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สเคลอโรเดอร์มา: วิถีทางความเจ็บป่วยและประสบการณ์การดูแลตนเอง

พร้อมจิตร ห่อนบุญเหิม* พย.ม.

บทคัดย่อ: บทความนี้เป็นการนำเสนอถึงประสบการณ์การเจ็บป่วยด้วยโรคสเคลอโรเดอร์มา 
ซึ่งผู้เขียนเป็นมานาน 17 ปี ผู้เขียนมุ่งหวังให้ผู้อ่านได้เข้าใจถึงวิถีทางความเจ็บป่วยที่ผู้เขียนประสบ
และการดูแลตนเองในแต่ละระยะของการเจ็บป่วย โดยอ้างอิงตามกรอบแนวคิดวิถีความเจ็บป่วยของ 
คอร์บินและสเตร๊าท์ และทฤษฎีการพยาบาลของโอเร็ม ซึ่งผู้เขียนบันทึกมาตลอดช่วงเวลานับ 
ต้ังแต่เร่ิมสังเกตเห็นความผิดปกติทางร่างกาย มีการศึกษาค้นคว้าเก่ียวกับโรคและแสวงหาวิธีท่ีจะดูแล
ตนเอง จากประสบการณ์ยาวนาน สิ่งที่ผู้เขียนตระหนักอย่างลึกซึ้ง คือ โรคสเคลอโรเดอร์มาเป็นโรค
ที่สร้างความทุกข์ทรมานแก่ผู้ป่วย ทั้งด้านร่างกาย จิตใจอารมณ์ และจิตสังคม โดยเฉพาะความปวด 
มีแผลที่ปลายนิ้ว ความเหนื่อยล้า การมีข้อจำกัดของการเคลื่อนไหว ความพิการ และการสูญเสีย
ภาพลักษณ์อย่างมาก นอกจากนี้ธรรมชาติของโรคก็มีความรุนแรงมากขึ้นตามระยะเวลาที่ผ่านไป 
ผู้ป่วยต้องพัฒนาความสามารถในการดูแลตนเองอย่างต่อเนื่อง ในบางช่วงของวิถีทางความเจ็บป่วย 
โรคคุกคามจนผู้เขียนเกือบเสียชีวิต ผู้เขียนโชคดีที่เป็นพยาบาล และที่สำคัญมีแรงจูงใจที่จะดูแล 
ตนเองอย่างไม่ท้อถอย ที่สำคัญการเข้าใจว่าตนเองจะมีชีวิตอยู่เพื่ออะไร ทำให้ผู้เขียนยังดำเนินชีวิต 
ต่อไปและดูแลตนเองให้มีความผาสุกตามศักยภาพ
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บทนำ

บทความนี้จะกล่าวถึงประสบการณ์ของผู้เขียนใน 
แต่ละระยะของการเจ็บป่วยเรื้อรังตามกรอบแนวคิดวิถี 
ทางความเจ็บป่วย (Chronic Illness Trajectory 
Framework) ของ Corbin และ Strauss โดยมุ่งหวัง 
ที่จะสะท้อนให้เห็นว่าโรคสเคลอโรเดอร์มาเป็นโรคเรื้อรัง 
ที่ส่งผลกระทบรุนแรงตามระยะเวลาที่ผ่านไป ผู้เขียน 
ต้องปรับพฤติกรรมการดูแลตนเองให้สอดคล้องกับการ 
เปลี ่ยนแปลงในแต่ละระยะของการเจ็บป่วยที ่ดำเนิน 
มาตลอดช่วงเวลายาวนานถึง 17 ปี 

โรคสเคลอโรเดอร์มา

โรคสเคลอโรเดอร์มา (scleroderma) เป็นโรค
ที่มีการสร้างใยคอลลาเจนในเนื้อเยื่อของอวัยวะต่างๆ 
มากผิดปกติ scleroderma มาจากภาษากรีก “sklerosis” 
ซึ ่งมีความหมายว่า “hardness” และ “derma” 
ซึ่งหมายถึง “skin” scleroderma จึงหมายถึง hard 
skin หรือ ผิวหนังแข็ง (Rodnan & Benedek, 1962 
อ้างถึงใน กนกรัตน์ นันทิรุจ, 2548) sclerderma มี 2 
ชนิดใหญ่ๆ คือ localized scleroderma และ systemic 
sclerosis (Denton & Black, 2004) ชนิด localized 
โรคจะจำกัดอยู่เฉพาะผิวหนัง และเน้ือเย่ือท่ีเก่ียวข้อง บาง 
ครั้งอาจมีความผิดปกติของกล้ามเนื้อสำหรับ systemic 
sclerosis ความผิดปกติเกิดขึ้นกับผิวหนัง หลอดเลือด 
และอวัยวะสำคัญ 

โรคสเคลอโรเดอร์มา มีอาการและอาการแสดงที่ 
สำคัญ ดังน้ี (กนกรัตน์ นันทิรุจ, 2548; Costner & Grau, 
2006; Denton, 2006; Denton & Black, 2004) 

1) อาการแสดงทางผิวหนัง เป็นอาการเด่น 

ของโรคสเคลอโรเดอร์มา ประกอบด้วย อาการบวม 
ผิวหนังตึง หนา สีผิวเข้มข้ึน อาการคัน การตึงแข็งของน้ิว 
(sclerodactyly) ถ้าเป็นมากจะมีความพิการของนิ้วมือ 
มีลักษณะงอเหยียดไม่ออก (flexion contracture) 
รอยด่างขาว (salt and pepper appearance) 
นอกจากนี้ ยังมีจุดแดงเป็นหย่อมจากการขยายตัวของ 
หลอดเลือดฝอยใต้ผิวหนัง (telangiectasia) ม ี
แคลเซียมเกาะที ่ใต้ผิวหนัง (calcinosis) หน้าตึง  
(mask face) อ้าปากกว้างไม่ได้ (microstomia) 
ในระยะท้าย (มากกว่า 5 ปี) ผิวจะบางลง นุ่มขึ้น 

2) ปรากฏการณ์เรย์โนด์ (Raynaud’s Pheno-
menon) เป็นอาการที่พบมาก เป็นผลจากการหดตัว 
ของหลอดเลือดเม่ือสัมผัสความเย็น มักเป็นท่ีหลอดเลือด 
แดงของนิ้วมือและเท้า (digital arteries) เมื่ออาการ 
รุนแรงจะทำให้เกิดแผลที่ปลายนิ้ว และเกิดแผลเป็น 
บุ๋มลงไป (digital pitted scar) ถ้ารุนแรงมากขึ้นจะม ี
การตายของเนื้อเยื่อที่ปลายนิ้ว (digital gangrene) 

3) อาการของกระดูก ข ้อ และกล้ามเน ื ้อ 
พบอาการปวดข้อ ข้อติด ข้อบวม ร้อน และกดเจ็บ 
อาการเหน่ือยล้า หรือกล้ามเน้ืออ่อนแรงโดยเฉพาะบริเวณ 
ต้นแขนหรือต้นขา

4) อาการของระบบทางเดินอาหาร ผู้ป่วยจะมีปัญหา 
เกี ่ยวกับการย่อยและการกลืนจากการถูกทำลายของ 
หลอดอาหารและลำไส้เล็ก จะทำให้มีปัญหา กลืนลำบาก 
แสบร้อนใต้ลิ ้นปี ่ คลื ่นไส้หรืออาเจียน น้ำหนักลด 
ท้องเสียหรือท้องผูก

5) อาการทางปอด ปอดแข็งจากพังผืด (fibrosis) 
ผู้ป่วยจะมีอาการเหนื่อยง่ายหลังออกกำลังกายแต่ไม่ 
เจ็บหน้าอก ไอแห้งๆ ไม่มีเสมหะ และมีภาวะความดัน 
สูงในหลอดเลือดพัลโมนารี (pulmonary arterial 
hypertension) ผู้ป่วยจะมีอาการเหนื่อยง่ายและเจ็บ 
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หน้าอกหรือหน้ามืดหลังออกกำลังกาย หากไม่ได้รับการ
รักษาจะเสียชีวิตใน 5 ปี

6) อาการท่ีหัวใจ จากการเกิด fibrosis ท่ีกล้ามเน้ือ 
หัวใจ ทำให้มีอาการหัวใจเต้นผิดปกติหรือหัวใจวาย 

7) อาการทางไต อาจมีภาวะไตวายหรือความดัน 
โลหิตสูงอย่าง รุนแรงเมื่อไตผิดปกติ Scleroderma 
เป็นโรคที่ไม่ทราบสาเหตุที ่แน่ชัด แต่เชื ่อว่ามีหลาย 
ปัจจัยที่อาจเกี่ยวข้องได้แก่ ความผิดปกติของภูมิคุ้มกัน
หรือการอักเสบ พันธุกรรม สิ่งแวดล้อม (การติดเชื้อ, 
สารเคมี) และฮอร์โมน การวินิจฉัยโรคในเบื้องต้นใช ้
ประวัติทางการแพทย์และจากการตรวจร่างกายเป็นหลัก  
และอาจยืนยันด้วยการตรวจทางห้องปฏิบัติการโดย 
การตรวจหา Antitopoisomerase–1 หรือ Anti Scl–70 
antibodies และ Anticentromere antibodies แพทย ์
บางคนอาจสั่งตัดชิ้นเนื้อผิวหนังตรวจ (skin biopsy) 
เพื่อช่วยยืนยันผล

