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 การวิจัยเชิงคุณภาพแบบปรากฏการณ์วิทยานี้ มีวัตถุประสงค์เพื่อศึกษาประสบการณ์ชีวิต
ของผู้ป่วยโรคไขสันหลังเสื่อมจากพันธุกรรม คัดเลือกผู้ให้ข้อมูลแบบเฉพาะเจาะจงจนกว่าข้อมูลอิ่มตัว 
จ านวน 10 ราย ซึ่งเป็นผู้ได้รับการวินิจฉัยจากแพทย์ว่าเป็นโรคไขสันหลังเสื่อมจากพันธุกรรม และมี
ประสบการณ์ป่วยด้วยโรคมากกว่า 10 ปี เก็บรวบรวมข้อมูลโดยใช้แบบสัมภาษณ์เชิงลึกกึ่งมีโครงสร้าง 
วิเคราะห์ข้อมูลตามแนวคิดของฮัซเซิร์ลด้วยวิธีวิเคราะห์เชิงปรากฏการณ์วิทยาของโคไลซี่ ผลการศึกษา
พบว่า ผู้ให้ข้อมูลมีอายุเฉลี่ย เท่ากับ 25.5 ปี (S.D.=1.96) ระยะเวลาของการป่วยเป็นโรคไขสันหลัง
เสื่อมจากพันธุกรรมเฉลี่ย 22.7 ปี (S.D.=4.08) อายุเฉลี่ยเมื่อเริ่มป่วย คือ 2.8 ปี (Median=1) ผู้ดูแล
หลักคือ บิดา/มารดา (ร้อยละ 60) และเป็นผู้ป่วยโรคไขสันหลังเสื่อมจากพันธุกรรม Type II และ Type 
III ในสัดส่วนเท่ากัน (ร้อยละ 50) ผู้ให้ข้อมูลได้ให้ความหมายของประสบการณ์ชีวิตผ่านการเปลี่ยนแปลง 
4 กระบวนการ คือ 1) การสูญเสียการควบคุม 2) การปรับตัวกับข้อจ ากัด 3) การก้าวข้ามขีดจ ากัด และ 
4) การใช้ชีวิตด้วยความหวัง ผลการศึกษานี้ก่อให้เกิดความเข้าใจเชิงลึกถึงประสบการณ์ของผู้ป่วยโรคไข
สันหลังเสื่อมจากพันธุกรรมด้านการด าเนินของโรค การด าเนินชีวิต และการเผชิญการเปลี่ยนแปลงของ
โรค บุคลากรสาธารณสุขสามารถใช้ข้อมูลในการสนับสนุนอุปกรณ์ช่วยเหลือ การจัดสภาพแวดล้อมที่
เหมาะสม การดูแลรักษาพยาบาล และการป้องกันภาวะแทรกซ้อนจากโรคได้อย่างเหมาะสม  โดย
ค านึงถึงความยืดหยุ่นในการใช้ชีวิตร่วมกับความเจ็บป่วยของผู้ป่วย และการก้าวข้ามขีดจ ากัดของตนเอง  
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Abstract 
This qualitative phenomenological research aimed to examine lived experience of 

patients with spinal muscular atrophy (SMA). Saturated ten informants were purposively 
selected from patients who had been diagnosed with SMA and had been suffering from the 
illness for more than 10 years. Data were collected using in-depth interviews and analyzed by 
the Husserl framework of Colaizzi’s method. The findings indicated that the informants had a 
mean age of 25.5 years (S.D.=1.96), the duration of SMA illness was 22.7 years (S.D.=4.08), and 
the age at onset was 2.8 years (Median=1). The primary caregiver was the father/mother (60%) 
and the proportions of the patient with SMA Type II and III were equal (50%). The informants 
defined the lived experience through 4 transitional phrases: 1) loss of control; 2) adjustment 
to limitations; 3) transcending limitations; and 4) living with hope. The results provided an 
understanding of experiences faced by the patients with SMA in terms of disease trajectories, 
living life, and coping with transitional phrases of disease. The healthcare personnel could 
support necessary infrastructures; arrange an appropriate environment; provide treatment, 
and prevent complications by considering the flexibility of living along with the patient’s 
suffering and overcoming the limit of oneself.    
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ที่มาและความส าคัญของปัญหา 
 โรคไขสันหลังเสื่ อมจากพันธุกรรม 
(Spinal Muscular Atrophy) หรือโรค SMA 
ปัจจุบันยังไม่เป็นที่รู้จักอย่างแพร่หลาย แต่แท้จริง
แล้วโรค SMA เป็นโรคที่มีสถิติพบมากเป็นอันดับ 
2 รองจากโรคธาลัสซีเมีย และมีอัตราของผู้ป่วยถึง 
1 ใน 30 ของคนปกติ โดยมีสัดส่วนการป่วย
ระหว่างเพศชายและหญิงใกล้เคียงกัน1,2 โรค SMA 
เกิดจากการกลายพันธุกรรมของยีนที่เรียกว่า 
Survival Motor Neuron (SMN) ท าให้มีการ
เสื่อมของ Motor neuron โดยเส้นประสาทจาก
กระดูกสันหลังไม่สามารถส่ งสัญญาณไปยั ง
กล้ามเนื้อส่วนต่าง ๆ ได้ เป็นผลให้มีอาการอ่อน
แรงของกล้ามเนื้อและการเสื่อมของกล้ามเนื้อ 
โดยทั่วไปแล้วอาการและความรุนแรงของโรคจะมี
ความสัมพันธ์อย่างยิ่งกับอายุขณะที่โรคเริ่มต้น 
ผู้ป่วยโรค SMA พบตั้งแต่เป็นทารกจนถึงเป็นตอน
ที่โตแล้ว โดยปกติผู้ป่วยจะต้องการการดูแลเป็น
พิเศษในเรื่องของกล้ามเนื้อ ปอด ระบบประสาท 
กระดูก ข้อต่อ และการท ากายภาพบ าบัด หรือ
แม้กระทั่งการผ่าตัดตามความจ าเป็น ซึ่งท าให้เกิด
ปัญหาแทรกซ้อนต่าง ๆ จากโรคได้ อาการของโรค
พบว่าบางรายมีอาการเพียงเล็กน้อย และถึง
เสียชีวิตได้2,3 
 SMA เป็นโรคที่ส่งผลกระทบต่อผู้ป่วย
และครอบครัวท้ังทางด้านร่างกาย จิตใจ อารมณ์ 
สังคม และเศรษฐกิจ เนื่องจากผลจากอาการต่าง 
ๆ เช่น ล าตัวผู้ป่วยเป็นรูประฆังเนื่องจากการใช้
กล้ามเนื้อส่วนท้องในการหายใจ มือก าและมีเหง่ือ
ออกที่มือ ลิ้นสั่น เท้าบิด หลังคด ปอดติดเช้ือได้
ง่าย การลุกขึ้นนั่งท าได้ยาก ความสามารถในการ

