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บทคัดย่อ
	 การวจิยัเชงิคณุภาพมวีตัถปุระสงคเ์พือ่ศกึษาความตอ้งการของวยัรุน่โรคเอสแอลอ ีผูใ้หข้อ้มลูหลกัวยัรุน่อาย ุ

13-19 ป ีทีป่ว่ยเปน็โรคเอสแอลอมีาอยา่งนอ้ย 6 เดอืน สถานภาพโสด รบัการรกัษาทีโ่รงพยาบาลมหาราชนครราชสมีา

จำ�นวน 12 คน เก็บรวบรวมข้อมูลด้วยการจดบันทึก การสังเกตและการบันทึกเสียง ระหว่างเดือนตุลาคม-ธันวาคม 

2554 วิเคราะห์ข้อมูลด้วยการวิเคราะห์เนื้อหา ผลการวิจัยพบว่า วัยรุ่นโรคเอสแอลอีมีความต้องการ 1)หายจากความ

เจบ็ปว่ยบปว่ยบ็ป 2)การสนบัสนนุดา้นกำ�ลงัใจ ความสนใจ ความเขา้ใจจากครอบครวั 3)การไดร้บัขอ้มลูเกีย่วกบัความ

เจ็บป่วยและการปฏิบัติตัว 4)ระบบบริการที่มีประสิทธิภาพ พยาบาลควรตระหนักถึงความต้องการของวัยรุ่นโรคเอส

แอลอี และให้ความสำ�คัญของครอบครัวเพื่อให้เป็นแหล่งสนับสนุนที่ดีของวัยรุ่นโรคเอสแอลอี

คำ�สำ�คัญ : วัยรุ่น โรคเอสแอลอี ความต้องการ

Abstract
	 This qualitative research aimed to study the needs of adolescents with SLE. Twelve key informants were 

adolescents, age 13-19 year-old, who were diagnosed SLE at least 6 months duration, single status, receiving 

therapy at Maharat Nakhon Ratchasima Hospital between October to December, 2001. Qualitative data were 

collected by note taking, observation, and tape recording. Data were analyzed by content analysis. The results 

found that needs of adolescents with SLE were : 1)back to perfect body, 2)psychosocial support, interesting, and 

understanding from their families, 3)more giving information, and 4)high quality of service system. Nurses should 

be awareness to needs of adolescents with SLE and take a significant to their families for the good supporters of 

adolescents with SLE. 

Keywords: Adolescent, SLE, Needs

ความเป็นมาและความสำ�คัญของปัญหา
	 ปจัจบุนัเดก็ทีเ่จบ็ปว่ยดว้ยโรคเอสแอลอ ี(SLE: 

Systemic lupus erythematosus) ทั่วโลกมีจำ�นวนเพิ่มขึ้น 

2–3 เทา่ ในชว่ง 2 ทศวรรษทีผ่า่นมา โดยพบในเดก็วยัรุน่

มากกว่าเด็กวัยอื่น 5-10 เท่า1 ในประเทศสหรัฐอเมริกา

พบว่ามีวัยรุ่นโรคเอสแอลอีในปี ค.ศ. 1989 ร้อยละ 20 

ของจำ�นวนผูป้ว่ยทัง้หมด และเพิม่เปน็รอ้ยละ 25 ใน ค.ศ. 

19992 สำ�หรับสถิติในประเทศไทยไม่มีบันทึกไว้อย่าง

ชดัเจน จากสถติขิองโรงพยาบาลมหาราชนครราชสมีา ใน

ปี พ.ศ. 2541 มีจำ�นวนผู้ป่วยเด็กวัยรุ่นคิดเป็นอัตราการ

ป่วยร้อยละ 16 ของจำ�นวนผู้ป่วยโรคเอสแอลอีทั้งหมด 

ในป ีพ.ศ. 2543 มวียัรุน่ทีป่ว่ยดว้ยโรคเอสแอลอี คดิเปน็



การศึกษาความต้องการของวัยรุ่นที่เจ็บป่วยด้วยโรคเอสแอลอี
วารสารพยาบาลศาสตร์และสุขภาพ