การรักษา scleroderma ส่วนใหญ่จะเป็นการรักษา 
ตามอาการเนื่องจากยังไม่สามารถควบคุมหรือหยุดการ 
สร้าง collagen มากผิดปกติได้ ยาหลักๆ ท่ีผู้ป่วยได้รับคือ 
ยา ขยายหลอดเลือด ยากดภูมิคุ้มกัน ยาลดการสร้าง colla- 
gen ยาแก้ปวด และยาบรรเทาอาการผิวหนังตึงแข็ง

วิถีทางความเจ็บป่วยและการดูแลตนเอง 
(Illness Trajectory and Self-care) 

โรคสเคลอโรเดอร์มา เป็นโรคท่ีก่อให้เกิดความเจ็บ 
ป่วยเรื้อรัง (chronic illness) จากประสบการณ์ของ
ผู้เขียนลักษณะของความเจ็บป่วยเรื้อรังสอดคล้องกับ 
ความหมายของการเจ็บป่วยเรื ้อรังของเคอร์ตินและ 
ลับคิน (Curtin & Lubkin, 1990) ด้วยเหตุท่ีโรคน้ีทำให้ 
ภาวะร่างกายมีความเสื่อมมากขึ้นเรื่อยๆ ร่วมกับมีความ 
พิการของอวัยวะ ผู้เขียนต้องดูแลตนเองอย่างต่อเนื่อง 
เพื่อคงไว้ซึ่งการทำหน้าที่และชะลอความพิการที่จะเกิด 
ตามพยาธ ิสภาพของโรค ซึ ่งการดูแลตนเองที ่ใช  ้
อธิบายประสบการณ์ในที่นี้ใช้กรอบแนวคิดทฤษฎีการ 
พยาบาลของโอเร็ม (Orem, 2001) และเมื่อลำดับ 
เหตุการณ์เกี ่ยวกับการป่วยด้วยโรคสเคลอโรเดอร์ 
มาของตนเองตามกรอบแนวคิด วิถีทางความเจ็บป่วย 
(The trajectory framework) ของคอร์บินและสเตร๊าท์ 
(Corbin & Strauss, 1991) เห็นได้ว่ามีการดำเนิน
ของโรคอย่างค่อยเป็นค่อยไปปรากฏเป็นระยะต่างๆ 
ของวิถีทางความเจ็บป่วย (trajectory phase) และม ี
ความเสื่อมของร่างกายโดยลำดับ ดังแสดงในภาพที่ 1

ภาพที่ 1 Illness Trajectory of Scleroderma (ดัดแปลงจาก พร้อมจิตร ห่อนบุญเหิม, 2549) 

พร้อมจิตร ห่อนบุญเหิม

สูง(High)

ต่ำ
(Low)

การทำหน้าที่
(Function)

Stable

Stable

Acute & Crisis
Acute & Crisis

Acute & Crisis

Unstable

2533 2543 2546 2549 2550

Onset
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ระยะก่อนวิถีทางความเจ็บป่วย 
(Pretrajectory Phase)

ตามกรอบแนวคิดของ คอร์บินและสเตร๊าท์ (Corbin  
& Strauss, 1991) ระยะนี้เป็นช่วงเวลาที่ยังไม่มีอาการ 
และอาการแสดงของโรค ผู้เขียนได้ใคร่ครวญพิจารณา 
เกี่ยวกับระยะนี้อย่างถี่ถ้วนแล้ว คิดว่าเป็นช่วงเวลาก่อน
อายุ 20 ปี (ก่อนปี พ.ศ. 2530) แต่ด้วยเหตุที่อาการ 
และอาการแสดงยังไม่ชัดเจนและยังไม่ได้รับการตรวจ 
วินิจฉัย เพียงแต่มีอาการหนาวมากกว่าปกติ ผิวค่อยๆ 
คล้ำขึ้นแต่ไม่ชัดเจน และมีอาการปลายมือปลายเท้าซีด 
เขียวเม่ืออากาศเย็นจัด ช่วงน้ีจึงยังไม่อาจบอกได้ว่าเป็นจุด
เร่ิมต้นของวิถีทางความเจ็บป่วย จนกระท่ังปี พ.ศ. 2533 
การเปลี่ยนแปลงของผิวหนังทำให้ผู้เขียนเชื่อว่าตนเอง 
ป่วยแล้ว จึงตัดสินใจไปพบแพทย์ ระยะนี้ผู้เขียนถือว่า 
เป็นช่วงเฝ้าระวังการเจ็บป่วยของตนเอง แม้ว่าจะไม่ได้
พบแพทย์เพื่อรับการตรวจวินิจฉัย แต่การดูแลตนเอง 
(Self-care practice) ได้เริ่มขึ้นแล้ว 

เริ่มวิถีทางความเจ็บป่วย 
(Trajectory Onset)

เมื่อการเปลี่ยนแปลงที่ผิวหนังชัดเจนขึ้น นอกจาก 
ผิวจะคล้ำแล้ว ยังมีอาการปวดบวมตึงที่ใบหน้า คอ แขน 
และมือ มีอาการปลายมือเขียวเม่ืออากาศเย็น คันท่ีผิวหนัง 
ผู้เขียนเริ่มมีความกังวลใจเรื่อยๆ และครุ่นคิดตามลำพัง
ว่าตนเองคงไม่พ้นที่จะเป็นโรคสเคลอโรเดอร์มาอย่าง 
แน่นอน ลึกๆ ในใจก็แอบหวังว่าตนเองอาจจะไม่ได้เป็น 
โรคนี้ อาการคันที่ผิวหนังจากการเป็นตุ่ม เป็นเหตุผลให้ 
ผู้เขียนมีข้ออ้างที่จะพบแพทย์ เพื่อถามถึงการเป็นโรค 
สเคลอโรเดอร์มา ในปี พ.ศ. 2533 ผู้เขียนไปพบแพทย์ 

ที่โรงพยาบาลมหาวิทยาลัยแห่งหนึ่ง แพทย์บอกว่าเป็น 
ภูมิแพ้และมีปัญหาหลอดเลือดส่วนปลาย ไม่ใช่โรค 
สเคลอโรเดอร์มา ส่ังการรักษาโดยให้ยาตามอาการคือ ยา
ขยายหลอดเลือดและยาละลายล่ิมเลือด ร่วมกับยาแก้แพ้ 
ภาวะสุขภาพช่วงน้ียังไม่ส่งผลต่อความสามารถในการดูแล
ตนเอง แต่ภาพลักษณ์เริ่มเปลี่ยนไป

ระยะนี้ดำเนินอย่างค่อยเป็นค่อยไป มีอาการและ
อาการแสดงของโรคเพิ่มขึ้นโดยลำดับ คือ มีจุดด่างขาว
ที่บริเวณลำคอและหลังส่วนบน ช่วงกลางปี พ.ศ. 2535 
ผู้เขียนต้องย้ายที่อยู่ชั่วคราวเพื่อเรียนหนังสือที่กรุงเทพฯ 
ผู้เขียนไปพบแพทย์เพื ่อรักษาต่อเนื ่องที ่โรงพยาบาล 
ของมหาวิทยาลัยอีกแห่งหนึ่ง แพทย์สั่งเจาะเลือดร่วมกับ
การตัดชิ้นเนื้อที่นิ้วนางข้างขวา เพียงแค่การตรวจวินิจฉัย 
ก็พอจะเป็นสิ่งบอกเหตุสำหรับผู้เขียนแล้วเป็นเบื้องต้น 
การทำใจเกิดขึ้นอีกระดับหนึ่ง เพราะผู้เขียนมีความวิตก
กังวลและกระวนกระวายใจมากหลังการตรวจวันนั้น

ช่วงเวลาของการรอคอยผลการตรวจ ผู้เขียนกำลัง 
เรียนปริญญาโทพยาบาลเป็นเทอมแรก กำลังปรับตัว 
กับการเรียน ที่พักและสิ่งแวดล้อมใหม่ จึงต้องใช้ความ 
สามารถในการดูแลตนเองเพิ่มมากขึ้นเพื่อเผชิญกับภาวะ 
จิตใจ อารมณ์ที่กำลังรอฟังข่าวร้าย ร่างกายยังไม่มีอาการ 
อะไรมาก แต่จิตใจเครียดและวิตกกังวล ระหว่างรอคำตอบ 
ผู้เขียนยังปฏิบัติตามแผนการรักษาเดิม และยังคงดำเนิน
ชีวิตตามปกติ สิ่งที่ผู้เขียนต้องการในช่วงเวลานี้คือ ใจที่ 
เยือกเย็นและการมีสติรู้เท่าทันความคิดและอารมณ์ของ 
ตนเอง ในช่วงน้ีหากพยาบาลผู้ดูแลสามารถประเมินความ 
ต้องการและความสามารถในการดูแลตนเองของผู้ป่วย 
ได้อย่างถูกต้อง ก็จะช่วยเพิ่มความสามารถของผู้ป่วย
ในการจัดการกับภาวะอารมณ์จิตใจของตนเองได้อย่าง 
เพียงพอ ผู้ป่วยบางคนอาจต้องการเวลาสำหรับการอยู่ 
เงียบๆ ตามลำพัง ในขณะที่บางคนอาจต้องการพูดถึง 
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ความรู้สึกของตนเองกับใครสักคนที่พร้อมจะฟัง เข้าใจ 
และให้เวลามากพอ ผู้เขียนเห็นว่า เป็นช่วงเวลาสำคัญ
ที่จะเตรียมผู้ป่วยให้พร้อมเพื่อรับมือกับสถานการณ์ใน 
อนาคตอันใกล้ 

