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บทคัดย่อ 

การศึกษาน้ีมีวัตถุประสงค์เพื่อศึกษาการรับรู้คุณภาพชีวิตของเด็กวัยรุ่นตอนต้นท่ีป่วยเป็นโรคธาลัสซีเมีย ใช้
การวิจัยเชิงคุณภาพศึกษาระหว่างเดือนมีนาคม – ตุลาคม 2554 เก็บข้อมูลจากการสังเกตแบบมีส่วนร่วม สนทนาแบบ
ไม่เป็นทางการ สัมภาษณ์เชิงลึก และบันทึกทางแพทย์ของเด็กวัยรุ่นตอนต้นท่ีป่วยเป็นโรคธาลัสซีเมีย จ านวน 14 คน 
อายุ 10 – 14 ปี เป็นเด็กผู้หญิง 7 คน และเด็กผู้ชาย 7 คน วิเคราะห์ข้อมูลด้วยวิธีวิเคราะห์แก่นสาระ (thematic 
analysis) ผลการศึกษาพบประเด็นหลัก (theme) ท่ีสะท้อนความหมายของคุณภาพชีวิต  3 ประเด็นหลักท่ีมี
ความสัมพันธ์กับบทบาทหญิงชาย (gender role) พัฒนกิจ (developmental task) ของวัยรุ่นตอนต้น  และ ภาวะไร้
เพศ  (asexual) โดยพบว่า 3 ประเด็นหลักมีผลกระทบต่อความรู้สึกมีคุณค่าในตนเอง ข้อเสนอแนะจากข้อค้นพบจาก
การวิจัยคือ ควรมีการบูรณาการมุมมองด้านเพศภาวะมาใช้ในการพิจารณาออกแบบบริการสุขภาพเพื่อเสริมสร้าง
คุณภาพชีวิต และเพิ่มความรู้สึกมีคุณค่าในตนเองให้กับวัยรุ่นตอนต้นท่ีเป็นโรคธาลัสซีเมีย 
 
ค าส าคัญ: โรคธาลัสซีเมีย วัยรุ่นตอนต้น คุณภาพชีวิต เพศภาวะ 
 

ABSTRACT 

This study aimed to explore the perception of the quality of life of early adolescence 
patients with thalassemia. Qualitative research was conducted between March – October 2011.  
Participation observations, focus groups discussions, in- depth interviews, and medical records were 
employed for collecting data. Fourteen early adolescents with thalassemia, aged between 10 and 
14  (female 7, and male 7 ) participated in this study. Thematic analysis was used to analysis the 
data.  Findings emerged and three themes reflected the meaning of the quality of life associated 
with gender role, developmental task of early adolescence, and asexual. All of three themes 
impacted on their self esteem.  Recommendations should improve their quality of life and self 
esteem by integrating gender sensitive care into health services for the care of early adolescents 
with thalassemia. 
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ความเป็นมาและส าคัญของปัญหา 