Journal of Nursing Science & Health2

ปีที่ 37 ฉบับที่ 3 (กรกฎาคม-กันยายน) 2557
Volume 37 No.3 (July-September) 2014

ร้อยละ 24 ของผู้ป่วยโรคเอสแอลอีทั้งหมด จะเห็นได้ว่า

จำ�นวนวัยรุ่นโรคเอสแอลอีมีแนวโน้มสูงขึ้น

	 โรคเอสแอลอีเป็นโรคเรื้อรังที่เกิดจากความ

ผิดปกติของระบบอิมมูน ก่อให้เกิดการอักเสบในทุก

ระบบของร่างกาย การดำ�เนินของโรคมีทั้งระยะสงบ

และระยะกำ�เริบ ผู้ป่วยแต่ละรายจะมีอาการแสดงแตก

ต่างกันไปเฉพาะบุคคล3 การรักษาโรคให้หายขาดนั้น

ยังไม่มีแนวทางที่ชัดเจน ผู้ป่วยบางรายอาจต้องรักษา

ไปตลอดชีวิต1 โรคสามารถกำ�เริบด้วยพยาธิสภาพของ

โรคเอง (Repeats by itself) หรือจากปัจจัยส่งเสริมที่มี

อยู่ภายในร่างกายและสิ่งแวดล้อม ผลข้างเคียงของการ

รักษาอาจทำ�ให้เกิดโรคมะเร็งได้2 การติดเชื้อเป็นสาเหตุ

การตายที่สำ�คัญ3 ผู้ป่วยที่มีการปฏิบัติตัวที่ดี รับประทาน

ยาสม่ำ�เสมอ จะสามารถควบคุมโรคให้อยู่ในระยะสงบ

ได้เป็นเวลานาน หรือมีอาการกำ�เริบเพียงระยะสั้นและมี

ความรุนแรงน้อย2 

	 การเจ็บป่วยด้วยโรคเอสแอลอีส่งผลให้แบบ	

แผนการดำ�เนินชีวิตของวัยรุ่นเปลี่ยนไปจากเดิม ต้อง

หยุดเรียนหรือหยุดงานบ่อย อยู่ในสถานะพึ่งพาผู้อื่น4 

ขาดโอกาสแสดงความสามารถของตนเอง ภาพลักษณ์

เปลี่ยนแปลง เกิดความอับอาย ถูกล้อเลียน และถูก

รังเกียจจากกลุ่มเพื่อน ทำ�ให้วัยรุ่นเกิดความรู้สึกด้อย

คุณค่า สูญเสียความเป็นตัวของตัวเอง1,5 มีการรับรู้ต่อ

ภาวะสุขภาพของตนเองในทางลบ มีคุณภาพชีวิตต่ำ� ขาด

การเอาใจใส่ตนเอง เกิดความท้อแท้ เบื่อหน่ายและมี

ความแปรปรวนทางอารมณส์งู6 มกัมปีญัหาในการปรบัจติ

สังคมและมีความรู้สึกหมดหวังในระดับสูง7 จะเห็นได้ว่า

โรคเอสแอลอเีปน็โรคทีส่ง่ผลกระทบตอ่วยัรุน่ทัง้ทางดา้น

ร่างกาย จิตใจ และสังคม 

	 การศกึษาวจิยัทีผ่า่นมาสว่นใหญเ่ปน็การศกึษา

เกีย่วกบัพฤตกิรรมของวยัรุน่ทีเ่จบ็ปว่ยดว้ยโรคเรือ้รงักบั

ตัวแปรอื่นๆที่มีความเกี่ยวข้องกัน โดยพบว่าวัยรุ่นโรค

เรื้อรังมีพฤติกรรมการปรับตัวในระดับดี พยายามช่วย

เหลือตนเองให้สามารถเผชิญกับโรคให้ได้มากที่สุด ไม่

ต้องการเป็นภาระของผู้อื่น แม้ว่าภาวะความเจ็บป่วยจะ

ทำ�ให้ไม่สามารถทำ�กิจกรรมต่างๆได้เต็มที่6 นอกจากนี้

ได้มีผู้ศึกษาพบว่าพฤติกรรมการเผชิญกับความเจ็บป่วย

ของวัยรุ่นโรคเรื้อรังที่แสดงออกมานั้น มีทั้งพฤติกรรมที่

แสดงออกเพือ่มุง่ขจดัหรอืแกไ้ขปญัหาใหห้มดไปโดยตรง 

และพฤตกิรรมเพือ่บรรเทาหรอืผอ่นคลายความตงึเครยีด

ในจิตใจที่เกิดจากสภาวะความเจ็บป่วย8 โดยพบว่าวัยรุ่น

โรคเรื้อรังมักจะมีพฤติกรรมการแสดงออกที่ผสมผสาน

ควบคู่กันไป

	 การศกึษาเกีย่วกบัความตอ้งการของผูป้ว่ยโรค

เอสแอลอสีว่นใหญเ่ปน็การศกึษาในผูใ้หญ่9,10 สำ�หรบัการ

ศกึษาถงึความตอ้งการของวยัรุน่นัน้พบวา่มกีารศกึษาใน

วัยรุ่นที่เจ็บป่วยเรื้อรัง11 และโรคมะเร็ง12 ไม่พบว่ามีการ

ศกึษาความตอ้งการของวยัรุน่โรคเอสแอลอโีดยเฉพาะ ซึง่

ผลการวิจัยที่ผ่านมาอาจไม่สะท้อนความต้องการของวัย

รุ่นโรคเอสแอลอีได้ชัดเจนเหมือนกับการได้ข้อมูลจากผู้

เปน็เจา้ของประสบการณโ์ดยตรง ทำ�ใหย้งัไมท่ราบความ

ต้องการของวัยรุ่นโรคเอสแอลอีที่ชัดเจนและไม่สามารถ

ตอบสนองความต้องการของผู้ป่วยได้อย่างแท้จริง 

วัตถุประสงค์
	 เพื่อศึกษาความต้องการของวัยรุ่นที่เจ็บป่วย

ด้วยโรคเอสแอลอี

คำ�ถามการวิจัย
	 ความต้องการของวัยรุ่นที่เจ็บป่วยด้วยโรคเอส

แอลอีเป็นอย่างไร

ขอบเขตการวิจัย
	 การศึกษานี้เป็นการศึกษาความต้องการของ

วัยรุ่นอายุ 13-19 ปี ที่มีความเจ็บป่วยด้วยโรคเอสแอล

อีที่อยู่ในระยะสงบของโรคและมารับการตรวจที่แผนกผู้

ปว่ยนอก โรงพยาบาลมหาราชนครราชสมีา ระหวา่งเดอืน

ตุลาคม-ธันวาคม 2554
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วิธีดำ�เนินการวิจัย
	 ผู้ให้ข้อมูลหลัก 