เมื่อวันฟังผลการตรวจมาถึง มีเพื่อน 2 คนไปด้วย 
เพื ่อนเป็นคนขอรับผลและไม่ยอมให้ผู ้เขียนดู แต่ 
หน้าเสียทั ้งคู ่ จากนั ้นทั ้งคู ่ก็เดินมากอดผู้เขียนและ 
ช่วยกันปลอบใจ ตอนนั้นก็ฟังอะไรไม่รู้เรื่องแล้วความ
จริงเป็นอย่างนี้เอง มันทำให้ใจหายวาบตัวเบาหวิวสติ 
ที่ยังมีอยู่ ก็พาให้ตนเองฝืนยิ้มกับเพื่อน “ไม่เป็นไรจ้ะ 
เราไม่เป็นไร” นั่นคือประโยคที่พูดด้วยเสียงสั่นๆ และ 
กลั้นน้ำตาไม่ให้ไหล รู้สึกใจหายเหมือนเสียของรักที่มี
ค่ามาก และมันหลุดลอยไปแล้วในวินาทีนั้น ในที่สุด 
“ฉันเป็นผู้ป่วยสเคลอโรเดอร์มา” จริงๆ

ระยะตั ้งแต่ช ่วงที ่รอฟังผลจนถึงว ินาทีท ี ่ร ู ้ว ่า 
ตนเองเป็นโรค เป็นช่วงเวลาสั้นๆ ที่เป็นวิกฤติในชีวิต 
ทางด้านอารมณ์จิตใจ ความกลัวและความวิตกกังวลเกิด 
ขึ้นในระดับมาก ประสบการณ์จากการได้อ่านเรื่องโรค 
ได้เห็นตัวอย่างผู้ป่วย ทำให้ความคิดผู้เขียนวนเวียน 
อยู ่กับระยะสุดท้ายของโรค ที ่ตัวจะแข็งทื ่อเหมือน 
ท่อนไม้ ช่วยตัวเองไม่ได้ ต้องพ่ึงพาคนอ่ืน คิดกังวลถึงแม่ 
กลัวแม่จะเสียใจถ้าแม่รู้ว่าเป็นโรคร้ายแรงรักษาไม่หาย 
ความคิดที ่แว่บเข้ามาซึ ่งเป็นทางออกที่จะป้องกันไม ่
ให้สิ่งทั้งหลายเกิดขึ้นคือการคิดฆ่าตัวตาย เหตุผลก็คือ 
“ถ้าจะต้องเป็นอย่างที่เห็นมา ตายดีกว่ามั้ย ชิงตาย 
ก่อนที่จะเป็น” นั่นคือลึกสุดของความคิด จากนั้นก็ 
คิดใหม่ “มันคือทางออกทางเดียวเหรอ ถ้าไม่ฆ่าตัวตาย 
แล้วจะทำยังไงดี” แต่การฆ่าตัวตายเป็นบาป ความคิด 
แว่บเขา้มา “พระพทุธเจา้สอนว่า การฆา่ตวัตายบาปหนัก 
จะไม่ได้เกิดเป็นมนุษย์ ไม่ได้ปฏิบัติธรรม” แล้วก ็
คิดถึงแม่ กลัวว่าจะไม่มีใครดูแลแม่ และกลัวแม่คิดถึง 

อยู่ต่อไปก็จะเป็นภาระ จะเอายังไงดี ผู้เขียนคิดใคร่ครวญ 
อยู่คนเดียวในหอพัก ตั้งแต่บ่ายจนถึงดึกดื่น คิดวน 
เวียนกลับไปกลับมาในสมอง เม่ือคิดนานเข้าทุกข์หนักเข้า 
ได้ร้องไห้จนพอใจก็เริ่มคลายความตึงเครียดลง อาจเป็น 
เพราะเหน่ือย หมดแรง ข้าวก็ไม่ได้กิน... คำตอบสุดท้ายคือ 
“อยู ่ต่อไป แล้วค่อยว่ากัน” ผู ้เขียนใช้เวลาอยู ่กับ 
ความเครียดและวิตกกังวลกับสิ่งที่ประเดประดังมาจาก 
ทุกช่องของความคิดประมาณหนึ่งสัปดาห์ สิ่งที่ต้องการ 
คือ จุดที่จะให้ใจพักพิงและดำเนินชีวิตต่อไปได้ ชีวิต
กลับมาสู่ภาวะปกติในสัปดาห์ที่ 2 เมื่อจิตใจเริ่มมั่นคง 
ก็เริ่มปรับเปลี่ยนวิถีชีวิตเพื่อชะลอการดำเนินของโรค 
และเร่ิมต้นนับหน่ึงว่า “ต้ังแต่น้ีไป ชีวิตท่ีเหลืออยู่คือกำไร 
ใช้ชีวิตให้เป็นประโยชน์มากที่สุด” 

ระยะคงที่ (Stable)

หลังจากรู้แน่ชัดว่าเป็นโรคสเคลอโรเดอร์มา ผู้เขียน 
ก็เริ่มต้นดูแลตนเองให้สอดคล้องกับโรค แสวงหาความรู้ 
ด้านอาหารและการบำบัดทางเลือก ทำสมาธิ ฝึกโยคะ 
รำมวยจีน เดิน ว่ิง เต้นแอโรบิก เพ่ือเตรียมเสบียงสำหรับ 
การเจ็บป่วยในอนาคต นอกจากการดูแลด้านร่างกายแล้ว
ยังต้องดูแลด้านจิตใจร่วมไปด้วย การมีผิวคล้ำลงเรื่อยๆ 
จนกระทั ่งคล้ำมาก ผิดเป็นคนละคน มีจุดด่างขาว 
หน้าบวมตึง มือ แขน บวม ภาพลักษณ์ที่เปลี่ยนไป 
หลังจากอยู่ที่กรุงเทพฯ 2 ปี เรียนจบผู้เขียนก็กลับ 
มาอยู ่ในสิ ่งแวดล้อมที ่คุ ้นเคยและมีการดูแลตนเอง 
อย่างต่อเนื่อง แต่ตัวผู้เขียนเองกลับไม่ใช่ความคุ้นเคย 
ของผู้คนที่เคยพบเห็นมาหลายปี เพราะภาพลักษณ์
ที่สูญเสียมากขึ้น ผู้เขียนต้องใช้วิธีคิดที่จะทำให้เกิด 
การยอมรับตนเองให้ได้และยอมรับการที ่ต้องเผชิญ 
กับคำถามมากมาย จากคนรอบข้างและผู ้พบเห็น 

พร้อมจิตร ห่อนบุญเหิม
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เป็นต้นว่า “ทำไมดำจัง” “อายม้ัย เวลาไปไหน” “แล้วมัน 
จะเป็นมากขึ้นเรื่อยๆ มั้ย” “เจ็บมั้ย” “มันจะหายมั้ย” 
“ทำไมเป็นอย่างนี ้” “โรคอะไรไม่เคยพบเคยเห็น” 
จะคิดอะไรได้นอกจากคิดว่า “มันเกิดขึ้นแล้ว ทำให้ดี 
ที่สุด เราต้องอาศัยร่างกายเพื่อปฏิบัติภารกิจบนโลกใบนี้  
ต้องดูแลเขาให้ดีที่สุด และรักษาใจไปพร้อมๆ กัน” 
ในช่วงเวลานี้ของโรคการพยายามคงไว้ซึ่งการทำหน้าที ่
ของร่างกายโดยการกินยาตามแผนการรักษา สังเกตความ 
ผิดปกติและมีวิถีชีวิตที่สร้างเสริมสุขภาพ โดยการทำ 
จิตใจอารมณ์ให้เป็นไปในทางบวก ไม่กังวล ไม่เครียด 
รู้สึกผ่อนคลายสบายๆ มีอารมณ์ขัน เป็นสิ่งจำเป็นมาก 
ผู้เขียนใช้คำว่าจำเป็น เพราะนั่นคือ ปัจจัยพื้นฐานสำคัญ
ที่จะทำให้โรคมีความก้าวหน้าอย่างช้าๆ หรือเกิดปัญหา 
สุขภาพที่ไม่วิกฤติรุนแรง ที่สำคัญคือใช้ร่างกายอย่าง 
เหมาะสมตามสมรรถภาพ ทั ้งสัญญาณที ่บ่งบอกว่า 
ใช้งานมากไป และนานไปกับร่างกายตนเอง 

ระยะเฉียบพลันและวิกฤติครั้งแรก 
(The First Acute and Crisis) 

เมื่อดำเนินชีวิตมาถึงปีที่ 10 หลังจากการวินิจฉัย 
โรคระยะเฉียบพลันและวิกฤติก็มาถึง ผู้เขียนเรียกว่า 
ระยะวิกฤติเพราะมีอาการของโรคที่ไม่คุ้นเคย และส่งผล 
กระทบต่อชีวิตประจำวัน ยาที่ใช้เป็นประจำตามแผน 
การรักษาควบคุมอาการไม่ได้ ในช่วงต้นปี พ.ศ. 2543 
มีปื้นแดง ที่ผิวหนังที่บริเวณแขนโดยเฉพาะต้นแขนด้าน 
ใน แผ่นหลังจนถึงสะโพก ป้ืนกดเจ็บ และมีไข้สูงร่วมด้วย 
ผู้เขียนไม่ได้พบแพทย์ทันทีเพราะเห็นว่าใกล้เวลาแพทย์ 
นัดแล้ว รอไปวันที ่แพทย์นัด เพราะยังเดินได้ ยัง 
ทนไหว ไม่รู้ตัวว่าตนเองอาการหนักมาก แพทย์รับไว้ใน 
โรงพยาบาล และหาสาเหตุของอาการไข้จากทุกแหล่ง 

