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ปริญญานิพนธ์นีม้ีวัตถุประสงค์ (1) เพื่อศึกษาประสบการณ์ของแม่ที่มีลูกพิการที่อยู่ภายใต้

ความหมาย ความคิด ความเชื่อที่สงัคมสรา้งให ้(2) เพื่อวิเคราะหก์ารตีความความหมาย การตีความการกระท า 
และการเลือกใชท้รพัยากรของแม่ที่มีลกูพิการ (3) เพื่อวิเคราะหก์ลยทุธก์ารต่อรองกบัโครงสรา้งสงัคมของแม่ที่มี
ลกูพิการ โดยใชว้ิธีวิทยาการวิจยัเชิงคุณภาพแนวเรื่องเล่า  ผูเ้ล่าเรื่องคือ แม่ที่มีลกูพิการทางสมองซึ่งช่วยเหลือ
ตนเองไม่ได ้โดยไดม้าจากการสุ่มเชิงทฤษฎี จ านวน 12 คน เก็บขอ้มลูดว้ยการสนทนาเพื่อสรา้งเรื่องเล่า โดยใช้
แนวทางการสนทนากึ่งโครงสรา้ง วิเคราะหข์อ้มลูโดยวิธีการวิเคราะหข์อ้มลูตามแนวทางของทฤษฎีฐานราก ผล
การศึกษา พบว่า (1) แม่ที่มีลูกพิการมีประสบการณ์กับความหมายที่สังคมมอบให้, การครอบครอง/เข้าถึง
ทรพัยากรจ าเป็นในสงัคม และกฎของการกระท าที่ถูกตอ้งเหมาะสมที่มีผลต่อการกระท าของแม่ที่มีลกูพิการ (2) 
แม่สามารถตีความความหมายใหม่ ตีความการกระท าใหม่ และเลือกใชท้รพัยากรไดใ้นทกุประสบการณภ์ายใต้
โครงสรา้งของกฎและทรพัยากร (3) แม่ที่มีลกูพิการจะมีกลยุทธใ์นการต่อรองกับโครงสรา้งสงัคมใน  5 ลกัษณะ 
ไดแ้ก่ การยอมตาม การต่อสู ้การสรา้งความหมายใหม่ การผลกัหนี และการต่อตา้น 
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The purposes of this thesis are as follows: (1) to study the experiences of mothers with 

children with disabilities as influenced by the meaning, ideas, and beliefs created by society; (2) the 
analysis of the interpretive schemes, interpretive actions, and domination of resources for mothers 
with disabled children; (3) analysis of negotiating strategies for the social structure of mothers with 
children with disabilities and  will be used as a narrative approach, as the narrators were 12 Cerebral 
Palsy caregivers. The data were collected using analysis of narratives, semi-structured interviews 
and grounded theory. The results showed that (1) the experiences of mothers with children with 
disabilities as influenced by the meanings created by society, in which the experiences of mothers 
with children with disabilities as influenced by domination of resources, the experiences of mothers 
with children with disabilities influenced the actions of mothers with children with disabilities. (2)In the 
interpretive scheme of meaning, the interpretive scheme of actions and using resources to offer 
mothers to reinterpret a new meaning, a reinterpretation of the actions existing rules and resources in 
the social structures of the experiences of mothers with children with disabilities and (3)the 
negotiating strategies for the social structure of mothers with children with disabilities, these 5 
strategies included submission, fighting, creating new meaning, pushing away and countering. 

 
Keyword : strategy, negotiate, social of structure, mothers with children with disabilities 
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กิตติกรรมประ กาศ 
 

กิตติกรรมประกาศ 
  

การท าวิจัยในครัง้นีส้  าเร็จลุล่วงไปไดเ้พราะความเมตตาและความช่วยเหลือจากบุคคล
จ านวนมาก ขอขอบพระคณุ อ.ดร.ปริชยั ดาวอดุม ที่เมตตารบัลกูศิษยค์นนีไ้วใ้นความดแูล ท่านช่วย
แนะน าอย่างอดทนตั้งแต่ยังไม่เป็นนิสิต  ความอดทนของท่านส่งให้ผู ้วิจัยกลายเป็นปรชัญาดุษฎี
บณัฑิต ท่านไม่เคยย่อทอ้ที่จะชีน้  าทางสว่างใหลู้กศิษยค์นนี ้ แกไ้ขสิ่งผิดเป็นถูกอย่างละเอียดถ่ีถว้น
ทุกครัง้ไป ขอบพระคุณท่านที่ เชื่อใจลูกศิษย์คนนี ้มาตลอด  ขอบพระคุณความเมตตาจากท่าน
ประธานสอบ และคณะกรรมการทั้งสองชุด (โครงร่างและสอบปากเปล่า) รวมถึงคณาจารยส์าขา
พัฒนศึกษาศาสตรท์ุกท่านที่ชีแ้นะความรูด้้านพัฒนศึกษาศาสตรใ์ห้กับผู้วิจัย  หากไม่ได้ทุกท่าน 
ผูว้ิจัยคงไม่พบแนวคิดใด ๆ ขอบคุณความรกัและความจริงใจจาก รุ่นพี่ รุ่นน้อง และเพื่อน ๆ ชาว
พฒันะ มศว เป็นอย่างสงู 

ขอขอบพระคณุ ผูน้  าเขา้สู่แหลง่ขอ้มลู (gate keepers)  ทุกท่านที่แนะน าใหรู้จ้กักบัโลกของ
แม่ที่มีลูกพิการอย่างจริงใจ และเชื่อมั่นในสิ่งที่ผู ้วิจัยท าอย่างหนักแน่น  ขอกราบสิ่งศักดิ์สิทธิ์ ณ 
พระนครศรีอยุธยาและมหาวิทยาลัยเทคโนโลยีราชมงคลสุวรรณภูมิ  ที่ เมตตาผู้วิจัยเสมอ 
ขอขอบพระคณุ ศาสตราจารย ์ดร.กรรณิการ ์สจัจกุล, รศ.ดร.ปราวีณยา สวุรรณณัฐโชติ และ รศ.ดร.
เกียรติศกัดิ ์พนัธล์  าเจียก  ทัง้สามท่านคือจดุเริ่มตน้ของการมาเรียนที่นี่ของผูว้ิจยั 

สุดทา้ย ผูว้ิจัยขอขอบพระคุณครอบครวัของผูว้ิจัยที่สนับสนุนทุนการศึกษาและทุนเวลา  
คอยใหก้ าลงัแรง ก าลงัทรพัย ์และก าลงัใจอย่างที่สดุ ขอบคณุที่ยอมอยู่ขา้ง ๆ ยอมล าบากไปดว้ยกนั 
และผูว้ิจัยขอโทษตนเองที่ท าใหต้อ้งเหนื่อยยากขนาดนี ้ และขอบคุณตนเองที่ผลิตทุกความเชื่อของ
ตนเองอย่างดือ้รัน้ยืนยนัที่จะท าวิจยัเลม่นีใ้หส้  าเรจ็ เพื่อเผยแพรสู่ส่งัคมที่บิดเบีย้วนีใ้หจ้งได ้
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บทที ่1 
บทน า 

ปัญหาและความส าคัญ 
กระทรวงการพัฒนาสังคมและความมั่นคงของมนุษย์ ระบุว่าปี พ.ศ. 2565 ที่ผ่านมา 

มีคนพิการที่ไดร้บัการออกบัตรประจ าตัวคนพิการจ านวน 2.1 ลา้นคน หรือคิดเป็นรอ้ยละ 3.18 
ของประชากรทั้งประเทศ แยกเป็นเพศชาย 1.098 ลา้นคน (รอ้ยละ 52.23) เพศหญิง 1 ลา้นคน 
(รอ้ยละ 47.77) ซึ่งแสดงใหเ้ห็นว่า ยงัมีคนพิการอีกเกือบครึ่งหนึ่ง (จากการส ารวจของส านักงาน
สถิติแห่งชาติ) ที่ยังไม่ไดร้บัการออกบตัรประจ าตัวคนพิการ โดยจ านวนคนพิการที่ไดร้บัการออก
บตัรประจ าตัวคนพิการ (ไม่มีบตัรจะไม่สามารถเขา้ถึงสวัสดิการรฐัได)้ แยกเป็นคนพิการที่มีอายุ
ตั้ งแ ต่  60 ปี ขึ ้น ไป  จ านวน  1,168,165 คน (คิด เป็น ร้อยละ  55.56 ของจ านวนคนพิ การ
ทั้งหมด)  ขณะที่คนพิการที่อยู่ในวัยท างาน (อายุระหว่าง 15 – 59 ปี) มีจ านวน 855,816 คน  
(คิดเป็นรอ้ยละ 40.71 ของจ านวนคนพิการทัง้หมด) ทัง้นีค้นพิการวยัท างานที่มีอายุระหว่าง 15-59 
ปี และคนพิการวยัสงูอายุ (อายุ 60 ปีขึน้ไป) มีความพิการทางการเคลื่อนไหวหรือทางรา่งกายมาก
คิดเป็นรอ้ยละ 44.07 และรอ้ยละ 55.99 ตามล าดบั (นชุประภา โมกขศ์าสตร,์ 2565)  

การที่แม่คนหนึ่งตอ้งมีลกูพิการอย่างหลีกเลี่ยงไม่ไดคื้อ การถูกใหค้วามหมายจากสงัคม
ว่าแม่ก าลงัผลิตสมาชิกครอบครวัที่ตอ้งรบัเบีย้ยังชีพที่ไดร้บัการเยียวยาจากรฐั (นุชประภา โมกข์
ศาสตร,์ 2565) แต่ถึงแมว้่าจะมีการรณรงคใ์หร้ฐัใหก้ารดแูลคนพิการผ่านนโยบายพฒันาคณุภาพ
ชีวิตคนพิการ ผ่านการเพิ่มเบีย้ยังชีพคนพิการใหเ้ป็น 3,000 บาทต่อเดือน เพิ่มการจา้งงานคน
พิการกว่า 20,000 ต าแหน่ง การเพิ่มจ านวนผูดู้แลคนพิการ หรือการปรบัปรุงบ้านเรือน ชุมชน 
เมือง และโครงสรา้งพืน้ฐานเพื่อความสะดวกในการเขา้ถึงของคนพิการ หรือจะเป็นการสนบัสนุน
การศึกษาใหค้นพิการก็ตาม แต่ทัง้หมดก็เพื่อดแูลคนพิการที่ยงัช่วยเหลือตนเองไดใ้หม้ีชีวิตเหมือน
คนทั่วไป แต่ไม่ใช่การดแูลผูด้แูลคนพิการหรือแม่คนหนึ่งที่ตอ้งมีลกูพิการ 

ในหลายมมุอบัของสงัคม ยงัคงมีคนพิการที่ดแูลตนเองหรือช่วยเหลือตนเองไม่ไดอ้ยู่มาก 
พวกเขาเหล่านัน้อยู่ไดด้ว้ยผูดู้แลคนพิการ สังคมที่เต็มไปดว้ยนโยบายการพัฒนาประเทศยังไม่
สามารถพฒันากลไกในการพฒันาเศรษฐกิจดา้นการดแูลผูด้แูลคนพิการประเภทช่วยเหลือตนเอง
ไม่ได ้(คนพิการที่เป็นผูป่้วยติดเตียง) ทั้งที่ประเทศของเรามีพระราชบัญญัติส่งเสริมและพัฒนา
คณุภาพชีวิตคนพิการ พ.ศ. 2550 มาตรา 20 ที่ก าหนดใหผู้ด้แูลคนพิการมีสิทธิไดร้บับริการการให้
ค าปรึกษาแนะน า ฝึกอบรมทักษะการเลีย้งดูคนพิการ โดยใหค้วามหมายผูดู้แลคนพิการว่า เป็น
บิดา แม่ ลูก สามี ภรรยา ญาติ พี่นอ้ง หรือใครก็ไดท้ี่รบัดูแลอุปการะคนพิการ เพื่อส่งเสริมใหค้น
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พิการไดพ้ัฒนาศักยภาพตามสิทธิที่พึงไดร้บั ไดร้บัความเสมอภาค เท่าเทียมและพัฒนาเป็นพลงั
ของสังคมต่อไป (ส านักงานส่งเสริมและพัฒนาคุณภาพชีวิตคนพิการ, 2550) ยังมีผูพ้ิการบาง
ประเภทไม่สามารถขาดผู้ดูแลได้อีกประมาณ 217,635 คน (นุชประภา โมกข์ศาสตร์, 2565)  
ความพิการบางประเภทตอ้งเผชิญกับปัญหาและโรคแทรกซอ้นต่าง ๆ หลายอย่าง ส่งผลใหก้าร
ดูแลมีความซับซอ้น ต้องพึ่งพาผูดู้แลหลายอย่างเพราะมีความผิดปกติ อ่ืนร่วมด้วย เช่น ภาวะ
ปัญญาอ่อน ปัญหาดา้นการรบัรู ้เรียนรูแ้ละความคิด เนื่องจากเคลื่อนไหวเรียนรูไ้ดจ้  ากดั ปัญหา
ดา้นอารมณแ์ละสงัคม โรคลมชกั ปัญหาดา้นการมองเห็น ปัญหาดา้นการไดย้ิน การบกพร่องดา้น
ภาษาพดู ในบางรายที่อยู่ในระดับรุนแรง ตอ้งใชร้ถเข็นตลอดเวลา นั่งดว้ยตนเองไม่ได ้ในบางราย
ไม่สามารถควบคมุการเคลื่อนไหวได ้ลม้บ่อย อาการทัง้หมดนีเ้ป็นประสบการณท์ี่ผูด้แูลตอ้งเผชิญ 
(สถาบันราชานุกูล, 2557) ซึ่งหากภาวะนีเ้กิดขึน้ก็จะตอ้งอาศัยผูดู้แลหลักอาจเป็นแม่หรือคนใน
ครอบครวั 

ภายใตส้ถานการณ์ความช่วยเหลือจากรฐั หลายนโยบายที่ไปไม่ถึงผูดู้แลคนพิการ คน
พิการคือ ภาระของประเทศตามความหมายที่สงัคมมอบให ้สิ่งที่น่าสนใจคือกลยุทธ์ที่ซ่อนอยู่ใน
ภาระการดูแลลูกพิการที่ไม่ไดร้บัการเหลียวแลจากสวัสดิการรฐั อันเป็นภาระที่ค่อนขา้งซับซอ้น
และยาวนานในแต่ละวนั หลายบทบาทตกอยู่กับผูท้ี่ท  าหนา้ที่ดูแลลกูพิการที่ไม่ใช่แค่บางเวลาแต่
เต็มเวลา (วีระศักดิ์ ธรรมคุณานนท์, 2557) และยิ่งไปกว่านั้นก็คือผู้ดูแลหลักส่วนใหญ่ คือ แม่ 
(นันทกา สวสัดิพานิชและคณะ, 2564) โดยเฉพาะแม่ที่มีลกูพิการทางสมองในระดบัที่รุนแรงที่สุด 
ลกูจะนั่งดว้ยตนเองไม่ได ้หลงัค่อมงอ ตอ้งใชส้ายรดัรดัล าตัวไวก้ับรถเข็น ตอ้งใชร้ถเข็นแบบมีคน
ช่วยเสมอ (วีระศกัดิ์ ธรรมคณุานนท,์ 2557) จึงท าใหผู้ด้แูลหลกัของเด็กพิการกลุ่มนีส้่วนใหญ่เป็น
แม่ของเด็กถึงรอ้ยละ 64 (วริศา รศัมิทัต, 2557) แม่จึงเป็นผูด้แูลหลกัที่ตอ้งรบับทหนักในการดแูล
ลกูพิการเต็มเวลา ท่ามกลางการพฒันาประเทศไปสูค่วามทนัสมยัดว้ยนโยบายใหม่ ๆ ที่สอดคลอ้ง
กบัเทคโนโลยีที่กา้วหนา้แต่สวนทางกบัปัญหาที่ผูเ้ป็นแม่ที่มีลกูพิการตอ้งเผชิญอย่างหนกัหน่วง  

อาจเพราะความเป็นแม่ในสังคมไทยถูกประกอบสรา้งและตอกย ้าให้เห็นสิ่งที่สังคม
ก าหนดว่า เมื่อคนเป็นแม่ให้ก าเนิดลูกแล้ว ต้องอบรมเลี ้ยงดูลูกอย่างดี ต้องเสียสละความ
ปรารถนาส่วนตน และให้ความส าคัญกับความต้องการของลูกมากกว่า คอยปกป้องผองภัย
อนัตรายที่จะเกิดขึน้กบัลกู เป็นแบบอย่างที่ดีใหก้บัลกู และหากไม่เป็นดงัสงัคมคาดหวงัไว ้คนเป็น
แม่เองก็จะไดร้บัการลงโทษ (อุไร ไชยเสน และ สมสุข หินวิมาน, 2561) ท าใหภ้าระการดูแลลูก
พิการเป็นของแม่ในฐานะผูดู้แลที่ตอ้งเผชิญกับผลกระทบที่มีต่อชีวิต ก่อใหเ้กิดความเครียดและ
ความตอ้งการความช่วยเหลือในการแกปั้ญหาการดแูลผูป่้วย (ลูกพิการ) (จินตนา หาญประสิทธิ์
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ค า, 2543) ภาระดังกล่าวบวกกับความเครียดที่ผู ้ดูแลหลักอย่างแม่ที่มีลูกพิการไม่เคยหาทาง
ระบาย (อไุร ตัง้อดุมมงคล, 2540) ทัง้หมดคือประสบการณท์ี่แม่ผูด้แูลลกูพิการทางสมอง เรื่องเล่า
หลกัของแม่ที่มีลกูพิการจึงถกูใหค้วามหมายจากซ า้ ๆ 

เรื่องเล่าหลกั เป็นเรื่องราวที่แม่ตอ้งเขา้ไปเก่ียวขอ้งกบัภาระการดแูลลกูพิการที่ถูกกดทับ
บนฐานของสิ่งที่สงัคมประกอบสรา้งใหค้นเป็นแม่ที่มีลกูพิการตอ้งพบและเผชิญกับประสบการณ์
หลายรูปแบบในชีวิตทัง้จากปฏิกิริยาที่ไม่เป็นมิตรจากบุคคลทั่วไปในสงัคม โดยถูกมองว่าเป็นตัว
ปัญหาของสงัคม จนท าใหแ้ม่รูส้ึกอับอาย ล าบากใจ โดนดูถูก และถูกรงัเกียจจากบุคคลทั่วไปใน
สงัคม รวมถึงรูส้กึว่าตนเองมีปมดอ้ยในสงัคมจากการท่ีตอ้งเลีย้งดแูละมีความสมัพนัธอ์ย่างใกลช้ิด
กบัเด็กที่มีความพิการ (Gray, 1993)  

ในขณะเดียวกนัแม่ยงัตอ้งเผชิญกบัสิ่งที่เป็นประสบการณ์ความส าเร็จในอดีตอนัเต็มไป
ดว้ยการต่อรองกับโครงสรา้งสงัคม ไม่ว่าจะเป็นประสบการณ์ที่ตนถูกสรา้งความหมาย ความคิด
ความเชื่อใหเ้ป็นผูดู้แลหลักของลูกพิการ ตนจึงสรา้งความหมาย ความคิด ความเชื่ อให้ตนตอ้ง
ควบคมุ และจดัการกบัอาการและพฤติกรรมทุกอย่างของลกูพิการ กลายเป็นผูร้บัผิดชอบหลกัของ
เหตกุารณท์ัง้ปวงที่เกิดจากลูกพิการ (ปวิดา โพธิ์ทอง และคณะ, 2557) แม่ตอ้งเผชิญกับความคิด
ความเชื่อที่ว่า ตอ้งเป็นผูร้บัผิดชอบพฤติกรรมทุกอย่างของลูกพิการจึงท าใหเ้กิดภาวะเครียดและ
ซึมเศรา้ แม่จึงสรา้งตอกย า้ว่า เป็นคนมีปมดอ้ยในสงัคมจากการที่ตอ้งเลีย้งดแูละมีความสมัพันธ์
อย่างใกล้ชิดกับลูกพิการ (Gray, 1993) แม่ถูกสรา้งความหมาย ความคิดความเชื่อให้เป็น
ผูร้บัผิดชอบความคาดหวัง เมื่อมีลูกพิการจึงท าใหไ้ม่สามารถท าตามที่ตนเคยคาดหวังได ้แม่จึง
สรา้งความหมาย ความคิด ความเชื่อว่า ตนหรือใครที่ตอ้งรบัความผิดนี ้(การมีลูกพิการ) โดยโทษ
ตนเอง ผู้อ่ืนและสิ่งศักดิ์สิทธิ์ เกิดความกดดัน และแม่ยอมให้ชุดความหมายท่ีสังคมมอบใหม้า
ก ากบัความคิดความเชื่อใหก้ลายเป็นดแูลหลกัของลกูพิการ จึงท าใหเ้กิดภาวะรบัผิดชอบทุกอย่าง
จากหลายสาเหตุ อาทิเช่น ค่าใชจ้่ายในการรกัษาลูกพิการไม่สามารถควบคุมได ้ตนเองจึงสรา้ง
ความหมาย ความคิด ความเชื่อว่า ตอ้งเสียสละเวลาท างาน ลดชั่วโมงท างานหรือลาออกจากงาน 
พบปะเพื่อนนอ้ยลง เพื่อมาดแูลลกูพิการ (Kinnear, Link, Ballen, & Fischbach, 2016)  

ความเป็นแม่จึงถูกสรา้งความหมายความคิดความเชื่อใหเ้ป็นผูดู้แลหลักของลูกพิการ         
ท าให้เกิดการประเมินตนเอง (self evaluation) จึงสรา้งความหมาย ความคิด ความเชื่อให้กับ
ตัวเองว่า ตนเองอับอายภายในตนเอง รูส้ึกว่าตนเองน่ารงัเกียจจริง รูส้ึกว่าตนเองมีปมด้อย ไม่
มั่นใจในการติดต่อหรือพบปะกบับุคคลอ่ืนในสงัคม อนัเกิดจากการรบัรูถ้ึงปฏิกิริยาในแง่ลบต่าง ๆ 
ของบุคคลในสังคมที่แสดงออกมาถึงการไม่ยอมรับ ปฏิเสธ  แบ่งแยก กีดกัน จับผิด ต าหนิ 
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เนื่องจากแม่ที่มีลูกพิการมีบทบาทเป็นผูดู้แลหลกัที่มีความสมัพันธ์เก่ียวขอ้งกับบุคคลที่ถูกตีตรา
จากการเจ็บป่วยอย่างใกลช้ิด บทบาทของปัจจยัความรูส้ึกเป็นภาระในการดูแลพบว่า ความรูส้ึก
เป็นภาระในการดูแลเป็นปัจจยัที่ช่วยใหเ้กิดความสมัพันธ์ระหว่างการรบัรูก้ารถูกตีตราและความ
ผาสุกทางใจของแม่ (Banga & Ghosh, 2017) นอกจากนี ้ภายใต้บริบทของสังคมไทย แม่ที่มี            
ลกูพิการยงัตอ้งเผชิญกบัการตีตราดว้ยความสมัพันธร์ะหว่างความเป็นแม่ที่มีลูกพิการกบัมมุมอง
ความเชื่อทางพระพทุธศาสนา (สชุญา ศิรธิัญภร, 2563) ความเชื่อดงักล่าวเบียดขบัใหแ้ม่ตอ้งคอย
ตีตราตัวเองว่า การกระท าของตนและลูกในชาติที่แลว้ เป็นสิ่งที่ส่งผลท าใหต้อ้งกลายเป็นผูดู้แล 
ลกูพิการในชาตินี ้(นนัทกา สวสัดิพานิช และคณะ, 2564) จากที่กล่าวมาขา้งตน้คือ สิ่งที่แม่ของลกู
พิการต้องเผชิญ ประกอบกับความหมายที่สังคมมอบให้กับผู้ดูแลลูกพิการในลักษณะสังคม
สงเคราะห์ด้วย ไม่ว่าจะเป็นการให้แนวทางการพัฒนาลูกพิการของตนเอง แนวทางการปรับ
ทศันคติ การฟ้ืนฟูสมรรถภาพลูกพิการของตนเอง (วนันท ์สาอตุม,์ 2561) การเร่งสนบัสนุนใหค้น
พิการทุกประเภทไดม้ีส่วนร่วมในกิจกรรมทางสังคมตามแนวทางการฟ้ืนฟูสมรรถภาพคนพิการ
แห่งชาติ ฉบับที่ 3 (พ.ศ.2537) (อุไร ตั้งอุดมมงคล, 2540) กระบวนการและวิธีการพัฒนาที่เป็น
ประโยชนส์ามารถช่วยกระตุน้ใหล้กูพิการพยายามช่วยเหลือตนเองใหม้ากที่สดุ (ส านักบรหิารงาน
การศึกษาพิเศษ, 2564) ทั้งหมดนีคื้อสิ่งที่สงัคมสนับสนุนลูกพิการให้ใชช้ีวิตซึ่งมุ่งไปที่คนพิการ  
แต่ยังขาดความชัดเจนในการสนับสนุนใหผู้ ้ดูแลคนพิการหรือแม่ที่มีลูกพิการใชช้ีวิต การสรา้ง
ความเขม้แข็งดว้ยตัวเองเท่านัน้ที่ท าใหแ้ม่ใชช้ีวิตต่อได ้ใชช้ีวิตบนความเป็นแม่ที่ถูกประกอบสรา้ง
ภายใตส้งัคมไทยอันจะเป็นตวัผลกัใหผู้ห้ญิงที่เป็นแม่ตอ้งไดร้บับทบาทอนัใหญ่ยิ่งภายใตส้งัคมที่ 
“ชายเป็นใหญ่” (ปาลิตา ผลประดบัเพ็ชร, 2561) คนเป็นแม่ตอ้งเสียสละ ตอ้งนึกถึงความตอ้งการ
ของลูกมากกว่าสิ่งอ่ืนใด (อุไร ไชยเสน และ สมสุข หินวิมาน, 2561) ทั้งที่ตนก็ประสบกับความ
ขัดแย้งที่ปะปนอยู่บนความรู้สึกที่ถูกทอดทิ ้ง  (feeling abandoned) และความรูส้ึกไม่มีพลัง 
(powerless) ที่จะด าเนินชีวิตต่อ  

ส าหรับเรื่องเล่าที่งานวิจัยนี ้สนใจศึกษาคือ แม้จะอยู่ในสถานการณ์ที่ดูจะหมดสิ ้น
ความหวัง แต่แม่สามารถคน้พบมุมมองเชิงบวกดว้ยตัวเอง โดยเปลี่ยนพฤติกรรมและการกระท า
ดว้ยกลยุทธจ์ากการคน้หาทางเลือกของการปรบัตัว (alternatives of adaptation) ทางเลือกที่จะ
เอาชนะความโศกเศรา้อนัเกิดจากการสญูเสียอดุมคติของตนเอง (the loss of the ideal) แม่ที่มีลกู
พิการบางคนเคยผ่านประสบการณ์การปฏิเสธลูกของตนเองมาแล้ว ประสบการณ์การไม่ถูก
มองเห็นและเคารพในฐานะบุคคล (respected as a person) ฐานะมนษุย ์(human being) ท าให้
แม่ที่มีลูกพิการมีประสบการณ์ความคิดความเชื่อในแบบที่ ไม่ เชื่อ (disbelief) และสิ ้นหวัง 
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(hopelessness) ความทุกข์ยากในจิตใจและประสบการณ์หลายครัง้ที่ถูกก่อรูปเป็นการคน้หา
ค าตอบให้ค าถามที่ว่า จะเผชิญหน้าและยอมรบัความจริงของการมีลูกที่มีความพิการอย่างไร 
(Maria, Massae, & Maria, 2008) 

การเลือกที่จะปรบัตวัของคนเป็นแม่ที่หาวิธีการเผชิญหนา้และยอมรบัความจริงที่ตนเอง
ต้องมีลูกพิการไปตลอด เพราะความพิการบางประเภทจะคงอยู่เรื่อยไปตลอดชีวิต ของเขา  
(จินตนา หาญประสิทธิ์ค  า, 2543) การกระท าทางสงัคมที่แม่มีต่อสงัคมสะทอ้นประสบการณแ์ละ
ความส าเร็จในอดีตของแม่ที่มีลูกพิการได้ แม่บางคนสร้างกลยุทธ์เมื่ อตนต้องเผชิญกับ
ประสบการณก์ารมีลูกพิการว่า ลกูเป็นทัง้การลงโทษหรือการทดสอบที่พระเจา้จดัเตรียมไว้ ท าให้
ตนตอ้งท างานและดแูลลกูที่พิการและตวัเองดว้ยตนเองทัง้หมด (Özlem & Melike, 2015) และแม่
บางคนก็เลือกที่จะขอรบัความช่วยเหลือทางการแพทย์ (ให้กับลูกพิการของตน) ที่ เหมาะสม  
เมื่อตนไดร้บัสิ่งที่เหมาะสมกับลูกพิการ (กัญญาลกัษณ์ ณ รงัษี, 2557) หรือแมแ้ต่ประสบการณ์
จากการถูกตีตราของลกูพิการก็ไม่ไดส้ง่ผลทางลบเพียงอย่างเดียว แต่กลบัมีสว่นสนบัสนุนใหแ้ม่ได้
ใชก้ลยุทธ์การเปิดเผยศักยภาพและตัวตนของตนเอง เช่น การหาทางเลือกที่จะแก้ปัญหาที่ลูก 
ถูกตีตราด้วยการพยายามแยกตนเอง ลูกพิการและครอบครวัให้ออกห่างจากสังคมภายนอก 
(Gray, 1993) หรือการใหอ้ภยัตนเอง (self-compassion) เรื่องลกูพิการ แทนที่จะกดดนัจิตใจของ
ตนเอง (Wong, Mak, & Liao, 2016)  

แม่ด ารงอยู่ท่ามกลางสถานการณก์ารพฒันาประเทศไปสูค่วามทนัสมยั ท าใหแ้ม่เกิดการ
แสดงออกของแม่ที่มีลูกพิการในฐานะผูก้ระท าการเมื่อตอ้งเผชิญกับประสบการณ์อันเต็มไปดว้ย
ศักดิ์ศรีความเป็นแม่ภายใตค้วามสัมพันธ์แบบปกติของคนเป็นแม่ท่ีมีลูกพิการ การแสดงออกถึง
สิทธิความเป็นแม่ของลกูพิการแต่ละครัง้ เป็นสิ่งที่ผูว้ิจัยเชื่อว่า แม่ท าเพราะแม่เกิดความรู ้ความรู้
จากการรบัมือกับโครงสรา้งสังคมที่เยียวยาแต่คนพิการแต่ไม่เหลียวแลผูดู้แลหลัก การเอาชนะ
ความเบื่อหน่ายและความกลัวของแม่สะท้อนให้เห็นกลยุทธ์ได้ ประสบการณ์ทั้งด้านลบและ 
ดา้นบวกของแม่ที่มีลกูพิการเป็นประสบการณท์ี่มีค่าและมีเกียรติ เป็นความรูท้ี่ผูเ้ป็นแม่สรา้งและ
สั่งสมจากการที่ตนเองกระท าทางสงัคมกบัโครงสรา้งสงัคมและมีปฏิสมัพนัธก์บัคนในสงัคม แม่ที่มี
ลกูพิการหาไดส้ยบยอมต่อคุณค่า ความเชื่อ ความหมายที่สงัคมมอบใหก้ับลูกของเขาและตนเอง 
นับไดว้่าเป็นกลยุทธ์การต่อรองกับโครงสรา้งสังคมที่จะน าไปสู่ความรูชุ้ดใหม่ที่เป็นแนวทางปลุก
พลงัใหแ้ก่แม่ที่มีลูกพิการในสงัคมไดค้วามรูท้ี่สรา้งจากประสบการณ์ของแม่ที่มีลูกพิการที่เขาได้
ต่อรองกับโครงสรา้งสงัคม ความรูน้ัน้จะท าใหแ้ม่ที่มีลูกพิการรูว้่า ภายใตบ้ริบทของประเทศที่มุ่ง
พฒันาไปสู่ความทนัสมยั แมแ้ม่จะไม่ไดร้บัการดแูลจากสงัคม แต่แม่สามารถเขา้ถึงสิ่งที่จ  าเป็นต่อ
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แม่และลูกพิการไดด้ว้ยกลยุทธข์องตนเอง แนวคิดเก่ียวกับการที่บุคคลสามารถเลือกใชท้รพัยากร
เพื่อสรา้งอิทธิพล (influence the activities) ต่อผู้ที่อยู่ เหนือตนเองผ่านประสบการณ์ภายใต้
ความสัมพันธ์แบบปกติดว้ยการตีความความหมาย ไตร่ตรองประโยชนจ์ากทรพัยากร เลือกใช้
ทรพัยากรดว้ยเจตจ านงเสรี มีทางเลือกของวิถีการปฏิบติัดว้ยการต่อรองกับโครงสรา้งสงัคมผ่าน
กลยุทธ ์(dialectic of control) อนัเป็นกลยุทธใ์นการเลือกใชท้รพัยากรบางอย่างที่จะท าใหผู้ท้ี่ตอ้ง
พึ่งพิง (subordinate) มี อิทธิพลต่อผู้ที่อยู่ เหนือตนเอง (Giddens, 1984) ท าให้ผู ้วิจัยเชื่อว่า  
กลยุทธ์การต่อรองกับโครงสรา้งสังคมของแม่ที่มีลูกพิการสามารถอธิบายผ่านนิยามโครงสรา้ง
สงัคมของ Anthony Giddens ไดผ้่านประสบการณเ์รื่องเล่าในชีวิตประจ าวนัของแม่ที่มีลกูพิการที่
เลือกใชท้ั้งกฎ (กฎของการสรา้งความหมายกับกฎของการกระท าที่ถูกตอ้งเหมาะสม) และการ
เลือกใชท้ัง้ทรพัยากร (ทรพัยากรที่เคลื่อนยา้ยไดก้บัทรพัยากรเชิงอ านาจ) งานวิจยันีจ้ะท าใหเ้ห็นว่า 
เรื่องเล่าหลักที่ว่าไว้ด้วยเรื่อง ประสบการณ์ของแม่ที่มีลูกพิการผ่านไปวัน ๆ แค่การนั่งเฝ้าลูก  
เต็มไปดว้ยความทุกขท์รมาน ตอ้งการการสงเคราะหเ์พียงอย่างเดียว แทจ้ริงแลว้ประสบการณน์ัน้
เต็มไปดว้ยกลยุทธ์ในการต่อรองกับโครงสรา้งสงัคมของแม่ที่มีลูกพิการ และการต่อรองที่ว่าคือ 
ความส าเร็จจากการเลือกที่จะมองตนเองของคนเป็นแม่ที่มีลกูพิการที่สงัคมพากันใหค้วามหมาย
ความไม่สมบูรณก์บัแม่ไวห้ลงัจากที่มีลกูพิการ แต่ในประสบการณท์ี่ตนเองตอ้งเผชิญกบัความเป็น
แม่ที่มีลูกพิการทางสมองที่ลูกนั้นช่วยเหลือตนเองไม่ได ้โดยแม่ไม่ยอมจ านนกับโครงสรา้งสังคม 
แม่สามารถสรา้งพืน้ที่การด ารงอยู่ของตนเองภายใตก้ารสรา้งกลยุทธ์ในการต่อรองกับโครงสรา้ง
สงัคมอนัประกอบไปดว้ยการใชก้ฎและการครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากร เพื่อใหต้นเองและลกูพิการ
บรรลเุป้าหมายที่ตัง้ไวอ้ย่างสมบูรณ์  กลยุทธด์งักล่าวอาจไม่สามารถเปลี่ยนแปลงโครงสรา้งสงัคม
ได้ แต่สามารถเปิดพื ้นที่ให้กับแม่ที่มีลูกพิการได้ยืนหยัดอยู่ในสังคมอย่างมีความสุขได้ภายใต้
บรบิทและเงื่อนไขอนัหลากหลาย 
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ค าถามการวิจัย 
การวิจัยในครั้งนี ้ศึกษาผ่านประสบการณ์ของแม่ที่มีลูกพิการทางสมองขั้นรุนแรง 

ช่วยเหลือตนเองไม่ได ้ตอ้งมีคนช่วยตลอดเวลา ประสบการณจ์ากแม่ซึ่งเป็นผูด้แูลหลกั ผูว้ิจยัไดต้ัง้
ค าถามในการวิจยัไว ้ดงันี ้

1. แม่ที่มีลูกพิการมีประสบการณ์ภายใต้ความหมาย ความคิด ความเชื่อที่สังคม
สรา้งใหอ้ย่างไร  

2. แม่ที่มีลูกพิการมีการตีความความหมาย การกระท า และการเลือกใชท้รพัยากร
ภายใตโ้ครงสรา้งสงัคมอย่างไร 

3. แม่ที่มีลกูพิการมีกลยทุธใ์นการต่อรองกบัโครงสรา้งสงัคมอย่างไร 

วัตถุประสงคข์องการวิจัย  
การวิจยัในครัง้นีม้ีวตัถปุระสงคด์งันี ้

1. เพื่อศึกษาประสบการณ์ของแม่ที่มีลูกพิการที่อยู่ภายใต้ความหมาย ความคิด  
ความเชื่อที่สงัคมสรา้งให ้

2. เพื่อวิเคราะห์การตีความความหมาย การตีความการกระท า และการเลือกใช้
ทรพัยากรของแม่ที่มีลกูพิการ 

3. เพื่อวิเคราะหก์ลยทุธก์ารต่อรองกบัโครงสรา้งสงัคมของแม่ที่มีลกูพิการ 

คุณค่าของการวิจัย 
ประสบการณข์องแม่ที่มีลกูพิการภายใตค้วามหมาย ความคิด ความเชื่อที่สงัคมสรา้งให ้

จะท าให้เห็นบทบาทสังคมที่ มอบประสบการณ์ ให้กับแม่ที่ มี ลูกพิ การ ความยากง่าย  
ในการครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากรจ าเป็นในสงัคม และการกระท าทางสงัคมของแม่ภายใตก้ฎของ
การกระท าที่ถกูตอ้งเหมาะสม ท าใหเ้กิดการตัง้ถามเก่ียวกบัสิ่งที่แม่ที่มีลกูพิการทกุคนตอ้งเผชิญใน
สภาวะที่ยากล าบากท่ีสดุที่ตอ้งดแูลลกูพิการทางสมองที่ช่วยเหลือตนเองไม่ได ้

เป็นการสรา้งความรูชุ้ดใหม่ดว้ยการสั่นคลอนเรื่องเล่าหลกั โดยใชป้ระสบการณข์องแม่ที่
มีลกูพิการในการที่แม่ตีความความหมายใหม่ ตีความการกระท าใหม่ และเลือกใชท้รพัยากรไดใ้น
ทกุประสบการณภ์ายใตโ้ครงสรา้งของกฎและทรพัยากร 

เปิดพืน้ที่ให้กับกลยุทธ์ของคนเป็นแม่ที่ตอ้งดูแลลูกพิการทางสมองที่ช่วยเหลือตนเอง
ไม่ได้ ที่กล้าต่อรองกับโครงสรา้งสังคมในรูปแบบต่าง ๆ ไม่ว่าจะเป็น การยอมตาม การต่อสู ้  
การสรา้งความหมายใหม่ การผลกัหนี และการต่อตา้น แมแ้ม่จะตอ้งอยู่ภายใตโ้ครงสรา้งของกฎ
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และทรพัยากรที่เบียดขบัตนเองและลกูพิการใหต้กอยู่ในมมุอบัภายใตค้วามหมาย ความคิด ความ
เชื่อที่สังคมสรา้งใหว้่า ผูป่้วยช่วยเหลือตนเองไม่ได้ ติดเตียง ต้องนอนอยู่แต่บ้าน ผู้ดูแลไม่ตอ้ง
พยายามรกัษาใด ๆ  

นิยามศัพท ์
1) แม่ที่มีลูกพิการ หมายถึง บุคคลที่ให้ก าเนิดลูกพิการทั้งที่พิการตั้งแต่ก าเนิดและ

พิการในภายหลงั  
2) ความพิการทางสมอง หมายถึง ความพิการที่แบ่งตามระดบัความสามารถของเด็ก               

มี 5 ระดับ ระดับที่ 1 เป็นระดับที่มีความรุนแรงของโรคนอ้ยที่สดุ เด็กสามารถเดินไดโ้ดยไม่ตอ้งมี
เครื่องช่วย สามารถขึน้บนัไดไดโ้ดยไม่ตอ้งใชม้ือจบัราวบนัได ระดบัที่ 2 เด็กตอ้งใชม้ือจบัราวบนัได 
แต่สามารถเดินไดเ้อง ไม่ตอ้งใชเ้ครื่องช่วย ระดับที่ 3 เด็กตอ้งใชเ้ครื่องมือช่วยทรงตัวในการเดิน 
เมื่อเดินทางไกลยังตอ้งพึ่งรถเข็น โดยเป็นรถเข็นที่สามารถใชม้ือตัวเองพารถเข็นไปได ้ระดับที่ 4 
เด็กต้องใช้เครื่องช่วยเกาะทรงตัว ขนาดใหญ่ และเดินได้เฉพาะระยะทางในบ้านสั้น ๆ ต้องใช้
รถเข็นพิเศษแบบไฟฟ้าหรือใชค้นช่วยดันรถเข็นไป ระดับที่ 5 เป็นระดับที่รุนแรงมากที่สุด นั่งดว้ย
ตนเองไม่ได ้เด็กจะหลังค่อมงอ ตอ้งใชส้ายรดัรดัล าตัวไวก้ับรถเข็น ตอ้งใชร้ถเข็นแบบมีคนช่วย
เสมอ โดยการแบ่งระดบัอาการดงักล่าว เด็กที่ไดร้บัการจดัใหอ้ยู่ในระดบัใด เด็กคนนัน้จะอยู่ระดบั
นัน้ไปตลอด หากไม่ไดร้บัการฟ้ืนฟรูกัษา  

3) แม่ที่มีลูกพิการทางสมอง หมายถึง แม่ที่ให้ก าเนิดลูกพิการทางสมองอยู่ในขั้น
รุนแรงหรือเป็นแม่ที่มีลกูพิการทางสมองอยู่ในช่วงวยัที่ขนาดและน า้หนักตวัของเด็กที่เพิ่มมากขึน้
หรือมีความพิการทางสมองในระดับที่ช่วยเหลือตนเองไม่ได ้ตอ้งมีคนช่วยเสมอและแม่ตอ้งเป็น
ผูด้แูลหลกัดว้ย นอกจากนีย้งัรวมไปถึงแม่ที่มีลกูพิการทางสมอง โดยพบความพิการนัน้ในภายหลงั 
อาจเกิดจากการถูกกระท าความรุนแรง โรคไขส้มองอกัเสบ หรืออบุติัเหตทุางการแพทย์ แม่ที่มีลูก
พิการทางสมองตอ้งเป็นผูท้ี่มีถิ่นพ านักอาศัยอยู่ในขอบเขตประเทศไทย ทั้งแม่ที่มีมีสัญชาติไทย
หรือไม่มีสญัชาติไทย โดยมีรายละเอียดโครงสรา้งของกฎและทรพัยากร ดงัต่อไปนี ้

3.1) กฎของความหมาย (signification) หมายถึง กฎที่ก าหนดใหก้ารพูดหรือการ
สื่อสารเป็นที่เขา้ใจและรบัรูร้ว่มกนัในสงัคม ซึ่งเป็นลกัษณะโครงสรา้งทางความคิด ความเชื่อ ที่ถูก
ก าหนดไว้ในจิตใจของแม่ที่มีลูกพิการ (mind) สิ่งนั้นถูกผลิตซ า้และส่งต่อกันมาจนกลายเป็น
ความหมายที่สงัคมมอบใหก้บัแม่ที่มีลกูพิการด ารงอยู่ภายใตก้ฎของความหมาย  

3.2) โครงสร้างการครอบครอง /เข้าถึงทรัพยากรในสังคม (domination of 
resources) หมายถึง การครอบครองทรพัยากร อนัเป็นสิ่งมีค่าเพื่อตวัของแม่และลกูพิการ โดยแม่
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แต่ละคน อยู่ภายใต้โครงสรา้งการครอบครอง /เข้าถึงทรพัยากรในสังคม ท าให้แม่แต่ละคนมี
ประสบการณค์วามตอ้งการจ าเป็นในบรรดาทรพัยากรท่ีแตกต่างกนัออกไป  

3.3) กฎของการกระท าที่ถูกต้องเหมาะสมในสังคม (legitimation) หมายถึง กฎ
ที่แม่ที่มีลกูพิการตอ้งเผชิญกบัสิ่งที่คนในสงัคมรบัรูร้่วมกนัว่าอะไรท าไดอ้ะไรท าไม่ได ้อะไรดี อะไร
ไม่ดี แม่ที่มีลูกพิการและลูกพิการอยู่ภายใตก้ฎเหล่านี ้เป็นกฎที่มาก ากับ และกดทับชีวิตของแม่ 
อาจมาจากความคาดหวังเรื่องการเป็นผูห้ญิงที่ดี แม่ที่ดี เป็นภรรยาที่ดี เป็นสะใภท้ี่ดี  เป็นลูกที่ดี 
เป็นตน้  

3.4) การตีความความหมาย (interpretive scheme) หมายถึง การที่แม่ที่มีลูก
พิการไม่ยอมจ านนต่อการผลิตซ า้โดยโครงสรา้งกฎของความหมายที่ก าหนดใหก้ารพูดหรือการ
สื่อสารเป็นที่ เข้าใจและรับรู ้ร่วมกันในสังคม โดยแม่สามารถใช้ความสามารถทางความรู ้
(knowledgeable) ดว้ยการต่อรองภายในจิตใจ (mind) ของแม่ ในการมองตนเองและตีความดว้ย
ความหมายใหม่ภายใตบ้รบิทหรือเงื่อนไขใด ๆ   

3.5) การเลือกใช้ทรัพยากร (facilitate) หมายถึง การที่แม่ที่มีลกูพิการไม่ไดม้องว่า 
ตนเองเป็นเพียงวตัถุที่ถูกโครงสรา้งการครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากรในสงัคมเบียดขบัหรือก าหนด
อยู่แต่ฝ่ายเดียว แม่สามารถต่อรองภายในจิตใจ (mind) ของแม่ ในการเลือกใชท้รพัยากรได ้แม่จะ
เรียนรูเ้พื่อใหต้นเองและลกูพิการท าสิ่งใด ๆ ตามตอ้งการ  

3.6) การสร้างทางเลือกของวิถีการปฏิบัติ (norm) หมายถึง การที่แม่ที่มีลกูพิการ
ใชค้วามสามารถทางความรูเ้พื่อสรา้งทางเลือกของวิถีปฏิบติัใหม่ โดยไม่ยอมจ านนต่อ โครงสรา้ง
การครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากรในสงัคม ท าใหแ้ม่สามารถสรา้งทางเลือกที่กลายเป็นวิถีปฎิบัติ
ของตนในฐานะผูห้ญิงที่มีลกูพิการ  

3.7) การส่ือความหมาย (communication) หมายถึง แม่ที่มีลูกพิการสามารถ
เรียนรูจ้ากบรบิทที่ตนด ารงอยู่ในชีวิตประจ าวนั เป็นประสบการณแ์ห่งการเรียนรู ้เกิดจากการที่แม่
กระท าการทางสงัคมดว้ยความส านึกรูคิ้ด (consciousness) จนแม่สามารถต่อรองกับโครงสรา้ง
กฎของความหมายโดยการสื่อความหมายเพื่อใหต้นไดใ้นสิ่งที่ตอ้งการไดเ้พื่อตนเองและลกูพิการ
ได ้ 

3.8) ปฏิบัติการทางอ านาจ (exercise power) คือ แม่ที่มีลกูพิการมีความสามารถ
มีอิทธิพลต่อบุคคลอ่ืนในสังคมได้ แม่ใช้ความสามารถทางความรู้ต่อรองกับโครงสร้างการ
ครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากร ท าใหต้นเองได้ครอบครองทรพัยากร อันเป็นสิ่งมีค่าเพื่อตัวของแม่
และลกูพิการได ้
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3.9) การให้รางวัล/การลงโทษ (sanction) หมายถึง แม่ใช้ความสามารถทาง

ความรูใ้นบริบทที่ตนด ารงอยู่ แม่สามารถต่อรองภายใตป้ฏิสมัพันธด์ว้ยการสรา้งทางเลือกของวิถี
การปฏิบติั (norm) จนแม่สามารถสรา้งพืน้ที่ของการกระท ากลยุทธด์ว้ยการกระท าการทางสงัคม
บางอย่างที่จะท าใหแ้ม่ไดร้บัผลของการกระท าในรูปของการไดร้างวัลหรือการไม่ถูกลงโทษจาก
สงัคมอย่างที่ตนตอ้งการ สรา้งแบบแผนการกระท าแบบใหม่ใหก้บัตนเองและลกูพิการได้ด ารงอยู่
อย่างมีความสขุ 

4) โครงสร้างสังคม (social structures) หมายถึง รูปแบบความสัมพันธ์ทางสังคมที่
ประกอบด้วย กฎของความหมาย กฎของการกระท าที่ถูกต้องเหมาะสม และโครงสรา้งการ
ครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากรในสงัคมทัง้ที่เป็นทรพัยากรเชิงอ านาจ (authoritative of resources) 
และทรพัยากรที่เคลื่อนยา้ยได ้(allocative resources) โครงสรา้งดังกล่าวนีถู้กประกอบสรา้งขึน้
และด ารงอยู่ในจิตใจ (mind) ของคนในฐานะที่เป็นความหมาย ความคิด ความเชื่อ อันเก่ียวขอ้ง
กบักฎและทรพัยากร 

5) กลยุทธ์การต่อรองกับโครงสร้างสังคมของแม่ที่มี ลูกพิการ (negotiating 
strategies between the social structures and mothers of children with disabilities) 
หมายถึงความสามารถในการเลือกที่จะท าไดข้องแม่ที่มีลกูพิการ กลยุทธท์ าใหเ้กิดความรูร้่วมกัน 
(mutual knowledge) เพราะเมื่อแม่ถูกถาม แม่จะสามารถเล่าหรือถ่ายทอดเหตุและผลของการ
กระท าทางสังคมนั้นได้ด้วย แม่ที่มีลูกพิการจะกระท าการทางสังคมด้วยความส านึกรู ้คิด 
(consciousness) การสะทอ้นคิดดว้ยความตั้งใจและมีเหตุผลตลอดเวลา จะท าใหแ้ม่สามารถ
ต่อรองกับโครงสรา้งได้ตีความโครงสรา้งได้ บริหารจัดการทรพัยากรได้ และไตร่ตรองตัดสินใจ
กระท าการทางสงัคมโดยไม่ถกูสงัคมลงโทษ ทัง้หมดเกิดขึน้ไปตามความส านึกรูคิ้ดผ่านการกระท า
ทางสงัคม   
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บทที ่2 
แนวคิด ทฤษฎี งานวิจัยทีเ่ก่ียวข้อง และกรอบความคดิในการวิจัย 

การวิจัยในครัง้นี ้เป็นการศึกษาจากประสบการณ์ของแม่ที่มีลูกพิการ ดว้ยการศึกษา
ประสบการณใ์นชีวิตประจ าวนัของแม่ที่มีลกูพิการ และแม่ตอ้งเป็นผูด้แูลหลกั เพื่อตอบค าถามการ
วิจัยที่ว่าแม่ที่มีลูกพิการมีประสบการณ์ภายใตค้วามหมาย ความคิด ความเชื่ อที่สังคมสรา้งให้
อย่างไร แม่ที่มีลูกพิการตีความความหมาย การเลือกใชท้รพัยากร ทางเลือกของวิถีการปฏิบัติ
ภายใต้โครงสรา้งสังคมอย่างไร และแม่ที่มีลูกพิการมีกลยุทธ์ในการต่อรองกับโครงสรา้งสังคม
อย่างไร ผูว้ิจยัจึงไดท้บทวนแนวคิด ทฤษฎี และงานวิจยัที่เก่ียวขอ้ง ดงันี ้

ส่วนที่หน่ึง แนวคิดเกี่ยวกับความเป็นแม่และแม่ที่มีลูกพิการ เพื่อเสนอใหเ้ห็น
ภาพของแม่ที่มีลกูพิการที่ถูกใหค้วามหมาย ความคิด ความเชื่อส่งผลต่อการมองตนเองของแม่ที่มี
ลูกพิการ จากการที่สังคมคอยตอกย ้าว่าตนเองด้อยกว่าแม่ที่มีลูกที่มีร่างกายปกติ ท าให้ใช้
ชีวิตประจ าวันไดไ้ม่เหมือนคนอ่ืน ความสัมพันธ์เก่ียวขอ้งระหว่างแม่ที่มีลูกพิการกับกฎและการ
ครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากรที่แม่ที่มีลกูพิการมี 

ส่วนทีส่อง แนวคิดเกี่ยวกับโครงสร้างสังคม เพื่ออธิบายความแตกต่างของการให้
นิยามโครงสรา้งสงัคมในลกัษณะต่าง ๆ ตามแนวคิดของนักสงัคมวิทยากลุ่มต่าง ๆ และชีใ้หเ้ห็น
การต่อรองกับโครงสร้างสังคมตลอดจนแนวคิดเรื่องโครงสรา้งของ Anthony Giddens และ
ลกัษณะโครงสรา้งสงัคมของแม่ที่มีลกูพิการตอ้งเผชิญ ต่อสูแ้ละต่อรองอยู่ 

ส่วนทีส่าม แนวคิดการต่อรองกับโครงสร้างสังคม เพื่อวิเคราะหใ์หเ้ห็นถึงกลยทุธ์
การต่อรองกบัโครงสรา้งสงัคมของแม่ที่มีลกูพิการ การปฏิบติัการทางสงัคมเปลี่ยนแปลงโครงสรา้ง
ที่น าไปสูค่วามเป็นผูก้ระท าการภายใตแ้นวคิดทวิภาวะของโครงสรา้งและกลยทุธ์ 

ส่วนที่ส่ี กรอบแนวคิดในการวิจัย เพื่อใชเ้ป็นแนวทางในการรวบรวมและวิเคราะห์
ประสบการณ์ของแม่ที่มีลูกพิการที่เก่ียวขอ้งกับการตอบค าถามของการวิจัยในครัง้นี ้ท าใหผู้ว้ิจัย
พรรณนาและวิเคราะหเ์ชื่อมโยงไปสูแ่นวคิดทฤษฎีที่เก่ียวขอ้งกบัเรื่องที่ศึกษาไดอ้ย่างแม่นย า 
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ส่วนทีห่น่ึง แนวคิดเกี่ยวกับความเป็นแม่และแม่ทีม่ีลูกพิการ 
กระบวนความคิดและอัตลักษณ์ความเป็นแม่ไม่ไดเ้กิดขึน้กับลูกในวัยเด็กเพียงอย่าง

เดียว แต่บุคคลมกัเรียนรูต้ลอดชีวิตไดใ้นแต่ละช่วงวยัต่าง ๆ และบุคคลจะน าเอาตวัตนของตนเอง
ไปปรบัใหเ้ขา้กับความคาดหวังของสงัคม ดังนั้น หน้าที่ความเป็นแม่ยังคงด าเนินต่อบนเงื่อนไข
ทางดา้นสังคมและวัฒนธรรมต่าง ๆ บทบาทของความเป็นแม่มีหลายแบบ ไม่ว่าจะเป็นผู้หญิง
ท างาน หรือการเป็นแม่ที่ตอ้งรบัภาระหนกัเพิ่มเติมมากขึน้จากการตอ้งท าหลายอย่างไปพรอ้มกัน 
อาจไม่สามารถรบัผิดชอบหลายบทบาทไดอ้ย่างเต็มที่ ความขดัแยง้ในบทบาทเหล่านี ้อาจท าใหผู้ ้
เป็นแม่เกิดความรูส้ึกคับขอ้งใจและรูส้ึกว่าตนเองไม่ประสบความส าเร็จในชีวิต ผูเ้ป็นแม่จึงตอ้ง
ปรบัเปลี่ยนความเป็นแม่ใหเ้หมาะสมกบัสถานการณห์รือบรบิททางสงัคม อตัลกัษณค์วามเป็นแม่ 
จึงเป็นสิ่งที่ไม่มีรูปแบบตายตัวและสามารถเปลี่ยนแปลงไดต้ลอดเวลา (ชุติมา โลมรตันานนท์, 
2555) 

ความเป็นแม่ตัง้แต่ครัง้อดีตที่ปรากฎตามสื่อต่าง ๆ ไม่ว่าจะเป็นนวนิยายไทยที่สะทอ้นให้
เห็นความเป็นแม่ตั้งแต่ พ.ศ. 2510-2546 ได้แก่ (1) ความเป็นแม่ที่สืบทอดแม่ในอุดมคติที่รัก
เสียสละและอดทนเพื่อลกู เป็นแบบอย่างที่ดี ความรกัของแม่ในลกัษณะนีถ้กูสรา้งความหมายจาก
ความคิดความเชื่อเร่ืองสญัชาตญาณความเป็นแม่และความรกัท่ีบริสุทธิ์ของแม่ตามแนวคิดของ
พระพุทธศาสนา (2) ความเป็นแม่ตามแนวทางสตรีนิยม เป็นการปฏิเสธต่อต้านคุณธรรมที่
ก าหนดใหผู้ห้ญิงตอ้งมี (พรธาดา สวุนัธนวนิช, 2550)  

จากอดีตความคาดหวังเรื่องความเป็นแม่ในสังคมไทยเปลี่ ยนแปลงไปโดยแม่ได้
กลายเป็นผูห้ญิงที่ตอ้งดูแลตนเอง ไม่ว่าจะเป็นดา้นร่างกาย จิตใจ หรือโภชนาการ แม่ที่ดีตอ้งมี
รูปลกัษณท์ี่ดดีู หมั่นจดัการกับลกัษณะที่ไม่พึงประสงค ์คนเป็นแม่ที่เลีย้งลกูไดดี้คือแม่ที่มีรสนิยม
และมีวิถีการด าเนินชีวิตที่ทนัสมัย ไม่ลา้หลงั มีฐานะการเงินที่ดี มีการศึกษา ท างานไดท้ัง้ในและ
นอกบ้าน แต่ทา้ยสุดการเป็นแม่ที่ดียังคงวนเวียนอยู่กับความจ าเป็นที่ตอ้งมีคู่ครอง การเป็นแม่
เลีย้งเด่ียวคือคุณสมบัติที่ไม่พึงประสงคแ์ละเป็นเรื่องไม่ปกติสามัญ ทั้งยังจะถูกตั้งค าถามจาก
สังคม เพราะแม่คือผูท้ี่เหมาะสมที่สุดที่จะท าหน้าที่ดูแลลูก และการจะเป็นผู้หญิงที่สมบูรณ์ได ้
จะตอ้งไดเ้ป็นแม่ ดงันัน้การประกอบสรา้งความเป็นแม่ในสงัคมไทย จึงถูกใหค้วามหมายว่า ผูห้ญิง
ที่ ได้รับ บทบาทอัน ใหญ่ ยิ่ ง  แ ต่บทบาทนั้ น ยั งคงอยู่ ภ าย ใต้สั งคมที่  “ชาย เป็น ให ญ่ ”  
(ปาลิตา ผลประดบัเพ็ชร, 2561) ความเป็นแม่ในสงัคมไทยถูกประกอบสรา้งและตอกย า้ใหเ้ห็นสิ่ง
ที่สงัคมก าหนด เช่น เมื่อใหก้ าเนิดลกูแลว้ ตอ้งอบรมเลีย้งดลูกูอย่างดี เสียสละความปรารถนาสว่น
ตน และใหค้วามส าคัญกับความตอ้งการของลูกมากกว่า ปกป้องผองภัยอันตรายที่จะเกิดขึน้กับ
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ลูก เป็นแบบอย่างที่ดีให้กับลูกหากไม่เป็นดังสังคมคาดหวัง แม่ก็จะได้รบัการลงโทษจนต้อง
กลบัคืนสู่ความเป็นแม่ที่ดีตามกฎเกณฑข์องโครงสรา้งสงัคม (อไุร ไชยเสน และ สมสุข หินวิมาน, 
2561) โดยเฉพาะความเป็นแม่ยคุใหม่ที่ตอ้งต่อสูก้บัธรรมชาติของผูห้ญิงที่ตอ้งเลี ้ยงลกูดว้ยนมแม่ 
แต่บทบาทความเป็นแม่ยุคใหม่ถูกเคลื่อนให้ต้องเป็นผู้หญิงที่มีฐานะการเงินที่ดี มีการศึกษา 
ท างานได้ทั้งในและนอกบ้าน ผจญกับความเชื่อของครอบครวัและผู้เลีย้งดู บริบทของสถานที่
ท างานที่ไม่เอือ้อ านวยต่อการสรา้งความเป็นแม่ที่ดี ตอ้งเผชิญกับความเหนื่อยยาก อดหลับอด
นอนในการเลีย้งลกู ทัง้หมดสะทอ้นใหเ้ห็นสิ่งที่แม่ตอ้งเผชิญหากตอ้งการสรา้งใหต้นมีความเป็นแม่
ที่ดีในสงัคมยุคใหม่ หลายครัง้ที่การเลีย้งดลูกู ถกูผลกัใหอ้ยู่ภายใตอ้ านาจชดุความรูท้างการแพทย ์ 
จนมีอิทธิพลครอบง าชีวิตและจิตใจของผู้เป็นแม่อย่างเห็นได้ชัด (ภัทรพรรณ ท าดี , 2559)  
ส่วนความเป็นแม่ในแบบสากลพบว่า ถูกเชื่อมโยงเขา้กับการเลีย้งลกูดว้ยนมแม่เช่นกนั ท าใหเ้กิด
ประสบการณช์ีวิตในแต่ละวนัของการเป็นแม่ในทกุ ๆ วนั โดยที่ผูห้ญิงไดเ้รียนรูจ้ากประสบการณน์ี ้
ดว้ยตนเอง การจัดการสุขภาพลูกด้วยตัวของแม่เอง การเลิกให้นมลูกเพราะตนต้องไปท างาน  
หรือการเลือกรบัประทานอาหารเพื่อที่ตนเองจะไดม้ีนมไวเ้ลีย้งดูลูก เหล่านีล้ว้นเป็นสิ่งที่ผูห้ญิงที่
เป็นแม่ ตอ้งการบรหิารจดัการตนเองเพื่อการเป็นแม่ที่ดี (Marshall, Godfrey, & Renfrew, 2007)  

แต่ไม่ว่าความเป็นแม่ในสังคมไทยหรือสากลไม่ว่าจะในอดีตหรือปัจจุบัน ต่างมี
ประสบการณ์ทั้งด้านบวกและด้านลบภายใต้การกระท าทางสังคมกับโครงสรา้งสังคม แม้ว่า
สถานการณ์และกาลเวลาจะน าพาใหค้วามเป็นแม่ตอ้งเผชิญกับความหมายที่สังคมมอบใหแ้ต่
ความเป็นแม่จะไม่สยบยอมต่อกฎเกณฑแ์ต่ฝ่ายเดียว แต่ยงัสามารถปรบัตวัใหค้วามเป็นแม่เป็นดงั
สงัคมคาดหวงั แมห้ลายอ านาจจะมีอิทธิพลต่อผูเ้ป็นแม่ หรือแมก้ระทั่งตนเองจะไม่ถูกกล่าวถึงใน
สงัคมเลยก็ตาม 

จากสถานการณ์ในประเทศไทยที่พูดถึงความพิการ  (กรุงเทพธุรกิจ, 2564) จะพบว่า 
จ านวนประชากรในไทยกว่า 66.18 ลา้นคน รายงานขอ้มูลสถานการณ์ดา้นคนพิการในประเทศ
ไทยของกรมส่งเสรมิและพฒันาคณุภาพชีวิตคนพิการ กระทรวงพฒันาสงัคมและความมั่นคงของ
มนุษย ์(ขอ้มูล ณ วันที่ 31 ธ.ค.2563) ไดร้ะบุว่า ประเทศไทยมี "ผูพ้ิการ" อยู่ 2,076,313 คน โดย
เป็นผูช้ายมากกว่าผูห้ญิง ซึ่งเป็นผูช้าย 1,083,556 คน และผูห้ญิง 992,757 คน และหากแยกตาม
พืน้ที่ผูพ้ิการส่วนใหญ่อยู่ในภาคตะวันออกเฉียงเหนือราว 829,170 คน รองลงมาเป็นภาคเหนือ                       
ภาคกลาง ภาคใต้ และกรุงเทพฯ ทั้งนี ้ในส่วนของประเภทความพิการ สามารถแยกออกเป็น                       
9 ประเภท ดังนี ้ (1) ความพิการทางการเคลื่อนไหวหรือทางร่างกาย 1,032,455 คน (2) ความ
พิการทางการไดย้ินหรือสื่อความหมาย 391,785 คน  (3) ความพิการทางการเห็น 191,020 คน                         
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(4) ความพิการทางจิตใจหรือพฤติกรรม 161,802 คน (5) ความพิการทางสติปัญญา 141,623 คน 
(6) ความพิการมากกว่า 1 ประเภท 124,092 คน (7) ออทิสติก 15,804 คน (8) ความพิการ
ทางการเรียนรู ้12,788 คน (9) ขอ้มูลรอการยืนยัน 4,944 คน (กรุงเทพธุรกิจ, 2564) ทั้งนีผู้ว้ิจัย
กลบัไม่พบความชดัเจนในเรื่องสถิติจ านวนผูด้แูลคนพิการหรือแม่ที่มีลกูพิการแต่อย่างใด แสดงให้
เห็นว่า จากสถานการณ์ในประเทศไทยที่พูดถึงความพิการ ทั้งเรื่องจ านวน เพศ การจ าแนก
ประเภทความพิการ สถิติดา้นการศึกษา การท างาน ฯลฯ  แต่กลบัยงัไม่มีสถิติใดกล่าวถึงผูด้แูลคน
พิการหรือแม่ที่มีลกูพิการ คนที่มีลกูพิการไม่ถูกนบัจ านวนและยงัไม่มีการส ารวจขอ้มลูเรื่องราวของ
ผูด้แูลคนพิการหรือแม่ที่มีลกูพิการในประเทศไทย 

ทั้งที่แม่คือผู้ให้ก าเนิดลูกคอยให้ความช่วยเหลือ ดูแลเอาใจใส่ปกป้อง และมีบทบาท
หน้าที่หลักในการรบัผิดชอบลูกของตน ถึงแมว้่าลูกของตนนั้นจะเจ็บป่วยดว้ยโรคต่าง ๆ หรือมี
สภาพร่างกายและจิตใจที่อ่อนแออยู่ก็ตาม ดว้ยเหตนุีจ้ึงท าใหแ้ม่กลายเป็นผูด้แูลหลกัของลกูพิการ 
จัดอยู่ในกลุ่มผู้ให้การดูแลไม่เป็นทางการ ( informal caregiver) เป็นญาติสายตรงของเด็กที่
เจ็บป่วย (Gopinath & Chaturvedi, 1992) แม่ที่มีลกูพิการตอ้งสรา้งกลวิธีการใชช้ีวิตภายใตค้วาม
กดดัน ความไม่สบายใจ ความวุ่นวายใจ พยายามเอาชนะความกลัว ความวิตกกังวลเก่ียวกับ
อาการและพฤติกรรมที่ผิดปกติหรือไม่เหมาะสมอย่างกา้วรา้วและรุนแรงของลูกพิการ การที่แม่
ตอ้งดแูลลกูพิการเป็นระยะเวลาเนิ่นนานอย่างต่อเนื่อง ส่งผลท าใหแ้ม่ที่มีลกูพิการสรา้งกลยุทธใ์น
การที่จะอยู่กบัความทุกข ์ทอ้แท ้หมดแรง และสิน้หวงั (ปวิดา โพธิ์ทอง และคณะ, 2557) ความสิน้
หวงัดงักลา่วเคยมีใหเ้ห็นในหนา้ประวติัศาสตรข์องโลกที่ผ่านมาในอดีต เช่น การที่แม่ในยุคโบราณ
ฆ่าทารกที่มีความพิการ สะทอ้นใหเ้ห็นรูปแบบทางเลือกของแม่ที่มีลกูพิการที่ ไม่ยอมสยบยอมต่อ
ชีวิตโดยเลือกที่จะไม่เก็บลกูพิการไว ้(ยวุดี วิรยิางกรู, 2561)  

รูปแบบชีวิตที่แม่ของลูกพิการเลือกคือ สิ่งที่แสดงใหเ้ห็นถึงการตีความความหมายของ
เขา ว่า เขาสามารถเลือกที่จะมีความเป็นแม่แบบไหน โดยเลือกใชท้รพัยากรใดบา้ง เพื่อปรบัวิถี
ชีวิตของตนเองใหส้ามารถอยู่ในสงัคมและปฏิบติัการทางอ านาจได ้อย่างเช่น แม่ที่ตอ้งฆ่าลกูพิการ
อนัเกิดจากการไตรต่รองแลว้ว่าหากไม่ฆ่า ตนเองจะไดร้บับทลงโทษจากสงัคม เป็นตน้ หรือเลือกที่
จะเก็บลูกพิการไว ้และตนเองจะมีความเป็นแม่พรอ้มกับบทบาทผูดู้แลหลกั ดังที่สังคมประกอบ
สรา้งความเป็นแม่ว่า แม่คือผูท้ี่เหมาะสมที่สดุที่จะท าหนา้ที่ดแูลลกู  

นิยามของค าว่า การเป็นผู้ดูแลหลัก ส าหรบัลูกพิการทางสมองแล้ว แม่ถือเป็นผู้ที่มี
บทบาทส าคญัมาก เพราะเด็กกลุม่นีเ้ป็นกลุม่ที่ถกูรุมเรา้ดว้ยปัญหาและโรคแทรกซอ้นต่าง ๆ หลาย
อย่าง บทบาทการดูแลและเลีย้งดูจึงมีความส าคัญมากต่อเด็กที่มีความพิการในกลุ่มนี ้หากขาด
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ผูด้แูลหลกัไป เด็กกลุ่มนีจ้ะไม่สามารถมีชีวิตต่อไปได ้เพราะหลายสิ่งในชีวิตตอ้งพึ่งพาผูด้แูลหลกั 
เนื่องจากเด็กกลุ่มนี ้มักมีปัญหาความผิดปกติอ่ืนร่วมด้วย เช่น ภาวะปัญญาอ่อน ปัญหาด้าน  
การรบัรู ้เรียนรู ้และความคิด เนื่องจากเคลื่อนไหวเรียนรูไ้ดจ้  ากัด ปัญหาดา้นอารมณ์และสงัคม            
โรคลมชัก ปัญหาดา้นการมองเห็น โดยพบว่า ตาเหล่ไดบ้่อยถึงรอ้ยละ 20-60 ท าใหก้ารรบัความ
ตืน้ลึกของภาพผิดปกติดว้ย ปัญหาด้านการได้ยิน การบกพร่องดา้นภาษาพูด เพราะเด็กจะไม่
สามารถควบคุมศีรษะได ้จึงไม่สามารถสงัเกตไดว้่า อะไรท าใหเ้กิดเสียง ไม่สามารถติดต่อสื่อสาร 
หรือเลียนเสียงได้ ปัญหาด้านกระดูก พบว่า มีการหลุดออกจากที่ของข้อต่าง ๆ ของร่างกาย
บางส่วน และปัญหาด้านฟันและร่องปาก โดยพบฟันผุได้บ่อย เป็นต้น อาการทั้งหมดนี ้เป็น
ประสบการณ์ที่ผูดู้แลหลกัของเด็กพิการกลุ่มนีต้อ้งเผชิญ (สถาบนัราชานุกูล, 2557) อีกทัง้ผูท้ี่ท  า
หนา้ที่ดแูลเด็กพิการทางสมองนัน้ ส่วนใหญ่เป็นเพศหญิงไดถ้ึงรอ้ยละ 92 ซึ่งเป็นแม่ของเด็กพิการ
ทางสมองเอง โดยมีอายุระหว่าง 41-50 ปี  เป็นแม่บ้าน และอยู่บ้านดูแลเด็กเพียงล าพัง  
(วริศา รัศมิทัต , 2557) ด้วยเหตุนี ้ จึงท าให้ผู ้ดูแลต้องเผชิญกับภาระการดูแลที่ยาวนาน  
มีผลกระทบต่อแบบแผนการด าเนินชีวิต ก่อใหเ้กิดความเครียด และความตอ้งการความช่วยเหลือ
ในการแกปั้ญหาการดแูลผูป่้วย (จินตนา หาญประสิทธิ์ค  า, 2543) 

ส าหรบัความล าบากของแม่ที่มีลูกพิการทางสมองหรือผูป้กครอง ผูดู้แลเด็กพิการทาง
สมองนัน้ (ชญานิษฐ์ อนนัตวรวงศ,์ 2551) ไดแ้ก่ 

1. ผลกระทบทางด้านร่างกาย พบว่า แม่ที่มีลูกพิการซึ่งไม่สามารถช่วยเหลือ  
ตนเองได ้หรือช่วยเหลือตัวเองไดน้อ้ย มีความจ าเป็นตอ้งใหก้ารดูแลเด็กในดา้นกิจวตัรประจ าวัน 
เช่น อาบน า้ แต่งตวั การขบัถ่าย การป้อนอาหาร การอุม้หรือช่วยพยุง ตลอดจนการเฝ้าระวงัไม่ให้
เกิดอุบัติเหตุและอันตรายต่าง ๆ จึงไม่สามารถปล่อยใหเ้ด็กอยู่ตามล าพังได ้การดูแลเด็กสมอง
พิการดงักลา่ว สง่ผลกระทบต่อสขุภาพของผูด้แูล ก่อใหเ้กิดความเหนื่อยลา้จากการดแูล  

2. ผลกระทบทางดา้นอารมณแ์ละจิตใจในครอบครวัที่มีลกูพิการ พบว่า แม่ส่วนใหญ่
มีความเครียด ความวิตกกังวลในการเลี ้ยงดูลูก และมีความวิตกกงวลเก่ียวกับการจัดการ
พฤติกรรมที่ไม่เหมาะสมของลกู เช่น พฤติกรรมรุนแรง ต่อตา้น กา้วร้าว และจะมีความรูส้ึกผิดหวงั 
เครียด วิตกกงัวล เป็นทกุข ์ระแวงว่าคู่ครองจะทอดทิง้ ไม่มีก าลงัใจท างาน หงดุหงิดไม่สบายใจ  

3. ผลกระทบต่อแบบแผนการด าเนินชีวิต การดูแลลกูที่เจ็บป่วย ท าใหแ้บบแผนการ
ด าเนินชีวิตเปลี่ยนแปลงไปในดา้นกิจวตัรประจ าวนั การรบัประทานอาหาร การออกก าลงักาย การ
มีเวลาว่างหรือการพกัผ่อนสว่นตวัลดลง ผูด้แูลบางรายกลา่วว่า ไม่ว่าจะท าอะไรตอ้งมีการวางแผน
ลว่งหนา้ เวลาออกไปไหนจึงไม่สามารถใชเ้วลานานไดห้ากตอ้งห่างจากลกูพิการ  
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4. ผลกระทบต่อบทบาท ในดา้นของแม่เองบทบาทในการเป็นแม่บา้น เช่น การท า
ความสะอาดบา้น ท าอาหาร ซกัผา้ เป็นตน้ ไม่สามารถท าไดเ้ต็มที่ ในส่วนของหัวหน้าครอบครวั
ตอ้งท าหนา้ที่หารายไดม้าจุนเจือครอบครวั เมื่อเปลี่ยนบทบาทมาเป็นผูด้แูล ท าใหต้อ้งปรบัเปลี่ยน
หนา้ที่การงาน บางรายตอ้งลาออกจากงานมาดแูลลกู สง่ผลกระทบต่อเศรษฐกิจตามมา  

5. ผลกระทบต่อสมัพันธภาพในครอบครวั ผลกระทบต่อสัมพันธภาพต่อครอบครวั 
มีทั้งด้านบวกและด้านลบ ผลกระทบด้านบวกคือแม่บางคนกล่าวว่า การที่มีลูกเจ็บป่วยท าให้
ตนเองมีเวลาใกลช้ิดกับสามีมากขึน้ ท าใหส้มัพันธภาพระหว่างสามีภรรยาดีขึน้ การดูแลลูกท าให้
ตนเองมีความใกลช้ิดผูกพนักบัลกู และทุกคนในครอบครวัปรบัตัว คือ ความรูส้ึกที่เปลี่ยนไปท าให้
เกิดความรกัผูกพันกันมากขึน้ ให้อภัยกันง่ายขึ ้น ส่วนผลกระทบด้านลบ อาจเกิดความขัดแย้ง
ระหว่างสามีภรรยา เนื่องจากภรรยาไม่สามารถปฏิบัติบทบาทของการเป็นภรรยาที่ดีได้อย่าง
สมบูรณ์ สามีและภรรยาไม่มีเวลาอยู่ด้วยกันตามล าพัง โอกาสในการพูดคุยหรือท ากิจกรรมที่
ก่อใหเ้กิดการพกัผ่อนหย่อนใจรว่มกนันอ้ย ท าใหเ้กิดปัญหาหย่ารา้งตามมาได ้ 

6. ผลกระทบต่อเศรษฐกิจของครอบครวั เมื่อสมาชิกในครอบครวัเจ็บป่วย ครอบครวั
ตอ้งมีค่าใชจ้่ายในการดแูลรกัษา ค่ายา ค่ายานพาหนะ และค่าใชจ้่ายอ่ืน ๆ และบางครอบครวั แม่
ตอ้งออกจากงานประจ าเพื่อมาดแูลลกูสง่ผลใหค้รอบครวัขาดรายได ้ 

7. ผลกระทบดา้นสงัคม การดแูลลกูที่เจ็บป่วยเรือ้รงัมีผลต่อกิจกรรมทางสงัคม ไดแ้ก่ 
สัมพันธภาพกับเครือญาติหรือเพื่อนฝูง สัมพันธภาพในสังคมของครอบครวัจะมีเฉพาะกับผู้ที่
สามารถช่วยเหลือดแูลลกูหรือคอยใหก้ าลงัใจ แม่บางคนบอกว่าไม่สามารถออกจากบา้นไดเ้พราะ
รูส้ึกไม่สบายใจที่จะออกไป ยกเวน้แต่สามารถพาลูกไปดว้ย บางรายบอกว่าแทบจะไม่มีกิจกรรม
ทางสงัคม ไม่สามารถออกไปขา้งนอกไดเ้ลยหรือบางรายไม่อยากออกงานสงัคม เนื่องจากรูส้ึกว่า
ตวัเองมีปมดอ้ย อายท่ีมีลกูพิการระแวงว่า คนที่รูจ้กัจะถามถึงลกู 

จะเห็นว่า แม่ที่มีลูกพิการทางสมองตอ้งใหก้ารดูแลลูกพิการของตนในทุก ๆ ดา้นที่พบ
ปัญหา ไม่ว่าจะเป็นด้านการเคลื่อนไหว ด้านการใช้มือ ด้านการดูดกลืน ด้านการสื่อสาร  
ดา้นสติปัญญา ดา้นสังคมและอารมณ์ รวมถึงสภาพแวดลอ้มและครอบครวัดว้ย ตัวของแม่เอง
ตอ้งอยู่ภายใตส้งัคมชายเป็นใหญ่ อยู่ภายใตอ้ านาจชุดความรูท้างการแพทยอ์ยู่ภายใตโ้ครงสร้าง
สงัคมที่เชื่อว่า แม่คือผูท้ี่เหมาะสมที่สดุที่จะท าหนา้ที่ดแูลลกู และหากแม่ที่มีลกูพิการท าได ้จะเป็น
ผู้หญิงที่สมบูรณ์ได้ ดังนั้น การประกอบสร้างความเป็นแม่ในสังคมไทยของแม่ที่ลูกพิการ  
แม่จะต้องมีประสบการณ์ด้านการรกัษาทางกายภาพบ าบัดให้กับลูกตลอดเวลา ต้องสื่อสาร  
ตอ้งปฏิสมัพันธ์กบัระบบโรงพยาบาล เพื่อศึกษาวิธีการดแูล จดัท่า และใหก้ารช่วยเหลือลกูพิการ
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ของตนอย่างถูกตอ้งเหมาะสม เพื่อช่วยลดความตึงตัวของกลา้มเนือ้และเสริมสรา้งพัฒนาการใน
ส่วนต่าง ๆ ของลูกพิการใหดี้ขึน้ ทัง้นีป้ระสบการณต่์าง ๆ ลว้นเต็มไปดว้ยความช่วยเหลือจากคน
เป็นแม่ที่ เกิดขึน้ตลอดวันอันยาวนาน ทั้งหมดคือสิ่งที่แม่ที่มีลูกพิการทางสมองต้องเผชิญ  
และหากแม่คนไหนเลือกที่จะไม่ดแูลลกูพิการ สงัคมจะประกอบสรา้งความเป็นแม่ที่มีลกูพิการของ
คน ๆ นัน้ ใหก้ลายเป็นแม่ที่ไม่สมบรูณ ์หรือแม่ที่เบี่ยงเบนจากกฎเกณฑท์ี่สงัคมสรา้งให ้

จากคู่มือกายภาพบ าบัดในเด็กพิการทางสมองหรือ  C.P. (Cerebral Palsy) ส าหรับ
ประชาชน (กระทรวงสาธารณสุข, 2546) ไดก้ล่าวถึงประวัติความเป็นมาของโรคสมองพิการว่า 
เป็นกลุ่มอาการที่มีความผิดปกติทางด้านการเคลื่อนไหวที่เกิดจากหลายสาเหตุที่แตกต่างกัน 
สามารถแบ่งกลุ่มใหญ่ ๆ ไดด้ังนี ้คือ (1) กลุ่มเด็กสมองพิการ ที่เป็นมาแต่ก าเนิด เกิดจากพยาธิ
สภาพของสมองในระยะตั้งครรภ์หรือระหว่างคลอด (2) กลุ่มเด็กสมองพิการที่เป็นในภายหลัง 
สาเหตสุ่วนใหญ่ เกิดจากการเกิดพยาธิสภาพของสมองภายหลงัการคลอด อาจเกิดจากการติดเชือ้ 
อบุติัเหตุ หรือการถูกทารุณกรรม ปัจจัยเสี่ยงที่เป็นสาเหตุของการเกิดสมองพิการ สามารถพบได้
ตามระยะต่าง ๆ ดงันี ้ 

(1) ระยะก่อนคลอด ช่วงระยะเวลาตัง้แต่การตัง้ครรภ์ (1.1) การไดร้บัยาหรือสารพิษ 
เช่น ตะกั่วหรือปรอท (1.2) การด่ืมสรุา มีผลใหแ้อลกอฮอลเ์ขา้ไปท าลายประสาทของทารกในครรภ ์
(1.3) การสูบบุหรี่ แม่ที่สูบบุหรี่ขณะตั้งครรภ์ มักพบว่า ทารกจะมีน ้าหนักตัวต ่ากว่าเกณฑ์
มาตรฐาน (1.4) ภาวะการณ์ขาดอาหาร ซึ่ งส่งผลต่อการเจริญ เติบโตของทารกในครรภ์  
(1.5) การติดสารเสพติด เช่น เฮโรอีน กัญชา หรือยาบ้า  (1.6) การติดเชือ้ เช่น หัดเยอรมัน เริม 
ซิฟิลิส เอดส  ์(1.7) การคลอดก่อนก าหนด พบว่า เด็กที่มีน า้หนักตัวแรกเกิดต ่ากว่า 1,500 กรมั  
มีโอกาสเป็นสมองพิการ รอ้ยละ 5-8 และมีโอกาสเป็นสมองพิการ 25 เท่า เมื่อเทียบกับเด็กที่มีน า้
หนักแรกเกิดมากกว่า 2,500 กรัม (1.8) แม่มีโรคประจ าตัว เช่น เบาหวาน ความดันโลหิตสูง  
โรคโลหิตจาง ไทรอยด ์หรือลมชกั (1.9) ความผิดปกติของสายสะดือที่ต่อกบัถงุน า้คร  ่า ท าใหท้ารก
ในครรภไ์ดร้บัออกซิเจนและสารอาหารไม่เพียงพอ (1.10) แม่มีภาวะฮอรโ์มนผิดปกติ โดยเฉพาะ
ฮอรโ์มนจากต่อมหมวกไตที่มีผลต่อการเจริญเติบโตของทารก (1.11) ภาวะที่แม่และลกูมีกรุ๊ปเลือด
ไม่เขา้กนั ท าใหภู้มิคุม้กนัตัวเองของแม่ท าลายเม็ดเลือดแดงของลกู  (1.12) ภาวการณต์ัง้ครรภท์ี่มี
ลกูครัง้เดียวมากกว่าหน่ึงคนขึน้ไป มีโอกาสเสี่ยงต่อการเกิดสมองพิการ (1.13) ภาวะเลือดออกทาง
ช่องคลอดของแม่ โดยเฉพาะช่วงอายคุรรภ ์6 ถึง  9 เดือน  

(2) ระยะระหว่างคลอด  (2.1) ภาวะตัวเหลืองอย่างรุนแรงภายหลังการคลอด  
เกิดปริมาณสารเหลืองบิริรูบินในกระแสเลือดมีสูงกว่าระดับปกติ อาจเนื่องจากกลุ่มเลือดที่ไม่เขา้
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กนัของแม่กบัลกู สารเหลืองเหล่านีจ้ะเกาะและท าลายเนือ้สมอง  (2.2) การคลอดยาก โดยเฉพาะ
เด็กที่ไม่รอ้งหลังคลอดภายใน 5 นาที และจ าเป็นต้องใชเ้ครื่องช่วยหายใจนานกว่า 4 สัปดาห ์ 
มีโอกาสเสี่ยงต่อการเกิดสมองพิการ (2.3) ภาวะชัก โดยเฉพาะระหว่าง 48 ชั่วโมงแรกของชีวิต  
(2.4) รกพันคอหรือการส าลกัน า้คร  ่า ท าใหเ้ด็กขาดออกซิเจน สมองถูกท าลาย (2.5) การบาดเจ็บ
ขณะคลอด อาจเกิดจากเทคนิคในการท าคลอด การใชเ้ครื่องดดูหรือใชคี้มดงึศีรษะเด็กออกมาจาก
ช่องคลอด ท าใหเ้ด็กมีภาวะเลือดออกในสมองจากการแตกของหลอดเลือดได ้ 

(3) ระยะหลังคลอด (3.1) การติดเชือ้อย่างรุนแรง เช่น เยื่อหุม้สมองอักเสบ เยื่อหุม้                             
ไขสันหลังอักเสบ เนื่องจากเชือ้แบคทีเรียหรือไวรสั ท าใหส้มองอักเสบอาจส่งผลต่อการสูญเสีย              
การไดย้ิน หรือเกิดภาวะปัญญาอ่อนรุนแรงได้ (3.2) การกลืนสิ่งผิดปกติ เช่น ของเล่น เศษอาหาร                   
ท าให้เกิดการอุดตันทางเดินหายใจ สมองขาดออกซิ เจน  (3.3) ภาวการณ์ ได้รับสารพิษ                               
(3.4) การเกิดอบุติัเหต ุท าใหส้มองกระทบกระเทือน เช่น การตกจากที่สงู การท าเด็กหลดุมือขณะ
อุม้ หรือการจมน า้เป็นเวลานาน (3.5) การถกูทารุณกรรม หรือบางครัง้การปลอบเด็กใหห้ยดุรอ้งไห้
โดยการเขย่าตวัเพื่อใหเ้งียบ ก็เป็นปัจจยัเสี่ยงหนึ่งที่เป็นสาเหตใุหเ้กิดการบาดเจ็บของสมองได ้

อาการสมองพิการ ส่วนใหญ่พ่อแม่มักพบความผิดปกติของเด็กไดต้ั้งแต่ก่อนอายุ 1 ปี 
สงัเกตไดจ้ากเด็กจะมีท่านอนผิดปกติจากกลา้มเนือ้อ่อนแรงหรือเกร็ง เด็กอายุมากกว่า 5 เดือน  
ก ามือมากกว่าแบมือหรือในเด็กที่มีอายุมากว่า 2 ปียงัไม่สามารถเดินได ้เป็นตน้ แบ่งเป็น 3 กลุ่ม
อาการ (วีระศกัดิ ์ธรรมคณุานนท,์ 2557) ดงันี ้ 

(1) กลุ่มแข็งเกร็ง (สปาสติก: spastic) เป็นชนิดที่พบมากที่สุด พบรอ้ยละ 70 – 80 
ของเด็กสมองพิการ ทั้งหมด เกิดจากพยาธิสภาพบริเวณสมองส่วน Pyramidal Tract โดย
กลา้มเนือ้จะมีความตึงตัวมากผิดปกติ ท าใหม้ีอาการเกร็งร่วมกับมีลกัษณะท่าทางที่ผิดปกติของ
รา่งกาย ในรายที่มีความรุนแรงสงู อาจพบอาการหดสัน้ของกล้ามเนือ้ร่วมกบัการยึดติดของขอ้ต่อ
ปรากฏใหเ้ห็นไดห้ลายแบบ ดังต่อไปนี ้ (1.1) แบบครึ่งซีก (spastic hemiplegia) จะมีอาการเกร็ง
ของแขนและขาขา้งเดียวกัน โดยมักพบว่า แขนมีอาการมากกว่าขาและเห็นลกัษณะผิดปกติของ
แขนชดัเจน  คือ เกร็งงอของขอ้ศอก ขอ้มือและนิว้มือก า ส่วนขาพบมีเทา้เกร็งจิกลง ลกัษณะที่พบ
จะคลา้ยในผูใ้หญ่ที่เป็นอัมพาตครึ่งซีก (1.2) แบบครึ่งท่อน (spastic diplegia) จะมีอาการเกร็ง
ของขาและแขนทั้งสองข้างพบว่า มีอาการเกร็งในส่วนของขามากกว่าแขน (1.3) แบบทั้งตัว 
(spastic quadriplegia) จะมีอาการเกร็งมากทัง้แขนและขาทั้งสองขา้ง พบว่า มีอาการเกร็งส่วน
ของแขนและขาใกลเ้คียงกนัหรือบางครัง้อาจพบว่ามีสว่นของแขนมากกว่า 
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(2) กลุ่มที่มีการเคลื่อนไหวที่เกิดขึน้เอง (อะธีตอยด ์: athetoid ; อะแทกเซีย : ataxia) 
แบ่งไดด้งันี ้(2.1) อะธีตอยด ์(athetoid) หรือสมองพิการ ชนิดไม่สามารถควบคมุการเคลื่อนไหวได ้
พบรอ้ยละ 10 - 20 ของเด็กสมองพิการ ทั้งหมด เกิดจากพยาธิสภาพบริเวณสมองส่วนเบซัล  
แกงเกลีย (basal ganglia) เด็กจะมีความตึงตัวของกล้ามเนื ้อเปลี่ยนแปลงตลอดเวลาและไม่
แน่นอน ท าใหค้วบคุม การเคลื่อนไหวไม่ได ้เคลื่อนไหวมากผิดปกติที่มือและเทา้ บางรายอาจมี 
คอเอียง ปากเบีย้ว ร่วมดว้ย บางรายจะมีความผิดปกติของกล้ามเนือ้หน้าและลิน้ ท าใหเ้ด็กมี
ปัญหาในการพูดและการหายใจเมื่ออยู่ในภาวะต่ืนเตน้ดีใจ เด็กกลุ่มนีจ้ะยิ่งไม่สามารถควบคุม  
การเคลื่อนไหวได ้(2.2) อะแทกเซีย (ataxia) หรือสมองพิการ ชนิดที่มีการท างานของกลา้มเนือ้ไม่
ประสานสัมพันธ์กัน พบรอ้ยละ 5 -10 ของเด็กสมองพิการทั้งหมด เกิดจากพยาธิสภาพบริเวณ
สมองส่วนซีรีเบลลมั (cerebellum) เด็กจะมีความตึงตัวของกลา้มเนือ้ต ่า แต่สามารถเคลื่อนไหว
และทรงท่าอยู่ได ้เด็กจะมีความผิดปกติในการทรงตวัของรา่งกาย กลา้มเนือ้ท างานไม่ประสานกนั 
และอาจเกิดอาการสั่น ขณะเคลื่อนไหวร่างกายร่วมด้วย เด็กที่เดินได้จะทรงตัวไม่ดี ล้มบ่อย  
เดินลกัษณะขากาง สะเปะสะปะ มีอาการสั่นถา้มีความตัง้ใจจะท ากิจกรรม (3) กลุม่อาการผสมกนั 
(mixed type) เด็กจะมีลกัษณะความผิดปกติแบบผสม ส่วนมากจะพบเด็กที่มีอาการกลุ่มแข็งเกร็ง
ร่วมกับกลุ่ ม ที่ มี การเคลื่ อน ไหวเกิ ด ได้ เองหรือ ไม่ ส ามารถควบคุมการเคลื่ อน ไหวได ้  
เด็กจะปรบัเปลี่ยนความตึงตวัของกลา้มเนือ้อยู่ตลอดเวลาระหว่างสงูเพิ่มขึน้และเกือบปกติ ส่งผล
ใหเ้ด็กเคลื่อนไหวได ้ แต่ไม่สามารถควบคมุการเคลื่อนไหวใหเ้ป็นปกติได ้ 

ระดับอาการของเด็กพิการทางสมองช่วงอายุ 6 -12 ปี (เฉลิม วงษ์จันทรา, 2539) แบ่ง
ออกไดด้งันี ้

ระดับที่ 1 (level I) เป็นระดับที่เก่งที่สุด เด็กสามารถเดินไดโ้ดยไม่ตอ้งมีเครื่องช่วย 
สามารถเดินขึน้บนัไดไดโ้ดยไม่ตอ้งใชม้ือจบัราวบนัได  

ระดับที่ 2 (level II) เด็กตอ้งใชม้ือจับราวบนัได แต่สามารถเดินไดเ้องโดยไม่ตอ้งใช้ 
เครื่องช่วย  

ระดับที่ 3 (level III) เด็กตอ้งใชเ้ครื่องมือช่วยทรงตัวในการเดิน เมื่อเดินทางไกลยัง
ตอ้งพึ่งรถเข็น โดยเป็นรถเข็นที่สามารถใชม้ือตวัเองพารถเข็นไปได ้ 

ระดบัที่ 4 (level IV) เด็กตอ้งใชเ้ครื่องช่วยเกาะทรงตวัขนาดใหญ่ และเดินไดเ้ฉพาะ 
ระยะทางในบา้นสัน้ ๆ ตอ้งใชร้ถเข็นพิเศษแบบไฟฟ้าหรือใชค้นช่วยดนัรถเข็นไป  

ระดับที่ 5 (level V) เป็นระดับที่ รุนแรงสุด เด็กจะนั่ งด้วยตนเองไม่ได้ หลังค่อมงอ 
ตอ้งใชส้ายรดัรดัล าตวัไวก้บัรถเข็น และจ าเป็นตอ้งใชร้ถเข็นแบบมีคนช่วยเสมอ 
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จะเห็นว่า ภาวะของเด็กพิการทางสมองดังกล่าวเป็นการเจ็บป่วยเรือ้รงัของเด็กที่ไร ้
สมรรถภาพ ไม่เพียงแต่ท าใหเ้กิดความทกุขใ์นเด็กที่เจ็บป่วยเท่านัน้ แต่ยงัก่อใหเ้กิดความเครียดแก่
สมาชิกทุกคนในครอบครวั โดยเฉพาะผูท้ี่ใหก้ารดูแลเด็กโดยตรง เนื่องจากตอ้งรบัผิดชอบในการ
ดแูลเด็กที่เจ็บป่วยและเผชิญปัญหาเก่ียวกบับทบาทหนา้ที่ในชีวิตประจ าวนัของตน การสนบัสนุน
ทางสงัคม ระดบัความรุนแรงของความพิการของเด็กมีความเชื่อมโยงกบัความสามารถของผูด้แูล
ในการดแูลเด็กสมองพิการดว้ย (เฉลิม วงษ์จนัทรา, 2539) ยิ่งรุนแรง ความละเอียดและซบัซอ้นใน
การดแูลยิ่งทวีคณู (วนนัท ์สาอตุม,์ 2561) ไดแ้ก่ (1) ความซบัซอ้นเรื่องโภชนาการส าหรบัเด็กพิการ 
อาหารส าหรบัลูกพิการเป็นสิ่งที่จ  าเป็นตอ้งจัดดูแลเป็นพิเศษ และจะตอ้งมีเทคนิคในการใหเ้ด็ก
บริโภคอาหารที่มีคณุค่า (2) ผูด้แูลเด็กพิการทางสมองตอ้งเรียนรูเ้ทคนิคในการดูแลลกูพิการเวลา
เจ็บป่วยเบือ้งตน้ เนื่องจากเด็กพิการกลุ่มนีจ้ะเจ็บป่วยบ่อย (3) การตอ้งปรบัตวัและเรียนรูเ้รื่องกาย
อุปกรณ์เพราะเด็กพิการกลุ่มนีจ้ะมีความบกพร่องในเรื่องการควบคุมกล้ามเนือ้ที่ไม่ท างานหรือ
สมรรถภาพถดถอย จ าเป็นที่ผู ้ดูแลต้องเรียนรูเ้รื่องการฟ้ืนฟูเพื่อกระตุ้นให้เกิดการท างานของ
กลา้มเนือ้ การทรงตวัการยืน การนั่ง หรือการเดินไดด้ว้ยตนเอง เพื่อใหเ้กิดการท างานการประสาน
ระหว่างตาและมือ ความสมัพนัธท์ัง้หมดจ าเป็นตอ้งใชรู้ปแบบการดแูลแบบผสมผสานระหว่างการ
เตรียมความพรอ้มร่างกายในการเขา้สู่กระบวนการฟ้ืนฟูกายภาพบ าบดั (4) ตอ้งเพิ่มเติมความรู้
เรื่องของเล่นในการเสริมพัฒนาการของลกูพิการ ที่เรียกว่า กายอุปกรณ ์ซึ่งเป็นสิ่งที่ช่วยผ่อนแรง
และสามารถเสริมการฟ้ืนฟูสมรรถภาพของลูกพิการทางสมองได้ (วนันท์ สาอุตม์, 2561)  
(5) ผู้ปกครองเด็กพิการทางสมองจะต้องเผชิญความเครียดซึ่งแบ่งออกเป็น  2 ประเภท  
คือ พฤติกรรมการเผชิญความเครียดแบบมุ่งแก้ไขปัญหาที่เกิดขึน้ และพฤติกรรมการเผชิญ
ความเครียดแบบมุ่งแกไ้ขอารมณ์ที่เป็นทุกขจ์ากพฤติกรรม  ดว้ยการตอ้งคอยแกไ้ขปัญหาที่ เกิด
ขึน้กับลูกพิการทางสมองของตนเองและการเผชิญปัญหาความเครียดของตนเองดว้ย ที่น่าสนใจ
คือ ผูดู้แลเด็กพิการในกลุ่มนีก้ลับมีพฤติกรรมที่ไม่ยอมคลายความเครียด แต่กลับพยายามเก็บ
ความไม่สบายใจที่ตนเองมีลกูพิการทางสมองไว ้แลว้แสดงออกดว้ยการไม่ยอมปล่อยใหล้กูเป็นไป
ตามสภาพ แต่พยายามทุกวิถีทางเพื่อใหลู้กดีขึน้ แมต้ัวเองจะตอ้งพบเจอกับปัญหาความเครียด
หลายรูปแบบก็ตาม (อไุร ตัง้อดุมมงคล, 2540) 

แม่กับความเป็นเพศหญิง 
อดุมการณห์ลกัของสงัคมยงัคงมอบความหมายของความเป็นแม่ผ่านความเป็นหญิง

ที่มีจิตใจดีงาม อ่อนโยน อ่อนหวาน รกั เลีย้งดู ดูแล และพรอ้มอุทิศชีวิตเพื่อลูก อยู่ในพืน้ที่บา้น 
และท ากิจกรรมที่สอดคลอ้งต่อความเป็นแม่ที่ดี หรือเมียที่มีจิตใจดีงาม รกัและห่วงใย ยอมจ านน 
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และยึดมั่นต่อสามี มีสามีเป็นศูนยก์ลางในชีวิต อยู่ในพืน้ที่บา้น และท ากิจกรรมที่สอดคลอ้งต่อ
ความเป็นเมียที่ดีตามขนบที่ถูกครอบง าโดยอุดมการณ์ความงาม  ทั้งความงามทางกาย วาจา  
และใจ โดยความงามที่มีนัน้เป็นไปเพื่อดึงดูดใหผู้อ่ื้น (เพศชาย) สนใจ เป็นหลกั หรือแม่ที่ทอดทิง้
ลกู หรือรกัลูกภายใตเ้งื่อนไขบางอย่าง  หรือเมียที่ไม่ไดร้กัสามีดว้ยความจริงใจ แต่ตอ้งการเพียง
ผลประโยชนจ์ากสามี แมจ้ะไม่ปฏิเสธต่อความงามในมิติต่าง ๆ แต่ก็มีความกลา้หาญ มีไหวพริบ
สติปัญญา ความเขม้แข็ง ไม่ยอมจ านนหรือพึ่งพาเพศชาย และภาพความงามเพื่อเพิ่มคุณค่าใน
ตนเอง หรือเพื่อใหม้ีอ  านาจเหนือเพศชาย และที่ส  าคญัแม่เองก็พยายามมองตนเองใหไ้ม่ต่างจากที่
สังคมมอบความหมายให้ โดยมองว่า ตนเองต้องเป็นหญิงที่รกัและเลีย้งดูลูก  หรือเมียที่ต้อง
ปรนนิบัติรบัใช้สามี หรือผู้หญิงที่ต้องสวยเพื่อดึงดูดใจผูอ่ื้น (เกศราพร ทองพุ่มพฤกษา, 2563) 
ความเป็นเพศหญิงและแม่ดูเหมือนจะถูกประกอบสรา้งจากเรื่องเล่าหลกัของสงัคม และที่น่าสนใจ
คือผูห้ญิงหรือแม่ก็ยินยอมใหเ้ป็นเช่นนัน้ ขอ้มูลจากงานของ Irigaray (2001) ชีใ้หเ้ห็นว่า ภายใต้
แนวความคิดเรื่องเพศ เพศของผูห้ญิงไม่ปรากฏ เพราะผูห้ญิงอยู่ในรม่เงาของเพศชาย (masculine 
parameter) ทั้งภาษา กฎเกณฑ์ และระบบวิธีคิด ฉะนั้น การยืนยันและยอมรบัความแตกต่าง
ระหว่างผูช้าย-ผูห้ญิง ดว้ยการบ่มเพาะและปลูกฝังวัฒนธรรมแห่งความเป็นผูห้ญิงใหม้ั่นคงและ
แข็งแรง จะเป็นการสรา้งอาณาเขตของผูห้ญิง ที่จะท าใหผู้ห้ญิงเติบโตขึน้อย่างเป็นอิสระแทจ้ริง 
เพื่อสรา้งพืน้ที่ในการส่งเสียง แสดงออก หรือระบุตวัตน (address) ในต าแหน่งแห่งที่ของตนเองที่
อยู่นอกร่มเงาของผูช้าย การตระหนักรูใ้นความแตกต่างแห่งเพศเป็นรากฐานแรกของการยืนยัน
องคป์ระธานแห่งตน และน ามาสู่ความเขา้ใจและการเคารพในตนเอง (subjectivity) และเชื่อมโยง
สู่ความเข้าใจและเคารพตัวตนที่แตกต่างของผูอ่ื้น ( the other) ซึ่งหมายรวมถึง ผู้คนรอบขา้งที่
ผูห้ญิงมกัโอบกอด ฟมูฟัก และดแูลความสมัพนัธท์ี่รายลอ้มรอบตวัเอาไวด้ว้ยความทะนถุนอมจาก
พืน้ฐานของการเขา้ใจและตระหนกัในความแตกต่างของเพศตน  

เนื่องจากงานนีเ้ป็นงานที่วิเคราะห์เรื่องเล่าจากประสบการณ์ของแม่ที่มีลูกพิการ 
แนวคิดเก่ียวกับแม่กับความเป็นเพศหญิง จะช่วยเปิดมุมมองใหเ้ห็นเหตุผลของการกระท าทาง
สงัคมของแม่ อนัอาจเกิดจากความเป็นหญิงจิตใจดีงาม อ่อนโยน อ่อนหวาน รกั เลีย้งด ูดแูล และ
พรอ้มอุทิศชีวิตเพื่อลกู หลายประสบการณต์อ้งใชแ้นวคิดเรื่องความเป็นเมียที่ดีในความเป็นหญิง 
สะทอ้นใหเ้ห็นเงื่อนไขบางอย่างที่แม่อาจไม่ไดม้องเพียงแค่อุดมการณ์ความงาม ความรกัสามี 
ความรักลูกพิการเพียงอย่างเดียว การสร้างกลยุทธ์ต้องวิ เคราะห์ผ่านประสบการณ์ใน
ชีวิตประจ าวนัปกติที่แม่เล่าออกมา ว่าแม่ไดใ้ชค้วามเป็นเพศหญิงท าสิ่งใด ๆ บา้งอย่างหลากหลาย 
หลายครัง้ที่เราอาจไม่พบเพศของผูห้ญิงในบางเรื่องเลา่หลกัแต่ความเป็นแม่ที่ถูกเลา่ผ่านความเป็น
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เพศหญิงในงานวิจัยนีจ้ะยังคงแฝงฝังอยู่ในเนือ้หาของเรื่องเล่า ท าให้ผู ้วิจัยรบัรูไ้ด้ผ่าน ภาษา 
กฎเกณฑ ์และระบบคิดของความเป็นเพศหญิงจากแม่ที่มีลกูพิการ 

แม่ในฐานะผู้ดูแลหลัก 
ผูด้แูลหลกัอาจเป็นไดท้ัง้แม่และผูป้กครองที่มีลกูพิการ ซึ่งแต่ละโครงสรา้งสงัคมจะมี

ชุดความคาดหวงัที่แตกต่างกนั ความเป็นชายและความเป็นหญิงคือหนึ่งในชุดความคาดหวังนัน้
หมายถึง ชุดของสิ่งที่สังคมคาดหวัง ซึ่งถูกสร้างขึ ้นและรักษาไว้ภายใต้สังคมปิตาธิปไตย  
(Craig, 1992) ความสมัพันธท์างเพศสถานะระหว่างความเป็นชายแบบบรรทัดฐานของสงัคมกับ
เพศสถานะอ่ืน ๆ นั้นก็มีความประนีประนอม และมีแนวโน้มที่จะยอมรบัซึ่งกันและกันมากกว่า
สงัคม ตะวนัตก ผูช้ายและผูห้ญิงนัน้ค่อนขา้งจะเท่าเทียม แต่บทบาทของผูห้ญิงจะมุ่งเนน้ไปที่การ
ดแูลครวัเรือน ชีวิตและความเป็นอยู่ของผูอ้าศยัในบา้น แต่ผูช้ายจะมุ่งเนน้ความสนใจในเรื่องของ
อ านาจ รวมถึงการสรา้งและรกัษาสถานภาพภายนอกบา้น ส่วนเพศสถานะของไทยถูกประกอบ
สรา้งขึน้ดว้ยแบบแผนทางพุทธศาสนา โดยชีว้่าการที่ผูช้ายไทยตอ้งบวชเรียนส่งผลใหอ้ัตลกัษณ์
ทางเพศมีลกัษณะก ากวมและมี 2 บทบาทที่ต่างกนั ดา้นหนึ่งเป็นอดุมคติความเป็นชายที่เป็นแบบ
นกัเลง ขณะที่อีกดา้นหนึ่งคือความรูส้กึยบัยัง้ชั่งใจแบบพระสงฆ ์(Tannenbaum, 1999)  

นอกจากนีท้ี่ผ่านมาเรื่องเล่าหลกัในสงัคมยงัรว่มกนัน าเสนอภาพของผูห้ญิงในสื่อให้
ดดูอ้ยกว่าผูช้าย เป็นผูต้าม โดยมีผูช้ายเป็นผูน้  า แต่หากผูห้ญิงคนใดที่มีความเป็นผูน้  าก็จะตอ้งมี
ลกัษณะของผูช้ายผสมอยู่ เช่น ท าหนา้ที่หาเลีย้งครอบครวั หรือประกอบอาชีพต ารวจซึ่งเป็นอาชีพ
ที่มีความเชื่อมโยงกบัความเป็นชายสงู (วิชชา สนัทนาประสิทธิ์, 2543) การเชื่อมโยงไปถึงเรื่องเล่า
หลกัเก่ียวกบัความเป็นชายที่มีอ  านาจน าในสงัคมแสดงถึงความแข็งแกร่ง บึกบึน ท างานหนกัและ
เสี่ยงอนัตรายแสดงใหเ้ห็นแนวคิดเก่ียวกบัความเป็นชายที่มีอ  านาจน าคือ เมื่ออ านาจน าของความ
เป็นชายถูกทา้ทายจะเกิดรูปแบบใหม่ของอ านาจน า แต่หากอ านาจน ารูปแบบใดที่สามารถด ารง
อยู่ได้ ก็จะยิ่งทรงพลังมากขึ ้นเพราะสามารถปรับตัวต่อสู้กับความเป็นชายรูปแบบใหม่ได ้
(Brandth, 1995) และยงัมีการน าเสนอภาพความเป็นผูน้  าครอบครวั  เมื่อครอบครวัขาดพ่อซึ่งเป็น
เสาหลกัในการใหค้วามอบอุ่นแก่ลูกและภรรยา ส่งผลใหต้ัวละครในเรื่องเกิดปมจากการขาดพ่อ 
ตอกย ้าให้เห็นถึงการผลิตซ า้โครงสรา้งบทบาทหน้าที่แบบปิตาธิปไตยหรือความเป็นชายที่มี  
อ านาจน า (พลากร เจียมธีระนาถ, 2554) จนท าใหค้วามเป็นชายถูกก าหนดใหม้ีบทบาทแตกต่าง
จากหญิง  ในบางสงัคมหญิงผูเ้ป็นแม่ถูกคาดหวังใหต้อ้งมีส่วนร่วมในกิจกรรมทางการศึกษาของ
ลกูเกือบทุกประเภท เช่น การบริหารงานของโรงเรียน การช่วยกิจกรรมของครู การเตรียมตวัใหลู้ก
พรอ้มส าหรบัการมาสถานศึกษาดว้ยการใหแ้ม่เป็นผูม้ารบัและมาส่งลกูดว้ยตนเอง การต้องต่ืนแต่
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เชา้มาเตรียมของและอาหารใหลู้ก ดังนัน้จึงท าใหเ้ห็นว่า ในบางบริบทของสังคมหรือวัฒนธรรม  
ผูเ้ป็นหญิงตอ้งมีอาชีพเป็นแม่บา้นเท่านัน้ (ภาณี รูปสม, 2544) แต่กระนัน้แมช้ายหญิงไดร้บัโอกาส
การศึกษาอย่างเต็มที่เท่าเทียมกนั แต่เมื่อถึงวัยแต่งงาน หนา้ที่ของความเป็นผูช้ายและผูห้ญิงใน
ฐานะสามีภรรยากลบัปรากฏอย่างเด่นชัด โดยสามีมีหนา้ที่หาเลีย้งครอบครวัและภรรยามีหนา้ที่
ปรนนิบติัสามีและดแูลอบรมสั่งสอนลกู ถึงแมภ้รรยาจะเรียนจบถึงระดบัปริญญาโทหรือปริญญา
เอกแลว้ก็ตาม แต่หนา้ที่การใหค้วามอบอุ่นกบัลกูตลอดเวลายงัคงอยู่ในความดแูลของผูห้ญิงผูเ้ป็น
แม่ที่มีการศกึษาที่สามารถดแูลตวัเองได ้(จกัรพรรณ วงศพ์รพวณั, 2557) 

