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Abstract
	 This research focused on 1) the roles and functions of families in caring 
for children with multiple disabilities and 2) government support for such families. 
The first sample group was 15 families whose children had both physical and 
intellectual disabilities aged up to 19 years old. The children cannot help 
themselves and used to receive services from both public or private educational 
institutions and communities located in Bangkok and Chonburi provinces. The 
second sample group was five experts in disability issues policy or service providers 
for the disabled. Both sample groups were chosen by purposive sampling. A 
semi-structured interview form and group discussions were used to collect data. 
Data were analyzed using content analysis.
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	 The results of the study showed that the roles and functions of families 
in the past and present are divided into three areas: 1) caring for family members, 
2) promoting the development of children with disabilities according to their ages 
and 3) management of family crises. Government support for families include 
five issues: 1) the rights of children with disabilities, 2) guidelines for the 
development of children with disabilities, 3) creating a career and earning money, 
4) integration network, and 5) family expectations.
	 The results of the study are proposed to guide agencies working with the 
disabled. By the implementation of this finding, these agencies will be able to 
adopt a disability policy. Apart from fostering a family network of children with 
disabilities, they are expected to help each other in various dimensions and 
empower the disabled to have a better quality of life.

	 Keywords: Roles and Functions of Families, Children with Multiple Disabilities, 
		       Government Support 

บทคััดย่่อ
	 การวิจิัยันี้้� มุ่่�งเน้น้ศึกึษา 1) บทบาทหน้า้ที่่�ของครอบครัวัในการดูแูลเด็ก็ที่่�มีีความพิกิารซ้อ้น 
และ 2) การสนัับสนุุนจากภาครััฐให้้แก่่ครอบครััวท่ี่�มีีเด็็กพิิการซ้้อน กลุ่่�มตััวอย่่างกลุ่่�มแรก คืือ 
ครอบครัวัเด็ก็ที่่�มีีความพิกิารซ้อ้นทางร่า่งกายและสติปิััญญา ในระดับัที่่�ช่ว่ยเหลือืตนเองไม่ไ่ด้ ้อายุุ
ไม่่เกิิน 19 ปีี และเคยได้้รัับบริิการทั้้�งในหน่่วยงานของรััฐและเอกชน ในสถานศึึกษา และชุุมชน 
จำนวน 15 ครอบครััว ในพื้้�นที่่�จัังหวััดกรุุงเทพมหานคร และจัังหวััดชลบุุรีี และกลุ่่�มตััวอย่่างกลุ่่�ม
ที่่� 2 คือื ผู้้�เชี่่�ยวชาญที่่�ทำงานด้านคนพิกิารทางด้้านนโยบายหรือืการให้้บริิการคนพิกิาร จำนวน 5 คน 
เลืือกกลุ่่�มตััวอย่่างแบบเจาะจง เครื่่�องมืือที่่�ใช้้ในการเก็็บรวบรวมข้้อมููล ได้้แก่่ แบบสััมภาษณ์์
กึ่่�งโครงสร้้าง และประเด็็นการสนทนากลุ่่�ม วิิเคราะห์์ข้้อมููลโดยใช้้วิิธีีการวิิเคราะห์์เชิิงเนื้้�อหา
	ผ ลการศึึกษาพบว่่า บทบาทหน้้าที่่�ของครอบครััวในการดููแลเด็็กที่่�มีีความพิิการซ้้อนทั้้�งใน
อดีีตและปััจจุบััน แบ่่งออกเป็็น 3 ด้้าน คืือ 1) การดููแลสมาชิิกในครอบครััว 2) การส่่งเสริิมให้้
เด็็กพิิการได้้มีีพััฒนาการไปตามวััย และ 3) การจััดการปััญหาภาวะวิิกฤติิที่่�เกิิดขึ้้�นในครอบครััว 
การสนัับสนุุนจากภาครััฐให้้แก่่ครอบครััวที่่�มีีเด็็กพิิการซ้้อน พบ 5 ประเด็็น คืือ 1) สิิทธิิสำหรัับ
เด็็กพิิการ 2) แนวทางการพััฒนาเด็็กพิิการ 3) การสร้้างอาชีีพและการมีีรายได้้ 4) เครืือข่่าย
การรวมกลุ่่�ม และ 5) ความคาดหวัังของครอบครััว
	จ ากผลการศึึกษาบทบาทหน้้าที่่�ของครอบครััว และการสนัับสนุุนจากภาครััฐ สามารถนำ
มาเป็็นข้อเสนอเพื่่�อเป็็นแนวทางให้้ผู้้�ที่่�เก่ี่�ยวข้้องกัับคนพิิการเข้้ามาสนัับสนุุนในการรวมกลุ่่�ม
ครอบครัวัเด็ก็พิกิาร เพื่่�อเป็น็เครือืข่า่ยในการช่ว่ยเหลือืและเสริมิพลังัซึ่่�งกันัและกันัในมิติิิต่่าง ๆ  โดย
ใช้้นโยบายศููนย์์บริิการคนพิิการเพื่่�อส่่งเสริิมให้้คนพิิการมีีคุุณภาพชีีวิิตที่่�ดีีขึ้้�น
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บทนำ
	 แผนพััฒนาคุุณภาพชีีวิิตคนพิิการแห่่งชาติิ ฉบัับที่่� 5 พ.ศ. 2560 - 2564 ยุุทธศาสตร์์ท่ี่� 1 
การเสริิมพลัังคนพิิการ และองค์์กรด้้านคนพิิการให้้มีีศัักยภาพ และความเข้้มแข็็งโดยเน้้นแนวทาง
การพัฒันาศักัยภาพ และสร้้างความเข้้มแข็ง็ให้้แก่่กลุ่่�มผู้้�ปกครอง ผู้้�ดูแูลคนพิิการ ครอบครััว และเครือืข่่าย 
ในการส่ง่เสริมิและพัฒันาคุณุภาพชีีวิติคนพิิการ (Department of Empowerment of Persons with 
Disabilities, 2017) เป็็นแผนยุุทธศาสตร์์ท่ี่�ให้้ความสำคััญกัับครอบครััวซึ่่�งเป็็นสถาบัันพื้้�นฐานในการ
ทำหน้้าที่่�หล่อ่หลอมเด็ก็ด้้วยการอบรมเลี้้�ยงดู ูให้้การศึึกษา ทำให้้เด็ก็มีีพัฒันาการรอบด้้าน ทั้้�งทางด้้าน
ร่่างกาย จิติใจ สติปัิัญญา อารมณ์์ และบุคุลิกิภาพที่่�เหมาะสม โดยบทบาทของครอบครัวัเป็็นตัวัแปรสำคัญั
ในกระบวนการพัฒันาเด็ก็ที่่�มีีความพิกิาร เนื่่�องจากเป็็นผู้้�ที่่�มีีความเกี่่�ยวข้้องกับัเด็ก็มากที่่�สุดุ พ่่อแม่่ส่่วนใหญ่่
จะค้้นหาวิธิีีการรัักษาเพื่่�อพััฒนาเด็็กในรููปแบบต่่าง ๆ  อย่่างไรก็็ตาม การใช้้ชีีวิติร่่วมกัับเด็็กท่ี่�มีีความพิิการ 
ต้้องอาศัยัความอดทนทางอารมณ์์อย่่างสูงูและให้้ความสำคัญักับัการให้้ความร่่วมมือืกับัทีีมผู้้�ให้้การรักัษา 
(Leaf & Mc Eachin, 1999) ซึ่่�งพ่่อแม่่จะเป็็นผู้้�ได้้รัับผลกระทบจากความบกพร่่องของเด็็กมากที่่�สุุด
 	 เด็ก็ที่่�มีีภาวะความพิกิารทางด้้านร่า่งกายและการเคลื่่�อนไหว มักัมีีความพิกิารซ้้อน และปัญัหา
ต่่าง ๆ ที่่�มัักพบร่่วมในเด็็กพิิการ Allen, Vessey, and Schapiro (2009) พบว่่า ภาวะความพิิการ
ทางการเคลื่่�อนไหวในลักัษณะของเด็็กสมองพิิการมัักมีีความพิิการซ้้อนร่่วมด้้วย ได้้แก่่ พบความผิิดปกติิ
ทางตาและการมองเห็็น ประมาณครึ่่�งหนึ่่�งของเด็็กสมองพิิการ มีีปััญหาด้้านสติิปััญญาและการเรีียนรู้้� 
ร้้อยละ 50-70 ในระดับัน้้อยถึึงรุนุแรง และความผิดิปกติขิองการได้้ยินิการพูดูสื่่�อสาร นอกจากลักัษณะ
ของความพิกิารจะส่ง่ผลกระทบอย่า่งมากต่อ่เด็ก็แล้้วก็ย็ังัมีีผลกระทบที่่�เกิดิขึ้้�นกับัผู้้�ปกครองที่่�เป็น็ผู้้�ดูแูล
ระยะยาว ทั้้�งในเรื่่�องการดููแล ภาระทางจิิตใจ สัังคม และเศรษฐกิิจ นำไปสู่่�ความขััดแย้้งและการ
เปลี่่�ยนแปลงในแต่ล่ะบทบาทหน้้าที่่�ภายในครอบครัวั ดังันั้้�น ครอบครัวัที่่�มีีเด็ก็พิกิารซ้้อน จึึงมีีแนวโน้้ม
ที่่�จะเผชิิญกัับภาวะวิิกฤต ซึ่่�งนำไปสู่่�ความเครีียดและโรคซึึมเศร้้า (Isa et al., 2013)
	ด้้ว ยเหตุุนี้้�งานวิิจััยนี้้�จึึงมุ่่�งเน้้นศึึกษาลัักษณะเฉพาะของครอบครััวตามท่ี่�กล่่าวมา เพื่่�ออธิิบาย
สถานการณ์์แนวทางปฏิิบััติิของครอบครััวในบทบาทในการเลี้้�ยงดููเด็็กพิิการซ้้อน รวมถึึงการสำรวจ
ความต้้องการของครอบครััวที่่�มีีเด็็กพิิการซ้้อน ที่่�สอดคล้้องกัับนโยบายภาครััฐ
	วั ัตถุุประสงค์์
	 1. เพื่่�อศึึกษาบทบาทหน้้าที่่�ของครอบครััวในการดููแลเด็็กที่่�มีีความพิิการซ้้อน 
	 2. เพื่่�อศึึกษาการสนัับสนุุนจากภาครััฐให้้แก่่ครอบครััวที่่�มีีเด็็กพิิการซ้้อน

