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 จากที่ผู้เขียนได้มีโอกาสเข้าร่วมประชุมในหัวข้อ “Patient 

Advisory Meeting on NTDT” ซึ่งเป็นการระดมความคิด

ของตัวแทนผู้ป่วยในแต่ละประเทศเพื่อที่จะเข้าถึง Non-Trans-

fusion Dependent Thalassemia หรือ NTDT หรือผู้ป่วยโรค
โลหิตจางธาลัสซีเมีย ที่ไม่จำาเป็นต้องรับการถ่ายเลือดอย่างสมำ่า

เสมอ เมื่อวันที่ 12 – 13 มีนาคม 2556 ณ เมืองซูริค ประเทศ
สวิสเซอร์แลนด์ 
 ในช่วงแรกของการประชุม ผู้เข้าร่วมประชุมได้รับฟังการ
บรรยายจาก รศ. ดร.พญ.ชาฮีนา ดาร์ จากประเทศโอมานเกี่ยว

กับภัยแฝงในผู้ป่วย NTDT ซึ่งสามารถสรุปได้ว่า แม้ผู้ป่วย NTDT

จะไม่จำาเป็นต้องได้รับการถ่ายเลือดเป็นประจำาสมำ่าเสมอ ก็ควร
ที่จะมาพบแพทย์เพื่อรับการตรวจเช็คตามนัด เนื่องจากภาวะ

เหล็กเกินสามารถเกิดขึ้นได้ในผู้ป่วย NTDT และกว่าจะพบว่า
เกิดภาวะเหล็กเกินก็ (อาจ) สายเกินไป เพราะโดยปกติแล้ว

ผู้ป่วย NTDT จะมาพบแพทย์ ก็ต่อเมื่อเกิดอาการผิดปกติบาง
อย่างขึ้นกับร่างกาย และเมื่อมีการสืบประวัติแล้วจึงพบว่าผู้ป่วย
เหล่านี้เป็นโรคโลหิตจางธาลัสซีเมีย 
 ในช่วงถัดมาของการประชุม ผู้เข้าร่วมประชุมได้นำาเสนอ

เกี่ยวกับการตระหนักรู้ถึงการมีอยู่ของผู้ป่วย NTDT ซึ่งสามารถ
สรุปได้ว่า ตัวแทนผู้ป่วยในที่ประชุมทราบว่า มีผู้ป่วยประเภทนี้
ในประเทศของตน แต่การดำาเนินกิจกรรมหรือนโยบายของกลุ่ม
ผู้ป่วยโรคโลหิตจางธาลัสซีเมีย ไม่ได้ให้ความสำาคัญกับผู้ป่วย
กลุ่มนี้และในขณะเดียวกันผู้ป่วยกลุ่มนี้ ก็ไม่ได้มีส่วนเกี่ยวข้อง
หรือมีส่วนร่วมในการทำางานของกลุ่มผู้ป่วยฯ แต่อย่างใดทั้งนี้
ผู้เข้าร่วมประชุมมีความเห็นตรงกัน เกี่ยวกับทัศนคติของผู้ป่วย 

NTDT ต่อโรคโลหิตจางธาลัสซีเมีย ดังนี้ ผู้ป่วย NTDT มีความรู้
สึกว่าตนเองโชคดีที่ไม่ต้องรับการถ่ายเลือดอย่างสมำ่าเสมอ

และผู้ป่วย NTDT รู้สึกว่าการพแพทย์เพ่ือตรวจเช็คตามนัดหมาย
เป็นเรื่องที่เสียเวลาและเงินทอง เนื่องจากผู้ป่วยมักจะคิดว่าตน
เองปกติดี 

 ในช่วงสุดท้ายของการประชุม ผู้เข้าร่วมประชุมได้นำาเสนอ
ข้อจำากัดของการป่วยเป็น  โรคโลหิตจางธาลัสซีเมียในประเทศของ
ตน ทำาให้ผู้เขียนพบว่าผู้ป่วยโรคโลหิตจางธาลัสซีเมียในหลายๆ 
ประเทศ ถูกตั้งข้อสงสัยในประสิทธิภาพการทำางานทำาให้โอกาส
ในการได้รับเลือกเข้าทำางานมีน้อยกว่าคนปกติ ยิ่งไปกว่านั้น 
ในบางประเทศมีการห้ามไม่ให้หญิงท่ีป่วยเป็นโรคโลหิตจาง
ธาลัสซีเมียแต่งงาน หรือในบางประเทศคู่รักเลือกที่จะยุติความ
สัมพันธ์เมื่อพบว่า อีกฝ่ายป่วยเป็นโรคโลหิตจางธาลัสซีเมีย 
ข้อเท็จจริงเหล่านี้ สะท้อนให้เห็นถึงการขาดความรู้ความเข้า
ใจเกี่ยวกับโรคโลหิตจางธาลัสซีเมีย ดังนั้นผู้เข้าร่วมประชุมยังมี
ความเห็นตรงกันว่า การบรรจุความรู้เรื่องธาลัสซีเมีย ลงในหลัก
สูตรการเรียนการสอนของเยาวชน เป็นเรื่องที่จำาเป็นอย่างยิ่ง
เพื่อเป็นการป้องกันการเกิดใหม่ของผู้ป่วย โรคโลหิตจางธาลัส
ซีเมีย ทั้งนี้ผู้เข้าร่วมประชุมได้มีข้อเสนอถึงสิ่งที่ควรจัดทำาให้เกิด
ข้ึนเพ่ือพัฒนาคุณภาพชีวิตของผู้ป่วยโรคโลหิตจางธาลัสซีเมีย
ได้แก่ หนังสือคู่มือผู้ป่วยโรคโลหิตจางธาลัสซีเมีย เกี่ยวกับการ
บริหารจัดการตนเองและสิทธิของผู้ป่วย ศูนย์รวมเว็บไซต์หรือ
ข้อมูลเกี่ยวกับสถานพยาบาล ที่ให้บริการรักษาโรคโลหิตจาง
ธาลัสซีเมียท่ีได้มาตรฐาน และศูนย์รวมเว็บไซต์ของกลุ่มผู้ป่วยโรค
โลหิตจางธาลัสซีเมีย ทั้งในระดับประเทศและระดับนานาชาติ 
 สำาหรับผู้เขียนแล้ว การได้รับโอกาสให้เข้าร่วมการประชุม
ในครั้งนี้ให้ความรู้แก่ผู้เขียนมาก ตั้งแต่ขั้นตอนการเตรียมตัว
เพื่อไปประชุม ระหว่างการประชุม และหลังการประชุม ผู้เขียน
จึงขอขอบพระคุณ รศ. ดร.นพ.วิปร  วิประกษิต,  ผศ. นพ.บุญชู 
พงศ์ธนากุล และ นพ. ศรายุทธ รอดไหม ที่คัดเลือกให้ผู้เขียน
ได้เป็นตัวแทนผู้ป่วยเพื่อเข้าร่วมการประชุมในครั้งนี้ 




