ปกครองอย่่างมีนีัยัสำคัญัทาง

สถิิติิ สอดคล้องไปกัับงานวิิจััยก่่อนหน้้าในโรคเรื้้�อรัังอื่่�นๆ ท่ี่�พบว่่า

ผู้้�ปกครองประเมิินคุุณภาพชีีวิิตของเด็็กที่่�ป่่วยเป็็นโรคเรื้้�อรัังอื่่�นๆ 

ต่่ำกว่่าที่่�เด็็กประเมิินในเกืือบทุุกด้้าน ยกเว้้นด้้านการศึึกษา9 

ธันวัน เจริญไชยเนาว์
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ธันวัน เจริญไชยเนาว์

ตารางที่่� 1 ข้้อมููลทั่่�วไปของเด็็กที่่�มีีพััฒนาการระบบอวััยวะเพศผิิดปกติิและผู้้�ปกครอง

ข้้อมููลทั่่�วไปของเด็็ก

อััตลัักษณ์์ทางเพศ จำนวน (ร้้อยละ) วิินิิจฉััย จำนวน (ร้้อยละ)

ชาย 24 (51.1) 46 XY DSD 23 (48.9)

หญิิง 22 (46.8)     Hypospadias 17 (36.2)

อื่่�นๆ 1 (2.1)     PAIS 4 (8.6)

เพศที่่�ได้้รัับการระบุุแรกเกิิด     Leydig cell   hypoplasia 1 (2.1)

ชาย 26 (55.3)     5a reductase deficiency 1 (2.1)

หญิิง 21 (44.7) 46 XX DSD 16 (34.0)

อายุุ     CAH 15 (31.9)

8 - 12 ปีี 19 (40.4)     Ovotesticular DSD 1 (2.1)

13 - 15 ปีี 15 (31.9) Chromosomal DSD 8 (17)

16 - 18 ปีี 13 (27.7)     Turner syndrome 5 (10.7)

ระดัับการศึึกษา     Klinefelter syndrome 2 (4.2)

ประถมศึึกษา 17 (36.2)     Mixed gonadal dysgenesis 1 (2.1)

มััธยมศึึกษา 28 (59.6) อายุุที่่�ได้้รัับการวิินิิจฉััยครั้้�งแรก

ไม่่ได้้ศึึกษา 2 (4.3) £ 1 ปีี 39 (84.8)

Chromosome > 1 ปีี 7 (15.2)

46 XY 22 (46.8) ได้้รัับการรัักษาด้้วยการผ่่าตััด 40 (85.1)

46 XX 16 (34.0) ได้้รัับฮอร์์โมนทดแทน 20 (42.6)

46 X 6 (12.8) มีีโรคประจำตััวทางจิิตเวช 5 (10.6)

อื่่�นๆ 3 (6.4)

ข้้อมููลทั่่�วไปของผู้้�ปกครอง

ผู้้�ดููแลหลััก จำนวน (ร้้อยละ) รายได้้ของครอบครััว จำนวน (ร้้อยละ)

พ่่อหรืือแม่่ 14 (29.8) <25,000 บาท 23 (48.9)

พ่่อและแม่่ 26 (55.3) 25,000 - 50,000 บาท 11 (23.4)

ปู่่�ย่่าตายาย 7 (14.9) 50,001 - 75,000 บาท 1 (2.1)

เพศของผู้้�ตอบแบบสอบถาม >75,000 บาท 7 (14.9)

ชาย 10 (21.3) ไม่่มีีข้้อมููล 5 (10.6)

หญิิง 37 (78.7) รายได้้เพีียงพอต่่อความต้้องการ 33 (70.2)

มีีโรคทางจิิตเวชในครอบครััว 1 (2.1)

หมายเหตุุ: DSD = disorders of sex development, PAIS = partial androgen insensitivity syndrome, CAH = congenital adrenal hyperplasia
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เนื่่�องจากผู้้�ปกครองไม่่ได้้มีีประสบการณ์์เกี่่�ยวกัับโรงเรีียนและ

