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สุรพงษ์,  นุชจรี... เขียน
ชุติกร... เรียบเรียง

 	 สวัสดีทุกๆ	 ท่าน	 คอลัมน์จากเพ่ือนถึงเพ่ือนฉบับนี้เปน็ฉบับต้อนรับปใีหม่	 พ.ศ.๒๕๖๑	 กัน
อีกแล้วนะคะขออวยพรปใีหม่ก่อนค่ะ	สุขสันต์วันปใีหม่	ขอให้มีความสุขกาย	สบายใจ	ปราศจาก
ทกุขโ์ศก	โรคภยัทัง้หลายทัง้ปวงในวาระดถิขีึ้นปใีหม	่ขออ�านาจคณุพระศรรีตันตรัย	จงดลบนัดาล
ให้	ทุกๆท่านและครอบครัว	พบแต่ความสุข	ความเจริญตลอดไปเทอญ	
  1	 ปผีา่นไปไวมาก	อยา่ลืมทีจ่ะดแูลสุขภาพกนัดว้ยนะคะฉบบันีม้เีรือ่งราวและประสบการณด์ดีี
ของชาวธาลสัซเีมีย	 ทีไ่ดไ้ปรว่มสัมมนางานประชมุวชิาการนานาชาตโิรคธาลสัซเีมียและโรคท่ีเกดิ
จากความผิดปกติของฮีโมโกลบิน	ครั้งที่	14		และการประชุมสมาพันธ์นานานชาติโรคธาลัสซีเมีย
ส�าหรับผู้ป่วยและผู้ปกครอง	ครั้งที่	16		เมื่อวันที่	17	–	19	พฤศจิกายน	2560	ที่โรงแรมแกรนด์
โฮเต็ล	พาเลส	ณ	เมืองเทซาโลนิกิ	ประเทศสาธารณรัฐเฮลเลนิก	หรือประเทศกรีซมาเล่าให้พ่ีๆ
เพ่ือนๆ	ด้วยถ้าหากว่าพ้ืนที่ไม่พอในฉบับนี้ขอน�ามาเล่าต่อในภาค	2	นะคะ	

  สวัสดีคุณผู้อ่านทุกๆท่านนะครับ ขอเรียกชื่อตัวผมเองว่า 

“ใหม่” ใหม่ห่างหายจากงานเขียนไปเกือบปีเลยครับ  กลับมา

คราวนี้ ใหม่มีเรื่องเล่ามากมายอยากมาถ่ายทอดเล่าสู่กันฟังกับ

คุณผู้อ่านทุกๆ ท่านครับ ใหม่เลยรีบจับปากกาเขียนเรื่องเล่างาน

ประชุมระดับโลกในทันที  ซึ่งเนื้อหางานประชุมวิชาการที่ใหม่

ได้มีโอกาสร่วมฟังบรรยายมีด้วยกันทั้งหมด 2 วัน คือวันแรก 

ในส่วนของงานพิธีเปิด และวันที่สองคืองานประชุมวิชาการของ

ทมีแพทย์และการอภปิรายในกลุม่ของผูป่้วย ซึง่ฉบบันีข้อเล่าเรือ่ง

พิธีเปิดและเนื้อหาวิชาการในวันแรกก่อนนะครับ 

  งานประชมุวชิาการนานาชาตโิรคธาลสัซเีมยีและโรคทีเ่กดิ

จากความผิดปกติของฮีโมโกลบิน ครั้งที่ 14 และการประชุม

สมาพันธ์นานานชาติโรคธาลัสซีเมียส�าหรับผู้ป่วยและผู้ปกครอง

ครัง้ที ่16  เมือ่วันที ่17 - 19 พฤศจกิายน  2560 ที่โรงแรมแกรนด์

โฮเต็ล พาเลส ณ เมอืงเทซาโลนกิ ิประเทศสาธารณรฐัเฮลเลนิก

หรือประเทศกรีซ  

  ในส่วนของเนื้อหาสาระส�าคัญใหม่จะขอกล่าวถึงการเข้า

ร่วมประชุมในห้องของผู้ป่วยและผู้ปกครองนะครับ เพราะเนือ่ง

จากงานประชมุมกีารแบ่งห้องประชมุ  2 ห้อง คอืห้องประชุม

ของแพทย์และห้องประชุมของผู้ป่วยและผู้ปกครอง แต่จะมีการ

ถ่ายทอดสดจากห้องประชุมของแพทย์มายังห้องประชุมของ

ผู้ป่วยและผู้ปกครองได้ชมการบรรยาย (ในวันที่สอง) 

