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บรรณาธกิารแถลง

ศาสตราจารย์์ ดร. นายแพทย์์วิิปร  วิิประกษิิต
บรรณาธิิการ

	 	 สวััสดีีครัับชาวธาลััสซีีเมีีย คุ ุณพ่่อคุุณแม่่ ผู้้�ปกครองและคุุณผู้้�อ่่านจุุลสารชมรมโรคโลหิิตจางธาลััสซีีเมีียฯ 

ทุุกท่่านครัับ	

	

	 	 บทความในจุุลสารฯ ฉบัับนี้้� รวบรวมสาระอััดแน่่นมาฝากสมาชิิกธาลััสซีีเมีียทุุกคนอีีกเช่่นเคย เริ่่�มต้้นด้้วย

บทความ ผู้้�ป่่วยโรคธาลััสซีีเมีียจะเป็็นคุุณหมอ โดย ศ. พญ.อรุุณีี เจตศรีีสุุภาพ, ประสบการณ์์การเข้้าร่่วมประชุุม

กัับสมาพัันธ์์ธาลััสซีีเมีียนานาชาติิ Thalassemia International Federation (T.I.F.) โดย คุ ุณพุุฒิินัันท์์ 

รัังสรรค์์โลหะกุุล  ผู้้�ป่่วยจากโรงพยาบาลศิิริิราช และ คุ ุณสุุรพงษ์์ วััฒนายน ผู้้�ป่่วยจากโรงพยาบาลจุุฬาลงกรณ์์, 

บทความจากเพื่่�อน...ถึึงเพื่่�อน โดย คุ ณชุุติิกร พููลท รััพย์์, พบคนเด่่นประจำฉบัับนี้้�กัับ “ผู้้�ชายสายสปอร์์ต” 

คุุณคชาณบ สวััสดีี, เรื่่�องเล่่า...จากหมอเลืือด ตรวจโรคธาลััสซีีเมีีย แต่่ได้้ของแถมอีีกหนึ่่�งโรค โดย ศ. ดร. นพ.วิิปร 

วิิประกษิิต และ ถาม-ตอบปััญหาข้้องใจธาลััสซีีเมีีย อีีกเช่่นเคย เพื่่�อความรู้้�ในการนำไปปฏิิบััติิและดููแล

รัักษาตััวเอง ผมหวัังว่่าบทความในฉบัับนี้้�จะเป็็นประโยชน์์ให้้กัับผู้้�อ่่านนะครัับ

	

	 	 สุุดท้้ายนี้้� โรคโควิิด - 19 ได้้กลัับมาระบาดอีีกระลอกแล้้ว ผม อยากให้้ท่่านสมาชิิกและผู้้�อ่่านพึึงเฝ้้าระวััง

ความปลอดภััย และคงยึึดแนวทางตามมาตรการป้้องกััน และขอให้้ทุุกคนดููแลสุขภาพร่่างกายให้้แข็็งแรง

ปลอดภััยครัับ  	
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สารบัญสารบัญ
จุลสารชมรมโรคโลหิตจางธาลัสซีเมียแห่งประเทศไทยจุลสารชมรมโรคโลหิตจางธาลัสซีเมียแห่งประเทศไทย

บรรณาธิิการแถลง
ศาสตราจารย์์ ดร. นายแพทย์์วิิปร วิิประกษิิต

     คุุยกัับ....หมออรุุณีี เพื่่�อการดููแลธาลััสซีีเมีียแบบ 360O 

ผู้้�ป่่วยโรคธาลััสซีีเมีียจะเป็็นหมอ
ศาสตราจารย์์เกีียรติิคุุณ แพทย์์หญิิงอรุุณีี เจตศรีีสุุภาพ

Life in Kuala Lumpur Malaysia
พุุฒิินัันท์์ รัังสรรค์์โลหะกุุล

Thalassemia International Federation (TIF)
สุุรพงษ์์ วััฒนายน

จากเพื่่�อน...ถึึงเพื่่�อน
ชุุติิกร พููลทรััพย์์ 

ประธานชมรมธาลััสซีีเมีีย โรงพยาบาลจุุฬาลงกรณ์์

คนเด่่นประจำฉบัับ “ ผู้้�ชายสายสปอร์์ต ”
คชาณบ สวััสดีี

เรื่่�องเล่่า..จากหมอเลืือด

ตรวจโรคธาลััสซีีเมีียแต่่ได้้ของแถม..อีีกหนึ่่�งโรค
ศาสตราจารย์์ ดร. นายแพทย์์วิิปร วิิประกษิิต

ตอบปััญหาข้้องใจธาลััสซีีเมีีย
รศ. พัันเอก นพ.กิิตติิ  ต่่อจรััส / ศ. เกีียรติิคุุณ นพ.สุุทััศน์์ ฟู่่�เจริิญ 

อ. นพ.ชนิินทร์์ ลิ่่�มวงศ์์ / ศ. ดร. นพ.วิิปร วิิประกษิิต 

ผศ. นพ.นพดล ศิิริิธนารััตนกุุล / รศ. พญ.กลีีบสไบ สรรพกิิจ / รศ. นพ.บุุญชูู พงศ์์ธนากุุล

เรื่่�องเล่่า..จากหมอเลืือด  

การใช้้เทคโนโลยีีจีีโนม (Genome) 
ด้้วยวิิธีี Whole Exome Sequencing (WES)

ศาสตราจารย์์ ดร. นายแพทย์์วิิปร วิิประกษิิต

จุุลสารโรคโลหิิตจางธาลััสซีีเมีียแห่่งประเทศไทย
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	 	 เดืือนมิิถุุนายน 2566 เป็็นอีีกวาระหน่ึ่�งท่ี่�หมอมีีความปิิติิยิินดีีอย่่างยิ่่�ง เมื่่�อคุุณแม่่
และผู้้�ป่่วยโรคธาลััสซีี เมีียที่่�ดููแลรัักษากัันมาตั้้�งแต่่ เล็็กๆ ส่ ่งข่่าวและรููปมาให้้ทราบว่่าได้้สอบ
เข้้ า เรีียนแพทย์์ ได้้   แม้้จ ะ กัังวล เล็็กน้้อยว่่ าอาชีีพแพทย์์ เป็็นที่่� ทราบกัันอยู่่�ว่ ่ า เรีียนหนััก
แล ะท ำงานหนัั ก  อาจจ ะมีี เวลาพัั กผ่่อนน้้อย  การ เป็็ นผู้้� ป่่ วย โรคธาลัั สซีี เมีี ยซึ่่� งจ ะมีี
ภาว ะซีี ด เรื้้� อรัั ง  อาจทำ ให้้ เหนื่่� อยมากกว่่ าคนอื่่� นๆ จ ะ เป็็ นอุุปสรรคต่่อการ เรีี ยนแล ะ
การทำงานในอนาคตหรืือไม่่	

	 	 แต่่หมอก็็มีีประสบการณ์ที่่�ผู้้�ป่่วยโรคธาลััสซีีเมีียที่่�รัักษาอยู่่�ตั้้�งแต่่เป็็นเด็็กจนโตในที่่�สุุดเป็็นนัักเรีียนแพทย์์ที่่�หมอได้้มีีโอกาส

สอนด้้วยถึึง 2 คน ซึ่ �งเป็็นโรคธาลััสซีีเมีียที่่�มีีอาการรุนแรงปานกลาง ได้้รัับการรัักษาโดยการให้้เลืือด  ให้้ยาขัับธาตุุเหล็ก ต้้ องมา

โรงพยาบาลเป็็นประจำ ทั้้�งสองคนสามารถเรีียนแพทย์จนจบ ผลการเรีียนดีแีละมีคีวามก้้าวหน้้าในการเรีียนต่่อ คนหนึ่�งเรีียนเก่่งมาก

เป็็นติิวเตอร์์ให้้เพื่่�อนในรุ่่�นและได้้รัับการคัดเลืือกเข้้ารัับพระราชทานทุุนโครงการเยาวชนรางวััลสมเด็็จเจ้้าฟ้้ามหิิดล  ไปทำงานวิิจััย

ในต่่างประเทศ ซึ่่�งหมอเคยเล่่าแล้้วเมื่่�อหลายปีีก่่อน

		

	 	 หมอตระหนักถึึงพลัังแห่่งความฝันและความมุ่่�งมั่่�นในการวางแผนอนาคตแม้้เร่ื่�องนั้้�นๆจะมีีความยากลำบากแสนสาหััสเร่ื่�อง

หนึ่่�งคืือการพิิชิิตยอดเขาคิิลิิมัันจาโรของบุุตรชายของเพื่่�อนนัักเรีียนแพทย์์ชั้้�นเดีียวกััน กั ับอีีกเรื่่�องคืือการพิิชิิตยอดเขาเอเวอร์์เรสต์์

ซึ่่�งเป็็นยอดเขาที่่�สููงที่่�สุุดในโลกของแพทย์์หญิิงชาวไทยที่่�เป็็นลููกศิิษย์์แพทย์์ที่่�คณะแพทยศาสตร์์ มห าวิิทยาลััยขอนแก่่น และ

ยัังเคยเป็็นคนไข้้ที่่�หมอและสามีีเคยดููแลรัักษามาตั้้�งแต่่เด็็กๆ ทั้้ �งสองกรณีีหมอมีีโอกาสได้้อ่านวิิถีีทางในการพิชิิตยอดเขาของ

ทั้้�งสองคน ซึ่ �งกว่่าจะผ่่านไปในแต่่ละขั้้�นตอน ในแต่่ละวัันนั้้�นนัับว่่ายากลำบากอย่่างที่่�สุุดและเสี่่�ยงชีีวิิตมากด้้วย แต่่ทั้้�งสอง

ก็็สามารถพิิชิิตยอดเขาได้้ตามความฝััน

		

	 	 หมอจึึงคิิดว่่าหากมีีความฝัันและมีีพลััง มีีความพยายามอย่่างไม่่ย่่อท้้อ ความฝัันนั้้�นไม่่ยากที่่�จะไปถึึง

	 	 ในผู้้�ป่่วยธาลััสซีีเมีียที่่�สามารถเรีียนแพทย์ได้้จะเป็็นกลุ่่�มผู้้�ป่่วยที่่�อาการไม่่รุุนแรงมาก นอกจากนี้้�ผู้้�ป่่วยในกลุ่่�มนี้้�

สามารถเรีียนสููงระดัับมหาวิิทยาลััยในสาขาอื่่�นๆได้้หลายสาขา ซึ่ ่�งผู้้�ป่่วยและครอบครััวก็็จะกลัับมารายงานให้้ทราบเป็็นประจำ 

ผู้้�ป่่วยสามารถออกไปทำงานประกอบอาชีีพได้้ไม่่ด้้อยกว่่าคนปกติิ ซึ่ ่�งต้้องนัับว่่าการรัักษามีีส่่วนช่่วยอย่่างยิ่่�งที่่�จะทำให้้

ผู้้�ป่่วยธาลััสซีีเมีียหน้้าตาไม่่เปลี่่�ยนแปลงมาก มีีการเจริญเติิบโตได้้ดีี อวััยวะต่่างๆทำงานได้้ปกติิ ผู้้�ป่่วยกลุ่่�มนี้้�จะมีีสุุขภาพกาย

และสุุขภาพใจดีีมากไม่่รู้้�สึึกว่่าตนเองแปลกแยก เรีียนและทำงานได้้ตามที่่�คาดหวััง

		

เพ่ื่�อการดููแลธาลััสซีีเมีียแบบ 360o

ศ. พญ.อรุณี  เจตศรีสุภาพ

คุยกับ...หมออรุณี

 ผู้้�ป่่วย..โรคธาลัสัซีเีมียี

จะเป็็นหมอ..
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	 	 ดัังที่่�หมอเคยกล่่าวไว้้ในครั้้�งก่่อนๆ เรื่่�องอาการของโรคธาลััสซีีเมีียที่่�มีีความแตกต่่างกัันตั้้�งแต่่อาการน้้อย อาการปานกลาง

จนถึึงอาการมากต้้องรัับการให้้เลืือดเป็็นประจำจึึงจะมีีชีีวิิตอยู่่�ได้้  ในพวกที่่�อาการน้้อย มั ักจะไม่่ต้้องการการรัับเลืือดยกเว้้นในเวลา

ที่่�มีีการติิดเชื้้�อ หรืื อมีีไข้้ไม่่สบายอาจจะมีีอาการซีีดมากจากการแตกของเม็็ดเลืือดแดงแบบเฉีียบพลััน เมื่่�อได้้รัับการรัักษาสาเหตุุ

และได้้รัับเลืือดกับการรัักษาที่่�จำเป็็นอื่่�นๆ ก็ จะกลัับมาดำเนิินชีีวิิตได้้เกืือบปกติิหรืือปกติิ สำหรัับกลุ่่�มที่่�มีีอาการปานกลาง ใน

เวลาปกติิอาจไม่่ต้้องรัับเลืือด หรืื อในบางรายอาจจำเป็็นต้้องรัับเลืือดในระยะเวลาหนึ่่�งเม่ื่�อมีีอาการบ่งชี้้� เพื่่�อรัักษาให้้มีีการเจริญ

เติิบโตได้้ดีี  หน้้  าตาไม่่เปลี่่�ยนแปลง ตั ับและม้้ามไม่่โตมาก ดั ังนั้้�นจึึงเป็็นเรื่่�องที่่�ต้้องติิดตามอาการกัันเป็็นประจำ ซึ่ ่�งอาจเป็็นเรื่่�อง

น่่าเบื่่�อหน่่ายสำหรัับผู้้�ป่่วยและพ่่อแม่่ผู้้�ปกครอง การให้้เลืือดบ่่อยๆจะมีีปััญหาตามมาคืือธาตุุเหล็็กเกิิน เหล็็กเกิินนี้้�จะไปสะสมใน

อวััยวะต่่างๆทำให้้เกิิดปััญหาในการทำงานของอวััยวะนั้้�นๆ ในปััจจุุบัันมีียาขัับธาตุุเหล็็กที่่�ใช้้ได้้ผลดีีและการรัักษาเป็็นที่่�น่่าพอใจ

		

	 	 หมอจึึงดีีใจและมีีความสุขอย่่างยิ่่�งเม่ื่�อได้้ทราบว่่าผู้้�ป่่วยโรคธาลััสซีีเมีียประสบความสำเร็็จไปอีีกขั้้�นหนึ่�ง ซึ่ �งหมอต้้องขอบ

คุุณพ่่อแม่่ผู้้�ปกครองที่่�เอาใจใส่่ดููแลบุุตรหลานได้้อย่่างดีี ข อบคุุณผู้้�ป่่วยที่่�ร่่วมมืือในการรัักษาซึ่่�งต้้องใช้้กำลัังใจและความอดทน

อย่่างสููง ข อบคุุณทีีมบุุคลากรทั้้�งในการตรวจทางห้้องปฏิิบััติิการ บุ คลากรที่่�เตรีียมเลืือดให้้ผู้้�ป่่วย ผู้้�บริิจาคโลหิิตที่่�ทำให้้ผู้้�ป่่วย

ได้้รัับเลืือดอย่่างเพีียงพอในการรัักษา ตลอดจนทีีมและองค์์กรที่่�เกี่่�ยวข้้องกัับการรัักษาทั้้�งหมดทำให้้ผู้้�ป่่วยธาลััสซีีเมีียเข้้าถึึง

การรัักษาที่่�จำเป็็นได้้เท่่าเทีียมกััน 

		

	 	 โรคธาลััสซีีเมีียชนิิดใดที่่�มีีอาการน้้อยหรืืออาการปานกลาง ไม่่รุุนแรงมาก

	 	 ในปััจจุุบัันนี้้�มีีการศึึกษาติิดตามอาการผู้้� ป่่วยธาลััสซีีเมีียจนทำให้้ทราบข้้อมููลส่่วนใหญ่ของผู้้� ป่่วยโรคธาลััสซีีเมีีย

ว่่าชนิิดใดที่่�มีีอาการรุนแรงมาก ชนิิดใดอาการน้้อยหรืือปานกลางเพื่่�อครอบครััวจะได้้มีีข้้อมููลพิิจารณาในการมีีบุุตรต่่อไป