ในร่างกาย การตรวจที่สร้างความทุกข์ทรมานมากคือ  
การเจาะไขกระดูกเพื ่อตรวจหาการติดเชื ้อ การวัด 
ความดันโลหิต แต่ละครั้งก็เจ็บและปวดมาก ผิวหนัง
ที่แข็งตึงก็ทำให้การแทงเข็มเพื่อให้สารน้ำเป็นไปอย่าง
ยากลำบาก สุดท้ายต้องแทงเข็มที่บริเวณเหนือข้อเท้า 
ความยากลำบากในการเคลื่อนไหวเพิ่มขึ้นอีกหลายเท่า 
เพราะต้องลุกปัสสาวะบ่อยมากโชคดีที ่อยู ่ห้องพิเศษ 
ห้องน้ำอยู่ใกล้ การติดเชื้อราเกิดขึ้นพร้อมๆ กับการมี 
เม็ดเลือดขาวต่ำมากต้องเข้มงวดในการเข้าเย่ียม ป่วยคร้ัง 
นี้การวินิจฉัยโรคเปลี่ยนเป็น Overlaping Syndrome  
คือเป็นสเคลอโรเดอร์มาร ่วมกับกล้ามเนื ้ออักเสบ 
(myositis) จึงไม่แปลกท่ีผู้เขียนมีความต้องการการดูแล 
ตนเองท้ังหมดเพ่ิมข้ึนจนกระท่ังไม่สามารถดูแลตนเองได้
ตามแผนการรักษาเดิม

ในช่วงวิกฤตินี ้ความรู ้ส ึกของผู ้เข ียนบางวันก็ 
คิดว่าตนเองอาจจะไม่รอด อาการไข้สูงไม่มีทีท่าว่าจะ 
ลดลง ปวดศีรษะรุนแรง หายใจตื้น เหนื่อยและอ่อนแรง 
ร่างกายเจ็บระบมตลอดเวลา เหมือนถูกรุมทำร้ายด้วย 
อาวุธจากทุกทิศทุกทางขณะที่ตัวเองไม่มีทางต่อสู้เลย 
สิ่งที ่ยังคงอยู่ คือสติ ก็คอยเตือนตนเองให้ติดตาม 
ลมหายใจไปกับวันคืนที่ผ่านไปอย่างเชื่องช้า เมื่อถึงจุด 
ที่คิดว่าตนเองจะไม่รอดแน่ๆ “อาจจะไม่พ้นคืนนี ้” 
ผู้เขียนก็ต่อรองขอชีวิต ขอให้ยังมีชีวิตอยู่ต่อไปอีก 3 
เดือน เพราะต้องส่งรายงานวิจัยที่ค้างอยู่ (unfinished 
business) หลังจากคืนนั้นผ่านไปและรอดชีวิต รู้สึก 
ว่าจิตใจผ่อนคลายมากขึ ้น ช่วงนี ้แม้ว่าจะทุกข์กาย 
แต่ก็มีความสุขความอบอุ่นใจท่ามกลางคนที่รักทั้งหลาย 
ทั้งลูกศิษย์ที่มาดูแลอย่างใกล้ชิดทุกวัน น้องๆ ที่เปลี่ยน 
เวรกันมานอนเฝ้า กำลังใจจากแม่ น้องสาว น้องชาย 
หลาน เพื่อน เพื่อนร่วมงาน และคนสำคัญในหอผู้ป่วย 
คือ พยาบาล แพทย์ และเจ้าหน้าที่ทุกคน โดยเฉพาะ 
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พยาบาลที ่เวียนกันเข้ามาดูแลและให้กำลังใจด้วยคำ 
พูดสั้นๆ ที่มีความหมายมากมาย “อาจารย์สู้นะคะ” 
ผู้ช่วยพยาบาลก็คอยถามไถ่ “อาจารย์เป็นยังไงคะวันนี้” 
หลังจากผ่านช่วงเวลาที่ยากลำบากตลอดระยะเวลา 1 
เดือนก็ได้กลับบ้าน ในสภาพที่ผอมแห้ง มีแรงพอเดินได้ 
ผื่นแดงเริ่มคล้ำไม่เจ็บระบมเหมือนเดิมแต่ภาพลักษณ ์
เปลี่ยนไปอย่างชัดเจน จากเดิมที่ดำมากอยู่แล้ว คราวนี้
มีรอยดำคล้ำเพิ่มขึ้นมาอีกมากมาย ไม่มีอะไรเหมือนเดิม 
อีกแล้วนอกจาก “ใจดวงเดิม”

ระยะเฉียบพลันและวิกฤติครั้งที่ 2
(The Second Acute and Crisis) 

หลังจากกลับไปพักฟื้นได้ 2 สัปดาห์อาการก็ดี 
ขึ้นมาก น้ำหนักเพิ่มขึ้น กลับมาทำงานตามปกติ และ 
ทำแบบลืมตัวว่าตนเองแข็งแรงดี ทำให้ร่างกายเข้าสู่ภาวะ 
เดิมอีกคร้ังในช่วงเวลา 5 เดือน หลังออกจากโรงพยาบาล 
ผู้เขียนกลับเข้ารักษาตัวในโรงพยาบาลอีกคร้ังช่วงปลายปี 
ด้วยอาการเหมือนเดิมทุกประการแต่ครั้งนี้ ได้รับการ 
รักษาตัวที่โรงพยาบาลประจำจังหวัดก่อนเพราะตอนนั้น 
กำลังสอนในคลินิกที่แผนกฝากครรภ์ อยู่โรงพยาบาล 
จังหวัดได้ 2 วัน ก็ส่งตัวไปที่โรงพยาบาลมหาวิทยาลัย
ที่รักษาอยู่ประจำ แผนการรักษาเหมือนเดิมทุกประการ 
เว้นแต่คราวน้ีตรวจไม่พบการติดเช้ือท่ีใด ท้ังในไขกระดูก 
ในเลือด น้ำไขสันหลัง และครั้งนี้ไม่ได้ต่อรองอะไร 
เพราะไม่รู ้สึกว่าตนเองจะตาย เหมือนครั ้งที ่ผ่านมา 
ประสบการณ์ท่ีเคยนอนโรงพยาบาลทำใหท้กุอยา่งงา่ยขึ้น 
แต่การเจาะไขกระดูก ยังเป็นฝันร้ายอยู่เสมอ และมีสิ่ง 
กังวลใหม่ คือผมร่วงมาก การสูญเสียภาพลักษณ์ทวีขึ้น 
ไปอีกระดับหนึ่ง หลังจากรักษาตัวได้ 1 เดือน ไม่มีไข้ 
อาจารย์แพทย์ให้กลับบ้าน พร้อมกับสำทับว่า “ให้หลีก 

เลี่ยงการทำงานแบบหักโหมแบบที่เคยทำมา ไม่งั ้นก ็
จะต้องมานอนพักในโรงพยาบาลอีก” จำได้ว่ารับปากอย่าง 
แข็งขันว่า “ค่ะอาจารย์”

ผู้เขียนรู้ตัวดีว่า การที่ต้องนอนโรงพยาบาลซ้ำใน
ปีเดียวกัน เป็นเพราะประเมินภาวะสุขภาพตนเองสูงไป 
เพราะใช้เกณฑ์ตัดสิน คือมีกำลังกายที่จะเคลื่อนไหว
และทำกิจกรรมประจำวันได้ทุกอย่างทั้งกิจวัตรส่วนตัว 
และกิจกรรมประจำวัน รู้สึกว่า “แข็งแรงดีแล้ว” ก็ลืมตัว 
ทำทุกอย่างเหมือนเดิม โดยลืมไปว่า การป่วยแต่ละครั้ง 
สภาพร่างกายไม่ได้กลับฟื้นฟูได้ถึงระดับเดิม โดยเฉพาะ 
โรคที่ผู้เขียนเป็นถ้าดูตามกราฟก็จะเห็นว่า การทำหน้าที ่
จะค่อยๆ ลดลง โดยเฉพาะด้านการเคลื่อนไหวในส่วนที ่
เกี่ยวกับข้อ ผิวหนัง และกล้ามเนื้อ ผู้ป่วยโรคนี้ต้องการ 
ข้อมูลที่ละเอียดถี่ถ้วน เพราะแม้ว่าภาวะคุกคามต่อชีวิต
จะไม่มีในขณะที่แพทย์ให้กลับบ้านได้ แต่ผู้ป่วยต้องรู้ว่า 
การเฝ้าระวังอาการและอาการแสดงที่บ่งบอกถึงความ 
ก้าวหน้าของโรคอย่างต่อเนื่องเป็นสิ่งสำคัญ ญาติหรือผู้ 
ดูแลก็ควรจะได้รับการสอนและแนะนำร่วมด้วย เพื่อช่วย
เหลือและสนับสนุนผู้ป่วย

ผู้เขียนไม่ใช่ตัวอย่างที่ดีในเรื่องแบบแผนการทำ 
กิจกรรมในชีวิตประจำวัน จึงได้รับบทเรียน คือการรักษา 
ในโรงพยาบาลครั้งที่ 2 โดยไม่คาดคิด และการไข้สูง 
เป็นเวลานานซ้ำแล้วซ้ำอีก ก็ทำให้ผมร่วงถึงขั้นต้องใส่วิก 
ซึ่งเป็นประสบการณ์ใหม่ในชีวิตที่ต้องปรับตัว การใส่วิก 
หน้าหนาวก็รู้สึกอุ่นดีแต่ถ้าต้องใส่เป็นระยะเวลายาวนาน 
ล่วงเลยไปถึงหน้าร้อน ความไม่สุขสบายก็จะเพิ่มขึ้น 
ท้ังอบอ้าว คันศีรษะ บวกความรำคาญอีกเล็กน้อย เม่ือเวลา 
ผ่านไปเริ่มคุ้นเคย การใส่วิกก็ กลายเป็นเรื่องสนุกสนาน 
เฮฮา เพราะที่ทำงานของผู้เขียนลมแรงมาก ต้องคอย 
จับวิก และโดนแซวว่า “ระวังวิกหลุดนะ” ผู้เขียนเอง 
ก็กลัวว่าวิกจะหลุด เพราะถ้าหลุดจริงๆ ก็เรื่องใหญ่ 