  พธิเีปิดการประชุม เริม่เวลา 18.00 น. ตามเวลาในประเทศ

กรีซ ซึ่งถ้าอยู่เมืองไทยก็ 23.00 น. เป็นเวลาเข้านอนแล้วครับ 

(ประเทศกรีซเวลาจะช้ากว่าประเทศไทย 5 ชั่วโมง)  โดย ฯพณฯ 

พานอส เอ็นริซอส ประธานสมาพันธ์ธาลัสซีเมียนานานชาติ 

และ คุณหมอวาซีลสี  ไดมอส ประธานสหพันธ์รัฐกรีก ได้กล่าว

เปิดงานและมีการมอบรางวัลสมาพันธ์ธาลัสซีเมียนานานชาติ

(TIF Award) หัวข้อการบรรยายสาระส�าคัญ มีดังนี้  

 เคา้โครง
  ความเข้าใจทางวิทยาศาสตร์  
ความผิดปกติของฮีโมโกลบิน
  ล�าดับเหตุการณ์การรักษาโรคธาลัสซีเมีย  
  การรักษาแบบไม่หายขาด  เร่ิมต้นจากการให้เลอืดเริม่ต้น
การขับธาตุเหล็กการพัฒนาการตรวจสอบวัดระดับความเปลี่ยน
แปลงวิธีการใหม่ๆ 
  การรักษาแบบหายขาด  มีการริเร่ิมการปลกถ่ายไขกระดกู
(BMT = Bone Marrow Transplantation)  และยีนบ�าบัด 
  ล�าดับเหตุการณ์ของการรักษาโรคเม็ดเลือดแดงรูปเคียว
  แล้วเราใกล้ถงึจดุสิน้สดุแล้วหรอืยงั ? ยงัไม่สิน้สุด เพราะ 
    การป้องกันยังคงเป็นตัวแปรอย่างมาก 
   ระหว่างภูมิภาคประเทศและระหว่างโรค
   การวินิจฉัย ยังใช้ไม่ได้บางบางประเทศ
  สามารถเยยีวยารักษาได้   คอืการไม่ได้ใช้ในหลายประเทศ 
เช่นการให้เลือดและการขับธาตุเหล็ก : ความปลอดภัยในเลือด
คุณภาพของการขับธาตุเหล็ก 
  โครงสร้างพืน้ฐานทีจ่ะสนับสนนุโรคเร้ือรงั โดยเฉพะอย่าง
ยิง่ในผูใ้หญ่จะเป็นตวัแปรส�าคญัอย่างมาก 
  วิทยาศาสตร์และเทคโนโลยีล�้าหน้าองค์กรและมูลนิธิการ
ระดมทุนการดูแลสุขภาพ 

  หัวข้อทีห่นึ่ง 

  การดูแลและรักษาโรคที่เกิดจากความผิดปกติของของ

ฮีโมโกลบิน : เราถึงจุดจบแล้วหรือยัง ? บรรยาย โดย  
  
  ศาสตราจารย์ นายแพทย์จอห์น  พอร์เตอร์  
  ด้านโลหติวทิยา มหาวทิยาลยัคอลเลจลอนดอน  (UCL)  
  และหน่วยเซลล์ เมด็เลอืดแดงยซูแีอลเฮช  (UCLH) 
  และโรงพยาบาลวิททิงตัน ประเทศอังกฤษ 
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 ยังมีส่ิงอื่นๆ ที่เราท�าได้  

