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ผู้ป่วยหญิง อายุ 19 ปี ได้รับการวินิจฉัยเป็น homozygous β
- thalassemia  เม่ืออายุ 2 ปี ผู้ป่วยต้องได้รับเลือดเป็นประจำทุก
3-4 สัปดาห์ ร่วมกับรับประทานยา folic  acid  และได้รับยาขับเหล็ก
(desferioxamine) เป็นประจำ  ผลการตรวจ HLA  (Human Lym-
phocyte  Antigen = ลักษณะพันธุกรรมของเลือด) ของบิดามารดา
และน้องสาวไม่เหมือนผู้ป่วย  จึงไม่สามารถนำเซลล์ต้นกำเนิดเม็ด
เลือดมาปลูกถ่ายให้กับผู้ป่วยได้ ผู้ป่วยมีน้องชาย  เม่ือผู้ป่วย อายุ 9 ปี
ได้รับการวินิจฉัยว่าเป็น heterozygous β- thalassemia  ผลการตรวจ
HLA  เข้ากันได้กับผู้ป่วย  แต่น้องชายยังเล็กมาก มีน้ำหนักตัวน้อย
(จึงมีปริมาณของเซลล์ต้นกำเนิดเม็ดเลือดน้อย) จึงไม่สามารถทำการ
ปลูกถ่ายเซลล์ต้นกำเนิดเม็ดเลือดให้กับผู้ป่วยได้   ผู้ป่วยต้องได้รับ
เลือดถ่ีข้ึน  เพราะซีดมาก ไม่เจริญเติบโตเท่าเด็กในวัยเดียวกัน มีตับ
ม้ามโตข้ึนมาก  ต้องได้รับยาขับเหล็กเป็นประจำ  ผู้ป่วยรู้สึกทุกข์ทรมาน
เบ่ือหน่าย  ท้อแท้  ท่ีต้องมารับเลือดบ่อยๆและต้องฉีดยาขับเหล็ก
เกือบทุกวันทำให้บิดามารดามีความกังวลและมีความทุกข์ทรมาน
มากเช่นกัน เม่ือผู้ป่วยอายุ 10 ปี จึงได้รับการตัดม้าม  เพราะม้ามโต
ต้องได้รับเลือดถี่ขึ้น ร่วมกับมีอาการปวดท้องและอึดอัดแน่นท้อง
เน่ืองจากไม่สามารถให้การรักษาด้วยการปลูกถ่ายเซลล์ต้นกำเนิดเม็ด
เลือดของน้องชาย...ซ่ึงยังเล็กมาก (น้ำหนักตัวน้อย) ให้กับผู้ป่วยได้�
ด้วยความมุ่งมั่นและมานะพยายาม คุณพ่อคุณแม่ของผู้ป่วย...ได้
สืบค้นหาหนทางที่จะช่วยให้ผู้ป่วยหายขาดจากโรคอันทุกข์ทรมาน
น้ี...จนในท่ีสุดได้ติดต่อแพทย์ผู้เช่ียวชาญท่ีอิตาลี...ซ่ึงมีประสบการณ์
ในการดูแลรักษาผู้ป่วยธาลัสซีเมียด้วยการปลูกถ่ายไขกระดูกให้หาย
ขาดจากโรคน้ีเป็นจำนวนมาก ผู้ป่วยและครอบครัว (บิดามารดาและ
น้องชาย ท่ีมี HLA เข้ากันได้กับผู้ป่วย) จึงได้เดินทางไปรับการรักษา
ด้วยการปลูกถ่ายไขกระดูกที่ประเทศอิตาลี...เมื่อผู้ป่วยอายุ 11 ปี
ด้วยความทุ่มเท...อย่างร่วมแรงร่วมใจของคุณพ่อคุณแม่และความ
ร่วมมือของผู้ป่วยและน้องชายในท่ีสุดผู้ป่วยได้รับการรักษาด้วยการปลูก
ถ่ายเซลล์ต้นกำเนิดเม็ดเลือดจากไขกระดูกของน้องชายจนประสบความ
สำเร็จอย่างปลอดภัย ปัจจุบันผู้ป่วยอายุ 19 ปี มีสุขภาพแข็งแรง และ
เตรียมตัวเพ่ือเข้าศึกษาสาขาแพทยศาสตร์ โดยมีความมุ่งม่ันท่ีจะเป็น
กุมารแพทย์ผู้เช่ียวชาญสาขาโลหิตวิทยาในอนาคต...