หายใจน้อยลง ท าให้เกิดโรคแทรกซ้อนทางระบบ
หายใจซึ่งเป็นสาเหตุใหญ่ที่น าไปสู่การเสียชีวิต 
และจากการรับรู้ของผู้ป่วยและญาติว่าโรค SMA 
เป็นโรคที่ไม่มีทางรักษาโดยตรง มีเพียงจะต้อง
รักษาไปตามอาการ เช่น เมื่อผู้ป่วยมีเสมหะใน
ปอดหรือล าคอรวมทั้งหายใจล าบากจะรักษาโดย
ใช้เครื่องช่วยหายใจแบบชนิดไม่ต้องต่อเครื่องช่วย
หายใจ (BiPAP: noninvasive ventilator) หรือ
พิจารณาเจาะคอช่วยหายใจ3 เพื่อให้ทราบถึง
ปัญหาที่แท้จริงของผู้ป่วย SMA และสามารถน า
ข้อมูลมาวางแผนในการฟื้นฟูสภาพ การสนับสนุน
ให้มีพฤติกรรมส่งเสริมสุขภาพ ชะลอหรือบรรเทา
อาการของโรคไม่ให้ลุกลามและคงไว้ซึ่งภาวะ
สุขภาพ ควบคู่ไปกับการปรับตัวของผู้ป่วยต่อ
อาการของโรคอย่างเหมาะสม4 จ าเป็นที่ต้องมี
การศึกษาประสบการณ์การเจ็บป่วยของผู้ป่วย 
SMA ในเชิงลึก 
 โรค SMA แบ่งออกเป็น 4 ประเภท คือ 
1) SMA type I เป็นประเภทที่รุนแรงที่สุด โดย
เริ่มมีอาการก่อน 6 เดือนและเสียชีวิตภายใน 2 ปี
แรก 2) SMA type II เป็นประเภทที่รุนแรง
ระดับกลางและพบจ านวนมากที่สุด โดยเริ่มมี
อาการระหว่างอายุ 6 ถึง 18 เดือน ท าให้ผู้ป่วยไม่
สามารถยืนหรือเดินได้ ผู้ป่วย SMA ประเภทนี้
มักจะเสียชีวิตจากการติดเช้ือในปอดในวัยรุ่น 
ขณะที่ผู้รอดชีวิตส่วนใหญ่ต้องทนทุกข์ทรมานจาก
โรคกระดูกสันหลังคดเนื่องจากกล้ามเนื้ออ่อนแรง
อย่างต่อเนื่อง 3) SMA type III เป็นประเภทท่ี
รุนแรงระดับน้อย อาการมักจะปรากฏขึ้น 18 
เดือนหลังคลอด ผู้ป่วยจะมีอาการกล้ามเนื้ออ่อน
แรงบริเวณแขนขา ผู้ป่วยส่วนใหญ่สามารถเดินได้
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แต่ไม่ไกล และบางรายต้องใช้รถเข็น และ 4) SMA 
type IV เป็นประเภทที่ไม่รุนแรงมาก ซึ่งมักพบใน
ผู้ใหญ่ มอีาการกล้ามเนื้ออ่อนแรงซึ่งสามารถใช้ยา
บรรเทาอาการและยืดอายุขัยของผู้ป่วยได้1,2,3,4 
เห็นได้ว่าผู้ที่เป็นโรค SMA ตั้งแต่อายุน้อยจะมี
ความรุนแรงของโรคมากกว่าผู้ที่เป็น SMA เมื่อ
อายุเพิ่มมากขึ้น และจากการด าเนินของโรคที่
ด าเนินไปอย่างช้า ๆ อาจพบว่าผู้ป่วยจากที่เคย
เดินได้ ช่วยเหลือตนเองและท ากิจวัตรประจ าวัน
เองได้ กลายเป็นต้องพึ่งพาผู้อื่นในการท ากิจกรรม
ต่าง ๆ เมื่อเกิดความพิการผู้ป่วยจะต้องเป็นภาระ
ของครอบครัวและสังคมในการช่วยเหลือด้านต่าง 
ๆ ท าให้เกิดการสูญเสียเศรษฐกิจของครอบครัว
และประเทศ จากลักษณะของโรค SMA เป็นโรคที่
ไม่มีทางรักษา มีอาการก าเริบเป็นครั้งคราว และมี
ระยะเวลาในการด าเนินของโรคยาวนาน ส่งผลให้
มีการเปลี่ยนแปลงแบบแผนการด าเนินชีวิต แต่
การเปลี่ยนแปลงวิถีการด าเนินชีวิตหรือพฤติกรรม
นั้น ย่อมแตกต่างกันไปในผู้ป่วยแต่ละราย โดย
ขึ้นอยู่กับประสบการณ์ที่ผู้ป่วยได้เผชิญในขณะ
เจ็บป่วย เห็นได้ว่าการด ารงชีวิตอยู่กับโรค SMA 
นั้น นับว่าเป็นการใช้ชีวิตอยู่กับความไม่แน่นอน 
เนื่องจากไม่สามารถบอกได้ว่าอาการของโรคจะ
ก าเริบเมื่อใด รุนแรงมากน้อยขนาดไหน หรือ
เม่ือใดจะเกิดภาวะแทรกซ้อน จึงเกิดความ
ยากล าบากในการเผชิญ ประกอบกับร่างกายและ
จิตใจที่มีศักยภาพลดลง ส่งผลให้เกิดความคับข้อง
ใจและความทุกข์ทรมานมากขึ้น3,4  
 อย่างไรก็ตาม จากการทบทวนเอกสาร
และงานวิจัยที่ เกี่ยวข้องกับประสบการณ์ของ
ผู้ป่วยโรค SMA พบว่ามีการศึกษาพยาธิสภาพของ

โรค ข้อมูลทางพันธุศาสตร์ อาการและผลกระทบ
ต่าง ๆ ของโรค SMA1,2,3,5  มีส่วนน้อยที่ศึกษา
ประสบการณ์การเจ็บป่วยของผู้ป่วยโรค SMA 
และพบเฉพาะการศึกษาของต่างประเทศเท่านั้น 
ที่ ศึ ก ษ า ป ร ะ ส บ ก า ร ณ์ ก า ร ป รั บ ตั ว แ ล ะ
ประสบการณ์ในการดูแลตนเองของผู้ป่วย SMA 
type II และ type II ที่อยู่ในวัยรุ่นและผู้ใหญ่ 
(อายุระหว่าง 13–45 ปี)2,4,6 ซึ่งในประเทศไทยยัง
ไม่พบการศึกษาที่ท าความเข้าใจประสบการณ์ชีวิต
ของผู้ ป่ วยโรค SMA การวิ จัยนี้ จึ งมุ่ งศึ กษา
ประสบการณจ์ริงที่เกิดขึ้นกับผู้ป่วยโดยใช้ระเบียบ
วิธีการศึกษาแบบปรากฏการณ์วิทยาตามแนวคิด
ของฮัซเซิร์ล7,8 เพื่อค้นหาและตีความหมายของ
ประสบการณ์ผู้ป่วยโรค SMA ซึ่งเป็นวิธีที่
เ หมาะสมที่ จ ะน ามาศึ กษา เพื่ อ เ ข้ า ใจถึ ง
ประสบการณ์ของผู้ป่วยโรค SMA ในบริบทของ
ประเทศไทยมากขึ้น ผลการศึกษานี้สามารถน าไป
เป็นข้อมูลพื้นฐานในการให้การดูแลสุขภาพแบบ
องค์รวม ส่งเสริมให้ผู้ป่วยมีการด าเนินชีวิต
เหมาะสมกับโรคที่เป็นอยู่และลดความรุนแรงของ
โรค สามารถด ารงชีวิตอย่างมีความสุข และมี
คุณภาพชีวิตที่ดีต่อไป 
วัตถุประสงคก์ารวิจัย 

เพื่อศึกษาประสบการณ์ชีวิตของผู้ป่วย
โรคไขสันหลังเสื่อมจากพันธุกรรม (SMA) 
วิธกีารศึกษา 
 การวิจัยเชิงคุณภาพแบบปรากฏการณ์
วิทยา (Qualitative phenomenological 
research)7 นี้ มีจุดมุ่งหมายเพื่อท าความเข้าใจ
ความหมาย ความคิด ความรู้สึกตามการรับรู้ของ
ประสบการณ์ (Lived Experience) ของผู้ป่วยโรค 
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SMA โดยใช้แนวคิดของฮัซเซิ ร์ ล (Husserl’s 
transcendental phenomenology)8 ซึ่งให้
ความส าคัญกับความเป็นบุคคล โดยเชื่อว่าบุคคล
ให้คุณค่าหรือความหมายแต่ละเรื่องไม่เหมือนกัน
ทั้งนี้ขึ้นอยู่กับประสบการณ์ในการด าเนินชีวิตอยู่
ในสิ่งแวดล้อม (Being-in-the-world) รวมทั้งภูมิ
หลัง ได้แก่ อายุ การศึกษาวัฒนธรรม และค่านิยม
ทางสังคม โดยเช่ือว่าประสบการณ์ชีวิตเป็น
ปรากฏการณ์ที่ซับซ้อน ประสบการณ์ในอดีตมี
ความสัมพันธ์กับปัจจุบัน และกระทบต่อชีวิต 
ดังนั้นประสบการณ์ชีวิตจึงเป็นกระบวนการ
ต่อเนื่อง (Dynamic) แตกต่างไปตามปัจเจกบุคคล  
ผู้ให้ข้อมูล 
 ผู้ให้ข้อมูล คือ ผู้ป่วยโรค SMA จาก
มูลนิธิโรคกล้ามเนื้ออ่อนแรง จ านวนผู้ให้ข้อมูล
พิจารณาจากความอิ่ มตั วของข้อมู ล (Data 
saturation) จนได้ผู้ให้ข้อมูลจ านวน 10 คน ซึ่ง
เพี ยงพอที่ สามารถอธิบายความหมายของ
ประสบการณ์ที่เกิดขึ้นได้ เก็บข้อมูลตั้งแต่เดือน 
ตุลาคม 2561-ตุลาคม 2562  ผู้วิจัยเลือกผู้ให้
ข้อมูลแบบเฉพาะเจาะจง (Purposive sampling 
technique) โดยมีเกณฑ์การคัดเลือกผู้ให้ข้อมูล
ดังนี ้1) เปน็ผู้ป่วยที่ได้รับการวินิจฉัยจากแพทย์ว่า
เป็นโรค SMA (type I และ type II) ที่มีอายุ
มากกว่า 20 ปีขึ้นไป และป่วยด้วยโรค SMA เป็น
ระยะเวลามากกว่า 10 ปีขึ้นไป เนื่องจากเป็น
ประเภทท่ีรุนแรงและผู้ป่วยมีประสบการณ์เผชิญ
การด าเนินของโรคที่ค่อย ๆ แย่ลง 2) อาศัยอยู่ใน
กรุงเทพมหานคร 3) มีความสามารถในการโต้ตอบ 
สื่อสาร และ 4) สมัครใจในการเข้าร่วมการศึกษา

