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เรียน คุณหมอที่เคารพ	
	 ดิฉันเป็นคนหนึ่งที่มีลูกป่วยเป็นธาลัสซีเมีย ตอนนี้ดิฉันอับจน
หนทางและทุกข์ใจเป็นที่สุด ไม่รู้จะหันหน้าไปทางใด ใคร่ขอความ
กรุณาจากคุณหมอช่วยแนะแนวทาง จุดประกายแสงแห่งความ
หวังให้ดิฉันและลูกด้วยเถอะค่ะ เรื่องของดิฉันมีดังนี้	
	 ลูกสาวดิฉันเกิดเมื่อ เดือน กรกฎาคมที่ผ่านมา ตอนนี้อายุได้  4 
เดือน ดิฉันเคยตรวจธาลัสซีเมียก่อนหน้านี้ดิฉันเคยท้อง และแท้ง 
หมอแจ้งว่า ดิฉันเป็นพาหะ ดิฉันเครียดมากจนแท้ง ก่อนจะรู้ผล
การตรวจของสามีว่าไม่เป็น ทำให้ดิฉันเบาใจและท้องใหม่ ดิฉัน
อายุ 39 ทำให้ต้องเจาะน้ำคร่ำ ผลการเจาะปกติทุกอย่าง จนลูก
คลอด วันแรกที่คลอดต้องให้ออกซิเจน หมอแจ้งว่าสำลักน้ำคร่ำ 
วันต่อมาหมอแจ้งว่า ลูกตัวเหลืองต้องส่องไฟ ส่องอยู่ได้ 3 วันจึง
กลับบ้าน เดือนต่อมา หมอนัดไปตรวจ ปรากฏว่า บิลิรูบินสูง
กว่าเดิม ลูกดิฉันส่องไฟอีก 5 วันจึงกลับบ้าน กลับมาได้  2  อาทิตย์ 
หมอนัดไปตรวจ สารเหลืองสูงกว่าเดิม หมอจึงตรวจตับ และพบ
ว่าตับอักเสบ จึงให้ไปรักษาตัวที่ โรงพยาบาลในจังหวัด นอนโรง
พยาบาล 9 วัน สารเหลืองลง หมอวินิจฉัยว่า เป็นตับอักเสบที่
หาสาเหตุไม่ได้แล้วจะหายไปเอง แต่กลับไปบ้านแล้ว อาการลูก
ยิ่งตัวเหลืองขึ้น ตาเหลืองขึ้น ดิฉันจึงไปตรวจอีกครั้ง ผลการตรวจ
ปรากฏว่า เอนไซน์ตับบกพร่องมาก สารเหลืองสูงกว่า 30 ความ
เข้มข้นของเลือดต่ำ คุณหมอทางเดินอาหารจึงตรวจหาธาลัส
ซีเมียซึ่งดิฉันคิดว่าไม่เป็นแน่นอน แต่ปรากฏว่าลูกเป็น ชนิด 
ฮีโมโกลิน เอช /คอนสแตนท์สปริง คุณหมอสั่งเติมเลือด (ความเข้ม
ข้นของเลือดมีอยู่ 7.3กรัม/เดซิลิตร) เติมได้ 3 อาทิตย์ กลับมาเติม
ใหม ่ความเขม้ขน้ของเลอืดลงไปอยูท่ี่ 6.3 กรมั/เดซลิติร หมอสัง่เตมิ
เลือดเป็นทุก 2 อาทิตย์ ความเข้มข้นของเลือดปัจจุบันอยู่ที่ 6.4 
กรัม/เดซิลิตร ดิฉันวนเวียนเข้าออก ร.พ. โดยที่อาการลูกไม่ดีขึ้น
เลย ตัวเหลือง ตาเหลือง ท้องป่อง หมอแจ้งว่า ตับอักเสบ หาสาเหตุ
ไม่ได้ แต่ตับโตขึ้นและม้ามโตขึ้น ปัจจุบัน ตับโต 5 เซนติเมตร
ม้ามโต 5 เซนติเมตร ท้องแกใหญ่ขึ้นจนคว่ำไม่ได้ ดิฉันสงสารลูก
มาก อยากช่วยลูกเหลือเกิน แต่ไม่รู้จะทำอย่างไร ปัจจุบันแกก็ยัง
เป็นไส้เลื่อนอีกหัวเหน่าบวมโต แต่ทางหมอศัลย์ฯขอดูอาการไป
เรื่อยๆ ก่อน	
	 จากที่ดิฉันเล่ามา ดิฉันใคร่ขอถามคุณหมอ มีวิธีใดที่จะช่วยลูก
สาวดิฉันได้บ้างคะ 	

	 1.	 ลูกของดิฉันเป็นธาลัสซีเมียได้อย่างไร ในเมื่อดิฉันเป็นแค่