เนื่่�องจากสาเหตุุหลัักที่่�ทำให้้เกิิดโรคธาลััสซีีเมีียคืือความผิิดปกติิที่่�ยีีนที่่�ควบคุุมการสร้้างสายโกลบิินซึ่่�งเป็็นโปรตีีนสำคััญ 

เป็็นส่่วนประกอบของสารสีีแดงในเม็็ดเลืือดแดงที่่�ชื่่�อฮีีโมโกลบิิน 

		

	 	 ฮีีโมโกลบิิน 1 โมเลกุุล ประกอบไปด้้วยโปรตีีน (โกลบิิน) 4 สาย คืือ 	

	 	 แอลฟาโกลบิน 2 สาย และสายที่่�ไม่่ใช่่แอลฟา 2 สายแต่่ละสายมีีฮีีม 1 หมู่่� และมีีเหล็ก 1 โมเลกุุล ซึ่ ่�งจัับกัับออกซิิเจน

ได้้ 1 โมเลกุุล  โกลบิิน 4 สายสามารถจึึงจัับออกซิิเจนได้้ 4 โมเลกุุล  ฮีีโมโกลบิินมีีหน้้าที่่�พาออกซิิเจนจากปอดไปสู่่�ยัังเนื้้�อเยื่่�อทั่่�ว

ร่่างกาย และรัับคาร์์บอนไดออกไซด์ซึ่่�งเกิิดจากการเผาผลาญอาหาร (ทำให้้เลืือดแดงที่่�มาจากปอดเปลี่่�ยนเป็็นเลืือดดำเมื่่�อถููกนำ

ออกซิิเจนออกไปแล้้ว) ม าส่่งให้้ปอดเพื่่�อทำการฟอกคืือรัับออกซิิเจนให้้เป็็นเลืือดแดงแล้้วนำไปเลี้้�ยงเนื้้�อเยื่่�อของร่่างกายต่่อไป

		

	 	 สายโกลบินที่่�ไม่่ใช่่แอลฟาหลัักๆ ได้้แก่่สายเบตา แกมมา และเดลตา ซึ่ �งสายเบตาจะมากกว่่าชนิิดอื่่�นในช่่วงชีีวิิตหลัังเกิิด 

สายแอลฟาและสายที่่�ไม่่ใช่่แอลฟาจะมีีปริิมาณสมดุุลกัันในภาวะปกติิและจัับกััน ในหนึ่่�งโมเลกุุลของฮีีโมโกลบิินจะมีีสายแอลฟา

2 สายและไม่่ใช่่แอลฟา 2 สายจัับกัันดัังได้้กล่่าวไปแล้้ว  มีีชื่่�อเรีียกฮีีโมโกลบินแตกต่่างกัันไปตามชนิิดของสายโกลบินที่่�จัับกัันเช่่น 

ฮีีโมโกลบิินเอ ซึ่ ่�งเป็็นฮีีโมโกลบิินที่่�มีีจำนวนมากที่่�สุุดในคนปกติิเกิิดจากสายแอลฟาจัับกัับเบตา ฮีีโมโกลบิินเอฟซึ่่�งมีีมากในทารก

ในครรภ์์เกิิดจากสายแอลฟาจัับกัับสายแกมมา ฮีีโมโกลบิินเอ 2 ซึ่ �งมีีปริิมาณไม่่มากนัักในคนปกติิ เกิิดจากสายแอลฟาจัับกัับ

สายเดลตา เป็็นต้้น ห ากเกิิดความผิิดปกติิในการสร้้างสายโกลบินชนิิดใดแล้้วทำให้้ปริิมาณสายโกลบินชนิิดนั้้�นหายไปหมด หรืื อ

น้้อยลง สมดุุลของสายโกลบินจะเสีียไป จ ะเหลืือสายโกลบินที่่�ไม่่มีีคู่่�จัับ สายโกลบินที่่�เหลืือจะจัับกัันเองทำให้้ไม่่เสถีียรและจะไป

เกาะที่่�ผนัังเม็็ดเลืือดแดง ท ำให้้เม็็ดเลืือดแดงแตก อาจแตกตั้้�งแต่่เป็็นเม็็ดเลืือดแดงตััวอ่่อนในไขกระดููกหรืืออาจจะเป็็นเม็็ดเลืือด

แดงที่่�มีีอายุุมากแล้้ว ผลจ ากการแตกของเม็็ดเลืือดแดงจึึงทำให้้เกิิดอาการของโรคธาลััสซีีเมีีย ได้้แก่่ซีีดเรื้้�อรััง เหลืือง หน้้ าตา

เปลี่่�ยนเพราะมีีกระดููกเปลี่่�ยนแปลง ตั วเล็็ก ท้้ องโตเพราะตัับม้้ามโต   และผลตามมาจากการแตกของเม็็ดเลืือดแดงและ

การให้้เลืือดทำให้้เหล็็กเกิิน มีีปััญหาต่่อไปอีีก

		

	 	 อาการรุนแรงมากหรืือน้้อยก็็มีีปััจจัยหลายอย่่าง แต่่ที่่�สำคััญที่่�สุุดคืือความผิดปกติิของยีีนที่่�สร้้างสายโกลบิน ท ำให้้

ขาดสายโกลบินที่จะจับกันได้พอดี สายโกลบินที่เหลือมากน้อยทำ�ำให้อาการของโรคมากน้อยตามไปด้วย
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	 	 จากการศึกษาอาการของผู้ป่วยกับความผดปกติของยีนต่างๆ แพทย์สามารถพยากรณ์อาการของเด็กที่จะเกิดมาได้เป็น

ส่วนใหญ่ โดยการตรวจกรองเบื้องต้นจากเลือดของคู่สมรสและการตรวจยืนยันในกรณีท่ีการตรวจกรองไม่ปกติ ในรายท่ีสงสัย

ว่าเดก็ในครรภอาจมปัีญหาโรคธาลสัซเีมยีชนดิรนุแรงสามารถตรวจได้ตัง้แต่การตัง้ครรภในไตรมาสแรก ซึ่งหมอเคยกล่าวถงึไปแล้ว

ในคร้ังก่อนๆ ข้ อสำ�ำคัญคือคู่สมรสควรใช้โอกาสทองในการท่จะมีบุตรทปกติหรือหากบุตรจะเป็นโรคธาลัสซีเมียก็ขอให้ไม่เป็นชนิด

ที่รุนแรงมาก ซึ่งทั้งเด็กและพ่อแม่จะมีความทุกข์ทรมาน

		

	 	 โรคธาลสัซีเมียท่ีอาการไม่มากนกัได้แก่กลุม่ฮโมโกลบนิเอ็ช กลุม่เบต้าธาลสัซีเมียที่มแีอลฟาธาลัสซีเมียร่วมด้วยส่วนใหญ เช่น

กลุม่โรคเออบีาร์ท (ทำ�ำให้การเสยีสมดลของสายสายโกลบนิน้อยลงกว่าการเป็นโรคเบต้าธาลัสซีเมียอย่างเดียว) กลุ่มเบตาธาลัสซีเมีย

บางโรคที่พบว่าความผิดปกติอยู่ในส่วนท่ีเพิ่มการแสดงออกของยีนไม่ได้อยู่ในเนื้อยีน เช่นเบต้าลบ 28 ธาลัสซีเมีย เป็นต้น

		

	 	 ในกลุ่มทเป็นฮีโมโกลบินเอ็ช ม ทั้งที่เกิดจากการแหว่งของยีนแอลฟา และชนิดทยีนไม่แหว่งแต่มีการเปล่ียนแปลง

จนทำ�ำให้การสร้างสายแอลฟาโกลบินผิดปกติ(เช่นฮีโมโกลบินคอนสแตนท์สปริง ฮ โมโกลบินปากเซ) กลุ่มที่เกิดจากการ

แหว่งของยีนจะมีอาการน้อยกว่าชนิดที่ยีนไม่แหว่ง ผู้ ป่วยที่เรียนแพทย์ 2 คนก่อน เป็นฮีโมโกลบินเอ็ช ชนิดคอนสแตนท์สปริง 

คนที่กำ�ำลังจะเรียนในปัจจบันเป็นเออีบาร์ท  ชนิดที่สายแอลฟาสายหนึ่งเป็นคอนสแตนท์สปริง ส่วนผู้ป่วยท่ีเป็นฮีโมโกลบินเอ็ช

ชนิดทยีนแหว่งอาการน้อยมากไม่ค่อยพบในโรงพยาบาลเพราะสบายดีไม่ซีดมากนานๆ จึ งจะมาโรงพยาบาล  ส่วนผู้ป่วยเบต้าลบ 

28 ก็มีอาการไม่มาก ทำ�ำกิจวัตรต่างๆได้ปกติ มีเด็กผู้ชายคนหนึ่งเป็นนักฟุตบอลด้วย

		

	 	 หมอยังจำ�ำคู ่สมรสคู ่หนึ่งที่มาปรึกษาตั้งแต่เริ่มแต่งงาน ท ั้งคู ่มีความผิดปกติของสายแอลฟาชนิดแหว่ง ซึ่ งลูกจะ

มีโอกาสเป็นโรคฮีโมโกลบินเอ็ชหนึ่งในสี่ของการตั้งครรภ์ ท ั้งคู ่จึงปฏิเสธการมีลูกแม้จะเป็นโรคธาลัสซีมียที่มีอาการน้อย

ก็ตาม  ในใจหมอก็คิดเสียดายโอกาสที่จะมีลูกของเขาซึ่งหมอคิดว่าหากลูกจะเป็นโรคฮีโมโกลบินเอ็ช ก็จัดอยู่ในกลุ่มอาการ

น้อยถึงอาการปานกลาง แต่นั่นก็เป็นสิทธิในการตัดสินใจของพ่อแม่ หม อมีหน้าที่อธิบายให้เห็นความเป็นจรง แต่ครอบครัว

เองจะเป็็นคนตััดสิินใจด้้วยเงื่่�อนไขต่่างๆของเขา ซึ่ ่�งหมอก็็เข้้าใจและเคารพการตััดสินใจของแต่่ละครอบครััว

		  สุุดท้้ายนี้้�หมอขออวยพรให้้ทุุกครอบครััวหากมีีลููกที่่�เป็็น

โรคธาลััสซีีเมีียที่่� เกิิดมาแล้้ว ดููแลรักษาให้้เขาเข้้าถึึง

โอกาสการรัักษาที่่�ดีีที่่�สุุดในปััจจุุบัันเพื่่�อให้้พวกเขามีี

สุุขภาพกายและใจที่่�แข็็งแรง เติิบโตไปสู่่�อนาคที่่�ฝัันไว้้

ได้้สำเร็็จ และขอให้้ทุุกครอบครััวที่่�ยัังไม่่มีีลููกหากคิิด

จะมีีลููกขอให้้เข้้าถึึงโปรแกรมการควบคุุมป้องกััน

โรคธาลัสัซีเีมียีรุุนแรง เพื่่�อไม่ม่ีลีููกที่่�เกิดิมาต้้องทุกุข์์

ทรมาน แต่่หากเด็็กเกิิดมาแล้้วเป็็นโรคธาลััสซีีเมีีย

ชนิดิรุนุแรง ขอให้้ได้้รับัการรักัษาที่่�ดีทีี่่�สุดุและมีีโอกาส

ได้้รัักษาให้้โรคหายขาดด้้วยเถิิด..
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พุุฒินิัันท์์ รังัสรรค์์โลหะกุลุ

		  อย่า่งที่่�เพื่่�อนๆ ทราบกันัครับัว่า่การอยู่่�ร่วมกับัโรคประจำตัวั

อย่่างโลหิิตจางธาลััสซีีเมีียในประเภทต่างๆ ถืื อว่่าเป็็นสิ่่�งที่่�ต้้อง

ใช้้เวลาในการปรัับตััวอยู่่�พอสมควร ในปััจจุุบัันมีีข้้อมููลที่่�น่่าสนใจ

ครับัว่า่ในประเทศไทยของเรานั้้�น 1 % ของจำนวนประชากรทั้้�งหมด

ป่่วยเป็็นโรคโลหิิตจางธาลััสซีีเมีียที่่�ต้้องได้้รัับการรัักษา และ

มากกว่่านั้้�นประมาณ 30 % ข องจำนวนประชากรทั้้�งหมดใน

ประเทศไทยเป็็นพาหะโรคธาลััสซีีเมีียที่่�ไม่่แสดงอาการ ส่ วน

ตััวผมเองนั้้�นเป็็นประเภทรุุนแรงหรืือ B-Thalassemia Major 

ที่่�ต้้องพึ่่�งพาเลืือดหรืือในทางสากลเรีียกกัันว่่า Transfusion 

Dependent Thalassemia (TDT) นั่่�นเองครัับ

		

	 	 จากวัันนี้้�ย้้อนกลัับไปเม่ื่�อ 10 ปี ีที่่�แล้้ว ที่่ �ผมได้้เขีียน

บทความลงจุุลสารฯ เกี่่�ยวกัับเทคโนโลยีีและวิิทยาการในการ

พััฒนาคุุณภาพชีวิิตของผู้้�ป่่วยชาวธาลััสซีีเมีียของประเทศไทย 

นัับว่่ามีีการพััฒนาเพิ่่�มขึ้้�นอย่่างมาก การใช้้ยา Deferoxamine 

หรืือ Desferal ที่่�จะต้้องฉีีดเข้้าใต้้ผิิวหนััง (Subcutaneous) ซึ่่�ง

ต้้องฉีีดและปล่่อยให้้ยาเดิินทีีละน้้อยๆ จ นยาหมด รวม เวลา 8 

- 10 ชั่่ �วโมง โดยส่่วนมากจะฉีีดตอนกลางคืืน ซึ่ ่�งทำให้้เพื่่�อนๆ 

หลายคนเจ็็บตััวกับการฉีดยาขัับเหล็กวิิธีีนี้้� ซึ่ �งในปััจจุุบัันอาจ

จะไม่่จำเป็็นอีีกต่่อไปสำหรัับผู้้�ป่่วยชาวไทย เนื่่�องจากวิิทยาการ

ทางการแพทย์์ได้้คิิดค้้น ยาขัับเหล็็กชนิิดกิิน Deferiprone หรืือ 

GPO-L-ONE® และ ชนิิดละลายน้้ำดื่่�ม  Deferasirox ซึ่ ่�งผู้้�ป่่วย

ทุุกคนสามารถเข้้าถึึงยา 2 ชนิิดนี้้�ได้้แล้้ว  โดยที่่�ไม่่ต้้องเสีียค่่า

ใช้้จ่่ายค่่ายาแม้้แต่่บาทเดีียว  แต่่ทั้้�งนี้้�เพื่่�อนๆ ที่่ �รัับประทานยา

ชนิิดเม็็ดกิินขัับเหล็็ก ก็็อาจจะยัังมีีอาการแพ้้ยาให้้เห็็นอยู่่�เรื่่�อยๆ 

ซึ่่�งเพื่่�อนๆ ในต่่างประเทศก็็เป็็นเช่่นเดีียวกัันครัับ เพราะฉะนั้้�น

แล้้ว  การรัับประทานยาที่่�เหมาะสมกัับสมรรถนะร่่างกายของ

ตััวเองเป็็นสิ่่�งที่่�ต้้องปรึึกษาแพทย์ก่่อนเสมอนะครัับ สวััสดิิการ

การรัักษาผู้้�ป่่วยโรคโลหิิตจางธาลััสซีีเมีียในประเทศไทย นั บว่่า

อยู่่�ในอัันดัับต้้นๆ ของอาเซียีนเลยก็็ว่า่ได้้เนื่่�องจากผู้้�ป่่วยในระดัับ

เริ่่�มต้้น (ยังัไม่ไ่ด้้ทำงาน) ถููกดููแลด้้วยสิทิธิ์์�ประกันัสุขุภาพถ้้วนหน้้า 

(Universal Health Coverage) และเมื่่�อทำงานแล้้วการรัับเลืือด

และยาขัับเหล็็กก็็สามารถเบิิกได้้จากสิิทธิ์์�ประกัันสัังคม (Social 

Secuity) โดยไม่่ต้้องเสีียค่่าใช้้จ่่ายใดๆ ทั้้�งสิ้้�น

		