ครั้งนี้โดยลงนามยินยอมที่ได้รับการบอกกล่าวและ
เต็มใจในการให้ข้อมูล  
เคร่ืองมือการวิจัยและการตรวจสอบคุณภาพ
เคร่ืองมือ 
 เครื่องมือที่ใช้ในการวิจัย ได้แก่ 1) 
ผู้วิจัยหลักที่มีประสบการณ์ด้านการพยาบาลและ
การดูแลผู้ป่วยเด็กที่ป่วยด้วยโรคทางพันธุกรรมที่
มีภาวะกล้ามเนื้ออ่อนแรง และผ่านการฝึกอบรม
การวิจัยเชิงคุณภาพ ในการสัมภาษณ์เชิงลึก การ
บันทึก กระบวนการเขียน และการวิเคราะห์ข้อมูล
เชิงคุณภาพ 2) เครื่องบันทึกเสียง และ 3) แบบ
สั ม ภ าษณ์ เ ชิ ง ลึ ก กึ่ ง มี โ ค ร ง ส ร้ า ง  (Semi-
structured interview guideline) โดยสร้างขึ้น
จากการศึกษาแนวคิดทฤษฎีและงานวิจัยที่
เกี่ยวข้อง9 ทีผ่่านการพิจารณาความตรงเชิงเนื้อหา
จากผู้ทรงคุณวุฒิ  3 ท่าน และน าไปทดลอง
สัมภาษณ์แบบเจาะลึกกับผู้ป่วย SMA จ านวน 2 
ราย น ามาปรับปรุงจนได้ข้อมูลครบถ้วนและจึง
น าไปใช้กับผู้ ให้ข้อมูลจริง ประกอบด้วยแนว
ค าถามเกี่ยวกับ 3.1) ข้อมูลส่วนบุคคล ได้แก่ เพศ 
อายุ การศึกษา อาชีพ ศาสนา ประเภทของโรค 
SMA ระยะเวลาการเจ็บป่วย ผู้ดูแลหลัก อุปกรณ์
ทางการแพทย์ที่ช่วยในการด ารงชีวิต ค่าใช้จ่ายใน
การดูแลรักษา และอาการปัจจุบันของโรค SMA  
และ 3.2) ประสบการณ์ชีวิตของผู้ป่วย SMA 
ประกอบด้วยแนวค าถามเกี่ยวกับการรับรู้ สาเหตุ
ความเจ็บป่วย การเปลี่ยนแปลงของชีวิตตั้งแต่
กระบวนการตั้งแต่ที่เริ่มมีอาการจนถึงได้รับการ
จากแพทย์ว่าเป็นโรค SMA ผลกระทบท่ีเกิดจาก
ความเจ็บป่วย สิ่งสนับสนุนต่าง ๆ เมื่อเผชิญกับ
โรค SMA และวิธีการจัดการกับความเจ็บป่วย  
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การเก็บรวบรวมข้อมูล 

เก็บรวบรวมข้อมูลกับผู้ให้ข้อมูลจ านวน 
10 ราย จนสิ้นสุดระยะการเก็บรวบรวมข้อมูล 
โดยการสัมภาษณ์แบบเจาะลึกตามแบบสัมภาษณ์
กึ่งโครงสร้าง ซึ่งท าการสัมภาษณ์เชิงลึกแยกกันใน
แต่ละคนแบบตัวต่อตัว (Face to face in depth 
interviews)7  มีการบันทึกเสียงขณะสัมภาษณ์
ร่วมกับการจดบันทึก โดยใช้เวลาในการสัมภาษณ์
คนละประมาณ 1 ถึง 2 ช่ัวโมง การสัมภาษณ์
ทั้งหมดเกิดขึ้นท่ีบ้านของผู้ให้ข้อมูล ระหว่างการ
สนทนาผู้วิจัยจับประเด็นของข้อมูลและจดบันทึก
สรุปสั้น ๆ พร้อมกับการบันทึกเทปการสนทนา 
ภายหลังสิ้นสุดการสัมภาษณ์แต่ละครั้ง ผู้วิจัยถอด
เทปและพิมพ์เป็นลายลักษณ์อักษรแบบค าต่อค า 
แล้วอ่านท าความเข้าใจความหมายต่าง ๆ หาก
ประโยคใดมีความหมายไม่ชัดเจน จะน ากลับไป
ถามผู้ให้ข้อมูลอีกครั้ง ซึ่งการสัมภาษณ์ครั้งต่อไป 
กรณีที่ต้องการค าอธิบายเพิ่มเติมหรือต้องการการ
ยืนยัน ซึ่ งขึ้นอยู่กับความสมัครใจ และความ
ยินยอมของผู้ให้ข้อมูลทุกครั้ง การสัมภาษณ์ผู้ให้
ข้อมูลแต่ละรายได้สัมภาษณ์จนกว่าไม่พบข้อสงสัย
หรือไม่มีข้อมูลใหม่เกิดขึ้นเช่นนี้ไปจนกว่าพบว่า
แก่นสาระอิ่มตัว (Conceptual saturation)7 จึง
ยุติการสัมภาษณ์ ซึ่งจ านวนครั้งของการสัมภาษณ์
ผู้ให้ข้อมูลแต่ละรายประมาณ 2-4 ครั้ง  
การพิทักษ์สิทธิผู้ร่วมวิจัย  

การวิจัยเรื่องนี้ด าเนินการขอจริยธรรม
ในมนุษย์จากวิทยาลัยพยาบาลบรมราชชนนี 
ชัยนาท เลขท่ี BCN-IRB 2-8-2560 ลงวันท่ี 29 
กันยายน 2560 ผู้วิจัยท าการพิทักษ์สิทธิ์ผู้ให้
ข้อมูลโดยการแนะน าตัว ช้ีแจงวัตถุประสงค์ ขอ

ความร่วมมือในการเก็บรวบรวมข้อมูล โดยความ
ยินยอมของผู้ให้ข้อมูล ให้อิสระในการเข้าร่วมและ
ถอนตัว การสัมภาษณ์ค านึงถึงความเป็นส่วนตัว
โดยไม่รบกวนการท างานและกิจวัตรประจ าวัน 
การจดบันทึกและใช้เทปบันทึกข้อมูลต้องได้รับ
การอนุญาตจากผู้ให้ข้อมูล ข้อมูลทั้งหมดจะถูก
เก็บเป็นความลับ เทปบันทึกการสัมภาษณ์จะถูก
ท าลายเมื่องานวิจัยเสร็จสิ้นสมบูรณ์ 
การวิเคราะห์ข้อมูล 
 ข้ อมู ลส่ วนบุ คคลของผู้ ให้ ข้ อมู ล
วิเคราะห์ด้วยสถิติเชิงพรรณนา (Descriptive 
statistics) ส าหรับข้อมูลที่ได้จากการสัมภาษณ์
เชิงลึก ผู้วิจัยจะน ามาถอดเทปแบบค าต่อค า 
(Transcribed verbatim) เพื่อวิเคราะห์ถึง
ประสบการณ์ชีวิตของผู้ป่วยโรค SMA ด้วยวิธี
วิเคราะห์เนื้อหา (Content analysis) โดย
วิ เคราะห์ตามวิธี เชิงปรากฏการณ์วิทยาของ 
Colaizzi ทั้ง 7 ขั้นตอน10 ดังนี้ 1) อ่านค าบรรยาย
ของข้อมูลทั้งหมดหลาย ๆ ครั้ งเพื่อให้เข้าใจ
เนื้อหาที่เกี่ยวข้องกับประสบการณ์ทั้งหมด 2) ตัด
ทอนข้อความ ให้เหลือประโยคที่ส าคัญ ๆ 3) น า
ข้อความ หรือประโยคที่ก าหนดความหมายมา
ก าหนดความหมาย 4) น าข้อความมาจัดเป็น
หมวดหมู่ และรวมเป็นหัวข้อ ตรวจสอบความถูก
ต้องกับข้อมูลเดิมอีก พร้อมกับตรวจสอบความอิ่ม
ของข้อมูล 5) อธิบายปรากฎการณ์อย่างละเอียด
ครบถ้วนโดยเขียนให้มีความต่อเนื่อง กลมกลืน
ระหว่างประโยคความหมาย และหัวข้อต่าง ๆ 6) 
น าค าอธิบายปรากฏการณ์มาบูรณาการและ
สังเคราะห์ เพื่อสรุปเป็นผลการศึกษา7) ตรวจสอบ
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ความตรงโดยน าผลสรุปไปให้ผู้ให้ข้อมูลตรวจสอบ 
ว่าเป็นข้อค้นพบที่ได้จากประสบการณ์จริง 
ความน่าเชื่อถือของข้อมูล 
 ในการวิเคราะห์ข้อมูลประกอบด้วย
ขั้นตอนต่าง ๆ คือ อ่านบทสัมภาษณ์ที่ได้จากการ
ถอดความจากเทปบันทึกการสัมภาษณ์ท่ีได้จาก
การเทปบันทึกการสัมภาษณ์แบบค าต่อค า 
ร่วมกับฟังเทปซ้ าหลาย ๆ ครั้งเพื่อให้เกิดความ
เข้าใจและให้รหัสข้อมูล (Coding) จากนั้นดึง
ข้อความส าคัญออกมาแล้วให้ความหมายที่เป็นไป
ได้ของแต่ละข้อความนั้น ท าการจัดระบบ
ความหมายของข้อความเป็นกลุ่มประเด็นแล้ว
เขียนอธิบายประเด็นเป็นความเรียงอย่างละเอียด 
แล้วกลับไปหาผู้ให้ข้อมูลเพื่อตรวจสอบความ
ถูกต้องของข้อมูล และการแปลความหมายของ
ผู้วิจัย (Member checking) ผู้วิจัยกลับมาแก้ไข
ตามที่ผู้ให้ข้อมูลตรวจสอบ เขียนประเด็นข้อมูล
และการแปลความหมายเป็นความเรียงจนมั่นใจว่า
ได้ข้อมูลที่อิ่มตัว เพื่อเป็นการเพิ่มความเช่ือถือได้
ของการวิจัย (Credibility) โดยผู้วิจัยได้น าผลการ
วิเคราะห์ข้อมูลกลับไปให้ผู้ให้ข้อมูลได้รับทราบ
เพื่อเป็นการยืนยันว่าข้อมูลที่ ได้ เป็นจริงและ