พร้อมจิตร ห่อนบุญเหิม
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การใส่วิกสำหรับผู้ป่วยสเคลอโรเดอร์มาที่มือตึงแข็งไม่ใช่
เรื่องง่ายเลย เพราะฉะนั้นกันไว้ดีกว่าแก้แน่นอน

ระยะคงที่ (Stable)

หลังการป่วยหนักครั้งที่ 2 ผู้เขียนก็เกิดการตระ
หนักมากขึ้นว่า หากไม่ปรับเปลี่ยนวิถีการดำเนินชีวิต
ก็จะต้องเผชิญกับการกำเริบของโรคที่หนักและรุนแรง
มากขึ้นเรื่อยๆ ทั้งๆ ที่สามารถจะชะลอการกำเริบของ 
โรคได้หากปฏิบัติตัวถูกต้องเหมาะสม เมื่อรับรู้เช่นนี้ 
จึงได้เริ่มต้นดูแลตนเองใหม่ ร่างกายจึงฟื้นฟูกลับมา 
น้ำหนักเพิ ่มขึ ้น สุขภาพร่างกายทั ่วไปแข็งแรงขึ ้น 
ทำงานได้ตามปกติ เกือบ 3 ปีที ่อยู ่ในช่วงของการ 
ประคับประคองภาวะสุขภาพ แม้ว่าจะมีอาการปวดข้อ 
ปวดเส้นเอ็นบ้าง ก็กินยาแก้ปวดบรรเทาอาการ คันก็ทายา 
ไม่หายก็กินยาแก้แพ้ มีแผลที่ปลายนิ้วก็ดูแลให้หาย พก 
เสื ้อกันหนาวติดตัวเผื ่อต้องเจอห้องแอร์ ใส่รองเท้า 
สน้เตี้ย รองเท้าที่เปดิปลายเท้าเพื่อไม่ให้กดสว่นปลายน้ิว  
สิ่งที่ทำไม่ได้คือพกร่มเพื่อกันแดด เรื่องภาพลักษณ์ที่ 
สูญเสียไปแล้ว ก็ปรับตัวไปเรื่อยๆ ยอมรับไปตามเวลา 
ที่ผ่านไป ใครจำไม่ได้ก็รายงานตัวนานหน่อย กินยาตาม 
แผนการรักษา และตรวจตามนัดทุกครั้ง 

แม้ว่าจะดูแลตนเองอย่างต่อเนื่องแต่สิ่งที่สังเกต 
ได้ คือมีข้อจำกัดของความสามารถในการทำกิจกรรม 
ประจำวันที่เป็นไปอย่างช้าๆ กิจกรรมที่ทำได้น้อยลงคือ 
การยกของหนัก การเปิดขวดน้ำดื่ม การเปิดฝากระป๋อง 
ชนิดที่เปิดเองได้ การหมุนลูกบิดประตู การใส่กลอน 
ถอดกลอน การเปิดปิดหน้าต่างแบบบานพับที ่ต้อง 
ออกแรงดึงและดัน การตักน้ำโดยใช้ขัน การถือแก้วน้ำ 
การย่อตัว นั่งยองๆ การก้มตัว การกระโดด การวิ่ง 
และการไม่สามารถเหยียบคลัชรถยนต์ได้ จนต้องเปลี่ยน 

มาใช้รถเกียร์อัตโนมัติ เมื่อร่างกายเปลี่ยนไปแบบค่อย
เป็นค่อยไป แต่ไม่ได้เปลี่ยนกิจกรรมที่ทำทั้งเรื่องความ 
นานและความหนักของกิจกรรม พักผ่อนไม่เพียงพอ 
สรุปคือ ทำงานจนลืมไปว่าตัวเองเป็นคนป่วย เข้าสู่ปีที่ 3 
หลังการรักษาตัวในโรงพยาบาลครั้งที่ 2 อาการที่ลืมไป 
นานก็กลับมาพร้อมๆ กับการป่วยหนักอีกครั้ง

ระยะเฉียบพลันและวิกฤติครั้งที่ 3 
(The Third Acute and Crisis)

การเข้ารับการรักษาตัวในโรงพยาบาลครั้งที ่ 3  
มีสาเหตุใหญ่ คือ ไข้สูงร่วมกับปวดตามร่างกายต่างจาก 
ครั ้งแรกตรงที ่ไม ่ม ีป ื ้นแดง แต่ไข ้ส ูงมาก และม ี
การตรวจเหมือน 2 ครั้งที่ผ่านมาทุกประการ ไม่พบการ 
ติดเชื้อที่ใด รักษาด้วยการให้ยาปฏิชีวนะแบบครอบ 
จักรวาล ไข้สูงมากและสูงลอยตลอด ร่วมกับท้องเสีย 
รุนแรงจนต้องใส่ผ้ารองซับไว้ อาเจียน และน้ำหนักลดลง 
เร่ือยๆ รับประทานอาหารได้น้อยมากเพราะมีแผลในปาก 
และเบื ่ออาหาร ช่วงนี ้ความต้องการการดูแลตนเอง 
ที่จำเป็น คือการป้องกันอันตรายที่มีต่อชีวิตจากภาวะ 
อิเล็กโตรลัยท์ไม่สมดุล ภาวะช็อค ผู้เขียนรู้สึกว่าการ 
ป่วยครั้งนี้หนักมาก เพราะควบคุมอะไรไม่ได้ด้วยตนเอง 
มีอาการหลงลืมอย่างมาก เช่น ลูกศิษย์มาเยี่ยมทุกวัน 
ก็ต่อว่า ว่าไม่มาตั้งหลายวัน ถามคำถามเดิมซ้ำหลายครั้ง 
จำรหัสผ่านเพื่อใช้อีเมล์ไม่ได้ พอหนักเข้าก็จำไม่ได้ว่า 
หมอมาตรวจหรือยัง ก็รอหมอทั้งวัน และมีภาวะวิกฤติ 
อยู่ช่วงหนึ่งซึ่งผู้เขียนไม่รู้ตัว เป็นอยู่ 2-3 วัน ลูกศิษย์ 
เล่าให้ฟังว่าเพ้อ ความดันโลหิตตก ถึงขนาดลูกศิษย์คิดว่า 
ผู้เขียนอาจจะไม่รอด และได้มีการพูดคุยกันว่า ไม่ให้ 
ช่วยชีวิตตามที่ผู้เขียนเคยบอกไว้ สำหรับตัวผู้เขียนเอง 
ในใจคิดว่า “หรือจะเป็นวาระสุดท้าย” แต่เน่ืองจากมีงาน 
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ที่ต้องทำให้เสร็จคือแก้ไขบทความที่ส่งไปลงวารสาร การ 
ขอชีวิตจึงเกิดขึ ้นอีกครั ้ง “ขอทำงานนี้ให้เสร็จก่อน 
ได้ม้ัยคะ แล้วค่อยไป” แล้วทุกอย่างก็ผ่านไปอีกคร้ัง จิตใจ 
ยังมั่นคงแต่ร่างกายทรุดโทรมลงอย่างชัดเจน ที่สำคัญ 
ความจำยังไม่เป็นปกติจนต้องเขียนบันทึกประจำวัน เมื่อ
ภาวะสุขภาพกลับสู่สภาวะสมดุล ผู้เขียนเริ่มนับหนึ่งใหม่ 
และดำเนินชีวิตต่อไปหลังจากรอดตายอีกครั้ง

ประสบการณ์จากการเจ็บป่วยครั้งนี้ ทำให้ผู้เขียน 
ตระหนักว่า โรคของตัวเองอาจเกิดภาวะวิกฤติฉุกเฉิน 
ได้หากมีปัจจัยเอื้อทั้งจากตัวโรคเองที่มีความก้าวหน้า  
ผลข้างเคียงจากยาสเตียรอยด์ที ่ให้ระยะยาว การทำ 
กิจกรรมมากเกินไป การได้รับอาหารไม่เพียงพอ พักผ่อน 
ไม่เพียงพอ เครียด ซึ่งหากพิจารณาแล้ว ปัจจัยทั้งหลาย 
ขึ้นอยู่กับความสามารถในการดูแลตนเองของผู้ป่วยเป็น 
หลัก เพราะเป็นเรื่องของการสอดแทรกการดูแลตนเอง 
ที่เหมาะสมกับโรคให้เป็นส่วนหนึ่งของแบบแผนในชีวิต 
ประจำวัน หากผู้ป่วยสามารถสนองตอบความต้องการ 
การดูแลตนเองที่จำเป็นนี้ได้ ก็จะสามารถคงไว้ซึ่งภาวะ 
สุขภาพและมีความผาสุกในชีวิตได้ 

ระยะคงที่ (Stable) 