ไม่ท้อถอย...
ศาสตราจารย์เกียรติคุณพลโทหญิง  ทิพย์  ศรีไพศาล

ท่ีจะต่อสู้กับธาลัสซีเมีย �

แพทย ์ เมื่อให้ ปวันมองย้อนไปเมื่อตอนเล็กที่สุด
ปวันจำภาพอะไรเป็นความจำคร้ังแรก

ปวัน เม่ือตอนอายุ 2-3 ขวบ ไม่สบายจะทำอะไรก็ต้องระวังตัวเอง

บทสัมภาษณ์ ปวัน

จะเล่นกับน้องก็ต้องระวัง รู้สึกกลัวและทรมานมากจะร้อง
ไห้บ่อย เพราะว่าตอนกลางคืนต้องฉีดยาขับเหล็กเกือบทุกวัน
และทุกอาทิตย์จะต้องไปหาหมอเป็นประจำ

แพทย์ ตอนน้ันมีความรู้สึกหรือไม่ว่าตัวเองป่วย หรือมีความรู้สึก
ไหมว่าผู้ใหญ่รังแกเรา

ปวัน ไม่ค่ะ รู้ว่าแพทย์ พยาบาลทำตามหน้าที่ และคอยดูแลหนู
แพทย์ ตอนนั้นในลักษณะที่เป็นอย่างนี้หนูได้ไปโรงเรียนหรือเปล่า
ปวัน ตอนเด็กๆ ไป  แต่พอโตข้ึนก็เร่ิมหยุดเรียนบ่อยข้ึน เพราะเวลา

ไปโรงเรียนขึ้นบันไดก็จะเหนื่อย หรือยกกระเป๋าหนูจะยก
ไม่ค่อยไหว

แพทย์ ตอนนั้นหนูสังเกตหรือเปล่าว่าคนรอบข้างทั้งคุณพ่อคุณแม่
คุณย่า คุณยาย ท่านเป็นอย่างไรกันบ้าง กิริยาของท่านเป็น
อย่างไรตอนท่ีเห็นหนูป่วย

ปวัน พวกเขาจะคอยถามว่าหนูเป็นอย่างไร เวลาหนูร้องไห้ เขาก็จะ
คอยดู จะคอยถามว่าเป็นอย่างไรบ้าง อย่าร้องไห้ เด๋ียวก็หาย
และคอยให้กำลังใจ

แพทย์ พวกเขาตามใจหนูไหม
ปวัน ก็มีบ้างแต่ไม่มาก เขาจะให้หนูใช้ชีวิตให้เป็นปกติท่ีสุด แต่บาง

อย่างหนูก็ได้อะไรมากกว่าน้องๆ เช่น ถ้าไม่อยากทำอะไร
ไม่อยากทานอะไร คุณพ่อคุณแม่ก็จะไม่บังคับเหมือนน้องๆ
ส่วนเร่ืองอ่ืนๆ ก็จะเหมือนกัน

แพทย์ ในเวลาที่ผ่านมามีอะไรบ้างที่หมอรักษามาแล้วหนูไม่ชอบ
ปวัน หนูไม่ชอบตอนกลางคืนตอนที่ฉีดยาขับเหล็กเพราะเวลา

ที่ฉีดด้านไหนก็ต้องนอนอีกด้านหนึ่งตลอดตอนมารับการ
ให้เลือดบ่อยๆ หนูไม่ชอบ เพราะว่าทุกคร้ังท่ีมาฉีดยาแทงเส้น
เส้นเลือดจะเขียว  กลับบ้านก็ต้องนอนระวัง

แพทย์ เวลานอนตอนกลางคืน เคยฝันร้าย แล้วต่ืนตกใจกลัวหรือไม่
ปวัน ไม่เคย
แพทย ์ พอถึงเวลาจะมารับการให้เลือดหนูคิดอย่างไร
ปวัน ไม่อยากมา
แพทย์ ถ้าหนูมีฤทธิ ์ หรือมีอำนาจ หรือเสกอะไรได้บางอย่าง