	 	 นอกจากนี้้� ผมยั งคงเห็็นการดิ้้�นรนต่่อสู้้�เพื่่�อสิิทธิในการ

มีีคุุณภาพชีีวิิตที่่�ดีีของผู้้�ป่่วยโลหิิตจางธาลััสซีีเมีียทั่่�วโลก ผม

มีีความรู้้�สึึกเห็็นใจในบางประเทศที่่�แม้้แต่่การรัับเลืือดยังเป็็น

อุุปสรรค และการลดทอนสิิทธิ์์�ต่่างๆ ข องผู้้�ป่่วยโดยการจัับกลุ่่�ม

ผู้้�ป่ว่ยโรคโลหิติจางธาลััสซีเีมีีย ให้้อยู่่�ในกฎหมายแห่ง่ชาติสิำหรับั

		  สวััสดีีเพื่่�อนๆ ชาวธาลััสซีีเมีียทุุกคนนะครับั ผมชื่่�อ พุุฒินิัันท์์ รังัสรรค์์โลหะกุุล เพื่่�อนๆ 
เรียีกผมว่่า พุุฒิ ิ ก็็ได้้นะครับั ก่่อนอื่�นเลยผมต้้องขอขอบพระคุุณทางมููลนิิธิิโรคโลหิติจางธาลััส
ซีีเมีียแห่่งประเทศไทยฯ ที่่�ได้้ให้้โอกาสผมได้้เดิินทางไปร่ว่มในงานประชุุมวิิชาการ 18th TIF 
International Conference for Patients & Parents จัดัโดย สมาพันัธ์ธ์าลััสซีเีมียีนานาชาติิ 
(Thalassemia International Federation หรืือ TIF) ณ กรุุงกััวลาลััมเปอร์ ์ประเทศมาเลเซียี 
ในระหว่า่งวันัที่่� 3 - 5 พฤศจิกิายน 2566 ในครั้้�งนี้้�เป็็นครั้้�งที่่� 2 ในชีวีิติผมที่่�ได้้เดิินทางไปเข้า้ร่ว่ม
ประชุุมเพื่่�อนำำ�ข้้อมููลความรู้้�  ข่่าวสารอัพเดทต่างๆ รวมถึึงข้้อแนะนำำ�ดีีๆ ที่่�ได้้รับัจากเพื่่�อนๆ ชาว
ธาลััสซีเีมียีทั่่�วโลก มาฝากผู้้�ป่ว่ยชาวธาลััสซีเีมียีประเทศไทยทุกุคน ในจุลสารธาลััสซีเีมียีฉบับันี้้�ครับั

Life in 
Kuala Lumpur 
Malaysia

https://web.facebook.com/tif.thalassaemia/?locale=th_TH&_rdc=1&_rdr TIF
http://www.dbkl.gov.my/en/
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ผู้้�ที่่�มีีภาวะทุุพพลภาพ  National Disability Law ซึ่ �งเร่ื่�องดััง

กล่่าวนี้้�เป็็นเรื่่�องที่่�จะต้้องถููกแก้้ไขตามหลัักการประชาธิิปไตย

ในประเทศนั้้�นๆ ให้้เร็็วที่่�สุุด สิ ิทธิิและเสรีีภาพของประชาชนใน

ประเทศนั้้�นๆ จะช่ว่ยให้้ผู้้�ป่ว่ยได้้รับัการสนัับสนุุนจากรัฐับาล ภาค

รััฐและภาคเอกชน ในการสนัับสนุุนเครื่่�องมืือที่่�จำเป็็นในการรัับ

เลืือด หรืื อยาขัับเหล็็ก และนอกจากนั้้�นผมยัังได้้เห็็นสวััสดิิการ

ที่่�ดีีที่่�มีีให้้กับผู้้�ป่่วยโรคโลหิิตจางธาลััสซีีเมีียในประเทศที่่�เจริญ

แล้้ว  เช่่น ประเทศกรีีซ  มีีการยกเว้้นการชำระภาษีีประจำปีีให้้

กัับผู้้�ป่่วย มีีการจัดหางานให้้ผู้้�ป่่วยที่่�ไม่่มีีงานทำ ในบางโรง

พยาบาลของรััฐบาล ในทวีีปยุุโรปมีีการจััดรถ รัับ-ส่่ง เพื่่�อมารัับ

เลืือดและยาขับัเหล็ก็ที่่�จำเป็น็ตามแพทย์นัดั ในกลุ่่�มผู้้�ป่ว่ยพิกิาร 

		

	 	 พููดถึึงด้้านวิิทยาการและการให้้ความรู้้�เกี่่�ยวกัับโรคโลหิิต

จางธาลััสซีีเมีีย ในโลกแห่่งอิินเทอร์์เน็็ตในปััจจุุบัันนี้้�ผมก็็ยัังได้้

เห็็นคลัังความรู้้�ที่่�น่่าจะเป็็นประโยชน์์แก่่ทุุกๆ คนในด้้านโรค

โลหิิตจางธาลััสซีีเมีียครัับ นั่่�นก็็คืือ Application ชื่่�อว่่า TIFLIX 

ย่่อมาจาก Thalassemia International Federation Library 

Extended ซึ่ �งเป็็นเว็็บไซต์์ที่่�มีีประโยชน์์อย่่างยิ่่�งสำหรัับผู้้�ป่่วย

ธาลััสซีีเมีีย ในการค้้นคว้้าข้้อมููล ปรึึกษาอาการ และเป็็นแหล่่ง

คลัังความรู้้�อ้้างอิิง เกี่่�ยวกัับโรคโลหิิตจางธาลััสซีีเมีีย พว กเรา

สามารถเป็็นสมาชิิกเว็็บไซต์ TIFLIX ได้้ฟรีี ไม่่เสีียค่่าใช้้จ่าย

ตลอดชีีพ ทั้้�งผู้้�ปกครอง ผู้้�ป่่วย และผู้้�เชี่่�ยวชาญทางการแพทย์์ 

ทั้้�งนี้้�ยัังเป็็นเว็็บไซต์ที่่�ช่ว่ยเหลืือผู้้�ป่่วยที่่�เข้้าไม่่ถึึงการรักัษาอีีกด้้วย

		

	 	 ในปีีนี้้� ผม เองในฐานะผู้้�แทนผู้้�ป่่วยจากประเทศไทย 

ยัังได้้รัับเลืือกเป็็นคณะกรรมการที่่�ปรึึกษาของกลุ่่�มผู้้� ป่่วย

โรคโลหิิตจางธาลััสซีีเมีียประจำประเทศไทย (Patient Advisory

Board Committee) โดยสมาพัันธ์์ธาลััสซีีเมีียนานาชาติิ ซึ่ ่�งจะ

ทำให้้ประเทศไทยมีีบทบาทในการเจรจา ต่ ่อรอง สิ่่ �งที่่�ทางสมา

พัันธ์์ฯ สามารถจััดหาให้้ ซึ่ �งผมคาดหวัังอย่่างยิ่่�งว่่าในอีีก 2 ปี

ที่่� TIF จะมีกีารจัดการประชุุมอีกครั้้�ง ผมมีคีวามตั้้�งใจอยากทำให้้

ผู้้�ป่่วยจากประเทศไทยได้้รัับทุุนเพื่่�อเดิินทางไปเข้้าร่่วมการ

ประชุุมรัับฟัังข้้อมููล  ความรู้้� และนำมาเล่่าสู่่�กัันฟัังแบบที่่�ผม

เองทำอยู่่�  ณ วัันนี้้� ในการประชุุมที่่�จบไปครั้้�งนี้้� ท ำให้้ผมมีี

ความตั้้�งใจอยากทำหน้้าที่่�เป็็นนัักเคลื่่�อนไหวของโรคโลหิิตจาง

ธาลััสซีีเมีียในประเทศไทย Thai Thalassemia Activist โดยที่่�

เราจะเป็็นกระบอกเสีียงให้้กัับผู้้�ป่่วยทุุกๆ คน และช่่วยส่่งเสีียง

ให้้ไปถึึงรัฐับาล เพื่่�อผลักัดันันโยบายดีีๆ  ที่่�เป็น็ประโยชน์ ์แก่พ่วก

เราชาวธาลััสซีีเมีียต่่อไปในอนาคต

	 	 ก่่อนทิ้้�งท้้ายกัันไปวัันนี้้�ผมขอให้้เพ่ื่�อนๆ ผู้้�ป่่วยโรคโลหิิต

จางธาลััสซีีเมีีย มีีวิินััยเกี่่�ยวกัับโรคภััยไข้้เจ็็บของตััวเอง ม ารัับ

เลืือดตามนัด ขั ับเหล็กให้้สม่่ำเสมอ และในอนาคตอาจจะมีีวิิธีี

การรัักษาที่่�ใกล้้จะเป็็นจริงและเอื้้�อมถึึงได้้อย่่าง Gene Therapy 

ออกมาให้้พวกเราได้้ศึึกษาถึึงความปลอดภััยของการรัักษา และ

โครงการสนัับสนุุนต่่างๆ ให้้เราได้้เข้้าร่่วมกันครัับ สำหรัับวัันนี้้�

ผมเองต้้องขอลาไปก่่อน สู้ �ๆ นะครัับพวกเราทุุกคน สวััสดีีครัับ

https://tiflix.tv/
https://tiflix.tv/
https://tiflix.tv/
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สุุรพงษ์์ วััฒนายน

	 	 ซาลามััต ดาตััง (Salamat Datang) เพื่่�อนๆ ผู้้�อ่่านทุุกท่่านครัับ ใหม่่ขอเปิิดคำทัักทายเป็็น
ภาษามาเลเซียีครัับ ใหม่ดี่ีใจมากที่่�ได้้กลับัมาจับัปากกาเขียีนบทความบอกเล่า่เรื่่�องราวดีีๆ  ให้้เพ่ื่�อนๆ ผู้้�
อ่า่นทุกุๆ ท่า่นครัับ โดยครั้้�งนี้้�เป็น็การเปิดิประสบการณ์์ ใหม่่ๆ ที่่�ได้้เกิิดข้ึ้�นอีกีครั้้�งในชีวีิติ และใหม่่อยาก
นำมาเล่า่สู่่�กันัฟังั เพื่่�อแบ่ง่ปันัความสุุขปนความรู้้� ให้้เพื่่�อนๆ ผู้้�อ่า่นทุกุท่า่นครับั เนื่่�องจากใหม่่ได้้รับัโอกาส
เดิินทางไปเข้้าร่่วมการประชุุมวิิชาการธาลััสซีีเมีียนานาชาติิ ครั้้�งที่่� 16 และงานประชุุมสำหรัับผู้้�ป่่วยและ
ครอบครััวธาลััสซีีเมีีย ครั้้�งที่่� 18 เมื่่�อวัันที่่� 3 - 5 พฤศจิิกายน 2566 ที่่�เมืืองกััวลาลััมเปอร์์ ประเทศ
มาเลเซีีย โดยมีีน้้องพััตเตอร์์ พุฒุินิันัท์์ รังัสรรค์์โลหะกุุล ผู้้�ป่่วยจากโรงพยาบาลศิิริริาช ร่ว่มเดิินทางทริป
นี้้�ไปด้้วยกัันครัับ  การประชุุมมีีทั้้�งหมด 3 วััน โดยวัันแรกจะเป็็นการลงทะเบีียนเพื่่�อเข้้าร่่วมงานประชุุม 
การจััดระบบเป็็นไปอย่่างดีี รวดเร็็ว โดยจะได้้นามบัตรสำหรัับคล้้องคอใส่่เข้้าประชุุมและถุงุผ้้าสำหรัับใส่่
หนัังสืือ ซึ่่�งปีีนี้้�หนัังสืือรายงานการประชุุมวิิชาการบางมากครัับ ซึ่่�งใหม่่ชอบมากครัับ ไม่่หนาเหมืือนครั้้�ง
ก่อ่นๆ เน่ื่�องจากเราสามารถสแกนจากโทรศััพท์ม์ืือถืือดููหัวข้้อการประชุุมต่า่งๆ ได้้ง่ายดาย ซึ่่�งไฟล์ห์ัวัข้้อ
การประชุุมจะอยู่่�ในเวปเพจของสมาพันัธ์์ธาลััสซีเีมีียนานาชาติิ (TIF) ที่่�ลงแจ้้งไว้้ล่วงหน้้าแล้้ว เราสามารถ
ดาวน์โหลดเข้้ามาในโทรศััพท์์มืือถืือก็็จะสามารถทราบหััวข้้อการประชุุมในแต่่ละวัันได้้ง่ายมากข้ึ้�นครัับ

	 	 พิิธีีเปิิดงานจััดเต็็มไปด้้วยความตื่่�นตาตื่่�นใจกัับมรดกทางศิิลปวััฒนธรรมของประเทศมาเลเซีีย และมีีพิิธีีมอบ

รางวััลอัันทรงเกีียรติิสำหรัับผู้้�ที่่�อุุทิิศตนในการจััดงานระดัับโลกที่่�ทางสมาพัันธ์์ธาลััสซีีเมีียนานาชาติิ TIF ดีีใจและ

ตื่่�นเต้้นมาก ที่่�เมื่่�อโรคร้้าย COVID-19 ที่่�แพร่่ระบาดไปทั่่�วโลกได้้จางหายไป เกิิดความสุุขที่่�ได้้กลัับมาจััดงานเฉลิิม

ฉลองอัันยิ่่�งใหญ่ ได้้ถููกเผยแพร่สื่่�อประชาสััมพันธ์์ต่่างๆ ไปทั่่�วโลก รวม ไปถึึงประเทศเจ้้าภาพมาเลเซีียที่่�ออกส่ื่�อ

ประชาสััมพัันธ์์ ทั้้ �งข่่าวสารทางโทรทััศน์์ สปอตวิิทยุุ เป็็นข่่าวสารการสาธารณสุุขและรััฐบาลของประเทศมาเลเซีีย 

ที่่�เล็็งเห็็นถึึงความสำคััญของโรคธาลััสซีีเมีีย เนื่่�องจากผู้้�ป่่วยโรคธาลััสซีีเมีียในประเทศมาเลเซีีย ไม่่มีีสวััสดิิการการ

รัักษาใดๆ เลย จ ากการที่่�ใหม่ได้้พููดคุยและแลกเปลี่่�ยนการรัักษาโรคธาลััสซีีเมีียกัับเพ่ื่�อนๆ ชาวมาเลเซีียที่่�มาร่่วม

การประชุุมในครั้้�งนี้้� พ บว่่าเพ่ื่�อนๆ ผู้้�ป่่วยโรคธาลััสซีีเมีียในประเทศมาเลเซีีย ต้้ องรัับภาระค่่าใช้้จ่ายในการรัักษาทุุก

อย่่าง ทั้้�งการรัับเลืือดและค่่ายาในการขัับธาตุุเหล็็กต้้องเสีียเงิินเองทั้้�งหมด ไม่่มีีสวััสดิิการในการช่่วยเหลืือผู้้�ป่่วยโรค

ธาลััสซีีเมีียใดๆ เลย ซึ่่�งทำให้้ใหม่่ตกใจและงงช็็อคมากๆ ครัับ !!! กลายเป็็นว่่าประเทศไทยของเรา ผู้้�ป่่วยโรคธาลััส

ซีีเมีียเข้้าถึึงสิิทธิิต่่างๆ ในการรัักษาขั้้�นพื้้�นฐานได้้ง่่่่��าย และผู้้�ป่่วยโรคธาลััสซีีเมีียแทบจะไม่่ต้้องเสีียเงิินค่่ารัักษา ไม่่ว่่า

จะเป็็นการรัับเลืือดและค่่ายาในการขัับธาตุุเหล็็ก ถ้้าเพื่่�อนๆ มีีสิิทธิิและแสดงการใช้้สิิทธิิการรัักษาด้้วยทุุกครั้้�งนะครัับ 

เช่่นการใช้้สิิทธิิหลัักประกัันสุุขภาพสุุขภาพทั่่�วหน้้า, สิิทธิ์์�ประกัันสัังคม ม.33, ม.39, ม.40 ซึ่่�งเพื่่�อนๆ อย่่าลืืมต้้องจ่่าย