พาหะ (บุคคลในครอบครัวทั้งดิฉันและสามีไม่มีใครเป็น / ดิฉันเป็น
คนกรุงเทพ สามีเป็นคนเชียงใหม่ ไม่ใช่ญาติพี่น้องกันด้วย)	
	 2.	 เปลี่ยนถ่ายไขกระดูก/สเตมเซลล์ สามารถทำได้ไหม และ
ทำได้เร็วที่สุดอายุเท่าไหร่ มีปัจจัยเกี่ยวข้องอะไรบ้าง และดิฉันควร
ท้องอีกครั้งไหม เพื่อให้น้องมาช่วยพี่ แต่ก็กลัวลูกจะเป็นอีกคน
ความจรงิดิฉนัไมอ่ยากมลีกูอีกแลว้ แตถ้่ามวีธิใีดชว่ยลกูได้ กจ็ะทำ
ทุกทาง	
	 3.	 ขั้นตอนการรักษามีอะไรบ้าง เสียค่าใช้จ่ายอย่างไรดิฉัน
เป็นข้าราชการ เบิกได้ไหม ต้องไปรักษาที่กรุงเทพเท่านั้นใช่ไหม 
	 4.	 อาการบวมโตที่ท้อง สาเหตุเกิดจากอะไร ตับอักเสบหรือ
ธาลัสซีเมีย และจะทำให้ท้องยุบได้อย่างไร ผลมาจากการที่ 
ปัสสาวะ ได้น้อยด้วยหรือเปล่า ปัจจุบันหมอให้กินยาขับปัสสาวะ
แต่กินยาแล้วยังปัสสาวะได้น้อย ไม่เหมือนก่อนหน้านี้ ตอนที่แก
อายุได้ 2-3 เดือน สาเหตุเพราะแกเป็นไส้เลื่อนด้วยหรือเปล่าทำ
ให้ไม่ค่อยปัสสาวะ (แต่ถ่ายบ่อยมาก) 	
	 5.	 ลูกยังเล็กมากแค่ 4 เดือน (น้ำหนักตอนนี้ 5 กิโลกรัม)
ถ้ายังไม่สามารถรักษาอะไรได้เลย ต่อไปแกจะเป็นอย่างไร อาการ
ที่จะเพิ่มขึ้นจะมีอะไรบ้าง ถ้าลูกมีอาการเพิ่มขึ้นไปอีกเรื่อยๆดิฉัน
คงจะตายเสยีกอ่นเปน็แน่ ดฉินักลุม้ใจมาก เครยีดทำงานทำการไม่
ได้เลย แต่ก็จะสู้ทุกอย่างเพื่อลูก ขอความกรุณาคุณหมอช่วยแนะ
หนทางให้ด้วยเถอะค่ะ	

จากแม่ผู้รอความหวัง

เรียน คุณแม่ผู้รอความหวัง	
หมอขอสรุปปัญหาของคุณแม่ได้ 2 ประเด็น ดังนี้ครับ	
1.	 ลูกสาว (ผู้ป่วย) มีประวัติตัวเหลืองตั้งแต่แรกคลอดระดับบิลิ
รูบินในเลือดสูง ได้รับการรักษาโดยส่องไฟ (phototherapy) 3 ครั้ง
และแพทย์ ให้การวินิจฉัยว่าเป็นตับอักเสบไม่ทราบสาเหตุ	
2.	 ลูกสาวได้รับการตรวจและวินิจฉัยว่าเป็นโรคโลหิตจางธาลัส
ซีเมียชนิด ฮีโมโกลบิน เอช / คอนสแตนท์สปริง   (Hb H CS)  มีปัญหา
เรื่องซีด ได้รับการรักษาโดยการให้เลือดหลายครั้ง คุณแม่เคย
ตรวจเลือดแล้วเป็นพาหะธาลัสซีมเมีย แต่ไม่ทราบว่าคุณพ่อของ
ลูกได้ตรวจพาหะธาลัสซีเมียอย่างละเอียดหรือไม่หมอขอตอบ
คำถามเป็นข้อๆ ดังนี้ครับ	
	 1.	 ลกูเปน็โรคโลหติจางธาลสัซเีมยีชนดิ ฮโีมโกลบนิ เอช / คอน
สแตนท์สปริง เนื่องจากโรคธาลัสซีมเมีย เป็นโรคถ่ายทอดทาง
พันธุกรรม ผู้เป็นโรคจะได้รับยีนธาลัสซีเมียจากพ่อและแม่ ดังนั้น
คุณแม่และคุณพ่อต้องมียีนธาลัสซีเมีย หรือเป็นพาหะ โรคธาลัส
ซเีมยีทีล่กูเปน็นีอ้ยูใ่นกลุม่แอลฟา่ธาลสัซเีมยี ผูเ้ปน็โรค ฮโีมโกลบนิ