	 ผู้ให้ข้อมูลหลักคือวัยรุ่นโรคเอสแอลอีจำ�นวน 

12 คน ที่ได้รับการวินิจฉัยว่าเป็นโรคเอสแอลอ ีมาแล้ว

อยา่งนอ้ย 6 เดอืน อาย ุ13-19 ป ีสถานภาพสมรสโสด อยู่

ในระยะสงบของโรค มารับการตรวจที่แผนกผู้ป่วยนอก

โรงพยาบาลมหาราชนครราชสีมาและยินดีเข้าร่วมการ

วิจัย วัยรุ่นโรคเอสแอลอีที่เข้าร่วมการวิจัยส่วนใหญ่เป็น

เพศหญิงจำ�นวน 10 คน เพศชาย 2 คน อายุเฉลี่ย 15.9 

ปี กำ�ลังศึกษาระดับประถมศึกษา 4 คน ระดับอุดมศึกษา 

2 คน ออกจากการศึกษาแล้ว 6 คน ในกลุ่มที่ออกจาก

การศึกษาแล้วพบว่าระดับการศึกษาสูงสุดที่เคยได้รับ

คือประถมศึกษาทั้งหมด ประกอบอาชีพรับจ้าง 3 คน ไม่

ประกอบอาชพี 3 คน วยัรุน่โรคเอสแอลอทีัง้หมดไมม่โีรค

ประจำ�ตวัอืน่ๆ ระยะเวลาเจบ็ปว่ยเฉลีย่ 3 ป ี(Range 1-8 

ป)ี มปีระวตัเิคยเขา้นอนพกัรบัการรกัษาในโรงพยาบาล 7 

คน อวัยวะที่ได้รับผลกระทบจากโรคเอสแอลอีมากที่สุด

คือไตมีจำ�นวน 3 คน ผู้ให้ข้อมูลทุกคนได้รับการรักษา

โดยการให้ยารับประทาน 

	 เครื่องมือที่ใช้ในการวิจัย

	 การวิจัยนี้ใช้แบบสัมภาษณ์ปลายเปิดที่ผู้วิจัย

พัฒนาขึ้นจากการทบทวนวรรณกรรมและการศึกษา

นำ�ร่อง (Pilot study) จำ�นวน 10 ข้อ นำ�แบบสัมภาษณ์

นี้ให้ผู้ทรงคุณวุฒิจำ�นวน 3 คนได้แก่พยาบาลวิชาชีพ 1 

คน แพทย์ผู้เชี่ยวชาญโรคเอสแอลอี 1 คน และอาจารย์

ทางการพยาบาลเด็ก 1 คน พิจารณาความครอบคลุม

ของคำ�ถามในประเด็นที่เกี่ยวข้องกับความต้องการของ

วยัรุน่โรคเอสแอลอ ีจนไดข้อ้สรปุทีช่ดัเจนจงึนำ�ไปทดลอง

ใช้สัมภาษณ์วัยรุ่นโรคเอสแอลอีที่มีลักษณะคล้ายผู้ให้

ขอ้มลูหลกัของการวจิยันี ้บนัทกึและวเิคราะหค์วามเหมาะ

สม ความยากง่ายของภาษา และความเป็นไปได้ในการ

สมัภาษณใ์นสถานการณจ์รงิ ทำ�คูม่อืการใชแ้บบสมัภาษณ์

เพื่อให้เกิดความเข้าใจชัดเจนและไม่หลงประเด็น 

	 การพิทักษ์สิทธ์ผู้เข้าร่วมโครงการวิจัย 

	 โครงการวิจัยได้รับการอนุมัติจากผู้อำ�นวย

การโรงพยาบาลมหาราชนครราชสีมา ผู้วิจัยได้ชี้แจง

วตัถปุระสงคแ์ละรายละเอยีดของโครงการฯ ใหผู้เ้ขา้รว่ม

โครงการฯรบัทราบ และเปดิโอกาสสามารถใหซ้กัถามจน

เกดิความเขา้ใจชดัเจน ผูเ้ขา้รว่มโครงการฯมอีสิระในการ

ตดัสนิใจทีจ่ะถอนตวัออกจากการเขา้รว่มโครงการวจิยัได้

ตลอดเวลาหรอืเมือ่เกดิความรูส้กึไมพ่งึพอใจ โดยไมเ่กดิ

ผลกระทบต่อการรักษาพยาบาลหรือบริการที่ได้รับจาก

โรงพยาบาล 

	 การเก็บรวบรวมข้อมูล

	 หลงัจากผา่นการพจิารณาใหเ้กบ็รวบรวมขอ้มลู

จากคณะกรรมการจริยธรรมแล้ว ผู้วิจัยเข้าพบวัยรุ่น

โรคเอสแอลอีที่รอการตรวจที่ห้องตรวจผู้ป่วยนอก โรง

พยาบาลมหาราชนครราชสีมา อธิบายวัตถุประสงค์ วิธี

การเก็บข้อมูลและสิทธิในการเข้าร่วมวิจัยให้ทราบ เมื่อ

ไดร้บัความยนิยอมเขา้รว่มโครงการวจิยัจากวยัรุน่โรคเอส

แอลอีแล้ว ผู้วิจัยได้ขออนุญาตผู้ปกครองของวัยรุ่นโรค

เอสแอลอีอีกครั้งหนึ่ง เพื่อเป็นการพิทักษ์สิทธ์ผู้เข้าร่วม

โครงการวิจัย หลังจากได้รับความยินยอมจากทุกฝ่าย ผู้

วิจัยนำ�วัยรุ่นโรคเอสแอลอีไปยังห้องที่จัดเตรียมไว้เพื่อ

ทำ�การสัมภาษณ์ โดยใช้แนวคำ�ถามที่สร้างขึ้นเกี่ยวกับ

ความตอ้งการของวยัรุน่โรคเอสแอลอี เกบ็ขอ้มลูดว้ยการ

จดบันทึก การสังเกต และการบันทึกเสียง ใช้เวลาในการ

สัมภาษณ์ประมาณ 45 นาที - 1 ชั่วโมง ตรวจสอบความ

น่าเชื่อถือของข้อมูลกับผู้ให้ข้อมูลหลัก 1-2 ครั้ง จนพบ

ว่าไม่มีข้อมูลเพิ่มเติม จึงนำ�ข้อมูลไปวิเคราะห์ต่อไป

การวิเคราะห์ข้อมูล
	 ผู้วิจัยนำ�ข้อมูลที่ได้จากการสัมภาษณ์เชิงลึกมา

จำ�แนกและจัดหมวดหมู่ (Typological analysis) ใหม่ 

เพือ่ใหเ้กดิขอ้คน้พบในมมุมองใหมแ่ละมคีวามลกึซึง้มาก

ยิ่งขึ้น โดยมีขั้นตอนดังนี้13 

	 1. 	 ผูว้จิยัถอดเทปคำ�สมัภาษณข์องผูใ้หข้อ้มลู

หลกั จดบนัทกึคำ�ตอ่คำ� ประโยคตอ่ประโยค ใสร่หสัแตล่ะ

บรรทัด 

	 2. 	 ผู้วิจัยได้พิจารณาคำ�หรือวลี (Key words) 

หรือพิจารณาเป็นกลุ่มคำ� หรือเป็นบรรทัด เพื่อพิจารณา

หาความหมาย (Meaning) ของข้อความที่แสดงถึงความ
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ต้องการทั้งด้านความคิดและการกระทำ�  ร่วมกับข้อมูลที่