ถูกต้องตรงกับการประสบการณ์และรับรู้ของตน 
(Trustworthiness) 7,11,12,13   
ผลการศึกษา 
1. ข้ อมู ล ผู้ป่ วยโรคไขสั นหลั ง เสื่ อมจาก
พันธุกรรม (SMA) 

อายุเฉลี่ยของผู้ให้ข้อมูลจ านวน 10 คน 
เท่ากับ 25.50 ปี (S.D.=1.96) โดยมีอายุระหว่าง 
23-28 ปี เป็นเพศหญิง 9 คน (ร้อยละ 90) และ
เพศชาย 1 คน (ร้อยละ 10) ระยะเวลาของการ
ป่วยเป็นโรค SMA เฉลี่ย 22.70 ปี (S.D.=4.08) 
พบว่ามีระยะเวลาการป่วยอยู่ในช่วง 12-27 ปี 
อายุเฉลี่ยเมื่อเริ่มป่วย คือ 2.80 ปี (Median=1) 
โดยพบอายุเมื่อเริ่มป่วยอยู่ระหว่าง แรกเกิดถึง 13 
ปี ส่วนใหญ่เป็นบุตรล าดับที่  1 (ร้อยละ 70) 
ส าหรับระดับการศึกษาที่จบ พบผู้ป่วยจบระดับ
ปริญญาตรี และมัธยมศึกษาปีที่  3 ในสัดส่วน
เท่ากัน (ร้อยละ 40) ผู้ป่วย SMA ส่วนใหญ่
ว่างงาน ร้อยละ 80 ผู้ดูแลหลักคือ บิดา/มารดา 
ร้อยละ 60 ท้ังหมดนับถือศาสนาพุทธ โดยพบว่า
เป็นผู้ป่วยโรค SMA Type II และ Type III ใน
สัดส่วนเท่ากัน (ร้อยละ 50) ดังตารางที่ 1 

 
Table 1 General information of patients with spinal muscular atrophy: SMA (n=10) 
ID Age 

(years
) 

Sex Age at 
onset 
(years) 

Duration 
of illness 
(years) 

Type of 
SMA 

Education Sibling 
order 

Primary 
caregiver 

Occupation 

A 28 F 1 27 Type II M 3 1 mother writer 
B 28 F 4 24 Type III M 6 1 father/ 

mother 
unemployed 

C 23 F 0 23 Type III Bachelor’s 
degree 

only 
child 

father/ 
mother 

unemployed 
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ID Age 

(years
) 

Sex Age at 
onset 
(years) 

Duration 
of illness 
(years) 

Type of 
SMA 

Education Sibling 
order 

Primary 
caregiver 

Occupation 

D 23 F 0 23 Type II Bachelor’s 
degree 

1 hired care 
giver 

unemployed 

E 25 F 4 21 Type III M 3 1 younger 
sister 

unemployed 

F 26 F 1 25 Type II M 3 only 
child 

father/ 
mother 

unemployed 

G 25 M 13 12 Type III Bachelor’s 
degree 

1 father/ 
mother 

graphic 
design 

H 28 F 3 25 Type III M 6 1 father/ 
mother 

unemployed 

I 25 F 1 24 Type II M 3 Only 
child 

father/ 
mother 

unemployed 

J 24 F 1 23 Type II Bachelor’s 
degree 

1 relative unemployed 

 

2. สาระหลักและสาระย่อย (Themes and 
subthemes) ของประสบการณ์ชีวิตของ
ผู้ป่วยโรคไขสันหลังเสื่อมจากพันธุกรรม: SMA 
 เมื่อวิเคราะห์ประสบการณ์ชีวิตของ
ผู้ป่วยโรค SMA ตามแนวทางปรากฏการณ์วิทยา
ของ Colaizzi10 จากข้อมูลการสัมภาษณ์ที่น ามา
จัดหมวดหมู่ พบสาระหลัก (Theme) 4 ประเด็น 
คือ 1) การสูญเสียการควบคุม 2) การปรับตัวกับ
ข้อจ ากัด 3) การก้าวข้ามขีดจ ากัด และ 4) การใช้
ชีวิตด้วยความหวัง จากนั้นผู้วิจัยได้น าผลการ
วิเคราะห์ข้อมูลกลับไปให้ผู้ให้ข้อมูลยืนยันและ
ตรวจสอบความถูกต้อง พบว่า ผู้ป่วย SMA 
ทั้งหมดยืนยันกับ 4 สาระหลักและ 8 สาระย่อย 
(Subthemes) โดยไม่มีข้อเสนอแนะเพิ่มเติม 
(ตารางที่ 2) ผลการวิจัยได้สรุปได้ดังนี้  
 

1. การสูญเสียการควบคุม 
          ในการศึกษานี้ ผู้ให้ข้อมูลมีประสบการณ์
ตั้งแต่กระบวนการตั้งแต่ที่เริ่มมีอาการ จนถึง
ได้รับการจากแพทย์ว่าเป็นโรค SMA และโรคนี้
รักษาไม่หาย ผู้ป่วยและครอบครัวต้องเผชิญ
ความเครียดและความสูญเสียอย่างหนัก ซึ่งการ
สูญเสียการควบคุมเป็นความท้าทายแรกและ
ส าคัญที่สุด เนื่องจาก “การสูญเสียความแข็งแรง
ของกล้ามเนื้อ” ผู้ป่วยจึงเสี่ยงต่อการหกล้ม และ
เมื่อการด าเนินของโรคเพิ่มขึ้น กล้ามเนื้อที่ใช้ใน
การหายใจมีประสิทธิภาพในการท างานลดลง มี
ผลต่อความเสี่ยงในการหยุดหายใจ และผู้ป่วยจะ
รู้สึกว่าตัวเองตกอยู่ในสถานการณ์ที่ยากล าบาก 
นอกจากนี้ “การสูญเสียความมั่นใจและความนับ
ถือในตนเอง” เนื่องจาก ผู้ป่วยโรค SMA ต้องการ
ความช่วยเหลือจากครอบครัวและผู้อื่น ท าให้
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ผู้ป่วยรู้สึกว่าตนเองสร้างภาระให้กับสมาชิกใน
ครอบครัวอย่างมาก 
 1.1 สูญเสี ยความแข็ งแรงของ
กล้ามเนื้อ: เสี่ยงต่อการตก/หกล้ม และหยุด
หายใจ และอยู่ในสถานการณ์ที่ยากล าบาก 
 ผู้ให้ข้อมูลที่เป็นโรค SMA ซึ่งเป็นโรคที่
เกี่ยวข้องกับการเสื่อมสภาพของกล้ามเนื้ออย่าง
ช้าๆ มีแนวโน้มที่จะพัฒนาเป็นโรคกระดูกสันหลัง
คด (Scoliosis) ท าให้ผู้ป่วยมีแนวโน้มที่จะหกล้ม
มากขึ้นเพราะไม่สามารถรองรับน้ าหนักตัวของ
ตนเองได้ ผู้ป่วยจึงต้องดิ้นรนเพื่อกลับมาลุกขึ้น
เมื่อพวกเขาล้มลง แต่มักล้มเหลวอยู่ เสมอ 
นอกจากนั้นพบว่าล าตัวผู้ป่วยเป็นรูประฆัง
เนื่องจากการใช้กล้ามเนื้อส่วนท้องช่วยในการ
หายใจ ความสามารถในการหายใจน้อยลง เกิด
ความเสี่ยงต่อการหยุดหายใจท าให้เวลานอนผู้ให้
ข้อมูลต้องใช้เครื่องช่วยหายใจชนิด BiPAP 
ตลอดเวลา ผู้ป่วยได้เผชิญกับการสูญเสียความ
แข็งแรงและการท างานของส่งผลต่อความรู้สึก
หมดหนทางเพิ่มขึ้น เนื่องจากไม่สามารถเดินยืน 
หรือแม้กระทั่งยกแขน ขา และหายใจเองได้ ท า
ให้ประสบปัญหาในการด ารงชีวิตตามปกติ และ
สูญเสียความมั่นใจในการใช้ชีวิตประจ าวัน  
  “ปัจจุบันไม่สามารถช่วยเหลือตัวเอง
ได้ รู้สึกว่าร่างกายเริ่มอ่อนแรงลง เดิน ยกแขน 
ขาไม่ได้ เริ่มเกร็งคอไม่ได้ ต้องใช้เครื่องช่วย
หายใจตอนนอน หรือถ้าไม่ได้ออกไปไหนก็จะใช้
เครื่องช่วยหายใจเฉลี่ย 20 ช่ัวโมง ท าให้ต้อง
พึ่งพาคนอื่นในทุกเรื่อง และไม่สามารถใช้ชีวิต
ปกติได้” (ผู้ป่วย SMA 1) 