เอช / คอนสแตนท์   สปริง จะมียีน แอลฟ่าธาลัสซีเมีย 1 และยีน
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ฮีโมโกลบินคอนสแตนสปริงดังนั้น คุณแม่อาจเป็นพาหะธาลัส
ซีเมียชนิด แอลฟ่าธาลัสซีเมีย 1 และคุณพ่อเป็นพาหะของฮีโม
โกลบินคอนสแตนท์สปริง หรือในทางกลับกันคุณแม่อาจเป็น
พาหะฮีโมโกลบินคอนสแตนสปริง และคุณพ่อเป็นพาหะของแอล
ฟ่าธาลัสซีเมีย 1	  
	 พาหะของธาลัสซีเมียมีได้ทุกภูมิภาคของประเทศภาคเหนือจะ
มีพาหะของแอลฟ่าธาลัสซีเมียสูงกว่าภาคอื่นๆ ผู้ที่เป็นพาหะคือ
คนปกติ มีการดำเนินชีวิตเหมือนคนปกติ ไม่จำเป็นต้องรักษาหรือ
รับประทานยาใดๆ การตรวจพาหะของแอลฟ่าธาลัสซีเมีย 1 ต้อง
ใช้วิธีการตรวจพิเศษ เรียกว่า พี.ซี.อาร์. (PCR for alpha-thalas
semia 1) การตรวจพาหะของฮีโมโกลบินคอนสแตนท์สปริงตรวจ
โดยหาชนิดของฮีโมโกลบิน (Hb type) หมอแนะนำให้คุณแม่และ
สามีตรวจพาหะธาลัสซีเมียให้ละเอียดอีกครั้ง 	
	 2. การปลูกถ่ายไขกระดูก หรือสเต็มเซลล์ จะทำในผู้ป่วยธาลัส
ซีเมียที่มีอาการรุนแรง ได้แก่ โฮโมซัยกัสเบต้าธาลัสซีเมีย หรือเบต้า
ธาลัสซีเมียฮีโมโกลบิน อี ปัจจัยที่เกี่ยวข้องของการปลูกถ่ายสเต็ม
เซลล์ คือผู้รับสเต็มเซลล์(ผู้ป่วย) ต้องมีการทำงานของตับปกติ
กรณีลูกสาวของคุณ คิดว่าทำไม่ได้ เนื่องจากเป็นตับอักเสบ
ก่อนที่คุณและสามีจะมีบุตรอีก 1 คน ควรตรวจเลือดหาพาหะ

ธาลสัซเีมยีอกีครัง้ใหล้ะเอยีดและปรกึษาแพทย์     เพือ่ดวูา่จะมอีตัรา
เสี่ยงการมีลูกเป็นโรคเท่าใด	
	 3. การรักษาของลูกสาวเรื่อง “ตับอักเสบไม่ทราบสาเหตุ” ขึ้น
อยู่กับดุลยพินิจของแพทย์ที่ดูแลอยู่ครับ คุณหมอทางเดินอาหาร
ที่ท่านดูแลอยู่ท่านดูแลลูกสาวให้ดีที่สุดอยู่แล้วครับ ส่วนโรคธาลัส
ซีเมียถ้าลูกสาวซีดมาก แพทย์จำเป็นต้องให้เลือด ซึ่งคุณหมอท่าน
ก็ดูแลให้อย่างดีเช่นกัน คุณแม่ไม่จำเป็นต้องมาที่กรุงเทพฯ ครับ
	 4.	 อาการบวมโตที่ท้อง สาเหตุน่าจะมาจากตับอักเสบ และไส้
เลื่อนน่าจะเป็นสาเหตุจากท้องโตได้	
	 5.	 หมอขอเป็นกำลังใจให้คุณแม่ครับ คุณหมอที่ดูแลลูกสาว
ท่านจะรักษาลูกสาวให้ดีที่สุด สำหรับโรคธาลัสซีเมียชนิดฮีโม
โกลบินเอช/คอนสแตนท์สปริง โดยทั่วไปจะไม่รุนแรง อาจจะไม่จำ
เปน็ตอ้งใหเ้ลอืด ยกเวน้มกีารตดิเชือ้          การรกัษาไดผ้ลด ีหมอไดเ้ขยีน
เรื่องโรคฮีโมโกลบิน เอช/คอนสแตนท์สปริง ไว้ลงในจุลสารชมรม
โรคโลหิตจางธาลัสซีเมียแห่งประเทศไทย ปีที่ 18 ฉบับที่ 1 ประจำ
เดือน มกราคม – เมษายน 2552 คุณแม่ลองอ่านดูนะครับ 	
 							     