 หวัขอ้ทีส่อง

 เนือ้หา

  ผู้ป่วยมีความเท่าเทียมกันในการที่จะตัดสินใจการรักษา

โรคธาลัสซีเมีย ให้สิ่งที่กระท�านี้: เกิดความเป็นจริงไปทั่วโลก

บรรยาย โดย  

  นางสาวอนุบา เทนยา  มุกเฮอร์จี  
  (Miss AnubhaTaneja Mukherjee)  

  เป็นเลขานุการของผู้ป่วยโรคธาลัสซีเมียในประเทศอินเดีย 

  ผู้ตัดสินใจการตัดสินใจบทบาทของความถูกต้องกลยุทธ์

ความนยิม กลยทุธ์ในการด�าเนนิการกลยุทธ์การยกตวัอย่างความรู้

ประสบการณ์ในประเทศอินเดี ย

   ผู้ตัดสินใจ รัฐธรรมนูญ  สภานิติบัญญัติ ฝ่ายบริหาร

ตุลาการ 

  การตัดสินใจ ในประเทศส่วนใหญ่ การตัดสินใจ คือ

กระบวนการให้ค�าปรกึษา เป็นหลกัทีเ่กีย่วข้องกบัผูม้ส่ีวนได้ส่วน

เสียหลายส่วน รวมไปถึง รัฐบาลประชาชนผู้ที่ได้รับผลประโยชน์

ผูท้ี่ได้รบัผลกระทบ ประชา สงัคมสถานศกึษาคณะวิจยัหน่วยงาน

วิจัย และสื่อต่างๆ 

   บทบาทของคุณเป็นสิ่งที่ถูกต้อง! ใคร? ถ้าไม่ใช่คุณ ...

    ผู้ตัดสินใจต้องการได้ยินเสียงจาก คุณ ขณะที่การ
   ตัดสินใจนี้เพื่อ คุณ 
   ทัว่โลกการตดัสินใจ คอืขึน้อยูก่บัหลกัการของ “เพ่ือผล
   ประโยชน์ส่วนรวม” ถ้า คุณ ไม่อยู่ในจ�านวนผู้ป่วยที่
   เพิ่มมากขึ้นมันก็จะไม่มีสิ่งที่ดีที่สุดส�าหรับ คุณ 
    และเป็นสิ่งที่เชื่อถือได้!

	  กลยุทธ์ความนิยม คือการเผยแพร่ประชาสัมพันธ์โดย

ตรง + เสียงจากสิ่งแวดล้อม = ความร่วมมือในการตัดสินใจ 

  กลยุทธ์ในการด�าเนินการคือความเป็นปึกแผ่น 
   แยกแยะ / การก่อตั้งชมรมของคุณและเห็นด้วยกับ
   ข้อมูลข่าวสาร 
   การว่าจ้าง / การว่าจ้างโดยตรงท่ีเกีย่วข้องกบักลุ่มผูถ้อื
   ผลประโยชน์ร่วมโดยให้ความสนใจในพื้นที่ของคุณ
   และการสื่อสารข่าวสารของคุณ 
   ความร่วมมือ / หาแนวร่วมที่คุณสนใจกับผู้ถือผล
   ประโยชน์ร่วมจะเป็นผลบรรลุความส�าเร็จ 

	  กลยุทธ์ จัดการประชุมมีการปรึกษาหารือกันการเป็น

ตัวแทนจัดแถลงงานชวนเชิญออกสื่อต่างศึกษาและโครงการ
งานวิจัย 

 ความรู ้  

  คือก้าวแรกของการเป็นทนาย:  สมาพันธ์ธาลัสซีเมีย
นานาชาติมีผู้เชี่ยวชาญในแผนงานของผู้ป่วย 

  วัตถุประสงค์โดยทั่วไปของความคิดริเร่ิมทางการศึกษา 
คือการพัฒนาความรู้ของผู้ป่วยธาลัสซีเมีย เพื่อที่จะให้ผู้ป่วยมี
ความสามารถมีความม่ันใจ และมีแรงจงูใจท่ีจะให้การตดัสนิใจมี
ความหมายและมีบทบาทส�าคัญในการร่วมกันกระท�าและ มีส่วน
ร่วมในการตัดสินใจวินิจฉัยโรคทเกี่ยวกับนโยบายด้านสุขภาพ
แห่งชาติ 