ได้จากการสังเกต แล้วใส่รหัสไว้เพื่อจัดหมวดหมู่

	 3. 	 ผู้วิจัยนำ�ข้อมูลที่แยกย่อยแต่ละส่วน แล้ว

จัดประเภทของข้อมูล เปรียบเทียบหาความแตกต่าง 

ความเหมือน และความขัดแย้งของข้อมูล ค้นหาข้อมูลที่

มคีวามสมัพนัธก์นัเพือ่เชือ่มโยงเขา้หากนัอยา่งเปน็ระบบ 

	 4.	 นำ�ข้อมูลที่จัดหมวดหมู่ใหม่ มาตรวจสอบ

ความถกูตอ้งของความหมาย (Verify meaning) เพือ่สรปุ

อธิบายถึงความต้องการของวัยรุ่นโรคเอสแอลอี

ผลการวิจัย
	 ผลการศกึษาวจิยัจากการสมัภาษณเ์ชงิลกึวยัรุน่

โรคเอสแอลอี พบว่ามีความต้องการในขณะที่ตนมีความ

เจ็บป่วยด้วยโรคเอสแอลอีมีดังต่อไปนี้ 

	 1. 	 ความหวังสูงสุดคือการหาย

		  การหายจากความเจบ็ปว่ยดว้ยโรคเอสแอล

อี เป็นความต้องการของวัยรุ่นโรคเอสแอลอีทุกคน (12 

คน) เนื่องจากวัยรุ่นมีการรับรู้ถึงความทุกข์ทรมานที่เกิด

ความเจ็บป่วยด้วยโรคนี้ ซึ่งเป็นสิ่งที่ไม่สามารถบรรยาย

ออกมาใหใ้ครเขา้ใจได ้การหายจากความเจบ็ปว่ยจงึเปน็

ความหวังที่วัยรุ่นโรคเอสแอลอีมีความต้องการมากที่สุด 

เพือ่ทีต่นเองจะไดก้ลบัไปใชช้วีติปกตเิยีย่งเชน่เพือ่นในวยั

เดยีวกนั สามารถดำ�เนนิชวีติและกระทำ�กจิกรรมตา่งๆได้

ตามความต้องการของแต่ละบุคคล การที่อาการของโรค

เขา้สูร่ะยะโรคสงบ จงึทำ�ใหว้ยัรุน่คดิวา่ความเจบ็ปว่ยของ

ตนเองได้ “ หาย ” ไปแล้ว เพราะความปรารถนาของวัย

รุ่นมุ่งหวังที่จะหายจากความเจ็บป่วยเป็นสำ�คัญ แม้เมื่อ

อาการทุเลาเพียงเล็กน้อย ก็ทำ�ให้เกิดความหวังกำ�ลังใจ

ที่ว่า ตนมีอาการดีขึ้นและใกล้หายแล้ว 

	 	 “ก็ต้องการหายนั่นแหละ อยากหายมาก

ที่สุด ให้กลับไปเป็นเหมือนปกติ บางทีอาการมันเงียบๆ

ไปก็นึกว่าหายแล้ว ดีใจมากเลย ตอนหลังกลับมาเป็นอีก 

ก็โอ..นึกว่าหายแล้ว” 

	 2. 	 ครอบครัวคือกำ�ลังใจ

	 	 วัยรุ่นโรคเอสแอลอีมีความต้องการความ

รัก การดูแล การเอาใจใส่จากครอบครัว โดยให้ความ

สำ�คัญว่าเป็นสิ่งที่มีความสำ�คัญต่อตนอย่างยิ่ง ทำ�ให้ตน

มีพลังที่จะต่อสู้กับความเจ็บป่วยที่เกิดขึ้น แม้ว่าความ

เจ็บป่วยนี้จะบอกไม่ได้ว่าสิ้นสุดเมื่อใด ตราบใดที่ยังได้

รบัความรกั ความดแูลเอาใจใส ่และการชว่ยเหลอืประคบั

ประคองจากครอบครัวเป็นอย่างดีแล้ว ตนก็ยังมีกำ�ลังใจ

ที่จะต่อสู้กับความเจ็บป่วยอันเรื้อรังและไม่แน่นอนนี้ต่อ

ไป ดังคำ�กล่าวต่อไปนี้

	 	 “ไม่ต้องการอะไร นอกจากให้คนเค้ารู้ ให้

คนเค้าเข้าใจว่าเราเป็นโรคนี้อารมณ์ไม่ดี เราหงุดหงิด 

อยากให้คนรอบข้างเข้าใจเรา โดยเฉพาะคนใครอบครัว 

อยากให้เขาดูแลเอาใจใส่เรา ก็ทำ�ให้เรามีกำ�ลังใจ”

	 	 วยัรุน่โรคเอสแอลอบีางคนทีค่รอบครวัไม่

ได้ให้การสนับสนุนเท่าที่ควร โดยครอบครัวไม่เข้าใจการ

ดำ�เนินของโรค คิดว่าความเจ็บป่วยไม่ส่งผลกระทบร้าย

แรงอย่างที่หวาดกลัว มองความเจ็บป่วยที่เกิดขึ้นกับวัย

รุ่นว่าเป็นภาระ ทำ�ให้สมาชิกในครอบครัวมีพฤติกรรม

ปลอ่ยปละละเลย ไมเ่อาใจใสด่แูลวยัรุน่โรคเอสแอลอ ียิง่

เปน็เสมอืนสิง่เรา้ใหว้ยัรุน่เกดิความเครยีดและกระตุน้ให้

โรคเอสแอลอีกำ�เริบมากยิ่งขึ้น

	 	 “ แตก่อ่นทีเ่รายงัไมป่ว่ย กท็ำ�แบบไมส่นใจ 

เวลาเราป่วยมาเค้าก็ดูแลดี บางทีรู้สึกน้อยใจหมือนกัน 

เวลาเป็นมาถึงจะมาดูแล เวลาเราไม่เป็นก็ไม่มาสนใจ 

อยากให้เค้าสนใจเหมือนตอนที่เราเป็น (กำ�เริบ) ”