ขอแสดงความนับถือ
นพ.กิตติ  ต่อจรัส

	 จากที่มีโอกาสได้เข้าร่วมการประชุมธาลัสซีเมียระดับนานา
ชาตทิีป่ระทศสงิคโปรร์ะหวา่งวนัที ่    8-11 ตลุาคม      2551    ขา้พเจา้และ
นายอธิพัฒน์พบว่าผู้ป่วยโรคธาลัสซีเมียที่ปฏิบัติตามคำสั่งของ
แพทย์มักจะมีร่างกายที่แข็งแรงพอ และสามารถดำเนินชีวิตประ
จำวันได้เป็นปกติ ทำให้พวกเราทราบถึงแนวคิดที่ทำให้สามารถใช้
ชีวิตกับโรคธาลัสซีเมียได้อย่างมีความสุข ดังนี้ 	
	 ประการแรก     ผูป้ว่ยและผูป้กครองไมค่วรคดิวา่การรกัษา ไดแ้ก ่
การรับเลือด และการขับธาตุเหล็กเป็นภาระและเป็นความทรมาน
ที่ผู้ป่วยจะต้องแบกรับไปตลอดชีวิต แต่ควรคิดว่าทั้งการรับเลือด
และการขับธาตุเหล็กออกจากร่างกายเป็นหน้าที่ที่สำคัญมาก
สำหรับผู้ป่วยเพื่อตัวผู้ป่วยเองและครอบครัวของผู้ป่วย 
	 ประการที่สอง การรักษาตัวของผู้ป่วยโรคนี้ไม่ได้เพียงแต่ทำ
ให้ผู้ป่วยเหมือนไม่ป่วยอย่างเดียวเท่านั้นแต่ยังสร้างระเบียบวินัย
และความอดทนให้กับผู้ป่วยอีกด้วย	
	 ดังนั้นจะเห็นได้ว่าการได้เกิดมาเป็นผู้ป่วยโรคธาลัสซีเมียไม่ได้
มีแต่ข้อเสียเพียงอย่างเดียวถ้าคิดให้ดีด้านดีๆ ของโรคนี้ยังมีอีก
เยอะ 	
	 ในวันที่สองของการประชุม พวกเราได้มีโอกาสพูดคุยแลก

เปลี่ยนความคิดเห็นและประสบการณ์กับคนไข้และผู้ปกครอง
ชาติอื่นๆ และได้ข้อสรุปว่าคนไข้ในประเทศที่พัฒนาแล้วโดยส่วน
ใหญ่จะใช้ เอ็กเจ็ด (exjade) ในการขับธาตุเหล็กแต่เกือบทุกคน
ที่ใช้ยานี้จะมีอาการแพ้ยาเช่น มีผื่นขึ้นและคัน บางคนแพ้มาก
จนตอ้งเลกิใชแ้ตบ่างคนกแ็พใ้นชว่งแรก  เมือ่ใชไ้ปเรือ่ยๆ     ประมาณ
3 สัปดาห์อาการแพ้ก็หายไป แต่ในประเทศไทยผู้ป่วยส่วนใหญ่ใช้ 
ยาเดสเฟอร์รอล (desferal)  ในการขับธาตุเหล็กออกจากร่างกาย
นอกจากนี้บางคนก็ใช้ยาชนิดรับประทาน ที่ผลิตจากประเทศ
อินเดีย ที่มีชื่อการค้าว่า เคลเฟอร ์(Kelfer) หรือที่เราเรียกติดปาก
กันตามชื่อสามัญของยาว่า L1 การเปลี่ยนจากยาฉีดมาเป็นยา
ชนิดรับประทาน นั้นคนไข้ไม่สามารถทำได้เองตามใจชอบเนื่อง
จากยาชนิดรับประทานมีผลข้างเคียงที่อันตรายถ้าไม่อยู่ในการ
ควบคุมดูแลของแพทย์ เช่น ปริมาณเม็ดเลือดขาวของผู้ที่รับ
ประทาน L1 อาจจะต่ำกว่าปกติมาก ซึ่งเกิดภาวะติดเชื้อที่รุนแรง
หรืออาจมีอาการปวดข้อ เป็นต้น นอกจากนี้ยังต้องพิจารณาถึง
ระดับธาตุเหล็กในร่างกายอีกด้วย  ดังนั้นผู้ป่วยต้องปรึกษาและได้
รับความเห็นชอบจากแพทย์ก่อน	
	 สำหรับ เดสเฟอร์รอล (desferal) นั้นเป็นที่ทราบดีอยู่แล้วว่า