เงิินสมทบทุุกๆ เดืือนนะครัับ อย่่าลืืม  อย่่าพลาดขาดส่่งเงิินสมทบเด็็ดขาดเพราะจะทำให้้ขาดสิิทธิิการรัักษานะครัับ 

รวมถึึงสิิทธิิเบิิกจ่่ายตรงของข้้าราชการ ซึ่่�งอาจจะมีีค่่าใช้้จ่่ายส่่วนเกิินต่่างๆที่่� เบิิกราชการไม่่ได้้ สิิทธิิเหล่่านี้้�เป็็นสิิทธิิ

การรัักษาสำคััญมากสำหรัับผู้้�ป่่วยโรคธาลััสซีีเมีียในประเทศไทย เพื่่�อนๆ อย่่าได้้ชะล่่าใจทำสิิทธิิการรัักษาต่่างๆ หลุุด

ไปเด็็ดขาดนะครัับเพราะอาจจะมีีปััญหาต่่างๆ ตามมา เช่่น สิิทธิิการรัักษาอาจจะถููกโยกย้้ายสถานพยาบาลที่่�เพื่่�อนๆ 

รัักษา ซึ่่�งใหม่่คิิดว่่าการที่่�เรารัักษาที่่�ใดที่่�หนึ่่�งมานานเป็็นประจำ น่่าจะมีีผลดีีในการรัักษาแบบต่่อเนื่่�องนะครัับ  ส่่วน

รััฐบาลและกระทรวงสาธารณสุุขของประเทศมาเลเซีีย ได้้รัับฟัังปััญหาต่่างๆ ในเรื่่�องของค่่าใช้้จ่่ายต่่างๆ ข องผู้้�ป่่วย

(TIF)
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ธาลััสซีีเมีียและคาดว่าจะได้้รัับการสนัับสนุุนค่่าใช้้จ่ายให้้กับผู้้�ป่่วยในอนาคต ซึ่ �งใหม่ก็็หวัังว่่าเพ่ื่�อนๆ ชาวมาเลเซีีย

ที่่�ใหม่ได้้พบในงานประชุุม  TIF จ ะได้้รัับข่่าวดีีในเรื่่�องค่่าใช้้จ่ายการรัักษาโรคธาลััสซีีเมีียในประเทศมาเลเซีียครัับ

	 	 ในวันัที่่� 2 ของการประชุุม TIF อัดแน่่นไปด้้วยการรวมกลุ่่�มเพ่ื่�อแลกเปลี่่�ยนความรู้�จากเพ่ื่�อนๆ ผู้้�ป่ว่ยในประเทศ

ต่่างๆ ซึ่่�งใหม่่ประทัับใจและเราได้้เป็็นเพื่่�อนกัันมาตั้้�งแต่่งานประชุุมที่่�ประเทศกรีีซเมื่่�อปีี 2017 มีีด้้วยกััน 2 คน นะครัับ

		  	  	ร่่วมมืือกัับรััฐบาลอย่่างจริิงจัังเข้้มข้้น 

			    	โปรแกรมการป้้องกัันอย่่างเป็็นระะบบ

			    	ริิเริ่่�มกฎระเบีียบและสนัับสนุุนแนวความคิิด 3T (การติิดตาม, การทดสอบ, การรัักษา)

			    	ความช่วยเหลืือทางการเงินิแบบรายเดืือนจากรัฐับาล สำหรับัผู้้�ป่่วยโรคโลหิติจางเม็ด็เลืือดแดงแตกง่่ายตั้้�งแต่่กำเนิดิ

			    	การจััดตั้้�งสิิทธิิการเกษีียณอายุุราชการเต็็มจำนวนเมื่่�ออายุุงานครบ 15 ปีี

			    การยกเว้้นภาษีี

			    การยกเว้้นค่่าผ่่านทางสำหรัับคนพิิการ

			    การยกเว้้นภาษีีภาษีีในการซื้้�อรถยนต์์สำหรัับคนพิิการ

			    บััตรจอดรถสหภาพยุุโรปสำหรัับคนพิิการ

			    ค่่าเดิินทางไป-กลัับจากสถานพยายาลที่่�ไปรัับเลืือด

			    เข้้าชมพิิพิิธภััณฑ์์และกิิจกรรมทางวััฒนธรรมฟรีี

			    ส่่วนลดการขนส่่งสาธารณะ สำหรัับการเดิินทางภายในประเทศ

			    ระบบขนส่่งสาธารณะจััดพื้้�นที่่�ให้้สำหรัับผู้้�พิิการ

		  ส่่วนเพื่่�อนอีีกคนหนึ่่�งที่่�ได้้ขึ้้�นพููดบนเวทีี TIF คืือ Mr. Adhitya Irvan Maulana เป็็นเพื่่�อนผู้้�ป่่วย

จากประเทศอิินโดนีีเซีีย ซึ่่�งเราสนิิทกัันเพราะ Mr. Maulana ก็็ได้้ไปประชุุมที่่�กรีีซเช่่นกััน ความคุ้้�มครอง

การรัักษาโรคธาลััสซีีเมีียเต็็มรููปแบบ ในประเทศที่่�ไม่่มีีหลัักประกัันสุุขภาพทั่่�วหน้้า ระยะทางในความคุ้้�มครอง

การรัักษาในประเทศอิินโดนีีเซีีย ตั้้�งแต่่ ปีี 1980 - 2010 มีีผู้้�ป่่วยทั้้�งหมด 5,000 คน ปััจจััยสำคััญ

	 โรคธาลััสซีีเมีียประเทศอิินเดีียมีีส่่วนสำคััญในการรวมโรคธาลััสซีีเมีียให้้เป็็นความพิิการภายใต้้

		  พระราชบััญญััติิสิิทธิ์์�ผู้้�พิิการ

	  พระราชบััญญััติิ (พร้้อมด้้วยกฎเกณฑ์์ของบริิษััท, แนวทาง, แผนงาน) จััดให้้มีีการศึึกษาด้้าน	

		ป  ระกัันสัังคม, การฟื้้�นฟููสุุขภาพ, การกีีฬาและนัันทนาการสำหรัับคนพิิการ

		  	  กำหนดให้้สถาบัันต่่างๆเผยแพร่่นโยบายให้้โอกาสความเท่่าเทีียมกััน

			    5% ของการจองและผ่่อนปรนช่่วงอายุุ ในระดัับอุุดมศึึกษา

				    (ให้้ภาครััฐบาลในระดัับสถาบัันที่่�ได้้รัับความช่่วยเหลืือจากรััฐบาล)

			    เมื่่�อปีี 2018 (พศ.2561) ได้้มีีการจััดตั้้�งกองทุุนแห่่งชาติิเพื่่�อคนพิิการ

			    จะมีีรหััสเฉพาะสำหรัับคนพิิการซึ่่�งรััฐบาลจะสนัับสนุุน มีีอายุุ 3 ปีี

			    มีีแบบแผนบุุคคลสำหรัับคนพิิการ

			    มีีโครงการทุุนการศึึกษาสำหรัับคนพิิการ

			    มีีการช่่วยเหลืือคนพิิการในการซื้้�ออุุปกรณ์์เครื่่�องช่่วยเหลืือและเครื่่�องใช้้ต่่างๆ

	 	 คนแรก เธอชื่่�อ Ms. Anubha Taneja Mutherjee ตำแหน่่ง TIF - TPay; Thalassemia Patients Advocacy 
Group (TPAG) of Thalassemics India โดยคุุณ Mutherjee ได้้ขึ้้�นพููดในหััวข้้อ Healthcare Advocacy:
How to be effective when engaging with decision makers กล่่าวคืือ การสนัับสนุุนด้้านการดููแลสุุขภาพ: จะมีี
ประสิทิธิิภาพได้้อย่า่งไร เมื่่�อการมีสี่ว่นร่ว่มกับัผู้้�มีอีำนาจในการตัดัสินิใจ โรคธาลััสซีีเมียีในประเทศอินิเดียี พร้้อมด้้วย
หลัักเกณฑ์์แนวทาง แผนการจััดการศึึกษา, ระบบประกัันสัังคม, การฟื้้�นฟููสุุขภาพ
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	 	 เราได้้เห็็นตััวแทนจากเพ่ื่�อนๆ ผู้้�ป่่วยประเทศต่างๆ ได้้ขึ้้�นเวทีระดัับทั่่�วโลก ได้้นำเสนอผลงานทาง

วิิชาการ  แนวความคิิด  และแนวทางในการแก้้ไขปััญหาที่่�เกิิดขึ้้�นจากประเทศต่่างๆ รวม กลุ่่�มสานสััมพัันธ์์ในการ

หารืือกันั เพื่่�อนำไปปรับัใช้้ในประเทศของเรา ซึ่่�งในประเทศไทยของเรา หน่ว่ยงานทางรััฐบาล และกระทรวงสาธารณสุขุ

ได้้มุ่่�งเน้้นไปในการให้้ผู้้�ป่่วยโรคธาลััสซีีเมีียทุุกคนควรมารัับเลืือด พร้้ อมมุ่่�งเน้้นเน้้นการขับธาตุุเหล็็กส่่วนเกิิน

ในโรคธาลััสซีีเมีีย ซึ่ ่�งสิ่่�งเหล่่านี้้�เป็็นสิ่่�งที่่�สำคััญมากนะครัับ เพื่่�อที่่�ตััวเราเองจะได้้มีีภููมิิคุ้้�มกััน ป้ ้องกัันการติิดเชื้้�อ 

เนื่่�องจากภาวะเหล็็กเกิินจะส่่งผลไปทำลายระบบต่่างๆ ในร่่างกายของเรา ส่ ่วนการวางแผนก่่อนตั้้�งครรภ์์ เป็็นสิ่่�ง

ที่่�สำคััญมากควรมาตรวจคััดกรองก่่อนตั้้�งครรภ์์ ด้้วยนะครัับ

		

	 	 วัันสุุดท้้ายของงานประชุุมวิิชาการโรคธาลััสซีีเมีียนานาชาติิ TIF เป็็นงานประชุุมที่่�ทำให้้เราได้้เกิิดความคิิด 

เรื่่�องราวต่่างๆ จากเพื่่�อนผู้้�ป่่วยจากประเทศต่่างๆ ได้้เห็็นรอยยิ้้�มและเสีียงหััวเราะจากเพื่่�อนๆ ได้้มาแลกเปลี่่�ยนความ

คิิดในการรัักษาโรคธาลััสซีีเมีียในประเทศต่่างๆ ได้้รัับฟัังคุุณหมอและวิิทยากรที่่�มีีชื่่�อเสีียงจากประเทศต่่างๆ ที่่ �ท่่าน

มีีแนวทางการรัักษาที่่�ก้้าวล้้ำ ทั ันสมััย ทั ันเทคโนโลยี เช่่นการค้้นพบยาฉีีดเพื่่�อกระตุ้้�นเพิ่่�มเม็็ดเลืือดซึ่่�งปััจจุุบัันได้้

ออกมาจำหน่่ายและนำมาใช้้แล้้วในบางประเทศ ส่่วนการรัักษาทางเลืือกแบบให้้หายขาดจากการเป็็นโรคธาลััสซีีเมีีย 

ทำได้้โดยการปลููกถ่่ายไขกระดููก (ควรทำตั้้�งแต่่อายุุน้้อยๆ) ต้้องมีีเนื้้�อเยื่่�อที่่�ตรงกััน ต้้องอยู่่�ในห้้องปลอดเชื้้�อ ใช้้ยาเคมีี

บำบััดเพื่่�อกำจััดเซลล์์ที่่�อยู่่�ในไขกระดููกของผู้้�ป่่วยธาลััสซีีเมีีย นำไขกระดููกมาเชื่่�อมต่่อกััน และรอเวลา 1 - 2 เดืือน 

จนไขกระดููกติิดกันผู้้�ป่่วยจึึงกลัับบ้้านแล้้วนััดตรวจติดตามผลเป็็นระยะ ซึ่ �งวิิธีีนี้้�มีีค่่าใช้้จ่่ายสููง ถ้้ าสนใจลองปรึึกษา

คุุณหมอที่่�เรารัักษาอยู่่�นะครัับ คุ ุณหมออาจจะมีีโครงการวิิจััยในการรัักษาโรคธาลััสซีีเมีียแบบทางเลืือกครัับ

		

	 	 ใหม่รู่้้�สึึกขอบคุณุโอกาสดีีๆ  สิ่่�งดีงีาม ทั้้�งนี้้�ใหม่ได้้นำของชำร่ว่ยงานฝีมีืือของผู้้�ป่ว่ยชมรมธาลััสซีเีมียีโรงพยาบาล

จุุฬาลงกรณ์์ ซึ่ ่�งเป็็นถุุงผ้้าลายน่่ารััก และหนููซุุกพวงกุุญแจลายรููปแมว ซึ่ ่�งใครเห็็นใครได้้รัับก็็จะบอกว่่าแมวเป็็นสััตว์์

นำโชค สร้้างความประทัับใจซึ่่�งกัันและกััน ภายในงานหลัังพิิธีีปิิดการประชุุม ถืือเป็็นเกีียรติิอย่่างสููงที่่�ได้้พบ พณ.ท่่าน

พานอส เอ็็นริิซอส ประธานสมาพัันธ์์โรคธาลััสซีีเมีียนานาชาติิ, Ms. Androulla Eleftheriou กรรมการผู้้�บริิหารระดัับ

สููงของ TIF,  Mr. Rawad Merhi กรรมการอาวุุโสระหว่่างประเทศ ซึ่่�งท่่านนี้้�คืือผู้้�ที่่�ดููแลระบบการลงเบีียนจากผู้้�ป่่วย

ทุุกประเทศ ซึ่ ่�งท่่านอ่่านและตอบอีีเมลของผู้้�ป่่วยเองครัับ ซึ่ ่�งใหม่่ก็็ได้้คุุยกัับท่่านในการเปลี่่�ยนแปลงวัันเดิินทางที่่�จะ

ไปประชุุม TIF ครัับ ใหม่่และน้้องพััตเตอร์์ได้้มีีโอกาสพููดคุุยกัับท่่านในช่่วงวัันงานพิิธีีปิิด ท่่านอยากเห็็นผู้้�ป่่วยมาร่่วม

งานกัันเยอะๆ และถ้้าเพื่่�อนๆ ท่่านใดสนใจอยากมาร่่วมเปิิดประสบการณ์์การมาประชุุม TIF ระดัับโลก สามารถส่่งผล

งานตััวอย่่างการทำงานในหน่่วยงานด้้านโรคธาลััสซีีเมีีย การมีีชมรมผู้้�ป่่วยโรคธาลััสซีีเมีียในสถานพยาบาลที่่�เพื่่�อนๆ 

รักัษา เพื่่�อนๆ สามารถพููดคุยุและติดิต่อ่ Mr. Rawad Merhi ผ่า่นทางอีเีมล thalassaemia-rm@thalassaemia.org.cy 

		

	 	 ทางคณะผู้้�จััดงานทีีม TIF จััดงานออกมาได้้อย่่างสมบููรณ์์แบบ โรงแรมและห้้องประชุุมที่่� Grand Hyatt KL 

บริกิารดีเียี่่�ยมระดัับโรงแรม 5 ดาว รวมถึึงที่่�พัักโรงแรม Novotel Kuala Lumpur City Centre ที่่�ใหม่พักั ห้้องพัักและอาหาร

เช้้า ดีีงาม ดีมีาก ให้้ 5 ดาวครับั เป็น็ 3 คืืน 4 วััน ที่่�วิเิศษที่่�สุุด ได้้มีโีอกาสไปเปิดิประสบการณ์ท์ี่่�ไม่่มีวีันัลืืมเลืือน การได้้มีี

โอกาสพบเจอเพ่ื่�อนใหม่ๆ จากทั่่�วทุุกมุุมโลก ที่่�มีแีต่่ความสุขุ เต็ม็ไปด้้วยรอยยิ้้�มและเสีียงหััวเราะแค่่นี้้�ก็ว็ิเิศษที่่�สุดุแล้้วครับั