 โรคธาลัสซี เมี ยเป็ นโรค ท่ี ถ่ ายทอดทาง
พันธุกรรมแบบ autosomal จากสถิติการเป็นโรคน้ี
พบว่าผู้ป่วยเด็กโรคธาลัสซีเมียในประเทศไทยมีแนวโน้ม
สูงข้ึน โดยมีหลักฐานท่ีบ่งบอกว่า ในแต่ละปีมีเด็กเกิด
ใหม่เป็นโรคธาลัสซีเมียชนิดรุนแรงท่ีต้องรับการรักษา
ประมาณ 4,253 ราย (กรมอนามัยกระทรวง 
สาธารณสุข ,  2549) สอดคล้องกับส ถิ ติของ
โรงพยาบาลพระพุทธบาท จังหวัดสระบุรี พ.ศ.2552-
2553 ท่ีระบุชัดเจนว่าโรงพยาบาลมีภารกิจของการ
ให้บริการผู้ป่วยเด็กโรคธาลัสซีเมียท่ีอยู่ในวัยรุ่นตอนต้น
เพิ่มข้ึนหน่ึงเท่าตัว (ฝ่ายเวชสถิติ โรงพยาบาลพระพุทธ
บาท, 2553) ท าให้ผู้ปกครองต้องเสียค่าใช้จ่ายในการ
รักษาพยาบาลเด็กท่ีเป็นธาลัสซีเมียชนิดรุนแรงหากมี
อายุขัยเฉลี่ย 10 ปี 1,260,000 บาทหากมีอายุขัยเฉลี่ย 
20 ปี 3,480,000 บาท และหากมีอายุขัยเฉลี่ย 30 ปี 
6,600,000 บาท (กรมอนามัย กระทรวงสาธารณสุข, 
2549)  
 เมื่อพิจารณาผลกระทบท่ีเกิดข้ึนกับผู้ท่ีเป็น
โรคธาลัสซีเมียในช่วยวัยรุ่นตอนต้น ท่ีมีอายุระหว่าง 
10-14 ปี พบว่าโรคน้ีมีผลกระทบต่อผู้ป่วยเด็กท้ังทาง
ร่างกาย จิตใจ อารมณ์ สังคม โดยเฉพาะในกลุ่มวัยรุ่น
ตอน ต้น  ซึ่ ง เ ป็ นวั ย ท่ี ชอบ เพ้ อ ฝั น  ชอบมอ ง ดู
ภาพลั กษณ์ของตนเอง  และมีพัฒนกิ จตามวั ย 
(developmental task) คือ การพัฒนาอัตลักษณ์
ของตนเอง (Olds, et al., 2004) ท้ังน้ีเน่ืองจากโรคน้ี
ท าให้เกิดความเปลี่ยนแปลงทางด้านร่างกาย คือ การ
มี รู ป ร่ า งหน้าตามี ลักษณะไม่พึ งประสง ค์  กา ร
เจริญเติบโตไม่สมวัยเหมือนกับเพื่อนวัยเดียวกัน มีปม
ด้อยเรื่องรูปร่างหน้าตา ส่งผลให้เกิดปัญหาทางด้าน
อ า ร ม ณ์ ต า ม ม า  น อ ก จ า ก น้ี เ ด็ ก บ า ง ร า ย มี
ภาวะแทรกซ้อนจากการเจ็บป่วย ต้องขาดเรียน ท าให้
เรียนไม่ทันเพื่อน จนรู้สึกอับอายและเป็นคนไม่มีคุณค่า 
หรือแม้กระท่ังพบปัญหาสุขภาพจิต หรือบิดามารดา
ทอดท้ิงได้ (Cucchiaro & Dalgalarrondo, 2007) อันมี
ผลกระทบต่อคุณภาพชีวิตในภาพรวมของวัยรุ่น
ตอนต้นท่ีเป็นโรคธาลัสซีเมียได้ 

องค์การอนามัยโลก (World Health 
Organization, 1997) ให้ความหมายของคุณภาพชีวิต
ว่าเป็นประสบการณ์เฉพาะของบุคคลท่ีเป็นผลจาก
ความคาดหวัง  หรือเป้าหมายของบุคคล ท่ีมี ต่อ

มาตรฐานทางสังคม วัฒนธรรมและค่านิยมของสังคมมี
ความเกี่ยวข้องกับสุขภาพกาย สุขภาพจิตความเป็น
อิสรภาพของบุคคล สัมพันธภาพทางสังคม ความเช่ือ
ของบุคคลท่ีเกี่ยวข้องกับศาสนา และ บริบทด้าน
สิ่งแวดล้อม จากการศึกษาองค์ความรู้เกี่ยวกับคุณภาพ
ชีวิตของผู้ป่วยเด็กและวัยรุ่นโรคธาลัสซีเมียในประเทศ
ไทย การศึกษาส่วนใหญ่เป็นการประเมินคุณภาพชีวิต
ท่ีเกี่ยวข้องกับสุขภาพโดยรวมและรายด้าน 4 ด้าน 
ได้แก่ ด้านร่างกาย ด้านจิตใจ ด้านสังคม และด้าน
โรงเรียน ซึ่งพบว่ายังไม่มีการศึกษาเชิงลึกเพื่อให้ได้องค์
ความรู้ ท่ีเป็นการให้ความหมายของคุณภาพชีวิตตาม
ความคิดและความรู้สึกของวัยรุ่นตอนต้นท่ีป่วยเป็น
โรคธาลัสซีเมีย ท่ีเป็นเจ้าของประสบการณ์เอง   
           ผู้วิจัยในฐานะพยาบาลวิชาชีพ ปฏิบัติงานใน
ต าแหน่งหัวหน้าหอผู้ป่วยเด็กมีหน้า ท่ีและความ
รับผิดชอบในการวางแผนพัฒนา ควบคุมก ากับและ
ติดตามผลการด าเนินงานโครงการดังกล่าว  จึงได้
ศึกษาถึงคุณภาพชีวิตของวัยรุ่นตอนต้นท่ีป่วยเป็น
โรคธาลัสซีเมียชนิดรุนแรงเพื่อค้นหาองค์ความรู้
เบื้องต้นเพื่อน าไปสู่การจัดบริการท่ีตอบสนองต่อ
คุณภาพชีวิตท่ีแท้จริงตามการรับรู้ของวัยรุ่นทุกช่วงวัย
ท้ังเพศหญิงและเพศชาย อีกท้ังยังสามารถน ามาใช้เป็น
ข้อมูลพื้นฐานในการพัฒนาระบบบริการพยาบาลเพื่อ
ส่งเสริมคุณภาพชีวิตในผู้ป่วยวัยรุ่นตอนต้นโรคธาลัสซีเมีย 
ใหม้ีความสอดคล้องกับเพศภาวะของผู้ป่วยต่อไป 
 