การทบทวนวรรณกรรมและแนวคิิดที่่�เกี่่�ยวข้้อง
 	 ครอบครััวเป็็นแหล่่งที่่�มาของกำลัังใจ การสนัับสนุุนความมั่่�นใจ และการพััฒนาอารมณ์์ให้้กัับ
สมาชิิกของครอบครััว โดยฉพาะอย่่างยิ่่�ง คำว่่าครอบครััวสำหรัับเด็็กพิิการ เป็็นแหล่่งของพลัังที่่�สำคััญ
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ในการช่ว่ยเพิ่่�มพลังักายและใจให้้กับัสมาชิกิครอบครัวั และความเป็น็อยู่่�ที่่�ดีีของเด็ก็พิกิาร ด้้วยบทบาท
หน้้าที่่� และความรัับผิิดชอบของครอบครััวต่่อการดููแลเอาใจใส่่เด็็กพิิการที่่�ต้้องใช้้เวลามาก และต้้องมีี
ความพยายาม ทำให้้สมาชิิกในครอบครััวต้้องดิ้้�นรนเพื่่�อสร้้างความสมดุุลให้้กับตนเอง เนื่่�องจากยัังต้้อง
มีีความรัับผิิดชอบด้้านอื่่�น ๆ อีีก เช่่น บทบาทการทำงาน บทบาทการดููแลตนเองและคนรอบข้้าง 
อาจนำไปสู่่�ความเครีียด และหากยัังไม่่สามารถสร้้างความสมดุุลให้้กับตนเองได้้ อาจนำไปสู่่� “ความ
เหนื่่�อยหน่่าย” ตามมา (Vijayasamundeeswari, Venkataraman, David, & Ravindran, 2018)
	 Teeraworrawach (2019) กลาววา เมื่่�อบุุคคลเกิิดความเครีียดจะใชวิิธีีการจััดการกัับ
ความเครีียด 3 รููปแบบ คืือ 1) การคงไวซึ่่�งความเปนอัันหนึ่่�งอัันเดีียวกัันของครอบครััว 2) การสราง
ความเขมแข็็งภายในตนเอง และ 3) การเพิ่่�มความเขาใจเกี่่�ยวกัับสถานการณการดููแลสุุขภาพ ซึ่่�งแตละ
บุุคคลจะใชทั้้�งสามรููปแบบรวมกััน เพื่่�อจััดการกัับความตองการทั้้�งภายใน และภายนอก ที่่�เกิิดจาก
สถานการณการดููแลเด็็กพิิการ การใชการเผชิญปญหาท่ี่�เหมาะสมจะสงผลตอพััฒนาการท่ี่�ดีีของ
เด็็กพิิการ ทําํใหผููดูแูลมีีความเครีียดลดลง หรือืมีีความผาสุกุในครอบครัวัมากขึ้้�น โดย Caldwell (1988) 
กลาววา ความผาสุกุในครอบครััวมีีองคประกอบ 3 ดาน คือื ดานโครงสรางของครอบครัวั ดานการดําํเนินิ
บทบาทในครอบครััว และดานความเปราะบางของครอบครััว ถาผููดููแลเด็็กพิิการมีีการตระหนัักรูู ทั้้�ง 
3 ดาน จะสงผลใหสมาชิิกครอบครััวมีีความผาสุุก และมีีความสมดุุลในครอบครััวมากยิ่่�งขึ้้�น 
	 จากการศึึกษาของ Epstien, Bishop and Baldwin (1982) พบว่่า ภาระหน้้าท่ี่�ของพ่่อแม่่
ในการที่่�จะทำให้้ครอบครััวสู่่�ภาวะสมดุุล (Homeostasis) ดัังที่่�กล่่าวมาข้้างต้้น แบ่่งออกเป็็น 3 ด้้าน 
คืือ 1) ภาระหน้้าที่่�พื้้�นฐาน (Basic Tasks) คืือ เป็็นการหาปััจจััยสี่่�มาให้้แก่่สมาชิิกในครอบครััว 2) ภาระ
หน้้าที่่�การพัฒันา (Development Tasks) คือื การส่่งเสริมิให้้สมาชิกิในครอบครัวัได้้มีีพัฒันาการตามวัยั
อย่่างเหมาะสมตามขั้้�นตอนและวงจรของชีีวิิต และ 3) ภาระหน้้าที่่�เมื่่�อเผชิิญกัับภาวะวิิกฤติิ (Crisis 
Tasks) คือื การจััดการกับัภาวะฉุกุเฉินิที่่�เกิดิขึ้้�นในครอบครัวั เช่่น เกิิดการเจ็บ็ป่่วย การตาย การสูญูเสีีย 
การมีีปััญหากัันของสมาชิิกในครอบครััว เป็็นต้้น 
	 จากทบทวนวรรณกรรม พบว่่า ครอบครััวมีีบทบาทท่ี่�สำคััญสำหรัับเด็็กพิิการ แต่่ในขณะเดีียวกัน
ความพิิการของเด็็กก็็นำมาซึ่่�งบทบาทท่ี่�เปลี่่�ยนแปลงไปของสมาชิิกในครอบครััว โดยเฉพาะอย่่างยิ่่�ง
บทบาทของพ่่อแม่่ที่่�อาจนำมาสู่่�ความเครีียดท่ี่�ต้้องทำหน้้าที่่�ดููแลลููกที่่�มีีความพิิการซ้้อน และพบว่่า 
การทำหน้้าที่่�ของพ่่อแม่่ที่่�จะทำให้้ครอบครัวัสู่่�ภาวะสมดุลุ ประกอบด้้วย 1) ภาระหน้้าที่่�พื้้�นฐาน 2) ภาระ
หน้้าที่่�การพััฒนา และ 3) ภาระหน้้าที่่�เมื่่�อเผชิิญกัับภาวะวิิกฤติิ ซึ่่�งใช้้เป็็นแนวคิิดสำคััญของการศึึกษา
ครั้้�งนี้้�

วิิธีีการวิิจััย
	 วิธิีีการวิจิัยัในการศึึกษาครั้้�งนี้้� ประกอบด้้วย 3 ส่่วนท่ี่�สำคัญั คือื กลุ่่�มเป้้าหมาย เครื่่�องมือืในการ
เก็็บข้้อมููล และขั้้�นตอนการวิิจััย
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	 กลุ่่�มเป้้าหมาย ประกอบด้้วย 
	 1. ครอบครััว (แม่่ ญาติิท่ี่�เป็็นผู้้�ดููแล) ของเด็็กพิิการซ้้อนประเภททางร่่างกาย หรืือทางการ
เคลื่่�อนไหว และความพิิการทางสติิปััญญาในระดัับรุุนแรง ที่่�ช่่วยเหลืือตนเองไม่่ได้้ อายุุไม่่เกิิน 19 ปีี 
(กำหนดเกณฑ์์อายุตุามข้้อกำหนดของศููนย์์การศึึกษาพิเิศษ) เคยรัับบริกิารเกี่่�ยวกับัเรื่่�องคนพิกิาร ทั้้�งใน
หน่่วยงานของรััฐและเอกชน ในพื้้�นท่ี่�จัังหวััดกรุุงเทพมหานคร และจัังหวััดชลบุุรีี เนื่่�องจากเป็็นพื้้�นที่่�
ที่่�มีีการรวมกลุ่่�มของครอบครััวที่่�มีีเด็ก็พิกิารซ้้อน จำนวน 15 ครอบครัวั (แม่่เด็ก็พิกิาร 12 คน ญาติ ิ3 คน) 
โดยเลืือกแบบเจาะจง (Purposive Sampling) กัับครอบครััวที่่�สมััครใจเข้้าร่่วมการวิิจััย เก็็บข้้อมููลโดย
ใช้้การสััมภาษณ์์เชิิงลึึก (Indepth Interview) 
	 2. ผู้้�เชี่่�ยวชาญ ใช้้กระบวนการสนทนากลุ่่�ม หลัังจากท่ี่�ได้้ประเด็็นในการสััมภาษณ์์ผู้้�ดููแล
คนพิิการ โดยเลืือกผู้้�เชี่่�ยวชาญที่่�ทำงาน และมีีประสบการณ์์ด้้านนโยบาย หรืือการให้้บริิการคนพิิการ 
จำนวน 5 คน 
	 เครื่่�องมืือในการเก็็บข้้อมููล
	 1. แบบสััมภาษณ์์กึ่่�งโครงสร้้าง เป็็นเครื่่�องมืือที่่�ใช้้ในการสอบถามครอบครััวที่่�มีีเด็็กพิิการซ้้อน 
เกี่่�ยวกัับประเด็็นต่่อไปนี้้� คืือ 1) ข้้อมููลทั่่�วไปเกี่่�ยวกัับคนพิิการ 2) สภาพที่่�พบเห็็น 3) สภาพแวดล้้อม
ทั่่�วไป และ 4) แนวคำถามท่ี่�สอดคล้้องกัับวััตถุุประสงค์์การวิิจััย ได้้แก่่ บทบาทหน้้าท่ี่�ของครอบครััว
ในการดููแลเด็็กที่่�มีีความพิิการซ้้อน และการสนัับสนุุนจากภาครััฐให้้แก่่ครอบครััวที่�มีีเด็็กพิิการซ้้อน 
ตามการรัับรู้้�ของครอบครััว
	 2. การสนทนากลุ่่�ม เป็็นเครื่่�องมืือที่่�ใช้้ในการสนทนากลุ่่�มกัับผู้้�เชี่่�ยวชาญที่่�มีีประสบการณ์์ด้้าน
นโยบาย และการให้้บริิการคนพิิการ ในประเด็็นเรื่่�อง การสนัับสนุุนของภาครััฐในการสนัับสนุุนเด็็กที่่�
มีีความพิิการซ้้อน และนำเสนอแนวทางปฏิิบััติิที่่�สอดคล้้องกัับนโยบาย
	 ขั้้�นตอนการวิิจััย
	 1. ทบทวนวรรณกรรมเพื่่�อสร้้างกรอบแนวคิิดการวิิจััย และสร้้างแบบสััมภาษณ์์ 
	 2. ติิดต่่อผู้้�ประสานงานหลััก (Key Persons) ในชุุมชน เพื่่�อเข้้าถึึงครอบครััวเด็็กพิิการซ้้อน
ในพื้้�นที่่� รวมทั้้�งหน่่วยงานราชการ หน่่วยงานเอกชน สมาคม ชมรม ที่่�เกี่่�ยวข้้อง 
	 3. วิิเคราะห์์ข้้อมููลโดยใช้้การวิิเคราะห์์เชิิงเนื้้�อหา (Content Analysis) และตรวจสอบข้้อมููล
เพื่่�อหาค่่าความเชื่่�อมั่่�น (Creswell, 2007) จากสมาชิกิ (Member Checking) ที่่�รับัการสัมัภาษณ์์ไปแล้้ว 
โดยการให้้ผู้้�ปกครองแต่่ละคนแสดงความคิดิเห็น็เพิ่่�ม หรือืตัดัข้้อความที่่�ไม่่ต้้องการออกได้้ และตรวจสอบ
ข้้อมููล (Triangulation) จากการสัังเกต และการสััมภาษณ์์ 
	 4. การสนทนากลุ่่�มผู้้�เชี่่�ยวชาญ

ผลการวิิจััย
	 งานวิจัิัยนี้้�ศึึกษาบทบาทหน้้าท่ี่�ของครอบครััวในการดููแลเด็็กท่ี่�มีีความพิิการซ้้อน จากสภาพการณ์์
ที่่�เกิิดขึ้้�นในอดีีตเชื่่�อมโยงมาสู่่�ปััจจุุบััน และการสนัับสนุุนจากภาครััฐให้้แก่่ครอบครััวที่่�มีีเด็็กพิิการซ้้อน
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	 1. บทบาทหน้้าที่่�ของครอบครััวในการดููแลเด็็กที่่�มีีความพิิการซ้้อน ประกอบด้้วย
1.1 อดีีต สมาชิิกในครอบครััวไม่่ได้้มีีหน้้าที่่�ในการเลี้้�ยงดููเด็็กพิิการเท่่านั้้�น แต่่ยัังต้้องทำ

หน้้าที่่�อื่่�น ๆ ในชีีวิิตประจำวัันอีีกด้้วย ได้้แก่่
1) การดููแลช่่วยเหลืือคนรอบข้้างเมื่่�อเจ็็บป่่วยในบทบาทสามีีภรรยา 
2) การดููแลพ่่อแม่่ซึ่่�งอยู่่�ในวััยผู้้�สููงอายุุในฐานนะลููก
3) การเป็็นผู้้�นำครอบครััวที่่�ต้้องหารายได้้ให้้กัับครอบครััว 
4) การเป็็นแม่่เลี้้�ยงเดี่่�ยวที่่�ต้้องบริิหารจััดการทุุกอย่่างในบ้้าน 

กรณีีมีีเด็็กพิิการในครอบครััว ในอดีีตมีีการส่่งเสริิมให้้เด็็กพิิการได้้มีีพััฒนาการไปตามวััย 
ได้้แก่่

1) สมาชิิกครอบครััว (แม่่ ญาติิ) เลี้้�ยงเด็็กพิิการตามฐานะของครอบครััว “มีีแค่่ไหน
เลี้้�ยงแค่่นั้้�น” ขาดความเข้้าใจในเรื่่�องความพิิการ และความพร้้อมในการดููแลเด็็ก 

2) สมาชิิกครอบครััวดููแลเด็็กพิิการตามสิ่่�งที่่�ได้้รัับการหยิิบยื่่�นจากคนรอบข้้าง เช่่น 
อาสาสมััครซึ่่�งเป็็นคนในหมู่่�บ้้าน เจ้้าหน้้าที่่�สาธารณสุุข เป็็นต้้น และด้้วยข้้อจำกััดที่่�เกิิดขึ้้�นกัับแต่่ละ
ครอบครััว ความพิิการเดิิมไม่่ได้้รัับการฟื้้�นฟูู รวมทั้้�งการกระจายตััวของนัักวิิชาชีีพที่่�เป็็นผู้้�ให้้บริิการ
มีีจำกััด และมัักจะมีีอยู่่�ในพื้้�นที่่�ชุุมชนเมืือง ทำให้้เด็็กพิิการไม่่สามารถเข้้าถึึงบริิการ จึึงนำไปสู่่�การเกิิด
ความพิิการซ้้อน