	 	 หลังัจากเสร็็จจากงานประชุุม TIF แล้้ว ใหม่ตั้้�งใจและวางแผนทำการบ้้านเพ่ื่�อจะอยู่่�เที่่�ยวต่อในประเทศมาเลเซียี

ด้้วยตััวคนเดีียวอีีก 5 วัันครัับ  ซึ่่�งมีีการวางแผนไว้้ก่่อนการเดิินทาง ด้้วยคำแนะนำจากเพื่่�อนรัักที่่�เคยเดิินทางไปเที่่�ยว

และดููรีวิีิวจากเพจต่า่งๆ เมื่่�อถึึงเวลาอยู่่�คนเดียีวจริงิๆ ก็ร้็ู้�สึึกตื่่�นเต้้นที่่�จะต้้องเดินิทางเที่่�ยวคนเดียีว คืืนแรกใหม่ต่้้องหา

โรงแรมอยู่่�เองแล้้วครัับ ซึ่่�งใหม่่ไม่่มีีเวลาจะดููรีีวิิวห้้องพััก ใหม่่เน้้นแค่่ให้้ใกล้้กัับโรงแรมโนโวเทล ใหม่่จึึงจองห้้องพัักที่่�

โรงแรม OYO 89562 Hotel Shalimar ราคา 460 บาท แต่ว่ันันั้้�นฝนตกหนักัมาก ใหม่ต้้องเรียีก grab ให้้ไปส่ง่ โดยใหม่่

เรีียก grab แบบนั่่�งแชร์์ไปกัับอีีกคนหนึ่่�งด้้วยครัับ ได้้ราคาถููก ประมาณ 105 บาท ที่่�พัักขอบอกว่่าแย่่มากครัับ อย่่าได้้

ไปพัักที่่�นี่่�เด็็ดขาด โรงแรมเหมืือนปิิดตายมานาน ห้้องพัักเหม็็นสาบ สกปรกมาก น้้ำไม่่ไหลพนัักงานต้้องไปเปิิดวาล์์ว
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น้้ำให้้ เครื่่�องอำนวยความสะดวกไม่่มีีอะไรเลยนอกจากแอร์์เก่่าๆ ใหม่่ต้้องทนนั่่�งหลัับจนถึึงเช้้า และเริ่่�มออกเที่่�ยวโดย

เน้้นไปเที่่�ยวตามเส้้นทางที่่�รถไฟฟ้า้ผ่่าน ค่ารถไฟฟ้า้ถููกมากๆครัับ ราคาเริ่่�มต้้นแค่่ 8 บาทเอง ซึ่�งจุดุเริ่่�มต้้นของศููนย์์กลาง

การเดิินทางคืือ KL Station โดยใหม่่ฝากกระเป๋๋าเดิินทางไว้้ในล็็อคเกอร์์รัับฝากกระเป๋๋าที่่�นั่่�น เสีียค่่าใช้้จ่่ายวัันละ 

160 บาท เหลืือเพีียงแค่่เป้้ใบเดีียว!!!  โดยวัันแรก ใหม่่ไปเที่่�ยวที่่�ถ้้ำบาตูู เป็็นถ้้ำศัักดิ์์�สิิทธิ์์�ของชาวฮิินดูู ได้้สัักการะ

พระขัันธกุมุารองค์์ใหญ่ เดินิพิชิิติบัันไดหลากสี ี272 ขั้้�น เสร็จ็แล้้วใหม่ไ่ปเที่่�ยวมัสัยิดิจาเม็ก็ เป็น็มัสัยิดิเก่า่แก่ท่ี่่�สุดุของ

เมืืองกััวลาลััมเปอร์์ เดิินเล่่นชมวิิวแล้้วกลัับที่่�พััก คราวนี้้�ใหม่่เดิินหาโรงแรมเองและต่่อราคาเอง ได้้พัักที่่�โรงแรม City 

Central Hotel ซึ่่�งใกล้้สถานนีี KL Central มากๆ และได้้ราคาที่่�ถููกและดีีกว่่าที่่�แรกเป็็น 100 เท่่า ราคาห้้องพััก 640 

บาท ใหม่ก่ลับัมานอนที่่�นี่่�ในคืืนสุดุท้้ายก่อ่นเดินิทางกลับัประเทศไทยด้้วยครัับแถมได้้ราคาเดิมิอีกด้้วย วันัที่่� 2 ใหม่ไ่ป

เที่่�ยวที่่�เมืืองมะละกา เมืืองแหล่ง่มรดกในเอเชียี ที่่�ใหม่เ่ลืือกไปเพราะเดินิทางไม่ไ่กลมากครับั นั่่�งรถทัวัร์ไปประมาณ 3 

ชั่่�วโมง ค่า่รถแค่ ่80 บาท ใครที่่�ชอบสถาปัตัยกรรมสมัยัอาณานิคิมของโปรตุเุกส เนเธอร์แ์ลนด์ ์อังักฤษ น่า่จะชอบครัับ 

เป็็นเมืืองเล็็กไม่่ใหญ่่มาก เดิินรอบเมืืองได้้แบบเพลิิดเพลิิน ซึ่่�งวัันที่่�ใหม่่ไปมีีฝนตกตอนเย็็นเลยต้้องค้้างที่่�นี่่� 1 คืืน ได้้

โรงแรมราคาถููก 640 บาท ตื่่�นเช้้ามาอากาศดีีสดใส เดิินเล่่นรอบเมืืองจนถึึงเที่่�ยง แล้้วเดิินทางกลัับไปที่่� KL ครัับ เช้้า

วัันที่่� 3 ใหม่่ลัังเลว่่าจะไปไร่่ชา Cameron Highlands หรืือจะไป Genting Highland ดีี ซึ่่�งใหม่่เลืือกที่่�จะไปเที่่�ยวเก็็นติ้้�ง 

ไฮแลนด์์ ไปขึ้้�นกระเช้้าลอยฟ้้า ออกเดิินทางโดยนั่่�งรถทััวร์์ จาก KL Central ตั๋๋�วค่่ารถ 80 บาท ใช้้เวลาเดิินทางเพีียง

ชั่่�วโมงเดีียว ไปถึึงแล้้วเราต้้องซื้้�อตั๋๋�วขึ้้�นกระเช้้าลอยฟ้้า โดยขาไปอยากดููดีีดููแพง ควัักไป 160 บาท ได้้ขึ้้�นกระเช้้าส่่วน

ตัวัแบบกระจกใสทั้้�งหมดคืือมองเห็น็ด้้านล่า่งด้้วย ซึ่่�งไม่น่่า่เสียีเงินิแพงๆ เลยตูู 555++ ขากลับัเลยนั่่�งกลับัแบบธรรมดา 

80 บาท บรรยากาศดี ีอากาศดีมีาก เย็น็สบายแต่ท่ำไมๆ จะเดินิทางไปไหนทีไีรต้้องเจอฝนตลอดทาง เลยตัดัสินิใจค้้าง

ที่่�นี่่� 1 คืืน ห้้องพักัเป็น็พัดัลม อากาศเย็น็สบายตลอดทั้้�งปีคีรับั เพราะชอบบรรยากาศอากาศที่่�นี่่�แต่ไ่ม่ช่อบกลิ่่�นบุหุรี่่�แรง

มากเพราะเป็็นเมืืองคาสิิโน ข าไปใหม่่ได้้แวะทำบุุญไหว้้พระที่่�วััดชิินสวีี เป็็นวััดจีีนที่่�มีีเจดีีย์์สููงเด่่น 9 ชั้้ �น ใหม่่ขึ้้�นไป

ถ่า่ยรููปและโทรหาเพื่่�อนๆ ญาติพิี่่�น้้องที่่�คิดิถึึงเพราะบรรยากาศดีแีต่เ่หงามาก  มีรีููปปั้้�นพระพุทุธเจ้้าที่่�มีขีนาดใหญ่ม่าก 

วันัสุดุท้้ายแล้้วใหม่่ใช้้เวลาอยู่่�ใน KL และไป Jalan Petaling คืือเยาวราชของ KL ไปหาของกินิและเดินิซื้้�อของฝากเพื่่�อ

เตรีียมบิินกลัับไทย เป็็นการจบทริิปการเดิินทางคนเดีียว 5 วัันในประเทศมาเลเซีียที่่�สนุุกมากๆ มีีครบทุุกรสชาติิครัับ

	 	 สุุดท้้ายนี้้�ใหม่่ขอกราบระลึึกถึึง ศาสตาจารย์์เกีียรติิคุุณ แพทย์์หญิิง คุุณหญิิงสุุดสาคร ตู้้�จิินดา ซึ่่�งท่่านได้้มอบ

โอกาสให้้ใหม่ได้้เดิินทางไปประชุุม  TIF ครั้้�งแรกในชีีวิิต เมื่่�อปีี 2011 ใหม่ยัังจำได้้ว่าท่่านมาเป็็นกรรมการร่วม

คััดเลืือกผู้้�ป่่วยที่่�จะได้้ร่่วมเดิินทางไปประชุุมที่่�เมืืองอััลตัันยา ประเทศตุุรกีี และใหม่่ขอบกราบขอบพระคุุณบุุคคล

ที่่�อยู่่�เบื้้�องหลัังความสำเร็็จนี้้�ครัับ

 	ศาสตราจารย์์ ดร. นพ.วิิปร วิิประกษิิต

 	ศาสตราจารย์์เกีียรติิคุุณ นพ.สุุทััศน์์ ฟู่่�เจริิญ

 	อาจารย์์ ดร. นพ.กิิตติิพงศ์์ ไพบููลย์์สุุขวงศ์์ คุุณหมอเป็็นธุุระเอาโน้้ตบุ๊๊�คของ

	 ชมรมธาลััสซีีเมีียโรงพยาบาลจุุฬาลงกรณ์์ ที่่�ใหม่่ฝากคุุณหมอไว้้จากงานประชุุมนำ	

	 กลัับมาประเทศไทยก่่อน เนื่่�องจากติิดปััญหาเรื่่�องน้้ำหนัักกระเป๋๋าเดิินทางครัับ

 	ผู้้�ช่่วยศาสตราจารย์์ พญ.ปราณีี สุุจริิตจัันทร์์ 

 	พี่่�เอ ดาริิกา สีีเลื่่�อม ที่่�เป็็นธุุระจััดการทุุกสิ่่�งทุุกอย่่างก่่อนและหลัังการเดิินทางไปประชุุม 	

	 TIF ในครั้้�งนี้้� และโชคดีีมากครัับที่่�ตััดสิินใจซื้้�อน้้ำหนัักกระเป๋๋าการเดิินทางในทริิปนี้้�ครัับ 

ขอบกราบขอบพระคุุณบุุคคลที่่�อยู่่�เบื้้�องหลััง

https://www.klsentral.info/
https://www.thaiticketmajor.com/variety/travel/11652/
https://www.gettyimages.com/photos/genting-highlands
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เขยีนและเรยีบเรยีง.. ชุติกร พูลทรพัย์
ประธานชมรมธาลสัซเีมยี โรงพยาบาลจุฬาลงกรณ์

	 	 ผู้้�เขีียนเชื่่�อว่่าช่่องทางนี้้�จะมีีเพื่่�อนๆหลายๆ โรงพยาบาล

ที่่�ตั้้�งตารออ่่านกัันอยู่่�  เพราะว่่าการเขีียนและการพิิมพ์์ยัังมีีเสนห์์

อยู่่�บ้้าง ถึึงแม้้ว่่าจะมีีนิิตยสาร หนัังสืือพิิมพ์์หลายๆ ฉบัับยกเลิิก

การจััดพิิมพ์์เพราะคนไม่่อ่่านไปหลายสำนัักพิิมพ์์แล้้วก็ตาม ถ้้ า

หากว่า่เพ่ื่�อนๆ มีีช่อ่งทางโซเชีียลก็สามารถติิดตามได้้เช่่นกันัทาง 

Facebook: Thalassemia Foundation of Thailand, Facebook: 

ชมรมธาลััสซีีเมีียโรงพยาบาลจุุฬาลงกรณ์์, Facebook: Siriraj 

Thalassemia Club, Website: www.thalassemia.or.th

	 	 ฉบัับนี้้�ผู้้�เขีียนก็็มีีเร่ื่�องของอาหารการกินมาฝากเพื่่�อนๆ 

ทุุกคน เราจะปฎิิเสธหรืือหลีีกเลี่่�ยงกัันไม่่ได้้เลยนะว่่าบ้้านเรา

ประเทศของเรา มีีอาหารการกิินและผลไม้้ที่่�หลากหลายมาก 

ไม่่ว่่าจะไปที่่�ประเทศไหนก็็ตามอาหารมัักจะรสชาติิไม่่อร่่อยหรืือ

หลากหลายเหมืือนประเทศไทย วัันนี้้�ผู้้�เขีียนจะเขีียนถึึงอาหาร

ยอดนิิยมของบ้้านเราอีีกอย่่างหนึ่่�งคืือ “หมููกระทะ” นั่่�นไง!!! พููด

ถึึงช่ื่�อนี้้�ผู้้�เขีียนเช่ื่�อว่่าเพ่ื่�อนๆ หล ายๆ คนคงหิิวขึ้้�นมาทัันทีีเลย

แหละ แต่ว่ันันี้้�ผู้้�เขียีนจะมาเตืือนว่า่การกินิหมููกระทะไม่ผ่ิดิ แต่ก่าร

กินิหมููกระทะต้้องกิินอย่่างระมัดัระวังัให้้มากๆ กันด้้วย โดยเฉพาะ

กลุ่่�มเสี่่�ยงอย่่างพวกเราที่่�มีีโรคธาลััสซีีเมีียด้้วยยิ่่�งต้้องระวััง เคยมีี

เคสที่่�คุุณหมอธาลัสัซีเีมียีพบว่า่ผู้้�ป่ว่ยทานหมููกระทะและเกิดิการ

ติดิเชื้้�อมาหลายท่่านแล้้ว และล่่าสุุดก็ได้้มีคุีุณหมอออกมาเตืือนว่า่

เจอเคสติิดเชื้้�อในสมอง พอดููประวััติิก็็คืือกิินหมููกระทะมา เพราะ

ฉะนั้้�นตอนนี้้�สายปิ้้�งย่่างต้้องระวัังตััว!!! หากมีีอาการตััวร้้อน มีีไข้้ 

ปวดหัว คอแข็็ง สาเหตุหลักัๆ คืือกิินหมููกระทะไม่่เปลี่่�ยนตะเกีียบ 

อยากให้้เพื่่�อนๆ ระวัังเรื่่�องนี้้�กัันมากๆ ควรมีีตะเกีียบอีีกคู่่�แยกคีีบ

หมููดิิบ อี ีกอย่่างหนึ่่�งคืือควรเลืือกร้้านอาหารที่่�สะอาดปลอดภััย 

ราคาไม่่ถููกจนเกิินไป และเลืือกร้้านที่่�มีีชื่่�อเสีียงสัักหน่่อย อย่่า

ทานร้้านที่่�ราคาถููกจนเกิินไป เพราะบางร้้านแหล่งที่่�มาของเนื้้�อ

สััตว์์และวััตถุุดิิบอาจไม่่สะอาดตั้้�งแต่่ที่่�เรายัังไม่่ได้้รัับประทาน

ก็็ได้้ นี่่�ก็เ็ป็น็แค่ค่ำแนะนำของผู้้�เขียีนที่่�อยากจะแบ่ง่ปันักับัเพื่่�อนๆ 

เล็ก็ๆ น้้อยๆ ในฉบับันี้้� คราวนี้้�หวังัว่า่เพื่่�อนๆก็จ็ะได้้กินิหมููกระทะ

กัันอย่่างสบายใจและปลอดภััยกัันมากขึ้้�น หากว่่าเพื่่�อนๆ มีีเรื่่�อง

ราวที่่�อยากเล่่าอยากคุุยกัับผู้้�เขีียนหรืือแบ่่งปัันเร่ื่�องราวที่่�มีีความ

สุุข ประสบการณ์์ กำลัังใจดีีดีีกัับเพื่่�อนร่่วมโรค เพื่่�อนๆ สามารถ

ส่ง่มาเล่่ามาคุุยกัับผู้้�เขีียนได้้ที่่� E-mail: chompouchuti8@gmail.