วัตถุประสงค์การวิจัย 

เพื่ออธิบายคุณภาพชีวิตของวัยรุ่นตอนต้นท่ี
ป่วยเป็นโรคธาลัสซีเมียโดยใช้มุมมองด้านเพศภาวะ  
 
วิธีด าเนินการวิจัย 

เครื่องมือการวิจัย 
 วิจัยครั้งน้ีเป็นการวิจัยเชิงคุณภาพ เพื่อศึกษา
คุณภาพชีวิตของวัยรุ่นตอนต้นท่ีป่วยเป็นโรคธาลัสซีเมีย
ท่ีมารับการให้เลือดท่ีหอผู้ป่วยเด็กโรงพยาบาลพระ
พุทธบาท จังหวัดสระบุรี ตามมุมมองเพศภาวะ ดังน้ัน
เครื่องมือท่ีส าคัญส าหรับการวิจัย คือคุณสมบัติของ
นักวิจัย (ศิริพร จิรวัฒน์กุล, 2546) การศึกษาครั้งน้ี
เครื่องมือแรกท่ีใช้คือ คณะผู้วิจัยท่ีเคยมีประสบการณ์
ในการวิจัยเชิงคุณภาพมาก่อน ท าหน้าท่ีสังเกต การ
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สื่อสาร การพูดคุยของเด็กวัยรุ่นตอนต้นโรคธาลัสซีเมีย 
เพื่อค้นหาความหมายของค าว่า “คุณภาพชีวิต” ตาม
การรับรู้ของวัยรุ่นและน าความหมายท่ีได้มาสรุปแผน
ท่ีความคิด (mind map)  

เครื่องมือท่ีสอง คือ แนวค าถามส าหรับการ
สนทนากลุ่มท่ีผ่านการทดลองใช้ในการศึกษาน าร่อง
มาแล้ว เป็นค าถามปลายเปิด เช่น  “น้องคิดอย่างไร
เกี่ยวกับการเป็นโรคท่ีตัวเองเป็นอยู่” “ผู้หญิง และ
ผู้ชายท่ีเป็นโรคน้ีมีความแตกต่างกันอย่างไร” “คนท่ี
เป็นโรคน้ีต้องการอะไร เพราะเหตุใด” “ความสุขของ
เด็กที่เป็นโรคน้ีคืออะไร เพราะอะไร” “คิดอย่างไรกับ
การมาให้เลือดท่ีโรงพยาบาล เพราะเหตุใดจึงคิด
เช่นน้ัน” “แม่/ยายคาดหวังกับน้อง..อย่างไร เพราะ
เหตุใด” “พ่อคาดหวังกับน้อง..อย่างไร เพราะเหตุใด” 
“คิดอยา่งไรเกี่ยวกับร่างกายของตนเอง เพราะเหตุใด”  

เครื่องมือท่ีสาม คือ บันทึกทางแพทย์ของเด็ก
วัยรุ่นตอนต้นท่ีป่วยเป็นโรคธาลัสซีเมีย ได้แก่ บันทึก
การพยาบาล  เวชระเบียนผู้ป่วยนอกท่ีบันทึกเกี่ยวกับ
อาการ ความรุนแรงของโรค การด าเนินของโรคและ
แผนการรักษาท่ีผู้ป่วยเด็กแต่ละรายได้รับ 