โดย Noah Hyun
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ราคาแพงมาก แต่สำหรับยาชนิดรับประทานนั้น เอ็กเจ็ด (exjade)
ก็จะมีราคาสูงมาก   เนื่องจากเป็นยาที่ต้องนำเข้าจากยุโรปส่วน
L1 หรือเคลเฟอร์ (Kelfer) นั้นมีราคาต่ำกว่า เพราะนำเข้าจาก
ประเทศอินเดีย ด้วยสาเหตุนี้องค์การเภสัชกรรมจึงมีโครงการ
ผลิตยา L1 ขึ้นเองในประเทศ  ตั้งแต่การสังเคราะห์วัตถุดิบเพื่อ
ลดต้นทุนในการผลิตและทำให้ราคายา L1 ในประเทศไทยต่ำลง 
โดยตั้งชื่อยาตัวนี้ว่า GPO-L-ONE เป็นยาเม็ดชนิดเคลือบเพื่อ
ลดการระคายเคืองกระเพาะอาหาร  และทำการพิสูจน์แล้วว่ามีตัว
ยาและประสิทธิภาพเหมือนกับ L1 ต้นแบบทุกอย่าง  ในปัจจุบัน
GPO-L-ONE ผ่านการรับรองจากสำนักงานคณะกรรมการ
อาหารและยา (อย.) แล้ว  และกำลังดำเนินการการทดลองวิจัย
กับกลุ่มคนไข้  โดยได้รับความร่วมมือจาก 6 โรงพยาบาลการวิจัย
จะใช้ระยะเวลาประมาณ 1 ปี	
	 GPO-L-ONE   ถือเป็นความหวังใหม่สำหรับพวกเราทุก
คน คนที่เคยทาน L1 จากอินเดียแล้วแพ้อย่างข้าพเจ้าก็อยาก
จะลอง GPO-L-ONE  สักครั้ง  แต่สำหรับคนที่ไม่แพ้ L1 หรือ 
เคลเฟอร์ (Kelfer) ก็นับว่า GPO-L-ONE   เป็นของขวัญจาก
พระเจ้าเลยทีเดียว สำหรับเกณฑการคัดเลือกผู้ป่วยเข้าร่วมทด
ลองยานั้นไม่ว่าจะเป็น เอ็กเจ็ด (exjade) หรือ GPO-L-ONE

	 ดิฉันเป็นผู้ป่วยโรคธาลัสซีเมียปัจจุบันได้รับการรักษาและดู
แลจาก นายแพทย์ธันยชัย   สุระ และนายแพทย์ จักรกฤษณ์   
เอื้อสุนทรวัฒนา ดิฉันได้รับเกียรติจากอาจารย์ให้สมัครเข้าร่วม
ประชุมนานาชาติธาลัสซีเมีย (International Thalassaemia
Conference 2008) ณ ประเทศสิงคโปร์ ในระหว่างวันที่ 
8-11 ตุลาคม 2551 ก่อนที่จะได้ มีโอกาสอันนี้ดิฉันต้องกราบ
ขอบพระคุณอาจารย์ภัทรพร อิศรางกูร ณ อยุธยา ที่ได้กรุณา
สัมภาษณ์ดิฉันพร้อมทั้งให้คำแนะนำในการเตรียมตัวไปประชุม
ครั้งนี้ การประชุมจัดขึ้นที่ตึก SUNTEC ซึ่งเป็นตึกที่ใหญ่และมี
ความทันสมัยมาก   การประชุมเป็นไปอย่างเรียบง่ายทั้งการตก
แต่งและขั้นตอนในการดำเนินการประชุม ก่อให้เกิดความรู้สึกถึง
ความมุ่งมั่นของเป้าหมายการจัดงานซึ่งมีลักษณะชัดเจน ตรง
ประเด็น ในแต่ละวันของการประชุมประกอบด้วยหัวข้อที่ให้
ความรู้มากมาย เช่น การให้เลือดผู้ป่วยสำคัญอย่างไร ความก้าว
หน้าด้านคุณภาพชีวิต ภาวะกระดูกบางและกระดูกพรุน ภาวะ
เหล็กเกิน มีผลอย่างไร การขับเหล็ก เรื่องของตับและปัญหา
ต่างๆ เช่นปัญหาการติดเชื้อและหัวใจล้มเหลวตลอดจนความ