หนูจะทำอะไร
ปวัน หนูอยากให้หนูหายเร็วๆ อยากนอนหลับพอตื่นขึ้นมาแล้ว

หนูหาย จะคอยให้กำลังใจตัวเอง
แพทย์ แล้วมีทางไหนอีกท่ีอยากหายเร็วๆ
ปวัน คุยกับคุณพ่อคุณแม่ แล้วให้เขาช่วยบอกวิธี แนะนำว่าควร

คิดอย่างไร ควรทำอย่างไร
แพทย์ ท่านบอกหนูอย่างไร  ให้คิดอย่างไร
ปวัน คุณพ่อคุณแม่จะคอยบอกหนูอยู่ตลอดว่าวันนึงหนูจะต้อง

หายได้ ถ้าหนูช่วยตัวเอง เขาก็จะช่วยหนูหาวิธีท่ีทำให้หนูหายได้
แพทย์ แล้วหนูหาวิธีอย่างไร
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ปวัน หนูก็พยายามทำทุกอย่างให้เหมือนคนปกติ ไม่ได้น่ังอยู่เฉยๆ
ถ้าเห็นน้องเล่น  หนูก็ไปเล่นด้วย   อยากเรียนเหมือนกับคน
ทุกคน ไม่ใช่ไม่อยากเรียน แต่บางทีก็ไปไม่ไหว

แพทย์ แล้วทำงานช่วยเหลือตัวเองอย่างไร คุณแม่ให้งานทำไหม
เหมือนอย่างเด็กคนอ่ืน เท่าท่ีเราทำได้ ท่านสอนหนูหรือเปล่า
ท่ีจะให้ช่วยตัวเอง

ปวัน หนูก็ทำเหมือนเด็กคนอื่นปกติ ยกเว้นเวลาฉีดยาและเวลา
ท่ีจะต้องไปรับการให้เลือด

แพทย์ หนูเคยโทษตัวเองบ้างไหม หรือคิดว่าทำไมต้องเป็นเรา ทำไม
ต้องเป็นหนู

ปวัน เคย
แพทย ์ แล้วเคยเสียใจ หรือโกรธไหม
ปวัน เสียใจ ร้องไห้ โมโหตัวเอง
แพทย์ เคยทำร้ายตัวเองไหม เคยไหมท่ีคิดว่าไม่อยากอยู่
ปวัน ไม่เคย แต่ก็เสียใจ
แพทย์ หนูว่าเป็นความผิดของใคร
ปวัน โทษใครไม่ได้
แพทย์ หนูมาทราบว่าหนูเป็นโรคธาลัสซีเมีย ตอนอายุเท่าไหร่
ปวัน ต้ังแต่อายุ 2 ขวบ คุณพ่อคุณแม่บอก
แพทย์ ตอนน้ันหนูคิดไหมว่ามันคืออะไร
ปวัน ไม่ค่อยเข้าใจ แต่พอโตข้ึนก็เร่ิมเข้าใจ สนใจและหาความรู้ให้ตัว

เอง ท้ังอ่านหนังสือและคุณพ่อคุณแม่บอก
แพทย์ หนูก็พอทราบแล้วว่าเป็นโรคอะไรแล้วมันทำให้หนูคิดอะไร

แตกต่างไปไหม
ปวัน ถ้าเป็นตอนเด็กๆ ไม่เข้าใจ แต่พอโตข้ึนก็รู้ว่ามันเป็นอย่างน้ี

อย่างน้ี
แพทย์ แล้วถึงเวลาท่ีหนูต้องผ่าตัดหนูรู้สึกอย่างไร
ปวัน ตอนนัน้รู้สึกกลวัมาก เพราะเป็นการผ่าตัดม้ามต้องเอามา้ม

ออกตอนท่ีผ่าตัดก็กลัวเหมือนกัน
แพทย ์ แล้วหนูผ่านการผ่าตัดด้วยดีน้ันมาได้อย่างไร
ปวัน คุณพ่อคุณแม่ รวมท้ังน้องๆ คอยให้กำลังใจตลอด ทำให้หนู