 
วิธีการรวบรวมข้อมูล 

 ใช้ระเบียบวิธีวิจัยเชิงคุณภาพ โดยโครงการ
ได้รับการรับรองจากคณะกรรมการจริยธรรมการวิจัย
ในมนุษย์ของวิทยาลัยพยาบาลบรมราชชนนี พระพุทธ
บาท ด าเนินการเก็บข้อมูลต้ังแต่เดือน มีนาคม – 
ตุลาคม 2554 เลือกผู้ให้ข้อมูลหลัก ใช้วิธีการเลือก
แบบเฉพาะเจาะจง (purposive sampling) โดย
ก าหนดคุณสมบัติดังน้ีคือเป็น วัยรุ่นตอนต้น อายุ 10 – 
14 ปี ท่ีได้รับการวินิจฉัยจากแพทย์ว่าเป็นโรคธาลัส   
ซี เมีย  และมารับการให้ เลือดท่ีหอผู้ ป่ วย เ ด็ก  4 
โรงพยาบาลพระพุทธบาท จ านวน 14 คน เป็น
เด็กผู้หญิง 7 คน และเด็กผู้ชาย 7 คน 
 การ เลื อกผู้ ใ ห้ ข้ อมู ล  คณะผู้ วิ จั ย ช้ี แจ ง
วัตถุประสงค์ของการเข้าร่วมโครงการวิจัยกับผู้ให้
ข้อมูลหลัก คือ ผู้ป่วยวัยรุ่นตอนต้นโรคธาลัสซีเมีย 
และผู้ดูแลผู้ป่วยเป็นผู้ให้ข้อมูลรอง ท่ียินดีเป็นผู้ให้
ข้อมูล  และลงนามยินยอมเข้าร่วมโครงการวิจัย 
จ านวน 28 คน เป็นผู้ป่วยวัยรุ่นตอนต้นโรคธาลัสซีเมีย 
14 คน และผู้ดูแลผู้ป่วย 14 คน  

    วิธีการเก็บรวบรวมข้อมูล ประกอบด้วย 3 
ระยะ โดยระยะแรกเป็นระยะติดตามสังเกตแบบมีส่วน
ร่วมเม่ือผู้วิจัยขออนุญาตผู้ดูแลผู้ป่วยและได้รับอนุญาต
ใหเ้ข้าไปสร้างสัมพันธภาพ และพูดคุยกับวัยรุ่นตอนต้น
ท่ีป่วยเป็นโรคธาลัสซีเมีย จนกระท่ังมีความสนิทสนม
กับวัยรุ่นตอนต้นท่ีป่วยเป็นโรคธาลัสซีเมีย จนเกิด
สัมพันธภาพท่ีไว้วางใจซึ่งกันและกัน โดยประเด็นของ
การสังเกตประกอบด้วย การสื่อสารกับวัยรุ่นตอนต้นท่ี
ป่ วย เป็ น โ รคธาลั สซี เ มี ย  เกี่ ย วกั บการรั บรู้ ต่ อ
ความหมายของค าว่า “คุณภาพชีวิต” และการรับรู้
ความต้องการการพัฒนาคุณภาพชีวิตของวัยรุ่น
ตอนต้นท่ีป่วยเป็นโรคธาลัสซีเมีย ระยะท่ีสองคือ 
สนทนาแบบไม่เป็นทางการ สัมภาษณ์เชิงลึก  และ 
ระยะท่ีสาม เก็บรวบรวมข้อมูลเอกสาร ได้แก่ บันทึก
ทางแพทย์ เช่น บันทึกการพยาบาล เวชระเบียนผู้ป่วย
นอก น ามาสรุปเป็นข้อมูลพื้นฐานของผู้ป่วยวัยรุ่นแต่
ละคนเกี่ยวกับ อายุ เพศ ความรุนแรงของโรค การ
ด าเนินของโรค แผนการรักษาท่ีได้รับ  
 
การวิเคราะห์ข้อมูล 

 ใช้วิธีการวิเคราะห์แก่นสาระ (Thematic 
analysis) โดยวิเคราะห์ข้อมูลไปพร้อม ๆ กับการเก็บ
รวบรวมข้อมูล มีการจัดท าดัชนีให้เป็นประเด็นย่อย 
(sub theme) เมื่อพบประเด็นซ้ ากันบ่อยๆ จึงยกระดับ
ข้ึนมาเป็นประเด็นหลัก (theme) (บุญสืบ โสโสม, 
2552) จากน้ันคณะผู้ วิจัยน าประเด็นหลักท่ีได้ไป
ตรวจสอบความถูกต้องกับผู้ป่วย และผู้ดูแลเป็นระยะ ๆ 
(Patton, 2002)  
 
ผลการศึกษา 

ผลการศึกษาครั้งน้ีพบประเด็นหลักท่ีสะท้อน
การรับรู้ความหมายของคุณภาพชีวิต 3 ประเด็น คือ 
คุณภาพชีวิตท่ีมีความสัมพันธ์กับบทบาทหญิงชาย 
พัฒนกิจของวัยรุ่นตอนต้น และ ภาวะไร้เพศ โดย
พบว่า 3 ประเด็นหลักดังกล่าวมีผลต่อความรู้สึกมี
คุณค่าในตนเอง ดังน้ี 