  AMD คือกลุ่มที่สนับสนุนผู้ป่วยและช่วยเหลือการสร้าง
เม็ดเลือดใหม่ เพื่อการปรับปรุงผลการรักษาของผู้ป่วยระยะยาว
ที่เป็นโรคจอประสาทตาเสื่อมเนื่องจากอายุมาก (AMD) 
  องค์กรโรคหายากแห่งชาติ (NORD) มีความเป็นกลาง
และกลุ่มสนับสนุนผู้ป่วยที่ไม่แสวงหาผลก�าไร เป็นตัวแทนของ
ผูป่้วยทัง้หมดทีเ่ป็นโรคหายยาก / มกีลุม่ผูป่้วยจ�านวน 200 คนได้
ส่งจดหมายไปถงึทีป่ระชมุใหญ่ เพ่ือกระตุน้ให้ผู้ก�าหนดนโยบาย
ขององค์กรนั้นเพื่อให้ยกเลิกการเก็บภาษียาก�าพร้า เป็นการลด
ภาษีและให้ใช้เป็นกฎหมาย  
  โรคฮันติงตัน (โรคอาการทางสมอง, ภาวะสมองเสื่อม)
จะมีองค์กรสนับสนุนผู้ป่วย โดยจะมีทีมสหภาพแรงงานมาช่วย
เหลือผู้ที่ได้รับผลกระทบโดยตรงจากโรคนี้ ท�าให้เกิดการวิจัย
ทางคลินิก  
  องค์กรของผู้ป่วยที่มีภาวะเลือดออกผิดปกติภาวะเลือด
ไม่หยดุหรอืหยดุช้ากว่าปกต ิทีเ่พ่ิงจะได้รับเงนิทนุเมือ่เรว็ๆ นีเ้พือ่
สนับสนุนการรณรงค์ด้านสิทธิของผู้ป่วยและเราก็ได้เริ่มต้นแล้ว!
(เรื่องราวในประเทศอินเดีย) 
  เปิดตัว เมื่อวันที่ 16 กันยายน 2560 โดยรองหัวหน้า
คณะรัฐมนตรีในเมืองนิวเดลี เมืองหลวงของประเทศอนิเดยีโดย
มีกลุ่มธาลัสซีเมีย PAG ท�างานภายใต้องค์กรธาลัสซีเมียแห่ง
ประเทศอินเดีย 
  มีผู้ป่วยธาลัสซีเมีย 7 ท่าน ในกลุ่ม ท�างานกันอย่าง
คล่องแคล่วในด้านกฎหมายเทคโนโลยีสารสนเทศจิตวิทยาและ
การศึกษา 
  ธาลัสซีเมีย PAG ได้เปิดตัวไปพร้อมกับจุดมุ่งหมาย
ของสมาชกิ ผู้ทีม่ส่ีวนเกีย่วข้องในการจัดการดแูลและการป้องกัน
ของโรคธาลัสซีเมีย 

  โลหิตที่จะต้องปลอดภัย หาได้ง่าย 
  ศูนย์ดูแลผู้ป่วยโรคธาลัสซีเมีย (เดย์แคร์เซ็นเตอร์) ที่มา
รบับริการโลหติ พร้อมท้ังมีส่ิง่อ�านวยความสะดวกในการรบับริการ
โลหิต 
   การขับธาตุเหล็ก 
   การตรวจสอบ 
  การจัดการและการรักษาภาวะแทรกซ้อนที่เกี่ยว กับ
โรคธาลัสซีเมีย 
   การรักษา 
   การป้องกัน 

 หลักการส�าคัญ
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สามารถส่งเรื่องราว