  “อ่อนแรงในการยกแขน ขา และ
ล าตัว ใส่เสื้อเองได้เป็นบางตัว แต่ถอดเสื้อเอง
ไม่ได้ต้องมีคนช่วย ยกแก้วน้ าเองได้ ยังเขียน
หนังสือได้” (ผู้ป่วย SMA 6) 
 1.2 สูญเสียความมั่นใจและความนับ
ถือในตนเอง: ต้องการความช่วยเหลือจาก
ครอบครัว และเป็นภาระครอบครัว 
 เนื่องจากความสามารถทางกายภาพที่
จ ากัด ผู้ป่วยSMA ให้ข้อมูลว่า ต้องพึ่งพาสมาชิก
ในครอบครัวเพื่อขอความช่วยเหลือด้านกิจกรรม
ในชีวิตประจ าวัน ซึ่งส่งผลเสียต่อครอบครัวและ
เป็นภาระของครอบครัวอย่างมาก เพราะผู้ป่วยให้
ข้อมูลว่าโรค SMA มีความเสี่ยงต่อการติดเชื้อ
ทางเดินหายใจ ท าให้สมาชิกในครอบครัวอาจ
ต้องเผชิญกับการตัดสินใจทางการแพทย์ที่ส าคัญ
เมื่อใดก็ได้ (การช่วยฟื้นคืนชีพ/การเจาะคอ)
นอกจากน้ี การมีโรคเรื้อรังท าให้เกิดปัญหาด้าน
เศรษฐกิจ สังคม และจิตใจของผู้ดูแล หรือ
สมาชิกในครอบครัว น าไปสู่ความขัดแย้งระหว่าง
การจ าเป็นต้องพึ่งพาผู้อื่น กับความเป็นอิสระใน
การด ารงชีวิต ส่งผลต่อวิถีชีวิตและความคิดของ
ผู้ป่วย น าไปสู่การสูญเสียความมั่นใจและความ
นับถือในตนเอง 
 “ต้องใช้เครื่องช่วยหายใจ Bipap /
เครื่องดูดเสมหะ /แอมบูแบคทุกวัน และเริ่มถี่ขึ้น 
ท าให้ไปไหนมาไหนไม่สะดวกมีความยากล าบาก
ขึ้นมากต้องพึงพาพ่อแม่คนรอบให้ช่วยเหลือเป็น
อย่างมาก” (ผู้ป่วย SMA 5)  
 “ช่วงที่เป็นไข้หวัด หรือร่างกายติดเช้ือ
ท าให้อาการของโรคแย่ลง กังวลถึงอนาคตถ้าต้อง
อยู่คนเดียวหรือไม่มีคนดูแล ต้องพึ่งพาคนอ่ืนใน
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ทุกเรื่อง และไม่สามารถใช้ชีวิตปกติได้ เช่น เรียน
หรือท างานแบบคนปกติ บางอย่างที่อยากท าก็ไม่
อาจท าได้ทุกอย่างตามใจ” (ผู้ป่วย SMA 6) 
2. การปรับตัวกับข้อจ ากัด 
          ผู้ให้ข้อมูลต้องเผชิญกับความท้าทายจาก 
“การปรับตัวจากข้อจ ากัด” ในชีวิตประจ าวันจาก
การป่วยด้วยโรค SMA ผู้ป่วยให้ข้อมูลว่าได้
พัฒนาความสามารถพิเศษมากมายเพื่อเอาชนะ
ข้อจ ากัดทางกายภาพของตนเอง ผู้ให้ข้อมูล
ตระหนักถึงความจ าเป็นในการใช้ "อุปกรณ์
ช่วยเหลือ" และเริ่มใช้รถเข็นเพื่อการเคลื่อนย้าย 
/เคลื่อนไหว หรือใช้คอมพิวเตอร์ที่ใช้เทคโนโลยี
ควบคุมเม้าส์ด้วยสายตาส าหรับผู้พิการในการ
ประกอบอาชีพเขียนนวนิยาย หนังสือและเรื่อง
สั้น นอกจากนั้นผู้ป่วยยังพัฒนาการปรับตัวทาง
จิตวิทยาในเชิงบวกต่อการเปลี่ยนแปลงของ
ร่างกาย โดยบรรลุผลลัพธ์ท่ีดีที่สุดเท่าที่จะเป็นไป
ได้เพื่อท าให้ชีวิตง่ายและสะดวกขึ้น 
 2.1 การใช้อุปกรณ์ช่วยเหลือ: การใช้
รถเข็น การติดต้ังอุปกรณ์ช่วยเหลือและการ
ปรับสภาพแวดล้อม 
 ผู้ป่วยโรค SMA ประสบกับความไม่
สะดวกมากมาย และไม่สามารถจัดการเรื่อง
เล็กน้อยในชีวิตประจ าวันได้ เมื่อผู้ป่วยเริ่มใช้
รถเข็นได้พบว่า มันไม่สามารถใช้ขึ้นบันได หรือ
ข้ามประตูไปถึงเป้าหมายหรือสิ่งของ (วัตถุต่าง ๆ) 
ที่ต้องการได้ ผู้ป่วยให้ข้อมูลว่าเมื่อเปรียบเทียบ
กับคนอื่น ๆ ตนเองว่าตนเองด้อยคุณค่าและ
กังวลเกี่ยวกับความเสี่ยงที่จะล้ม ด้วยเหตุผล
ดังกล่าว และระยะเวลาการเป็นโรคท่ียาวนาน 
ท าให้ผู้ป่วยเรียนรู้วิธีปรับและสร้างกลยุทธ์ในการ

ใช้รถเข็นเพื่อตอบสนองความต้องการของตนเอง 
โดยเริ่มนั่งและควบคุมรถเข็น พยายามจัดการสิ่ง
ต่าง ๆ ด้วยตนเองมากขึ้นเพื่อลดการพึ่งพิงบุคคล
ในครอบครัว นอกจากนั้นผู้ให้ข้อมูลบางคนใช้
เก้าอี้รถเข็นไฟฟ้าเป็นอุปกรณ์เพื่อเดินทาง ท าให้
ชีวิตง่ายขึ้น สะดวกขึ้น และยังคงควบคุมการ
เคลื่อนที่ของตนเองได้ดีขึ้น แต่ยังจ ากัดเฉพาะ
สถานที่ท่ีมีทางลาด หรือทางเรียบ 
 “แม่เริ่มแก่ตัวลง และหวังว่าฉันจะ
สามารถท าอะไรและไปไหนได้บ้าง จึงปรับความ
สูงของเก้าอี้รถเข็นให้เท่ากับเก้าอี้ที่ใช้ในบ้าน ท า
ให้ฉันขยับไปนั่งเก้าอี้ได้เอง ต่อมาฉันซื้อเก้าอี้
รถเข็นไฟฟ้า มันแก้ปัญหาการเคลื่อนไหว ไปไหน
มาไหนสะดวกขึ้น และกลายเป็นส่วนหนึ่งในการ
ใช้ชีวิต” (ผู้ป่วย SMA 4) 

“ต้องนั่งวีลแชร์ แขนและขายึดเหยียด
ตรงไม่ได้  เกร็งเวลานั่งแล้วไม่มีอะไรพิงหรือ
รองรับ เวลานอนต้องใช้เครื่องช่วยหายใจ” 
(ผู้ป่วย SMA 9) 
 2.2 การออกแบบการเคลื่อนไหว: 
การปรับตัวให้เข้ากับข้อจ ากัดทางกายภาพและ
กิจกรรมส าคัญของชีวิตประจ าวัน 
 จากข้อมูลผู้ป่วยระบุว่า ถึงแม้พวกเขา
มีข้อจ ากัดทางกายภาพ แต่ไม่สามารถจ ากัดการ
พัฒนาหรือการใช้ชีวิตของแต่ละบุคคลได้ ผู้ป่วย
ได้ปรับทั้งวิธีการใช้ชีวิตประจ าวันและปรับ
แนวคิดเพื่อต่อสู้และเอาชนะกับโรคที่เป็นอยู่ โดย
จะปรับตัว/นิสัยในการท ากิจกรรมส าคัญของ
ชีวิตประจ าวัน ตัวอย่างเช่น อาบน้ าไปพร้อม ๆ 
กับการแปรงฟันและเข้าห้องน้ า โดยอุปกรณ์
บางอย่างจะออกแบบมาโดยเฉพาะเพื่อช่วยใน
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การท างานให้ส าเร็จ เช่น ช้ันวางต้องไม่สูงเกินไป 
วัตถุต้องอยู่ไม่ไกลเกินไป หรือใช้คอมพิวเตอร์ที่
ควบคุมเม้าส์ด้วยสายตาในการท างาน ท าให้
ผู้ป่วยพบว่าในขณะที่ร่างกายผู้ป่วยถูกบีบคั้น แต่
จิตใจกลับรู้สึกดีขึ้น 
 “ใช้ชีวิตตามปกติ ท าในสิ่งที่ท าเองให้
ได้มากที่สุด แค่ใช้อุปกรณ์ต่าง ๆ เข้ามา เช่น เคย
มีรองเท้าดัดเท้า (Ankle-foot orthosis) เสื้อ
เกาะ (Brace) รถเข็นไฟฟ้า เครื่องช่วยหายใจ จัด
ของให้หยิบใช้ง่าย เพื่ออ านวยความสะดวกในการ
ใช้ชีวิตของเรามากขึ้น” (ผู้ป่วย SMA 8) 
  “ใช้วีลแชร์ ช่วยเหลือตัวเองเท่าที่จะ
ท าได้ และพึ่งพาคนอื่นให้น้อยที่สุด” (ผู้ป่วย 
SMA 9) 
3. การก้าวข้ามขีดจ ากัด 
 ผู้ป่วยโรค SMA ไม่สามารถก าหนด
และพัฒนาเป้าหมายชีวิตของตนเองได้ตามปกติ 
ซึ่งอาจส่งผลต่อแนวคิดในตนเองและมุมมองต่อ
ชีวิต เพื่อปลดปล่อยจิตใจจากข้อจ ากัดของ
ร่างกาย ผู้ป่วยจึงพยายามปรับตัวให้เข้ากับ
ข้อจ ากัดทางกายภาพ เผชิญกับความไม่แน่นอน
ของชีวิต พัฒนาชีวิตทางสังคม และมีส่วนร่วมใน
การท างาน เพราะต้องการเป็นเหมือนคนปกติอื่น 
ๆ มีงานท าและมีสถานะเศรษฐกิจที่ดีขึ้น และใช้
ชีวิตที่มีเป้าหมาย 
 3.1  ความมีอิสรภาพ/ ความมีเอก
สิทธิ์: เผชิญกับความท้าทายทั้งหมดอย่างอิสระ 
 ผู้ให้ข้อมูลระบุว่า ผู้ป่วยไม่ต้องการถูก
กีดขวางจากอุปสรรคทางกายภาพ แม้ว่าจะไม่
สามารถขยับเท้าไปมาบนพ้ืนได้ หรือแม้แต่การ
ขยับ/เคลื่อนไหวของอวัยวะหลาย ๆ แต่พวกเขา