การเข้า้สังัคมของเด็ก็โดยตรง ทำให้ผู้้้�ปกครองประเมินิตามมุมุมอง

ประสบการณ์์ของตนเอง31 นอกจากนี้้�การดููแลเด็็กป่่วยเรื้้�อรััง

สร้า้งความเครียีดให้ก้ับัผู้้�ดููแลและส่่งผลต่่อสภาพจิตใจของพ่่อแม่่32 

ซึ่่�งส่่งผลกระทบต่่อคุุณภาพชีีวิิตของผู้้�ปกครองและมุุมมองท่ี่�มีีต่่อ

คุุณภาพชีีวิิตของเด็็ก33 นอกจากนี้้�การที่่�คะแนนจากเด็็กตอบเอง

สููงกว่่านั้้�น อาจเกิิดจากข้้อจำกััดของ self-reported questionnaire 

ที่่�ผู้้�ตอบอาจมีีอคติิประเมิินตนเองให้้ดููดีีอย่่างที่่�สัังคมยอมรัับ หรืือ

อาจไม่่ตระหนัักถึึงปััญหาของตนเองโดยเฉพาะเวลาถามเกี่่�ยวกับ

สิ่่�งที่่�เป็็นเชิงิลบ34 เช่่น ปัญัหาในด้้านการดููแลตนเอง ปัญัหาอารมณ์์ 

หรืือภาพลัักษณ์์ในการเข้้าสัังคมกัับเพื่่�อนเป็็นต้้น ในบริิบทของ

ประเทศไทยการศึึกษาคุณุภาพชีวีิติของเด็ก็ท่ี่�ป่่วยเป็็นโรคธาลััสซีีเมีีย

ในโรงพยาบาลแห่่งหนึ่่�งในภาคกลางพบว่่า เด็ก็รายงานคุณุภาพชีวีิติ

ของตนเองเฉลี่่�ย 81 คะแนน ส่่วนผู้้�ปกครองรายงานคุุณภาพชีีวิิต

ของเด็็กเฉลี่่�ย 78.84 คะแนน พบว่่าผู้้�ปกครองรายงานคุุณภาพชีวีิติ

ของเด็็กน้้อยกว่่าที่่�เด็็กประเมิินตนเอง ซึ่่�งอาจเป็็นผลมาจากความ

กัังวลเกี่่�ยวกับตััวโรคและผลกระทบกัับเด็็ก35 ทั้้�งนี้้�ความแตกต่่าง

ระหว่่างคุณุภาพชีวีิติโดยรวมที่่�ประเมินิโดยเด็ก็และผู้้�ปกครองที่่�พบ

ในการศึึกษานี้้� อาจจะมาจากสภาพจิตใจและความวิิตกกัังวล

ของพ่่อแม่่ จึึงทำให้้ประเมิินคุุณภาพชีีวิิตของเด็็กต่่ำกว่่าท่ี่�เด็็ก

ประเมิินตนเอง10,12 ผู้้�ปกครองของเด็็กที่่�มีีพััฒนาการระบบอวััยวะ

เพศผิดิปกติ ิมักัมีคีวามกังัวลในด้า้นผลการรักัษา ลักัษณะทางเพศ

และร่่างกาย และผลกระทบต่่อเด็็กในอนาคต36 ส่่งผลกัับภาพของ

เด็็กท่ี่�ผู้้�ปกครองมองซ่ึ่�งเปลี่่�ยนไปตามความกลััวและความกังวลท่ี่�

เกิิดขึ้้�น37 จึึงทำให้้เกิิดความแตกต่่างระหว่่างมุุมมองเกี่่�ยวกัับ

คุุณภาพชีีวิิตของเด็็กและผู้้�ปกครอง

ธันวัน เจริญไชยเนาว์

ตารางที่่� 2 แสดงค่่าเฉลี่่�ยคุุณภาพชีีวิิตที่่�ประเมิินโดยเด็็กและผู้้�ปกครองในด้้านต่่างๆ โดยใช้้แบบประเมิินคุุณภาพชีีวิิต PedsQL™ 4.0 

และแสดงความสอดคล้้องระหว่่างคะแนนที่่�ประเมิินโดยเด็็กและผู้้�ปกครองในด้้านต่่างๆ

Parameter Child report Proxy report Paired t-test for equality of mean

ระดัับคุุณภาพชีีวิิต Mean SD Mean SD t
Mean 

difference
p-value Cohen’s d

โดยรวม 87.58 9.92 72.06 17.95 6.292 15.519 <.001 .918

ด้้านสุุขภาพกาย 90.96 11.70 67.29 25.09 6.057 23.670 <.001 .883

ด้้านจิิตสัังคม 86.45 11.09 73.65 16.90 5.422 12.801 <.001 .791

ด้้านจิิตใจอารมณ์์ 85.64 16.00 76.17 19.45 3.144 9.468 .003 .459

ด้้านสัังคม 90.85 13.88 80.11 17.74 4.533 10.745 <.001 .661

ด้้านการศึึกษา 82.87 14.13 64.68 23.25 5.563 18.191 <.001 .811

ตารางที่่� 3 แสดงค่่าเฉลี่่�ยคุุณภาพชีีวิิตของเด็็กและแสดงความสอดคล้้องระหว่่างคะแนนที่่�ประเมิินโดยผู้้�ปกครองเพศชายและผู้้�ปกครอง