1. “คุณภาพชีวิตความสัมพันธ์กับบทบาท
หญิงชาย” สังคมไทยมีความคาดหวัง และก าหนดให้
หญิงชายให้มีบทบาทท่ีแตกต่างกัน เช่น ผู้ชายก าหนด
ว่า ชายแท้ต้องมีความแข็งแรง อดทน เป็นผู้น า เป็นผู้
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หาเลี้ยงครอบครัว ส่วนผู้หญิงก าหนดว่าต้องเป็น
แม่บ้านแม่เรือน เลี้ยงดูลูก หรือบุตรหลานท่ีบ้าน   
(บุญสืบ โสโสม, 2552) การศึกษาครั้งน้ีพบว่าคุณภาพ
ชีวิตของวัยรุ่นตอนต้นมีความสัมพันธ์กับบทบาทการ
เป็นผู้ดูแลน้องในครอบครัว ส่งผลท าให้เกิดความ
ภาคภูมิใจในตนเอง โดยท้ังเด็กหญิงและเด็กชายถูก
ก าหนดให้มีบทบาทในการเป็นผู้ดูแลน้องเหมือนกัน 
ดังค าพูดท่ีว่า 

 “ผมไม่ได้ไปโรงเรียนกับเพื่อน ๆ เพราะป้า
บอกว่าถึงไปเรียนก็ไม่ได้มาท างานอะไรหรอก เป็นโรค
แบบน้ีอยู่บ้านช่วยป้าเลี้ยงน้องดีกว่า”  

ป้าของเด็กชายอายุ 10 ปี คนหน่ึงพูดว่า 
“มันเป็นแบบน้ีก็ดี ถ้าไม่มีมันอยู่ก็ไม่มีใครดูแลยายท่ี
ล้มข้อสะโพกหลุด มันดูแลจนหาย มันเช็ดตัว อาบน้ า
ให้ยายทุกวัน พาออกก าลังกายจนยายดีข้ึน” พูดเสร็จ
ก็หันไปสบตาเด็ก ยิ้มให้เด็ก เด็กชายยิ้มหน้าบานเมื่อ
ถูกชมต่อหน้ากลุ่มเพื่อนขณะท่ีสนทนากลุ่มกัน 

2. “คุณภาพชีวิตมีความสัมพันธ์กับพัฒนกิจ
ของวัยรุ่นตอนต้น” คุณภาพชีวิตท่ีเกี่ยวข้องกับพัฒกิจ
ของวัยน้ีต้องการใกล้ชิดสนิทสนมกับเพื่อนต่างเพศ 
กลัวการถูกทอดท้ิง และอยู่ในวัยท่ีต้องการพัฒนา   
อัตลักษณ์ของตนเอง  โดยพัฒนกิจ ท่ี เกิด ข้ึน น้ีมี
ความสัมพันธ์กับความเจ็บป่วยของโรคท่ีมีผลต่อ
ภาพลักษณ์ ได้แก่ โครงสร้างของใบหน้า สัดส่วน
รูปร่าง และการเจริญเติบโตของร่างกายท่ีแตกต่างจาก
คนอื่น ดังน้ี 

     2.1 “ความต้องการใกล้ชิดกับเพื่อน
ต่างเพศ (intimacy)”  วัยรุ่นตอนต้นเป็นวัยท่ีให้
ความสนใจการมีเพื่อนสนิทต่างเพศ ต้องการใกล้ชิดกับ
เพื่อนต่างเพศน้ี สืบเน่ืองมาจากพัฒนาการทางกาย
บรรลุวุฒิภาวะทางเพศซึ่ง เริ่มในวัยแรกรุ่น และ
ต้องการด าเนินชีวิตอย่างผู้ใหญ่ (WHO, 2004) แต่
เน่ืองจากโรคน้ีไม่สามารถรักษาให้หายขาดได้ ในรายท่ี
มีอาการรุนแรงอาจต้องตัดม้าม อาจเกิดภาวะธาตุ
เหล็กเกินในร่างกาย ซึ่งล้วนแล้วแต่เป็นผลกระทบท่ี
รุนแรง ผลกระทบดังกล่าวส่งผลให้ความต้องการ
ใกล้ชิดกับเพื่อนต่างเพศตามพัฒนกิจช่วงวัยรุ่นตอนต้น
น้ีน้อยลง จนเกิดความรู้สึกเบื่อหน่าย ท้อแท้ และ
ความรู้สึกมีคุณค่าในตนเองลดลง ผู้ป่วยทุกคนมีค าพูด
ท่ีคล้าย ๆ กันว่า ต้องการใกล้ชิดกับเพื่อนต่างเพศ แต่