แนวคิดความเป็นชายที่มีอ  านาจน าหรือปิตาธิปไตยมี 3 ลกัษณะคือ (1) ในลกัษณะ
ของการควบคมุการใหก้ าเนิดและการเลีย้งดเูด็กของผูห้ญิง (2) ในลกัษณะของการควบคมุในเรื่อง
เพศวิถีของผูห้ญิง และ (3) ในลกัษณะของการควบคมุสถานภาพหรือการเคลื่อนไหวทางสงัคมของ
ผู้หญิง ทั้ง 3 ลักษณะต่างมีผลมาจากการกล่อมเกลาที่เกิดจากความเชื่อ ค่านิยม และจารีต
ประเพณีของผู้คนในพืน้ที่นั้น ๆ ที่สืบทอดกันมา กลายเป็นกลไกทางสังคมรูปแบบหนึ่งในการ
ส่งเสริมใหเ้กิดการผลิตซ า้และถ่ายทอดแนวคิดปิตาธิปไตยในลกัษณะของความไม่เท่าเทียมกัน
ระหว่างเพศนีไ้ปสู่ผูค้นในสงัคมอย่างแนบเนียนตลอดระยะเวลาที่ผ่านมา (พระเมษชยั ใจส าราญ 
และ ประเทือง ม่วงอ่อน, 2560) 

ดังนั้น ไม่ว่าจะมีลูกพิการหรือไม่พิการ ผู้เป็นหญิงเมื่อมีสถานะเป็นแม่ ย่อมถูก
คาดหวังว่าจะต้องดูแลลูก ยิ่งเมื่อมีลูกพิการภาระการเป็นผูดู้แลหลักยิ่งต้องตกอยู่กับผูเ้ป็นแม่
เช่นกนั ปรากฏการณเ์หล่านีย้ังคงเกิดขึน้ในสงัคมไทย สงัคมที่ยงัคงมีความเป็นชายที่มีอ  านาจน า
จนเป็นเหตุใหบ้ทบาทการดูแลลกูพิการตกอยู่กับผูเ้ป็นแม่อย่างหลีกเลี่ยงไม่ไดภ้ายใตก้ารผลิตซ า้
แนวคิดสงัคมปิตาธิปไตย  

ภายใตส้งัคมที่มอบภาระการดูแลลกูใหค้นเป็นแม่ ท าใหแ้ม่ตอ้งสรา้งกลยุทธใ์นการ
เผชิญกับอารมณ์และความรู้สึกจากการเลี ้ยงลูกยาก และต้องปรับตัวจัดการกับอารมณ์
ความเครียดความกงัวลสงู (พนิดา ศิรอิ  าพนัธก์ุล และคณะ, 2558) แต่การที่แม่ตอ้งเป็นผูด้แูลหลกั
ของลกูพิการย่อมตอ้งใชก้ลยุทธท์ี่มากกว่า เพราะหลายสิ่งถือเป็นสิ่งใหม่ที่เกิดขึน้ในครอบครวัและ
อาจมาจากหลายสาเหตุ ท าใหต้ัวตนของแม่ในฐานะผูดู้แลหลกัตอ้งเผชิญกับสภาพการเจ็บป่วย
ของลูก ความรุนแรงของอาการทั้งทางกิริยาท่าทางและพัฒนาการที่ ล่าชา้ในทุก ๆ ดา้น, ปัญหา
ดา้นเศรษฐกิจที่ตอ้งเสียค่าใชจ้่ายเพิ่มขึน้ในการดแูลลกูพิการและการศกึษาของลกู โดยผูด้แูลหลกั
อาจเกิดความรูส้ึกละอายและเศรา้ใจเมื่อเห็นเด็กคนอ่ืนเขา้โรงเรียนปกติได ้แต่ลกูของตนกลบัตอ้ง
เขา้โรงเรียนการศึกษาพิเศษหรือคลินิกพิเศษเพื่อฝึกหัดท าใหผู้ด้แูลหลกัตอ้งจดัการชีวิตตนเองเสีย
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ใหม่ เครียดเรื่องการแบ่งเวลาในชีวิตเพื่อดูแลลูกเพิ่มขึน้ ท าให้การพักผ่อนหย่อนใจลดลง  
ไม่มีโอกาส ใส่ใจงานประจ าเหมือนเคย แยกจากสงัคมเพราะอายที่มีลูกพิการ เครียดเรื่องอนาคต
ของลกูพิการ กลวัว่าถา้ไม่มีตนแลว้ ลกูจะไม่สามารถอยู่ในสงัคมปกติได ้เครียดเรื่องระยะเวลาที่ใช้
ในการรกัษาลูกพิการ จนท าใหต้ลอดระยะเวลาตัง้แต่มีลูกพิการ ผูป้กครองบางคนคิดว่าที่ลกูตอ้ง
พิการหรือเจ็บป่วยด้วยโรคเรือ้รัง เป็นเพราะพระเจ้าลงโทษจนท าให้เกิดภาวะเศร้าสลดใจ 
ความรูส้ึกผิดนัน้เกิดจากแม่มีจิตส านึกอยากใหล้กูตายหรืออาจเกิดจากเมื่อแม่ทราบว่าสิ่งที่ท าให้
ลูกพิการ ต้นเหตุเกิดจากตนเอง เช่น โรคที่ถ่ายทอดทางพันธุกรรม เมื่อไม่สามารถจัดการต่อ
ความรูส้ึกผิดไดจ้ะท าใหม้ีผลต่ออัตมโนทัศนข์องตัวผูป้กครอง ท าใหผู้ป้กครองมีความตึงเครียด
และมีพฤติกรรมที่ปกปอ้งลกูของตนเองมากจนเกินไป (รุง่ฤดี วงคช์ุ่ม, 2539)  

แต่ความตึงเครียดและความรูส้กึผิดกลบัตกอยู่ที่แม่หรือแม่ที่มีลกูพิการมากกว่าบิดา
หรือพ่อที่มีลูกพิการ (Moes, Koegel, Schreibman & Loos, 1992) โดยฝ่ายแม่จะรบัรูก้ารถูกตี
ตราไดม้ากกว่าพ่อ โดยเฉพาะหลงัจากน าลูกพิการไปพบปะผูค้นในสงัคมภายนอก คนเป็นแม่จะ
รับรู ้ถึงความอึดอัด และการถูกมองว่าเป็นตัวปัญหาและพยายามแยกตนเอง ลูกพิการและ
ครอบครวัใหอ้อกห่างจากสงัคมภายนอก (Gray, 1993) ซึ่งเป็นกลยุทธท์ี่แม่จะใชว้ิธีการจดัการกับ
ปัญหาที่เกิดขึน้กับลูกพิการของตนเองมากกว่าคนเป็นสามี โดยจะมีกลยุทธ์ในการเผชิญปัญหา
มากกว่าและใช้อารมณ์ในการจัดการกับปัญหาที่น้อยกว่า (Essex, Seltzer & Krauss, 1999)  
ซึ่งผูว้ิจัยเห็นว่ากลยุทธ์ดังกล่าวอาจมีหลายรูปแบบที่ถูกสะสมไวใ้นประสบการณ์ของคนเป็นแม่
และหลายกลยุทธน์ัน้อาจอยู่ในตัวคนเป็นแม่หรือผูดู้แลลูกพิการ และไม่ว่าความรูส้ึกตึงเครียดใน
เรื่องของลูกจะตกอยู่กบัฝ่ายใดก็ตาม ทา้ยสดุผูดู้แลลกูพิการจะสรา้งกลยุทธ์ที่เรียกว่าการใหอ้ภัย
ตนเอง (self-compassion) ซึ่งเป็นปัจจยัที่มีบทบาทต่อการเกิดความสมัพนัธร์ะหว่างการรบัรูก้าร
ถูกตีตราและความกดดันทางจิตใจ ในการรบัรูก้ารถูกตีตราจากสงัคมที่เกิดขึน้จะมีความสมัพันธ์
กบัความกดดนัทางจิตใจของผูด้แูลหลกัของลกูพิการดว้ย (Wong et al., 2016) 

ทว่า คนเป็นแม่ที่มีลกูพิการ อาจเป็นไดท้ัง้ผูป้กครองที่มีลกูพิการและรบัรูเ้รื่องราวการ
ถกูตีตราของลกูพิการ แม่ที่มีลกูพิการในสงัคมจึงหมายถึงผูท้ี่ท  าหนา้ที่เป็นผูด้แูลหลกัของลกูพิการ  
ผูซ้ึ่งเต็มไปด้วยความสัมพันธ์เชื่อมโยงต่อสิ่งต่าง ๆ ที่เก่ียวกับลูกพิการไม่ว่าจะเป็นการท างาน  
การบริหารเวลา การเขา้ร่วมกิจกรรมทางสงัคม กฎหมาย เทคโนโลยี สิ่งอ านวยความสะดวก สื่อ 
บริการและความช่วยเหลือลกูพิการของตน แต่ไม่ว่าบริบทใดที่จ  าตอ้งด ารงอยู่ ก็ยงัคงเต็มไปดว้ย
องคป์ระกอบที่คอยกระตุน้ใหเ้กิดความเครียด อีกทัง้ความตึงเครียดและความรูส้ึกผิดกลับวนไป
เวียนมา ท้ายสุด ทุกอย่างกลับตกอยู่กับคนเป็นแม่ที่มีลูกพิการมากกว่าคนเป็นพ่อที่มีลูกพิการ  
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ส่งผลใหพ้วกเขาหันกลบัมาสรา้งวิธีการจดัการกับปัญหาที่เกิดขึน้กับตนและลกูพิการ  กลายกลบั
เป็นการคิดคน้หลากหลายกลยุทธใ์นการเผชิญปัญหามากกว่าที่พวกเขาจะเลือกใชอ้ารมณใ์นการ
จดัการกบัปัญหา ดงันัน้จะเห็นไดว้่าการเปิดเผยตวัตนของแม่ที่มีลกูพิการไดร้บัการสนบัสนุนจาก
ประสบการณ์ที่แสนจะน่าอึดอัดใจและกลยุทธ์นั้นน าไปสู่การให้อภัยตนเอง และพรอ้มเผชิญ
ปัญหาแมจ้ะมีลกูพิการ (Özlem & Melike, 2015) 

แม่ทีม่ีลูกพิการกับการถูกสร้างความหมาย ความคิด ความเชื่อ  
แม่ของลกูพิการหลายคนจะมีประสบการณแ์ยกตวัจากสงัคม ดงันัน้ จึงท าใหไ้ม่ไดร้บั

การสนบัสนุนจากเพื่อนบา้นและญาติ ส่วนหนึ่งมีเหตผุลจากการที่แม่เองเลือกที่จะหยุดการมีส่วน
ร่วมในชีวิตทางดา้นเศรษฐกิจ กล่าวคือ หลีกเลี่ยงการพบปะกับเพื่อน ไม่ใชเ้งินซือ้ของใหต้นเอง 
ลาออกมาดแูลลกู นี่คือสถานการณห์นึ่งที่ผูห้ญิงอาจตอ้งเผชิญกบัสภาวะที่ตนเองมีลกูพิการ แม่ที่
มีลูกพิการมองว่า ลูกเป็นทั้งบทลงโทษหรือบททดสอบที่พระเจา้จัดเตรียมไว้ การรบัรูก้ารลงโทษ
หรือการทดสอบดงักล่าวท าใหต้อ้งท างานและดแูลลกูที่พิการและตวัเองดว้ยตนเอง อย่างไรก็ตาม
ดว้ยการท าเช่นนีแ้สดงใหเ้ห็นว่า แม่ที่มีลูกพิการเพิกเฉยต่อการด ารงอยู่ของตนเองในแบบที่เคย
เป็นก่อนจะมีลกูพิการ นอกจากนีก้ารที่ผูห้ญิงตอ้งสมัผสักบัความเป็นจรงิว่าตนเองมีลกูพิการบาง
คนก็มีความรูส้ึกผิดและละอายต่อความพิการของลูกท าใหย้ากต่อการเรียกรอ้งสิทธิและเสรีภาพ 
ผูห้ญิงที่มีลูกพิการจะรูส้ึกว่าตัวเองมีความกดดันเพราะถูกจัดใหร้วมอยู่ในกลุ่มคนที่ถูกตีตราโดย
ชุมชน ตอกย า้ว่าแม่ที่มีลกูพิการจะมีส่วนร่วมในชีวิตสาธารณะไดผ้่านทางลูกพิการเท่านัน้ ความ
รบัผิดชอบที่เก่ียวขอ้งกบัลกูพิการเป็นสิ่งสะทอ้นถึงรูปแบบความสมัพนัธก์บัสาธารณะ  

ในครอบครวัขนาดใหญ่ แม่ที่มีลูกพิการจะถูกครอบครวัและญาติพี่น้องมองว่าห่าง
เหินมากขึน้หลงัจากมีลกูพิการและในมมุมองของเพื่อนฝูง แม่ที่มีลกูพิการจะถูกมองว่า ไม่มีเวลาที่
มากพอในการเขา้ร่วมกิจกรรมทางสงัคมได้เหมือนเดิม (Farrugia, 2009) ส่งผลใหแ้ม่ที่มีลกูพิการ
มองตนเองและสรา้งความหมาย ความคิด ความเชื่อว่า ตนเองไม่มีเวลาท ากิจกรรมส่วนตัวที่
ตนเองชื่นชอบตามที่ตอ้งการ เวลาพบปะกับเพื่อนของตนเองน้อยลงมาก ค่าใชจ้่ายหมดไปกับ  
ค่าเดินทางในการพาลกูพิการมารบัการรกัษา ค่าใชจ้่ายสว่นตวัของตนเองและครอบครวั ค่าใชจ้่าย
ในการเขา้โปรแกรมดแูลบ าบดัรกัษา การฝึกอบรมทกัษะต่าง ๆ ที่จ  าเป็นเพื่อการกระตุน้พฒันาการ
ของลกูพิการ แม่ที่มีลูกพิการยงัไดส้รา้งความหมายความคิดความเชื่อต่อไปอีกว่า ตนเองตอ้งเป็น  
ผู้เสียสละเมื่อมีลูกพิการ เสียสละเวลาในการท างาน ท างานน้อยลง หรือลาออกเพื่อมาดูแล  
ลกูพิการของตน ความเป็นแม่ที่มีลกูพิการมีผลกระทบต่อสงัคมและเศรษฐกิจอย่างมาก (Kinnear 
et al., 2016)  
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ที่ส  าคญัประสบการณข์องแม่จะเต็มไปดว้ยการรบัรูว้่า ลกูของตนแตกต่างจากคนอ่ืน  
การรบัรูก้ารแสดงออกของคนในสงัคม ผลของการถูกรงัเกียจและการปรบัตัวของแม่ที่มีลูกพิการ 
(จิราภา ศรีรตัน์, 2560) อาจเป็นเพราะแม่จะมีอิทธิพลต่อความสนใจในเรื่องต่าง ๆ ของลูก และ 
ยิ่งเป็นผูท้ี่ตอ้งปกครองลูกพิการ จะยิ่งมีลกัษณะที่คุม้ครองเด็กมากเกินไป จนท าใหร้บัรูว้่าคนใน
สงัคมก าลังแสดงออกเช่นไรต่อลูกของตนเอง (อารี ภาวสุทธิไพศิฐ, รานี เสงี่ยม และเพ็ญพักตร ์
แกว้ดี, 2558) 

จากการถูกสรา้งความหมาย ความคิด ความเชื่อ ท าใหป้ระสบการณ์ของแม่ที่มีลูก
พิการเต็มไปดว้ยความน่าสนใจ เสมือนเป็นการศึกษาการพลิกบทบาทครัง้ยิ่งใหญ่ของผูห้ญิงคน
หนึ่ง จากการยติุบทบาทการท างานหลกัและการใชช้ีวิตปกติของตนเองสูก่ารสรา้งบทบาทใหม่จาก
ความเป็นแม่  การศึกษานีจ้ึงเป็นการศึกษาช่องว่างของความรูจ้ากประสบการณ์ที่เต็มไปดว้ย 
ความหมาย ความคิด ความเชื่อในชีวิตของแม่ที่มีลูกพิการที่ต้องแบกรับความรับผิดชอบที่
เก่ียวข้องกับลูกพิการไว้อย่างหนักหน่วง ตอกย ้าให้เห็นรูปแบบความสัมพันธ์กับสาธารณะที่
เบือ้งหลงัเขาไดร้บับทบาทเป็นผูเ้สียสละเมื่อมีลกูพิการ การเสียสละเวลาในการท างาน ท างานให้
นอ้ยลงหรือตอ้งลาออกเพื่อมาดแูลลกูพิการของตน ทัง้หมดมีที่มาที่ไปจากการถูกสรา้งความหมาย 
ความคิด ความเชื่อของแม่ที่มีลูกพิการส่งผลกระทบไม่ เพียงแต่ด้านสังคมและเศรษฐกิจ  
แต่ยงัสั่นคลอนหลายดา้นในชีวิตของเขาดว้ย 

แม่ทีม่ีลูกพิการกับสิทธิมนุษยชน 
ในการศึกษาครัง้นี ้ผูเ้ล่าเรื่องเป็นทัง้แม่ที่มีลูกพิการสญัชาติไทยและแม่ที่มีลกูพิการ  

ไรส้ญัชาติดว้ย ผูว้ิจยัจึงขอกล่าวถึงสิทธิมนุษยชนเพื่อคณุค่าต่อการวิเคราะหป์ระสบการณข์องแม่
ไรส้ญัชาติ  

ส าหรบัปฏิญญาสากลว่าดว้ยสิทธิมนุษยชน พ.ศ. 2491 (กระทรวงการต่างประเทศ, 
2551) ได้กล่าวถึง ลักษณะของสิทธิมนุษยชน ประกอบด้วย 1) สิทธิพื ้นฐานของมนุษย์ทุกคน 
(primary right) มนุษย์ท่ีเกิดมาในโลกต่างมีความเท่าเทียมกันในศักดิ์ศรีของความเป็นมนุษย ์ 
2) สิทธิส่วนบุคคล (personal right) เป็นสิทธิส่วนตัวของบุคคลที่ผูอ่ื้นจะล่วงละเมิดมิไดเ้ป็นพืน้ที่
ส่วนตัวของเเต่ละบุคคล 3) สิทธิของพลเมือง (civil right) เป็นสิทธิของประชาชนในฐานะที่เป็น
พลเมืองเเห่งรฐัเป็นสิทธิที่เก่ียวขอ้งตามกฎหมายของรฐั ซึ่งสิทธิพลเมือง ไดเ้เก่ 3.1) สิทธิทางสงัคม 
(social right) เป็นสิทธิของประชาชนทางสงัคมที่พึงไดร้บับริการจากสงัคมในฐานะที่เป็นสมาชิก
ของสงัคม เช่น สิทธิการเขา้ถึงการบริการสาธารณะ เป็นตน้ 3.2) สิทธิทางสวสัดิการสงัคม (social 
welfare right) เป็นสิทธิของประชาชน ทุกคนที่ได้รับสวัสดิการทางสังคม เช่น สิทธิการได้รับ
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การศึกษา ฯลฯ 3.3) สิทธิทางวฒันธรรม (cultural right) ไดเ้เก่ สิทธิเขา้ร่วมในพิธีกรรม ประเพณี
วฒันธรรมของประชาคมในดา้นศิลปะต่าง ๆ (กระทรวงการต่างประเทศ, 2551) ทัง้หมดที่กล่าวมา
คือ สิทธิมนุษยชน แต่ส าหรบัแม่ไรส้ัญชาติในประเทศไทย ประสบการณ์ท าใหแ้ม่ตอ้งหาวิธีการ
เขา้ถึงสิทธิต่าง ๆ ใหไ้ด ้เพื่อใหต้นเองเป็นผูก้ระท าการทางสังคม แมต้นจะตกเป็นคนไรส้ญัชาติ  
ก็ตาม 

แม่ที่มีลูกพิการที่อยู่ในฐานะของคนไรส้ญัชาติ เมื่ออยู่ในสถานการณ์การถูกละเมิด
สิทธิมนษุยชน การคุม้ครองจากรฐัเป็นเรื่องส าคญั สิทธิมนุษยชนเป็นรากฐานที่มาจากบรรดาสิทธิ 
เสรีภาพทัง้ปวง เป็นสิ่งที่รฐัตอ้งคุม้ครองและจะล่วงละเมิดมิได ้การที่แม่ไรส้ญัชาติ ก็ไม่ต่างจาก
การเป็นคนไทยที่ไม่มีสญัชาติไทย แมจ้ะมีหลกัสิทธิมนุษยชนซึ่งเป็นสิทธิที่บุคคลมีอยู่แต่ก าเนิด
โดยธรรมชาติรองรับ แต่แม่ไรส้ัญชาติก็จะไม่มีสิทธิพลเมืองและสิทธิทางการเมืองในฐานะ
ประชากรรฐัไทยตามรฐัธรรมนญูแห่งราชอาณาจกัรไทยที่ใหแ้ก่คนสญัชาติไทย ดงันัน้แม่ไรส้ญัชาติ
จะสามารถพึ่งพาปฏิญญาสากลว่าดว้ยสิทธิมนษุยชนได ้เป็นการยอมรบัและการถือปฏิบติัต่อสิทธิ
เป็นสากล ที่ไม่ยอมใหเ้กิดการจ าแนกความแตกต่างใด ๆ ทัง้เรื่อง เชือ้ขาติ สีผิว เพศ ภาษา ศาสนา 
ความเห็นทางการเมือง หรือทางอ่ืนใด แม่ไรส้ญัชาติมีสิทธิเกิดมาอิสระเสรีเท่าเทียมทัง้ศกัดิศ์รีและ
สิทธิ และแม่จะถูกบงัคบัใหเ้ป็นทาสหรืออยู่ภาวะจ ายอมใด ๆ มิได ้เพราะทุกคนต่างเสมอกนั และ
มีสิทธิแสวงหาและพักพิงประเทศใด ๆ เพื่อลีภ้ัยจากการกดขี่ข่มเหง การวิเคราะหป์ระสบการณ์
จากเรื่องเล่าของแม่ที่มีลูกพิการที่ไรส้ัญชาติจะวิเคราะหเ์พื่อใหแ้ม่ไดร้บัความคุม้ครองจากสิทธิ
มนษุยชนอย่างที่ควรจะเป็น 

แม่ทีม่ีลูกพิการในฐานะผู้กระท าการ 
ส าหรบัความเป็นผูก้ระท าการกบัแม่ที่มีลกูพิการ ผูว้ิจยัมีความเชื่อว่า แม่ที่มีลกูพิการ

ปรบัใชก้ฎเกณฑท์างสงัคมใหเ้ขา้กบัวฒันธรรมของตนเอง เขาคือผูก้ระท าการที่สามารถหยิบใชก้ฏ
และการครอบครอง/เข้าถึงทรัพยากร ด้วยความคิดใคร่ครวญและไตร่ตรองสะท้อนคิด และ
พยายามน าลูกออกจากการมีส่วนร่วมในชีวิตสาธารณะ ทัง้หมดนีคื้อประสบการณท์ี่เกิดจากการ
พยายามด ารงอยู่ในสงัคมในรูปแบบที่แม่ที่มีลกูพิการไตร่ตรอง  แต่อีกนยัยะหนึ่งแม่ที่มีลูกพิการก็
อาจจะใช้การไตร่ตรองสะท้อนคิดทางสังคมได้เช่นกัน ดังนั้นอาจสรุปได้ว่า แม่ที่มีลูกพิการมี
ความคิดความเชื่อแบบนีจ้ากจารีตประเพณีที่สืบทอดและชุดความคาดหวงัที่สงัคมคาดหวงัในตัว
ผูห้ญิงผูเ้ป็นแม่ ผู้วิจัยเห็นว่าโครงสรา้งไม่ใช่ตัวสรา้งข้อจ ากัดให้กับเขา แต่โครงสรา้งท าใหเ้ขา
กระท าการต่าง ๆ ได้ โครงสร้างที่ว่าได้แก่ จารีตประเพณี  สถาบัน กฎเกณฑ์ทางศีลธรรม  
และชุดความคาดหวงัที่ก าหนดใหค้นในสงัคมท าอะไรไดบ้า้ง ซึ่งเปลี่ยนแปลงไดต้ลอดเวลาจากผล
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ของการกระท าเมื่อผูค้นละเลยหรือแทนที่หรือผลิตซ า้ผลของการกระท านัน้ ส่วนการตีตราผูห้ญิงที่
ตอ้งสมัผสักบัความเป็นจรงิที่ว่าตนเองมีลกูที่พิการและความรูส้กึผิดนัน้ ตวักระท าหรือผูก้ระท าการ
คือเขาไดป้รบัใชก้ฎเกณฑท์างสงัคมใหเ้ขา้กับวฒันธรรมของตนเอง จนท าใหต้นนัน้รูส้ึกผิดกบัลูก  
ที่มีความพิการ แสดงให้เห็นว่ากฏเกณฑ์กับประสบการณ์แทบจะแยกออกจากกันไม่ได ้เขาคือ
ผู้กระท าการที่สามารถหยิบใช้กฏเกณฑ์และการครอบครอง/เข้าถึงทรพัยากร ด้วยความคิด
ใคร่ครวญและไตร่ตรองสะทอ้นคิดและพยายามน าลูกออกจากการมีส่วนร่วมในชีวิตสาธารณะ 
ทัง้หมดนีคื้อ ประสบการณท์ี่เกิดจากการพยายามด ารงอยู่ในสงัคมในรูปแบบที่เขาไตรต่รองไวแ้ลว้ 

การด ารงอยู่ดว้ยความรูส้ึกอนัเต็มไปดว้ยความขดัแยง้ปนเป ทอ้แทแ้ละสิน้หวงั ความ
ทุกข์ทรมานที่ต้องปรับตัวตลอดเวลา ความพยายามที่ไม่สิน้สุดที่ต้องคอยเชื่อมต่อกับสังคม
เชื่อมต่อกับลูกพิการ เดินหน้าไปพรอ้มกับการคน้หาทางเลือกของการปรบัตัว (alternatives of 
adaptation) เหล่ านี ้ คื อสิ่ งที่ ต้องเผชิญ  (Maria et al., 2008) แม้จะมี สิ่ งที่ ซ่ อน เร้นอยู่ ใน
ประสบการณ์แห่งความอับอาย ความโกรธ ความน้อยใจ และความไม่อยากพาลูกพิการของตน
ออกไปนอกบา้นหรือสถานที่ที่มีผูค้นเป็นจ านวนมาก จนน าไปสู่การแยกตนเองและครอบครวัออก
จากบุคคลในสงัคม แต่ตัวของแม่เองก็ยังคงมีความปรารถนาที่ตอ้งการท าในสิ่งที่ตนเองตอ้งการ 
(ภทัราภรณ ์ทุ่งปันค า และ คนึงกิจ ไชยลงัการณ,์ 2547) แม่อาจจะผ่านประสบการณท์ี่เต็มไปดว้ย
การขาดความรูใ้นการดูแลลูกพิการ การถูกตัดสินจากบุคคลในสงัคมอันเนื่องมาจากอาการและ
พฤติกรรมของลูกพิการ การถูกปฏิเสธจากบุคคลในสงัคมโดยตรงและการขาดการสนับสนุนทาง
สงัคมจากครอบครวัใหญ่ เพื่อนฝูง โรงเรียน และบุคลากรทางการแพทยร์วมถึงบุคคลต่าง ๆ ที่อยู่
ในโครงสรา้งสงัคม (Broady, Stoyles & Morse, 2017)  

ส าหรบัในส่วนที่หนึ่งนีจ้ากการทบทวนแนวคิดเก่ียวกับความเป็นแม่และแม่ที่มีลูก
พิการ ท าใหเ้ห็นภาพของแม่ที่มีลกูพิการที่ที่เป็นผูก้ระท าการ แมแ้ม่จะถูกใหค้วามหมาย ความคิด 
ความเชื่อที่อาจส่งผลต่อการมองตนเอง แม่เป็นผูก้ระท าการที่สรา้งเงื่อนไขการใชช้ีวิตจากผลของ
การกระท า เงื่อนไขจากประสบการณ์การแยกตัวออกจากสงัคม การถูกใหค้วามหมายโดยจารีต
ประเพณีที่สืบทอดและชุดความคาดหวงัที่สงัคมคาดหวงัในตัวผูห้ญิงผูเ้ป็นแม่ ที่กล่าวมานัน้อาจ
ฉุดรัง้และสรา้งขอ้จ ากัดใหก้บัเขามิใหไ้ดอ้ยู่ในฐานะของผูก้ระท าการไดอ้ย่างสมบูรณ์ แต่ทา้ยสุด
แม่จะไดเ้รียนรูว้่ากฏเกณฑก์บัประสบการณแ์ทบจะแยกออกจากกนัไม่ได ้คุณค่าของความรูส้ึกที่
ถกูทอดทิง้ คณุค่าของการเรียนรูท้ี่จะเชื่อมต่อกบัลกูพิการ และการเชื่อมต่อกบัสงัคม ทัง้หมดน าชยั
ชนะมาใหก้บัแม่ที่มีลกูพิการ อดีตแห่งการสญูเสียอดุมคติของตนเอง อดีตแห่งการปฏิเสธลกูพิการ 
ท าใหเ้ขาเรียนรูแ้ละเลือกที่จะใชว้ิธีการเผชิญหนา้และยอมรบัความจริงดว้ยความรกัที่จะเอาชนะ
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ความเจ็บปวดและความทุกขย์าก หลายความพยายามที่ตอ้งพ่ายแพต่้อความกลวัที่จะเสียลูกไป
ดว้ยความตาย หลายครัง้ที่ตอ้งเผชิญหน้ากับประสบการณ์การลาออกจากความเป็นแม่ที่มีลูก
พิการ แต่ถึงกระนั้นเขาก็ยังเลือกที่จะตีความหมายความหมาย การเลือกใชท้รพัยากร ทางเลือก
ของวิถีการปฏิบติัเพื่อการด ารงอยู่ในฐานะผูก้ระท าการอย่างกลา้หาญดว้ยตวัของตัวเองที่เป็นแม่
ของลกูพิการ 

ส่วนทีส่อง แนวคิดเกี่ยวกับโครงสร้างสังคม 
เพื่อการคลี่คลายการต่อรองของแม่ที่มีลูกพิการ ความเขา้ใจเก่ียวกับนิยามโครงสรา้ง

สงัคมจึงเป็นทัง้เบือ้งหน้าและเบือ้งหลงัที่ส  าคัญของการเขา้ถึงความซับซอ้นและลุ่มลึกเก่ียวกับ
งานวิจัยนี ้ส  าหรบัการน าเสนอแนวคิดเก่ียวกับโครงสรา้งสังคมถูกแบ่งออกโดยกลุ่มนักคิดต่าง
ความเชื่อ บา้งเชื่อว่าโครงสรา้งทางสงัคมไดร้บัการพัฒนาโดยธรรมชาติ เกิดจากความตอ้งการที่
เป็นระบบมากขึน้ เช่น ความต้องการแรงงาน การจัดการอาชีพและการทหาร หรือจากความ
ขดัแยง้ระหว่างกลุ่มต่าง ๆ  เช่น การแข่งขันระหว่างพรรคการเมืองหรือชนชัน้สูงและมวลชน  บา้ง
เชื่อเรื่องโครงสรา้งสงัคมไม่ไดเ้ป็นผลมาจากกระบวนการทางธรรมชาติ แต่เกิดจากการสรา้งสงัคม 
อาจถูกสรา้งขึน้โดยอ านาจของชนชัน้สงูที่พยายามรกัษาอ านาจของตน หรือโดยระบบเศรษฐกิจที่
เนน้การแข่งขนัหรือความร่วมมือ ชาติพันธุว์รรณนามีส่วนท าใหเ้กิดความเขา้ใจเก่ียวกบัโครงสรา้ง
ทางสงัคมโดยการเปิดเผยแนวปฏิบติัและประเพณีในทอ้งถิ่นที่แตกต่างจากแนวปฏิบติัของล าดับ
ชัน้และอ านาจทางเศรษฐกิจของตะวนัตกในการก่อสรา้ง (Muller-Schwarz, 2015)  

นิยามโครงสร้างสังคม 
ความรูเ้ก่ียวกับโครงสรา้งสังคมมีความแตกต่างกันไปตามแต่ละส านักคิด โดย

สามารถแบ่งออกได้เป็น 4 กลุ่ม ได้แก่ 1) กลุ่มที่ เชื่อว่าโครงสรา้งสังคมมีรากฐานมาจากการ
ครอบครองปัจจัยการผลิตและทรพัยากร  2) กลุ่มที่พิจารณาโครงสรา้งสงัคมจากหนา้ที่และการ
กระท าที่ เป็นระเบียบ และ 3) กลุ่มที่พิจารณาโครงสรา้งจากระบบของการสรา้งความหมาย  
4) แนวคิดกลุ่ม อ่ืน ๆ ที่น่าสนใจเพื่ อการวิเคราะห์ความหมายของโครงสร้างสังคม โดยมี
รายละเอียดดงันี ้ 

กลุม่แรก กลุม่ที่เชื่อว่าโครงสรา้งสงัคมมีรากฐานมาจากการครอบครองปัจจยัการ
ผลิตและทรัพยากร นักคิดในกลุ่มนี ้ได้แก่  คาร์ล  มาร์กซ์ (Karl Marx) และแมกซ์ เวเบอร ์ 
(Max Weber) ถือไดว้่า เป็นนักคิดในยุคคลาสิค ซึ่งโครงสรา้งทางสงัคมที่ทัง้สองนักคิดต่างพูดถึง
น าไปสู่แนวคิดเรื่องชนชัน้เหมือนกัน แต่ก็มีนัยยะที่แตกต่างกัน กล่าวคือ มารก์ซเ์ชื่อมโยงชีวิตทาง
การเมือง วฒันธรรมและศาสนาใหผู้กโยงเขา้กบัรูปแบบการผลิต (Calhoun, 2002) โดยมองเรื่อง
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ทรพัยากรและทรพัยส์ินเป็นตวัก าหนดชนชัน้ (ชนชัน้ผูใ้ชแ้รงงาน Labour class กบั ชนชัน้นายทุน
ที่เป็นผูค้รอบครองปัจจยัการผลิต) (Avineri, 2019) ส่วนเวเบอร ์บิดาแห่งสงัคมวิทยาสมยัใหม่และ
เจา้ของแบบจ าลองเชิงเหตุผลและกฎหมายที่เน้นคุณธรรม ความเชี่ยวชาญเฉพาะดา้นขอบเขต
แรงงาน ล าดบัชัน้ของอ านาจ กฎเกณฑแ์ละระเบียบวินยั โดยเขาไดอ้ธิบายถึงการเกิดขึน้ของความ
ทันสมัยและทุนนิยม การเคลื่อนไหวของสังคมที่มีต่อการหาเหตุผลเข้าข้างตนเองของมนุษย ์
ทั้งหมดพบไดใ้นโครงสรา้งของระบบเศรษฐกิจ การพัฒนาระบบทุนนิยมในมุมมองของเวเบอร์
ประกอบด้วยเหตุผลและการค านวณ ส่วนการหาเหตุผลเข้าข้างตนเอง ( rationalisation) เป็น
ปัจจัยหลักที่ท าให้ยุโรปแตกต่างจากส่วนอ่ืน ๆ ของโลก (Kim, 2017) ชนชั้นของเวเบอร์มี  
3 องคป์ระกอบ ไดแ้ก่ ชนชัน้ทางสงัคม (class) สถานภาพ (status) การรวมกลุ่มทางสงัคมของคน
ที่มีรสนิยมเหมือนกนั (party) สามมิตินี ้เวเบอรเ์รียกมนัว่า โอกาสชีวิต (life chances) ซึ่งหมายถึง
โอกาสในการพฒันาชีวิต ชนชัน้ถูกแยกออกจากกนัไดห้ลาย ๆ ครัง้ดว้ยสถานการณท์างการตลาด 
ชนชั้นเปลี่ยนเมื่อบุคคลเปลี่ยนสิ่งที่ใชห้รือบริโภค หากบุคคลสามารถใชท้รพัย์สินและบริการที่
ต่างกันไป หมายถึงว่าบุคคลจะอยู่ชนชัน้ใดก็ไดข้ึน้อยู่กบัรสนิยมของบุคคลนัน้  โดยเวเบอรเ์ชื่อว่า
การใช้ชีวิตร่วมกับใคร อาจท าให้กลายเปลี่ยนเป็นชนชั้นเดียวกันได้ เพราะชนชั้นของเวเบอร์
แบ่งแยกตามรสนิยม ชนชั้นเป็นการรวมตัวกันของบุคคลที่ต้องการครอบครองต าแหน่งชนชั้น
เดียวกนั ถา้มีอาชีพเดียวกนั และครอบครองปัจจยัการผลิตเหมือนกนัก็สามารถมีชนชั้นเดียวกนัได ้
(Swedberg & Agevall, 2005) แตกต่างจากผู้ร่วมแนวคิดต่อต้านปฏิฐานนิยม (antpositivist) 
อย่างมารก์ซ ์ดังนัน้การเลื่อนสถานะทางสงัคมในนิยามของมารก์ซแ์ละเวเบอร ์จึงแตกต่างกันใน
เรื่องของรสนิยมและทรพัยากร  

ส าหรบัคารล์ มารก์ซ ์ผูท้ี่มุ่งอธิบายความทุกขย์ากของมนุษยใ์นระบบเศรษฐกิจ
แบบทุนนิยมและเชื่อมโยงปัญหาส าคัญเก่ียวกบัความไม่เสมอภาคเป็นหลกัใหญ่ใจความ เขาได้
อธิบายผ่านความเป็นจริงของสังคมร่วมสมัยและก าหนดวิธีการทางประวัติศาสตรข์องเขาผ่าน
ทฤษฎีของตนเองที่พยายามเสนอแนวคิดทางสังคมจากพื ้นฐานทางปรัชญาของเขาเอง  
ดว้ยการน าเสนอสงัคมผ่านการต่อสูท้างชนชัน้ภายใตร้ะบบทุนนิยม มารก์ซแ์สดงใหเ้ห็นถึงความ
ขดัแยง้ระหว่าง 2 ชนชัน้ ไดแ้ก่ ชนชัน้ผูป้กครองหรือนายทุน ที่ท าหนา้ที่ควบคมุวิถีการผลิต (mode 
of production) กบัชนชัน้แรงงานหรือชนชัน้กรรมาชีพที่ขายก าลงัแรงงานของตนเพื่อเปลี่ยนสภาพ
สินจา้งรางวลัหรือค่าจา้ง ทฤษฎีของเขาจึงท าหนา้ที่วิพากษป์รชัญา การวิพากษ์สงัคมรว่มสมยัของ
มารก์ซ์ จึงท าให้เห็นสังคมทุนนิยมอย่างชัดเจนว่าเป็นการกดขี่ขูดรีดระหว่างมนุษย์ด้วยกัน 
โครงสรา้งสงัคมจึงอยู่บนความสมัพันธก์นัในสงัคมบนฐานของการผลิต การผลิตในทัศนะของเขา



  
 

31 

คือกิจกรรมเชิงสังคม และเขาเชื่อว่า ในสงัคมก่อนที่จะเขา้สู่ระบบทุนนิยมนัน้ ผลิตผลที่เกิดจาก
การใช้แรงงาน จะเป็นของผู้ใช้แรงงานคนนั้น ๆ แต่เมื่อเข้าสู่ระบบเศรษฐกิจแบบทุนนิยม  
การแลกเปลี่ยนแบบเท่าเทียมถกูมองขา้มไป เพราะหวัใจของระบบทุนนิยม คือก าไรและการสะสม
ทุน จนกระทั่งระบบเศรษฐกิจเขา้สู่ทุนนิยม เป้าหมายส าคัญจึงมองขา้มการแลกเปลี่ยนอย่างเท่า
เทียมไป เพราะใจความส าคญัของระบบทุนนิยมคือ เหล่าก าไรและการสะสมทุน ดว้ยเหตนุี ้จึงท า
ใหโ้ครงสรา้งสังคมในมุมมองของมารก์ซม์ีนัยส าคัญอยู่ที่ความไม่เสมอภาคและการถูกลดทอน
คณุค่าความเป็นมนษุยซ์่อนอยู่ (เด่นพงษ ์แสนค า และ อคัธยา สงัขจนัทร,์ 2561)  

ผูว้ิจัยเชื่อว่า ไม่ว่าโครงสรา้งสังคมจะอยู่บนความสมัพันธ์กันในสงัคม ฐานของ
การผลิต กิจกรรมเชิงสงัคม ทา้ยสดุกลุม่ที่เชื่อว่าโครงสรา้งสงัคมมีรากฐานมาจากการครอบครอง/
เขา้ถึงทรพัยากรนัน้ จะยืนบนความคิดหลกัเก่ียวกบั 2 ชนชัน้ ชนชัน้ถูกแยกออกจากกนัเสมอ อาจ
ดว้ย  ชนชัน้ทางสงัคม สถานภาพ การรวมกลุม่ทางสงัคมของคนที่มีรสนิยมเหมือนกนั ยงัผลใหเ้กิด
ความหลากหลายของรูปแบบการผลิตและการทรพัยากร  

กลุ่มที่สอง กลุ่มที่พิจารณาโครงสรา้งสังคมจากหน้าที่และการกระท าที่ เป็น
ระเบียบ นักคิดในกลุ่มนี ้ได้แก่  Talcott Parsons เจ้าของแนวคิดทฤษฎี โครงสร้าง -หน้าที่ 
(structural functionalism) (Talcott, 1969) ที่พูดถึงโครงสร้างการด าเนินการทางสังคมผ่าน
ทฤษฎีการกระท า โดยยอมรบัการกระท าของมนุษยใ์หจ้ดัอยู่ในทฤษฎีทางสงัคมวิทยา และเชื่อว่า
ภายใต้การกระท าของมนุษย ์เต็มไปดว้ยแรงบันดาลใจและค าถามเก่ียวกับ จุดจบ จุดประสงค ์
อุดมคติในการวิเคราะห์แต่ละการกระท า วัฒนธรรมมนุษย์ส  าหรบัพารส์ันคือ ตัวแปรอิสระที่
เก่ียวขอ้งกนัอย่างลึกซืง้กบัปัจจยัอ่ืนของระบบสงัคม (Talcott, 1991) ส่วนแนวคิดของกลุ่มบรรทดั
ฐานนิยม (normativist or structural functionalism conception) กล่าวถึง เรื่องของโครงสรา้ง
ทางสงัคมที่เป็นลักษณะทางวัฒนธรรม โครงสรา้งสงัคมที่เป็นผลรวมมาจากค่านิยมและบรรทัด
ฐานในสงัคม โดยมุ่งก าหนดบทบาทที่เก่ียวขอ้งกบัสถานะที่แตกต่างกนั ส่วนประกอบของสถาบนั
สงัคม อาจมีทัง้บรรทัดฐานของสถาบนัและกฎที่เหนือกว่า ซึ่งก็อาจกล่าวไดว้่า แนวคิดโครงสรา้ง
ทางสงัคมที่อา้งอิงแต่บรรทดัฐาน บทบาทและค่านิยมนัน้ไม่เพียงพอที่จะอธิบายปรากฏการณท์าง
สงัคม  

นอกจากนีย้ังมีจอหน์ ลีวี มารติ์น ที่ไดต้ัง้ทฤษฎีว่าดว้ยโครงสรา้งระดับมหภาค
บางอย่างเป็นคุณสมบัติที่ เกิดขึน้ใหม่ของสถาบันวัฒนธรรมระดับจุลภาค (Muller-Schwarz, 
2015) เชื่อว่าบรรทัดฐานทางสังคมมีอิทธิพลต่อโครงสรา้งทางสังคมผ่านความสัมพันธ์ระหว่าง 
คนส่วนใหญ่กับคนส่วนน้อย เนื่องจากผู้ที่สอดคล้องกับคนส่วนใหญ่ถือเป็น 'ปกติ' และผู้ที่
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สอดคลอ้งกับคนกลุ่มนอ้ยถือเป็น 'ผิดปกติ' ความสมัพันธ์ระหว่างคนส่วนใหญ่กบัคนส่วนนอ้ยจะ
สรา้งการแบ่งชัน้แบบล าดบัชัน้ทางสงัคม  

กลุม่ที่สาม กลุม่ที่พิจารณาโครงสรา้งจากระบบของการสรา้งความหมาย แนวคิด
ของกลุ่ม Individualist and normativist-creativist structure conception จากแนวคิดโครงสรา้ง
ปรากฏการณส์อดคลอ้งกบัมุมมองปัจเจกบุคคคล (การตีความหมายของแต่ละบุคคล) โครงสรา้ง
สังคมส าหรบันักคิดกลุ่มนีคื้อ รูปแบบของปฏิสัมพันธ์ระหว่างบุคคลที่สังคมก าหนด อาจเป็น
ปฏิสมัพันธ์ที่มากหรือน้อยกว่าปฏิสมัพันธ์แบบปกติธรรมดา โดยมองเรื่องของการตีความหมาย
ผ่านความคิดของบุคคล ตามทัศนะเก่ียวกับ cognitive structure conception ส่วนประกอบของ
โครงสรา้งสังคมอยู่ในความคิดของบุคคลแต่ละคน และเชื่อมโยงกับการตีความถาวร ทัศนคติ 
ความคาดหวงั เป็นตวัแทนของมโนทศัน ์นอกจากนีโ้ครงสรา้งสงัคมยงัรวมไปถึงปฏิสมัพนัธโ์ตต้อบ
ที่ เกิดขึน้ เป็นประจ าด้วย (Farkas, 2017) จะเห็นว่า แนวคิดกลุ่มนี ้ เชื่อบรรทัดฐานภายใต้ 
การตีความหมายของคนแต่ละคน โดยกลุ่มปรากฏการณ์นิยม เชื่อว่าบรรทัดฐานถูกสรา้งมา
ก าหนดในสังคม แต่ตัวเราจะเข้าใจไม่เหมือนกัน ความจริงด ารงอยู่ข้างนอก  (out there) เป็น 
objective (ภววิสัยหรือวัตถุวิสัย) ถา้มนุษยต์อ้งการเขา้ใจความจริง ตอ้งจุ่มตัวเขา้ไปสัมผัสโดย
อาศัยการตีความของคนแต่ละคน ทั้งหมดคือหลักของปรากฏการณ์นิยม (phenomenology) 
บรรทดัฐานถกูก าหนดมาและเราแต่ละคนเขา้ไปผูกพนักบับรรทดัฐาน (norm) ในโครงสรา้งสงัคม  

นอกจากนีย้ังมีแนวคิดกลุ่มอ่ืน ๆ ที่น่าสนใจเพื่อการวิเคราะห์ความหมายของ
โครงสร้างสังคมได้แก่ แนวคิดโครงสรา้งเครือข่ายเชิงทฤษฎี (network theoretical structure 
conception) แนวคิดนีพ้ัฒนาจากการวิเคราะหเ์ครือข่าย, โครงสรา้งสงัคมจะมีองคป์ระกอบที่ว่า
ด้วย กลุ่มของโครงสร้าง (cliques, clusters, blocks, etc.) สร้างขึ ้นจากความคล้ายกันของ
ต าแหน่งแห่งที่ในเครือข่ายและความสมัพันธ์ทางสงัคมระหว่างกลุ่ม นอกจากนีย้ังมีแนวคิดเรื่อง
สงัคมไรช้นชัน้ (classless society) เพราะความเชื่อในสงัคมที่มีชนชัน้น าไปสู่ความไม่เป็นธรรม ใน
ความร่วมสมัยไดพ้ฒันาสงัคมทุนนิยม, พฤติกรรมทางสงัคมและการปฏิสมัพันธ์ของผูค้น ก่อเกิด
เป็นความไม่เท่าเทียมกันภายในสงัคมและปรากฎการณ์ทางสงัคมทั่ว ๆ ไป ที่สามารถอธิบายได้
เพียงเล็กนอ้ย (Farkas, 2017) 

จากที่กล่าวมาขา้งตน้ ท าใหเ้ห็นว่า โครงสรา้งสงัคมมีปัจจัยที่มาก าหนดโครงสรา้ง
หลายประการ อาทิเช่น ชีวิต สงัคม วัฒนธรรม การครอบครอง/เขา้ถึ งทรพัยากร รสนิยม ชนชั้น 
การกระท า วฒันธรรม ค่านิยม บรรทดัฐาน รูปแบบของการกระท าทางสงัคมระหว่างบคุคลที่สงัคม
ก าหนด ความคิด การตีความความหมาย ทัศนคติ ความคาดหวัง  เป็นตน้เหล่านีคื้อปัจจัยที่มา
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ก าหนดโครงสรา้งสงัคม ปัจจัยดงักล่าวต่างอยู่ภายใตโ้ครงสรา้งสงัคมเช่นเดียวกนักบัสถาบนัทาง
สงัคมที่เผยใหเ้ห็นถึงสภาพภายในโครงสรา้ง อันเป็นตัวก าหนดการกระจายตัวของบุคคลภายใน
โครงสรา้งนั้นให้มีต าแหน่งแห่งที่  สิ่งนี ้เองคือตัวก าหนดทิศทางความสัมพันธ์ทางสังคมและ
ต าแหน่งทางสังคมดว้ย จนน าไปสู่การก าหนดโครงสรา้งสังคม ทัง้นีโ้ครงสรา้งทางสงัคมอาจถูก
ก าหนดโดย material technical circumstances ดังนั้นอาจกล่าวไดว้่า ระบบสถาบันของสังคม 
มีผลทัง้ต่อชนชัน้ทางสงัคมและความสมัพันธ์ในสงัคมระหว่างชนชั้นที่ถูกก าหนดมาแลว้ (given 
classes) ภายในโครงสรา้งสงัคม เมื่อสถาบันทางสงัคมร่วมก าหนดโครงสรา้งทางสงัคมแลว้ จะ
สง่ผลทัง้ระยะสัน้และระยะยาวต่อกระบวนการก าหนดประวติัศาสตรข์องสถาบนัทางสงัคมที่อยู่ใน
โครงสรา้งสงัคม ทัง้นีเ้พราะปัจจยัที่มาก าหนดโครงสรา้งถกูผกูโยงเขา้กบัโครงสรา้งสงัคมดงัที่กลา่ว
ไวข้า้งตน้  

เพื่อการสรุปนิยามโครงสรา้งสงัคมใหเ้ห็นถึงความแตกต่าง หากมองตามกลุ่มนกัคิด
ที่ว่าดว้ยเรื่องทรพัยากรเพียงมุมเดียว จะเห็นการพึ่งพาอาศยักนัทางวัตถุผ่านหนา้ที่การงาน ส่วน
การแลกเปลี่ยนทางสังคมและวัฒนธรรมร่วมกันก็จะถูกมองขา้มไปทั้งที่เป็นกลไกส าคัญในการ
ก าหนดบทบาทที่เก่ียวขอ้งกบัสถานะที่แตกต่างกนั หรือหากยึดตามกลุม่นกัคิดที่ว่าดว้ยเรื่องหนา้ที่
และการกระท า ก็จะเห็นเพียงแค่สว่นประกอบของสถาบนัสงัคม ที่อาจมีทัง้บรรทดัฐานของสถาบนั
และกฎที่เหนือกว่า ส่วนเรื่องชนชัน้ทางสงัคมผูค้รอบครองปัจจัยการผลิตอาจไม่ถูกกล่าวถึง ทัง้ที่
เป็นเบือ้งหลงัของการแบ่งชนชัน้อันถูกขับเคลื่อนดว้ยสถานการณ์ทางการตลาดและรสนิยมการ
บริโภคหรือหากจะยดึตามกลุ่มนกัคิดที่ว่าดว้ยเรื่องกฎของความหมายที่เต็มไปดว้ยการกระท าทาง
สงัคมระหว่างบุคคลที่สงัคม ความซบัซอ้นของวฒันธรรมและการครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากรก็จะ
ถูกละเลย และถูกแทนที่ดว้ยส่วนประกอบของโครงสรา้งสงัคมที่ว่าดว้ยเรื่องราวในความคิดของ
บุคคลแต่ละคน เชื่อมโยงกับการตีความถาวรจากทัศนคติ ความคาดหวงั  กล่าวไดว้่า มุมมองที่มี
ต่อโครงสรา้งสังคมของแต่ละส านักคิดนั้น ล้วนมีความแตกต่างกันไปและอยู่ภายใตก้ารโตแ้ยง้
ระหว่างกนัและกนั แต่ทา้ยที่สดุมมุมองของแต่ละส านกันัน้ไม่อาจเรียกไดว้่าเป็นมมุมองที่สมบูรณ์
แบบได ้ 

เมื่อพิจารณาจากแนวคิดเรื่องโครงสรา้งของส านักคิดทัง้ 3 กลุ่ม ไดแ้ก่ กลุ่มที่เชื่อว่า
โครงสรา้งสงัคมเกิดขึน้จากการครอบครองทรพัยากร กลุ่มที่พิจารณาโครงสรา้งสงัคมจากหนา้ที่
และการกระท าที่เป็นระเบียบ กลุ่มที่พิจารณาโครงสรา้งจากระบบของการสรา้งความหมาย ทุก
กลุ่มต่างเชื่อว่า โครงสรา้งเป็นตวัก าหนดการกระท าทางสงัคมของมนษุยใ์นสงัคม ไม่ว่ามนษุยจ์ะมี
ปฏิสัมพันธ์กับใคร จะเก่ียวโยงถึงเรื่องของทรัพยากร หน้าที่และการกระท าหรือความหมาย 
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ติดตามก ากบัและก าหนดใหม้นุษยม์ีรูปแบบของปฏิสมัพันธ์ทางสงัคมที่แตกต่างกันไปดว้ยเสมอ 
ซึ่งนั่นย่อมหมายความว่าทกุกลุม่ต่างเชื่อว่า มนษุยต์อ้งยอมสยบต่อโครงสรา้ง  

แต่ส าหรบังานที่เก่ียวขอ้งกับแม่ที่มีลูกพิการนี ้ผูว้ิจัยเชื่อว่า ความเป็นโครงสรา้งที่
ครอบคลุมไม่ใช่แต่เพียงดา้นทรพัยากร (resources) หรือหนา้ที่และการกระท าที่เป็นระเบียบหรือ
ระบบของการสรา้งความหมายดา้นใดดา้นหนึ่งเท่านัน้ หากแต่ตอ้งการเผยใหเ้ห็นถึงความเป็นแม่
ที่มีลูกพิการที่ไม่ไดป้ฏิบติัไปตามโครงสรา้งหรือการกระท าทางสงัคมกับสงัคมอย่างใดอย่างหนึ่ง 
หากแต่เกิดขึน้พรอ้มกนัทัง้ความหมาย การครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากร และการกระท า  
 

โครงสร้างสังคมตามแนวคิดของ Anthony Giddens 
โครงสรา้งสงัคมตามแนวคิดของ Giddens หมายถึง กฎ (rules) และการครอบครอง/

เขา้ถึงทรพัยากร (domination of Resources) ในส่วนของกฎนัน้มีสองส่วนไดแ้ก่ กฎของการสรา้ง
ความหมาย (rules of meaning) อันหมายถึง โครงสรา้งความหมาย และกฎของความหมาย 
(signification) กับกฎของการกระท าที่ถูกตอ้งเหมาะสม รูก้าละเทศะ ( legitimation) อันหมายถึง 
กฎของการกระท าที่ถูกตอ้งเหมาะสม (rules of doing) ดังนัน้โครงสรา้งในมุมมองของ Giddens 
จึงประกอบดว้ย กฎที่เก่ียวขอ้งกับการผลิต (production) และการผลิตซ า้ (reproduction) ของ
ระบบสังคมที่รวมไปถึงทรพัยากรดว้ยกฎ หรือ สูตร ท าหน้าที่บอกความเป็นนัยเก่ียวกับขัน้ตอน
วิธีการปฏิสมัพันธท์างสงัคม กฎเกณฑท์ี่ส  าคญัที่สดุส าหรบัสงัคมมักตกอยู่ภายใตก้ารผลิตซ า้ของ
สถาบนั  โดยกฎ หรือ สตูร ทัง้หลายจะถูกกระตุน้จากกิจกรรมในชีวิตประจ าวันและเขา้สูโ่ครงสรา้ง
ของชั้นผิวในกิจกรรมชีวิตประจ าวันด้วย ส่วนการครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากร (domination of 
resources) สรา้งโครงสรา้งไดเ้ช่นเดียวกบัความหมาย โครงสรา้งไม่มีการหยุดสรา้ง แต่จะเคลื่อน
ไป (structuration) เป็นพลวตัและโครงสรา้งกบัการกระท าทางสงัคมของมนุษยจ์ะไม่มีวนัหลดุพน้
จากกนั การต่อรองก็เช่นกนั (Giddens, 1984)  

แนวคิดของ Giddens ต่างจากแนวคิดโครงสรา้งสังคมแบบดั้งเดิมของสามกลุ่ม
ดังกล่าวข้างตน้ เพราะ Giddens (1984) ไม่ได้มองว่าโครงสรา้งเป็นตัวก าหนดการกระท าทาง
สังคมแต่ฝ่ายเดียว หากแต่การกระท าทางสังคมยังมีส่วนในการผลิตซ ้าและก่อให้เกิดการ
เปลี่ยนแปลงโครงสรา้งทางสงัคมในระดับกฎและการครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากร  โดยมีตวัเชื่อม 
(modality) เป็นองค์ประกอบส าคัญที่ท าให้การกระท าทางสังคม สามารถก่อให้เกิดการ
เปลี่ยนแปลงในโครงสรา้งดังกล่าวได้ ซึ่ง Giddens เรียกว่า ลักษณะความเป็นทวิภาวะของ
โครงสร้าง (the duality of structure) ตัวเชื่อมนี ้ท าให้ความเป็นโครงสร้าง (structure) และ
ผูก้ระท าการมีอิทธิพลต่อกัน อันเป็นพืน้ที่ที่แสดงใหเ้ห็นว่า มนุษยไ์ม่ไดส้ยบยอมต่อโครงสรา้งที่
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ประกอบไปด้วยกฎแห่งความหมาย , ทรัพยากร และกฎแห่งการกระท า เพียงฝ่ายเดียว  
ในขณะเดียวกัน ความเป็นผู้กระท าการในปฏิสัมพันธ์ทางสังคม  อันไดแ้ก่ การสื่อความหมาย 
(communication)  ปฏิ บั ติการทางอ านาจ  (exercise power) และการให้รางวัล /ลงโทษ 
(sanction) ของสงัคม ก็มิไดเ้ป็นตวัก าหนดโครงสรา้งทางสงัคมดงัที่ส  านกัคิดกลุ่มปฏิสมัพนัธน์ิยม
เชื่อ แต่มนุษยส์ามารถตีความ (interpretive scheme) การเลือกใชท้รพัยากร (facilitate) เพื่อให้
ตนเองท าสิ่งใด ๆ ตามต้องการ และสามารถด ารงอยู่ในบรรทัดฐานที่เหมาะสมกับตนเองได ้
(Giddens, 1984)  

ผูว้ิจยัเชื่อว่า แม่ที่มีลกูพิการทุกคนต่างมีตวัเชื่อมดงักล่าวเป็นพืน้ที่แห่งการต่อรองกบั
โครงสรา้งสังคม ท าใหเ้ขาสามารถที่จะต่อรองกับความหมาย การครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากร 
และการกระท าที่ถูกเรียกว่า ถูกตอ้งเหมาะสมในแบบของแม่ที่มีลกูพิการได ้นอกจากนีเ้ขายงัอาจ
สามารถสรา้งความหมายใหม่ แสวงหาทรพัยากรใหม่ ๆ และสรา้งแบบแผนการกระท าแบบใหม่
ใหก้บัตนเองและลกูพิการไดอ้ย่างแยบคาย  

เพราะตวัเชื่อมที่ส่งผลใหท้ัง้โครงสรา้งและการกระท าทางสงัคม มีอิทธิพลซึ่งกนัและ
กัน ตัวเชื่อมด ารงอยู่ในความส านึกรูคิ้ดของบุคคล (mind) โดยส านึกรูคิ้ดดังกล่าวอยู่ในตัวเชื่อม
ของแม่ที่มีลูกพิการที่มีทั้งความเป็นบุคคล (agent) และผู้กระท าการ แม่ที่มีลูกพิการรูว้่าจะ
สามารถตีความ (interpretive scheme) อย่างไร การเลือกใชท้รพัยากร (facilitate) เพื่อใหต้นเอง
และลกูพิการท าสิ่งใด ๆ ตามตอ้งการไดอ้ย่างไร (Giddens, 1984) จนทา้ยที่สดุแม่ที่มีลกูพิการจะ
สามารถอยู่กับบรรทัดฐานที่เหมาะสมกับตนเองและลูกพิการได ้จะเห็นไดว้่า บุคคลสามารถรูว้่า
ตนเองจะตีความไปตามโครงสรา้งเพื่อใหไ้ดร้างวัลหรือจะตีความไปตามความตั้งใจดว้ยเหตุผล  
(ซึ่งจะกล่าวเก่ียวกบัรูปแบบการกระท าทางสงัคมในมมุมองของ Giddens ต่อไป) ผลลพัธท์ี่ไดคื้อ 
การเปลี่ยนแปลงของโครงสรา้งสงัคมที่ขยบัไปตามการตีความของบุคคล การเปลี่ยนแปลงในจุดนี ้
เองที่ท าใหเ้กิดความเป็นพลวตั 

จากที่กล่าวมา ผูว้ิจัยเห็นว่า บทบาทของมนุษยไ์ม่ว่าจะเป็นแม่ที่มีลูกพิการหรือใคร 
ต่างไม่ได้สยบยอมต่อโครงสรา้งสังคมดังที่นักคิดทั้ง 3 กลุ่มได้เคยกล่าวมาแล้วจากอดีตและ
ตวัเชื่อมนีคื้อจุดที่ Giddens กล่าวว่า ความเป็นทวิภาวะของโครงสรา้งคือสิ่งที่มนุษยใ์ชต่้อรองกับ
โครงสรา้งสงัคมไดผ้่านความเป็นทวิภาวะของโครงสรา้งช่วยเปิดพืน้ที่ใหว้ิเคราะหก์ารไม่สยบยอม
ต่อโครงสรา้ง จึงสามารถอธิบายงานศึกษาเก่ียวกับแม่ที่มีลกูพิการที่ไม่ไดท้ าตามบรรทัดฐานทาง
สงัคมเพียงอย่างเดียวหรือไม่ไดพ้ิจารณาเรื่องการครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากรเท่านัน้ หากแต่เต็ม
ไปด้วยการต่อรองกับโครงสรา้งสังคมในการที่จะมีทั้งกฎและการครอบครอง/เข้าถึงทรพัยากร  
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อยู่ทัง้ในโครงสรา้งและการกระท าทางสงัคม ท าใหแ้นวคิดของ Giddensมีความครบถว้นรอบดา้น
เพียงพอที่จะตอบค าถามการวิจยัไดท้กุมิติ  

ส่วนทีส่าม แนวคิดการต่อรองกับโครงสร้างสังคม 
แมว้่าจะมีนักคิดกลุ่มที่เชื่อว่าโครงสรา้งก าหนดการกระท า และเชื่อว่า การกระท าตอ้ง

เป็นไปตามโครงสรา้ง แต่ผูว้ิจยัเชื่อว่าในความจรงิ มนษุยต่์อรองกบัโครงสรา้งสงัคมตลอดเวลาเป็น
ความเชื่อแห่งการต่อรองกบัโครงสรา้งสงัคม  

มนุษยใ์นฐานะผู้กระท าการกับการต่อรองกับโครงสร้างสังคม 
มนุษย์มีความสามารถในการวิเคราะห์การกระท าทางสังคม การตอบโต้ และการ

ปะทะกนัระหว่างอิทธิพลของโครงสรา้งกบัพลงัของปัจเจกบุคคล ผ่านการพิจารณาโครงสรา้งและ
ปฏิบติัการของผูค้นกลุ่มต่าง ๆ ในระดับชีวิตประจ าวัน โดยการท าความเขา้ใจจากความสมัพันธ ์
การตีความใหค้วามหมายและใชใ้นชีวิตประจ าวนัของผูค้น จะช่วยให้เราเขา้ใจมิติต่าง ๆ ของชีวิต 
อนัเป็นรูปแบบของการแสดงความเป็นมนษุยใ์นฐานะผูก้ระท าการที่ต่อรองกบัโครงสรา้งสงัคมดว้ย
การดิ ้นรนต่อสู้เพื่ อเอาชีวิตรอด การเรียนรู้ทางสังคม อาชญากรรมและความรุนแรง หรือ
ความสัมพันธ์ชายหญิงที่ปรากฏออกมา (วสนัต ์ปัญญาแก้ว, 2543) การถ่ายทอดภาพที่ลื่นไหล
ของชีวิตประจ าวนัของผูค้นบนบาทวิถี อันเป็นแหล่งรวมผูค้นและกิจกรรมที่หลากหลายภายใตว้ิถี
ชีวิตแบบคนเมืองทั้งกลางวันและกลางคืน ท าให้เห็นพืน้ที่ของผูก้ระท าการผ่านการกระท าทาง
สงัคมในนิยามของผูใ้ชแ้ละผูท้ี่ เก่ียวขอ้งกับพืน้ที่ แสดงใหเ้ห็นความสมัพันธ์ระหว่างคนกับพืน้ที่ 
ความสมัพันธ์ระหว่างผูค้น “บนพืน้ที่” รวมถึงกระบวนการประกอบสรา้งความสมัพันธท์างสงัคม
และโครงสรา้งทางสงัคมผ่าน ความทรงจ า การรบัรู ้การใหค้วามหมาย และการกระท าทางสงัคม
ในชีวิตประจ าวนัของผูค้นในพืน้ที่ ซึ่งแสดงใหเ้ห็นความเชื่อมโยงระหว่างโครงสรา้งทางสงัคมและ
ผูค้น และแง่มมุของคนในฐานะผูก้ระท าทางสงัคม ที่สรา้งความหมายใหก้บัพืน้ที่และใชป้ฏิบติัการ
อุบาย  (tactics) ในการต่อรองความสัมพันธ์เชิงอ านาจ (ปิยวดี คุ้มเดช , 2555) นอกจากนี ้
การเจรจาต่อรองเชิงบรรทัดฐาน (negotiating the normative) คือเรื่องปกติของแม่ที่มีลูกพิการ 
และเป็นกลยุทธ์อย่างหนึ่งในการสะทอ้นใหเ้ห็นถึงการจัดการสิ่งที่ตอ้งเผชิญใหไ้ดผ้ลลพัธ์ในเชิง
บวกเพื่อดแูลลกูที่มีความพิการของตนเอง เรื่องราวนีพ้บเห็นไดย้ากในสงัคมเพราะไม่มีการผลิตซ า้ 
แม่ที่มีลูกพิการจะมีความคิดความเชื่อเรื่องสิ่งที่แม่ที่มีลูกพิการควรท ากับสิ่งที่เขาต้องท าและ
ความสามารถในการท า ในขณะเดียวกันอิทธิพลทางสงัคม (socially influenced) ยงัคงส่งผลต่อ
ประสบการณ์ของเขาเช่นกัน เช่น แม่ที่มีลูกพิการและลูกของตนไม่ ได้รับการต้อนรับใน
สภาพแวดลอ้มบางอย่าง หรือตอ้งเผชิญกบัการกีดกนัหรือยกเวน้ (exclusions faced) การเจราจา
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ต่อรองจ าเป็นตอ้งเกิดขึน้เพื่อรกัษาคุณภาพของการเขา้ร่วมทางสงัคม มันเป็นสิ่งส  าคญัของความ
ทา้ทายในชีวิตแต่ละวนั การแทรกซอ้น (crusaders) และการถอนตวั (withdrawing) เกิดขึน้ทุกวนั
เป็นกิจวตัร ทัง้หมดเพื่อการไดม้าซึ่งการท าใหเ้ป็นมาตรฐาน (normalization) ในการใชช้ีวิตของลกู
ที่มีความพิการและตัวของแม่เอง ในความเป็นแม่ที่มีลูกพิการ บางอย่างไม่แตกต่างจากผูห้ญิงที่
เป็นแม่ทุกคน ความเป็นแม่จะมีความคาดหวงัของแม่ (expectations of a mother) แต่ส าหรบัแม่
ที่มีลกูพิการแลว้ ตนใชเ้วลากบัการละทิง้ความกดดนัและความรูส้ึกผิด (pervasive guilt) สลบักบั
ความคาดหวงัของตวัเองในบ่อยครัง้ ซึ่งเป็นกลยทุธก์ารต่อรองกบัโครงสรา้งสงัคมในฐานะผูก้ระท า
การที่เรียบง่ายและงดงามยิ่ง เป็นกลยุทธห์นึ่งของแม่ที่มีลกูพิการในการจดัการกบัความตึงเครียด
วิตกกงัวลของตวัเอง (Karen & Duncan, 2015) 

การเผชิญหน้ากับความท้าทาย ประสบการณ์และการยอมรบัอิทธิพลจากบริบท 
(acknowledging contextual influences) ความโดดเด่ียว (isolated nature) ซึ่งแม่ที่มีลูกพิการ
พบปัญหา ไม่ว่าจะเป็นเรื่องความยากจนและชีวิตความเป็นอยู่ที่ไม่สามารถไวว้างใจต่อทรพัยากร
ที่มีอยู่ได้ เขาต้องพัฒนาการแทรกแซงและด าเนินการปรบักลยุทธ์  (developing intervention 
strategies) ที่เหมาะสมใหก้ับเขา้กับชีวิตประจ าวันของตนดว้ยตัวเอง ความรบัผิดชอบที่แสนจะ
โดดเด่ียวของการดูแล (solitary responsibility of care) ลูกที่มีความพิการเป็นประสบการณ์
ยิ่งใหญ่ ปัญหาอ่ืนที่แม่ที่มีลกูพิการตอ้งเผชิญ เช่น อิทธิพลของการละเมิด ( influence of abuse), 
การเลือกปฏิบัติ (discrimination) ทั้งหมดที่เชื่อมโยงกับการไรค้วามสามารถ ( inability) ของลูก 
ความไวว้างใจและความกลวัน าไปสู่การเป็นผูก้ระท าการที่กลา้ลาออกจากสงัคมดว้ยความเชื่อมั่น
ว่าตนเองนั้นสามารถไปสรา้งโลกใบเล็ก ๆ (small world) รอบนอกสังคมกับลูกพิการได ้(Elise, 
Ina, Christine & Jacqueline, 2019) 

จากที่กล่าวมาทั้งหมด จะเห็นว่า การต่อรองกับโครงสรา้งสังคม อาจอยู่ในรูปแบบ
ต่าง ๆ เช่น การแสดงศกัยภาพในการวิเคราะหก์ารกระท าทางสงัคม การตอบโต ้และการปะทะกนั
ระหว่างอิทธิพลของโครงสรา้งกบัพลงัของปัจเจกบุคคล ผ่านการพิจารณาโครงสรา้งและปฏิบติัการ
ของผูค้นกลุ่มต่าง ๆ ในระดบัชีวิตประจ าวนั ซึ่งทัง้หมดนีผู้ว้ิจยัเชื่อว่าอาจซ่อนอยู่ภายใตว้ฒันธรรม
แห่งความยากจนและการดิน้รนต่อสูเ้พื่อเอาชีวิตรอด การเรียนรูท้างสงัคมในแต่ละครัง้ น าไปสูก่าร
สร้างความสัมพันธ์ระหว่างคนกับพื ้นที่  หรือความสัมพันธ์ระหว่างผู้คน “บนพื ้นที่ ”  รวมถึง
กระบวนการประกอบสรา้งความสมัพนัธท์างสงัคมและโครงสรา้งทางสงัคมผ่านความทรงจ า การ
รบัรู ้การใหค้วามหมายและการกระท าทางสงัคมในชีวิตประจ าวนัของผูค้นในพืน้ที่  การเรียนรูใ้น
สงัคมดังกล่าวนีเ้อง ผูว้ิจัยมองว่า หมายถึงรูปแบบของการต่อรองกับโครงสรา้งสังคมที่สามารถ
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อธิบายไดด้ว้ยฐานคิดของ Giddens ดว้ยการเชื่อมโยงระหว่างโครงสรา้งทางสงัคมและผูค้น และ
แง่มุมของคนในฐานะผูก้ระท าทางสงัคมที่สรา้งความหมายใหก้บัพืน้ที่และใชป้ฏิบัติการอุบายใน
การต่อรอง ความสมัพันธเ์ชิงอ านาจ ความซบัซอ้นของการต่อรองถูกจดัการดว้ยสิ่งที่ตอ้งเผชิญให้
ไดผ้ลลพัธใ์นเชิงบวก ในความเป็นแม่ที่มีลกูพิการบางอย่างไม่แตกต่างจากผูห้ญิงที่เป็นแม่ทุกคน 
แม่กบัความคาดหวงัของแม่สรา้งใหเ้กิดกรอบในการท าความเขา้ใจปัญหาชีวิตของตนจนสามารถ
น าไปใชใ้นการสนบัสนนุทางอารมณแ์ละสงัคมและเพื่อปรบัปรุงวิถีชีวิตของเขา 

ความตั้งใจอย่างมีเหตุผลของแม่ทีม่ีลูกพิการ: กลยุทธท์ีน่ าไปสู่พลวัตของ
โครงสร้างสังคม  

การคลี่คลายใหเ้ห็นถึงการกระท าของแม่ที่มีลกูพิการที่จะสะทอ้นผ่านประสบการณ์
เป็นเรื่องเล่าในงานวิจัยนี ้แนวคิดการมองว่า แม่ที่มีลูกพิการ เวลาคิด เชื่อหรือกระท า ตีความ
ความหมายสิ่งใด ๆ เขาไม่ได้ท าไปด้วยโครงสรา้งบังคับเพียงอย่างเดียวหรือไม่ได้ท าไปด้วย
เจตจ านงเสรีเพียงอย่างเดียว แต่เขาตอ้งคิด เชื่อหรือกระท าภายใตก้ารค านึงถึงทั้งโครงสรา้งอัน
ได้แก่ กฎของความหมาย กฎของการกระท าที่ถูกต้องเหมาะสมและการครอบครอง/เข้าถึง
ทรพัยากร ขณะเดียวกนัก็มีการก ากบัของการกระท า อนัไดแ้ก่ กระบวนการสื่อสาร  ปฏิบติัการทาง
อ านาจที่ท าใหรู้ว้่าเราท าสิ่งนัน้ไดแ้ละใหร้างวัลและการลงโทษที่ส่งผลอยู่ตลอดเวลาดว้ย ท าให้
ภาวะการตัดสินใจ การต่อรองอยู่บนการใชท้วิภาวะของโครงสรา้ง อันได้แก่ กรอบการตีความ   
การจัดการทรพัยากรต่าง ๆ ที่ตัวเรามี มีอ านาจได ้และวิถีการปฏิบัติ ซึ่งจากการศึกษาเอกสารที่
เก่ียวขอ้งของ Bumin, Günal, and Þermin (2008) พบว่า ความวิตกกังวลและความซึมเศรา้ของ
แม่ที่มีลูกพิการยงัคงมีอยู่และมักมาพรอ้มความรูส้ึกต่อบทบาทและหนา้ที่อันยิ่งใหญ่ในครวัเรือน
ของแม่ที่มีลูกพิการ โดยแม่ที่มีลูกพิการจะมีประสบการณค์วามตึงเครียดและการจัดการอารมณ ์
เพราะเขาอยู่เพียงล าพังกับลูกที่มีความพิการทุกวันและทั้งวนั ความตึงเครียดสะทอ้นออกมาใน
ระดับความวิตกกังวลกลายเป็นภาวะซึมเศรา้ แสดงใหเ้ห็นว่า ความรบัผิดชอบในชีวิตประจ าวัน
ของแม่ที่มีลกูพิการสง่ผลต่อภาวะซมึเศรา้และความโดดเด่ียวในสงัคม (social isolation)  

นอกจากนีย้ังอีกหลายตัวแปรที่ส่งผลต่อความคิด ความเชื่อและการกระท า โดย
สะทอ้นเป็นประสบการณข์องแม่ที่มีลูกพิการ ตวัแปรดงักล่าวไดแ้ก่ ความทุกข ์ความสิน้หวงั และ
สถานการณท์างการเงินที่พบปัญหามากขึน้เรื่อย ๆ จนท าใหค้ณุภาพชีวิตลดลง ทัง้หมดนีล้ว้นมีผล
มาจากความเจ็บปวดที่มาพรอ้มบทบาทหนา้ที่ความเป็นแม่ที่มีลูกพิการซึ่งไม่ไดร้บัการสนับสนุน
ทางดา้นจิตใจ (Lawoko & Soares, 2003) และยังพบว่า แม่อยากไดร้บัการสนับสนุนที่มากกว่า
พ่อ และความตอ้งการนัน้ไม่ไดร้บัการตอบสนอง (Hartley & Schultz, 2015)  
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ส าหรบั Giddens กฎและการครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากร  (rules and resources) 
ในค าว่า โครงสรา้ง หมายถึง บรรดากฎและบรรดาทรัพยากรที่ เป็นชุดของการเปลี่ยนแปลง
ความสมัพันธ์ ถูกท าใหเ้ป็นคุณสมบติัของระบบสงัคม (social system) และโครงสรา้งเป็นตัวจัด
ระเบียบระบบสงัคม (system) ใหก้ลายเป็นปฏิบติัการทางสงัคม (social practice) ใหก้ลายเป็น
ปกติธรรมดาสามญั  

การปฏิบติัการทางสงัคมดงักลา่ว อยู่ในปฏิสมัพนัธท์างสงัคม (interaction) และเป็น
ความต่อเนื่องระหว่างตัวบุคคลกับโครงสรา้ง ทั้งมนุษย์และโครงสรา้งจึงไม่เป็นอิสระต่อกัน  
และไม่ว่ามนุษยอ์ยู่ในสถานการณ์ใด มนุษยจ์ะสามารถดึงทุกอย่างที่อยู่ในร่องรอยความทรงจ า 
(memory traces) ออกมาใชก้ระท าการทางสงัคมในรูปแบบใดรูปแบบหนึ่งไดท้นัที 

ผู้กระท าการกับความซับซ้อนในตัวคนเป็นแม่ทีม่ีลูกพิการ 
แนวคิดทวิภาวะของโครงสรา้ง (the duality of structure)  ช่วยท าใหเ้ห็นการต่อรอง

กบัโครงสรา้งสงัคม เพราะทกุการกระท าของบคุคลก่อนที่จะสื่อสาร ตอ้งผ่านกระบวนการไตรต่รอง
จากกรอบความคิด (interpretive scheme) ของปัจเจกบุคคลที่มีต่อภาษาและรหัสต่าง ๆ เพื่อ
ประเมินความเป็นไปไดข้องการสื่อสาร หลงัจากนัน้จึงเลือกใชท้รพัยากร (facilitate) เพื่อใชอ้  านาจ
ในความสมัพันธ์ทางสงัคม รวมไปถึงกฎเกณฑ ์กติกา พิธีกรรม สิทธิและหน้าที่ของบุคคลในการ
ปรับ เปลี่ ยนวิ ถีการปฏิบั ติ  (norm) ทั้ งหมดนี ้เพื่ อกระท าการทางสังคมให้เป็นที่ ยอมรับ  
มีความน่าเชื่อถือ เช่นเดียวกับความเป็นแม่ที่มีลูกพิการ ในฐานะของบุคคล เป็นไปได้ว่า
ชีวิตประจ าวันของแม่ที่มีลูกพิการอาจเล่าถึงการกระท าทางสังคม ตัวอย่างเช่น  เวลาที่มี
ความเครียดจากการเลีย้งลูกที่เป็นออทิสติก แม่จะกระท าการทางสงัคมดว้ยการโทรหาคุณยาย
เมื่อตนคิดว่าไม่ไหว การกระท าเช่นนีเ้พียงหวังว่าจะมีคนรบัฟังความเครียดของตนบา้ง (เพิ่มพูน 
สานิชวรรณกลุ, 2560)  

จะเห็นว่า แม่ที่มีลูกพิการกระท าการไปดว้ยความตั้งใจและมีเหตุผลที่อธิบายไดว้่า 
เมื่อคณุยายรบัฟัง ตวัของแม่จะคลายความเครียดลง นบัว่าเป็นการกระท าดว้ยความส านึกรูคิ้ดที่
อธิบายเป็นถ้อยค าได้ อาจน าไปสู่การท าอย่างตั้งใจและการริเริ่มในสิ่งที่แตกต่าง ท าให้บุคคล
สามารถท าทกุอย่างใหเ้ป็นไปตามที่ตอ้งการได ้ 

การกระท าทางสังคมด้วยความส านึกรู ้คิดที่ปฏิบัติจนเคยชินในชีวิตประจ าวัน 
(practical consciousness)  เช่น การที่ลูกได้รบัการวินิจฉัยจากแพทย์ว่าเป็นออทิสติก แต่แม่
ยืนยนัว่าลกูไม่ไดเ้ป็นโรคดงักล่าว และใหล้กูท ากิจวตัรประจ าวนัไดเ้ป็นปกติ เขา้กบัเพื่อนและครูที่
โรงเรียน อาจตามไม่ทันบ้าง (เพิ่มพูน สานิชวรรณกุล, 2560) จากตัวอย่าง หากวิเคราะห์การ
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กระท าทางสงัคมเช่นนีต้ามแนวคิดของ Giddens แลว้ แม่ที่มีลูกพิการไดผ้่านการตีความ บริหาร
จัดการทรพัยากรที่มีอยู่ และมีความสุขกับบรรทัดฐานที่เหมาะสมกับลูกพิการของตน ดว้ยการ
ปฏิเสธผลลพัธท์างการแพทย ์ปฏิเสธที่จะกระท าการทางสงัคมตามที่เคยท ามา ใชก้ารสะทอ้นคิด 
ดว้ยเหตผุลไปตามจิตส านึกที่อยู่ภายใตโ้ครงสรา้ง เป็นตน้  

นอกจากนี ้ชีวิตประจ าวันของแม่ที่มีลูกพิการ ผู้วิจัยเชื่อว่า แม่ที่มีลูกพิการมีการ
กระท าทางสังคมโดยตั้งใจด้วยเหตุผล (rationalization of action) ที่แม่ที่มีลูกพิการท าไปตาม
ความส านึกรูท้ี่ไม่จ าเป็นตอ้งใหเ้หตผุลออกมาเป็นถอ้ยค า การกระท าทางสงัคมรูปแบบนี ้อยู่ในรูป
ของชีวิตประจ าวัน (day-to-day) ด้วยรูว้่าท าเพื่ออะไร และสามารถรูผ้ลลัพธ์ได้เสมอ สามารถ
อธิบายการกระท าของตนเองดว้ยเหตผุลและความตัง้ใจไดด้ว้ยผ่านความคิดและภาษาไดแ้ต่ไม่มี
ใครอธิบายความเคยชินเหล่านัน้ การกระท าทางสงัคมดังกล่าวอาจน าไปสู่การท าอย่างตัง้ใจและ
การรเิริ่มในสิ่งที่แตกต่าง ท าใหบ้คุคลสามารถท าทกุอย่างใหเ้ป็นไปตามที่ตอ้งการได ้ 

ในทุกการกระท าของแม่ที่มีลกูพิการลว้นเต็มไปดว้ยความกงัวลที่เกิดจากความอยาก
ดูแลช่วยเหลือลูกให้มีพัฒนาการที่ดีขึน้ สามารถช่วยเหลือตนเองได ้ไม่ต้องเป็นภาระกับคนใน
ครอบครวั การตอ้งเป็นผูดู้แลลูกโดยตรง (ภาคินี มานะแท,้ 2556) ท าใหแ้ม่ที่มีลูกพิการสามารถ
จดัการกบัทรพัยากรที่มีอยู่ดว้ยประสบการณ ์ประสบการณด์งักล่าว Giddens เชื่อว่ามนัถูกเก็บไว้
ในร่องรอยความทรงจ า อยู่ภายในตัวของบุคคล  และพรอ้มที่จะถูกดึงมาใชเ้พื่อการต่อรองกับ
โครงสรา้งสงัคมไดใ้นทนัที 

เพราะการเป็นแม่ที่มีลูกพิการอยู่ภายใตท้วิภาวะของโครงสรา้งที่ด  าเนินไปดว้ยกัน 
ตอกย า้ว่าแม่ที่มีลกูพิการไม่ไดก้ระท าทกุอย่างดว้ยโครงสรา้ง อนัไดแ้ก่ กฎของความหมาย กฎของ
การกระท าที่ถูกตอ้งเหมาะสม และการครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากรเพียงอย่างเดียว และแม่ที่มีลกู
พิการไม่ไดท้ าไปดว้ยเจตจ านงเสรีโดยไม่ค านึงถึงโครงสรา้งที่มาก ากบั เพราะทุกกระบวนการของ
ความคิด ความเชื่อของแม่ที่มีลูกพิการสลบัซบัซอ้นและมีตัวเชื่อมที่คอยฉุด ดึง รัง้การตดัสินใจว่า
จะท าหรือไม่ท าอะไร โดยมีโครงสร้างและการกระท าก ากับ อันได้แก่ กระบวนการสื่อสาร  
ปฏิบัติการทางอ านาจที่ท าให้รูว้่าเราท าสิ่งนั้นได้และการให้รางวัลและลงโทษเหล่านีส้่งผลอยู่
ตลอดเวลา โดยแม่ที่มีลกูพิการจะมีกรอบของการตีความความหมายและสรา้งกฎของความหมาย
ก่อนที่จะสื่อสารกบัสงัคมเพื่อไตรต่รอง ว่าสื่อสารแลว้จะไดป้ระโยชนจ์ากทรพัยากร จากนัน้จึงฉวย
ใชท้รพัยากร เพื่อใหส้ามารถท าสิ่งที่ตอ้งการไดจ้ริง ๆ และเพื่อใหท้ าสิ่งที่คิดและเชื่อไดส้  าเร็จตาม
ความหมายที่ตอ้งการ แน่นอนว่าแม่ที่มีลกูพิการจะมีความคิดความเชื่อในกฎของความถูกตอ้งที่ดี
งามบางอย่าง แต่ทา้ยสุดแลว้แม่ที่มีลูกพิการจะรูว้่าบางอย่างไม่สามารถใชก้ฎนั้นไดเ้พียงอย่าง
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เดียว จึงตอ้งเลือกใชว้ิถีการปฏิบติัของตวัเองควบคู่ไปกบัการกลั่นกรองตดัสินว่า ท าแบบนีจ้ะไม่ถูก
สังคมลงโทษ ทั้งหมดนี ้คือภาวะการตัดสินใจและเป็นเหตุผลที่ซุกซ่อนอยู่ในแม่ที่มีลูกพิการ  
เป็นภาวะแห่งการต่อรองที่อยู่ในทวิภาวะของโครงสรา้งตามแนวคิดของ Giddens  

ฉะนัน้ในมุมมองของผูว้ิจัยแลว้ ทัศนะของ Giddens จึงสามารถอธิบายการต่อรอง
ของแม่ที่มีลูกพิการโดยใชแ้นวคิดทวิภาวะของโครงสรา้ง อนัไดแ้ก่  กรอบการตีความ การสรา้งสิ่ง
อ านวยความสะดวก วิถีการปฏิบัติ  สอดคล้องกับความมุ่งหวังจากงานวิจัยชิน้นีท้ี่มุ่งน าเสนอ
ความเป็นปัจเจกบุคคลที่ไม่ใช่วิถีการปฏิบัติแบบเดิม ๆ ของแม่ที่มีลูกพิการ แต่ตอ้งการคลี่คลาย  
กลยุทธ์และการปฏิบัติของแม่ที่มีลูกพิการแต่ละคนจากเรื่องเล่า โดยใชก้ารอธิบายดว้ยแนวคิด
ความเป็นทวิภาวะของโครงสรา้งบนฐานคิดของ  Giddens ที่เชื่อว่า มนุษยต่์อรองกับโครงสรา้ง
สงัคมไดโ้ดยไม่ปฏิเสธการด ารงอยู่ของโครงสรา้งสงัคม แม่ที่มีลกูพิการต่อรอง ไม่ไดก้ม้หนา้กม้ตา
รอรบัการสงเคราะห์เพียงอย่างเดียว แม่ที่มีลูกพิการสามารถเป็นผู้กระท าการได้ ซึ่งการเป็น
ผูก้ระท าการนัน้จะสามารถผลิตซ า้โครงสรา้งทางสงัคม และท าใหเ้กิดการเปลี่ยนแปลงทางสงัคม
อย่างเป็นพลวตัไดเ้ช่นกนั  

เมื่อเป็นเช่นนี ้การเปลี่ยนแปลงทางสงัคมและการต่อรองกบัโครงสรา้งสงัคม จึงเกิด
จากความซบัซอ้นในตัวคนเป็นแม่ที่มีลูกพิการ การทับถมกันระหว่างการกระท าของตนกับความ
กงัวลที่เกิดจากความอยากดูแลช่วยเหลือลูกพิการใหม้ีพฒันาการที่ดีขึน้ ความตอ้งการช่วยเหลือ
ตนเองใหไ้ด ้ไม่ตอ้งเป็นภาระกับคนในครอบครวั ทุกการทับถมจมปรกัจนเป็นชั้นแห่งเหตุผลที่
ซบัซอ้นน าไปสู่การกระท าอย่างตัง้ใจและการริเริ่มในสิ่งที่แตกต่าง ท าใหแ้ม่ที่มีลูกพิการในฐานะ
ผูก้ระท าการที่สามารถท าทกุอย่างใหเ้ป็นไปตามที่ตอ้งการไดใ้นที่สดุ 

แนวคิดเกี่ยวกับกลยุทธข์อง Giddens 
Giddens (1984) กล่าวว่า  เพราะความสัมพันธ์ของการกระท าและโครงสร้าง

เก่ียวขอ้งกันอย่างเป็นพลวตั กลยุทธใ์นมมุมองนีจ้ึงหมายถึง ความสามารถในการเลือกที่จะท าได้
ของมนุษย์ กลยุทธ์ท าให้เกิดความรูร้่วมกัน (mutual knowledge) เพราะเมื่อบุคคลนั้นถูกถาม  
จะสามารถถ่ายทอดเหตุและผลของการกระท าทางสงัคมนัน้ไดด้ว้ย การวิเคราะหก์ารด าเนินการ
เชิงกลยุทธ์ จึงต้องวิเคราะห์จากการแสดงออกของมนุษยท์ี่ถูกมองว่าไม่น่าสนใจ หรืออารมณ์ 
ต่าง ๆ พฤติกรรมทั่วไป กลยุทธ์จะอยู่ในรูปแบบการกระท าทางสังคมในมุมมองของบุคคลจะ
กระท าการทางสงัคมดว้ยความส านึกรูคิ้ด (consciousness) การสะทอ้นคิดดว้ยความตัง้ใจและมี
เหตุผลตลอดเวลา จะท าให้บุคคลสามารถต่อรองกับโครงสรา้งได้ตีความโครงสรา้งได้ บริหาร
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จัดการทรพัยากรได ้และไตร่ตรองตัดสินใจกระท าการทางสังคมโดยไม่ถูกสงัคมลงโทษ ทั้งหมด
เกิดขึน้ไปตามความส านึกรูคิ้ดผ่านการกระท าทางสงัคม  

ซึ่งหากพิจารณาจากแนวคิดขา้งต้น จะเห็นไดว้่า มนุษย์ทุกคนสามารถที่จะสรา้ง  
กลยทุธเ์พื่อการต่อรองกบัโครงสรา้งได ้มากบา้งนอ้ยบา้งขึน้อยู่กบัเงื่อนไขและบริบทหลายประการ 
ดงันัน้แม่ที่มีลูกพิการก็ย่อมตอ้งใชค้วามสามารถทางความรูใ้นการต่อรองกบัโครงสรา้งไดเ้ช่นกัน 
ประกอบกับหากพิจารณาจากสภาพความพิการของลูกที่มีความพิการทางสมองขั้นรุนแรง 
ช่วยเหลือตนเองไม่ได ้แม่อาจก าลงัด ารงอยู่ในสภาพที่มีพืน้ที่แห่งการต่อรองกับโครงสรา้งไดน้อ้ย
ที่สดุ  

Giddens (1984) เชื่อว่า มนุษย์ทุกคนมีกลยุทธ์ ตราบใดที่มนุษย์กระท าด้วย 
ความส านึกรู ้คิด (consciousness) และผู้วิจัยมองว่า แม่อาจใช้การสะท้อนคิด ( reflexive 
monitoring of action) และการกระท าทางสงัคมโดยตัง้ใจดว้ยเหตผุล (rationalization of action) 
ทั้งสองอาจเป็นการกระท าทางสังคมที่ใช้เหตุผลและความตั้งใจไปตามจิตส านึกที่อยู่ภายใต้
โครงสรา้งจากความส านึกรูคิ้ดที่อธิบายเป็นถอ้ยค าได ้ (discursive consciousness) สามารถให้
เหตผุลไดว้่าเหตใุดจึงท าแบบนัน้ หรือเป็นการกระท าทางสงัคมดว้ยความส านึกรูคิ้ดที่ปฏิบติัจนเคย
ชินในชีวิตประจ าวนั (practical consciousness) ไม่ตอ้งใหเ้หตผุลก็ปฏิบติัแบบนีก้็ได ้แต่ไม่ว่าการ
กระท าทางสังคมนั้นจะเกิดจากความส านึกรูคิ้ดแบบใดก็ตาม ถือได้ว่าเป็นการใช้กลยุทธ์เพื่อ
ต่อรองทัง้สิน้  

เรื่องเลา่จากแม่ที่มีลกูพิการจะสะทอ้นใหเ้ห็นรูปแบบการกระท าทางสงัคมดว้ยความ
ส านึกรูคิ้ดในแบบต่าง ๆ  ตามแนวคิดของ Giddens (1984) เรื่องเล่าจะท าใหเ้ห็นชีวิตประจ าวัน
ของแม่ที่มีลูกพิการทัง้ที่อยู่ในสภาพแวดลอ้มทางสงัคมที่กดขี่ รูปแบบการกระท าที่คลอ้ยตามผูท้ี่
ยอมรบัอ านาจและรูปแบบการต่อตา้นกับผูม้ีความรูแ้บบต่าง ๆ แม่อาจต่อตา้นกับความสัมพันธ์
เชิงอ านาจ และแม่ต่อสู้ต่อรองและพินอบพิเทา สยบยอมและคล้อยตาม จนท าให้ขัดแย้งกับ
ทศันคติที่ดือ้รัน้ของตนเอง (rebellious attitudes) ในบางมมุบุคคลอาจตอ้งการการสนับสนุนจาก
ผูค้ล้อยตามเพื่อให้บทลงโทษยังคงอยู่ แต่ทั้งหมดถูกเรียกว่า กลยุทธ์ในมุมมองของ Giddens 
เนื่ องจากเป็นการใช้ประโยชน์เพื่ อประโยชน์ของตนเอง  (able to exploit it to their own 
advantage)  

อนึ่ง การวิเคราะหก์ารด าเนินการเชิงกลยุทธใ์ด ๆ ควรหลีกเลี่ยงการกล่าวถึงความรู้
ความสามารถของบุคคลนัน้ ๆ แต่ควรใหค้วามส าคญักบัการวิเคราะหก์ิจกรรมที่อยู่ตามบริบทของ
กลุ่มบุคคลที่แน่นอน แต่วิเคราะหไ์ปที่พฤติกรรม เนื่องจากการวิจัยทางสังคมศาสตรน์ัน้มีความ
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ละเอียดอ่อนต่อทักษะที่ซบัซอ้น ตอ้งประสานบริบทของพฤติกรรมในชีวิตประจ าวันของบุคคลใน
การวิเคราะหส์ถาบนั ถือเป็นทกัษะที่เป็นกลยุทธ ์นอกจากนีย้งัตอ้งวิเคราะหจ์ากความสามารถใน
การคาดเดาที่เกิดขึน้ทัง้แบบมีและไม่มีเหตผุลดว้ย เพราะการศึกษาผลที่ตามมาโดยไม่ไดต้ัง้ใจและ
การกระท าที่ไม่ไดต้ั้งใจ เป็นส่วนส าคัญของการวิจัยทางสังคม ควรค านึงว่า การวิเคราะหส์ังคม
จะตอ้งละเอียดอ่อนต่อการสรา้งพืน้ที่เวลาของชีวิตในสังคมดว้ย ดังนั้น  จึงไม่ควรย า้ว่า ผลและ
เงื่อนไขมักถูกตีความภายในการกระท าโดยเจตนา แต่ควรเฝ้าติดตามและพิจารณาแง่มุมที่ไม่ได้
ตั้งใจของการผลิตซ า้ของระบบสังคม เฝ้าติดตามและพิจารณามุมมองระยะยาวของผลที่ ไม่ได้
ตัง้ใจของการกระท าที่อาจเกิดขึน้ในสถานการณส์ าคญั (Giddens, 1984) 

แนวคิดทวิภาวะของโครงสรา้งนี ้จะช่วยใหเ้ห็นถึงกลยุทธ์การต่อรองกับโครงสรา้ง
สังคมของแม่ที่มีลูกพิการที่ เป็นผู้กระท าการ  คือความสามารถในการเลือกใช้ความหมาย 
ทรพัยากร และการปฏิบติัที่แตกต่างออกไปจากกฎและการครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากรที่มีอยู่ใน
โครงสรา้งสงัคม กล่าวอีกนยัหนึ่ง ตวับคุคลและผูก้ระท าการ มีอยู่ในตวัคน ๆ เดียวกนัคือแม่ที่มีลกู
พิการ เพราะในขณะแม่ที่มีลกูพิการผลิตการกระท าใด ๆ จะผลิตซ า้โครงสรา้งสงัคมไปดว้ยภายใต้
บริบทของการด าเนินชีวิต ตัวบุคคลที่เป็นแม่ที่มีลกูพิการจะสามารถรบัรูทุ้กอย่างในสิ่งที่ตนท าใน
แต่ละวัน และทวิภาวะ (duality) ถือเป็นพืน้ฐานในการท าใหก้ารผลิตซ า้ทางสังคมด าเนินไปได้
อย่างต่อเนื่องไปตลอดกาลเวลา (across time-space) ที่ด  าเนินอยู่ 

ส่วนทีส่ี่ กรอบแนวคิดในการวิจัย 
ในการวิจยัเรื่อง “กลยุทธก์ารต่อรองกบัโครงสรา้งสงัคมของแม่ที่มีลกูพิการ” ครัง้นี ้ผูว้ิจยั

มีความมุ่งหวังที่จะตอบค าถามการวิจัยที่ว่า แม่ที่มีลูกพิการมีประสบการณ์ภายใตค้วามหมาย 
ความคิด ความเชื่อที่สังคมสรา้งให้อย่างไรและแม่ที่มีลูกพิการตีความความหมาย ตีความการ
กระท า เลือกใชท้รพัยากรอย่างไรในการต่อรองกบัโครงสรา้งสงัคม และแม่ที่มีลกูพิการมีกลยทุธใ์น
การต่อรองกับโครงสรา้งสงัคมอย่างไร ในการวิจัยในครัง้นี ้จึงเป็นการเผยและวิเคราะหใ์หเ้ห็นถึง
การไดม้าของขอ้มลูและน ามาใชต้อบค าถามวิจยัในลกัษณะที่สอดคลอ้งกบัวตัถุประสงคก์ารวิจัย
ภายใต้ความเชื่อ การต่อรองกับโครงสรา้งสังคมอยู่ในทวิภาวะของโครงสรา้ง แม่ที่มี ลูกพิการ
สามารถท าไดใ้นมุมมองของ Giddens เพราะทุกการกระท าอย่างตัง้ใจและมีเหตผุลของพวกแม่ที่
มีลกูพิการก่อนที่จะสื่อสาร ตอ้งผ่านกระบวนการไตร่ตรองจากกรอบความคิดของปัจเจกบุคคลที่มี
ต่อภาษาและรหัสต่าง ๆ เพื่อประเมินความเป็นไปได้ของการสื่อสาร หลังจากนั้นจึงเลือกใช้
ทรพัยากรที่เอือ้ เพื่อใชอ้  านาจในความสมัพนัธท์างสงัคม รวมไปถึงกฎเกณฑ ์กติกา พิธีกรรม สิทธิ
และหนา้ที่ของบุคคลในฐานะที่เป็นบรรทัดฐานทางสงัคม ทัง้หมดนีเ้พื่อกระท าการทางสงัคมของ
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เขาอย่างแยบยลและแนบเนียนที่สุด เพื่อใหเ้ป็นที่ยอมรบั มีความน่าเชื่อถือในฐานะของบุคคล  
จนน าไปสู่การต่อรองกับโครงสร้างสังคมในฐานะผู้กระท าการ ฉะนั้นผู้วิจัยจึงได้ก าหนด
รายละเอียดของแนวทางการวิเคราะหง์านวิจยัชิน้นีอ้อกเป็น 3 ประเด็น ดงัต่อไปนี ้

การวิเคราะหค์วามหมาย ความคิด ความเชื่อทีสั่งคมสร้างให้กับแม่ทีม่ีลูกพิการ  
ในส่วนนีเ้ป็นการวิเคราะหใ์หเ้ห็นกฎของความหมาย (signification) และความหมาย

ที่สงัคมสรา้งขึน้หรือก าหนดใหก้บัแม่ที่มีลกูพิการภายใตก้ระบวนการสื่อความหมายในระบบสงัคม 
ซึ่งเป็นความหมายที่แม่ที่มีลกูพิการรบัรู ้ตระหนกั และรบัเขา้มาเป็นส่วนหนึ่งในการใหค้วามหมาย
กับตนเอง  วิเคราะห์ให้เห็นถึงการครอบครอง/เข้าถึงทรัพยากร (domination of resources)  
อันประกอบไปด้วย ทรัพยากรเชิ งอ านาจ (authoritative of resources) และทรัพยากรที่
เคลื่อนยา้ยได ้(allocative resources) ซึ่งเป็นทรพัยากรที่แม่ที่มีลูกพิการจ าเป็นตอ้งเขา้ใหถ้ึงใน
อันที่จะสามารถปฏิบัติการทางอ านาจ (exercise of power) ทั้งทรัพยากรที่แม่ที่มีลูกพิการ
ครอบครองอยู่ รวมถึงทรพัยากรที่คน องคก์ร สถาบันอ่ืน ๆ ครอบครองอยู่ วิเคราะหก์ฎของการ
กระท าที่ถูกตอ้ง (legitimation) ซึ่งสังคมไดก้ าหนดใหแ้ม่ที่มีลูกพิการควรตอ้งท า โดยที่แม่ที่มีลูก
พิการไดร้บัมาเป็นวิถีปฎิบัติของตนในฐานะผูม้ีลูกพิการเพื่อใหเ้ป็นไปตามการใหร้างวัล /ลงโทษ 
(sanction) ของสังคม วิเคราะห์ให้เห็นถึงผลที่ตามมาจากการที่ ไม่กระท าตามความหมาย 
ความคิด ความเชื่อ ที่สงัคมสรา้งให ้

การวิเคราะหก์ารตีความความหมาย ตีความการกระท า และเลือกใช้ทรัพยากร
ในการต่อรองกับโครงสร้างสังคมของแม่ทีม่ีลูกพิการ  

ในส่วนนีเ้ป็นการวิเคราะหใ์หเ้ห็นถึงประสบการณ์ของแม่ที่มีลูกพิการในการตีความ
ความหมาย (interpretative scheme) ที่แม่ของลกูพิการใชใ้นการสื่อสารกบัคนในสงัคม วิเคราะห์
ประสบการณ์การเลือกใช้ทรัพยากร (facilitate) ปฏิบัติการทางอ านาจ (exercise of power)  
หรือความสามารถมีอิทธิพลต่อบุคคลอ่ืนในสงัคมได ้วิเคราะหป์ระสบการณอ์ันเป็นวิถีปฎิบติัของ
ตนในฐานะผูม้ีลูกพิการเพื่อใหเ้ป็นไปตามการใหร้างวัล /ลงโทษ (sanction) จากสังคม ทั้งนีก้าร
กระท าดงักล่าวไม่ไดก้ระท าไปเพราะโครงสรา้งบงัคบัเพียงอย่างเดียว หรือไม่ไดท้ าไปดว้ยเจตจ านง
เสรีเพียงอย่างเดียว แต่วิเคราะหป์ระสบการณท์ี่สงัคมสรา้งไวเ้ป็นวิถีปฎิบติัของตนในฐานะผูห้ญิง
ที่มีลูกพิการ (norm) ที่ใชต่้อรองกับโครงสรา้งสังคม รวมไปถึงความคิดความเชื่อในกฎของการ
กระท าที่ถูกต้อง (legitimation) ซึ่งสังคมได้ก าหนดให้แม่ที่มีลูกพิการควรต้องท าโดยผ่านการ
ไตร่ตรองจากประสบการณ์แล้วว่าจะไม่ถูกสังคมลงโทษ ซึ่งการตีความความหมายใหม่ การ
เลือกใชท้รพัยากร และประสบการณใ์นการสรา้งทางเลือกของวิถีการปฏิบติั  
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การวิเคราะหก์ลยุทธใ์นการต่อรองกับโครงสร้างสังคมของแม่ทีม่ีลูกพิการ 
เป็นการวิเคราะห์ให้เห็นถึงวิธีการในการปฏิบัติของแม่ที่มีลูกพิการในระบบสังคม                      

ทัง้วิธีการที่เลือกใชใ้นการสื่อความหมาย ปฏิบติัการทางอ านาจ (exercise of power)  และการให้
รางวัล /ลงโทษ ซึ่งเป็นการปฏิบัติที่แม่ที่มีลูกพิการกระท าโดยตั้งอยู่บนความมีจิตส านึกรู ้ 
(consciousness) ทัง้ที่เป็นการกระท าทางสงัคมที่ใชเ้หตุผลและความตัง้ใจไปตามจิตส านึกที่อยู่
ภายใต้โครงสรา้งจากความส านึกรูคิ้ดที่อธิบายเป็นถ้อยค าได้  (discursive consciousness) 
สามารถใหเ้หตผุลไดว้่า เหตใุดจึงท าแบบนัน้ หรือเป็นการกระท าทางสงัคมดว้ยความส านึกรูคิ้ดที่
ปฏิบัติจนเคยชินในชีวิตประจ าวัน (practical consciousness) ไม่ตอ้งใหเ้หตุผลก็ปฏิบัติแบบนี ้              
ก็ได ้ในการวิเคราะหน์ีจ้ะแสดงใหเ้ห็นว่า การปฏิบติัของแม่ที่มีลูกพิการไม่ว่าจะเป็นการยอมตาม 
ต่อรอง การใหค้วามหมายใหม่ การผลกั การต่อตา้นกับโครงสรา้งเดิมของสงัคม หากเป็นไปดว้ย
ความส านึกรูเ้พราะมีเปา้หมายเพื่อประโยชนแ์ละเพื่อความมั่นคงปลอดภยัของตนเองและลกูพิการ 
ก็นบัไดว้่า เป็นกลยทุธก์ารต่อรองกบัโครงสรา้งสงัคมเช่นกนั 
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บทที ่3 
วิธีด าเนินการวิจัย 

กลยุทธก์ารต่อรองกบัโครงสรา้งสงัคมของแม่ที่มีลกูพิการ เป็นการศึกษาเพื่อวิเคราะหใ์ห้
เห็นถึงชีวิตประจ าวนัของแม่ที่มีลกูพิการผ่านเรื่องเล่าเก่ียวกบัการกระท าทางสงัคมของตนเองโดย
ใช้ความส านึกรูคิ้ด  (consciousness) น าไปสู่การกระท าทางสังคมและกลยุทธ์ ท าให้บุคคล
ปฏิบัติการทางอ านาจได ้(exercise power) ทา้ยสุด การศึกษานีจ้ะท าใหเ้ห็นกลยุทธ์การต่อรอง
กับโครงสรา้งสงัคมของแม่ที่มีลูกพิการที่กระท าการทางสงัคม และไดต่้อรองกับโครงสรา้งสงัคม  
ดว้ยความส านึกรูคิ้ดของความเป็นแม่ที่มีลกูพิการในบริบทที่สงัคมมองว่า ตนน่าสงสารที่ตอ้งมีลกู
พิการ บางครัง้สงัคมมอบสวสัดิการใหต้นโดยไม่ไถ่ถามความจ าเป็นหรือความตอ้งการที่แทจ้ริงเลย 
งานวิจยันีท้  าใหเ้ห็นถึงความสามารถของแม่ที่มีลูกพิการที่ไดเ้คยผ่านประสบการณก์ารต่อรองกับ
โครงสรา้งสงัคม เป็นการต่อสูดิ้น้รนเพื่อปฏิบติัการทางอ านาจไดผ้่านเรื่องเล่า สิ่งเหล่านีถู้กบนัทึก
ในรูปของประสบการณ์ของแม่ที่มีลกูพิการทางสมองขัน้รุนแรง ลกูไม่สามารถช่วยเหลือตนเองได ้      
( the worth case) ในมมุมองประสบการณข์องคนเป็นแม่ซึ่งเป็นผูด้แูลหลกั ซึ่งนบัเป็นเงื่อนไขแรก
ที่ส  าคัญที่อาจกล่าวได้ว่า พืน้ที่ของการต่อรองกับโครงสรา้งและการใช้กลยุทธ์ อาจมีขอ้จ ากัด
มากกว่าแม่ที่มีลูกพิการที่ช่วยเหลือตนเองได ้(extreme case) ดว้ยการน าเรื่องเล่ามาวิเคราะห ์
(analysis of narrative) เป็นเรื่องราวชีวิตที่สั่งสมอยู่ในประสบการณ ์ที่เรื่องราวทัง้หมดถูกเล่าโดย
พวกเขาอย่างแท้จริง  ประสบการณ์ดังกล่าวถูกอธิบายด้วยลักษณะความเป็นทวิภาวะของ
โครงสรา้ง (the duality of structure) ท าใหโ้ครงสรา้ง (structure) และผูก้ระท าการ (interaction) 
มีอิทธิพลต่อกัน  แสดงให้เห็นว่า แม่ไม่ได้สยบยอมต่อโครงสร้างที่ประกอบไปด้วย กฎของ
ความหมาย การครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากร และกฎแห่งการกระท าที่ถูกตอ้งเหมาะสมเพียงฝ่าย
เดียว ในขณะเดียวกนักลยุทธจ์ากความเป็นผูก้ระท าการในการกระท าทางสงัคม ไดแ้ก่ กลยุทธใ์น
การสื่อความหมาย กลยุทธ์ในการปฏิบติัการทางอ านาจ และกลยุทธ์การใหร้างวัล /ลงโทษ ก็มิได้
เป็นตัวก าหนดโครงสรา้งทางสงัคมเพียงฝ่ายเดียว แต่แม่ยังสามารถตีความความหมาย เลือกใช้
ทรพัยากร เพื่อปฏิบติัการทางอ านาจ และมีทางเลือกของวิถีการปฏิบติัไดด้ว้ย เรียกไดว้่า แม่ที่มีลกู
พิการจะผลิตซ ้าทางสังคมผ่านกฎและทรัพยากรอย่างเป็นพลวัต และแม่จะด ารงอยู่ด้วย
ประสบการณก์ารใชก้ลยุทธ์ (dialectic of control) อนัเป็นกลยุทธใ์นการเลือกใชบ้างอย่างที่จะท า
ใหผู้ท้ี่ตอ้งพึ่งพิง (subordinate) มีอิทธิพลต่อผูท้ี่อยู่เหนือตนเอง 

ดังนั้น จึงเป็นเหตุผลสนับสนุนใหผู้ว้ิจัยเลือกใชว้ิธีวิทยาแนว “วิธีการวิจัยเรื่องเล่า หรือ 
Narrative Research” ภายใตก้ระบวนทศันส์รา้งสรรคน์ิยม (constructivism) เพราะวิธีการศึกษา
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นีมุ้่งหวงัใหเ้รื่องเล่าเป็นขอ้มูลในการอธิบายเหตุผลของการกระท าทางสงัคมของแม่ที่มีลูกพิการ 
งานวิจัยจึงเต็มไปดว้ยรูปแบบการกระท าทางสงัคมที่หลากหลาย ในที่สุดจะน าไปสู่กลยุทธ์การ
ต่อรองกับโครงสรา้งสังคมของแม่ที่มีลูกพิการที่เป็นผูก้ระท าการและชีช้วนใหร้่วมกันหาค าตอบ
จากงานวิจัยว่า ตัวบุคคล และผูก้ระท าการ มีอยู่ในตัวคน ๆ เดียวกันคือแม่ที่มีลูกพิการไดห้รือไม่ 
ทัง้หมดมีอยู่ในเรื่องเล่าของแม่ที่มีลูกพิการเท่านัน้ ผูว้ิจยัมุ่งไปสู่การวิเคราะหเ์พื่อตอบค าถามการ
วิจัยภายใตมุ้มมองทางความคิดของ Giddens ที่เชื่อว่า ทุกการผลิตการกระท าใด ๆ จะผลิตซ า้
โครงสรา้งสังคมไปด้วย ภายใต้บริบทของการด าเนินชีวิต ตัวบุคคลที่เป็นแม่ที่มีลูกพิการจะ
สามารถรบัรูทุ้กอย่างในสิ่งที่ตนท าในแต่ละวนั และทวิภาวะ (duality) ถือเป็นพืน้ฐานในการท าให้
การผลิตซ า้ทางสงัคมด าเนินไปไดอ้ย่างต่อเนื่องไปตลอดกาลเวลา (across time-space) ที่ด  าเนิน
อยู่ ความรูชุ้ดใหม่จะเกิดขึน้ระหว่างเล่า โดยผูว้ิจยัในฐานะผูร้่วมสรา้งความรู ้และแม่ที่มีลกูพิการ
ในฐานะผูเ้ลา่ 