เมื่อรอดตายจากการป่วยครั้งที่ 3 ก็เป็นช่วงฟื้นฟ ู
ร่างกายแบบพลิกฝ่ามือ โดยเฉพาะการรับประทานอาหาร 
จนกระทั่งน้ำหนักเพิ่มจาก 39 กิโลกรัม เป็น 54.5 
กิโลกรัม และค่อยๆ ปรับเข้าสู่น้ำหนักที่คงที่คือ 48 
กิโลกรัม เมื่อรู้สึกแข็งแรงขึ้น ข้อต่อ เอ็น กล้ามเนื้อ 
แข็งแรงขึ้น ยังเคลื่อนไหวได้ดี แม้จะไม่เท่าเดิมแต่ก็ 
ใกล้เคียง ความจำกลับมาสู่สภาพปกติ และดูเหมือนว่า 
สมองถูกลบข้อมูลท่ีไม่มีประโยชน์ออกไป รู้สึกว่าคิดอะไร
ก็ปลอดโปร่ง โล่งสบาย กลับมาสอนหนังสือได้เหมือนเดิม 

อารมณ์ขันกลับมา ทำงานอย่างสนุกสนานได้เหมือนเดิม 
และในที่สุดก็ลืมไปว่า เคยนอนโรงพยาบาลตั้ง 3 ครั้ง 
มั ่นใจว่าตนเองแข็งแรงดี จึงตัดสินใจสอบเรียนต่อ 
ปริญญาเอกที่คณะมนุษยศาสตร์และสังคมศาสตร์

เรียนหนังสือแบบผู้ใหญ่ก็มีอิสระในการบริหาร
จัดการเองและมีความสุขเพราะชอบเรียน ได้ค้นคว้า 
ได้เปิดโลกทัศน์ โดยเฉพาะได้เรียนรู้ในสาขาที่แตกต่าง 
ออกไป เรียนปีแรกยังไม่มีปัญหาสุขภาพ ผิวดำคล้ำแต่ไม่
แข็งตึงมาก กำมือ เหยียดมือได้เกือบปกติ พิมพ์งานได้เอง 
ไม่ค่อยปวดข้อ ได้ยาเคมีบำบัดร่วมกับสเตียรอยด์ 
ยาที่ช่วยให้ผิวหนังนิ่ม จนกระทั่งได้หยุดยาเคมีบำบัด 
โดยยังกินสเตียรอยด์ต่อ และมียาเสริมอ่ืนๆ เพ่ือลดอาการ 
ข้างเคียงบ้าง เสริมสุขภาพบ้าง เนื่องจากเป็นการเรียน 
แบบทำวิจัยเป็นหลัก จึงมีเวลายืดหยุ่นมาก ผู้เขียนก็เริ่ม 
แสวงหาความรู้เร่ืองอาหารรักษาโรค คือแมคโครไบโอติกส์ 
แต่ทำได้ไม่เต็มที่เพราะต้องทำอาหารเองจึงกลับไปกิน 
อาหารมังสวิรัติตามเดิม ช่วงเทอม 2 เริ่มทำงานหนักขึ้น 
จากภาวะคงที่ก็เข้าสู่ช่วงที่อาการเปลี่ยนแปลงไม่แน่นอน

ระยะไม่คงที่ (Unstable) 

เมื่อเข้าสู่ปีที่ 2 ของการเรียนก็เป็นช่วงที่เริ่มทำงาน 
ภาคสนาม ตอนนี้ที่การเปลี่ยนแปลงด้านร่างกายปรากฏ 
ชัดขึ ้นและเป็นมากขึ ้น มีอาการบวมตึงตามร่างกาย 
โดยเฉพาะที่แขนและมือ ร่วมกับมีอาการด่างขาวตาม 
ร่างกายกระจายมากอย่างไม่เคยเป็นมาก่อน ร่างกายท่ัวไป 
อ่อนแอลงแม้ว่าจะยังคงกินยาตามแผนการรักษาและ
กินอาหารมังสวิรัติตามปกติ มีอาการปวดตามร่างกาย 
ตามข้อต่างๆ เริ่มเดินลำบากมากขึ้น เหนื่อยง่ายขึ้น 
ภาพลักษณ์เปล่ียนไปอย่างชัดเจนจนน่าตกใจ จึงไม่แปลก 
ที่มีสายตาเต็มไปด้วยคำถามของผู้คน “เธอเป็นอะไร” 

พร้อมจิตร ห่อนบุญเหิม
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การไปชอปปิ้งตามห้างใหญ่ๆ ยิ่งน่าตื่นเต้น เพราะจะได้ 
เห็นได้เรียนรู้สีหน้าแววตาของผู้คน นานเข้าคนที่อยู่ใน 
ส่ิงแวดล้อมเดิมๆ ของผู้เขียนก็เร่ิมคุ้นเคย คราวน้ีส่ิงท่ีได้
มาคือกำลังใจ “หายเร็วๆ นะคะ” “ดีวันดีคืนนะอาจารย์” 
ภาพลักษณ์ของผู้ป่วยโรคนี้ที ่ส่งผลต่อจิตใจไม่เฉพาะ 
ความรู้สึกว่าไม่สวยไม่งามเท่านั้น แต่เป็นเรื่องการกลัวว่า 
คนจะรังเกียจ เพราะคนที่ไม่รู้เรื่องโรคนี้อาจเข้าใจว่าเป็น 
โรคติดต่อ หรือแม้แต่บางคนอาจคิดว่าติดเชื้อเอชไอวี 
จึงไม่แปลกใจที่ผู้เขียนมักจะได้รับคำถามอยู่บ่อยๆ ว่า 
“มันติดต่อถึงกันมั้ย” “อยู่ใกล้ๆ จะติดโรคได้มั้ย” นี่คือ 
สถานการณ์ที่สำคัญที่ผู้ป่วยจะต้องเผชิญให้ได้ เพราะ 
จากการพูดคุยกับผู้ป่วยด้วยกัน หลายคนไม่ยอมออก 
นอกบ้านเพ่ือทำกิจกรรมต่างๆ แม้ว่าจะยังทำได้ เพราะอาย 
และกลัวคนรังเกียจ สำหรับผู้เขียนเองต้องเผชิญกับ 
ความวิตกกังวลเร่ืองภาพลักษณ์ของตนเอง เพราะการเก็บ 
ข้อมูลภาคสนามต้องพบปะประชาชน นอกจากการทำงาน 
วิจัยแล้วก็ยังต้องอธิบายโรคของผู้วิจัยด้วย

เมื่อทุกอย่างถั่งโถมเข้ามาจนถึงจุดที่ผู้เขียนรับรู้ว่า 
ตนเองมีข้อจำกัดของการทำกิจกรรมที ่เคยทำได้มา 
ตลอด เวลาปวดข้อได้แต่นั่งมองนอนมองกระดาษและ 
หนังสือ โดยที่ทำอะไรได้น้อยมาก แม้แต่จับปากกาขึ้น 
มาเขียนก็รู้สึกว่ายาก แม้แต่การคลิกเม้าซ์ก็ทำลำบาก 
หรือแม้แต่เปิดปิดประตูรถยนต์ต้องใช้ทั ้งเข่าทั ้งเท้า 
ช่วยกัน ได้แต่คิดว่า “โอ...ทุกข์เราถึงเพียงนี้เชียวหรือ” 
ความกังวลก่อตัวขึ้นทีละน้อย กลัวว่าจะเรียนต่อไม่ได้ 
โชคดีที ่มีแหล่งประโยชน์คอยช่วยเหลือตลอดเวลาที ่ 
ต้องการ ทั้งน้องและลูกศิษย์หลายคนที่หมุนเวียนกันทำ 
หน้าท่ีของผู้ดูแล แล้วแต่ว่าใครถนัดทำอะไร ช่วยเก็บข้อมูล 
พิมพ์งาน ซื้ออาหารให้ หรือพาไปกินข้าว พาไปใน 
ท่ีต่างๆ นวดให้เวลาปวด และรับฟังเวลามีเร่ืองไม่สบายใจ 
น้องสาวก็พาหลานๆ มาเยี่ยมเยียนให้กำลังใจสม่ำเสมอ 
น่ีคือความโชคดีท่ีสุดในช่วงเวลาท่ียากลำบาก ผู้คนอีกมาก 

มายผ่านเข้ามาช่วยเหลือดูแล และจากการรู้จักผู้คนมาก 
มายทำให้ได้ข้อมูลว่ามีแพทย์แผนไทยที่รักษาโรคได้ 
เก่งมาก การแสวงหาใหม่จึงเกิดขึ้น นั่นคือ จุดเปลี่ยนอีก 
จุดหนึ่ง

เมื ่อตัดสินใจว่า จะรักษาด้วยแพทย์แผนไทย 
โดยหยุดรักษาแผนปัจจุบัน โทรศัพท์ไปเรียนอาจารย์ 
แพทย์แผนปัจจุบันเพื่อขออนุญาต และบอกพี่พยาบาล 
ที่คลินิกเฉพาะโรคซึ่งดูแลผู้เขียนมาตลอด คนรอบข้าง 
หลายคนพอรู้ก็ท้วงติงว่า “ทำไมกล้าเสี่ยงชีวิตขนาดนั้น” 
เราก็บอกว่า การทดลองครั ้งนี ้น่าจะให้คำตอบที ่ม ี
ประโยชน์ทั้งต่อตัวเอง และผู้ป่วยคนอื่น และที่สำคัญ 
คือการมี “ความหวัง” เหมือนผู้ป่วยท่ัวไป หวังว่าจะมีอีก 
หนทางหรือไม่ที่จะช่วยบรรเทาความทุกข์จากโรคที่เป็น 
หรือหวังถึงขนาดท่ีว่า อาจจะมีปาฏิหาริย์ทำให้หายจากโรค 
แม้ว่าผู้เขียนจะเตรียมพร้อมไว้เสมอว่า ความตายอาจ 
มาถึงในวันใดขณะใดก็ได้ แต่ไม่ได้หมายความว่า จะไม่ทำ 
อะไรเลย อย่างน้อยก็จะได้รู้ว่าได้ทำทุกอย่างแล้วนี่คือ 
คำตอบว่าทำไมจึงตัดสินใจเช่นน้ี การรักษาด้วยยาแผนไทย 
ให้ผลดีมากในช่วง 2-3 เดือนแรก ผู้เขียนมีความ 
มั่นใจมากขึ้นเมื่อผ่านหน้าหนาวไปได้โดยไม่ป่วยตามที่
หวั่นเกรง 