ไม่รู้สึกแตกต่างจากคนอ่ืน
แพทย์ หนูคิดว่าอะไรท่ีสอนเราให้เผชิญกับเหตุการณ์ต่างๆ

ไปได้ด้วยดี
ปวัน ทุกวันหนูจะไหว้พระขอพรให้ท่านช่วย

แล้วท่านก็ได้ช่วยให้หนูหาย
แพทย์ แสดงว่าที่ผ่านมา ปวันมีจิตใจที่เข้มแข็งตลอดมามีช่วงที่รู้

สึกท้อแท้ ผิดหวัง ห่อเห่ียว บ้างไหม มันเกิดข้ึนเพราะอะไร
ปวัน มีครั้งหนึ่งที่ช่วงนั้นม้ามโตมาก ทำอะไรก็ไม่ได้ จะเหนื่อย

เพราะม้ามโตมาก กินข้าวก็ไม่ได้ เห็นน้องเล่นก็อยากเล่นด้วย
แต่เล่นไม่ได้ ก็จะโกรธ โมโห แล้วร้องไห้ สงสารตัวเอง แต่ก็

หายโดยท่ีมีคุณแม่คอยปลอบ
แพทย์ ในเวลาท่ีไปโรงเรียน คุณครู หรือเพ่ือน เค้าเป็นอย่างไรกันบ้าง
ปวัน หนูเรียนโรงเรียนคริสเตียน คุณครูและเพ่ือนก็ทราบว่าหนูเป็น

อะไร จะเล่นกีฬาก็เล่นไม่ได้ เพราะเคยเล่นแล้วแขนหัก
แพทย ์ แต่หนูอาจแข่งขันด้านอ่ืน เช่น ด้านการเรียน หรือการฝีมือ

หนูอยากแข่งขันด้านนั้นไหม
ปวัน หนูเรียนไม่ได้เพราะหนูได้เกรดต่ำ ช่วงน้ันจะหยุดเรียนบ่อย

จะได้เกรดไม่ดี รู้สึกไม่ดีว่าทำไมหนูเรียนไม่ได้เหมือนเพ่ือนๆ
ทั้งๆ ที่คิดว่าตัวเองน่าจะเรียนได้ แต่เรียนไม่ไหวจริงๆ
จากร่างกาย

แพทย ์ แต่พอหนูแข็งแรงขึ้น หนูก็ไปเรียนโดยไม่ย่อท้อ หนูเป็น
ท่ีรักของเพ่ือนๆ หรือไม่

ปวัน ใช่
แพทย ์ แล้วหนูหายตอนอายุเท่าไหร่
ปวัน หนูหายตอนอายุ 11 ปี ได้รับการปลูกถ่ายไขกระดูกตอนอายุ

11 ปี
แพทย ์ ช่วยเล่าประสบการณ์เร่ืองการปลูกถ่ายไขกระดูกให้ฟังหน่อย
ปวัน ตอนที่ไปวันแรกคิดว่าจะไปผ่าตัดแล้วกลับบ้านแต่พอไปที่

โน่นก็ได้ยินประสบการณ์ของคนอ่ืนท่ีน่ัน บางคนก็สูญเสียลูก
ก็ทำให้ยิ่งกลัวมากขึ้น แต่ก็มีหมอ คุณพ่อ คุณแม่ คุณย่า
คุณยาย ทำให้หนูมีความสุขมาก

แพทย์ หนูมีน้องชายที่ให้เซลล์เม็ดเลือดกับหนู ตอนนั้นหนูเข้า
ใจหรือยัง ตอนน้ันน้องอายุเท่าไหร่

ปวัน ตอนน้ันน้องหนูอายุ 3 ขวบ ตอนน้ันหนูไม่รู้อะไรเลย รู้แต่
ว่ามันเป็นการผ่าตัดปลูกถ่ายไขกระดูก ก็ต้องขอบคุณน้อง
แล้วน้องก็ภูมิใจท่ีช่วยหนู