ขอบเขตของการวิจัย 
ศึกษาเรื่องเล่าประสบการณ์ของแม่ที่มีลูกพิการทางสมองที่ช่วยเหลือตนเองไม่ได ้โดย

ศกึษาจากบริบทของชีวิตประจ าวนัปกติ เรื่องเล่าอาจมีสิ่งที่ซ่อนเรน้อยู่ในประสบการณ ์การศึกษา
ประสบการณ์ที่บอกเล่าถึงภาระการดูแลลกูพิการที่ค่อนขา้งซบัซอ้นและยาวนานในแต่ละวนัจาก
แม่ที่ดูแลลูกพิการเต็มเวลา ท าให้ได้เห็นกลยุทธ์การต่อรองกับโครงสรา้งสังคม โดยเฉพาะ
การศึกษากับแม่ที่มีลกูพิการทางสมองในระดับที่มีคนช่วยเสมอ เด็กพิการกลุ่มนีส้่วนใหญ่เป็นแม่
ของเด็กถึงรอ้ยละ 64 โดยผูว้ิจยัมุ่งอธิบายงานศึกษาเก่ียวกบัแม่ที่มีลกูพิการที่ไม่ไดท้ าตามบรรทดั
ฐานทางสงัคมที่มอบความหมายใหก้บัแม่ที่มีลกูพิการเพียงอย่างเดียว หรือไม่ไดพ้ิจารณาเรื่องการ
ครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากรเท่านัน้ หากแต่ศึกษากลยุทธ์การต่อรองกับโครงสรา้งสงัคมในการที่
แม่ใชท้ั้งกฎและการครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากรอยู่ในโครงสรา้งและการกระท าทางสังคมของ
มนุษยใ์นสงัคม ภายใตก้ารกระท าอนัเป็นเหตแุละผลที่สนับสนุนว่าการต่อรองของแม่ที่มีลูกพิการ
โดยใช้แนวคิดทวิภาวะของโครงสร้าง อันได้แก่ กรอบการตีความความหมาย  การเลือกใช้
ทรพัยากร และทางเลือกของวิถีการปฏิบัติ งานวิจัยชิน้นีจ้ึงมุ่งน าเสนอความเป็นปัจเจกบุคคลที่
ไม่ใช่วิถีการปฏิบติัแบบเดิม ๆ ของแม่ที่มีลกูพิการ แต่ตอ้งการคลี่คลายกลยุทธแ์ละการปฏิบติัของ
แม่ที่มีลกูพิการแต่ละคนจากเรื่องเลา่ที่ท าใหเ้ห็นการกระท าทางสงัคมที่ใชเ้หตผุลและความตัง้ใจไป
ตามจิตส านึกที่อยู่ภายใต้โครงสรา้งจากความส านึกรูคิ้ดที่อธิบายเป็นถ้อยค าได้ (discursive 
consciousness) หรือเป็นการกระท าทางสังคมด้วยความส านึกรู ้คิดที่ปฏิบัติจนเคยชินใน
ชีวิตประจ าวนั (practical consciousness) โดยใชก้ารอธิบายดว้ยแนวคิดความเป็นทวิภาวะของ
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โครงสรา้งบนฐานคิดของ Giddens ที่เชื่อว่ามนุษยต่์อรองกบัโครงสรา้งสงัคมไดโ้ดยไม่ปฏิเสธการ
ด ารงอยู่ของโครงสรา้งสงัคม แม่ที่มีลูกพิการต่อรอง ไม่ไดก้ม้หนา้กม้ตารอรบัการสงเคราะห ์หรือ
แม่ท าไดแ้ค่ดแูลลกู 24 ชั่วโมงไดเ้พียงอย่างเดียว แม่ที่มีลกูพิการสามารถเป็นผูก้ระท าการที่ต่อรอง
กบัโครงสรา้งสงัคม และเป็นแรงบนัดาลใจใหก้บัผูค้นไดเ้ช่นกนั ซึ่งการเป็นผูก้ระท าการนัน้สามารถ
ผลิตซ า้โครงสรา้งทางสังคมและท าใหเ้กิดการเปลี่ยนแปลงทางสังคมอย่างเป็นพลวัตไดเ้ช่นกัน  
การเผยและวิเคราะหใ์หเ้ห็นถึงการไดม้าของขอ้มลูภายใตข้อบเขตของการวิจยัที่ศึกษาการกระท า
ทางสงัคมของแม่ที่มีลกูพิการเพื่อใหต้นเป็นที่ยอมรบั มีความน่าเชื่อถือในฐานะของบุคคล (agent) 
จนน าไปสูก่ารต่อรองกบัโครงสรา้งสงัคมในฐานะผูก้ระท าการ (agency)  

อนึ่ง ในการศึกษาครัง้นี ้ผูว้ิจยัสนใจศึกษากบัแม่ที่มีลกูพิการ แมส้งัคมจะมองว่า คนเป็น
แม่ เมื่อมีลูกพิการจะกลายเป็นคนสิน้ไรไ้มต้อก เป็นผูห้ญิงที่โชครา้ย และไรท้ี่พึ่งทันที แต่กระนั้น
ผูว้ิจัยก็ยังเชื่อว่า แม่ที่มีลูกพิการทุกคนจะสามารถต่อรองกับโครงสรา้งสังคมได้ ผู้วิจัยจึงเลือก
ศึกษาประสบการณข์องแม่ที่ตอ้งดแูลลกูพิการที่ป่วยขัน้รุนแรง ช่วยเหลือตนเองไม่ได ้อย่างแม่ที่มี
ลูกพิการทางสมอง เพราะผูว้ิจัยเชื่อว่า จะต้องเผชิญความล าบากแค่ไหน แต่แม่ก็สามารถที่จะ
ต่อรองกบัโครงสรา้งสงัคมไดเ้ช่นกนั 

วิธีการศึกษาเร่ืองเล่า : เร่ืองเล่าแห่งความส านึกรู้คิดสู่การกระท าทางสังคมด้วยจิตส านึกรู้
คิด 

วิธีการศึกษาเรื่องเลา่เป็นการวิจยัเชิงคุณภาพที่มุ่งเนน้การสรา้งความรูโ้ดยใหค้วามสนใจ
กบัเรื่องเล่า (narrative) ผูเ้ลา่บอกเล่าถึงสิ่งที่ผ่านมาแลว้ สิ่งที่ก าลงัด าเนินอยู่ และสิ่งที่เป็นอนาคต
ได ้เรื่องเล่าของมนุษยส์ามารถเปลี่ยนแปลงสงัคมในระดับความคิดของมนุษยไ์ด ้นอกจากนีเ้รื่อง
เล่ายังน าไปสู่การสรา้งองค์ความรูใ้หม่ที่เกิดจากการคุยกันระหว่างผูเ้ล่า (narrators) และผูฟั้ง 
(audience) (นภาภรณ ์หะวานนท,์ 2552) เรื่องเลา่น ามาสูก่ารแลกเปลี่ยนซึ่งกนัและกนัก่อเกิดเป็น
ความรูช้ดุใหม่ ดงันัน้ในบางมมุมองจึงกล่าวว่าเรื่องเลา่ช่วยเปิดพืน้ที่ใหค้วามรูก้วา้งไกลจากที่ด  ารง
อยู่ เรื่องเล่าจึงท าหนา้ที่เชื่อมโยงเรื่องราวที่เป็นประสบการณข์องประวติัศาสตรช์ีวิต ( life history) 
เรื่องเล่าท าใหเ้ห็นความหลากหลายของมนุษยแ์ต่ละบุคคลอย่างเป็นล าดับ จากเหตุการณ์ไปยัง
เหตุการณ์  เริ่ม เรื่อง กลางเรื่อง และจบเรื่อง จึงเต็มไปด้วยการตีความเป็นความหมาย 
(meaningful) ส าหรบัผูเ้ล่าแลว้ เรื่องเล่าไม่ใช่เรื่องราวปัจเจกบุคคล แต่เป็นการกระท าทางสงัคม
หรือเรื่องทางวฒันธรรมที่ผูเ้ล่าไดเ้ล่าเหตุการณ์ต่าง ๆ ในชีวิตมาประมวลผลใหม่ จากความรูท้ี่ได้
จากเหตกุารณน์ัน้ ๆ ขณะเล่าผูเ้ล่าจึงไดท้บทวนประสบการณช์ีวิตของตนใหม่ เรียบเรียงและผลิต
เรื่องเล่าเฉพาะตัวผู้เล่า และส่งผ่านความหมายไปสู่ผู ้ฟัง ภายใต้บริบทหนึ่ง ๆ (Elliot, 2005)   
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เป็นเรื่องเล่าที่ผู ้เล่าเชื่อว่าเกิดขึน้ (facts) และผู้เล่าเชื่อว่า เป็นสิ่งที่มีความหมายกับบุคคลที่
เก่ียวขอ้ง ดังนัน้ ตัวเรื่องเล่าจึงเป็นความจริงส าหรบัผูเ้ล่า (narrative truth) เรื่องเล่าจึงสะทอ้นทัง้
ขอ้เท็จจริงและความหมายที่เก่ียวขอ้งกับผูอ่ื้น เรื่องราวที่เป็นจริง จึงหมายถึงเรื่องราวที่คนเชื่อว่า
จรงิ (Moen, 2006) การศึกษาเรื่องเล่าจึงเก่ียวขอ้งกบัประสบการณข์องมนุษย ์และเป็นงานที่ช่วย
เปิดกรอบใหเ้ห็นความเป็นจริงที่เปลี่ยนแปลงและสรา้งขึน้ใหม่ตลอดเวลา ช่วยเชื่อมโยงกับสิ่งที่
ผูว้ิจยัไม่รูจ้กั (Brockmeier & Carbaugh, 2001) 

การน าเรื่องเล่ามาวิเคราะห ์(analysis of narrative) ท าใหเ้ห็นประสบการณ์ของแม่ที่มี
ลูกพิการเป็นปฏิสมัพันธ์ระหว่างความเป็นอัตวิสยักับวัตถุวิสยั ความเป็นโครงสรา้งกับความเป็น
ผูก้ระท าการของตวัผูเ้ป็นแม่ที่มีลกูพิการ ดงันัน้แนวทางการศึกษาเรื่องเล่าจึงสอดคลอ้งเหมาะสม
กับการศึกษาในครัง้นี ้ เพราะแม่ที่มีลูกพิการเป็นผู้สรา้งความจริง แต่ความจริงที่สรา้งขึน้จาก
อิทธิพลของทัง้โครงสรา้งและการกระท าทางสงัคม ตีความความหมายที่เชื่อมโยงกบับรบิท เพราะ
ความเป็นแม่ที่มีลูกพิการถูกสรา้งขึน้ในแต่ละบริบทของสังคม ทั้งโครงสรา้งและการกระท าทาง
สังคม ต่างผลิตซ า้ความเป็นแม่ที่มีลูกพิการอย่างต่อเนื่อง  ทุกอย่างด ารงอย่างมีจุดเชื่อม สิ่งที่
น่าสนใจคือ สิ่ งที่ด  ารงอยู่ ในประสบการณ์ของคนเป็นแม่ที่มีลูกพิการ เมื่ อผู้วิจัยมองว่า 
ประสบการณ์ของแม่ที่มีลูกพิการมีทัง้ความเป็นอัตวิสยัและวตัถุวิสยั และผูว้ิจยัยังเชื่อต่อดว้ยว่า 
เรื่องเล่าที่ เต็มไปด้วยประสบการณ์จากการกระท าทางสังคมอันเกิดจากจิตส านึกรู ้คิด  
(consciousness) ซึ่งสามารถน าบุคคล (agent) ที่เป็นแม่ที่มีลกูพิการไปสู่ความเป็นผูก้ระท าการ 
(agency) หรือที่สามารถต่อรองกบัโครงสรา้งสงัคมไดใ้นที่สดุ 

การศึกษานีมุ้่งหวงัใหแ้ม่ที่มีลูกพิการไดเ้ล่าเรื่องราวประสบการณช์ีวิตของตัวเอง ตวัตน
ของแม่ที่มีลูกพิการคือชีวิตที่ผ่านประสบการณ์และเรื่องราวที่พูดถึงตัวเองและลูก ซึ่งกฎเกณฑ ์
สถาบนั วฒันธรรมและสื่อต่างมีอิทธิพลต่อเรื่องเล่า เป็นสิ่งที่ส่งผลต่อการตดัสินใจเล่าเรื่องว่าควร
เล่าอย่างไร ชีวิตและเรื่องเล่าจึงเป็นสิ่งที่หล่อหลอมรวมกัน นอกจากนีใ้นขณะที่เล่า ผูว้ิจัยเชื่อว่า 
แม่ที่มีลูกพิการเปิดมุมมองใหผู้ว้ิจัยเห็นชีวิตและความสมัพันธ์ของตนและลูกพิการที่ถูกก าหนด
โดยความรูแ้ละเรื่องเล่าหลกั (grand narrative) ที่สงัคมสรา้งขึน้มา ซึ่งการเลา่เรื่องท าใหแ้ม่ที่มีลกู
พิการสามารถแยกตัวเองออกจากความรูแ้ละเรื่องเล่าหลักที่ เคยเบียดขับตนและลูกพิการอยู่  
สามารถน าตนเองออกจากค าว่าเจา้ของปัญหา แต่กลายเป็นผูท้ี่สะทอ้นสิ่งที่ตวัเองคิดและทา้ทาย
ชีวิตที่เคยถูกเบียดขับ ท าใหแ้ม่ที่มีลูกพิการเกิดพลงัในการปฏิบติัการทางอ านาจได ้มองหาทาง
เลือกตามวิถีที่ตวัเองตอ้งการไดต่้อไป โดยท าใหแ้ม่ที่มีลกูพิการไม่ตอ้งสยบยอมตามโครงสรา้งทาง
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สงัคมหรือการกระท าทางสงัคม และเชื่อในการกระท าว่าเป็นความสามารถของตนเองในการริเริ่ ม 
ปรบัปรุง ดดัแปลง 

แนวทางการวิเคราะหเ์ร่ืองเล่าจากความเป็นทวิภาวะของโครงสร้าง  
วิธีการศึกษาเรื่องเล่าสนับสนุนใหค้วามจริงซึ่งมีความหลากหลายถูกคลี่คลายออกมา 

และใหก้รอบส าหรบัท าความเขา้ใจกบัความหมายและคณุค่าในเชิงบรรทดัฐานซึ่งอยู่เบือ้งหลงัการ
ใหค้วามหมายนั้น ซึ่งผูเ้ล่าเรื่องถือเป็นผูร้่วมวิจัยที่เป็นผูรู้ ้มีความสามารถ และสามารถสะทอ้น
ตัวตนออกมาแทนการมองว่าผู้เล่าเป็นวัตถุเพื่อการศึกษาในกระบวนการวิจัย ก่อให้เกิดการ
เปลี่ยนแปลงอย่างถอนรากในการวิจัยทางด้านสังคมศาสตร ์เนื่องจากวิธีการศึกษาดังกล่าวมี
รากฐานความคิดมาจากกระบวนทศันส์รา้งสรรคส์งัคม และวิธีนีป้ฏิเสธความเชื่อในความเป็นวตัถุ
วิสัยของความจริง ตั้งข้อสงสัยกับความเชื่อในเรื่องความเป็นกลางหรือการปราศจากอคติของ
ความรู ้รวมทัง้ตัง้ค าถามกบัวิธีวิทยาที่ยงัคงวนเวียนอยู่กับการสรา้งความรูต่้อยอดจากความรูชุ้ด
เดิม ซึ่งเท่ากับเป็นการผลิตซ า้ความคิดความเชื่อที่วางอยู่บนพืน้ฐานของการสรา้งกฎเกณฑแ์ห่ง
ความเป็นปกติทัง้ในส่วนของแบบแผนของพฤติกรรมและโครงสรา้งสงัคม เรื่องเล่าเป็นการบอก
กล่าวหรือการทบทวนประสบการณห์รือวิธีการหาทางออกของปัญหาหรือการรบัรูช้ีวิตตนเองอย่าง
เป็นระบบ บุคคลสรา้งเรื่องราวของตนเองอยู่ตลอดเวลา โดยผูเ้ล่าเรื่องมองว่า เรื่องราวที่น ามาเล่า
มีความสมเหตสุมผลทัง้ส  าหรบัตวัผูเ้ลา่และส าหรบัผูอ่ื้นดว้ย (นภาภรณ ์หะวานนท,์ 2552) 

การเล่าเรื่องผ่านภาษาใหค้วามส าคญักบัการกระท าร่วมกนั ( joint action) ระหว่างผูเ้ล่า
เรื่องและผูฟั้งในการเล่าเรื่อง ผูเ้ล่าตอ้งการพืน้ที่ของการสนทนา (conversation space) เพื่อให้
สามารถเล่าเรื่องใหอี้กคนหนึ่งฟัง การสนทนาที่เป็นมิตร คนที่ร่วมในการสนทนาแลกเปลี่ยนการ
สนทนา การวิ เคราะห์การสนทนา (conversation analysis) สนใจการต่อรองที่ เกิดขึ ้นใน
กระบวนการสนทนาในบรบิทที่แตกต่างกนั คนที่อยู่ในการสนทนาตอ้งตดัสินใจว่า สามารถสื่อสาร
ข้อมูลให้ดีที่สุดอย่างไร และเรื่องเล่าแต่ละเรื่องมีความเชื่อมโยงกับบริบททางสังคม การให้
ความหมายและการกระท าความรูส้ึก ซึ่งโดยสรุปคือ วิธีการศึกษาเรื่องเล่าใหก้รอบการมองที่ช่วย
ให้นักวิจัยสามารถเขา้ถึงประสบการณ์ของบุคคลผ่านเรื่องราว มนุษยไ์ม่เพียงแต่เป็นผูเ้ล่าเรื่อง  
ต่าง ๆ แต่มนุษยย์ังตกอยู่ภายใต้อิทธิพลของเรื่องเล่าของตนเองและของผูอ่ื้น คนมองสิ่งที่ เกิด
ขึน้กับตนเองผ่านเรื่องเล่า และพยายามด ารงชีวิตตามเรื่องเล่าที่ตนเองจดจ าหรือรือ้ฟ้ืนขึน้มา  
เรื่องเล่าเป็นบันทึกประสบการณ์ของมนุษย์ที่ถูกสรา้งขึน้ผ่านเรื่องราวที่ถูกน ากลับมาเล่าใหม่  
วิธีการศึกษาเรื่องเล่าจึงเหมาะกบัการศึกษาความซบัซอ้นของชีวิต เพราะเรื่องเล่าเปิดพืน้ที่ใหค้น
สามารถน าเรื่องต่าง ๆ กลบัมาเลา่ใหม่อีกครัง้ ดงันัน้ ความเขา้ใจชีวิตจึงไม่ใช่การตัง้ค าถามว่าชีวิต
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เป็นอย่างไร แต่เป็นการตัง้ค าถามว่าชีวิตไดร้บัการตีความและตีความใหม่อย่างไร และชีวิตไดร้บั
การน ามาเลา่และเลา่ใหม่อย่างไร (นภาภรณ ์หะวานนท,์ 2552) 

การวิเคราะหเ์รื่องเล่าในการศึกษาเรื่องแม่ที่มีลูกพิการ วิเคราะหเ์รื่องเล่าจากตัวเชื่อม 
(modality) ซึ่งความเป็นทวิภาวะของโครงสรา้งเกิดขึน้และด ารงอยู่ในตวัเชื่อมดงักล่าว อนัเต็มไป
ดว้ยความส านึกรูคิ้ด (consciousness) ของบุคคล ซึ่งความส านึกรูคิ้ดดังกล่าวน าให้แม่ที่มีลูก
พิการสรา้งการกระท าทางสังคมโดยใชเ้หตุผลที่แตกต่างกันไป ทา้ยที่สุดหนึ่งในการกระท าทาง
สงัคมดงักล่าวนัน้ อาจเป็นการกระท าที่น าใหต้นกระท าการในสิ่งที่แตกต่าง เป็นการกระท าการที่
น าตนเองไปสู่ความเป็นผูก้ระท าการ แต่ไม่ว่ารูปแบบการกระท าทางสงัคมจะเป็นรูปแบบใดก็ตาม 
ผูว้ิจัยท าให้เห็นกลยุทธ์การต่อรองกับโครงสรา้งสังคมของแม่ที่มีลูกพิการผ่านเรื่องเล่าที่เล่าถึง
ประสบการณข์องตนเองอาจเป็นการแสดงออกถึงการคดัคา้นหรือสนบัสนุนรูปแบบทางสงัคมของ
อ านาจที่ด  ารงอยู่ในสงัคมของผูเ้ล่าเรื่อง เรื่องราวต่าง ๆ  ที่บุคคลเล่าเก่ียวกบัตนเองไดร้บัอิทธิพล
จากส่วนประกอบต่าง ๆ ของอตัลกัษณข์องบุคคลนัน้ ๆ เช่น เพศ อายุ ชาติพนัธุ ์ฐานะ สภาวะทาง
ร่างกาย เรื่องเล่าจึงอาจถือเป็นทางออกของปัญหาของมนุษยซ์ึ่งมักตัง้ค าถามว่า “เราจะบอกเล่า
สิ่งที่เรารูอ้ย่างไร” โดยผูว้ิจยัใหค้วามส าคญับริบทขณะเล่าเรื่อง และบทบาทความสมัพนัธร์ะหว่าง
ผูเ้ลา่เรื่องกบัผูว้ิจยัที่มีต่อการสรา้งเรื่องราวของผูเ้ลา่  

พืน้ที่แห่งประสบการณผ์่านการกระท าทางสังคมของแม่ทีม่ีลูกพิการ 
การศึกษาเรื่องเล่าท าให้เห็นถึงความจริงที่ซบัซอ้น หลากหลายและมีความเป็นพลวัต  

อันเก่ียวพันทัง้กฎของความหมาย (signification) การครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากร (domination 
of resources) และกฎของการกระท าที่ถูกตอ้งเหมาะสม (legitimation) สั่งสมอยู่ในประสบการณ์
ชีวิตของแม่ที่มีลกูพิการและถกูน ากลบัมาเลา่อีกครัง้  

ความจริงของผูเ้ล่าเรื่อง (narrator truth) ที่สะทอ้นใหเ้ห็นความจริงเก่ียวกับตนเองและ
ความหมายที่มีปฏิสัมพันธ์กับบุคคลอ่ืน โดยผ่านการตีความของผู้เล่า (นภาภรณ์ หะวานนท์, 
2552) อาจกล่าวไดว้่า ความจรงิที่ผูเ้ล่าด ารงอยู่ไม่ไดถู้กก าหนดโดยโครงสรา้งหรือการกระท าทาง
สงัคม แต่เป็นความจริงที่ทั้งโครงสรา้งและการกระท าทางสังคมต่างมีอิทธิพลต่อผูเ้ล่า แต่ไม่ใช่
ความจรงิของอตับคุคล (subjectivity reality)  

สนามการวิจัยในครัง้นีคื้อ แม่ที่มีลกูพิการ โดยท าหนา้ที่เป็นผูเ้ล่าเรื่องถ่ายทอดเรื่องราว
เปรียบเสมือนกุญแจไขค าถามการวิจยั ส าหรบัการศึกษานี ้ผูว้ิจัยตอ้งการเผยใหเ้ห็นว่า แม่ที่มีลูก
พิการมีประสบการณใ์นการต่อรองกบัความหมาย ความคิดความเชื่อที่สงัคมสรา้งขึน้อย่างไร โดย
ผูว้ิจยัมุ่งท าความเขา้ใจเรื่องราวความคิด และความเชื่อของแม่ที่มีลกูพิการ ท าใหส้ามารถเปิดเผย
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เรื่องราวต่าง ๆ ได้อย่างชัดเจน ผู้วิจัยใช้วิธีการสนทนาเพื่อเล่าเรื่อง เพื่อเข้าถึงประสบการณ ์
ความคิด ความเชื่อที่ ฝังลึกที่มีอยู่ในแม่ที่มี ลูกพิการ การเล่าเรื่องนี ้ผู ้วิจัยจึงพยายามสร้าง
บรรยากาศเชิงบวกใหเ้หมือนเวทีแลกเปลี่ยนเรียนรูร้ะหว่างผูว้ิจยัและแม่ที่มีลกูพิการ รว่มกนัน าเอา
เรื่องเล่าออกมา โดยแม่ที่มีลกูพิการจดัระบบประสบการณท์ี่ผ่านมาของตนเองในรูปแบบของเรื่อง
เลา่ที่มีความหมาย ดว้ยการเลา่สู่กนัฟังจากชีวิตประจ าวนัของแม่ที่มีลกูพิการผ่านเรื่องเลา่เก่ียวกบั
การกระท าทางสงัคมของตนเองโดยใชก้ารสะทอ้นคิดเป็นการกระท าที่ใชเ้หตผุล จึงน าไปสู่ผลที่ไม่
สามารถคาดหมายได ้เป็นการกระท าทางสังคมที่ใชเ้หตุผลและความตัง้ใจไปตามจิตส านึกที่อยู่
ภายใตโ้ครงสรา้งจากความส านึกรูคิ้ดที่อธิบายเป็นถอ้ยค าได ้ หรือการกระท าทางสงัคมของตนเอง
โดยตัง้ใจดว้ยเหตุผล ดว้ยความคาดหมายได ้รูว้่าท าเพื่ออะไร และสามารถรูผ้ลลพัธไ์ดเ้สมอ โดย
ทา้ยที่สดุการน าเรื่องเล่ามาวิเคราะห ์ท าใหเ้ห็นว่า แม่ที่มีลูกพิการสามารถอธิบายการกระท าของ
ตนเองดว้ยเหตุผลและความตัง้ใจไดด้ว้ยผ่านความคิดและภาษา เป็นการกระท าแบบปฏิบติัการ
ดว้ยเหตผุลอธิบายได ้ 

การเล่าเรื่อง จึงเป็นการเก็บรวบรวมขอ้มูลของผูว้ิจัยที่น าไปสู่การคน้หาประสบการณ์
ผ่านการเลา่เรื่อง โดยผูว้ิจยัไดเ้ก็บรวบรวมขอ้มลูจากบรรดาแม่ที่มีลกูพิการซึ่งเป็นผูเ้ลา่เรื่อง ใชก้าร
เก็บรวบรวมขอ้มูลควบคู่ไปกับการวิเคราะหข์อ้มูล เพื่อน าไปสู่การเลือกสนทนากับผูเ้ล่าเรื่องคน  
ต่อ ๆ ไป ให้มีความสอดคล้องกับประเด็นที่ยังขาดอยู่  จนกว่าจะถึงจุดอ่ิมตัวในเชิงทฤษฎี 
(theoretical saturation) ผู้วิจัยต้องอาศัยแนวคิดเชิงทฤษฎีจากการวิเคราะห์เอกสารและสื่อที่
เผยแพร่ในสังคมร่วมไปกับประสบการณ์ที่มีอยู่เพื่อก าหนดตัวผูเ้ล่าเรื่องและเลือกผู้เล่าเรื่องไป
พรอ้ม ๆ กับการเก็บขอ้มูลและวิเคราะหข์อ้มูลภายใตข้อบเขตการสนทนาตามแนวกรอบแนวคิด
ของการวิจัย จนเห็นว่าชุดของมโนทัศนจ์ากเรื่องเล่าของแม่ที่มีลูกพิการเพียงพอที่ ผูว้ิจัยท าความ
เขา้ใจ สามารถวิเคราะห ์และตอบค าถามการวิจยัไดอ้ย่างครอบคลมุครบถว้นทัง้หมด 

ดงันัน้ ผูว้ิจัยเก็บรวบรวมขอ้มูลผ่านประสบการณเ์รื่องเล่าของแม่ที่มีลกูพิการจนกว่าจะ
ถึงจุดอ่ิมตัวเชิงทฤษฎี ซึ่งมีความหมายถึงความเพียงพอของขอ้มูลที่เป็นจุดแห่งการตัดสินใจว่ า
เมื่อใดผูว้ิจัยควรยุติการรวบรวมขอ้มูล การอ่ิมตัวของประเภทมโนทัศนเ์กิดขึน้เมื่อผูว้ิจัยรวบรวม
ขอ้มูลจ านวนมาก แต่ขอ้มูลที่ไดม้าเพิ่มนัน้ไม่ก่อใหเ้กิดความเขา้ใจใหม่ใด ๆ ต่อทฤษฎีที่สรา้งขึน้
ใหม่มาอีกต่อไป แสดงว่าขอ้มูลที่รวบรวมมานัน้เพียงพอส าหรบัการอธิบายและตีความปรากฏก
การณท์ี่ศึกษาแลว้ ในที่นีคื้อ ไดข้อ้มลูที่เป็นประสบการณข์องแม่ที่มีลกูพิการซ า้ ๆ และเติมเต็มใน
มิติของทฤษฎีที่ผูว้ิจยัตอ้งการตอบค าถามวิจยัเรียบรอ้ยแลว้ (การอ่ิมตวัเชิงทฤษฎี) 
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การศึกษาเรื่องเล่า ผูว้ิจัยไม่เป็นผูก้  าหนดว่าตอ้งการใหแ้ม่ที่มีลูกพิการซึ่ งเป็นผูเ้ล่า เล่า
เรื่องใดหรือเป็นผูก้  าหนดท่าที เพราะผู้วิจัยเชื่อว่าแม่ที่มีลูกพิการมิไดม้ีฐานะเป็นผู้เล่าเรื่อง แต่
ผูว้ิจัยเขา้ถึงเรื่องเล่าดว้ยการชวนพูดคุย รบัฟังและน าเรื่องเล่านั้นเชื่อมโยงกับประสบการณ์ของ
ผูว้ิจยัและเขา้ไปมีส่วนรว่มในการสนทนา ผูว้ิจยัและแม่ที่มีลูกพิการเสมอภาคกนั เพราะผูว้ิจยัเชื่อ
ว่าความจริงมิใช่สิ่งที่ด  ารงอยู่ในลักษณะที่ เป็นวัตถุวิสัย (objective knowledge) แต่ผ่านการ
ตีความวิเคราะหต์วับทสรา้งเป็นความรูร้ว่มกนัระหว่างผูว้ิจยัและแม่ที่มีลกูพิการ (ผูเ้ล่าเรื่อง) เพื่อดู
กระบวนการที่ทุกความหมายถูกสรา้งขึน้มา ทัง้นีเ้พื่อเปิดพืน้ที่ใหแ้ม่ที่มีลูกพิการแสดงตัวตนและ
เสียงที่มีสว่นในการเปลี่ยนแปลงมมุมองต่อแม่ที่มีลกูพิการ 

ส าหรบัขัน้ตอนการด าเนินการวิจยัแนวเรื่องเล่า (narrative approach) ผูว้ิจยัไดป้ระยุกต์
และด าเนินการตามขัน้ตอนการด าเนินการวิจยัของ สธิุดา สองสีดา (2559) ดงันี ้

ขัน้ตอนที่ 1 การก าหนดประเด็นปัญหาการวิจยั 
ขัน้ตอนที่ 2 การศกึษาแนวคิดและทฤษฎีจากเอกสารและงานวิจยัที่เก่ียวขอ้ง 
ขัน้ตอนที่ 3 การเขา้สูส่นามและการเลือกผูเ้ลา่เรื่อง 
ขัน้ตอนที่ 4 การเก็บรวมรวมขอ้มลู  
ขัน้ตอนที่ 5 การวิเคราะหข์อ้มลู 

การก าหนดประเด็นปัญหาการวิจัยและการศึกษาแนวคิดและทฤษฎีจากเอกสารและ
งานวิจัยทีเ่กี่ยวข้อง  

ผู้วิจัยเริ่มจากการศึกษาจากนโยบายด้านการดูแลคนพิการที่ผู ้วิจัยสนใจตั้งแต่อดีต 
จนกระทั่งนโยบายล่าสุด (ดังที่ระบุรายละเอียดไวใ้นบทที่ 1) จากนั้นวิเคราะห์จากแนวคิดและ
ทฤษฎี โดยศึกษาจากเอกสารและงานวิจยัที่เก่ียวขอ้ง เพื่อใหเ้ห็นวิวฒันาการของปัญหาที่ตอ้งการ
ศึกษาว่ามีพัฒนาการมาอย่างไร มีตัวแปรโครงสรา้งสังคมใดบา้งที่เขา้มามีส่วนเก่ียวขอ้ง และ
ปัญหาเคยไดร้บัการแกไ้ขหรือไม่ ขัน้ตอนนีท้  าใหผู้ว้ิจัยมองเห็นปัญหาไดแ้จ่มชัดขึน้ หลงัจากนั้น
ผูว้ิจยัจึงเริ่มศึกษาเก่ียวกบัแนวคิดของ Giddens จากเอกสารตน้ฉบบัและแนวทางการท าวิจยัโดย
ใชก้ารวิจยัแนวเรื่องเล่า (narrative approach) อย่างละเอียด ส าหรบัแหล่งขอ้มลูส าคญัของผูว้ิจยั 
มีทั้งขอ้มูลทุติยภูมิในรูปแบบเอกสารอิเล็กทรอนิกสแ์ละขอ้มูลปฐมภูมิจากบุคคลที่ เก่ียวขอ้งกับ
ปัญหาดงักล่าว เมื่อผูว้ิจยัไดก้ าหนดประเด็นปัญหาการวิจยัและการศึกษาแนวคิดและทฤษฎีจาก
เอกสารและงานวิจยัที่เก่ียวขอ้งแลว้ จึงด าเนินการในขัน้ตอนที่ 3-5 ต่อไป 
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การเข้าสู่สนามและผู้ให้ข้อมูลส าคัญ 
เนื่องจากผูว้ิจัยมีประสบการณ์การท าวิทยานิพนธ์เก่ียวกับคนพิการ (แต่ไม่ใช่แม่ที่มีลูก

พิการ) ผู้วิจัยจึงค้นหาข้อมูลของแม่ที่มีลูกพิการจากข้อมูลเดิมที่ เคยมี ประกอบกับที่เคยท า
ท าเนียบประวัติการสัมภาษณ์แขกรับเชิญในรายการที่ผู ้วิจัยเคยปฏิบัติงานอยู่ที่สถานีวิทยุ  
แห่งจุฬาลงกรณม์หาวิทยาลยั จึงท าใหส้ามารถไดข้อ้มูลของแม่ที่มีลกูพิการจากความอนุเคราะห์
ของผูใ้หญ่ใจดี ซึ่งถือเป็นผูน้  าเขา้สู่แหล่งขอ้มลู (gate keepers) ของงานวิจัยนี ้ไดแ้ก่ คุณนัททยา 
เพ็ชรวัฒนา ด ารงต าแหน่ง Senior Content Designer บริษัท ทรู คอรป์อเรชั่น จ ากัด (มหาชน) 
เป็นผูใ้หข้อ้มูลของคุณสุชาติ โอวาทวรรณสกุล นายกสมาคมผูป้กครองคนพิการทางสติปัญญา
แห่งประเทศไทย หลังจากนั้นผูว้ิจัยจึงไดข้อ้มูลของแม่ที่มีลูกพิการทางสมองที่ช่วยเหลือตนเอง
ไม่ได้ จากคุณณกรณ์ วงศ์ประสิทธิ์ เลขาธิการสมาคมผู้ปกครองคนพิการทางสติปัญญาแห่ง
ประเทศไทย รวมจ านวนผูน้  าเขา้สูแ่หลง่ขอ้มลู (gate keepers) 3 คน  

การเข้าพืน้ที่ประสบการณ์หรือสนามวิจัยในการวิจัยครัง้นี ้ผู ้วิจัยตอ้งค้นหาแม่ที่มีลูก
พิการจากผูน้  าเขา้สู่แหลง่ขอ้มลู (gate keepers) ที่เป็นผูพ้าผูว้ิจยัใหเ้ขา้ถึงแม่ที่มีลกูพิการอีกหลาย
คนในประเทศไทย โดยในการศึกษาครัง้นี ้ผูว้ิจัยมุ่งศึกษาแม่ที่มีลูกพิการทางสมองที่มีอาการไม่
สามารถช่วยเหลือตวัเองได ้เนื่องจากมีผลการวิจยัที่ยืนยนัว่า ผูท้ี่ท  าหนา้ที่ดแูลเด็กพิการทางสมอง
นัน้ เป็นเพศหญิงถึงรอ้ยละ 92 ซึ่งเป็นแม่ของเด็กเอง (รอ้ยละ 64) ส่วนใหญ่มีอายุระหว่าง 41-50 
ปี  (ร้อยละ 32) เป็นแม่บ้าน  (ร้อยละ 60) และอยู่บ้านดูแลเด็กเพียงล าพัง (ร้อยละ 56) 
(วริศา รศัมิทัต, 2557) จึงท าใหผู้ว้ิจยัมุ่งศึกษาประสบการณก์ารดูแลลกูพิการของแม่ที่มีลูกพิการ
อยู่ในช่วงที่เด็กมีขนาดตัวและน า้หนกัที่เพิ่มมากขึน้ เป็นอุปสรรคต่อการเคลื่อนยา้ยของแม่ผูดู้แล
ลูกพิการ ท าใหช้่วงนีเ้ต็มไปดว้ยประสบการณ์ของการปรบัตัวใหเ้ขา้กับภาระการดูแลลูกพิการที่
เพิ่มจากเดิมมากขึน้ เพราะจากผลการวิจยัของ วรศิา รศัมิทตั (2557) พบว่า ในช่วงวยันีข้นาดและ
น า้หนักตัวของเด็กที่เพิ่มมากขึน้ตามวัย เป็นอุปสรรคอย่างมากต่อการเคลื่อนยา้ยเด็กพิการทาง
สมอง  

ส าหรบัลกัษณะอาการของโรคสมองพิการนัน้ ค่อนขา้งมีความละเอียดอ่อนและมีความ  
หลากหลายแตกต่างกันไปในผูป่้วยแต่ละคน แต่กระนั้นก็ไดแ้บ่งเด็กพิการทางสมอง  ตามระดับ
ความสามารถของเด็กออกเป็น 5 ระดับกว้าง ๆ ตาม GMFCS (gross motion functional 
classification system) ซึ่งเป็นการแบ่งระดับอาการของโรคในเด็กพิการทางสมองชนิดที่มีอาการ
เกร็งของแขนและขาทัง้สองขา้ง (spastic diplegia) กล่าวคือ ระดบัที่ 1 สามารถเดินไดโ้ดยไม่ตอ้ง
มีเครื่องช่วย ระดับที่ 2 เด็กต้องใช้มือจับราวบันได แต่สามารถเดินได้เอง ไม่ต้องใชเ้ครื่องช่วย 
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ระดับที่ 3 เด็กตอ้งใชเ้ครื่องมือช่วยทรงตัวในการเดิน เมื่อเดินทางไกลยังตอ้งพึ่งรถเข็น  ระดับที่ 4 
เด็กตอ้งใชอ้ปุกรณช์่วยทรงตวัที่มีรูปร่างใหญ่ และเดินไดใ้นระยะสัน้ ๆ ระดบัที่ 5 เป็นระดบัที่รุนแรง
มากที่สุด นั่งเองไม่ไดเ้ลย เด็กจะหลงัโคง้ ตอ้งใชส้ายรดัรดัล าตัวไวก้ับอุปกรณ์ช่วย ตอ้งมีคนช่วย
เสมอ โดยการแบ่งระดบัอาการดงักล่าว เด็กที่ไดร้บัการจดัใหอ้ยู่ในระดบัใด เด็กคนนัน้จะอยู่ระดบั
นัน้ไปตลอด หากไม่ไดร้บัการฟ้ืนฟูรกัษา (วีระศักดิ์ ธรรมคุณานนท,์ 2557) ผูว้ิจัยเลือกศึกษาใน
กลุ่มแม่ที่มีลกูพิการทางสมองอยู่ในขัน้รุนแรง ในช่วงอายุ 10 ปีขึน้ไปหรืออยู่ในช่วงวยัที่ขนาดและ
น า้หนกัตวัของเด็กที่เพิ่มมากขึน้หรือมีความพิการระดบัที่ช่วยเหลือตนเองไม่ได ้ตอ้งมีคนช่วยเสมอ  

แม่ผูเ้ล่าเรื่องมีพืน้ฐานของชีวิตที่แตกต่างกันทัง้ อายุ การศึกษา ซึ่งกระบวนการที่ผูว้ิจัย
ด าเนินการเพื่อใหเ้กิดการสนทนาผ่านเรื่องเลา่นัน้ ผูว้ิจยัเริ่มตน้จากการนดัหมายไวล้ว่งหนา้และแม่
ผูเ้ล่าเรื่องทุกคนมีความยินดีพูดคุยกบัผูว้ิจยัอย่างสมัครใจ เปิดเผย และสื่อถึงความรูส้ึกไวว้างใจ
ต่อผู้วิจัย ซึ่งผู้เล่าเรื่องถูกคัดเลือกในชั้นต้นจากผู้วิจัยทางโทรศัพท์โดยพิจารณาจากกรอบ
คุณลักษณะที่ผู ้วิจัยก าหนดไว้คร่าว ๆ ว่าเป็นแม่ที่สามารถถ่ายทอดประสบการณ์ภายใต้
ความหมาย ความคิด ความเชื่อที่สงัคมสรา้งให ้และถ่ายทอดการต่อรองกบัโครงสรา้งสงัคมซึ่งการ
เก็บขอ้มลูผูว้ิจยัเริ่มจากการแนะน าตวั เป้าหมายในการท างานวิจยัชิน้นี ้และพูดคยุเรื่องทั่วไปเพื่อ
สรา้งความคุน้เคย เป็นกันเอง และเริ่มแลกเปลี่ยนความคิดเห็นซึ่งกนัและกันระหว่างผูว้ิจัยและผู้
ร่วมวิจัย (แม่ที่มีลูกพิการ) โดยแลกเปลี่ยนอย่างเท่าเทียมกัน แลว้จึงใหแ้ม่ผูเ้ล่าเรื่องไดถ้่ายทอด
เรื่องราวของตนเองตามความสมัครใจ การสนทนาเป็นในลกัษณะไม่เป็นทางการ โดยไม่มีคนอ่ืน
เขา้มารบัฟังดว้ย ท าใหแ้ม่ผูเ้ล่าเรื่องรูส้ึกผ่อนคลาย และรูส้ึกถึงการไดร้บัเกียรติในฐานะผูเ้ล่าเรื่อง 
โดยผูว้ิจยัใชก้ารสุ่มตวัอย่างเชิงทฤษฎี เริ่มจากค าถามการวิจยัที่ผูว้ิจยัตอ้งการศึกษาว่าแม่ที่มีลูก
พิการมีประสบการณ์ภายใตค้วามหมาย ความคิด ความเชื่อที่สังคมสรา้งใหอ้ย่างไร  แม่ที่มีลูก
พิการต่อรองกับโครงสรา้งสงัคมอย่างไร และแม่ที่มีลูกพิการมีกลยุทธใ์นการต่อรองกับโครงสรา้ง
สงัคมอย่างไร จากนัน้ผูว้ิจยัสุ่มทฤษฎีตามวตัถุประสงคก์ารวิจยัเพื่อหาขอ้มลูมาพฒันาจากขอ้มูล
เป็นองคค์วามรูใ้หม่ ทัง้นีเ้พื่อหาขอ้มลูจากแม่ที่มีลกูพิการเพิ่มเติม กลั่นกรองและขัดเกลาประเภท
มโนทศัน ์(conceptual categories) ที่สรา้งขึน้มาในช่วงเริ่มตน้ จนกระทั่งไม่มีคณุสมบติัใหม่ใด ๆ 
เกิดขึน้เพิ่มเติมอีกระหว่างการเก็บรวบรวมขอ้มลู 

ในการสนทนากับผูเ้ล่าเรื่อง ผู้วิจัยไม่เปิดเผยชื่อและนามสกุลจริงของแม่ที่มีลูกพิการ 
ดว้ยความเคารพและใหเ้กียรติในความเสมอภาคและเท่าเทียม ทุกชื่อที่ปรากฎใหง้านจึงเป็นเพียง
ชื่อสมมติที่ผูว้ิจัยก าหนดขึน้มาทัง้หมด โดยอาสาสมัครแม่ผูเ้ล่าเรื่อง ผูว้ิจัยไดเ้ก็บขอ้มูลจนถึงจุด
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อ่ิมตัวเชิงทฤษฎี ซึ่งมีความหมายถึงความเพียงพอของขอ้มูลที่เป็นจุดแห่งการตัดสินใจว่า ผูว้ิจัย
ควรยติุการรวบรวมขอ้มลู โดยรายละเอียดของแม่ผูเ้ลา่เรื่อง ผูว้ิจยัไดส้รุปดงัตารางที่ 1 
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จากตารางที่ 1 จะเห็นว่าแม่ผูเ้ลา่เรื่องทัง้ 12 คน มีความหลากหลายและแตกต่างกนั โดย
มีรายละเอียด ดงันี ้

แม่ดาหลา อายุ  53 ปี  ผู้วิจัยได้รับค าแนะน าจากผู้น าเข้าสู่แหล่งข้อมูล (gate 
keepers) แม่ดาหลาเป็นแม่ที่ผูว้ิจยัเขา้ถึงไดง้่ายมาก การท าความรูจ้กักบัแม่ดาหลาไม่ตอ้งใชเ้วลา
มากมายนกัแต่ในช่วงแรกของการพดูคยุกนั แม่ดาหลาอาจเกรง็ ๆ แต่เมื่อคยุกนัไประยะหนึ่ง แม่จึง
เริ่มเล่าเรื่องมากขึน้ แม่ดาหลาเป็นผูห้ญิงที่มีความเด็ดเด่ียวและเขม้แข็งมาก แต่คงเพราะแม่ดา
หลาเคยไดร้บับทเรียนในอดีตจากความไม่เขม้แข็งและเด็ดเดี่ยวของตนเอง ในช่วงแรกของการเป็น
แม่เลีย้งเดี่ยว แม่ดาหลามีความกลวัอย่างมาก กลวัว่าจะท าไดไ้ม่ดี แต่ประสบการณก์็ท าใหแ้ม่ดา
หลาและผูว้ิจยัไดเ้รียนรูว้่า ไม่ว่าจะกลวัแค่ไหนก็ตอ้งกลา้ใหเ้ท่าที่เคยกลวั เพื่ อที่ในวนันีว้นัที่แม่ดา
หลาไดก้ลายเป็นแม่ตน้แบบที่อยู่ในใจของแม่ที่มีลูกพิการหลายคน จากที่เป็นหนี ้จนปลดหนีไ้ด้
ดว้ยล าแขง้ของตนเองเพียงล าพงั และมีที่ดินท ากินของตนเอง โดยการเก็บค่าเช่า แม่จึงมีเวลาดแูล
ลกูไดอ้ย่างเต็มที่ แม่ดาหลามีภมูิล  าเนาอยู่ที่ภาคเหนือ แม่รูช้ดัว่าลกูพิการตอนที่ลกูอาย ุ2-3 เดือน 
ลูกชันคอไม่ได้ คออ่อน ส าหรบัอาชีพของแม่ดาหลา แม่มีอาชีพเกษตรกร มีมรดกที่ท ากินของ
ตนเอง แม่แต่งงานตอนอยู่มธัยมศึกษาปีที่ 3 มีลกูทัง้หมด 3 คน มีความพิการ 1 คน แม่ผลกัดนัให้
ลกูพิการไดเ้ป็นคนไขใ้นพระบรมราชานุเคราะหไ์ดส้  าเร็จ ปัจจุบนัตดัสินใจไม่ใชช้ีวิตคู่อีก ปัจจุบนั
ลกูของแม่ดาหลาเป็นคนไขใ้นพระบรมราชานเุคราะห ์

แม่หล่ีนา อายุ 32 ปี  ผู้วิจัยได้รับค าแนะน าจากผู้น าเข้าสู่แหล่งข้อมูล (gate 
keepers) ผูว้ิจัยไดค้วามรูใ้หม่จากแม่หลี่นาหลายเรื่อง ไม่ว่าจะเป็นเรื่องอาหารของเด็กพิการทาง
สมอง ศัพทเ์ทคนิคทางการแพทย ์สวสัดิการการรกัษาในรูปแบบต่าง ๆ ท าใหแ้ม่หลี่นา เป็นแม่อีก
หนึ่งคนที่ผูว้ิจยัติดต่อไปหลายครัง้ ช่วงที่ผูว้ิจยันดัใหแ้ม่เลา่เรื่อง จะเป็นช่วงสองทุ่มตรง เพราะตอ้ง
รอใหแ้ม่หลี่นาขายของออนไลนเ์รียบรอ้ยแลว้ แม่หลี่นามีเพื่อนช่วยเลี ้ยงลูกพิการ แม่จึงไม่ติดขัด
เรื่องการคุยกันที่ตอ้งใชเ้วลานาน แต่หลายครัง้ที่ผูว้ิจัยติดต่อแม่หลี่นาไปทางเฟซบุ๊กส่วนตวั และ
แม่หลี่นาพรอ้มที่จะให้ค าตอบกับผูว้ิจัยทุกครัง้ ผูว้ิจัยเคยถามแม่หลี่นาว่า เหตุใดแม่หลี่นาจึงมี
ความรูเ้ก่ียวกับศัพทภ์าษาอังกฤษทางการแพทย์ แม่หลี่นาพูดไดไ้ม่ติดขัด แม่หลี่นาใหเ้หตุผลว่า 
จ าเป็นตอ้งศึกษาดว้ยตวัเองใหม้าก เพื่อที่จะคุยกบัแพทยไ์ดรู้เ้รื่อง ส าหรบัแม่หลี่นา แม่เป็นคนชน
เผ่าอาข่า และเป็นคนไรส้ัญชาติ ภูมิล  าเนาอยู่ที่แม่อาย ตอนให้ก าเนิดลูก ลูกร่างกายปกติ  
แต่เพราะติดเชือ้ไขส้มองอักเสบ (Japanese encephalitis : JE) ตั้งแต่อายุ 9 เดือน หลงัจากนั้น
พัฒนาการของลูกเหมือนเด็กแรกเกิด ตอนนั้นแม่อายุ 23 ปี หมอแจ้งว่าลูกจะไม่เหมือนเดิม  
อาจช่วยเหลือตนเองไม่ได ้พิการทางสมอง สถานภาพสมรส เป็นแม่เลีย้งเดี่ยว ตอนที่รูว้่าลกูพิการ  
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แม่ไม่ไดท้ างาน มีลูกที่คอยส่งเงินมาใหเ้ป็นค่าอาหารประจ าวันใหก้ับที่บา้น ที่บา้นแม่หลี่นาตอ้ง
ดแูลแม่ของตนเองที่ป่วยเป็นพารก์ินสนัดว้ย 

แม่ปรียา อายุ 57 ปี ผู้วิจัยไดร้บัค าแนะน าใหติ้ดต่อแม่ปรียาจากแม่ดาหลา เหตุ
เพราะแม่ปรียาเป็นหนึ่งในคนไขใ้นพระบรมราชานุเคราะห ์การติดต่อแม่ปรียาค่อนขา้งยาก เพราะ
ช่วงที่ผูว้ิจยัติดต่อนัน้ มีข่าวเก่ียวกบัแก๊งคค์อลเซ็นเตอร ์(call center) ท าใหแ้ม่หลายคนหลีกเลี่ยง
การรบัโทรศัพทจ์ากหมายเลขโทรศัพทท์ี่ไม่คุน้เคย แต่เพราะไดร้บัความช่วยเหลือจากผูน้  าเขา้สู่
แหล่งข้อมูล (gate keepers) แม่ปรียาจึงยอมรับโทรศัพท์ โดยผู้วิจัยได้พูดคุยและเปลี่ยน
ประสบการณก์บัแม่ปรียาตัง้แต่ช่วงเวลาสามทุ่มจนถึงเกือบเที่ยงคืน เพราะตอ้งรอลกูหลบัก่อน แม่
ปรียายอมรบัว่า ไม่เคยพดูหรือเล่าบางเรื่องที่เล่าไปใหใ้ครฟังเลย แต่พอไดพ้ดูกบัผูว้ิจยั เหมือนได้
ระบายความรูส้ึกที่อัดอั้นมานาน ส าหรบัแม่ปรียานั้นมีภูมิล  าเนาอยู่ภาคเหนือของประเทศไทย 
ฐานะปานกลาง แม่พบว่า ลูกมีความพิการทางสมองหลงัจากคลอด โดยลกูเป็นลูกคนที่สองของ
คุณแม่ คนแรกปกติ แม่คลอดลูกตอนอายุ 40 ปี และไม่ไดเ้จาะน า้คร  ่า ลูกมีร่างกายปกติ ลูกผ่า
คลอดและหมอแจง้หลังคลอดว่าผ่ายากมาก เพราะเป็นพังผืด แต่ก็ร่างกายปกติ พอลูกอายุได ้ 
1 เดือน ลูกตกเตียง แต่ลูกไม่รอ้งมาก ตอนนัน้แม่จะลางานเลีย้งลูกได ้3 เดือน แม่ประกอบอาชีพ 
เป็นพีซีขายเครื่องส าอางอยู่ที่หา้งสรรพสินคา้ในกรุงเทพฯ พอหลงัจากครบก าหนดจึงใหญ้าติเลีย้ง
ลกูใหต่้อ พอลกูอายุได ้5 เดือน แม่ลาออกจากงานเพราะที่ท างานใหไ้ปประจ าสาขาที่ต่างจังหวัด 
ตนเองไม่สะดวก ประกอบกบัลกูมีอาการปลายเทา้เขย่งและมือสะบดั แม่ปรียาแต่งงาน 2 ครัง้ ครัง้
แรกสามีเสียชีวิต ครัง้ที่สองแยกกนัอยู่กบัสามีเพราะตนตอ้งดแูลลูกพิการ ลกูเกิดกบัสามีคนที่สอง
ที่มีลกูติด 1 คน ปัจจบุนัลกูของแม่ปรียาเป็นคนไขใ้นพระบรมราชานเุคราะห ์

แม่มณี อายุ 39 ปี ผูว้ิจยัไดร้บัค าแนะน าใหติ้ดต่อแม่มณีจากแม่หลี่นา เหตเุพราะแม่
มณีมีลกูพิการทางสมองขัน้รุนแรงในระดบัที่แพทยแ์จง้ว่า ไม่สามารถใชต้วัยาใดรกัษาอาการแทรก
ซ้อนของคนไข้ได้อีกแล้ว การติดต่อแม่มณี ส าหรับผู้วิจัยนั้นสะดวกมาก เพราะแม่มณีใช้
อินเทอรเ์น็ตออนไลนต์ลอดเวลา แม่มณีมีมนุษยสมัพันธดี์มาก และรูจ้กัคนเยอะ ครัง้แรกที่คยุกับ
ผูว้ิจยัดูเหมือนจะสนิทสนมกนัเร็วมาก แม่มณีไม่มีท่าทีจะรกัษาระยะกบัผูว้ิจยัเลย จึงท าใหเ้รื่องที่
เล่าออกมาเต็มไปดว้ยความเป็นกนัเอง และสามารถสรา้งความรูร้ว่มกนัไดอ้ย่างไม่ติดขดั ส าหรบั
ภูมิล  าเนาของแม่มณีนั้น แม่อาศัยอยู่ภาคกลางของประเทศไทย จบการศึกษาระดับปริญญาตรี 
ส่วนสามีจบการศึกษาระดับประกาศนียบัตรวิชาชีพชั้นสูง แม่ฝากทอ้งแบบพิเศษที่โรงพยาบาล
แห่งหนึ่ง สถานภาพสมรสอยู่ดว้ยกัน แม่พบว่า ลูกพิการทางสมองตอนลูกอายุได ้1 ขวบ โดยแม่
รูส้ึกว่า ลูกพัฒนาการชา้ ไม่สบตา อาการแย่ลงเรื่อย ๆ แต่ด้วยครอบครวัของแม่มณีช่วยเหลือ
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เกือ้กูล จึงท าใหม้ีผูช้่วยในการเลีย้งลูกพิการเป็นอย่างดี ในช่วงที่แพทยว์ินิจฉัยว่า ลูกของแม่มณี
พิการ ทัง้แม่และพ่อตอ้งลาออกจากงาน ขายบา้นขายรถที่กรุงเทพฯ และกลบัมาอยู่ภูมิล  าเนา โดย
คณุพ่อตอ้งไปเริ่มตน้เรียนตดัผม ท ารา้นตดัผมในหมู่บา้น จะไดอ้ยู่ใกลก้บัแม่ที่ตอ้งดแูลลกูพิการที่
บา้น เผื่อมีเหตุฉุกเฉิน คุณพ่อจะไดก้ลับมาช่วยที่บา้นได ้ส่วนแม่มณีตอ้งกลายเป็นแม่บา้นคอย
ดแูลลกูพิการ โดยมีคณุยายเป็นก าลงัหลกัอีกแรงในการดแูลลกูพิการให ้  

แม่ณลิน อายุ  37 ปี  ผู้วิจัยได้รับค าแนะน าจากผู้น าเข้าสู่แหล่งข้อมูล (gate 
keepers) แต่การคยุกบัแม่ณลินเป็นเรื่องที่ยากมากส าหรบัผูว้ิจยั เพราะแม่ณลินไม่ใชอิ้นเทอรเ์น็ต 
สามารถติดต่อไดแ้ค่ทางโทรศัพทเ์ท่านัน้ ซึ่งแม่ณลินไม่ค่อยรบัโทรศัพท ์ดว้ยเหตุผลที่เป็นปัญหา
สขุภาพ ท าใหแ้ม่จ าอะไรไม่ค่อยได ้พดูคยุโทรศพัทไ์ดไ้ม่นาน เพราะจะมีอาการหอืูอ้ และกลา้มเนือ้
อ่อนแรง การพูดคุยกับผูว้ิจัย แม่สามารถคุยไดค้รัง้ละ 1 ชั่วโมงกว่าเท่านั้น และระหว่างที่คุยกัน 
น ้าเสียงแม่ณลินจะแผ่วเบามาก เพราะความเหนื่อยจากอาการเส้นเลือดในสมองตีบ และ
กลา้มเนือ้อ่อนแรง แม่ณลินมีสถานภาพสมรส อยู่ดว้ยกัน รายไดห้ลกัอยู่ที่สามี (พ่อของลูก) คน
เดียว และมีปัญหาทางดา้นเศรษฐกิจ แม่มีโรคประจ าตัวหลังคลอดเป็นโรคเบาหวาน เสน้เลือด
สมองตีบ แม่มีภูมิล  าเนาอยู่ที่ภาคเหนือของประเทศไทย ตอนทอ้งแม่ทอ้งปกติ เริ่มมีปัญหาตอนที่
เป็นเบาหวานระหว่างตัง้ครรภ ์ลูกเป็นลูกคนเดียว ตอนคลอดน า้หนัก 2 โลกว่า พอลูกสามเดือน 
ลกูมีอาการชกัเกร็ง และกลายเป็นพิการทางสมองติดเตียง ช่วยเหลือตนเองไม่ได ้นอนอย่างเดียว 
กลา้มเนือ้เกร็งทุกส่วน ไดย้าฝึกแลว้ แต่ลูกไม่ดีขึน้ และแม่เชื่อว่า จะไม่มีทางดีขึน้ไปกว่านี ้ลูกใช้
แพมเพอรส์วันละ 3 ชิน้ อาชีพของแม่ท าไร่ท าสวนของตนเอง เป็นที่ดินของสามี พอลูกมีอาการ
หนักขึน้ แม่จึงไปไหนไม่ได้ ต้องอยู่ดูแลลูกอย่างเดียว ได้รับการดูแลจากชมรมคนพิการทาง
สติปัญญาของจงัหวดัที่ตนเองอาศยัอยู่ แต่ตอนนีร้ายไดไ้ม่พอเพราะสามีไม่มีรายไดป้ระจ า ไดจ้าก
การรบัจา้งชั่วคราวเท่านัน้  

แม่อินตา อายุ 38 ปี ผูว้ิจัยไดร้บัค าแนะน าจากแม่หลี่นา โดยผูว้ิจัยติดต่อไปดว้ย
การทกัแชทเฟซบุ๊ก ซึ่งแม่อินตาจะมีภาระเรื่องการรบัจา้งขายผา้ซึ่งเป็นงานใหม่ที่เพิ่งเริ่มตน้ จึงท า
ใหแ้ม่อินตาไม่มีเวลาคยุกับผูว้ิจยั การติดต่อกันจึงเป็นในลกัษณะสวนทางกนัตลอดในช่วงแรก ๆ 
กว่าผูว้ิจยัจะติดต่อแม่อินตาไดก้็เรียกว่าผ่านไปหลายวนั แม่อินตาไม่ค่อยรบัสายโทรศัพทแ์ละไม่
ค่อยตอบแชทเฟซ ท าใหผู้ว้ิจยัหาวนัเวลานัดที่ลงตัวไดค่้อนขา้งชา้ จนในที่สุดแม่อินตากับผูว้ิจัยก็
ไดร้ว่มสรา้งความรูร้่วมกนั แม่อินตาเป็นอีกหนึ่งคนที่ดแูลครรภต์นเองเป็นอย่างดี ตอนตัง้ครรภ ์ลกู
ปกติดีทุกอย่าง แม่ฝากครรภก์บัคลินิกพิเศษ จนกระทั่งทราบภายหลงัว่า สายรกพนัคอลกูตอนอยู่
ทอ้ง ตอ้งผ่าด่วนแต่เพราะหอ้งไม่ว่าง ผ่าไดช้า้ เมื่อผ่าไดส้  าเร็จพบว่า ลูกออกมาไม่รอ้ง ตัวเขียว 
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จากการส าลกัน า้คร  ่า มีอาการเกล็ดน า้ตาลต ่า ใส่เครื่องช่วยหายใจ ในตอนนัน้ลกูพิการทางสมอง
และทางการเคลื่อนไหวแลว้ เป็นคนไขติ้ดเตียงแต่แพทยไ์ม่แจง้ใหร้บัรู ้แม่รูจ้ากลกูไม่คว ่าตอนอาย ุ
5 เดือน ลูกเป็นลูกคนที่สอง ตอนที่ตั้งครรภ์ แม่อายุ 29 ปี อาชีพปัจจุบัน แม่รบัจา้งท างานฝีมือ  
ถกัผา้สง่ขาย ตวัละ 40 บาท  

แม่ตันหยง อายุ 49 ปี  ผู้วิจัยได้รับค าแนะน าจากผู้น าเข้าสู่แหล่งข้อมูล (gate 
keepers) แม่ตนัหยงเป็นคนอธัยาศยัดี เขา้ถึงไดง้่าย จึงท าใหผู้ว้ิจยัสามารถนดัวนัเวลาแม่ตนัหยง
ไดง้่ายเช่นกัน การคุยกันระหว่างผู้วิจัยกับแม่ตันหยง เต็มไปดว้ยความเป็นกันเอง แม่ตันหยงมี
ภูมิล  าเนาอยู่ภาคกลางของประเทศไทย สถานภาพสมรสอยู่ดว้ยกันกับพ่อของลูก และช่วยเหลือ
ดแูลกนัและกนัอย่างดี แม่ตนัหยงประกอบอาชีพท าการเกษตรโดยมีพ่อเป็นแรงงานหลกั สว่นเรื่อง
การดแูลลกู พ่อกบัแม่แบ่งหนา้ที่กนัท า แต่ผูด้แูลหลกัคือแม่ตนัหยง ส าหรบัแม่ตนัหยงเคยมีลกูก่อน
หนา้จะมีลกูพิการ แลว้เสียชีวิตไป แม่รูว้่าลกูพิการตอนที่ลูกอายุได ้8 เดือน ลกูคว ่าไดแ้ต่ไม่ยกหัว 
หัวตั้งไม่ได้ ถ้าอุ้มนั่ ง ลูกจะแหงนคอ จนกระทั่ งแม่ตัดสินใจว่า แม่คงไม่ได้พาลูกไปหาหมอถ่ี
เหมือนเดิมแลว้ เพราะอุม้ลูกไม่ไหว ลูกแรงเยอะขึน้ น า้หนักตัวมากขึน้ แม่ตันหยงจึงสูแ้รงลูกไม่
ไหว 

แม่ฟองจันทร์ อายุ 38 ปี แม่ดาหลาเป็นผูติ้ดต่อและใหข้อ้มูลกับผูว้ิจยั ส าหรบัแม่
ฟองจนัทรน์ัน้ ผูว้ิจยัติดต่อไดไ้ม่ยาก คงเพราะแม่ฟองจนัทรใ์ชอิ้นเทอรเ์น็ตตลอดเวลา และแม่เป็น
คนใจดี คยุง่าย จึงท าใหก้ารสนทนากนัแต่ละครัง้ ราบรื่นไม่ติดขดั ส าหรบัแม่ฟองจนัทรน์ัน้ แม่เป็น
คนไทยปากะยอ หรือเรียกไดว้่า แม่เป็นคนไทยบนดอย เนื่องจากมีคณุพ่อและคณุแม่เป็นปากะยอ 
แต่ลกูเป็นคนไทย ไดร้บัสิทธิทุกอย่างเหมือนคนไทย แม่จบการศึกษาระดบัปริญญาตรีที่ กรุงเทพฯ 
ปัจจุบนัแม่ประกอบอาชีพเป็นเกษตรกร มีที่ท ากินของตนเอง แม่ฟองจนัทรม์ีความฝันว่า จะสรา้ง
บ้านให้ลูกพิการด ารงชีวิตอยู่ในบ้านด้วยตัวเองให้ได้ เป็นบ้านที่ ต่อให้ไม่มีใครอยู่ดูแลลูก  
 ลกูก็สามารถอยู่ไดด้ว้ยตวัเอง  ความฝันของแม่ฟองจนัทรท์ าใหผู้ว้ิจยัเห็นถึงความกงัวลจากแม่ที่มี
ลูกคนเดียว การไม่มีพี่น้องเลยแม้แต่คนเดียว ท าให้ลูกพิการไม่มีคนดูแลหากแม่เสียชีวิตหรือ
เจ็บป่วย แม่ฟองจนัทรห์่วงลกูในหลาย ๆ ดา้น คงเพราะแม่ฟองจนัทรถ์ูกสามีทอดทิง้ตัง้แต่ลกูอายุ
ได ้1 ขวบ และจากนัน้แม่ก็ตดัสินใจไม่แต่งงานอีก โชคดีที่แม่มีครอบครวัขยาย และส าหรบัแม่ฟอง
จนัทรก์ารมีครอบครวัใหญ่คือความอบอุ่นใจของแม่ เพราะทุกคนในครอบครวัช่วยกันดูแลลูกแม่
ฟองจนัทรอ์ย่างดีและไม่เคยซ า้เติมหรือพดูถึงสถานภาพหย่ารา้งของแม่ฟองจนัทรเ์ลย 

แม่ปลายฝน อายุ 49 ปี แม่ดาหลาเป็นผูติ้ดต่อและใหข้อ้มูลแม่ปลายฝนกับผูว้ิจัย 
แม่ปลายฝนเป็นแม่อีกหนึ่งคนที่ใหค้วามร่วมมือกับผูว้ิจัยเป็นอย่างดี การพูดคุยกนัจึงเต็มไปดว้ย
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ความเขา้อกเขา้ใจกนัและกนั แม่เล่าทุกเรื่องที่แม่เคยเผชิญอย่างไม่ปิดบงั ความเปิดเผยของแม่ท า
ใหผู้ว้ิจัยไดข้อ้มูลที่ส  าคัญจากแม่หลายอย่าง แม่ปลายฝนปิดกั้นตัวเองและลูกพิการใหอ้ยู่แต่ใน
สวน 20 ไร่ เพราะลกูพิการเวลามีอาการแทรกซอ้นจะชอบถอดเสือ้ผา้ แม่จึงตอ้งอยู่กบัลกูทัง้วนัใน
ที่มิดชิด และที่ส  าคัญแม่ปลายฝนไม่เล่นอินเทอรเ์น็ต สื่อที่แม่เขา้ถึงจะมีแค่โทรทัศนเ์พียงอย่าง
เดียว แม่ปลายฝนจบการศึกษาชั้นประถมศึกษาปีที่  6 สถานภาพสมรสอยู่ด้วยกัน แม่มีโรค
ประจ าตัวคือไทรอยดเ์ป็นพิษ และรูว้่าลูกพิการตัง้แต่เดือนแรก ลูกคอเอียง มีก้อนที่คอ เป็นกอ้น
แบบเสน้เอ็น ลูกหันไม่ไดเ้ลย ตอ้งรกัษา นอกจากนีแ้ม่ยังสงัเกตว่าลูกนอนนานผิดปกติ เลีย้งง่าย
เกินไป ก่อนจะมีลูก แม่ประกอบอาชีพรบัจ้างทั่วไป แต่เมื่อมีลูกแล้ว ลูกพิการติดเตียง แม่ไม่
สามารถประกอบอาชีพได ้เลีย้งลูกอย่างเดียว รายไดห้ลกัมาจากพ่อที่รบัจา้งทั่วไป พ่นยาล าไย  
ท าสวนล าไย ตัดหญ้า ดายหญ้า แม่มีลูกสองคน คนโตเป็นลูกชาย ร่างกายปกติ สามารถดูแลลูก
ได ้ 

แม่มะเปา อายุ 52 ปี  ผู้วิจัยได้รับค าแนะน าจากผู้น าเข้าสู่แหล่งข้อมูล (gate 
keepers) แม่มะเปากบัผูว้ิจยัใชเ้วลาในการท าความตกลงเป็นอาสาสมคัรหลายรอบ เหตเุพราะแม่
มะเปาปฏิเสธการเขา้ร่วมวิจยั เนื่องจากแม่มะเปากงัวลว่า ตนเองไม่มีเวลาพดูคยุไดน้าน ๆ เพราะ
ตอ้งท างานและดลููก และที่ส  าคญัแม่มะเปาไม่มีโทรศพัทข์องตนเอง ตอ้งใชข้องสามี แต่เพราะแม่
มะเปาเป็นหนึ่งในแม่ที่มีความล าบากมาก เพราะไม่เคยไดร้บัความช่วยเหลือใด ๆ เนื่องจากแม่อยู่
ไกลส าหรบัแม่มะเปา แม่เป็นคนไรส้ัญชาติ บุคคลพืน้ที่สูง แต่งงานกับพ่อของลูกที่เป็นคนไทย  
แต่พ่อของลูกติดยาบ้า ตอนแม่คลอดลูก ลูกมีร่างกายปกติแต่ถูกพ่อที่ เมายาซ้อมจนพิการ 
ทางสมองเป็นผูป่้วยติดเตียงในขณะที่เกิดมาไดไ้ม่ก่ีวัน ลูกพิการเป็นลูกคนที่สองของแม่ คนแรก
เป็นลกูสาว อาย ุ30 ปี รา่งกายปกติ แม่มะเปาประกอบอาชีพเก็บของเก่าขาย จนไดม้าเจอกบัสามี
คนปัจจุบันที่มีลูกติดด้วย แม่ต้องการเป็นคนไข้ของส านักงานมูลนิ ธิแพทย์อาสาสมเด็จ 

พระศรีนครนิทราบรมราชชนนี แต่ตนเองไม่มีความรูว้่าตอ้งท าอย่างไรถึงจะไดเ้ป็น แม่หวงัว่าสกัวนั
ตนและลกูพิการจะไดอ้อกสื่อเพื่อใหม้ีช่องทางการช่วยเหลืออ่ืนเขา้มาบา้ง  

แม่ญาดา อายุ 54 ปี  ผู้วิจัยได้รับค าแนะน าจากผู้น าเข้าสู่แหล่งข้อมูล (gate 
keepers) แม่ญาดาเป็นผูห้ญิงที่ไม่เชื่อเรื่องเวรกรรม และมีมมุมองแนวคิดที่เป็นบวก จึงท าใหก้าร
พดูคยุเล่าเรื่องราบรื่นและเพลิดเพลิน ทุกเรื่องที่แม่เล่า ดจูะไม่มีเรื่องใดเป็นเรื่องเครียด แม่มองทุก
เรื่องเป็นเรื่องดีที่เกิดขึน้ แม่เชื่อว่า หากไม่มีลกูพิการ จะไม่มีแม่ญาดาในแบบที่มีคนรูจ้กันบัหนา้ถือ
ตามากขนาดนี ้ลกูพิการสอนใหแ้ม่ญาดาไดท้ าสิ่งใหม่ ๆ ไดบ้ทเรียนและงานใหม่ ๆ ส าหรบัแม่ญา
ดา แม่มีภูมิล  าเนาอยู่ภาคใตข้องประเทศไทย แต่แม่ตอ้งทิง้ภูมิล  าเนาเนื่องจากมีความตอ้งการให้
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ลูกไดเ้ขา้สู่กระบวนการรกัษาจากแพทย์ที่มีฝีมือ เป็นแพทยเ์ฉพาะทาง แม่ญาดาจบการศึกษา
ระดับประถมศึกษา สถานภาพสมรส อยู่ดว้ยกัน แม่เคยเป็นแม่เลีย้งเด่ียวอยู่ระยะหนึ่ง แต่ทัง้พ่อ
และแม่ญาดาก็กลับมาคืนดีกันและใชช้ีวิตคู่ร่วมกันจนทุกวันนี ้อาชีพของแม่ญาดานั้นเคยอยู่
บรษิัทเอกชน โดยแม่รูว้่า ลกูพิการตอนลกูอายุ 8 เดือน ลกูไม่คว ่า ไม่คลาน ไม่ท าอะไร อาจเพราะ
ลกูขาดออกซิเจนตัง้แต่ตอนคลอด แม่ญาดาเชื่อว่า การท าใหลู้กเป็นที่รกัของทุกคนจะท าใหลู้กมี
ชีวิตที่มั่นคงได ้

แม่ปากู่  อายุ 39 ปี การติดต่อแม่ปากู่ได้รับความสะดวกจากแม่หลี่นา แม่ปากู่
พูดคุยเล่าเรื่องใหผู้ว้ิจยัฟังเป็นเวลานาน ในช่วงแรกของการพูดคุยอาจติดขัด แต่เมื่อเวลาผ่านไป 
การแลกเปลี่ยนเล่าเรื่องของแม่ปากู่ ท าใหแ้ม่ไดร้ะบายน า้ตาออกมา แม่มีความกดดนัหลายอย่าง 
โชครา้ยหลายครัง้ มีปัญหากบัผูม้ีอิทธิพลที่เป็นเจา้หนา้ที่รฐั ท าใหแ้ม่ปากู่ยงัคงเป็นคนไรส้ญัชาติที่
ไม่มีสถานะทางทะเบียน เป็นบคุคลพืน้ที่สงู ส  าหรบัลกูของแม่ปากู่เกิดมาร่างกายปกติ แต่มีอาการ
ชกัช่วงอาย ุ1 ขวบ 2 เดือน จากนัน้ไดก้ลายเป็นคนไขพ้ิการทางสมองติดเตียง เมื่อลกูพิการ คนเป็น
พ่อของลูกซึ่งเป็นคนไทยได้เข้าไปพัวพันกับยาเสพติดหลังจากที่ รูว้่าลูกคนเดียวของตนพิการ 
ครอบครวัแม่ปากู่จึงเริ่มแตกแยกตัง้แต่ตอนนัน้ พ่อเริ่มเสพยาบา้ใหแ้ม่ปากู่เห็น ลงไมล้งมือกับแม่
ปากู่ แม่ปากู่จึงตัดสินใจแยกทางกับพ่อตัง้แต่ลกูพิการได ้1 ปี ส าหรบัสถานภาพสมรสของแม่นัน้ 
แม่มีชีวิตคู่ทัง้หมด 3 ครัง้ ครัง้แรกแยกทางกันเพราะอีกฝ่ายเจา้ชู ้แต่มีลกูดว้ยกนั 1 คน ครัง้ที่สอง
เพราะสามีติดยาบา้เนื่องจากลูกพิการ ครัง้ที่สาม สามีใหม่ช่วยเลีย้งลูกพิการให้เป็นอย่างดี ส่วน
ครอบครวัเดิมของแม่ปากู่ แม่ปากู่ไม่มีพ่อแม่ที่แทจ้ริง แม่ถูกเก็บมาเลีย้ง และคนที่เก็บแม่ปากู่มา
เลีย้งเสียชีวิตแลว้ ในขณะที่เล่าเรื่อง แม่ปากู่ยงัคงไม่มีบตัรประชาชน ไม่สามารถท างานไดอ้ย่างถูก
กฎหมาย ตอ้งอาศยัการอปุถมัภด์จูากสามี (ไม่ใช่พ่อของลกู) และครอบครวัของสามีเป็นหลกั 

เคร่ืองมือและการได้มาซึ่งข้อมูล 
การวิจัยครัง้นีอ้าศัยเครื่องมือในการเข้าถึงข้อมูลผ่านการสนทนากับแม่ที่มีลูกพิการ

เพื่อใหเ้กิดเรื่องเล่า โดยผู้วิจัยก าหนดประเด็นไวก้วา้ง ๆ ในการสนทนา ให้ผูเ้ล่าไดเ้ล่าเรื่องราว
ประสบการณ์ชีวิตอย่างอิสระ ภายใต้ขอบเขตที่ผู ้วิจัยตอ้งการเพื่อน าเรื่องเล่าที่ได้มาวิเคราะห ์
(analysis of narrative) และตอบค าถามการวิจยัไดอ้ย่างครบถว้น ครอบคลมุ แต่กระนัน้การไดม้า
ซึ่งเรื่องเล่าที่เต็มไปดว้ยการปฏิบติัการทางสงัคมโดยความตัง้ใจอย่างมีเหตผุลของแม่ที่มีลกูพิการ 
โดยเรื่องเล่าแห่งประสบการณ์ที่เป็นธรรมชาติที่สุด ผูว้ิจัยจึงไดใ้ชแ้นวทางการสนทนาแบบไม่มี
โครงสรา้ง (non structure conversation) ในฐานะเครื่องมือในการสนทนา เพื่อใหไ้ด้เรื่องเล่าที่
ครอบคลมุผลแห่งการกระท าที่ไม่คาดหมาย การผลิตซ า้ จนน าไปสูก่ารเปลี่ยนแปลงโครงสรา้งโดย
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แม่ที่มีลกูพิการ การสนทนาจึงเต็มไปดว้ยการแลกเปลี่ยนเรียนรูซ้ึ่งกนัและกนั ผูว้ิจยัสรา้งค าถามที่
มีลกัษณะใหส้ิทธิผูเ้ล่าเป็นเจา้ของประสบการณช์ีวิตนัน้ กระบวนการสรา้งแนวค าถามจึงเนน้ไปใน
รูปของการถามแบบกระตุน้ใหเ้รื่องที่ถูกเล่าด าเนินไปโดยแม่ที่มีลกูพิการ เล่าถึงความปกติธรรมดา
ในชีวิตประจ าวันและให้รายละเอียดของความตั้งใจอย่างมีเหตุผลในแต่ละเรื่องราวของตน 
ระหว่างพูดคุยกับผู้เล่ารายบุคคลนั้น ผู้วิจัยปรับแก้แนวทางการสนทนาอีกครั้งเพื่อให้พบ
ขอ้บกพรอ่งนอ้ยที่สดุ 

ส าหรบัสื่อที่ผู ้วิจัยได้ใช้คือ แอปพลิเคชันส าหรบับันทึกเสียงดิจิทัล ซึ่งถูกจัดเก็บไวใ้น
คอมพิวเตอรม์ีฟังก์ชั่นของการบันทึกเสียงที่สามารถบันทึกไดค้มชัดและแชรเ์ก็บไปยังแหล่งเก็บ
ขอ้มลูไดท้นัที เริ่มตน้การบนัทกึเสียงดิจิทลั ผูว้ิจยัไดร้บัการอนุญาตจากผูเ้ลา่ทุกคนทกุครัง้ก่อนการ
พูดคุยเสมอ การบนัทึกเสียงที่ครบถว้นท าใหไ้ด้ประเด็นการเล่า จากนัน้น ามาแปลงค าพูดเป็นตัว
บท ระหว่างนัน้ผูว้ิจยัไดซ้ึมซบัอารมณแ์ละความรูส้ึกของผูเ้ล่า และในระหว่างฟังผูเ้ล่า ผูว้ิจยัยงัได้
อาศัยการจดบนัทึกขอ้มลูเพื่อการไดม้าซึ่งประเด็นส าคญั ค าถามตามและประเด็นอ่ืนที่ตกหล่นไป 
และขณะเดียวกัน การร่วมแบ่งปันอารมณ์และความรูส้ึกจากการรบัฟังเรื่องราว หากผูเ้ล่าอยาก
หยดุ ณ สนามวิจยั ผูเ้ลา่สามารถหยดุเลา่ไดต้ลอด 

อนึ่ง ในการศึกษาครัง้นีอ้ยู่ในช่วงการแพร่ระบาดของโรคติดเชือ้ไวรสัโคโรน่า 2019 ยงัไม่
คลี่คลายลง เนื่องจากลูกพิการของผูเ้ล่าเรื่องเป็นผูป่้วยติดเตียง การสนทนาแบบตวัต่อตัว ท าใหผู้ ้
เล่าเรื่องกังวลเรื่องเชือ้ที่อาจจะแพร่สู่ลูกโดยมีแม่เป็นพาหะ ผูว้ิจัยจึงจ าเป็นตอ้งสนทนากับผูเ้ล่า
เรื่องผ่านทางสื่อออนไลนเ์ท่านัน้ โดยไม่ละเลยต่อกระบวนการสรา้งความไวว้างใจ 

การวิเคราะหข์้อมูล  
การศึกษากลยุทธก์ารต่อรองกับโครงสรา้งสงัคมของแม่ที่มีลกูพิการ ดว้ยการน าเรื่องเล่า

มาวิเคราะห ์(analysis of narrative) และใชแ้นวทางของทฤษฎีฐานราก  (grouded theory) เป็น
เครื่องช่วยสรา้งธีม มีจุดมุ่งหมายในการศึกษาประสบการณ์ภายใตค้วามหมาย ความคิด ความ
เชื่อที่สงัคมสรา้งใหก้ับแม่ที่มีลูกพิการและศึกษาการตีความความหมาย ตีความการกระท า และ
การเลือกใชท้รพัยากรในการต่อรองกับโครงสรา้งสังคม ดังนั้น ผูว้ิจัยในฐานะผูร้่วมสรา้งความรู้
ด าเนินการเก็บรายละเอียดประสบการณ์ของแม่ที่มีลูกพิการด้วยการพูดคุยสนทนากับผู้เล่า 
(narrative text) ประกอบไปดว้ย ถอ้ยแถลง (statement) มีที่มาจากการเชื่อมโยงประโยคจากเรื่อง
เล่าจ านวนมาก โดยผูว้ิจัยน าตัวบทของเรื่องเล่าประสบการณข์องแม่ที่มีลูกพิการมาตีความ ถอด
บทสนทนา และน าข้อมูลจากเรื่องเล่า (narrative data) มาวิเคราะห์ โดยอาจมีหลายเรื่องเล่า
ประสบการณข์องแม่ที่มีลกูพิการ ผูว้ิจยัถอดรหสั (coding data) เพื่อดึงประเด็นส าคญั (themes) 
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จากเรื่องเล่าในชีวิตประจ าวนัที่เป็นเรื่องราวความปกติ ในขัน้ตอนการถอดรหสันี ้เพื่อใหเ้กิดความ
ชดัเจนและสามารถจัดกระท ากบัขอ้มูลอย่างเป็นระบบ ท าใหค้รอบคลุมมากยิ่งขึน้ ขัน้ตอนนีเ้ริ่ม
จากเมื่อไดข้อ้มลูมา ผูว้ิจยัอ่านแบบบรรทัดต่อบรรทดั (line by line) การเปิดรหัส (open coding) 
คือกระบวนการ ตัด ซอย แบ่ง เปรียบเทียบขอ้มูลที่ไดม้าจากกระบวนการเก็บขอ้มูล โดยผูว้ิจัย
เปรียบเทียบรหสัต่าง ๆ ที่ไดเ้ปิดขึน้มาเพื่อน ามาสรา้งเป็นมโนทศัน์ (concept) พรอ้มกบัตัง้ชื่อหรือ
ติดป้าย ขัน้นีเ้ป็นการน าขอ้มูลจากเรื่องเล่าของแม่ที่มีลกูพิการมาแยกออกเป็นสว่นย่อย ๆ กวา้ง ๆ 
ตามแนวทางการสนทนา แลว้น ามาจดักลุ่มรวมกนัเป็นชุดมโนทศันท์ี่เป็นนามธรรมมากขึน้ โดยจดั
หมวดหมู่ (category) ในขั้นนี ้ผูว้ิจัยก าหนดคุณสมบัติ (property) ของแต่ละกลุ่ม เพื่อเป็นคุณ
ลักษณะเฉพาะของหมวดหมู่นั้น ๆ โดยประกอบด้วยรายละเอียดของคุณลักษณะเฉพาะ  
(dimension) หลงัจากนัน้ผูว้ิจยัเลือกรหสั (focused coding) ซึ่งเป็นการเลือกชดุมโนทศันท์ี่เหมือน
และต่างกัน หากเหมือนกันอยู่หมวดเดียวกัน หากต่างกันอยู่คนละหมวดกัน แต่ภายใต้บริบท
การศึกษาประสบการณภ์ายใตค้วามหมาย ความคิด ความเชื่อที่สงัคมสรา้งใหก้ับแม่ที่มีลกูพิการ
และศึกษาการตีความความหมาย ตีความการกระท า และใชท้รพัยากรของแม่ที่มีลกูพิการในการ
ต่อรองกับโครงสรา้งสงัคม เพื่อน าไปสู่การวิเคราะหแ์ละตอบค าถามการวิจัยต่อไป ขัน้ตอนต่อไป 
เป็นการน าชดุมโนทศันท์ี่ไดเ้ลือกไวม้าเชื่อมโยงรหสั (axial coding) (Charmaz, 2006) 

วงจรก่อนขอ้มลูอิ่มตวั ขัน้ตอนต่าง ๆ ก่อน selective coding เป็นการเก็บขอ้มลูจากแม่ที่
มีลูกพิการ 1 คน แลว้วิเคราะห์ทันที ท้ายสุดเมื่อได้น าชุดมโนทัศน์ที่ได้เลือกไวม้าเชื่อมโยงรหัส 
ผูว้ิจยัหาแม่ที่มีลกูพิการคนต่อไปเพื่อมาเติมเต็มในสิ่งที่งานยงัขาดอยู่ จนไดชุ้ดมโนทศันท์ี่ไดเ้ลือก
ไวม้าเชื่อมโยงรหสัที่มากพอ น าไปสูก่ารสรา้ง selective coding หากขอ้มลูยงัไม่อิ่มตวั วงจรต่าง ๆ 
ตัง้แต่การเปิดรหสั เชื่อมโยงรหสั และสรา้ง selective coding วนกลบัมาเรื่อยไปจนกว่าขอ้มลูที่ได้
จะอ่ิมตวั (data saturation) 

จะเห็นว่า ผูว้ิจัยไดอ้าศัยการสรา้งขอ้มูลจากเรื่องเล่าโดยมีแนวทางของทฤษฎีฐานราก 
(grouded theory) เป็นเครื่องช่วยสรา้งธีม ดว้ยวิธีจัดขอ้มลูที่ผูว้ิจยัลงไปเก็บในปรากฎการณข์อง
แม่ที่มีลกูพิการได ้ทัง้นีเ้พื่อการเชื่อมโยงมโนทศันท์ี่น าไปสูค่วามเขา้ใจในปรากฏการณจ์ากเรื่องเล่า
ของแม่ที่มีลูกพิการ เพราะสิ่งที่ผู ้วิจัยต้องการคือเรื่องเล่ามิใช่ค าสัมภาษณ์เชิงลึก โดยข้อมูล
ดังกล่าว ได้มาจากหลักการวิเคราะห์ข้อมูล ตีความเพื่อสรา้งความรู ้เพื่อให้การน าเรื่องเล่ามา
วิเคราะหม์ีความลกึซึง้ยิ่งขึน้  

ในขณะเดียวกัน ผูว้ิจัยวิเคราะหต์ามแนวทางขา้งตน้ พรอ้มไปกับการวิเคราะหเ์พื่อสรา้ง
เรื่องเล่าเป็นการวิเคราะหเ์รื่องเล่าดว้ยการน าเรื่องเล่าจ านวนมากมาผูกโยงเป็นเรื่องเล่าใหม่ การ
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วิเคราะหล์ักษณะนี ้ผูว้ิจัยอาศัยขอ้มูลเท่าที่มีอยู่ ไม่ว่าจะเป็นประสบการณ์ของแม่ที่มีลูกพิการ 
เรื่องราว เหตกุารณใ์นชีวิตประจ าวนัของตนเองในฐานะผูเ้ล่ามาตีความและเชื่ อมโยงขอ้มลูต่าง ๆ 
สรา้งขึน้เป็นเรื่องราวหรือเหตุการณ์ต่าง ๆ ส่งผลใหเ้รื่องเล่าสมบูรณ์มากขึน้ การสรา้งเรื่องเล่ามี
จุดเริ่มตน้ที่การวางโครงเรื่อง ก าหนดธีมหลกัและธีมย่อย (sub themes) (นภาภรณ์ หะวานนท์, 
2552) จากนัน้ผูว้ิจยัเลือกน าเรื่องเลา่ของแม่ที่มีลกูพิการที่เก่ียวขอ้งกบัโครงเรื่องหรือธีมที่ก าหนดไว้
มาวิเคราะห ์สรา้งเป็นเรื่องราวอย่างเป็นระเบียบ ใหค้วามหมายที่ไม่ไดป้รากฎอยู่ในตวับท ทัง้นีอ้ยู่
ที่การตีความของผูว้ิจยัดว้ย ดงันัน้ แนวทางการวิเคราะหจ์ึงไม่ใช่การรอ้ยเรียงทุกสิ่งในเรื่องเล่าของ
แม่ที่มีลกูพิการ หากแต่เป็นการเลือกเอาเฉพาะเรื่องราวที่สอดคลอ้งกบัค าตอบของค าถามวิจยัที่ตัง้
ไวต้รงตามวตัถปุระสงคข์องการศกึษา 

ความไว้วางใจในข้อมูล  
ความถูกต้องซึ่งเป็นความไว้วางใจในขอ้มูล  (trustworthy) ส าหรบัวิธีการศึกษาครัง้นี ้

ไม่ไดเ้ชื่อว่า ความจริงปรากฎอยู่ภายนอกและความจรงิไม่ใช่อตัวิสยั แต่ความจรงิในงานวิจยันีเ้กิด
จากการประกอบสรา้งร่วมกัน และเชื่อว่าชีวิตของคนประกอบสรา้งขึน้มาด้วยเรื่องราวต่าง ๆ 
มากมาย เรื่องเล่าเป็นตัวบอกว่า อดีตของคนเป็นอย่างไรและปัจจุบันเป็นใคร ด าเนินชีวิตไปใน
อนาคตอย่างไร เรื่องราวจึงเป็นสิ่งยืนยันความจริง (Harris, 2007) ความไวว้างใจในขอ้มูลจาก
การศึกษากลยุทธก์ารต่อรองกับโครงสรา้งสงัคมของแม่ที่มีลกูพิการจึงหมายถึง (1) การพยายาม
เขา้ถึงความจรงิส าหรบัผูเ้ล่า (narrative truth) ซึ่งเรื่องเลา่นัน้สะทอ้นทัง้ขอ้เท็จจรงิและความหมาย
ที่เก่ียวข้องกับผู้อ่ืนในสังคม ไม่ใช่เรื่องของแม่ที่มีลูกพิการคนใดคนหนึ่ง (2) ในงานนี ้ผู ้วิจัยให้
ความส าคัญกับผลสะท้อนของเรื่องเล่าระหว่างสนทนากันระหว่างผู้วิจัยกับแม่ที่มีลูกพิการ  
โดยเรื่องราวต่าง ๆ ไดถู้กสรา้งขึน้จากการกระท าทางสงัคมและความเขา้ใจที่เกิดขึน้ระหว่างกัน  
(3) ในระหว่างที่ผู ้วิจัยกับแม่ที่มีลูกพิการได้แบ่งปันเรื่องราว ความคิด ความเชื่อ ทัศนคติและ
อารมณค์วามรูส้ึกระหว่างกนัจากเรื่องราวของผูเ้ล่า แม่ที่มีลกูพิการ (ผูเ้ล่าเรื่อง) ทุกคนมีโอกาสได้
อ่าน ฟัง รบัรูห้รือมีขอ้คิดเห็นจากเรื่องราวที่เป็นจริง (true stories) ที่ไดถ้่ายทอดออกมาอันเป็น
เรื่องราวที่คนเชื่อว่าจริง (stories that are believed) (4) ผู้วิจัยค านึงถึงผลกระทบต่อผู้อ่าน
งานวิจัยนี ้จึงน ากลยุทธ์จากเรื่องเล่าของแม่ที่มีลูกพิการมาตีความและเขียนเป็นเรื่องราวผ่าน
กระบวนการที่เรียกว่า การวิเคราะห์เรื่องเล่า โดยศึกษาว่าความซับซ้อนของชีวิตของแม่ที่มีลูก
พิการว่าไดร้บัการตีความและตีความความหมายใหม่อย่างไร ชีวิตของเขาไดร้บัการเล่าและเล่า
ใหม่แบบไหน โดยไม่ใช่การตัง้ค าถามว่า ชีวิตของแม่ที่มีลกูพิการเป็นอย่างไร ดังนัน้ การเปิดพืน้ที่
ใหก้ับแม่ที่มีลูกพิการไดส้ามารถน าเรื่องต่าง ๆ กลบัมาเล่าใหม่อีกครัง้ งานวิจยัครัง้นีจ้ึงมีจุดยืนที่
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ชัดเจนว่า ไม่สรา้งผลกระทบต่อผูอ่้านแต่สรา้งเป็นบันทึกประสบการณ์ของแม่ที่มีลูกพิการที่ถูก
สร้างขึ ้นผ่านเรื่องราวที่ถูกน ากลับมาเล่าใหม่จากการประกอบสร้าง (5) เป็นงานศึกษา
ประสบการณใ์นรูปของการเลา่เรื่องราวที่เก่ียวขอ้งกบัเรื่องราวส่วนตวัของแม่ที่มีลกูพิการผูเ้ลา่เรื่อง
กบัเรื่องราวของสงัคม งานนีจ้ึงมีความใกลช้ิดกบัเขา้ถึงประสบการณจ์ริงของเขา เพราะเป็นความ
พยายามเขา้ถึงสิ่งที่อยู่เบือ้งหลงัที่เป็นตวัก าหนดการวางโครงเรื่องเลา่ โดยไม่ละเลยความเขา้ใจใน
เชิงเหตุผลที่เชื่อมโยงเหตุการณต่์าง ๆ จากการที่แม่ที่มีลกูพิการผูเ้ล่าเรื่องไดน้ าเสนอเหตุการณ์ที่
เกิดขึน้และตามดว้ยเหตกุารณต่์อมา ภายใตบ้รบิททางสงัคมของเขา  

ดว้ยเหตนุี ้งานวิจยัจึงน าแนวคิดความไวว้างใจในขอ้มูลในมมุมองของ Sikes และ Gale 
(Bold, 2012) ซึ่งมีอยู่ 5 ประการ ไดแ้ก่ 1) เป็นงานที่สรา้งสรรคค์วามรูแ้ละความเขา้ใจใหก้บัสงัคม 
และสามารถเชื่อมโยงไปประเด็นการศึกษาในระดับสังคมโลก มิใช่เรื่องของคนใดคนหนึ่ง  
2) ตอ้งด าเนินการวิจยัภายใตจ้ริยธรรมและคุณงามความดีดว้ยการใหค้วามส าคัญกบัผลสะทอ้น
ของเรื่องเล่า 3) เป็นกระบวนการแลกเปลี่ยนข้อมูลสะท้อนกลับไปกลับมา (reflexivity and 
participatory) ระหว่างผู้เล่าและผู้ฟัง (ผู้ร่วมสรา้งความรู)้ โดยให้ผู้เล่ามีโอกาสได้อ่าน ได้รบัรู ้  
หรือมีขอ้คิดเห็นจากขอ้มูลที่เล่าไป อนัเป็นผลที่แสดงตวัตนของผูเ้ล่าและผูฟั้ง (ผูร้่วมสรา้งความรู)้ 
ใหป้รากฎชัดเจน ในฐานะขอ้มูลที่ถูกน าเสนอและถ่ายทอดออกมา 4) ตอ้งค านึงถึงผลกระทบต่อ
ผูอ่้านงานวิจยั 5) เป็นงานวิจยัที่เขา้ถึงประสบการณช์ีวิตของมนุษย ์และเป็นเหตเุป็นผล ใหค้วาม
ยุติธรรมกับบริบทแวดลอ้ม มาใชเ้ป็นแนวทางในการสรา้งความถูกตอ้งอันเป็นความไวว้างใจใน
ขอ้มูลส าหรบัวิธีการศึกษาเรื่องเล่าในงานวิจัยครัง้นีท้ี่มาจากกระบวนการแห่งการตีความและ  
การวิเคราะหข์อ้มูลจากประสบการณ์และกลยุทธ์ที่ผ่านภาวะแห่งการต่อรองอันอยู่ภายใตค้วาม
เป็นทวิภาวะของโครงสรา้งสงัคมของแม่ที่มีลกูพิการ 

ข้อพิจารณาด้านจริยธรรม 
ส าหรบัการศึกษาครัง้นี ้การวิจยัครัง้นีผู้ ้วิจยัด าเนินการภายใตม้าตรการพิทกัษ์สิทธิกลุ่ม

ตัวอย่างโดยผ่านการรับรองจากคณะกรรมการจริยธรรมส าหรับงานวิจัยที่ท าในมนุษย ์
มหาวิทยาลัยศรีนครินทรวิโรฒเมื่อวันที่  5 พฤษภาคม 2565 หมายเลขการรบัรอง SWUEC/E/ 
G-170/2565 โดยผูว้ิจยัผูเ้ขา้ร่วมในการศึกษา (แม่ของลูกพิการ) ไดร้บัแจง้ว่า การมีส่วนร่วมของ
ตนเป็นอาสาสมคัรและมีตัวเลือกในการถอนการยินยอมเขา้ร่วมในการศึกษาในทุกขัน้ตอน  ทัง้ยัง
มั่นใจว่ามาตรการทัง้หมด ถูกน ามาใชเ้พื่อปกป้องตวัตนของตนตลอดการเลา่เรื่องและการน าเสนอ
ขอ้มูล ซึ่งรวมถึงการใช้งานของนามสมมติ โดยผู้วิจัยอธิบายวัตถุประสงค์และวิธีการของการ
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วิจยั ตามที่ระบุไวใ้นจดหมายปะหนา้ บนัทึกการสมัภาษณ ์(เสียงเท่านัน้) เพื่อช่วยในกระบวนการ
ถอดความและความแม่นย าของการวิจยั  
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บทที ่4 
ประสบการณภ์ายใต้โครงสร้างสังคมของแม่ทีม่ีลูกพกิาร 

ส าหรบังานวิจัยเรื่อง กลยุทธ์ในการต่อรองกับโครงสรา้งสังคม ในบทนีผู้ว้ิจัยวิเคราะห์
ประสบการณ์ในชีวิตประจ าวันของแม่ที่มีลูกพิการทางสมองขั้นรุนแรง ที่ลูกพิการไม่สามารถ
ช่วยเหลือตนเองได ้ในมุมมองประสบการณ์ของคนเป็นแม่ซึ่งเป็นผูดู้แลหลกั ภายใตค้วามหมาย 
ความคิด ความเชื่อที่สงัคมสรา้งใหก้บัแม่ที่มีลูกพิการ โดยวิเคราะหก์ระบวนการที่ทุกความหมาย
ถูกสรา้งขึน้ ความหมาย ความคิด ความเชื่อดังกล่าวคือ โครงสรา้งสงัคม อนัประกอบไปดว้ย กฎ
ของความหมาย การครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากร และกฎของการกระท าที่ถกูตอ้งเหมาะสมที่แสดง
ให้เห็นถึงการเปลี่ยนมุมมองและกระบวนการที่แม่สื่อหรือการสร้างความหมายที่ ไม่ รู ้จบ 
ความหมายต่าง ๆ ขึน้อยู่กับใครบ้าง ทรัพยากรอยู่ที่ ใคร ซึ่งพบว่า ประสบการณ์เหล่านี ้ถูก
โครงสรา้งสงัคมกระท าอย่างไรบา้ง โดยสิ่งส าคญัของบทนี ้กล่าวถึงความรูส้ึกและประสบการณท์ี่
ถกูบีบคัน้ภายใตโ้ครงสรา้งสงัคมของแม่ที่มีลกูพิการ  โดยมีรายละเอียดต่าง ๆ ดงันี ้ 

ประสบการณข์องแม่ทีม่ีลูกพิการกับความหมายทีสั่งคมมอบให้ 
ในการด าเนินชีวิตของบุคคลในทางสงัคมถูกแวดลอ้มไปดว้ยกฎของความหมายที่มีผล

ต่อชีวิต ต่อการคิด การตดัสินใจ เนื่องจากความหมายมีผลต่อการสื่อสารท าความเขา้ใจกบับุคคล
ที่แวดลอ้มตนเอง แม่ที่มีลูกพิการหนีไม่พ้นการถูกแวดลอ้มด้วยความหมายดังกล่าว หากแต่มี
ความแตกต่างจากความหมายที่คนทั่ว ๆ ไปไดป้ระสบพบเจอ เพราะความหมายที่พวกเขาตอ้ง
ประสบอยู่ทุกเมื่อเชื่อวนัคือ ความหมายที่ผูกติดมากบัความพิการของลกูที่ถาโถมใส่คนเป็นแม่ทัง้
จากความคาดหวงัพืน้ฐานที่คนเป็นแม่ตอ้งเลีย้งดเูอาใจใส่ลกู และความเขา้ใจที่พยายามยดัเยียด
ความรบัผิดชอบร่างกายของลูกที่พิการ ผลักให้คนเป็นแม่ต้องรบัผิดชอบในฐานะที่เป็นความ
บกพร่องส่วนตน จากการศึกษาในครัง้นีผู้ว้ิจยัไดพ้บว่า แม่ที่มีลกูพิการตอ้งพบเจอกบัความหมาย
ที่มาจากสิ่งที่สงัคมมอบใหก้บัพวกเขาหลายประการ ดงันี ้

ความหมายของความพิการสู่ความเป็นแม่ทีม่ีลูกพิการ 
หนา้ที่ของแม่เป็นหนา้ที่ซึ่งอยู่ภายใตเ้งื่อนไขทางดา้นสงัคมและวฒันธรรมที่คาดหวงั

และมอบบทบาทของความเป็นแม่ไวห้ลายรูปแบบ ไม่ว่าจะเป็นความคาดหวังใหค้นเป็นแม่ตอ้ง
ท างานนอกบา้นเพื่อช่วยหาเลีย้งจุนเจือครอบครวั แม่ศรีเรือน แม่ผูม้ีความกระตือรือรน้ หรือแม่ที่
ตอ้งรบัภาระหนักเพิ่มเติมมากขึน้จากการตอ้งท าหลายอย่างไปพรอ้มกัน แม่บางคนอาจสามารถ
แบกรบัภาระหลาย ๆ อย่างตามความหมายที่สงัคมมอบใหไ้ดอ้ย่างเต็มที่ แต่แม่อีกหลายคนอาจไม่
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สามารถรบัผิดชอบหลายบทบาทได้ ความขัดแยง้ในความหมายของบทบาทที่สังคมมอบให้นี ้  
อาจท าใหผู้เ้ป็นแม่เกิดความรูส้ึกคับขอ้งใจ จนท าใหรู้ส้ึกว่าตนเองไม่ประสบความส าเร็จในชีวิต 
ตนไม่สามารถเป็นแม่ที่ดีหรือสมบรูณแ์บบ 

ผู้หญิงคนหนึ่ง เมื่อเปลี่ยนสถานะเป็นแม่ หลายคนก็อยากที่จะมีชีวิตที่สมบูรณ์
ภายใต้โครงสรา้งสังคมที่ตนเองด ารงอยู่ในความหมายของครอบครวัที่ เป็นความหมายหลัก  
คือ การอยู่พรอ้มหนา้แบบพ่อ แม่ ลกู แต่เมื่อผลของการอุม้ทอ้งอย่างยากล าบากไม่ไดเ้ป็นอย่างที่
ตัวเองคาดหวังไว้กล่าวคือ ลูกที่คลอดออกมากลับมีความพิการ “คุณแม่เป็นคนที่มีลูกยาก 
แต่งงานชา้ดว้ย 30 ปีอ่ะค่ะ ทอ้งแรกก็แทง้ แลว้ไม่ว่าทอ้งกี่ครัง้ก็แทง้คุกคามตลอด ทอ้งไดส้อง
สัปดาห์ก็แท้ง เราเลยอยากไดลู้กมาก ลูกที่พิการคนนีเ้ป็นท้องที่ 7” (แม่ญาดา (นามสมมติ),  
ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 10 มกราคม 2566) เรื่องเลา่ของแม่ญาดาไดส้ะทอ้นใหเ้ห็นว่า ความคาดหวงัใหล้กู
เกิดส าคัญเท่ากับความคาดหวังให้ลูกมีร่างกายปกติ แต่ในเมื่อการที่ลูกลืมตาออกมาดูโลกใน
สภาพความพิการแบบนี ้เป็นเรื่องที่เกินความคาดหมาย แม่จึงต้องอาศัยการเตรียมรบัมือกับ
ความเครียดและความวิตกกังวลเป็นอย่างมาก แม่นัน้เต็มไปดว้ยความกงัวลว่า การใหล้กูเกิดมา
แบบนี ้ แม่ก าลังน าความทุกข์ยากมาสู่ทั้งตัวเองและลูกพิการ การต้องให้ลูกออกมาอยู่ใน
สภาพแวดลอ้มที่เต็มไปดว้ยสายตาของคนที่ไม่คุน้เคยกับความพิการ สงัคมที่ใหค้วามหมายของ
ความพิการว่า เป็นความบกพร่อง ความไม่สมประกอบ ผิดบาป เวรกรรม น่าสมเพชเวทนา  
ความพิการที่ถูกใหค้วามหมายว่า เป็นการไรซ้ึ่งความสามารถ และความทกุขย์ากต่าง ๆ ของคนใน
ครอบครวั เมื่อความพิการถูกสงัคมและคนรอบขา้งใหค้วามหมายเช่นนี ้ความเป็นแม่ของคนพิการ
ก็แทบจะไม่ต่างกัน กล่าวคือ เกือบทุกความหมายของความพิการก็ถาโถมเขา้ใส่คนเป็นแม่และ
สรา้งค าจ ากัดความของแม่ที่มีลูกพิการขึน้มา ซึ่งท าใหค้นเป็นแม่ตอ้งยอมรบั/จ าใจยอมรบัอย่าง  
ไม่อาจหลีกเลี่ยงได ้ความเป็นแม่ที่มีลกูพิการ จึงกลายเป็นการกม้หนา้รบัโชคชะตาของคนเป็นแม่ 
สายตาที่ดถููก รงัเกียจ สงสาร ไปจนถึงสมเพชเวทนาและการผละหนีถอยห่าง หรือกระทั่งท าใหถู้ก
กระท าทารุณกรรมทางกาย โทษฐานมีลูกพิการที่จะตอ้งเผชิญ ซึ่งอาจเกิดจากคนใกล้ตัวที่สุด  
เช่น สามี ญาติฝ่ายสามี ญาติฝ่ายตนเอง เพื่อนบา้น คนในชมุชน ไม่เวน้แมแ้ต่นกัสงัคมสงเคราะห์
หรือเจา้หนา้ที่ทางการแพทย ์ความหมายของความพิการที่สง่ผ่านจากลกูพิการมาสูค่วามเป็นแม่ที่
มีลกูพิการนี ้จึงเป็นมากกว่าความหมายที่เกิดขึน้ลอย ๆ เพราะในขณะที่ความเป็นคนพิการของลกู 
อาจถูกสงัคมใหค้วามสนใจที่จะกอบกูช้่วยเหลืออย่างเต็มที่ ความเป็นแม่ที่มีลกูพิการไดก้ลายมา
เป็นความหมายที่ท าใหแ้ม่ทัง้ลงโทษตนเองและถกูสงัคมลงโทษ ไปจนถึงการถูกท ารา้ยร่างกายขบั
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ไล่ไสส่ง ภายใตก้ฎกติกาและความหมายที่สงัคมหนึ่ง ๆ ยอมรบัร่วมกันจนดูเหมือนเป็นเรื่องปกติ
ธรรมดา  

เมื่อการมีลูกพิการหมายถึงความบกพร่องในความเป็นหญิงของแม่ 
ในชีวิตของความเป็นผูห้ญิง ความหมายของผูห้ญิงที่สมบูรณแ์บบ ผูเ้ป็นหญิงเมื่อมี

สถานะเป็นแม่ ย่อมถกูคาดหวงัใหเ้ป็นผูเ้ลีย้งดลูกู ยิ่งเมื่อมีลกูพิการภาระการเป็นผูด้แูลหลกัย่ิงตอ้ง
ตกอยู่กับผูเ้ป็นแม่เช่นกัน อาจเพราะสังคมที่ยังคงมีความเป็นชายที่มีอ  านาจจึงมอบใหแ้ม่ตอ้งมี
บทบาทการดแูลลกูพิการอย่างหลีกเลี่ยงไม่ไดภ้ายใตก้ารผลิตซ า้แนวคิดสังคมปิตาธิปไตย ในบาง
สงัคมหญิงผูเ้ป็นแม่ถกูคาดหวงัใหต้อ้งมีส่วนร่วมในกิจกรรมทางการศกึษาของลกูเกือบทกุประเภท 
หรืออาจย้อนไปตั้งแต่การที่ผู ้หญิงมีหน้าที่ที่จะต้องตั้งท้องเพื่อมีลูก และผู้หญิงถูกให้คุณค่า
ความหมายว่า ถา้จะเป็นผูห้ญิงที่สมบรูณจ์ะตอ้ง ไดร้บัการกล่อมเกลาที่เกิดจากความเชื่อ ค่านิยม 
และจารีตประเพณีของผูค้นในพืน้ที่นัน้ ๆ ที่สืบทอดกนัมา  