สัมพันธ์และความรับผิดชอบของภาครัฐ เป็นต้น ความรู้เรื่อง

ต่าง ๆ    ดังกล่าวนี้ไม่ใช่เรื่องใหม่ แต่อย่างใด เพราะหากเราติดตาม
ข่าวสารและการประชุมในบ้านเราเป็นประจำจะพอทำให้ทราบ
ข้อมูลต่าง ๆ เหล่านี้อยู่บ้างพอสมควร จึงเชื่อได้ว่าการรักษา
โดยแพทย์ในประเทศของเรามีความสามารถสูงเทียบเท่าหรือมาก
กว่าในประเทศตะวันตก	
	 อย่างไรก็ตามพัฒนาการทางการแพทย์ของธาลัสซีเมียใน
ประเทศไทยเป็นไปอย่างต่อเนื่องและกระจายตัวไปยังทุกภาค
ของประเทศ แต่อาจมีปัจจัยด้านงบประมาณและการลงทุนที่ไม่
เพียงพอ ประกอบกับการขาดแคลนทางด้านบุคลากรซึ่งธาลัส

ก็ตามผู้ป่วยต้องเป็นผู้ที่มีลักษณะตามเกณฑ์ที่ทางโครงการการ
ศึกษายากำหนด เช่น อายุและปริมาณธาตุเหล็ก เป็นต้น นอกจาก
นี้แล้วคนไข้ที่ได้รับการคัดเลือกมักจะเป็นคนไข้ที่มีระเบียบวินัย
เช่น มาตามที่แพทย์นัดทุกครั้ง ทานยา ได้รับการตรวจติดตาม
อาการและการตรวจต่างๆ ตามที่แพทย์สั่ง มีปริมาณธาตุเหล็ก
ในระดับที่น่าพอใจ เป็นต้น จากที่กล่าวมาทั้งหมดเห็นได้ว่าการ
ปฏิบัติตามคำสั่งแพทย์เป็นสิ่งที่จำเป็นมากสำหรับการรักษานอก
จากนี้แล้วการปฏิบัติตามคำสั่งแพทย์ยังมอบโอกาสดีๆ ให้กับตัว
ผู้ป่วยเองอีกด้วย	
	 การได้เข้าร่วมประชุมธาลัสซีเมียระดับนานาชาติที่สิงคโปร์
ครั้งนี้ให้ความรู้และประสบการณ์แก่พวกเราเป็นอย่างมาก  ข้าพ
เจ้าและนายอธิพัฒน์      ต้องขอขอบคุณ   มูลนิธิโรคโลหิตจางธาลัส
ซีเมียแห่งประเทศไทย, ศ.พญ.คุณหญิงสุดสาคร ตู้จินดา (ประธาน
มูลนิธิฯ), คุณสายพิณ พหลโยธิน, องค์การเภสัชกรรม และ
บริษัท โนวาร์ติส (ประเทศไทย) จำกัด และผู้ดูแลคณะเดินทาง
ทุกท่าน   ที่ให้ความอนุเคราะห์และดูแลพวกเราเป็นอย่างดีโดย
ตลอด ขอบคุณ ศ. พญ.อำไพวรรณ จวนสัมฤทธิ์ และดร.ชฎา
พิศาลพงศ์ ที่ให้รายละเอียดข้อมูลการศึกษายา GPO-L-ONE
และข้อมูลเกี่ยวกับยา GPO-L-ONE	  

ความรู้และความประทับใจจาก การประชุมธาลัสซีเมีย  ใน ประเทศสิงคโปร์

นางสาว ชามา สุวินัย
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ซีเมียเป็นโรคที่จำเป็นต้องใช้แพทย์ที่มีความสนใจ  ซึ่งยังมีไม่เพียง
พอเมื่อเทียบกับอัตราจำนวนผู้ป่วยที่มีอยู่ในปัจจุบัน สาเหตุเหล่า
นี้เป็นปัจจัยที่มีผลต่อคุณภาพชีวิตของผู้ป่วย นอกจากนี้คุณภาพ
ของยาและอุปกรณ์ฉีดยาที่จำเป็นต่อการรักษา ยังคงเป็นสิ่งที่
ต้องการการพัฒนาอย่างมากและอย่างเร่งด่วนโดยเฉพาะเรื่อง
“ยาขับเหล็กชนิดฉีด” (DESFERAL) ในบ้านเรามีราคาสูงมาก