3) สมาชิิกครอบครััวเรีียนรู้้�รููปแบบในการดููแลเด็็กพิิการ แบบการพ่ึ่�งพิิงกัับพึ่่�งพา 
เนื่่�องด้้วยระบบโครงสร้้างสัังคมที่่�เป็็นการช่่วยเหลืือเพื่่�อการสงเคราะห์์ ทำให้้ผู้้�ดููแลขาดความมั่่�นใจ
ในการดููแลเด็็กพิิการ และการพััฒนาเด็็กพิิการ 

การจััดการปััญหาภาวะวิิกฤติิที่่�เกิิดขึ้้�นในครอบครััวในอดีีต ได้้แก่่
1) สมาชิิกครอบครััวรักัษาความเจ็บ็ป่ว่ยของเด็็กพิิการ โดยใช้้คำแนะนำจากครอบครััว

ที่่�มีีลููกพิิการที่่�คล้้ายคลึึงกััน ทั้้�งที่่�ตนเองยัังไม่่มีีความเข้้าใจเกี่่�ยวกัับความพิิการ 
2) เมื่่�อมีีการทะเลาะกัันในครอบครััว พ่่อแม่่ที่่�ดููแลเด็็กพิิการมัักเชื่่�อมโยงประเด็็น

ความขััดแย้้งมาสู่่�การกล่่าวโทษกัันภายในครอบครััวเกี่่�ยวกัับสาเหตุุที่่�ทำให้้ลููกมีีความบกพร่่อง ซ่ึ่�ง
ต่่างฝ่่ายต่่างโยนความผิิดให้้ซึ่่�งกัันและกััน

3) การรวมกลุ่่�มของครอบครััวเด็็กพิกิาร เพื่่�อเป็็นอำนาจต่่อรองให้้คนในสัังคมมาช่่วยเหลืือ
4) ครอบครััวของเด็ก็พิกิารใช้้การพึ่่�งพาความเชื่่�อบางอย่า่ง เพื่่�อเป็น็ที่่�พึ่่�งทางจิติใจ เช่น่ 

“การทรงเจ้้า”
1.2 ปััจจุุบััน มุุมมองของครอบครััวเด็็กพิิการซ้้อน มีีประเด็็นในการดููแลเด็็กพิิการซ้้อนของ

สมาชิกิในครอบครัวัคล้้ายกับัในอดีีต สิ่่�งที่่�แตกต่า่งกันั คือื การฝึกึให้้เด็ก็มีีความสามารถในการช่ว่ยเหลือื
ตนเองให้้ได้้มากที่่�สุุด ตามลัักษณะของความพิิการ 		
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การส่่งเสริิมให้้เด็็กพิิการมีีพััฒนาการไปตามวััย ได้้แก่่ 
1) สมาชิิกครอบครััวใช้้ความรู้้�ที่่�เป็็นประสบการณ์์จากภููมิิปััญญา วััฒนธรรมในชุุมชน

เพื่่�อนำมาพััฒนาเด็็กพิิการ เช่่น อุุปกรณ์์การฝึึกพััฒนาการเด็็กพิิการ
2) พ่่อแม่่ที่่�ดููแลเด็็กพิิการเรีียนรู้้�การดููแลเด็็กพิิการจากบุุคลากรทางการแพทย์์ที่่�

ให้้การรัักษา โดยเข้้าร่่วมอบรมวิิธีีการดููแลเด็็กพิิการ ผ่่านการจััดประสบการณ์์การแลกเปลี่่�ยนเรีียนรู้้�
ร่่วมกัับครอบครััวอื่่�น ๆ ในการเตรีียมความพร้้อมที่่�เกี่่�ยวข้้องทั้้�งการศึึกษา สุุขภาพ เทคนิิควิิธีีการฝึึก 
การปรับัพฤติกิรรม วิธิีีการในการแก้้ปัญัหา จนนำไปสู่่�การรวมกลุ่่�มของพ่อ่แม่เ่พื่่�อการช่ว่ยเหลือืตนเอง 
(Self-help Group) 

3) ครอบครััวของเด็็กพิิการเข้้ามามีีส่่วนร่่วมกัับคนในชุุมชน เพื่่�อหาทางแก้้ปััญหาที่่�
เกี่่�ยวกัับความพิิการของเด็็กร่่วมกััน 

4) รวมกลุ่่�มสร้้างระบบสนับัสนุนุไม่เ่ป็น็ทางการ เพื่่�อใช้้เป็็นแหล่ง่ข้้อมูลูให้้ชุมุชนในการ
ประสานงานเรีียกร้้องสิิทธิ์์�ตามกฎหมาย เมื่่�อหน่่วยงานท่ี่�เก่ี่�ยวข้้องไม่่ปฏิบัิัติิหน้้าท่ี่� หรืือมีีการจััดบริิการ
ที่่�ไม่่เหมาะสม รวมทั้้�งเป็็นการแลกประสบการณ์์จากการรวมกลุ่่�มเพื่่�อน นำไปสู่่�การดูแูลตนเอง การจัดัสรร
เวลา หาสิ่่�งที่่�ช่่วยสร้้างพลััง กำลัังใจให้้แก่่ตนเอง เพื่่�อให้้มีีพลัังในการนำไปสู่่�การดููแลและพััฒนาลููก
ต่่อไป ดัังคำกล่่าวที่่�ว่่า
	 “ทุุกวัันนี้้�เหนื่่�อยเหลืือเกิิน มาทาเล็็บแดง ทำผมทอง ทำให้้ตััวเองมีีความสุุขหาสิ่่�งที่่�ทำให้้เรามีี
แรง มีีพลัังมากขึ้้�น เราคืือเสาหลัักของลููกเรา ถ้้าเราไม่่แข็็งแรงลููกเราจะพััฒนาต่่อไปลำบาก ถ้้าวัันนี้้�เรา
มีกีำลังั พลังพัฒันาต่อ่ ลูกูเราจะดีีขึ้้�นไปเรื่่�อยๆ เด็ก็ถ้า้มีกีารพัฒันาเร็ว็มากเท่า่ไหร่ก่็จ็ะมีีพัฒันาการดีีขึ้้�น
กว่่าเดิิมแน่่นอน แต่่ถ้้าเราหยุุดพััฒนาเขาจะหยุุดพััฒนาการหรืือพััฒนาการลดลง”
								        (แม่่ศรีีแม่่ของเด็็กพิิการซ้้อน)
	
	 การจััดการปััญหาภาวะวิิกฤติิที่่�เกิิดขึ้้�นในครอบครััวในปััจุุบััน มีีประเด็็นที่่�แตกต่่างจากในอดีีต 
ได้้แก่่ ประเด็็นเรื่่�องการหารายได้้ในครอบครััว เนื่่�องจากครอบครััวมีีรายจ่่ายคงที่่� แต่่รายได้้ไม่่แน่่นอน 
ดัังนั้้�น เมื่่�อมีีรายได้้ไม่่เพีียงพอจึึงนำไปสู่่�การใช้้ชีีวิิตด้้วยความกัังวล เช่่น ในทุุกเดืือนจะต้้องมีีรายจ่่าย 
ได้้แก่่ ค่่าสาธารณููปโภค ค่่าอาหาร ค่่ายา ค่่าวััสดุุสิ้้�นเปลืืองในการดููแลเด็็กพิิการ เป็็นต้้น จึึงใช้้ระบบ
การกู้้�ยืืมเพื่่�อเป็็นเงิินหมุุนในการแก้้ปััญหา (ชั่่�วคราว) จนทำให้้เกิิดหนี้้�สิินในครััวเรืือน
	 2. การสนัับสนุุนจากภาครััฐให้้แก่่ครอบครััวที่่�มีีเด็็กพิิการซ้้อน ได้้ศึึกษาจาก 2 กลุ่่�ม คืือ กลุ่่�ม
ครอบครััวที่่�มีีลููกพิิการซ้้อน โดยการสััมภาษณ์์เชิิงลึึก และกลุ่่�มผู้้�เชี่่�ยวชาญที่่�เกี่่�ยวข้้องเชิิงนโยบาย หรืือ
การให้้บริิการคนพิิการพบ 5 ประเด็็น ดัังนี้้�

2.1 สิิทธิิสำหรัับเด็็กพิิการ จากข้้อมููลพบว่่า ครอบครััวที่่�มีีลููกพิิการต้้องการข้้อมููลเพื่่�อ
การตััดสิินใจเมื่่�อมีีความพิิการเกิิดขึ้้�นกัับคนในครอบครััว หรืือเมื่่�อภาวะที่่�เจ็็บป่่วยเร่่งด่่วนต้้องการ
ความช่่วยเหลืือเพื่่�อนำไปสู่่�การฟ้ื้�นฟููลูกูทั้้�งทางร่่างกายและจิิตใจ รวมทั้้�งการสร้้างความเข้้าใจซ่ึ่�งกัันและกััน
ของคนในครอบครััว เพื่่�อให้้สมาชิิกในครอบครััวเข้้ามามีีส่่วนร่่วมในการดููแลเด็็กพิิการ ดัังคำกล่่าวที่่�ว่่า
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	 “เหตุุด่ว่นเหตุุร้า้ยแจ้ง้แต่่ หนึ่่�งเก้้าหนึ่่�ง แล้้วเม่ื่�อรู้้�ว่าลูกูมีคีวามพิกิารปุ๊๊�บเน่ี่�ย จะทำอย่่างไร ควร
ที่่�จะมีีอะไร รู้้�ว่่าตััวเองจะต้้องร้้องขอความช่่วยเหลืือหรืือหาความช่่วยเหลืือ จากแหล่่งใดแหล่่งหนึ่่�งได้้
บ้้าง”
							       (แม่่พลอยแม่่ของเด็็กพิิการซ้้อน)

	ข้้ อมููลดังกล่่าวยังรวมไปถึึงเรื่่�องการฝึึกเด็็กพิิการให้้มีีพัฒนาการท่ี่�ดีีขึ้้�น ซึ่่�งพบว่่าประเด็็นท่ี่�
ทุุกครอบครััวต้้องการ ได้้แก่่ การมีีหน่่วยงานที่่�ทำหน้้าที่่�ประสานงานระหว่่าง กระทรวง กรม โรงเรีียน 
ครอบครัวั ชุมุชน และหน่ว่ยงานที่่�เกี่่�ยวข้้อง ในการอบรมให้้ความรู้้�ผู้้�ปกครองเด็ก็พิิการให้้สามารถดูแูล
และพััฒนาเด็็กพิิการได้้ เพื่่�อเตรีียมความพร้้อมทางด้้านสัังคม และสร้้างโอกาสส่่งต่่อไปยัังโรงเรีียน
เรีียนร่่วมกัับเด็็กปกติิทั่่�วไป แต่่ผู้้�ปกครองยัังคงมีีข้้อจำกััดในการส่่งลููกไปเข้้ารัับบริิการ ทั้้�งด้้วยเรื่่�อง
ความรุุนแรงของความพิกิาร ระยะทางที่่�ห่า่งไกล ยานพาหนะที่่�ไม่ส่ะดวกในการเดินิทางรับั-ส่ง่ รวมทั้้�ง
ค่่าใช้้จ่่ายในการเดิินทาง ดัังนั้้�น การมีีข้้อมููลจะช่่วยให้้ผู้้�ดููแลสามารถตััดสิินใจในเรื่่�องต่่าง ๆ ได้้
	 การตััดสิินใจในการแก้้ปััญหาของทุุกครอบครััวที่่�สามารถทำได้้ คืือ การพึ่่�งตนเอง ซึ่่�งการรัับรู้้�
ของครอบครัวัเด็ก็พิกิารซ้้อน คือื การพึ่่�งตนเองจากการรวมกลุ่่�มกันั ซ่ึ่�งเป็น็เสมือืนหน่ว่ยงานที่่�ให้้บริกิาร
ช่ว่ยเหลือื เป็น็จุดุรับัฟังัเรื่่�องราวร้้องทุกุข์์ ในขณะเดีียวกันัก็เ็ป็น็แหล่ง่ข้้อมููลให้้กับัผู้้�ที่่�เกี่่�ยวข้้อง เป็น็พื้้�นที่่�
ของการรัับรู้้�ความต้้องการ และช่่วยเหลืือท่ี่�สอดคล้้องกัับความต้้องการ มีีแนวทางเรื่่�องอาชีีพ และการดููแล
ครอบครััว สามารถให้้ความรู้้� และทัักษะที่่�เสมืือนเป็็นเครื่่�องมืือให้้ครอบครััวสามารถใช้้กัับลููกพิิการได้้ 
สามารถมีีแนวทางในการจััดการ ทั้้�งลููกที่่�มีีความพิิการ ตนเอง และครอบครััว รวมทั้้�งเป็็นแหล่่งพััฒนา
เตรีียมความพร้้อมให้้กัับพ่่อแม่่ ค้้นหาแหล่่งทรััพยากรที่่�มีีอยู่่�ในตนเอง และเป็็นศููนย์์กลางการรวมกลุ่่�ม
พ่่อแม่่ที่่�มีีลููกพิิการ ดัังคำที่่�กล่่าวว่่า
	 “แม่เ่ดี๋๋�ยวนี้้�ไม่ต่้อ้งมานับัหนึ่่�งใหม่เ่ลย มันัใช้เ้วลาสั้้�นมากเลย เม่ื่�อก่อ่นนี้้�ใช้เ้วลาสิบิปีกีว่า่จะเข้า้ใจ
ลูกู เดี๋๋�ยวนี้้�แค่ป่ีสีองปีปีุ๊๊�บปรับัตัวัเรีียบร้อ้ยแหละ เพราะมีกีลุ่่�มพ่อ่แม่เ่ก่า่น่ี่�แหละค่อ่ยเสริมิช่ว่ย มันัก็เ็ลย
ทำให้้เขาเปลี่่�ยนแปลงไปได้้เร็็วขึ้้�น”
								        (แม่่ปลีีแม่่ของเด็็กพิิการซ้้อน)
		