com ผู้้�เขียีนเปิดิอีเีมลไว้้รอรับัเรื่่�องราวของเพื่่�อนๆอยู่่�นะ ติดิตาม

กัันใหม่่ฉบัับหน้้า

	 สวััสดีีคุุณหมอและเพื่่�อนๆ สมาชิิกทุุกๆท่่าน เผลอแป๊๊บเดีียวผ่่านมาครึ่่�งปีีอีีกแล้้วนะคะ เพื่่�อนๆ
สมาชิิกเป็็นอย่่างไรกันบ้้าง ช่่องทางการติิดต่อสื่่�อสารช่่องทางนี้้�เราจะได้้เจอกัันทุุกๆ 6 เดืือนจะได้้
เจอกััน 1 ครั้้�ง จากบทความและความรู้้�ในเรื่่�องโรคโลหิิตจางธาลััสซีเีมียีจากเหล่่าคุุณหมอผู้้�เชี่่�ยวชาญ 
และหวังัว่า่บทความจากพี่่�ๆ เพื่่�อนๆ ของเราจะทำำ�ให้้ได้้คลายความเหงาคลายความทุุกข์์ไปบ้้าง ไม่ม่าก
ก็็น้้อย..

mailto:%20chompouchuti8%40gmail.?subject=%E0%B8%AA%E0%B8%A7%E0%B8%B1%E0%B8%AA%E0%B8%94%E0%B8%B5%E0%B8%84%E0%B8%B0
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	 สวััสดีีครัับ 		  ผมชื่่�อ นายคชาณบ สวััสดีี	

	 ชื่่�อเล่่น 			   พีีซ

	 ปััจจุุบัันอายุุ 	 17 ปีี

	“ผู้้ �ชายสายสปอร์์ต”

	 การรกษาโรคธาลัสซีเมียของผม

	 ผมเป็นโรคธาลัสซีเมียตั้งแต่แรกเกิด ได้เข ้ารับการรักษา

ที่ โรงพยาบาลพระมงกุฎเกล ้า ได ้รับการให ้ เลือดทุกเดือน 

ต้องกินยาขับธาตุเหล็กทุกวัน สำ�ำคัญที่สุดเราต ้องพักผ่อน

ให ้ เพียงพอ และออกกำ�ำลังกายเป ็นประจำ�ำอย่างพอสมควร

	 ตอนนี้้�กำลัังศึึกษาอยู่่ � โรงเรีียนชลประทานวิิทยา ระดัับชั้้�น 

มััธยมศึึกษาปีีที่่� 6 แผนการเรีียน คณิิต – อัังกฤษ

	 ผมชอบออกกำลัังกาย และการบิินว่่าวประเภท Sport Kite

ว่่าวประเภท Sport Kite คืือ ว่่าวที่่�บัังคัับด้้วย 2 สายป่่าน และ 4 

สายป่่าน (เป็็นว่่าวที่่�ใช้ ้ทำการแข่่งขัันในต่่างประเทศ) ต้้องอาศััย

ทัักษะการบัังคัับควบคุุมว่่าวให้้เป็็นไปตามแบบที่่�เราคิิด และตาม

ความต้้องการ นอกจากนั้้�นยัังมีีท่่าทางในการเล่่นต่่างๆ เช่่น 

การบิินเป็็นคู่่ � หรืือ บิินเป็็นทีีม 4,5,6 คน และยัังจััดให้้มีี

การแข่่งขัันกัันในต่่างประเทศ การบิินว่่าวเป็็นกีีฬาที่่�อาศััยทัักษะ

ความชำนาญเหมืือนกีีฬาประ เภทอื่่�น ต้้องฝึึกซ้้อม ต้้อง

อดทน ต้้องตั้้�งใจ ต้้องสามััคคีี และมีีน้้ำใจเป็็นนัักกีีฬา...

การบิินว่่ าวจ ะ ไม่่มีีการปะท ะกัันร ะหว่่ างผู้้�  เล่ ่น ผู้้�  เล่ ่นหรืือ

ผู้้� แข่่งขัันจะไม่่ เครีียดไม่่ เจ็็บตััว แต่่จะเห็็นแต่่รอยยิ้้�ม ฉะนั้้�น

กีีฬาการบิินว่่าวจึึงเหมาะกัับทุุกเพศทุุกวััย

	ตั ัวผมชอบเล่่นกีีฬามาตั้้� งแต่่ เด็็กๆ แต่่ว่ ่ า คุุณแม่่ก็็ เป็ ็น

ห่่วงผมเสมอเพราะผมมีีโรคประจำตััวและก็็ป่่วยบ่่อย ก็็เลย

พัักเรื่่�องกีีฬาไปหลายปีี พอผมอายุุ 10 ปีี ก็็ได้้ฉีีดยาโกรท

ฮอร์์ โมน เพราะร่่ างกายไม่่ โตตามวััย พอฉีีดมาได้้  2 ปีี 

ก็็มีีส่ ่วนสููงและ น้้ำหนัักที่่� เพิ่่�มมากขึ้้�น ร่่ างกายแข็็งแรงขึ้้�น

มาก กิินอาหารได้้มากกว่่าเมื่่�อก่่อนด้้วย

		  ผมมีีความสนใจในการบิินว่่าว Sport Kite มาตั้้�งแต่่

ผมเด็็กๆ เพราะเห็็นคุุณพ่่อเล่่นกีีฬาประเภทนี้้�อยู่่ � ก็็เลยอยาก

ที่่�จะลองเล่่นบ้้างพอได้้เล่ ่นครั้้�งแรกก็็ยากอยู่่ �พอสมควร แต่่ก็็

ไม่่เกิินความสามารถ ผมก็็รู้้�ว่ ่ามัันท้้าทายและชอบในกีีฬาประเภท

นี้้� และพอผมฝึึกฝนจนเก่่งเกิิดความชำนาญมากขึ้้�น คุุณพ่่อก็็

ชวนไปเข้้าร่่วมงานต่่างๆ ทั้้�งในประเทศและต่่างประเทศในนามทีีม

SIAMESE CATS KITE TEAM THAILAND

	 การศึึกษา

	 งานอดิิเรก
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	 ประสบการณ์์ที่่�ผมได้้รัับในการร่่วมงานว่่าวต่่างๆ

	 ครั้้�งแรกได้้รัับเชิิญเข้้าร่่วมงานว่่าวที่่�จัังหวััดสุราษฎร์์ธานีี 
นั่่�นคืือครั้้�งแรกและผมก็็ชอบมากๆ และภายใน 5 ปีีที่่�ผ่ ่านมา 
มีี เด็็กๆ น้้องๆ และเพื่่�อนสนใจอยากที่่�จ ะ บิินว่่าวประเภทนี้้� 
แล ะยัั งร่่ วมอยู่่ � ในทีีม เข้้ ามาฝึึกฝนฝึึกซ้้อมแล ะร่่ วมออก
งานต่่างๆ เช่่น
		
		  งานว่่าวจัังหวััดสตููล 
		  (SATUN INTERNATIONAL KITE FESTIVAL)
		  งานว่่าวจัังหวััดสุราษฏร์์ธานีี 
		  (KITE FESTIVAL SURATTHANI)
		  งานว่่าวพััทยา
		  งานว่่าวปากน้้ำปราณ
		  งานว่่าวโคราช
		  งานว่่าวหััวหิิน

	 เข้้าร่่วมจััดงานว่่าวที่่�ห้ ้าง ICONSIAM
	รั ั บ เ ชิิญ เป็็ นตัั ว แทนป ร ะ เ ท ศ ไ ท ย  ใ นง า น  JOG JA 
INTERNATIONAL KITE FESTIVAL 2023 (INDONESIA)
และที่่�อื่่�นๆ ในระหว่่างที่่�ผมได้้ฉีีดยาโกรทฮอร์์โมนและมาบิิน
ว่่าวผมก็็ป่่วยน้้อยลงและแข็็งแรงขึ้้�นมากๆ ถึึงตอนนี้้�จะเลิิกฉีีด
ไป 2 ปีีแล้้ว แต่่ก็็ใช้ ้ชีีวิิตตามปกติิไปหาหมอรัับเลืือดตามนััด

	 ในมุุมมองของผม โรคธาลััสซีีเมีียไม่่ได้้ เป็ ็นอุุปสรรคใน
การใช้้ชีีวิิตประจำวััน ถ้้าเราดููแลตััวเองให้้ดีีในระดัับนึึงพัักผ่่อน
ให้้เพีียงพอออกกำลัังกาย สำคััญที่่�สุุดคิิดในแง่่บวกเสมอ สิ่่�ง
ที่่�แย่่ที่่�สุุดผมคิิดว่่าไม่่ใช้ ้ โรคอะไรทั้้�งนั้้�นถ้้าเราคิิดลบเราต้้อง
คิิดบวก ดููแลตััวเองรัักคนรอบข้้างที่่�ดููแลเรารัักตััวเองให้้มาก 
และตอนนี้้�ตััวผมก็็มีีความฝัันที่่�อยากเข้้าเรีียนต่่อมหาวิิทยาลััย 
ในคณะวิิทยาการคอมพิิวเตอร์์ อยากทำงานมีีรายได้้เยอะๆ 
ซื้้�อบ้้าน ซื้้�อรถ มีี เงิินรัักษาตััวเอง นี้้�คืือเป้้าหมายของผม
	
	 ผมอยากให้้ทุุกคนสร้้างเป้้าหมายในชีีวิิตไว้้นะครัับ อยาก
เป็็นอะ ไรก็็ ได้้ทำ ให้้สำ เร็็จ เริ่่� มจากเป้้ าหมายเ ล็็กๆไปใหญ่่ 
เริ่่�มที่่� 1 วัันและขยัับเป็็น 1 ปีี และขยัับเป็็น 5 ปีี ข้้างหน้้า 
หรืือ 10 ปีีข้ ้างหน้้า ไม่่สำคััญว่่าจะทำได้้หรืือไม่่แต่่แค่่เราต้้อง
ทำทุุกวัันแล้้วมันจะสำเร็็จเองมีีวิินััยกัับตััวเอง ทำความฝัันให้้
เป็็นจริิง ดููแลตััวเองรัักตััวเองให้้มากๆ ครัับ

	 ผมขอฝากความคิิดเห็็นต่่อการเป็็น	
	 โรคธาลััสซีีเมีียและแบ่่งปัันกำลัังใจ	
	 ให้้ผู้้ �ที่่� เป็็นโรคธาลััสซีีเมีียคนอื่่�นๆ
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เร่ื่�องเล่่า..จากหมอเลืือด

	 	 ซึ่งเป็นเรื่องแปลกมากๆ เพราะหนูน้อยสบายดีทุกอย่าง เหลกก็ไม่เกิน ยาอื่นๆ ท ่หามาทานเองก็ไม่มี 

ไม่มีอาการของตับอักเสบหรือการติดเชื้อไวรัสใดๆ ว ัคซีนตับอักเสบก็ได้ครบทุกตัวทั้ง A และ B ผม แปลกใจ

จนต้องขอให้ห้องแลบตรวจซ้�้ำำ 2 ร อบ เพราะคิดว่าผลแลบผิดหรือ สลับ sample จ นต้องเจาะเลือดใหม่อีกรอบ 

แบบเราไปเฝ้าพยาบาลเจาะเลือดเอง (เกือบเดินไปส่งเลือดและกำ�ำกับอยู่หน้าเครื่องเองแล้ว^~^

	 	 ผลก็ออกมาเหมือนเดิม  สุดท้ายเลยต้องเอาพ่อหนูมาตรวจประเมินดูปริมาณทองแดงในปัสสาวะ 24 ชั่วโมง 

และวัดระดับทองแดงและสารชี้วัดอื่นๆ รวมท ั้งตรวจตา เพื่อหารอยโรค Wilson disease (ซึ่งในรายนี้ตรวจ

ไม่เจออะไร เพราะทองแดงน่าจะยังสะสมไม่นานพอจะเกิดวงแหวน KF รอบกระจกตา)

	 	 ผลสุดท้ายทุกอย่างเข้าได้กับโรคนี้ครับ ตอนนี้รอผลตรวจ whole exome sequence ท ี่ผมตรวจเองเพื่อ

ยืนยันการกลายพันธุ์ เพราะยีนที่เกี่ยวข้องมีอย่างน้อย 4 ตัว แต่ในแง่การดูแลเราไม่ได้รอครับ เราเริ่มให้สังกะสีทันที

และได้ผลดมาก ค่าตับเริ่มลดลงกลับมาเป็นปกติท้ังหมด ภ ายในเวลาแค่ 2 สัปดาห์ เรียกว่าเป็น therapeutic 

diagnosis ก็ยังได้

	 	 ผมได้คุยกับอาจารย์โรคตับเด็ก อาจารย์บอกว่าคนไข้รายนี้เป็น Wilson disease ท ี่อายุน้อยที่สุด

ที่อาจารย ์ ได้  เจอเพราะคนไข้ ส ่วนใหญ่จะมาพบอาจารย ์เมื่อมีป ัญหาตับวายไปแล้ว หรื อเริ่มมีอาการ

ทางสมองครับ โดยมากก็มักจะอายุ 6 ปีขึ้นไป

 ตรวจโรคธาลััสซีีเมีีย 
แต่่ได้้ของแถม..อีีกหนึ่่�งโรค

	 	 เดืือนท่ี่�แล้้ว ผมตรวจคนไข้้ธาลััสซีีเมีีย เป็็นหนุ่่�มน้้อยอายุุแค่่  2 ขวบ 
หน้้าตาน่่ารััก ซีีดปานกลางและอาการไม่่รุุนแรง ตัับม้้ามยัังไม่่ โต เพราะ
เป็็นชนิิด Hb H ร่่วมกัับ Hb E ท่ี่� เราเรีียกว่่า AE Bart's disease รายนี้้�
ผมตรวจยีีนธาลััสซีีเมีียก็็ใช่่ ตรงไปตรงมาครัับ
		
		ดู  แลตรวจรัักษามาได้้สััก 8 เดืือน ก็็ต้้องมาแปลกใจเพราะเมื่่�อตรวจ
การทำำ�งานของตัับเป็็นครั้้�งแรก ซ่ึ่� งผมทำำ�การตรวจประเมิินทุุ กราย 
อย่่างน้้อยปีีละ 1 ครั้้�ง ร่่วมกัับการตรวจวััดธาตุุ เหล็็ก พบว่่าค่่าตัับสููง
ผิิดปกติิไปเป็็น 100 เท่่า!!! อัันนี้้� ไม่่ ใช่่ เรื่่�องปกติิของคนไข้้ธาลััสซีีเมีีย
นะครัับ อย่่ามาโทษนะ!!!...T-T

ศาสตราจารย์์ ดร. นายแพทย์์ วิิปร วิิประกษิิต
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	 	 ไม่่อยากคิิดเลยว่่าถ้้าผมไม่่ได้้ตรวจค่าตัับในรายนี้้� วัันดีีคืืนดีี หนููน้้ อยคนนี้้�ก็็จะท้้องบวม ข าบวมเข้้า

มาเพราะตัับวาย มีีเลืือดออก มีีชัักกระตุุก เดิินเซ  สมองพิิการ  และต้้องไปเปลี่่�ยนตัับเพราะตัับพััง 

หากมองโลกแบบบวก นี่่ �อาจเป็็นผลดีีจากการเป็็นโรคธาลััสซีีเมีียนะครัับ ถ้้ าไม่่เป็็นธาลััสซีีเมีีย ก็ คงไม่่มีีทางรู้้�

ว่่าหนููเป็็นโรคอื่่�นที่่�รุุนแรงกว่่า และสามารถรัักษาได้้แต่่เนิ่่�นๆ ก่่อนจะเป็็นมากกว่่านี้้�ครัับ

	 	 เรื่่�องนี้้�สอนให้้รู้้�ว่่า เป็็นธาลััสซีีเมีียแล้้วก็็ยัังเป็็นอย่่างอื่่�นอีีกได้้นะครัับ อย่่าให้้คำว่่าธาลััสซีีเมีียมาบัังตาเรา

มนุุษย์เรามีีตั้้�ง 21,000 ยี น ผิ ดปกติิเป็็น 1 โรคแล้้วก็ยัังมีีโรคอ่ื่�นๆ อี กมากมายที่่�ไม่่รู้้� อาจจะจริงเราเห็็น (โรคนี้้�) 

อยู่่�  เผื่่�อใจไว้้ที่่�ยัังไม่่เห็็น (โรคอื่่�น) และเราสามารถเลืือกวางแผนการรัักษาและเลืือกผู้้�รัักษาที่่�เหมาะสมได้้ครัับ...