เพศหญิิงในด้้านต่่างๆ โดยใช้้แบบประเมิินคุุณภาพชีีวิิต PedsQL™ 4.0

Parameter
ผู้้�ปกครองและเด็็ก

เพศเดีียวกััน
ผู้้�ปกครองและเด็็ก

ต่่างเพศกััน
t-test for equality of mean

ระดัับคุุณภาพชีีวิิต Mean SD Mean SD t
Mean 

difference
p-value Cohen’s d

โดยรวม 73.95 16.68 70.25 19.26 .701 3.693 .487 .205

ด้้านสุุขภาพกาย 69.70 23.18 64.97 27.09 .641 4.727 .524 .187

ด้้านจิิตสัังคม 75.36 15.75 72.01 18.12 .675 3.348 .503 .197

ด้้านจิิตใจอารมณ์์ 78.04 16.63 74.38 22.03 .642 3.668 .524 .187

ด้้านสัังคม 81.74 16.07 78.54 19.42 .614 3.197 .543 .179

ด้้านการศึึกษา 66.30 24.87 63.13 22.01 .465 3.179 .644 .136
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	 การศึกึษานี้้�ยังัไม่่พบความแตกต่่างระหว่่างคุณุภาพชีวีิติ

ของเด็็กท่ี่�ประเมิินโดยพ่่อหรืือผู้้�ปกครองเพศชายและแม่่หรืือ

เพศหญิิง รวมทั้้�งผลจากผู้้�ปกครองท่ี่�เพศเหมืือนและแตกต่่างกัับเด็ก็ 

แสดงให้้เห็็นว่่าพ่่อและแม่่มีีมุุมมองเกี่่�ยวกัับคุุณภาพชีีวิิตของเด็็ก

ไม่่แตกต่่างกััน ไม่่ว่่าเด็็กจะเป็็นเพศชายหรืือหญิิง ในปััจจุบุันัพบว่่า

พ่่อและแม่่มีวีิธิีกีารดููแลเด็ก็ใกล้เ้คียีงกันั และรููปแบบการเลี้้�ยงดููไม่่

แตกต่่างกัันระหว่่างลููกชายและลููกสาว ทั้้�งในด้้านการควบคุุม

พฤติิกรรม การสนัับสนุุนและส่่งเสริิมการจััดการตนเองของเด็็ก38 

แต่่ทว่่าในการศึึกษานี้้�มีีเด็็ก 1 ราย รายงานว่่าตนเองเป็็นเพศ

ทางเลืือกอ่ื่�นๆ ซ่ึ่�งไม่่ถููกนำมาวิเิคราะห์์ความแตกต่่าง ซ่ึ่�งในเด็ก็กลุ่่�มนี้้�

จำเป็็นต้้องได้้รัับการสนัับสนุุนจากทั้้�งผู้้�ปกครองและสัังคม และยััง

เผชิิญปััญหาจากเพศสภาพที่่�แตกต่่างจากเด็็กทั่่�วไป39 การศึึกษานี้้�

จึึงไม่่สามารถอธิิบายมุุมมองคุุณภาพชีีวิิตของเด็็กและผู้้�ปกครอง

กลุ่่�มนี้้�ได้้

เมื่่�อเปรีียบเทีียบกัับคุุณภาพชีีวิิตของเด็็กทั่่�วไปใน

ประเทศไทยพบว่่า เด็็กท่ี่�มีีความผิิดปกติิของระบบอวััยวะเพศ

ประเมินิคุณุภาพชีวีิติทางสุุขภาพของตนเองอยู่่�ในระดัับท่ี่�ดีมีากกว่่า

เด็็กทั่่�วไป (mean total score 87.58 vs. 78.7, p<.001, mean 

difference 8.88)30 เป็็นที่่�น่่าสนใจว่่าค่่าเฉลี่่�ยของคะแนน

ด้้านสุุขภาพกายที่่�ประเมิินโดยเด็็กสููงท่ี่�สุุดเมื่่�อเทีียบกัับด้้านอื่่�นๆ 

เด็็กที่่�ประเมิินคุุณภาพชีีวิิตที่่�ดีีในด้้านนี้้� อาจแสดงถึึงเด็็กไม่่พบ

ปััญหาในการทำกิิจกรรมการเล่่นกีีฬา การวิ่่�ง การยกของหนััก 

หรืือการอาบน้้ำ และอาจบ่่งบอกถึึงผลการรัักษาที่่�ดี ีทำให้้ผลกระทบ

ของโรคต่่อสุุขภาพกายของเด็็กน้้อย เกิิดข้้อจำกััดทางร่่างกายน้้อย 

และส่่งผลให้้เด็ก็มีีคุณุภาพชีีวิิตด้้านสุุขภาพกายท่ี่�ดีี40,41 นอกจากนี้้�

ปััจจััยที่่�อาจส่่งผลคุุณภาพชีีวิิตของเด็็กที่่�ดีีในการศึึกษานี้้� ได้้แก่่ 

การได้้รัับการวิินิิจฉัยัตั้้�งแต่่อายุุน้อ้ยและได้้รัับการรัักษาท่ี่�เหมาะสม 

รวมทั้้�งได้้รัับการติิดตามต่่อเน่ื่�องในระยะยาว16,42 นอกจากนี้้�

ความแตกต่่างของกลุ่่�มประชากรท่ี่�นำมาเปรีียบเทียีบ ซ่ึ่�งถููกจัดัเก็็บ

จากเด็็กและวััยรุ่่�นในจัังหวััดปทุุมธานีีในช่่วงปีี พ.ศ. 2555 อาจ

ส่่งผลให้้คุุณภาพชีีวิิตแตกต่่างกััน จึึงอาจเกิิดข้้อจำกััดในการนำ

ข้้อมููลดัังกล่่าวมาเปรีียบเทีียบในการศึึกษานี้้�

ในทางกลับักันั การศึกึษานี้้�พบผลแตกต่่างจากการศึกึษา

ในประเทศเยอรมัันท่ี่�พบว่่าคุุณภาพชีีวิิตของเด็็กท่ี่�มีีความผิิดปกติิ

ของระบบอวัยัวะเพศจากการประเมินิด้ว้ย KINDL-R questionnaire 

น้้อยกว่่าประชากรทั่่�วไป ซึ่่�งเป็็นผลจากความเชื่่�อมั่่�นในตััวเอง 

ความเป็็นอยู่่�ด้้านสุุขภาพกาย และประสิิทธิิภาพที่่�โรงเรีียนที่่�ลดลง 

นอกจากนี้้�ยัั งพบว่่ากลุ่่�มตััวอย่่างเพศหญิิงที่่� ได้้ รัับวิิ นิิจฉััย 

congenital adrenal hyperplasia และเป็็นผู้้�ที่่�มีีความทุกข์์ในใจ

เพศสภาพ (gender dysphoria) มีีคุุณภาพชีีวิิตน้้อยกว่่าประชากร

ทั่่�วไปอย่่างมีีนััยสำคััญ22 เด็็กท่ี่�มีีความทุกข์์ใจในเพศสภาพ

มัักประสบปััญหาการถููกกลั่่�นแกล้้ง ซึึมเศร้้า และเคยพยายาม

ฆ่่าตััวตาย43 ซึ่่�งอาจส่่งผลต่่อสภาพจิิตใจและคุุณภาพชีีวิิตของเด็็ก 

แต่่ในการศึึกษาปััจจุบัุันไม่่ได้้มีกีารศึึกษาเกี่่�ยวกับประเด็็นดัังกล่่าว 

	จุ ุดแข็็งของการศึึกษานี้้�คืือ เป็็นการศึึกษาแรกที่่�ประเมิิน

คุุณภาพชีีวิิตของเด็็กท่ี่�มีีพััฒนาการระบบอวััยวะเพศผิิดปกติิ

ในประเทศไทย โดยใช้้แบบประเมิินท่ี่�ได้้มาตรฐาน และได้้มีี

การประเมิินจากทั้้�งมุุมมองของเด็็กและผู้้�ปกครอง รวมทั้้�ง

ศึึกษาความสอดคล้้องของคุุณภาพชีีวิิตจากมุุมมองของเด็็กและ

ผู้้�ปกครอง

ธันวัน เจริญไชยเนาว์

ตารางที่่� 4 แสดงค่่าเฉลี่่�ยคุุณภาพชีีวิิตของเด็็กและแสดงความสอดคล้องระหว่่างคะแนนท่ี่�ประเมิินโดยผู้้�ปกครองท่ี่�มีีเพศตรงกัันกัับเด็็ก

และผู้้�ปกครองที่่�เพศแตกต่่างกัันเด็็กในด้้านต่่างๆ โดยใช้้แบบประเมิินคุุณภาพชีีวิิต PedsQL™ 4.0