	 3. 	 ความต้องการได้รับข้อมูลจากบุคลากร

ทีมสุขภาพ 

	 	 ความตอ้งการของวยัรุน่โรคเอสแอลอจีาก

บุคลากรทีมสุขภาพ คือ ต้องการได้รับข้อมูลเกี่ยวกับ

ความเจ็บป่วยของตน ซึ่งมีทั้งที่ได้รับข้อมูลไม่เพียงพอ 

และไม่ต้องการได้รับข้อมูลมากเกินไปเพราะยิ่งรู้มากก็

ยิ่งกลัว 

 	 	 3.1	 ขอ้มลูทีไ่มเ่พยีงพอ วยัรุน่สว่นใหญ ่

(10 คน) มีความต้องการทราบข้อมูลเกี่ยวกับความเจ็บ

ป่วยของตนเอง โดยต้องการได้รับข้อมูลที่มีความชัดเจน 

ไม่มีความคลุมเครือ เพื่อที่ตนเองจะสามารถทำ�ความ

เข้าใจกับความเจ็บป่วยที่ตนเป็นอยู่ได้ แต่ปัญหาที่พบ

คือไม่สามารถหาเอกสาร หนังสือ หรือแผ่นพับเกี่ยวกับ
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โรคเอสแอลอีอ่านได้เลย ทำ�ให้เกิดความยากลำ�บากใน

การแสวงหาขอ้มลู ในรายทีม่กีารศกึษาสงูจะใชเ้ทคโนโลยี

เข้ามาช่วยในการค้นหา เช่น อินเตอร์เน็ต แต่เนื่องจาก

ขอ้ความสว่นใหญเ่ปน็ภาษาตา่งประเทศ ทำ�ความเขา้ใจได้

ยาก ในกรณทีีเ่ปน็ภาษาไทยกม็กัมภีาษาองักฤษแทรกเขา้

มาอยูเ่สมอ ทำ�ใหว้ยัรุน่ไมเ่ขา้ใจความเจบ็ปว่ยของตนเอง

ได้อย่างชัดเจน 

	 	 “หาอา่นในหนงัสอืบา้ง ในอนิเตอรเ์นต็บา้ง 

อา่นยาก มแีตภ่าษาฝรัง่ อา่นไมอ่อก มบีา้งทีเ่ปน็ภาษาไทย

กอ็า่นไมเ่ขา้ใจเผลอๆกม็ภีาษาฝรัง่แทรกมาอกี ยิง่ปวดหวั

ไปใหญ ่อยากรูน้ะเรือ่งโรคของตวัเองนี ่แตห่าอา่นไมค่อ่ย

มี”

	 	 วัยรุ่นโรคเอสแอลอีมีการแสวงหาข้อมูล

จากแหล่งต่างๆโดยกล่าวว่า แพทย์เป็นผู้ที่ให้ข้อมูลแก่

ตนเองมากที่สุด เพราะเป็นผู้ตรวจและให้การรักษาโรค 

ตนจะต้องมาพบแพทย์เป็นประจำ�อยู่ การได้รับข้อมูล

เกี่ยวกับความเจ็บป่วยมักเป็นลักษณะข้อความซ้ำ�ๆ ถาม

ถงึอาการทีเ่ปน็อยู ่และอาการผดิปกตอิืน่ๆทีอ่าจมเีพิม่ขึน้ 

การอธบิายสว่นใหญเ่ปน็ขอ้มลูเกีย่วกบัการรบัประทานยา 

การนัดมาตรวจครั้งต่อไป ในการพบแพทย์แต่ละครั้งใช้

เวลาประมาณ 5-10 นาที วัยรุ่นไม่กล้าซักถามเนื่องจาก

จำ�นวนผู้ป่วยมาก และไม่มีโอกาสซักถาม การสนทนา

เป็นแบบถามคำ�ตอบคำ�  ส่วนใหญ่เป็นลักษณะของการ

ฟังมากกว่าการสนทนา แหล่งข้อมูลที่วัยรุ่นโรคเอสแอล

อีกล่าวว่ามีความสำ�คัญลำ�ดับต่อมาคือครอบครัว เพราะ

ในการมาตรวจแตล่ะครัง้มกัมสีมาชกิในครอบครวัมาดว้ย 

และแพทย์จะเป็นผู้ให้ข้อมูลแก่บิดาหรือมารดาเพื่อให้

กลับไปอธิบายให้วัยรุ่นฟังอีกต่อหนึ่ง การรับรู้ข้อมูลของ

วยัรุน่จะมคีวามชดัเจนเพยีงใดสว่นหนึง่มอีทิธพิลมาจาก

ความสามารถในการรบัรูแ้ละการแปลความของบดิาหรอื

มารดา นอกจากนีว้ยัรุน่ยงัมกีารแสวงหาขอ้มลูจากผูป้ว่ย

โรคเดียวกันอีกด้วย 

	 	 สำ�หรับพยาบาลในการเป็นแหล่งข้อมูล 

วัยรุ่นโรคเอสแอลอีจำ�นวน 8 คน กล่าวว่า ไม่ต้องการ

ถามขอ้มลูจากพยาบาล เนือ่งจากกลวัวา่พยาบาลไมรู่จ้รงิ 

คิดว่าไม่มีความรู้เพียงพอ ไม่ยิ้มแย้ม งานยุ่งตลอดเวลา 

ทำ�งานกับกระดาษตลอดเวลา ไม่สนใจคนไข้ ไม่อำ�นวย

ความสะดวก ด้วยลักษณะดังกล่าวทำ�ให้วัยรุ่นมองว่า

พยาบาลไมใ่ชแ่หลง่ความรูท้ีด่พีอ และคดิวา่จะถามขอ้มลู

เกี่ยวกับความเจ็บป่วยจากพยาบาลเป็นลำ�ดับสุดท้าย 

		  3.2	 ยิ่งรู้ยิ่งกลัว มีวัยรุ่นโรคเอสแอลอี

จำ�นวน 6 คน ที่ไม่ต้องการที่จะทราบรายละเอียดเกี่ยว

กบัโรคทีต่นเปน็อยา่งชดัเจน ตอ้งการทราบเพยีงบางสว่น 

เพือ่ไมใ่หต้นเองเสยีกำ�ลงัใจจากขอ้มลูทีไ่ดร้บัมากเกนิไป 

ดังคำ�กล่าวต่อไปนี้

	 	 “ ที่จริงอยากรู้เกี่ยวกับโรคตัวเองเหมือน

กัน แต่บอกนิดหน่อยก็ได้ครับ ไม่อยากรู้มากครับ เดี๋ยว

จะคิดมาก ”