ไม่มีเพื่อนต่างเพศท่ีสนิทสนมเป็นพิเศษ ดังท่ีวัยรุ่น
หญิงอายุ 14 ปีคนหน่ึงพูดว่า 

“การมีแฟนเป็นสิ่งดี น่าจะมีความสุข” “ไม่
ค่อยสนิทกับเพื่อน เพราะว่าขาดโรงเรียนบ่อยต้องมา
รับเลือด” “ไม่อยากพูดกับเพื่อนผู้ชายหรอก พูดด้วย
เด๋ียวก็ถูกล้อว่าเป็น ผีดิบ โกรธทุกครั้งเลยท่ีเพื่อนพูด
แบบน้ีท าให้หนูไม่อยากคุยด้วย” 

 2.2 “คุณภาพชีวิตมีความสัมพันธ์กับ
ความกลัวถูกทอดทิ้ง” พบว่า พัฒนกิจตามวัยส่งผล
ต่อการมีสัมพันธภาพกับคนในครอบครัวและเพื่อนของ
วัยรุ่นข้ึนอยู่กับพื้นฐานการเลี้ยงดู หากวัยรุ่นอยู่ใน
ครอบครัวท่ีมีพื้นฐานการเลี้ยงดูท่ียอมรับและมีความ
รัก ความผูกพันกัน จะมีผลท าให้เด็กเกิดความรู้สึกเป็น
ท่ียอมรับว่าเป็นส่วนหน่ึงของครอบครัวและกลุ่มเพื่อน 
เป็นเหตุจูงใจให้เด็กอยากกระท าความดีให้มากข้ึน 
ในทางกลับกันหากเด็กวัยรุ่นอยู่กับครอบครัวท่ีพ่อแม่มี
ปัญหาในการเลี้ยงดูเด็ก ส่งเด็กให้ญาติเลี้ยงเป็นภาระ 
ไม่เป็นท่ีต้องการของทุกคนในบ้าน ไม่มีใครรับฟัง
ปัญหา ไม่รู้จะปรึกษาใคร จนเกิดความรู้สึกโดดเด่ียว
ว้าเหว่ และมักแยกตัวจากกลุ่มเพื่อน บางรายแสดง
พฤติกรรมเก็บกด และถดถอย เช่น กัดเล็บ ปัสสาวะ
รดท่ีนอน เป็นต้น ซึ่งเป็นพฤติกรรมท่ีเด็กแสดงออก
เพื่อเรียกร้องความสนใจจากการขาดความรักและกลัว
การถูกทอดท้ิง ดังตัวอย่างวันรุ่นหญิงอายุ 14 ปี เมื่อ
ผู้วิจัยสอบถามเกี่ยวกับเรื่องครอบครัว จะน่ังร้องไห้
ตลอด สืบค้นประวัติพบว่า เด็กรายน้ีอาศัยอยู่กับย่า 
ซึ่งบิดามารดาแยกกันทางกันไปมีครอบครัวใหม่  บิดา
น ามาฝากไว้ให้ย่าเลี้ยงต้ังแต่เกิด เด็กพูดว่า  

“หนูป่วยเป็นแบบน้ี ถ้าหนูมีพ่อแม่มาอยู่ด้วย
คงดีกว่าน้ี ถ้าเขามาพูดด้วยคงอุ่นใจ แต่หนูไม่มี….. “ 
พูดไปน่ังก้มหน้าร้องไห้  

ส่วนวัยรุ่นชาย อายุ 12 ปี อาศัยอยู่กับป้า 
กล่าวว่า  

“ผมไม่รู้จะท าไงดี ผมมันคนไม่ดี ฉ่ีรดท่ีนอน
ไม่หาย ใคร ๆ ก็ไม่รัก แม่เขาอยู่อีกอ าเภอกับพี่ชาย 
พี่ชายเขาแข็งแรงดี ไม่ได้เป็นอะไร แต่แม่เขาไม่ให้ผม
ไปหา เขาไม่รักผม แม่เคยด่าผมว่า ผมเกิดมาท าไม 
เกิดมาเป็นโรคแบบน้ี จะหายก็ไม่หาย จะตายก็ไม่
ตาย” ขณะพูดสีหน้าเฉยเมย ไม่สดใส ไม่ยิ้มแย้ม  
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วัยรุ่นหญิงอายุ 13 ปี มีประวัติปัสสาวะรดท่ี
นอน กล่าวว่า  

“แม่เขาไม่รัก ไม่เลี้ยงหนู เขาไม่อยู่ด้วย ไป
อยู่กับพี่สาวของหนู พี่สาวเขาสวยกว่าหนู สมบูรณ์ไม่
เป็นอะไรเลยได้อยู่กับแม่” พูดจบน่ังก้มหน้าน้ าตาซึม 