ป.ล. 1. 	 จำได้้ว่่าตอนกลัับมาดููคนไข้้ที่่�เมืืองไทยใหม่่ๆ มีีหมอผู้้�ใหญ่่บางคนเคยมาถามว่่าตรวจเลืือดประเมิินทำไม
	 	 	 เยอะแยะ เป็็นธาลััสซีีเมีียตรวจ hematocrit ก็็พอแล้้ว ตอนผม train fellow ก็็ทำกัันแค่่นั้้�น ความจริิงคืือ 
	 	 	 การตรวจพวกนี้้�เป็็นมาตรฐานสากลครับั ถ้้าไม่่ทำคืือผิิดครับั ตรวจเพ่ื่�อป้้องกััน วินิจิฉัยได้้แต่่เนิ่่�นๆ ไม่่ใช่่รอ
	 	 	 มารัักษาตอนที่่�มีีภาวะแทรกซ้้อนแล้้ว

ป.ล. 2. 	 การได้้ดููคนไข้้เอง เป็็นความสุุขที่่�สุุดของคนเป็็นหมอ เพราะทำให้้ได้้เรีียนรู้้�ทุุกวัันจริิงๆ นะครัับ
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 รศ. พัันเอก นพ.กิิตติิ  ต่่อจรััส
ศ. เกียรติคุณ นพ.สุทัศน์ ฟู่เจริญ
อ. นพ.ชนินทร์ ลิ่มวงศ์
ศ. ดร. นพ.วิปร วิประกษิต

ผศ. นพ.นพดล ศิิริิธนารััตนกุุล
รศ. พญ.กลีีบสไบ สรรพกิิจ

รศ. นพ. บุุญชูู พงศ์์ธนากุุล

เวลากลางคืืนมัักมีีเหงื่�อออกมากตามหน้้าผาก ต้้ องนอนเปิิดพััดลมโกรกตลอดเวลาจะเป็็นอัันตรายหรืือไม่่ ทั้้ �งที่่�มีี
อากาศหนาว

ผู้้�ป่่วยธาลััสซีีเมีียจะมีีภาวะที่่�ร่่างกายสร้้างความร้้อนสููงมากกว่่าคนปกติิ หรืือที่่�เรีียกว่่า hypermetabolism จะมีีเหงื่่�อ
ออกมากได้้ ไม่่เป็็นอัันตราย

การออกกำลัังกายที่่�เหมาะสมสำหรัับผู้้�ป่่วยโรคธาลััสซีีเมีีย จะเล่่นกีีฬาได้้หรืือไม่่

ผู้้�ป่่วยสามารถออกกำลัังกายได้้ ถ้้าไม่่ทำให้้เหนื่่�อยเกิินไป และไม่่ทำให้้ถููกกระแทก หรืือล้้ม เพราะจะทำให้้กระดููกหััก

ได้้ ในรายที่่�ซีีดค่่อนข้้างมาก เรื้้�อรััง อาจเล่่นกีีฬาว่่ายน้้ำได้้

คุุณหมอบอกว่่าลููกเป็็นโรคโลหิิตจางธาลััสซีีเมีียชนิิดไม่่รุุนแรง แต่่เวลาลููกป่่วยแล้้วมีีอาการซีีด เปลืือกตาและปาก

ซีีดมาก แต่่พอลููกหายป่่วยเปลืือกตาและปากกลัับมามีีสีีแดงดัังเดิิม อยากทราบว่่าลููกสร้้างเม็็ดเลืือดได้้เองหรืือไม่่

ขณะที่่�ผู้้�ปวยธาลััสซีีเมีียมีีอาการไม่่สบายแล้้วซีีดลง เนื่่�องจากขณะมีีไข้้  เม็็ดเลืือดแดงถููกทำลายได้้ง่่าย 

ผู้้�ป่่วยจะมีีอาการซีีด  เหลืือง ปั ัสสาวะสีีเข้้ม ถ้้ าเป็็นไม่่มากร่่างกายสามารถสร้้างเม็็ดเลืือดแดงได้้ทัน ผู้้�ป่่วยจะมีี

อาการดีีขึ้้�นอย่่างเดิิม แต่่ถ้้าซีีดมาก ควรพาไปพบแพทย์์เพื่่�อให้้เลืือดและยาบำรุุงเลืือดโฟเลท

สำหรัับผู้้�ป่่วยที่่�มีีรอบเดืือนมาไม่่ปกติิ คืือ 2 - 3 เดืือนจึึงจะมาครั้้�งหนึ่่�ง เกี่่�ยวข้้องกัับโรคธาลััสซีีเมีียหรืือไม่่ 
แล้้วจะเป็็นอัันตรายแก่่ร่่างกายหรืือไม่่

มีีส่ว่นเกี่่�ยวข้อ้งกับัโรคธาลัสัซีีเมียี เพราะผู้้�ป่ว่ยบางรายจะมีกีารทำงานของต่อ่มไร้้ท่อ่ที่่�เกี่่�ยวข้อ้งกับัการสร้้างฮอร์์โมน
ที่่�ควบคุุมการตกไข่่ และการมีีประจำเดืือนบกพร่่อง แต่่ภาวะนี้้�ไม่่มีีอัันตรายต่่อร่่างกายแต่่อย่่างใด

ผมเป็็นโรคธาลััสซีีเมีีย มีีตััวซีีดเหลืือง แต่่ไม่่ถึึงกัับต้้องรัับเลืือด หมอให้้ยาเม็็ดสีีเหลืืองๆ เล็็กๆ ให้้กิินทุุกวัันตอนเช้้า 
อยากทราบว่่าเป็็นยาอะไร? กิินเพื่่�ออะไร? กิินติิดต่่อกัันนานๆ จะมีีอัันตรายไหม? เพราะผมกิินติิดต่่อกัันมา 10 กว่่า
ปีีแล้้ว และผมจะซื้้�อพวกยาบำรุุงกิินเองได้้ไหมครัับ? 

เป็็นยาโฟลิิค (Folic acid) รัับประทานเพื่่�อให้้ร่่างกายนำไปใช้้สร้้างเม็็ดเลืือดแดง รัับประทานวัันละ 1 - 2 เม็็ด ไม่่เป็็น
อัันตรายต่่อผู้้�ป่่วยธาลััสซีีเมีีย ส่ ่วนยาบำรุุงหรืือยาทุุกชนิิดไม่่ควรซื้้�อรัับประทานเอง ควรให้้แพทย์์เป็็นผู้้�สั่่�ง ยาบำรุุง
บางชนิิดอาจมีีธาตุุเหล็็กที่่�เป็็นอัันตรายต่่อผู้้�ป่่วยธาลััสซีีเมีีย หากมีีข้้อสงสััยควรสอบถามแพทย์์ผู้้�รัักษา
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อาหารประเภทใดบ้้างที่่�ผู้้�ป่่วยโรคธาลััสซีีเมีียควรรัับประทาน และอาหารประเภทใดบ้้างที่่�ควรงด 

อาหารที่่�ควรรัับประทาน ควรเป็็นอาหารที่่�ใช้้ในการเจริิญเติิบโตเช่่นเดีียวกัับอาหารของคนปกติิ ซึ่ �งประกอบด้้วย
โปรตีน คาร์์โบไฮเดรต ไขมััน โดยเฉพาะผัักสดและผลไม้้ที่่�สะอาด ซึ่ �งร่่างกายจะนำไปใช้้ในการสร้้างเม็็ดเลืือด
แดง อาหารที่่�ไม่่ควรรัับประทาน ได้้แก่่ อาหารที่่�มีีธาตุุเหล็กปริิมาณสููง เช่่น ตั ับ เลืือดหมูู  เลืือดไก่่ เป็็นต้้น 
เนื่่�องจากผู้้�ป่่วยมีีภาวะเหล็็กเกิินอยู่่�แล้้วจึึงควรหลีีกเลี่่�ยง

เพราะเหตุุใดคนไข้้เด็็กที่่�เป็็นโรคธาลััสซีีเมีียเวลาไปถอนฟััน หมอจะไม่่ถอนให้้ ต้้องให้้ไปตรวจเลืือดก่่อน และถ้้าถอน
ฟัันผุุออกแล้้ว ฟัันแท้้จะขึ้้�นหรืือไม่่

เนื่่�องจากผู้้�ป่่วยบางคนอาจมีีอาการซีีดมาก เวลาถอนฟัันมีีเลืือดออก และอาจเป็็นลมได้้ หรืือหมอฟัันบางคนพอรู้้�ว่่า
ผู้้�ป่่วยเป็็นโรคเลืือด อาจจะระมััดระวัังมากต้้องให้้หมอโรคเลืือดรัับรองก่่อนว่่าถอนฟัันได้้จึึงจะทำการถอนให้้ หลัังจาก
ถอนฟัันน้้ำนมออกฟัันแท้้จะขึ้้�นเหมืือนเด็็กปกติิ

การถ่่ายปััสสาวะของผู้้�ป่่วยธาลััสซีีเมีียมีีสีีเข้้มคล้้ายกัับสีีของชาดำเย็็นและมีีสีีนี้้�เป็็นประจำ อยากทราบว่่ามีีสาเหตุุมา
จากอะไร และจะเป็็นผลเสีียต่่อร่่างกายและไตอย่่างไร

ปััสสาวะมีีสีีเข้้มคล้้ายสีีชาดำเย็็นนั้้�น เป็็นสีีของสารยููโรบิิสิิโนเจน (urobilinogen) ซึ่่�งขัับออกมาทางปััสสาวะมากกว่่า
คนปกติิ เป็็นผลเนื่่�องจากมีีการทำลายเม็็ดเลืือดแดงมากกว่่าปกติิ ในผู้้�ป่่วยสารนี้้�ไม่่มีีผลเสีียต่่อร่่ายกายหรืือต่่อไต

ผู้้�ป่่วยมาให้้เลืือด 2 เดืือนต่่อ 1 ครั้้�ง ควรจะได้้รัับยาขัับเหล็็กหรืือไม่่ และถ้้าต้้องขัับเหล็็ก ควรจะได้้ยาขัับเหล็็กกี่่�ครั้้�ง
ต่่อสััปดาห์์

การให้้ยาขัับเหล็ก มีขี้อ้ที่่�ควรพิจารณาว่่าจะให้้แก่่ผู้้�ที่่�เป็็นธาลัสัซีเีมียีที่่�มีอีาการปานกลาง หรืืออาการมาก ต้้องให้้เลืือด
บ่่อย หรืือให้้เลืือดมาแล้้วตั้้�งแต่่ 30 ถุุงขึ้้�นไป หรืือถ้้าตรวจระดัับธาตุุเหล็็ก (เฟอไรติิน) มากกว่่า 1,000 นาโนกรััมต่่อ
มิิลลิิลิิตร  ยาขัับเหล็็กที่่�ได้้ผลดีีและเป็็นที่่�นิิยมคืือ เดสเฟอราล  เป็็นยาชนิิดฉีีด ข นาด 500 มิ ิลลิกรััมต่่อขวด  โดย
ทั่่�วไปจะให้้ ขนาด 40 - 60 มิิลลิิกรััมต่่อน้้ำหนัักตััว 1 กิิโลกรััมต่่อวััน โดยให้้ฉีีด 5 - 7 วัันต่่อสััปดาห์์ ในทางปฏิิบััติิถ้้า
ผู้้�ป่่วยน้้ำหนััก 10 กิิโลกรััม จะให้้ยาขัับเหล็็กวัันละ 1 ขวด ผู้้�ใหญ่่อายุุ 40 ปีี ควรได้้รัับยาขัับเหล็็กวัันละ 3 - 4 ขวด 
หรืือ 1,500 - 2,000 มิลิลิกิรัมั ข้อ้จำกัดัของการให้้ยาขับัเหล็ก็ คืือ ยามีรีาคาแพง และต้้องให้้โดยการฉีดีเข้า้ใต้้ผิวิหนังั 
อุุปกรณ์์สำหรัับให้้ยาที่่�สำคััญ คืือ เครื่่�องฉีีดยา (ปั๊๊�ม) ซึ่่�งทำงานโดยแบตเตอรี่่�ขนาดเล็็ก การให้้ยาขัับเหล็็กชนิิดฉีีดควร
ให้้อย่่างสม่่ำเสมอ โดยแพทย์์แนะนำและผู้้�ป่่วยต้้องให้้ร่่วมมืือด้้วย

การที่่�มีีธาตุุเหล็็กในร่่างกายมาก แต่่สามารถขัับออกได้้น้้อย จะทำให้้มีีผลเสีียต่่อร่่างกายของผู้้�ป่่วยอย่่างไรบ้้าง

ธาตุุเหล็็กที่่�ไม่่สามารถขัับออกได้้นั้้�น จะไปสะสมอยู่่�ในอวััยวะต่่างๆ เช่่น ที่่�หััวใจ ตัับ ตัับอ่่อน เมื่่�อไปสะสมนานๆ จะ
มีีผลไปทำลายอวััยวะนั้้�นๆ ทำให้้การทำงานบกพร่่อง เกิิดภาวะแทรกซ้้อนต่่างๆ ขึ้้�น เช่่น ภาวะเยื่่�อบุุหััวใจและกล้้าม
เนื้้�อ หััวใจอัักเสบ เบาหวาน หรืือเป็็นตัับแข็็ง เป็็นต้้น
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ผู้้�ป่่วยธาลััสซีีเมีีย เมื่่�อผ่่าตััดม้้ามแล้้วจะเกิิดการติิดเชื้้�อ หรืือมีีโรคแทรกซ้้อนได้้ง่่ายหรืือไม่่

หลัังตััดม้้ามอาการแทรกซ้้อนที่่�พบได้้บ่่อยและสำคััญ คืือ การติิดเชื้้�อง่่ายกว่่าคนปกติิ และถ้้ารัักษาไม่่ทัันอาจเสีียชีีวิิต
ได้้ การติิดเชื้้�อพบได้้ทั้้�งเชื้้�อแบคทีีเรีีย เช่่น ปอดบวม อุุจจาระร่่วง ไข้้ไทฟอยด์์ หรืือติิดเชื้้�อไวรััส เช่่น หััด อีีสุุกอีีใส 
นอกจากนั้้�นอาการแทรกซ้้อนจากเส้้นเลืือดแดงอุุดตันในปอด หรืือในสมองก็็พบได้้เช่่นกัันหลังัการตัดม้้าม ผู้้�ป่ว่ยที่่�ตััด
ม้้ามแล้้วจึึงควรจะรัับประทานยาเพนนิิซิิลิิน เพื่่�อป้้องกัันการติิดเชื้้�อ และถ้้ามีีไข้้ควรไปพบแพทย์์ นอกจากนั้้�นภาวะ
เกล็็ดเลืือดสููง อาจพบได้้ภายหลัังการตััดม้้าม การให้้ยาแอสไพริินขนาดต่่ำ สามารถป้้องกัันภาวะเส้้นเลืือดแดงอุุดตััน
ได้้ ทั้้�งนี้้�ต้้องอยู่่�ภายในความดููแลของแพทย์์ผู้้�เชี่่�ยวชาญ

ธาลััสซีีเมีีย ชนิิดเบต้้า กัับ ธาลััสซีีเมีีย ชนิิดเบต้้าอีี แตกต่่างกัันยัังไงคะ