แพทย ์ ในกรณีท่ีเป็นพ่ีน้องกัน ความสัมพันธ์เป็นอย่างไร
ทะเลาะกันไหม

ปวัน ก็มีบ้างแต่จะสนิทกันท้ัง 3 คน เวลาทะเลาะกันคุณพ่อคุณแม่
ก็ให้เคลียร์กันเอง จะได้เข้าใจกัน เพราะเป็นพี่น้องกัน

แพทย ์ ในขณะน้ีหนูคิดว่าหนูอยากเป็นอะไรในวันข้างหน้า
ปวัน หนูอยากเป็นหมอ เพ่ือท่ีจะได้ช่วยเหลือคนอ่ืนบ้าง
แพทย ์ แล้วหนูมีอะไรท่ีประทับใจในส่วนดีของการรักษา
ปวัน ท่ีผ่านมาได้เห็นคุณหมอท่ีดูแลหนูเขาดีกับหนูมาตลอด แล้ว

ต่อไปหนูก็จะช่วยเหลือคนอ่ืนให้หายอย่างท่ีหนูหาย
แพทย ์ ในการท่ีเราเจ็บป่วยหนักหลายๆ คร้ัง เป็นเวลานาน หนูอยาก

บอกอะไรกบัเด็กๆ หรือคุณพ่อคุณแม่ จะให้ข้อคิดอยา่งไร
ปวัน อยากให้คุณพ่อ คุณแม่ เขาให้กำลังใจลูกเขาบ่อยๆ ทุกๆคร้ัง

ท่ีรู้สึกท้อ คุณพ่อคุณแม่ต้องอยู่เป็นท่ีพ่ึงได้ และบอกเขาว่า
สักวันเราต้องหาย

แพทย์ ในการที่หนูมีชีวิตไม่แตกต่างจากคนอื่นทำให้หนูมีความรู้
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สึกว่า หนูเป็นคนปกติในแง่ไหน ประสบการณ์ การอยู่
โรงพยาบาล อยากให้บอกในแง่ว่าจะมีอะไรดี - ไม่ดี , ชอบ -
ไม่ชอบ ตามที่หนูได้ประสบมา ไม่ว่าจะเป็นท่าทีของแพทย์
หรือพยาบาล  หนูอยากให้มีการเปล่ียนแปลงให้มีการช่วยเด็ก
มากขึ้นไหม

ปวัน เท่าที่หนูประสบมามีแต่ความชื่นใจ ถ้าเป็นหมอก็จะต้องคุย
ให้เข้าใจทุกอย่าง ว่าเป็นโรคอะไร รักษาอย่างไร จะต้องบอก
คนไข้ให้ได้รู้ ซ่ึงส่ิงเหล่าน้ีหนูได้รับมาโดยตลอด และไม่ได้บอก
คร้ังเดียว คุณหมอจะต้องบอกเป็นระยะๆให้เราเข้าใจไปเร่ือยๆ

แพทย ์ วันน้ีก็ต้องขอขอบคุณ  ปวัน ท่ีทำให้เราได้เห็นภาพของผู้ป่วย
ในอดีต ที่เด็ดเดี่ยวสามารถยืนหยัดต่อสู้กับโรคได้อย่าง
เข้มแข็ง

ความสำเร็จในการรักษาผู้ป่วยรายน้ีเกิดจาก

1. ครอบครัวน้ีเป็นตัวอย่างของผู้ป่วยธาลัสซีเมีย ชนิดรุนแรงมาก
ท่ีทำให้เกิดผลกระทบท้ังกาย...ใจต่อผู้ป่วย บิดามารดา...น้องๆคุณย่า
คุณยายและสมาชิกในครอบครัวทุกคน  แต่สมาชิกในครอบครัว
ทุกคนได้ให้กำลังใจ....ร่วมแรงร่วมใจทุ่มเทเวลา...ให้ความเห็นอกเห็นใจ...
มีความเอื้ออาทร ร่วมมือกันทุกวิถีทางที่จะร่วมมือกับแพทย์ผู้รักษา
โดยมุ่งหวังให้ผู้ป่วยมีสุขภาพกายและใจท่ีเข้มแข็งเพ่ือต่อสู้กับโรคร้ายน้ี