เมื่อเทียบกับประเทศในแถบเอเชียด้วยกัน เช่น มาเลเซีย สิงคโปร์ 
อินเดีย และ ไต้หวัน เป็นต้น รวมถึงปัญหา “ปั๊ม” (PUMP)
ซึ่งยังมีไม่เพียงพอสำหรับผู้ป่วยและมีราคาแพงมากเมื่อเทียบ
กับประเทศดังกล่าว 	
	 จากการที่ดิฉันได้มีโอกาสพูดคุยปัญหากับผู้ป่วยจากประเทศ 
สิงคโปร์ และ ไตหวัน และได้ทราบจากข้อมูลเอกสารต่าง ๆ   ทำให้
ทราบว่า สิงคโปร์ และ ไต้หวัน มีชมรมธาลัสซีเมียที่เป็นหน่วยงาน
เล็ก ๆ     แต่มีความมั่นคงและเข้มแข็ง มีอาสาสมัครที่เป็นผู้ป่วยและ
ผู้ปกครองที่คอยให้ความช่วยเหลือผู้ป่วยในทุกเรื่องเช่น ยาขับ
เหล็ก, PUMP ฯลฯ ซึ่งหวังว่าประเทศไทยน่าจะนำมาเป็นแบบ
อย่างได้	
	 การประชุมมีเป้าหมายที่ต้องการเชื่อมโยงบุคลากรผู้เกี่ยว
ข้องทั้งหมด ตั้งแต่อาจารย์แพทย์ แพทย์ นักวิจัย นักเคมี 
นักวิทยาศาสตร์ เจ้าหน้าที่ที่เกี่ยวข้องกับธาลัสซีเมียจนถึงระดับ
ผู้ป่วยและผู้ปกครอง โดยเปิดโอกาสให้ทุกฝ่ายมีการแลกเปลี่ยน
ความรู้ ความคิดเห็น ปัญหาและประสบการณ์ที่หลากหลายจาก
ทั่วโลก การตั้งคำถามและการวิเคราะห์ปัญหาให้เกิดประโยชน์กับ
ทุกฝ่ายเพื่อนำความรู้มาพัฒนาการรักษาโรคธาลัสซีเมีย ให้ก้าว
หน้ายิ่งขึ้น โดยประเด็นหลักของการประชุมในครั้งนี้คือ “Equal 
Access to Quality Medical Care tor Every Patient 
with Thalassemia” “ ความเท่าเทียมในการรักษาอย่างมีคุณ
ภาพของผู้ป่วยธาลัสซีเมีย ” ซึ่งในความรู้สึกลึก ๆ  เป็นเพียงอุดม
การณ์ที่ถูกกำหนดให้ดูมีภาพลักษณ์ที่ดี เพราะในความเป็นจริงแต่
ละประเทศล้วนมีปัจจัยความแตกต่างและข้อจำกัดอย่างเห็นได้
ชัด แต่ดิฉันก็ยังคิดว่าการประชุมในครั้งนี้ถือได้ว่าประสบความ
สำเร็จอย่างยิ่งเพราะได้สร้างความรู้สึกด้านบวกกับผู้ป่วย กระตุ้น
ให้มีความกล้าในการซักถาม สร้างความมั่นใจให้ผู้ป่วยมีความ
เชื่อมั่นในผลการวิจัยต่าง ๆ รู้สึกได้ถึงบรรยากาศของการสร้าง
พลังและมิตรภาพระหว่างผู้ป่วยด้วยกัน โดยจัดให้มีการจัดกลุ่ม
พูดคุยแลกเปลี่ยนปัญหาและประสบการณ์ในการรักษาซึ่งถือ
เป็น hi-light สำคัญของการจัดงานในครั้งนี้ ถึงแม้จะแตกต่าง
ด้านภาษา เชื้อชาติ ศาสนา แต่สิ่งที่ทุกคนมีความรู้สึกร่วมกัน
คือ มีความทุกข์ ความกังวลของโรคธาลัสซีเมีย และด้วยความรู้
สึกร่วมกันนี้ ทำให้ผู้ป่วยเข้าใจซึ่งกันละกัน มีความเป็นมิตรและ
ผ่อนคลายเป็นจิตวิทยาง่ายๆ อย่างหนึ่งในมนุษย์ทุกคนที่จะรู้
สึกดีขึ้นเมื่อได้รับรู้ว่าเรามิใช่เพียงคนเดียวที่ต้องเผชิญกับโรคนี้ 