สามารถนั่งรถเข็น และเดินโดยใช้ไม้เท้าช่วยพยุง 
(มีผู้ป่วย 2 คนที่เดินได้แค่ระยะใกล้ๆ โดยใช้ 
Walker ร่วมกับรถเข็น) ท างานและเรียนหนังสือ
ได้ แต่ด้วยความแข็งแกร่งของร่างกายที่ลดลง  
ความไม่แน่นอนของอาการแทรกซ้อนจากโรค ท า
ให้ผู้ป่วยต้องเผชิญกับความท้าทายทั้งหมดอย่าง
เป็นอิสระจากโรคที่เป็น  

“ ก็คิดว่าความพิการมันคือความไม่
สะดวกแค่นั้น ตอนที่ท้อหรืออยากตายแต่ไม่ตาย
สักทีมันท าให้รู้ว่าชีวิตคนเรามันไม่สิ้นสุดแค่ความ
พิการนะ ถ้ าไม่ ตายก็ต้ องอยู่ อย่ างไรให้ มี
ประโยชน์ท่ีสุด ก าลังใจส าคัญสุดคือตัวเรานะ เรา
ต้องให้ก าลังใจตัวเองเพราะคนอื่นเขาไม่ได้มาให้
เราทุกวันนะ” (ผู้ป่วย SMA 1) 
  “  โ ร ค ที่ เ ป็ น มั น มี ร ะ ย ะ เ ว ล า
พอสมควรที่อาการจะแย่ลงทีละระดับ มันท าให้
ช่วยเลิกคิดนอนรอความตายแล้วมาใช้ชีวิตให้ดี
ดีกว่า โดยพยายามท าในสิ่งที่เราสามารถท าได้
ด้วยตัวเอง การยอมรับนับถือในตัวเองจะเป็น
ก าลังใจให้ตัวเองและครอบครัวผ่านปัญหาต่าง ๆ 
ไปได้” (ผู้ป่วย SMA 2) 
 3.2 การพัฒนาด้านสังคม: การ
ท างานเพ่ือเติมเต็มชีวิตให้สมบูรณ์ ทัศนคติและ
ความคิดเชิงบวก 
 ผู้ป่วยโรค SMA ให้ข้อมูลว่า ผู้ป่วย
ได้รับการสนับสนุนจากเครือข่ายผู้ป่วยโรคหายาก 
และมูลนิธิโรคกล้ามเนื้ออ่อนแรงแห่งประเทศไทย 
มีการแลกเปลี่ยนประสบการณ์ในกลุ่มผู้ป่วยโรค 
SMA ด้วยกัน ท าให้ผู้ป่วยมีความมั่นใจในตนเอง
และมีเพื่อนมากมาย ผู้ป่วยได้ร่วมพยายามท างาน
เหมือนคนปกติ และรู้สึกบรรลุผลส าเร็จโดย
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ท างานให้เสร็จลุล่วง และพบว่าผู้ป่วยมีเป้าหมาย
ที่แน่นอนในชีวิตและแสวงหาความมั่นคงในอาชีพ
การงาน และถึงแม้ผู้ป่วยหลายคนจะไม่ ได้
ประกอบอาชีพ แต่พวกเขาพยายามท างานบ้าน 
ท าตัวเองให้เกิดประโยชน์ เช่น สอนการบ้านน้อง 
(ผู้ให้ข้อมูลประกอบอาชีพ 2 คน ว่างงาน 8 คน)  
เพราะการท างานไม่เพียงแต่ท าให้ผู้ป่วยลืมความ
เจ็บป่วย แต่ยังส่งเสริมสถานะทางเศรษฐกิจ เกิด
รายได้ และช่วยให้บรรลุเป้าหมายในชีวิต 
  “เขียนนวนิยายให้ส านักพิมพ์ค่ะ 
ส่วนใหญ่เป็นเรื่องความรัก ออกมาหลายเล่มแล้ว
ค่ะ ฉบับแรกเขียนเรื่องตัวเองเพื่อเป็นก าลังใจให้
คนอื่น แรก ๆ ก็ใช้นิ้วพิมพ์ในโทรศัพท์ ต่อมานิ้ว
ใช้ไม่ได้ ก็ใช้ปากคาบปากกาจิ้มตัวหนังสือ จน
ตอนนี้ใช้ตาในการมองตัวหนังสือแล้วกระพริบตา
เลือกเอาค่ะ มีทั้งนั่งและนอนเขียน ซึ่งตัวเองจะ
อยู่กับปัจจุบัน กับงานที่ท า มีบ้างที่รู้สึกท้อแท้ใน
ชีวิตนะ แต่มันก็เป็นความคิดสั้น ๆ แวบเดียว
เท่านั้น จิตใจของเราเองที่เป็นก าลังใจให้สู้  ภูมิใจ
ที่สามารถหารายได้ให้ครอบครัว” (ผู้ป่วย SMA 1) 
  “อยู่ อย่ า ง เข้ า ใจ โรค พยายาม
ช่วยเหลือกิจการของครอบครัว และใช้ชีวิตให้
เป็นประโยชน์ต่อสังคม” (ผู้ป่วย SMA 10) 
4. การใช้ชีวิตด้วยความหวัง 
 ความหมายที่ส าคัญที่สุดของชีวิต คือ
การได้รับสิทธิในความเป็นอิสระของร่างกาย
กลับคืนมา เนื่องจากการด าเนินของโรค ผู้ให้
ข้อมูลไม่ทราบว่าจะเกิดอะไรขึ้นในอนาคต และ
ไม่แน่ใจด้วยซ้ าว่าพวกเขาหายใจได้ปกติใน
วันรุ่งขึ้นหรือไม่ ดังนั้นผู้ป่วยจึงรักชีวิต และเผชิญ
กับวันใหม่ได้ดีมากกว่าคนธรรมดา แม้ว่าชีวิตของ