	 4. 	 ระบบบริการสุขภาพที่ต้องการ

	 	 วัยรุ่นโรคเอสแอลอี ได้กล่าวถึงระบบ

บริการทางสุขภาพที่ตนต้องการดังต่อไปนี้ 

		  4.1	 ต้องการได้ความเป็นส่วนตัว วัย

รุ่นโรคเอสแอลอีส่วนใหญ่ (8 คน) กล่าวว่าต้องการ

ความเป็นส่วนตัวในขณะเข้ารับการตรวจ ห้องตรวจควร

เป็นห้องที่มีความมิดชิด ไม่เปิดเผยจนเกินไปและไม่มี

ผู้ป่วยอื่นเห็นขณะที่ตนถูกแพทย์ตรวจร่างกาย/เปิดเสื้อ 

เมื่อถึงเวลาเข้าตรวจและต้องพบกับแพทย์ ต้องการให้มี

ญาตหิรอืคนรูจ้กัเขา้ไปอยูด่ว้ยทกุครัง้ เพราะตนไมก่ลา้อยู่

ตามลำ�พงักบัแพทย ์ไมก่ลา้พดูคยุและซกัถามโดยเฉพาะ

แพทย์ที่มีเพศตรงข้ามกับตน	

		  4.2	 ต้องการผู้ให้คำ�แนะนำ� ในกรณีที่

แพทย์หรือพยาบาลไม่มีเวลาที่จะให้คำ�แนะนำ�เกี่ยวกับ

โรคและการปฏิบัติตัว วัยรุ่นโรคเอสแอลอีจำ�นวน 4 คน

ตอ้งการใหจ้ดัเจา้หนา้ทีท่มีสขุภาพอืน่ๆคอยใหค้ำ�แนะนำ�

เกี่ยวกับการปฏิบัติตัวเรื่องโรคแก่ตน และเปิดโอกาสให้

ตนได้มีการพูดคุยแลกเปลี่ยนความคิดเห็นร่วมกับเจ้า

หนา้ทีท่มีสขุภาพ โดยไมจ่ำ�เปน็วา่ตอ้งมอีาชพีแพทยห์รอื

พยาบาล แตค่วรทีจ่ะมคีวามรูเ้กีย่วกบัโรคเอสแอลอแีละมี

ความสามารถในการใหค้ำ�ปรกึษาไดเ้ปน็อยา่งด ีนอกจาก

นีว้ยัรุน่โรคเอสแอลอยีงัตอ้งการพดูคยุแลกเปลีย่นความ

คดิเหน็เกีย่วกบัความเจบ็ปว่ยหรอืระบายความคบัขอ้งใจ

ของตนกบับคุลากรทมีสขุภาพทีม่คีวามเหน็อกเหน็ใจและ

มีท่าทีเป็นมิตร 
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		  4.3	 ตอ้งการการดแูลรกัษาทีด่แีละตอ่

เนือ่ง วยัรุน่โรคเอสแอลอจีำ�นวน 4 คนบอกวา่เมือ่เกดิการ

กำ�เริบของโรค ตนเองต้องการการดูแลรักษาอย่างใกล้

ชิดและความเอาใจใส่อย่างสม่ำ�เสมอ เพื่อให้ความทุกข์

ทรมานที่ได้รับจากความเจ็บป่วยได้ทุเลาลง

		  4.4 	 ต้องการพูดคุยกับผู้ป่วยโรค

เดียวกัน วัยรุ่นโรคเอสแอลอีจำ�นวน 8 คน มีความ

ต้องการพบปะพูดคุยกับผู้ป่วยโรคเดียวกัน เพื่อแลก

เปลี่ยนความคิดเห็นและประสบการณ์ซึ่งกันและกัน ใน

ขณะที่วัยรุ่นโรคเอสแอลอี อีก 4 คน กล่าวว่าการพบปะ

พูดคุยกับผู้ป่วยโรคเดียวกันนี้ เป็นสิ่งที่ตนไม่ต้องการ

เพราะจะทำ�ให้เสียกำ�ลังใจถ้าพบผู้ป่วยที่มีอาการรุนแรง

มากหรือผู้ป่วยใกล้เสียชีวิต 

	 	 	 “ถ้าเขาเป็นมากก็ไม่อยากเห็น ไม่

อยากคุยด้วย มันทำ�ให้ใจห่อเหี่ยว ทำ�ให้คิดว่าสักวันเรา

ก็ต้องเป็นอย่างนี้” 