2. บิดามารดาไม่สิ้นหวัง...จึงไม่ละความพยายามที่จะสืบค้นหา
หนทางท่ีจะช่วยให้ผู้ป่วยหายขาดจากโรคอันทุกข์ทรมานน้ี...และในท่ีสุดก็
ประสบความสำเร็จ

3. ผู้ป่วยมีกำลังใจที่เด็ดเดี่ยว....เข้มแข็ง....ที่จะให้ความร่วมมือ
ในการรักษาอย่างไม่ท้อถอยท้ังๆท่ีมีความเจ็บปวดและทุกข์ทรมานจากการ
รักษาอย่างมาก

4.  แพทย์และทีมงาน...ต้องมีปณิธานอย่างแรงกล้าท่ีจะต้องช่วยกัน
รักษาผู้ป่วยและครอบครัวให้มีสุขภาพกาย...ใจที่ดีที่สุด เพื่อให้ผู้
ป่วยมีคุณภาพชีวิตท่ีดี และสร้างขวัญ...กำลังใจต่อผู้ป่วยและครอบครัว
อย่างต่อเนื่อง พร้อมที่จะอยู่เคียงข้างผู้ป่วยและครอบครัวไม่ว่าจะมี
อุปสรรค์หรือปัญหาใดๆ ขอแสดงความชื่นชมและยินดีอย่างยิ่ง...
กับปวันและครอบครัว...ในความกล้าหาญ...เด็ดเด่ียว...เข้มแข็ง...ไม่ท้อถอย...
ท่ีจะต่อสู้กับธาลัสซีเมีย...และในท่ีสุดสามารถพิชิตโรคน้ีจนหายขาดได้

ขอขอบพระคุณ ศาสตราจารย์เกียรติ คุณแพทย์หญิง  วัณเพ็ญ
บุญประกอบ ท่ีกรุณาสัมภาษณ์ปวัน  ณ  โอกาสน้ี

สวัสดีครับ สมาชิกชมรมฯทีมงานเว็บมาสเตอร์ขอเปิดตัวเว็บไซด์
ของมูลนิธิโรคโลหิตจางธาลัสซีเมียแห่งประเทศไทย โดยขอเล่าที่มา
ท่ีไปและวัตถุประสงค์ของการจัดทำข้ึนดังน้ี
จดทะเบียนช่ือ  www.thalassemia.or.th  เม่ือวันท่ี 11  มีนาคม

2547 มีวัตถุประสงค์เพ่ือเผยแพร่ความรู้เก่ียวกับโรคโลหิตจางธาลัส-
ซีเมีย เป็นส่ือกลางประสานงานและส่งข่าวสารระหว่างมูลนิธิโรคโลหิต
จางธาลัสซีเมียแห่งประเทศไทย ชมรมฯ  และเพ่ือนๆสมาชิก  ภายในเว็บ
ประกอบด้วยข้อมูลของมูลนิธิฯ  เน้ือหาทางวิชาการ  งานวิจัย   คำถาม
คำตอบปัญหา  ตารางการประชุมวิชาการ กิจกรรมของชมรมฯ จุลสาร
ฉบับ online โดยสมาชิกสามารถเปิดอ่านได้ทางอินเตอร์เน็ตหรือ
สามารถ  download  มาได้ นอกจากน้ีได้รวบรวม links ของเว็บธาลัส-
ซีเมียท่ีสำคัญท่ัวโลก ให้เพ่ือนๆ สมาชิก ได้รู้จักและหาความรู้เพ่ิมเติม
สุดท้ายนี้ขอขอบคุณมูลนิธิโรคโลหิตจางธาลัสซีเมียแห่งประเทศ

ไทยที่อนุญาตให้จัดทำเว็บ ธาลัสซีเมียขึ้น และขอขอบคุณบริษัท
โนวาร์ตีส (ประเทศไทย) จำกัด ที่สนับสนุนการจัดทำ ขอเชิญชวน
เพื่อนๆ สมาชิกฯเข้าแวะเยี่ยมชมที่  www.thalassemia.or.th
และส่งจดหมายติชมหรือส่งข้อมูลเพื่อลงในจุลสารฉบับต่อไปได้ที่
webmaster@thalassemia.or.th

เว็บมาสเตอร์.
เว็บธาลัสซีเมีย