ผูห้ญิงบางคนไม่ได้มีประสบการณ์ของการตั้งครรภแ์ค่ครัง้เดียว อาจเกิดจากการ
ตัง้ครรภแ์ละแทง้หลายครัง้ เนื่องจากการท างานนอกบา้นที่ทัง้เครียดและหนัก และยงัตอ้งประสบ
ปัญหาการมีลกูแลว้ลกูพิการ ซึ่งเป็นการประสบปัญหาซ า้ซอ้น พอแม่คลอดลกูพิการกลบัถูกตีตรา
ว่าเป็นหญิงที่บกพร่องจึงใหก้ าเนิดลูกพิการออกมา กลายเป็นว่าแม่เป็นผูห้ญิงที่ไม่สมบูรณ์แบบ 
ทั้งหมดรวมกันเป็นความหมายของแม่ที่มีลูกพิการ คงเพราะสังคมที่แม่บางคนอยู่มีชุดความ
คาดหวงัที่ต่างกนั บา้งหวงัแค่ใหแ้ม่คลอดลกูออกมาก็พอ แต่บา้งก็หวงัว่า ลกูตอ้งสมบูรณแ์ละเป็น
ความหวังใหก้ับครอบครวัต่อไป ชุดความคาดหวงัดังกล่าวหมายถึง สิ่งที่ถูกสรา้งขึน้และรกัษาไว้
ภายใตโ้ครงสรา้งสงัคม ดังเช่นที่แม่ตันหยง และแม่ดาหลาไดเ้ล่าเก่ียวกับความสงสัยของคนใน
ครอบครวั โดยไดต้ัง้ค าถามกบัแม่ว่า “ไปกินอะไรผิดมารึเปล่าถึงท าใหลู้กพกิาร” (แม่ดาหลา (นาม
สมมติ), ผู้ให้สัมภาษณ์ , 9 เมษายน 2565) ซึ่ งแน่นอนว่าค าถามในท่ วงท านองเช่นนี ้
กระทบกระเทือนจิตใจคนเป็นแม่ บางครอบครวักล่าวหาถึงขั้นที่ว่า แม่พยายามจะท าแท้งลูก
ตนเองแต่ไม่ส  าเร็จลูกจึงพิการ บา้งก็ว่าแม่ดูแลครรภต์ัวเองไม่ดี ลม้บา้ง ตกเกา้อีบ้า้ง จึงท าใหลู้ก
ของตนตอ้งพิการ เพราะสงัคมคาดหวงัใหค้นเป็นแม่ตอ้งดแูลครรภต์วัเองใหดี้ เมื่อรูต้วัว่ามีลกู ตอ้ง
ท าหนา้ที่ในบทบาทความเป็นผูห้ญิงใหส้มบูรณ ์ไดแ้ก่ การดแูลทะนุถนอมชีวิตใหม่ในครรภอ์ย่างดี
ที่สุด แต่ก็มิวายที่จะตอ้งท าหน้าที่งานบา้นงานเรือน ดูแลสามีและชีวิตของทุกคนในบา้นไม่ต่าง
จากก่อนที่ตนเองยงัไม่ตัง้ครรภ ์โดยที่หลายคนก็ไม่อาจละเลยการท างานหาเงินนอกบา้นดว้ย และ
เมื่อผลของการตั้งครรภ์ออกมาไม่เป็นดังที่ คิด ไม่ว่าจะเป็นการแท้ง หรือการมีลูกพิการ ความ
ผิดพลาดบกพรอ่งก็ตกเป็นของแม่คนเดียวในฐานะผูห้ญิงที่ไม่สมบูรณ ์ความหมายเช่นนีไ้ดก้ระท า
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ความกดดันต่อคนเป็นแม่ทั้งในเชิงความคิดและสังคมอย่างมาก กล่าวคือ การเป็นผู้หญิงที่
บกพร่องในสงัคมที่ยกย่องชายเป็นใหญ่ย่อมท าใหส้ามีและญาติสามีสามารถที่จะหาเหตผุละหนี 
ประณามหรือเลิกรา อันเป็นทั้งความเชื่อสนับสนุนการหาคนที่สมบูรณ์กว่าของฝ่ายสามี เพื่อมี
ทายาทที่ สมบูรณ์มาสืบสกุลและเป็นการหนีความรับผิดชอบที่ จะต้องเลี ้ยงดูลูกพิการ  
บางครอบครวัน าไปสู่การลงโทษดูถูกดูแคลน ท ารา้ยร่างกาย รงัเกียจ ขณะที่แม้ว่าในอีกหลาย
ครอบครัวจะให้การยอมรับและไม่โทษไม่กล่าวหาแม่ว่าเป็นหญิงที่ไม่สมบูรณ์แบบ แต่ด้วย
ความหมายดงักลา่วเป็นโครงสรา้งสงัคมที่ถกูปลกูฝังลงในจิตใจของแม่บางคนมาอย่างยาวนานจน
บางครัง้ตนเองก็เชื่อเช่นนัน้แมค้นอ่ืนในสงัคมรอบขา้งไม่มีใครมาต าหนิ แม่กลบัเป็นคนที่นั่งต าหนิ
ตนเองอย่างที่แม่ปากู่เคยท าบ่อย ๆ  “บางทีเราก็มานั่งคิดนะว่าท าไมโชคร้าย ท าไมทุกอย่าง
ลม้เหลวไปหมด เรามั่นใจว่าเราดีพอ แต่กลายเป็นเราบกพร่องไปทกุอย่าง แม่ยงัคิดว่า ถา้เราโทษ
ตัวเองไปหมด หาค าตอบให้ตัวเองไม่ได้ละมั้งเลยโทษตัวเอง” (แม่ปากู่  (นามสมมติ), ผู้ให้
สมัภาษณ,์ 6 มกราคม 2566) แม่โทษตนเอง ซึ่งท าใหเ้ห็นถึงพลงัของความหมายของแม่ที่บกพรอ่ง
ที่มีอิทธิพลอยู่เหนือชีวิตของแม่ที่มีลกูพิการอย่างชดัเจน 

ความพิการ: ความหมายของความบกพร่องทีย่ากต่อการยอมรับ 
การที่แม่ถูกคาดหมายใหต้ัง้ครรภแ์ละควรจะเป็นครรภท์ี่สมบูรณ์กระทั่งคลอดลูกมี

ชีวิตและรา่งกายที่ครบถว้นทุกประการ แต่ประสบการณก์ารตัง้ครรภข์องแม่หลายคนที่เคยผ่านมา
ท าใหท้ราบดีว่า ไม่ใช่ทุกการตั้งครรภ์จะหมายถึงครรภ์ที่สมบูรณ์ หลายคนมีประสบการณ์การ
ตั้งครรภ์แล้วแท้งโดยธรรมชาติ หรือเกิดอุบัติเหตุแล้วแท้งกระทั่งความพยายามในการยุติการ
ตัง้ครรภท์ี่อาจมาจากความไม่พรอ้มหรือปัญหาส่วนตวัของทัง้แม่และคนที่เป็นพ่อ เหตเุหลา่นีท้  าให้
แม่หลายคนมีประสบการณส์ญูเสียลูกและถูกสงัคมมองว่า เป็นผูห้ญิงที่ไม่สมบูรณ/์เป็นแม่ที่ไม่ดี 
การตัง้ครรภอี์กครัง้จนลกูในครรภร์อดไดล้ืมตามาดูโลก จึงเป็นเหมือนการแกไ้ข/แกต้วัของคนเป็น
แม่ แต่เมื่อเริ่มพบอาการผิดปกติของลูกที่มีแนวโนม้ไปในทิศทางที่เรียกกันว่า “เกิดความพิการ”  
แม่บางคนจึงไม่สามารถยอมรบัว่าลกูตนเองพิการ จนปล่อยเวลาล่วงเลยไปไม่มีการเยียวยารกัษา 
กว่าจะยอมรบัไดก้็เขา้รบัการรกัษาชา้เกินไป ขณะที่ความพิการก็ค่อย ๆ ด าเนินไปเรื่อย ๆ ไม่ไดร้บั
การเยียวยา อนัเนื่องจากผลกระทบทางดา้นอารมณแ์ละจิตใจในครอบครวัที่มีลกูพิการหรือสภาพ
ทางอารมณข์องแม่ที่ไม่พรอ้ม “เราเพิ่งเสยีลูกคนนัน้ไป อะไรจะมาลงทีเ่ราคนเดียวล่ะ ก็คดิลูกคนนี ้
คงไม่พกิารหรอกมัง้ ปลอบใจตวัเองมาเรือ่ย ๆ ถา้รกัษาไวกว่านีก็้อาจช่วยลูกไดท้นั แต่ทกุอย่างคง
ถูกก าหนดไวแ้ลว้ว่า เราตอ้งมีลูกพิการ” (แม่ตันหยง (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ์, 18 มิถุนายน 
2565) 



  73 

แม่ที่มีลูกพิการส่วนใหญ่มีความเครียด ความวิตกกังวลในการเลีย้งดูลูก เพราะ
ความรูส้ึกที่ต่อตา้นความพิการ เหมือนแม่รูว้่าเมื่อลูกตอ้งกลายเป็นคนพิการจะมีอะไรรอลูกอยู่
ขา้งหนา้บา้ง ดงัที่แม่หลายคนไดแ้สดงความกงัวลเก่ียวกบัประสบการณก์ารพดูคยุกบับรรดาแม่ ๆ 
ที่มีลูกพิการก่อนที่ตนจะพบว่าลูกของตนจะพิการ ประสบการณ์ดังกล่าวท าให้แม่รูเ้ก่ียวกับ
ความหมายของแม่ที่มีลกูพิการ หากลกูไม่สามารถช่วยเหลือตนเองได ้หรือช่วยเหลือตวัเองไดน้อ้ย 
อย่างแม่มณีที่เลา่ถึงการดแูลลกูในกิจวตัรประจ าวนัทุกอย่าง เช่น อาบน า้ แต่งตวั การขบัถ่าย การ
ปอ้นอาหาร การอุม้หรือช่วยพยงุ ตลอดจนการเฝ้าระวงัไม่ใหเ้กิดอบุติัเหตแุละอนัตรายต่าง ๆ จึงไม่
สามารถปล่อยใหเ้ด็กอยู่ตามล าพังได ้ยิ่งการดูแลเด็กสมองพิการดว้ยแลว้จะยิ่งส่งผลกระทบต่อ
สขุภาพผูด้แูลมากย่ิงกว่า ก่อใหเ้กิดความเหนื่อยลา้จากการดแูลเป็นอย่างมาก  

จะเห็นว่า แม่ ได้ถูกท าให้เข้าใจความหมายความพิการมาก่อนและบวกกับ
ประสบการณ์ที่ เคยสูญเสียลูกในอดีต ท าให้ความหมายของค าว่าพิการกับอดีตที่เคยกลัวมา
บรรจบกนั แม่จึงตดัสินใจผิดพลาดเพราะความกลวั กลวัว่าจะมีลกูพิการแลว้ตวัเองจะตอ้งดแูลลกู
ตลอดไป กลัวว่าตัวเองคือแม่ เวรกรรมที่ เคยมีลูกแล้วลูกก็ตาย กลัวว่า “ดวงกินลูก” กลัว
ความหมายที่รา้ยแรงของความพิการและแฝงฝังเป็นโครงสรา้งในจิตใจของคนเป็นแม่ท าใหย้ากต่อ
การยอมรบัความพิการของลกู ทัง้หมดจึงน าไปสู่การปฏิเสธความจริงอันเป็นผลจากการที่แม่เชื่อ
ในความหมายของความพิการที่ว่า ตอ้งท าใหค้นเป็นแม่ล าบากในการเลีย้งดลูกู และท าใหแ้ม่ตอ้ง
ชดใชก้รรมที่เคยท ามาในอดีต เป็นชุดความหมายของการเป็นแม่ที่มีลกูพิการเป็นเรื่องที่แม่ทุกคน
กลวั ไม่อยากใหเ้กิดขึน้ 

ลูกพิการคือต้นตอของปัญหาทางเศรษฐกิจ  
การมีลูกพิการถูกผูกติดอยู่กับความเปลี่ยนแปลงหลายด้านทั้งของแม่และคนใน

ครอบครวั ผลกระทบต่อบทบาทของแม่ในการเป็นแม่บา้น เช่น การท าความสะอาดบา้น ท าอาหาร 
ซักผ้า ไม่สามารถท าได้เต็มที่  ในส่วนของแม่บางคนที่ เป็นหัวหน้าครอบครัวต้องท าหน้าที่ 
หารายไดม้าจุนเจือครอบครวั เมื่อตอ้งเปลี่ยนบทบาทมาเป็นผูดู้แล ท าใหต้อ้งปรบัเปลี่ยนหนา้ที่
การงาน อย่างแม่ปลายฝนต้องลาออกจากงานมาดูแลบุตรส่งผลกระทบต่อเศรษฐกิจตามมา  
“คอืตอนก่อนมีนอ้ง แม่รบัจา้งทั่วไปนะคะ แต่พอมีนอ้ง แม่เลีย้งลูกอย่างเดยีว ไม่ไดป้ระกอบอาชีพ
อะไร เลีย้งลูกอย่างเดียวเลย พอมีนอ้ง เราเลิกรับจ้าง แลว้พ่อนอ้งเป็นหลัก คอยรบัจ้างทั่วไป”  
(แม่ปลายฝน (นามสมมติ), ผู้ให้สัมภาษณ์, 17 มิถุนายน 2565) ผลกระทบต่อเศรษฐกิจของ
ครอบครวั เมื่อสมาชิกที่พิการในครอบครวัเจ็บป่วย ครอบครวัต้องมีค่าใชจ้่ายในการดูแลรกัษา  
ค่ายา ค่ายานพาหนะ และค่าใชจ้่ายอ่ืน ๆ และบางครอบครวั แม่ก็อาจตอ้งออกจากงานประจ าเพื่อ
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มาดูแลบุตรพิการส่งผลใหค้รอบครวัขาดรายได้ นอกจากนีช้ีวิตคนที่เต็มไปดว้ยปัญหารุมเรา้ทาง
เศรษฐกิจ ครอบครวัที่มีลูกพิการจะเกิดการตัง้ค าถามที่เก่ียวขอ้งกบัเรื่องราวทางเศรษฐกิจ กลาย
มาเป็นความหมายหลักที่ผูค้นในสังคม ต่างก็เชื่อร่วมกันว่า หากไม่ไดม้ีพืน้ฐานทางเศรษฐกิจที่
แข็งแกร่งมาก่อน ครอบครัวของคนที่ท างานประจ ารับค่าจ้างรายเดือนรายวันเมื่อมีลูกพิการ
ประเด็นปัญหาทางเศรษฐกิจจะติดตามมาหลายประการ ไม่ว่าจะเป็น การรกัษาและพบแพทยเ์ป็น
ประจ า มีค่าใช้จ่ายตลอดเวลา การเดินทาง การมีลูกพิการไม่ใช่แค่พบแพทย์แต่เป็นเรื่องของ  
การดูแล และการดูแลผู้ป่วยติดเตียงก็ตอ้งมีคนอยู่กับลูกตลอดเวลา ส าหรบัแม่ที่หาเช้ากินค ่า  
แม่ตอ้งปรบัเปลี่ยนชีวิต ออกจากงานประจ า แต่ในประเด็นนี ้คือ ความหมายของการมีลูกพิการ
แล้วมีค่าใช้จ่าย คนรอบข้างต่างกังวลภายใต้ความหมายเดียวกัน  เกิดเป็นแรงกดดันภายใต้
ความหมายชุดนี ้ท าใหท้ัง้แม่และคนรอบขา้ง สรา้งแรงกดดนัซึ่งกนัและกนั ท าใหส้ถานการณข์อง
การมีลกูพิการ กลายเป็นสิ่งที่ยิ่งเลวรา้ยเขา้ไปอีก 

ลูกพิการจะท าให้แม่ต้องเผชิญกับสภาวะความกดดนั 
ขอ้เท็จจริงประการหนึ่งที่ผู ้ปกครองเด็กพิการทางสมองจะตอ้งเผชิญความเครียด  

มี 2 ประเภท คือ พฤติกรรมการเผชิญความเครียดแบบมุ่งแกไ้ขปัญหาที่เกิดขึน้ และพฤติกรรมการ
เผชิญความเครียดแบบมุ่งแกไ้ขอารมณท์ี่เป็นทุกขจ์ากพฤติกรรม  ดว้ยการตอ้งคอยแกไ้ขปัญหาที่
เกิดขึน้กบัลกูพิการทางสมองของตนเองและการเผชิญปัญหาความเครียดของตนเองดว้ย และยัง
ตอ้งเผชิญกบัสภาพการเจ็บป่วยของลกู ความรุนแรงของอาการทัง้ทางกิริยาท่าทางและพฒันาการ
ที่ล่าช้าในทุก ๆ ด้าน ปัญหาด้านเศรษฐกิจที่ต้องเสียค่าใช้จ่ายเพิ่ มขึน้ในการดูแลลูกพิการ 
การศึกษาของลูก บางรายถึงขั้นที่กลัวว่าถ้าไม่มีแม่แลว้ ลูกจะไม่สามารถมีชีวิตอยู่ได้ “กลวัค่ะ 
กลวัว่าถา้ไม่มีแม่แลว้นอ้งจะอยู่ยงัไง พ่อเป็นหลกัไม่ได ้เพราะตอ้งออกไปรบัจา้ง แต่ถา้เขามีเวลา
เขาดูแลลูกพกิารของเขาไดแ้ค่ป้อนขา้ว ช่วยอาบน ้า เปลี่ยนแพมเพอร์ส” (แม่ณลิน (นามสมมติ), 
ผูใ้หส้มัภาษณ์, 7 มกราคม 2566) ความเครียดของแม่ณลิน ประกอบกับเรื่องระยะเวลาที่ใชใ้น
การรกัษาลกูพิการ จนท าใหต้ลอดระยะเวลาตัง้แต่มีลกูพิการ แม่คิดว่า ที่ลกูตอ้งพิการหรือเจ็บป่วย
ดว้ยโรคเรือ้รงั เป็นเพราะเวรกรรม ท าใหเ้กิดภาวะเศรา้สลดใจ  

แต่ส าหรบัแม่ปลายฝน สิ่งที่แม่มองตวัเองคือ ก่อนจะมีลกูพิการ แม่เป็นคนไม่มีความ
อดทน ใจรอ้น และควบคุมอารมณ์ตวัเองไม่ค่อยได ้แต่เมื่อมีลูกแลว้ สิ่งที่แม่ตอ้งเผชิญเพิ่มขึน้คือ
ความกดดนัทัง้จากคนรอบขา้งและสงัคม จนตนเองตอ้งถอยมาอยู่แต่ในบา้น ไม่อยากพาลกูไปพบ
เจอผูค้น “มันทัง้ดีและแย่ลงนะ ที่ดีก็ เช่น พีน่อ้งของแม่เนี่ย รบัฟังเรามากขึน้ คือ ท าใหพ้ีน่อ้งมี
ความผูกพันกันมากขึ้น คุยกันเรื่องหลาน”  (แม่ปลายฝน (นามสมมติ), ผู้ให้สัมภาษณ์ , 17 
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มิถุนายน 2565) แม่เครียดจากการที่รายไดเ้ดิมตอ้งหดหายเพราะอาการป่วยของลกูพิการ ตอ้งใช้
เงินเยอะและบวกกับหนีเ้ดิม สถานการณ์ลูกพิการป่วย ท าให้แม่ในบางครัง้หันกลับมามองว่า  
ตนเป็นตน้เหตขุองความพิการของลกู จึงท าใหล้กูตอ้งเจ็บป่วย  สถานการณท์ี่ตอ้งเหนื่อยพาลกูไป
โรงพยาบาลเฉพาะทาง แม่อาจมองว่า ตนเป็นสาเหตใุหท้กุคนรอบขา้งตอ้งล าบาก จากการที่ตนมี
ลกูพิการจึงท าใหต้นและคู่ชีวิตตอ้งเหนื่อย อีกทัง้สงัคมเองผลกัภาระการดแูลลูกพิการใหเ้ป็นเรื่อง
ปัจเจกเฉพาะของแม่ ท าให้แม่พบกับภาระอันหนักอึง้ ทั้งเรื่องดูแลลูกทั้งวัน ท างานบ้างทั้งวัน  
บางวนัที่ตอ้งไปโรงพยาบาลก็ตอ้งไปคา้งคืนที่โรงพยาบาลหลายวนั เป็นตน้ สถานการณท์ี่แม่ตอ้ง
เผชิญหลังจากมีลูกพิการจึงเป็นการตอกย ้าความหมายที่ว่า มีลูกพิการแล้วจะเต็มไปด้วย  
ความกดดัน ทั้งที่ความกดดันดังกล่าวมิได้มาจากความพิการของลูกเพียงอย่างเดียว แต่เป็น  
ความกดดนัที่มาจากคนรอบขา้งในสงัคมดว้ย 

สถานะทีด่้อยกว่าของแม่ผู้ไร้สัญชาติทีม่ีลูกพิการ 
โครงสรา้งสังคม อันได้แก่ จารีตประเพณี สถาบัน กฎเกณฑ์ทางศีลธรรม และชุด

ความคาดหวงัที่ก าหนดใหค้นในสงัคมท าอะไรไดบ้า้ง ซึ่งเปลี่ยนแปลงไดต้ลอดเวลาจากผลของการ
กระท ามีอิทธิพลก าหนดการกระท าของแม่ที่มีลกูพิการ ซึ่งโครงสรา้งดงักล่าว หากเกิดกบัหญิงต่าง
ด้าว/หญิงไรส้ัญชาติก็ยิ่งมีความสลับซับซ้อน หญิงไรส้ัญชาติ หากมีลูกพิการย่อมถูกกฎของ
ความหมายก าหนดใหต้กอยู่ในสภาวะที่ยากล าบากมากกว่า/ดอ้ยกว่าหญิงไทยที่มีสัญชาติตาม
กฎหมายโดยทั่วไป ภายใตค้วามหมายที่ซบัซอ้นแม่ไรส้ญัชาติที่ตกภายใตค้วามหมายของความ
ดอ้ยกว่าคนอ่ืนทัง้ในดา้นสิทธิและการด าเนินชีวิตตอ้งกระท าการต่าง ๆ เพื่อแสวงหาสามีที่เป็นคน
สญัชาติไทย ดังที่แม่มะเปาเล่าว่า “เราท าอะไรไม่ค่อยไดเ้หมือนคนไทย ไม่มีเหมือนเขา ชีวิตของ
ผูห้ญิงต่างดา้วเนีย่ จะเปลีย่นได ้ดีไดเ้พราะมีผวัดีนะคะ แลว้ทีแ่ม่ตอ้งการ คืออย่างเราเนีย่ ขอแค่
ได้ผัวที่ไม่ต้องเป็นคนไทยก็ได้ ขอแค่เขาไม่รังเกียจลูกเราพอ” (แม่มะเปา (นามสมมติ), ผู้ให้
สมัภาษณ,์ 17 มิถนุายน 2565) 

ความไรร้ฐัไรส้ญัชาติ การถูกหยามศกัดิ์ศรีความเป็นมนุษยจ์ากคนไทย ท่ีแสดงออก
ผ่านการหวัเราะเยาะเยย้ เวลาฟังแม่ไรส้ญัชาติอธิบายหรือสื่อสาร การไม่รบัเขา้ท างาน หรือรบัเขา้
ท างานแต่จา้งในอัตราค่าแรงที่ต  ่ามาก การพูดจาตะคอกเสียงดังเมื่อฟังแม่ไรส้ญัชาติพูดไม่รูเ้รื่อง 
“เหมือนเขามองว่าเราไม่ใช่คน แปลกที่ไม่ว่าคนที่มาจากพืน้ทีสู่งหรือพวกต่างดา้วก็เจอแบบนีก้นั
หมด คนไทยบางคนไม่ค่อยพูดดีกับเรา เหมือนเราผิดที่เกิดเป็นแบบนี”้ (แม่ปากู่ (นามสมมติ), 
ผูใ้หส้มัภาษณ์, 6 มกราคม 2566) แม่ปากู่รูส้ึกเหมือนตนเองเป็นตวัตลกในโรงพยาบาลในเวลาที่
ลูกพิการป่วยไข้ แต่สื่อสารให้บุคลากรในโรงพยาบาลเข้าใจไม่ได้ ทั้งหมดผลักดันให้เกิด 
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ความหมายที่แม่ไรส้ญัชาติทุกคนตอ้งขวนขวายหาสามีคนไทยดี ๆ เพื่อจะท าให้ตนและลูกพิการ
เขา้ถึงสิทธิได ้แมว้่าลกูต่างดา้ว จะไดร้บัการรกัษาฟรีก็ตาม แต่ก็ยังไม่ครอบคลุมค่าเดินทาง และ
การที่แม่ผ่านประสบการณ์ที่เต็มไปด้วยการขาดความรูใ้นการดูแลลูกพิการ การถูกตัดสินจาก
บุคคลในสังคมอันเนื่องมาจากอาการและพฤติกรรมของลูกพิการ การถูกปฏิเสธจากบุคคลใน
สงัคมโดยตรงและการขาดการสนบัสนุนทางสงัคมจากเนื่องจากแม่ไรส้ญัชาติไม่มีครอบครวัใหญ่ 
ไม่มีเพื่อนฝูง ไม่มีโรงเรียน และไม่มีเครือข่ายที่ติดต่อบุคลากรทางการแพทยร์วมถึงบุคคลต่าง ๆ  
ที่อยู่ในโครงสรา้งสงัคม  

นอกจากนีค้วามหมายของความดอ้ยกว่าที่ท าใหต้อ้งพึ่งพาสามีของแม่ไรส้ญัชาติมา
จากเรื่องเล่าหลักในสังคมที่ยังคงร่วมกันน าเสนอภาพของผู้หญิงในสื่อให้ดูด้อยกว่าผู้ชาย  
เป็นผูต้ามโดยมีผูช้ายเป็นผูน้  า ซึ่งหญิงไรส้ญัชาติ ถา้ไม่มีความเป็นผูน้  า ไม่สามารถท าหนา้ที่หา
เลีย้งครอบครวัหรือประกอบอาชีพไดก้็จะตอ้งพึ่งพาสามีไปตลอด  

แม่ทีด่ีต้องแสวงหาแพทยฝี์มือดีรักษาลูกพิการ 
เมื่อใหก้ าเนิดลกูแลว้ แม่ตอ้งอบรมเลีย้งดลูกูอย่างดี เสียสละความปรารถนาส่วนตน 

และใหค้วามส าคัญกับความตอ้งการของลูกมากกว่า ปกป้องผองภัยอันตรายที่จะเกิดขึน้กับลูก 
เป็นแบบอย่างที่ดีใหก้บัลกู ทัง้หมดนีคื้อความคาดหวงัจากสงัคมที่ใส่ลงในตวัคนเป็นแม่ และหาก
ไม่เป็นดังสังคมคาดหวัง แม่ก็จะได้รับการลงโทษ หากแม่ต้องการกลับคืนสู่ความเป็นแม่ที่ ดี  
แม่จะตอ้งปฏิบติัตามกฎเกณฑข์องโครงสรา้งสงัคม  

แม่หลายคนยินยอมที่จะเสียสละความปรารถนาสว่นตนของตวัเองทัง้หมด เพื่อรกัษา
ลกูใหดี้ขึน้ใหไ้ด ้แมแ้ม่เองจะตอ้งเจอกบัแพทยท์ี่ไม่ยอมรกัษาลกูพิการของตน เจอกบัการรกัษาลกู
ที่ไม่ถูกตอ้ง เจอกับหมอที่ไม่มีความเฉพาะทางและรกัษาลูกไม่ได ้“หมอจะพูดทุกครัง้ว่า ความ
พกิารระดบัความรุนแรงระดบันี ้ใหกิ้นขา้วอยู่บา้น ไม่ตอ้งมาฝึกแลว้ แต่แม่รูส้กึว่า ถา้ผูป้กครองยงั
ไหว ตอ้งใหเ้ราไปสิ เราอยากฝึกลูก หมอควรเปลี่ยนค าพูด ควรพูดว่า แม่ไหวไหม ไหวก็มานะ 
ไม่ใช่บอกว่า ใหป้้อนขา้วอยู่บ้าน” (แม่หลี่นา (นามสมมติ), ผูใ้ห้สัมภาษณ์, 4 มกราคม 2566)  
การหาแพทยม์ีฝีมือยากส าหรบัแม่หลี่นา แต่เพื่อชุดความหมายที่แม่มีความหวังในการรกัษาลูก
พิการดว้ยการพาลกูไปพบแพทยเ์ฉพาะทางที่ฝีมือดี ทุกประสบการณ์ดังกล่าวกระตุน้ใหแ้ม่เพียร
พยายามหาหมอที่รกัษาลูกใหดี้ขึน้ได ้แม่ขอใหลู้กเดินไดก้็พอ เพราะแม่ทุกคนใหค้วามหมายกับ
ตนเองว่า มีแค่ตนเท่านั้นที่จะหาหมอเพื่อท าให้ลูกดีขึน้กว่านีไ้ด้ แม้ผู ้คนรอบข้างจะตอกย า้ว่า 
เป็นไปไม่ได้ก็ตาม แต่แม่ก็ไม่เชื่อใครนอกจากตัวเอง แม้หมอจะยืนยันว่าลูกไม่มีทางเดินได ้  
แต่ส าหรบัแม่หลี่นา แม่ยงัเชื่อว่า ลกูตอ้งเดินไดถ้า้พบแพทยท์ี่รกัษาได ้“ขอหมอช่วยดูแลเขาหน่อย 
แม่ท าอะไรไม่ไดน้อกจากอุม้เขา เคยมีนะทีรู่ส้ึกว่า ลูกอยูในมือเรา แต่เราดูยงัแลเขาไม่ไดเ้ลย แลว้
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นีถ่า้ลูกไม่อยู่ในมือเรา เขาจะมีชีวิตอย่างไร เราสูย้อมรบัในความพิการของเขา เรารบัมาตลอด  
แต่เราไม่ยอมรบัอาการแปลก ๆ ที่เรารกัษาไม่ได ้อยากใหห้มอช่วยเรา” (แม่หลี่นา (นามสมมติ), 
ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 4 มกราคม 2566) แม่ดัน้ดน้ไปหลายโรงพยาบาล แพทยค์นใดที่บอกว่า ลกูจะไม่ดี
ขึน้ แม่จะไม่เชื่อและใชค้วามพยายามต่อไป จนพบแพทยท์ี่รกัษาลกูใหดี้ขึน้ แม่จึงยอมที่จะหยุดที่
หมอคนดงักล่าว แมใ้นความเป็นจริงหมอจะบอกว่า ลกูจะไม่หาย และจะไม่มีวนัหายก็ตาม แต่แม่
ก็ไม่หยุดกายภาพลกู และเมื่อลกูขยับ ความหวงัของแม่ก็ขยบัขึน้ตามไปดว้ย ทัง้หมดนีท้  าใหแ้ม่มี
ประสบการณ์ทัง้ดา้นบวกและดา้นลบภายใตป้ฏิสมัพันธ์กบัโครงสรา้งสงัคมภายใตค้วามหมายที่
สงัคมมอบใหเ้ก่ียวกบัความเป็นแม่ที่ดีที่ตอ้งรบัผิดชอบรกัษาลกูพิการใหดี้ขึน้ใหไ้ด ้ 

การมีลูกพิการหมายถึงการทีแ่ม่ต้องเผชิญความล าบากหลายรูปแบบ 
เมื่อบทบาทการดูแลและเลีย้งดูของแม่ส าคัญมากต่อลูกพิการ หากขาดผูดู้แลหลัก

อย่างแม่ไปหรือแม่มีความไม่พรอ้มที่จะเผชิญหลายเรื่องไปพรอ้มกับลูกพิการ พวกเขาจะไม่
สามารถมีชีวิตต่อไปได ้เพราะหลายสิ่งในชีวิตตอ้งพึ่งพาผูด้แูลหลกัอย่างแม่ เนื่องจากลกูพิการมกั
มีปัญหาความผิดปกติอ่ืนร่วมด้วย ท าให้อาการทั้งหมดเป็นประสบการณ์ที่แม่ต้องเผชิญ  
ความเครียดและความกังวลที่ตอ้งดูแลลกูพิการที่แสดงพฤติกรรมที่ไม่เหมาะสมออกมา ท าใหแ้ม่
ตอ้งรูส้กึเครียด ผิดหวงั วิตก เป็นทกุข ์ระแวงว่าคู่ชีวิตจะทอดทิง้ ไม่มีก าลงัใจท างาน  

ดงัเรื่องเล่าจากแม่มะเปาในช่วงที่เป็นแม่เลีย้งเด่ียวตอ้งเปลี่ยนอาชีพมาขายของเก่า 
แม่ตอ้งออกจากงานเพื่อจะไดม้ีเวลาพาลกูพิการไปพบแพทยเ์พื่อไปกายภาพ ไม่มีรถ แม่ตอ้งพาลกู
มานอนที่โรงพยาบาล นอนวันละไม่ก่ีชั่วโมงเพราะเก็บของเก่าขายตอ้งเก็บช่วงดึกตีหนึ่ง  วิธีที่แม่ 
มะเปาใชเ้ลีย้งลกูพิการคนเดียวล าพงัคือ แม่แบกลกู หอบลกูไปทกุที่ ลกูตอ้งนอนบนกองทรายบา้ง 
กางเต้นท์นอนบ้าง ถ้าโชคดีมีคนสงสาร แม่ก็จะได้เงินเล็กน้อยมาดูแลลูก แม้แม่จะเกิดความ
หงุดหงิดไม่สบายใจ เพราะห่วงลูกที่ยังเล็กมาก แต่แม่ก็ไม่สามารถท าสิ่งใดใหดี้กว่าการยอมก้ม
หน้าให้ชะตาชีวิต การเป็นแม่ที่มีลูกพิการก็เหมือนกับการที่แม่จะต้องดูแลลูกที่ เจ็บป่วยอยู่
ตลอดเวลา เช่นเดียวกับแม่ปากู่ที่ตอ้งแบกลูกไปท างานดว้ยทุกวนั “วนัละสามรอ้ย แรงงานขัน้ต ่า
นะคะ แม่พยายามจดัการนอ้ง เพือ่ใหน้อ้งไม่เป็นสิ่งทีอ่า้งไดว่้า เราท างานใหเ้ขาไม่เต็มที ่ตอนนัน้
แม่ท าอยู่รา้นปักษ์ใต ้นอ้งนอนรถเข็น ถา้หลบัก็ใหน้อนพืน้ มีชายคาหลงัรา้น เอาพดัลมไปเปิดให”้ 
(แม่ปากู่ (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 6 มกราคม 2566) แม่มะเปาและแม่ปากู่จึงเผชิญกบัชีวิตที่
เปลี่ยนแปลงไปทัง้ดา้นกิจวตัรประจ าวนั การรบัประทานอาหาร การออกก าลงักาย  การมีเวลาว่าง
หรือการพกัผ่อนสว่นตวั ทกุอย่างถกูลดลงเพราะตอ้งใชเ้วลาดแูลลกูพิการ  

หลายเงื่อนไขของชีวิตที่เขา้มามีบทบาทในการก าหนดความเป็นไปของแม่และลูก
พิการ ท าใหแ้ม่เผชิญกบัชดุความหมายของความเป็นแม่ที่เปลี่ยนไป ความยากล าบากมากขึน้เมื่อ
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มีลูกพิการ เพราะเรื่องราวที่ตอ้งดูแลและใหค้วามใส่ใจมีมากขึน้ แม่ทุกคนตอ้งใส่ใจรายละเอียด
ต่าง ๆ ดูแลเรื่องโภชนาการส าหรบัเด็กพิการ อาหารส าหรบัลูกพิการเป็นสิ่งที่จ  า เป็นตอ้งจัดดูแล
เป็นพิเศษ และจะตอ้งมีเทคนิคในการใหเ้ด็กบริโภคอาหารที่มีคุณค่า แม่ตอ้งเรียนรูเ้ทคนิคในการ
ดแูลลกูพิการเวลาเจ็บป่วยเบือ้งตน้ เนื่องจากเด็กพิการกลุ่มนีจ้ะเจ็บป่วยบ่อย แม่ตอ้งเรียนรูเ้รื่อง
กายอปุกรณเ์พราะเด็กพิการกลุม่นีจ้ะมีความบกพรอ่งในเรื่องการควบคมุกลา้มเนือ้ที่ไม่ท างานหรือ
สมรรถภาพถดถอย จ าเป็นที่ผู ้ดูแลต้องเรียนรูเ้รื่องการฟ้ืนฟูเพื่อกระตุ้นให้เกิดการท างานของ
กลา้มเนือ้ การทรงตวัการยืน การนั่ง หรือการเดินไดด้ว้ยตนเอง เพื่อใหเ้กิดการท างานการประสาน
ระหว่างตาและมือ ความสมัพนัธท์ัง้หมดจ าเป็นตอ้งใชรู้ปแบบการดแูลแบบผสมผสานระหว่างการ
เตรียมความพรอ้มรา่งกายในการเขา้สู่กระบวนการฟ้ืนฟกูายภาพบ าบดั และในขณะเดียวกนัก็ตอ้ง
เพิ่มเติมความรูเ้รื่องของเลน่ในการเสรมิพฒันาการของลกูพิการ ท่ีเรียกว่า กายอปุกรณ ์ซึ่งเป็นสิ่งที่
แม่ญาดาใชฝึ้กลกูพิการ อปุกรณเ์หลา่นีจ้ะชว่ยผ่อนแรงและเสรมิการฟ้ืนฟสูมรรถภาพของลกูพิการ
ทางสมองได ้“…เราตื่นเตน้ที่มีเขาตลอดเลย ไม่มองว่าเขาพิการ เรามุ่งมั่นเสมอตน้เสมอปลาย 
แลว้ก็ตอนนีเ้ราก็รูส้ึกว่า ถึงแมต้อนนีเ้ขาอ่านไม่ออกเขียนไม่ได ้แต่เราก็จะพยายาม…” (แม่ญาดา 
(นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 10 มกราคม 2566) เงื่อนไขทัง้หมดคือชุดความหมายเรื่องการแพทย์
ส าหรบัลูกพิการ และการเป็นแม่ที่ดีที่อยากเห็นลูกพิการดีขึน้มาก ากับใหแ้ม่ที่มีลูกพิการตอ้งอยู่
ภายใตท้กุเงื่อนไขดงักลา่วขา้งตน้  

การมีลูกพิการหมายถึงการสูญสิน้ความหวังทีต่ั้งไว้ของคนเป็นแม่ 
คนเป็นแม่ทุกคน คือ ผูห้ญิงที่มีความหวงัที่ตัง้ไว ้ความหวังดงักล่าวถูกส่งต่อมาจาก

ชุดความคาดหวังของสงัคมเก่ียวกบัคนเป็นแม่  เช่น แม่ตอ้งจดัการสุขภาพลูกใหดี้ดว้ยตวัของแม่
เอง แม่ต้องเลีย้งลูกด้วยนมแม่ แม่ต้องมีงานท าที่มั่นคง แม่ต้องดูแลสามีและครองใจสามีได ้  
หากแม่ท าไดแ้ม่ก็จะเป็นแม่ที่ดีอยู่ในโครงสรา้งสงัคมไดอ้ย่างมีความสขุ  

แต่แม่ของลกูพิการหลายคนที่ตอ้งเผชิญกบัการสญูเสียความหวงัที่ตัง้ไว ้เพราะตนมี
ลูกพิการ จึงไม่สามารถที่จะจัดการสุขภาพลูกให้ดีด้วยตัวของแม่เองคนเดียวได้ แม่จึงตอ้งพา
ตัวเองและลูกเข้าไปอยู่ภายใต้อ านาจชุดความรู้ทางการแพทย์อย่างหลีกเลี่ยงไม่ได้ บางคน 
ไม่สามารถเลีย้งลูกดว้ยนมแม่ไดเ้พราะลูกมีอาการเกร็งและชักจนกัดหัวนมแม่ บางคนตอ้งออก
จากงานที่มั่นคงเพราะงานนัน้ไม่ตอบสนองต่อบริหารจดัการเวลาในการดแูลลกูพิการของตนเอง 
หรือบางคนตอ้งถูกสามีทอดทิง้เพราะตนเองมีลูกพิการ ประสบการณ์ทั้งหมดผลกัใหแ้ม่ตอ้งอยู่
ภายใตก้ารก ากบัของชุดความหมายที่ว่าการมีลกูพิการคือการสญูสิน้ความหวงัที่ตัง้ไวข้องคนเป็น
แม่ ส่งผลใหแ้ม่ที่มีประสบการณ์เช่นนี ้เกิดการแยกตัวจากสงัคม แม่เองเลือกที่จะหยุดการมีส่วน
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ร่วมในชีวิตทางดา้นเศรษฐกิจ กล่าวคือ หลีกเลี่ยงการพบปะกับเพื่อน ไม่ใชเ้งินซือ้ของใหต้นเอง 
ลาออกมาดูแลลูก นี่คือสถานการณ์หนึ่งภายใตชุ้ดความหมายของคนเป็นแม่ที่มีลูกพิการที่ตอ้ง
สูญเสียความหวังที่ตั้งไว้แม่บางคนมองว่านี่ คือบทลงโทษผ่านเวรกรรม  ท าให้แม่เพิกเฉยต่อ
ความหวงัเดิมที่เคยหวงัไวก้่อนจะมีลกูพิการ  

จากเรื่องเล่าของแม่หลาย ๆ คนสะทอ้นใหเ้ห็นว่า กฎของความหมายเป็นโครงสรา้ง
ที่มากระท าต่อแม่ที่มีลูกพิการท าใหไ้ดพ้บเจอกบัประสบการณท์ี่เก่ียวขอ้งกบัความหมายดังกล่าว
ผ่านการสรา้งความรูจ้ากประสบการณภ์ายใตค้วามจ าเป็นที่โครงสรา้งสงัคมหยิบยื่นใหก้ับแม่ที่มี
ลกูพิการ ท าใหแ้ม่เป่ียมไปดว้ยความรูส้กึต่าง ๆ นานา สง่ผลในทางบวกและทางลบต่อทัง้ผูเ้ป็นแม่
ที่มีลกูพิการและลกูพิการดว้ย เนื่องจากโครงสรา้งสงัคมเป็นตวัหล่อหลอมใหส้ภาวะความเป็นแม่ที่
มีลูกพิการพบเจอกับความสุข ความเศรา้ ความวิตกกังวล ความกลวั ฯลฯ ที่ตอ้งมีลูกพิการแสดง
ใหเ้ห็นว่า แม่ก็เป็นผูห้ญิงคนหนึ่งที่ยงัอยากด ารงอยู่ในฐานะมนษุย ์การเป็นแม่ที่มีลกูพิการ ส าหรบั
แม่บางคนแลว้เหมือนถูกคัดแยกออกจากสายสมัพันธ์และสังคมที่ท าใหแ้ม่เคยด ารงอยู่ในฐานะ
มนุษยท์ี่ไม่มีโลกพิการ กลายกลบัเป็นโลกที่ไม่คุน้เคย แม่บางคนตกอยู่ภายใตโ้ครงสรา้งสงัคมทาง
การแพทย ์บางคนตกอยู่ภายใตโ้ครงสรา้งสงัคมของสามีและแม่สามี ของญาติสามีและแม่ตวัเอง 
ของครอบครวัตัวเอง บางคนอยู่ภายใต้โครงสรา้งสังคมของคนรอบข้าง หรือสื่อโซเชียลมีเดีย  
แสดงให้เห็นว่า การเริ่มต้นชีวิตของแม่ที่มีลูกพิการเป็นภาวะที่ผู ้หญิงบางคน เต็มไปด้วยรูส้ึก
หวาดกลัว กังวล ผิดหวัง เพราะไม่เคยประสบมาก่อน ท าให้แม่บางคนตอ้งกลายเป็นผูท้ี่ก  าลัง
เผชิญกับประสบการณ์ที่ยากล าบากที่สุดในความหมายที่ตัวเองประกอบสรา้งขึน้เพราะไม่มีใคร
พรอ้มส าหรบัเรื่องนีม้าก่อน  

ประสบการณข์องแม่ทีม่ีลูกพิการกับการครอบครอง/เข้าถึงทรัพยากรจ าเป็น 
ในสังคม 

ในกระบวนการและปฏิสัมพันธ์ทางสังคม บุคคลย่อมปรารถนาที่จะกระท าการสิ่งใด 
สิ่งหนึ่งหรือหลายสิ่งให้เป็นไปตามความตอ้งการของตนเอง ซึ่งการท าสิ่งต่าง ๆ ใหเ้ป็นไปตาม
ความต้องการของบุคคลได้นั้นจ าเป็นต้องเขา้ไปริเริ่ม แทรกแซง หรือปรบัเปลี่ยนสิ่งที่แวดลอ้ม
ตนเองอยู่ ซึ่งอาจเรียกว่า เป็นปฏิบติัการทางอ านาจของบุคคล หากกล่าวเช่นนีก้็จะท าใหเ้ห็นไดว้่า 
การปฏิบติัการทางอ านาจเกิดขึน้ไดใ้นชีวิตประจ าวนัของคนเราทุกคน แต่การที่คนเราจะท าสิ่งใด
ไดต้ามใจปรารถนามากหรือนอ้ย ย่อมขึน้อยู่กบัทรพัยากรที่ตนเองมีอยู่ในความครอบครอง ส าหรบั
แม่ที่มีลกูพิการ สิ่งจ าเป็นและความปรารถนาอาจมีหลายประการ ทัง้เพื่อใหต้นเองด ารงชีวิตอยู่ได้
อย่างปกติสุข และเพื่อการด ารงชีวิตที่ดีของลูกซึ่งช่วยเหลือตนเองไม่ได ้แต่การจะไดม้าซึ่งบรรดา
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สิ่งจ าเป็นเหล่านั้นส าหรับแม่ที่มีลูกพิการกลับไม่ใช่เรื่องง่าย เพราะโครงสรา้ งการครอบครอง
ทรัพยากรในสังคมไม่เอื ้อให้แม่ที่มีลูกพิการสามารถท าในสิ่งต่าง ๆ ได้อย่างเต็มที่  โดยจาก
ประสบการณ์ของแม่ที่มีลกูพิการจะพบโครงสรา้งการครอบครองทรพัยากรที่เป็นอปุสรรคต่อชีวิต
ของแม่ที่มีลกูพิการ ดงันี ้

โรงพยาบาลใกล้บ้าน: ข้อจ ากัดด้านความเชี่ยวชาญและประสิทธิภาพในการ 
รักษา 

แม่ทุกคนอยากใหล้กูแข็งแรงสมบูรณ์ จึงดูแลครรภอ์ย่างดีตัง้แต่ลูกนอ้ยยังอยู่ในนัน้ 
แต่บางสิ่งก็ยากเกินจะควบคุมได ้ยังมีอีกหลายปัจจัยที่อาจเกิดขึน้ไดก้ับเด็กที่คลอดออกมาดว้ย
ร่างกายที่ปกติ ตัวอย่างเช่น การไดร้บัการบริการจากบุคลากรที่เชี่ยวชาญดา้นการผดุงครรภแ์ละ
กมุารเวช กรณีลกูชกัและสมองขาดออกซิเจนคือประสบการณห์นึ่งในหลาย ๆ ประสบการณท์ี่แม่ที่
มีลกูพิการหลายคนเคยประสบพบเจอ “คนืนัน้ลูกไขขึ้น้ แลว้แถวบา้นเขาจุดประทดัยกัษ์ แม่ไม่เคย
เจอลูกชกันะ ลูกเนีย่ชกัหลายครัง้แต่แม่ไม่รูว่้าเขาชกั ไปคลินิกกลบัมาก็ชกัอีก หลายครัง้ ไปทีส่นั
ป่าตองก็ฉีดยากนัชกัให ้กลางคนืพยาบาลกบัหมอเขาบอก ถา้ชกัยงัไม่หยุด นา่จะส่งไปทีน่ครพงิค์
แล้วล่ะ” (แม่ปรียา (นามสมมติ), ผู้ให้สัมภาษณ์ , 5 มกราคม 2566)  การที่แม่ปรียาไม่มี
ประสบการณ์ทางด้านนี ้เลย จึงเชื่อในตัวผู้ที่ เชี่ยวชาญ แต่แม่มองว่าผู้เชี่ยวชาญที่ ว่ากลับ 
ไม่เหลียวแลและดูแลลูกของแม่จนเป็นเหตุใหลู้กแม่ต้องสมองพิการ บางรายตอ้งพบกับความ
พิการซ า้ซอ้นหลายอย่าง  

ทั้งหมดแม่เชื่อว่า เกิดจากความสลับซับซอ้นของขั้นตอนการท างานดา้นการผดุง
ครรภแ์ละกุมารเวช ที่แม่เองเพียงตอ้งการที่จะเขา้ใจและเขา้ถึงผูเ้ชี่ยวชาญเหล่านัน้ แต่สิ่งที่แม่ตอ้ง
เจอกลบัเป็นความยุ่งยากดา้นการรกัษา น่าเสียดายมากที่ลกูของแม่บางคนที่อยู่ในวยัแค่ขวบกว่า 
เขา้โรงพยาบาลไปดว้ยอาการเจ็บป่วยทั่วไป เป็นไขส้งู ตัวรอ้นเท่านัน้ แต่เมื่อเขา้รบัการรกัษาจาก
บุคลากรทางดา้นผดุงครรภแ์ละกุมารเวช สดุทา้ยลูกกลายเป็นคนพิการติดเตียง ขอ้นีจ้ึงท าใหแ้ม่
ตอ้งอดทนกับความรูส้ึกที่อยากใหลู้กถูกส่งตัวไปพบกับผูเ้ชี่ยวชาญกว่า ซึ่งปัญหาเรื่องการส่งตัว
ผูป่้วยจากโรงพยาบาลหนึ่งไปโรงพยาบาลหนึ่งมีขัน้ตอนซบัซอ้น และไม่ถูกแนะน าใหท้ าเช่นนั้น 
เพราะอาจมีค่าใช้จ่ายและทางโรงพยาบาลก็ผลักภาระไปที่ผู ้ป่วยด้วย ความต้องการเข้าถึง
ประสิทธิภาพในการรกัษาท าใหแ้ม่ตอ้งเผชิญกบัการถูกขู่เพื่อไม่ใหย้า้ยโรงพยาบาลได ้“ถา้จะสง่ตวั 
แลว้มีค่าใชจ่้ายอะไร แม่ตอ้งออกเองนะ คือตอนนัน้ไดย้ินแลว้แบบว่า เอ ท าไงล่ะ เราหาเชา้กินค ่า 
ถา้ตอ้งออกเงินเองเราก็ไม่ไหว แม่ก็เลยรอดูอาการต่อ ยงักลา้ใหไ้ม่ส่งตวั” (แม่อนิตา (นามสมมต)ิ, 
ผูใ้หส้มัภาษณ์, 10 มกราคม 2566) แม่อินตาตอ้งเผชิญกบัความรูส้ึกกลวัที่ตัวเองก าลงัจะเสียลูก
ไป แม่ช่วยอะไรลูกไม่ได้เพราะตัวเองก็ไม่มีความรูด้้านนี ้เท่ากับบุคลากรในโรงพยาบาล และ
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บคุลากรดงักล่าวก็ไม่สามารถท าใหล้กูของตนดีขึน้ไดเ้ช่นกนั การเขา้ไม่ถึงชดุความรูท้างการแพทย์
ของแม่ ท าใหแ้ม่ไม่มีหนทางอ่ืน “แม่ไม่เคยเจอว่า ถา้เด็กขาดออกซิเจน แลว้ชกั จะพกิาร เราไม่มี
ความรูอ้ะไรเลย” (แม่อนิตา (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ์, 10 มกราคม 2566) แม่โหยหาบุคลากร
ที่ เชี่ยวชาญด้านการผดุงครรภ์และกุมารเวช แม่ยังเชื่อมั่นในโรงพยาบาลใหญ่ ๆ การย้าย
โรงพยาบาลเพื่อลกูจะไดร้อดพน้จากอาการเจ็บป่วยที่แย่ลงเรื่อย ๆ คือเหตแุละผลที่ท าใหแ้ม่เผชิญ
กับการรอคอยในความเสี่ยงชีวิตของลูกได้ แต่การส่งตัวที่ เนิ่นนาน อาการของลูกที่ไม่ดีขึน้ 
ช่วงเวลานัน้เองที่ท าใหล้กูใกลค้วามพิการเขา้ไปเรื่อย ๆ แม่เห็นลกูซึม ไม่กินอาหาร คนเป็นแม่ย่อม
อยู่นิ่งไม่ไหว แม่ตอ้งดิน้รนสอบถาม วิ่งเตน้ ขอรอ้งผูค้นที่เก่ียวขอ้ง เพื่อใหล้กูมีหนทางในการรกัษา
ที่ดีกว่านี ้แต่เมื่อวันหนึ่งลูกตอ้งกลายเป็นคนไขท้ี่ไม่ตอบสนอง ลูกจะไดร้บัการวินิจฉัยจากจาก
บุคลากรที่เชี่ยวชาญดา้นการผดงุครรภแ์ละกุมารเวชทันทีว่า แม่คงตอ้งปล่อยลูกไป “แม่ออ้นวอน
หมอมาก คือลูกเราไม่ตอบสนอง หมอตอ้งการถอดเครื่องช่วยหายใจออก” (แม่ปากู่ (นามสมมติ), 
ผูใ้หส้มัภาษณ์, 6 มกราคม 2566) เป็นครัง้หนึ่งในชีวิตของแม่ปากู่ที่ไม่มีโอกาสตดัสินใจเลือกสิ่งที่
เหมาะสมกับลูก เพราะดูเหมือนที่ตรงนั้นจะไม่มีพื ้นที่ส  าหรบัการตัดสินใจของแม่ ผู้ที่มีสิทธิ
ตดัสินใจและควบคมุสถานการณ ์ณ ตอนนัน้คือ  บุคลากรที่เชี่ยวชาญดา้นการผดงุครรภแ์ละกุมาร
เวชเท่านัน้ ทัง้ที่แม่เองคือแม่ของลูกแท ้ๆ การอา้งถึงจ านวนคนไขว้ิกฤตรอต่อคิวเขา้รบัการรกัษา
จ านวนมาก บีบคั้นให้แม่รูส้ึกว่า พืน้ที่ของการรกัษามีไวส้  าหรบัคนไขท้ี่ตอบสนองต่อการรกัษา
เท่านัน้  

การที่แม่พยายามอย่างมากที่จะพาตวัเองและลกูใหเ้ขา้ถึงบุคลากรที่เชี่ยวชาญดา้น
การผดงุครรภแ์ละกมุารเวช แต่ทา้ยที่สดุ เมื่อแม่ไม่มีความรูเ้รื่องการรกัษาลกู และลกูตกเป็นคนไข้
ที่ไม่ตอบสนอง แม่ตอ้งเผชิญกบัการถูกคัดแยก ความรูส้ึกที่เกือบจะเสียลูกไป  บรรยากาศในหอ้ง
ไอซียู ความสบัสนที่ตอ้งทนดูลกูที่ เคยอาการดีค่อย ๆ แย่ลง หวัขอ้เศรา้ ๆ ที่พูดคยุแลกเปลี่ยนกับ
ญาติคนไขค้นอ่ืน และการเขา้รบัการรกัษาและการไม่ไดร้บับริการอย่างที่ควรจะเป็นประสบการณ์
ทัง้หมดท าใหแ้ม่รูว้่า หากแม่ไม่ไดร้บัการบริการที่เหมาะสมจากบุคลากรที่เชี่ยวชาญดา้นการผดุง
ครรภแ์ละกุมารเวช แม่ก็จะสูญเสียลกูที่มีร่างกายปกติไปอย่างง่ายดายเช่นเดียวกับแม่ฟองจนัทร ์
“ลูกไม่สามารถช่วยเหลือตัวเองได้ ติดเตียงตั้งแต่ตอนนั้น” (แม่ฟองจันทร์ (นามสมมติ) ,  
ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 18 มิถนุายน 2565) 
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ความจ าเป็นทีต่้องมีคนดูแลลูกพิการตลอด 24 ชั่วโมง  
เมื่อครอบครวัใดมีลูกพิการ ภาระการดแูลลูกจะถูกผลกักลบัไปใหก้ับคนเป็นแม่โดย

อัตโนมัติ แม้ว่าแม่จะประกอบอาชีพอ่ืนอยู่ ไม่ว่างานจะมั่นคงหรืออยู่ในบริษัทที่มีเสถียรภาพ
เพียงใด ทุกคนในครอบครวัหรือคนรอบขา้งมักลงความเห็นว่า แม่ตอ้งลาออกมาดูแลลูก ยิ่งเป็น 
ลกูพิการทางสมองในระดบัที่ช่วยเหลือตวัเองไม่ได ้ยิ่งจ าเป็นตอ้งมีคนดแูลตลอด 24 ชั่วโมง แม่คือ
คนที่ตอ้งคอยต่ืนแต่เชา้ คนที่ตอ้งเตรียมอาหารใหล้กูพิการ อาหารที่เหมาะกบัลกู ลกูพิการบางคน
สามารถถกูปลอ่ยใหอ้ยู่ในหอ้งได ้แต่ก็ปลอ่ยนานไม่ได ้ตอ้งคอยด ูคอยปอ้นขา้ว มีเวลาในการปอ้น
ไม่ต ่ากว่า 1 ชั่วโมง รวมถึงการปอ้นยา การอาบน า้ การแปรงฟัน พาไปหอ้งน า้ แต่งตวั พานั่งรถเข็น
สลบักบักิจกรรมพัฒนาการลูก และตอ้งปลีกเวลามาซกัเสือ้ผา้ ซึ่งจ าเป็นจะตอ้งซกัทุกเชา้ทุกเย็น 
การซักผา้จึงเป็นอีกกิจกรรมหนักที่ผูดู้แลลูกพิการทางสมองตอ้งท า ไม่ท าไม่ไดเ้พราะเด็กพิการ
ประเภทนีจ้ะคอยแต่จะเล่นน า้ลาย เอามือเล่น ท าใหเ้สือ้ผา้สกปรกง่าย แม่บางคนอาจตอ้งใชเ้วลา
อย่างยาวนานไปกับการแปรงฟัน ดังนั้น ผู้เป็นแม่ที่ตอ้งดูแลลูกพิการจึงตอ้งมีเวลาอย่างมากที่
สามารถอยู่กบัลกูได ้ตอ้งอดทนกับทุกอาการของลูก เพราะลกูพิการทางสมองจะไม่สามารถบอก
ความตอ้งการอย่างปกติได ้แต่จะใชว้ิธีแสดงอาการ เช่น ส่งเสียงรอ้งตลอดเวลา ไม่พอใจก็ท าลาย
ขา้วของ หรือถอดเสือ้ผา้ ไม่ยอมใส ่ เวลาของผูเ้ป็นแม่ก็จะผ่านไปอย่างยากล าบาก แม่เองตอ้งการ
ที่จะเขา้ถึงความมั่นคงจากงาน เพื่อน ารายไดม้าเลีย้งดลููกพิการ แต่แม่บางคนก็ไม่สามารถเขา้ถึง
ความมั่นคงดังกล่าวได้ ส  าหรับแม่เลี ้ยงเด่ียวอย่างแม่หลี่นาที่ต้องดูแลลูกตลอด 24 ชั่ วโมง  
แม่ท าได้เพียงงานที่ไม่ต้องออกจากบ้านและต้องมีคนช่วยเสมอเท่านั้น “แม่ขายงานฝีมือให้
ชาวต่างชาติ ขายออนไลน์ แต่ก็ตอ้งมีพีเ่ลีย้งที่ช่วยเรื่องภาษา การสื่อสาร และก็เทคโนโลยี แม่มี
เพื่อนที่อยู่ดว้ยกันคอยช่วย ไม่งัน้เราก็ท าไม่ได ้ถา้ไม่มีเขาคอยช่วย” (แม่หลี่นา (นามสมมติ),  
ผูใ้หส้ัมภาษณ์, 4 มกราคม 2566) รายไดด้ังกล่าวหมดไปกับค่าอาหารของลูกเสียเป็นส่วนใหญ่  
ลกูพิการทางสมองของแม่หลี่นาตอ้งกินอาหารทางการแพทย ์เช่น ขา้วผง ผลไมป่ั้น ตอ้งมีแม่เป็น
คนดแูลคอยท าให ้ 

นอกจากนีย้ังมีสิ่งจ าเป็นของลูกพิการที่มากกว่าการดูแล หลายอย่างที่แม่ดูแลและ
จบปัญหาใหก้บัลกูพิการดว้ยตวัเองได ้ไม่ว่าจะเป็นปัญหาในการใชช้ีวิตประจ าวนั ปัญหาดา้นการ
ดแูลเรื่องอาหาร ยา ปัญหาเรื่องความตอ้งการของลกู หรือแมจ้ะเป็นปัญหาเรื่องเงินที่ตอ้งใชจ้่ายใน
แต่ละวันก็ตาม แต่ความต้องการบางอย่างที่ เกิดกับลูกพิการเก่ี ยวกับความพิการที่รบกวน 
การด าเนินชีวิตที่ เป็นปกติ แม่อาจแก้ไขให้เองไม่ได้ เช่น ความต้องการให้สภาพจิตใจดีขึน้  
ความตอ้งการพฒันาสมอง ความตอ้งการดา้นอารมณ ์ความตอ้งการดา้นสงัคม ทัง้หมดนีล้ว้นเป็น
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สิ่งจ าเป็นส าหรบัลกูพิการ ที่คนเป็นแม่ตอ้งขวนขวายใหล้กูเขา้ถึงให้ได ้แม่ที่มีลกูพิการทุกคนจึงอยู่
ภายใตค้วามคิดความเชื่อที่ว่า นอกจากจะตอ้งท าใหล้กูพิการมีอาหารเพียงพอแลว้ ยงัตอ้งมีเวลา
พาลูกพิการเขา้กลุ่มดว้ย ไดแ้ก่ กลุ่มที่ว่าคือกลุ่มฝึกทักษะต่าง ๆ เพื่อใหลู้กมีสภาพจิตใจที่ดีขึน้ 
การเลี ้ยงลูกพิการทางสมองจึงต้องท าให้ลูกรู ้สึกมีเพื่อนด้วยการพาเข้ากลุ่มที่ โรงเรียนศูนย์
การศึกษาพิเศษเป็นประจ า ถา้ไม่เขา้กลุ่มลกูจะเครียดและแสดงอาการต่าง ๆ กลุ่มที่ว่า  อย่างเช่น 
กลุ่มนิทาน กลุ่มครอบครวัเด็กพิเศษ เป็นต้น ดังนั้นแม่จึงมีหน้าที่ไม่ใช่แค่เลีย้งให้ลูกมีชีวิตอยู่
เท่านัน้ “ไปส่งตอ้งนั่งเฝ้าวิธีการนวด ไม่ไดท้ างาน ท าไม่ไดค่้ะ รายไดแ้ม่ก็หายไป จะหนกัมาก เรา
ก็ตอ้งใหพ้ีส่ะใภไ้ปส่ง หาค่าน ้ามนัรถใหเ้ขา วนัละสองรอ้ย อาทิตย์ก็เป็นพนั ๆ” (แม่อินตา (นาม
สมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ์, 10 มกราคม 2566) หลายคนในสังคมอาจไม่รูว้่า แม่ที่มีลูกพิการทาง
สมองไม่ใช่แม่ที่อยู่อย่างสบาย อย่างแม่นอ้งอินตาที่ตอ้งดแูลลกูพิการตลอด 24 ชั่วโมง ในแต่ละวนั
แม่ไม่ไดน้อนสบายอย่างที่ใคร ๆ เขา้ใจว่า ลกูพิการทางสมองมีแต่นอนกบักิน ในประสบการณข์อง
แม่วนัหนึ่ง ๆ ผูเ้ป็นแม่ตอ้งคอยอุม้ลกูอยู่ตลอดเวลา (ลกูของแม่บางคนสงูกว่าแม่แลว้) แม่ยงัตอ้ง
เหนื่อยแบกหามลกู  นอกจากนัน้เวลาลกูเศรา้เพราะท ารา้ยตวัเองโดยไม่รูต้วัคนเป็นแม่ก็จะเศรา้ไป
ตามลูกไปดว้ย ลูกไม่นอนก็ไม่นอนตามลูก แม่หลี่นาเล่าถึงชีวิตในแต่ละวัน บางวันมีเวลาแค่กิน
กาแฟ ข้าวปลาที่อยากกินก็ไม่มีเวลาได้กิน ต้องคอยดูแล เพราะต้องป้อนข้าวลูก 1-2 ชั่วโมง 
เนื่องจากลกูจะใชเ้วลาในการรบัประทานอาหารนาน หากรีบจะมีอาการคลื่นไส ้อาหารย่อยไม่ทัน 
ทัง้หมดคือสิ่งที่แม่ไดร้บัมาพรอ้มต าแหน่งผูด้แูลหลกัของลกูพิการ แม่ตอ้งลาออกจากงานประจ า
เพื่อมาปฏิบัติงานในต าแหน่งนี ้ 24 ชั่วโมงต่อวันโดยไม่ไดร้บัเงินตอบแทน ทั้งหมดคือเหตุผลว่า  
เหตุใดแม่จึงไม่สามารถท างานประจ าที่ต้องท างานร่วมกับเพื่อนร่วมงาน หรือต้องเดินทางไป
ท างานที่ใดไดเ้ลยนอกจากที่ที่ลกูพิการอยู่ไดด้ว้ย  

แม่บางคนก็เผชิญเพียงล าพงัไม่ได ้ตอ้งมีผูช้่วยดแูล แมผู้ท้ี่ช่วยจะดแูลไดเ้พียงไม่มาก 
แต่ก็ยงัดีกว่าตอ้งดแูลเพียงล าพงัคนเดียวและดแูลลกูทุกกิจกรรม “ลูกตืน่ทุกสองสามชั่วโมงจนถึง
อายุ 5 ขวบ ลูกตืน่มารอ้งไห ้แม่ก็ตอ้งไกวไปเรื่อย ๆ ใหห้ยุดรอ้ง แม่จะพกัผอ่นหลบัไดก็้ต่อเมือ่แม่
เผลอหลบัไปเองนีแ่หละ” (แม่มณี (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 9 มกราคม 2565) ทัง้หมดนีจ้ึงท า
ใหแ้ม่มณีเชื่อว่า ไม่ใช่แค่แม่มีเวลาแลว้จะดแูลลกูพิการได ้แม่ยงัตอ้งการหลายสิ่งที่ช่วยในการดแูล
ลูกพิการได้ 24 ชั่วโมง ซึ่งแม่เชื่อว่า สังคมยังไม่สามารถเอือ้พืน้ที่ให้ผูดู้แลคนพิการอย่างแม่ได้
ประกอบอาชีพหรือเขา้ถึงสิ่งที่ช่วยในการดแูลลกูพิการได ้การกม้หนา้รบักรรม กรรมใครก็กรรมมนั
ในสงัคมตัวใครตัวมัน คงเป็นสิ่งที่แม่ไดจ้ากการรบัต าแหน่งผูดู้แลหลกัของลูกพิการ เพราะสงัคม
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เลือกสงเคราะหค์นพิการเท่าที่สงเคราะหผ์่านสวสัดิการสงัคมไดเ้ท่านัน้ ไม่นบัรวมผูช้่วยคนพิการที่
เป็นแม่ที่มีลกูพิการทางสมอง 

การสูญเสียทุนเศรษฐกิจและทุนทางสังคม เมื่อถูกสามีทอดทิง้ 
หลายครอบครวั รายไดห้ลักถูกผูกติดอยู่กับสามี การเชื่อฟังปฏิบติัตามสิ่งที่สามีสั่ง 

จึงเป็นสิ่งที่แม่ตอ้งท า เพื่อป้องกนัไม่ใหเ้กราะของทุนเศรษฐกิจและทนุทางสงัคมของครอบครวัตอ้ง
ถูกท าลาย ทัง้ท่ีแม่บางคนก็ถูกสามีท ารา้ยร่างกายอย่างหนกั ถูกต่อว่าอย่างไรศ้ักดิ์ศรี ตอ้งแบมือ
ขอเงินคนเป็นสามี ยอมให้สามีมีผู ้หญิงคนอ่ืนไปดว้ย ยอมใหส้ามีติดยา ทั้งหมดแม่ต้องการให้
ตนเองยังมีสามีที่ดูแลครอบครวั มีพ่อของลูกพิการ มีรายไดห้ลกัมาสู่ครอบครวั มีคนช่วยอุม้ลูก
พิการ มีคนคอยหาเลีย้ง มีคนขับรถพาลูกพิการและตนเองไปส่งที่โรงพยาบาล หลายสิ่งที่แม่ยัง
ตอ้งการจากคนเป็นสามีหลังจากมีลูกพิการแลว้ จึงท าให้แม่บางคนเลือกที่จะประคับประคอง
ครอบครวัให้ยังมีสามีอยู่ เหมือนเดิม ต่อเมื่อมีเหตุรา้ยแรงจริง ๆ แม่บางคนก็ยอมที่จะถูกสามี
ทอดทิง้ เช่น สามีติดยา ขู่ฆ่าตนเองและลกู คอยแต่จะขอเงิน เป็นตน้ เหตรุา้ยแรงดงักล่าว ท าใหแ้ม่
ยอมสูญเสียทุนเศรษฐกิจและทุนทางสงัคม ส าหรบัแม่ที่ไม่ค่อยมีเพื่อน ไม่ค่อยเล่าเรื่องตนเองให้
ใครฟัง เมื่อพบกับปัญหารา้ยแรงดังกล่าว แม่จึงพลดัตกลงไปอยู่ในภวังคข์องภาวะซึมเศรา้ มอง
หนา้ลูกพิการแลว้ก็รอ้งไห ้แม่จะเต็มไปดว้ยความเชื่อว่า เพราะตนเองมีลูกพิการ สามีจึงทอดทิง้
และตนจึงสูญเสียครอบครวัที่สมบูรณ์ไป แลว้ยิ่งถา้เป็นแม่ที่เป็นคนไรส้ญัชาติ ปัญหาที่แม่เจอจะ
ยิง่หนกัยิ่งกว่า เนื่องจากตอนที่ยงัมีสามีนัน้ ถา้สามีเป็นคนไทย แน่นอนว่าสามีก็จะเป็นเรี่ยวแรงใน
การท างานหาเงินได้ง่าย แต่เมื่อถูกสามีทอดทิง้ แม่ซึ่งเป็นคนไรส้ัญชาติ แม่บางคนยังไม่มีบัตร
ประชาชน สมัครงานอย่างถูกกฎหมายไม่ได ้แม่บางคนไม่มีพ่อแม่ที่แทจ้ริง คนเลีย้งก็เสียชีวิตไป
แลว้ การดิน้รนเพื่อใหม้ีบตัรประชาชนในการเขา้ถึงทนุทางเศรษฐกิจกลบัไม่ใช่เรื่องง่าย แม่ปากู่เล่า
ว่า แม่จะตอ้งหาเงิน 25,000 บาท แต่ก็ไม่ใช่เรื่องง่ายที่จะด าเนินการต่อใหส้  าเร็จ “แม่เตรียมเงินไว้
แลว้ เงิน 25,000 สมยันัน้ก็ไม่ใช่นอ้ย ๆ แต่สุดทา้ย เรื่องมนัก็เลยถูกระงบัไป ปลดัอ าเภอเกษียณ 
คนที่สอบประวตัิแม่ ทุกอย่างผ่านหมดแลว้ แต่เขา้หมู่บา้นไม่ได ้เรื่องพ่อของลูกขู่จะฆ่าทัง้แม่ทัง้
ลูก” (แม่ปากู่ (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 6 มกราคม 2566) หลายครัง้ที่แม่เองตอ้งการเขา้ถึงสิ่ง
ที่จ  าเป็นในชีวิต ไม่ว่าจะเป็น บา้น รถ งาน ก็ตอ้งมีเหตุใหเ้สียไปทัง้สิน้ บา้นก็ส่งไม่ไหวเพราะไม่มี
สามีช่วยส่ง ตอ้งสูช้ีวิตส่งงวดต่อเพียงล าพัง  แม่ตอ้งเผชิญกับสถานการณ์ที่กดดันจากการที่สามี
ปฏิเสธลูกพิการ สามีทอดทิง้ภรรยาหลงัจากมีลูกพิการ สามีทิง้หนีส้ินไวแ้ลว้ไปหาครอบครวัใหม่ 
สามีของแม่ที่ติดยาเพราะโศกเศรา้ที่มีลกูพิการ “ถา้ลูกไม่พิการ คงยงัอยู่กบัพ่อเขา คงไม่เลิกกนั” 
(แม่ปากู่ (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ์, 6 มกราคม 2566) แม่ปากู่ยังเชื่อแบบนี ้การเป็นแม่ที่มีลูก
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พิการ นับเป็นความเปราะบางที่ท าให้แม่บางคนเข้าใจว่าคือสาเหตุที่ท าให้ตนถูกสามีทอดทิง้ 
เพราะในสงัคมที่ชายเป็นใหญ่ความรบัผิดชอบในการดูแลลกูเป็นของแม่เพียงผูเ้ดียว เมื่อถูกสามี
ทอดทิง้ปัญหาที่ตามมาคือ บรรดาภาระเก่ียวกับลูกพิการ หนีส้ินที่ร่วมกันก่อไวแ้ละรายไดข้อง
ครอบครวัที่มีแนวโนม้ว่าจะตอ้งลดลง ย่อมหมายถึงคณุภาพชีวิตของแม่ที่มีลูกพิการที่ก าลงัจะถูก
ซ า้เติมหนกัขึน้ไปอีก 

โลกของการท างานทีไ่ม่มีพืน้ที่ให้กับแม่ทีต่้องดูแลลูกพิการ  
ทางเลือกของผูห้ญิงที่มีลกูเหมือนจะมีสองอย่าง อย่างแรก เลีย้งลกูไปดว้ยท างานไป

ดว้ย อย่างที่สอง เลีย้งลกูอย่างเดียวไม่ตอ้งท างาน จะเห็นว่า ไม่ว่าผูห้ญิงจะท างานหรือไม่ ผูห้ญิงก็
ตอ้งเลีย้งลูกอยู่ดี ส  าหรบัทางเลือกแรก นอกจากเหนื่อยและเครียดกับงานแลว้ แม่ยังตอ้งเหนื่อย
และเครียดกบัการเลีย้งลกูอีก ส่วนงานที่ท าแลว้เลีย้งลกูไดด้ว้ย ก็หาใช่จะมีอยู่มากมาย หากไม่นบั
รวมแม่ที่จบการศึกษาสูงกว่าปริญญาตรี น้อยหน่วยงานที่จะเปิดโอกาสใหค้นเป็นแม่สามารถ
ท างานและเลีย้งลูกที่ท างานในเวลาเดียวกันดว้ยได ้อย่างนอ้ยก็ตอ้งท างานในหนา้ที่ใหเ้สร็จสิน้
ก่อน แล้วจึงสามารถกลับไปเลีย้งลูกได ้และลูกต้องอยู่ในอาการสงบ ไม่รบกวนเพื่อนร่วมงาน  
ซึ่งถา้หากเลีย้งลกูในที่ท างานได ้แม่ก็ตอ้งยอมท าตามที่หวัหนา้หรือเพื่อนร่วมงานสั่งทุกอย่าง หาก
ไปเจอคนที่ไม่เขา้ใจ อีกทัง้ลกูพิการก็ไม่ใช่ลกูที่เงียบเรียบรอ้ย อาจมีหลายอาการแทรกซอ้นของลกู
ที่ไปกวนเพื่อนร่วมงานและท าลายบรรยากาศของการท างานได ้แม่มณีจึงเลือกที่จะยอมถอยออก
จากโลกของการท างานที่ตัวเองรกั เพื่อหางานใหม่ที่เหมาะกับการเลี ้ยงลูกพิการในที่ท างานได ้
“มันเป็นไปไมไดเ้ลย นั่งรวมกันทัง้หมด และลูกเรามีอาการแทรกซ้อนตลอด คือรอ้งตลอดเวลา 
อย่างตอนนีไ้ด้ยินไหมคะ ร้องแบบนี ้แหละทั้งวัน” (แม่มณี  (นามสมมติ), ผู้ให้สัมภาษณ์ , 
9 มกราคม 2565) 

บางครัง้แม่หลายคนต้องยอมเผชิญหน้ากับภาวะอดมือ้กินมือ้ แม้จะต้องเจอกับ  
ค าดูถูกศักดิ์ศรี การถูกท ารา้ยจิตใจ ความเหน่ือยยาก ความเบ่ือหน่าย ก็ต้องอดทนได้ เพื่อให้
สามารถเขา้ถึงบุคคลที่ท าใหแ้ม่ไดง้านที่ดแูลลกูพิการได ้งานที่ดแูลลูกพิการไดจ้ะท าใหแ้ม่เองเลิก
ซึมเศรา้ ห่วงลูกน้อยลง เห็นคุณค่าของตัวเองเพิ่มมากขึน้ ถึงแมค้น ๆ นัน้ที่สามารถช่วยใหแ้ม่ได้
งานที่ดแูลลกูพิการไดจ้ะเป็นคนที่แม่ไม่อยากอยู่ดว้ย คอยดถููกแม่ หรือเพื่อนที่คอยช่วยเหลืออย่าง
ไม่หวังอะไร หรือญาติพี่ลูกที่ชอบนินทาคนในครอบครวั หรือคนไม่รูจ้ักกันเลย เพียงเพื่อใหแ้ม่ได้
เงินมาท าขา้วสบัเละใหล้กูพิการประทงัชีวิตไปวนั ๆ แม่บางคนเฝ้าถามตวัเองทุกวนัว่าเมื่อไรถึงจะ
ไดง้านที่ดแูลลกูพิการได ้ในบางครอบครวัอาชีพของสามีที่ช่วยดแูลลกูพิการก็ไม่เป็นหลกัเป็นแหล่ง
เปลี่ยนไปเรื่อย ๆ ส่วนแม่ก็อยู่บา้นไดอ้ย่างเดียว ทัง้ที่บางครั้งแม่อยากท างานหาเงิน แต่ก็ฝืนความ
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คิดเห็นของคนรอบขา้งไม่ได ้พวกเขาตอ้งการใหแ้ม่อยู่บา้นดแูลลกูพิการมากกว่า ในขณะที่แม่ก็ไม่
มีบตัรประชาชนเป็นคนไรส้ญัชาติการออกไปท างานถือเป็นความเสี่ยงต่อแม่และลกูพิการที่จะถูก
ปรบัเงินเป็นจ านวนที่ตนเองก็ไม่สามารถหามาได ้แม่ปากู่ตดัพอ้ว่าการไม่มีบตัรประชาท าใหต้นเอง
เสียสิทธิไปหลายอย่าง “เรียนรบัวุฒก็ิไม่ได ้เรียนต่ออะไรไม่ได ้สมคัรงานไม่ได ้รบัสทิธิท์ีร่าชการให้
ก็ไม่ได ้อย่างลูกจะขอเป็นคนไขใ้นพระบรมราชานุเคราะห์ก็ไม่ไดเ้พราะเป็นคนต่างดา้ว อย่างแม่
ป่วยทีก็เสียค่าหมอหา้หกรอ้ย ถา้ท างานแลว้ถูกจับเสียทีก็ไม่คุม้ เขาถึงอยากใหอ้ยู่แต่ในบา้นกนั” 
(แม่ปากู่ (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 6 มกราคม 2566) 

แต่ไม่ว่าจะต้องขัดกับความคิดคนในครอบครวัแค่ไหน หากถึงเวลาวิกฤตจริง ๆ  
แม่ไรส้ญัชาติที่ไม่มีบตัรประชาชนก็ตอ้งออกหางานท า ภาพที่คนในสงัคมพบเห็นบ่อย ๆ คือแม่ตอ้ง
อุม้ลูกพิการไปดว้ย เนื่องจากไม่มีคนดูแลลูกพิการ “เมื่อนายจา้งเห็นเขาก็ส่ายหนา้ไม่กลา้รบัเขา้
ท างานเพราะกลวัท างานใหไ้ม่เต็มที่” (แม่ปากู่ (นามสมมติ), ผูใ้หส้ัมภาษณ์, 6 มกราคม 2566)  
แม่ตอ้งเผชิญกับสถานการณก์ารเป็นคนตกงาน ทัง้ที่ตนเองก็มีฝีมือหลายอย่าง แต่แม่ไม่สามารถ
เขา้ถึงงานที่ดแูลลกูพิการไดเ้ลย ทัง้ที่ความจริงแม่เองก็ตอ้งการไดร้บัการยอมรบัจากคนในสงัคมใน
ฐานะบุคคลมีความสามารถที่ประกอบอาชีพได ้แต่เสียงตอบรบัจากคนในสงัคมท าใหแ้ม่รูส้ึกว่ า
ตนเองกลายเป็นบุคคลไรค้วามสามารถ ไม่สามารถประกอบอาชีพไดเ้หมือนเดิมอีกต่อไป ตัง้แต่แม่
มีลกูพิการแม่ก็ไม่ไดร้บัการยอมรบัจากคนรอบขา้ง  

เงนิ: ปัจจัยในการแลกเปล่ียนส่ิงจ าเป็นต่อการด ารงชีวิต 
เพราะสิ่งจ าเป็นส าหรบัลกูพิการท าใหแ้ม่ตอ้งทนกบัความรูส้กึที่แม่ตอ้งถกูบีบคัน้จาก

ความกงัวลเรื่องเศรษฐกิจ แต่ส าหรบัแม่บางคนก็มีทรพัยากรเหล่านีม้าแต่ดัง้เดิมอยู่แลว้ แมว้่าตน
จะเป็นแม่เลีย้งเดี่ยวแต่ก็ยงัสามารถท างานที่บา้นไปดว้ยเลีย้งลกูพิการไปดว้ยได ้“มีมรดกไร่นาเป็น
ของทีบ่า้น ช่วงหลงัมานีก็้ไดกิ้นไดใ้ชจ้ากค่าเช่านีล่่ะค่ะ” (แม่ดาหลา (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ์, 
9 เมษายน 2565) การมีมรดกท าให้แม่ เลี ้ยงเด่ียวอย่างแม่ดาหลามี เงินจากค่าเช่าที่ ดิน  
และสามารถเลีย้งลูกพิการอยู่กับบา้นได้ แต่ก่อนจะมีรายไดจ้ากมรดก แม่เองก็ตอ้งยอมล าบาก
มาก หลายวิธีที่แม่ใชเ้พื่อการหาสิ่งจ าเป็นต่อการด ารงชีวิตอยู่ของแม่และการรกัษาอาการของลูก
พิการ “เครือ่งอปุกรณ์แพทย์ทีแ่กก้ารบิดเกร็ง  แม่อยากไดม้ากแต่แพง แต่ถา้ไดเ้ป็นผูป่้วยอปุถมัภ์ 
ก็จะได้ฟ รี แต่ถ้าไม่ได้  แม่ ก็ต้องเก็บเงิน จะช่วยให้ลูกมีคุณภาพชีวิตที่ดี ขึ้น” (แม่หลี่นา  
(นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ์, 4 มกราคม 2566)  แม่หลี่นาอยากใหลู้กมีคุณภาพชีวิตที่ดีขึน้จาก
การไดร้บัการรกัษา เนื่องจากลกูตอ้งเผชิญกบัภาวะแทรกซอ้นหลายอย่าง และเพราะการที่แม่และ
ลกูพิการอยู่ในพืน้ที่ห่างไกลความเจรญิท าใหแ้ม่และลกูพิการไม่ไดร้บัสิทธิหลายอย่าง “ไม่มีสิทธิได ้
เพราะอยู่นอกพืน้ที่  ลูกไม่ไดอ้ยู่ในหมู่บา้นตวัเอง ลูกอยู่ในจังหวดั เลยยา้ยบตัรทองมาที่จังหวดั 
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ทะเบียนบา้นบา้นเดมิอยู่อกีที ่หมอเขียนขอ้มูลใหน้ะคะ แต่เจา้หนา้ทีข่องวงั แจง้แต่ว่า ลูกเราไม่ได้
อยู่ในพืน้ที่ เลยใชส้ิทธินีไ้ม่ได”้ (แม่ปากู่ (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ์, 6 มกราคม 2566) ทั้งที่มี
สิ่งจ าเป็นต่อการด ารงชีวิตหลายอย่างที่ตอ้งแลกมาดว้ยเงิน และแม่ปากู่เองไม่สามารถน ามาใหล้กู
ได ้ส่วนบางครัง้ที่แม่น ามาใหลู้กได ้ก็กลายเป็นก่อหนีก้่อสินให้กับตัวเองอีก ก่อนจะมีลูกพิการ  
ไม่มีเงินก็ท างาน แต่พอมีลกูพิการทัง้ไม่มีเงินและไม่มีงาน ตอ้งขอเพื่อนฝูง ญาติพี่นอ้งประทงัชีวิต 
เบีย้คนพิการที่ได ้ไม่เพียงพอค่าแพมเพิรส์ดว้ยซ า้  

นอกจากนีแ้ม่หลายคนยงัตอ้งเผชิญกบัอาการแปลก ๆ ของลูกพิการที่บางอาการแม่
ดแูลเองไม่ได ้พอไปสื่อสารหรือปรกึษาคณุหมอ หมอก็รีบตรวจรีบจบ เพราะคนไขเ้ยอะ ไม่สามารถ
ใหเ้วลากับเด็กพิเศษได ้แต่ที่แม่ตอ้งการคือเวลา แม่ตอ้งการใหค้รูที่ฝึกลูกและหมอที่รกัษาลูกให้
เวลากับแม่และคนไขท้ี่พิการมากกว่านี ้การที่แม่ต้องคอยรบัมือกับอาการแปลกใหม่ของลูกเป็น
ความกลวัส าหรบัแม่ บางครัง้แม่ควบคุมลูกได ้แต่บางครัง้รุนแรงถึงขัน้ท ารา้ยตัวเองและคนรอบ
ข้าง การควบคุมจึงเกิดขึน้ได้ยาก แม่ต้องการค าปรึกษาที่แก้ปัญหาได้ แม่เสียเงินค่าเดินทาง 
เสียเวลาไปถึงโรงพยาบาลแลว้ แต่แม่เสียเที่ยวเกือบทุกครัง้เพราะไม่เคยไดส้ิ่งที่ตอ้งการเลย ทัง้ที่
แม่บางคนตอ้งเตรียมค่าเดินทางขา้มจงัหวดัแต่ละครัง้ไม่ต ่ากว่าสามพนับาท แต่กลบัไดพ้บพดูคุย
กับหมอไม่ถึงสามนาที ทั้งที่แม่รอไดร้บัค าปรึกษาเพื่อที่จะหาทางออกใหก้ับความเครียดหลาย
อย่างเก่ียวกับภาวะที่ลูกพิการเป็น  “บางทีมันก็คิดค่ะ มันก็มีเครียดบ้างอะไรบ้าง แต่เครียดไม่
ถงึกบัว่าคดิสัน้จะฆ่าตวัตายนี ้ไม่มีค่ะ เรือ่งเงนิเรือ่งอะไรเงีย้ค่ะ ก็ถา้สมมุตว่ิาเครียด แม่ก็จะพาลูก
จะเข็นรถเข็นลูกอ่ะ เออเดิน เดิน ตรงทางเข้าหมู่บ้านนะคะ แม่จะพาลูกเข็นรถเข็นเดิน ก็ผ่อน
คลาย” (แม่ดาหลา (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 9 เมษายน 2565) แม่ดาหลายืนยนัว่า ลกูคือสิ่ง
ยดึเหนี่ยวใหม้ีชีวิตต่อได ้ชีวิตที่ตอ้งคอยหาสิ่งจ าเป็นต่อการด ารงชีวิตตอ้งแลกมาดว้ยเงินและแลก
มาด้วยหลายอย่าง เมื่อการเป็นแม่ที่มีลูกพิการน ามาซึ่ งความจ าเป็นที่จะตอ้งเขา้ถึงทรพัยากร
หลายอย่าง เงินเป็นปัจจยัส าคญัที่จะท าใหแ้ม่เขา้ถึงได้ แต่วิธีการไดเ้งินมาของแม่ที่มีลกูพิการกลบั
ไม่ใช่เรื่องง่าย  

คุณภาพการรักษาลูกพิการในฐานะคนไข้ท่ัวไป 
เมื่อมีลกูพิการ ความตอ้งการของแม่จะถูกเนน้ไปอยู่กบัการดแูลเรื่องอาหาร ยา และ

อปุกรณข์องลกูพิการเป็นหลกัใหญ่ แม่ตอ้งใชช้ีวิตอยู่ในฐานะผูช้่วยชีวิตลกูพิการตลอดเวลา เพราะ
ลกูที่สมองพิการจะมีภาวะแทรกซอ้นแทบจะตลอดเวลา บางคนกรดไหลยอ้น บางคนทอ้งผูกถ่าย
เองไม่ได ้บางคนนอนเยอะไป ปอดจึงไม่แข็งแรง บางคนขอ้ติด มีอาการเกร็งมาก บางคนชกับ่อย ๆ 
บางคนหลงักลายเป็นตวัเอส แม่บางคนตอ้งเผชิญกบัอาการชกัของลกูทุกวนั บางรายมีภาวะปอด
ร่วมด้วยโดยจะมีอาการเสมหะเยอะเพราะเป็นอาการขา้งเคียงของยากันชัก ท าให้สิ่งที่แม่ตอ้ง
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พกพาเพิ่มขึน้คือเครื่องดูดเสมหะแบบพกพา แม่ต้องกลายเป็นหมอจ าเป็นทุกครัง้ที่ลูกพิการ
ต้องการ ดังนั้นไม่ว่าลูกจะมีอาการอย่างไร ชีวิตของแม่จึงต้องคอยพาลูกพิการของตนเข้าสู่
กระบวนการปรบัยาไปเรื่อย ๆ เพื่อใหส้ามารถควบคมุอาการแปลกใหม่ที่แทรกซอ้นเขา้มา การปรบั
ยานี ้เองคือสิ่งที่ผลักดันให้แม่ต้องการที่จะเป็นคนไขท้ี่เหนือกว่าคนไขท้ั่วไป สิ่งที่จ  าเป็นส าคัญ
ส าหรบัแม่ที่ตอ้งดแูลลกูพิการคือ เงินที่จะใชด้แูล รกัษาลกูพิการ และการเขา้ถึงสวสัดิการสงัคม ไม่
ว่าแม่จะไดร้บัสิ่งเหลา่นีจ้ากที่ใด ทัง้หมดลว้นแลว้แต่เป็นสิ่งจ าเป็นในชีวิตของแม่ที่มีลกูพิการ 

การที่แม่ตอ้งยอมล าบากพาลกูไปที่โน่นที่นี่ พยายามเพื่อเขา้ถึงใหไ้ด ้ทัง้หมดก็เพราะ
เรื่องค่ารกัษาและคณุภาพของยากบัผลการรกัษาลกูพิการที่สมัพันธก์บัอาการรุนแรงของลกูพิการ
ดว้ย หากลกูพิการไม่ใช่คนไขท้ั่วไป จะท าใหล้กูพิการเขา้ถึงสิทธิการรกัษาบางอย่างได ้  

นอกจากนีแ้ม่ยงัพบประสบการณท์ี่ว่า สิทธิจากบตัรคนพิการไม่ครอบคลมุตวัยาบาง
ตัวที่ช่วยใหลู้กพิการที่มีอาการรุนแรงอยู่ลดลง ชักนอ้ยลง การที่ลูกอยู่ในฐานะคนไขท้ั่วไป จึงไม่
สามารถท าใหล้กูพิการเขา้ถึงยาบางชนิดดงักล่าวได ้เพราะราคาแพงมาก ความกดดนัต่าง ๆ ที่แม่
ตอ้งเจอเวลาที่ลกูชกั คือความกลวัเสียลกูไป เพราะทุกครัง้ที่ลกูชกั ลกูมีสิทธิเสียชีวิต บางบา้นจึงมี
ออกซิเจนเตรียมพรอ้มช่วยชีวิตลกูพิการไวอ้ยู่ตลอดเวลา แม่จึงตอ้งตกอยู่ในภาวะคิดแลว้คิดอีกว่า 
จะยอมเสียเงินเพื่อรกัษาลกูดีไหม หรือไปหยิบยืมใครดี ทัง้หมดคือขอ้พิจารณาที่แม่ใชถ้ามตวัเอง
ก่อนที่จะยอมใหต้วัเองกระโจนเขา้สูค่วามล าบากเพื่อใหล้กูไดร้บัการดแูลที่ดีจากหมอ ไดอ้ปุกรณท์ี่
เหมาะสม แต่ลกูจะไม่ไดอ้ะไรดงัที่กล่าวเลย หากลูกยงัอยู่ในฐานะคนไขท้ั่วไปของโรงพยาบาลรฐั 
แม่จะตอ้งทนเห็นลูกพิการเจ็บปวดขัน้รุนแรง “ลูกกดัปากตวัเองตลอดเวลา หายใจไม่สะดวก บิด
เกร็ง นอนไม่หลบั” แม่หลี่นา (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ์, 4 มกราคม 2566) เป็นภาพที่แม่ก็ไม่
สามารถหาค าตอบจากหมอที่รกัษาลูกไดเ้ลย เนื่องจากแพทยท์ี่รกัษาคนไขเ้ด็กจะไม่ใช่แพทยท์ี่
รกัษาดา้นการเคลื่อนไหว ตอ้งเป็นแพทยท์ี่รกัษาผูใ้หญ่เท่านัน้ 

หลายประสบการณ์ของแม่ที่มีลูกพิการบ่งบอกว่า การมีลูกพิการท าให้แม่ซึ่งเป็น
ผู้ดูแลลูกพิการหลักต้องการท าในหลายสิ่งหลายอย่างให้กับตนเองและลูกแต่ด้วยโครงสรา้ง  
การครอบครองทรพัยากรที่ไม่เท่าเทียมกนัในสงัคม จึงท าใหแ้ม่ตอ้งเจอกบัประสบการณท์ี่เก่ียวกบั
โรงพยาบาลใกล้บ้าน  ข้อจ ากัดด้านความเชี่ยวชาญและความประสิทธิภาพในการรักษา  
การเขา้รบัการรกัษาที่โรงพยาบาลใกลบ้้านก็อาจไม่ท าใหลู้กเขา้ถึงบริการทางการแพทยท์ี่ดีได ้  
แมภ้าครฐัจะพยายามสื่อสารใหป้ระชาชนเขา้ใชบ้ริการที่โรงพยาบาลใกลบ้า้น แต่ในทางปฏิบัติ
ส  าหรบัผูท้ี่มีลกูพิการ กลบัพบปัญหาเรือ้รงัมากมาย เช่น จากการที่ลกูร่างกายปกติก็กลายเป็นลูก
พิการเนื่องจากความไม่เชี่ยวชาญด้านการรกัษาของโรงพยาบาลที่ตัดสินใจเลือกในตอนแรก 
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ประสบการณ์ต่าง ๆ ลว้นอยู่ในความส านึกรูคิ้ด (consciousness) ของแม่ว่า ตอ้งท าอย่างไรเพื่อ
ตอบสนองความจ าเป็นที่ตอ้งมีคนดแูลลกูพิการตลอด 24 ชั่วโมง สิ่งจ าเป็นของลกูพิการที่มากกว่า
การดูแล แม่จึงพยายามดิน้รนเพื่อใหลู้กไดร้บัการพัฒนาทักษะที่จ  าเป็น แมว้่าจะตอ้งสูญเสียทุน
เศรษฐกิจและทุนทางสงัคมจากการถูกสามีทอดทิง้ การตอ้งดูแลลกูพิการอย่างหนักไม่สอดคลอ้ง
กับโลกของการท างานที่แม่รัก ไม่มีพื ้นที่ให้กับแม่ได้ดูแลลูกพิการไปด้วย แม่ต้องเผชิญกับ  
ความยากล าบากในการครอบครองทุนเศรษฐกิจในฐานะปัจจยัในการแลกเปลี่ยนสิ่งจ าเป็นต่อการ
ด ารงชีวิต หรือการตอ้งเผชิญกบัสถานการณท์ี่ตอ้งเพิ่มคณุภาพการรกัษาลกูพิการเพราะหากลกูอยู่
ในฐานะคนไขท้ั่วไป ลกูอาจมีอาการแทรกซอ้นที่มากขึน้ แม่ตอ้งอยู่กบัความทนไม่ไดท้ี่ตอ้งเห็นลกู
ทุกข์ทรมานกับการแพทย์ที่ ไม่ เหมาะสม เหล่านี ้ตอกย ้าให้เห็นปัญหาที่สะสมอยู่ในสังคม  
แม่จ าเป็นตอ้งหาทางออกใหก้ับลูกของตนและตนเอง น าไปสู่การตีความความหมายใหม่ เพื่อให้
ตนเองและลูกพิการเข้าถึงทรพัยากรที่จ  าเป็นและสามารถท าสิ่งต่าง ๆ ได้ตามต้องการ  จนแม่
ต่อรองกบัการครอบครองและแสวงหาทรพัยากรใหม่ ๆ ไดต่้อไป 

ประสบการณข์องแม่ทีม่ีลูกพิการกับกฎของการกระท าทีถู่กต้องเหมาะสม 
ในสังคมทุกสังคมย่อมจะมีกฎในอันที่จะคอยควบคุมก ากับการกระท าของคนในสังคม

กฎนี ้จะเป็นสิ่งที่คนในสงัคมรบัรูร้่วมกนัว่าอะไรท าไดอ้ะไรท าไม่ได ้อะไรดี อะไรไม่ดี ความเป็นแม่
โดยปกติธรรมดาก็ถูกก ากบัอยู่ดว้ยกฎของความเป็นแม่และความเป็นเมียที่ไม่เท่าเทียมอยู่แลว้ใน
สังคมแบบปิตาธิปไตย แต่ส าหรบัแม่ที่มีลูกพิการกฎที่มาก ากับยิ่งกดทับชีวิตของพวกเขามาก
ยิ่งขึน้ไปอีก ในอนัที่จะเป็นแม่ที่ดีของลูกที่พิการประสบการณท์ี่หลากหลายของแม่ที่มีลกูพิการซึ่ง
ตอ้งปะทะสงัสรรคก์ับกฎของการกระท าที่ด  ารงอยู่ในสงัคมอยู่ทุกเมื่อเชื่อวันจะเปิดเผยใหไ้ดเ้ห็น
ความยากล าบากในชีวิตของแม่ที่มีลกูพิการ 

เมื่อการฝากครรภแ์บบพิเศษกลายเป็นส่ิงจ าเป็นในมุมมองของคนในสังคม  
ว่ากนัว่าการตัง้ครรภเ์ป็นเรื่องอ่อนไหวที่ตอ้งไดร้บัการดแูล แต่การฝากครรภก์ลบัเป็น

เรื่องอ่อนไหวกว่านัน้มาก จนท าใหห้ลายครอบครวัตอ้งยอมท าตามสิ่งที่ท าเป็นแบบแผนต่อ ๆ กัน
มา หากครอบครวัใดมีก าลังทรพัยเ์พียงพอ ก็จะเลือกที่จะฝากครรภก์ับหมอใหญ่มากกว่า ค าว่า
หมอใหญ่คือความถกูตอ้งเหมาะสมของการฝากทอ้งเพื่อลกูส าหรบัแม่ แมต้อ้งเสียเงินมากกว่าการ
ฝากครรภแ์บบปกติ แต่หากแลกกับการคลอดออกมาแลว้ลูกปลอดภัย ส าหรบัแม่แลว้แม่รูส้ึกว่า
คุม้ค่ามากที่จะตอ้งเสียเงิน ซึ่งในความเป็นจริงแลว้แม่อาจไม่ไดรู้ส้ึกอยากฝากครรภแ์บบพิเศษ แต่
เมื่อไดย้ินใครต่อใครพูดถึงคุณภาพของการฝากครรภแ์บบพิเศษต่อ ๆ กันมา ประกอบกับคนใน
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ครอบครวัก็สนับสนุนใหฝ้ากครรภแ์บบดังกล่าวมากกว่า ค าว่าพิเศษจึงมีความหมายว่า ดีที่สุด
ส าหรบัลกูของตน 

แต่ประสบการณ์ของแม่ที่มีลูกพิการ พบว่า การฝากครรภ์แบบพิ เศษทั้งกับ
โรงพยาบาลรฐัหรือโรงพยาบาลเอกชน ไม่ท าใหแ้ม่หลีกเลี่ยงการมีลูกพิการได้เลย บางคนฝาก
ครรภแ์บบพิเศษ แต่เมื่อน ากลบับา้นไปแลว้ ลูกไม่สบายเป็นไขต้ัวรอ้น ตอ้งเขา้โรงพยาบาล และ
พบว่า ลูกติดเชือ้และพิการทางสมองในภายหลงั หรือบางคนมีลูกพิการเพราะลูกถูกพ่อซอ้มจน
พิการ การฝากครรภแ์บบพิเศษอาจเป็นสิ่งจ าเป็นในมมุมองของคนในสงัคม แต่อาจไม่ใข่สิ่งจ าเป็น
ส าหรบัแม่ที่มีลกูพิการบางคนก็ได ้

หลายโรงพยาบาลที่แม่พาลกูของตนเขา้รบัการฝากครรภแ์บบพิเศษ ความอบอุ่นใจที่
ไดฝ้ากกับหมอใหญ่เกิดขึน้กับแม่ก็จริง แต่ไม่มีใครรูเ้ลยว่า หากลูกตอ้งพิการ หมอใหญ่จะไม่ได้
เป็นผูร้บัผิดชอบสิ่งนัน้ หากแต่เป็นผูห้ญิงที่คลอดลกูพิการอย่างแม่เองต่างหากที่คนในสงัคมตีตรา
ว่า คือผูท้ี่ตอ้งรบัผิดชอบชีวิตนัน้ทัง้ชีวิต ความรูส้ึกนีค้ราคร  ่าอยู่ในจิตใจของผูเ้ป็นแม่ที่มีลกูพิการ 
แม่ไม่เชื่อมั่นกบัการฝากครรภแ์บบพิเศษ และไม่เชื่อมั่นในการดแูลของแพทยก์่อนคลอด เพราะสิ่ง
ที่แม่เผชิญคือ เมื่อบอกหมอว่ามีสิ่งผิดปกติ หมอจะใชค้ าว่า ไม่เป็นอะไร ปกติดีเสมอ “คือแม่ทอ้ง
แข็งบ่อย หมอจับคลื่นหัวใจแล้วก็บอกว่า เด็กปกติดี จน 6 เดือนลูกก็ดิ้นน้อยลง หมอเลยให้
ออกซิเจนแม่ 1 คืน เสร็จก็บอกใหก้ลบับา้น เพราะปกติดี จนวนัคลอดแหละทีน่ ้าคร ่าตวัเองเป็นสี
เขียว จริง ๆ เขาควรเจาะน า้คร ่าดูแต่เขาก็ไม่ท า บอกแต่ว่า ปกติตลอด” (แม่ตนัหยง (นามสมมติ), 
ผู้ให้สัมภาษณ์, 18 มิถุนายน 2565) ทั้งที่แม่ตันหยงค่าใช้จ่ายให้กับการฝากครรภ์แบบพิเศษ  
แต่เมื่อเด็กคลอดออกมามีความพิการ โรงพยาบาลกลบัไม่แสดงความรบัผิดชอบใด ๆ 

แต่ส าหรบัแม่ที่ไม่ฝากครรภแ์บบพิเศษ ปล่อยใหห้มอดูแลครรภไ์ปตามปกติธรรมดา 
หากปรากฏขึน้มาในภายหลงัว่าลูกเสียชีวิต แท้ง หรือออกมามีความพิการก็มักจะถูกคนรอบขา้ง
และสงัคมถามว่า “เขาก็จะถาม…ไดฝ้ากพิเศษกับหมอไหม... ท าไมไม่ฝากพิเศษ หมอเขาจะได้
ช่วยดูแล...นีไ่งไม่ยอมฝากพิเศษกบัหมอ เขาเลยไม่ดูลูกเราใหด้ี ฯลฯ” (แม่ดาหลา (นามสมมติ), 
ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 9 เมษายน 2565)  ที่แม่มกัถูกตัง้ค าถามเช่นนีเ้ป็นเพราะกฎขอ้แรกของคนตัง้ครรภ์
ในสงัคมไทยคือ การฝากครรภก์ับแพทยแ์ผนปัจจุบันเป็นทางเลือกที่ดีที่สุดที่สมควรกระท า เป็น
ความถูกตอ้งเหมาะสม และการฝากพิเศษกับหมอเป็นขอ้แนะน าเบือ้งตน้ที่แสดงถึงความห่วงใย
และความมั่นคงปลอดภัยของลูกในครรภ ์ทั้งที่ความจริงยังมีอีกหลากหลายปัจจัยที่จะท าใหลู้ก
ออกมาแข็งแรงสมบรูณ ์
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แม่ทีด่ีของลูกต้องอดทนกับการกระท าทีไ่ม่ถูกต้องของสามี 

ผูห้ญิงทุกคนเมื่อมีครอบครวัย่อมตอ้งการครอบครวัที่อบอุ่น สิ่งใดที่เป็นสาเหตุท าให้
เกิดความแตกแยกกันภายในครอบครัว ต่างก็อยากที่จะหลีกเลี่ยง แต่บางปัจจัยก็ไม่สามารถ
ควบคุมไดด้ว้ยตัวของแม่เองเพียงคนเดียว แม่ที่มีลูกพิการบางคนตอ้งพบปัญหาเรื่องความเจา้ชู้
ของผูเ้ป็นพ่อหลังจากพบว่า ตนเองมีลูกพิการ แม้แม่จะรบัรูเ้รื่องนี ้เป็นคนแรกและรบัรูเ้รื่องราว
ทัง้หมดเป็นอย่างดี แต่แม่ก็เลือกที่จะไม่ปฏิเสธการกระท าที่ไม่ถูกตอ้งของสามี แม่เผชิญกบัความ
จริงที่สามีมีคนอ่ืนบ่อยครัง้ บางคนพบว่า สามีตนเองมีอีกครอบครวัหนึ่ง สรา้งบ้าน ให้ความ
อุปการะ แม่เกิดความน้อยเนือ้ต ่าใจ ผนวกรวมกับความรูส้ึกต ่าตอ้ยว่า คงเพราะตนเองท างาน
อะไรไม่ได ้ท าไดแ้ค่ดแูลลกูใหส้ามีเท่านัน้ 

ส่วนแม่ที่มีความสามารถประกอบอาชีพของตนเองได้ บางคนต้องเผชิญกับ
ความเห็นของคนในครอบครวัที่ไม่เห็นดว้ย แม่ปรียาและแม่ปากู่มีอาชีพและสามารถหารายไดไ้ด้
ดว้ยตัวเอง แต่เมื่อสามีหา้มปรามดว้ยการบ่นว่าต าหนิเรื่องการเลีย้งลูก “เขาจะบ่นมาก ว่าเราว่า
ท าไมไม่เอาเวลาไปดูแลลูกพกิาร คือเขาไม่สนใจหรอกว่าเรายงัมีลูกอีกคนที่ตอ้งส่งเสีย เราเงินไม่
พอ เขาไม่สนใจ” (แม่ปรียา (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ ์, 5 มกราคม 2566) แต่แม่บางคนก็เลือก
ที่ จะอดทนเพราะอยากเป็นแม่ที่ ดีที่ ไม่ทิ ้งลูกที่ ทั้งพิการสมอง เป็นออทิสติกและลมชัก  
หลายภาวะแทรกซอ้นที่เกิดขึน้เป็นความยากล าบากที่แม่ตอ้งเผชิญและคอยแกปั้ญหาไปพรอ้ม ๆ 
กับความรูส้ึกน้อยอกน้อยใจที่ตอ้งพึ่งพาสามีที่ประหยัดกับคนในครอบครวัมากเกินไป ส่วนเงิน
จ านวนมาก สามีก็น าไปให้ผู้หญิงอ่ืน ความคาดหวังของแม่ที่อยากดูแลลูกพิการด้วยตัวเอง  
เป็นเพียงฝันลม ๆ แลง้ ๆ ส าหรบัตน เพราะหากจะเป็นภรรยาที่ดีใหก้ับครอบครวัปัจจุบันก็ตอ้ง
ยอมเป็นภรรยาที่ไม่รบัรูเ้รื่องอะไร กม้หนา้เลีย้งลูกพิการและพึ่งพาสามีไปวัน ๆ แมว้่าสามีจะไม่
ค่อยสนใจครอบครัว แต่แม่ทนเพราะเชื่อว่า เป็นความรับผิดชอบของแม่และภรรยาที่ ดี  
ความพยายามเพื่อครอบครวั การอดทนกบัพฤติกรรมที่ไม่ถูกตอ้งของสามี ประสบการณเ์หล่านีแ้ม่
ยืนยนัว่า เป็นความรบัผิดชอบเพราะแม่เลือกที่จะมีครอบครวัแบบนีเ้อง 

แม่ต้องอดทนและเข้าใจลูกพิการ 
นอกจากจะตอ้งอดทนต่อพฤติกรรมที่ไม่ถูกตอ้งของสามีตนเองแลว้ ยังตอ้งอดทน

และเขา้ใจลูกพิการ เขา้ใจสภาพที่ลกูเป็นดว้ย แม่เลือกที่จะเป็นผูห้ญิงที่ดี ดูแลครอบครวั ดแูลลูก 
และเชื่อว่าตนเองไม่บกพร่อง พยายามอดทนดูแลและใส่ใจลูกพิการ ดว้ยการเลือกที่จะไม่มีใคร
ใหม่ เพราะเชื่อว่าการเป็นแม่เลีย้งเด่ียวที่ตอ้งดูแลลกูพิการคือภาระของคนในสงัคม ไม่อยากใหม้ี
ใครตอ้งมารบัภาระนัน้ เพราะเขา้ใจความเป็นผูด้แูลคนพิการว่า ล าบากกายและใจแค่ไหน แม่จึง
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เลือกที่จะไม่แต่งงานใหม่ ไม่อยากทุ่มเทกบัใครอีกนอกจากทุ่มเทความอดทนทัง้ชีวิตที่เหลือใหก้ับ
ลกูพิการเท่านัน้  

ความอดทนและเขา้ใจลูกพิการว่า ตอ้งใชเ้งินเยอะในเรื่องของอาหาร ยา อุปกรณ์
และการเดินทางไปรกัษา ท าให้แม่เลือกที่จะรกัษาตัวเองในยามป่วยดว้ยตัวเอง ไม่ยอมไปพบ
แพทยแ์ต่เมื่อลูกมีอาการแทรกซอ้นแม่พรอ้มที่จะหาเงินพาไปรกัษาที่โรงพยาบาลทันที เหตุที่แม่
ตอ้งอดทนและเขา้ใจลูกพิการดว้ยการยอมรบักับพฤติกรรมต่าง ๆ ที่เกิดจากอาการป่วยของลูก 
เป็นเพราะแม่เชื่อว่าไม่มีใครยอมรบัหรือเขา้ใจลกูเท่าแม่ เพราะคนรอบขา้งท าใหแ้ม่เชื่อว่าแม่ที่ดีคือ
ผูด้แูลหลกัใหก้บัลกูพิการ ท าใหแ้ม่ใชเ้วลาอยู่กบัลกูเนิ่นนานกว่าใคร แม่ปรบัตวัปรบัใจหลายอย่าง
เพื่อยอมรบัในความเป็นลูกพิการ แม่ตอ้งทนกับเสียงรอ้งไหข้องลูกเวลาที่ลูกมีอาการแทรกซอ้น
จากภาวะที่ลูกเป็น “จะเป็นประสาทตาย ไดย้ินใช่มัย้คะ นีแ่หละรอ้งแบบนีท้ัง้วนั ไม่มีหยุด ใครก็
เอาไม่อยู่ อุม้ก็ไม่หยุด แม่ไปหาหมอกินยาโรคซึมเศรา้แลว้ แต่ยงัไงล่ะ พอกลบัมาบา้น เวลาเขามี
อาการก็รอ้งอกี เราก็เครียดอีก จะเป็นบา้ตาย มีชีวิตวนกบัเรือ่งเดมิ ๆ มนัไม่มียาตวัไหนท าใหลู้กดี
ขึ ้น” (แม่มณี (นามสมมติ), ผูใ้หส้ัมภาษณ์, 9 มกราคม 2565) ความอดทนและความเขา้ใจลูก
พิการแม้ว่าจะท าให้แม่มณีต้องสุขภาพจิตแย่ลง แต่แม่ก็พรอ้มจะเผชิญกับความรูส้ึ กต่าง ๆ 
เหลา่นัน้ทกุวนัซ า้ไปซ า้มา 

กฎทีข่ัดกันระหว่างแม่ทีด่ีและภรรยาที่ดี  
แม่ที่มีลูกพิการคือผูห้ญิง เมื่อเกิดเป็นหญิง ย่อมตอ้งสงวนร่างกายและท่าทีไวไ้ม่ให้

หมอง ค าว่า หมอง ในความหมายที่สังคมมอบให้กับความเป็นหญิงคือ การชิงสุกก่อนห่าม  
การทอ้งก่อนแต่ง การท าแทง้ การคบชู ้การทิง้ลูก การไม่ดูแลพ่อแม่สามี การเป็นลูกสะใภท้ี่ไม่ดี 
การไม่เชื่อฟังพ่อแม่หรือญาติสามี การละเลยหนา้ที่ภรรยา การเลีย้งลูกไม่ดี การวางตัวไม่ดี และ
การมีลกูพิการ  

การมีลูกพิการคือ ตราบาปที่สงัคมมอบใหก้ับคนเป็นแม่ ผูห้ญิงคนไหนที่มีลกูพิการ 
คนนัน้คือกาลกิณีของสามี ของบา้น ของครอบครวั ดังนัน้ถา้หากจะเป็นภรรยาที่ดี ก็ตอ้งไม่เป็น
กาลกิณีของสามี แปลว่า คนที่มีลกูพิการจะไม่มีวนัที่จะเป็นภรรยาที่ดีได ้