Parameter ผู้้�ปกครองเพศชาย ผู้้�ปกครองเพศหญิิง t-test for equality of mean

ระดัับคุุณภาพชีีวิิต Mean SD Mean SD t Mean difference p-value Cohen’s d

โดยรวม 67.22 16.41 73.37 18.33 -.961 -6.151 .342 -.342

ด้้านสุุขภาพกาย 61.88 27.27 68.75 24.66 -.765 -6.875 .448 -.273

ด้้านจิิตสัังคม 69.00 14.81 69.00 14.81 -.981 -5.910 .322 -.350

ด้้านจิิตใจอารมณ์์ 77.00 15.49 75.95 20.58 .150 1.054 .881 .054

ด้้านสัังคม 73.00 17.98 82.03 17.42 -1.445 -9.027 .156 -.515

ด้้านการศึึกษา 57.00 19.18 66.76 24.043 -1.182 -9.757 .243 -.421
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	 อย่่างไรก็ด็ี ีการศึกึษานี้้�มีข้ี้อจำกัดัหลายประการ 1) เนื่่�องจาก

ธรรมชาติิของการศึึกษาเชิิงพรรณนา ณ ช่่วงเวลาใดเวลาหนึ่่�ง 

(descriptive cross-sectional study) จึึงไม่่สามารถสรุุปความ

สััมพันธ์์เชิิงเหตุุและปััจจััยได้้ 2) ด้้านกลุ่่�มตัวอย่่าง การศึึกษานี้้�

เก็บ็ข้้อมููลจากผู้้�ป่วยเด็ก็ที่่�เข้้ารับัการรัักษาท่ี่�โรงพยาบาลจุุฬาลงกรณ์์

เท่่านั้้�น และมีีกลุ่่�มตััวอย่่างมีีขนาดเล็็กเป็็นไปตามขนาดประชากร 

จึึงไม่่สามารถเป็็นตััวแทนประชากรในภาพรวมได้้ 3) ในการศึึกษา

นี้้�ไม่่ได้้เก็็บข้้อมููลเกี่่�ยวกัับความพึึงพอใจในร่่างกายและเพศสภาพ

ของตนเอง ซึ่่�งเป็็นประเด็็นสำคััญที่่�อาจส่่งผลต่่อคุุณภาพชีีวิิต

ของเด็็กที่่�มีีพััฒนาการระบบอวััยวะเพศผิิดปกติิได้้ 

	ข้ อ้เสนอแนะในการทำวิจิัยัครั้้�งต่่อไป ควรมีกีารเพิ่่�มขนาด

ตััวอย่่างในการศึึกษาและทำการเปรีียบเทีียบกัับคุุณภาพชีีวิิต

ของกลุ่่�มประชากรเด็็กและวััยรุ่่�นที่่�ไม่่มีีพััฒนาการผิิดปกติิของ

อวััยวะเพศในช่่วงเวลาเดีียวกัน รวมทั้้�งเก็็บข้้อมููลจากหลายสถาน

พยาบาลเพื่่�อสามารถเป็็นตัวัแทนของกลุ่่�มประชากรได้้ การสอบถาม

ถึึงผลการรัักษาและความพึึงพอใจในการใช้้งานของอวััยวะเพศ

อาจช่่วยให้้เข้้าใจปััจจััยท่ี่�เกี่่�ยวข้องกัับคุุณภาพชีีวิิตของเด็็กกลุ่่�มนี้้�

มากขึ้้�น อีกีทั้้�งการประเมินิคุณุภาพชีีวิติของผู้้�ปกครองจะช่่วยให้้เข้้าใจ

ในภาพรวมมากขึ้้�น และหากมีกีารติดิตามผู้้�ป่วยไปข้้างหน้้าจะช่่วยให้้

เข้้าใจความสัมัพันัธ์์ของปััจจัยัต่่างๆ กับัคุณุภาพชีวีิติของเด็ก็

สรุุป
	 การศึึกษานี้้�พบว่่าเด็็กที่่�มีีพััฒนาการระบบอวััยวะเพศ

ผิดิปกติทิี่่�เข้า้รับัการรักัษาที่่�โรงพยาบาลจุฬุาลงกรณ์ม์ีคีุณุภาพชีวีิติ

ที่่�ดีี  เน้้นย้้ำความสำคััญของการรัักษาท่ี่� เหมาะสม รวมทั้้�ง

ความสำคััญของการติิดตามผู้้�ป่่วยต่่อเนื่่�อง แม้้มุุมมองเกี่่�ยวกัับ

คุุณภาพชีีวิิตของเด็็กจะแตกต่่างกัันกัับผู้้�ปกครอง แต่่ข้้อมููล

ดัังกล่่าวช่่วยให้้เข้้าใจภาพรวมของเด็็กได้้มากขึ้้�น
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