ผู้ป่วยจะไม่พร้อมสมบูรณ์ และต้องเจอกับความ
ยากล าบาก ความไม่สะดวกอย่างมาก แต่พวกเขา
ยังคงใช้ชีวิตด้วยความพยายามอย่างเต็มที่ โดย
พบว่าผู้ป่วยสามารถสร้างคุณค่าของชีวิตได้จาก
การเช่ือมั่นในความสามารถของตนเอง 
 4.1 ความหวงแหนชีวิต: อยู่อย่างมี
ความหวังในช่วงชีวิตที่จ ากัด 
 ผู้ป่วยโรค SMA ได้รับผลกระทบจาก
การเจ็บป่วยและได้รับความทุกข์ทรมานจาก
ภาวะแทรกซ้อนและการคุกคามต่อความตาย
อย่างต่อเนื่อง ในระหว่างระยะเวลาที่เจ็บป่วยนั้น 
พวกเขาค่อยๆ เข้าใจถึงภาวะแทรกซ้อนและ
ความเสี่ยงของโรค เอาชนะความท้าทาย ใช้ชีวิต
อยู่กับปัจจุบัน และผู้ให้ข้อมูลเช่ือว่าพวกเขาต้อง
หวงแหนชีวิต และอยู่อย่างมีความหวังในช่วงชีวิต
ที่จ ากัด 
  “พยายามใช้ร่างกายส่วนที่ใช้ได้ออก
ก าลังกายเท่าที่เราจะท าได้เพื่อไม่ให้มันอ่อนแรง
หรือยึดติดไปมากว่าที่เป็นอยู่” (ผู้ป่วย SMA 4) 
  “ความรู้สึกตอนน้ี คือพยายามอยู่กับ
ปัจจุบันแค่นั้นพอ เอาจริงก็ไม่รู้เหมือนกันว่าเรา
จะเจออะไรหนัก ๆ ไหม จะรับไหวไหม แต่
พยายามเช่ือมั่นว่าต้องทนได้และผ่านไปให้ได้ 
อย่าให้โรคมาเป็นอุปสรรคของความสุขและสดใส
ในชีวิตเรา มีความสุขในสิ่งที่เป็น อยู่อย่างเข้าใจ
และยอมรับสิ่งที่จะเกิดต่อไปในอนาคต” (ผู้ป่วย 
SMA 9) 
 4.2 การควบคุมตนเอง: เชื่อมั่นใน
ความสามารถของตัวเอง 
 ผู้ป่วยโรค SMA มีเข้าใจความก้าวหน้า
ของโรคและภาวะแทรกซ้อนต่าง ๆ เป็นอย่างดี 
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จึงพยายามทุกวิถีทางที่จะเปลี่ยนจาก "การ
สูญเสียการควบคุม" เป็น "การควบคุมตนเอง" 
โดยเข้าใจความต้องการของตนเองและใช้
พยายามอย่างมากในการควบคุมตนเองโดย
เช่ือมั่นในความสามารถของตัวเอง 
  “จิตใจของเราเองที่เป็นกาลังใจให้อยู่
สู้ เรานั่งสมาธิ สวดมนต์ไหว้พระ มันท าให้ใจ
ความคิดของเราเข้าใจและยอมรับในตัวและ
ครอบครัวก็เข้าใจกัน มันเป็นสิ่งที่ท าให้เราอยู่กับ

โรคกล้ามเนื้ออ่อนแรงได้อย่างเข้มแข็ง” (ผู้ป่วย 
SMA 3) 
  “รับรู้ว่าตัวเองเป็นโรคตั้งแต่เด็ก และ
อาการก็ค่อย ๆ แสดงออกมา ค่อย ๆ ปรับตัวไป
กับอาการที่เกิดขึ้น ท าจิตใจให้แจ่มใส ยอมรับใน
สิ่งที่ตัวเองเป็น ไม่เอาตัวเองไปเปรียบเทียบกับ
ใคร ถึงเราจะแตกต่างจากคนอื่นไปบ้าง แต่เรา
ไม่ใช่ตัวประหลาด และท างานที่เราสามารถท า
ได้” (ผู้ป่วย SMA 10) 

 
Table 2 Themes and subthemes of life experience of patients with spinal muscular  
            atrophy: SMA. 
สาระหลัก (Themes) สาระย่อย  

(Subthemes) 
การอธิบายความหมาย 

(Description of meaning) 
การสูญเสยีการควบคุม 
(Loss of control) 

สูญเสียความแข็งแรงของกล้ามเนื้อ 
 
 

- เสี่ยงต่อการตก/หกล้ม และหยุดหายใจ 
เพราะสูญเสียความแข็งแรงของกล้ามเนื้อ  

- อยู่ในสถานการณ์ที่ยากล าบาก 
 

 สูญเสียความมั่นใจและความนับถือใน
ตนเอง 

- ต้องการความช่วยเหลือจากครอบครัว 
- เป็นภาระครอบครัว 

การปรับตัวกับข้อจ ากัด 
(Adjustment to 
limitations) 

การใช้อุปกรณ์ช่วยเหลือ - การใช้รถเข็น 
- การติดตั้งอุปกรณ์ช่วยเหลือและการปรับ

สภาพแวดล้อม 
 การออกแบบการเคลื่อนไหว - การปรับตัวให้เข้ากับข้อจ ากัดทางกายภาพ 

- กิจกรรมส าคัญของชีวิตประจ าวัน 
การก้าวขา้มขดีจ ากดั 
(Transcending 
limitations) 

ความมีอิสรภาพในตนเอง - เผชิญกับความท้าทายทั้งหมดอย่างอิสระ 

 การพัฒนาด้านสังคม - การท างานเพื่อเติมเต็มชีวิตให้สมบูรณ์ 
- ทัศนคติและความคิดเชิงบวก 

การใช้ชวีิตด้วย
ความหวัง 
(Living with hope) 

ความหวงแหนชีวิต - อยู่อย่างมีความหวังในช่วงชีวิตที่จ ากัด 

 การควบคุมตนเอง - เช่ือมั่นในความสามารถของตัวเอง 
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อภิปรายผลการวิจัย 

การศึกษานี้ผู้ป่วยโรค SMA จ านวน 10 
ราย มีประสบการณ์ชีวิตผ่านการเปลี่ยนแปลงทั้ง 
4 กระบวนการ คือ 1) การสูญเสียการควบคุม 2) 
การปรับตัวกับข้อจ ากัด 3) การก้าวข้ามขีดจ ากัด 
และ 4) การใช้ชีวิตด้วยความหวัง ซึ่งสามารถ
อภิปรายได้ว่า หลังจากผู้ให้ข้อมูลเริ่มมีอาการของ
โรค SMA ผู้ป่วยเริ่มประสบกับการสูญเสียความ
แข็งแรงและรู้สึกว่า “สูญเสียการควบคุม” ซึ่ง
ผู้ป่วยต้องเผชิญกับความท้าทายที่ยากล าบากและ 
“ปรับตัวกับข้อจ ากัด” ดังนั้นผู้ป่วยโรค SMA จึง
ให้อธิบายถึงประสบการณ์ชีวิตของตนเอง โดย
ระบุถึง การควบคุมตนเอง ทัศนคติและความคิด
เชิงบวกในชีวิต การท างานและสังคม นอกจากนี้ 
ผู้ให้ข้อมูลยังแสดงทัศนคติต่อ "การข้ามขีดจ ากัด" 
การตั้ งเป้าหมายในอนาคต และการไล่ตาม
ความส าเร็จ หลังจากเผชิญอาการต่าง ๆ ของโรค
ตามการด าเนินของโรคเป็นระยะเวลานาน ท าให้
ผู้ป่วยมีการปรับเปลี่ยนตัวเองโดย “ใช้ชีวิตด้วย
ความหวัง” ได้ การเปลี่ยนแปลงของประสบการณ์
การใช้ชีวิตในผู้ป่วย SMA เหล่านี้ ไม่เพียงแต่
สะท้อนถึงการรับรู้ในแง่ของมิติทางสรีรวิทยา 
จิตวิทยา และสังคม แต่ผู้ให้ข้อมูลยังน าเสนอ
ความยืดหยุ่นในการใช้ชีวิตร่วมกับความเจ็บป่วย 
และการก้าวขา้มขีดจ ากัดของตนเอง 

การปรับตัวกับข้อจ ากัด เป็นจิตส านึก
ส่วนบุคคลและมุ่งเน้นไปที่กระบวนการทางปัญญา
ของประสบการณ์ ความเข้าใจ และการตัดสินใจ
4,14 ส่วนการก้าวข้ามขีดจ ากัดของตนเอง หมายถึง
บุคคลที่ตีความประสบการณ์ชีวิตด้วยทัศนคติเชิง
บวกและจากมุมมองท่ีกว้ าง และการแสดง

พฤติกรรมทางสังคม โดยมองค านึงถึ งผู้อื่ น
มากกว่าตนเองไม่มีการต่อต้าน และไม่ความเห็น
แก่ตัว15 การศึกษาของ Ho และคณะ4 และ 
Frankl16 ตั้งข้อสังเกตว่าบุคคลสามารถแสวงหา
และเติมเต็มความหมายของชีวิตผ่านการอยู่เหนือ
ข้อจ ากัดตนเองผ่านการปลดปล่อยตนเองจากมิติ
ทางจิตวิทยาที่จะท าให้พบความหมายของชีวิต ซึ่ง
สนับสนุนการค้นพบของผลการศึกษานี้ที่พบว่า 
ความหมายที่ส าคัญที่สุดของชีวิต คือการได้รับ
สิทธิในความรู้สึกเป็นอิสระจากโรค เนื่องจากผู้ให้
ข้อมูลไม่ทราบว่าจะเกิดอะไรขึ้นในอนาคต ผู้ป่วย
จึงพยายามปรับตัวให้เข้ากับข้อจ ากัดทางกายภาพ
และปลดปล่อยจิตใจจากข้อจ ากัดของร่างกาย 