เช่นเดียวกันกับการที่แม่อยากเป็นแม่ที่ดี แต่แม่ก็อยากตอบสนองความเป็นภรรยา 
ที่ดี ดูแลครอบครวัได ้แม่บางคนยอมที่จะละทิง้บทบาทของแม่ที่ดีใหก้ับลูกพิการยอมไปท างาน
นอกบ้าน ด้วยความที่ตนมีการศึกษาสูงกว่าสามี ควรใช้การศึกษาในการหาเงินดูแลลูกพิการ  
ธรรมเนียมการฝากเลีย้งจึงเกิดขึน้ เพราะแม่อยากเป็นภรรยาที่ดี แต่แม่ก็ไม่สามรถเป็นแม่ของลูก
พิการท่ีดีได ้เพราะแม่ตอ้งใชเ้วลาทัง้หมดไปหาเงินดแูลลกู  
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ประสบการณ์ที่แม่ตอ้งเผชิญทั้ง 2 บทบาทเป็นกฎที่ขัดกันไปมา หากจะเป็นภรรยา 
ที่ดีของบางครอบครวั แม่ตอ้งเชื่อฟังสามีและแม่สามี โดยตอ้งยอมรบัในกฎเกณฑท์ี่แม่สามีก าหนด 
เช่น หากแต่งเข้ามาในบ้านนี ้ ไม่อนุญาตให้ลูกชายไปท างานที่ อ่ืนนอกจากแถวบ้านและต้อง
ช่วยกนัท ามาหากินไม่ใช่งอมืองอเทา้ของเงินสามี เมื่อเป็นเช่นนี ้การไปท างานต่างถิ่นและทิง้ใหล้กู
ตอ้งอยู่กับแม่สามีและสามีจึงเกิดขึน้ แม่ยอมรบัในทุกค าแนะน าของแม่สามี ยอมเป็นผูห้ารายได้
หลกัเขา้มาสู่ครอบครวัเพราะแม่สามี “พอไปท างานกรุงเทพ โทรกลบัมาถามถึงลูกตลอดนะ เขาก็
แค่บอกว่า ไม่สบาย ท างานสง่เงินมาเถอะ เราก็คดิว่าตอ้งท างานเพราะตอ้งหาค่านมใหลู้ก ค่าโน่น
นีน่ั่น อาชีพพ่อเขาก็ไดร้ายไดไ้ม่แน่นอน แต่พอปีใหม่เรากลบัมาเยีย่มคือ ลูกนอนเป็นผกัติดเตียง
ไปแลว้ (รอ้งไห)้” (แม่ฟองจนัทร ์(นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ์, 18 มิถุนายน 2565) แม่ฟองจนัทร์
รูส้ึกถึงการกระท าที่ไม่ถูกตอ้งของแม่สามีและสามีที่ร่วมกันปิดบงัความจริงเก่ียวกับลูกเพื่อใหไ้ด้
เงินค่าแรงของแม่อนัเป็นเครื่องหมายของภรรยาที่ดีที่แม่สามีก าหนดและสามีคาดหวงัไว ้และการที่
แม่เลือกที่จะไม่สนใจใครในสังคม กลับมาอยู่แต่กับครอบครวัฝ่ายตัวเอง และไม่พาลูกพิการ
ออกไปไหน เพราะแม่ไดร้บัความรูส้ึกที่ไม่ดีจากผูค้นในสงัคม พวกเขาไม่ในสิ่งที่เหมาะสมกับแม่ 
แม่รูส้ึกแบบนัน้ แม่จึงตอ้งเจอกบัสายตาของคนในสงัคม หากสายตานัน้ไม่ไดเ้ป็นอย่างที่คาดหวงั
ไว ้แม่รูส้กึว่าไม่เป็นธรรม ทัง้หมดท าใหแ้ม่รูส้กึอ่อนแอลง 

นอกจากนีก้ารเป็นแม่ของลูกพิการที่ดีในระบบอาวุโสของครอบครวัขยายยังเป็นอีก
หนึ่งเรื่องที่แม่ตอ้งเผชิญกับความสงสยัในค าสั่งสอนของผูใ้หญ่ในครอบครวั ผูใ้หญ่ที่เป็นผูเ้ฒ่าผู้
แก่มักบอกว่า ไม่ตอ้งรกัษาลูกพิการแลว้ “นีถ่า้ป่วยอีกนะ ไม่ตอ้งพาไปหาหมอแลว้ ปล่อยใหต้าย
ไปเลย อยู่ก็ล าบาก ทรมานเปล่า ๆ”  (แม่ดาหลา (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 9 เมษายน 2565) 
หลายครัง้แม่ดาหลาสบัสนกับค าแนะน าของผูใ้หญ่บางคนอย่างมาก แม่ตอ้งต่อสูก้บัตัวเองว่าจะ
เชื่อตวัเองหรือเชื่อผูใ้หญ่ดี ความรูส้ึกทุกขย์ากเกิดขึน้กบัแม่ที่อาศยัอยู่กับครอบครวัขยาย  “เธอยงั
สาว ยงัสวย เอาลูกไปไวส้ถานสงเคราะห์เถอะ แลว้เร่ิมชีวิตใหม่” (แม่ฟองจันทร ์(นามสมมติ),  
ผูใ้หส้มัภาษณ์, 18 มิถุนายน 2565) หลายค าแนะน าของผูใ้หญ่แม่ไม่เคยปฏิเสธแต่เมื่อเก่ียวกับ
ความเป็นความตายหรือการด ารงอยู่ของลกูพิการ แม่จะตัง้ค าถามกับตัวเองเสมอดว้ยความรูส้ึก
สบัสนปนเปว่าถ้าไม่ท าตามที่ผูใ้หญ่แนะน า ความสัมพันธ์ระหว่างกันอาจมีปัญหา “เป็นผูห้ญิง
หมา้ย เอาผูช้ายแปลกหนา้เขา้บา้นบ่อย ๆ คนอื่นเขาจะนินทานะ ถึงจะเป็นคนที่มาช่วยลูกพิการ
ของเธอก็เถอะ”  (แม่ฟองจันทร ์(นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ์, 18 มิถุนายน 2565) ผูใ้หญ่บางคน
มองว่า แม่ฟองจันทรไ์ม่ใช่แม่ที่มีลูกพิการเพียงอย่างเดียวแต่มองว่าแม่คือผูห้ญิงคนหนึ่งและถ้า
ปฏิบัติออกนอกลู่นอกทางอย่างที่ผู ้หญิงคนหนึ่งควรท าก็จะไม่เหมาะสม ท าให้แม่เองรูส้ึกว่า  
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การที่แม่น าคนเขา้มาช่วย คนที่เขา้มาจริงใจ ไม่ไดห้วงัอะไรในตวัของแม่ แต่หวงัเพียงช่วยลกูกลบั
เป็นความผิดที่แม่ตอ้งถกูตัง้ค าถามกบัทกุอย่าง แม่คาดหวงัใหทุ้กคนรอบขา้งแม่ ไม่มองหรือจบัผิด
การปฏิบติัตัวของแม่ว่าถูกหรือผิดไหม แต่อยากใหม้องผลที่จะเกิดกับคุณภาพชีวิตของลูกพิการ
ของตนมากกว่า แม่ตอ้งอดทนกับความไม่เขา้ใจและความเขา้ใจผิดของผูใ้หญ่ แต่การแยกไปอยู่
ตามล าพงั แม่ก็ท าไม่ไดเ้พราะตวัเองยงัมีความมั่นคงไม่เพียงพอ จึงไดแ้ต่นิ่งเฉยรบัฟังแต่ไม่ปฏิบติั
ตาม  

กฎของครอบครวัท าใหแ้ม่ตอ้งตกอยู่ภายใตเ้งื่อนไขหลายอย่าง การถูกจ าแนกและ
คดัแยกไปใหเ้ป็นผูท้ี่มีลกูพิการ ท าใหต้นเองไม่กลา้ที่จะเรียกรอ้งรูปแบบของชีวิตคู่มากนัก เพราะ
ตนเองเป็นผูท้ี่มีลกูพิการแลว้ แต่หลงัจากเจ็บปวดมาจากเหตกุารณแ์ม่สามีหรือใครก็ตาม แม่อาจ
ยินยอมที่จะรบัชะตากรรมนั้น ทั้งที่ตนเป็นภรรยาที่ดีและเป็นแม่ที่ดีแล้ว แต่ก็ยังต้องรบัผลที่ไม่
ถกูตอ้งผลของการขดักนัระหว่างอยู่ร  ่าไป 

แม่ทีด่ีต้องท าหน้าทีเ่ลีย้งดูลูกพิการและรักษาลูกพิการตามแบบแผนทางการ 
แพทย ์

โครงสรา้งสังคมก าหนดว่า แม่ที่ ดีต้องท าหน้าที่ เลีย้งลูก ไม่ว่าลูกจะเป็นอย่างไร  
ถา้แม่ไม่เลีย้งลกู แม่จะถกูตดัสินจากคนในสงัคมว่า เป็นแม่ที่ไม่ดี เป็นผูห้ญิงที่ใชไ้ม่ได ้ดงันัน้ต่อให้
ตอ้งเลือกระหว่างสามีกับลูกพิการ แม่ก็ตอ้งเลือกลูกพิการ เพราะเป็นหน้าที่และเป็นสิ่งที่สังคม
หยิบยื่นให ้เป็นหนา้ที่ไปตลอดชีวิต และหากคู่ชีวิตไม่ยอมรบัลกูพิการ ไม่พรอ้มที่จะเลีย้งลกูพิการ 
ท ารา้ยลกูพิการ ท ารา้ยร่างกายแม่ ใชอ้ารมณแ์ละความรุนแรงกบัลกู ตวัของแม่เองที่อยากเป็นแม่
ที่ดีท าหนา้ที่เลีย้งลูก ก็จ าเป็นตอ้งเลือกลูกมากกว่าเลือกสามีเหตุผลที่แม่ตอ้งหย่าขาดจากผูเ้ป็น
พ่อมีหลายอย่าง แต่หลกัใหญ่ใจความส าคญัเลยคือ เพราะคนเป็นพ่อไม่มีความรกัใหล้กูพิการเลย  
แม่บางคนไม่ได้กลัวว่า สามีจะรักตนหรือไม่ แต่การที่สามีไม่แครล์ูกพิการ ท าร้ายลูกพิการ  
ไม่อุปการะลูกพิการ เหตุผลเหล่านีคื้อเหตุผลส าคัญที่ท าให้แม่ต้องตัดสินใจเป็นแม่เลีย้งเด่ียว  
แต่แม่บางคนก็มีทัง้ลกูที่ร่างกายปกติและลกูพิการ แม่จ าเป็นตอ้งใหล้กูร่างกายปกติอยู่กบัฝ่ายพ่อ 
ความรูส้ึกขัดแยง้ในใจ ไม่อยากเสียลูก ไม่อยากใหพ้ี่น้องแยกจากกันเกิดขึน้ในใจแม่ตลอดเวลา  
แต่หากจะใหแ้ม่เลีย้งลกูเองทัง้สองคน อาจไม่ไหวก็ได ้ความจรงิสิ่งที่แม่เลีย้งเด่ียวทกุคนตอ้งเผชิญ
หลงัจากหย่าขาดจากผูเ้ป็นสามีคือ ความกลวัที่จะตอ้งเลีย้งลกูคนเดียว และความกลวัสายตาที่คน
อ่ืนมองจะเปลี่ยนไป ความเป็นหญิงของแม่จะถูกลดค่าลงไปไหม หากต้องเป็นแม่เลีย้งเด่ียว 
ทัง้หมดนีเ้ป็นความรูส้ึกปะปนที่แม่ตอ้งเผชิญ กังวลว่าสงัคมจะใหค่้าตัวเองไม่เท่าเดิม แม่เต็มไป
ดว้ยความไม่กลา้เชื่อมั่น คอยกลวั และเกร็ง แม่ตอ้งคอยคิดว่าใครจะมองลกูอย่างไร ใครจะปฏิบติั
กับลูกแม่อย่างไร คอยสังเกตอยู่ตลอดเวลา แม่รูว้่าการเลีย้งลูกพิการคือภาระที่หนัก แม่ทิง้ลูก
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พิการไม่ไดแ้ม่จึงยอมทิง้ลกูร่างกายปกติไวก้บัฝ่ายพ่อ เพื่อใหล้กูไดส้บาย ไม่ตอ้งล าบากไปกบัแม่
และลกูที่พิการ 

แม่อยากมีประสบการณ์ที่ไดเ้ห็นลูกทุกคนของแม่เติบโต แข็งแรง แต่แม่อาจเจอกับ
ปัญหาที่สามีเก่าไม่ยอมให้เจอลูกที่แยกกันอยู่ หรือปัญหาที่สามีเก่าคอยแต่จะขู่ฆ่าและขอเงิน  
แม่บางคนยงัไม่สามารถมีบา้นเป็นของตวัเองไดด้ว้ยซ า้ ยิ่งเป็นแม่ที่เป็นคนไรส้ญัชาติจะค่อนขา้ง
ถกูดถููก ความรูส้ึกแม่เวลาที่ถูกกระท าเหมือนกบัว่าตวัเองไม่ใช่คน คนรอบขา้งเลือกปฏิบติักบัแม่ที่
มีลกูพิการที่เป็นทัง้แม่เลีย้งเด่ียวและเป็นคนไรส้ญัชาติการไม่มีบตัรประจ าตัวประชาชนท าใหแ้ม่
ล  าบาก เป็นปัญหาที่แม่ไม่อาจควบคมุได ้เหตผุลทัง้หมดจึงท าใหแ้ม่ตดัสินใจใหล้กูรา่งกายปกติไป
อยู่กบัครอบครวัใหม่ของฝ่ายพ่อ เพราะไม่อยากใหล้กูตอ้งมาเจอกบัสถานการณท์ี่ถูกเลือกปฏิบติั
เหมือนกนั เพียงเพราะว่า เป็นลกูของแม่คนไรส้ญัชาติซึ่งแม่ตอ้งเจอเรื่องราวแบบนีม้าตัง้แต่เด็ก ๆ 
การโดนดถูกูว่าไม่ใช่คนไทย เพราะไม่มีบตัรประชาชน พ่อแม่ที่แทจ้ริงก็ไม่มี พ่อแม่ที่รบัเลีย้งก็ตาย
ไปแลว้ ชีวิตที่อยู่อย่างคนที่ไม่ใช่คนไทย ชีวิตที่ใคร ๆ ก็ดถููก รวมถึงสามีดว้ย ความหวงัที่จะมีบตัร
ประชาชน ความหวังที่จะอยู่กับลูกพร้อมหน้า แม่หวังแลว้หวังอีก ทั้งที่รูว้่าสุดทา้ยก็ตอ้งผิดหวัง 
เพราะไม่มีเงิน ไม่มีความรูว้่าตอ้งท าบตัรอย่างไร 

ความปรารถนาใหต้วัเองเป็นแม่ที่ดี ทัง้ที่ประสบกบัอาการป่วย ท าใหแ้ม่ตอ้งทนทุกข์
กบัสภาพรา่งกายที่เปลี่ยนไป ไม่แข็งแรงเหมือนเดิม หลงัจากทอ้งลกูพิการ เพราะเป็นโรคเบาหวาน 
และเสน้เลือดในสมองตีบ และเมื่อแม่มีอาการหนักขึน้ อาชีพเดิมจึงไม่สามารถท าไดอ้ย่างปกติ  
แม่จ าอะไรไม่ค่อยได ้ตอ้งดูลูกพิการอย่างเดียว แม่ที่ตอ้งตกอยู่ในฐานะผูป่้วยหากไม่มีสามีหรือ
ญาติมิตรคอยช่วย ก็ยากนกัที่จะดแูลลกูพิการ แต่ถึงแมจ้ะป่วยแม่เองก็ไม่คิดทิง้ลกู เพราะแม่อยาก
ใหค้รอบครวัยงัคงเป็นครอบครวัในอดุมคติของแม่ ที่มีทัง้พ่อแม่และลกูครบถว้น แต่ชีวิตที่บีบคัน้ท า
ให้แม่ต้องเผชิญกับเรื่องค่าใชจ้่ายในบ้านไม่พอใจ ต้องพึ่งพาแต่ชมรมผู้ปกครองคนพิการทาง
สติปัญญา หรือก็ตอ้งหยิบยืมญาติพี่นอ้ง ยืมขา้วสาร ความเป็นจริงแลว้ไม่มีใครอยากป่วย แม่ณลิ
นเองก็เช่นกัน เพราะแม่รูว้่า คนเป็นแม่หากป่วยหรือเสียชีวิต ลูกคงล าบาก แต่ตอนนีแ้ม่เองกลับ
กลายเป็นผูป่้วยเสียเอง ส่วนลกูก็เป็นผูป่้วยติดเตียง ผูป่้วยตอ้งดแูลผูป่้วย โดยที่สงัคมโยนภาระนี ้
ใหก้ับชมรมเล็ก ๆ อาการป่วยของแม่มีผลต่อการดูแลลูกพิการหลายอย่าง “ลูกตอ้งหยุดการไป
โรงพยาบาลเพราะแม่มีอาการเหนือ่ยง่าย กลา้มเนือ้อ่อนแรง มือสองขา้งไม่มีแรง ลูกไม่ไดไ้ปศูนย์
การศึกษาพิเศษ เพราะหมอสั่งหา้มไม่ใหแ้ม่ที่ป่วยมากเดินทางแลว้ค่ะ” (แม่ณลิน (นามสมมติ), 
ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 7 มกราคม 2566) ประสบการณข์องแม่ณลินที่ป่วยจึงเต็มไปดว้ยความกดดนัจาก
หลายสถานะ ทัง้สถานะการเป็นลกูหนีเ้งินกูก้่อนป่วย (ที่ยงัตอ้งส่งงวดอยู่) สถานะแม่ที่ตอ้งดแูลลกู
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พิการ สถานะคนว่างงาน สถานะผูป่้วย ทกุสถานะมารวมอยู่ในตวัของแม่ที่มีลกูพิการคนเดียว แม่
ที่ไม่เคยท าผิดจารีตประเพณีเลยสกัครัง้ แม่ที่มองว่าตัวเองเป็นผูห้ญิงที่ดีใหก้ับครอบครวัมาโดย
ตลอด เพราะดูแลครอบครวัเป็นอย่างดี แต่เมื่อแม่ตอ้งป่วย ตอ้งการความช่วยเหลือขอใหม้ีอาชีพ
ให้กับผู้ดูแลคนพิการได้ท างานไปด้วยดูแลลูกไปด้วยได้เพียงเท่านี ้ที่แม่ต้องการ แต่แม่จะไม่
ตดัสินใจยกลกูพิการใหก้บัมลูนิธิตามที่ชาวบา้นใหค้ าแนะน าเด็ดขาด ท าใหแ้ม่รูส้ึกว่าสงัคมไม่เคย
ยอมรบัลกูพิการเลย คิดแต่จะก าจดัใหพ้น้ชมุชนตลอดเวลา 

คงเป็นเพราะแม่ยืนหยัดในการท าหนา้ที่ของแม่ในการรกัษาลกูพิการตามแบบแผน
ทางการแพทย ์“แม่อยากใหลู้กอาบน า้เองได ้กินขา้วเองได ้ดูแลตวัเองได ้แค่นีแ้ม่ก็พอใจแลว้” (แม่
ตนัหยง (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 18 มิถุนายน 2565) เป็นแรงผลกัดนัที่ท าใหแ้ม่ทุกคนที่มีลกู
พิการต้องพาลูกเข้ารบัการรกัษาจนถึงที่สุด แต่ในความรูส้ึกของแม่บางคนดูเหมือนจะไม่มีวัน
สิน้สดุ อาการของเด็กพิการทางสมองจะมีระดบัขัน้ของความรุนแรงที่ไม่เท่ากนั บางคนไม่มียาชนิด
ไหนที่จะลดอาการแทรกซอ้นลงได ้ยงัคงตอ้งกรีดรอ้งเสียงดงั และท าลายขา้วของทัง้วนัตลอดเวลา
ซ า้ไปซ ้ามา แต่บางคนสามารถปรับยาได้ การปรับยาแม้ว่าจะท าให้ลูกมีอาการน้อยลง แต่
ค่าใชจ้่ายที่แพงมากก็จะตามมาเช่นกัน แม่ตอ้งเผชิญกับภาวะชักหน้าไม่ถึงหลังอยู่บ่อย ๆ ตอ้ง
คอยหาเงินค่าเดินทางและค่ารกัษาลกูจนถึงที่สุด เพราะแม่ไม่อาจเห็นลูกอาการแย่ลงได ้เด็กบาง
คนเกิดมาพรอ้มแกนล าตัวที่ไม่ตรง บางคนจะส าลกัทุกอย่างลงไปในปอด มีอาการชกัตลอดเวลา 
การเขา้รบัการรกัษาคือ การช่วยลูกพิการให้ไม่มีภาวะแทรกซอ้นที่ไม่สามารถด าเนินชีวิตอย่าง
สะดวกได ้แม่ทุกคนไม่สามารถทนเห็นลูกได้รบัความล าบากจากความพิการเนื่องจากควบคุม
ตวัเองไม่ได ้เพราะอาการที่ลกูเป็นจะเป็นอย่างยาวนานทัง้วนัและทรมาน เช่น อาการบิดเกร็ง กัด
หรือท ารา้ยตัวเอง ดังนั้น ไม่ว่าจะตอ้งใชอุ้ปกรณ์แพงแค่ไหน ถา้แม่หาได้ แม่จะท าเต็มที่ บางคน
ตอ้งการใชเ้ครื่อง DBS แกไ้ขการเคลื่อนไหวที่ผิดปกติ ราคาอยู่ที่ 5-8 แสนบาท เพื่อใหลู้กพิการมี
ความสขุในแบบที่ลกูเป็น แต่ทุกครัง้ที่แม่พาลกูเขา้รบัการรกัษา หมอก็มักจะพดูว่า ความไม่สบาย
ต่าง ๆ เกิดจากพฤติกรรมของลกูพิการ และในความรูส้ึกของแม่ สิ่งที่คณุหมอปฏิบติัต่อลกูของแม่
ท าใหแ้ม่เชื่อว่า หมอใหเ้วลาและความใส่ใจกบัเด็กพิเศษไม่เท่าเทียมกบัเด็กปกติ เด็กปกติจะไดร้บั
การแนะน าที่มากกว่า เด็กพิเศษจะไดร้บัการแจง้ว่าเป็นแค่พฤติกรรมแลว้ใหก้ลบัไป   

จากประสบการณ์ของแม่ที่มีลูกพิการกับกฎของการกระท าที่ถูกตอ้งเหมาะสม  ทุก
การกระท าของแม่ลว้นมองเรื่องความถูกตอ้งและความไม่ถูกตอ้ง แม่ยังคงกังวลเรื่ องนี ้จึงท าให้
การเลือกหรือตดัสินใจที่จะท าสิ่งใด ๆ ไม่ว่าจะเป็นการฝากครรภแ์บบพิเศษ แม่เลือกเพราะเห็นว่า  
เป็นสิ่งจ าเป็นในมุมมองของคนในสังคม เป็นข้อบ่งชี ้ว่า  แม่รกัและอยากดูแลลูกพิการจริง ๆ 
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โดยเฉพาะลูกคนแรก หรือการที่แม่ยอมอดทนกับการกระท าที่ไม่ถูกต้องของสามี  ทั้งที่ตนเอง
เจ็บปวดจากการถูกนอกใจ หรือจากการดูถูกดูแคลน แต่ด้วยความคิดที่อยากเป็นแม่ที่ ดีมี
ครอบครวัที่ครบสมบูรณ ์ลกูพิการยงัมีพ่อเจา้ชูท้ี่คอยดแูลอปุการะ แม่จึงตอ้งอดทนและเขา้ใจสามี 
อดทนและเขา้ใจลกูพิการ ในชีวิตประจ าวนัของแม่ที่ตอ้งการเป็นแม่ที่ดี จึงเต็มไปดว้ยความอดทน
และจ ายอมปฏิบัติตามเพื่อใหย้ังอยู่ในในระบบอาวุโสของครอบครวัขยายได ้แม้ว่าจะเกิดการ
ขดักนัระหว่างแม่ที่ดี และภรรยาที่ดีก็ตาม แต่ในเมื่อแม่ที่ดีตอ้งท าหนา้ที่เลีย้งดลูกูพิการ  แม่จึงตอ้ง
ยอมรบัภาระหนักหลายอย่างเพื่อท าหนา้ที่แม่ในการรกัษาลูกพิการตามแบบแผนทางการแพทย์
ต่อไป 

โครงสรา้งทางสังคมของแม่ที่มีลูกพิการถูกสรา้งและด ารงอยู่ด้วยกฎต่าง ๆ และ
ทรพัยากรที่เป็นชุดของการเปลี่ยนแปลงความสมัพนัธส์่งผลต่อความคิด ความเชื่อและการกระท า
ที่ท าใหแ้ม่ที่มีลูกพิการรบัภาระหนักในฐานะของความเป็นผูห้ญิงหลายบทบาทที่ตอ้งอยู่ภายใต้
ความหมาย การครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากร และการกระท าที่ไม่ถูกตอ้งเหมาะสม หรือไม่เท่า
เทียม จนท าใหค้ณุภาพชีวิตของแม่ตอ้งลดลงเรื่อย ๆ แมแ้ม่จะถูกหล่อหลอมจากโครงสรา้งสงัคม
ดว้ยการถูกกดทบัอย่างเจ็บปวดจากการไม่ไดร้บัการสนบัสนุนและดูแลจิตใจ หลายความตอ้งการ
ไม่ไดร้บัการตอบสนองอย่างที่แม่ตอ้งการ จนส่งผลต่อความคิด ความเชื่อ และหลายการกระท า
ของแม่ ท าใหแ้ม่หล่อหลอมตนเองใหม่ แต่แม่ก็สามารถเป็นผูห้ลอ่หลอมดว้ยการเลือกที่จะไม่สยบ
ยอมและลกุขึน้มากลา้ต่อรองกบัโครงสรา้งสงัคม ตีความโครงสรา้งได ้บริหารจัดการทรพัยากรได้
ดว้ยความส านึกรูคิ้ดผ่านการกระท าทางสงัคมจนแม่ที่มีลูกพิการอยู่ในฐานะการเป็นผูก้ระท าการ  
ที่เลือกใชค้วามหมาย ทรพัยากร และการปฏิบัติที่แตกต่างออกไปจากกฎและการครอบครอง/
เขา้ถึงทรพัยากร ที่มีอยู่ในโครงสรา้งสงัคม  โดยทัง้หมดจะไดน้ าเสนอในบทถดัไป 
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บทที ่5 
การตีความและกลยุทธก์ารต่อรอง 

กับโครงสร้างสังคมของแม่ทีม่ีลูกพกิาร 

ภายใต้โครงสรา้งสังคมอันประกอบไปด้วย กฎของความหมาย กฎของการกระท า  
และการครอบครองทรพัยากร ไดน้ ามาซึ่งความยากล าบากในการด าเนินชีวิตของแม่ที่มีลูกพิการ 
ซึ่งตอ้งต่อสูดิ้น้รนเพื่อใหท้ั้งชีวิตของตนเองและชีวิตของลูกพิการอยู่รอดดว้ยคุณค่าและศักดิ์ศรี 
รวมทั้งการผลิตซ ้าทางสังคมอย่างถูกต้องเหมาะสม อย่างไรก็ตาม ภายใต้ความเชื่อที่ว่า  
การกระท าของบุคคลมิได้เป็นผลมาจากโครงสรา้งสังคมเพียงอย่างเดียว หากแต่เกิดจาก
ปฏิสัมพันธ์ระหว่างโครงสรา้งกับความเป็นผู้กระท าการ ซึ่งผู้กระท าการกระท าอย่างมีการคิด
สะทอ้นไตรต่รองอยู่ตลอดเวลา ปฏิสมัพนัธร์ะหว่างโครงสรา้งกบัผูก้ระท าการดงักล่าวนี ้ไดน้ ามาซึ่ง
ความสามารถในการตีความโครงสรา้งของบุคคล แม่ที่มีลกูพิการก็เช่นกนัที่มีความสามารถในการ
ตีความโครงสรา้ง เพื่อใหต้นเองสามารถที่จะปฏิบติัการต่าง ๆ ทางสงัคมไดอ้ย่างสอดคลอ้งหรือ
เอือ้ต่อการด ารงชีวิตของตนเองและของลกูพิการของตน การตีความโครงสรา้งอย่างไม่สยบยอมนี ้
ไดก้่อใหเ้กิดทางเลือกมากมายส าหรบัปฏิสมัพนัธท์างสงัคมของแม่ที่มีลกูพิการ การเลือกทางเลือก
ใดของแม่ ด้วยการที่ผูว้ิจัยศึกษาประสบการณ์ในชีวิตประจ าวันของแม่ที่มีลูกพิการทางสมอง 
ขัน้รุนแรง ที่ลกูไม่สามารถช่วยเหลือตนเองได ้และแม่ตอ้งรบับทบาทเป็นผูด้แูลหลกั จึงเป็นการใช้ 
กลยุทธใ์นฐานะที่เห็นว่า การกระท าทางสงัคมของแม่ย่อมจะเป็นประโยชนแ์ก่ตนเองและลกูพิการ
ไม่มากก็นอ้ย 

การตีความความหมาย ทรัพยากร และวิถีปฏิบัติของแม่ทีม่ีลูกพิการ 
การท่ีแม่ที่มีลกูพิการตอ้งมีปฏิสมัพนัธก์บัสงัคมตลอดเวลาไม่ทางใดก็ทางหนึ่ง โครงสรา้ง

สังคมจึงมีผลต่อชีวิตของแม่ที่มีลูกพิการอยู่ตลอดเวลา แต่แม่เองก็ไม่ได้เป็นเพียงวัตถุที่ถูก
โครงสรา้งก าหนดอยู่แต่ฝ่ายเดียว เพื่อการมีชีวิตที่ดีทัง้ของตนเองและลกูซึ่งพิการอยู่นัน้แม่จึงตอ้ง
พยายามตีความกฎของความหมาย ตีความกฎของการกระท า และหาวิธีการในการสับเปลี่ยน
โยกย้ายเพื่อเลือกทรพัยากรให้สอดคล้องกับสถานการณ์ของแม่ที่มีลูกพิการในชีวิตประจ าวัน 
ประสบการณ์ของแม่ที่มีลกูพิการผ่านเรื่องเล่าท าใหเ้ห็นถึงซึ่งศกัยภาพของแม่ที่มีลกูพิการในการ
ตีความจนกระทั่งสามารถเห็นทางเลือกที่ตนจะสามารถมีปฏิสมัพนัธท์างสงัคมไดห้ลายรูปแบบ  
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ประสบการณก์ารตีความความหมาย  
การตีความความหมายใหม่ให้กับตนเองของแม่ทีม่ีลูกพิการ  

แม่ทุกคนไม่คาดคิดว่าจะมีลูกพิการ  และเพราะความหมายของการเป็นแม่ที่มี
ลูกพิการที่สังคมเขา้ใจนั้นเต็มไปดว้ยความล าบาก โศกเศรา้ น่าสงสาร และท าอะไรไม่ได ้จนรฐั
จะตอ้งใหก้ารดูแลดว้ยเบีย้คนพิการ หน่วยงานต่าง ๆ มักปฏิเสธเมื่อทราบว่าแม่ที่มีลูกพิการมา
สมัครงาน สามีก็อาจทอดทิง้ ครอบครวัต้องใช้เงินไปกับการรกัษาสมาชิกที่พิการ ต้องทนกับ
สายตาที่มองลูกพิการ ผูค้นประณามว่าเป็นผูห้ญิงไม่สมบูรณ ์ไม่ดูแลตนเองใหดี้ จึงใหก้ าเนิดลูก
พิการ ทั้งหมดคือสิ่งที่สังคมเขา้ใจ แต่หากแม่เขา้ใจอย่างที่สังคมเขา้ใจ แม่รูดี้ว่า แม่จะท าอะไร
ไม่ไดเ้ลย แม่จึงพากนัตีความความหมายใหม่ใหก้บัตนเองไดว้่า  ตนเองคือแม่ที่เป่ียมดว้ยศกัยภาพ 
แม่ที่เป็นไดท้ัง้แม่และพ่อ แม่ที่ไม่ฝากชีวิตของตนไวก้บัสามีต่อไป แม่ที่มีความเป็นนกัเรียนรูพ้รอ้ม
ดแูลลกู ทัง้หมดนีคื้อความหมายใหม่ที่ผูห้ญิงทกุคนที่มีลกูพิการใชต่้อรองกบัโครงสรา้งสงัคม  

แม่ที่เป่ียมด้วยศักยภาพ จากการที่แม่ไม่ได้อยากมีลูกพิการ จึงท าให้
แม่ทกุคนระมดัระวงัและดแูลครรภข์องตนเองเป็นอย่างดี เพื่อไม่ใหล้กูพิการ แต่เมื่อมีลกูพิการแลว้ 
แม่ยังคงโทษตัวเองว่าตนเองคือตน้เหตุของการดูแลครรภไ์ม่ดีพอ แม่ก็จะท าอะไรต่อไม่ได ้จะนั่ง
รอ้งไห ้ถอนใจกับชีวิตที่เหลืออยู่ “ไม่ไดค้ิดเรื่องเวรกรรมเลย มนัท าใหเ้ราไดค้น้พบตวัเองใหม่ดว้ย
นะ ก็ดูแลเขาไปเรื่อย ๆ หาวิธีใหม่ ๆ”  (แม่ญาดา (นามสมมติ), ผู้ให้สัมภาษณ์, 10 มกราคม 
2566) ดังนัน้ แม่บางคนจึงตระหนักถึงความหมายใหม่ของความเป็นแม่ในมุมมองที่เปลี่ยนไปว่า 
คนเป็นแม่ที่มีลกูพิการตอ้งไม่มานั่งโทษเวรกรรม โชคชะตา หรือฟ้าดิน แต่ตอ้งท าทุกอย่างเพื่อเลีย้ง
ลกูพิการใหไ้ด ้เพราะการเลีย้งลกูพิการตอ้งใชท้กัษะหลายอย่าง มมุมองนี ้ถา้ไม่ใช่แม่ที่มีลูกพิการ
คงไม่เขา้ใจ  

แม่ที่มีความเป็น “นักเรียนรู้” พร้อมดูแลลูก จากความหมายที่สงัคมมอบ
ใหห้รือเป็นความหมายของแม่ที่มีลกูพิการที่รบัรูก้นัว่า แม่ที่มีลกูพิการแลว้จะใชช้ีวิตที่ดีเหมือนเดิม
ไม่ได ้จะตอ้งล าบาก อยู่แต่กับลูกพิการ ไปได้แค่โรงพยาบาล พึ่งพาไดแ้ต่แพทยแ์ละผูม้ีความรู้
เฉพาะทาง “ตอ้งคอยถามคนทีเ่ขาเป็นแม่แบบเรา บางทหีมอไม่ไดม้ีลูกแบบเรา บางอย่างเขาก็ไม่รู ้
นะ เพราะเขาวินิจฉยัจากสิ่งทีเ่ราเล่า แต่หมอบางคนเขาไม่ไดเ้คยมีประสบการณ์แบบเราจริง ๆ”  
(แม่หลี่นา (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ์, 4 มกราคม 2566) แม่บางคนไม่ยอมที่จะตกอยู่ภายใต้
ความหมายเหล่านีเ้ท่านั้น แต่แม่ตีความความหมายตนเองใหม่เพื่อใหพ้รอ้มเผชิญกับความรูส้ึก
หลายอย่าง แม่นิยามตัวเองใหม่ว่า ตนจะเป็นแม่ของคนไขท้ี่พึ่งพาแต่หมอเพียงอย่างเดียวไม่ได ้ 
แต่ตนจะตอ้งเป็นแม่ที่นอกจากจะมีความรูเ้รื่องของการเลีย้งลกูแลว้ ยงัจะตอ้งมีความรูเ้รื่องอ่ืน ๆ 
ที่เก่ียวกับอาการพิการและสถานที่รกัษาลูกเพิ่มเติม เช่น ความพิการทางสมองของลูก โรงเรียน
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ส าหรบัลูกพิการ โรงพยาบาลส าหรบัลูกพิการ ศูนยฝึ์กส าหรบัลูกพิการ เงินส าหรบัลูกพิการ ยา
ส าหรบัรกัษาลกูพิการ เครื่องมือแพทยเ์พื่อบรรเทาอาการแทรกซอ้นของลกูพิการ ที่อยู่ที่หลบัที่นอน
ส าหรบัลกูพิการ อาหารส าหรบัลกูพิการ ซึ่งเหล่านีน้บัไดว้่าเป็นความหมายใหม่ ๆ ที่แม่ที่ลกูพิการ
เรียนรูแ้ละนิยามใหก้บัตนเอง  

แม่ที่ไม่ฝากชีวิตของตนไว้กับสามีอีกต่อไป แม่ทุกคนที่มีลูกพิการลว้น
แลว้แต่ใหค้วามหมายความเป็นแม่ของตวัเองใหม่หมด แม่พยายามหลดุออกจากความหมายที่ถูก
กดทับอยู่ ไม่ว่าจะเป็น แม่เป็นผูห้ญิงเป็นขา้งเทา้หลังที่ตอ้งพึ่งพาแต่สามีเท่านั้น หรือแม่ที่มีลูก
พิการตอ้งท าตัวเป็นผูห้ญิงที่น่าสงสารและอ่อนแอ ตอ้งเอาใจสามี แม่คน้พบว่า การตกอยู่ภายใต้
ความหมายเหล่านี ้จะท าใหแ้ม่และลูกพิการพึ่งพาไดแ้ต่เพียงคน ๆ เดียว ไม่สามารถท าอย่างอ่ืน
ต่อได้อีกเลยหากไม่มีสามี ดังที่จะเห็นได้จากหลายประสบการณ์ที่แม่ต้องเจอ เช่น สามีติดยา
หลงัจากพบว่า ลกูตนเองพิการและเป็นที่พึ่งพาไม่ไดอี้ก สามีซอ้มลกูจนลกูพิการ สามีขอไปท างาน
ต่างจงัหวดัแลว้หายไปเลยไม่กลบัมา สามีไม่ยอมรบัลกูพิการใหไ้ปทิง้ไวท้ี่สถานสงเคราะห ์เป็นตน้ 
ดังนั้นการตีความความหมายใหม่ของแม่จึงเกิดขึน้จากความไม่มั่นคงของสามี แม่ไม่รอ้งไหอี้ก  
แต่เลือกที่จะใชค้วามเป็นแม่ที่พรอ้มเผชิญทุกอย่างและทิง้ทุกอย่าง แต่ไม่ทิง้ลกูพิการ ต่อใหส้ามีทิง้ 
ไม่มีเงิน ไม่มีอาชีพ และเมื่อแม่ตีความความหมายของตัวเองแบบนี ้จึงท าให้แม่พรอ้มที่จะท า  
ทุกอย่างเพื่อลูก เช่น ยอมที่จะไม่ไปตามสามีที่ทิ ้งตนเองไปกลับมา เพราะตนเองอยากดูแล  
ลูกพิการ (สามีให้ทิง้ลูกพิการ) ยอมที่จะทิง้งานดี ๆ เพราะต้องดูแลลูกพิการ ยอมที่จะให้คน
ประณามว่าน าผูช้ายเขา้บา้นบ่อย ๆ (เจา้หนา้ที่ทัง้ชายและหญิงมาช่วยดูแลลูกพิการ) แม่ที่มีลูก
ร่างกายปกติอาจไม่ตอ้งท าอะไรถึงเพียงนี ้แต่แม่ที่มีลูกพิการ พวกเขาตอ้งท าไดข้นาดนี ้ทัง้หมดก็
เพื่อลกู  

แม่ที่เป็นได้ทัง้แม่และพ่อ เมื่อแม่มีลูกพิการสงัคมพากันตัดสินว่าแม่ไม่มี
ทางเลีย้งลกูพิการเพียงล าพงัได ้“เขาว่ากนัว่าสามีก็มาทิง้อีก มีลูกพกิารอีก จะท าอะไรได”้ แม่ปากู่
เล่าว่า อาจมีความกลวับา้งในบางครัง้ที่ตนเองจะตอ้งเป็นทัง้แม่และพ่อ “ตัง้ใจจะส่งเขาเรียนค่ะ 
เรามีลูกมีครอบครวัทุกอย่างโอเคหมด แต่พอลูกพิการ พ่อเขาก็เร่ิมไปยุ่งเกี่ยวกบัยาเสพติด แลว้
เร่ิมไม่สนใจครอบครวั เขาอาจจะเครียดอาจจะอะไร เพราะตอนทีลู่กพกิารแม่ก็กูห้นีย้ืนสินมาดว้ย 
แม่เองก็ไม่มีงานท าดว้ย” (แม่ปากู่ (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ์, 6 มกราคม 2566) หากแม่เชื่อ
ตามความหมายนั้น แม่คงไม่สามารถเลี ้ยงลูกได้ ต่อ แต่แม่ไม่คิดเช่นนั้น แม่ไม่ก้มหน้ารับ
ความหมายเดิม แม่ตัง้ความหวงัพรอ้มกบัตีความความหมายใหม่ใหก้บัตวัเองจนสามารถเลีย้งลกู
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คนแรกที่ไม่พิการ และลกูพิการไดส้มดงัตัง้ใจ และแม่ตระหนกัดีว่า หากไม่มีลกูพิการแม่คงไม่มีวนั
เขา้ใจว่าตนเองมีศกัยภาพในการดแูลลกูที่ตนเองสามารถเป็นไดท้ัง้แม่และพ่อมากถึงเพียงนี ้ 

การมีลูกพิการไม่ใช่การเป็นผู้หญิงทีไ่ม่สมบูรณแ์บบ  
แม่ที่มีลูกพิการมักถูกกล่าวหาว่าเป็นผูห้ญิงที่ไม่สมบูรณแ์บบ มีลูกติด และเป็น

ลูกพิการดว้ย หรืออาจถูกมองว่าร่างกายไม่สมบูรณ์จึงใหก้ าเนิดลูกที่มีความพิการ ความหมาย
ดังกล่าวถูกตอกย า้และเล่าต่อ ท าใหเ้กิดความเชื่อตามกันมา แต่เมื่อถูกตอกย า้เรื่อย ๆ แม่เริ่ม
เขา้ใจว่า หากตนเองไม่สมบูรณแ์บบจรงิ ท าไมตนยงัสามารถดแูลลกูพิการได ้แม่เริ่มตัง้ค าถามกบั
หลายสิ่งที่สงัคมพดูถึงตนเอง เช่น การที่ญาติทางสามีของแม่บางคนที่ไม่ยอมใหล้กูชายตนเองมา
อยู่กับสะใภท้ี่มีลูกพิการ แลแม่ก็ถูกกล่าวหาว่าแม่เป็นแม่ที่มีร่างกายไม่สมบูรณ์และเป็นผูห้ญิงที่
ท าตัวเป็นภาระ เพราะมีลูกพิการ หรืออีกหลายความหมายเก่ียวกับความเป็นแม่ที่มีลูกพิการจะ
คอยกดทับอยู่ ไม่ว่าจะเป็นความหมายเรื่องครอบครวัที่สมบูรณ์ว่าหมายถึงครอบครวัที่มีสมาชิก
ครบถว้น พ่อ แม่ลกู แม่มีหนา้ที่เลีย้งดลูกู และรบัผิดชอบลกูทุกอย่าง หากแม่ไม่สามารถใหก้ าเนิด
ลกูที่สมบูรณไ์ด ้แม่ก็คือผูห้ญิงที่มีรอยด่าง หรือหากแม่ที่มีลกูพิการที่ไม่มีเวลาใหค้วามสขุกบัสามี
ตนเองได้เพราะมัวแต่ต้องดูแลลูกพิการ อาการแทรกซ้อนของลูกพิการท าให้สามีเบื่อหน่าย
บรรยากาศเวลาที่ต้องอยู่กับแม่ หรือหากแม่มีลูกพิการคือผู้หญิงที่ไม่มีใครอยากใชช้ีวิตคู่ด้วย
เพราะล าบาก เป็นตน้ หลายอย่างตอกย า้ใหแ้ม่เริ่มเขา้ใจหลงัจากมีลกูพิการ ว่าตนเองไม่ใช่ผูห้ญิง
ที่สมบูรณแ์บบอีกต่อไป แมว้่าแม่ปากู่จะท าทุกอย่างไม่บกพร่องเลยก็ตาม “เราเป็นภรรยาทีด่ี เป็น
แม่ที่ดี ไม่เคยบกพร่องตรงไหนเลย แต่พอเรามีลูกพิการ หลายอย่างก็เปลี่ยนไป เขาไม่ดูแลลูก
เหมือนเดิม พูดไม่ดีกับลูก ลงไม้ลงมือกับแม่ด้วย” (แม่ปากู่  (นามสมมติ), ผู้ให้สัมภาษณ์ ,  
6 มกราคม 2566) 

ส าหรบัแม่มะเปา แม่เรียนรูว้่าการมีลกูพิการท าใหค้นใกลช้ิดและคนรอบขา้งมอง
ตวัเองเปลี่ยนไปไม่เหมือนเดิม “เวลาพอ่เขาโมโห พอ่เขาคอยแต่จะไล่แม่กบัลูกพกิาร แลว้เขาก็พูด
ว่า เขาจะไปหาผูห้ญิงคนใหม่ทีไ่ม่มีลูกพกิารแบบนี ้จะไดไ้ม่มีภาระ” (แม่มะเปา (นามสมมติ), ผูใ้ห้
สัมภาษณ์ , 17 มิถุนายน 2565) การตีความความหมายใหม่ของแม่เริ่มขึน้หลังจากแม่เห็น
พฤติกรรมของบุคคลที่รกั แม่เริ่มไตร่ตรองว่า การที่มีลูกพิการ กลบัท าใหค้นรอบขา้งแบ่งฝักแบ่ง
ฝ่าย มีทัง้บุคคลที่สนับสนุนแม่ และบุคคลที่ตอกย า้ซ  า้เติมแม่ แม่เริ่มพิจารณาว่าสิ่งที่แม่ทอดทิ ้ง
ไม่ไดคื้อลูก ดงันัน้แม่จึงตีความความหมายใหม่ของแม่ว่าควรเป็นแม่ที่ยืนหยดัในการท าหนา้ที่แม่
ต่อไป ดว้ยการไม่สนใจใครจะว่าอย่างไร ดังที่แม่ฟองจนัทรเ์ล่าเก่ียวกบัสิ่งที่ตนเองเจอกบัแม่สามี
ว่า ตนเองถูกมองว่าเป็นผู้หญิงที่สวยและมีลูกพิการที่เป็นภาระ ท าให้ไม่สมบู รณ์เหมือนเดิม  
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“พ่อเขาก็เร่ิมอารมณ์ไม่ดี ส่วนแม่ยายก็บอกใหเ้อาลูกไปสงเคราะห์ไหม” (แม่ฟองจันทร ์(นาม
สมมติ), ผูใ้หส้ัมภาษณ์, 18 มิถุนายน 2565) แต่แม่ฟองจันทรเ์ลือกที่จะตีความความหมายใหม่
ใหก้บัตนเองว่า ตนเองยงัอายุนอ้ย ยงัมีเวลาอยู่กบัลกูพิการอีกนาน ควรใชพ้ลังของความหนุ่มสาว
ท าเพื่อลกู เพราะการเป็นผูห้ญิงที่สมบูรณแ์บบนัน้ เป็นแม่ที่มีลกูพิการก็เป็นผูห้ญิงที่สมบูรณแ์บบ
ได ้เช่นเดียวกับแม่หลายคนก็เลือกตีความความหมายทัง้หมดใหม่ บางคนที่ถูกสามีทอดทิง้แลว้
ตัดสินใจใชช้ีวิตเพียงล าพังกับลูกพิการ เพราะอยากใชช้ีวิตที่เหลือในบทบาทของการเป็นแม่ที่ดี
และการเป็นแม่ที่ดีส  าหรบัแม่นัน้คือความหมายของการเป็นผูห้ญิงที่ไม่บกพรอ่ง เพราะไดเ้ป็นแม่ที่
สมบรูณใ์หก้บัลกูพิการ แม่ที่ไม่ทอดทิง้ลกูแมว้่าลกูจะพิการก็ตาม 

การยอมรับความพิการของลูก  
ค าถามที่ผุดขึน้มาและเหมือนจะเป็นความหมายที่กดทับแม่ไวอ้ยู่คือ ถ้าลูกเรา 

ไม่เหมือนคนอ่ืน จะท าอย่างไร ถา้ลูกเราพิการจะเป็นยังไง เพราะลูกคือแกว้ตาดวงใจของคนเป็น
แม่ และหากลูกพิการ แม่ไม่ไดคิ้ดแค่เพียงค าถามที่จะตอ้งตอบตัวเองใหไ้ด ้แต่เป็นค าถามที่ตอ้ง
ตอบคนอ่ืนในครอบครวัและคนรอบขา้งใหไ้ดเ้ช่นกัน เพราะหลายอย่างลว้นบั่นทอนจิตใจคนเป็น
แม่ที่ไม่ไดต้ัง้ใจจะใหก้ าเนิดลกูพิการ แม่ทกุคนรูดี้ว่า ความหมายนัน้จะมาพรอ้มกบัการเลีย้งด ูและ
ค่าใชจ้่าย แม่จะตอ้งเปลี่ยนบทบาทกลายเป็นทัง้แม ทัง้หมอ ทัง้พยาบาล ทัง้คนขับรถ ทัง้พี่เลีย้ง 
ทัง้คนเฝ้ายาม บางทีอาจเป็นแม่เลีย้งเดี่ยวเพราะมีลกูพิการดว้ยก็ได ้แม่จึงไม่กลา้ยอมรบัความจริง
นี ้ความจรงิที่ว่าลกูตนเองคือคนพิการทางสมอง  

ในช่วงแรกที่แม่เองอาจยอมรบัไม่ไดว้่าตนเองมีลูกพิการ จึงท าใหก้ารรกัษาลูก
ล่าชา้ออกไป เป็นเหตุใหบ้างรายลูกมีอาการแย่ลง จนไม่สามารถกลับมาช่วยเหลือตัวเองไดอี้ก 
เพราะแม่ยอมรบัความจริงที่ตนเองมีลูกพิการไม่ได ้กระบวนการที่แม่ใชเ้ป็นเครื่องมือท าใหต้นเอง
หลดุออกจากหลายความหมายที่กดทับตนเองอยู่คือ การเปิดใจยอมรบัดว้ยการคยุกบัตนเองและ
คนที่มีประสบการณเ์ดียวกบัตนเอง เพื่อท าใจยอมรบัสภาพของลกูพิการ ว่าไม่สามารถเป็นคนที่มี
ร่างกายปกติได ้และแม่ตอ้งยอมรบัธรรมชาติที่ลูกเป็นหรือท าได ้จากนัน้แม่จึงจะหยุดโทษตัวเอง 
แม่เริ่มสรา้งความอดทนเพราะหลายเรื่องที่ตอ้งเจอนัน้เหนื่อยเหลือเกินส าหรบัผูห้ญิงคนหนึ่ง แต่
เมื่อเวลาผ่านไป มีผูค้นเขา้มาในชีวิตมากขึน้ แม่เกิดการตกผลกึและยอมรบัไดว้่าตนเองมีลกูพิการ
จริง ๆ การเยียวยาและรกัษาลูกอย่างจริงจังจึงเกิดขึน้หลังจากนั้น ลูกพิการบางคนหลังจากแม่
ยอมรบัไดว้่าตนเองมีลูกพิการ ก็มีอาการป่วยจากความพิการที่ดีขึน้เรื่อย ๆ  แม่เล่าว่า ก่อนหนา้ที่
แม่เองยงัรบัไม่ไดว้่ามีลกูพิการ ลกูจะพยายามบอกแม่ใหรู้ ้ดว้ยอาการที่แย่ลงเรื่อย ๆ แต่พอแม่เริ่ม
พาไปรบัการรกัษา ลูกเริ่มมีอารมณ์ที่ดีขึน้ เหมือนรบัรูว้่า แม่เริ่มยอมรบัในตัวลูกแลว้ ยอมรบัได้
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แลว้ว่าลกูพิการ “แม่สูใ้นใจนะว่า ไม่อ่ะ ลูกเราตอ้งเดนิใหไ้ด ้แม่ปลอบใจตวัเอง” (แม่ตนัหยง (นาม
สมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ์, 18 มิถุนายน 2565) เมื่อแม่ตันหยงใชว้ิธียอมรบัลกูแลว้ การสื่อหัวใจกัน
ระหว่างแม่กบัลกูพิการก็จะเกิดขึน้เป็นสายใยที่ถกัทอบาง ๆ บนความล าบากไปดว้ยกนั แม่ก็พรอ้ม
ที่จะสื่อสารให้ใครต่อใครฟังได้ว่า ตนเองมีลูกพิการ  สายใยนั้นช่วยดึงให้แม่หลุดพ้นจาก
ความหมายที่กดทบัแม่ไวใ้นที่เดิม ๆ 

ลูกพิการเป็นเพียงเงือ่นไขใหม่ของการจัดการเศรษฐกิจในครัวเรือน  
ความพิการที่ถูกใหค้วามหมายต่อ ๆ กนัมา ว่าการมีลกูพิการนอกจากตอ้งเลีย้งดู

แลว้ ยงัตอ้งรกัษาดว้ยตอ้งอดทนกบัสภาพรา่งกายที่อ่อนแอ แม่เองไม่มีความรูเ้รื่องการแพทยต์อ้ง
คอยพึ่งพาแพทยต์ลอด เกิดค่าใชจ้่ายที่ไม่สามารถค านวณได ้ท าใหแ้ม่เขา้ใจว่าการมีลูกพิการจะ
ท าใหไ้ม่มีรายไดเ้ลย หรือการมีผูป่้วยติดเตียงอยู่ที่บ้านจะท าใหค้นในบา้นตอ้งกลายเป็นลูกหนี ้  
ตวัของแม่เองก็เช่นกนั นอกจากนีค้นในครอบครวับางคนยงัตอกย า้เรื่องนีด้ว้ยการแนะน าใหแ้ม่น า
ลูกพิการไปไว้ที่สถานสงเคราะห์แล้วเริ่มต้นชีวิตใหม่ มีลูกใหม่ ไม่งั้นก็ต้องเครียดจนอุ้มลู ก 
ฆ่าตวัตาย ดงัที่เคยมีข่าว 

ประสบการณน์ีจ้ะเกิดขึน้เมื่อสิน้สุดกระบวนการตัง้ครรภ ์และเมื่อแพทยว์ินิจฉัย
ว่า “ลูกพิการ” สิ่งที่รุมเรา้ใหแ้ม่รูส้ึกแย่ ไม่ใช่เพียงแต่สภาพความพิการของลกูเท่านัน้ หากแต่เป็น
ผูค้นในครอบครวัต่างหาก ที่ท าใหแ้ม่ตอ้งเจอกบัชดุความหมายที่ว่า การมีลกูพิการท าใหแ้ม่ตอ้งใช้
เงินและเวลาเป็นจ านวนมาก  แม่บางคนตอ้งคอยดูแลลูกพิการที่เจ็บป่วยเรือ้รงั บางรายบอกว่า
แทบจะไม่มีกิจกรรมทางสงัคมเลย ใชเ้งินไปกบัการเดินทางพาลกูไปหาหมอเฉพาะทาง นอกจากนี ้
แม่ยังตอ้งเจอกับชุดความหมายที่ว่า ถ้าไม่มีแม่ ลูกพิการจะอยู่อย่างไร หรือก่อนหน้าที่จะมีลูก
พิการ แม่ปลายฝนไม่เคยเป็นหนี ้ แต่พอมีลูกพิการชีวิตก็เปลี่ยนไปเพราะแม่ทุกคนพบกับชุด
ความหมายของการรกัษาลูกพิการตอ้งใชเ้งินรกัษาลกู “ยืมจากญาติพีน่อ้งบา้ง เป็นหนีบ้า้ง เรากู้
มาท าการเกษตร ติดหนีส้หกรณ์การเกษตร ก็จากเงินหมู่บ้านที่เขาใหกู้ย้ืมน่ะค่ะ แม่มีหนีเ้ยอะ  
แต่ไม่ต้องผ่อนจ่ายทุกเดือนนะคะ” (แม่ปลายฝน (นามสมมติ), ผู้ให้สัมภาษณ์, 17 มิถุนายน 
2565) 

ดงันัน้ แม่จึงเริ่มวางแนวทางทางเศรษฐกิจใหก้ับครอบครวัตนเองใหม่ แม่พบว่า 
การวางรูปแบบ สรา้งแผนใหม่ เพื่อรองรบัสมาชิกใหม่ในครอบครวัที่มีความพิเศษ ท าใหแ้ม่และลกู
พิการด ารงอยู่ได ้ดว้ยเหตุนีจ้ึงท าใหแ้ม่ตีความความหมายใหม่ของการมีลูกพิการไดว้่า เมื่อมีลูก
พิการ ครอบครวัจะตอ้งวางแผนเศรษฐกิจใหม่ ดว้ยการเป็นแม่ที่มีลกูพิการที่ตอ้งหาทางออกเรื่องนี ้
ตลอดเวลา เช่น หาสวสัดิการใหล้กูพิการ หาผูอ้ปุถมัภใ์หล้กูพิการ หาค่ารถใหล้กูพิการ หาโครงการ
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รกัษาใหล้กูเขา้รว่ม เพื่อผ่อนคลายเศรษฐกิจที่ตึงตวัใหค้ลายลงดว้ยวิธีการที่แม่อินตาวางแผนใหม่
อยู่เรื่อย ๆ  โดยไม่น าความหมายเดิม ๆ มากดทับตนเองจนหมดก าลงัใจที่จะมีลูกพิการ “ตอ้งพา
ลูกเดนิทางไปรกัษา ค่าเดินทางบางเดือนก็ไม่มี หาหยบิยืมใครก็ไม่ได ้ก็จะขอเลือ่นคณุหมอเขานะ 
บางทีเขานัดสองอาทิตย์ครั้ง ก็จะขอเขาว่า ไปเดือนละครั้งได้มั้ย ไม่ไหวจริง ๆ ไม่ไหวกับค่า
เดนิทาง ไม่อยากเป็นหนีใ้ครแลว้” (แม่อนิตา (นามสมมต)ิ, ผูใ้หส้มัภาษณ์, 10 มกราคม 2566) 

เปล่ียนความกดดันเป็นการเรียนรู้น าไปสู่ความเข้าใจในตัวของลูกพิการ 
ความเขา้ใจและความกดดันจากการที่ตอ้งพบเห็นและอยู่ร่วมกับหลายอาการ

แทรกซอ้นของลูกพิการ ไม่ว่าจะเป็นการรอ้งไหต้ลอดเวลา การโหยหวนไม่มีสาเหตุ การบิดเกร็ง 
การท าลายขา้วของ พฤติกรรมแปลก ๆ การที่ลูกสื่อสารไม่ได ้เหล่านีท้  าใหแ้ม่ตีความความหมาย
ของตนเองว่า ตนเองคือผู้ที่ ต้องเผชิญกับความกดดันจากการมีลูกพิการ แต่ยิ่งแม่ตีความ
ความหมายตนเองเช่นนี ้แม่ก็ยิ่งจมปรกัอยู่กบัความเครียด ความเศรา้ ความเหงาที่ลกูสื่อสารและ
รบัรูค้วามรูส้ึกตนเองไม่ได ้“เครียดจนอยากฆ่าตวัตายเลย” (แม่มณี (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ์, 
9 มกราคม 2565) จนกระทั่งแม่มณีคน้พบวิธีใหม่ดว้ยการน าแม่ของตนเอง (คณุยาย) มาช่วยเลีย้ง
ลูก ไดเ้ห็นแม่ของตนเองท าทุกอย่างใหห้ลานดว้ยความจริงใจ เมื่อเห็นแม่ของตนเองเลีย้งหลาน
อย่างนั้น ท าใหแ้ม่นึกไปถึงตอนที่แม่ถูกเลีย้ง ช่างเป็นอะไรที่อบอุ่น อ่อนโยน แม่จึงได้เรียนรูว้่า 
แทจ้ริงแลว้คนเป็นแม่คงตอ้งถ่ายทอดสิ่งเหล่านี ้ความรูส้ึกดี ๆ ใหก้ับลูก ไม่ใช่ความกดดันที่ตอ้ง
เผชิญ 

การเรียนรูใ้หม่ท าใหแ้ม่เริ่มตีความความหมายใหม่ใหก้ับตนเอง แม่ยอมรบัและ
เรียนรูธ้รรมชาติของลูกพิการ ทั้งจากสื่อ จากการพูดคุยกับแม่ที่มีลูกพิการเหมือนกัน หรือจาก
ผูเ้ชี่ยวชาญด้านการฝึกทักษะให้กับลูกพิการ แม่เริ่มยอมรบัและเคยชิน  และเริ่มความเมตตา
สงสารลกูพิการก็เขา้มาทดแทนความกดดันเหล่านัน้จะหายไปหมดสิน้ เพราะแม่เชื่อว่า หนทางที่
สามารถสรา้งความสุขให้กับลูกพิการของตนได ้แม่ตีความความหมายว่ามันคือ ความรกัอย่าง
จริงใจ “เรารกัของเรา เราเลยไม่ไดม้องตวัเองว่าเป็นไง เราไดแ้ต่ท าใหเ้ขาดี ๆ ตอนแรกลูกนอน 
เฉย ๆ ไม่ขยบัเลย แต่ไม่ก็ไม่ยอมแพ”้ (แม่ตันหยง (นามสมมติ), ผู้ให้สัมภาษณ์, 18 มิถุนายน 
2565) ความไม่ยอมแพอ้ยากเอาชนะโชคชะตาที่มอบลกูพิการใหก้ับตนเอง ท าใหแ้ม่บางคนยอม
รกัและยอมรบั แม่แสดงออกดว้ยการรกัษาลูกพิการอย่างดี เขา้ใจแมว้่าลูกจะไม่สามารถสื่อสาร
อะไรใหแ้ม่เขา้ใจไดเ้ลย แมแ้ม่จะรอ้งไห ้แม่จะเจ็บปวดแค่ไหน แต่แม่ไม่มีทางรูเ้ลยว่าลกูรบัรูห้รือไม่ 
การที่แม่รูส้ึกว่า เหมือนตัวเองอยู่คนเดียว ท าใหแ้ม่เรียนรูว้่า แม่ตอ้งอยู่คนเดียวใหไ้ด ้เพราะลูก
พิการเองก็คงรูส้ึกแบบเดียวกันกับแม่ รูส้ึกว่าตนเองอยู่คนเดียว สื่อสารอะไรใหใ้ครรบัรูไ้ม่ไดเ้ลย 
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หากแม่เหงา ลกูเหงากว่า หากแม่กดดนัลกูกดดนักว่า เมื่อแม่เรียนรูเ้ช่นนี ้แม่จึงพยายามสูด้ว้ยการ
เรียนรูล้กูไปทกุวนั  

 “แม่ใหน้อนแช่น ้า แม่ทบุหอมแดงใหลู้กแช่น ้าจากนัน้หลายเดือนเลย เราเห็นว่า
การท าดทีีส่ดุของเรา ท าใหลู้กผายน า้เล่นได ้เราก็รูส้กึดใีจ (รอ้งไห)้”  (แม่ญาดา (นามสมมติ), ผูใ้ห้
สมัภาษณ,์ 10 มกราคม 2566) ทุกความรกัอย่างจรงิใจของแม่ญาดาและแม่ทกุคนแทนที่ทุกความ
กดดัน แม่เขา้ใจลูกมากขึน้ แม้ลูกพิการจะเขา้ใจหรือไม่เข้าใจแม่เลยก็ตาม แต่เมื่อไดเ้ห็นลูกมี
พัฒนาการที่ดีขึน้ การตีความที่แม่ใชตี้ความตนเองใหม่คือการเรียนรูว้่า แค่แม่อยู่เคียงขา้งลูกไป
ทกุวนั โดยไม่ทอดทิง้กนัไปไหน และคอยดแูลกนัและกนัไปเรื่อย ๆ ความสขุจะเกิดขึน้ไดส้กัวนัหนึ่ง 

ทางเลือกของแม่ไร้สัญชาติทีม่ีลูกพิการ  
การพาลูกกลับประเทศ ค านีดู้จะเป็นค าที่น่ากลวัและเสี่ยงเกินไปมากส าหรบั

แม่ไรส้ญัชาติบางคน เพราะความกลวัและความคุน้ชินกบัประเทศไทย หรือบางคนก็ไม่มีพ่อแม่ที่
แทจ้ริง ไม่มีญาติที่ไหน ไม่มีบา้น ดงันัน้ค าว่าครอบครวัของแม่จึงเหลือเพียงลกูพิการเท่านัน้ หลาย
คนจึงเลือกที่จะใชช้ีวิตที่มั่นคงอยู่ในประเทศไทย ถึงแมว้่าจะถูกดูหมิ่นเหยียดยาม หรือถูกทรมาน
รา่งกายก็ตาม แต่แม่ก็ไดใ้หค้วามหมายกบัการกลบัประเทศไวว้่า อยู่ประเทศไทยปลอดภยักว่าการ
เดินทางไปทื่อ่ืน  

แต่งงานใหม่ แม่หลายคนบาดเจ็บซ า้ซากเรื่องนี ้ชีวิตรกัที่ผ่านประสบการณ ์
ถูกดูถูก ดูแคลน ศักดิ์ศรีความเป็นมนุษยท์ าใหแ้ม่ไรส้ัญชาติทุกคนต่างตีความความหมายของ
ตนเองไวต้ามที่คนรอบขา้งตีตราว่า แม่คือคนที่ไม่มีแผ่นดินจะอยู่ ไม่เหมือนคนอ่ืน พดูจาไม่รูเ้รื่อง 
สื่อสารไม่ได ้ยากที่ใครจะฟังออกว่าตนพูดอะไร ประกอบอาชีพที่ต้องการไม่ได้เพราะไม่มีบัตร
ประชาชน แต่เพราะแม่เองอยากมีชีวิตอยู่ในประเทศไทย แม่จึงสรา้งกระบวนการที่ท าใหแ้ม่ให้
ความหมายใหม่กบัตวัเองว่า ตนเองมีทางเลือกมากกว่าสิ่งที่สงัคมรอบขา้งใหค้วามหมายไว ้แม่จึง
เกิดการตีความความหมายใหม่ใหก้ับตนเองว่า คนทุกคนเกิดมาลว้นแลว้แต่มีทางเลือก คนที่ไม่มี
ทางเลือกคือคนที่หมดลมหายใจ ขนาดลกูพิการ ยงัมีทางเลือก แม่เองที่ยงัไม่พิการ แม่แค่เป็นแม่ไร้
สญัชาติ แม่ก็ควรตอ้งมีทางเลือกเช่นกนั ดงันัน้แม่จึงตีความความหมายของตนเองใหม่ว่า แม่ไม่ใช่
คนที่ไม่มีแผ่นดินอยู่ หรือไม่เหมือนคนอ่ืน หรือสื่อสารไม่ได้ แต่แม่คือแม่ไรส้ัญชาติที่ต้องหา
ทางเลือกเพื่อแก้ไขสิ่งที่ตนเองไม่มีหรือขาดหายไป เมื่อคิดเช่นนี ้แม่จึงตีความความหมายของ
ทางเลือกของแม่และแม่มะเปาก็คน้พบและเล่าว่า “แม่ตอ้งอาศยัใบบุญของสามีคนไทยเท่านัน้ถึง
จะสบาย” (แม่มะเปา (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ์, 17 มิถุนายน 2565) ทางเลือกใหม่ของแม่คือ
การตีความความหมายตนเองใหม่ว่า ตนตอ้งเป็นภรรยาใหก้ับคนไทย และตอ้งเป็นคนไทยที่เป็น
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คนดี ไม่ใช้ความรุนแรงในครอบครวั มีบ้านเป็นของตนเอง และไม่มีภรรยาอยู่แล้ว หรือไม่ติด  
ยาเสพติด และที่ส  าคัญตอ้งรกัลูกพิการของแม่ดว้ย โดยแม่คิดไวว้่า สามีคนไทยจะช่วยเป็นปาก
เป็นเสียงให้กับตนเองและลูกพิการได้ อย่างน้อยก็ท าให้แม่ถูกลดศักดิ์ศรีความเป็นมนุษย์ไป
มากกว่านี ้ 

ท้ิงลูกแล้วเร่ิมต้นชีวิตใหม่ ลูกในความหมายนีคื้อ ลูกที่ไม่พิการ น่าสนใจว่า 
แม่จะไม่ยอมทิง้ลกูพิการเลย แต่จะเลือกที่จะอยู่กบัลกูพิการต่อไป แมจ้ะตอ้งทอดทิง้ลกูที่มีร่างกาย
ปกติก็ตาม กรณีนีเ้กิดขึน้กับแม่ไรส้ญัชาติหลายคน และแม่ปากู่ก็ยอมรบัว่า ตนเองคิดถึงลูกที่มี
รา่งกายปกติ แต่ตอ้งเลือกใหล้กูอยู่กบัผูท้ี่จะสามารถดแูลและเลีย้งดไูดม้ากกว่า แม่บางคนยอมรบั
ว่าแม่ท าไม่ได้ “ฝันของแม่คือรบัพี่เขามาอยู่กับลูก เราจะมีบา้นหลงัเล็ก ๆ ดว้ยกัน แต่ตอนนีท้ า
อะไรไม่ไดเ้ลย เสยีใจทีใ่หเ้ขาไปอยู่กบัพอ่เขา พ่อเขาไม่ไดส้นใจและดูแลเลย แต่ลูกก็โชคดทีีเ่ติบโต
มาอย่างดี” (แม่ปากู่ (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ์, 6 มกราคม 2566) เสียงที่แม่อยากไดย้ินแต่ใน
บางสถานการณ์แม่ต้องท าเป็นไม่ได้ยิน เพื่อตัดสินใจทิง้ลูกแล้วมีชีวิตใหม่ เพราะแม่ตีความ
ความหมายตนเองว่า ตนไม่เหมาะจะดแูลลกูที่มีรา่งกายปกติแต่เป็นลกูที่มีรา่งกายพิการต่างหาก 

การตีความความหมายของแพทยฝี์มือดี  
ความหมายของแพทยท์ี่แม่เขา้ใจและเป็นความเชื่อเดิมคือ เมื่อถึงมือหมอไม่ว่า

โรงพยาบาลใดก็สบายใจได ้ลกูจะปลอดภยั ไดร้บัการรกัษาที่ดี มีประสิทธิภาพ ความหมายเหลา่นี ้
ท าใหแ้ม่เขา้ใจว่า แพทยม์ีความสามารถเท่าเทียมกันทุกคน ไม่จ าเป็นตอ้งเลือกแพทยก์็ได้ แต่แม่
ทุกคนลว้นแต่ผ่านประสบการณค์วามผิดพลาดจากการรกัษาลูกพิการกันมาแลว้ทัง้นัน้ แม่จึงให้
ความหมายแพทยฝี์มือดีในแต่ละช่วงชีวิตแตกต่างกนั ช่วงแรกแม่อาจยงัไม่เรียนรูจ้ึงไม่รูว้่าตอ้งเป็น
แพทยแ์บบไหนถึงรกัษาลกูใหดี้ขึน้ได ้แต่เมื่อแม่เรียนรูจ้ากความผิดพลาด อาการของลกูแย่ลงดีขึน้
สลบักนัไป แม่จึงเริ่มตัง้ตน้ใหม่จากความผิดพลาดนัน้ และใหค้วามหมายของแพทยฝี์มือดีที่เหมาะ
กับลูกพิการของตนเองใหม่ แม่เรียนรูค้วามหมายของแพทย์เปลี่ยนไป และต่อให้ลูกพิการจะ
ช่วยเหลือตวัเองไม่ไดม้ากแค่ไหน คนเป็นแม่ก็ยงัมีความหวงัที่จะช่วยลกูอยู่ อาจเป็นเพราะแม่ฟอง
จนัทรตี์ความความหมายว่า หากไม่ใช่แม่ ก็คงไม่มีใครพยายามพาลกูของตนไปเขา้รบัการรกัษาได ้
“จะไปพบแพทย์ก็หิ้วลูกขึน้รถโดยสารค่ะ เอาผา้มัดไว ้แม่จะเอาลูกไวข้า้งหนา้ เพราะลูกขาลีบ  
อุม้แต่ลูกตวัสูง ก็ตอ้งอุม้ไดท่้านัน้ท่าเดียว อุม้เหยียดตรง เอามือตวัเองชอ้นหลงัลูก ตวัแม่ก็ผูกลูก
ติดกับตัวเอง ผูกเองคนเดียว เขาไม่ดิ้นนะเพราะไม่มีแรง อุม้แบบนัน้อยู่สิบปี” (แม่ฟองจันทร ์ 
(นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 18 มิถนุายน 2565) 

แพทยฝี์มือดีคือ แพทยท์ี่แม่ไวใ้จจะฝากชีวิตลกูพิการไวไ้ด ้เพราะลกูพิการตอ้งมี
ชีวิตอยู่กับการปรบัยาตลอดเวลา หากไม่ใช่แพทยท์ี่เชี่ยวชาญเฉพาะทาง จะไม่เขา้ใจอาการพิการ
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ของลูก การส่งต่อความหมายเรื่องนีม้าจากผูท้ี่มีลกูพิการเหมือนกัน เป็นการบอกต่อกนัว่าแพทย์
ฝีมือดีอยู่ที่ไหน ตอ้งไปหาอย่างไร แม่ท าทุกอย่างดว้ยความหวงั แมอ้าการของลกูพิการจะไม่ดีขึน้ 
หากแม่ยงัมีแรงก็จะยงัไม่หยุดท า พลงัแห่งความหวงัของแม่เติบโตไปพรอ้มกบัร่างกายที่ดีขึน้ของ
ลกูพิการ แต่สมองของลกูไม่เติบโตตามที่แม่หวงัไวอี้กแลว้ บางรายอายุสิบกว่าขวบแต่อายุสมองที่
แพทยว์ินิจฉัยเพียงแค่ 3-4 เดือนเท่านัน้ แต่ไม่ว่าความจริงทางการแพทยจ์ะระบุเช่นไร ความหวัง
ของแม่เป็นความจริงส าหรบัแม่มากกว่า แม่พรอ้มที่จะเดินหน้าเต็มตัวแมว้่าระหว่างทางในการ
รกัษาลกูพิการ แม่จะไม่มีเงินหรือไม่มียานพาหนะที่จะพาลกูพิการไปโรงพยาบาลเลยก็ตาม  

การมี ลูกพิการไม่ใช่ความล าบากในชีวิต แต่หมายถึงการปรับตัวของ 
คนเป็นแม่ 

คนที่มีลูกพิการในสายตาคนในสงัคมต่างก็มองว่า ถา้ไม่รวยก็จะกลายเป็นคนที่
ท าอะไรไม่ได้แล้ว ต้องอยู่แต่กับลูกพิการ ต้องตกงาน ต้องเปลี่ยนอาชีพ เพราะไม่มีก าลังทาง
เศรษฐกิจพอที่จะดแูลลกูพิการ ตอ้งอดมือ้กินมือ้  ทัง้หมดเพราะลกูพิการมีปมดอ้ย ตอ้งเสียเปรียบ
ทั้งด้านการศึกษาและการประกอบอาชีพ ไม่สามารถอยู่ในสังคมและมีโอกาสเท่ากับคนปกติ 
อีกแลว้ ความจรงิที่แม่และลกูพิการตอ้งเผชิญจึงมีเพียงการสงเคราะหแ์ละรบัโอกาสเท่านัน้   

เมื่อแม่รบัรูว้่า ตนเองจะตอ้งเผชิญกบัความล าบากหลายรูปแบบตัง้แต่มีลกูพิการ 
แม่จึงมีกระบวนการท าใหท้ัง้แม่และลกูพิการด ารงชีวิตอยู่ได้ แม่บางคนใหค้วามหมายสิ่งที่ตนเอง
ตอ้งเจอและเป็นอปุสรรคหรือความล าบากใหม่ว่า ตอ้งไม่แครอ์ะไร ถา้แครค์นในสงัคมมาก แม่ก็จะ
อยู่ไม่ได ้อาจฆ่าตวัตายไปนานแลว้ก็ได ้แม่บางคนจึงเลือกที่ตีความความหมายของสิ่งที่ตอ้งเผชิญ
ใหม่ ตีความคนรอบขา้งว่าไม่มีตวัตน และไม่สนใจใครในสงัคม อยู่แต่กบัครอบครวัตวัเอง และไม่
พาลกูพิการของตนออกไปไหนเลยเพราะแม่ไดร้บัความรูส้ึกที่ไม่ดีจากผูค้นในสงัคม พวกเขาไม่ให้
สิ่งที่เหมาะสมกับแม่ แม่ปลายฝนจึงเลือกที่จะอยู่ในที่ที่แม่คิดว่าเหมาะสมกับแม่และลูกพิการ
ดีกว่า “เป็นวิธีของแม่ที่ช่วยให้ตัวเองไม่ตอ้งเจอคนที่ไม่เข้าใจ เราจะไดไ้ม่ต้องอ่อนแอลงค่ะ”   
(แม่ปลายฝน (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ์, 17 มิถุนายน 2565) การตอ้งเผชิญกับการถูกคนที่รกั
ทอดทิง้ไป การตอ้งลาออกจากงาน การเปลี่ยนอาชีพ ทัง้หมดคือความล าบากที่มากเกินพอส าหรบั
แม่คนหนึ่งแลว้ ดงันัน้แม่จึงเลือกที่จะหาวิธีใหต้นสามารถมีชีวิตต่อได ้โดยวิธีนัน้อาจเป็นวิธีที่แปลก
ส าหรบัคนอ่ืน แต่แม่ก็พรอ้มที่จะใชส้รา้งก าลังใจใหต้นเอง เพราะแม่ตีความความหมายของการ
เผชิญความล าบากหลายรูปแบบแล้วว่า ต้องใช้วิธีใดเพื่อหลุดพ้นและด ารงชีวิตต่อได้อย่างมี
ความสขุ  
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ความหวังใหม่มีได้เสมอแม้จะมีลูกพิการ 
ภายใตส้ิ่งที่สงัคมหยิบยื่นใหคื้อ เมื่อเกิดเป็นผูห้ญิง ตอ้งไดร้บัการศึกษา ตอ้งไม่

ทอ้งในวยัเรียน ตอ้งเชื่อฟังพ่อแม่ ถา้เป็นพี่คนโตตอ้งดแูลนอ้งใหดี้ ถา้เป็นนอ้งตอ้งเชื่อฟังพี่ใหม้าก 
ถา้อยู่ในครอบครวัขยายตอ้งขยนัท างานบา้นดแูลทกุคนที่อยู่ในบา้น ตอ้งท างานบา้นทกุอย่าง หาก
เป็นผูห้ญิงท างานก็ตอ้งท างานบา้นดว้ย ตอ้งไม่ขาดตกบกพรอ่งเรื่องเอาใจสามี เลีย้งลกูให้ดี ลกูจะ
ได้เลี ้ยงและดูแลเราให้ดีต่อไปในอนาคต แม่ไม่อยากมีลูกพิการ และไม่คิดว่าจะมีลูกพิการ 
ความหวังต่าง ๆ ที่แม่หวงัคือสิ่งที่สงัคมหยิบยื่นให ้และใหค่้าว่า สิ่งนัน้คือ ความสมบูรณแ์บบ ท า
ใหแ้ม่ทกุคนก่อนที่จะมีลกูก็อาจมีความฝันและความหวงัอีกแบบ  

แต่เมื่อมีลูกพิการแลว้ แม่ตีความความหมายใหม่ใหก้ับความหวังและความฝัน
เปลี่ยนไปจากเดิม เพราะการมีลูกที่เป็นลูกพิการหนักมากส าหรบัแม่ โดยก่อนที่แม่จะผ่านความ
ยากล าบากที่ตอ้งดแูลลกูในฐานะผูด้แูลหลกั สิ่งที่แม่ตอ้งเผชิญกลบัมีแต่แม่เพียงคนเดียวที่รบัรูม้นั
ไดดี้ที่สุด รบัรูค้วามล าบากที่เต็มที่และความภูมิใจที่เต็มที่ของตัวเอง ดังค าสะท้อนของแม่ฟอง
จนัทรท์ี่เล่าว่า “บา้นเนีย่คือสิ่งทีเ่ราภูมิใจ เผือ่อนาคตเขาไวว่้า เขาจะมีบา้น ลูกพกิารพอโตขึน้ จะ
ล าบาก เพราะแม่เองก็แก่ตวัลงก็จะอุม้ลูกไม่ไหว ก็เลยสรา้งบา้นใหเ้หมาะสมกบัคนพิการ ใหเ้ขา
สะดวกอ่ะ และอีกอย่างแม่ก็ภูมิใจในสุขภาพลูกนะ เขาแข็งแรง ผ่องใสตลอด ภูมิใจตรงนี”้ (แม่
ฟองจนัทร ์(นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 18 มิถนุายน 2565) 

ประสบการณก์ารตีความโครงสร้างการครอบครอง/เข้าถึงทรัพยากร 
การแสวงหาการรักษาลูกทีแ่ม่เชื่อว่ามีประสิทธิภาพ 

การหาวิธีการรกัษาลูกพิการนัน้ แม่แต่ละคนจะมีความเชื่อแตกต่างกนัไป บา้งก็
เชื่อมั่นในสถาบนัเฉพาะทาง บา้งก็เชื่อมั่นในโรงพยาบาลประจ าจงัหวดั หรือในตวัเมืองเท่านัน้ บา้ง
ก็เชื่อมั่นในโรงพยาบาลที่อยู่ในเขตกรุงเทพมหานคร บา้งก็เชื่อมั่นในสถาบนัรกัษาคนพิการบาง
แห่ง แต่ทัง้หมดสะทอ้นใหเ้ห็นความเชื่อในการรกัษาลกูพิการที่มีประสิทธิภาพ  

ย้ายภูมิล าเนาเพื่อเข้าถึงการรักษาที่มีประสิทธิภาพ แม่ญาดาเลือกที่จะ
ยอมยา้ยภมูิล  าเนาเพื่อใหล้กูพิการไดม้ีที่รกัษาที่เหมาะสม “ลกูนอนนิ่งเป็นใบไมเ้ลย ตอนนัน้แม่อยู่
หาดใหญ่ แลว้พี่ชายแม่แนะน าว่ามีที่เชียงใหม่กับกรุงเทพที่จะรกัษาลูกได ้ตอนนั้นมีเงินแค่แสน
เดียวเอง มาเชียงใหม่ มาหางานและรกัษาลูกที่นั่น” (แม่ญาดา (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ์, 10 
มกราคม 2566) สิ่งที่แม่ญาดาเล่าแสดงให้เห็นว่า แม่ตีความความหมายใหม่ แม่ไม่เชื่อว่า ลูก
พิการนอนนิ่งเป็นใบไมจ้ะรกัษาไม่ได ้จึงยอมทิง้ภมูิล  าเนาเพื่อเขา้ถึงการรกัษาที่มีประสิทธิภาพ  

ย้ายโรงพยาบาลเพื่อเข้าถึงการรักษาที่มีประสิทธิภาพ หากยงัคงอยู่ใน
โรงพยาบาลรฐัต่อไป แม่หลี่นาก็จะไม่สามารถท าใหอ้าการของลกูดีขึน้ได ้ซึ่งเด็กพิการนัน้สว่นใหญ่
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จะมีอาการแทรกซอ้นที่แม่คาดเดาไม่ไดว้่าลูกจะเกิดอาการนัน้เมื่อไหร่ บางคนก็เป็นกรดไหลยอ้น 
บางคนก็ทอ้งผูกถ่ายเองไม่ได ้บางคนก็นอนเยอะปอดไม่แข็งแรง บางคนขอ้ติด เกร็งมาก บางคน
หลงัเป็นตวัเอส หลายอาการที่บางโรงพยาบาลรบัรกัษาไม่ได ้“หมอก็หาทมีแพทยเ์อกชนของเขาว่า
มีใครจะฉีดบนใบหนา้ไหม รฐัไม่ฉีดใหเ้ดก็ อายไุม่ถึง 15 ปี เราไปฉีดทีเ่อกชน แต่ค่าใชจ่้ายสูงมาก 
หกหมื่นถึงแปดหมื่นบาทค่ะ แต่แม่มี เพื่อนต่างชาติคอยช่วยหาเงินบริจาคให้” (แม่หลี่นา  
(นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ์, 4 มกราคม 2566) การยา้ยโรงพยาบาลคือการตีความความหมาย
ใหม่เก่ียวกับการรกัษาที่มีประสิทธิภาพที่แม่ขวนขวายเพื่อใหลู้กไดร้บัการรกัษาที่มีประสิทธิภาพ
และมีความสบายตวัมากย่ิงขึน้   

เข้าร่วมโครงการวิจัยเพื่อเข้าถึงการรักษาที่มีประสิทธิภาพ แม่ฟอง
จนัทรเ์ชื่อตามหลานของตนเองที่บอกว่า การรกัษาจากหมอในโครงการวิจยันีม้ีประสิทธิภาพ “หมอ
ดูแลค่าใชจ่้ายใหทุ้กอย่าง ค่าเดินทางดว้ยค่ะ” ” (แม่ฟองจันทร ์(นามสมมติ), ผู้ให้สัมภาษณ์,  
18 มิถนุายน 2565) แม่ฟองจนัทรจ์ึงเลือกที่จะใหล้กูเขา้รว่มโครงการวิจยัของหมอจากฟิลิปปินส ์ 

หาเงินค่าเดินทางข้ามจังหวัด เป็นประสบการณข์องแม่ที่มีลกูพิการทุกคน
ที่ไดร้บัการบอกต่อกนัในเครือข่ายของคนที่มีลูกพิการว่าตอ้งเดินทางไปรกัษาที่จงัหวัดนีถ้ึงจะดีมี
ประสิทธิภาพ แม่จึงยอมที่จะเสียเงินหลกัพนัเป็นค่ารถที่ตอ้งเดินทางขา้มจงัหวดัไปพรอ้มกบัลกู แต่
ส าหรบัแม่ แม่ตอ้งใหพ้่อของลกูขบัรถขา้มจงัหวดัไปให ้เพราะแม่คิดว่าค่ารถที่เสียไปไม่คุม้ การให้
พ่อของลูกไปส่งจะดีกว่า ซึ่งบางครัง้หากพ่อของลกูไปท างานนานหลายเดือนไม่กลบับา้น แม่และ
ลกูก็จะไม่สามารถไปโรงพยาบาลได ้ 

แม่ยอมจ่ายเงินให้กับค่ายาส่วนเกินนอกสิทธิคนพิการ ค่ายาส่วนเกิน
นอกสิทธิเป็นสิ่งที่แม่ปลายฝนตอ้งเจอเสมอ “บตัรคนพกิารเนีย่ ไม่ครอบคลุมถึงการแยกรกัษานะ
คะ แต่ลูกเนีย่ดว้ยอาการพกิารของลูก ท าใหลู้กอยู่หอ้งรวมตามสิทธิคนพกิารไม่ได ้เช่น ท าฟันเนีย่ 
ตอ้งจองหอ้งพเิศษ ค่าหอ้งสีพ่นักว่า แม่เลยตอ้งเสยีค่าใชจ่้ายเป็นหอ้งแยก มีครัง้หนึ่งนอนหอ้งรวม 
แม่เดินอุ้มถึงเช้าเลย เพราะลูกไม่นอน มีแสงสว่างจะไม่นอน” (แม่ปลายฝน (นามสมมติ),  
ผู้ให้สัมภาษณ์, 17 มิถุนายน 2565) หรือแม่บางคนจะคอยสังเกตการตอบสนองของลูกพิการ 
เพราะยาบางตัวแม้จะแพง แต่หากคนไข้ตอบสนองไม่ ดีก็ไม่มีประโยชน์อะไร แม่ ตีความ
ความหมายใหม่ของวิธีการรกัษาลกูตนเองเป็นแบบนี ้ 

แม่หาวิธีส่ือสารกับแพทย์ให้เข้าใจในเร่ืองอาการของลูกพิการ แม่ที่มี
ลูกพิการตอ้งพึ่งพาแต่หมอคือความหมายเดิม ๆ ที่สังคมมอบให ้แต่ส าหรบัแม่บางคน แม่เห็น
ขอ้จ ากัดเวลาที่เขา้พบหมอที่โรงพยาบาลหลายอย่าง ไม่ว่าจะเป็น หมอมีเวลาใหค้นไขแ้ต่ละคน
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นอ้ย หมอไม่เขา้ใจสิ่งที่ผูป้กครองสื่อสารเรื่องอาการของลูกพิการจนท าใหก้ารดูแลสขุภาพของลูก
พิการผิดทิศผิดทาง “เด็กก็จะอายุสัน้ลงได ้ถา้ผูป้กครองสือ่สารอาการของลูกใหห้มอเขา้ใจไม่ได”้ 
(แม่หลี่นา (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 4 มกราคม 2566) ดงันัน้แม่หลี่นาจึงหาวิธีสื่อสารกบัหมอ
หลาย ๆ วิธีที่เป็นตวัช่วยท าใหห้มอวินิจฉยัไดว้่า จะปรบัยาหรือใหย้าตวัใด จึงจะเหมาะสม 

ทรัพยากรทีจ่ะท าให้ดูแลลูกพิการได้ตลอด 24 ชั่วโมง  
เพื่อนช่วยดูแลลูกได้ 24 ช่ัวโมง ส  าหรบัแม่หลี่นา ถึงแมว้่าจะไม่มีสามีคอยช่วย

ดแูลลกูพิการ แต่แม่ก็สามารถท าทุกอย่างไดจ้ากการใชว้ิธีเพื่อนช่วยเพื่อน แมใ้นตอนแรกที่แม่รูว้่า
ตนเองมีลูกพิการ แม่จะมีความรูส้ึกแย่ที่ต้องดูแลลูกพิการ 24 ชั่วโมง แม่มองตัวเองว่า แม่ไม่มี
ความรูอ้ะไรเลย จะเริ่มตน้อย่างไร หลายวิธีที่เมื่อเลือกใชก้็ผิดไปเสียหมด แม่หมดก าลงัใจและยัง
ตอ้งดูแลแม่ที่ป่วยเป็นพารก์ินสนัอีก แต่เพราะการไดเ้พื่อนที่เป็นอาสาสมัครชาวต่างชาติมาช่วย 
และเพื่อนคนหนึ่งก็มีประสบการณก์ารเป็นแม่ที่มีลกูพิการเหมือนกนั ท าใหค้วามรูส้ึกแย่ของแม่ดี
ขึน้ และแม่เริ่มตีความความหมายตนเองใหม่ว่า ตนสามารถดูแลลูกพิการได ้แมว้่าจะไม่มีสามีก็
ตาม แม่จึงเลือกที่จะสรา้งสมัพันธ์อันดีกับคนที่เป็นแม่ที่มีลูกพิการเหมือนกัน และอยู่ร่วมชายคา
เดียวกัน เป็นครอบครวัเดียวกัน เพราะแม่ตระหนักแลว้ว่า หลายอย่างเก่ียวกับลูกพิการติดเตียง 
ตนเองเพียงล าพงัไม่สามารถท าคนเดียวได ้การมีเพื่อนที่ไวใ้จ และเขามีประสบการณเ์หมือนกนั ก็
น่าจะเป็นตัวช่วยในการดูแลลูกพิการไดเ้ป็นอย่างดี “เหมือนช่วยกนั เพราะถา้ไม่มีเขา เราก็ไม่รู ้
เรือ่งอะไรเลย ตอนนีลู้กพกิารของเขาตายไปแลว้ เขาก็ยนิดมีาอยู่เป็นเพือ่นแม่และลูกพกิาร เขามา
ช่วยสอนว่าตอ้งใชอ้ะไรและช่วยดูลูก อยู่ดว้ยกนัเป็นกลัยาณมิตร การมีเพือ่นแบบนีด้ีกว่ามีสามี
ใหม่” (แม่หลี่นา (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 4 มกราคม 2566) 

เงินสนับสนุนจากสามี แม่ตันหยงเลือกที่จะมีสามีคอยช่วยเหลือ “เขาแทนแม่
ไดทุ้กอย่าง ตอนนีอ้าบน ้าก็ช่วยกัน แม่ไม่ตอ้งพูดอะไรเยอะแยะ แม่ภูมิใจนะ โชคดีที่มีหัวหนา้
ครอบครัวรบัผิดชอบ  แม่ว่าพ่อเขาขีส้งสาร เมตตา เวลาอยู่กับลูกเนี่ย พ่อเขาไม่ใหดุ้ลูกนะคะ” 
(แม่ตนัหยง (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 18 มิถุนายน 2565) เมื่อเหตกุารณก์ารมีลกูพิการพิสจูน์
ใหเ้ห็นว่าคู่ชีวิตคือคู่แทท้ี่ไม่ทิง้กนัในยามยากที่สดุของชีวิต แม่จึงเลือกใชว้ิธีนีเ้ป็นวิธีหลกัในการหา
เงินเขา้มาในครอบครวั โดยแม่ตีความความหมายใหม่ใหก้บัตนเองว่า ตนตอ้งดแูลลกูพิการ งานใน
บา้น และญาติสามีใหดี้ที่สดุใหส้มกบัที่ไดร้บัเงินสนบัสนุนจากสามีที่เป็นคนดี เป็นสิ่งที่บ่งบอกถึง
ความโชคดีในชีวิตที่แม่บางคนท่ีมีลกูพิการก็ยงัไม่ไดร้บัความโชคดีนัน้  

งานที่ดูแลลูกได้ 24 ช่ัวโมง แม่หลายคนอยากท างานที่บา้นได ้หรืองานที่เป็น
กิจการของตนเองเพราะเชื่อตาม ๆ กนัมาว่า การมีลกูพิการแม่จะไม่สามารถท างานไปดว้ยเลีย้งลกู
ไปดว้ยได ้หากไม่มีคนช่วยดูแล เนื่องจากแม่เป็นผูดู้แลหลกั แต่แม่ตีความความหมายของตนเอง
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ใหม่ โดยเลือกที่จะใชก้ารพูดคุยประนีประนอมและเปิดอกคยุกบัหวัหนา้ที่บริษัท แม่เชื่อว่าตนเอง
เป็นนักบญัชีที่เก่ง และแม่เชื่อต่อดว้ยว่าการที่ตนเองจบการศึกษาระดับปริญญาตรี ตนเองก็ควร
ไดร้บังานที่เหมาะกบัการศกึษาดว้ย “แม่ยงัอยากท างาน บา้นก็ซือ้แลว้ ผอ่นอยู่ รถดว้ย ก็ไม่อยาก
เสียไป” (แม่มณี (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ์, 9 มกราคม 2565) ถึงแมว้่าจะมีลกูพิการก็ตาม แต่
แม่มณีก็กลา้ที่จะตดัสินใจพดูคยุขอท างานต่อกบัหวัหนา้  

สามีลาออกจากงานเลีย้งดูลูกพิการให้ ความเชื่อเดิมที่ผูห้ญิงตอ้งเป็นชา้งเทา้
หลงั และใหผู้ช้ายเป็นชา้งเทา้หน้า ท าใหผู้ห้ญิงทุกคนที่จ  าเป็นตอ้งรบับทบาทเป็นผูห้ญิงท างาน 
ยงัคงตอ้งท างานบา้นหลงัจากกลบัจากที่ท างานดว้ย ซ า้ยงัตอ้งดแูลลกู และคนในครอบครวัคนอ่ืน
อีก “ตอนนัน้ เราเก็บเงินเก่งกว่าแฟน มีเงินเดือนมากกว่าแฟนนะ เราคุยกบัแฟนว่า รบัประกนัมัย้
ว่า เธอจะดูแลเราและเลีย้งลูกได ้แฟนก็เลยยอมออกจากงานเลีย้งลูก” (แม่ญาดา (นามสมมติ), 
ผู้ให้สัมภาษณ์, 10 มกราคม 2566) แม่ญาดาเลือกที่จะตีความความหมายนั้นใหม่ เมื่อแม่
พิจารณาแลว้ว่า เงินเดือนและความมั่นคงของงานที่ตนท าอยู่นัน้มากกว่าสามี ตนเองเหมาะสมที่
จะเป็นผูน้  ารายไดห้ลกัเขา้สูค่รอบครวั โดยมอบหนา้ที่การดแูลลกูพิการและงานบา้นทัง้หมดใหก้บั
สามีที่ยอมลาออกจากงานเพื่อมาดแูลลกูพิการแทนแม่ทัง้หมด  

ทางเลือกในการได้มาซึ่งทุนเศรษฐกิจและทุนทางสังคมภายหลังถูกสามี
ทอดทิง้ 

เมื่อผูห้ญิงถูกสามีทอดทิง้ หลายคนท้อใจตามค าวิพากษ์วิจารณ์ของสังคม ที่
มอบความหมายของความเป็นหญิงหมา้ยใหค้นเป็นแม่ ความหมายนัน้หลากหลายและเต็มไปดว้ย
ความเจ็บปวด ไม่มีผูห้ญิงคนไหนตอ้งการถกูสามีทอดทิง้และเลีย้งลกูล าพงั แม่ที่มีลกูพิการเช่นกนั 
แต่หากตอ้งประสบกับประสบการณ์นีอ้ย่างไม่มีทางเลือก แม่ก็ตอ้งใหค้วามหมายกับตนเองใหม่
เพื่อการไดม้าในสิ่งที่จ  าเป็นและตอ้งการหาสามีใหม่ แม่ที่มีลูกพิการบางคนเมื่อถูกสามีทอดทิง้ 
หลายอย่างก็หายไปดว้ย แม่จึงตอ้งหาวิธีหาสิ่งทดแทน  เพราะอายที่ตนเองตอ้งถูกตั้งค าถามว่า
ท าไมถูกสามีทิง้ อย่างแม่บางคนที่เลือกจะมีชีวิตใหม่กับสามีใหม่ แต่การเลือกใชช้ีวิตใหม่อีกครัง้ 
แม่ตีความความหมายตนเองใหม่เช่นกันว่า จะเป็นแม่ที่อดทนทุกอย่างเพื่อลูก ไม่ใช่เพื่อความรกั
ของตนเอง แม่รูดี้ว่า แมว้นัหนึ่งความรกัจะหมดไปจากบทบาทของสามีภรรยาแลว้ แต่แม่ก็ยงัตอ้ง
อดทนเพื่อคงสภาพครอบครวัครัง้ที่สองใหไ้ดต่้อไปเนิ่นนาน  

การกลับไปหาครอบครัวของตนเอง แม่บางคนกลบัไปพึ่งพาครอบครวั
เดิมของตนเอง ขอความช่วยเหลือจากญาติพี่นอ้งของตนเอง เพราะกลวัการใชช้ีวิตคู่อีก จึงยอมที่
จะกลับไปสู่ภูมิล  าเนาเดิมเพื่อทุนเศรษฐกิจ การยืมเงินญาติพี่น้อง “เราเชื่อว่า แม่เราเขาไม่ตัง้
ค าถามกบัเรา ครอบครวัเราพรอ้มทีจ่ะดูแล ส าหรบัแม่นะความจริงใจของครอบครวัตวัเองจะไม่มี
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วนัเปลี่ยน” (แม่ฟองจันทร ์(นามสมมติ), ผู้ให้สัมภาษณ์, 18 มิถุนายน 2565) ส าหรบัแม่การ
กลบัไปหาครอบครวัตวัเองยงัดีกว่าไปติดหนีเ้งินกูน้อกระบบ  

สินเชื่อเพื่อกอบกู้ชีวิตใหม่ กูห้นีย้ืมสิน โดยแม่หวงัว่าจะมีธุรกิจส่วนตวัที่ไม่
ตอ้งไปรบัจา้งใคร “ถา้ไม่กูก้็อยู่ไม่ได ้เพราะที่ท าอยู่ไม่พอ คือถา้ไม่ตอ้งพาลกูไปโรงพยาบาลก็คงอยู่
ได ้แต่นี่เราอยากฝึกนอ้งต่อ ก็ตอ้งกู ้ตอ้งท า” (แม่อินตา (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 10 มกราคม 
2566)  เนื่องจากตนเองตอ้งดแูลลกูพิการไปดว้ย แต่แม่ตระหนกัรูดี้ว่า การที่ตนเองถูกสามีทอดทิง้
หรือเลิกกบัสามีดว้ยเหตใุด ๆ ก็ตาม ตนจะตอ้งตกเป็นจ าเลยของสงัคม ถกูนินทาว่ารา้ยอยู่แลว้  

หลบลีห้นีหน้าผู้คน ความจริงแลว้แม่ที่มีลูกพิการก็ยังสนใจสายตาของคน
ในสงัคม หากสายตานัน้ไม่ไดเ้ป็นอย่างที่คาดหวังไว ้แม่รูส้ึกว่าไม่เป็นธรรม แม่จะรูส้ึกอ่อนแอลง 
และปิดตัวเองทันที แต่การปิดตัวเองก็เป็นเหมือนเกราะก าบังใหต้นรอดจากสถานการณ์ที่ไม่พึง
ประสงค ์แม่จึงเลือกที่จะสื่อสารกบัคนที่ท าใหต้นเองรูส้ึกดีเท่านัน้ ส่วนคนที่สงสยัในการกระท าของ
ตน แม่จะรูส้ึกไม่พึงพอใจและตัดออกไปจากความคิด ดังที่แม่ฟองจนัทรเ์ล่าถึงเหตกุารณ์ที่ถูกคน
ในสังคมตัดสินว่า “สายตาของคนที่มองเรา เขาชอบคิดว่า ท าไมมีคนมาช่วยเราที่บ้านอีกแลว้  
มีของส่งมาให้เราอีกแล้ว มีผู ้ชายมาหาที่บ้านนีอ้ีกแล้ว เขามองว่า ถ้าเป็นเจ้าหน้าที่ผู ้ชาย  
คงไม่ไดม้าช่วยลูกพิการของเรา แต่มาหาเรา เพราะเรายังสาว เขามองแบบนี”้ (แม่ฟองจันทร ์ 
(นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 18 มิถนุายน 2565) 

งานของแม่ทีเ่หมาะกับการดูแลลูกพิการ 
แม่ที่ตอ้งท างานหรือตอ้งหางานเพื่อดแูลลูกพิการ ส่วนใหญ่จะเป็นแม่เลีย้งเด่ียว 

งานที่เหมาะกับการดูแลลูกพิการ ถา้ในความหมายที่สงัคมมอบใหดู้เหมือนจะเป็นงานบา้น หรือ
ไม่ใช่งานหากแต่เป็นการเรี่ยไรขอรบับรจิาคเพราะตนเองมีลกูพิการ แม่ที่ยอมจ านนกบัความหมาย
เหล่านีม้ักจะเศรา้หมอง เพราะตอ้งอยู่กับการเลีย้งลูกพิการทัง้วัน แต่แม่ที่ไม่สยบยอมก็จะเพียร
พยายามหางานที่เหมาะกบัการดแูลลกูพิการ  

งานขายของออนไลน์ให้กับชาวต่างชาติ การขายของออนไลนเ์ป็นงานที่
แม่สามารถท าได ้24 ชั่วโมง ซึ่งแม่ไดร้บัความช่วยเหลือเรื่องคอมพิวเตอรแ์ละกลุ่มโซเชียลมีเดีย
จากเพื่อน ท าใหง้านขายของรูปแบบนีท้  าไดอ้ย่างต่อเนื่อง แม่พบว่า แม่ไดร้ายไดห้ลักจากงานนี ้
และแม่คน้พบว่า การโพสตภ์าพของออนไลนถ์่ายคู่กนักบัลกูพิการของตนเอง แม่หลี่นาจะสามารถ
สรา้งรายรบัจากเงินบรจิาคไดอี้กทางหนึ่งดว้ย “ส าหรบัแม่ แม่ขายของออนไลน ์เป็นงานฝีมือใหก้บั
คนต่างชาต ิก็พออยู่ได”้ (แม่หลี่นา (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 4 มกราคม 2566) 
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งานเก็บของเก่าขาย เป็นงานที่เหมาะกบัแม่มะเปา แม่ท างานนีต้ัง้แต่ทอ้ง
ลกู งานนีท้  าใหแ้ม่รูว้่า แม่สามารถเป็นเจา้ของธุรกิจดว้ยตวัเองได ้และเมื่อแม่น าลกูผูกติดตวัเองไป
ดว้ย แม่จะไดข้องบริจาคและเงินประทังชีวิตบางส่วนจากผูท้ี่สงสารและเห็นใจ “เอาลูกผูกติดไป
ดว้ย ใหน้อนใกล ้ๆ ปผูา้ใหน้อน หาทีร่่ม ๆ” (แม่มะเปา (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 17 มิถนุายน 
2565) แม่ค้นพบว่า หากไม่ไดน้ าลูกไปด้วย แลว้จ้างคนอ่ืนดูลูก แม่จะตอ้งเสียค่าใชจ้่ายหลาย
อย่าง การน าลูกไปดว้ยจึงเป็นทางเลือกที่เหมาะ เพราะแม่ไดเ้ลีย้งลูกและหาเลีย้งชีพไปพรอ้มกัน
ดว้ย  

งานเกษตรกรในทีท่ ากินของตนเอง แม่หลายคนเลือกที่จะกูเ้งินเพื่อมาท า
การเกษตรในที่ท ากินของตนเอง แมจ้ะตอ้งส่งทุกเดือน แต่การไดท้ าอะไรในที่ดินของตนเอง จะท า
ใหแ้ม่มีเวลาในการดแูลลกูพิการและคนในบา้น และการมีที่ท ากินแม่ก็สามารถปลกูผกัสวนครวัไว้
บริโภค เป็นการเกษตรแบบพอเพียงที่แม่ท าไดโ้ดยไม่ตอ้งพึ่งพาสามี เพราะถึงแมจ้ะเรียนจบถึง
ปรญิญาตรี แต่พอมีลกูพิการ แม่ก็ไม่สามารถท างานตามวฒุิที่เรียนมาไดเ้ลย เพราะงานแต่ละงาน
ไม่เอือ้สวสัดิการใหก้บัผูด้แูลคนพิการ  

งานที่ต้องอาศัยเครือข่ายความสัมพันธ์ส่วนตัว กว่าจะเจออาชีพที่เลีย้ง
ลกูพิการไดด้ว้ย บางครัง้ตอ้งอาศัยความกลา้ที่จะเขา้ถึงผูใ้หญ่ที่มีอ  านาจในการท าใหไ้ดง้านหรือ
อาชีพดังที่แม่ญาดาเล่าถึงการพยายามหาช่องทางการท างานที่เหมาะกับการดูแลลูกพิการว่า 
“ผอ.โรงพยาบาล เขาเมตตา เขาเรียกคุย เลยใหแ้ม่มีอาชีพซักรีดในโรงพยาบาล ก็ไดเ้อาลูกไป
โรงพยาบาลรกัษาและก็มีอาชีพดว้ย” (แม่ญาดา (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 10 มกราคม 2566) 

ทุนเศรษฐกิจทีเ่หมาะสมกับส่ิงจ าเป็นต่อการด ารงชีวิต 

ในเมื่อสังคมบีบคั้นและแบ่งแยกผู้ครอบครองทุนเศรษฐกิจกับผู้ไม่สามารถ
ครอบครองทุนเศรษฐกิจไวอ้ย่างชัดเจน น าไปสู่สิ่งที่แม่ที่มีลูกพิการตอ้งเผชิญเชิงประจักษ์หลัก
หลายประการ อาทิเช่น ถา้ไม่มีที่ดินท ากินของตวัเองก็หารายไดท้ี่จะมารกัษาลกูพิการไดย้าก คนที่
มีมรดกเป็นที่ดินท ากินจึงจะสามารถเลีย้งลูกพิการอยู่บา้นได ้แต่ถา้ไม่มีแม่ตอ้งเก็บเงิน ตอ้งหา
หยิบยืมเพื่อใหล้กูและตนเองสามารถด ารงชีวิตอยู่ได ้  

ทัง้หมดมาจากสภาพแวดลอ้มที่กดขี่แม่ที่มีลกูพิการ ท าใหแ้ม่ไตรต่รองไดว้่า การ
ที่แม่ต้องพยายามครอบครองทุนเศรษฐกิจให้มากเท่าที่จะเป็นไปได้ เหตุผลล้วนมาจากความ
ตอ้งการใหลู้กมีคุณภาพชีวิตที่ดีขึน้จากการไดร้บัการรกัษาคือสิ่งจ าเป็นต่อการด ารงชีวิตของแม่
และลูก เพราะลูกพิการมีภาวะแทรกซอ้นหลายอย่าง เห็นไดช้ดัว่า แม่ตอ้งการใหลู้กมีร่างกายที่ดี
ขึน้ แมจ้ะรกัษาความพิการไม่หาย แต่แม่ก็คาดหวงัว่าจะดีกว่าที่เป็นอยู่ และความคาดหวงันีเ้องที่
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มีอิทธิพลต่อบริบทของกิจกรรมของแม่ที่มีลูกพิการทุกคน แม่หลายคนจึงพยายามไขว่คว้าทุน
เศรษฐกิจจนท าใหต้นเองตกอยู่ภายใตก้ารแบ่งแยกระหว่างเมืองและอุตสาหกรรม จนท าใหแ้ม่
เหนื่อยยาก แม่บางคนกลายเป็นก่อหนีใ้หก้ับตัวเองเขา้ไปอีก แต่เมื่อแม่ตีความความหมายใหม่
ของค าว่าทุนเศรษฐกิจส าหรบัตนเองและลกูพิการ ว่าเกิดความไม่เหมาะสมระหว่างสิ่งจ าเป็นต่อ
การด ารงชีวิตที่มากมายและทุนเศรษฐกิจ แม่จึงเริ่มให้ความหมายใหม่กับสิ่งจ าเป็นต่อการ
ด ารงชีวิต สิ่งใดที่ก่อใหเ้กิดหนีส้ิน แม่จะถือว่าไม่ใช่สิ่งจ าเป็นต่อการด ารงชีวิต แม่บางคนจึงเลือกที่
จะตีความความหมายในแบบใหม่นี ้ เพื่อไม่ใหต้นเองเครียดจากการสรา้งหนีจ้นเกินไป ในเมื่อการ
ท าหลายอย่างลงไป ไม่คุม้ค่าตามที่แม่ตอ้งการ และแม่เองก็ควบคมุปัจจยันัน้ไม่ได ้เช่นเรื่องที่แม่ห
ลี่นาเล่าเรื่องการเดินทางไกลขา้มจังหวัดเพื่อไปหาหมอที่รีบตรวจรีบจบกับคนไข ้ “เจอกบัหมอที่
ไม่ใหเ้วลากบัเด็กพิเศษเท่าเด็กปกติ หรือหมอบางคนบอกใหแ้ม่ไม่ตอ้งพาลูกมารกัษาแลว้ เพราะ
เป็นถึงระดับ 5 ให้นอนป้อนข้าวลูกอยู่บ้าน ไม่ต้องพามาฝึกให้ล าบาก เพราะเป็นหนักแล้ว”  
(แม่หลี่นา (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 4 มกราคม 2566) 

การแบ่งแยกคนไข้ด้วยคุณภาพการรักษา 
แม่ตอ้งเผชิญกับสถานการณก์ารปรบัยาใหก้บัลูกพิการ ขอ้มูลที่แม่พบคือ คนไข้

บางกลุ่มจะไดร้บัยาที่ครอบคลุมอาการแทรกซอ้นที่เกิดขึน้กับคนพิการ แต่บางกลุ่มไม่ไดร้บัหาก
เป็นคนไขท้ั่วไป หรือคนพิการที่จะไดร้บัสิทธิใด ตอ้งไดร้บัการสนับสนุนจากค าวินิจฉัยของหมอ
เท่านัน้  