 2.3 “คุณภาพชีวิตมีความสัมพันธ์กับ  
อัตลักษณ์ทางเพศ (gender identity)” อัตลักษณ์
ทางเพศ คือ การท่ีชายหญิงรับรู้ว่าตนเอง คือ ผู้ชายหรือ
ผู้หญิงตามท่ีสังคมก าหนด และจะซึมซับกระบวนการ
ทางสังคมท่ีกล่อมเกลา (socialization) คุณลักษณะของ
ความเป็นหญิง ความเป็นชายน้ันเข้าไปสร้างอัตลักษณ์
ให้กับตนเองเพื่อให้สังคมยอมรับอัตลักษณ์ทางเพศของ
ตนเอง (บุญสืบ  โสโสม, 2552) จากการศึกษาน้ีพบว่า 
วัยรุ่นตอนต้นหญิงและชายป่วยเป็นโรคธาลัสซีเมีย
แสดงอัตลักษณ์ทางเพศท่ีมีความคล้ายคลึงกันเป็นส่วน
ใหญ่ โดยผู้ชายรับรู้ว่าตนเองมีรูปร่างเล็ก ไม่แข็งแรง 
อ่อนเพลียง่าย ผู้หญิงรับรู้ว่าตนเองผิวซีด หน้าอกเล็ก 
ไม่สวยงาม อีกท้ั งสังคมยั งตีตราว่ าเป็น “ผี ดีบ”         
“ผีปอบ”  ท่ีสูบเลือดคน มีผลท าให้เด็กมีการรับรู้คุณค่า
ในตนเองลดลง รู้สึกว่าตนเองด้อย แยกตัว อายต่อ
ภาพลักษณ์ของตนเอง ดังค าพูดต่อไปน้ี 

 “ผมไม่แข็งแรง ตัวเล็กกว่าเพื่อนคนอื่นเขา 
จะไปช่วยอะไรใครเขาก็ไม่ได้” 

 “หนูไม่สวย เท่าน้อง น้องหนูเขาจมูกโด่ง
กว่า ถึงขาเขาจะพิการแต่เขาก็ผ่าตัดแล้วหาย” 

 “เพื่อนของหนูเขาใส่ยกทรงกันหมดแล้ว แต่
หนูไม่ได้ใส่เพราะไม่มีหน้าอกเหมือนเพื่อน หนูตัวเล็ก
กว่า โตไม่ทันเขา” 

 “บางครั้งเพื่อนผู้ชายมาล้อหาว่าหนูเป็นผีดิบ 
มาให้เลือดอีกแล้ว หนูอาย ไม่อยากคุยกับเขาเลย กลับ
บ้านแอบไปร้องไห้ท่ีบ้านเลย” 

3. คุณภาพชีวิตมีความสัมพันธ์กับภาวะ  
ไร้เพศ (asexual) หมายถึงการไม่ยอมรับว่ามีเพศ 
หรือความรู้สึกไม่ต้องการเป็นท่ียอมรับของเพศตรง
ข้าม พบว่าวัยรุ่นหญิงและชายท่ีป่วยเป็นโรคธาลัส    
ซีเมียมีการรับรู้เกี่ยวกับภาวะไร้เพศท่ีคล้ายคลึงกัน คือ 
เด็กรับรู้ว่าตนเองไม่สามารถแต่งงานมีครอบครัว
เหมือนคนอื่นได้ ดังตัวอย่างค าพูดของวัยรุ่นท่ีว่า 

 “ผมคงไม่แต่งงานหรอก ใครจะมาเอาผม 
แต่งไม่ได้หรอกเด๋ียวลูกก็เป็นโรคแบบผม”  

 “ถึงแต่งงานก็มีลูกไม่ได้อยู่ดี เด๋ียวลูกเป็น
โรคเหมือนกันอีก” 
 
การสรุปและอภิปรายผล 

 จากข้อค้นพบของการศึกษาน้ีจะเห็นได้ว่า
คุณภาพชีวิตของวัยรุ่นตอนต้นโรคธาลัสซี เมียมี
ความสัมพันธ์กับบทบาทหญิงชาย การท าบทบาทได้
ส าเร็จมีผลท าให้วัยรุ่นหญิงชายมีความภาคภูมิใจใน
ตนเอง ข้อค้นพบน้ียืนยันการให้ความหมายของ
คุณภาพชีวิตตามท่ีองค์การอนามัยโลก (WHO, 1997) 
เสนอว่า คุณภาพชีวิตเป็นประสบการณ์เฉพาะของ
บุคคลท่ีเป็นผลมาจากความคาดหวังหรือเป้าหมายของ
บุคคลท่ีมีต่อมาตรฐานทางสังคมและวัฒนธรรม การท่ี
วัยรุ่นตอนต้นท าบทบาทของหญิงชายได้ส าเร็จจึงอาจ
กล่าวได้ว่า เป็นการสนับสนุนให้วัยรุ่นตอนต้นมี
คุณภาพ ชีวิ ต ท่ี ดี  ผลการศึกษา น้ีสอดคล้อ งกั บ
การศึกษาของเพ็ญศรี  รักษ์วงค์ (2549) ท่ีพบเช่นกัน
ว่า บทบาทหญิงชายมีความสัมพันธ์กับคุณภาพชีวิต 
ในขณะท่ีการศึกษาของ Thavorncharoensap และ
คณะ (2006) พบว่า คุณภาพชีวิตมีความสัมพันธ์กับ
ความรุนแรงของโรค ซึ่งต่างจากการศึกษาครั้งน้ีท่ี
พบว่าความรุนแรงของโรคไม่ได้เป็นอุปสรรคต่อการมี
คุณภาพชีวิตท่ีดี  