ผลกา รศึ กษานี้ ยั ง สอดคล้ อ งกั บ
การศึกษาของ Ho และคณะ4 และ Lamb และ 
Peden17 ที่ระบุว่าประสบการณ์ของผู้ป่วยโรค 
SMA ที่ไม่ว่าจะเป็น SMA Type II หรือ SMA 
Type III นั้นท้าทายและเปลี่ยนแปลงตลอดเวลา 
หลังจากได้รับการวินิจฉัยว่าเป็นโรค SMA แล้ว 
ร่างกายของผู้ป่วยก็เริ่มที่จะสูญเสียความแข็งแรง
และจะประสบปัญหาในการด าเนินชีวิต ผู้ป่วยจึง
ต้องการการสนับสนุนจากเพื่อน ครอบครัว และ
สังคม เพื่อให้มีคุณภาพชีวิตของผู้ป่วยโรค SMA 
ใกล้เคียงกับผู้ป่วยโรคเรื้อรังทั่วไป ดังนั้นการใช้
อุปกรณ์ช่วยเหลืออย่างเหมาะสม สามารถช่วย
ผู้ป่วยลดความไม่สะดวกในชีวิตประจ าวัน และ
ได้รับการดูแลรักษาพยาบาลที่เหมาะสมกับโรค 
ประสบการณ์ของผู้ป่วยโรค SMA ทั้ง 10 คน จาก
การศึกษานี้ แสดงให้เห็นว่าผู้ป่วยพยายามทุก
วิถีทางที่จะอยู่รอด เช่น การเข้าห้องน้ า การ
รับประทานอาหาร การหายใจ และการเคลื่อนไหว 
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ผู้ป่วยสามารถใช้รถเข็น และปรับตัวได้อย่าง
เหมาะสม และไม่ต้องการเพิ่มภาระให้ครอบครัว 
แสดงให้เห็นว่าผู้ป่วยมีพลังใจที่แข็งแกร่งในการใช้
ชีวิตที่แท้จริง ปรากฏการณ์ดังกล่าวแสดงให้เห็น
ว่า ความหมายของชีวิตในผู้ป่วยโรค SMA คือการ
ค้นหาการควบคุมตนเองและรักษาศักดิ์ศรี การ
ค้นพบนี้สอดคล้องกับการศึกษาของ Ho และคณะ
4 และ Tseng และคณะ18 ที่ระบุว่า ศักดิ์ศรีเป็น
แนวคิดที่มีหลายแง่มุมด้วยคุณลักษณะต่าง ๆ 
รวมถึงการเห็นคุณค่าในตนเอง การเสริมอ านาจใน
ตนเอง การนับถือตนเอง และความรับผิดชอบใน
ตนเอง ท าให้ผู้ป่วยผ่านประสบการณ์เปลี่ยนจาก 
"การสูญเสียการควบคุม" เป็น "การควบคุมตนเอง" 
ในช่วงชีวิตที่ จ ากัด  ผลการศึกษาครั้ งนี้  ยั ง
สนับสนุนว่าประสบการณ์ชีวิตเป็นกระบวนการ
ต่อเนื่อง (Dynamic) แตกต่างไปตามปัจเจกบุคคล 
เห็ น ได้ จากผู้ ป่ วยโรค SMA ทั้ ง  10  คน มี
ประสบการณ์เผชิญความเจ็บป่วยอยู่ในช่วง 12-
27 ปี และส่วนใหญ่มีระดับการศึกษาระดับ
ปริญญาตรี และมัธยมศึกษา ท าให้มีความรู้ และ
การปรับตัวที่เหมาะสม นอกจากนั้นพบว่าผู้ให้
ข้อมูลทั้งหมดนับถือศาสนาพุทธ ซึ่งสามารถท าให้
ปัจจุบันรับรู้การเป็นไปของโรคตามความเป็นจริง 
ไม่คิด ไม่กั งวลกับโรค น าไปสู่ การก้าวข้าม
ขีดจ ากัดของตัวเอง จนเกิดความสามารถในการ
ระบุทิศทางและการพัฒนาเป้าหมายชีวิตของ
ตนเองได้ ผู้ให้ข้อมูลจึงคาดหวังว่าจะมีงานท า หา
รายได้ให้กับครอบครัว หรือช่วยเหลือครอบครัว
ตามศักยภาพท่ีตนเองมี และท าตัวให้มีประโยชน์
ต่อสังคม  

 

จุดแข็งของการวิจัยในคร้ังนี้ 
ประ เทศ ไทยยั ง ไม่ พบการศึ กษา

ประสบการณ์ชีวิตของผู้ป่วยโรค SMA ระเบียบวิธี
วิจัยเชิงคุณภาพแบบปรากฏการณ์วิทยาจึงมีความ
เหมาะสมต่อการศึกษาเรื่องดังกล่าว  
จุดอ่อนของการวิจัยในคร้ังนี้ 
 การศึกษาประสบการณ์ชีวิตของผู้ป่วย
โรค SMA นี้ อาจเกิดอคติจากความไม่ครอบคลุม
ของตัวแทนผู้ ให้ข้อมูล ในประเด็นความไม่
หลากหลายของคุณลักษณะของผู้ให้ข้อมูล ได้แก่ 
เพศ ศาสนา สถานภาพสมรส และการประกอบ
อาชีพเป็นต้น เนื่องจากผู้ให้ข้อมูลถูกเลือกแบบ
เจาะจงจากมูลนิธิโรคกล้ามเนื้ออ่อนแรง อาจ
สะท้อนให้เห็นภาพปัญหาของคนกลุ่มนี้ เพียง
บางส่วนเท่านั้น 
สรุป   

โรค SMA เป็นโรคหายากที่เกิดจาก
พันธุกรรม มีระยะเวลาการด าเนินของโรคยาวนาน 
และไม่มีทางรักษา จากการศึกษาในผู้ป่วยโรค 
SMA จ านวน 10 รายครั้งนี้  พบว่าผู้ป่วยมี
ประสบการณ์ชีวิตผ่านการเปลี่ยนแปลงทั้ง 4 
ประเด็น คือ 1) การสูญเสียการควบคุม 2) การ
ปรับตัวกับข้อจ ากัด 3) การก้าวข้ามขีดจ ากัด และ 
4) การใช้ชีวิตด้วยความหวัง ผู้ป่วยจึงต้องการการ
สนับสนุนจากเพื่อน ครอบครัว และสังคม อันจะ
ส่งผลให้ผู้ป่วยมีคุณภาพชีวิตที่ดี  
ข้อเสนอแนะในการน าผลการวิจัยไปใช้ 
 1. ด้านปฏิบัติการพยาบาล พยาบาล
วิชาชีพและบุคลากรในทีมสุขภาพท่ีเกี่ยวข้องกับ
การดูแลผู้ป่วยโรค SMA สามารถน าผลการวิจัย
ครั้งนี้ไปใช้เป็นข้อมูลในการพัฒนารูปแบบการ
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พยาบาล และวางแผนการให้การพยาบาลผู้ป่วย
โรค SMA โดยตระหนักถึงประสบการณ์ชีวิตผ่าน
การเปลี่ยนแปลงทั้ง 4 กระบวนการเพื่อส่งเสริมให้
ผู้ป่วยและครอบครัวสามารถจัดการและปรับตัว
ต่อการเปลี่ยนแปลงที่เกิดขึ้นได้ 
 2. ด้านการศึกษาทางการพยาบาล 
สถาบันการศึกษาพยาบาลและวิทยาศาสตร์
สุขภาพ สามารถน าผลการวิจัยครั้งนี้ไปใช้เป็น
ข้อมู ลประกอบการสอนเกี่ ยวกับการดู แล
รักษาพยาบาล และการป้องกันภาวะแทรกซ้อน
จากโรค โดยให้ความส าคัญกับด้านการสูญเสียการ
ควบคุม การปรับตัวกับข้อจ ากัด การก้าวข้ าม
ขีดจ ากัด และการใช้ชีวิตด้วยความหวังของผู้ป่วย
โรค SMA 
 3. ด้ านการวิ จั ยทางการพยาบาล 
พยาบาลวิชาชีพและบุคลากรในทีมสุขภาพท่ี
เกี่ยวข้องกับการดูแลผู้ป่วยโรค SMA สามารถน า
ผลการวิจัยครั้งนี้ไปใช้เป็นข้อมูลในการพัฒนา
รูปแบบการดูแล และพัฒนานวัตกรรม/อุปกรณ์ ที่
ช่วยเพิ่มความแข็งแรงของกล้ามเนื้อ หรืออ านวย

ความสะดวกส าหรั บผู้ ป่ วย ในการด า เนิ น
ชีวิตประจ าวัน 
ข้อเสนอแนะส าหรับการวิจัยคร้ังต่อไป 
 1. ควรวิจัยเชิงคุณภาพถึงประสบการณ์
ชีวิตของผู้ป่วยโรค SMA จากหลากหลายจังหวัด
หรือเครือข่าย เนื่องจากประเด็นในเชิงเศรษฐกิจ 
และสังคม  สามารถท าให้เห็นความแตกต่างของ
ปัญหา และน าไปสู่การต้องการความช่วยเหลือท่ี
หลากหลายมากขึ้น 
 2. ควรวิจัยเชิงคุณภาพเพื่ อศึกษา
ประสบการณ์ในการดูแลผู้ป่วยโรค SMA การ
ปรับตัวและคุณภาพชีวิตของผู้ดูแล 
 3. ควรวิจัยและพัฒนารูปแบบการดูแล
ผู้ป่วยโรค SMA มุ่งเน้นการพัฒนาศักยภาพของ
บุคลากรสุขภาพ ผู้ดูแล และการด าเนินงานในรูป
ภาคเครือข่าย 
กิตติกรรมประกาศ 
 งานวิจัยเรื่องนี้ได้รับทุนสนับสนุนการ
ท าวิจัยจากวิทยาลัยการสาธารณสุขสิรินธร 
จังหวัดสุพรรณบุรี คณะสาธารณสุขศาสตร์และสห
เวชศาสตร์ สถาบันพระบรมราชชนก  
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