แม่หลายคนจึงตัง้ค าถามโดยตรงกับคุณภาพการรกัษาคนไขท้ี่แม่และลูกพิการ
เผชิญอยู่ โดยแม่เชื่อว่า ตนเองและลูกก าลงัถูกตีกรอบใหอ้ยู่ในคุณภาพตามที่เสน้แบ่งแยกขีดไว ้
และผูท้ี่ขีดก็เป็นคนกลุ่มหนึ่งที่มีอิทธิพลต่อสถานการณ์การกระท าของแม่ดว้ย แม่จึงเริ่มตีความ
ความหมายใหม่จากที่เดิมที แม่อาจเชื่อว่า เมื่อเขา้สู่โรงพยาบาล ลูกพิการจะไดร้บัการรกัษาที่
เหมาะสมที่สดุ เมื่อแม่เริ่มเขา้ใจว่า การรกัษาที่เหมาะสมที่สดุนัน้ อาจถูกขีดเสน้ไวใ้หก้บัคนไขบ้าง
กลุ่ม “หมอที่กรุงเทพฯ บอกว่า ถา้นอ้งเป็นคนไข ้จะมีสิทธิ แต่ถา้ไม่ ก็ตอ้งเก็บเงิน มีสองวิธี” (แม่
ตันหยง (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ์, 18 มิถุนายน 2565) แม่บางคนเฝ้าติดตามและพิจารณา
แง่มมุอนัไม่ยติุธรรมในสถานพยาบาลตามแบบที่แม่เขา้ใจว่าเป็นการปฏิบติัและขีดเสน้แบ่งแยกมา
อย่างยาวนานและผลิตซ า้อย่างเป็นระบบตลอดเวลา แม่จึงตีความความหมายใหม่ แม่ปรบัเปลี่ยน
กิจกรรมภาคปฏิบัติทั้งหมด แทนที่จะก้มหน้ายอมรบัคุณภาพการรกัษาที่ตนไดเ้พียงอย่างเดียว  
“แม่ก็บอกหมอว่า ทีต่่างประเทศเขาลองใชโ้บท็อกอยู่นะ เราก็บอกหมอแบบนี…้” (แม่หลี่นา (นาม



  115 

สมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 4 มกราคม 2566) แม่หลี่นากลา้ต่อตา้นและเพียรพยายามเพื่อใหไ้ดม้าซึ่ง
คณุภาพการรกัษาในแบบที่ตนคิดว่าเหมาะกบัลกูพิการของตนเอง 

ประสบการณก์ารตีความวิถีการปฏิบัติ 
วิธีการฝากครรภท์ีเ่หมาะกับตนเองและลูก 

การฝากแบบพิเศษ  แม่อินตาเล่าประสบการณ์ในเรื่องนี ้ว่า “ก็เราตั้งใจ เรา
พรอ้มทีจ่ะมีเนอะ เราก็ทุ่มเทฝากทอ้งกบัคลินิกพิเศษเลย มีวนัหนึ่งลกูดิน้ไม่ปกติ หมอบอกว่าสาย
รกพันคอลูก ดูจากภาพอัลตรา้ซาวนด ์คือตอ้งผ่าด่วนแต่หอ้งก็ไม่ว่างอีก กว่าจะไดผ้่าก็อีกสาม
ชั่วโมง”  (แม่อินตา (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 10 มกราคม 2566) เมื่อฝากครรภแ์บบพิเศษ สิ่ง
ที่แม่คิดคือ ตอ้งไดร้บัการดูแลที่ดีที่สุดจากหมอใหญ่ แต่เมื่อทุกอย่างตรงกันขา้ม แม่ย่อมตีความ
ความหมายของการฝากครรภ์ที่ เหมาะสมกับลูกเปลี่ยนไป “พอคลอดออกมาก็ตัวเขียว อยู่
โรงพยาบาลตัง้ 1 เดือน ตอนรบักลบัหมอก็ไม่บอกว่าลูกพิการนะ ไม่บอกเลยแทนที่จะรีบบอกแม่
จะไดร้กัษาลูก พอมารูท้ีหลงัก็ตามเขา เขาบอกว่าที่ไม่บอกเพราะกลวัเราท าใจไม่ได ้กลวัไม่มารบั
ลกูกลบับา้น กลวัเราทิง้ลกู” (แม่อินตา (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 10 มกราคม 2566) ทัง้ที่เป็น
สิ่งที่แม่อินตาพิจารณาแลว้ว่าเหมาะกับตนเองและลูก แต่เมื่อตนเองเป็นฝ่ายถูกเอาเปรียบ แม่ จึง
หาวิธีเพื่อใหต้นเองและลกูอยู่ใหห้่างจากผูค้นที่ไม่พดูความจรงิกบัแม่เรื่องลกูพิการ  

การฝากที่โรงพยาบาลเอกชน หลายคนตีความความหมายของการฝากครรภ์
ตามความเชื่อต่อ ๆ กนัมาในครอบครวั แต่ส าหรบัแม่ญาดาที่เลือกฝากครรภท์ี่โรงพยาบาลเอกชน 
แลว้ก็พบว่าลูกของตนเองพิการเพราะคลอดก่อนก าหนด “เพราะแม่แทง้บ่อย หมอเลยฉีดน ้ามัน
มะพรา้วใหส้ าหรบัคนท าก๊ิฟ พอ 5 เดือน หมอก็ใหลู้กรบัอาหารทางสายยางไดแ้ลว้เลยหยุดฉีดยา 
พอหลงัจากนัน้ก็คลอดก่อนก าหนด รกเสื่อม คลอดออกมา 1.20 กรมั หมอบอกว่า โอกาสรอด  
40 เปอร์เซนต์” (แม่ญาดา (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 10 มกราคม 2566) ไม่ว่าโรงพยาบาลรฐั
หรือเอกชน แม่จะตีความความหมายใหม่ว่า ถา้โรงพยาบาลนัน้เต็มที่กบัคนไขก้็ดีทัง้นัน้ แต่ถา้ไม่
เต็มที่  ถึงจะเป็นโรงพยาบาลแพงหรือหมอเก่งแค่ไหน ก็แทบจะไม่มีประโยชน์เลย ท้ายที่สุด
ประสบการณ์ก็ได้สอนให้แม่บางคนรูว้่า ไม่ว่าฝากครรภ์แบบใด ความพิการก็อาจเกิดขึน้ได ้ 
แต่การฝากแบบพิเศษคือการช่วยลดความเสี่ยงเท่านั้น แต่เพราะแม่แต่ละคนต่างตีความ
ความหมายของการฝากครรภแ์บบต่าง ๆ ไม่เหมือนกนั  

การปรับทัศนคติเร่ืองสามีทีด่ี 
ความหมายของสามีที่ดีในมุมมองของแม่ที่มีลูกพิการบางคนนั้นก็เต็มไปด้วย

ความรกัและเขา้ใจภรรยาที่มีลูกพิการ ไม่ทอดทิง้ แต่คอยดูแล สนับสนุน ซื่อสัตย์ ไม่มีหญิงอ่ืน 
คอยพูดคยุและแบ่งกนัท างานและรบัภาระอนัหนกัอึง้ไปดว้ยกนั  แต่แม่บางคนหลงัจากมีลูกพิการ
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ความเป็นสามีที่ดีในความหมายของแม่ที่ตีความความหมายใหม่ก็เปลี่ยนไปเพราะหากยังยอม
จ านนกับความหมายเดิม ครอบครวัของแม่และลูกพิการคงต้องแตกแยก เพราะประสบการณ์ 
การมีสามีของแม่แต่ละคนแตกต่างกนัไป ดงันี ้

สามีที่ดีกับแม่ทีอ่ดทนเพื่ออนาคตของลูก เพราะความจ าเป็นที่ตอ้งยงัอยู่
ดว้ยกนัอยู่ท าใหแ้ม่ปรียาปรบัการตีความความหมายเรื่องสามีที่ดีเปลี่ยนไปจากเดิม “ปกติคนเป็น
ผวัเมียมันจะรู ้สญัชาตญาณอ่ะเนอะ เอาเงินไปลงทุนใหเ้ขา มนัไม่ใช่” (แม่ปรียา (นามสมมติ), 
ผูใ้หส้มัภาษณ์, 5 มกราคม 2566) เหตุที่แม่ยินยอมใหม้ีผูห้ญิงคนอ่ืนก็เพราะแม่เปลี่ยนทัศนคติ
เรื่องสามีที่ดีหลงัจากตนเองกลายเป็นแม่ที่มีลกูพิการ “คือเราไม่ไดท้ างาน เราก็ดูแต่ลูก ตวัพอ่เขาก็
ไม่ค่อยไดก้ลบับา้น สองสามเดอืนมาครัง้ พอมาทก็ีด่าเราท ีด่าว่าเราเลีย้งลูกไม่ดี” (แม่ปรียา (นาม
สมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 5 มกราคม 2566) หลายครัง้ที่แม่อดทนกบัสามีที่มีผูห้ญิงอื่น หลายครัง้ที่
ต้องเสียใจกับสิ่งที่สามีตีตราตัวเอง เพราะแม่ยังต้องให้สามีขับรถพาลูกพิการไปพบแพทย์
ไม่เช่นนัน้ตอ้งเหมารถไปหมดเป็นพนั ๆ จึงตอ้งอดทน  

สามีที่ดีกับแม่ที่ขยัน กับสามีแม่ยังมองว่า วิธีการช่วยให้สามียังอยู่กับ
ตนเองและลูกพิการคือ การช่วยสามีหาเงิน ช่วยสามีเลีย้งลูก อดทนกับสามี การดูแลญาติสามี 
การดแูลบา้น การขยันไม่ขีเ้กียจ การดูแลลกูติดใหส้ามี “เขามองว่าเราขยนัท างานใหเ้ขา เรายงัมี
ประโยชนก์บัเขา” (แม่มะเปา (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 17 มิถนุายน 2565) 

สามีที่ดีกับแม่ของลูกที่มัธยัสถ์ การไม่ยืมเงินสามีแต่ใชว้ิธีหาหยิบยืมคน
อ่ืนแทน หรือประกอบอาชีพหาเงินดว้ยตนเอง “บางทีทุกคนนอนหมดแลว้ ลูกก็หลบั แม่ก็เขา้ครวั 
หั่นโน่นหั่นนี่ เตรียมไว ้เชา้มาตีสามตีสี่ก็ลกุมาผดั เอาขายหนา้บา้นเองละ่ ไดว้นัละ 100 เดือนหนึ่ง
สามพันก็ยังดีอ่ะเนอะ แต่เนี่ยพ่อเขาไม่รูว้่าเราตอ้งใชเ้งิน เขาก็บ่น ไม่ใหท้ า ใหเ้อาเวลามาดูลูก” 
(แม่ปรียา (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 5 มกราคม 2566) 

แต่ไม่ว่าแม่จะเจอกับสามีแบบใด แม่กลบัเลือกที่จะตีความความหมายของสามี
ที่ดีตามเหตผุลจ าเป็นที่ตนเองและลกูยงัตอ้งใชป้ระโยชนจ์ากคนเป็นสามี แม่จึงเลือกปรบัทศันคติ
ของการเป็นสามีที่ดี 

การท าความเข้าใจกับพฤติกรรมต่าง ๆ ของลูกพิการ 
ความหมายเดิมของการมีลกูพิการคือ การดแูลลกูพิการตลอดเวลา เมื่อหมอนดัก็

ไปหาหมอ เสียเงินเสียทองมากมายแต่ลกูจะไม่หายจากอาการพิการไดเ้ลย ความหมายเดิมเหลา่นี ้
บ่งบอกว่า เป็นความหมายและความเขา้ใจของผูท้ี่ไม่ไดม้ีลกูพิการ เพราะถา้มีลกูพิการจริง ๆ จะรู้
ว่า อาการที่ลูกเป็น ไม่ใช่อาการพิการ แต่เป็นอาการแทรกซ้อนจากความพิการต่างหาก แม่จึง
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ตีความความหมายใหม่เก่ียวกบัอาการพิการของลกู แทนที่จะเขา้ใจแบบที่ทุกคนในสงัคมเขา้ใจต่อ 
ๆ กันมา เปลี่ยนเป็นความหมายใหม่ของการท าความเขา้ใจกบัพฤติกรรมต่าง ๆ ของลกูพิการ แม่
บางคนเล่าว่า ทุกครัง้ที่ตอ้งทนกับพฤติกรรมต่าง ๆ ของลูกพิการ จะทนไม่ไหวบ่อยครัง้ “อยากจะ
ตาย อยากจะหลบัแลว้ไม่ตื่นเลย มันไม่ไหวจริง ๆ มนัเครียด ลูกรอ้งตลอดเวลา” (แม่มณี (นาม
สมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ์, 9 มกราคม 2565) แม่มณีตอ้งคอยยอมรบักับอาการแทรกซอ้นที่ลกูเป็น 
รกัษาอย่างไรก็ไม่มียาที่จะท าใหล้กูดีขึน้ แม่จึงตอ้งอดทนต่อไป และหาสิ่งที่จะช่วยใหต้วัเองดีขึน้ให้
ได ้หรือแม่ที่ตอ้งคอยเป็นแพทยป์ระจ าตวัใหล้กูพิการตลอดเวลา ลกูปรบัยาตลอด แม่คนอ่ืนที่มีลกู
ร่างกายปกติก็อาจจะพกเครื่องใชอ่ื้นไวดู้แลลูก แต่ส าหรบัแม่ ตอ้งคอยพกเครื่องดูดเสมหะแบบ
พกพาไปดว้ยทุกครัง้เมื่อออกบา้นเพราะยาที่ลูกใชม้ีผลขา้งเคียงท าใหเ้สมหะเยอะ แม่เขา้ใจและ
ตีความความหมายว่า ตนคือแพทยป์ระจ าตัวของลูก ลูกจะอาการดีขึ ้นไม่ใช่เพราะพาไปหาหมอ
เนื่องจากหมออยู่ไกล แต่คนที่ท าใหล้กูดีขึน้เป็นคนแรกไดคื้อ แม่ แม่ทุกคนตอ้งผ่านประสบการณ์
การเฝ้ายามอยู่กับลูกพิการ เพราะลูกมีอาการไม่นอน นอนแค่วันละ 2 ชั่วโมงเท่านั้น ท าให้แม่
ผ่ายผอม แต่แม่เลือกที่จะท าความเขา้ใจแต่ละพฤติกรรมของลกูและพาลูกไปปรบัยาเสมอ 

อยากเป็นแม่ทีด่ีมากกว่าเป็นภรรยาทีด่ี 
สงัคมใหค้วามหมายของการเป็นภรรยาที่ดีไว ้หลายครัง้ที่สวนทางกับความจริง

ในชีวิตของแม่ที่มีลูกพิการ จึงท าใหแ้ม่ที่มีลูกพิการจ านวนหนึ่งตอ้งตกอยู่ภายใตค้วามหมายนั้น
อย่างยอมจ านน แต่แม่บางส่วนก็เลือกที่จะตีความความหมายของตนเองใหม่เป็นแม่ที่ดีมากกว่า
เป็นภรรยาที่ดี  

แม่ที่ดีต้องคิดบวก “….แม่คิดเสมอว่า แม่มีลูกพิการเหมาะที่สุดแล้ว” 
(แม่ญาดา (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 10 มกราคม 2566) แม่ญาดามองว่า การไดเ้ป็นแม่ที่มีลกู
พิการนัน้เหมาะสมกบัตนที่สดุ เนื่องจากตนเองไดรู้ว้่า ตนสามารถเป็นแม่ที่ดีได ้ 

แม่ที่ดีต้องไม่หยุดพยายามเพื่อลูกพิการ ผูเ้ป็นแม่เลีย้งเดี่ยวท่ีสามารถท า
ใหลู้กสาวของตนเองไดเ้ป็นคนไขใ้นพระบรมราชานุเคราะหไ์ด ้ใคร ๆ ก็พูดถึงแม่ดาหลาและแม่
ปรียาว่า แม่เป็นคน อดทน และเขม้แข็ง อย่างแม่ดาหลาเป็นแม่เลีย้งเด่ียวที่ผลกัดันใหลู้กไดเ้ป็น
คนไขข้องมูลนิธิแพทยอ์าสาสมเด็จพระศรีนครินทราบรมราชชนนีหรือ พ.อ.ส.ว. ส่วนแม่ดาหลาก็
มองว่า ถา้เลือกไดแ้ม่ก็เลือกมีลกูพิการเหมือนเดิม “เลือกไดก็้จะขอมีลูกแบบนี”้  (แม่ดาหลา (นาม
สมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 9 เมษายน 2565) ต่อใหใ้ครบอกใหท้ิง้ลกูไวท้ี่สถานสงเคราะห ์แม่ทุกคนก็
จะไม่ท าอย่างนัน้เพราะแม่มองว่า ถา้ไม่ใช่แม่ก็คงไม่มีใครท าหนา้ที่ที่แม่ท าไดดี้ไปกว่านีอี้กแลว้  
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แม่ที่ดีต้องจิตใจม่ันคงไม่อ่อนไหวง่าย ๆ การที่สามีทิง้ตนและลูก แม่ดา
หลาไม่ไดม้องว่าตวัเองหรือลกูแย่ แต่มองว่าสามีไม่อยากมาจมปรกักบัตนและลกูมากกว่า “ปล่อย
ไม่ตามเลย ก็กลวัเหมือนกันว่าจะเลีย้งลูกไม่ไหว แต่สุดทา้ยเราก็ผ่านมาได”้ (แม่ดาหลา (นาม
สมมติ), ผูใ้หส้ัมภาษณ์, 9 เมษายน 2565)  ในเมื่อไม่สามารถเป็นภรรยาได ้ตนจะขอเป็นแม่ที่ดี
ใหก้ับลูกตลอดไปโดยไม่ขอมีชีวิตคู่อีกเลย เพราะการดูแลลูกที่มีความพิการทางสมอง แม่ตอ้ง
อาศัยจิตใจที่มั่นคงและละเอียดอ่อนมาก ในตอนที่สามีเก่ายังอยู่ดว้ยกัน แม่มองว่า เขาไม่ได้มี
ความอดทนกบัลกูเหมือนคนเป็นแม่ จึงไม่มีประโยชนท์ี่จะตามกลบัมาใหอ้ยู่ดว้ยกนัต่อไป  

แม่ที่ดีต้องปฏิบัติตามแผนการรักษาของแพทย์ แม่หลี่นาแมจ้ะเป็นคน
อาข่า แม่มีความพยายามอย่างมากให้ลูกมีอาการที่ดีขึน้ แต่ก่อนลูกจะคอยมีอาการบิดเกร็ง 
เจ็บปวดทรมานมาก การรกัษาของลูกเริ่มตอนที่ลูกอายุ  9 เดือนหลงัจากติดเชือ้ ส่วนแม่เองก็ยัง
อายุนอ้ยเพียง 23 ปีเท่านัน้ แม่มองตวัเองว่า คงเพราะตนเองยงัอายนุอ้ย ไม่มีความรูอ้ะไรเลย ไม่รู ้
ว่าเด็กพิการคืออะไร “ไม่รู ้ยังไม่เข้าใจว่าอะไรคือพิการ แถวบ้านไม่เคยมีเด็กพิการทางสมอง 
 ก็เพราะไม่รู ้หมดว่าไงก็ว่าตามเขา” (แม่หลี่นา (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ์, 4 มกราคม 2566) 
แมว้่าหมอจะบอกว่าลูกจะไม่เหมือนเดิม ช่วยเหลือตัวเองไม่ไดก้็ตาม แต่แม่ก็ยอมปฏิบัติตามที่
หมอบอกทกุอย่าง 

หาวิธีรักษาอาการป่วยของตัวเองเพ่ือจะได้ดูแลลูกพิการต่อไป 
แม่ที่ป่วยดว้ยโรคต่าง ๆ อาจถูกสงัคมมองว่า จะไม่สามารถที่จะดแูลลกูไดเ้ต็มที่

ได ้แต่แม่บางคนก็เลือกที่จะตีความความหมายของตนเองใหม่ว่า แม่ที่ดีต่อใหต้นเองตอ้งป่วย แม่
ก็จะทิง้ลูกไม่ได ้ส าหรบัแม่ที่หลงัจากคลอดลูกก็เป็นโรคเบาหวาน “น่าจะเป็นตัง้แต่ตอนตัง้ครรภ์ 
ตอนนีท้ างานไม่ไหวแลว้ อุม้ลูกก็ไม่ได ้ตอ้งอยู่แต่บ้านอยู่กับลูก” (แม่ณลิน (นามสมมติ), ผูใ้ห้
สมัภาษณ,์ 7 มกราคม 2566) แมแ้ม่ณลินจะเต็มไปดว้ยความหวงัว่าจะหาย แต่ก็รูว้่าไม่มีทางหาย 
อาการต่าง ๆ ค่อย ๆ แย่ลง เริ่มจ าอะไรไม่ได ้แต่แม่ก็ไม่ทอ้ ยงัคงสูก้บัโรคต่อไปดว้ยการหาวิธีรกัษา
ตวัเอง ดว้ยเหตผุลสัน้ ๆ คือ ถา้ไม่มีแม่แลว้ลูกคงอยู่ ไม่ได ้“ตอนนีร้ายไดห้ลกัอยู่ที่พ่อเขาคนเดียว 
ตอนนีพ้่อเขายงัดี ยงัคอยช่วยอยู่ตลอด” (แม่ปลายฝน (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 17 มิถุนายน 
2565) แม่ปลายฝนบอกว่าโชคดีที่ เจอสามีที่ ดี ที่ไม่เคยนอกลู่นอกทาง คอยดูแลลูกพิการและ
ตนเองอย่างสม ่าเสมอ แต่ปัญหามีอยู่ตรงที่รายไดไ้ม่ค่อยแน่นอนเท่าไรนกั และทัง้แม่ปลายฝนกับ
แม่ณลินก็มีทศันคติกบัสามีไม่ต่างกนั 

ส่วนความเชื่อของแม่ณลินคือ ตนและสามีไม่เคยมีความคิดจะทิง้ลูกพิการเลย 
แต่ในใจก็กลวัอยู่เสมอ กลวัว่าวนัหนึ่งถา้ไม่มีสามีแลว้ ตนและลกูพิการคงอยู่ล  าบากเพราะรายได้
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มาจากสามีเพียงคนเดียว เหนื่อยอยู่คนเดียว และสิ่งที่กลวัอีกอย่างคือ ลกูไม่มีพี่นอ้ง ดงันัน้ ถา้วนั
หนึ่งไม่มีพ่อกบัแม่แลว้ ลกูก็คงจะล าบากมาก และยิ่งพบกบัความเจ็บป่วยดว้ยแลว้ แม่ก็ย่ิงรูส้ึกว่า
ตนเองเป็นภาระของครอบครวั ก่อนป่วยยงัไม่รูส้ึกมากขนาดนี ้ตนเองมองว่าการมีลกูพิการภาครฐั
ช่วยแค่เบือ้งต้นเท่านั้น แต่ไม่ได้ช่วยดูแลให้ผู้ดูแลคนพิการมีงานประจ าท าอย่างมั่นคง ไม่มี
สวสัดิการดแูลรกัษาสขุภาพของผูด้แูลคนพิการเลย “ตอนนีแ้ม่ไดแ้ต่ใขส้ิทธิบตัรทอง 30 บาท ของ
โรงพยาบาลดอยหลวง คุมไม่ใหแ้ย่ยง แต่อาการก็ไม่ดีขึน้เลย ไดแ้ต่ท ากับขา้วใหลู้กกิน เฝ้าลูก
อย่างเดียว อย่างอื่นท าอะไรไม่ไหว รู้สึกหดหู่มาก เพราะดูแลลูกได้ไม่เต็มร้อย” (แม่ณลิน  
(นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ์, 7 มกราคม 2566)แม่อยากดูแลลูกอย่างเต็มที่ ถึงแมต้นเองจะป่วย
แต่ก็ยงัห่วงว่าตนเองยงัท าหนา้ที่แม่ไดไ้ม่ดีพอ เช่นเดียวกบัแม่ณลินที่แมว้่าตนเองจะไม่ป่วยแต่ก็ไม่
เคยห่วงตนเองไปมากกว่าลกูเลย “ก็ไม่คิดว่าแม่ท าดีทีส่ดุอ่ะค่ะ ท าทกุวนันี ้แม่แบบ คือยอมใหลู้ก
ทกุอย่าง คือ บางท ีแต่เงนิขาดอะไรเงีย้นะคะคือว่าตอ้งยอมแต่เงนิไม่พอเลยค่ะ ตอ้งยอมแบบตอ้ง
ซือ้ต้องต้องเจียดอ่ะค่ะ คือให้ลูกก่อน ลูกต้องกินก่อน แล้วดูลูกอิ่ม ลูกสบายอะไรเงีย้ล่ะค่ะ”  
(แม่ณลิน (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 7 มกราคม 2566) 

แมแ้ม่จะป่วยแต่แม่ก็ยงัอยากเป็นแม่ที่ดี อยากดแูลลกูใหเ้ต็มที่ และมีงานประจ า
มั่นคงท า และสิ่งที่แม่ท าได ้คงมีแต่การดแูลลกูเท่าที่ท าไดเ้พื่อสขุภาพที่ดีของลกูพิการ เพราะแม่ไม่
อยากใหล้กูเป็นเหมือนตนเอง  

กลยุทธก์ารต่อรองกับโครงสร้างสังคมของแม่ทีม่ีลูกพิการ 
กลยุทธ์การต่อรองกับโครงสรา้งสังคมของแม่ที่มีลูกพิการ อาจอยู่ในรูปแบบต่าง ๆ  

ที่แสดงว่าแม่ไม่สิน้ไรไ้ม้ตอก ไม่ยอมจ านน แต่แม่พรอ้มที่จะแสดงศักยภาพในการวิเคราะห ์  
แม่สามารถปฏิสมัพันธ์ และตอบโต ้หรือปะทะกับสิ่งที่แม่ไม่ยินยอมผ่านการพิจารณาโครงสรา้ง
และปฏิบัติการของผู้คนกลุ่มต่าง ๆ ในระดับชีวิตประจ าวัน กลยุทธ์ดังกล่าวนั้นอาจซุกซ่อนอยู่
ภายใตว้ฒันธรรมแห่งความล าบากและการดิน้รนต่อสูเ้พื่อเอาชีวิตรอด แต่แม่จะเรียนรูท้างสงัคม
จนน าไปสู่การสรา้งความสมัพันธ์ รวมถึงกระบวนการประกอบสรา้งความสมัพันธท์างสงัคมและ
โครงสรา้งทางสงัคมผ่านความทรงจ า การรบัรู ้การใหค้วามหมายและการปฏิสมัพนัธท์างสงัคมใน
ชีวิตประจ าวนัของผูค้นในพืน้ที่การเรียนรู ้

กลยุทธก์ารต่อรองกับความหมาย 
หลายความหมายที่ตดัสินและบีบคัน้ใหแ้ม่ตอ้งเศรา้โศกกบัการมีลกูพิการ แต่เมื่อแม่

พิจารณาและไตรต่รองจนน าไปสูภ่าวะแห่งการตดัสินใจว่า ตนเองจะไม่ยอมจ านนต่อความหมายที่
สังคมมอบให้ แม่จึงสรา้งกลยุทธ์ในการต่อรองกับความหมายจากการตีความความหมายใหม่
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ใหก้บัตนเองและลกูพิการ อนัเป็นกลยุทธท์ี่แยบยลแต่อ่อนโยนกบัตนเอง กลยุทธด์งักลา่วสามารถ
ใชต้อบโตค้นในสงัคมพรอ้มกบัโอบกอดแม่และลกูพิการที่เคยรูส้กึโดดเด่ียวจากการถูกทอดทิง้ดว้ย
การใหค้วามหมายโดยโครงสรา้งสงัคม  

เทคนิคการส่ือสารความเป็นแม่ทีม่ีลูกพิการ 
หลังจากที่แม่ ตีความความหมายใหม่ให้กับตนเอง ท าให้ได้คนพบหลาย

ความหมายที่ช่วยให้ตนเองสามารถด ารงชีวิตอยู่ในสังคมได้ด้วยพลังบวก ท าให้มีพลังในการ
ต่อรองกบัโครงสรา้งสงัคมผ่านกลยทุธท์ี่ตนเองคน้พบจากการตอ้งเป็นแม่ที่มีลกูพิการ  

แม่ทีเ่ป่ียมด้วยศักยภาพ การเป็นแม่ที่มีลกูพิการสามารถท าใหต้นเองเป็นที่
ยอมรบัของคนในสงัคมไดใ้นมมุมองของแม่ แม่เลือกที่จะใชก้ลยทุธก์ารสื่อสารความเป็นแม่ที่มีลกู
พิการ โดยเริ่มต้นจากการท าให้ตนเองดูน่าส งสาร น่าเห็นใจ น่าให้ความช่วยเหลือ จาก
ประสบการณก์ารเป็นแม่เลีย้งเด่ียว และเมื่อตอ้งน าลูกพิการเขา้รบัการรกัษาในโรงพยาบาล แม่ก็
เลือกที่จะสื่อสารกับทางโรงพยาบาลในลกัษณะการของานท าในโรงพยาบาล เช่น ของานซกัรีด  
ของานอาสาสมคัร ทัง้นีเ้พื่อใหต้นเองและลกูพิการไดร้ักษาตวัและอยู่โรงพยาบาลไดโ้ดยที่แม่เองก็
มีอาชีพการงานที่มั่ นคง ลูกเองก็ไม่ต้องเสียค่าเดินทางใด ๆ ด้วย ในบทบาทของการเป็น
อาสาสมัครพัฒนาผูป้กครองที่มีลูกพิการ ท าใหแ้ม่คนหนึ่งไดร้บัการยอมรบัในฐานะอาสาสมัคร
ผูด้แูลผูป้กครองที่มีลกูพิการ นอกจากนีแ้ม่บางคนยงัมีประสบการณก์ารแยกทางกบัสามีและสามี
กลับมาอยู่ดว้ยอีกครัง้ยาวนานจนทุกวันนีด้ว้ย  ประสบการณ์ดังกล่าวบ่งบอกใหแ้ม่รูว้่า ตนเอง
สามารถเปลี่ยนใจสามี ท าใหส้ามีกลับมาเป็นสามีและพ่อของลูกที่ดีได ้จากการที่ตนชักชวนให้
สามีมาท าอาชีพอาสาสมคัรผูด้แูลผูป้กครองที่มีลกูพิการเหมือนกนั  

แม่ที่มีความเป็น “นักเรียน รู้” พ ร้อมดูแลลูก  เมื่ อแม่ตระหนักถึง
ความหมายใหม่ แม่หลายคนจึงเริ่มที่จะศึกษาหาความรูเ้ก่ียวกบัอาการป่วยของลูกพิการ แม่เริ่ม
ขอหมายเลขโทรศพัทเ์พื่อติดต่อแม่ที่มีลูกพิการเหมือนกัน เขา้ไลน ์( line) กลุ่มผูป้กครองที่มีลูกใน
ลกัษณะเดียวกนั แม่ที่นอกจากจะมีความรูเ้รื่องของการเลีย้งลูกแลว้ ยงัจะตอ้งมีความรูเ้รื่องอ่ืน ๆ 
ที่เก่ียวกับอาการพิการและสถานที่รกัษาลูกเพิ่มเติม เช่น ความพิการทางสมองของลูก โรงเรียน
ส าหรับลูกพิการ โรงพยาบาลส าหรับลูกพิการ ศูนย์ฝึกส าหรับลูกพิการ เงินส าหรับลูกพิการ  
ยาส าหรบัรกัษาลูกพิการ เครื่องมือแพทยเ์พื่อบรรเทาอาการแทรกซอ้นของลกูพิการ ที่อยู่ที่หลบัที่
นอนส าหรบัลูกพิการ อาหารส าหรบัลูกพิการ ซึ่งเหล่านีน้ับไดว้่าเป็นความหมายใหม่ ๆ ที่แม่ที่ลูก
พิการเรียนรูแ้ละนิยามใหก้บัตนเอง 
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แม่ทีไ่ม่ฝากชีวิตของตนไว้กับสามีต่อไป เมื่อแม่หลดุออกจากความหมาย
ที่ถูกกดทบัอยู่ แม่หยุดรอ้งไหแ้ละเริ่มมองหาสิ่งที่จะเป็นประโยชนก์บัตนเองและลกู เช่น แม่มะเปา
ที่ถูกสามีกระท าความรุนแรงจนลูกพิการ “ไม่กลบัไป ไม่ตาม เขาก็ไม่มาตามเรา เราก็ไม่อยากได้
เขา คือมันท าใหลู้กเราพิการ มันติดยา” (แม่มะเปา (นามสมมติ), ผูใ้หส้ัมภาษณ์, 17 มิถุนายน 
2565) แม่ตัง้หนา้ตัง้ตาท ามาหากินโดยไม่ยอ้นกลบัไปหาสามีเก่า หรือแม่ดาหลาที่ไม่ยอมตามสามี
กลบัมา แต่เลือกที่จะมีชีวิตกบัลกูเพียงล าพงั เช่นเดียวกบัแม่ปากู่ แมว้่าจะมีลกูอยู่ในทอ้ง ก็ไม่ยอม
เอ่ยปากบอกสามีที่มาขอแยกทางกับตนเองว่าตัง้ทอ้งอยู่ “เลิกกนัตอนแม่ทอ้งนะ แต่แม่ไม่ไดบ้อก
เขาว่าแม่ทอ้งลูกคนแรก เราบอกแค่ว่าใหจ้บกันดว้ยดี” (แม่ปากู่ (นามสมมติ), ผูใ้หส้ัมภาษณ์,  
6 มกราคม 2566) แม่ปากู่เลือกที่จะไปใชช้ีวิตใหม่กบัลูกแทน ในขณะที่แม่ฟองจันทรก์ลบัเลือกที่
จะกลบัมาใชช้ีวิตที่บา้นเกิดกับครอบครบัฝ่ังตนเอง เพื่อรกัษาลูกพิการและสรา้งบา้นใหลู้กพิการ 
โดยไม่เลือกที่จะฝากชีวิตของตนและลกูไวก้บัสามีอีกต่อไป  

แม่ที่เป็นได้ทัง้แม่และพ่อ สิ่งที่แม่ทุกคนตีความความหมายใหม่ใหต้นเอง
ว่าเป็นไดท้ัง้แม่และพ่อ แม่เริ่มท างานที่หนกัเทียบเท่าเพศชาย เช่น แม่บางคนเก็บของเก่าขาย ของ
หนัก ๆ แม่สามารถยกได ้หรือใครใชใ้หแ้ม่ท างานอะไรที่ไม่คิดว่าผูห้ญิงจะท าได ้แม่จะไม่ปฏิเสธ
เลยสักครัง้ เพื่อใหลู้กพิการมีเงินเพียงพอกับค่าอาหารการกินและรกัษาตัวเอง  แม่ท างานทั้งใน
บา้นและนอกบา้น ท าสวนดว้ยและเลีย้งลูกดว้ย อาจมีคนบอกว่ายังสาวสามารถแต่งงานมีชีวิตคู่
อีกครัง้ได ้แต่แม่ฟองจันทรก์็เลือกที่จะอยู่แค่กับลูกและเป็นทั้งแม่และพ่อใหก้ับลูก “ไม่อยากคิด
มากเรื่องการมีสามีอีกแลว้ เพราะเราจะไม่มีเวลาที่จะเป็นทัง้พ่อและแม่ใหก้บัลูก” (แม่ฟองจันทร ์
(นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 18 มิถนุายน 2565) 

ไม่แสวงหาความสมบูรณแ์บบ แต่ท าหน้าทีแ่ม่ให้ดีทีสุ่ด 
เพราะสังคมคอยแต่จะกล่าวหาว่าแม่ที่มีลูกพิการคือแม่ที่บกพร่อง ท าให้แม่

กลบัมากดดนัตนเองตลอด หลายประสบการณข์องแม่ที่มีลกูพิการเริ่มตน้ดว้ยเหตกุารณน์ีแ้ละจบ
ลงดว้ยกลยทุธข์องแม่ที่เริ่มหนักลบัมาดแูลตวัเองดแูลลกู แม่จึงไม่ถกูกระท าอีกต่อไป 

กรณีแรกเกิดขึน้กบัแม่ที่มีประสบการณก์ารเลิกรากบัสามี แม่ทุกคนที่ประสบกับ
เรื่องนี ้ต่างก็ใชค้วามเป็นแม่เลีย้งเด่ียว ซึ่งเป็นสิ่งที่สงัคมมองว่าผูห้ญิงที่ไม่สมบูรณ ์ด่างพรอ้ย แต่
แม่ใชส้ิ่งนัน้ท าใหต้นเองเป็นแม่ที่สมบูรณแ์บบ แกไ้ขความคิดของคนรอบขา้งที่อาจมองว่าการเป็น
แม่เลีย้งเดี่ยวคือสญัลกัษณข์องความบกพร่องของผูห้ญิง ความไม่สมบูรณแ์บบของผูห้ญิง แต่สิ่ง
นัน้ไม่ท าใหแ้ม่รูส้กึว่าตนเองมีความผิดติดตวัเลย แม่ยงัคงเลีย้งลกู และสูเ้พื่อลกู เพราะแม่ตระหนกั
ว่าแม่ไม่สามารถยอ้นเวลากลบัไปได ้และไม่ฝืนใจความตอ้งการของฝ่ายสามีดว้ย  
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อีกกรณีที่เกิดขึน้กบัแม่ที่มีประสบการณก์ารมีลกูพิการทุกคน โดยแม่ทุกคนลว้น
แลว้แต่คิดเหมือนกนัว่า ตนเองเป็นผูห้ญิงที่ไม่สมบูรณเ์พราะตนเองมีลกูพิการ ความเป็นผูห้ญิงที่
ไม่สมบูรณท์ าใหต้นไม่สามารถท าทุกอย่างไดเ้หมือนก่อนจะมีลกูพิการ หลายคนเสียดายชีวิตช่วง
นัน้ แต่ไม่มีสกัคนอยากท าใหต้นเองไม่มีลูกพิการ “ภูมิใจในตนเองที่เลีย้งลูกได ้ถึงแมลู้กไม่ครบก็
ตาม คือถา้ยอ้นกลบัไปช่วงแรกทีม่ีลูก เราภูมิใจตนเองไม่เยอะเท่าตอนนี ้เรากงัวลว่า เราจะเลีย้ง
ลูกยงัไง เราไม่เหมือนเดิมแลว้ อาชีพก็ตอ้งเปลีย่นอะไรแบบนีค่้ะ” (แม่ตนัหยง (นามสมมติ), ผูใ้ห้
สมัภาษณ,์ 18 มิถนุายน 2565) 

กลยุทธ์ที่แม่ตันหยงใชคื้อการซ่อนความเปราะบางไม่ใหใ้ครเห็น และเลือกที่จะ
สื่อสารออกมาเพียงแค่ความสูช้ีวิต เขม้แข็ง ไม่กลวัใคร แม่พรอ้มที่ปกป้องลกูจากคนที่มามีปัญหา 
แม่ไม่สยบยอมต่อการตัดสินของบุคลากรทางการแพทย์แบบรอ้ยเปอรเ์ซนต์อีกต่อไป ดว้ยการ
โตแ้ยง้สิ่งที่หมอตดัสิน หรือไม่ยอมรบัสิ่งที่พยาบาลปฏิบติักบัลกูและตนเองไม่เหมาะสม เพราะแม่
เริ่มที่จะตีความความหมายของตนเองแบบผูท้ี่ต่อสูก้ับความยุติธรรมเพื่อลูกพิการ แม่ลุกขึน้มา
เปลี่ยนตวัเอง จากคนที่ไม่กลา้พดู กลายเป็นคนกลา้พดู กลา้เถียงอย่างกลา้หาญ เพราะแม่ตีความ
ความหมายของตนเองแลว้ว่า แม่คือ ผูห้ญิงที่สมบรูณแ์บบ ความสมบรูณน์ัน้ มีนิยามมาจากความ
เขม้แข็ง ไม่กลัวใคร ดังนั้น แม่เลือกที่จะตีความความหมายของตนเองว่า ผูห้ญิงที่สมบูรณ์แบบ
ต้องเป็นแบบนี ้ ต้องระมัดระวังไม่แสดงออกความอ่อนแอให้ใครเห็น เว้นแต่จะต้องการสิ่งใด  
แล้วต้องเผยให้เห็นความอ่อนแอเพื่อให้ได้มาซึ่งสิ่ งที่แม่ต้องการ และแม่คิดแล้วว่าสิ่งนั้น  
จ าเป็นกบัลกู  

เรียนรู้เพ่ือเข้าใจความพิการผ่านกระบวนการส่ือสารกับกลุ่มแม่ทีม่ีลูกพิการ  
หลงัจากที่ใชว้ิธีหาคนที่มีประสบการณร์ว่มกบัตนเอง และแลว้แม่ก็เจอคนที่จะมา

ช่วยใหแ้ม่ปรบัตัวได ้แม่ใชก้ลยุทธ์การพูดคุยแบ่งปันประสบการณ์กับแม่ที่มีลูกพิการเหมือนกัน 
โดยแม่บางคนก่อนจะมีลูกพิการ หากแม่ไดร้บัการสนับสนุนทุกอย่างในชีวิตจากครอบครวัอย่าง
ต่อเนื่อง พอต้องกลายมาเป็นแม่ที่มีลูกพิการอาจกลายเป็นเรื่องใหม่และเรื่องแย่ส  าหรับแม่  
เนื่องจากตอ้งกลายเปลี่ยนเป็นแม่ที่สูช้ีวิตในหลาย ๆ ดา้น ความรูส้ึกว่าชีวิตนีไ้ม่ราบรื่นเหมือนเดิม
อาจเกิดขึน้ หลายประสบการณด์งักล่าว บีบใหแ้ม่ตอ้งเรียนรูใ้หม่ในหลาย ๆ เรื่อง ตอ้งปรบัตวัเอง
จากเดิม ซึ่งการปรบัตวัอาจยากแต่ถา้คิดจะปรบัก็สามารถท าได ้  

แม่บางคนใชว้ิธีอยู่ร่วมบา้นกับแม่ที่มีลูกพิการเหมือนกัน “สอนและแนะน าทุก
อย่างที่เราไม่รู ้ถา้ไม่ไดค้ าแนะน าพวกนี ้ไม่ไดค้รูมาช่วยดูแล แม่คงแย่ไปนานแลว้” (แม่หลี่นา 
(นามสมมติ), ผู้ให้สัมภาษณ์ , 4 มกราคม 2566) แม่หลี่นาเรียกเพื่อนที่มาอยู่ด้วยกันว่าครู 
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เพราะเป็นครูอาสาที่เคยมีลกูพิการเหมือนกนั แต่ลกูเสียชีวิตแลว้ กลยุทธข์องการปรบัตวัหลงัมีลูก
พิการอาจมาจากการพึ่งพาใครบางคนที่เคยมีประสบการณ์เดียวกัน แต่ทา้ยที่สุดแม่ทุกคนก็ตอ้ง
เปลี่ยนตวัเอง  

ดงัเช่นที่แม่ฟองจนัทรไ์ดเ้ล่าว่า “คือตอ้งเปลีย่นตวัเองน่ะค่ะ เพราะตอนสมยัก่อน
เนีย่ ตอนเราเป็นนกัศึกษา เวลาเรียนก็คือเรียนอย่างเดียว มีพี ่ๆ คอยช่วย  พี ่ๆ ซัพพอร์ตตลอด 
แต่พอมีลูกพิการ มันไม่ใช่ พอคิดไดแ้บบนี ้เราก็คิดว่าต้องเปลี่ยนแลว้ว่า ต้องท าทุกอย่างคน
เดียว…”  (แม่ฟองจนัทร ์(นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ์, 18 มิถุนายน 2565) แต่บางคนก็เลือกที่จะ
สรา้งแรงจูงใจใหก้ับตนเองดว้ยการมองว่า การมีลูกพิการนั้นท าใหค้วามหมายของแม่เปลี่ยนไป
ในทางที่ดีขึน้  

ส่วนแม่ปากู่ก็มองตัวเองว่า ตนเองมีความอดทนสูงขึน้มาก ก่อนเป็นแม่ที่มีลูก
พิการกับหลงัเป็นแม่ที่มีลูกพิการ แม่เห็นตัวเองเปลี่ยนแปลงขึน้ในมุมใหม่ กลยุทธ์ที่แม่ใชคื้อการ
ปรบัตัว “…แม่มีความอดทนสูงขึน้นะ เพราะตอ้งคอยทนกับพฤติกรรมของลูกท าใหเ้ราใจเย็นลง 
เห็นใจคนที่มีลูกแบบเรา จากที่เรามองเป็นเรื่องธรรมดา คือการมีลูก ดีกับใจเราค่ะ” (แม่ปากู่ 
(นามสมมติ), ผู้ให้สัมภาษณ์, 6 มกราคม 2566) กลยุทธ์การมองตัวเองใหม่ด้วยความรูส้ึกที่
ภาคภมูิใจที่ไดม้ีประสบการณก์ารกระท าในสิ่งที่ถกูตอ้งในบทบาทของแม่ที่มีลกูพิการ  

การสร้างเงือ่นไขใหม่ 
เมื่อมีลูกพิการ สังคมมักจะมองว่า คนเป็นแม่จะต้องประสบปัญหามากมาย

หลายดา้น โดยเฉพาะอย่างยิ่งเรื่องที่แม่จะหาทางออกไม่ได ้และจะตอ้งยากจนลงเรื่อย ๆ เพราะ
พิษภัยจากเศรษฐกิจ แต่แม่ไม่ยอมจ านนกบัความหมายเหล่านัน้ จริงอยู่ที่แม่ตีความความหมาย
ว่าแม่ที่มีลูกพิการจะมีปัญหาทางเศรษฐกิจ แต่แม่ก็เลือกที่จะจัดการและการวางแนวทางทาง
เศรษฐกิจใหก้บัครอบครวัตนเองใหม่นัน้คือกลยุทธข์องแม่บางคน ช่างเป็นช่วงเวลาที่ยากล าบาก
จริง ๆ ส าหรบัการเปลี่ยนที่อยู่ แต่เป็นสญัญาณที่ดีที่แสดงถึงการที่แม่ก าลงับอกกับสงัคมว่า แม่
ไม่ไดส้ิน้ไรไ้มต้อก การมีลกูพิการท าใหแ้ม่แค่เปลี่ยนแปลงเงื่อนไขชีวิตของตนเอง ส่วนความหมาย
ที่สงัคมบอกเป็นเพียงบริบทหนึ่งเท่านัน้ แม่เชื่อว่า การมีลูกพิการเป็นเพียงการเปลี่ยนเงื่อนไขชีวิต 
แม่แค่เปลี่ยนบรบิทของตนกลบัสูบ่า้นเกิด ความหมายนัน้จึงไม่เป็นจรงิเสมอไป  

แม่บางคนที่แยกกันอยู่กับผูเ้ป็นพ่อเพราะถูกบงัคับใหน้ าลูกพิการไปทิง้ที่สถาน
สงเคราะห ์เมื่อเป็นเช่นนี ้แม่ไม่สยบยอมแต่เลือกที่จะสื่อสารกับพ่อของลูกและแม่สามีว่า ตนเอง
ขอเลือกลูก แมว้่าจะตอ้งล าบากขึน้ก็ตาม แม่ตัดสินใจมาอยู่ที่บา้นเกิดและตั้งรกรากของตนเอง
และลูกพิการทันที แม่เลิกเศรา้ และสรา้งความฝันใหม่กับครอบครวัขยายของตนโดยไม่มีคู่ชีวิต
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ใหม่ แม่มีความฝันว่าอยากสรา้งบ้านให้ลูกให้ได้ เป็นบ้านที่คนพิการอยู่ได้ด้วยตัวเอง แม่จึง
พยายามเก็บเงิน สิ่งไหนที่ประหยัดได ้แม่ก็จะประหยัด เช่น ค่ารกัษาของลกู และแลว้แม่ก็พบว่า 
การกลบัมาอยู่บา้นเกิดไม่ใช่การตดัสินใจที่ผิดเลย ดว้ยความที่แม่กลบัมาอยู่ในครอบครวัขยาย แม่
ฟองจนัทรจ์ึงไดร้บัความช่วยเหลือหลายส่วนจากญาติพี่นอ้ง ค าแนะน าของญาติที่เป็นหลานของ
แม่ท าใหแ้ม่ไดเ้จอกับหมอที่มาจากฟิลิปปินส ์ลูกจึงไดร้บัการดูแลทัง้เรื่องการรกัษาและค่ารกัษา
จากหมอฟิลิปปินสท์ี่มาท าวิจยัที่เมืองไทย การดแูลนีค้รอบคลมุไปถึงเรื่องค่าเดินทางดว้ย ลกูไดร้บั
การดแูลถึงสิบปี โดยคืนแรกที่ฉีดยาของหมอ ลกูนอนยาวไดถ้ึงหา้ชั่วโมงจากที่เคยไม่นอน นอนแค่
สองชั่วโมง นอนหนึ่งทุ่มตื่นสองทุ่ม และแม่เองก็ตอ้งนอนแบบลกูดว้ยเช่นกนั  

ทกุครัง้ที่แม่ยอ้นคิดก็จะพบว่า ผลจากการกลบับา้นเกิดท าใหล้กูไดร้บัการรกัษาที่
เหมาะสมและประหยดัค่าใชจ้่าย ถา้ไม่ไดร้บัค าแนะน าจากคนในครอบครวั แม่อาจไม่ไดโ้อกาสที่ดี
เช่นนี ้กลยุทธ์การสรา้งเงื่อนไขใหม่ (คืนสู่บา้นเกิดเพื่อช่วยแกปั้ญหาเศรษฐกิจ) ของแม่ไดจ้ริง แม่
พบว่า การสื่อสารกับคนในครอบครวัที่จริงใจเสมอท าใหต้นและลูกไดร้บัความช่วยเหลือ แต่หาก
แม่ยงัสยบยอมอยู่กบัสามีที่เดิมภาคอีสาน นอกจากแม่ตอ้งยอมล าบากตรากตร าไปท างานเลีย้งดู
ครอบครวัที่กรุงเทพ ฯ เพียงล าพงัแลว้ แม่กลบัมายงัพบว่า ลกูพิการติดเตียง  

แม่หลายคนผ่านการรอ้งไหแ้ลว้รอ้งไหอี้กในที่ที่ไม่ใช่ที่ของตัวเอง แต่เมื่อกลบัมา
บ้านเกิด และอ้อมกอดของคนในครอบครัว เสียงรอ้งไห้ของแม่ถูกแทนที่ด้วยการได้รบัความ
ช่วยเหลือเรื่องค่าใชจ้่ายและการรกัษาลูก กลยุทธ์ดังกล่าวท าใหแ้ม่และลูกพิการไม่ตอ้งล าบาก
เหมือนเดิมอีกต่อไป 

เปล่ียนความกดดันเป็นความเข้าใจ 
ในช่วงแรกแม่หลายคนอาจเคยกดดนั รอ้งไห ้ทอ้แทใ้จ กลวัการมีชีวิตต่อ กลวัจะ

ดูแลลูกพิการได้ไม่ดีพอ เหนื่อยกับการอยู่กับลูกทั้งวัน ทั้งหมดท าให้แม่รูว้่า หากยังสื่อสารกับ
ตัวเองซ า้ไปซ า้มาแบบนี ้จะท าใหต้นมีความรูส้ึกไม่ดีกับการตอ้งมีลูกพิการ ท าใหบ้รรยากาศใน
ตอนที่อยู่กบัลกูเต็มไปดว้ยความเกรีย้วกราด แม่บางคนทุบตีลกูเนื่องจากความไม่เขา้ใจพฤติกรรม
ที่เกิดจากการอาการแทรกซอ้นเพราะความเจ็บป่วยของลูกพิการ อย่างแม่ณลิน แม่มณี และแม่
ปลายฝนอาจมีช่วงเวลาที่นั่ งรอ้งไห้ทั้งวัน และเลือกที่จะสื่อสารกับคนรอบข้างเพียงแค่การขอ  
ความช่วยเหลือเพราะความสงสารเท่านัน้ 

แต่เมื่อแม่ไตร่ตรองจากประสบการณ์ของแม่ที่มีลูกพิการเหมือนกัน ด้วยการ
สื่อสารพูดคยุ หลายครัง้ที่แม่ไดเ้ทคนิคใหม่แทนที่การสื่อสารแบบเดิม ๆ แม่ปลายฝนเรียนรูว้่าแม่
ไม่ ควรจะสื่ อสารกับสังคมด้วยความกดดันแต่ เปลี่ ยน เป็นการสร้างความ เข้าใจแ ทน  
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และความเขา้ใจนัน้จะช่วยเหลือแม่และลูกพิการได ้แม่มองว่า วิธีเดิมที่แม่ใช ้แม่ใชค้วามสงสาร  
ขอความช่วยเหลือไม่ยั่งยืนเท่ากบัการใชค้วามเขา้ใจขอความช่วยเหลือ  

ทั้งแม่ปรียา แม่ปลายฝน และแม่ตันหยงต่างก็ใชก้ลยุทธ์นี ้ดว้ยการพูดสื่อสาร
ชวนคนในครอบครวั เพื่อน หรือสามีเขา้ใจและใหช้่วยเหลือตนเอง “ก็เล่าใหเ้ขาฟังว่า เราตอ้งเจอ
อะไรในแต่ละวนับา้ง” (แม่ปรียา (นามสมมติ), ผูใ้หส้ัมภาษณ์ , 5 มกราคม 2566) เมื่อไดส้รา้ง
ความเขา้ใจกบัคนในครอบครวั เพื่อน หรือสามี โดยไม่ปล่อยใหต้นเองอยู่กบัลกูเพียงล าพงัในหนึ่ง
วนั แต่คอยพูดคุยกบัผูค้น เป็นกลยุทธ์ที่ช่วยใหแ้ม่หายเครียดจากหลายสิ่งที่ตอ้งเผชิญได ้การน า
เวลาทั้งหมดที่มีมาเลีย้งลูกบ้าง พูดคุยสรา้งความเขา้ใจกับคนรอบข้างบ้าง หรือพาลูกไปในที่
สาธารณะบา้ง “พาเขาไปศูนย์ฝึก ไปฟังนิทาน ไปเจอผูค้น ลูกชอบเขา้สงัคมค่ะ”  (แม่อินตา (นาม
สมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ์, 10 มกราคม 2566) ทัง้หมดท าใหแ้ม่เขม้แข็งขึน้ เมื่อแม่อินตาใชก้ลยทุธน์ี ้
แลว้ท าใหแ้ม่สามารถต่อสูก้บัความอายที่จะตอ้งออกไปเจอผูค้น เพราะหากเจอคนที่แม่ไม่โอเค แม่
จะมีกลยุทธ์ในการโตต้อบกลบัไปเพื่อสรา้งความเข้าใจแทนที่จะกดดันตนเอง “ปกติจะมอง จอ้ง 
ท าไมเป็นแบบนี ้ แม่ก็จะรูส้ึกโกรธนะ ว่าท าไมตอ้งรงัเกียจ เสียใจ แต่แม่ไม่โตต้อบ ก็อาจจะท า
เป็นไม่รูไ้ม่ชี ้เขาคิดไม่ดี เขาเลยจอ้งเราแบบนัน้ แบบที่ท าใหเ้รารูส้ึกไม่โอเค” (แม่ปลายฝน (นาม
สมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 17 มิถนุายน 2565) 

ส าหรบัสิ่งที่แม่ญาดาท า สามารถจัดไดว้่าเป็นกลยุทธ์ในการสื่อสารอย่างหนึ่ง 
การสื่อสารดว้ยการพดูใหส้ามีลาออกมาเลีย้งลกูพิการใหต้นเองแทนที่ตนเองจะรบัความกดดนันัน้
ไวค้นเดียวล าพงั “ก็บอกเขาว่า จะยอมใหเ้ขาไปสงัสรรค์กบัเพือ่นตอนเย็นหลงัจากแม่กลบัมาจาก
ทีท่ างานได ้ถา้เขายอมลาออกจากงานนะ แต่เงือ่นไขคือ เขาตอ้งดูแลลูกพกิารของเราใหด้ีในช่วงที่
เราท างาน” (แม่ญาดา (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ์, 10 มกราคม 2566)  ส่วนแม่ก็จะมีหนา้ที่พา
ลกูไปหาหมอและท างานท าเงินเขา้มาในบา้น  

การที่คนในบ้านช่วยกันจะท าใหแ้ม่มณีรูส้ึกดีขึน้มาก แต่หากไม่มีคนในบ้านที่
ช่วยเหลือไดจ้ริง ๆ อย่างเช่น บา้นแม่หลี่นาที่มีแค่แม่สงูอายุที่ป่วยเป็นพารก์ินสนัเท่านัน้ แม่จึงไม่
สามารถใหใ้ครช่วยเหลือได้ แต่แม่ก็มีเพื่อนต่างชาติที่มีลูกพิการเหมือนกัน แม่จึงพูดคุยสื่อสาร
สรา้งความเขา้ใจและชวนมาอยู่ดว้ยกนั ช่วยกันดแูลลกูพิการและเป็นกลัยาณมิตรที่ดีต่อกนั  “แม่
ไม่รูอ้ะไรเลยเกี่ยวกับลูกพิการ เพือ่นก็จะบอก อย่างตอนที่หมอจะเจาะคอลูก เพื่อนก็แนะน าว่า
อย่าเจาะ ใหใ้ชว้ธิีอืน่แทน เพราะลูกของเพือ่นเคยเจาะแลว้ไม่ดีเลย คือแบบว่าการมีเพือ่นคนนีท้ า
ใหแ้ม่มีชีวิตต่อไดอ้ย่างมีทิศทางมากขึน้ ไม่โดดเดีย่ว” (แม่หลี่นา (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ์, 4 
มกราคม 2566) จากที่แม่หลี่นาเคยกดดนัตนเองจากความไม่รูอ้ะไรเลยเก่ียวกบัลูกพิการ แต่เมื่อ
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สรา้งความเขา้ใจกบัเพื่อน ท าใหเ้พื่อนเป็นตวัช่วยส าคญัในการลดความกดดนั ทัง้หมดเพราะแม่ใช้
กลยทุธก์ารเปิดใจสรา้งความเขา้ใจกบัสงัคมดว้ยการเลือกที่จะสื่อสารแบบไหนจึงจะมีประโยชนต่์อ
ตนเองและลกูพิการที่สดุ 

การเลือกมีสามีเป็นคนไทย : กลยุทธข์องแม่ไร้สัญชาติ 
กลยุทธ์ที่แม่ไรส้ัญชาติใชคื้อ การท าตัวเองใหเ้ป็นภรรยาที่ดี การใชค้วามขยัน  

ท าทกุอย่างเพื่อเอาอกเอาใจสามีคนไทยและครอบครวั เพื่อไม่ใหต้นเองและลกูถกูขบัไล ่ไม่มีที่อยู่ที่
กิน โดยแม่เรียนรูว้่า ถ้ารกัสบายแล้วขีเ้กียจก็ยากที่แม่ไรส้ัญชาติจะมีชีวิตอยู่กับสามีคนไทยได ้  
ยิ่งการเป็นแม่ไรส้ัญชาติที่มีลูกพิการติดมาก็จะถูกขับไล่ทั้งแม่และลูก “เวลาเขาโมโหเขาก็ไล่  
เขาเป็นคนเจา้อารมณ์”  (แม่มะเปา (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 17 มิถนุายน 2565) 

ดังนั้น เมื่อแม่มะเปาและแม่ปากู่จึงพบความหมายใหม่ว่า ผูห้ญิงต่างดา้วตอ้ง
พึ่งพาสามีคนไทย ถา้สามีดี ก็สบายไป แต่หากสามีไม่ดี ดถููก ข่มเหง รงัแกกนั ก็เป็นความทกุขย์าก
ที่ดูเหมือนไม่มีวันจบสิน้เลย แม่จึงใชเ้วลาไปกับการท าเพื่อลูกพิการ แม่ตระหนักดีว่า ตนเองท า
อะไรไม่ได้มาก เพราะตนไม่ใช่คนไทย ยิ่งมีลูกพิการด้วยแล้ว การจะท าอะไรก็ต้องอาศัย  
คนเป็นสามี บ้านที่อยู่ ถ้าไม่อยู่กับสามี ก็ไม่รูจ้ะไปอยู่ที่ไหน ก็คงตอ้งนอนขา้งถนนเหมือนเดิม  
การเป็นคนต่างดา้วส าหรบัแม่นัน้ มีปัญหาไปหมด ทุกเรื่องที่เก่ียวกบัปัจจยัทัง้สี่ ไม่มีความสะดวก  
ไม่เหมือนกับตอนที่อยู่กับสามีคนไทย แมจ้ะดูถูกสารพัด แต่แม่ก็ยอมทนไดเ้พื่อใหไ้ดค้วามมั่นคง
ในชีวิตที่คนต่างดา้วหาไดย้ากมาก  

หลายกลยุทธท์ี่แม่ใชเ้พราะเห็นถึงความล าบากของการมีสามีที่ไม่ ดี เมื่อพบกับ
สามีใหม่ แม่ถึงกับพูดว่า “การล าบากเลีย้งลูกอยู่คนเดียวนัน้ แย่กว่าการอยู่กับสามีใหม่ที่เจ้า
อารมณ์เสียอกี” (แม่มะเปา (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 17 มิถนุายน 2565) แม่จึงจ าเป็นตอ้งกล
ยุทธ์การฝืนใจท าสิ่งที่ไม่อยากท า เพื่อใหต้นเองและลูกไดด้ ารงอยู่ในที่ที่ตอ้งการ  “เราท างานให้
แฟน พอแฟนเห็นเราท างาน เขาก็เปลี่ยนใจ ไม่ไล่ เพราะเราท างาน เราก็ช่วยดูแลลูกติดของเขา 
ดูแลบ้าน ท าเป็นเล่าว่าเราท างานอะไรให้เขาในวันนั้นบ้าง”  (แม่มะเปา (นามสมมติ),  
ผู้ให้สัมภาษณ์ , 17 มิถุนายน 2565) แม่มะเปาใช้ค าพูดและการกระท าแสดงให้สามีใหม่ 
ไม่ไล่ตนเองกับลูกพิการ แต่กระนั้นแม่ก็ยังหวนคิดบ่อย ๆ ว่า คนคนหนึ่งจะสามารถอดทนกับ 
การถูกไล่ไดส้กัก่ีครัง้ แต่ในขณะที่แม่ก็ทนไดทุ้กครัง้ แมแ้ม่จะตอ้งรอ้งไหทุ้กครัง้  แต่แม่เองก็ผ่าน
ความรูส้ึกนีไ้ดทุ้กครัง้ เป็นความรูส้ึกท่ียอมปรบัตัวรบักับสถานการณ์ท่ีบีบคั้น ดูหมิ่นศักดิ์ศรีกัน 
จากการทะเลาะกันดว้ยวาจา แต่แม่ทนเพื่อท าใหลู้กพิการและแม่ไดอ้ยู่ในบา้นของสามีคนไทย 
เป็นความจ าเป็นที่แม่มองแล้วว่า ลูกพิการและตนเองต้องการความอบอุ่น ความปลอดภัย  
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และความมั่นคง ทั้งหมดจึงเป็นเหตุผลให้แม่ยอมสูก้ับทุกความรูส้ึกอย่างกล้าหาญและอดทน  
ทกุครัง้เสมอ 

แพทยท์ีด่ีในแบบทีแ่ม่เลือก  
เพราะในความเชื่อของแม่ สงัคมเหมือนจะไม่ไดย้ินเสียงในใจของแม่ สงัคมเขา้ใจ

ว่า แม่รกัลูกพิการมากจนไม่สามารถเข้าใจได้เลยว่า ลูกพิการของตนเองนั้นไม่มีวันหายพิการ 
ดงันัน้เวลาแม่พาลกูไปพบแพทยแ์ม่จึงเผชิญกบัหลายท่าที หลายค าพดู และหลายการกระท าซ า้ ๆ 
ทกุค าพดูไม่ดีต่อใจแม่ แม่ที่อยากรกัษาลกู ไม่ใช่ใหห้ายแต่ใหล้กูมีชีวิตอย่างไม่เจ็บปวด หรือท าให้
ความเจ็บปวดจากความไม่ปกตินัน้ทุเลาเบาบางลง ดงันัน้แพทยท์ี่ดีในแบบที่แม่เลือก แม่คดัเลือก
จากบทเรียนที่ตนเคยเจอ เช่น แม่บางคนเจอกบัหมอที่แม่มองว่าไม่มีจรรยาบรรณ พดูแบบนีก้บัตน
และลกูพิการไม่ได ้แม่จึงสื่อสารกบัทุกคนที่เก่ียวขอ้งเพื่อเปลี่ยนหมอ หาหมอใหม่ใหล้กู หมอที่แม่
คิดว่า จะแสดงออกกบัคนไขบ้นจรรยาบรรณที่แม่คาดหวัง หรือแม่บางคนเจอกบัหมอที่แนะน าให้
แม่เป็นคนไขใ้นพระบรมราชานุเคราะหเ์พื่อจะไดบ้รรเทาเรื่องค่ารกัษาและพาลกูเขา้ถึงเครื่องมือที่
ช่วยใหล้กูดีขึน้ แม่จึงสื่อสารกบัหมอโดยเผยใหเ้ห็นขอ้มลูที่น่าสงสารของตนและลกูเพื่อใหห้มอช่วย
เขียนจดหมายไปถึงวงัจนไดเ้ป็นคนไขใ้นพระบรมราชานุเคราะหเ์พื่อที่แม่จะไดพ้บกับแพทยท์ี่แม่
เลือก แพทยท์ี่รกัษาคนไขใ้นแบบคนไขใ้นพระบรมราชานเุคราะห ์

ในมมุมองของแม่ การเป็นคนไขใ้นพระบรมราชานุเคราะหต์อบค าถามของแม่ที่มี
มาตัง้แต่มีลกูพิการคือ แพทยฝี์มือดีอยู่ที่ไหน ลกูพิการตอ้งปรบัลดเพิ่มยาอยู่ตลอดเวลา สิ่งใดที่จะ
ดแูลไดค้รอบคลมุบา้ง จนกระทั่งแม่คน้พบกลยุทธห์นึ่งที่ช่วยใหล้กูพบกบัแพทยฝี์มือดีได ้เมื่อแม่ได้
ใชก้ลยุทธก์ารสื่อสารพดูคยุกนัอย่างต่อเนื่องกบัผูใ้หญ่ที่มีอ  านาจหรือหมอใหญ่ ค าแนะน าเปลี่ยน
ชีวิตของแม่และลูกพิการ แม่ตระหนักไดว้่า การเป็นคนไขใ้นพระบรมราชานุเคราะหจ์ะช่วยใหลู้ก
ไดร้บัการดแูลจากแพทยฝี์มือดีได ้อาจมียาบางตวัที่แม่ตอ้งออกค่าใชจ้่ายเอง แต่ก็เป็นค าตอบที่แม่
ที่มีลูกพิการคนอ่ืน ๆ ตอ้งการมาตลอดเวลา หรือแม่บางคนตอ้งออกค่าใชจ้่ายเอง อย่างเช่น ค่า
เดินทาง ส าหรบัแม่อินตาแลว้ การเขา้หาผู้ใหญ่ที่มีอ  านาจก็ช่วยใหเ้ขา้ถึงบางอย่างที่จ  าเป็นไดไ้ม่
ยาก “แม่พานอ้งไปหาหมอเอง แม่ท าเรื่องไปหาสมาชิกสภาผูแ้ทนราษฎร (สส.) อยากไดร้ถพ่วง
ขา้งพานอ้งไปฝึกนวด เขาก็หารถมาท าให ้แม่ไปไหนมาไหนดว้ยรถคนันี ้แม่ขบัเอง นอ้งจะอยู่แบบ
เชือกยางรัดนอ้งไวใ้ส่ทัง้วิวแชร์เลย ถา้หนา้หนาวตอ้งหากระดาษใส กันลมใหน้อ้ง” (แม่อินตา 
(นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 10 มกราคม 2566) 

การใช้กลยุทธป์รับตัวปรับใจ 
หลายประสบการณ์ของการปรับตัวของคนเป็นแม่  จากการที่ แม่ ตีความ

ความหมายว่าการมีลกูพิการไม่ใช่ความล าบากแต่คือการปรบัตวั “แค่ตอ้งเปลีย่นแลว้ก็เรียนรูใ้หม่
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ค่ะ” (แม่อินตา (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 10 มกราคม 2566)แม่อินตายืนยนัว่า การมีลกูพิการ
ท าให้แม่ได้เรียนรูท้ี่จะปรับตัวในสิ่งที่ต้องท าใหม่ ๆ หลายอย่าง รวมถึงการแก้ไขตนเองด้วย  
เช่น การไม่วางแผนชีวิต การไวใ้จคนง่าย การเป็นคนยอมคน เป็นตน้ หรือแม่ตันหยงที่มองว่า   
ลูกพิการท าให้ตนเองค้นพบความเข้มแข็งของตัวเอง จากที่เป็นคนไม่สู้คน เมื่อมีลูกพิการ แม่
กลายเป็นคนพดูเก่งและกลา้ต่อรองมากขึน้ “แต่ก่อนขีก้ลวั ไม่ค่อยกลา้” (แม่ตนัหยง (นามสมมติ), 
ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 18 มิถุนายน 2565) เรียกว่า แม่ไดตี้ความความหมายใหม่ของตนเองว่า ตนเองคือ
แม่ที่มีศกัยภาพใหม่หลงัจากมีลกูพิการ 

กลยุทธ์ดังกล่าว ท าให้แม่มองภาพอนาคตที่แท้จริงของลูกได้อย่างชัดเจน  
หลายกรณีที่แม่วางแผนอนาคตได้หลังจากแม่ปรับตัวปรบัใจ โดยก่อนหน้าที่แม่จะใช้กลยุทธ์
ปรบัตัวปรบัใจ แม่เครียดทุกวนั และตลอดเวลา การต่ืนนอนคือความรูส้ึกที่ทรมานมากส าหรบัแม่
เพราะแม่ตอ้งรบัฟังเสียงโหยหวนเจ็บปวดของลูกอยู่ตลอดเวลา การลงไมล้งมือเวลาที่แม่ขาดสติ 
ยิ่งท าใหแ้ม่รูส้ึกผิดกับลูก แต่เมื่อใชว้ิธีปรบัตวัปรบัใจและคิดว่าลกูพิการคนอ่ืนเป็นหนักกว่านีม้าก 
ตนเองยงัโชคดีที่มีสามีที่ดีคอยดแูลเอาใจใส่ และน ารายไดห้ลกัมาสู่ครอบครวัเสมอตน้เสมอปลาย 
นอกจากนี ้แม่ยังมีแม่ของตนเองที่คอยช่วยดูแลลูก ทั้งหมดจึงท าให้แม่เริ่มเห็นความจริงและ
วางแผนอนาคตไดอ้ย่างชัดเจนยิ่งขึน้ หรือหลังจากมีลูกพิการ ในความคิดของแม่ แม่เชื่อว่าตน
ปรบัตวัปรบัใจไดเ้ร็วมาก แมจ้ะมีช่วงที่ระหองระแหงแยกทางกบัสามีไม่ก่ีเดือน แต่แม่ก็ใชก้ลยุทธน์ี ้
มาโดยตลอด โดยไม่เชื่อเรื่องบุญกรรมใด ๆ แม่เลือกที่จะเชื่อในศกัยภาพของตวัเอง และหาทางให้
ลกูพิการและตนเองด ารงชีวิตอยู่ได ้เมื่อแม่ปรบัตัวปรบัใจและใชก้ลยุทธน์ีก้บัสามีดว้ย ก็ท าใหค้น
รอบขา้งเห็นศักยภาพใหม่ของแม่และสามี ไม่ว่าจะเป็นการไดเ้ป็นผูเ้ขียนหนังสือใหค้วามรูผู้ค้น 
หรือการไดส้รา้งละครบ าบดัใหก้บัโรงพยาบาล ทัง้หมดลว้นเกิดจากการที่แม่ปรบัตวัปรบัใจยอมรบั
การมีลูกพิการ และใชศ้กัยภาพของตนเองเป็นตัวสื่อสารกับสงัคมรอบขา้งเพื่อใหห้ลายคนไดเ้ห็น
คุณค่าของตนเอง  ด้วยเหตุนี ้แม่จึงสามารถวางแผนอนาคตด้านอาชีพการงานที่มั่ นคงได ้ 
แต่ถึงแม้ว่าประสบการณ์ของแม่ที่ต้องท างานไปด้วยเลี ้ยงลูกไปด้วยการผูกลูกไว้กับตัวเอง
ตลอดเวลานั้น จะท าให้แม่รูส้ึกถึงความเหนื่อยยาก แต่แม่ปากู่ก็ปรบัตัวปรบัใจในระหว่างนั้น  
ไปดว้ย  

การประกาศความภาคภูมิใจภายใต้ความหมายทีส่ร้างขึน้มาใหม่ 
ความภาคภูมิใจเดิมของแม่ถูกยึดโยงและผูกติดกับความส าเร็จที่โลกขา้งนอก

ก าหนด ไม่ว่าจะเป็นการเกิดเป็นผูห้ญิงตอ้งตัง้ใจเรียน เรียนใหจ้บใหไ้ดเ้พื่อสรา้งความภูมิใจใหก้บั
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ตนเองและครอบครวั และเมื่อมีครอบครวัก็ตอ้งเลีย้งลกูใหดี้ ท าใหล้กูแข็งแรง ตัง้ใจเรียน เพื่อสรา้ง
ความภมูิใจใหก้บัตนเองและครอบครวัอีกครัง้หนึ่ง  

แต่ เมื่ อมี ลูกพิ การ แม่ ทุกคนไม่ สามารถท าสิ่ ง เหล่ านี ้ ได้  การประกาศ 
ความภาคภูมิใจภายใตค้วามหมายที่สรา้งขึน้ใหม่จึงเกิดขึน้ เนื่องจากความภาคภูมิใจใหม่ตัง้อยู่
บนพืน้ฐานที่ถูกผูกติดกับลูก แม่จึงตีความความหมายของความหวังและความภาคภูมิใจใหม่  
ทุกอย่างเปลี่ยนไปใหม่หมด โดยหากลูกร่างกายปกติ แม่ก็คงมีความภูมิใจในตัวลูกจาก  
ผลการเรียน ผลงาน ผลการเจริญเติบโตทางร่ายกายและสติปัญญา แต่ในเมื่อลกูพิการ ความหวงั
ความภาคภูมิใจของแม่จึงถูกตีความเป็นความหมายใหม่ กลายกลบัเป็นเรื่องของสขุภาพ ผลของ
การรกัษา และความภูมิใจในตนเองที่ไดท้ าเพื่อลกูไดม้ากมายอย่างที่ตนเองไม่นึกไม่ฝันมาก่อนว่า
จะท าให้คน ๆ หนึ่งได้มากถึงเพียงนี ้ แม่ต่อรองกับโครงสรา้งสังคมด้วยวิธีการต่าง ๆ มากมาย 
“โรงพยาบาลเอกชน ลูกไม่ไดน้อนโรงพยาบาลมา 2 ปีแลว้หลังจากปรับยา เวลาฉีดโบท็อกซ์
แกปั้ญหาเรื่องการเคลื่อนไหว ที่ตอ้งฉีดเอกชน เพราะโรงพยาบาลรฐัเขาจะฉีดใหต้อนเด็กอาย ุ 
15 ปี อายุไม่ถึงฉีดไม่ได้เพราะเขาแจ้งว่าอุปกรณ์ เขาไม่พร้อม”  (แม่หลี่นา (นามสมมติ) ,  
ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 4 มกราคม 2566) 

กลยุทธ์การต่อรองกับโครงสร้างสังคมด้วยการภาคภูมิใจเมื่อลูกมี
อาการดีขึน้ เป็นกลยทุธห์นึ่งที่แม่ทุกคนใชต่้อรองกบัโครงสรา้งสงัคมที่ตีตราแม่ที่มีลกูพิการว่า ไม่
มีวนัมีความหวงัอะไรแลว้เมื่อมีลกูพิการ โดยเมื่อลกูพิการมีอาการดีขึน้ แม่จะชื่นชมสิ่งที่ตัวเองท า 
ว่าเป็นผลลพัธข์องความเพียรพยายามของตนเอง 

กลยุทธ์การต่อรองกับโครงสร้างสังคมด้วยความภาคภูมิใจกับการที่
ลูกปรับยาแล้วร่างกายปรับกับยาได้ เป็นวิธีที่จะไดม้าซึ่งความภาคภูมิใจ โดยถือเป็นกลยุทธ์
หนึ่งที่แม่หลายคนคอยเฝ้าดูลกูเรื่องนีอ้ยู่ตลอดและหากการปรบัยาไดผ้ล แม่จะรูว้่าความภูมิใจนี ้
เสมือนว่าเป็นผลงานชิน้โบวแ์ดงของแม่เลยทีเดียว เพราะกว่าแม่จะพาลกูเดินทางไปหาแพทยฝี์มือ
ดี หรือกว่าจะเก็บเงินค่าเดินทางได ้หรือกว่าจะแบกลกูพิการขึน้รถ นอนเฝา้ลกูที่โรงพยาบาล แม่ใช้
แรงทัง้หมดที่มีคอยดูแลรบัมือกบัลูกพิการทุกอาการและทุกอารมณ์ “เราเห็นเขาดีขึน้ เราก็นึกถึง
วนัแรกที่เจอเขา เขาดีขึ้นไดเ้พราะเราไม่ยอมแพ ้ทัง้ที่หลายคนบอกใหเ้รายอมแพ”้ (แม่ตันหยง 
(นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 18 มิถุนายน 2565) เมื่อสดุทา้ยลกูรบักบัยาที่ปรบัได ้แม่หลายคนจึง
ภมูิใจกบัเรื่องนีม้าก  

กลยุทธ์การสร้างความภาคภูมิใจที่หาอาชีพทีเ่หมาะกับผู้ดูแลคนพิการ
ได้ เป็นการต่อรองกบัโครงสรา้งสงัคมว่า ความหวงัใหม่นัน้มีไดเ้สมอแมม้ีลกูพิการก็ตาม แม่ญาดา
ยืนยันว่า แม่รูส้ึกภูมิใจที่ในที่สุดก็หาอาชีพที่พ่อของลูกชอบ (ที่ถือเป็นผูดู้แลลูกพิการอีกคนหนึ่ง) 
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และมีความสุขได ้“พ่อเขาพบตวัเอง เจอสิ่งทีช่อบ ชอบช่วยเหลือคนอืน่ ดีใจที่เขามีความสขุ แม่ก็
ด้วย ถ้าไม่มีลูกพิการก็ไม่ได้ท าอาชีพนีห้รอก” (แม่ญาดา (นามสมมติ), ผู้ให้สัมภาษณ์ , 10 
มกราคม 2566)  การมีลกูพิการท าใหท้ัง้พ่อและแม่ไดอ้าชีพใหม่ เป็นนักพัฒนาละครบ าบดัใหก้ับ
ผูป้กครองของลกูพิการ นอกจากจะเป็นประสบการณท์ี่สรา้งความหวงัใหม่ใหก้บัพ่อของลกูพิการ
แลว้ยังเป็นประสบการณ์ที่สรา้งความหวังใหม่ใหก้ับแม่ และผูป้กครองที่มีลูกพิการที่รบัชมละคร
บ าบดัอีกดว้ย 

กลยุทธ์การสร้างความภาคภูมิใจที่หาสถาบันทางการแพทย์ที่เหมาะ
กับลูกพิการของตนได้ เป็นการต่อรองกบัโครงสรา้งสงัคมว่า แม่หลี่นามีความสขุสมหวงัจากการ
ที่แม่และลกูพิการอดทนเดินทางหาสถาบนัทางการแพทยท์ี่เหมาะกบัลกูพิการของตนจนในที่สดุก็
เจอ “ก็หาไปเรื่อย ๆ เราเชื่อว่ามีอยู่จริง มันภูมิใจนะที่ไดท้ าใหลู้ก ถา้เราไม่ท าใครจะท าใช่มัย้”  
(แม่อินตา (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 10 มกราคม 2566) 

กลยุทธก์ารต่อรองกับโครงสร้างการครอบครอง/เข้าถึงทรัพยากร                                          
อาจเพราะสิ่งที่แม่ที่มีลกูพิการตอ้งเขา้ถึงนัน้ มีความยากง่ายในการไดม้าต่างกนั ซึ่ง

การด ารงชีวิตของแม่และลกูพิการก็ไม่ต่างจากคนอ่ืนทั่วไปในสงัคมที่ยงัคงตอ้งการปัจจยั 4 แต่อาจ
เป็นเพราะมีลูกพิการ จึงท าใหส้ิ่งที่แม่เคยมีอยู่แลว้ ตอ้งหายไปเมื่อมีลกูพิการ แม่บางคนตอ้งขาย
บา้น ขายรถ ตดัสินใจลาออกจากงาน ออกจากกรุงเทพฯ กลบัไปอยู่ภูมิล  าเนาเดิมเพราะมีลกูพิการ
แลว้ท างานที่เดิมต่อไม่ได ้แม่บางคนไปหยิบยืมเงินผูอ่ื้นเพื่อใชเ้ป็นค่ารถค่าเดินทางเวลาที่ตอ้งพา
ลูกพิการไปโรงพยาบาล ทั้งหมดนีแ้ม่เข้าใจว่า เมื่อมีลูกพิการ อ านาจในการเขา้ถึงสิ่งที่ตนเอง
ตอ้งการจะลดลง ผลจากโครงสรา้งสงัคมที่ไม่เอือ้อ านวยใหเ้ป็นเช่นนั้นต่อไปได ้แต่ไม่ว่าจะยาก
เพียงใด แม่ไดคิ้ดหากลยทุธใ์นการต่อรองเพื่อใหไ้ดม้าซึ่งสิ่งที่ตนเองและลกูพิการจ าเป็นตอ้งใช ้  

เทคนิคการรักษาลูกพิการอย่างมีคุณภาพ  
เพราะประสบการณก์ารรกัษาลกูพิการใหเ้หตผุลกบัแม่ว่า แม่จะตอ้งเลือกสิ่งใดที่

เหมาะกบัลกูของตวัเองที่สดุ และการเลือกนัน้ ไม่ไดแ้ปลว่า แม่จะวิ่งเขา้หาสิ่งที่เลือกในทนัที แต่แม่
ก็จะพิจารณาถึงความพรอ้มของตนเองในหลาย ๆ ด้านด้วย ทั้งเรื่องค่าใช้จ่าย ค่าเดินทาง  
ความเสี่ยง ความพรอ้มของครอบครวั แม่บางคนดแูลลกูพิการคนเดียว เป็นแม่เลีย้งเดี่ยว บางคนมี
พ่อช่วยแต่พ่อก็ตอ้งท างานประจ า หรือบางคนก็ไม่พรอ้มเนื่องจากไม่สามารถเคลื่อนยา้ยลกูพิการ
ได ้เพราะลูกตัวสูงขึน้อุม้ไม่ไหว แต่หากการรกัษาลูกดูแลครอบคลุมไปถึงสิ่งที่ไม่สะดวกขา้งตน้  
แม่ก็จะตดัสินใจเขา้รบัการรกัษา 

หลังจากที่การตีความความหมายของการรกัษาลูกเปลี่ยนไป ไม่ว่าจะเป็นจาก
ประสบการณ์เลวรา้ยที่ท าให้ลูกปกติตอ้งกลายเป็นคนพิการติดเตียง  ท าให้แม่พิจารณาหลาย
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เทคนิคที่เป็นวิธีการเขา้ถึงการรกัษาลกูที่มีประสิทธิภาพ แม่จะพิจารณาจากประสบการณข์องคนที่
มีลูกพิการดว้ยกนัก่อน ดว้ยการใชเ้ทคนิคการพูดคุยถามไถ่ประสบการณ์การรกัษาลูกพิการ หรือ
แม่บางคนก็ใชเ้ทคนิคการหาโครงการวิจยัแลว้ใหล้กูพิการเขา้ร่วม แมว้่าจะตอ้งเดินทางขา้มจังหวดั 
ตอ้งหาค่าเดินทาง “เคยหยุดไปเหมือนกนั เพราะหาค่าเดินทางไม่ได ้พอหมอเขารูเ้ขา้ เขาโทรมา 
แม่ก็เล่าความจริงใหฟ้ัง เขาก็เลยดูแลให ้ท าใหร้กัษาต่อไปไดอ้ีก” (แม่ฟองจันทร ์(นามสมมติ), 
ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 18 มิถนุายน 2565) ซึ่งก็เป็นอีกกลยุทธท์ี่แม่ฟองจนัทรเ์ชื่อว่า ลกูจะไดร้บัการรกัษา
ที่มีประสิทธิภาพในระยะยาว แต่แม่เองก็จะสงัเกตการตอบสนองของลูกพิการดว้ย เพราะยาบาง
ตวัแมจ้ะแพง แต่หากคนไขต้อบสนองไม่ดีก็ไม่มีประโยชนอ์ะไร เหมือนประสบการณท์ าใหแ้ม่รูว้่า 
จะตอ้งเลือกสิ่งใดที่เหมาะกบัลกูของตวัเองที่สดุ และการเลือกนัน้ไม่ไดแ้ปลว่า แม่จะวิ่งเขา้หาสิ่งที่
เลือกในทนัที แต่แม่ก็จะพิจารณาถึงความพรอ้มของตนเองในหลาย ๆ ดา้นดว้ย ทัง้เรื่องค่าใชจ้่าย 
ค่าเดินทาง ความเสี่ยง ความพรอ้มของครอบครวั แม่บางคนดูแลลูกพิการคนเดียว เป็นแม่เลีย้ง
เด่ียว บางคนมีพ่อช่วยแต่พ่อก็ต้องท างานประจ า หรือบางคนก็ไม่พรอ้มเนื่องจากไม่สามารถ
เคลื่อนยา้ยลกูพิการได ้เพราะลกูตวัสงูขึน้อุม้ไม่ไหว แต่หากการรกัษาลกูดแูลครอบคลมุไปถึงสิ่งที่
ไม่สะดวกขา้งตน้ แม่ก็จะตดัสินใจเขา้รบัการรกัษา 

แต่ก็มีแม่ปากู่ที่ เข้าไม่ถึงสิ่งเหล่านี ้เนื่องจากไม่มีความรู ้ไม่มีคนรูจ้ัก หรือไม่
สามารถออกจากบา้นได ้“สามีไม่อยากใหอ้อกจากบา้น เพราะแม่เป็นประชากรจากพืน้ทีสู่ง บตัร
ประชาชนไม่มี การออกไปก็เสีย่งทีจ่ะถูกปรบัเงนิถา้เขาตรวจเจอ จริง ๆ อยากรกัษาลูก แต่ก็ไม่รูจ้ะ
ท าอย่างไร ไม่มีความรูเ้รือ่งนีเ้ลย” (แม่ปากู่ (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 6 มกราคม 2566) 

กลยุทธ์การใชเ้ทคนิคการโพสตเ์ฟซบุ๊กของแม่หลี่นา หลายครัง้ที่เมื่อโพสตแ์ลว้ 
แม่ไดส้ิ่งที่ตอ้งการ เช่น ของบริจาค หรือ บุคคลที่พอจะช่วยเหลือใหไ้ดส้ิ่งที่ตอ้งการ  สื่อท าให้ใช ้
กลยทุธน์ีไ้ดอ้ย่างแยบยล นอกจากนีแ้ม่หลี่นายงัใชก้ลยทุธก์ารสื่อสารดว้ยการใชส้ื่อกบัหมอที่รกัษา
ลกู “เล่าใหห้มอฟัง เขาไม่เห็นภาพนะว่าคนไขเ้ป็นยงัไง มีอาการแทรกซอ้นยงัไง แลว้เขาก็ไม่มีเวลา
ฟังเรานาน แม่ก็เลยคิดว่า เราตอ้งอดัวีดิโอใหห้มอดูสัน้ ๆ เขาจะไดเ้ขา้ใจ ก็ตัง้แต่อดัวีดิโอให ้หมอ
เข้าใจสิ่ งที่อ ยู่ ในสื่อวีดิ โอมากกว่าที่แม่ เคยคุยให้ฟั งเสียอีก” (แม่หลี่ นา (นามสมมติ) ,  
ผู้ให้สัมภาษณ์ , 4 มกราคม 2566) การปรับยาได้ผลหลังจากใช้สื่อ การรักษาลูกพิการจึงมี
ประสิทธิภาพมากขึน้จากเทคนิคที่แม่เลือกใช ้

การไขว่คว้าจนได้เป็นคนไข้ในพระบรมราชานุเคราะห ์
กลยุทธใ์นการเขา้ถึงผูใ้หญ่ที่เมตตาแม่และลกูพิการอย่างจรงิใจ ท าใหแ้ม่คอยไป

สื่อสารและรบัฟังค าแนะน าของนายอ าเภอทุกครัง้ที่มีโอกาส จนกระทั่งวันหนึ่งแม่ดาหลาเล่าว่า 
“ฟ้าหญิงเสด็จมาที่พะเยา นายอ าเภอเป็นคนจัดทีน่ั่งใหก้บัแม่และลูก เพือ่ท าใหแ้ม่ไดย้ื่นเรื่องกบั
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แพทย์ที่ติดตาม” (แม่ดาหลา (นามสมมติ), ผูใ้ห้สัมภาษณ์, 9 เมษายน 2565) แม่เล่าว่าแม่ใช ้
กลยุทธก์ารไปเป็นอาสาสมคัรบ่อย ๆ การท างานจิตอาสาใหก้บัภาครฐับ่อย ๆ  แม่เชื่อว่า สิ่งนัน้ท า
ใหทุ้กคนเห็นผลงานและความดีของแม่ พวกเขาจึงเมตตาแม่ ไม่ใช่เรื่องง่ายกบัการไดเ้ป็นคนไขใ้น
พระบรมราชานุเคราะห์ที่ใคร ๆ ก็อยากเป็นคนไข้หน่วยแพทย์อาสาสมเด็จพระศรีนครินทรา 
บรมราชชนนี แต่แม่เลือกที่จะสยบยอมเพราะไม่มีความรู ้

กลยุทธ์การไม่สยบยอมและการไขว่คว้าท าให้แม่ ได้ในสิ่งที่ต้องการด้วย
เหมือนกัน “อย่างวนันัน้ อบต.มาหาเรื่องหอ้งน ้าคนพิการ เราก็ถามเลยว่า ก านันคะ คิดว่าหนู
ถวายฎีกาอีกใช่ไหมคะ เพราะลูกไปรบัเสด็จพระเทพฯ ทีห่นองบวัล าภู แม่ดัน้ดน้นะ อยากใหลู้กได้
สิ่งทีค่วรได”้ (แม่ตนัหยง (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ์, 18 มิถุนายน 2565) ความส าเร็จจากความ
พยายามของแม่ตนัหยงที่อยากใหล้กูมีคณุภาพชีวิตที่ดีขึน้บนความถูกตอ้ง  

การท าให้การดูแลลูกพิการตลอด 24 ชั่วโมงมีความเป็นไปได้ 
แม่ได้เพื่อนช่วยดูแลลูกได้ 24 ช่ัวโมง เทคนิคการสรา้งความสัมพันธ์แบบ

เพื่อนช่วยเพื่อน ท าใหแ้ม่ไดเ้พื่อนแทท้ี่สามารถช่วยดแูลลูกพิการใหต้นเองได ้และเพื่อนก็สิ่งที่แม่
ขาดอยู่  นั่นคือความรูเ้ก่ียวกับการดูแลลูกพิการ การมีเพื่อนที่มีลูกพิการเหมือนกันมาคอย
ช่วยเหลือกันเป็นกลยุทธ์ที่แม่หลี่นาเลือกและพบว่า ผลที่ได้ท าให้แม่ได้งานขายของออนไลน ์
เพราะเพื่อนเป็นคนกวา้งขวาง เชี่ยวชาญดา้นโซเชียลมีเดีย และเคยมีลกูที่พิการแต่เสียชีวิตไปแลว้ 
เพื่อนท าใหแ้ม่รูว้่าตอ้งรกัษาลกูไปในทิศทางไหน “ลูกเขาตายแลว้ เขาเป็นอาสาสมคัรชาวต่างชาต ิ
เขามาอยู่กบัเรา ประสบการณ์ของเขาช่วยเราเยอะมาก เขาเคยท ามาก่อน เขารูว่้า มนัจะดีไหม” 
(แม่หลี่นา (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ์, 4 มกราคม 2566) สิ่งที่หมอแนะน าใหท้ า เป็นสิ่งที่เพื่อน
เคยท าแล้วดีหรือไม่ การจะสื่อสารกับหมอท าอย่างไรให้หมอเข้าใจ เพื่อนเคยประสบปัญหา
เก่ียวกับการเลี ้ยงลูกพิการเรื่องใดบ้าง เป็นต้น แม่จึงเลือกที่จะใช้กลยุทธ์นี ้ต่อไป พรอ้มกับ 
การรกัษาความสมัพนัธแ์บบเพื่อนช่วยเพื่อนแบบนีต่้อไปนาน ๆ เมื่อวนัหนึ่งหากแม่ไม่มีเพื่อนคนนี ้
แม่หลี่นาจะไดอ้ยู่กบัลกูพิการได ้

แม่ได้เงินสนับสนุนจากสามี ส าหรบัการไดร้บัเงินสนบัสนุนจากสามี เป็นวิธีที่
แม่เลือกแลว้ว่าดีแต่แม่ก็อดกลวัไม่ไดท้ี่วนัหนึ่งจะไม่ไดร้บัสิ่งนัน้อีก จากการกระท าที่เปลี่ยนไปของ
สามี หรือสามีเสียชีวิต รายไดห้ลกัจากเงินสนบัสนนุของสามีก็จะหายไป สิ่งที่แม่ปรียาเลือกที่จะใช้
คือ ใชค้  าพดูคอยประคบัประคองสามีใหม้ีจิตส านึกรกัครอบครวัตลอดเวลา คอยย า้เตือนว่ายงัมีลกู
พิการและเมียอยู่ “การใชค้ าพูดเชิงจิตวิทยากับเขา ดูซิว่า เขาจะเห็นใจลูกเมียมั้ย” (แม่ปรียา  
(นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ ์, 5 มกราคม 2566) เป็นกลยุทธท์ี่แม่ปรียาใช ้แต่ส าหรบัแม่ณลินแลว้ 
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แม่เชื่อว่าสามีจะอยู่ดว้ยไปตลอด เพราะสามีคือคนดี สิ่งที่แม่ท าคือการปฏิบัติหน้าที่ของภรรยา
และแม่ของลกูอย่างไม่บกพรอ่ง เมื่อแม่เลือกวิธีการไดเ้งินสนบัสนนุจากสามี สิ่งที่แม่ไดร้บัคือ เวลา
ในการดูแลลูกพิการ 24 ชั่วโมงโดยไม่ตอ้งคิดอะไร เช่นเดียวกับแม่ที่ตอ้งดูแลลูกพิการอยู่ที่บา้น
เพียงอย่างเดียวเพราะตนเองเป็นโรคเบาหวาน ไม่สามารถท างานใด ๆ ได้ จึงเลือกที่จะปฏิบัติ
หนา้ที่ของภรรยาและแม่ของลกูอย่างไม่บกพรอ่งเช่นกนั 

งานที่แม่รักกับการดูแลลูกพิการที่แม่รัก การพูดคุยต่อรองกันประสบ
ความส าเร็จจึงท าใหแ้ม่มณีดแูลลกูพิการในที่ท างานได ้โดยไม่หักเงินเดือน แม่ซาบซึง้กบัความใส่
ใจในความเป็นเพื่ อนมนุษย์บริษัท แต่ความพิการย่อนมีอาการแทรกซ้อนติดตามมาด้วย  
หากบริษัทไม่ไดจ้ัดที่ทางที่เหมาะสมให้กับแม่และลูกพิการ อาการแทรกซอ้นของลูกพิการอาจ
กระทบถึงบรรยากาศในการท างานร่วมกับเพื่อนร่วมงานได้ บางคนไม่พูดว่าอึดอัดแต่คิดในใจ  
บางคนไม่อึดอดัเพราะอยากเป็นเพื่อนร่วมงานที่ดีของแม่ แต่กระนัน้เมื่อแม่ตระหนักถึงความเห็น
อกเห็นใจเพื่อนร่วมงานขึน้มา “เกรงใจเขา ลูกเราร้องตลอดเวลา แล้วต้องนั่งท างานติดกัน”  
(แม่มณี (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ์, 9 มกราคม 2565) การอยู่ท างานต่อของแม่มณีจึงไม่ไดท้ า
ใหใ้ครสบายใจเท่าใดนัก แม่จึงเลือกใชก้ลยุทธ์การถอยจากงานที่แม่รกัที่กรุงเทพเพื่อไปดูแลลูก
พิการท่ีแม่รกัที่บา้นต่างจงัหวดั 

เทคนิคการต่อรองกับสามีให้เปล่ียนบทบาทมาเป็นพ่อบ้าน เทคนิคที่
แม่ญาดาใช้ต่อรองกับสามีคือ การยินยอมตามที่สามีขอ โดยให้สามีออกไปสังสรรค์กับเพื่อน
ในช่วงที่แม่กลบัมาจากท างานแลว้ทุกเย็น “เราไม่อยากเสียงานทีเ่ราท า เราก็ยอมใหเ้ขาท าในสิ่งที่
เขาชอบ เรายอมเหนื่อย เพื่อให้ลูกยังมีเงินจากเราและมีพ่อมาเป็นคนดูแลทัง้วัน” (แม่ญาดา  
(นามสมมติ), ผู้ให้สัมภาษณ์, 10 มกราคม 2566) เท่ากับแม่ต้องท างานไปด้วยและเลีย้งลูก
หลงัจากกลบัจากท างานดว้ย อาจเป็นเทคนิคที่แม่ดวู่าจะเหนื่อยขึน้เป็นสองต่อแต่แม่ก็เลือกเช่นนี ้
เพราะผลที่ไดคื้อ แม่ยงัคงไดท้ างานที่แม่รกัและมั่นคง ส่วนลกูพิการก็มีคนดแูลและคน ๆ นัน้ก็คือ 
พ่อของลกูที่พรอ้มท าทกุอย่างตามที่แม่รอ้งขอ เพราะแม่ไดใ้หใ้นสิ่งที่สามีรอ้งขอเช่นกนั 

เทคนิคการสร้างเครือข่ายให้ลูกพิการมีคนดูแลไปตลอดชีวิต 
เครือข่ายภายในครอบครัวที่น าไปสู่การรักษาที่มีประสิทธิภาพ แม่ฟอง

จันทรม์ีความหวังว่า คนในครอบครวัจะช่วยแม่ได ้แม่จึงกลบัมาพึ่งพาครอบครวัตนเอง และการ
ตดัสินใจของแม่ก็เห็นผล ถา้หากแม่ไม่ตัดสินใจกลบัมาอยู่กับครอบครวัตนเอง แม่คงไม่ไดเ้จอกับ
หลานที่เพิ่งกลบัมาจากการเรียนต่อที่ต่างประเทศ ค าแนะน าของหลานท าใหแ้ม่ไดค้น้พบวิธีการ
รกัษาใหม่ใหก้บัลกูพิการ “ช่วงลูกขวบคร่ึง ล าบากมาก ตอ้งตระเวนหาหมอทีร่กัษาลูกได ้มาลงตวั
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เอาตอนสองขวบ ช่วงนัน้มีหมอที่ฟิลิปปินส์มาวิจัย แลว้แม่เองรู้ข่าวจากหลาน เขาไปเรียนที่
ฟิลิปปินส์แลว้กลบัมา เขาบอกว่า มีหมอคนหนึ่งเดินทางมาทีเ่มืองไทยนะ หลานชายจะไปคุยให”้ 
(แม่ฟองจนัทร ์(นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 18 มิถุนายน 2565) การเลือกวิธีนีท้  าใหล้กูพิการของ
แม่ฟองจนัทรไ์ดร้บัการรกัษาจากโครงการวิจยัในระยะยาว ซึ่งเป็นวิธีที่แม่ภาคภูมิใจในตวัเองมาก 
เนื่องจากแม่ตอ้งใชค้วามกลา้หาญในการตดัสินใจหนัหลงัใหก้บัครอบครวัฝ่ายสามี ยอมใจแข็งไม่
กลบัไปหาสามี แมจ้ะตอ้งรบัสายสามีที่คอยตามรงัควานอยู่บ่อยครัง้ แต่แม่ไม่ยอมจ านน และใช้
กลยุทธน์ีใ้ชเ้ครือข่ายในครอบครวัเพื่อใหล้กูพิการเขา้ถึงการรกัษาที่มีประสิทธิภาพโดยแลกกบัการ
ที่ตนเองจะตอ้งกลายเป็นแม่เลีย้งเดี่ยวตัง้แต่ยงัสาว  

เครือข่ายผู้ให้ยืมเงิน ไม่แปลกที่เมื่อมีลูกพิการ แม่หลายคนจะตอ้งใชจ้่ายมาก
ขึน้ เพราะแม่ไม่สามารถท างานไดเ้หมือนเดิมเพราะตอ้งเอาเวลาทัง้หมดไปดแูลลกูพิการ อีกทัง้แม่
ยังเชื่อว่าการทุ่มเทให้กับการรักษาลูกเป็นสิ่งที่ถูกต้องส าหรับคนเป็นแม่ที่ ดี แม่หลายคนจึง
จ าเป็นต้องแสวงหาเครือข่ายผู้ให้ยืมเงินที่น่าไว้ใจเพื่อน ามาลงทุนกับผลผลิตทางการเกษตร 
นอกจากลงทุนท าการเกษตรในที่ดีท ากินของตนเองแลว้ “รถจ าเป็นมากส าหรบัคนมีลูกพกิารทาง
สมอง ลูกโตแลว้ก็ดิ้นแรง การเดินทางไปศูนย์ไกล ๆ รถจ้างเหมาแพงมากแลว้ก็ไม่สะดวกดว้ย  
ลูกเคยอาเจียนบ่อยเวลาเดินทางไกล ๆ” (แม่มณี (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 9 มกราคม 2565) 
แม่ปากู่และแม่มณียืมเพื่อที่จะซือ้รถยนตม์ือสอง เนื่องจากการมีลกูพิการนัน้ คนเป็นแม่ตอ้งอุม้ลกู
ตลอด หรือผูกลกูติดกบัตนเอง การมีรถส่วนตวัจะช่วยแบ่งเบาภาระขอ้นีอ้อกไปได ้หรือการยืมเงิน
เพื่อใชเ้ป็นค่าเดินทางขา้มจงัหวดั เพราะแม่บางคนเชื่อในการรกัษาของบางจงัหวดัที่ท าใหล้กูพิการ
ดีขึน้ การเดินทางขา้มจังหวดัครัง้หนึ่ง อาจตอ้งใชเ้งินหลกัพัน บางครัง้เมื่อแม่ไม่มี แม่จ าเป็นตอ้ง
ขอยืมผูใ้หญ่แถวบา้นที่ใจดี นอกจากนีก้ารยืมเงินบางครัง้เกิดขึน้เพื่อการดูแลลูกที่ไม่พิการของ
ตนเองดว้ย เพราะแม่บางคนมีลกูสองคน คนหนึ่งพิการ อีกคนหนึ่งไม่พิการ เงินที่ยืมแม่จะน าไปส่ง
ลกูที่ไม่พิการเรียนหนงัสือ สว่นลกูพิการแม่จะใชจ้่ายจากเบีย้คนพิการแทน  

การสร้างเครือข่ายเพื่อลูกพิการ การหลบลีห้นีหนา้ผูค้นนัน้แทจ้รงิแลว้แม่เอง
เลือกวิธีนีเ้พื่อคน้หากลัยาณมิตรที่แทจ้ริง ผูท้ี่เขา้ใจแม่จริง ๆ เช่นแม่ที่มีลกูพิการเหมือนกนั อย่าง
แม่ญาดาที่พยายามอยู่ในกลุม่ของผูป้กครองที่มีลกูพิการเหมือนกนัท าใหแ้ม่มองโลกในมมุบวก ไม่
เคยคิดโทษชะตาชีวิต หรือโศกเศรา้ที่มีลูกพิการ แต่แม่บางคนสนุกกับการได้เขา้ไปท างานเป็น
อาสาสมัครดแูลผูป้กครองที่มีลูกพิการ คอยช่วยเหลือคนพิการ ไดส้อนผูป้กครองหลายคน ท าให้
ทุกคนเขม้แข็ง การท าเช่นนีท้  าใหแ้ม่และครอบครวัไดก้ัลยาณมิตรเพิ่ม และการเป็นจิตอาสาใน
รูปแบบนี ้ ท าให้ทุกคนที่เก่ียวข้องเป็นคนที่ได้รบัความช่วยเหลือจากแม่ รักแม่ และรักลูกกั บ



  135 

ครอบครวัดว้ย ดงัที่แม่ญาดาเล่าว่า “จริง ๆ การทีเ่ราท าเป็นจิตอาสา แบบทกุวนันี ้ก็เป็นการสรา้ง
รากฐานใหลู้กเราที่พิการดว้ย เราสรา้งกลุ่มใหลู้กเรา สรา้งครอบครวัใหลู้กเรามีชีวิต คนพวกนีท้ี่
เป็นครอบครัวใหญ่ของเรา จะช่วยลูกเรา ส่วนหนึ่งคือการสร้างครอบครัวที่สองให้ลูกนะคะ” 
(แม่ญาดา (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 10 มกราคม 2566) 

เพราะแม่ทุกคนเชื่อว่า ไม่มีใครอยู่ค  า้ฟ้า ทุกคนตอ้งมีวนัที่ตายจากกนัไป แต่จะ
ท าอย่างไรถา้วนัหนึ่งคนที่ตายเป็นแม่ เป็นพ่อ หรือเป็นผูท้ี่ท  าหนา้ที่ดูแลคนพิการ แลว้ลกูพิการจะ
อยู่อย่างไร เมื่อแม่มองเห็นตรงนี ้แม่จึงสร้างครอบครวัในอนาคตไวใ้หลู้กพิการ เผื่อวันที่ตนเองไม่
อยู่แลว้ ลกูจะไดไ้ม่ล  าบากและยงัมีคนที่รกัคอยดแูลอยู่เสมอ 

การใช้ประโยชนจ์ากการเป็นแม่เลีย้งเดี่ยวทีม่ีลูกพิการ 
ไม่ว่าจะเป็นงานขายของออนไลน์ให้กับชาวต่างชาติ  งานเก็บของเก่าขาย  

งานเกษตรกรในที่ท ากินของตนเอง งานที่ตอ้งมีเสน้สาย แม่ลว้นใชก้ลยุทธน์ีแ้ทบทัง้สิน้ เพื่อแกไ้ข
สิ่งที่ตนเองไดร้บัจากสามีผูท้ี่ไม่ใหค้วามถูกตอ้งชอบธรรมกับแม่ ดว้ยความรูส้ึกของแม่ที่เกิดจาก
สถานการณ์หลายสถานการณ์ เช่น การดูแลลูกไดไ้ม่เท่ากัน การไม่แบ่งเบาภาระกันอย่างจริงใจ 
การทอดทิง้กันในยามยาก การที่สามียังรกัความสนุกมากกว่าครอบครวั การไม่เห็นอกเห็นใจกัน 
การใชค้วามรุนแรงทางร่างกายและจิตใจ ไม่ว่าจะก่ีสถานการณก์็ลงเอยที่แม่ตอ้งรบัภาระทัง้ทาง
ความรูส้ึกและร่างกายทั้งหมด แม่มีประสบการณ์ของการเลือกไม่ได ้ดังกรณีแม่ญาดาที่เล่าถึง
ประสบการณค์รัง้หนึ่งในชีวิตของการแยกทางกนักบัสามี ดจูะเป็นสถานการณก์ารกลบัไปกลบัมา
ของสามีที่ยังรกัความสนุกและความสุขส่วนตัว ทอดทิง้ตน ทิง้ลูกพิการ และทิง้ลูกในทอ้ง (ขณะ
ดูแลลูกพิการ แม่ตัง้ครรภอี์ก) ช่วงแรกก็หลีกเลี่ยงไม่ไดท้ี่จะมองตนเองแย่ไปช่วงหนึ่ง แต่ส าหรบั
แม่ญาดาในความแย่แม่ก็ยังเล็งเห็นประโยชนข์องการใชค้วามน่าสงสารของความเป็นแม่เลีย้ง
เด่ียว “สี่เดือนที่สามีหายไป ทุกคนให้ก าลังใจ เราไปฝึกที่ศูนย์การศึกษาพิเศษ เขาจะให้นม 
เป็นลงั ๆ เลย แต่ชีวิตตอนนัน้โอเคมาก ไม่ตอ้งจ่ายอะไร ไม่ตอ้งเสียเงินค่าเนอเซอรี่ คือเพราะเรา
เลีย้งเดีย่ว คนก็เลยช่วยเราเยอะ” (แม่ญาดา (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 10 มกราคม 2566) 

คงเพราะคนในสงัคมมองว่าการเป็นแม่เลีย้งเด่ียวคือการที่ผูห้ญิงถูกทิง้ใหเ้ลีย้ง
ลูกคนเดียว สิ่งที่ส่งกลับมาใหแ้ม่เลีย้งเด่ียวจึงเต็มไปดว้ยความสงสารและเห็นใจ แต่แม่ที่มีลูก
พิการไม่ไดส้นใจว่าตนเองจะน่าสงสารหรือเสียศกัดิ์ศรีหรือไม่ เพราะสิ่งท่ีแม่ไดร้บัคือสิ่งจ าเป็นท่ีตน
และลกูพิการตอ้งการ  

การต่อต้านและไม่คล้อยตาม เพ่ือการด ารงชีวิตเท่าทีจ่ าเป็น 
เมื่อแม่ตีความความหมายใหม่ แม่บางคนเลือกที่จะไม่เข้าคอรส์รกัษาในบาง

คอรส์เพื่อไม่ให้ตนเองตอ้งเป็นหนีอี้กต่อไป แม่เลือกที่จะตั้งค าถามโดยตรงกับผูค้รอบครองทุน
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เศรษฐกิจ ในเมื่อทุนเศรษฐกิจของแม่เก่ียวขอ้งสัมพันธ์กับสิ่งจ าเป็นต่อการด ารงชีวิตของตนเอง
และลกูพิการ และดเูหมือนว่าหลายครัง้ที่ทุนเศรษฐกิจของแม่เก่ียวขอ้งกับบุคลากรทางการแพทย์
เสียเป็นส่วนใหญ่ บริบทพฤติกรรมประจ าวันของแม่บางคนที่เข้า ๆ ออก ๆ สถานพยาบาลอยู่
ตลอดเวลา เพื่อติดต่อกับหนึ่งในผู้ครอบครองทุนเศรษฐกิจซึ่งเป็นบุคลากรทางการแพทย ์  
การวินิจฉัย การปรบัยา และการนัดหมายแต่ละครัง้ก่อใหเ้กิดค่าใชจ้่าย แต่หากการนัดหมายห่าง
ออกไป แม่ก็จะสามารถประหยดัค่าใชจ้่ายไดม้าก 

แม่เลือกที่จะต่อตา้นผลของการวินิจฉัย การปรบัยา และการนดัหมายในบางครัง้ 
แม้หมอจะยืนยันว่าต้องมาเพื่อการรักษาที่ต่อเนื่องก็ตาม แต่แม่เลือกที่จะปฏิเสธเพราะแม่ได้
ตีความความหมายใหม่ว่า การรกัษาที่ไม่บีบคัน้แปรสภาพของแม่ใหก้ลายเป็นลกูหนี ้จะช่วยท าให้
แม่พบแนวทางการใชท้นุเศรษฐกิจที่เหมาะสม แม่จึงเริ่มประสานบริบทของพฤติกรรมประจ าวนัใน
การวิเคราะหผ์ลและเงื่อนไขในการที่จะไดม้าซึ่งทุนเศรษฐกิจเพื่อใหลู้กมีคุณภาพชีวิตที่ดีขึน้ โดย
พิจารณากับคุณภาพชีวิตที่แย่ลงของแม่ในฐานะลูกหนีท้ี่ตอ้งไล่ตามสิ่งที่บุคลากรทางการแพทย์
เสนอแนวทางในการรกัษาลูกแต่ละครัง้ แม่เลิกวิ่งตามทุกแนวทาง แต่แม่ยอมปฏิบัติตามเฉพาะ
บางแนวทางเท่านัน้ เพราะไม่เพียงแต่ลกูที่ตอ้งมีคณุภาพชีวิตที่ดีขึน้ แต่แม่ก็ตอ้งมีคณุภาพชีวิตที่ดี
ขึน้ดว้ยเช่นกัน “ไม่มีเงิน คราวนีไ้ม่อยากขอยืมใครแลว้ ก็เลยเลื่อนนดั แลว้ใชย้าเดิมที่มีไปก่อน
ดีกว่า เพราะบางทีก็แค่ไปรบัยาแหละค่ะ” (แม่อินตา (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ์, 10 มกราคม 
2566) เมื่อแม่อินตาวิเคราะห์ข้อจ ากัดหลักได้แล้ว แม่จึงใช้วิธีต่อต้านและไม่คล้อยตามแบบ
แผนการรกัษาในบางครัง้ เพื่อการด ารงชีวิตเท่าที่จ  าเป็น 