เมื่อเข้าสู่ปีที่ 3 ของการเรียน ก็เป็นปีที่ 3 หลังการ 
ป่วยนอนโรงพยาบาลครั้งสุดท้าย ถึงเวลาที่ต้องเฝ้าระวัง 
ภาวะวิกฤติที่อาจเกิดขึ้นเหมือนครั้งที่ 3 สัญญาณไม่ดี 
เริ่มปรากฏในราวเดือนที่ 7 ของการรักษาด้วยแพทย ์
แผนไทย มีแผลติดเชื้อที่ข้อศอกขวา มีแผลติดเชื้อ 
ที่นิ ้วก้อยข้างซ้าย หลังจากแผลหายต้องใส่ splint 
เพราะนิ้วก้อยงอเหยียดไม่ออก ใส่ splint ไปได้ระยะ 
หนึ่งก็เกิดแผลที่ข้อซ้ำอีก สุดท้ายต้องยอมให้นิ ้วงอ 
ไปเรื่อยๆ นอกจากปัญหาเรื่องแผลแล้ว ยังมีอาการปวด 
ตามข้อ สิ่งที่น่าวิตกคือ กินยาแก้ปวดแล้วไม่หายปวด 
ช่วงนี้จิตใจเริ่มท้อเพราะความปวดทรมานมากทั้งนิ้วมือ 
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ข้อมือ ไหล่ ข้อเท้า และต้นขา เริ ่มย่อตัวลำบาก 
ก้มตัวลำบาก เหนื่อยล้า สิ ่งที ่ทำได้คือ อดทนและ 
รอเวลาที่อาการจะดีขึ ้น ผู้เขียนไปคลินิกแพทย์แผน 
ปัจจุบันเพื ่อรับยาปฏิชีวนะ และชุดทำแผลมาทำที ่ 
หอพัก โดยมีน้องผู้ช่วยวิจัยทำแผลให้ ผู้เขียนยังคงทำ 
วิทยานิพนธ์ต่อไปเท่าที่จะทำได้แม้ว่าจะรู้สึกว่าตนเอง 
ป่วยอยู ่ตลอดเวลา ขับรถยากมากเพราะแผลที่ศอก 
ทำให้งอและเหยียดแขนที่ถนัดลำบาก หมอแผนไทย 
ก็ติดตามดูแล หายาขนานใหม่เพ่ือช่วยแก้ปัญหาเร่ืองปวด 
แต่นับวันความปวดยิ่งทวีความรุนแรง ผู้เขียนเริ่มเตรียม 
คนใกล้ชิด นับตั้งแต่น้องสาวกับน้องที่สนิทว่า “อาการ 
ไม่ดี รู้สึกแย่กว่าทุกครั้งที่ผ่านมา ไม่รู้จะไหวมั้ย” ทุกคน 
ให้กำลังใจ “อาจารย์ไม่ตายง่ายหรอก ไม่เห็นรู้สึกเลย
ว่าจะตาย” นั่นคือเสียงสะท้อนจากน้องที่ดูแลใกล้ชิด 
ผู้เขียนเองต้องใช้พลังความสามารถที่มีอยู่ทั้งหมดเพื่อ 
เผชิญกับความปวด ใช้วิธีการผ่อนคลายที่ถนัด คือ 
การทำสมาธิซึ่งต้องทำในท่านอนและอยู่ในห้องเงียบๆ 
ตามลำพังเพ่ือให้จิตใจสงบ อยู่กับสถานการณ์ท่ียากลำบาก 
เป็นเวลาประมาณ 4 เดือน ภาวะวิกฤติฉุกเฉินครั้งที่ 4 
ก็มาถึง

ระยะเฉียบพลันและวิกฤติครั้งที่ 4 
(The Fourth Acute and Crisis) 

ผู้เขียนรู้สึกตัวต่ืนตอนเช้าตรู่วันท่ี 29 สิงหาคม 2549 
จากอาการท้องเสียแบบเฉียบพลัน ถ่ายเหลวติดต่อกัน 
หลายคร้ัง จนรู้สึกผิดปกติ เพราะคร้ังท่ี 4 เร่ิมถ่ายเป็นน้ำ 
จากนั้นก็ถ่ายติดต่อกันบ่อยครั้งเข้าก็เข้าห้องน้ำไม่ทัน
ทั้งๆ ที่ระยะทางเพียง 14 ก้าว สุดท้ายก็กลั้นไม่ได้ 
ต้องใส่ผ้าอนามัยซับไว้ แต่ก็รองรับไม่ไหว ในที่สุดต้อง 
ใส่แผ่นรองขนาดใหญ่เพราะถ่ายเหลวไหลออกตลอดเวลา 
เปลี่ยนวันละ 4 ผืน ผู้เขียนยังไม่ไปพบแพทย์ ตัดสินใจ 

หยุดรักษาด้วยแพทย์แผนไทย เกิดความคิดข้ึนมาว่า อะไร 
ก็ทำหมดแล้วลองให้ร่างกายฟื้นฟูตัวเองดีมั้ย ใช้วิธีการ 
ดูแลตามอาการ ช่วงนี้ผู้ดูแลมีทั้งพยาบาลที่เป็นลูกศิษย์ 
น้องๆ ท่ีไม่ได้เป็นพยาบาล ท้ังชายและหญิงเปล่ียนเวรกัน 
มาดูแล ทรมาน 4 วัน 4 คืนกับการถ่ายเป็นน้ำ ลูกศิษย์ 
และน้องมานอนเฝ้าที่หอพัก จากนั้นก็เริ่มฟื้นฟูจากการ 
เสียน้ำ ดื่มน้ำเกลือแร่ กินอาหารอ่อนและกินได้น้อยมาก 
เพราะอ่อนเพลีย เบื่ออาหาร ในระหว่างนี้ร่างกายผอม 
ลงทันทีทันใด กล้ามเน้ือแขนขาลีบเล็กลง โดยเฉพาะต้นขา 
เล็กลงอย่างชัดเจน ตอนนี้เริ่มนั่งยองๆ ไม่ได้เพราะขา 
ไม่มีแรงยืดตัวขึ้น นั่งพับเพียบไม่ได้เพราะเข่าตึงมาก 
เหนื่อยล้ามาก และรู้สึกเหมือนพลังชีวิตเหลือน้อยเต็มที 

ผู้เขียนรู้ว่าตนเองอาการหนักมากก็ตอนท่ีอาบน้ำเอง 
ไม่ได้ ใส่เสื้อผ้าเองได้อย่างยากลำบาก มือ แขนและขา 
ไม่มีแรง นิ้วมือเริ่มแข็งติดทั้ง 2 ข้าง เหมือนกิ่งไม้แห้ง 
ที่ใบร่วงไปหมดแล้ว อาการใหม่ที่เกิดขึ้นและทรมาน 
อย่างมากคือ อาการท้องอืดอย่างรุนแรงถึงขนาดไม่ได้ 
นอนติดต่อกัน 5 คืน ไปฉีดยาที่คลินิกก็ไม่ดีขึ้น คิดหา 
วิธีจัดการกับอาการท้องอืดจนค้นพบว่า ท่าโยคะคือ 
“ท่าเด็ก” และท่า knee-jerk ช่วยได้ เพราะทำให้มีการ 
ระบายลมที่ได้ผลและอาการทรมานก็หายไป ความยาก 
ลำบากยังไม่สิ้นสุด อาการปวดที่เคยปวดอยู่แล้วเพิ่ม 
ระดับขึ้นมาอีกที่ต้นคอ ตอนนี้ดูแลตนเองยังไงก็ไม่พอ 
จนกระทั่งรู้สึกว่า “ไม่ไหวแล้ว” เพราะปวดมากจนรู้สึก 
มึนศีรษะและเหมือนจะเป็นลม แต่ก็รอดูอาการไปเร่ือยๆ 
และให้ผู ้ดูแลทั้งหลายช่วยกันนวด แล้วแต่ว่าใครจะ 
จินตนาการได้ว่าจะทำยังไงให้ดีที่สุด 3 วันผ่านไปรู้สึก 
ทนไม่ไหว หายใจไม่อิ ่ม โทรปรึกษาแพทย์แผนไทย  
หมอแนะนำให้ไปนวดกับคุณตาที่เป็นหมอนวดแผนไทย 
จึงค้นพบทางรอดอีกทางหนึ่ง อาการปวดที่ต้นคอหายไป 
อาการท้องอืดก็ดีขึ ้นจากการนวดด้วยเช่นกัน และยัง 
รวมไปถึงอาการปวดตามข้อและกล้ามเนื้อทั่วร่างกายก็ 
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บรรเทาลง แต่มีอาการใหม่เกิดขึ้น คือกล้ามเนื้อคออ่อน
แรงทำให้ก้มหน้าไม่ได้ ถ้าก้มคอก็จะตก พยุงศีรษะไม่ได้ 
ต้องคอยเงยหน้าไว้ และตั้งศอกใช้มือพยุงไว้ขณะกินข้าว 
หรือพูดกับคนอื่น