	ผล จากการสนทนากลุ่่�มผู้้�เชี่่�ยวชาญ พบว่่า แนวทางของการสนัับสนุุนจากภาครััฐให้้แก่่
ครอบครัวัที่�มีีเด็ก็พิิการ คือื นโยบายของศููนย์์บริกิารคนพิกิาร ซ่ึ่�งมีีบทบาทหน้้าที่่� 3 ส่ว่น คือื 1) กำหนด
เรื่่�องการให้้บริิการคนพิิการ 2) กำหนดเรื่่�องผู้้�รัับผิิดชอบในการให้้บริิการ และ 3) คำนึึงถึึงเรื่่�องคุุณภาพ
ของการให้้บริกิาร เพื่่�ออำนวยความสะดวกให้้คนพิกิารสามารถมีีคุณุภาพชีีวิติที่่�ดีีขึ้้�น และได้้เปิิดช่่องทาง
ให้้คนพิิการสามารถเป็็นผู้้�ดำเนิินการจััดบริิการในศููนย์์บริิการคนพิิการได้้ เนื่่�องจากเชื่่�อว่่าคนพิิการ
มัักมีีความเข้้าใจคนพิิการด้้วยกัันเองมากกว่่า ซึ่่�งสอดคล้้องกัับมุมุมองของครอบครััวเด็ก็พิกิารที่่�ต้้องการ
รวมกลุ่่�มช่่วยเหลืือซึ่่�งกัันและกััน จากนโยบายดัังกล่่าวสามารทำให้้ภาครััฐนำไปใช้้หนุุนเสริิมองค์์กร
เจ้้าของประเด็็นปััญหา นำไปสู่่�การติิดต่่อประสานที่่�เชื่่�อมโยงไปสู่่�ความต้้องการที่่�แท้้จริิง
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บทบาทหน้้าที่่�ของครอบครััวในการดููแลเด็็กที่่�มีีความพิิการซ้้อน

อาดััม นีีละไพจิิตร และ วรางคณา รััชตะวรรณ

	 นอกจากนั้้�น รััฐยัังมีีการออกระเบีียบเพื่่�อสนัับสนุุนการรวมกลุ่่�มเฉพาะความพิิการ ในรููปแบบ
ของศููนย์ก์ารเรีียนรู้้�เฉพาะความพิิการ ทำหน้้าท่ี่�ให้้ความรู้้�เรื่่�องการดููแลเด็็กพิกิาร ซึ่่�งเป็็นแนวทางท่ี่�ทำให้้
พ่่อแม่่ที่่�มีีลููกพิิการมีีข้้อมููลในการพััฒนาเด็็กพิิการมากขึ้้�น 

2.2 แนวทางการพััฒนาเด็็กพิิการ จากข้้อมููลพบว่่า ครอบครััวเด็็กพิิการซ้้อน คาดหวัังให้้
เด็็กสามารถอยู่่�ในสัังคมร่่วมกัับผู้้�อื่่�นได้้ ดููแลตััวเองได้้ โดยไม่่เป็็นภาระของใคร พยายามให้้เด็็กใช้้ชีีวิิต
อย่่างมีีความสุุข คนรอบข้้างมีีความสุุข ไม่่เป็็นภาระของคนอื่่�น คาดหวัังให้้มีีผู้้�เชี่่�ยวชาญมาช่่วยดููแล
พััฒนาการ เพื่่�อเป็็นแนวทางในการปฏิิบััติิที่่�ถููกต้้องและสร้้างความมั่่�นใจในการดููแลของครอบครััว
มากขึ้้�น สามารถนำความรู้้�ไปถ่่ายทอดสู่่�คนที่่�ต้้องการ เพื่่�อเป็็นแนวทางการดููแลเสมืือนเป็็นคู่่�มืือในการ
ดููแลลููก โดยไม่่ต้้องเริ่่�มต้้นแสวงหาองค์์ความรู้้�ใหม่่ 
 	 โดยทั่่�วไป ภาครััฐได้้จััดให้้มีีผู้้�เชี่่�ยวชาญมาช่่วยดููแลฝึึกพััฒนาการ ซึ่่�งเด็็กพิิการทุุกคนสามารถ
รัับบริิการฟรีี ไม่่มีีค่าใช้้จ่่าย มีีการจััดการความรู้้�ให้้กับผู้้�ดููแลในรููปแบบการฝึึกอบรม แต่่การดููแลของ
ครอบครัวัที่่�ทำให้้เด็ก็พิกิารซ้้อนมีีพัฒันาการดีีขึ้้�น ไม่ไ่ด้้ขึ้้�นอยู่่�กับัการได้้รับับริกิารที่่�ครอบครัวัพาไปฟื้้�นฟูู
เพีียงอย่่างเดีียว การใส่่ใจต่่อขั้้�นตอนวิธิีีการที่่�บุคุลากรทางการแพทย์์ปฏิบิัติัิต่่อเด็ก็พิกิารในช่่วงเวลาอันัสั้้�น 
ก็็เป็็นสิ่่�งสำคััญ ซึ่่�งสามารถเป็็นความรู้้�ในการนำกลัับมาปฏิิบััติิที่่�บ้้านได้้ โดยลัักษณะของครอบครััวที่่�มีี
ความแตกต่่างเรื่่�องฐานะ และรายได้้นั้้�น ส่่งผลต่อพัฒันาการเด็ก็ต่่างกันั เนื่่�องจากความพร้้อม ความใส่่ใจ 
และข้้อจำกััดของครอบครััวมีีความต่่างกััน ดัังคำกล่่าวที่่�ว่่า
	 “คนมีตีังัค์์พาลูกูไปก็็ให้้เป็็นหน้้าท่ี่�ของโรงพยาบาลจัดการให้้กับัลูกู แต่่ถ้้าเราพาลููกไปเราเก็็บข้้อมูลู
หมด เขาให้้ออกเรายัังไม่่ออกเลย บางทีีเราขอเข้้าไปเขาไม่่ให้้อยู่่�ด้้วยน่่ะ เราเก็็บหมดเก็็บวิิธีีการหมดใน
สิ่่�งที่่�เขาให้ม้า เพราะว่า่โอกาสที่่�เราจะได้ม้าเจอมันัได้ค้วามรู้้�เยอะ แต่ถ่้า้คนมีีตัังค์เ์ขาพาไปช็็อป (รัักษา)
ที่่�อื่่�น ช็อ็ปนู้้�นช็อ็ปนี้้� หรืือจ้า้งมาฝึกึอะไรอย่า่งนี้้� ดังันั้้�น ลักัษณะเด็็กดีีขึ้้�นเพราะผู้้�เชี่่�ยวชาญแต่ไ่ม่ไ่ด้ด้ีีขึ้้�น
เพราะเรา”
 								        (แม่่ปุ้้�มแม่่ของเด็็กพิิการซ้้อน)
		
	ผล จากการสนทนากลุ่่�มผู้้�เชี่่�ยวชาญ พบว่่า ภาครััฐได้้มีีการสร้้างหลัักสููตรการให้้ความรู้้�กัับ
ครอบครััวที่่�มีีลููกพิิการ เพื่่�อเป็็นแนวทางการปฏิิบััติิในการเรีียนรู้้�เรื่่�องเด็็กพิิการ เกี่่�ยวกัับการดููแล และ
จัดัการตนเองในชีีวิิตประจำวััน การพัฒันาด้้านร่่างกาย สติิปััญญาและจิิตใจ การทำความดีีมีีคุณธรรม 
ทัักษะการอยู่่�ร่่วมกัันในสัังคม การส่่งเสริิมพััฒนาการในรููปแบบการแนะนำตามช่่วงพััฒนาการของ
เด็็กพิิการให้้ได้้รัับโปรแกรมการส่่งเสริิมพััฒนาการที่่�เหมาะสม หลัังการตรวจวิินิิจฉััย และประเมิิน
พัฒันาการของเด็ก็ ได้้แก่ ่การจัดัโปรแกรมการฝึกึตามความจำเป็น็ต่า่ง ๆ  เช่น่ กายภาพบำบัดั กิจิกรรม
บำบััด การเคลื่่�อนไหว และฝึึกพููด เป็็นต้้น การส่่งต่่อเด็็กไปยัังองค์์กรอื่่�นที่่�จำเป็็น เช่่น สถานรัับเลี้้�ยงดูู
ในกรณีีต้้องการการบำบััดรัักษาด้้านการแพทย์์ แต่่บริิการดัังกล่่าว สามารถจััดได้้เพีียงแค่่ช่่วงอายุุหนึ่่�ง
เท่่านั้้�นไม่่สามารถสนัับสนุุนได้้ตลอด เนื่่�องจากข้้อจำกััดด้้านบุุคลากร และงบประมาณ 



84
วารสารหาดใหญ่่วิิชาการ 20(1) ม.ค. - มิิ.ย. 2565
Hatyai Academic Journal 20(1) Jan - Jun 2022