อภิปรายผล
	 ผลการวิจัยพบว่าความเจ็บป่วยด้วยโรคเอส

แอลอีส่งผลกระทบต่อด้านจิตใจของวัยรุ่นโรคเอสแอลอี

มาก สะท้อนจากการที่วัยรุ่นโรคเอสแอลอีกล่าวถึงความ

หวัง ความกลัว และกำ�ลังใจจากครอบครัว สอดคล้อง

กับการศึกษาของ อรนุช อัษฏมงคล9 ที่ศึกษาเกี่ยวกับอัต

มโนทศันใ์นผูใ้หญโ่รคเอสแอลอี และการศกึษาของ Tuck 

et al.8 ที่ศึกษาคุณภาพชีวิตในวัยรุ่นโรคเอสแอลอี ต่างก็

พบว่าความเจ็บป่วยด้วยโรคเอสแอลอีส่งผลกระทบต่อ

ดา้นจติใจของผูป้ว่ยมากกวา่ดา้นรา่งกาย ทำ�ใหเ้กดิความ

ทอ้แท ้สิน้หวงั สญูเสยีความรูส้กึมคีณุคา่ในตวัเอง จนอาจ

นำ�ไปสู่พฤติกรรมที่ไม่เป็นผลดีต่อสุขภาพ 

	 วัยรุ่นโรคเอสแอลอีก็เหมือนวัยรุ่นที่ป่วยด้วย

โรคเรือ้รงัอืน่ๆทีต่อ้งการหายจากความเจบ็ปว่ยและคาด

หวังว่าตนจะหายได้ในที่สุด การหายจากความเจ็บป่วย

ด้วยโรคเอสแอลอีจึงเป็นความต้องการของวัยรุ่นโรค

เอสแอลอีทุกคน (12 คน) เนื่องจากวัยรุ่นมีการรับรู้ถึง

ความทุกข์ทรมานที่เกิดความเจ็บป่วยด้วยโรคนี้ ซึ่งเป็น

ธรรมชาติของการเจ็บป่วยทุกชนิดที่ผู้ป่วยต้องการหาย

จากการเจ็บป่วย สอดคล้องกับผลการวิจัยของ Moses et 

al14 ที่พบว่าผู้ป่วยโรคเอสแอลอีร้อยละ 72 มีความรู้สึก

กลัวอาการจะทรุดหนักลง

	 ผลการวิจัยพบว่าวัยรุ่นโรคเอสแอลอีบางส่วน

ไม่ได้รับการสนับสนุนครอบครัวเพียงพอ ปล่อยปละ

ละเลย ไม่เอาใจใส่ดูแล เช่นเดียวกับผลการวิจัยที่ผ่าน

มา14 ที่พบว่าผู้ป่วยโรคเอสแอลอีร้อยละ 43 ไม่ได้รับการ

สนบัสนนุจากครอบครวั ซึง่การสนบัสนนุจากครอบครวัมี

ความสำ�คญัตอ่การสรา้งความหวงัใหแ้กผู่ป้ว่ยโรคนี้ มกีาร

ศกึษาวจิยัพบวา่ผูป้ว่ยโรคเอสแอลอทีีไ่ดร้บัการสนบัสนนุ

ชว่ยเหลอืจากครอบครวัดจีะมกีารรบัรูถ้งึคณุคา่ของตน มี

ความหวังกำ�ลังใจและให้ความร่วมมือในการรักษาดี9 

	 ด้านความต้องการได้รับข้อมูลของวัยรุ่นโรค

เอสแอลอพีบวา่วยัรุน่สว่นใหญ ่(10 คน) มคีวามตอ้งการ

ทราบข้อมูลเกี่ยวกับความเจ็บป่วยของตนเอง โดยข้อมูล

นัน้ตอ้งมคีวามชดัเจน และมแีหลง่ขอ้มลูทีส่ามารถเขา้ถงึ

ไดง้า่ยเพือ่ศกึษาคน้ควา้ดว้ยตนเอง สอดคลอ้งกบัผลการ

วิจัยของ Moses, et al14 พบว่าผู้ป่วยโรคเอสแอลอีเกือบ

ร้อยละ 80 ระบุว่าได้รับข้อมูลจากทีมสุขภาพไม่เพียง

พอต่อความต้องการของตน และต้องการศึกษาค้นคว้า

ทำ�ความเขา้ใจเกีย่วกบัโรคเอสแอลอไีดด้ว้ยตนเอง เพราะ

วัยรุ่นเป็นวัยที่มีความคิดเป็นของตนเองสามารถคิด

วิเคราะห์และแปลความหมายของคำ�/ประโยคที่มีความ

ซับซ้อนได้ จึงทำ�ให้ต้องการที่จะอ่านทำ�ความเข้าใจเกี่ยว

กับโรคที่ตนเป็นอยู่และทำ�ความเข้าใจด้วยตนเองซึ่งจะ

ทำ�ให้เข้าใจได้มากกว่าการรับฟังจากผู้อื่น สอดคล้องกับ

การศกึษาในวยัรุน่โรคเรือ้รงั8,11 ตา่งกพ็บวา่ในการดำ�เนนิ

ชีวิตท่ามกลางความไม่แน่นอนนั้นผู้ป่วยมีการแสวงหา

ข้อมูลเพื่อช่วยให้เกิดความเข้าใจในความเจ็บป่วยของ

ตนไดด้ขีึน้ ซึง่การแสวงหาความรูส้ะทอ้นวา่วยัรุน่โรคเอส

แอลอีมีความสนใจเอาใจใส่ในความเจ็บป่วยของตนเอง

และมคีวามตอ้งการดา้นขอ้มลูเกีย่วกบัความเจบ็ปว่ย แต่

การใหข้อ้มลูความเจบ็ปว่ยแกว่ยัรุน่โรคเอสแอลอนีัน้ ควร

มีการประเมินความต้องการและความพร้อมในการรับ

ขอ้มลูกอ่นทกุราย เนือ่งจากผลการวจิยันีย้งัพบวา่มวียัรุน่

โรคเอสแอลอบีางสว่นไมต่อ้งการทราบรายละเอยีดเกีย่ว
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กบัความเจบ็ปว่ยอยา่งชดัเจน เพือ่ไมใ่หต้นรูส้กึเสยีกำ�ลงั