แบ่งปันประสบการณ์และส่งกําลังใจกันมาได้ท่ี

  การท�างานร่วมกับ รัฐมนตรีว่าการกระทรวงสาธารณสุข 

ณ กรงุนวิเดล ีเพือ่ป้องกนัการจดัการ และการรกัษาโรคธาลสัซเีมยี

ในกรุงนิวเดลี 

   ได้เข้าร่วมกับรัฐบาลในเรื่องการเรียกร้องสิทธิส�าหรับ

ผู้พิการและจุดยืนของโรคธาลัสซีเมีย 

   การจดัการของเลขานกุารสขุภาพ รบัผดิชอบต่อนโยบาย

ระดับชาติของโรคธาลัสซีเมีย 

   ท�าหน้าท่ีเน้นการเป็นตวัแทนทดสอบการแปลงไอทแีอดเดรส

ในเครือข่ายอินเตอร์เนต (NAT) วางแผนโยงไปยังบริษัทใหญ่ๆ

   การประสาน กบัสถาบนัส�าคญัทีท่�าการค้นคว้าศกึษาวจิยั

วเิคราะห์นโยบายสาธารณะของรฐับาลเพือ่ค้นคว้าและศกึษาโรค

ธาลัสซีเมีย 

   จัดตั้งเพื่อนในกลุ่ม โรคธาลัสซีเมีย มีทั้งนักกฎหมาย

นักวารสารศาสตร์ และ ผู้บริหารองค์กร 

 ระยะทางที่เดินทาง
  ฉบบัน้ีเป็นเร่ืองราวทีอ่อกจะวชิาการสกันดินะคะขอติดไว้

ฉบับหน้า รับรองฉบับหน้าจะยิ่งมีเนิ้อหาที่สนุกและตื่นเต้นจาก

ประสบการณ์ครั้งนี้มาเล่ากันอีกแน่นอนค่ะ ติดตามกันต่อฉบับ

หน้าค่ะ  พวกเราต้องขอขอบพระคณุ  

    

    คณุสายพณิ   พหลโยธิน  

    นพ.ชนินทร์  ลิ่มวงศ์  

  ที่สนับสนุนทุนส่วนหนึ่งในการเดินทางของพวกเรา 

    

    คุณดาริกา สีเลื่อม (เอ)  

  ที่ช่วยติดต่อประสานงานระหว่างประเทศกรีก ในเรื่อง

เอกสารก่อนการเดินทาง 

    

    ผศ. นพ.ปราณี  สุจริตจันทร ์ 

  ที่ให้ค�าแนะน�าในการเดินทางและช่วยจัดการในเรื่องการ

จองตั๋วและวางแผนการเดินทางให้กับพวกเรา 

    

   ศ. นพ.สุทัศน์  ฟู่เจริญ   

   รศ. ดร. นพ.วิปร  วิประกษิตศ 

   ดร.  นพ.กิตติพงศ์  ไพบูรณ์สุขวงศ์ 

  ที่ให้ค�าแนะน�าและรู ้สึกอบอุ ่นทุกครั้งเมื่อเจอกันในท่ี

ประชุมที่ต่างแดน คุณหมอน่ารักทุกๆ ท่านเลยค่ะ 

  เป็นอย่างไรกันบ้างครับ เนื้อหาวิชาการในช่วงพิธีเปิดที่

พวกเราทั้งสามคนทั้งใหม่ พี่ชมพู่ และ พี่นุช ได้เข้าร่วมประชุม

การแปลอาจจะไม่สละสลวยและมีข้อผิดพลาดไปบ้างเนื่องจาก

เป็นค�าศัพท์ทางการแพทย์ อย่างไรแล้วใหม่ก็ต้องขออภัยมาใน

โอกาสนี้ด้วยนะครับ อย่าลืมรักษาสุภาพ 

แล้วพบกันใหม่ในฉบับหน้านะครับ

สุรพงษ์  วัฒนายน (ใหม่)

ฉันจะเดินไปกับทุกคนที่เดินไปร่วมกับฉัน 
ฉันจะไม่ยืนนิ่ง เพ่ือมองดูโอกาส
ที่ผ่านไปโดยไม่คว้าเอาไว้

คาลิล  ยิบราน (Kahili Gibran) 
นักปรัชญาชีวิตชาวเลบานอน

 surapongwattanayon ชมรมธาลัสซีเมียโรพยาบาลจุฬาลงกรณ์

 maisurapong@gmail.com

 champou.71@gmail.com

 kittitcr@gmail.com

มีความสุขในทุกๆ วันของชีวิตนะคะ

ชุติกร  พูลทรัพย์
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