2.3 การสร้้างอาชีีพและการมีีรายได้้ จากข้้อมูลูพบว่า่ ครอบครัวัที่่�มีีลูกูพิกิารซ้้อน ต้้องจัดัหา
คนที่่�สามารถดููแลลููกได้้ตลอดเวลา ทำให้้หลายครอบครััวขาดรายได้้เพื่่�อนำมาใช้้จ่่ายภายในครอบครััว 
จากข้้อมููลพบว่่า ครอบครััวต้้องการแนวทางในการสร้้างรายได้้ เพื่่�อเลี้้�ยงดููคนในครอบครััว และสามารถ
ให้้เวลากัับการดููแลลููกได้้ไปพร้้อม ๆ กััน รวมทั้้�งสิ่่�งที่่�ช่่วยเอื้้�อต่่อการทำงานมากขึ้้�น การรัับรู้้�ของ
ครอบครััวที่่�มีีเด็็กพิิการซ้้อน คืือ ภาครััฐมีีนโยบายกองทุุนคนพิิการในการกู้้�ยืืมเงิินเพื่่�อประกอบอาชีีพ 
มีีนโยบายการจ้้างงานคนพิิการ และผู้้�ดููแล
	ผล จากการสนทนากลุ่่�มผู้้�เชี่่�ยวชาญ พบว่่า มีีระบบเพื่่�อช่่วยพ่่อแม่่ดููแลลูกพิิการ ในรููปแบบ
การรัับดููแลชั่่�วคราวในกรณีีที่่�ผู้้�ปกครองไม่่สามารถดููแลลููกในบางช่่วงเวลาได้้ อาจเนื่่�องด้้วยเหตุุผลจาก
ความเจ็บ็ป่่วย หรืือมีีภาระต้้องไปทำภารกิจิหน้้าที่่�บางอย่่าง หรืือแม้้กระทั่่�งช่่วงเวลาที่่�พ่่อแม่่รู้้�สึึกไม่่พร้้อม
ในการดููแลลููกที่่�อาจเกิิดจากความเครีียด ซึ่่�งอาจส่่งผลต่่อความเจ็็บป่่วยของเด็็กได้้ 
	 นอกจากนั้้�น มีีนโยบายจากภาครัฐัในการสนับัสนุนุให้้ครอบครัวัมีีรายได้้ โดยออกระเบีียบปฏิิบัติัิ
ในการจ้้างงาน มาตรา 33 กำหนดว่า่ สถานประกอบการที่่�มีีลูกจ้้าง 100 คน ต้้องรับัคนพิกิารเข้้าทำงาน 
1 คน หรืือในมาตรา 35 กำหนดว่่า หากสถานประกอบการไม่่รัับคนพิิการเข้้าทำงานต้้องจััดสััมปทาน
ให้้คนพิกิารมีีอาชีีพเพื่่�อสร้้างรายได้้ให้้แก่่ครอบครัวั เพื่่�อให้้คนพิกิารมีีอาชีีพ มีีรายได้้ สามารถพ่ึ่�งตนเองได้้
ในอาชีีพที่่�นอกเหนือืจากการสนัับสนุนุเงินิเป็น็เบี้้�ยเลี้้�ยงยังัชีีพ 800 บาท เมื่่�อครอบครัวัมีีรายได้้มากขึ้้�น 
นำไปสู่่�ทางเลืือกในการดููแลเพื่่�อพััฒนาลููกได้้ต่่อไป นอกจากนั้้�น ผู้้�ที่่�มีีชื่่�อปรากฏบนบััตรของเด็็กพิิการ 
สามารถดำเนิินการเพื่่�อกู้้�ยืืมเงิินจากกองทุุนคนพิิการ เพื่่�อนำไปเป็็นทุุนในการสร้้างอาชีีพ สร้้างรายได้้
จากการประกอบอาชีีพ ตามเกณฑ์์และจำนวนเงิินที่่�กำหนดไว้้ตามระเบีียบ 

2.4 เครืือข่่ายการรวมกลุ่่�ม จากข้้อมููลพบว่่า การรวมกลุ่่�มของครอบครััวเด็็กพิิการซ้้อน 
เป็็นส่่วนสำคััญในการปรับัเปลี่่�ยนแนวคิดของครอบครััวเด็ก็พิกิาร ช่ว่ยสร้้างแนวทาง หรืือกระบวนการ
ให้้ลููกพิิการสามารถพ่ึ่�งตััวเองได้้ในระยะยาว โดยไม่่ต้้องดููแลลููกตลอดเวลา การสร้้างระบบเพื่่�อให้้ลููก
อยู่่�ได้้ด้้วยตััวเอง ครอบครััวทำหน้้าท่ี่�เป็็นเพีียงผู้้�สนัับสนุุนให้้เด็็กเป็็นคนท่ี่�มีีความเข้้มแข็็งด้้านจิิตใจ
มากขึ้้�น สนัับสนุุนให้้มีีทัักษะในการจััดการตนเอง ทัักษะการอยู่่�กัับคนอื่่�น แต่่ท้้ายที่่�สุุดความเป็็นห่่วงที่่�
มีีอยู่่�ในตััวพ่่อแม่่ทุุกคน อาจทำให้้ความเข้้มแข็็งที่่�พยายามสร้้างให้้กัับลููกไม่่ประสบความสำเร็็จ ดัังนั้้�น 
แนวทางการสร้้างความเข้้มแข็็งให้้กัับลููกควรเริ่่�มต้้นจากตััวพ่่อแม่่เอง เพื่่�อสร้้างพลัังใจและความมั่่�นใจ 
โดยตระหนัักในบทบาทหน้้าท่ี่�ของตนเองมากขึ้้�น ลดบทบาทของพ่่อแม่ใ่นการทำหน้้าท่ี่�แทน เพื่่�อให้้เด็็ก
มีีทักัษะพื้้�นฐานในการดำเนินิชีีวิติ นอกจากนั้้�นครอบครัวัเด็็กพิกิารซ้้อนยังัมีีการพัฒันาตนเองอย่่างต่่อเนื่่�อง 
โดยเข้้าร่ว่มเป็็นสมาชิิกในกลุ่่�มต่่าง ๆ  ตามประเภทความพิิการของเด็็ก ทั้้�งแบบเป็็นทางการ เช่น่ สมาคม 
และไม่่เป็็นทางการ เช่่น การรวมกลุ่่�มในหมู่่�บ้้าน และชุุมชน
	ผล จากการสนทนากลุ่่�มผู้้�เชี่่�ยวชาญ พบว่่า ความเข้้มแข็ง็ของกลุ่่�มเป็็นสิ่่�งสำคััญในการรวมกลุ่่�ม
ทำให้้เกิิดพลัังในการขัับเคลื่่�อนเพื่่�อทำให้้เด็็กพิิการได้้มีีพัฒนาการดีีขึ้้�น ซ่ึ่�งเป็็นการทำงานร่่วมกัันที่่�อยู่่�
บนพื้้�นฐานของความเข้้าใจซึ่่�งกัันและกััน เนื่่�องจากมีีการเผชิิญสถานการณ์์ที่่�คล้้ายกััน มีีประสบการณ์์
ที่่�พร้้อมแลกเปลี่่�ยนให้้แก่่กััน จากประเด็็นดัังกล่่าว ภาครััฐมีีแนวนโยบายสนัับสนุุนการรวมกลุ่่�ม โดยมีี
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บทบาทหน้้าที่่�ของครอบครััวในการดููแลเด็็กที่่�มีีความพิิการซ้้อน

อาดััม นีีละไพจิิตร และ วรางคณา รััชตะวรรณ

งบประมาณสนัับสนุุน แต่่ต้้องเป็็นไปตามมาตรฐานที่่�ภาครััฐกำหนดไว้้ ซ่ึ่�งมีีหลากหลายกระบวนการ 
และหลายขั้้�นตอน ต้้องใช้้เวลานานกว่่าจะได้้รับการสนัับสนุุนดัังกล่่าว การรวมกลุ่่�มเป็็นการสร้้าง
ความเข้้มแข็็งให้้กับัคนพิกิาร ด้้วยการใช้้ประสบการณ์ข์องตนเองดูแูลซ่ึ่�งกันัและกันั การบริหิารจัดัการ
ด้้วยความเข้้าใจปััญหา ทำให้้มีีแนวทางการช่่วยเหลืือเพื่่�อนสมาชิิกได้้มากขึ้้�น นอกจากนั้้�นการรวมกลุ่่�ม
ยังัสามารถมีีเครือืข่่ายเชื่่�อมโยงกับัเครือืข่่ายอื่่�นเพื่่�อขอความช่่วยเหลืือ ทำให้้สามารถเข้้าถึึงบริกิาร รวมทั้้�ง
เป็็นปากเป็็นเสีียงสามารถต่่อรองในการขัับเคลื่่�อน และเสนอสิ่่�งที่่�พบเจอไปยัังส่่วนงานที่่�เกี่่�ยวข้้องกัับ
เรื่่�องนั้้�น ๆ และการกลุ่่�มยัังช่่วยเหลืือครอบครััวที่่�มีีความทุุกข์์ใจ ให้้สามารถรัับมืือกัับสมาชิิกครอบครััว
ที่่�มีีความพิิการ รวมทั้้�งการช่่วยเหลืือระยะฉุุกเฉิินด้้วยการประสานงานกัับทีีมสหวิิชาชีีพ (หมอ ครูู 
นัักเทคนิิคด้้านการฟื้้�นฟููสมรรถภาพ) เพื่่�อให้้สามารถเข้้าถึึงสิิทธิิตามกฎหมาย และทรััพยากรท่ี่�สนัับสนุุน
ครอบครััวได้้

2.5 ความคาดหวัังของครอบครััว (ระบบสนัับสนุุนครอบครััว) จากข้้อมููลพบว่่า ความห่่วง 
ความกัังวลของครอบครััวที่�มีีลููกพิิการซ้้อนที่่�มีีการเปลี่่�ยนแปลงเข้้าสู่่�วััยหนุ่่�มสาว โดยเปลี่่�ยนแปลงทั้้�ง
ทางด้้านสรีีระร่่างกาย และความรู้้�สึึกทางจิติใจ ซ่ึ่�งต้้องหาแนวทางดูแูลป้องกันั เนื่่�องจากการรับัรู้้�ของเด็ก็
ยังัไม่่สามารถแยกออกได้้ว่าสิ่่�งใดเหมาะสม สิ่่�งใดไม่เ่หมาะสม ส่ว่นใหญ่ป่ัญัหาเกี่่�ยวกับัการถูกูล่ว่งละเมิิด
ทางเพศ มัักเกิิดจากคนภายในครอบครััวที่่�มีีความใกล้้ชิิดกััน เช่่น เพื่่�อนบ้้าน สามีีใหม่่ของแม่่ หรืือ
สมาชิิกใหม่่ของครอบครััว ดัังนั้้�น การฝึึกเรื่่�องทัักษะชีีวิิตให้้แก่่เด็็กในการดููแลป้้องกัันตนเอง จึึงเป็็นอีีก
แนวทางหนึ่่�งในการป้้องกันัปัญัหาดังักล่า่ว เช่น่ การสร้้างทัักษะชีีวิติให้้แก่่เด็็กในการดูแูลป้อ้งกันัตนเอง
เรื่่�องเพศ การรัับรู้้�ของครอบครััวเด็็กพิิการซ้้อน คืือ ยัังไม่่มีีระบบสนัับสนุุนครอบครััวที่่�พ่่อแม่่สามารถ
เข้้าถึึงได้้ ดัังนั้้�น พ่่อแม่่ยัังเป็็นคนที่่�ทำหน้้าที่่�ดููแลป้้องกัันปััญหาที่่�จะเกิิดกัับลููก ดัังคำที่่�กล่่าวว่่า
	 “ปกติิเคสซีีพีี (สมองพิิการ) รุุนแรงเราก็็ต้้องอุ้้�มต้้องอะไรสััมผััสตััวเนี่่�ยเป็็นเรื่่�องปกติิ แต่่นี้้�เด็็ก
เขาไม่่รู้้�ว่่าอัันนี้้�คืือสััมผััสแบบพิิเศษหรืือสััมผััสแบบไหน จนวัันนึึงมีีคนที่่�ไปทำไม่่ดีีกัับเด็็ก แต่่เด็็กก็็ไม่่รู้้�
ว่่านี่่�คืือสิ่่�งที่่�ไม่่ดีี”

(แม่่บีีแม่่ของเด็็กพิิการซ้้อน)
		
	ผล จากการสนทนากลุ่่�มผู้้�เชี่่�ยวชาญ พบว่่า มีีระบบสนัับสนุุนจากหน่่วยงานภาครััฐ ในรููปแบบ
โครงการ กิิจกรรมท่ี่�ให้้ความรู้้�ความเข้้าใจกัับครอบครััวเด็็กพิิการเก่ี่�ยวกับพััฒนาการทางด้้านร่่างกาย 
เพื่่�อให้้เกิิดการเติิบโตที่่�เหมาะสมกัับวััย โดยเฉพาะอย่่างยิ่่�งเด็็กที่่�มีีความพิิการขั้้�นรุุนแรงที่่�เป็็นเพศหญิิง 
มีีโอกาสถููกล่่วงละเมิิดทางเพศ ดัังนั้้�น จึึงจำเป็็นที่่�ครอบครััวควรสร้้างทัักษะให้้ลููกได้้รัับรู้้�ข้้อมููล และ
สามารถป้้องกัันตััวเมื่่�อเกิิดสถานการณ์์การล่่วงละเมิิดทางเพศ เพื่่�อป้้องกัันปััญหาที่่�จะเกิิดตามมา เช่่น 
การตั้้�งครรภ์์ไม่่พึึงประสงค์์ การรัับรู้้�ของครอบครััวเกี่่�ยวกัับประเด็็นนี้้� คืือ ระบบสนัับสนุุนภาครััฐไม่่มีี
ความชััดเจน แต่่กลุ่่�มของภาคเอกชน องค์์กรอิิสระ มีีการเข้้าไปสนัับสนุุนครอบครััวเด็็กพิิการในเรื่่�อง
การป้้องกัันการถููกล่่วงละเมิิดทางเพศอย่่างเป็็นรููปธรรมมากขึ้้�น
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อภิิปรายผล
	 1. บทบาทหน้้าที่่�ของครอบครััวในการดููแลเด็็กที่่�มีีความพิิการซ้้อน จากสภาพการณ์์ที่่�เกิิดขึ้้�น
ในอดีีตเชื่่�อมโยงมาสู่่�ปััจจุุบััน ผลการศึึกษา พบว่่า บทบาทหน้้าที่่�ของครอบครััวในการดููแลเด็็กที่่�มีี
ความพิิการซ้้อน ประกอบด้้วย 3 บทบาท ได้้แก่่ 1) บทบาทการดููแลสมาชิิกในครอบครััว 2) บทบาท
การส่่งเสริิมให้้เด็็กพิิการได้้มีีพัฒนาการไปตามวััย และ 3) บทบาทการจััดการปััญหาภาวะวิิกฤติิที่่�
เกิิดขึ้้�นในครอบครััว โดยมีีรายละเอีียด ดัังนี้้�

1.1 บทบาทการดููแลสมาชิิกในครอบครััว ในอดีีตและปััจจุุบััน มีีบทบาทที่่�เหมืือนกััน คืือ 
เรื่่�องการดููแลช่วยเหลืือคนรอบข้้างเมื่่�อเจ็บ็ป่่วยในบทบาทสามีีภรรยา การดููแลพ่อแม่่ซ่ึ่�งอยู่่�ในวััยผู้้�สููงอายุุ 
การเป็น็ผู้้�นำที่่�ต้้องหารายได้้ให้้กับัครอบครัวั การเป็น็แม่เ่ลี้้�ยงเด่ี่�ยวที่่�ต้้องจััดการทุกุอย่า่งในบ้้าน ซึ่่�งเป็น็
บทบาทพื้้�นฐานที่่�สามารถเกิิดขึ้้�นได้้ ทั้้�งในครอบครััวที่่�สมาชิิกมีีความพิิการและไม่่พิิการ สอดคล้้องกัับ
ผลวิิจััยของ Masood, Arshad, and Mazahir (2015) ที่่�ศึึกษาเรื่่�องการทำหน้้าที่่�ครอบครััวของเด็็ก
สมองพิกิาร พบว่า่ เมื่่�อเปรีียบเทีียบกับัการทำหน้้าที่่�ของครอบครัวัของเด็ก็ปกติทิั่่�วไปในบทบาทพื้้�นฐาน
ไม่่แตกต่่างกััน เนื่่�องจากครอบครััวเป็็นการทำหน้้าที่่�ร่่วมกัันของสมาชิิก มีีความเชื่่�อมโยงทางอารมณ์์
ระหว่่างสมาชิิกทุุกคนในครอบครััว ซึ่่�งจะต้้องบริิหารจััดการเรื่่�องราวต่่าง ๆ ที่่�เกิิดขึ้้�นในครอบครััวด้้วย
ความยืดืหยุ่่�นในการทำหน้้าที่่� แต่่ความแตกต่่างในบทบาทนี้้� ระหว่่างอดีีตกับัปััจจุบุันั คือื การให้้ความสนใจ
ในความพิิการของสมาชิิกครอบครััวแตกต่่างกััน โดยในปััจจุุบัันครอบครััวมีีการปรัับเปลี่่�ยนมุุมมอง
การให้้ความสำคัญักับัการฝึึกเด็็กพิกิารให้้สามารถช่่วยเหลือืตนเองได้้มากที่่�สุดุ ตามลักัษณะของความพิกิาร 
เนื่่�องจากช่อ่งทางการรับัรู้้�ข้้อมูลูข่า่วสารเพิ่่�มมากขึ้้�น มีีข้้อมูลูช่ว่ยยืนืยันัให้้ครอบครัวัมีีความเชื่่�อมั่่�น และ
มีีความเข้้มแข็ง็ภายในจิติใจในการดูแูลเด็ก็พิกิารที่่�มีีแนวทางได้้อย่่างเป็็นรูปูธรรม ผ่่านการจัดักระบวนการ
เรีียนรู้้�ในรููปแบบการฝึึกอบรม ผ่่านการฝึึกปฏิิบััติิจริิง ครอบครััวได้้รัับการสนัับสนุุนความเชื่่�อว่่า “เด็็ก
ทุุกคนสามารถพััฒนาให้้ดีีขึ้้�นได้้หากได้้รัับโอกาส” ทำให้้เกิิดการปรัับเปลี่่�ยนมุุมมองการดููแลเด็็กพิิการ 
แตกต่่างไปจากอดีีตที่่�ดููแลตามการยื่่�นข้้อเสนอการให้้ความช่่วยเหลืือ สอดคล้้องกัับงานวิิจััยของ 
Whittingham (2014) ที่่�ศึึกษาการปรับัเปลี่่�ยนกระบวนทัศัน์์ในครอบครััวเด็็กพิิการด้้วยการตระหนัักรู้้� 
เมื่่�อครอบครััวเปิิดใจในการรัับรู้้�และยอมรัับอารมณ์์ของตนเองและเข้้าใจอารมณ์์ของเด็็ก ก็็จะสามารถ
สนัับสนุุนให้้เด็็กเรีียนรู้้�เพื่่�อทำความเข้้าใจอารมณ์์ของตนเองได้้ นอกจากนั้้�น การตระหนัักรู้้�ตนเองของ
ครอบครััวจะช่่วยให้้มีีความยืืดหยุ่่�นในการเลี้้�ยงดูู สามารถเผชิิญกัับความเครีียดในการเลี้้�ยงดูู มีีความ
เอาใจใส่่เข้้าใจเด็็กมากขึ้้�น และสามารถอยู่่�กัับสิ่่�งที่่�มีีอยู่่�ในปััจจุุบััน (Here and Now) ด้้วยความเข้้าใจ 
สอดคล้้องกับับริิบทตามสถานการณ์์จริิง เมื่่�อครอบครััวมีีการตระหนักัรู้้�จะนำไปสู่่�การปรัับเปลี่่�ยนมุุมมอง
ด้้วยความเข้้าใจ 

1.2 บทบาทการส่่งเสริิมให้้เด็็กพิิการได้้มีีพัฒนาการไปตามวััยในปััจจุุบััน มีีความแตกต่่าง
จากอดีีต ดังันี้้� ในอดีีต มีีรูปูแบบการรับับริกิารแบบการพึ่่�งพิงิกับัพึ่่�งพา ขาดความเข้้าใจและความพร้้อม
ในการดูแูลเด็ก็พิกิาร แต่่ปััจจุบุันั ครอบครัวันำตนเองเข้้าไปเรีียนรู้้�จากแหล่่งเรีียนรู้้�ต่่าง ๆ ได้้แก่่ ความรู้้�
จากภูมูิปิัญัญา วัฒันธรรมในพื้้�นที่่�ชุมุชน เช่น่ อุปุกรณ์ฝ์ึกึพัฒันาการ ความรู้้�จากบุคุลากรทางการแพทย์์ 
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อาดััม นีีละไพจิิตร และ วรางคณา รััชตะวรรณ

ที่่�ให้้การรักัษาเด็ก็พิิการ โดยการเข้้าร่่วมอบรมวิธิีีการดูแูลเด็ก็พิิการ ผ่่านการจัดัประสบการณ์์การแลกเปลี่่�ยน
เรีียนรู้้� ความรู้้�จากการมีีส่่วนร่่วมกัับคนในชุุมชน เพื่่�อหาทางแก้้ปััญหาร่่วมกััน และความรู้้�จากการรวม
กลุ่่�มที่่�มีีเป้้าหมายในการพััฒนาเด็็กพิิการ 

จะเห็น็ได้้ว่า่การเปลี่่�ยนแปลงที่่�เกิดิขึ้้�น เกิดิจากการเปลี่่�ยนแปลงตนเองของผู้้�ดูแูลเด็ก็พิกิาร 
จากมุมุมองความคิดิไปสู่่�การเปลี่่�ยนแปลงพฤติกิรรม ส่ง่ผลต่อ่พัฒันาการของเด็ก็พิกิารที่่�ได้้รับัการพัฒันา
เพิ่่�มมากขึ้้�น สอดคล้้องกัับงานวิิจััยของ Vijayasamundeeswari et al. (2018) ที่่�ศึึกษาการทำหน้้าที่่�
ของครอบครััวเด็ก็พิกิาร โดยเน้้นศึึกษาบทบาทของแม่่ พบว่่า พัฒันาการของเด็ก็พิกิารขึ้้�นอยู่่�กับับทบาท
ของแม่่ที่่�ดููแล หากแม่่มีีความมั่่�นคงปลอดภััย ได้้รัับการสนัับสนุุนและความช่่วยเหลืือ ช่่วยเด็็กให้้เข้้าใจ
เหตุุการณ์์ไม่่พึึงประสงค์์และความท้้าทายในชีีวิิต จะทำให้้เด็็กมีีพัฒนาการท่ี่�ดีีขึ้้�น และงานวิิจััยของ 
Pousada et al. (2013) ที่่�ศึึกษาผลกระทบของการดููแลเด็็กสมองพิิการต่่อคุุณภาพชีีวิิตของพ่่อแม่่ 
พบว่่า ปััจจััยที่่�เกี่่�ยวข้้องกัับครอบครััว ระดัับความภาคภููมิิใจในตนเอง และความเชี่่�ยวชาญของพ่่อแม่่ 
มีีความสััมพัันธ์์กัับสุุขภาพจิิตที่่�ดีีขึ้้�นของเด็็กพิิการ ซึ่่�งสามารถสัังเกตได้้จากพฤติิกรรมของเด็็ก ซึ่่�งเป็็น
ตััวทำนายที่่�สำคััญในการทำหน้้าที่่�ของพ่่อแม่่ 

1.3 บทบาทการจััดการปััญหาภาวะวิิกฤติิที่่�เกิิดขึ้้�นในครอบครััว ในอดีีตและปััจจุุบััน พบ
ประเด็็นที่่�มีีความแตกต่่างกััน คืือ ในอดีีต จะเก่ี่�ยวข้้องกัับประเด็็นการปรัับตััวต่อความพิิการของลููก 
และความเข้้าใจเกี่่�ยวกับัความพิกิาร ในปััจจุบุันั พบประเด็น็เรื่่�องการหารายได้้ให้้เพีียงพอกัับการใช้้จ่าย
ของคนในครอบครััว ที่่�นำไปสู่่�ความวิิตกกัังวล

จะเห็็นได้้ว่่า ภาวะวิิกฤติิที่่�เกิิดขึ้้�นในครอบครััวปััจจุุบััน เป็็นการจััดการแก้้ปััญหาเพื่่�อความ
อยู่่�รอดของสมาชิิกทุุกคนในครอบครััว และต้้องการดููแลเด็็กพิิการให้้มีีพััฒนาการที่่�ดีีขึ้้�น จึึงส่่งผลต่่อ
ค่่าใช้้จ่ายเพิ่่�มขึ้้�นจากรายจ่่ายเดิิมในครอบครัวั เช่่น ค่่าเดินิทาง ค่่าอาหารเสริมิทางสุขุภาพ ค่่าวัสัดุสุิ้้�นเปลือืง
ในการดููแลเด็็กพิิการ แต่่ขณะเดีียวกัน เป็็นสถานการณ์์ที่่�ทำให้้เห็็นถึึงการยอมรัับ และปรัับตััวต่่อ
ความพิกิารที่่�เกิดิขึ้้�นกับัสมาชิิกในครอบครัวั ซึ่่�งแตกต่่างจากในอดีีต คือื การหลีีกหนีี การไม่่สนใจไม่่ใส่่ใจ 
ไม่่ยอมรัับสิ่่�งที่่�มีีผลกระทบจากความพิิการของของเด็็ก ผลวิจัิัยดังักล่า่วสอดคล้้องกัับ Teeraworrawach 
(2019) ที่่�ศึึกษาความสััมพัันธ์์ระหว่่างรููปแบบการจััดการปััญหา และความผาสุุกครอบครััวของผู้้�ดููแล
เด็ก็สมองพิิการ พบว่่า ความผาสุุกในครอบครัวัของผููดูแลเด็ก็สมองพิกิารสััมพัันธ์์กับัการมีีรายไดพอใชและ
มีีเงิินเหลือืเก็็บ และจําํนวนผููชวยดูแูลเด็ก็พิกิาร ในด้้านการดูแูลสมาชิกิในครอบครัวั ความผาสุกุสัมัพันัธ์์
กับัการส่ง่เสริมิให้้เด็ก็พิกิารได้้มีีพัฒันาการไปตามวัยั การจัดัการปัญัหาภาวะวิกิฤตที่่�เกิดิขึ้้�นในครอบครัวั
	 2. การสนัับสนุุนจากภาครััฐให้้แก่่ครอบครััวที่�มีีเด็็กพิิการซ้้อน ที่่�ได้้ศึึกษาในกลุ่่�มผู้้�ปกครอง 
(ความต้้องการและการรัับรู้้�) และกลุ่่�มผู้้�เชี่่�ยวชาญ (นโยบายที่่�เกี่่�ยวข้้อง) พบ 5 ประเด็็น ดัังนี้้�

2.1 สิิทธิิสำหรัับเด็็กพิิการ จากผลวิิจััย พบว่่า ครอบครััวเด็็กพิิการซ้้อนต้้องการข้้อมููลเพื่่�อ
การตัดัสินิใจในกรณีีต่าง ๆ  เช่่น ภาวะท่ี่�เจ็บ็ป่่วยเร่่งด่่วน ต้้องการความช่่วยเหลืือเพื่่�อนำไปสู่่�การฟ้ื้�นฟููลููก
ทั้้�งทางร่่างกายและจิิตใจ รวมทั้้�งการสร้้างความเข้้าใจซึ่่�งกัันและกัันให้้สมาชิิกในครอบครััวเข้้ามามีีส่วนร่่วม
ในการช่่วยเหลืือ เป็็นต้้น สิ่่�งที่่�ครอบครััวเด็็กพิกิารซ้้อนรัับรู้้� คือื การพ่ึ่�งตนเองเป็็นหลััก แต่่ขณะเดีียวกัน
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ก็็รัับรู้้�ว่่าสามารถได้้รัับสิิทธิิต่่าง ๆ จากหน่่วยงานที่่�ให้้บริิการคนพิิการ แต่่ความคาดหวัังมีีมากกว่่าสิ่่�งที่่�
ได้้รัับ และเมื่่�อสนทนากลุ่่�มผู้้�เชี่่�ยวชาญ พบว่่า มีีหน่่วยงานที่่�ให้้บริิการคนพิิการ ซึ่่�งมีีชื่่�อเรีียกว่่า “ศููนย์์
บริิการคนพิิการ” มีีภารกิิจหน้้าท่ี่�ท่ี่�สอดคล้้องกัับความคาดหวััง และความต้้องการของครอบครััวเด็็ก
พิกิารซ้้อน เช่น่ เรื่่�องการให้้บริิการคนพิิการ การส่่งต่่อไปยัังหน่่วยงานท่ี่�เก่ี่�ยวข้้องตามความต้้องการของ
คนพิิการ เป็็นต้้น และได้้เปิิดช่่องทางให้้คนพิิการสามารถเป็็นผู้้�ดำเนิินการจััดบริิการในศููนย์์บริิการ
คนพิิการได้้ 

จะเห็็นได้้ว่่า รััฐได้้กำหนดสิิทธิ์์� และมีีหน่่วยงานที่่�มีีภารกิิจสอดคล้้องกัับความต้้องการของ
คนพิิการและครอบครััว แต่่ยัังคงมีีช่องว่่างในการเข้้าถึึงสิิทธิ์์� หรืือกลไกที่่�ทำให้้หน่่วยงานที่่�รัับผิิดชอบ 
ได้้ปฏิิบััติหิน้้าท่ี่�ให้้สอดคล้้องกัับภารกิิจ ดังันั้้�น หากครอบครััวได้้รับบริิการท่ี่�สอดคล้้องกัับความต้้องการ 
ผลลััพธ์์ที่่�เกิิดขึ้้�น คืือ พััฒนาการของเด็็กพิิการซ้้อนที่่�ดีีขึ้้�น และเกิิดความสุุขในครอบครััว ซึ่่�งสอดคล้้อง
กัับงานวิิจััย ของ Al-Kandari (2014) พบว่่า การที่่�ผู้้�ปกครองสามารถรู้้�ข้้อมููลการบริิการที่่�เป็็นปััจจุุบััน
ช่ว่ยให้้เด็ก็มีีพัฒนาการที่่�ดีีขึ้้�นได้้ในอนาคต โดยบริกิารที่่�เป็น็ปัจัจุบุันั ได้้แก่ ่การรู้้�วิธิีีสอนเด็ก็ รู้้�วิธิีีจัดการ
กัับพฤติิกรรมของเด็็ก และมีีข้้อมููลเกี่่�ยวกัับสภาพของเด็็ก การได้้รัับบริิการสนัับสนุุนด้้านความรู้้� เช่่น 
มีีโอกาสได้้พูดคุุยปรึึกษากัับนัักวิิชาชีีพ จุุดให้้บริิการในชุุมชน การให้้บริิการสนัับสนุุนทางจิิตใจ เช่่น 
การพูดูคุยุความกังัวลเกี่่�ยวกับคนในครอบครัวั และความพิกิารของลูกูกับัที่่�ปรึึกษา และ Teeraworrawach 
(2019) ได้้ศึึกษาความสััมพัันธ์์ระหว่่างรููปแบบการจััดการปััญหา และความผาสุุกครอบครััวของผู้้�ดููแล
เด็ก็สมองพิกิาร พบว่า่ ครอบครัวัเปนปจจัยัสําํคัญัในการดูแูลเด็ก็สมองพิกิาร หากหนวยงานบริกิารดาน
สุุขภาพและสวััสดิิการสัังคมตระหนัักถึึงความสํําคััญ และสนัับสนุุนใหครอบครััวมีีความกลมเกลีียว 
มีีสวนรวมในการดููแลเด็็กสมองพิิการมากขึ้้�น จะชวยใหพััฒนาการของเด็็กพิิการดีีขึ้้�น

2.2 แนวทางการพัฒันาเด็ก็พิกิารซ้้อน ผลการวิจิัยั พบว่่า ครอบครัวัเด็็กพิิการซ้้อน คาดหวััง
ให้้เด็ก็สามารถอยู่่�ในสัังคมร่ว่มกับัผู้้�อื่่�นได้้ ดูแูลตัวัเองได้้ โดยไม่่เป็น็ภาระของใคร พยายามให้้เด็็กใช้้ชีีวิติ
อย่่างมีีความสุุข คนรอบข้้างมีีความสุุข การรัับรู้้�ของครอบครััวเด็็กพิิการซ้้อน คืือ ภาครััฐมีีผู้้�เชี่่�ยวชาญ
ที่่�มาช่่วยดููแลฝึึกพััฒนาการ ซึ่่�งเด็็กพิิการทุุกคนสามารถได้้รัับบริิการฟรีี ไม่่มีีค่่าใช้้จ่่าย มีีการจััดการ
ความรู้้�ให้้กัับผู้้�ดููแลในรููปแบบการฝึึกอบรม ทั้้�งนี้้� ขึ้้�นอยู่่�กัับความพร้้อมและข้้อจำกััดของผู้้�ดููแล เช่่น 
ค่่าใช้้จ่่ายในการเดิินทาง การจััดเวลา รายได้้และการมีีอาชีีพ และมีีผู้้�ที่่�สามารถดููแลเด็็กแทนตนเอง 
ผลจากการสนทนากลุ่่�มผู้้�เชี่่�ยวชาญ พบว่่า ภาครััฐได้้มีีการสร้้างหลักัสูตูรการให้้ความรู้้�เกี่่�ยวกับัครอบครััว
ที่่�มีีลููกพิิการ เพื่่�อเป็็นแนวทางการปฏิิบััติิในการเรีียนรู้้�เรื่่�องเด็็กพิิการ มีีการส่่งต่่อเด็็กไปยัังองค์์กรอื่่�นที่่�
จำเป็็น เช่่น สถานรัับเลี้้�ยงดููในกรณีีต้้องการการบำบััดรัักษาด้้านการแพทย์์ แต่่สามารถจััดได้้เพีียงแค่่
ช่่วงอายุุหนึ่่�งเท่่านั้้�น ไม่่สามารถสนัับสนุุนได้้ตลอด เนื่่�องจากข้้อจำกััดด้้านบุุคลากร และงบประมาณ

จะเห็็นได้้ว่่า พััฒนาการของลููกที่่�ดีี ขึ้้�นอยู่่�กัับองค์์ประกอบหลายด้้าน เช่่น หน่่วยงานที่่� 
ให้้บริิการ ความสนใจใส่่ใจของพ่่อแม่่ เป็็นต้้น ซึ่่�งสิ่่�งที่่�ภาครััฐจััดบริิการเป็็นเพีียงส่่วนหนึ่่�งที่่�สอดคล้้อง
กับัความคาดหวังัของครอบครัวัเด็ก็พิกิารซ้้อนในการได้้รับับริกิารจากหน่ว่ยงาน ประเด็น็เรื่่�องค่า่ใช้้จ่า่ย
ในการเดิินทาง การจััดสรรเวลา รายได้้ และการมีีคนดููแลเด็็กแทนตนเอง คืือ ข้้อจำกััดที่่�ครอบครััว
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บทบาทหน้้าที่่�ของครอบครััวในการดููแลเด็็กที่่�มีีความพิิการซ้้อน

อาดััม นีีละไพจิิตร และ วรางคณา รััชตะวรรณ

ไม่่สามารถเข้้าถึึงการจััดบริิการที่่�เป็็นการสนัับสนุุนจากภาครััฐ จากการศึึกษาของ Miller, Nugent, 
and Russell (2015) พบว่่า การเข้้าถึึงบริิการสุุขภาพเป็็นกลไกสำคััญในการลดภาระเรื่่�องเวลาของ
ครอบครััวในการดููแลสุุขภาพเด็็กพิิการ การดููแลที่่�มีีศููนย์์กลางการประสานงานให้้กัับครอบครััวเป็็น
สิ่่�งที่่�จำเป็็น เป็็นจุุดบริิการสุุขภาพท่ี่�สามารถเข้้าถึึงจากท่ี่�พัักอาศััย ซ่ึ่�งช่่วยลดข้้อจำกััดด้้านเวลาของ
ผู้้�ดููแล และพบว่่าสถานะทางเศรษฐกิิจและสัังคมของครอบครััวเชื่่�อมโยงกัับการรัับรู้้�ถึึงความต้้องการ
ของเด็็กพิิการ และการเข้้าถึึงบริิการสุุขภาพ ซ่ึ่�งสามารถใช้้การเยี่่�ยมบ้้านของพยาบาลและนัักบำบััด 
เป็็นแนวทางในการให้้ความช่่วยเหลืือได้้

2.3 การสร้้างอาชีีพและการมีีรายได้้ ผลการวิิจััย พบว่่า ครอบครััวเด็็กพิิการซ้้อน ต้้องการ
แนวทางในการสร้้างรายได้้ เพื่่�อเลี้้�ยงดููคนในครอบครััว และสามารถให้้เวลากัับการดููแลลูกได้้ไปพร้้อม ๆ  กันั 
รวมทั้้�งต้้องการสิ่่�งท่ี่�ช่ว่ยเอื้้�อต่่อการทำงานมากขึ้้�น การรัับรู้้�ของครอบครััวที่�มีีเด็็กพิิการซ้้อน คือื ภาครััฐ
มีีนโยบายกองทุุนคนพิิการในการกู้้�ยืมืเงิินเพื่่�อประกอบอาชีีพ มีีนโยบายการจ้้างงานคนพิิการและผู้้�ดููแล 
ผลจากการสนทนากลุ่่�มผู้้�เชี่่�ยวชาญ พบว่่า มีีระบบในรููปแบบการรัับดููแลชั่่�วคราว (Respite Care 
Service) ในกรณีีที่่�ผู้้�ปกครองไม่ส่ามารถดูแูลลูกูในระยะสั้้�นได้้ มีีการจ้้างงานในสถานประกอบการ หรือื
การจ้้างเหมาทำงานที่่�บ้้านสำหรัับคนพิิการ และการสนัับสนุุนเงิินเป็็นเบี้้�ยเลี้้�ยงยัังชีีพสำหรัับคนพิิการ