ใจ 

	 วัยรุ่นโรคเอสแอลอีต้องการได้รับคำ�แนะนำ�

เกี่ยวกับโรคและการปฏิบัติตัวจากบุคลากรทีมสุขภาพที่

มคีวามรูเ้กีย่วกบัโรคเอสแอลอแีละมคีวามสามารถในการ

ให้คำ�ปรึกษาได้เป็นอย่างดี ซึ่งไม่จำ�เป็นว่าจะเป็นแพทย์

หรือพยาบาล อาจเป็นเพราะว่าวัยรุ่นทราบดีว่าแพทย์

และพยาบาลมภีาระหนา้ทีม่ากมายจนไมส่ามารถใหเ้วลา

ในการอธิบายเกี่ยวกับการเจ็บให้แก่ตนได้เพียงพอ จึง

ต้องการบุคลากรที่ทำ�หน้าที่ในการสอน/ชี้แนะ/แนะนำ�

เพื่อให้ตนเข้าใจในการปฏิบัติดูแลสุขภาพของตนเอง 

สะท้อนว่าแม้ระบบสุขภาพจะมีข้อจำ�กัดในการให้บริการ

เพียงใด แต่วัยรุ่นโรคเอสแอลอีก็ยังต้องการระบบที่เอื้อ

ต่อการได้รับข้อมูลเกี่ยวกับการเจ็บป่วยของตน ซึ่งการ

ได้รับความรู้จะทำ�ให้วัยรุ่นโรคเอสแลอีมีความสามารถ

ในการดูแลตนเองดีกว่าการไม่ได้รับข้อมูล15 

	 สำ�หรับด้านข้อมูลการเจ็บป่วยที่วัยรุ่นโรคเอส

แอลอีกล่าวว่าตนได้รับข้อมูลความเจ็บป่วยจากแพทย์

มากที่สุด รองลงมาได้จากสมาชิกในครอบครัว และ

พยาบาลเป็นลำ�ดับสุดท้ายนั้น อาจเนื่องจากพยาบาลมี

ภาระงานมากกว่าวิชาชีพอื่น ทำ�ให้ต้องรับภาระหลาย

ด้านทั้งการเตรียมเอกสารของผู้ป่วย การประเมินอาการ

ผู้ป่วย การเจาะ/ทำ�หัตถการต่างๆ และการให้คำ�แนะนำ�

การปฏบิตัติวัแกผู่ป้ว่ย ทำ�ใหบ้ทบาทในการใหข้อ้มลูทำ�ได้

เพียงบางส่วน ทำ�ให้วัยรุ่นโรคเอสแอลอีกล่าวว่าพยาบาล

มีความรู้ไม่เพียงพอ/ไม่รู้จริง

	 วัยรุ่นโรคเอสแอลอีต้องการระบบบริการ

สุขภาพที่มีความเป็นส่วนตัว เช่น ห้องตรวจที่มีความ

มิดชิดและให้มีญาติเข้าไปอยู่ในห้องตรวจด้วยเมื่อต้อง

ตรวจกับแพทย์ที่มีเพศตรงข้ามกับตน สอดคล้องกับผล

การวิจัยที่พบว่าวัยรุ่นโรคเอสแอลอีแม้อยู่ในภาวะเจ็บ

ปว่ยทีก่ารทำ�หนา้ทีข่องอวยัวะสบืพนัธุต์า่งๆลดลง แตก่ย็งั

มคีวามรูส้กึสนใจในเพศตรงขา้มและมคีวามกระดากอาย

เช่นเดียวกับวัยรุ่นโดยทั่วไป16 อาจเกิดการเขินอายหรือ

ลำ�บากใจที่จะต้องอยู่ในห้องตรวจตามลำ�พังกับแพทย์ 

วัยรุ่นโรคเอสแอลอีใหญ่(8 คน) ต้องการพูดคุยแลก

เปลี่ยนความคิดเห็นเกี่ยวกับความเจ็บป่วยกับผู้ป่วยโรค

เดยีวกนั สะทอ้นแนวคดิทีว่า่ไมม่ใีครเขา้ใจความรูส้กึของ

ผู้ใดได้ดีเท่ากับคนที่อยู่ในสถานการณ์เดียวกัน เพราะจะ

ทำ�ใหว้ยัรุน่สามารถพดูคยุ/ซกัถามขอ้สงสยัเกีย่วกบัความ

เจ็บป่วยได้อย่างเต็มที่ อย่างไรก็ตามมีวัยรุ่นบางส่วนที่

กลา่ววา่การไดพ้บกบัผูป้ว่ยโรคเดยีวกนัทีม่อีาการรนุแรง

จะยิง่ทำ�ใหต้นเสยีกำ�ลงัใจ เนือ่งจากวยัรุน่มกีารรบัรูว้า่โรค

เอสแอลอีมีความไม่แน่นอน6 และมักมีการแปลความ

หมายการเจ็บป่วยในด้านลบ4 ทำ�ให้เกิดความว่าตนจะมี

อาการรุนแรงเช่นผู้ป่วยอื่น 

ข้อเสนอแนะ
	 1.	 วัยรุ่นโรคเอสแอลอีระบุว่าตนได้รับข้อมูล

เกี่ยวกับโรคเอสแอลอี และการปฏิบัติตัวในการดูแล

สุขภาพของตนเองจากแพทย์มากที่สุด รองลงมาได้จาก

บุคคลในครอบครัว สะท้อนว่าบทบาทของพยาบาลจาก

มุมมองของวัยรุ่นโรคเอสแอลอียังไม่มีความชัดเจน 

พยาบาลในฐานะทมีสขุภาพควรมกีารปรบับทบาทตนเอง

ให้มีความชัดเจน โดยเฉพาะการให้ข้อมูลความรู้แก่วัย

รุ่นโรคเอสแอลอ ีควรจัดโครงการใหค้วามรู้และเผยแพร่

ข้อมูลเกี่ยวกับโรคเอสแอลอี การกำ�หนดบทบาทหน้าที่

ให้ชัดเจนในการตอบข้อซักถามและให้คำ�ปรึกษาแก่วัย

รุ่น การสร้างสื่อสนเทศในการเพิ่มความรู้เกี่ยวกับโรค

เอสแอลอี เป็นต้น เพื่อแสดงถึงศักยภาพของวิชาชีพและ

ส่งเสริมให้บทบาทของพยาบาลห้องตรวจผู้ป่วยนอกมี

ความชัดเจนยิ่งขึ้นในขณะเดียวกันควรตระหนักถึงความ

สำ�คัญของครอบครัวที่มีต่อความเชื่อและพฤติกรรมของ

วัยรุ่น มีการให้ความรู้ที่ถูกต้องแก่ครอบครัว เพื่อเป็น

แหล่งสนับสนุนให้แก่วัยรุ่นโรคเอสแอลอี 

	 2.	 วัยรุ่นโรคเอสแอลอีมีความต้องการแตก

ต่างกัน เช่น บางรายมีความต้องการข้อมูลบางส่วน บาง

รายไมต่อ้งการเขา้กลุม่กบัผูป้ว่ยทีม่อีาการรนุแรงมากกวา่

ตน เปน็ตน้ ดงันัน้ พยาบาลควรตระหนกัถงึความตอ้งการ

ของผู้ป่วยแต่ละรายเป็นสำ�คัญ โดยการประเมินความ

ต้องการของผู้ป่วยทุกครั้งก่อนที่จะให้การพยาบาลหรือ

จดักจิกรรมตา่งๆใหก้บัผูป้ว่ย เพือ่ทีจ่ะสามารถตอบสนอง

ความต้องการของผู้ป่วยแต่ละรายได้เหมาะสม 
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	 3. 	 ดา้นระบบบรกิารพบวา่ วยัรุน่โรคเอสแอล

อีส่วนใหญ่มีความต้องการความเป็นส่วนตัวเมื่อเวลาเข้า

ตรวจ เพื่อสามารถพูดคุยซักถามแพทย์และพยาบาลได้

อย่างเต็มที่ ควรจัดห้องตรวจให้มีความเป็นส่วนตัว ไม่มี

ความพลุกพล่าน และการเปิดโอกาสให้วัยรุ่นได้ซักถาม

ข้อสงสัย จะช่วยให้วัยรุ่นไม่เกิดความอึดอัด กล้าที่จะพูด

คุยซักถามข้อสงสัย และคลายความวิตกกังวล
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