ยังมีคนอีกมากมายทั่วโลกที่เหมือนเรา เรามิได้แตกต่างและโดด
เดี่ยวอีกต่อไป แม้ก่อนหน้านี้เราจะทราบดีว่าโรคนี้ได้แพร่ขยาย
ไปทั่วแต่การได้มาสัมผัสกับบรรยากาศครั้งนี้ได้พบเห็นพูดคุยถึง
ปัญหาแลกเปลี่ยนความคิดทำให้เราเกิดกำลังใจและความมุ่งมั่น
ที่จะสู้ต่อไปมีความเชื่อมั่นในแพทย์ผู้ดูแลรักษา เราหวังจะได้เห็น
หน่วยงานทั้งรัฐบาลและเอกชนทั่วโลกให้ความสำคัญและร่วม
มือกันวิจัยคิดค้นเพื่อพัฒนาการรักษาผู้ป่วยธาลัสซีเมียให้ดียิ่ง
ขึ้น ถึงแม้จะไม่เห็นผลในรุ่นของเราแต่เพื่อคนรุ่นต่อไปผู้ป่วยจะ
ต้องมีคุณภาพชีวิตที่ดีขึ้นเรื่อย	
	 นอกเหนือจากความรู้ทางการแพทย์ที่ได้จากการประชุม 
อาจารย์ธันยชัย  สุระ และ คุณสายพิณ  พหลโยธิน ก็ได้พาพวกเรา
ไปชมสถานที่ท่องเที่ยวหลายแห่งของประเทศ สิงคโปร์ เช่น 
DUCKTOUR, SINGAPORE FLYER ฯลฯ มากมาย สิงคโปร์ 
เป็นประเทศเล็ก ๆ  ที่สวยงามน่าท่องเที่ยว สะอาด ปลอดภัย และ
มวีนิัย เปน็เมอืงทีม่กีารวางผงัเมอืงไว้ดีมาก มคีวามทนัสมัยควบคู่
ไปกับการอนุรักษ์ตึกโบราณที่สวยงามไว้ได้เป็นอย่างดี สิ่งที่เห็น
ได้ชัดที่สุดคือการเห็นคุณค่าและการบำรุงรักษาต้นไม้ แม้    สิงคโปร์
จะอยู่ใกล้เส้นศูนย์สูตรแต่อากาศไม่ได้ร้อนมากกว่าบ้านเราเพราะ
เขาให้ความสำคัญกับการบำรุงรักษาต้นไม้ให้แผ่กิ่งก้านร่มรื่น
สวยงาม กรุงเทพฯ ของเรามีอายุกว่า 200 ปี ถ้ามีแนวความคิด
ที่จะรักษาธรรมชาติอย่างจริงจังกรุงเทพฯของเราคงไม่แห้งแล้ง
และสวยงามกว่านี้มาก	
	 ช่วงเวลาเพียง 4 วันที่ดิฉันอยู่ในประเทศ สิงคโปร์ แม้จะเป็น
ช่วงเวลาสั้น ๆ แต่ก็ได้รับความประทับใจอย่างมาก การมีโอกาส
ได้รับสิ่งดี ๆ  ทำให้เกิดกำลังใจที่อยากทำประโยชน์คืนให้สังคมบ้าง 
แม้จะเป็นเพียงส่วนเล็กน้อยก็ตาม ประทับใจที่   อาจารย์ธันยชัย ได้
กรุณามอบโอกาสที่มีค่านี้ให้พร้อมทั้งได้กรุณาดูแลเอาใจใส่เป็น
อย่างดี ตลอดเวลาที่อยู่ที่นั่น ดิฉันขอกราบขอบพระคุณอาจารย์
ธันยชัย      สุระ,      คุณหมอจักรกฤษณ์         เอื้อสุนทรวัฒนา,    และคุณ
สายพณิ      พหลโยธนิ        ทีไ่ดก้รณุาดแูลคณะผูป้ว่ยทกุคนเปน็อยา่งดี
ตลอดการเดินทาง   ขอขอบพระคุณ   คุณดาริกา สีเลื่อม, คุณ
กนกนันท์  ศรีจันทร์ และเจ้าหน้าที่ทุกท่านที่อำนวยความสะดวก
เป็นอย่างดี และสุดท้ายขอขอบพระคุณมูลนิธิโรคดลหิตจาง
ธาลัสซีเมียแห่งประเทศไทยที่ได้ริเริ่มและสนับสนุนให้กลุ่มผู้ป่วย
ได้มีโอกาสที่ดีงามเช่นนี้ ประทับใจมากค่ะ	
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