จะเห็็นได้้ว่า ความต้้องการ การรัับรู้้�จากครอบครััวเด็็กพิิการซ้้อน และการสนัับสนุุนจาก
ภาครััฐ มีีประเด็็นที่่�สอดคล้้องกััน แต่่อาจต้้องสร้้างกลไกท่ี่�นำไปสู่่�การปฏิิบััติิได้้จริิง ในรููปแบบ
หน่่วยงานกลาง หรือืคนที่่�ช่ว่ยในการอำนวยความสะดวกทั้้�งฝ่่ายคนพิกิาร และสถานประกอบการ เพื่่�อ
ลดข้้อจำกััดส่่วนบุุคคลซึ่่�งอาจมีีความแตกต่่างกัันในแต่่ละครอบครััว จากผลการศึึกษาของ Isa et al. 
(2013) ยืืนยัันว่่า ยิ่่�งเด็็กมีีความพิิการ “ซัับซ้้อน (ยุ่่�งยากสัับสน)” มากขึ้้�น ครอบครััวของเด็็กคนนั้้�น
มีีความท้้าทายมากขึ้้�น และมีีความต้้องการการดููแลในระดัับที่่�มากขึ้้�น ซ่ึ่�งทำให้้ร่่างกายของผู้้�ดููแล 
สุุขภาพจิิต และคุุณภาพชีีวิิตของครอบครััวลดลง อารมณ์์ของพ่่อแม่่เด็็กที่่�มีีความพิิการซ้้อนจะรู้้�สึึก
เครีียดมากขึ้้�นเมื่่�อต้้องดููแลเด็็ก ดัังนั้้�น โอกาสที่่�ครอบครััวที่่�ดููแลเด็็กพิิการซ้้อน จะมีีอาชีีพและมีีรายได้้ 
อาจมีีข้้อจำกััดมากกว่่าความพิิการประเภทอื่่�น ซ่ึ่�งเป็็นเรื่่�องที่่�ควรพิิจารณาให้้ความสำคััญมากกว่่า
นโยบายที่่�จััดให้้กัับคนพิิการทั่่�วไป 

2.4 เครือืข่่ายการรวมกลุ่่�ม ผลการวิจิัยั พบว่่า ครอบครัวัเด็ก็พิกิารซ้้อนต้้องการการรวมกลุ่่�ม 
เพื่่�อมีีแนวทางการดููแลลููกพิิการ สร้้างพลัังใจ และความมั่่�นใจให้้ครอบครััว การรัับรู้้�ของครอบครััวเด็็ก
พิิการซ้้อน คืือ ครอบครััวของเด็็กเป็็นสมาชิิกในกลุ่่�มต่่าง ๆ ตามประเภทความพิิการของลููก ทั้้�งแบบ
เป็็นทางการ เช่่น สมาคม และไม่่เป็็นทางการ เช่่น รวมกลุ่่�มในหมู่่�บ้้าน ชุมุชน และผลจากการสนทนากลุ่่�ม
ผู้้�เชี่่�ยวชาญ พบว่่า ภาครััฐมีีแนวนโยบายสนัับสนุุนการรวมกลุ่่�ม โดยมีีงบประมาณสนัับสนุุน แต่่ต้้อง
เป็็นไปตามมาตรฐานที่่�ภาครััฐกำหนดไว้้ 

จะเห็็นได้้ว่่า การสนัับสนุุนจากภาครััฐ เป็็นไปในรููปแบบการรวมกลุ่่�มท่ี่�เป็็นทางการ โดย
เชื่่�อมโยงกัับกระบวนการและขั้้�นตอนที่่�ต้้องใช้้เวลานานกว่่าจะได้้รัับการสนัับสนุุนดัังกล่่าว ซึ่่�งนำไปสู่่�
มาตรฐานการรวมกลุ่่�ม เพื่่�อขอความช่่วยเหลือื การเข้้าถึึงบริกิาร รวมทั้้�งเป็็นพลังัต่่อรองตามความต้้องการ
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ของกลุ่่�ม รูปูแบบของการรวมกลุ่่�มดังักล่่าว สอดคล้้องกับัหลักัการจัดับริกิารที่่�เน้้นครอบครัวัเป็็นศูนูย์์กลาง 
(Dunst, 2002) คืือ การตระหนัักว่่าครอบครััวเป็็นผู้้�ที่่�ดููแลหลัักจนตลอดชีีวิิตของเขา เป็็นรููปแบบ
การตััดสิินใจอย่่างมีีส่่วนร่่วมระหว่่างครอบครััว และบุุคลากรที่่�เกี่่�ยวข้้อง ได้้รัับข้้อมููลที่่�เป็็นจริิงของ
ครอบครััวเก่ี่�ยวกับการดููแลรักษา ครอบครััวได้้มีีโอกาสนำเอาค่่านิยิม ประเพณีีวัฒนธรรม และแนวทาง
การแก้้ไขมาร่่วมใช้้ในการดููแลเด็็ก รวมทั้้�งเป็็นการส่่งเสริิมให้้ครอบครััวได้้มีีโอกาสพััฒนาศัักยภาพ
สมาชิิกครอบครััวอย่่างเต็็มที่่�

2.5 ความคาดหวัังของครอบครััว (ระบบสนัับสนุนุครอบครััว) ผลการวิจิัยั พบว่่า ครอบครััว
เด็ก็พิิการซ้้อน ต้้องการระบบสนัับสนุุนครอบครััว เพื่่�อลดความห่่วงความกัังวลเก่ี่�ยวกับความพิิการของ
ลููกในอนาคต เช่่น การสร้้างทัักษะชีีวิิตให้้แก่่เด็็กในการดููแลป้้องกัันตนเองเรื่่�องเพศ การรัับรู้้�ของ
ครอบครััวเด็็กพิิการซ้้อน คืือ ยัังไม่่มีีระบบสนัับสนุุนครอบครััวที่่�พ่่อแม่่สามารถเข้้าถึึงได้้ ดัังนั้้�น พ่่อแม่่
ยังัเป็็นคนที่่�ทำหน้้าที่่�ดูแูลป้องกันัปััญหาที่่�จะเกิดิกับัลูกู ผลจากการสนทนากลุ่่�มผู้้�เชี่่�ยวชาญ พบว่่า มีีระบบ
สนัับสนุุน และหน่่วยงานดำเนิินการจััดกิิจกรรมท่ี่�ให้้ความรู้้�ความเข้้าใจกัับพ่่อแม่่เด็็กพิิการเก่ี่�ยวกับ 
พััฒนาการทางด้้านร่่างกายตามภารกิิจรัับผิิดชอบของหน่่วยงาน เช่่น กรมกิิจการเด็็กและเยาวชน 
กรมกิิจการสตรีีและสถาบัันครอบครััว และกรมส่่งเสริิมและพััฒนาคุุณภาพชีีวิิตคนพิิการ

จะเห็น็ได้้ว่า มีีกิจิกรรมที่่�ให้้ความรู้้�ความเข้้าใจกับัพ่่อแม่่เด็ก็พิกิารเกี่่�ยวกับัพัฒันาการทางด้้าน
ร่่างกาย เพื่่�อให้้เกิิดการเติิบโตที่่�เหมาะสมกัับวััย ที่่�จััดขึ้้�นโดยหน่่วยงานภาครััฐ โอกาสที่่�ครอบครััว
เด็ก็พิิการเข้้าถึึงและใช้้ระบบสนัับสนุนุดังักล่่าว อาจต้้องเป็็นสมาชิิกของเครือืข่่ายที่่�รวมกลุ่่�มเป็็นทางการ 
เช่่น สมาคม เนื่่�องจากเป็็นกลุ่่�มเป้้าหมายผู้้�รัับบริิการของหน่่วยงานที่่�รัับผิิดชอบตามแต่่ภารกิิจ ดัังนั้้�น 
หากครอบครััวไม่่ได้้เป็็นสมาชิิกของเครือืข่่ายอาจเป็็นข้้อจำกัดัในการเข้้าถึึงระบบสนับัสนุนุ จากการศึึกษา
ของ Pousada et al. (2013) ที่่�ยืนืยันัว่่า ระบบสนับัสนุนุทางสัังคมเป็็นปััจจััยสำคัญัที่่�นำไปสู่่�ความเป็็นอยู่่�
ที่่�ดีีของผู้้�ดููแล ช่่วยลดความเครีียด ความกัังวลในครอบครััว และสร้้างความเป็็นอยู่่�ที่่�ดีีของแม่่ของ
เด็ก็พิิการด้้วย โดยเฉพาะอย่่างยิ่่�งการสนัับสนุุนการรัับบริิการด้้านสุุขภาพจากผู้้�เชี่่�ยวชาญ ช่่วยให้้ผู้้�ปกครอง
ปรัับตััวเข้้ากัับสถานการณ์์และปััญหาทางพฤติิกรรมในเด็็กได้้
	 ข้้อค้้นพบที่่�เกิิดจากงานวิิจััย
	 พบรูปูแบบของการจัดัประสบการณ์์แลกเปลี่่�ยนเรีียนรู้้�จากกลุ่่�มครอบครัวัที่่�มีีลูกูพิกิารในปััจจุบุันั 
ดัังนี้้�
	 1. การปรัับเปลี่่�ยนวิิธีีคิิดใหม่่ โดยใช้้แนวทางการปรึึกษา เพื่่�อมุ่่�งทำให้้เกิิดการทำใจยอมรัับกัับ
สิ่่�งที่่�เกิิดขึ้้�น การมีีระบบสนัับสนุุน หนุุนเสริิมจากเครืือข่่าย และกำลัังใจจากญาติิพี่่�น้้องในครอบครััว 
	 2. การแสวงหาความรู้้�เกี่่�ยวกัับความพิิการที่่�สอดคล้้องกัับลัักษณะของเด็็กพิิการ เช่่น ความรู้้�
ด้้านการดูแูลเด็ก็พิกิาร ซึ่่�งหาข้้อมูลูได้้จากวิธิีีการที่่�ได้้รับัการฟ้ื้�นฟูจูากโรงพยาบาลแล้้วนำมาปรับัใช้้ที่่�บ้้าน 
	 3. ฝึึกปฏิิบััติิโดยใช้้ความรู้้�ผ่่านการบอกเล่่า บทเรีียนประสบการณ์์ การลองผิิดลองถููก การฝึึก
อย่่างต่่อเนื่่�องจนเกิิดความชำนาญ ผลที่�ได้้ คือื พัฒันาการเด็็กดีีขึ้้�น มีีกำลังัใจ มีีความหวััง ได้้รับการยอมรัับ
จากสมาชิิกกลุ่่�ม หากมีีปััญหาสามารถแนะนำเพื่่�อนสมาชิิกได้้
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อาดััม นีีละไพจิิตร และ วรางคณา รััชตะวรรณ

ข้้อเสนอแนะเชิิงปฏิิบััติิการ
	 นำข้้อค้้นพบจากงานวิิจััย ได้้แก่่ กระบวนการจััดประสบการณ์์การเรีียนรู้้�ของครอบครััวที่่�มีี
ลููกพิิการ พัฒันาเป็น็รูปูแบบฝึกึอบรม โปรแกรมให้้ความช่ว่ยเหลือืในศูนูย์บ์ริกิารคนพิกิาร เพื่่�อป้อ้งกันั 
แก้้ไข และพััฒนาผู้้�ดูแูลคนพิิการในประเด็็นต่่าง ๆ  เช่่น การปรัับตััวต่อความพิิการ ความวิติกกัังวลในการ
ดำเนิินชีีวิิต การอยู่่�ร่่วมกัับความพิิการ เป็็นต้้น โดยมีีกระบวนการ ดัังนี้้�
	 1. การปรัับเปลี่่�ยนวิิธีีคิิดใหม่่ โดยใช้้แนวทางการปรึึกษา 
	 2. แสวงหาความรู้้�ที่่�สอดคล้้องกัันมาปรัับใช้้ 
	 3. ฝึึกปฏิิบััติิจนเกิิดความชำนาญ และส่่งต่่อข้้อมููล
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