ส าห รั บ ข้อ ค้นพบ ท่ีว่ า  คุณ ภา พ ชี วิ ตมี
ความสัมพันธ์กับพัฒนกิจของวัยรุ่นตอนต้น โดยท่ัวไป
แล้วบุคคลไม่ว่าเป็นวัยใดก็ตามเม่ือปฏิบัติพัฒนกิจตาม
วัยของตนเองได้ส าเร็จจะน าไปสู่ความภาคภูมิใจ (self-
actualization) และความรู้สึกมีคุณค่าในตนเอง (self 
esteem) (Olds, et al., 2004) ผลการศึกษาในครั้งน้ี
พบว่า เด็กวัยรุ่นตอนต้นโรคธาลัสซีเมียไม่บรรลุพัฒน
กิจ ด้านความต้องการใกล้ ชิดกับ เพื่ อนต่าง เพศ 
ความสัมพันธ์กับบุคคลในครอบครัว และรวมถึงอัต
ลักษณ์ทางเพศท่ีถูกตีตราจากสังคมจึงมีผลท าให้วัยรุ่น
ตอนต้นรับรู้คุณค่าในตนเองลดลง  จึงสามารถสรุปได้
ว่า คุณภาพชีวิตด้านความเป็นอิสรภาพของบุคคล 
ความเช่ือของบุคคลมีผลท าให้การปฏิบัติพัฒนกิจ
ในช่วงวัยน้ีไม่ประสบผลส าเร็จตามการให้ความหมาย
ของคุณภาพชีวิตท่ีเสนอโดยองค์การอนามัยโลก 
(WHO, 1997) 
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ส่วนประเด็นท่ีสาม ท่ีพบว่าคุณภาพชีวิตมี
ความสัมพันธ์กับภาวะไร้เพศ ข้อค้นพบน้ีให้ความ
ชัดเจนกับการให้ความหมายของคุณภาพชีวิตของ
องค์การอนามัยโลก (WHO, 1997) ด้านสัมพันธภาพ
ทางสังคม ดังแสดงให้เห็นว่า สังคมปฏิเสธความเป็น
เพศ  คนท่ีเป็นโรคธาลัสซีเมียไม่สามารถแต่งงานได้ จึง
นับได้ว่า เป็นข้อค้นพบท่ีส าคัญเน่ืองจากความจริงแล้ว 
ในปัจจุบันการให้บริการสุขภาพส าหรับบุคคลท่ีเป็น
พาหะหรือเป็นโรคธาลัสซีเมีย  กระทรวงสาธารณสุขมี
นโยบายให้มีการคัดกรองโรคธาลัสซีเมียโดยการตรวจ
เลือด และมีการให้ค าปรึกษาทางพันธุกรรม แต่ความรู้
น้ีอาจจะยังเผยแพร่ไปไม่ถึงวัยรุ่น 
 
ข้อเสนอแนะ 

ข้อค้นพบจากการวิจัยช้ีให้เห็นว่า พยาบาล
ควรมีความละเอียดอ่อนและใช้มุมมองด้านเพศภาวะ 
(gender perspective) ในการประเมินคุณภาพชีวิต
ของวัยรุ่นตอนต้นท่ีป่วยเป็นโรคธาลัสซีเมีย รวมถึงการ
ให้บริการสุขภาพท่ีต้องน าประเด็นเพศภาวะไปเป็น
ข้อพิจารณาในการให้บริการสุขภาพผู้ป่วยโรคธาลัส   
ซีเมีย เพื่อเสริมสร้างพลังอ านาจ (Empowerment) 
และเพิ่มความรู้สึกมีคุณค่าในตนเองให้กับผู้ป่วยวัยรุ่น
ตอนต้นโรคธาลัสซีเมียให้มีคุณภาพชีวิตท่ีดีต่อไป 
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