กลยุทธก์ารต่อรองกับกฎของการปฏิบัติทีสั่งคมก าหนด 
การติดตามตรวจสอบและเฝ้าระวังการรักษาตัวในโรงพยาบาลของลูกพิการ 

อยู่เสมอ 

กฎที่แม่ต้องเผชิญเมื่อพาลูกพิการของตนเข้าสู่โรงพยาบาล อาจเป็นกฎที่แม่  
บางคนเลือกที่จะจ านนกับกฎอย่างศิโรราบเช่น หมอว่าอย่างไรก็ตอ้งปฏิบัติตามโดยไม่มีเงื่อนไข 
พยาบาลแนะน าอย่างไรก็ตอ้งท าตามอย่างเคร่งครดั โรงพยาบาลเป็นสถานที่ปลอดภัยและรกัษา
รา่งกายที่อ่อนแอใหแ้ข็งแรงขึน้ได ้ ไม่มีใครมีความรูเ้รื่องการรกัษามากเท่าแพทย ์การวินิจฉัยของ
แพทยเ์ป็นที่สิน้สุด แพทยท์ี่ดีมีหน้าที่รกัษาคนไข ้พยาบาลที่ดีมีหน้าที่ดูแลคนไข ้การเสียเงินเป็น
จ านวนมากจะช่วยใหเ้ขา้ถึงยาดีและการรกัษาที่ดีได ้เป็นตน้  

หลงัจากที่แม่มีลูกพิการ แม่หลายคนยืนยันว่า การเลือกฝากครรภไ์ม่ว่าจะเป็น
แบบพิเศษหรือแบบปกติไม่มีผลต่อการมีลูกพิการหรือไม่แมแ้ต่น้อย “แต่ทอ้งแม่แข็งบ่อยเลยแต่
หมอบอกปกต ิจนกระทั่งตอนวนัทีค่ลอดลูก พยาบาลถามว่า แม่รูต้วัมัย้ว่าตวัเองน ้าคร ่าเขียว แลว้
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ตอนนัน้แหละทีแ่ม่รูส้ึกว่า ตอ้งมีอะไรผิดปกติแน่ ซึ่งตอนอยู่ในทอ้ง โรงพยาบาลไม่เจาะน ้าคร ่านะ
คะ” (แม่ตันหยง (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ์, 18 มิถุนายน 2565) เหตุการณ์นั้นท าใหลู้กพิการ
ทางสมอง ช่วยเหลือตวัเองไม่ไดใ้นเวลาต่อมา แม่ตนัหยงยอมรบัว่าเพราะมีเหตกุารณด์งักล่าว ท า
ใหแ้ม่เริ่มไม่ไวว้างใจระบบการรกัษาในโรงพยาบาลเหมือนเคย ความรูส้ึกเหมือนระแวง จับผิด 
และตอ้งพยายามหาความรูเ้พิ่มเพื่อจะไดไ้ปต่อรองกับหมอและพยาบาลได ้และเมื่อแม่มีความรู้
มากขึน้ก็สามารถโตแ้ยง้กบัหมอได ้หากพบว่าไดร้บัการรกัษาไม่เหมาะสม แม่รูเ้ท่าทนัการรกัษาใน
โรงพยาบาลและกลา้ที่จะต่อรอง ไม่ยอมจ านนกับสิ่งที่ตัวเองเผชิญ แม่พบว่า ในที่สุดแม่และลูก
พิการก็ไดร้บัการรกัษาที่มีประสิทธิภาพ เพราะแม่บางคนไม่หยุดมีความหวงัในการรกัษาลกูพิการ 
การเปลี่ยนโรงพยาบาลไปเรื่อย ๆ ถูกนับเป็นประสบการณ์ที่ท าใหแ้ม่ไดใ้ชก้ลยุทธ์ความรูเ้ท่าทัน
ระบบการรกัษาในโรงพยาบาลที่มากขึน้ จากการหาขอ้มลู พดูคยุกบัผูรู้ ้และเริ่มตัง้ค าถามกบัสิ่งที่
ไม่รูเ้ก่ียวกบัการแพทย ์

การใช้เทคนิคประนีประนอมกับสามีอย่างเหมาะสม 
เมื่อหลายเหตุผลจากการไตร่ตรองของแม่ท าใหแ้ม่เลือกที่จะไม่แยกทางกับคน

เป็นสามีแต่ใชก้ลยุทธ์ในการประนีประนอมกับสามีดีกว่า แม่ปรียาและแม่ปากู่เลือกใช้วิธีการ
สื่อสารและใชค้ าพูดรัง้สามีไว ้แมว้่าสามีจะแสดงออกกับตนและลูกพิการ ดว้ยค าพูดที่รุนแรงท า
รา้ยจิตใจกันก็ตาม “พ่อเขาเคยพูดว่า มีลูกกบัเธอก็เหมือนไม่มีลูก (รอ้งไห)้ เขาไม่น่าจะพูดกบัเรา 
เราเลีย้งลูกของเรามาถึงขนาดนี”้ (แม่ปรียา (นามสมมติ), ผู้ให้สัมภาษณ์ , 5 มกราคม 2566)  
กลยุทธ์ในการประนีประนอมจะเกิดขึน้ก็ต่อเมื่อแม่เลือกที่จะไม่โต้ตอบดว้ยอารมณ์และการใช้
ความรุนแรงใด ๆ แต่เป็นการใชค้ าพูดดึงสติของสามี ซึ่งอาจถูกมองว่าเป็นค าพูดรัง้คนเป็นสามีไว ้
แต่แม่ปรียาก็เลือกใชไ้ดต้ลอดเพราะแม่ท าไดส้  าเร็จทุกครัง้ “ก็พูดกบัเขาว่าจะไปก็ไดน้ะ ลูกเมียอยู่
ในสภาพเนีย้ ถา้คิดว่าไปแลว้มีความสุข จะไปก็ไดน้ะ ไม่ไดว่้าอะไร” (แม่ปรียา (นามสมมติ),  
ผูใ้หส้มัภาษณ ์, 5 มกราคม 2566) 

ผลของการกระท าที่แม่เลือกสื่อสารออกไป ท าใหแ้ม่ยงัคงมองเห็นอนาคตของแม่
และลกูพิการไดอ้ย่างชดัเจนอยู่ แม่เชื่อว่าหากยงัมีสามีอยู่ ก็จะยงัพอช่วยอะไรกนัไดบ้า้ง อย่างเช่น 
เงินสนับสนุนจากสามี คนช่วยขับรถพาลูกพิการไปโรงพยาบาล คนช่วยอุม้ลูกพิการ ความเป็น
ครอบครวัสมบูรณจ์ากมมุมองของคนภายนอก ทัง้หมดนีแ้ม่เชื่อว่า มีความจ าเป็นมากกว่าการดแูล
เยียวยาจิตใจที่บอบช า้ของตนเองที่ตอ้งทนดสูามีมีคนอ่ืนอยู่ร  ่าไป “ต่อใหไ้ม่มีลูกพกิาร เขาก็คงเป็น
แบบนี ้เขาไม่เคยเปลีย่นเลย” (แม่ปรียา (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ ์, 5 มกราคม 2566) 



  138 

สิ่งที่แม่เองตอ้งบงัคบัใหต้นเองท าควบคู่กันไปคือ การตัง้อยู่บนฐานแห่งความมี
สติ ไม่ท าอะไรดว้ยอารมณแ์ละไม่ขาดตกบกพรอ่งในหนา้ที่ของภรรยาที่ดีและแม่ของลกูที่ดีดว้ย  

การสร้างสมดุลระหว่างพฤติกรรมของแม่และลูกพิการ 
กลยุทธ์การสรา้งความสมดุลระหว่างแม่และลูก เป็นกลยุทธ์ที่แม่เลือกใช ้แม่

เครียดจนตอ้งพึ่งยาคลายเครียด แม่มณีจึงใชว้ิธีหาคนมาช่วยเลีย้งลกู เมื่อมีคนมาช่วยดูลกูพิการ 
แม่จึงมีเวลาท าความเขา้ใจกบัพฤติกรรมต่าง ๆ ของลกูพิการมากยิ่งขึน้ ความสมดลุเกิดขึน้ จากที่
เคยลงไมล้งมือกบัลกูพิการ ตะคอกกนัก็หลายครัง้ การปรกึษาหมอที่รกัษาลกูก็ช่วยไม่ได ้“ตอ้งกิน
ยาระงบัอารมณ์ตวัเอง หมอก็ไม่ค่อยใหเ้วลากบัคนไขท้ีเ่ป็นเดก็พเิศษ บอกแต่ว่าเป็นพฤตกิรรม เรา
ก็แค่อยากใหห้มอแนะน าว่า เวลาลูกมีอาการแทรกซอ้นแบบนี ้แม่จะเป็นบา้อยู่แลว้ นั่งฟังแต่เสียง
ลูกทัง้วนั” (แม่มณี (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 9 มกราคม 2565) แม่มณีจึงเลือกใชก้ลยทุธน์ีเ้พื่อ
สรา้งสมดลุดว้ยการหาคนมาช่วยเลีย้ง เช่นเดียวกบัแม่หลี่นาที่ชวนเพื่อนที่มีลกูพิการมาอยู่ดว้ยกนั 
ดูแลกันในบ้านเดียวกัน  เมื่อใช้กลยุทธ์นี ้ ผลที่ ได้คือความสุขของแม่กับลูกที่ ได้อยู่ด้วยกัน  
และความสขุที่ท าใหแ้ม่มณีไม่ตอ้งตัง้ค าถามอีกต่อไปแลว้ว่าท าไมลกูพิการถึงรอ้งตลอด ท าไมตอ้ง
เขวีย้งขา้วของ ท าไมตอ้งเอาแต่ใจดว้ย เพราะเมื่อเขา้ใจแลว้ แม่ก็ใจเย็นลงและไม่ท ารา้ยลกูอีก 

เลือกเป็นแม่ทีด่ีในแบบของตัวเอง  
การเรียนรูท้ี่จะเป็นแม่ที่คิดบวก แม่ศึกษากลยุทธน์ีจ้ากแม่ที่มีลกูพิการที่คิดบวก 

แม่ตนัหยงใชม้ันตลอดเวลาที่เกิดความคิดลบกบัตวัเอง “สวดมนต์บ่อย ๆ ค่ะ สวดแลว้ก็ปฏิบตัิให้
เยน็ใจลง” (แม่ตนัหยง (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ,์ 18 มิถุนายน 2565) ความคิดลบเกิดขึน้ไดก้บั
แม่ที่มีลูกพิการทุกคน แม่เองชนะสายตาของผูค้นที่มองแม่และลูกพิการไม่เหมือนคนอ่ืน แม่ไม่
ยอมแพก้ับสิทธิการรกัษาที่ไม่เท่าเทียมที่แม่และลกูพิการไดร้บัจากสงัคม แม่เลิกคิดมากกบัชีวิตที่
บีบคัน้และเกินก าลงัของตนเอง 

เพราะความเชื่อเดิมของแม่บางคนที่เชื่อเรื่องเวรกรรมอยู่แล้ว จึงไม่อยากฝืน
ตัวเอง หลังจากที่ ฝืนต่อสู้ต่อรองมานานแล้ว เป็นกลยุทธ์ที่ ท าให้ตนเองเลี ้ยงลูกพิ การ  
อย่างมีความสุขมากยิ่งขึน้ กลยุทธ์ที่เรียนรูจ้ากการเป็นแม่ที่คิดบวก หลังจากดิน้รนเพื่อลูกมา
ตลอด แม่เชื่อว่า การดิน้รนที่ผ่านมาคือความเป็นแม่ที่ดีที่แม่ไดม้อบใหก้ับลูกแลว้ และการไม่ฝืน
ตวัเองก็เป็นความเป็นแม่ที่ดีที่แม่ไดม้อบใหก้บัลกูไวเ้ช่นกนั  

การเป็นแม่ที่ดีจากการมีลกูพิการ ถา้ศึกษาจากตวัลกูพิการเองจะพบว่า ลกูไม่ได้
ตอ้งการอะไรจากแม่มากไปกว่าการเห็นแม่ไม่ทิง้ลกู และอยู่ใกลก้บัลกูตลอดเวลา แมล้กูจะสื่อสาร
ไม่ได้ แต่แม่บางคนก็รบัรูค้วามรูส้ึกของลูกไดอ้ย่างดีจนตนเองมีก าลังใจที่จะเป็นแม่ที่ดีเพื่อลูก
พิการดว้ยการพยายามหาสิ่งที่ดีที่สุดใหลู้กพิการต่อไป อย่างกรณีแม่ที่ท าให้ลูกไดเ้ป็นคนไขใ้น 
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พระบรมราชานเุคราะห ์“เป็นคนไข ้ช่วยเรือ่งค่ารกัษา ค่าเดนิทางไปเยอะ เพราะเออมีอยู่ช่วงนงึคือ
เคา้กินยา ยานอกบญัชียาทีว่่าบตัรทองเบิกไม่ไดค่้ะ เพราะช่วงนัน้ตอ้งใชเ้งินเยอะนะคะ เพราะว่า
เป็นช่วงที่ไม่ไดเ้ป็นคนไขค่้าใชจ่้ายก็เยอะเหมือนกนั เพราะเป็นคนไขแ้ลว้ยานอกบญัชียาส่วนเกิน
เลย” (แม่ปรียา (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ ์, 5 มกราคม 2566) 

แม่ที่ดีที่ตอ้งปฏิบติัตามแผนการรกัษาของแพทย ์อาจเป็นเพราะลกูมีอาการแทรก
ซอ้นอยู่บ่อย ๆ แม่จึงตอ้งคอยปรกึษาหมอหรือผูม้ีประสบการณอ์ยู่เรื่อย ๆ เพื่อด าเนินการรกัษาลกู 
อาการแทรกซอ้นที่พบอย่าง เช่น ในตอนสองขวบแม่หลี่นาพบว่า ลกูจะกดัรมิฝีปากตนเอง และเมื่อ
เขา้ฤดฝูน ลกูมกัจะมีอาการปอดอักเสบ ระบบการกลืนมีปัญหา แกนกลางล าตวัไม่ตรง เวลากลืน
อาหารมักจะส าลักลงปอดและเข้าไอซียูทุกครัง้ หรืออาการอ่ืน ๆ ร่วมดว้ยเด็กปกติหากติดเชือ้
ไขห้วดัใหญ่จะนอนโรงพยาบาลไม่ก่ีวนั แต่ลูกนอนไอซียูอยู่สามเดือน เป็นตน้ ชีวิตของลกูและแม่
จึงผ่านไปกับการใหย้า ปรบัยา ใหย้า ปรบัยา วนเวียนอยู่แบบนี ้แต่แม่ก็ท าตามแผนที่หมอบอก 
โดยหวงัว่าลกูจะดีขึน้เรื่อย ๆ แม่เชื่อแต่หมอ เพราะในตอนนัน้ แม่รูส้ึกว่าตนเองคนเดียวที่มีลกูแบบ
นี ้ไม่รูจ้ะปรกึษาใคร และครอบครวัของแม่ก็ไม่มีใครสามารถดแูลลกูไดเ้ลย แม่จึงรูส้ึกว่า หมอคือผู้
เดียวที่สามารถช่วยเหลือแม่ได ้แม่จึงตอ้งปฏิบัติตามที่หมอวางแผนใหทุ้กอย่าง หมอใหเ้ปลี่ยน  
วิธีกิน แม่ก็จะเปลี่ยน หมอใหป้รบัยา แม่ก็ปรบั หมอใหเ้ปลี่ยนวิธีกิน แม่ก็เปลี่ยน ใหใ้ชอุ้ปกรณ์
อะไรเพิ่ม แม่ก็จะเก็บเงินซือ้ เพื่อใหล้กูมีคณุภาพชีวิตที่ดีขึน้ 

กลยทุธต่์าง ๆ ที่แม่เลือกใชท้ าใหแ้ม่เป็นแม่ที่ดีและการเป็นแม่ที่ดีก็ท าใหแ้ม่ไดใ้น
สิ่งที่แม่ตอ้งการ คือ ผลการรกัษาของลกูที่มีประสิทธิภาพมากขึน้ แม่สบายใจและใจเย็นลง แม่คิด
บวกมากขึน้ และมีความสขุมากขึน้ดว้ย 

การจัดการกับอาการป่วยเพ่ือธ ารงรักษาความเป็นภรรยาที่ดีที่สามารถดูแล
ลูกพิการได้ 

ส าหรบัแม่ที่มีลกูพิการทุกคน การธ ารงรกัษาความเป็นครอบครวัไวย้่อมเกิดจาก
หลายปัจจยั แต่คนเป็นสามีและคนในครอบครวัของแม่ทุกคนก็ยงัคงติดยึดว่า ผูด้แูลลกูพิการตอ้ง
เป็นแม่ และหนา้ที่นีคื้อหนา้ที่ของคนเป็นหญิง แต่พอวนัหนึ่งแม่กลับป่วย แม่จึงตระหนักในวิถีที่
สามีคาดหวังและอยากใหเ้ป็น แม่จึงเลือกใชก้ลยุทธ์จัดการอาการป่วยของตัวเองเพื่อใหต้นเอง
ยงัคงธ ารงรกัษาความเป็นภรรยาที่ดีไวไ้ด ้ซึ่งอาจหมายความว่าแม่ยอมตกอยู่ภายใตปิ้ตาธิปไตย
หรือยอมใหส้ามีเป็นใหญ่  แต่แม่มีกลยุทธท์ี่จะจดัการกบัสิ่งเหล่านีด้ว้ยวิธีเขา้รบัการรกัษาตวัตาม
แผนการรกัษาของแพทย ์เพื่อใหต้นเองหายจากอาการป่วย แต่กระนัน้เมื่อตัวของแม่เองประเมิน
ตัวเองแลว้ว่า ไม่สามารถรกัษาตัวเองใหห้ายได ้แม่จึงเลือกใชห้ลายกลยุทธ์เพื่อรกัษาความเป็น
ภรรยาและแม่ที่ดีไว ้
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ท างานนอกบ้านไม่ได้ท างานในบ้านทดแทน แม่ตอ้งท ากับขา้ว จัดการ
งานบา้นใหส้ามีตลอด ไม่ขาดตกบกพร่อง “เขาเชือ่ใจใหเ้ราเก็บเงนิทกุบาททกุสตางค์ เราก็ตอ้งท า
หนา้ทีไ่ม่ใหข้าดตกบกพร่อง เตรียมขา้วกลางวนัไวใ้หเ้ขา ท างานบา้นใหด้ี เราตอ้งไม่บกพร่องเรื่อง
นี”้ (แม่ณลิน (นามสมมติ), ผู้ให้สัมภาษณ์, 7 มกราคม 2566) แม้ว่าบางเวลาแม่จะท าไม่ไหว
เพราะอาการของโรครุมเรา้ แต่แม่ก็อดทน เนื่องจากผลของความอดทนท างานในบ้านให้เป็น
ระเบียบ คือ การท่ีสามีเห็นถึงความดีของแม่ในฐานะภรรยา สามีจึงไม่เคยท าอะไรใหแ้ม่ตอ้งเสียใจ 

ความน่าสงสารท าให้สามีเห็นอกเห็นใจ เพราะแม่มีอาการป่วยจึงเริ่มมี
อาการมองไม่เห็น และไม่มีแรง แมแ้ต่เวลาพูดคุยแม่ก็จะเหนื่อยตลอดเวลา และเมื่อแม่มีอาการ
เช่นนี ้สามีจะคอยดแูลตลอด ท าใหแ้ม่รบัรูถ้ึงความสงสารเห็นอกเห็นใจที่สามีมีใหต้น  

เป็นภรรยาที่ดีไม่นอกลู่นอกทาง เป็นการหลีกเลี่ยงสิ่งล่อใจบนโลก
ออนไลน ์แม่จึงเลือกที่จะไม่เล่นโซเชียลมีเดียเลย “ไม่เล่นเลย ดูแลลูกอย่างเดียว อยู่ในไร่ เราไม่
เคยนอกลู่นอกทาง ไม่ตอ้งการสิ่งล่อใจอะไรทัง้นัน้ล่ะ” (แม่ปลายฝน (นามสมมติ), ผูใ้หส้มัภาษณ์, 
17 มิถุนายน 2565) แม่บางคนตั้งใจเป็นภรรยาที่เลีย้งแต่ลูกพิการ ท าแต่งานบา้น ไม่สนใจสิ่งใด 
แมแ้ม่จะมีอาการซึมเศรา้จากโรคที่ป่วยอยู่ แต่แม่ก็รบัรูไ้ดว้่า แม่ควรท าอะไรและไม่ควรท าอะไร 
เพื่อที่ตนเองจะยงัสามารถใชค้วามเป็นภรรยาที่ดีแลกกบัการยงัมีสามีที่ดีที่ยงัคงช่วยดแูลลกูพิการ
และตนเอง 

ในบทที่ 5 ไดฉ้ายใหเ้ห็นว่า เรื่องเล่าจากหลายประสบการณจ์ากความเป็นแม่ที่มีลูก
พิการไม่ไดก้ระท าทุกอย่างดว้ยโครงสรา้งแต่แม่สามารถที่จะตีความและต่อรองกับโครงสรา้งได้
และแม่ไม่ไดย้อมจ านนกับการตีความในแบบที่สังคมรอบขา้งเพียงตีความและตัดสินความจริง
บางอย่างเพียงฝ่ายเดียว แต่แม่ยืดหยัดการตีความความหมายใหม่ดว้ยตนเองน าไปสู่การตีความ
และการต่อรองอันเป็นรูปแบบการกระท าใหม่ ๆ ของแม่ที่ผ่านการไตร่ตรองก่อนการสื่อสาร โดย
เลือกใชส้ิ่งที่มีประโยชนก์บัแม่และลกูพิการ เพื่อใหแ้ม่สามารถท าสิ่งที่ตอ้งการไดจ้ริง ๆ และเพื่อให้
ท าสิ่งที่คิดและเชื่อไดส้  าเรจ็ จนกระทั่งตนเอง ลกูพิการและคนรอบขา้งเห็นศกัยภาพใหม่ในตวัของ
แม่ ท าใหเ้ห็นพืน้ที่ของกลยุทธท์ี่เกิดจากภาวะแห่งการต่อรองอันอยู่ในทวิภาวะของโครงสรา้งตาม
แนวคิดของ Giddens ค าตอบของค าถามที่ว่า แม่ที่มีลกูพิการมีกลยุทธใ์นการต่อรองกบัโครงสรา้ง
สงัคมอย่างไรไดถู้กตอบลงในบทนีว้่าความเป็นแม่ที่มีลูกพิการที่กลา้ต่อรองกบัโครงสรา้งสงัคมได้
โดยไม่ปฏิเสธการด ารงอยู่ของโครงสรา้งสังคม แม่ต่อรองโดยไม่ได้ก้มหน้าก้มตารอรับการ
สงเคราะห์เพียงอย่างเดียว และแม่สามารถเป็นผู้กระท าการได้ ซึ่งการเป็นผู้กระท าการนั้นจะ
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สามารถผลิตซ า้โครงสรา้งทางสงัคม และท าใหเ้กิดการเปลี่ยนแปลงทางสงัคมอย่างเป็นพลวัตได้
เช่นกนั ดงัรายละเอียดในแผนภาพที่ 5.1 
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จากแผนภาพที่ 1 เป็นการสังเคราะห์รูปแบบของกลยุทธ์การต่อรองกับโครงสรา้ง
สงัคมของแม่ที่มีลูกพิการแสดงใหเ้ห็นว่ามนุษยท์ุกคนมีกลยุทธ ์5 กลยุทธ ์อนัเป็นผลจากการที่แม่
ใชค้วามสามารถดา้นความรู ้(knowledgeability of the social actors) อันไดแ้ก่ 1) การยอมตาม  
2) การต่อสู ้ทัง้ 2 กลยุทธน์ีแ้ม่ที่มีลกูพิการกระท าผ่านการกระท าทางสงัคมที่ท าไปดว้ยความส านึก
รูคิ้ดที่ปฏิบัติจนเคยชินในชีวิตประจ าวัน (practical consciousness) น าไปสู่การยอมตามหรือ
ต่อสู ้ส่วนกลยุทธ ์3) สรา้งความหมายใหม่ 4) ผลกัหนี 5) ต่อตา้น ลว้นแลว้แต่เป็นการกระท าทาง
สังคมที่ใชเ้หตุผลและความตั้งใจไปตามจิตส านึกที่อยู่ภายใต้โครงสรา้งจากความส านึกรูคิ้ดที่
อธิบายเป็นถอ้ยค าได ้(discursive consciousness) น าไปสู่การสรา้งความหมายใหม่ที่หลุดออก
จากความหมายที่สงัคมมอบให ้การผลกัหนี หรือการต่อตา้น โดยจากประสบการณเ์รื่องเล่าของแม่
ที่มีลกูพิการท าใหเ้ห็นว่า มีเป้าหมายของการท าเพื่ออะไร และอธิบายเล่าออกมาเป็นเรื่องราวไดว้่า
การกระท าทางสงัคมนัน้บรรลผุลที่ตนเองตอ้งการหรือไม่ ไม่ส  าคญัว่าจะผ่านการยอมตาม ต่อรอง 
สรา้งความหมายใหม่ ผลัก หรือต่อต้านก็ตาม แต่หากน าพาให้แม่ได้ปฏิบัติการทางอ านาจ 
(exercise power) ก็เพียงพอต่อการนิยามไดว้่า แม่ทุกคนมีกลยุทธก์ารต่อรองกบัโครงสรา้งสงัคม 
และแม่ไม่ได้ยอมตามที่โครงสรา้งสังคมก าหนดไว ้แม่สามารถท าให้โครงสรา้งสังคมที่เป็นอยู่
เคลื่อนไปไดด้้วยการต่อรองและกลยุทธ์ การเคลื่อนไปอย่างเป็นพลวัตเกิดจากเงื่อนไขของการ
ตีความความหมาย เงื่อนไขที่เกิดจากการจดัการทรพัยากร และเงื่อนไขที่เกิดจากการตีความการ
กระท า ยกตัวอย่างเช่น เงื่อนไขของการตีความความหมายการที่สามีทอดทิง้ไม่ดูแลครอบครวั
เหมือนเดิมจึงท าใหแ้ม่เกิดการใชก้ลยุทธก์ารยอมตามจากการตีความความหมายของสามีที่ดีใหม่ 
โดยใช้เทคนิคการประนีประนอมกับสามีอย่างเหมาะสม หรือเงื่อนไขที่ เกิดจากการจัดการ
ทรพัยากร การที่แม่ตอ้งเผชิญกับการแบ่งแยกคุณภาพการรกัษาคนไขท้ าใหแ้ม่เกิดการใชก้ลยุทธ์
การต่อสูไ้ขว่ควา้จนไดเ้ป็นคนไขใ้นพระราชานุเคราะห ์หรือเงื่อนไขที่เกิดจากการตีความการกระท า
หลงัจากที่แม่ไดบ้ทเรียนจากการรกัษาที่ไม่ถกูตอ้งและไม่เป็นธรรม แม่จึงใชก้ลยทุธก์ารต่อตา้น แม่
การติดตาม ตรวจสอบและเฝา้ระวงัการรกัษาตวัในโรงพยาบาลของลกูพิการอยู่ เป็นตน้ 
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บทที ่6 
สรุปผลวิจัย ข้อวิจารณ ์และบทสะท้อนความรู้จากแม่ทีม่ีลูกพกิาร 

สรุปผลวิจัย  
การศึกษาเรื่องกลยุทธก์ารต่อรองกบัโครงสรา้งสงัคมของแม่ที่มีลกูพิการ ส าหรบัการวิจยั

ในครั้งนี ้มีวัตถุประสงค์เพื่อศึกษาประสบการณ์ของแม่ที่มีลูกพิการที่อยู่ภายใต้ความหมาย 
ความคิด ความเชื่อที่สังคมสรา้งให้ การตีความความหมาย การตีความการกระท า และการ
เลือกใช้ทรพัยากรของแม่ที่มีลูกพิการ และกลยุทธ์การต่อรองกับโครงสรา้งสังคมของแม่ที่มี  
ลูกพิการ โดยผูว้ิจัยได้ศึกษาประสบการณ์ภายใตค้วามหมาย ความคิด ความเชื่อที่สังคมสรา้ง
ให้กับแม่ที่มีลูกพิการและศึกษาการตีความความหมาย ตีความการกระท า และการเลือกใช้
ทรพัยากรในการต่อรองกบัโครงสรา้งสงัคม ดงันัน้ ผูว้ิจยัในฐานะผูร้่วมสรา้งความรู ้จะด าเนินการ
เก็บรายละเอียดประสบการณข์องแม่ที่มีลกูพิการดว้ยการพดูคยุสนทนากบัผูเ้ล่า โดยในการศึกษา
ครั้งนี ้ ผู ้วิจัยมุ่งศึกษาแม่ที่มีลูกพิการทางสมองที่มีความพิการระดับที่ต้องมีคนช่วยเสมอ  
ไม่สามารถช่วยเหลือตวัเองได ้ทัง้หมดนีจ้ะท าใหผู้ค้นในสงัคมไดเ้ห็นเรื่องราวของแม่ที่มีลูกพิการ 
เป็นการสรา้งความหมายใหม่และเปิดพืน้ที่แห่งปฏิบติัการทางอ านาจใหก้ับแม่ที่มีลูกพิการ  ดว้ย
การศกึษาประสบการณใ์นชีวิตประจ าวนัในมมุมองประสบการณข์องคนเป็นแม่ซึ่งเป็นผูด้แูลหลกัที่
ไดเ้ลา่ถึงบทบาททางสงัคมในการหล่อหลอมความคิด ความเชื่อของตน และงานนีจ้ะเป็นสว่นหนึ่ง
ของการสั่นคลอนเรื่องเล่าหลกัที่มีต่อความหมาย ความคิด ความเชื่อ คณุค่าและการด ารงอยู่อย่าง
มีศกัดิ์ศรีของแม่ท่ีมีลกูพิการ ช่วยกระตุน้เตือนสงัคมใหเ้กิดการทบทวนและใหค้วามหมายใหม่กับ
แม่ที่มีลกูพิการ 

ดงัที่ไดก้ล่าวไวใ้นบทที่ 2 ถึงแนวทางการวิเคราะหง์านวิจยัชิน้นีท้ี่แบ่งออกเป็น 3 ประเด็น 
ประเด็นแรก การวิเคราะหค์วามหมาย ความคิด ความเชื่อที่สงัคมสรา้งใหก้ับแม่ที่มีลูกพิการ ใน
สว่นนีเ้ป็นการวิเคราะหใ์หเ้ห็นกฎของความหมาย (signification) และความหมายที่สงัคมสรา้งขึน้
หรือก าหนดใหก้ับแม่ที่มีลูกพิการ การครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากร (domination of resources) 
และกฎของการกระท าที่ถูกตอ้ง (legitimation) ซึ่งสังคมไดก้ าหนดใหแ้ม่ที่มีลูกพิการควรตอ้งท า 
โดยวิเคราะหใ์หเ้ห็นถึงผลที่ตามมา ประเด็นที่สอง การวิเคราะหก์ารตีความความหมาย ตีความ
การกระท า และการเลือกใชท้รพัยากรในการต่อรองกบัโครงสรา้งสงัคมของแม่ที่มีลกูพิการ จะเป็น
การวิเคราะหใ์หเ้ห็นถึงประสบการณข์องแม่ที่มีลูกพิการในการตีความความหมายใหม่ของแม่ที่มี
ลกูพิการ เพื่อที่แม่จะสามารถสื่อสารกับคนในสงัคมได ้ใชท้รพัยากรต่าง ๆ อย่างที่ตนเองตัง้ใจได ้
และสรา้งวิถีการปฏิบติัใหม่ดว้ยการกระท าภายใตโ้ครงสรา้งและการปฏิสมัพนัธไ์ปพรอ้ม ๆ กนั อนั
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เป็นวิถีที่แม่ใช้ต่อรองกับโครงสรา้งสังคม แม่ไตร่ตรองแล้วว่า จะไม่ถูกสังคมลงโทษ ประเด็น
สดุทา้ย การวิเคราะหก์ลยุทธใ์นการต่อรองกบัโครงสรา้งสงัคมของแม่ที่มีลกูพิการ เป็นการวิเคราห์
ใหเ้ห็นถึงความเป็นผูก้ระท าการของแม่ที่มีลกูพิการ วิธีการของแม่ที่มีลกูพิการที่ใชใ้นการเลือกที่จะ
ตีความความหมายซึ่งเป็นความหมายท่ีแม่ที่มีลกูพิการรบัรู ้ตระหนกั และรบัเขา้มาเป็นสว่นหนึ่งใน
การใหค้วามหมายกบัตนเอง การเลือกใชท้รพัยากรที่แม่ที่มีลกูพิการจ าเป็นตอ้งเขา้ใหถ้ึงในอนัที่จะ
สามารถกระท าการต่าง ๆ การเลือกวิถีปฎิบัติของตนในฐานะผู้มีลูกพิการ อันส่งผลต่อ
ความสามารถในการมีอิทธิพลเหนือบุคคลต่าง ๆ ที่ เก่ียวข้องในสังคมทุกระดับ ตั้งแต่ระดับ
ครอบครวัจนถึงระดบัสงัคมวงกวา้ง  

วิธีวิทยาแนวเรื่องเล่า หรือ Narrative Research ไดช้่วยท าใหเ้ห็นเรื่องเล่าที่เป็นขอ้มลูใน
การอธิบายการกระท าทางสงัคมของแม่ที่มีลกูพิการ งานวิจยัจึงเต็มไปดว้ยรูปแบบการกระท าทาง
สงัคมที่หลากหลาย ในที่สุดจะน าไปสู่กลยุทธ์การต่อรองกับโครงสรา้งสงัคมของแม่ที่มี ลกูพิการที่
เป็นผูก้ระท าการ การศกึษานีจ้ึงมุ่งตอบค าถามวิจยัภายใตจ้ดุยืนที่เชื่อว่า การกระท าต่าง ๆ ของแม่
ที่มีลูกพิการที่ปรากฏผ่านเรื่องเล่านัน้เป็นการกระท าทางสงัคมที่สมัพนัธก์บัโครงสรา้งสงัคมอย่าง
หลีกเลี่ยงไม่ได ้แต่แม่ที่มีลกูพิการแต่ละคนก็มิไดอ้ยู่ในภาวะที่ตอ้งสยบยอมต่อโครงสรา้งดงักล่าว
อย่างเบ็ดเสร็จ หากแต่สามารถที่จะปรบัเปลี่ยน ต่อสู ้ต่อรองกับโครงสรา้งดังกล่าวได้ในฐานะ
ผู้กระท าการทางสังคม ซึ่งความเชื่อดังกล่าวจะท าให้มุมมองที่มีต่อแม่ที่มีลูกพิการเป็นไปได้
มากกว่าการสงเคราะหด์ังที่กระท ากันมาในอดีต หากแต่จะท าใหเ้ห็นว่า แม่ที่มีลูกพิการสามารถ
ด ารงอยู่ในสงัคมอย่างมีศกัดิศ์รี และจะท าใหแ้ม่ท่ีมีลกูพิการอีกหลายคนไดเ้ห็นถึงพืน้ท่ีและโอกาส
ในการต่อรองกับโครงสรา้งได ้ซึ่งมุมมองดังกล่าวนีส้อดคลอ้งกับแนวคิดทวิภาวะของโครงสรา้ง               
ที่พัฒนาขึน้โดย Giddens ที่เชื่อเรื่องการมองโครงสรา้งแบบทวิภาวะ โครงสรา้งทางสงัคมก่อตัว
หรือถกูพฒันาขึน้มาจากทัง้โครงสรา้งและการกระท าทางสงัคม เก่ียวขอ้งกนัแยกออกจากกนัไม่ได ้
เป็นความต่อเนื่องและความเปลี่ยนแปลง ท าใหเ้ห็นถึงการผลิตซ า้โครงสรา้งทางสงัคมที่เกิดขึน้เป็น
พลวตั แต่การที่ผูว้ิจยัมองโครงสรา้งแบบทวิภาวะตามแนวคิด Giddens จะท าใหเ้ห็นแนวทางการ
วิเคราะหแ์บบแผนของการกระท าของแม่ที่มีลูกพิการอันเกิดขึน้จากการมีอิทธิพลต่อกันและกัน
ระหว่างโครงสรา้งและผูก้ระท าการทางสงัคมผ่านกระบวนการน าเรื่องเลา่มาวิเคราะห ์(analysis of 
narrative)  
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แม่ทีม่ีลูกพิการกับประสบการณภ์ายใต้โครงสร้างของสังคม 
โครงสรา้งสังคมตามแนวคิดของ Giddens หมายถึง กฎ (rules) และทรัพยากร 

(resources) ในส่วนของกฎนัน้มีสองส่วน ไดแ้ก่ กฎของการสรา้งความหมาย (rules of meaning) 
อนัหมายถึง โครงสรา้งความหมาย และกฎของความหมาย  (signification) กบักฎของการกระท า
(rules of doing) อันหมายถึง กฎของการกระท าที่ถูกต้องเป็นการกระท าที่ถูกต้องเหมาะสม  
(legitimation) ส่วนทรพัยากร ประกอบด้วย ทรพัยากรเชิงอ านาจ (authoritative of resources) 
และทรพัยากรที่เคลื่อนย้ายได้ (allocative resources) ซึ่งการครอบครอง/เข้าถึงทรพัยากรนั้น  
แต่ละสถานการณ์บุคคลอาจมีความตอ้งการที่จะปฏิบัติการทางอ านาจไม่เหมือนกัน ขึน้อยู่กับ
สถานการณข์องชีวิต แต่ไม่ว่าจะเป็นทรพัยากรใด ๆ ตอ้งแลกเพื่อใหไ้ดม้าทัง้สิน้ ดงันัน้ โครงสรา้ง
ในมุมมองของ Giddens จึงประกอบดว้ย กฎที่เก่ียวขอ้งกับการผลิต (production) และการผลิต
ซ า้ (reproduction) ความหมายและการกระท าในระบบสงัคมที่รวมไปถึงทรพัยากรดว้ยบรรดากฎ 
(rules) ดังกล่าวเป็นเหมือนสตูร (formular) ท าหนา้ที่บอกความเป็นนัยยะเก่ียวกับขัน้ตอนวิธีการ
ปฏิสมัพนัธท์างสงัคม กฎเกณฑท์ี่ส  าคญัที่สดุส าหรบัสงัคมมกัตกอยู่ภายใตก้ารผลิตซ า้ของสถาบนั  
โดยกฎทั้งหลายจะถูกกระตุ้นจากกิจกรรมในชีวิตประจ าวันและเข้าสู่โครงสรา้งของชั้นผิวใน
กิจกรรมชีวิตประจ าวนัดว้ย ส่วนทรพัยากรสรา้งโครงสรา้งไดเ้ช่นเดียวกบัความหมาย โครงสรา้งไม่
มีการหยุดสรา้ง แต่จะเคลื่อนไป (structuration) เป็นพลวตัและโครงสรา้งกบัการกระท าทางสงัคม
ของมนุษย์จะไม่มีวันหลุดพ้นจากกัน ซึ่งการต่อรองก็จะเคลื่อนไปตามโครงสรา้งที่ เป็นพลวัต
เช่นเดียวกนั กล่าวอีกนัยหนึ่ง โครงสรา้งมีความเป็นพลวตัก็ท าใหก้ารต่อรองของผูก้ระท าการทาง
สงัคมมีความเป็นพลวตัเช่นกนั และดว้ยความสามารถในการตีความและการต่อรองกบัโครงสรา้ง
นีเ้องที่ท าใหโ้ครงสรา้งถกูสรา้งใหม่อยู่เรื่อยไป 

การกระท าทางสงัคมยงัมีสว่นในการผลิตซ า้และก่อใหเ้กิดการเปลี่ยนแปลงโครงสรา้ง
ทางสังคมในระดับกฎและการครอบครอง/เข้าถึงทรัพยากร โดยมีตัวเชื่อม (modality) เป็น
องคป์ระกอบส าคญัที่ท าใหก้ารกระท าทางสังคม สามารถก่อใหเ้กิดการเปลี่ยนแปลงในโครงสรา้ง
ดังกล่าวได้ ซึ่ง Giddens เรียกว่า ลักษณะความเป็นทวิภาวะของโครงสร้าง ( the duality of 
structure) ตัวเชื่อมนี ้ท าให้ความเป็นโครงสรา้ง (structure) และผู้กระท าการมีอิทธิพลต่อกัน  
อันเป็นพื ้นที่ที่แสดงให้เห็นว่า มนุษย์ไม่ได้สยบยอมต่อโครงสรา้งที่ประกอบไปด้วย กฎของ
ความหมาย ทรพัยากร และกฎแห่งการกระท าเพียงฝ่ายเดียว ในขณะเดียวกันกลยุทธ์จากความ
เป็นผูก้ระท าการในการกระท าทางสงัคม อนัไดแ้ก่ การสื่อความหมาย ปฏิบติัการทางอ านาจ และ
การใหร้างวัล/ลงโทษ ก็มิไดเ้ป็นตัวก าหนดโครงสรา้งทางสังคมดงัที่ส  านักคิดกลุ่มปฏิสมัพนัธน์ิยม
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เชื่อ แต่มนุษยส์ามารถตีความ การเลือกใชท้รพัยากร เพื่อปฏิบัติการทางอ านาจและมีทางเลือก
ของวิถีการปฏิบัติได้ (Giddens, 1984) ผู้วิจัยเชื่อว่า แม่ที่มีลูกพิการทุกคนต่างมีพืน้ที่แห่งการ
ต่อรองกบัโครงสรา้งสงัคม และมีกลยุทธอ์ยู่ในการกระท าทางสงัคมในชีวิตประจ าวนั จนท าใหเ้ขา
สามารถที่จะต่อรองกับความหมาย การครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากรและการกระท าที่ถูกเรียกว่า
ถูกตอ้งเหมาะสมในแบบของแม่ที่มีลูกพิการได ้นอกจากนีเ้ขายังสามารถสรา้งความหมายใหม่ 
แสวงหาทรพัยากรใหม่ ๆ และสรา้งแบบแผนการกระท าแบบใหม่ใหก้บัตนเองและลกูพิการไดอ้ย่าง
แยบคายดว้ย 

อย่างไรก็ตาม หลายประเด็นท าให้ผู ้วิจัยพบว่า แม่ที่มีลูกพิการได้ตกอยู่ภายใต้
ความหมายที่สงัคมสรา้งให ้บีบคัน้ใหแ้ม่ตอ้งรบับทบาทหลายอย่างอย่างหลีกเลี่ยงไม่ได ้พฤติกรรม
หรือการกระท าของคนในสงัคมภายใตก้ารด ารงอยู่ของกฎและการครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากร ท า
ใหเ้ห็นทัง้ความแข็งแกรง่ของหลายสิ่ง แต่ก็มีความยืดหยุ่นและหย่อนยานของหลายอย่างปะปนกนั
ไป  บรรดาความคิดความเชื่อนัน้ท าใหผู้ห้ญิงคนหนึ่งที่ตอ้งเปลี่ยนสถานะกลายไปเป็นแม่ที่มีลูก
พิการ ไม่สามารถมีชีวิตที่ไดร้บัความชอบธรรมได ้โครงสรา้งความหมายที่มากระท าและเบียดขับ
แม่ ท าใหแ้ม่ตอ้งตกอยู่ภายใตค้วามหมายของการเป็นแม่ศรีเรือน ผูห้ญิงท างานที่ตอ้งท างานบา้น
ดว้ย เมื่อตั้งครรภ ์แม่ก็ตอ้งรบัหน้าที่ดูแลครรภใ์หส้มบูรณ์ และเมื่อครรภไ์ม่สมบูรณ์ ลูกที่คลอด
ออกมามีความพิการ แม่จะเหมือนตอ้งโทษดว้ย แม่ถูกกักกันใหอ้ยู่ภายในพืน้ที่ที่เป็นมุมอับของ
สังคม แม้แม่จะแสดงอาการพินอบพิเทา สยบยอมแค่ไหน ก็ไม่อาจเอาชนะหรือต้านทานการ
กระท าที่เบียดขบัตนเองไดเ้ลย หน าซ า้ยงัตอ้งนอ้มรบักบัขอ้หาที่ตนเองเป็นตน้เหตคุวามพิการของ
ลูก ทั้งหมดเป็นรูปธรรมหนึ่งของภาคปฏิบัติการทางสังคมที่อยู่ภายใต้กฎและการครอบครอง/
เขา้ถึงทรพัยากรในโครงสรา้งสงัคม  

กฎของความหมายทีม่ากระท ากับแม่ทีม่ีลูกพิการ 
ลูกพิการและการเปลี่ยนสถานะเป็นแม่ที่มีลูกพิการหาใช่ประสบการณ์ที่เป็นเพียง

ระดับปัจเจกบุคคลไม่ หากแต่การเป็นแม่ที่มีลูกพิการเป็นประสบการณ์ภายใตโ้ครงสรา้งสงัคม
โดยเฉพาะอย่างยิ่งคือการที่หญิงซึ่งมีลูกพิการตอ้งตกอยู่ภายใตก้ฎของความหมาย และเพราะ
สงัคมไดส้รา้งหลายความหมายใหม้ากระท ากบัแม่ที่มีลกูพิการ จนเกิดเป็นเรื่องเลา่หลกัที่สั่งสมอยู่
ในประสบการณเ์ป็นความคิดความเชื่อว่า แม่คือผูด้แูลหลกั อาทิเช่น เรื่องเลา่หลกัเรื่องแรก กระท า
ใหแ้ม่ตอ้งมีประสบการณท์ี่แม่ตอ้งเผชิญกบัความคิดความเชื่อที่ว่า ตอ้งเป็นผูร้บัผิดชอบพฤติกรรม
ทุกอย่างของลูกพิการจึงท าให้เกิดภาวะเครียดและซึมเศรา้ แม่จึงสรา้งความหมายที่ตอกย า้ว่า  
ตนคือคนมีปมด้อยในสังคมจากการที่ต้องเลีย้งดูและมีความสัมพันธ์อย่างใกล้ชิดกับลูกพิการ 
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(Gray, 1993) เรื่องเล่าหลักเรื่องต่อมา ท าใหแ้ม่ตอ้งเผชิญกับการถูกสรา้งความหมาย ความคิด
ความเชื่อใหเ้ป็นผูร้บัผิดชอบความคาดหวงั แม่จึงสรา้งความหมาย ความคิด ความเชื่อว่า ตนหรือ
ใครที่ตอ้งรบัความผิดนี ้(การมีลูกพิการ) โดยโทษตนเอง ผูอ่ื้นและสิ่งศักดิ์สิทธิ์ เกิดความกดดัน 
ส่วนดา้นสงัคมและเศรษฐกิจ แม่ยอมใหโ้ครงสรา้งสงัคมมาก ากบัความคิดความเชื่อใหก้ลายเป็น
ดแูลหลกัของลกูพิการ จึงท าใหเ้กิดภาวะรบัผิดชอบทุกอย่างจากหลายสาเหตุ อาทิเช่น ค่าใชจ้่าย
ในการรกัษาลกูพิการไม่สามารถควบคมุได ้ตนเองจึงสรา้งความหมาย ความคิด ความเชื่อว่า ตอ้ง
เสียสละเวลาท างาน ลดชั่วโมงท างานหรือลาออกจากงาน พบปะเพื่อนน้อยลง เพื่อมาดูแลลูก
พิการ (Kinnear et al., 2016) หรือเรื่องเล่าหลกัที่แม่ถูกสรา้งความหมาย ความคิด ความเชื่อให้
เป็นดูแลหลกัของลูกพิการจึงท าใหเ้กิดการประเมินตนเอง (self evaluation) จึงสรา้งความหมาย 
ความคิด ความเชื่อใหก้ับตัวเองว่า ตนเองอบัอายภายในตนเอง รูส้ึกว่าตนเองน่ารงัเกียจจริง รูส้ึก
ว่าตนเองมีปมดอ้ย ไม่มั่นใจในการติดต่อหรือพบปะกับบุคคลอ่ืนในสงัคม อันเกิดจากการรบัรูถ้ึง
ปฏิกิริยาในแง่ลบต่าง ๆ ของบุคคลในสังคมที่แสดงออกมาถึงการไม่ยอมรบั ปฏิเสธ แบ่งแยก                     
กีดกัน จับผิด ต าหนิ (Banga & Ghosh, 2017) นอกจากนี ้ภายใต้บริบทของเรื่องเล่าหลักใน
สงัคมไทย แม่ที่มีลกูพิการยงัตอ้งเผชิญกบัการตีตราดว้ยความสมัพนัธร์ะหว่างความเป็นแม่ที่มีลกู
พิการกบัมมุมองความเชื่อทางพระพทุธศาสนาดว้ย (สชุญา ศิรธิัญภร, 2563) 

จากความหมายที่ไดค้้นพบในการศึกษาครัง้นี ้มีสิ่งที่เหมือนและต่างจากเรื่องเล่า
หลกัขา้งตน้หลายประการ ไดแ้ก่ 1) ความหมายของความพิการสู่ความเป็นแม่ที่มีลกูพิการ 2) เมื่อ
การมีลูกพิการหมายถึงความบกพร่องในความเป็นหญิงของแม่  3) ความพิการ: ความหมายของ
ความบกพร่องที่ยากต่อการยอมรบั 4) ลกูพิการคือตน้ตอของปัญหาทางเศรษฐกิจ 5) ลกูพิการจะ
ท าใหแ้ม่ตอ้งเผชิญกับสภาวะความกดดัน 6) สถานะที่ดอ้ยกว่าของแม่ผู้ไรส้ัญชาติที่มีลูกพิการ 
7) แม่ที่ดีตอ้งแสวงหาแพทยฝี์มือดีรกัษาลกูพิการ 8) การมีลกูพิการหมายถึงความพรอ้มของแม่ใน
การเผชิญความล าบากหลายรูปแบบ 9) การมีพิการหมายถึงการสญูสิน้ความหวงัที่ตัง้ไวข้องคน
เป็นแม่ ท าใหผู้ว้ิจยัไดต้ัง้ขอ้สงัเกตต่อกฎของความหมายที่ไดค้น้พบ ดงัต่อไปนี ้

ประการแรก เรื่องเล่าหลกัท าใหเ้ห็นว่า กฎของความหมาย การต่อตา้นและขดัขืน
กับความหมายชุดต่าง ๆ ดูจะเป็นการยากส าหรบัแม่ที่มีลูกพิการ การดูแลลูกพิการถูกกดทับบน
ฐานของสิ่งที่สังคมประกอบสรา้งใหค้นเป็นแม่ที่มีลูกพิการต้องพบและเผชิญกับประสบการณ์
หลายรูปแบบในชีวิตทั้งจากปฏิกิริยาที่ไม่เป็นมิตรจากบุคคลทั่วไปในสังคม โดยถูกมองว่าเป็น  
ตวัปัญหาของสงัคม จนท าใหแ้ม่รูส้ึกอบัอาย ล าบากใจ โดนดูถูก และถูกรงัเกียจจากบุคคลทั่วไป
ในสังคม รวมถึงรูส้ึกว่าตนเองมีปมดอ้ยในสังคมจากการที่ตอ้งเลีย้งดูและมีความสัมพันธ์อย่าง
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ใกลช้ิดกับเด็กที่มีความพิการ (Gray, 1993) ส าหรบัการศึกษาครัง้นี ้ผูว้ิจัยยังพบว่า แม่บางคน
แทบไม่สามารถด ารงชีวิตไดอ้ย่างเหมือนเดิม อันเนื่องมาจากประสบการณ์ที่ตอ้งเผชิญหน้ากับ
ความสัมพันธ์แบบไม่เท่าเทียม สถานการณ์ที่ท าใหแ้ม่รูส้ึกอับอาย ล าบากใจ เช่น ความรูส้ึกถูก
สงัคมเอาเปรียบจากการที่ตนเองมีลกูพิการทางสมอง ลกูมีชีวิตอยู่ไดเ้พราะแม่แต่แม่กลบัไม่ไดร้บั
การดแูลจากสงัคมเลย มิหน าซ า้ยงัมีความหมายที่ถาโถมแม่ ที่แมว้่าสาเหตขุองความพิการจะเกิด
จากสิ่งอ่ืน แต่แม่ยังคงต้องรบัต าแหน่งเป็นผู้จัดการสุขภาพให้กับลูกอยู่เสมอ แม่ตอ้งรบัหน้าที่
เรียนรูว้ิธีการดูแลพิเศษใหก้ับลูกพิการภายใตป้ระเพณีหรือขนบธรรมเนียมต่าง ๆ ในสงัคม แม่จึง
ถูกครอบง าโดยไม่รูต้วั ท าใหค้วามหมายต่าง ๆ ที่สงัคมสรา้งใหก้บัแม่ไหลเลื่อนเขา้ไปในความคิด 
ความเชื่อของแม่ แม่บางคนจึงถูกครอบง าโดยไม่รูต้ัวและเชื่อตามสิ่งนั้น โดยเชื่อว่า  ตนเองคือ
สาเหตทุี่ท าใหล้กูพิการ และตนตอ้งรบัผิดชอบที่เป็นตน้เหตุท าใหค้รอบครวัตอ้งมีลกูพิการ เพราะ
ลูกคือความหวังของครอบครัว เมื่อแม่ไม่สามารถให้ก าเนิดลูกที่สมบูรณ์ได้ แม่คือผู้ที่ต้อง
รบัผิดชอบ ทัง้หมดเพราะแม่ยงัไม่เป็นผูก้ระท าการที่เพ่งมองการกระท าของตนเองและการกระท า
ของผู้อ่ืนอย่างมีเหตุผล จึงท าให้ในช่วงแรกของการมีลูกพิการ แม่บางคนยังตกอยู่ภายใต้
ความหมายหลายชดุที่สงัคมมอบให ้

ประการที่สอง ความเป็นแม่ในสงัคมไทยถกูประกอบสรา้งและตอกย า้ใหเ้ห็นสิ่งที่
สงัคมก าหนดว่า เมื่อคนเป็นแม่ใหก้ าเนิดลูกแลว้ ตอ้งอบรมเลีย้งดูลูกอย่างดี ตอ้งเสียสละความ
ปรารถนาส่วนตน และให้ความส าคัญกับความต้องการของลูกมากกว่า คอยปกป้องผองภัย
อนัตรายที่จะเกิดขึน้กบัลกู เป็นแบบอย่างที่ดีใหก้บัลกู และหากไม่เป็นดงัสงัคมคาดหวงัไว ้คนเป็น
แม่เองก็จะไดร้บัการลงโทษ (อไุร ไชยเสน และ สมสขุ หินวิมาน, 2561) ผลการศกึษาของผูว้ิจยัก็ได้
ตอกย า้เรื่องนีเ้ช่นกนั โดยท าใหเ้ห็นถึงการสรา้งความแตกต่าง การครอบง าและความรุนแรงอยู่ใน
ทุกประสบการณ์ของแม่ที่มีลูกพิการ ไม่ว่าจะเป็นประสบการณ์ในช่วงแรกที่พบว่าลูกพิการ สิ่งที่
เบียดขบัแม่เป็นด่านแรกคือ โครงสรา้งครอบครวัที่น าความทุกขย์ากมาใหก้ับแม่บางคนอย่างแสน
สาหสั สายตาที่เต็มไปดว้ยความรูส้ึกไม่ยอมรบัสมาชิกที่พิการ และสายตาที่กล่าวโทษแม่ แม่เอง
ตอ้งยอมรบั ปรบัตวั ปรบัใจว่าตนเองกลายเป็นแม่ที่มีลกูพิการแลว้ เมื่อแม่ยอมจ านนและยอมท า
ใจกับการกระท าของฝ่ายสามีและฝ่ายครอบครวัตนเองด้วย การใชภ้าษาของคนในครอบครวั
แสดงออกและท าใหแ้ม่ถกูกดทบั แม่รบัรูว้่าการมีลกูพิการคือความผิดพลาดที่แกไ้ขไม่ได ้การมีลกู
พิการท าให้บรรดากิจกรรมในชีวิตทุกด้านต้องหยุดชะงักและเปลี่ยนแปลงไป และที่ส  าคัญ
ความหมายที่สงัคมมอบใหแ้ม่ที่มีลูกพิการเป็นตัวตอกย า้ระบบการจัดประเภทแยกแยะในสงัคม 
ระบบนีท้  างานตลอดเวลาดว้ยการผลิตซ า้และตอกย า้ใหแ้ม่ตอ้งจมด่ิงอยู่กับความเป็นแม่ที่มีลูก
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พิการ  ผูว้ิจยัเห็นว่า ทัง้ระบบการจดัประเภทแยกแยะในสงัคมคือโครงสรา้งสงัคมที่เป็นวตัถุวิสยัที่
ตรงกันข้ามกับการรับรูข้องคนเก่ียวกับแม่ที่มีลูกพิการอันเป็นอัตวิสัย และหากแม่ไม่ละเมิด
ความหมายชุดต่าง ๆ ที่มาเบียดขับแม่ แม่บางคนจะตอ้งถูกคุกคามเรื่อยไป แต่หากแม่ลุกขึน้มา
ตีความความหมายตนเองใหม่ ท้าทายระบบการจัดประเภทแยกแยะดังกล่าวขา้งตน้ แม่จะรบั
ต าแหน่งแห่งที่ใหม่ในสงัคมไดด้ว้ยความกลา้ทา้ทายชุดความหมายเดิมของแม่ที่มีลกูพิการจะช่วย
ปกปิดความสมัพนัธเ์ชิงการครอบง าไว ้ 

ประการที่สาม อาจเป็นเพราะการดแูลลกูพิการเป็นของแม่ในฐานะผูด้แูลหลกัที่
ต้องเผชิญกับความเครียดและความต้องการความช่วยเหลือในการแก้ปัญหาการดูแลผู้ป่วย  
(ลกูพิการ) (จินตนา หาญประสิทธิ์ค  า, 2543) ภาระดงักล่าวท าใหแ้ม่ไตรต่รองว่า หากแม่ยินยอมที่
จะตกอยู่ภายใตโ้ลกทรรศนท์ี่บอกเล่าเรื่องภาระการดูแลลูกพิการของผูเ้ป็นแม่ที่จะตอ้งเผชิญกับ
การดแูลผูป่้วย แม่จะเต็มไปดว้ยความเครียด แม่สยบยอมเมื่อไหร่ แม่ก็จะทนไม่ไหวและรอ้งไหฟู้ม
ฟายระบายกับลูกพิการ เอาแต่ตัดพ้อถึงสิ่งที่ต้องเผชิญกับความเครียดจากความหมายต่าง ๆ  
ที่ตอกย า้ว่าตนเองคือหญิงที่บกพร่อง และวิตกกงัวลว่า ตนเองจะดแูลลูกพิการอย่างไร ในเมื่อลูก
ของตนไม่สามารถช่วยเหลือตนเองไดเ้ลย  

ประการที่สี่  ภายใต้บริบทของสังคมไทย แม่ที่มีลูกพิการยังต้องเผชิญกับ 
การตีตราด้วยความสัมพันธ์ระหว่างความเป็นแม่ที่มีลูกพิการกับมุมมองความเชื่อทาง
พระพุทธศาสนา (สุชญา ศิริธัญภร, 2563) ความเชื่อดงักล่าวเบียดขบัใหแ้ม่ตอ้งคอยตีตราตัวเอง
ว่า การกระท าของตนและลูกในชาติที่แลว้ เป็นสิ่งที่ส่งผลท าใหต้อ้งกลายเป็นผูดู้แลลูกพิการใน
ชาตินี ้ สอดคล้องกับผลการศึกษาของผู้วิจัยที่พบว่า แม่บางคนจะกลายเป็นผู้ที่มีสุขภาพจิต
ซมึเศรา้ วิตกกงัวล เชื่อเรื่องเวรกรรม เชื่อว่าตนเองคือตน้เหตขุองการท าใหล้กูตอ้งพิการ เพราะตน
มีดวงกินลูก เวรกรรมจึงได้สนองตน ท าให้ยากจนลงจากการมีลูกพิการ ต้องตกเป็นลูกหนี ้
ครอบครวัแตกแยก สามีทอดทิง้ กลายเป็นคนตกงาน ตอ้งอยู่กับลูกที่นอนนิ่งเป็นใบไมต้ลอดไป  
ท ามาหากินไม่ได ้เพราะตอ้งเลีย้งลกูแบบประคบประหงม 24 ชั่วโมง 

ประการที่หา้ ประสบการณ์ของแม่จะเต็มไปดว้ยการรบัรู ้ว่า ลูกของตนแตกต่าง
จากคนอ่ืน  การรบัรูก้ารแสดงออกของคนในสงัคม ผลของการถูกรงัเกียจและการปรบัตวัของแม่ที่
มีลูกพิการ (จิราภา ศรีรตัน์, 2560) อาจเป็นเพราะแม่จะมีอิทธิพลต่อความสนใจในเรื่องต่าง ๆ  
ของลูก และยิ่งเป็นผูท้ี่ตอ้งปกครองลูกพิการ จะยิ่งมีลกัษณะที่คุม้ครองเด็กมากเกินไป จนท าให้
รบัรูว้่าคนในสังคมก าลังแสดงออกเช่นไรต่อลูกของตนเอง (อารี ภาวสุทธิไพศิฐ รานี เสงี่ยมและ
เพ็ญพักตร ์แก้วดี, 2558) ปฏิกิริยาที่ไม่เป็นมิตรจากบุคคลทั่วไปในสังคม แม่จึงถูกมองว่าเป็น 
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ตวัปัญหาของสงัคม จนท าใหแ้ม่รูส้ึกอบัอาย ล าบากใจ โดนดูถูก และถูกรงัเกียจจากบุคคลทั่วไป
ในสังคม รวมถึงรูส้ึกว่าตนเองมีปมดอ้ยในสังคมจากการที่ตอ้งเลีย้งดูและมีความสัมพันธ์อย่าง
ใกลช้ิดกับเด็กที่มีความพิการ (Gray, 1993) ซึ่งจากการศึกษานี ้ผูว้ิจัยไดเ้ห็นว่า การที่แม่ถูกมอง
เป็นตัวปัญหา กลายเป็นปมด้อย รู ้สึกว่าโดนดูถูกและรังเกียจจากบุคคลทั่วไปนั้น เกิดจาก
ความหมายที่กระท าและเบียดขับแม่ที่มีลกูพิการไม่ว่าจะเป็นคนรอบขา้งจะรงัเกียจคนเป็นแม่ที่มี
ลูกพิการ เพราะแม่บางคนที่มีลูกร่างกายปกติไม่อยากมอง ไม่อยากอยู่ใกล ้เพราะท าตัวไม่ถูก  
หรือบางคนก็เขา้มาใหเ้งินช่วยเหลือแลว้ปลีกตวัออกห่างจากแม่ที่มีลกูพิการ แม่ตอ้งเผชิญกบัการ
แสดงออกในลกัษณะเดินหนี รงัเกียจ หรือในที่ท างานบางแห่งเมื่อรูว้่าแม่มีลกูพิการก็จะแสดงท่าที
รงัเกียจ บีบคั้นและไล่ออกจากที่ท างานเพราะเขา้ใจว่า แม่จะท างานไดไ้ม่เต็มที่ เป็นภาระของ
สถานประกอบการ จึงท าใหแ้ม่บางคนอาจสยบยอมต่อความหมายชุดนี ้กลายเป็นแม่ที่แยกตวัเอง
ไปกบัลกูอย่างโดดเดี่ยว แม่พรอ้มที่จะปิดบงัซ่อนเรน้ตนเองไปพรอ้มกบัลกู  

ประการที่หก อาจเป็นเพราะการอยู่ในสงัคมที่คนมีความเก่ียวพนักันนอ้ยลง ตัว
ใครตวัมนั พึ่งตวัเอง การมีลกูพิการถูกผลกัภาระใหส้ถาบนัครอบครวั สงัคมไม่ออกมารบัภาระ ทัง้
ที่การมีลกูพิการไม่ใช่เรื่องปัจเจกแต่เป็นเรื่องสงัคม สวนทางกบัการรณรงคจ์ากภาครฐัที่ส่งเสรมิให้
คนในวัยเจริญพันธุ์มีลูก ค าถามคือ พอแม่ตัดสินใจมีลูกแลว้ลูกพิการ รฐัดูแลหรือไม่อย่างไร แม่
บางคนเล่าถึงความล าบากก่อนที่จะไดเ้บีย้ยงัชีพของลกูพิการว่า ถา้ไม่ไดว้ิ่งเดินเรื่องไปที่อบต.และ
ไปทวงเงินเบีย้ยงัชีพ ที่ไม่ไดต้ัง้แต่นอ้ง 6 เดือน จนถึง 5 ขวบ คงไม่มีวนัไดเ้งินนีจ้ากรฐัแน่นอน เงิน
เยียวยาที่ทางรฐัให ้มีบางคนประสบปัญหาเงินไม่ถึงมือคนพิการ คา้งช าระหลายปี แต่รฐักลบัผลกั
ไส ไม่มีการติดตามหรือรบัผิดชอบดแูลแต่อย่างใด ทัง้ที่สงัคมใหค้วามหมายว่า การที่มีใครสกัคน
ในครอบครวัมีลกูพิการ มนัคือการมีภาระหนา้ที่ที่จะตามมา ประกอบกบัการที่แม่ที่มีลกูพิการทาง
สมองตอ้งใหก้ารดูแลลูกพิการของตนในทุก ๆ ดา้นที่พบปัญหา ไม่ว่าจะเป็นดา้นการเคลื่อนไหว 
ดา้นการใชม้ือ ดา้นการดูดกลืน ดา้นการสื่อสาร ดา้นสติปัญญา ดา้นสังคมและอารมณ์ รวมถึง
สภาพแวดลอ้มและครอบครวัดว้ย เมื่อแม่ถูกผลกัภาระใหต้อ้งรบัผิดชอบทัง้หมด แม่ก็ตอ้งจ ายอม
ตกอยู่ภายใตอ้ านาจชุดความรูท้างการแพทยเ์นื่องจากมีชุดความคาดหวังว่า อยากใหลู้กพิการมี
อาการดีขึน้ และแม่ได้ให้ความหมายชุดนีว้่า แม่ที่มีลูกพิการคือ แม่ที่ต้องเปลี่ยนวิถีการท ามา  
หากินดังที่แม่หลายคนเล่าถึงความสงสารลูกที่ลูกเกิดมาไม่เหมือนคนอ่ืน การที่แม่เห็นผูค้นใน
สังคมพูดถึงแม่ที่มีลูกพิการ จึงเกิดชุดความหมายที่ว่า แม่ที่มีลูกพิการไม่ได้ท ามาหากินอะไร 
เพราะตอ้งเลีย้งลกูแบบประคบประหงมอยู่ตลอดเวลา 
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ประการสดุทา้ย การที่ผูห้ญิงตอ้งสมัผสักบัความเป็นจรงิว่า ตนเองมีลกูพิการบาง
คนก็มีความรูส้ึกผิดและละอายต่อความพิการของลูกท าใหย้ากต่อการเรียกรอ้งสิทธิและเสรีภาพ 
ผูห้ญิงที่มีลกูพิการจะรูส้ึกว่า ตวัเองมีความกดดนัเพราะถูกจดัใหร้วมอยู่ในกลุ่มคนที่ถูกตีตราโดย
ชุมชน ตอกย า้ว่า แม่ที่มีลกูพิการจะมีส่วนร่วมในชีวิตสาธารณะไดผ้่านทางลูกพิการเท่านัน้ ความ
รบัผิดชอบที่เก่ียวขอ้งกบัลกูพิการเป็นสิ่งสะทอ้นถึงรูปแบบความสมัพนัธก์บัสาธารณะ (Özlem & 
Melike, 2015) จากการศึกษาครัง้นี ้ผู ้วิจัยพบว่า แม่จะรบัรูถ้ึงความรูส้ึกผิดและความต้องการ
เรียกรอ้งสิทธิและความแตกต่างระหว่างการรับรูค้วามหมายของแม่คนไทยกับแม่ไรส้ัญชาติ  
แม่ไรส้ญัชาติรบัรูเ้รื่องราวเหล่านีจ้ากการกดทับของชุดความหมายเรื่องการที่ผูห้ญิงต่างดา้วถูก
ละเมิดสิทธิมนุษยชนจนไม่มีที่ยืนในสงัคม ในขณะที่แม่คนไทยจะรบัรูไ้ดจ้ากความคิดความเชื่อที่
ถกูผลิตซ า้และสืบทอดต่อกนัมามากกว่า  

โครงสร้างการครอบครอง/เข้าถึงทรัพยากรในสังคมทีส่่งผลต่อแม่ทีม่ีลูกพิการ 
ทรัพยากร คือ สิ่งมีค่าที่บุคคลจะหยิบฉวย หรือสามารถน าไปใช้เพื่อให้ตนเอง

สามารถท าในสิ่งที่ตนเองตอ้งการหรือปรารถนาได ้ซึ่งในสงัคมหนึ่ง ๆ และในสภาวะต่าง ๆ ของคน
แต่ละคนย่อมประสบพบเจอกับความตอ้งการจ าเป็นในบรรดาทรพัยากรที่แตกต่างกันออกไป 
กล่าวโดยย่อคือคนบางคนอาจมีทรพัยากรจ านวนมากที่เอือ้ให้แสดงพลังอ านาจทางสังคมได้
มากกว่าคนอ่ืน ขณะที่อีกหลายคนมีทรพัยากรเพียงนอ้ยนิด จนไม่สามารถแสดงพลงัอ านาจอะไร
ในสงัคมไดม้ากนกั การที่คนเรามีทรพัยากรไม่เท่ากนั มากบา้งนอ้ยบา้งนัน้ เป็นไปตามโครงสรา้ง
การครอบครองทรพัยากรในสงัคม ส าหรบัการครอบครองทรพัยากรในสังคมที่มีผลต่อแม่ที่มีลูก
พิการนัน้ เป็นสิ่งที่สงัคมควรใหค้วามสนใจคือ การมีลกูพิการท าใหเ้กิดเงื่อนไขหลายอย่างที่ท าให้
แม่ตอ้งตกอยู่ในสถานการณท่ี์ไม่สามารถเขา้ถึงทรพัยากรอย่างมีศกัดิศ์รีของแม่และลกูที่พิการ 

เมื่อพูดถึงรูปแบบการกระท าทางสังคมในมุมมองของ Giddens (1984) ที่กล่าวว่า 
บคุคลจะกระท าการทางสงัคมดว้ยการสะทอ้นคิดดว้ยความตัง้ใจและมีเหตผุลตลอดเวลา ดว้ยเหตุ
นีจ้ึงท าใหบุ้คคลเลือกใชท้รพัยากรได ้ทัง้หมดเกิดขึน้ดว้ยความส านึกรูคิ้ดผ่านการกระท าทางสงัคม  
และผู้วิจัยเชื่อว่า เพราะภาวะของเด็กพิการทางสมองเป็นการเจ็บป่วยเรือ้รังของเด็กที่ ไร ้
สมรรถภาพ ยิ่งรุนแรง ความละเอียดและซบัซอ้นในการดูแลยิ่งทวีคูณ คนเป็นแม่จึงตอ้งเลือกใช้
ทรพัยากรเพื่อครอบครองและเขา้ถึง ไม่ว่าจะเป็นโภชนาการส าหรบัเด็กพิการ อาหารส าหรบัลูก
พิการเป็นสิ่งที่จ  าเป็นตอ้งจัดดูแลเป็นพิเศษ และจะตอ้งมีเทคนิคในการใหเ้ด็กบริโภคอาหารที่มี
คณุค่า เทคนิคในการดแูลลกูพิการเวลาเจ็บป่วยเบือ้งตน้ เนื่องจากเด็กพิการกลุ่มนีจ้ะเจ็บป่วยบ่อย  
การตอ้งปรบัตวัและเรียนรูเ้รื่องกายอปุกรณ ์เพราะเด็กพิการกลุ่มนีจ้ะมีความบกพร่องในเรื่องการ
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ควบคมุกลา้มเนือ้ที่ไม่ท างานหรือสมรรถภาพถดถอย จ าเป็นที่ผูด้แูลตอ้งเรียนรูเ้รื่องการฟ้ืนฟู เพื่อ
กระตุ้นให้เกิดการท างานของกล้ามเนื ้อ การทรงตัวการยืน การนั่ง หรือการเดินได้ด้วยตนเอง 
เพื่อใหเ้กิดการท างานการประสานระหว่างตาและมือ ความสมัพันธ์ การเขา้สู่กระบวนการฟ้ืนฟู
กายภาพบ าบัด ของเล่นในการเสริมพัฒนาการของลูกพิการ ที่เรียกว่า กายอุปกรณ์ เหล่านีคื้อ
ทรพัยากรที่จ  าเป็นทัง้หลาย 

ผลจากการศึกษาครัง้นีเ้ผยใหเ้ห็นว่า สิ่งจ าเป็นส าหรบัแม่ที่ท าหนา้ที่ดูแลลูกพิการมี
อยู่หลายประการซึ่งสิ่งจ าเป็นเหล่านีต้กอยู่ภายใตโ้ครงสรา้งการครอบครองทรพัยากรที่แม่ที่มีลูก
พิการไม่สามารถเขา้ถึงไดง้่ายนักกระทั่งบางอย่างก็ไม่สามารถเขา้ถึงไดเ้ลย ไดแ้ก่ 1) โรงพยาบาล
ใกลบ้า้น : ขอ้จ ากดัดา้นความเชี่ยวชาญและประสิทธิภาพในการรกัษา 2) ความจ าเป็นที่ตอ้งมีคน
ดแูลลูกพิการตลอด 24 ชั่วโมง 3) การสูญเสียทุนเศรษฐกิจและทุนทางสงัคม เมื่อถูกสามีทอดทิง้ 
4) โลกของการท างานที่ไม่มีพืน้ที่ใหก้ับแม่ที่ตอ้งดูแลลูกพิการ 5) เงิน: ปัจจัยในการแลกเปลี่ยน
สิ่งจ าเป็นต่อการด ารงชีวิต 6) คณุภาพการรกัษาลกูพิการในฐานะคนไขท้ั่วไป การเขา้ไม่ถึงหรือการ
สูญเสียทรพัยากรบางอย่างไปของแม่ที่มีลูกพิการดังกล่าวขา้งตน้อาจเกิดขึน้จากเงื่อนไขต่าง ๆ 
ดงัต่อไปนี ้

ประการแรก เมื่อพูดถึงความเป็นแม่ ผูเ้ป็นแม่ถูกคาดหวังใหต้อ้งมีส่วนร่วมใน
กิจกรรมทางการศึกษาของลกูเกือบทุกประเภท เช่น การบรหิารงานของโรงเรียน การช่วยกิจกรรม
ของครู การเตรียมตวัใหล้กูพรอ้มส าหรบัการมาสถานศึกษาดว้ยการใหแ้ม่เป็นผูม้ารบัและมาส่งลกู
ดว้ยตนเอง การตอ้งต่ืนแต่เชา้มาเตรียมของและอาหารใหลู้ก ดงันัน้ จึงท าใหเ้ห็นว่าในบางบริบท
ของสงัคมหรือวฒันธรรม ผูเ้ป็นหญิงตอ้งมีอาชีพเป็นแม่บา้นเท่านัน้ ภาณี รูปสม (2544) แต่เมื่อแม่
มีลูกพิการความคาดหวังถูกเปลี่ยนสถานที่อยู่ จากความคาดหวังในกิจกรรมทางการศึกษาใน
โรงเรียนของลูก เปลี่ยนเป็นความคาดหวังในกิจกรรมทางการแพทยใ์นโรงพยาบาลของลูกพิการ
แทน ผูว้ิจยัพบว่า แม่ก็ยงัหนีไม่พน้ความคาดหวงัที่สงัคมมอบให ้คนเป็นแม่ที่มีลกูพิการ ยงัคงตอ้ง
ท าหนา้ที่แม่ที่ตอ้งรบัผิดชอบในการพาลกูเขา้รบัการรกัษาในสถานพยาบาล และแม่ตอ้งเป็นผูด้แูล
ลกูเพียงล าพังคนเดียวทุกกิจกรรม ประการนีท้  าใหแ้ม่ควบคมุกิจกรรมอ่ืนของตนเองไม่ได ้บางคน
ตอ้งอยู่กับลูกที่โรงพยาบาลตลอดเวลาที่ลูกเขา้รบัยา สาระส าคัญของประการนีป้ระกอบด้วย  
แม่ต้องรับผิดชอบเรื่องการหาสวัสดิการให้ลูกถ้าแม่จ่ายไม่ไหว แม่ต้องหาผู้ท ารายได้หลักให้
ครอบครวั แม่ตอ้งหาผูท้ี่จะพาลกูและตนเองไปสถานพยาบาลในกรณีตอ้งขา้มจงัหวดั นอกจากนี ้
ผูว้ิจยัยงัพบว่า คนเป็นแม่ที่มีลกูพิการเท่านัน้ที่จะตอ้งท าหนา้ที่แม่ที่ตอ้งรบัผิดชอบในการพาลกูเขา้
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รบัการรกัษาในสถานพยาบาล และแม่มั่นใจว่า คนอ่ืนในครอบครวัจะไม่มีใครท าหนา้ที่นีไ้ดอ้ย่าง
แม่ 

ประการที่สอง พระราชบัญญั ติส่งเสริมและพัฒนาคุณภาพชีวิตคนพิการ  
พ.ศ. 2550 มาตรา 20 ก าหนดให้ผู้ดูแลคนพิการมีสิทธิได้รบับริการการให้ค าปรึกษาแนะน า 
ฝึกอบรมทักษะการเลีย้งดูคนพิการ โดยใหค้วามหมายผูดู้แลคนพิการว่า เป็นบิดา แม่ ลูก สามี 
ภรรยา ญาติ พี่น้อง หรือใครก็ได้ที่รบัดูแลอุปการะคนพิการ เพื่อส่งเสริมให้คนพิการได้พัฒนา
ศกัยภาพตามสิทธิที่พึงไดร้บั ไดร้บัความเสมอภาค เท่าเทียมและพัฒนาเป็นพลงัของสงัคมต่อไป 
(ส านักงานส่งเสริมและพัฒนาคุณภาพชีวิตคนพิการ , 2550) แต่จากการศึกษาเรื่องเล่า
ประสบการณข์องแม่ที่มีลกูพิการนัน้ผูว้ิจยัพบว่า พระราชบญัญัติดงักล่าวใหค้วามช่วยเหลือไดไ้ม่
ตรงตามประสบการณ์ของแม่ การดูแลลกูพิการดว้ยสิทธิจากบตัรคนพิการไม่ครอบคลุมตัวอย่าง
บางตัวที่ลูกพิการทางสมองจ าเป็นตอ้งใช ้ยาที่ไดคุ้มอาการแทรกซอ้นหลายอย่างของเด็กพิการ
ประเภทนีไ้ม่ได ้แม่ทนเห็นลกูทรมานจากอาการเหล่านีไ้ม่ไหว จึงท าใหแ้ม่ตอ้งแสวงหาสิทธิอ่ืน ๆ  
ที่ท าใหลู้กใชย้าไดอ้ย่างมีประสิทธิภาพ ครอบคลุมความตอ้งการที่เหมาะสมกับอาการที่ลูกเป็น  
เมื่อแม่ตกอยู่ภายใตค้วามหมายชดุนี ้แม่จึงไม่หยุดนิ่งแค่การรกัษาเพียงที่เดียว หากแม่มีความเชื่อ
ว่า สิทธิใดหรือสถานพยาบาลไหนที่หายาที่ลกูตอ้งการได ้แม่ก็พรอ้มจะไปเพื่อใหไ้ดใ้นสิ่งที่ตอ้งการ 
แม่ตอ้งยอมเผชิญหน้ากับความล าบาก การตกเป็นหนี ้การถูกดูถูกเพราะความไม่มีความรูเ้รื่อง
การรกัษาลกู  

ประการที่สาม แม้ชายหญิงได้รับโอกาสการศึกษาอย่างเต็มที่ เท่าเทียมกัน  
แต่เมื่อถึงวยัแต่งงาน หนา้ที่ของความเป็นผูช้ายและผูห้ญิงในฐานะสามีภรรยากลบัปรากฏอย่าง
เด่นชดั โดยสามีมีหนา้ที่หาเลีย้งครอบครวัและภรรยามีหนา้ที่ปรนนิบติัสามีและดแูลอบรมสั่งสอน
ลกู ถึงแมภ้รรยาจะเรียนจบถึงระดบัปรญิญาโทหรือปริญญาเอกแลว้ก็ตาม แต่หนา้ที่การใหค้วาม
อบอุ่นกับลูกตลอดเวลายังคงอยู่ในความดูแลของผูห้ญิงผู้เป็นแม่ที่มีการศึกษาที่สามารถดูแล
ตัวเองได ้(จักรพรรณ วงศพ์รพวัณ, 2557) และเพราะหนา้ที่ของความเป็นหญิงซอ้นทับกับความ
เป็นแม่อย่างเห็นไดช้ดั จึงท าใหง้านศึกษาครัง้นีผู้ว้ิจยัพบว่า การมีลกูพิการท าใหแ้ม่บางคนตอ้งถูก
สามีทอดทิง้ หรือบางคนตอ้งทนดสูามีเปลี่ยนไปมีผูห้ญิงคนอ่ืน ท าใหแ้ม่หลายคนตอ้งกลายเป็นแม่
เลีย้งเด่ียว การสูญเสียความสัมพันธ์ในครอบครวัดังกล่าวเป็นโครงสรา้งที่ท าใหก้ารครอบครอง
ทรพัยากรที่จ  าเป็นต่อการดแูลลกูพิการตอ้งสญูเสียไปดว้ยกล่าวคือ ทุนทางเศรษฐกิจที่เคยไดจ้าก
การมีสามีช่วยกันสองแรงแข็งขัน อีกทั้งในบางกรณีก็ยังท าให้แม่ต้องสูญเสียทุนทางสังคม  
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อนัไดแ้ก่ความสมัพันธก์บัเครือญาติฝ่ายสามีบางคนถูกประณามหยามเหยียดว่า ไม่สามารถดแูล
ลกูพิการล าพงัได ้บางคนถกูกลา่วหาว่าพยายามท าแทง้  

ประการที่สี่  ผลกระทบทางด้านร่างกายของแม่ที่มีลูกพิการซึ่งไม่ สามารถ
ช่วยเหลือตนเองได ้หรือช่วยเหลือตัวเองไดน้อ้ย มีความจ าเป็นตอ้งใหก้ารดูแลเด็กในดา้นกิจวัตร
ประจ าวนั เช่น อาบน า้ แต่งตวั การขบัถ่าย การป้อนอาหาร การอุม้หรือช่วยพยุง ตลอดจนการเฝ้า
ระวงัไม่ใหเ้กิดอบุติัเหตแุละอนัตรายต่าง ๆ จึงไม่สามารถปล่อยใหเ้ด็กอยู่ตามล าพงัได ้(ชญานิษฐ์ 
อนนัตวรวงศ,์ 2551) และเพราะตอ้งดแูลลกูพิการทัง้วนั การศึกษาครัง้นีข้องผูว้ิจยัจึงพบว่า แม่ถูก
ตีตราใหก้ลายเป็นบคุคลที่ไม่มีเวลาใหก้บัการท างานอย่างเต็มที่เพราะตอ้งดแูลลกูพิการ การรบัรูน้ี ้
ถกูผลิตซ า้ในสถานประกอบการหรือหน่วยงาน ท าใหแ้ม่ที่มีลกูพิการตอ้งตกงานหรือไม่ไดท้ างานที่
เหมาะกับศักยภาพของตนเอง หรือการรบัรูเ้รื่องทางเลือกของแม่ในสงัคมไทยที่ว่า หากไม่ท างาน
แล้วก็ต้องเลี ้ยงลูกอย่างเดียว อยู่ดูแลสามีและลูกที่ บ้าน ต้องท าหน้าที่ นี ้ไม่ ให้บกพร่อง  
การเผชิญหนา้กับการรบัรูเ้หล่านี ้ท าใหพ้บว่า แม่ที่มีลูกพิการจะเปลี่ยนประสบการณ์ไปเรื่อย ๆ  
ไม่ว่าจะเป็นการไม่กลา้ไปสมคัรงาน การหางานที่สนบัสนนุเวลาในการเลีย้งลกูได ้แต่ที่น่าสนใจคือ 
รูปแบบการคิดแบบอ่ืนของแม่ในการหาทางออกเมื่อพบว่ามีโครงสรา้งการครอบครอง/เข้าถึง
ทรพัยากรบางอย่างในสงัคมมากดทบัตนเองอยู่ 

ประการที่หา้ ผลกระทบต่อสมัพนัธภาพในครอบครวั ผลกระทบต่อสมัพันธภาพ
ต่อครอบครัวมีทั้งด้านบวกและด้านลบ ผลกระทบด้านบวกคือแม่บางคนกล่าวว่า การที่มีลูก
เจ็บป่วยท าให้ตนเองมีเวลาใกลช้ิดกับสามีมากขึน้ ท าให้สัมพันธภาพระหว่างสามีภรรยาดีขึน้  
การดแูลลกูท าใหต้นเองมีความใกลช้ิดผูกพนักบัลกู และทุกคนในครอบครวัปรบัตวั คือ ความรูส้ึก
ที่เปลี่ยนไปท าใหเ้กิดความรกัผูกพนักนัมากขึน้ ใหอ้ภยักนัง่ายขึน้ ส่วนผลกระทบดา้นลบ อาจเกิด
ความขดัแยง้ระหว่างสามีภรรยา เนื่องจากภรรยาไม่สามารถปฏิบติับทบาทของการเป็นภรรยาที่ดี
ได้อย่างสมบูรณ์ สามีและภรรยาไม่มีเวลาอยู่ด้วยกันตามล าพัง โอกาสในการพูดคุยหรือท า
กิจกรรมที่ก่อให้เกิดการพักผ่อนหย่อนใจร่วมกันน้อย ท าให้เกิดปัญหาหย่าร้างตามมาได ้  
(ชญานิษฐ์ อนนัตวรวงศ,์ 2551) ความเป็นแม่ที่มีลกูพิการสมัพนัธก์บัความเป็นสามีอย่างยิ่ง ผูว้ิจยั
พบเพิ่มเติมว่า แม่ตอ้งสญูเสียการครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากรเมื่อถกูสามีทิง้ แม่มกัจะถกูนินทาว่า 
แม่จะตอ้งเริ่มตน้ชีวิตใหม่ไดย้าก คนเป็นภรรยาตอ้งท างานบา้นและปรนนิบติัสามี คนเป็นแม่ตอ้ง
ดแูลลกู ทัง้ที่แม่ก็ตอ้งดูแลลกูพิการ ความขดัแยง้ลกัลั่นกนัอยู่ ท าใหแ้ม่ตอ้งเผชิญกบับรรดาความ
ขดัแยง้ต่าง ๆ มากมายท่ีเบียดขบัศกัดิ์ศรีความเป็นหญิงท่ีมีอยู่ในตวัของแม่ท่ีมีลกูพิการ แม่จึงตอ้ง
สญูเสียการครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากรไปอย่างหลีกเลี่ยงไม่ไดห้ลายอย่าง 
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กฎของการกระท าที่ถูกต้องเหมาะสมในสังคมทีส่่งผลต่อแม่ทีม่ีลูกพิการ 
แม่ที่มีลกูพิการถูกสรา้งความหมายความคิดความเชื่อใหเ้ป็นผูด้แูลหลกัของลกูพิการ

ท าใหเ้กิดการประเมินตนเอง (self evaluation) นอกจากนีภ้ายใตบ้ริบทของสงัคมไทย แม่ที่มีลูก
พิการยงัตอ้งเผชิญกบัการตีตราดว้ยมมุมองความเชื่อทางพระพทุธศาสนา จากประเด็นกฎของการ
กระท าที่ถูกตอ้งเหมาะสมในสงัคมที่มากระท าเบียดขบักดทบัแม่ที่มีลกูพิการนัน้ มีรายละเอียดใน
การศึกษาครัง้นี ้ไดแ้ก่ 1) เมื่อการฝากครรภแ์บบพิเศษกลายเป็นสิ่งจ าเป็นในมุมมองของคนใน
สงัคม 2) แม่ที่ดีของลูกตอ้งอดทนกับการกระท าที่ไม่ถูกตอ้งของสามี  3) แม่ตอ้งอดทนและเขา้ใจ
ลูกพิการ 4) กฎที่ขัดกันระหว่างแม่ที่ดีและภรรยาที่ดี 5) แม่ที่ดีตอ้งท าหน้าที่เลีย้งดูลูกพิการและ
รกัษาลูกพิการตามแบบแผนทางการแพทย์ ท าใหผู้ ้วิจัยได้ตั้งขอ้สังเกตต่อกฎของการกระท าที่
ถกูตอ้งเหมาะสมในสงัคมที่มากระท าเบียดขบักดทบัแม่ที่มีลกูพิการที่ไดค้น้พบ ดงัต่อไปนี ้

ประเด็นแรก คนเป็นแม่ตอ้งเสียสละ ตอ้งนึกถึงความตอ้งการของลกูมากกว่าสิ่ง
อ่ืนใด (อไุร ไชยเสน และ สมสขุ หินวิมาน, 2561) แม่ที่มีลกูพิการบางคนเคยผ่านประสบการณก์าร
ปฏิ เสธลูกของตนเองมาแล้ว ประสบการณ์การไม่ถูกมองเห็นและเคารพในฐาน ะบุคคล 
(respected as a person) ฐานะมนุษย์ (human being) ท าให้แม่ที่มีลูกพิการมีประสบการณ์
ความคิดความเชื่อในแบบที่ไม่เชื่อ (disbelief) และสิน้หวัง (hopelessness) ความทุกขย์ากใน
จิตใจและประสบการณ์หลายครัง้ที่ถูกก่อรูปเป็นการคน้หาค าตอบใหค้ าถามที่ว่า จะเผชิญหน้า
และยอมรบัความจริงของการมีลูกที่มีความพิการอย่างไร (Maria et al., 2008) และเพราะความ
เป็นแม่ที่ดี แม่จึงยอมเก็บลูก และเชิดชูความรูส้ึกที่ตอ้งเสียสละและค านึงถึงลูกเหนือสิ่งอ่ืนใด  
ท าใหใ้นการศึกษาครัง้นีผู้ว้ิจัยพบว่า แม่ส่วนใหญ่ยึดติดกับความเป็นแม่ที่ดี แม่จึงยอมเก็บลูก
พิการไวท้ัง้ที่สามารถเลือกทิง้ไวท้ี่สถานสงเคราะหห์รือโรงพยาบาลก็ได ้และแม่บางคนท าตามกฎ
แห่งความถูกต้องเหมาะสมของการฝากท้องแบบพิเศษให้กับลูก ถ้าแม่ไม่ฝากท้อง แม่ต้อง
รบัผิดชอบความไม่ปลอดภัยที่จะเกิดขึน้กบัลกู และหากลกูมีอาการใด ๆ แม่ตอ้งรบัผิดชอบพาลูก
ไปพบแพทย ์ซึ่งสิ่งที่แม่ตอ้งเผชิญนัน้ตอกย า้ใหแ้ม่รูว้่า แม่ตอ้งอดทนกับความยากล าบากตัง้แต่เริ่ม
มีลูกจนสิน้สุดการตัง้ครรภ ์ส่วนบทของชีวิตจริง จะเริ่มขึน้หลงัจากคลอดลูก  แม่ตอ้งอดทนอย่าง
เดียวดาย เพราะรฐัไม่ได้ให้ความช่วยเหลือแม่ที่มีลูกพิการตั้งแต่ตั้งต้นเลย ในเรื่องเล่าพบว่า  
แม่บางคนตอ้งทนล าบากไม่มีสวสัดิการถึง 6 ปีเต็มกว่าจะลืมตาอา้ปากได ้ 

ประเด็นที่สอง ลกูเป็นทัง้การลงโทษหรือการทดสอบที่พระเจา้จดัเตรียมไว้ ท าให้
ตนตอ้งท างานและดแูลลกูที่พิการและตวัเองดว้ยตนเองทัง้หมด (Özlem & Melike, 2015) และแม่
บางคนก็เลือกที่จะขอรบัความช่วยเหลือทางการแพทย ์(ใหก้ับลูกพิการของตน) ที่เหมาะสม เมื่อ
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ตนไดร้บัสิ่งที่เหมาะสมกับลูกพิการ (กัญญาลกัษณ ์ณ รงัษี, 2557) หรือแมแ้ต่ประสบการณ์จาก
การถูกตีตราของลกูพิการก็ไม่ไดส้ง่ผลทางลบเพียงอย่างเดียว (Gray, 1993) แต่ถึงแมว้่า ตนเองจะ
รูส้ึกถึงการถูกลงโทษที่ตอ้งมีลูกพิการ แต่ในการศึกษาครัง้นี ้ผูว้ิจัยพบเพิ่มเติมว่า หลายครัง้ที่แม่
ตอ้งเผชิญกับความสบัสนระหว่างค าแนะน าที่ดีจากผูใ้หญ่กับความเป็นแม่ที่ดีของตนเอง หลาย
ครัง้ที่ค  าแนะน ามาในรูปของค าสั่ง สั่ งใหน้ าลกูพิการไปทิง้ที่สถานสงเคราะห ์สั่งใหอ้อกไปท างาน
เลีย้งครอบครวัแลว้ทิง้ลกูพิการไวท้ี่บา้น สั่งใหไ้ม่ตอ้งรกัษาลกูพิการถา้ป่วยใหป้ลอ่ยตายเลย สั่งให้
ไม่ตอ้งพาไปฝึกแลว้เพราะลูกพิการจะไม่มีวันช่วยเหลือตัวเองไดอี้ก ท าใหผู้ว้ิจัยเห็นว่า แมแ้ม่จะ
เป็นผูเ้ดียวที่รบัภาระแต่ผูอ่ื้นที่ไม่มีสว่นเก่ียวขอ้งก็สามารถเขา้มามีบทบาทในชีวิตของแม่ไดเ้ช่นกนั 
บางครัง้จะเห็นว่าแม่สยบยอมและปฏิบติัตามความหมายที่สงัคมสรา้งใหว้่า ผูน้อ้ยตอ้งปฏิบติัตาม
ผูใ้หญ่ 

ประเด็นที่สาม การดแูลลกูที่เจ็บป่วย ท าใหแ้บบแผนการด าเนินชีวิตเปลี่ยนแปลง
ไปในดา้นกิจวัตรประจ าวัน การรบัประทานอาหาร การออกก าลังกาย  การมีเวลาว่างหรือการ
พกัผ่อนส่วนตวัลดลง ไม่ว่าจะท าอะไรตอ้งวางแผนล่วงหนา้ เวลาไปไหนก็ไปไม่ไดน้าน  (ชญานิษฐ์ 
อนนัตวรวงศ,์ 2551) และสิ่งที่แม่ที่มีลกูพิการตอ้งเผชิญไปพรอ้มกบัการเป็นแม่ที่ดีตอ้งไม่ทิง้ลกูอนั
เป็นผลจากการที่แม่ดูแลลูก 24 ชั่วโมง ท าใหแ้ม่บางคนดูแลตัวเองไดน้้อยลง แม่ยอมเผชิญกับ
ภาวะทุพโภชนา แต่แม่จะไม่ยอมทิง้ลูกพิการ แม่จะดูแลลกูใหดี้ที่สุด สามีทิง้ลูกไปยังไม่ถูกตีตรา
เท่ากับแม่ที่ทิง้ลูก โดยสาเหตุที่แม่ทุกคนไม่ทิง้ลูกพิการนั้น เบือ้งหลังการตัดสินใจของแม่คือ  
ความรกัและผูกพันที่มีต่อลูกมากกว่าการค านึงถึงกฎและกติกาต่าง ๆ เป็นความรูส้ึกที่อยู่เหนือ
กฎเกณฑ ์เป็นความรกัแทข้องผูเ้ป็นแม่ที่สรา้งสายใยรว่มกนักบัลกูพิการของตนเอง 

ประเด็นที่สี่ ภาวะของเด็กพิการทางสมองดงักลา่ว เป็นการเจ็บป่วยเรือ้รงัของเด็ก
ที่ ไร ้สมรรถภาพ ไม่ เพียงแต่ท าให้เกิดความทุกข์ในเด็กที่ เจ็บป่วยเท่านั้น  แต่ยังก่อให้เกิด
ความเครียดแก่สมาชิกทุกคนในครอบครวั โดยเฉพาะผูท้ี่ใหก้ารดูแลเด็กโดยตรง เนื่องจากตอ้ง
รบัผิดชอบในการดแูลเด็กที่เจ็บป่วยและเผชิญปัญหาเก่ียวกบับทบาทหนา้ที่ในชีวิตประจ าวนัของ
ตน การสนับสนุนทางสังคม ระดับความรุนแรงของความพิการของเด็กมีความเชื่อมโยงกับ
ความสามารถของผูด้แูลในการดแูลเด็กสมองพิการดว้ย (เฉลิม วงษ์จนัทรา, 2539) ส าหรบัแม่ที่มี
ลูกพิการนัน้ แม่ตอ้งเผชิญกับความรูส้ึกที่อยากรกัษาความเจ็บป่วยเรือ้รงัของลูกพิการตามแบบ
แผนทางการแพทย ์แม่ยอมตกอยู่ภายใตก้ฎของการกระท าที่ถูกตอ้งเหมาะสมนีอ้ย่างหลีกเลี่ยง
ไม่ได ้คงเพราะทนเห็นความทรมานและความไม่ปกติของลกูไม่ได ้เด็กพิการบางคนท ารา้ยตวัเอง
ตลอดเวลาเมื่อไม่ไดเ้ขา้สู่กระบวนการปรบัยาที่เหมาะสม ท าใหแ้ม่เกิดความสงสารและอยากให้
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ลกูมีชีวิตที่ปกติ ความเป็นแม่ที่ดีจะบีบคัน้ การรกัษาลกูตามแบบแผนบีบบงัคับใหแ้ม่ยอมเป็นหนี ้
เพื่อใหล้กูพิการของตนใชช้ีวิตไดอ้ย่างมีความสขุ  

การตีความความหมาย การเลือกใช้ทรัพยากรและวิถีการปฏิบัติของแม่ทีม่ีลูก
พิการ 

สิ่งที่ส่งผลใหท้ัง้โครงสรา้งและการกระท าทางสงัคม มีอิทธิพลซึ่งกนัและกนั ตวัเชื่อม
ด ารงอยู่ในความส านึกรูคิ้ดของบุคคล (mind) โดยส านึกรูคิ้ดดังกล่าวอยู่ในตัวเชื่อมของแม่ที่มีลูก
พิการที่มีทั้งความเป็นบุคคล (agent) และผู้กระท าการ แม่ที่มีลูกพิการรูว้่าจะสามารถตีความ 
(interpretive scheme) อย่างไร การเลือกใชท้รพัยากร (facilitate) เพื่อใหต้นเองและลูกพิการท า
สิ่งใด ๆ ตามต้องการได้อย่างไร (Giddens, 1984) แม่อาจไม่สามารถสรา้งบรรทัดฐานใหม่ให้
ตนเองได ้แต่แม่จะสามารถด ารงอยู่ในบรรทัดฐานที่เหมาะสมกับตนเองด้วยกลยุทธ์ที่แม่ใชไ้ด้ 
Giddens กล่าวว่า ความเป็นทวิภาวะของโครงสรา้งคือสิ่งที่มนุษยใ์ชต่้อรองกบัโครงสรา้งสงัคมได้
ผ่านความเป็นทวิภาวะของโครงสรา้ง ช่วยเปิดพื ้นที่ให้วิเคราะห์การไม่สยบยอมต่อโครงสรา้ง          
จึงสามารถอธิบายงานศึกษาเก่ียวกับแม่ที่มีลูกพิการที่ไม่ไดท้ าตามบรรทัดฐานทางสังคมเพียง
อย่างเดียวหรือไม่ได้พิจารณาเรื่องการครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากรเท่านั้น หากแต่เต็มไปด้วย  
การต่อรองกับโครงสรา้งสังคมในการที่จะมีทั้งกฎและการครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากรอยู่ทั้งใน
โครงสรา้งและการกระท าทางสงัคม  

จากประเด็นการตีความความหมาย ทรพัยากร และวิถีการปฏิบติัของแม่ที่มีลกูพิการ
นัน้ มีรายละเอียดในการศึกษาครัง้นี ้ไดแ้ก่ ประสบการณ์การตีความความหมาย 1) การตีความ
ความหมายใหม่ให้กับตนเองของแม่ที่มีลูกพิการ  2) การมีลูกพิการไม่ใช่การเป็นผู้หญิงที่ไม่
สมบูรณ์แบบ 3) การยอมรบัความพิการของลูก 4) ลูกพิการเป็นเพียงเงื่อนไขใหม่ของการจัดการ
เศรษฐกิจในครวัเรือน 5) เปลี่ยนความกดดันเป็นการเรียนรูน้  าไปสู่ความเขา้ใจในตัวของลกูพิการ                                
6) ทางเลือกของแม่ไรส้ญัชาติที่มีลกูพิการ 7) การตีความหมายของแพทยฝี์มือดี 8) การมีลกูพิการ
ไม่ใช่ความล าบากในชีวิต แต่หมายถึงการปรบัตวัของคนเป็นแม่ 9) ความหวงัใหม่มีไดเ้สมอ แมจ้ะ
มีลูกพิการ ประสบการณ์การเลือกใช้ทรัพยากร 1) การแสวงหาการรักษาลูกที่แม่ เชื่อว่ามี
ประสิทธิภาพ 2) ทรพัยากรที่จะท าใหด้แูลลกูพิการไดต้ลอด 24 ชั่วโมง 3) ทางเลือกในการไดม้าซึ่ง
ทนุเศรษฐกิจและทนุทางสงัคมภายหลงัถกูสามีทอดทิง้ 4) งานของแม่ที่เหมาะกบัการดแูลลกูพิการ 
5) ทุนเศรษฐกิจที่เหมาะสมกบัสิ่งจ าเป็นต่อการด ารงชีวิต 6) การแบ่งแยกคนไขด้ว้ยคุณภาพการ
รกัษา ประสบการณ์การสรา้งทางเลือกของวิถีการปฏิบตัิ 1) วิธีการฝากครรภท์ี่เหมาะกับตนเอง
และลูก 2) การปรบัทัศนคติเรื่องสามีที่ดี 3) การท าความเขา้ใจกับพฤติกรรมต่าง ๆ ของลูกพิการ     
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4) อยากเป็นแม่ที่ดีมากกว่าเป็นภรรยาที่ ดี 5) หาวิธีรกัษาอาการป่วยของตัวเองเพื่อจะไดดู้แลลูก
พิการต่อไป ท าให้ผู ้วิจัยได้ตั้งขอ้สังเกตต่อกฎของการกระท าที่ถูกต้องเหมาะสมในสังคมที่มา
กระท าเบียดขบักดทบัแม่ที่มีลกูพิการที่ไดค้น้พบ ดงัต่อไปนี ้

การศึกษาเรื่องกลยุทธก์ารต่อรองกับโครงสรา้งสงัคมของแม่ที่มีลูกพิการชีใ้หเ้ห็นว่า 
เมื่อแม่ตีความความหมายความหมายใหม่ให้กับทุกกฎและการครอบครอง/เข้าถึงทรพัยากร                   
และมีทางเลือกวิถีการปฏิบติั ทุกเรื่องที่แม่สื่อสารกบัตนเองแลว้แสดงถึงความตกต ่าของความเป็น
แม่ก็ไดเ้ลือนหายไป ถูกแทนที่ดว้ยความหมายใหม่ ซึ่งจากการเปรียบเทียบพบความหมายใหม่ของ
แม่ใน 11 ประเด็น กลา่วคือ 

ประเด็นแรก แม้ว่าจะมีหลายตัวแปรที่ส่งผลต่อความคิด ความเชื่อและการ
กระท า โดยสะทอ้นเป็นประสบการณข์องแม่ที่มีลูกพิการ ตัวแปรดังกล่าวไดแ้ก่ ความทุกข ์ความ
สิน้หวัง และสถานการณ์ทางการเงินที่พบปัญหามากขึน้เรื่อย ๆ จนท าให้คุณภาพชีวิตลดลง 
ทัง้หมดนีล้ว้นมีผลมาจากความเจ็บปวดที่มาพรอ้มบทบาทหนา้ที่ความเป็นแม่ที่มีลกูพิการซึ่งไม่ได้
รบัการสนบัสนุนทางดา้นจิตใจ (Lawoko & Soares, 2003) แต่ในงานวิจัยนี ้ผูว้ิจัยคน้พบว่า แม่ที่
มีลูกพิการบางคนกลบัมาใหค้วามส าคัญกบัศกัยภาพใหม่ของตนเอง โดยไม่ยอมใหใ้ครมาตัดสิน
ตวัเองและลกูพิการอีกต่อไป แม่หลุดออกจากการครอบง าของชุดความหมายเก่า ที่ท าใหแ้ม่เก็บ
กดปิดกัน้ศกัยภาพดา้นอ่ืน ๆ ของตนเอง ท าใหท้กุการเคลื่อนไหวของแม่พรอ้มส าหรบัการเรียกรอ้ง
ความเท่าเทียมที่แม่ไม่ไดร้บั 

ประเด็นที่สอง เวลาที่มีความเครียดจากการเลีย้งลูกพิการ แม่จะกระท าการทาง
สังคมด้วยการโทรหาญาติเมื่อตนคิดว่าไม่ไหว การกระท าเช่นนี ้เพียงหวังว่าจะมีคนรับฟัง
ความเครียดของตนบา้ง (เพิ่มพนู สานิชวรรณกุล, 2560) นอกจากนีผู้ว้ิจยัยงัคน้พบว่า แม่จะพึ่งพา
คนรบัฟังที่มีความรูม้ากกว่าตนเอง แม่พรอ้มส าหรบัการตีความความหมายใหม่ใหก้ับตนเองใน
ฐานะผู้ที่พรอ้มส าหรบัการศึกษาหาความรูใ้นสิ่งที่ตนเองต้องพึ่งพาแต่หมอ แม่เริ่มที่จะโตแ้ย้ง
ขอ้มูลเก่ียวกบัลูก และความรูท้างวิชาการที่ตนเองไม่คุน้เคย กลา้ที่จะปะทะกับความยุ่งยากและ
สลับซับซ้อนของปัญหาเก่ียวกับสุขภาพของลูกพิการ ที่ส  าคัญคือ แม่มีความกล้าที่จะสื่อ
ความหมาย พดูคยุกบัผูท้ี่รูม้ากกว่าแม่  

ประเด็นที่สาม หลายครัง้ที่การด ารงอยู่ดว้ยความรูส้กึอนัเต็มไปดว้ยความขดัแยง้
ปนเป ทอ้แทแ้ละสิน้หวัง ความทุกขท์รมานที่ตอ้งปรบัตัวตลอดเวลา ความพยายามที่ไม่สิน้สุดที่
ตอ้งคอยเชื่อมต่อกับสงัคมเชื่อมต่อกับลูกพิการ แม่ก็ยังเดินหน้าไปพรอ้มกับการคน้หาทางเลือก
ของการปรบัตัว (alternatives of adaptation) เหล่านีคื้อสิ่งที่แม่ตอ้งเผชิญ (Maria et al., 2008)  
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เช่นเดียวกับการศึกษากลยุทธ์การต่อรองกับโครงสรา้งสังคมของแม่ที่มีลูกพิการ  ในประเด็น
ดงักล่าวผูว้ิจยัพบว่า แมแ้ม่ตอ้งเผชิญหลายสิ่ง แต่แม่ก็สามารถตีความความหมายใหม่ใหต้นเอง
เป็นไดท้ั้งแม่และพ่อ แม่ตระหนักหลังจากมีลูกพิการ แม่พบว่า หากแม่ยังรอความเป็นพ่อในตัว
ผูอ่ื้น แม่จะเขา้ถึงสิ่งที่ตอ้งการจ าเป็นไม่ไดเ้ลย แม่คงตอ้งผิดหวงัหลายครัง้จากความไม่แน่นอนอนั
เกิดจากการหวงัพึ่งแต่คนเป็นพ่อ ดงันัน้แม่จึงสรา้งความเป็นพ่อขึน้ในตวัของแม่ ความเป็นพ่อที่ว่า 
คือความเข้มแข็ง เป็นที่พึ่ งพาได้ กล้าหาญ ท างานหนักได้ เมื่อสิ่งเหล่านี ้เกิดในตัวของแม่                    
แม่เรียนรูว้่า เป็นความหมายใหม่ที่แม่เองก็ท าใหต้นเองสามารถเลือกใชท้รพัยากรไดม้ากขึน้ และมี
ทางเลือกใหก้บัวิถีการปฏิบติัที่เหมาะสมกบัตนเองและลกูพิการไดเ้ช่นกนั  

ประเด็นที่สี่ การเชื่อมโยงไปถึงเรื่องเล่าหลกัเก่ียวกบัความเป็นชายที่มีอ  านาจน า
ในสงัคมแสดงถึงความแข็งแกรง่ บึกบนึ ท างานหนกัและเสี่ยงอนัตรายแสดงใหเ้ห็นความเป็นชายที่
มีอ  านาจน า คือเมื่ออ านาจน าของความเป็นชายถูกทา้ทายจะเกิดรูปแบบใหม่ของอ านาจน า แต่
หากอ านาจน ารูปแบบใดที่สามารถด ารงอยู่ไดก้็จะยิ่งทรงพลงัมากขึน้เพราะสามารถปรบัตัวต่อสู้
กบัความเป็นชายรูปแบบใหม่ได ้(Brandth, 1995) แต่ในงานศึกษาของผูว้ิจัยนัน้พบว่า แม่ตีความ
ความหมายใหม่ใหแ้ม่เป็นผูน้  ารายไดห้ลักสู่ครอบครวัแทนที่ชายได ้ความหมายที่ท าใหย้ืดหยุ่น
และเปลี่ยนแปลงได ้ในมุมมองของแม่ไม่จ าเป็นว่าตอ้งเป็นสามีเท่านัน้ที่จะท าหนา้ที่นี ้เมื่อแม่ให้
ตีความความหมายใหม่ ท าใหแ้ม่เขา้ถึงทางเลือกของวิถีการปฏิบติัในการสรา้งความมั่นคงใหก้ับ
ครอบครวัไดดี้กว่าพ่อ และแม่บริหารจดัการสิ่งที่แม่ตอ้งการทุกอย่างดว้ยความพิถีพิถนัและใจเย็น 
เป็นความแยบยลที่พบไดใ้นเพศหญิง  

ประเด็นที่หา้ การเผชิญความเครียดของผูท้ี่มีลูกพิการแบ่งออกเป็น 2 ประเภท 
คือ พฤติกรรมการเผชิญความเครียดแบบมุ่งแกไ้ขปัญหาที่เกิดขึน้ เผชิญความเครียดแบบมุ่งแกไ้ข
อารมณท์ี่เป็นทุกขจ์ากพฤติกรรม ดว้ยการตอ้งคอยแกไ้ขปัญหาที่เกิดขึน้กบัลกูพิการทางสมองของ
ตนเองและการเผชิญปัญหาความเครียดของตนเองดว้ย ที่น่าสนใจคือ ผูดู้แลเด็กพิการในกลุ่มนี ้
กลับมีพฤติกรรมที่ไม่ยอมใหต้นเองคลายความเครียด แต่กลับพยายามเก็บความไม่สบายใจที่
ตนเองมีลูกพิการทางสมองไว้ แล้วแสดงออกด้วยการไม่ยอมปล่อยให้ลูกเป็นไปตามสภาพ  
แต่พยายามทุกวิถีทางเพื่อใหล้กูดีขึน้ แมต้วัเองจะตอ้งพบเจอกบัปัญหาความเครียดหลายรูปแบบ
ก็ตาม (อุไร ตัง้อุดมมงคล, 2540) แมเ้รื่องเล่าหลกัจะยืนยันเรื่องความเครียดของแม่ที่มีลูกพิการ  
แต่ส าหรบัการศึกษากลยุทธก์ารต่อรองกบัโครงสรา้งสงัคมของแม่ที่มีลกูพิการนัน้ ผูว้ิจยัพบหนึ่งใน
ความพยายามของแม่ คือการก าจดัความเครียด แม่จะบรรเทาความเครียดของตนเองดว้ยวิธีการ
เลือกคนที่จะสื่อสารดว้ย แทนที่แม่จะนั่งเศรา้กับค าพูดของคนที่ท าใหทุ้กขใ์จ แม่เลือกบุคคลที่จะ
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สื่อสารดว้ยและหลีกเลี่ยงไม่อยากจะสื่อสารดว้ย และแม่ตีความความหมายใหม่โดยการปิดหู ปิด
ตา และไม่สนใจสายตาของคนทกุคนแบบเดิมอีกต่อไป เพราะแม่รบัรูว้่าลกูรบัรูค้วามเครียดของตน
ไดแ้ละแม่ควรก าจดัความเครียดนัน้ก่อนที่ลกูจะรบัรู ้