ธาลััสซีีเมีีย ชนิิดเบต้้าหรืือเบต้้าธาลััสซีีเมีีย หมายถึึง กลุ่่�มของธาลััสซีีเมีียประกอบด้้วย
	 1.	 พาหะชนิิดเบต้้าธาลััสซีีเมีีย
	 2.	 โรคโลหิิตจางเบต้้าธาลััสซีีเมีีย ได้้แก่่ โรคโลหิิตจางธาลััสซีีเมีียชนิิดโฮโมซััยกััสเบต้้าธาลััสซีีเมีียและ
	 	 โรคโลหิิตจางชนิิด เบต้้าธาลััสซีีเมีียฮีีโมโกลบิินอีี
	 	 ดัังนั้้�น เบต้้าอีีจึึงเป็็นโรคธาลััสซีีเมีียในกลุ่่�มเบต้้าธาลััสซีีเมีีย โดยปกติิจะแบ่่งธาลััสซีีเมีียเป็็น 2 กลุ่่�มคืือ 
	 	 อััลฟ่่าธาลััสซีีเมีียและเบต้้าธาลััสซีีเมีีย	

ทราบข่า่วว่า่สมุนุไพรใช้้รักัษาโรคธาลััสซีีเมียีได้้จริงิหรืือไม่ ่มีชีนิดิใดบ้้างจะหาซื้้�อได้้ที่่�ไหน ต้้องรับัประทานมากเท่า่ใด 
และจะทราบได้้อย่่างไรว่่าได้้ผลจริิง

ในระยะเวลานี้้�สมุุนไพรไทยได้้รัับความสนใจอย่่างมากที่่�จะนำมาใช้้เพื่่�อรัักษา หรืือบรรเทาโรคต่่างๆ สำหรัับโรคธาลััส
ซีีเมีียนั้้�นมีีการศึึกษา พบว่่ามีีปริิมาณอนุุมููลอิิสระ (Free radical) ที่่�สููงกว่่าคนปกติิ ซึ่่�งอาจเป็็นสาเหตุุอัันหนึ่่�งที่่�ทำให้้
เกิิดอาการ และภาวะแทรกซ้้อนของโรคธาลััสซีีเมีีย จึึงได้้มีีการศึึกษาผลของ ขมิ้้�นชััน
ในผู้้�ป่ว่ยโรคนี้้� พบว่า่สามารถลดระดับัอนุมุููลอิสิระได้้ดี ีแต่ย่ังัไม่ส่ามารถบอกได้้ว่าอาการของโรคธาลััสซีเีมียีจะดีีขึ้้�นหรืือ
ไม่่ ปััจจุุบัันมีีบริิษััทยาที่่�ผลิิตขมิ้้�นชัันแคปซููลวางจำหน่่าย ซึ่่�งได้้รัับการอนุุญาตจากหน่่วยงานราชการให้้วางจำหน่่าย
ได้้ ใช้้สำหรับัการรักัษาอาการท้้องอืืด ท้้องเฟ้อ้หรืือเป็น็แผลในระบบทางเดินิอาหาร ถ้้าหากจะกินิขมิ้้�นชันัแคปซููลเพื่่�อ
รัักษาอาการดัังกล่่าว สามารถซื้้�อได้้จากร้้านขายยาทั่่�วไป โดยกิินตามขนาดที่่�ระบุุไว้้ในเอกสารกำกัับยา

มีีลููกสาวที่่�เป็็นโรคธาลััสซีีเมีีย ตรวจ HLA แล้้วไม่่เข้้ากัับพี่่�ชาย แต่่ต้้องการให้้แพทย์์ช่่วยรัักษาลููกอย่่างเต็็มที่่�โดยการ
ปลููกถ่า่ยไขกระดููก แม้้ต้้องใช้้เลืือดจากคนอื่่�น มีขีั้้�นตอนจะต้้องปฏิบิัตัิอิย่า่งไรบ้้าง ได้้ข่า่วมาว่า่ขอได้้จากสภากาชาดไทย
หรืือจากต่่างประเทศ

ปััจจุุบัันเทคโนโลยีีทางการแพทย์์เจริิญก้้าวหน้้ามาก ประเทศไทยสามารถทำการปลููกถ่่ายไขกระดููกจากผู้้�อื่่�นที่่�ไม่่ใช่่
พี่่�น้้องจากพ่่อแม่่เดีียวกัันกัับผู้้�ป่่วย แต่่มีี HLA ตรงกัันได้้ โดยคนที่่�ไมใช่่พี่่�น้้องจากพ่่อแม่่เดีียวกัันจะมีี HLA ตรงกััน
ได้้นั้้�นในทางทฤษฎีีมีีเพีียง 1 : 25,000 - 50,000 เท่่านั้้�น การที่่�จะหาคนที่่�มีี HLA ตรงกัันได้้ ต้้องเลืือกมาจากการรัับ
บริิจาคเซลล์์ต้้นกำเนิิดจากคนจำนวนมาก ซึ่่�งจะมีีการตรวจ HLA ไว้้ก่่อนอยู่่�แล้้ว ในประเทศไทยมีีผู้้�แสดงความจำนง
ในการบริิจาคไว้้ที่่�ศููนย์์บริิการโลหิิตแห่่งชาติิ สภากาชาดไทย และในต่่างประเทศมีีหลายแห่่ง เช่่น ไต้้หวััน เป็็นต้้น ใน
กรณีีบุุตรของคุุณมีีผลการตรวจ HLA อยู่่�แล้้ว สามารถส่่งผล HLA ไปที่่�สภากาชาดไทย โดยติิดต่่อผ่่านแพทย์์ในโรง
พยาบาลที่่�ทำการปลููกถ่่ายไขกระดููกได้้ ท างสภากาชาดไทยจะดำเนิินการคััดเลืือกผู้้�บริิจาคที่่�มีี HLA ที่่ �เหมาะสมให้้ 
สำหรัับการหาผู้้�บริิจาคเซลล์์ต้้นกำเนิิดเม็็ดเลืือดจากสภากาชาดไทยปััจจุุบัันโอกาสที่่�จะพบ HLA ตรงกัันกัับผู้้�ป่่วย
คนไทยสููงกว่่าในทฤษฎีี คืือ ประมาณ 1 : 2,000 - 3,000 เพราะเชื้้�อชาติิเดีียวกััน
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 การใช้้เทคโนโลยีีจีีโนม (Genome) ด้ว้ยวิธิีี

Whole Exome Sequencing (WES)

ศาสตราจารย์์ ดร. นายแพทย์์ วิิปร วิิประกษิิต

เร่ื่�องเล่่า..จากหมอเลืือด

		  คนไข้้เด็็กผู้้�หญิงิอายุุ 12 ปีรายนี้้� มีปัีัญหาซีีดมากมาเกืือบ 
2 ปี ีเดินิวนเวียีนอยู่่�ในโรงพยาบาลโดยยังัหาสาเหตุไุม่ไ่ด้้ เจาะไข
กระดููกไป 3 ครั้้�ง ก็็ยัังไม่่ได้้คำตอบชััดๆ...  
	 	 เมื่่�อติิดตามไปเรื่่�อยๆ คนไข้้ก็็เริ่่�มมีีเกล็็ดเลืือดต่่ำ มีีเม็็ด
เลืือดขาวตกสุดุๆ (เหลืือ 100 อ่ะ่) สุดุท้้ายคนไข้้ก็ได้้รับัการวินิิจิฉัยั
ว่่าเป็็นโรคไขกระดููกฝ่่อไปแบบงงๆ ได้้รัับยาฮอร์์โมนเพศชาย
มามากกว่่า 6 เดืือน โดยที่่�อาการก็็ไม่่ดีีขึ้้�น กลายเป็็นต้้องมารัับ
เลืือดทุุกๆ 2 สั ัปดาห์์ รัับเกล็็ดเลืือดแล้้วก็เริ่่�มมีีปััญหาด้้านภููมิ
ต้้านทานทำลายเกล็็ดเลืือด  มีีเลืือดออกจากรููต่่างๆ ตั ับก็็เริ่่�มจะ
แย่่กำลัังจะพััง เพราะผลจากยาฮอร์์โมนที่่�ได้้รัับ ต่ อมาก็็เริ่่�มมีี
อาการทางผิิวหนัังที่่�มากขึ้้�นเรื่่�อยๆ จ นสุุดท้้าย อาจารย์์ทางโรค
ผิิวหนังก็็ได้้ส่งคนไข้้รายนี้้�มาปรึึกษาผมโดยตรง เพราะอาจารย์
สงสารคนไข้้และอยากช่่วยให้้คนไข้้ได้้คำตอบว่่าตััวเองเป็็นอะไร
	 	 เราจึงได้ทำ�ำการศึกษาหาการกลายพันธุ์ท้ังหมดในจีโนม 
(Genome) ทีค่นไข้ม ด้วยวธิ ีWhole Exome Sequencing (WES) 
และใช้แนวทางในการวิเคราะห์ bioinformatics ท ี่เราพัฒนาขึ้น
มาเองแบบของเรา (แต่เราก็ได้ทำ�ำการศึกษาเปรียบเทียบมาแล้ว
กับทาง Broad Institute ที่ Harvard University ว่าผลลัพธ์ที่เรา

ทำ�ำการวิเคราะห์ในคนไข้รายอื่นๆ ที่เป็นโรคซีดอื่นๆ ก่อนหน้านี้ 
12 รายก็ไม่แตกต่างจากผลที่มาจาก Boston นะ เราก็ทำ�ำได้!!!)
	 	 ผลการวิิเคราะห์์เราพบการกลายพัันธุ์์�ที่่�ยีีน RPS24 
แบบชนิิดใหม่ในตััวคนไข้้ ที่่ �บ่่งชี้้�ถึึงกลุ่่�มอาการแบบใหม่ที่่�เพิ่่�งมีี
รายงานในต่่างประเทศ คืือ Ribosomopathy ทำให้้ผมสามารถ
เลืือกใช้้ยาบ้้านๆ ที่่�เรามีีอยู่่�แล้้วในคนไข้้รายนี้้�ตามกลไกการเกิิด
โรค โดยใช้้เงิินค่่ายาแค่่วัันละ ไม่่เกิิน 15 บาท
	 	 2 สัปัดาห์ผ์่า่นไป คนไข้้เหมืือนตายแล้้วเกิิดใหม่ ทุุกอย่่างใน
การตรวจเลืือดกลับัมาใกล้้เคียีงปกติ ิอาการทางผิวิหนังัดีขีึ้้�นเรื่่�อยๆ 
ทุุกอย่่างเปลี่่�ยนแปลงแบบ Let me in โดยที่่�ไม่่ต้้องไปเกาหลีีเลย
	 	 ที่่� เล่่ามานี้้� ไม่่ได้้อยากอวดตัวเองหรืืออะไรเลยครัับ 
เพราะเดี๋๋�ยวผิดจริิยธรรม  เพีียงแต่่อยากบอกเล่่าความจริิงและ
ประสบการณ์์ตรงว่่า เรื่่�อง precision medicine และ genomic 
medicine ไม่่ใช่่เรื่่�องเพ้้อฝััน มั นเกิิดขึ้้�นจริงและมีีประโยชน์์
จริิงๆ กั ับคนไข้้  และผมมีีความภาคภููมิิใจในทีีมงานของผมที่่�
อยู่่�เบื้้�องหลัังทุุกคน ข อบคุุณมากครัับที่่�ได้้มาร่่วมทำบุุญด้้วย
กััน นี่่�คืือทางสร้้างบารมีี เพราะเราทำเพื่่�อคนไข้้ ประโยชน์์ของ
คนไข้้เป็็นหััวใจของสิ่่�งที่่�เราทำกัันอยู่่�แล้้วตลอดมา

ผมอยากบัันทึึกไว้้เพื่่�อเป็็นหมุุดหมายให้้กัับตััวเองในอนาคตครัับ...
วัันนี้้�มีีความสุุขมากๆ  ฟิินสุุดๆ  ท่ี่� ได้้รัักษาให้้คนไข้้ดีีขึ้้�น ด้้วยการใช้้เทคโนโลยีี 
genome เพื่่�อวิินิิจฉััยหาสาเหตุุและวางแผนการรัักษาท่ี่�เหมาะสม
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	 ชื่่�อเจ้้าของ

			   จุุลสารโรคโลหิิตจางธาลััสซีีเมีียแห่่งประเทศไทย 

		  	 มููลนิธิิิโรคโลหิติจางธาลัสัซีเีมียีแห่่งประเทศไทย ในพระอุปุถัมัภ์	 พระเจ้้าวรวงศ์์เธอ พระองค์์เจ้้าโสมสวลี ีกรมหมื่่�นสุทุธนารีนีาถ 			

			   ตึึกอานัันทมหิิดล ชั้้�น 9 ภาควิิชากุุมารเวชศาสตร์์  โรงพยาบาลศิิริิราช  บางกอกน้้อย กรุุงเทพมหานคร 10700 

			   โทรศััพท์์ : 	 	 	 02-419-8329, 02 412-9758 

		  	 โทรสาร : 	 	 	 02-412-9758 

			   Website : 	 	 	 www.thalassemia.or.th

		  	 e-mail address :  	 thalassemia.tft@gmail.com	

	วัั ั�ตถุุุ�ประสงค์์์�

			    ส่่งเสริิมเผยแพร่่ความรู้้�โรคโลหิิตจางธาลััสซีีเมีียแก่่ผู้้�ป่่วย ผู้้�ปกครอง และประชาชน
		  	  สร้้างความสััมพัันธ์์อัันดีีระหว่่าง สมาชิิกชมรมโรคโลหิิตจางธาลััสซีีเมีียแห่่งประเทศไทย แพทย์์ และบุุคลากรทางการแพทย์์ 
	 	 	 	 ทั้้�งนี้้�บทความต่่างๆ ที่่�ลงพิิมพ์์ต้้องไม่่เกี่่�ยวข้้องกัับการเมืืองหรืือขััดต่่อระเบีียบศีีลธรรมอัันดีี

	 ที่่�ปรึึกษา	
			 

ศาสตราจารย์์เกีียรติิคุุณ แพทย์์หญิิง วรวรรณ  ตัันไพจิิตร  

		  	 ศาสตราจารย์์เกีียรติิคุุณ แพทย์์หญิิง อรุุณีี เจตศรีีสุุภาพ
รองศาสตราจารย์์ พัันเอก นายแพทย์์ กิิตติิ ต่่อจรััส 

รองศาสตราจารย์์ นายแพทย์์ ธัันยชััย สุุระ

	 สํํานัักงานจุุลสาร 

		  	 ศููนย์์ธาลััสซีีเมีีย ตึึกอานัันทราช ชั้้�น 3 โรงพยาบาลศิิริิราช

			   เลขที่่� 2 ถนนวัังหลััง แขวงศิิริิราช เขตบางกอกน้้อย กรุุงเทพมหานคร 10700 

	 กำหนดออกจุุลสาร

	 บรรณาธิิการ 
		  	

ศาสตราจารย์์  ดร. นายแพทย์์ วิิปร วิิประกษิิต

	 กองบรรณาธิิการ 
			 

รองศาสตราจารย์์ นายแพทย์์ พีีระพล วอง (รองบรรณาธิิการ) 

 	 	 	 ดร. นายแพทย์์ ศุุภชััย เอกวััฒนกิิจ (รองบรรณาธิิการ) 

	 	 	 รองศาสตราจารย์์ แพทย์์หญิิง พิิมพ์์ลัักษณ์์ เจริิญขวััญ

	 	 	 แพทย์์หญิิง มนธนา จัันทรนิิยม

	 	 	 ดร. นายแพทย์์ จัักรกฤษณ์์ เอื้้�อสุุนทรวััฒนา

ดร. แพทย์์หญิิง เดืือนธิิดา ทรงเดช

ดร. นายแพทย์์ กิิตติิพงศ์์ ไพบููลย์์สุุขวงศ์์ 

ผู้้�ช่่วยศาสตราจารย์์ แพทย์์หญิิง ผกาทิิพย์์ ศิิลปมงคลกุุล

นายแพทย์์ สุุรกานต์์ เจนสััจวรรณ์์

นางสาวอริินทร ปััจฉิิมพิิหงค์์
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จุุลสารชมรมโรคโลหิิตจางธาลััสซีีเมีียแห่่งประเทศไทย

โทรศััพท์์ : 	 	 	 02-412-2113
e-mail address : 	 arinthorn.faii@gmail.com

กำหนดออก จุุลสารชมรมโรคโลหิิตจางธาลััสซีีเมีียแห่่งประเทศไทย ทุุก 6 เดืือน คืือ มกราคม และ กรกฎาคม (ปีีละ 2 ครั้้�ง)
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