ในช่วง 10 วัน น้ำหนักลด 8 กิโลกรัม หมอแผน 
ไทยมาดูอาการขณะที่ผู ้เขียนกำลังได้รับการนวดจาก 
หมอนวดแผนไทย คุณหมอทั้งสองช่วยกันอธิบายให ้
ผู้เขียนเลิกกินมังสวิรัติหลังจากกินมาปีที่ 12 เพราะ 
เหลือแต่หนังหุ้มกระดูก ปลายเท้าซีดเย็น กดปลายเท้า 
เพ่ือดูการไหลเวียนของเลือดส่วนปลาย แทบจะไม่ปรากฏ
สีแดงให้เห็น คุยกันนานเกือบ 2 ชั่วโมง จึงตัดสินใจกิน 
ไข่และเน้ือสัตว์เพ่ือรักษาชีวิตไว้ ช่วงน้ีผมร่วงอย่างรุนแรง 
ภายใน 4 วันเกือบจะหมดทั้งศีรษะจึงตัดสินใจโกนผม 
เคยใส่วิกมาแล้วไม่เป็นไร ระหว่างนี้ก็ยังทำแผลที่ข้อศอก
ต่อไปเป็นเดือนท่ี 6 ผู้คนรอบข้างต่างก็ส่งแรงใจให้ผู้เขียน
ผ่านความยากลำบากคร้ังน้ีให้ได้ เกือบทุกสายตาท่ีมองมา 
เต็มไปด้วยคำถามมากมาย และที่คล้ายคลึงกันก็คือ 
“จะรอดมั้ย” “จะไหวหรือเปล่า” “ทำไมหนักขนาดนี้” 
สำหรับผู้เขียน ความรู้สึกตอนนี้คือ อยู่กับปัจจุบันและ 
สร้างพลังใจให้ตนเอง ขอชีวิตอีกคร้ัง และมีความมุ่งม่ันท่ี
จะมีชีวิตอยู่ต่อไป เพราะยังเรียนไม่จบ ยังตายไม่ได้ 

ผู้เขียนอยู่กับการฟื้นฟูตนเองด้วยอาหาร การนวด 
และการดูแลตามอาการจนเกือบครบ 3 เดือน อาการปวด 
อย่างรุนแรงก็กลับมาอีกครั้งถึงขนาดเดินเกือบไม่ได้ 
ท่ีสำคัญคือ เคล่ือนไหวทำกิจวัตรประจำวันได้น้อยลงทุกที 
ร่วมไปกับอาการปวดที่ไม่มีทีท่าว่าจะดีขึ ้น การนวด
นอกจากจะไม่ได้ช่วยให้ดีขึ ้นยังทำให้ระบมมากยิ่งขึ ้น 
ผู้เขียนตระหนักรู้ในทันทีว่า การทำหน้าที่ของร่างกาย
กำลังจะล้มเหลวรวมทั้งความอดทนต่อความปวดก็ถึง
ที่สุดแล้ว จึงตัดสินใจกลับไปรักษาแผนปัจจุบันอีกครั้ง 
ร่างกายตอบสนองต่อสเตียรอยด์เป็นอย่างดี หายปวด 
ใน 1 วัน และนอนรักษาตัวในโรงพยาบาล 2 วัน 

ก็กลับไปพักฟื้นที่บ้านมีน้องสาวและหลานวัยเด็กคอย 
ดูแล เริ่มทำงานวิทยานิพนธ์อีกครั้งอย่างตื่นเต้นที่มี 
แรงเขียนหนังสือ ญาติพี ่น้องมาให้กำลังใจหลังจาก 
ล่ำลือกันว่า “หมอเอี้ยงคงจะไม่รอด ไปดูแกหน่อย” 
ยายและน้องสาวยายมาผูกแขนเพ่ือเรียกขวัญ ยายบอกว่า 
ฝันเห็นแม่ของผู้เขียนซึ่งเสียชีวิตไป 5 ปีแล้ว ยาย 
กลัวแม่จะมาพาไปอยู่ด้วย ยายบอกแม่ว่า “อย่าเพิ่งมา 
เอามันไป ยังไม่ให้ไป ขอไว้ก่อน” แล้วยายก็บอกผู้เขียนว่า 
“ไม่เป็นไรแล้ว ไม่ตายแล้ว” 

ประสบการณ์มากมายที่ผ่านมาให้บทเรียนอันมี
ค่าแก่ผู้เขียน โดยเฉพาะการได้ทำความเข้าใจตนเอง 
และค้นพบวิธีการสร้างแรงจูงใจในการดูแลตนเองเพื่อ 
ที่จะดำเนินชีวิตต่อไปได้ในสถานการณ์ที ่ยากลำบาก 
หรือคุกคามชีวิต โดยพบว่าตนเองมีทั้งด้านที่แข็งแกร่ง 
และอ่อนแอ เมื่ออยู่ในช่วงที่ย่ำแย่ทางกายและจิตใจ 
อ่อนแอ ต้องมีสติและตระหนักรู ้ จากนั ้นก็รอเวลา 
อย่างอดทน รอให้อีกด้านหน่ึงท่ีแข็งแกร่งค่อยๆ ก่อตัวข้ึน 
และกลับสู่สมดุล ในขณะที่รอก็ฟังเสียงจากภายในตัวตน 
ของตนเอง และบอกตนเองว่า “ต้องมีอะไรซักอย่างสิ 
ท่ีเราจะทำได้” จากน้ันก็ลงมือทำให้ดีท่ีสุด เม่ือรู้สึกท้อแท้ 
กับความอ่อนแอของตนเองต้องคิดใคร่ครวญเพื่อหาทาง 
ออกที่สร้างสรรค์และเป็นประโยชน์ต่อตนเองและผู้อื่น 
เพราะชีวิตมนุษย์มีค่าเกินกว่าจะละเลย หากเราเดินไปถึง 
จุดที่บอกตนเองว่า “ไม่ได้ต้องการอะไรแล้ว ไม่เอาแล้ว 
พอแล้ว” นั่นอาจจะเป็นเวลาที่ต้องบอกตนเองใหม่ว่า 
“เราอาจจะต้องอยู ่เพื ่อใครบางคนหรืออีกหลายคน” 
โดยส่วนตัวผู้เขียนเชื่อว่า มนุษย์ถูกสร้างมาเพื่อภาระกิจ
ที่ยิ่งใหญ่ และมีสิ่งที่มีคุณค่ามากมายที่มนุษย์ทำได้ตาม
ศักยภาพของแต่ละคน

ในฐานะของผู้ป่วย ส่ิงท่ีได้เรียนรู้คือคุณค่าของความ 
เอื้ออาทรที่เพื่อนมนุษย์มีต่อกัน แม้ว่าจะมีความสัมพันธ ์
กันทางสายเลือดหรือไม่ก็ตาม ความรักและความเอ้ืออาทร 
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ที่ไม่มีเงื่อนไข ช่วยเยียวยาทั้งกายและใจ และประคับ 
ประคองให้ผ่านช่วงเวลาที่ยากลำบากในชีวิตไปได้

ในฐานะของพยาบาล ผู้เขียนได้ตระหนักว่า แม้ว่า 
ผู้ป่วยจะมีความต้องการการช่วยเหลือทางการพยาบาล 
ที ่แตกต่างกันตามความพร่องในการดูแลตนเองของ 
แต่ละคน แต่สิ่งหนึ่งที่ผู ้ป่วยทุกคนต้องการ คือการ 
ได้รับรู้ว่า “พยาบาล คือแหล่งประโยชน์สำคัญและเป็น 
ที่พึ่งพิงที่ผู้ป่วยวางใจได้เสมอ” การรับรู้เช่นนี้ของผู้ป่วย 
เป็นจุดเริ่มที่ดีที ่นำไปสู่การมีปฏิสัมพันธ์เพื่อการช่วย 
เหลือท่ีพยาบาลจะส่งเสริมให้ผู้ป่วยมีความสามารถในการ 
ดูแลตนเองในระดับที ่เพียงพอที ่จะสนองตอบความ 
ต้องการการดูแลตนเองทั้งหมดได้อย่างต่อเนื่อง เพื่อให้ 
ผู้ป่วยรอดชีวิตในสถานการณ์ฉุกเฉิน มีภาวะสุขภาพ 
ที่ดีขึ้น และใช้ชีวิตด้วยความผาสุกตามศักยภาพ
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Scleroderma: Illness Trajectory and Self-Care Experiences 

Promjit Hornboonherm* M.N.S.

Abstract This article aims to present the author’s lived experiences with scleroderma 
for 17 years. The focuses are about the illness trajectory and self-care practices 
along with each phase of illness based on the Chronic Illness Trajectory framework 
of Corbin and Strauss and Orem’s self-care theory. Living with scleroderma for 
along time makes the author deeply realize that it makes the patients very suffer 
from physical, mental, emotional, and psychosocial health deviation. The patient has 
to face with pain, digital ulcers, fatigue, limitation of body movement, disability, 
and severe body image loss. Because the severity of this chronic disease progresses 
continuously along with a timing period, it forces the patient to develop self-care 
agency to meet the continuing therapeutic self-care demands. Fortunately, the author 
is a nurse and self-care agent with high motivation to practice self-care, then, the 
outcome is surviving during the crisis phase. In addition, understanding, “what is 
the reason to be alive?,” is a crucial thing that encourages the author’s will to live 
and practice self-care for promoting well-being potentially. 

Keywords: Scleroderma, Illness trajectory, Self-care 
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