ประเด็นที่หก ลูกจะไม่สามารถมีชีวิตต่อไปได ้เพราะหลายสิ่งในชีวิตตอ้งพึ่งพา
ผู้ดูแลหลัก เนื่องจากเด็กกลุ่มนี ้มักมีปัญหาความผิดปกติอ่ืนร่วมด้วย เช่น ภาวะปัญญาอ่อน 
ปัญหาดา้นการรบัรู ้เรียนรูแ้ละความคิดเนื่องจากเคลื่อนไหวเรียนรูไ้ดจ้  ากัด ปัญหาดา้นอารมณ์
และสังคม โรคลมชัก ปัญหาดา้นการมองเห็น โดยพบว่า ตาเหล่ไดบ้่อยถึงรอ้ยละ 20-60 ท าให ้
การรบัความตืน้ลึกของภาพผิดปกติดว้ย ปัญหาดา้นการไดย้ิน การบกพร่องดา้นภาษาพูด เพราะ
เด็กจะไม่สามารถควบคุมศีรษะได้ จึงไม่สามารถสังเกตได้ว่า อะไรท าให้เกิดเสียง ไม่สามารถ
ติดต่อสื่อสาร หรือเลียนเสียงได ้ปัญหาดา้นกระดกู พบว่า มีการหลดุออกจากที่ของขอ้ต่าง ๆ ของ
รา่งกายบางสว่น และปัญหาดา้นฟันและรอ่งปาก โดยพบฟันผไุดบ้่อย เป็นตน้ อาการทัง้หมดนีเ้ป็น
ประสบการณ์ที่ผูดู้แลหลกัของเด็กพิการกลุ่มนีต้อ้งเผชิญ (สถาบันราชานุกูล, 2557) นอกจากนี ้
ผู ้วิจัยยังพบเพิ่ ม เติมว่า แม่หลายคนที่ ต้องดูแลลูกหลายเรื่องเก่ียวกับการรักษา แม่ ใช้
ความสามารถดา้นความรูเ้รียนรูจ้ากหลายบทเรียนที่สอนใหแ้ม่เลิกยึดติดกับสถานพยาบาลใกล้
บา้น แม่ไม่กลวัที่จะตอ้งพาลกูพิการไปรกัษาในที่ไกล ๆ การขา้มจงัหวดั ยา้ยภูมิล  าเนาจากใตสุ้ด
ของประเทศไปอยู่เหนือสดุของประเทศ การตอ้งยา้ยโรงพยาบาล  ทัง้หมดไม่ท าใหแ้ม่กลวัอีกต่อไป 
เพราะแม่เรียนรูว้่า เมื่อแม่มีลูกพิการ ทางโรงพยาบาลนอกจากไม่รบัผิดชอบในสิ่งที่เกิดขึน้แลว้  
ยงัปิดบงัไม่แจง้ผลการรกัษาที่แทจ้รงิใหก้บัแม่ ท าใหก้ารด าเนินการรกัษาลา่ชา้ และสายเกินไป  

ประเด็นที่เจ็ด สิ่งที่สังคมมอบใหก้ับผูดู้แลลูกพิการในลกัษณะสังคมสงเคราะห์
คือ การใหแ้นวทางการพัฒนาลกูพิการของตนเอง แนวทางการปรบัทศันคติ การฟ้ืนฟูสมรรถภาพ
ลกูพิการของตนเอง (วนนัท ์สาอุตม,์ 2561) การเร่งสนบัสนุนใหค้นพิการทุกประเภทไดม้ีส่วนร่วม
ในกิจกรรมทางสังคมตามแนวทางการฟ้ืนฟูสมรรถภาพคนพิการแห่งชาติ ฉบับที่ 3 (พ.ศ.2537)                      
(อุไร ตัง้อดุมมงคล, 2540) กระบวนการและวิธีการพัฒนาที่เป็นประโยชนส์ามารถช่วยกระตุน้ให้
ลูกพิการพยายามช่วยเหลือตนเองให้มากที่สุด (ส านักบริหารงานการศึกษาพิเศษ , 2564)  
แต่งานศกึษาของผูว้ิจยัคน้พบว่าประเด็นเรื่องดงักล่าวไม่สอดคลอ้งกบัความตอ้งการของแม่ที่มีลกู
พิการเลย จนเป็นเหตใุหแ้ม่บางคนตดัสินใจที่จะไม่รอการสงเคราะหท์ี่ไม่ตรงกบัความตอ้งการของ
ตนเองอีกต่อไป แต่แม่เลือกที่จะตีความความหมายใหม่เก่ียวกับการขอรบัความช่วยเหลือ โดยใช้
วิธีเลือกใชท้รพัยากรจ าเป็นคือ ประสบการณข์องแม่และแม่คนอ่ืน เมื่อน ามารวมกันจะท าใหเ้กิด
การตีความความหมายใหม่แบบหมู่คณะ ท าใหค้วามหมายนัน้ดชูดัเจนและเด่นชดั เขม้แข็งมากขึน้ 
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เพื่อท าใหแ้ม่ไดใ้นสิ่งที่ตอ้งการไดง้่ายขึน้ และเปลี่ยนวิถีเดิมของแม่ใหม่ดว้ยการแลกเปลี่ยนพดูคยุ
ในประสบการณ์เดียวกันที่เก่ียวกับลูกพิการบ่อย ๆ  เพราะการคุยกันท าให้เกิดความรู้ และแม่
เรียนรูจ้ากการอยู่ร่วมกันของแม่ที่ลูกพิการเหมือนกัน  ท าให้แม่เห็นความหลากหลายของการ
แสดงออกรว่มกนั ประสบการณเ์ดียวกนั ไม่ว่าจะเป็นสีหนา้ ท่าทางของรา่งกาย ภาษาศาสตร ์และ
สื่ออ่ืน ๆ ที่ใชใ้นการสื่อสารกนั 

ประเด็นที่แปด การสรา้งความเขม้แข็งดว้ยตัวเองเท่านัน้ที่ท าใหแ้ม่ใชช้ีวิตต่อได ้
ใชช้ีวิตบนความเป็นแม่ที่ถูกประกอบสรา้งภายใตส้ังคมไทยอันจะเป็นตัวผลกัใหผู้ห้ญิงที่ เป็นแม่
ต้องได้รบับทบาทอันใหญ่ยิ่งภายใต้สังคมที่ “ชายเป็นใหญ่” (ปาลิตา ผลประดับเพ็ชร, 2561)   
ในมุมมองของแม่ที่มีลูกพิการในงานวิจัยนี ้เช่นกัน ผูว้ิจัยพบว่า แม้ว่าแม่บางคนจะถูกประกอบ
สรา้งภายใตส้งัคมชายเป็นใหญ่ แต่เมื่อแม่ตีความความหมายใหม่ไดว้่าแม่ตอ้งท าความเขา้ใจใน
บทบาทของแม่ในฐานะผูก้ระท าการเป็นกลไกส าคัญที่ท าใหแ้ม่หาอาชีพที่เหมาะสมกับตนเองได ้
หรือกลา้ที่จะเจรจาแจง้ความตอ้งการของตนเองใหผู้อ่ื้นรบัทราบ แม่บางคนเริ่มศกึษาและท าความ
เขา้ใจเรื่องความสมัพันธ์จนเรียนรูว้่า การมีลูกพิการท าใหแ้ม่มีต าแหน่งแห่งที่ที่เหมาะสมไดจ้าก
การท าสิ่งใดหรือสื่อสารกับใครแบบใดไดบ้า้ง ทา้ยที่สุดผูว้ิจัยพบว่า จุดเริ่มตน้ของการมีลูกพิการ
อาจเป็นความเศรา้ แต่เรื่องเศรา้ทุกเรื่องของแม่กลายเป็นเรื่องเล่าใหต้นเองไดด้ ารงชีวิตต่อดว้ยการ
ตีความความหมายใหม่ที่เป็นความหมายที่หลดุจากการถูกเบียดขบัดว้ยตวัของตวัเองแมแ้ม่จะยงั
อยู่ในสิ่งแวดลอ้มหรือสงัคมที่เต็มไปดว้ยความไม่ยุติธรรมก็ตาม 

ประเด็นที่เกา้ ประสบการณ์ของแม่จะเต็มไปดว้ยการรับรูว้่า ลกูของตนแตกต่าง
จากคนอ่ืน การรบัรูก้ารแสดงออกของคนในสงัคม ผลของการถูกรงัเกียจและการปรบัตวัของแม่ที่มี
ลูกพิการ (จิราภา ศรีรตัน์, 2560) อาจเป็นเพราะแม่จะมีอิทธิพลต่อความสนใจในเรื่องต่าง ๆ  
ของลูก และยิ่งเป็นผูท้ี่ตอ้งปกครองลูกพิการ จะยิ่งมีลกัษณะที่คุม้ครองเด็กมากเกินไป จนท าให้
รบัรูว้่าคนในสงัคมก าลงัแสดงออกเช่นไรต่อลูกของตนเอง (อารี ภาวสุทธิไพศิฐ และคณะ, 2558) 
และมนุษย์สามารถตีความ (interpretive scheme) การเลือกใช้ทรัพยากร (facilitate) เพื่อให้
ตนเองท าสิ่งใด ๆ ตามต้องการ และสามารถด ารงอยู่ในบรรทัดฐานที่เหมาะสมกับตนเองได ้
(Giddens, 1984) ส าหรบัการศึกษากลยุทธ์การต่อรองกบัโครงสรา้งสงัคมของแม่ที่มีลกูพิการนัน้ 
ท าใหเ้ห็นว่า เมื่อถึงเวลาหนึ่งที่แม่เรียนรูว้่า แม่ไม่ควรใส่ใจกบัหลายมโนทศันท์ี่โนม้เอียงของคนใน
สงัคม จนท าใหแ้ม่และลกูพิการไม่ไดร้บัสิทธิที่ควรตอ้งได ้แต่แม่มุ่งที่จะกระท าการต่าง ๆ เพื่อใหแ้ม่
ได้สิ่งที่ตนเองต้องการและท าให้ชีวิตสังคมเป็นไปได้ ในขณะที่ภาคปฏิบัติการต่าง ๆ ในสังคม
ด าเนินต่อไป แม่เองก็ต้องอาศัยวิธีการต่าง ๆ เพื่อให้ตนด ารงอยู่ในกฎและด าเนินการจัดสรร



 163 
 
ทรพัยากรได ้แม่จึงผสมผสานแนวทางต่าง ๆ และตีความความหมายใหม่ทุกอย่างในเชิงบวก ต่อ
ใหแ้ม่ตอ้งมีลกูพิการ แม่ก็จะภมูิใจในความเป็นแม่แบบนี ้เพราะแม่พบว่า ตวัเองไดใ้ชศ้กัยภาพของ
ตนมากกว่าแม่ที่มีลูกร่างกายปกติ แม่จึงมองว่าเป็นโอกาสมากกว่าโชครา้ย การมองเช่นนี ้คือ  
การตดัขา้มเสน้แบ่งต่าง ๆ ระหว่างความปกติและความไม่ปกติ ท าใหแ้ม่เกิดพลงัในการใชช้ีวิตต่อ
ในแบบของแม่ที่มีลกูพิการ 

ประเด็นที่สิบ แม่ที่มีลูกพิการกับการสรา้งและรกัษาอัตลักษณ์ด้วยความเป็น
หญิง ถึงแมเ้รื่องเล่าหลกัของสงัคมยังคงมอบความหมายของความเป็นแม่ผ่านความเป็นหญิงที่
ตอ้งยอมจ านน และยึดมั่นต่อสามี ท าสิ่งที่แสดงถึงความเป็นเมียที่ ดี และอัตลกัษณข์องผูห้ญิงจะ
มาพรอ้มกับความงาม ทั้งความงามทางกาย วาจา และ/หรือใจ เพื่อให้ผู ้อ่ืน (เพศชาย) สนใจ  
เป็นหลัก หรือแม่ที่ทอดทิง้ลูก หรือรกัลูกภายใต้เงื่อนไขบางอย่าง (เกศราพร ทองพุ่มพฤกษา, 
2563) แต่เมื่อแม่มีการตีความความหมายใหม่ให้ตนเองเป็นผูห้ญิงที่มั่นคงและแข็งแรง ผู้วิจัย
พบว่า ในการศึกษาครัง้นี ้แม่สามารถสรา้งอาณาเขตของผูห้ญิงที่ท าใหผู้ห้ญิงเติบโตขึน้อย่างเป็น
อิสระแทจ้รงิ แม่ที่มีลกูพิการมีพืน้ที่ในการส่งเสียง แสดงออก หรือระบุตวัตนในต าแหน่งแห่งที่ของ
ตนเองที่อยู่นอกรม่เงาของผูช้ายได ้

ประเด็นสุดทา้ย แม่ที่มีลูกพิการจะถูกมองว่า ไม่มีเวลาที่มากพอในการเขา้ร่วม
กิจกรรมทางสงัคมไดเ้หมือนเดิม (Farrugia, 2009) ส่งผลใหแ้ม่ที่มีลูกพิการมองตนเองและสรา้ง
ความหมาย ความคิด ความเชื่อว่า ตนเองไม่มีเวลาท ากิจกรรมส่วนตัวที่ตนเองชื่นชอบตามที่
ตอ้งการ เวลาพบปะกับเพื่อนของตนเองนอ้ยลงมาก ค่าใชจ้่ายหมดไปกบัค่าเดินทางในการพาลูก
พิการมารบัการรกัษา ค่าใชจ้่ายส่วนตัวของตนเองและครอบครัว ค่าใชจ้่ายในการเขา้โปรแกรม
ดแูลบ าบดัรกัษา การฝึกอบรมทกัษะต่าง ๆ ที่จ  าเป็นเพื่อการกระตุน้พฒันาการของลกูพิการ แม่ที่มี
ลูกพิการยังไดส้รา้งความหมายความคิดความเชื่อต่อไปอีกว่า ตนเองตอ้งเป็นผูเ้สียสละเมื่อมีลูก
พิการ เสียสละเวลาในการท างาน ท างานนอ้ยลง หรือลาออกเพื่อมาดูแลลูกพิการของตน ความ
เป็นแม่ที่มีลกูพิการมีผลกระทบต่อสงัคมและเศรษฐกิจอย่างมาก (Kinnear et al., 2016) แต่งานที่
ผูว้ิจัยศึกษาเก่ียวกับกลยุทธ์การต่อรองกับโครงสรา้งสังคมของแม่ที่มีลูกพิการนีส้ะท้อนใหเ้ห็น
ประสบการณท์ี่ว่า เมื่อแม่ที่มีลกูพิการต่างจอ้งดกูารท างานของสงัคมผ่านกฎและการครอบครอง/
เข้าถึงทรัพยากร แม่จะสามารถประสานความรูจ้ากการท าความเข้าใจโครงสรา้งสังคมกับ 
การปฏิสัมพันธ์ทางสังคม ก่อเกิดเป็นการจัดการการรบัรูข้องตนเองท าให้เกิดความหมายใหม่  
เกิดการกระท าใหม่ ๆ เป็นการกระท าต่าง ๆ ในชีวิตประจ าวันของแม่ แม่เริ่มสรา้งความรูไ้ดเ้อง 
และเลิกคิดโทษตวัเองที่ไม่มีเวลาที่มากพอในการเขา้ร่วมกิจกรรม หรือพบปะกับเพื่อนของตนเอง
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นอ้ยลง จนเป็นเหตใุหค้นอ่ืนไม่เขา้ใจตน  แต่การเรียนรูข้องแม่ท าใหแ้ม่เลือกที่จะท าความเขา้ใจกบั
การกระท าทางสงัคมของผูอ่ื้น โดยไตร่ตรองใหม่แลว้พบว่า แม่ไม่สามารถท าใหผู้อ่ื้นท าความเขา้ใจ
การกระท าของแม่ที่มีลกูพิการไดเ้ลย จะไม่มีใครเขา้ใจความบอบช า้ที่แม่เคยเจ็บปวดจากการไม่ได้
รบัการเหลียวแลอย่างเขา้ใจจากคนในสงัคม ทุกคนเพียงรบัรูว้่าตนเป็นแม่ที่มีลูกพิการ แต่หาคน
เข้าใจจริง ๆ  ได้น้อยมาก อาจด้วยเงื่อนไขทางชนชั้นและความแตกต่างระหว่างบุคคล และ
ผลการวิจัยนี ้สะท้อนให้ผู้วิจัยเห็นว่า หลายช่องว่างในสังคมไทย เกิดจากความเข้าใจผิดเรื่อง
รูปแบบการใชช้ีวิตของคนเป็นแม่ที่มีลกูพิการ เพราะไม่ไดเ้ขา้ถึงขอ้มลูจากประสบการณข์องแม่ที่มี
ลกูพิการอย่างแทจ้รงิ 

กลยุทธก์ารต่อรองกับโครงสร้างสังคมของแม่ทีม่ีลูกพิการ 
ความเชื่อที่ว่า มนุษยท์ุกคนมีกลยุทธ ์มนุษยจ์ะไม่สยบยอมแมจ้ะท าเป็นว่าตนยอม

ตาม หรือไม่ต่อสูก้็ตาม แต่มนุษยท์ุกคนพรอ้มที่จะด ารงอยู่ภายใตส้ภาพแวดลอ้มทางวฒันธรรมที่
ไม่คุน้เคย กลยุทธ์ของมนุษย์เกิดจากการศึกษาและเฝ้าติดตามผลและเงื่อนไขที่มักถูกตีความ
ภายในกระแสของการกระท าโดยเจตนาและไม่เจตนาของการผลิตซ า้ของระบบสังคม กลยุทธ์
เกิดขึน้เมื่อผูป้ฏิบัติตามวินัยไม่รูส้ึกว่าตนเองปลอดภัย หรือตนเองก าลังตกอยู่ในความกังวล กล
ยทุธจ์ะไม่เก่ียวขอ้งกบัความรูค้วามสามารถใด ๆ ของมนุษย ์นอกจากความสามารถดา้นความรูใ้น
บริบทที่ตนเองอยู่ และปฏิบติัตามความรูด้ังกล่าวดว้ยกิจกรรมในชีวิตประจ าวนั หรือการตระหนัก
ถึงโอกาสที่มีผลต่อทัศนคติที่ดือ้รัน้ของมนุษย ์(rebellious attitudes) ดังนั้นกลยุทธ์ของบางคน
อาจมาจากความตอ้งการการสนบัสนุนจากผูท้ี่คลอ้ยตามเพื่อใหบ้ทลงโทษยงัด ารงอยู่ (sanction) 
หรือบางคนใช้การลงโทษเชิงลงโทษเป็นวิธีสุดท้าย ทั้งหมดทั้งปวงก็เพื่อการใช้ประโยชน์เพื่อ
ประโยชนข์องตนเอง (able to exploit it to their own advantage) (Giddens, 1984) ทัง้หมดต่าง
มีที่มาที่ไปจากรูปแบบการกระท าทางสงัคมในมมุมองของ Giddens (1984) การท่ีบุคคลจะกระท า
การทางสังคมดว้ยความส านึกรูคิ้ด (consciousness) รูปแบบใด ๆ อาจเป็นการสะทอ้นคิดดว้ย
ความตั้งใจและมีเหตุผลตลอดเวลาผ่านการต่อรองกับโครงสรา้งไดตี้ความโครงสรา้งได ้บริหาร
จดัการทรพัยากรได ้ทัง้หมดเกิดขึน้ดว้ยความส านึกรูคิ้ดผ่านการกระท าทางสงัคม เป็นการกระท า
ทางสงัคมที่ใชเ้หตผุลและความตัง้ใจไปตามจิตส านึกที่อยู่ภายใตโ้ครงสรา้งจากความส านึกรูคิ้ดที่
อธิบายเป็นถอ้ยค าได ้(discursive consciousness) สามารถใหเ้หตผุลไดว้่าเหตใุดจึงท าแบบนัน้ 
หรือเป็นการกระท าทางสงัคมดว้ยความส านึกรูคิ้ดที่ปฏิบติัจนเคยชินในชีวิตประจ าวนั (practical 
consciousness) ไม่ตอ้งใหเ้หตผุลก็ปฏิบติัแบบนี ้ทัง้หมดน าไปสู่กลยุทธก์ารต่อรองกบัโครงสรา้ง
สงัคมได ้โดยในการศึกษาครัง้นีผู้ว้ิจยัสนใจความส านึกรูคิ้ดผ่านการกระท าทางสงัคมของแม่ที่ตอ้ง
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ดูแลลูกพิการทางสมองที่ช่วยเหลือตนเองไม่ได ้แม่มีการกระท าทางสงัคมโดยใชก้ารสะทอ้นคิด 
(reflexive monitoring of action) และการกระท าทางสงัคมโดยตัง้ใจดว้ยเหตผุล (rationalization 
of action) น าไปสู่ผลที่ เกินคาดหมายหรือไม่ก็ตาม (unintended consequence of action) 
ทา้ยที่สดุผูว้ิจัยเชื่อว่า การกระท าทางสงัคมตามจิตส านึกที่อยู่ภายใตโ้ครงสรา้งจากความส านึกรู ้
คิด (conciousness) จะท าใหบุ้คคลสามารถเลือกที่จะสรา้งกลยุทธ์ในฐานะผูก้ระท าการที่มีกล
ยทุธไ์ด ้ 

เรื่อง เล่ าจากแม่ที่ มี ลูกพิ การสะท้อนให้ เห็ น รูปแบบด้วยความส านึ ก รู ้คิด 
(consciousness) รูปแบบใด ๆ ตามแนวคิดของ Giddens เรื่องเล่าจะท าใหเ้ห็นชีวิตประจ าวนัของ
แม่ที่มีลกูพิการที่ทัง้สยบยอมและไม่สยบยอม พินอบพิเทาและดือ้รัน้ แม่สะทอ้นตวัเองและคนอ่ืนที่
เก่ียวขอ้ง หลากหลายเหตแุละผลที่ถูกเลือกใชใ้นการกระท าทางสงัคม ผ่านการสื่อสาร การท าให้
ไดใ้นสิ่งที่ตอ้งการ และการเลือกที่จะท าบางอย่างเพื่อไม่ใหต้นเองถกูสงัคมลงโทษ  

จากประเด็นกลยุทธ์การต่อรองกับโครงสร้างสังคมของแม่ที่ มีลูกพิการนั้น  
มีรายละเอียดในการศึกษาครัง้นี ้ไดแ้ก่ กลยุทธ์การต่อรองกับความความหมาย  1) เทคนิคการ
สื่อสารความเป็นแม่ที่มีลูกพิการ  2) ไม่แสวงหาความสมบูรณ์แบบแต่ท าหน้าที่แม่ให้ดีที่สุด  
3) เรียนรูเ้พื่อเขา้ใจความพิการผ่านกระบวนการสื่อสารกบักลุม่แม่ที่มีลกูพิการ 4) การสรา้งเงื่อนไข
ใหม่ 5) เปลี่ยนความกดดันเป็นความเข้าใจ 6) การเลือกมีสามีเป็นคนไทย : กลยุทธ์ของแม่ไร้
สัญชาติ 7) แพทยท์ี่ดีในแบบที่แม่เลือก 8) การใชก้ลยุทธ์ปรบัตัวปรบัใจ 9) การประกาศความ
ภาคภูมิใจภายใตค้วามหมายที่สรา้งขึน้มาใหม่ กลยุทธ์การต่อรองกบัโครงสรา้งการครอบครอง/
เขา้ถึงทรพัยากร 1) เทคนิคการรกัษาลูกพิการอย่างมีคุณภาพ 2) การไขว่ควา้จนไดเ้ป็นคนไขใ้น
พระบรมราชานเุคราะห ์3) การท าใหก้ารดแูลลกูพิการตลอด 24 ชั่วโมงมีความเป็นไปได ้4) เทคนิค
การสรา้งเครือข่ายใหล้กูพิการมีคนดแูลไปตลอดชีวิต 5) การใชป้ระโยชนจ์ากการเป็นแม่เลีย้งเด่ียว
ที่มีลกูพิการ 6) การต่อตา้นและไม่คลอ้ยตามเพื่อการด ารงชีวิตเท่าที่จ  าเป็น กลยุทธ์การต่อรองกบั
กฎของการปฏิบัติที่สังคมก าหนด 1) การติดตาม ตรวจสอบและเฝ้าระวังการรักษาตัวใน
โรงพยาบาลของลูกพิการอยู่เสมอ 2) การใช้เทคนิคประนีประนอมกับสามีอย่างเหมาะสม  
3) การสรา้งสมดุลระหว่างพฤติกรรมของแม่และลูกพิการ 4) เลือกเป็นแม่ที่ดีในแบบของตัวเอง  
5) การจดัการกับอาการป่วยเพื่อธ ารงรกัษาความเป็นภรรยาที่ดีที่สามารถดูแลลูกพิการได ้ท าให้
ผู ้วิจัยได้ตั้งข้อสังเกตต่อกลยุทธ์การต่อรองกับโครงสรา้งสังคมของแม่ที่มีลูกพิการที่ได้ค้นพบ 
ดงัต่อไปนี ้
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ประการแรก แม่สามารถเลือกใช้ทรัพยากรเพื่อสรา้งอิทธิพล ( influence the 
activities) ต่อผูท้ี่อยู่เหนือตนเอง ดว้ยวิธีการสื่อสารดว้ยความกลา้ยงัเป็นอีกสิ่งหนึ่งที่ส  าคญัอย่าง
มากที่ท าใหแ้ม่ที่มีลูกพิการทางสมองไดร้บัคณุประโยชนอ์ย่างยิ่งใหญ่จากค านี ้เพราะไม่เพียงแต่
จะท าใหเ้อาชนะความกลวัไดแ้ลว้ แม่ยังสามารถบริหารจัดการสิ่งที่ตอ้งการไดท้ัง้หมด จุดเริ่มตน้
ของความเป็นแม่ที่มีลกูพิการอาจคือความทกุข ์แต่เมื่อแม่มีความกลา้ แม่จะสามารถเลือกใชห้ลาย
สิ่งเพื่อสรา้งอิทธิพลต่อผูอ่ื้นได ้แม้ผูน้ั้นจะมีอิทธิพลเหนือกว่าตนก็ตาม เช่น สามี แม่สามี ญาติ
ผูใ้หญ่ในครอบครวั เจา้หนา้ที่รฐั เป็นตน้ 

ประการที่สอง แม่สามารถใชป้ระสบการณ์ภายใตค้วามสัมพันธ์แบบปกติดว้ย
การตีความความหมาย ไตร่ตรองประโยชน์จากทรพัยากร เลือกใชท้รพัยากรด้วยเจตจ านงเสรี 
ปรบัเปลี่ยนวิถีการปฏิบัติดว้ยการต่อรองกับโครงสรา้งสังคมผ่านกลยุทธ์ แม่ทุกคนในการศึกษา
ครัง้นี ้ผูว้ิจัยพบว่า เมื่อแรกแม่อาจรูส้ึกถึงความไม่เขา้กันเลยระหว่างตัวของแม่คนเดิมกับแม่ใน
ฐานะที่มีลูกพิการ หลายคนอาจรับไม่ ได้ แต่เมื่อแม่ใช้วิธีลองเปิดใจใช้ประสบการณ์หลาย
ประสบการณท์ัง้จากผูอ่ื้นและตนเอง แม่จะหลดุออกจากชุดความหมายเดิมที่สงัคมสรา้งให ้แม่จะ
มีสติในการคิดไตร่ตรองว่าสิ่งใดบา้งที่เป็นประโยชนก์ับตนเองและลูกพิการอย่างแทจ้ริง แต่ที่น่า
แปลกใจคือ เจตจ านงเสรีกลับเป็นตัวขับเคลื่อนใหแ้ม่มีชีวิตต่อได้อย่างไม่ติดขัด แม่พรอ้มที่จะ
ปรบัเปลี่ยนวิถีการปฏิบติัทุกครัง้ที่เจอทางตัน การที่แม่เรียนรูท้ี่จะชื่นชอบและชื่นชมในความเป็น
แม่ที่มีลกูพิการของผูอ่ื้นคือค าตอบของการเขา้ถึงความสามารถทางความรูข้องแม่ที่จะด ารงชีวิตใน
แบบแม่ที่มีลกูพิการทางสมองอย่างเขม้แข็ง 

ประการที่สาม เมื่อแม่มีกลยุทธ ์แม่จะสามารถอธิบายเหตผุลที่แม่เลือกกระท าสิ่ง
นัน้ ๆ ได ้แมก้ระทั่งแม่ที่ดจูะมีความทุกขท์ี่สดุ แมจ้ะรอ้งไหร้ะหว่างการเล่าประสบการณ ์แต่แม่ทุก
คนก็สามารถอธิบายเหตุและผลของการเลือกหรือไม่เลือกที่จะท าสิ่งต่าง ๆ ได้ การอธิบายดัง
กล่าวคือการกล่าวถึงการรบัรูข้องแม่ในความแตกต่างอีกลกัษณะหนึ่ง เป็นลกัษณะระหว่างแม่ที่
ตอ้งการมีลกูกบัผูด้แูลหลกัที่มีสถานภาพทางเศรษฐกิจและสงัคมที่ดอ้ยกว่า แมจ้ะมีดา้นลบปะปน  
แต่ก็ระคนไปดว้ยความสขุของคนเป็นแม่ที่มีลกู แม่ใชว้ิธีวางแผนและเลือกกระท าการทางสงัคมใน
วิถีที่ตนพิจารณาแลว้ว่าสง่ผลบวกกบัตนเองและลกูพิการแน่นอน 

ประการที่สี่ การสยบยอมหรือการคลอ้ยตามผูท้ี่มีอิทธิพลเหนือกว่าแม่หรือผูท้ี่
ยอมรบัอ านาจคือกลยทุธห์นึ่งของแม่ที่มีลกูพิการ เหตผุลในการเลือกที่จะสยบยอมหรือคลอ้ยตาม
ผูท้ี่มีอิทธิพลเหนือกว่าแม่หรือผู้ที่ยอมรบัอ านาจ เหตุผลส าคัญของแม่คือ การใช้ประโยชน์เพื่อ
ประโยชนข์องตนเอง (able to exploit it to their own advantage) ไม่ว่าจะเป็นการใชว้ิธียินยอม
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ให้สามีชุบเลี ้ยงหญิงอ่ืนเพื่อให้ได้รับการอุปการะแม่และลูกพิการด้วย หรือการอดทนต่อ
สถานการณก์ารขับไล่และด่าทอของสามี เวลาสามีโมโหเพื่อใหไ้ดม้ีที่อยู่ที่กิน อยู่ในบา้นของสามี
ไดอ้ย่างไม่ตอ้งล าบาก การยอมใหแ้ม่สามีใชป้ระโยชนต์นเองอย่างไรม้นุษยธรรมจนลกูตนเองตอ้ง
พิการ การพินอบพิเทาต่อค าแนะน าเรื่องใหท้ิง้ลกูพิการที่สถานสงเคราะหข์องญาติผูใ้หญ่เพื่อใหไ้ด้
อยู่ในครอบครวัขยายที่มีมรดกที่ดินใหเ้ช่า เหล่านีแ้ม่กระท าบนฐานคิดเรื่องการใชป้ระโยชนเ์พื่อ
ประโยชนข์องตนเองอนัเป็นกลยทุธห์นึ่ง 

ประการที่หา้ หากแม่ไม่ไดอ้ยู่ในสภาพแวดลอ้มที่กดขี่ แม่อาจไม่เป็นผูก้ระท าการ
ที่มีกลยุทธ์ สภาพแวดลอ้มที่กดขี่น าพาให้เห็นรอยแบ่งแยกที่ชัดเจนระหว่างความเป็นปกติกับ
ความพิการ ระหว่างความเป็นผูพ้ิการกบัผูดู้แลคนพิการ ระหว่างสามีกับแม่ที่มีลกูพิการ ระหว่าง
แม่สามีกบัลกูสะใภท้ี่มีลกูพิการ ระหว่างแม่ที่มีลกูพิการกบัสถานประกอบการ ระหว่างรฐักบัแม่ที่มี
ลกูพิการ ระหว่างรฐักบัคนพิการ ระหว่างเจา้หนา้ที่รฐักับแม่ที่มีลกูพิการ หรือระหว่างหมอกบัแม่ที่
มีลูกพิการ แต่ไม่ว่าแม่จะด ารงอยู่ระหว่างสภาพแวดลอ้มแบบใด หากสภาพแวดลอ้มนั้นมีรอย
แบ่งแยกที่ชดัเจนเมื่อไหร่ แม่จะเกิดการกระท าทางสงัคมดว้ยความส านึกรูคิ้ดที่ปฏิบติัจนเคยชินใน
ชีวิตประจ าวันที่พรอ้มท าเพื่อลูกของตนเองโดยอัตโนมัติทันที แม่จะใชว้ิธีการสื่อความหมายที่
แตกต่างกัน เช่นหากแม่รูส้ึกถึงร่องรอยของการแบ่งแยก แม่จะใชว้ิธีการต่อสูห้รือต่อต้านทันที  
อาจเป็นการต่อตา้นค าสั่งของแม่สามี หรือต่อสูก้บัเจา้หนา้ที่รฐั แต่หากสภาพแวดลอ้มนัน้ไม่กดขี่ 
ไม่แบ่งแยกการรบัรู ้แม่ก็จะไม่เป็นผูก้ระท าการ แต่ยังคงเป็นแม่ที่อาจเลือกกระท าการทางสงัคม
ดว้ยความส านึกรูคิ้ดหรือไม่ก็ได ้เช่นเดียวกับแม่ไรส้ญัชาติ ที่เมื่อไม่สามารถพึ่งพาความจริงจาก
สิทธิมนุษยชนได ้ไม่ว่าจะเป็นความจริงจากสิทธิพืน้ฐานของมนุษยท์ุกคน (primary Right) หรือ
ความจรงิจากสิทธิพลเมือง แม่จะไม่รอความช่วยเหลือใดอีก เพราะแม่ไม่เชื่อในความจริงอีกต่อไป 
เมื่อแม่เชื่อแค่ประสบการณ์ของตนเอง แม่จึงหาวิธีการเขา้ถึงสิทธิต่าง ๆ ใหไ้ด ้ตัวอย่างเช่นการที่
แม่ไรส้ญัชาติหาทางมีสามีเป็นคนไทย เพื่อใหต้นเองเป็นผูก้ระท าการทางสงัคม แมต้นจะตกเป็น
คนไรส้ญัชาตทิี่ไม่สามารถเขา้ถึงสิทธิมนษุยชนไดก้็ตาม 

ประการที่หก การต่อตา้นความสมัพันธ์เชิงอ านาจระหว่างสิ่งหนึ่งบุคคลหนึ่งกับ
อีกสิ่งหนึ่งอีกบุคคลหนึ่งคือการใชก้ลยุทธ์ ส  าหรบัแม่แลว้ไม่ว่าความสัมพันธ์เชิงอ านาจนัน้จะมา
จากใคร เมื่อแม่ตระหนกัถึงความแตกต่างกนัระหว่างบคุคลที่มีสถานภาพทางเศรษฐกิจและสงัคม
ไม่ เหมือนกัน  แม่จะออกแบบการกระท าทางสังคมและแสดงออกเป็นการปฏิบั ติหรือ  
การมีปฏิสัมพันธ์ในเรื่องต่าง ๆ ที่เปลี่ยนไปเช่นกัน สถานการณ์การต่อตา้นอาจมาจากการที่แม่
ตระหนักถึงโอกาสที่จะมีผลต่อทัศนคติที่ดือ้รัน้ของตนเอง (rebellious attitudes) ส่งผลให้การ
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ต่อตา้นและขดัแยง้กบัชุดความหมายที่สงัคมมอบใหม้ีจุดเชื่อมต่อกบัความจริงมากขึน้ แม่เรียนรูท้ี่
จะไม่ใชก้ารถ้อยทีถ้อยอาศัย แต่เป็นการเลือกวิธีการต่อตา้นอย่างถ่องแทภ้ายใตบ้ริบทของแม่ที่
ชดัเจนและแน่นอน 

ประการที่เจ็ด ก่อนที่แม่จะมีกลยุทธ ์แม่ตอ้งมีความรูม้ากพอในบริบทที่ตนเองอยู่ 
และเมื่อมีกลยุทธแ์ลว้แม่จะปฏิบติัตามความรูด้ังกล่าวดว้ยกิจกรรม เป็นความรูท้ี่แม่เก็บสะสมไว ้                          
แม่บางคนสะสมความรูท้างการแพทยท์ี่เก่ียวกบัการรกัษาลกูพิการของตนเองผ่านกิจกรรมต่าง ๆ 
ในแต่ละวนัมากมาย ประกอบกบัแม่ใหค้วามสนใจกบัอาการแทรกซอ้นที่เกิดเรื่อยไปของลกูพิการ
ทางสมอง ความรูท้างการแพทยจ์ึงเป็นเหมือนของขวญัที่มาพรอ้มการเป็นแม่ที่มีลกูพิการ เมื่อแม่มี
ความรูแ้ม่จึงพรอ้มที่จะใช้วิธีไม่สยบยอมต่อทุกค าวินิจฉัยของแพทย์ การตั้งค าถามกับทุกค า
วินิจฉยัของแพทยจ์ะท าใหแ้ม่แตกต่างจากช่วงเริ่มตน้ของการมีลกูพิการ เพราะแม่ตระหนกัแลว้ว่า 
แพทยท์ี่เหมาะกบัลกูพิการที่สดุคือ แม่ 

ประการที่แปด การสรา้งกลยุทธอ์าจตอ้งหลีกเลี่ยงที่จะใชก้ารลงโทษเชิงลงโทษ
เป็นวิธีแรก แม่บางคนอาจสรา้งกลยุทธไ์ดช้า้ ตอ้งใชเ้วลานานกว่าแม่คนอ่ืน เพราะแม่ขังตวัเองให้
อยู่กับการลงโทษตัวเองว่า เป็นสาเหตุของการท าให้ลูกต้องพิการ แต่เมื่ อแม่ ไม่ยอมให้ 
ชุดความหมายเดิมมากดทับ แม่ใชว้ิธีเลิกขังตัวเอง เลิกลงโทษแต่ตัวเอง เปลี่ยนเป็นการมุ่งสรา้ง  
กลยุทธ์ในรูปแบบต่าง ๆ ผ่านเหตุผลจากรูปแบบการกระท าทางสังคมที่หลากหลาย และการ
กระท าแบบปฏิบัติการด้วยเหตุผลอธิบายได้ หรือการกระท าทางสังคมด้วยความส านึกรูคิ้ดที่
ปฏิบัติจนเคยชินในชีวิตประจ าวัน (practical consciousness) ไม่ตอ้งใหเ้หตุผลก็ปฏิบัติแบบนี ้
แต่ไม่ว่าการกระท าทางสงัคมนัน้จะเกิดจากความส านึกรูคิ้ดแบบใดก็ตาม ก็อาจสามารถน าไปสูผ่ล
ที่เกินคาดหมายไดเ้สมอ 

ประการที่เก้า การใช้ประโยชน์เพื่อประโยชน์ของตนเองคือรูปแบบหนึ่งของ  
กลยทุธใ์นหลายเรื่องเลา่จะพบว่า แม่มีความสามารถในการเลือกที่จะท าไดเ้สมอ สิ่งนัน้คือ กลยทุธ์
ในทางสังคมศาสตร ์แม่ใชว้ิธีการเอาชนะความเบื่อหน่ายและความกลัวของตนเองด้วยการสื่อ
ความหมายกับแม่ที่มีลูกพิการเหมือนกัน และแม่ชนะทุกอย่างไดใ้นทุกวัน แม่หมั่นชื่นชมตนเอง 
และกลา้ที่จะต่อสูต่้อรองภายใตก้ารกระท าทางสงัคมดว้ยความส านึกรูคิ้ดท าใหแ้ม่ไดป้ระโยชนท์ี่
เห็นไดอ้ย่างชดัเจน ทัง้ดา้นเศรษฐกิจ สงัคม ครอบครวั การยอมรบั การปรบัตวั เป็นตน้ 

ประการที่สิบ การยินยอมที่จะถูกควบคุมระเบียบวินยัและบุคลิกภาพส่วนบุคคล
คือ กลยุทธ์ของแม่ที่มีลูกพิการบางคน จะเห็นว่า มีหลายครัง้ที่แม่บางคนยอมที่จะถูกสั่งการ และ
ใหผู้ค้นหรือชุดความหมายเดิม มาเป็นตัวก าหนดบุคลิกภาพและระเบียบวินัยใหก้ับตนเอง แต่ก็
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เพื่อประโยชนข์องตนเองและลูก ไม่ว่าจะเป็นใชว้ิธีการยินยอมเขา้สู่ระบบการผ่อนช าระหนีเ้พื่อ
สรา้งบ้านให้กับลูกพิการ ยินยอมเดินทางขา้มจังหวัดไปตามนัดของแพทยท์ี่นัดรกัษาลูกพิการ  
ความยินยอมที่ว่าแสดงใหเ้ห็นความสามารถของแม่ดา้นการเป็นนักวางแผนอนาคตที่ยอดเยี่ยม 
เป็นผูห้ญิงที่มีความสามารถในการปรบัตัว อดทน เพราะแม่ตระหนักถึงความจ าเป็นที่ตอ้งเขา้สู่
ระเบียบวินยั การไดค้รอบครองสิ่งที่ลกูพิการและตนเองตอ้งการคือสิ่งที่ส  าคญัที่สดุ อ านาจในการ
ครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากรส าหรบัแม่ที่มีลูกพิการส าคัญกว่าสิ่งที่มีอยู่ทัง้หมด เพราะอ านาจจะ
เป็นปัจจัยส าคัญในการด ารงอยู่ในแบบแม่ที่มีลูกพิการ หากแม่มีอิทธิพลเหนือผูอ่ื้นมาก แม่ก็จะ
สามารถรบัหลายสิ่งมาเป็นของตนเองได ้การยินยอมที่จะถกูควบคมุระเบียบวินยัจึงเป็นกลยุทธใ์น
การรกัษาต าแหน่งแห่งที่ของแม่ดว้ย แม้บางคนแม่ไม่อยากจะเป็นพัวพันด้วย  แต่หากท าให้แม่
สามารถปรากฎตวัเพื่อประโยชนข์องตนเองได ้ใชช้ีวิตไดอ้ย่างปกติไม่อยู่ในมมุอบัที่สงัคมจดัที่ไวใ้ห้
ได ้แม่ก็พรอ้มที่จะท า 

ประการสุดท้าย แม่ที่มีกลยุทธ์จะสามารถเลื่อนฐานะทางสังคมได้ ในงานจะ
พบว่า แม่บางคนวางแผนไวต้ัง้แต่ตน้จนจบว่า ทา้ยที่สดุแม่อยากใหล้กูพิการไดอ้ะไร บางคนอยาก
ใหลู้กไดเ้ครือข่ายดูแลลูกพิการไปตลอดชีวิต เมื่อแม่ใชว้ิธีตั้งเป้าหมายและวางแผนทุกอย่างไว ้  
ทกุอย่างที่เป็นการกระท าทางสงัคม จะปรากฎใหเ้ห็นเพื่อผลประโยชนน์ีเ้ป็นจดุสิน้สดุของกิจกรรม
ในแต่ละวันเสมอ น าไปสู่การใช้เกียรติภูมิอาชีพให้เป็นประโยชน์ ใช้สามีให้เป็นประโยชน์ ใช้
เจ้านายให้เป็นประโยชน์ ทั้งนี ้เพื่อให้ตนเองสรา้งแบบแผนชีวิตที่ต้องการให้กับลูกพิการและ
ครอบครวัได้ เพราะแม่ไตร่ตรองแล้วพบว่า คนที่อยู่ในครอบครวัที่มีพืน้ฐานทางด้านเศรษฐกิจ
สังคมดี จะมีโอกาสที่สูงกว่าเสมอ แม่จึงมุ่งมั่นที่จะเลื่อนฐานะทางสังคมหลังจากที่ตนเองมีลูก
พิการใหไ้ด ้การที่แม่ไม่ยอมใหส้ถานะดั้งเดิมกดทับความหมายของตนเอง ก็เป็นปัจจัยส าคัญที่
สง่ผลต่อการเลื่อนฐานะทางสงัคม โดยสามารถสรุปเป็นแผนภาพทัง้ 3 แผนภาพ ไดแ้ก่ แผนภาพที่ 
2 ถึง 4  
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จากแผนภาพที่ 2  แสดงใหเ้ห็นถึงกฎของความหมาย การตีความ และกลยุทธ์การ
ต่อรองแมว้่าแม่จะตอ้งเผชิญกับกฎของความหมายที่มากระท ากับแม่ ไม่ว่าจะเป็นประสบการณ์
ความหมายของแม่ที่สงัคมมอบให ้ไดแ้ก่ 1) ความหมายของความพิการสู่ความเป็นแม่ที่มีลกูพิการ 
2) เมื่อการมีลกูพิการหมายถึงความบกพร่องในความเป็นหญิงของแม่ 3) ความพิการ: ความหมาย
ของความบกพรอ่งที่ยากต่อการยอมรบั 4) ลกูพิการคือตน้ตอของปัญหาทางเศรษฐกิจ 5) ลกูพิการ
จะท าใหแ้ม่ตอ้งเผชิญกบัสภาวะความกดดนั 6) สถานะที่ดอ้ยกว่าของแม่ผูไ้รส้ญัชาติที่มีลกูพิการ 
7) แม่ที่ดีตอ้งแสวงหาแพทยฝี์มือดีรกัษาลกูพิการ 8) การมีลกูพิการหมายถึงความพรอ้มของแม่ใน
การเผชิญความล าบากหลายรูปแบบ 9) การมีพิการหมายถึงการสญูสิน้ความหวงัที่ตัง้ไวข้องคน
เป็นแม่ ซึ่งจะเห็นว่า มีทั้งโครงสรา้งของกฎและโครงสรา้งของทรพัยากรที่ชีน้  าการกระท าของแม่ 
แต่แม่ ต่อสู้ดิ ้นรนไม่ยอมจ านนต่อโครงสร้าง แม่สามารถใช้ความสามารถด้านความ รู ้
(knowledgeability) ในการตีความความหมาย ได้แก่  ประสบการณ์การตีความความหมาย  
1) การตีความความหมายใหม่ใหก้ับตนเองของแม่ที่มีลูกพิการ  2) การมีลูกพิการไม่ใช่การเป็น
ผูห้ญิงที่ไม่สมบูรณ์แบบ 3) การยอมรบัความพิการของลูก 4) ลูกพิการเป็นเพียงเงื่อนไขใหม่ของ
การจดัการเศรษฐกิจในครวัเรือน 5) เปลี่ยนความกดดนัเป็นการเรียนรูน้  าไปสูค่วามเขา้ใจในตวัของ
ลูกพิการ 6) ทางเลือกของแม่ไรส้ัญชาติที่มีลูกพิการ 7) การตีความหมายของแพทย์ฝีมือดี  
8) การมีลูกพิการไม่ใช่ความล าบากในชีวิต แต่หมายถึงการปรบัตัวของคนเป็นแม่  9) ความหวัง
ใหม่มีไดเ้สมอแมจ้ะมีลูกพิการ และแม่สามารถใชค้วามสามารถดา้นความรูใ้นการสรา้งกลยุทธ์
การต่อรองกับความความหมาย  ได้แก่  1) เทคนิคการสื่อสารความเป็นแม่ที่มีลูกพิการ  
2) ไม่แสวงหาความสมบูรณ์แบบแต่ท าหน้าที่แม่ให้ดีที่สุด  3) เรียนรูเ้พื่อเขา้ใจความพิการผ่าน
กระบวนการสื่อสารกับกลุ่มแม่ที่มีลูกพิการ 4) การสรา้งเงื่อนไขใหม่ 5) เปลี่ยนความกดดันเป็น
ความเขา้ใจ 6) การเลือกมีสามีเป็นคนไทย : กลยุทธ์ของแม่ไรส้ญัชาติ 7) แพทยท์ี่ดีในแบบที่แม่
เลือก 8) การใชก้ลยุทธ์ปรบัตัวปรบัใจ 9) การประกาศความภาคภูมิใจภายใตค้วามหมายที่สรา้ง
ขึน้มาใหม่  แมแ้ม่ที่มีลูกพิการจะตอ้งด ารงอยู่ภายใตโ้ครงสรา้งความหมาย แต่การที่แม่สรา้งคลงั
ความรู ้เกิดเป็นการผลิตซ า้โครงสรา้ง ดว้ยการตีความและกลยุทธก์ารต่อรอง ท าใหเ้กิดความเป็น
พลวตั (dialectic) เกิดเป็นกลยุทธข์องแม่ที่มีลกูพิการที่ใชต่้อรองกบัโครงสรา้งความหมายที่สงัคม
มอบใหต่้อไป 
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ประสบการณข์องแม่ทีม่ีลูกพิการกับ
โครงสร้างการครอบครอง/ 
เข้าถึงทรัพยากรในสังคม 
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จากแผนภาพที่ 3 แสดงถึงการครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากร การจดัการกบัทรพัยากร 
และกลยุทธ์การต่อรอง สามารถอธิบายถึงประสบการณก์ารครอบครอง /เขา้ถึงทรพัยากรในสงัคม
ของแม่ ไดแ้ก่ 1) โรงพยาบาลใกลบ้า้น : ขอ้จ ากัดดา้นความเชี่ยวชาญและประสิทธิภาพในการ
รกัษา 2) ความจ าเป็นที่ตอ้งมีคนดูแลลูกพิการตลอด 24 ชั่วโมง 3) การสูญเสียทุนเศรษฐกิจและ
ทุนทางสงัคม เมื่อถูกสามีทอดทิง้ 4) โลกของการท างานที่ไม่มีพืน้ที่ใหก้ับแม่ที่ตอ้งดูแลลูกพิการ  
5) เงิน: ปัจจยัในการแลกเปลี่ยนสิ่งจ าเป็นต่อการด ารงชีวิต 6) คณุภาพการรกัษาลกูพิการในฐานะ
คนไขท้ั่วไป ประสบการณท์ี่มากดทับแม่ท าใหแ้ม่ใชค้วามสามารถดา้นความรู ้(knowledgeability) 
เพื่อสรา้งประสบการณก์ารเลือกใชท้รพัยากรขึน้มาใหม่ ไดแ้ก่ 1) การแสวงหาการรกัษาลกูที่แม่เชื่อ
ว่ามีประสิทธิภาพ 2) ทรพัยากรที่จะท าให้ดูแลลูกพิการไดต้ลอด 24 ชั่วโมง 3) ทางเลือกในการ
ไดม้าซึ่งทนุเศรษฐกิจและทุนทางสงัคมภายหลงัถกูสามีทอดทิง้ 4) งานของแม่ที่เหมาะกบัการดแูล
ลูกพิการ 5) ทุนเศรษฐกิจที่เหมาะสมกับสิ่งจ าเป็นต่อการด ารงชีวิต  6) การแบ่งแยกคนไขด้้วย
คุณภาพการรกัษา แม่ใชก้ลยุทธ์การต่อรองกับโครงสรา้งการครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากร ไดแ้ก่   
1) เทคนิคการรักษาลูกพิการอย่างมีคุณภาพ  2) การไขว่คว้าจนได้เป็นคนไข้ในพระบรม 
ราชานเุคราะห3์) การท าใหก้ารดแูลลกูพิการตลอด 24 ชั่วโมงมีความเป็นไปได ้4) เทคนิคการสรา้ง
เครือข่ายใหลู้กพิการมีคนดูแลไปตลอดชีวิต 5) การใชป้ระโยชนจ์ากการเป็นแม่เลีย้งเด่ียวที่มีลูก
พิการ 6) การต่อตา้นและไม่คลอ้ยตามเพื่อการด ารงชีวิตเท่าที่จ  าเป็น จะเห็นว่า แมแ้ม่ที่มีลกูพิการ
จะตอ้งด ารงอยู่ภายใตโ้ครงสรา้งการครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากรในสงัคมของแม่ แต่การที่แม่สรา้ง
คลังความรู ้เกิดเป็นการผลิตซ า้โครงสรา้งดว้ยการจัดการกับทรพัยากร และกลยุทธ์การต่อรอง  
ท าใหเ้กิดความเป็นพลวตั (dialectic) เป็นกลยุทธข์องแม่ที่มีลกูพิการที่ใชต่้อรองกบัโครงสรา้งการ
ครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากรในสงัคมต่อไป 
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จากแผนภาพที่ 4 แสดงถึงกฎของการกระท าที่ถกูตอ้งเหมาะสม ทางเลือกของวิถีการ
ปฏิบัติและกลยุทธ์การต่อรอง โดยแม่มีประสบการณ์การเผชิญกับกฎของการกระท าที่ถูกตอ้ง
เหมาะสมในสงัคม ไดแ้ก่ 1) เมื่อการฝากครรภแ์บบพิเศษกลายเป็นสิ่งจ าเป็นในมมุมองของคนใน
สงัคม 2) แม่ที่ดีของลูกตอ้งอดทนกับการกระท าที่ไม่ถูกตอ้งของสามี 3) แม่ตอ้งอดทนและเขา้ใจ
ลูกพิการ 4) กฎที่ขัดกันระหว่างแม่ที่ดีและภรรยาที่ดี 5) แม่ที่ดีตอ้งท าหน้าที่เลีย้งดูลูกพิการและ
รกัษาลกูพิการตามแบบแผนทางการแพทย ์ประสบการณท์ี่มากดทบัแม่ท าใหแ้ม่ใชค้วามสามารถ
ดา้นความรู ้(knowledgeability) เพื่อสรา้งทางเลือกของวิถีการปฏิบติั ไดแ้ก่ 1) วิธีการฝากครรภท์ี่
เหมาะกบัตนเองและลกู 2) การปรบัทศันคติเรื่องสามีที่ดี 3) การท าความเขา้ใจกบัพฤติกรรมต่าง ๆ 
ของลกูพิการ 4) อยากเป็นแม่ที่ดีมากกว่าเป็นภรรยาที่ดี 5) หาวิธีรกัษาอาการป่วยของตัวเองเพื่อ
จะได้ดูแลลูกพิการต่อไป พัฒนาเป็นกลยุทธ์การต่อรองกับกฎของการปฏิบัติที่สังคมก าหนด  
1) การติดตาม ตรวจสอบและเฝ้าระวงัการรกัษาตวัในโรงพยาบาลของลกูพิการอยู่เสมอ 2) การใช้
เทคนิคประนีประนอมกบัสามีอย่างเหมาะสม 3) การสรา้งสมดลุระหว่างพฤติกรรมของแม่และลูก
พิการ 4) เลือกเป็นแม่ที่ดีในแบบของตัวเอง 5) การจดัการกบัอาการป่วยเพื่อธ ารงรกัษาความเป็น
ภรรยาที่ ดีที่สามารถดูแลลูกพิการได้ จะเห็นว่า แม้แม่ที่มีลูกพิการจะต้องด ารงอยู่ภายใต้
ประสบการณ์การเผชิญกับกฎของการกระท าที่ถูกตอ้งเหมาะสมในสงัคม แต่การที่แม่สรา้งคลัง
ความรู ้เกิดเป็นการผลิตซ า้โครงสรา้งดว้ยการสรา้งทางเลือกของวิถีการปฏิบัติ และกลยุทธ์การ
ต่อรอง ท าให้เกิดความเป็นพลวัต (dialectic) เป็นกลยุทธ์ของแม่ที่มีลูกพิการที่ใช้ต่อรองกับ
โครงสรา้งกฎของการกระท าที่ถกูตอ้งเหมาะสมในสงัคมต่อไป 
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บทสะท้อนความรู้จากตัวผู้วิจัย 
ประเด็นที่หนึ่ง ส  าหรบัผู้วิจัยแล้ว ในอดีตที่ผ่านมาก่อนที่ผู ้วิจัยจะศึกษาเรื่องกลยุทธ์ 

การต่อรองกับโครงสรา้งสังคมของแม่ที่มีลูกพิการนั้น ผูว้ิจัยได้รบัอิทธิพลการแบ่งแยกการรบัรู ้
เก่ียวกับแม่ที่มีลูกพิการที่ยังคงให้ความส าคัญกับเรื่องสวัสดิการและความน่าสงสารอยู่มาก  
การมองของผูว้ิจยัที่ขาดการเขา้ถึงเรื่องเล่าประสบการณข์องแม่ที่มีลกูพิการเต็มไปด้วยการชื่นชม
ความช่วยเหลือที่มอบใหก้บัคนพิการเสียเป็นส่วนใหญ่ และไม่เคยตัง้ค าถามผ่านตรรกะของความ
ไม่เห็นดว้ยกบัสิ่งที่สงัคมมอบใหก้ับแม่ที่มีลกูพิการ ทัง้หมดท าใหผู้ว้ิจยัตกเป็นส่วนหนึ่งของกลไก
การแบ่งแยกการรบัรูเ้รื่องแม่ที่มีลูกพิการโดยไม่รูต้ัว ดว้ยการมองที่ ขาดมิติท าใหใ้นความหมายที่
สงัคมมอบใหก้ับแม่ที่มีลูกพิการในมุมมองผูว้ิจัยไม่มีพืน้ที่ใหก้ลยุทธ์อนัเป็นการสรา้งรูปแบบใหม่
ของการเรียนรูจ้ากแม่ที่มีลกูพิการใหด้ ารงอยู่เลย จึงท าใหม้มุมองที่เกิดขึน้ตกอยู่ภายใตอ้ านาจของ
การแบ่งแยกเนือ้แทข้องแม่ที่มีลกูพิการ เพราะขาดการตระหนกัรูว้่าสิ่งที่แม่ที่มีลกูพิการท าทุกอย่าง 
แท้จริงแล้วมาจากปัจจัยภายนอกที่แสดงออกต่อพวกเขา  แต่เมื่อผู้วิจัยเริ่ศึกษาเรื่องกลยุทธ์  
การต่อรองกับโครงสรา้งสงัคมของแม่ที่มีลูกพิการแลว้ ผูว้ิจัยไดค้น้พบคุณค่าของการเฝ้าติดตาม
และพิจารณาแง่มุมที่ไม่ไดต้ั้งใจของการผลิตซ า้ของระบบสงัคมผ่านเรื่องเล่าของแม่ที่มีลูกพิการ 
ท าใหเ้ห็นถึงความละเอียดอ่อนต่อการสรา้งพืน้ที่เวลาของชีวิตทางสงัคมของแม่ที่มีลกูพิการ ผูว้ิจยั
พบว่า แต่ก่อนที่จะท าวิจัยนั้น ผู้วิจัยขาดความต้องการที่จะเขา้ใจปัญหาบางอย่างที่ก าลังเกิด
ขึน้กบัแม่ที่มีลกูพิการอย่างจริงจัง อีกทัง้ไม่เคยมีความคิดที่ขดัแยง้กบัโครงสรา้ง การวิจยัครัง้นีท้  า
ใหผู้ว้ิจยัเห็นว่า แม่ที่มีลกูพิการไดแ้สดงรูปแบบความรูร้ว่มกนักบัผูว้ิจยัผ่านการประสานบริบทของ
พฤติกรรมประจ าวันของพวกเขาในการวิเคราะหส์ถาบนั ไม่ว่าจะเป็นสถาบนัครอบครวั สถาบัน
เศรษฐกิจ สถาบันการศึกษา สถาบันศาสนา สถาบันภาษาและการสื่อสาร สถาบันอนามัยและ
สาธารณสุข สถาบันคมนาคมขนส่ง หรือสถาบันวิทยาศาสตรแ์ละเทคโนโลยี แม่ที่มีลูกพิการได้
แสดงรูปแบบความรูร้่วมกันกับผู้วิจัย ท าให้ผู ้วิจัยเห็นถึงกฎของความหมายที่เป็นตัวก าหนด
พฤติกรรมของพวกเขา และการที่แม่ไม่ยอมจ านนหรือยอมจ านนต่อความหมายดังกล่าวเพื่อให้
ไดม้าซึ่งทรพัยากรที่ตนและลูกตอ้งใช ้ภายใตก้ารไม่ละเมิดกฎแห่งความถูกตอ้งชอบธรรมของ
สงัคมที่กดทบัแม่อยู่  

จากการที่ผู ้วิจัยเคยมุ่งศึกษางานในลักษณะนี ้แค่การเยียวยาดูแลรักษาในรูปของ
สวสัดิการเพื่อคนพิการเพียงอย่างเดียว แต่งานนีท้  าใหพ้บว่า หากผูว้ิจยัศกึษาผ่านเงื่อนไขและผลที่
ตามมาจากขอ้ก าหนดของการกระท าที่ผูด้แูลคนพิการอย่างแม่มีปฏิสมัพนัธท์างสงัคมทัง้หมดและ
แม่แสดงออก ณ จุดใดจุดหนึ่ง การติดตามเฝ้าดูการแสดงออกดังกล่าวส าหรบัผูว้ิจัยแลว้ท าให้
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ผูว้ิจัยกลา้ที่จะต่อตา้นกบัอ านาจแห่งความพยายามแบ่งแยกทรพัยากรที่ท าใหเ้กิดการควบคุมใน
ระบบสงัคม เริ่มมองผูดู้แลคนพิการในมุมใหม่จากการสลายเสน้แบ่งแยกการรบัรูผ้่านตรรกะของ
ความไม่เห็นดว้ยกับสิ่งที่เห็นผ่านประสาทสมัผัสท้ง้ 5 ผูว้ิจัยเริ่มศึกษาผลที่ตามมาโดยไม่ไดต้ัง้ใจ
ของแม่ที่มีลูกพิการ เพราะเชื่อว่า การกระท าที่ไม่ไดต้ัง้ใจนัน้คือส่วนส าคัญของงานวิจัยในครัง้นี ้
เป็นการกระท าที่อาจเกิดขึน้ในสถานการณ์ส าคัญ แม่ที่มีลูกพิการท าให้ผู ้วิจัยเห็นว่า การที่แม่
ปฏิบติัตามวินัยมีหลายการรบัรูบ้างอย่างที่ส  าคัญซ่อนอยู่ เช่น ความวิตกกังวลกับความหมายที่
สงัคมมอบให ้หรือความรูส้กึไม่ปลอดภยัในโครงสรา้งสงัคมอนัวนเวียนอยู่ในการผลิตซ า้ของระบบ
สังคมอยู่ทุกเมื่อเชื่อวัน เมื่อผูว้ิจัยไม่เห็นด้วยกับอ านาจ ท าให้พบว่า เกิดพืน้ที่แห่งการรบัรูใ้หม่
เก่ียวกบัแม่ที่มีลกูพิการ เป็นการรบัรูใ้หม่ที่ฉีกออกไปจากการผลิตซ า้ของระบบสงัคม และเป็นการ
หนีออกจากระบบการจัดประเภทแยกแยะของสงัคมที่ผูว้ิจัยด ารงอยู่ เรื่องเล่าของแม่ที่มีลูกพิการ
ถูกท าใหไ้ม่เป็นส่วนหนึ่งของสงัคม เพราะระบบการแบ่งแยกการรบัรู ้งานวิจัยนีน้อกจากจะท าให้
รูปแบบการรบัรูใ้หม่ของผูว้ิจัยปรากฏตัวขึน้แลว้ ยังเป็นการเปิดพืน้ที่ใหก้ับส่วนที่ไม่ถูกนบัรวมใน
สังคมที่ถูกบรรจุซึ่งซุกซ่อนอยู่ในเรื่องเล่าประสบการณ์เก่ียวกับกฎและการครอบครอง/เข้าถึง
ทรพัยากรของแม่ที่มีลูกพิการดว้ย ท าให้ผูว้ิจัยหันมาให้ความสนใจกับกฎและการครอบครอง/
เขา้ถึงทรพัยากรที่บุคคลใชใ้นชีวิตประจ าวนัที่ดเูหมือนเป็นความคุน้ชินท าใหเ้กิดการกระท าโดยไม่
ตัง้ใจหลายอย่าง แต่ภายใตค้วามคุน้ชินนัน้หากผูว้ิจยัยงัคงชื่นชมกบัสิ่งที่สงัคมผลิตซ า้ในเรื่องของ
แม่ที่มีลูกพิการ ผูว้ิจยัก็จะมุ่งตอบค าถามแค่ว่า สิ่งนัน้ที่แม่ที่มีลูกพิการท าอยู่คืออะไร แต่เมื่อเกิด
การฉีกจากตรรกะเดิม ๆ ขอ้มลูส าคญัผ่านเรื่องเล่าจึงคลี่ใหเ้ห็นปมของการกระท าที่ไม่ไดต้ัง้ใจและ
กิจกรรมอนัเกิดจากทศันคติที่ดือ้รัน้และต่อตา้นกบัโครงสรา้ง 

หลังจากที่ผู ้วิจัยได้ศึกษางานนี ้ สิ่งที่ เปิดโลกทัศน์ให้กับผู้วิจัยคือ แท้จริงแล้วความ
แตกต่างที่ส  าคญัของแม่ที่มีลกูพิการหลายคนอยู่ที่กลยุทธก์ารต่อรองกบัโครงสรา้งสงัคม แมว้่าทุก
การกระท าของแม่จะมีเป้าหมายที่การธ ารงรกัษาลกูพิการไวภ้ายใตก้ฎและการครอบครอง/เขา้ถึง
ทรพัยากร ท าใหแ้ม่ไม่สามารถหลดุออกจากชดุความหมายที่สงัคมมอบใหไ้ด ้เพราะโครงสรา้งเป็น
สิ่งที่แม่เองก็สัมผัสได้ แม่รู ้ว่ามีอยู่จริง  และแม่ตระหนักดีว่าแม่และลูกพิการสามารถอยู่ใน
โครงสรา้งแบบใดก็ได ้โครงสรา้งสัมพันธ์กับสถานะของแม่ ต าแหน่งแห่งที่ของแม่ และในบริบท
หนึ่ง ๆ แม่สามารถตีความความหมายใหม่ได้ ท าสิ่งใดก็ได้ หรือเลือกวิถีที่ท าแล้วไม่ถูกสังคม
ลงโทษได้ และแม้ว่าโครงสรา้งจะเป็นรูปแบบความสัมพันธ์ทางสังคมที่มีมาต่อเนื่องยาวนาน 
จนยึดโยงและครอบครองรูปแบบต่าง ๆ จนหมดสิน้ แต่ประสบการณข์องแม่ที่มีลูกพิการแต่ละคน
ท าใหแ้ม่เรียนรูว้่า ความเป็นผูก้ระท าการช่วยใหแ้ม่ด ารงชีวิตอยู่ในสงัคมที่เต็มไปดว้ยความสงสยั
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ในความพิการ สงัคมที่เต็มไปดว้ยค าตัดสินแม่และลูกพิการต่าง ๆ นานา ในสนามประสบการณ์
ของแม่ อาจผ่านการยอมจ านนกับการถูกตีตรา การถูกดูถูก การถูกละเมิด การถูกขับไล ่  
การถูกหลอกลวง การได้รบัความเห็นอกเห็นใจ การได้รบัความช่วยเหลือ การได้รบัความรัก 
หลากหลายเรื่องที่เขา้มากระทบกับชีวิตของแม่ อาจมีทั้งที่เกินการคาดการณ์ล่วงหน้า หรือเป็น
เรื่องที่แม่วางแผนไวแ้ลว้ แต่ในที่สดุแม่ก็สามารถประคับประคองตนเองและลูกพิการดว้ยสองมือ
ของแม่ที่ยังคงด าเนินชีวิตด้วยความสามารถทางความรูภ้ายใต้กฎของการกระท าที่ถูกต้อง
เหมาะสมเงื่อนไขทางดา้นวัฒนธรรมและบทบาทที่แม่ใช ้เพื่อรบักบัภาระหนักของการเป็นผูดู้แล
หลกัใหก้บัลกู ซึ่งการด ารงอยู่ในเงื่อนไขที่แตกต่างกันท าใหแ้ม่แต่ละคนอาจไม่สามารถรบัผิดชอบ
บทบาทบางบทบาทไดเ้ต็มแรงนกั  

หลายวิธีคิดที่ถูกเผยแพรใ่นสงัคมเก่ียวกบัแม่ที่มีลกูพิการนัน้ไม่ถูกตอ้ง แมว้่าจะถูกสง่ต่อ
กันมาอย่างเชื่องเชื่อ แต่เมื่อผู้วิจัยไดเ้ขา้ถึงความสามารถทางความรูจ้ากแม่ที่มีลูกพิการจริง ๆ 
กลบัพบว่า พืน้ที่ประสบการณ์ผ่านการกระท าทางสงัคมของแม่จากการศึกษาเรื่องเล่าท าใหเ้ห็น
ความจริงอันซบัซอ้น ผ่านเรื่องราวของสองกฎหนึ่งการครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากร ไม่ว่าจะเป็น
จากประสบการณข์องแม่กบัความหมายที่สงัคมมอบให ้ทัง้จากครอบครวั ทัง้ฝ่ายสามีและฝ่ายของ
แม่เอง ญาติ ผูค้นในหมู่บา้น และในสงัคมจะเป็นอย่างไร รวมไปถึงการตัดสินใจและการกระท าที่
อยากท าสิ่งต่าง ๆ ของแม่อาจตอ้งหยุดชะงกัลง การหาที่อยู่และการหางานท า ท าใหแ้ม่เริ่มตน้ชีวิต
ใหม่อีกครัง้หนึ่ง ชีวิตที่ตอ้งเป็นแม่ที่มีลกูพิการส าหรบัแม่บางคนเป็นเรื่องน่ากลวัจนเกิดการปฏิเสธ
ความจริง แม่บางคนยอมรบัความจริงจากความหมายของการมีลกูพิการไดช้า้ เพราะไม่อยากให้
ลกูตวัเองพิการ แม่ไม่อยากเผชิญกับปัญหาเศรษฐกิจเมื่อมีลกูพิการ ไม่อยากออกจากงานประจ า
และสิ่งที่ท าอยู่ แม่รูว้่าตนตอ้งเผชิญกบัสภาวะความกดดนั แม่บางคนพึ่งพาสามีและครอบครวัที่
รักได้ แต่แม่บางคนไม่มีคนพึ่งพาได้เลย แพทย์ฝีมือดีคือความหวังเดียวของแม่ที่พึ่ งพาได ้  
แต่ความหวงันัน้อาจรบิหรี่ส  าหรบัแม่บางคนที่มีปัญหาเศรษฐกิจเป็นทนุเดิม ประสบการณข์องแม่ที่
ตอ้งเผชิญกับความล าบากหลายรูปแบบ แม่ตอ้งเตรียมความพรอ้มรบัมือ ต่อใหต้อ้งกลายเป็น
ผูห้ญิงที่สูญสิน้ความหวังที่เคยตั้งไวก้็ตาม แต่การศึกษางานนีท้  าใหผู้ว้ิจัยพบว่า พืน้ที่ของความ
เขา้ใจในตัวของผูด้แูลคนพิการไดเ้กิดขึน้แลว้ในงานที่สะทอ้นพืน้ที่ประสบการณ์ของแม่ที่ผ่านกฎ
และการครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากรนัน้เต็มไปดว้ยการใหค้วามหมายจากชุดความคาดหวงัเรื่อง
ความสมบรูณถ์กูสรา้งขึน้และถกูรกัษาไวภ้ายใตโ้ครงสรา้งสงัคม 

ประเด็นที่สอง ผูว้ิจัยพบว่า หากสงัคมไม่พยายามตีแผ่หรือเขา้ถึงเนือ้หาเชิงประจักษ์ใน
ด้านสถานการณ์ทางสังคมของแม่ที่มีลูกพิการในบริบทของสังคมไทย แม่จะตกอยู่ภายใต้
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โครงสรา้งอย่างหลีกเลี่ยงไม่ได ้และเป็นโครงสรา้งที่แบ่งแยกการรบัรูเ้รื่องราวของแม่ที่มีลูกพิการ
ดว้ยกรอบของความหมายที่ถูกผลิตซ า้ ท าใหแ้ม่บางคนกระท าผ่านพืน้ที่ที่ไม่มีพืน้ที่ใหย้ืน การดิน้
รนอย่างรุนแรงเท่านัน้จึงจะสามารถที่ใหส้งัคมเห็น ในอดีตปรากฎการณ์เรื่องการมีลูกพิการเป็น
แรงผลักดันให้คนเป็นแม่ตอ้งรบัแรงกดดันหลายอย่าง เช่น ความยากจนลง ความแตกแยกใน
ครอบครวั การว่างงาน การแสวงหางานท าที่สามารถท างานไปดว้ยดแูลลกูพิการที่ช่วยเหลือตนเอง
ไม่ไดด้ว้ยได ้การยา้ยถ่ินฐานเพื่อเขา้สู่แบบแผนการรกัษาของแพทยท์ี่เหมาะกบัลกูพิการ เกิดภาระ
หนีส้ินหลายดา้น ตอ้งกูเ้งินมา การไม่ไดเ้ฝา้ติดตามและพิจารณาแง่มมุที่ไม่ไดต้ัง้ใจของการผลิตซ า้
ของระบบสงัคมผ่านเรื่องเล่าของแม่ที่มีลูกพิการ การขาดการพิจารณาถึงเหตุผลในการตัดสินใจ
กระท าสิ่งต่าง ๆ ของแม่ที่มีลูกพิการ การมองเพียงความช่วยเหลือเยียวยาคนพิการทุกเดือน คือ
จดุเริ่มตน้ของสงัคมที่บิดเบีย้ว ร่องรอยบิดเบีย้วนัน้มาจากความคิดที่บิดเบีย้วในสงัคมไทย เปรียบ
เหมือนกบัการตดัสินคนดี ตอ้งดูที่คนแต่งตวัดี การตดัสินคนเลวตอ้งดูที่คนแต่งตัวไม่ดี การตดัสิน
คนท างานตอ้งดทูี่การน าเสนอ ฉันใดก็ฉันนัน้ ร่องรอยที่ว่าคือกฎที่ผูห้ญิงที่มีลูกพิการก าลงัเผชิญ
อยู่ แม่ถูกใหค้วามหมายจากสงัคมที่บิดเบีย้ว และแม่บางคนก็เลิกเรียกรอ้งความไม่ยุติธรรมและ
ทรพัยากรจากสงัคมที่บิดเบีย้วนีไ้ปนานแลว้ เพราะแม่มองว่า ความพิการไม่ไดเ้กิดกับลูกตนเอง
อย่างเดียว แต่เกิดกับสงัคมดว้ย เพราะสงัคมแสดงความบิดเบีย้วใหเ้ห็นตลอดเวลา ผ่านการให้
ความหมายว่าหญิงที่มีลูกพิการคือหญิงที่ไม่สมบูรณ์แบบ ตอ้งสูญสิน้ความหวัง ทุนทางสังคม  
ทุนเศรษฐกิจ และการที่แม่ยอมรบัว่าตนเองมีลูกพิการคือการก้มหน้ายอมรบับาปกรรมที่ท ามา 
และเมื่อเป็นคนท าก็ตอ้งเป็นคนรบัผิดชอบไปตลอดชีวิตเสมือนกบัเป็นกฎของการกระท าที่ถูกตอ้ง
เหมาะสมที่หากแม่ไม่ท าตามจะถูกสงัคมลงโทษ การใหค้วามหมายว่าผูห้ญิงตอ้งพึ่งพาสามีและ
หากท าผิดกบัสามีจะถกูสงัคมลงโทษ หรือการมีลกูพิการตอ้งพึ่งพาแต่หมอเท่านัน้ถา้ผิดไปจากกฎ
นีแ้ม่และลูกพิการจะตอ้งไดร้บัผลจากการผิดกฎอย่างหลีกเลี่ยงไม่ได ้แม่บางคนคลอ้ยตามสิ่งที่
ตนเองถูกให้ความหมาย แต่บางคนก็เลือกที่จะด ารงอยู่ภายใต้ความหมายใหม่ที่ตนเองและ  
ลกูพิการเชื่อว่าเป็นเคร่ืองรบัประกนัว่าจะด ารงอยู่ไดใ้นสงัคมอย่างมีความสขุ 

ในแง่สถานการณเ์ศรษฐกิจ แต่ก่อนผูว้ิจัยอาจเขา้ใจว่าทุกอย่างที่เกิดขึน้คือความจริงใน
สงัคม แต่หลงัจากท าวิจัยครัง้นี ้ผลสรุปท าใหผู้ว้ิจัยพบว่า กฎกบัการครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากร  
มีอยู่ในโครงสรา้งสงัคม และปรากฏการณ์ต่าง ๆ ที่เกิดขึน้ในสงัคมเรา ไม่ใช่ความจริงแต่ทุกอย่าง  
จะด ารงอยู่ในประสบการณ์เรื่องเล่าของแม่ที่มีลูกพิการโดยท าใหผู้ว้ิจัยคน้พบว่า สงัคมเรายังหา
ทางออกเก่ียวกบัสถานการณเ์ศรษฐกิจใหก้บัคนเป็นแม่ที่มีลกูพิการไม่ได ้เพราะไม่มีการแยกแยะ
ว่าปัจจยัใดที่มีผลกระทบต่อแม่ที่มีลกูพิการจริง ๆ แลว้ตดัเอาปัจจยัต่าง ๆ ที่ไม่เก่ียวขอ้งนัน้ออกไป 
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เพื่อสรา้งเป็นโมเดลในการอธิบายปรากฏการณน์ัน้ ๆ งานวิจยันีผู้ว้ิจยัไดท้ าใหเ้ห็นว่า ปรากฏการณ์
ที่เก่ียวกบัเศรษฐกิจของแม่ที่มีลูกพิการมีค าอธิบาย และมีขอ้เสนอที่ขา้มขอบเขตของความรูห้รือ
อ านาจ ในงานวิจยัพบว่า หลายความเชี่ยวชาญเฉพาะดา้นของแม่ที่มีลกูพิการไม่ไดร้บัการเหลียว
แล และแม่ที่มีลกูพิการถูกตีกรอบแค่การใหค้วามช่วยเหลือและสวสัดิการของลกู จนท าใหเ้นือ้หา
ในศาสตรค์วามรูท้ี่แม่รูจ้ริง ๆ ถูกแทนที่ดว้ยบทบาทของผูดู้แลหลัก แม่ที่มีความเชี่ยวชาญด้าน
บญัชีกลบัมีหน้าที่ดูแลเตรียมขา้วปลาใหส้ามีที่มีหนา้ที่ท ารายไดห้ลกัใหค้รอบครวั ส่วนตนเองก็
ต้องป้อนยาและคอยดูแลอาการแทรกซ้อนของลูกพิการทั้งวันอย่างอดทน หรือแม่ที่มีความ
เชี่ยวชาญดา้นการพูด แต่ตอ้งมีหนา้ที่คอยพูดคุยกับลูกพิการที่สื่อสารไม่ไดต้ลอดเวลา หรือแม่ที่
ขยันท างานแต่กลับตอ้งคอยรบัใชส้ามีตามที่สามีตอ้งการ แม่ที่ท าการเกษตรไดค้ล่องแคล่าวแต่
กลบัตอ้งกลายเป็นลูกหนีเ้งินลงทุนดา้นการเกษตร หรือแม่กลายเป็นจิตอาสาเพื่อสรา้งเครือข่าย
ผูป้กครองคนพิการใหเ้ขม้แข็ง หรือแม่บางคนตอ้งยา้ยถิ่นฐานและอาชีพเขา้ไปอยู่ในโรงพยาบาลที่
ลกูรกัษาอยู่ เพื่อสรา้งหลกัประกันใหก้ับลูกพิการ เป็นตน้ หากสวสัดิการทางสงัคมที่มอบใหก้ับผู้
เป็นแม่ที่ตอ้งดแูลลกูพิการครอบคลมุปัญหาต่าง ๆ ที่โยงใยกนัไปหมด ปรากฏการณใ์ด ๆ เก่ียวกบั
แม่ที่มีลูกพิการภายใต้สถานการณ์เศรษฐกิจก็จะคลี่ให้เห็นว่าที่เป็นอยู่ทุกวันนีไ้ม่ใช่ความจริง
ทัง้หมด ปรากฏการณ์การขวยขวายหาทรพัยากรที่ยังไม่มีของแม่ที่มีลกูพิการชีใ้หเ้ห็นว่าสงัคมให้
ความช่วยเหลือผิดทางอยู่มาก เพราะสงัคมวงกวา้งมีอิทธิพลต่อบริบทของกิจกรรมของแม่ที่มีลูก
พิการทกุอย่าง 

ประสบการณ์ของแม่ผู้เล่าเรื่องสะท้อนให้ผู้วิจัยเห็นความรู้เก่ียวกับตนเองและ
ความหมายที่มีปฏิสมัพนัธก์บับุคคลอื่น โดยผ่านการตีความของแม่ที่มีลกูพิการทุกคน ความจริงที่
แม่ด ารงอยู่ไม่ได้ถูกก าหนดโดยโครงสรา้งหรือปฏิสัมพันธ์ แต่เป็นความจริงที่ทั้งโครงสรา้งและ
ปฏิสมัพันธ์ต่างมีอิทธิพลต่อแม่ทัง้นั้น และตราบใดที่ยังมีอิทธิพลต่อกันและกันอยู่ แม่ก็ยังคงจะ
ได้รบัผลกระทบจากชุดความหวังเรื่องความสมบูรณ์ที่ถูกสรา้งขึน้ภายใตโ้ครงสรา้งสังคมอยู่ดี 
ดงันัน้ สิ่งที่ควรตระหนักและตัง้ค าถามคือ เกิดอะไรขึน้กับแนวคิดเรื่องความสมบูรณ์แบบภายใต้
โครงสรา้งสงัคม จนท าใหผู้ห้ญิงที่มีลกูพิการตอ้งตัง้หนา้ตัง้ตารบัมือกบัความหมายที่สงัคมมอบให้
ดว้ยความกดดนัและทกุขย์ากไดข้นาดนี ้ค าว่า ผูด้แูลคนพิการตอ้งเป็นแม่ และ ค าว่าแม่ตอ้งอยู่กบั
ลกู 24 ชั่วโมงนัน้ เพียงเพื่อตอบสนองต่อโครงสรา้งสงัคมที่ท าหนา้ที่ใหค้วามหมายผิด ๆ กบัแม่ที่มี
ลูกพิการหรือไม่ เมื่อแม่ตอ้งดูแลลูกพิการ 24 ชั่วโมง แม่ตอ้งรบัผิดชอบในการท าใหลู้กสามารถ
เขา้ถึงสิ่งต่าง ๆ ในสงัคม แม่ตอ้งรบัผิดชอบแต่เพียงผูเ้ดียวอย่างนัน้หรือ การด ารงอยู่ของค าถามอยู่
ในใจผูเ้ล่าเรื่องอย่างแม่ตลอดเวลา ท าใหก้ิจวตัรประจ าวนัของแม่ไม่ใช่แค่การดูแลตัวเองแต่เป็น
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การดูแลลูกพิการทั้งหมด ไม่ว่าจะเป็นการตามหาผู้เชี่ยวชาญรักษาลูกพิการได้อย่างมี
ประสิทธิภาพ ส าหรบัแม่บางคนอาจง่าย แต่บางคนก็ยากแสนยาก คนในสงัคมนอ้ยนกัที่จะรูว้่าแม่
ตอ้งการผูช้่วยในการดูแลลูกพิการ ไม่ใช่แค่ป้อนขา้วป้อนน า้ แต่เป็นผูท้ี่สามารถแบ่งปันความรู้
เก่ียวกบัการดแูลลกูพิการได ้ผูท้ี่มีประสบการณก์ารดแูลลกูพิการ เพราะความอดทนของแม่นัน้ แม่
ไม่ไดใ้ชม้นัไปกบัลกูพิการ หากแต่ใชม้นัไปกบัตวัเองที่ไม่รูอ้ะไรเลยเก่ียวกบัลกูพิการมากกว่า เวลา
ที่แม่โกรธ โมโห หรือผิดหวัง สงัคมก็อาจตีความความหมายไปว่า แม่คงเครียดที่ตอ้งมีลูกพิการ
เพราะกฎของความหมายชุดเดิมที่ถูกส่งต่อกนัมาว่าตอ้งเป็นแบบนัน้ไดอ้ย่างเดียว แต่ในความเป็น
จริงของผู้เล่าเรื่อง ผู้วิจัยพบว่า ไม่ใช่ความเครียดที่ต้องมีลูกพิการ แต่เป็นความรูส้ึกโกรธและ
ผิดหวังในตัวเองที่ไม่สามารถเป็นทุกอย่างใหก้ับลูกพิการได ้คนที่มีลูกพิการนัน้อยู่ในบทบาทแม่
อย่างเดียวไม่ได้ ต้องมีบทบาทอ่ืนเพื่อดูแลลูกพิการด้วย ไม่ว่าจะเป็น หมอ พยาบาล ครู ผู้ฝึ ก  
นกักายภาพบ าบดั นกัจดักิจกรรม แม่บา้น แม่ท างาน แม่บางคนตอ้งเป็นพ่อดว้ย ทัง้หมดแสดงให้
เห็นว่า สิ่งจ าเป็นของลกูพิการนัน้มีมากกว่าการดแูลเสียอีก 

ประเด็นที่สาม อาจเพราะแม่ที่มีลกูพิการทุกคนไม่สามารถหาทางออกเพื่อใหต้นเองและ
ลูกพิการมีที่ยืนในสังคมได้ แม่ที่มีลูกพิการทุกคนจึงต้องใช้หลายกลยุทธ์เพื่อสรา้งพื ้นที่แห่ง
ความสุขใหก้ับตนเองและลกูพิการ ความรูใ้หม่ของผูว้ิจยัคือ แมแ้ต่แม่ที่มีลูกพิการทางสมองที่อยู่
ในขั้นรุนแรงช่วยเหลือตนเองไม่ได้ ก็มีกลยุทธ์เช่นกัน กลยุทธ์ซุกซ่อนอยู่ในการแสดงออกผ่าน
ชีวิตประจ าวนัแต่เราจะไม่สามารถเขา้ใจประเด็นกลยุทธก์ารต่อรองกบัโครงสรา้งสงัคมของแม่ที่มี
ลูกพิการได ้ถา้เราไม่เขา้ใจสาระส าคัญและเนือ้หาบางส่วนของประสบการณ์และการแสดงออก
ของแม่ที่มีลกูพิการที่ถกูมองว่าไม่น่าสนใจ ที่มาที่ไปของการแสดงออกโตต้อบกบัคนในสงัคมไม่ว่า
จะเป็นการใชส้ายตา การสื่อสาร การเจรจาต่อรอง การยอมรบั การปฏิเสธ การกระท าทุกอย่างอนั
เกิดจากทัศนคติที่ดือ้รัน้ (Rebellious Attitudes) หรือการใช้ประโยชน์เพื่อประโยชน์ของตนเอง 
(Able to exploit it to their own advantage) วิธีการที่ถูกต้องที่จะเข้าใจว่าแม่ที่มีลูกพิการมี 
กลยุทธ์การต่อรองคือ การฉีกการแบ่งแยกการรับรู ้ที่ถูกกระท าผ่านโครงสร้างสังคมจาก 
การถูกผลิตซ า้ เมื่อท าไดจ้ะพบว่า แม่มีความสามารถในการสรา้งความรูท้ี่จะต่อตา้นกบัผูม้ีความรู้
ตลอดเวลาเพราะแม่ใชป้ระโยชนเ์พื่อประโยชนข์องตนเอง เช่น แม่ที่สรา้งกลไกการเฝ้าระวงัและ
ติดตามการรกัษาของแพทย ์แม่ที่พรอ้มจะโตเ้ถียงกับแพทยเ์ก่ียวกับรูปแบบการรกัษาลูกพิการที่
ตนไม่เห็นดว้ย การกระท าดังกล่าวหากไม่ใหค้วามสนใจ อ านาจเก่ียวกบัชุดความรูข้องแม่ที่มีลูก
พิการแบบเดิม ๆ จะเขา้มาแทนที่ ทัง้ที่แม่ท าทุกอย่างอาจโดยไม่ไดต้ัง้ใจ แม่บางคนอาจท าไปเพียง



 182 
 
เพราะยืดหยดับนเหตผุลของการรกัและดูแลลกูพิการเท่านัน้ แต่ความขดัแยง้ที่เกิดขึน้ท าใหผู้ว้ิจัย
สามารถวิเคราะหพ์ฤติกรรมเชิงกลยทุธต์ามทฤษฎีโครงสรา้งได ้ 

การที่แม่ใชค้ณุสมบติัเชิงโครงสรา้งในการโครงสรา้งทางสงัคม อย่างกรณีแม่ฟองจนัทรท์ี่
แมจ้ะมีประสบการณจ์ากความหมายที่สงัคมมอบให้ว่า การมีลกูพิการหมายถึงปัญหาเศรษฐกิจที่
จะตามมา แต่แม่ก็เลือกที่จะตีความความหมายใหม่ว่า ลูกพิการเป็นเพียงเงื่อนไขใหม่ของการ
จัดการเศรษฐกิจในครวัเรือน จากนั้นแม่จึงใช้กลยุทธ์การต่อรองกับความหมายด้วยการสรา้ง
เงื่อนไขใหม่ (คืนสูบ่า้นเกิดเพื่อช่วยแกปั้ญหาเศรษฐกิจ) หรือแม่ปรียาและแม่ดาหลาที่ในตอนแรกก็
ตกอยู่ภายใตก้ารครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากรในแบบที่สงัคมมอบประสบการณท์ี่ท าใหแ้ม่รบัรูถ้ึง
คุณภาพการรกัษาลูกพิการในฐานะคนไข้ทั่ วไปว่าเป็นอย่างไร เมื่อเป็นเช่นนั้นแม่จึงตีความ
ความหมายใหม่ที่แม่ค้นพบการแบ่งแยกด้วยคุณภาพการรักษาคนไข้ แม่เลือกใช้กลยุทธ์ 
การต่อรองกับโครงสรา้ง การครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากร ด้วยการไขว่ควา้จนได้เป็นคนไข้ใน  
พระบรมราชานุเคราะหห์รือแม่บางคนที่ไดร้บัความหมายจากสงัคมที่เป็นประสบการณก์บักฎของ
การกระท าที่ถูกตอ้งเหมาะสมในสงัคมว่า แม่ที่ดีของลูกตอ้งอดทนกับการกระท าที่ไม่ถูกตอ้งของ
สามีได ้แมแ้ม่จะเลือกที่จะยอมจ านนกบัความหมาย แต่แม่ก็ใชป้ระโยชนเ์พื่อประโยชนข์องตนเอง
เช่นกัน แม่จึงตีความความหมายใหม่ว่า การท าเช่นนั้นท าให้แม่สร้างทุนทางสังคมและ  
ทนุเศรษฐกิจไดต่้อไปอยู่ แม่จึงเลือกที่จะปรบัทศันคติเรื่องสามีที่ดีว่า เป็นสามีที่ยงัไม่ทิง้ตนเองและ
ลกูพิการก็พอ จากนัน้แม่จึงเลือกใชก้ลยทุธก์ารต่อรองกบักฎของการปฏิบติัที่สงัคมก าหนดว่าสามี
ที่ดีตอ้งกระท าถูกตอ้ง เป็นกลยุทธก์ารประนีประนอมกบัสามีอย่างเหมาะสมแมส้ามีจะกระท าไม่
ถกูตอ้งกบัตนเอง ชบุเลีย้งผูห้ญิงคนอ่่ืน ไม่ซื่อสตัยก์บัตนเองดว้ยก็ตาม เป็นกลยทุธท์ี่แม่ต่อตา้นกบั
ผูม้ีความรูเ้ดิมเก่ียวกบัครอบครวัที่สมบูรณ ์เพราะแม่เชื่อว่า เมื่อแม่มีลกูพิการ บรบิทและความรูท้ี่
แม่อยู่เปลี่ยนไป กิจกรรมของแม่ก็ย่อมเปลี่ยนไปดว้ย 

ประเด็นที่สี่ คือ เรื่องความสขุของแม่ผ่านการตีความและการสรา้งอ านาจใหต้นเอง แมว้่า
แม่จะมีลกูพิการทางสมองในขัน้ที่ช่วยเหลือตนเองไม่ได ้แต่แม่ก็สามารถใชป้ระโยชนเ์พื่อประโยชน์
ของตนเองไดอ้ย่างมีกลยุทธ ์ในขณะที่กฎของสงัคมที่แม่ตอ้งด ารงอยู่ บางกฎช่วยเหลือแม่ได ้แต่
บางกฎก็ซ  า้เติมแม่ ทางเดียวที่แม่กระท าไดคื้อ การต่อตา้นความสมัพันธ์เชิงอ านาจและสรา้งการ
รบัรูใ้หม่เพื่อสลายการแบ่งแยกการรบัรูเ้ดิมและสรา้งพืน้ที่ใหม่ใหก้ับตนเอง แต่หลายครัง้ที่ผูว้ิจัย  
ตัง้ค าถามขณะฟังเรื่องเล่าของแม่ที่มีลกูพิการทางสมองว่า ท าไมสงัคมไทยจึงปล่อยใหแ้ม่และลูก
พิการตอ้งต่อสูต่้อรองขนาดนี ้การหยิบยื่นความช่วยเหลือควรเป็นในลักษณะสงเคราะหเ์ท่านั้น 
จริงหรือ ความบิดเบีย้วในสังคมเกิดจากอะไร รฐัควรที่จะมีนโยบายในการมองคนกลุ่มนีใ้นดา้น
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การเปิดพืน้ที่ใหผู้ด้แูลคนพิการหลกัไดม้ีโอกาสท างานไดต้ามศกัยภาพมากกว่านีม้าขึน้หรือไม่ การ
สรา้งโอกาสหลายรูปแบบที่สอดรบักบัเวลาและภาระของแม่ที่มี บริการอ่ืนของรฐัและทอ้งถิ่นท าให้
พวกเขาดแูลลกูพิการไดอ้ย่างดีขึน้ ถา้เป็นเช่นนีก้ารไขว่ควา้เรื่องการแพทยท์ี่เหมาะสมของแม่ก็จะ
ไม่เกิดขึน้เพราะมีหมอประจ าบา้นที่คอยไปเยี่ยมคนไขถ้ึงบา้น สงัคมควรตัง้ค าถามว่าบริการของ
ภาครฐันัน้สอดคลอ้งกบัความตอ้งการในชีวิตประจ าวนัที่แม่เผชิญอยู่หรือไม่  

ส าหรบัสังคมไทยแลว้ กฎของความหมายเก่ียวกับความเป็นหญิงของแม่ที่มีลูกพิการ                   
ไดส้ถาปนาความเป็นโครงสรา้งที่ไม่สมบูรณ์ โดยการสืบทอดที่ต่อเนื่อง จนทุกคนพูดเป็นเสียง
เดียวกันว่า แม่และลูกพิการคือจุดด่างพรอ้ยของสถาบนัครอบครวั เป็นภาระของสงัคม จนท าให้
ความน่าสงสารแม่และลกูพิการกลายเป็นแบบแผนของการกระท าทางสงัคมที่เผยแพรส่่งต่อความ
น่าสงสาร จึงเป็นทัง้กฎและการครอบครอง/เขา้ถึง ทรพัยากรที่จ  าเป็นของแม่และลูกพิการที่ขาด
ไม่ได ้กลายเป็นส่วนหนึ่งของสงัคมไทย น้อยนักที่จะมีคนกล่าวถึงความสามารถที่แทจ้ริงของแม่ 
สิ่งที่ควรตระหนกัและตัง้ค าถามคือ ประสบการณใ์ดบา้งที่เกิดขึน้ภายใตโ้ครงสรา้งสงัคมของแม่ที่มี
ลกูพิการที่ช่วยเหลือตนเองไม่ได ้การตีความ การต่อรอง กลยทุธก์ารต่อรองกบัโครงสรา้งสงัคมของ
พวกเขาว่าเป็นอย่างไร การตั้งครรภเ์ป็นเรื่องยาก แต่การเตรียมรบัมือกบัความทุกขย์ากเมื่อตอ้งมี
ลกูพิการนัน้ยากกว่า เพราะบางสงัคมไม่ไดใ้หค้วามช่วยเหลือเพื่อใหช้ีวิตของแม่และลกูพิการดีขึน้ 
แต่กลบัใหค้วามหมายความพิการและความเป็นแม่ที่มีลูกพิการอย่างผิด ๆ จนเป็นเหตุท าใหแ้ม่
เขา้ใจว่าตนเองคือเครื่องหมายของความบกพรอ่งในความเป็นหญิง ตนเองคือภาระของการพฒันา
ประเทศ ไม่มีใครอยากมีลูกพิการ แต่ในประสบการณ์จริงเมื่อมีลูกพิการแล้ว แม่กลับเป็นผู้ที่  
กลา้หาญที่สุดที่จะรบัมือกับทุกเรื่อง แม่คือผู้จัดหาเครื่องมืออันเป็นทรพัยากรที่หลากหลายให้
เหมาะสมกบัการเลีย้งลูกพิการ แม่กลบัเป็นผูท้ี่เขา้ถึงความรูไ้ดห้ลายวิธีโดยมิไดผู้กขาดอยู่เฉพาะ
วิธีใดวิธีหนึ่ง การศึกษาครัง้นีท้  าให้ผู ้วิจัยพบว่า การศึกษาประสบกาณ์คือหนึ่งในวิธีการเขา้ถึง  
ชดุความรูท้ี่น่าเชื่อถือเก่ียวกบัแม่ที่มีลกูพิการ  

ข้อเสนอแนะจากการศึกษา เร่ือง กลยุทธก์ารต่อรองกับโครงสร้างสังคมของแม่ทีม่ีลูก
พิการ  

ขอ้เสนอแนะที่หนึ่ง จากขอ้คน้พบว่า แม่ที่มีลูกพิการมีประสบการณ์ภายใตค้วามหมาย 
ความคิด ความเชื่อที่สงัคมสรา้งให ้ประกอบดว้ย ประสบการณข์องแม่ที่มีลกูพิการกบัความหมาย
ที่สังคมมอบให ้ประสบการณ์ของแม่ที่มีลูกพิการกับการครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากรจ าเป็นใน
สังคม ประสบการณ์ของแม่ที่มีลูกพิการกับกฎของการกระท าที่ถูกต้องเหมาะสม มีผลต่อ  
การกระท าของแม่ที่มีลูกพิการ ขอ้เสนอแนะของผูว้ิจัยที่มีต่อแม่ที่มีลูกพิการส าหรบัการศึกษาใน
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ครัง้นีคื้อ การชีใ้หเ้ห็นแนวทางการต่อรองกบัโครงสรา้งสังคม โดยระบุชดัว่า ทศันคติไม่ไดถู้กสรา้ง
ขึน้เองทั้งหมด แต่เกิดจากประสบการณ์ที่สั่งสมจากชีวิตจริงที่ถูกกระท าโดยโครงสรา้งสังคม  
แม่แสดงใหเ้ห็นว่า แมแ้ม่จะมีลูกพิการ แต่ประสบการณ์ของแม่นั้นท าใหแ้ม่คนอ่ืน ๆ ในโลกใบนี ้
เห็นว่า หากบุคคลไม่ได้ฝักใฝ่บรรทัดฐานใดบรรทัดฐานหนึ่งจากสถาบัน แต่บุคคลสามารถใช้
ประโยชนจ์ากกฎและการครอบครอง/เขา้ถึงทรพัยากร จะท าใหบุ้คคลสามารถใชป้ระโยชนจ์าก
กองทุนแห่งประสบการณ์ (fund of experiences) ได้อย่างเต็มที่  ไม่มีแม่คนไหนปฏิเสธได้ว่า 
ตนเองจะไม่อยู่ภายใตโ้ครงสรา้งสงัคม แม่เองก็ยงัตอ้งด ารงอยู่ภายใตก้ารถ่ายทอดวฒันธรรมชน
ชั้นแรงงาน แต่แม่สามารถสร้างทัศนคติที่ เป็นอิสระจากความไม่ เป็นธรรรมในสังคมได ้  
ด้วยการเลือกใช้กฎและทรพัยากรในการแสวงหาอ านาจของตน การศึกษาครัง้นีไ้ด้วิเคราะห์
ข้อจ ากัดหลักไว้หลายประการ เพื่อให้แม่เห็นคุณค่าของการรับบทบาทที่เป็นแม่ที่ มีลูกพิการ  
ว่าถึงแมจ้ะมีลูกพิการทางสมอง ช่วยเหลือตนเองไม่ได ้แต่แม่ก็ยังสามารถปรากฎตัวและสรา้ง
วฒันธรรมใหม่ในการเลีย้งลูกพิการ และแม่สามารถสรา้งชุมชนใหม่ได ้การรบัรูใ้หม่ที่ถูกฉีกออก
จากบรรทัดฐานเดิมดว้ยการสรา้งกลยุทธ์ในวิถีการปฏิบติัใหม่ที่ฉีกออกจากตรรกะการมีลกูพิการ
แบบเดิม  

ข้อเสนอแนะที่สอง จากข้อค้นพบว่า แม่สามารถตีความความหมายใหม่ ตีความ  
การกระท าใหม่ และเลือกใช้ทรัพยากรได้ในทุกประสบการณ์ภายใต้โครงสร้างของกฎและ
ทรพัยากร ขอ้เสนอแนะของผูว้ิจยัที่มีต่อครอบครวั ชุมชน สงัคม และสถานที่ท างานของแม่ที่มีลูก
พิการ ในการศึกษาครัง้นี ้ผูว้ิจัยตัง้ใจกระตุน้เตือนครอบครวั ชุมชน และสงัคม รวมไปถึงสถานที่
ท างานของแม่ที่มีลกูพิการใหเ้ห็นถึงผลลบที่เกิดจากการแบ่งแยกการรรบัรูข้องคนในสงัคมเก่ียวกบั
แม่ที่มีลกูพิการ ความสมัพนัธข์องแนวปฏิบติัที่เป็นสถาบนัหลายครัง้ท ารา้ยคนเป็นแม่ที่มีลูกพิการ 
ท าใหเ้กิดความแตกแยกอย่างรุนแรงภายในสถาบนัที่แม่ที่มีลกูพิการด ารงอยู่ ไม่ว่าจะเป็นสถาบนั
ครอบครวั สถาบันเศรษฐกิจ สถาบันการศึกษา สถาบันศาสนา สถาบันภาษาและการสื่อสาร 
สถาบนัอนามัยและสาธารณสุข สถาบนัคมนาคมขนส่ง หรือสถาบนัวิทยาศาสตรแ์ละเทคโนโลยี 
การแบ่งแยกการรบัรูน้  าไปสูค่วามไม่เขา้ใจ หากแม่ไม่สามารถตีความความหมายใหม่ ตีความการ
กระท าใหม่ และเลือกใชท้รพัยากรได ้แม่จะถูกตอ้นเขา้สูม่มุอบัทนัทีท่ีแม่หมดสิน้ศกัดิ์ศรีความเป็น
ผูห้ญิง หมดสิน้ความเป็นภรรยา หมดสิน้ความเป็นมนุษย ์การแบ่งแยกการรบัรูช้ัดเจนและแทนที่
การตอ้นรบัและใหค้วามเขา้ใจแม่ที่มีลกูพิการ นอกจากนีร้ฐัควรมีเรื่องของการจา้งงานใหก้บัผูด้แูล
คนพิการดว้ย นโยบายการจา้งงานคนพิการอาจไม่ครอบคลุมถึงความตอ้งการของคนพิการทาง
สมองระดับรุนแรงที่เป็นผูป่้วยติดเตียงที่ท างานไม่ไดแ้น่นอน นโยบายนัน้ควรมุ่งไปที่ผูท้ี่ดูแลหลัก
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แทน อาจเป็นผูด้แูลหลกัอย่างแม่หรือพ่อที่มีลกูพิการที่ควรไดท้ างานประจ าอยู่ใกลท้ี่พกั ไปกลบัได้
สะดวก หรือหากเป็นงานประจ าของแม่ที่ต้องดูแลลูกพิการ ก็ต้องเป็นงานที่มีจุดที่พักให้กับ  
ลกูพิการไดน้อนอยู่ใกล ้ๆ แม่ เพื่อรอแม่ท างานเสรจ็ดว้ย 

ข้อเสนอแนะที่สาม จากข้อค้นพบในส่วนของการวิเคราะห์กลยุทธ์การต่อรองกับ
โครงสรา้งสงัคมของแม่ที่มีลูกพิการ พบว่า แม่ที่มีลกูพิการจะมีกลยุทธใ์นการต่อรองกบัโครงสรา้ง
สังคม ได้แก่ การยอมตาม การต่อสู้ การสรา้งความหมายใหม่ การผลักหนี และการต่อต้าน 
ขอ้เสนอแนะที่มีต่อนโยบายภาครฐัจากงานวิจัยครัง้นีคื้อ การแสดงออกผ่านการผลิตซ า้เรื่องเล่า
ของแม่ที่มีลกูพิการท าใหเ้ห็นว่า รฐัยงัคงตกอยู่ภายใตแ้นวปฏิบติัที่ท าตามกนัมาในบริบทที่ก าหนด
ถูกฝังอยู่ในขอบเขตของเวลาและพืน้ที่เดิม การมองขา้มประสบการณก์ารใชก้ลยุทธใ์นการต่อรอง
ของแม่ที่มีลกูพิการเป็นผลใหร้ฐัยงัคงไม่เขา้ใจและไม่เชื่อมโยงการกระท าบรบิทของแม่ที่มีลกูพิการ 
แม่บางคนไดส้ิทธิการรกัษาฟรีใหก้ับลูกก็จริง แต่ก็ไม่ไดร้บัประกันว่าจะไดร้บัการดูแลที่ใส่ใจจาก
แพทย ์เด็กพิการกับอาการแทรกซอ้นและการเริ่มตน้การรกัษาใหม่ดูจะเป็นวัฎจกัรที่แม่ทุกคนที่ มี
ลกูพิการทางสมองตอ้งเจอ การดูแลจากโรงพยาบาลเอกชนบางครัง้ครอบคลุมกว่าของรฐั ท าให้
แม่บางคนพัฒนาวัฒนธรรมที่ ต่อต้านโรงพยาบาลรัฐโดยใช้กฎและการครอบครอง/เข้าถึง
ทรพัยากรที่เก่ียวขอ้ง แม่บางคนเริ่มมีความกลา้ที่จะสงสยัในความไม่โปร่งใสของเจา้หนา้ที่รฐัใน
เรื่องการใหค้วามช่วยเหลือคนพิการ เช่น กรณีแม่ดาหลาที่เล่าว่าตนเองและลกูพิการไม่ไดร้บัเงิน
ชดเชยคนพิการหลายปี หากไม่ได้เขา้ไปเรียกรอ้งก็คงไม่ได้รบัต่อไป หรือแม่ตันหยงที่เรียกรอ้ง
ความยุติธรรมจากการขอใหภ้าครฐัสรา้งหอ้งน า้คนพิการใหลู้กของตนเอง ความลกัลั่นของการให้
ความช่วยเหลือท าใหป้ระชาชนไม่ไวเ้นือ้เชื่อใจกระบวนการจากภาครฐั แม่เลิกเชื่อถือภาครฐัและ
ไปพึ่งพาภาคเอกชนและตนเองมาเนิ่นนานแลว้ เพราะหลายครัง้ที่ลกูพิการตอ้งการความช่วยเหลือ
แต่รฐัปฏิเสธการใหค้วามช่วยเหลือ ดว้ยค าที่บอกว่า โรงพยาบาล (รฐั) ที่นี่ไม่มีตัวยานีท้ี่ช่วยลด
อาการแทรกซอ้นส าหรบัเด็กพิการที่อายตุ ่ากว่าที่ก าหนดไว ้

ข้อเสนอแนะสุดท้าย ข้อเสนอแนะในการท าวิจัยครั้งต่อไป ในการศึกษาครั้งนี ้                     
ไดศ้ึกษากับแม่ที่มีลูกพิการจ านวน 12 คน 12 ประสบการณ์นีผู้ว้ิจัยเชื่อว่า สามารถน ามาศึกษา
รายกรณีเป็น 12 กรณี 12 งานวิจยัได ้เพราะเรื่องเล่าประสบการณข์องทุกรายกรณี ยงัสามารถต่อ
ยอดเจาะลึกกฎและการครอบครอง/เข้าถึงทรัพยากร แนวทางการให้ความช่วยเหลือต่อได ้
นอกจากนีย้งัพบว่า แม่ที่มีลกูพิการและเป็นคนที่ไรส้ญัชาติ ยงัเป็นขอ้กงัขาหลายอย่างเก่ียวกบัการ
เขา้ถึงทรพัยากรการช่วยเหลือจากภาครฐัผ่านการมีบตัรประชาชน ควรศึกษาต่อดว้ยว่า พวกเขา
ถูกให้ความหมายอย่างไรภายใต้กฎและการครอบครอง/เข้าถึงทรัพยากรด้วยเหตุผลใดบ้าง  
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พวกเขาสามารถเลา่เหตผุลของทกุการกระท าทางสงัคมไดห้รือไม่อย่างไร อีกเรื่องที่ควรเนน้ย า้และ
ศึกษาเพิ่มคือ เรื่องของความรับผิดชอบของผู้เป็นพ่อที่มีลูกพิการ ในงานนี ้สะท้อนให้เห็นว่า  
แม่ตอ้งเผชิญและต่อรองกับโครงสรา้งสังคมดว้ยกลยุทธ์ ส่วนผูเ้ป็นพ่อมีหน้าที่ท างานนอกบา้น 
ส่วนเรื่องการช่วยเหลือลูกที่ช่วยเหลือตนเองไม่ไดข้องลูกพิการทางสมอง แม่พดูเป็นเสียงเดียวกัน
ว่า ไม่มีใครดแูลลกูหรือแทนที่ตนได ้จะเห็นว่า แม่ที่ตอ้งกลายเป็นแม่เลีย้งเดี่ยวมีความสลบัซบัซอ้น
ทางความคิดและก าแพงในการปอ้งกนัตนเองจากการใชช้ีวิตคู่อีกครัง้ การศกึษาเพิ่มเติมอาจท าให้
เห็นประสบการณท์ี่สะทอ้นใหเ้ห็นค่านิยมของสถาบนัอนัมีผลต่อการตดัสินใจของแม่เลีย้งเด่ียวที่มี
ลกูพิการ และหากเป็นไปไดถ้า้ศึกษาความสมัพนัธข์องภาครฐักบัผูด้แูลคนพิการ เพื่อศึกษาใหเ้ห็น
ถึงอ านาจที่แฝงฝังอยู่ในความสัมพันธ์ผ่านการใชก้ฎและการครอบครอง/เขา้ถึง ทรพัยากรของ
ภาครฐัที่กระท ากบัผูด้แูลคนพิการ ประเด็นนีก้็อาจช่วยรือ้ถอนการแบ่งแยกทรพัยากรที่ไม่เป็นธรรม
ได ้ส่งผลท าใหส้งัคมพบแนวทางการดแูลผูด้แูลคนพิการไดง้่ายยิ่งขึน้ ดงันัน้การศึกษาเพิ่มเติมใน
ทุกประเด็นอาจได้เห็นแนวทางการแก้ไขความไม่เป็นธรรมจากเรื่องเล่าที่ เล่าผ่านการตีความ
ความหมายใหม่ของผู้คนในสังคม เพราะจะไม่มีการตีความความหมายใหม่หากบุคคล  
ไม่เผชิญหน้ากับการกดทับจากชุดความหมายเดิมอยู่ ตรงนีจ้ึงเป็นจุดเริ่มตน้ของการเปิดเผยให้
เห็นมุมมองที่ก้าวหน้า (progressive outlook) ดว้ยแนวคิดของ Giddens ท าใหเ้ห็นแนวทางการ
ท าความเขา้ใจมนุษย ์การกระท าทางสงัคมที่ไม่ยอมท าตามค าสั่ง หรือยอมท าตามค าสั่ง และเห็น
ถึงที่มาที่ไปของการไขว่ควา้ทรพัยากรในการแสวงหาอ านาจของบุคคล ว่าตน้ตอของปัญหาอยู่ที่
การถูกลดทอนอ านาจของบุคคลซึ่งไม่ได้รับความเป็นธรรมในสังคม จึงเกิดเป็นการพัฒนา
วฒันธรรมที่ต่อตา้นของกลุม่คนต่าง ๆ จึงเป็นเรื่องที่ควรศกึษาเพิ่มเติมต่อไป 
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