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  เมื่อวันที่ 30 ตุลาคม – 1 พฤศจิกายน  2556 ที่ผ่านมา

คณะทำางาน ภายใต้ชมรมโรคโลหิจางธาลัสซีเมียแห่งประเทศไทย

ได้มีโอกาสเข้าร่วมการประชุมสัมมนาวิชาการธาลัสซีเมียแห่งชาติ

ครั้งที่ 19 ประจำาปี 2556 “ภาคีเครือข่ายการป้องกันและควบ

คุมโรคธาลัสซีเมียเพื่อการบริหารจัดการ” ณ ห้องประชุมเรือนคุ้ม

โรงแรมคุ้มภูคำา จังหวัดเชียงใหม่ บรรยากาศภายในห้องประชุม

มีการบรรยายให้ความรู้เกี่ยวกับ การตรวจวินิจฉัย การควบคุม

ป้องกัน และการรักษาโรคโลหิตจางธาลัสซีเมียแก่แพทย์ พยาบาล

เจ้าหน้าที่ห้องปฏิบัติการ และผู้เข้าร่วมประชุม ส่วนบริเวณภาย

นอกมีการออกบูธแนะนำาเครื่องมือการตรวจวินิจฉัย บูธตัวแทน

บริษัทยาในการรักษาธาลัสซีเมีย และบูธของมูลนิธิโรคโลหิตจาง

ธาลัสซีเมียแห่งประเทศไทยฯ ที่ตัวแทนคณะทำางานฯได้นำาโครง

การลงทะเบียนสมัครสมาชิก ชมรมโรคโลหิตจางธาลัสซีเมียแห่ง

ประเทศไทย (Thalassemia Registry for Thailand : Thal R Thai)

มาแนะนำา  ประชาสัมพันธ์  เชิญชวนแพทย์  พยาบาล ผู้ที่เกี่ยว

ข้องกับผู้ป่วยธาลัสซีเมีย ที่ทำาการรักษาในโรงพยาบาลต่างๆ เข้า

ร่วมโครงการดังกล่าวนี้ มีการแจกตัวอย่างแบบฟอร์มใบสมัคร

สมาชิก ของที่ระลึก และจุลสารชมรมโรคโลหิตจางธาลัสซีเมียฯ

ท่ีผู้ป่วยจะได้รับจากการสมัคร พร้อมท้ังมีการอธิบายสรุป โครงการ

ลงทะเบียนสมัครสมาชิก ที่ดำาเนินการมาแล้วในระยะเวลา 1 ปี

  ได้ข้อมูลผู้ป่วยที่เป็น โรคโลหิตจางธาลัสซีเมียชนิดต่างๆ

จำานวน 839 ราย จาก 35 โรงพยาบาล  ซึ่งผลตอบรับเป็นที่น่าพอ

ใจมีผู้สนใจเข้าร่วมโครงการเกินเป้าหมายท่ีคาดการณ์ไว้ และคาค

หวังว่าจะได้รับการสนับสนุนจากภาครัฐในการทำาโครงการนี้ใน

โอกาสต่อไป  

  

  รายละเอียดโครงการ: 

  โครงการลงทะเบียน สมัครสมาชิกชมรมโรคโลหิตจาง

ธาลัสซีเมียแห่งประเทศไทย (Thalassemia Registry for Thailand : 

Thal R Thai)  คือ  โครงการรวบรวมข้อมูลผู้ป่วยโรคโลหิตจาง

ธาลัสซีเมียทั่วประเทศอย่างเป็นระบบ เพื่อให้ทราบจำานวนผู้ป่วย

โรคโลหิตจางธาลัสซีเมียตามความเป็นจริง และสามารถแยก

จำานวนผู้ป่วยธาลัสซีเมียในแต่ละชนิดได้  ทราบข้อมูลพื้นฐานของ

ผู้ป่วยธาลัสซีเมียแต่ละราย  ท้ังความรุนแรงของโรค  การดูแลรักษา

ปัญหาอุปสรรคที่ผู้ป่วยประสบ  จัดสร้างฐานข้อมูลของผู้ป่วยโรค

โลหิตจางธาลัสซีเมีย เพื่อการติดตามและให้ความช่วยเหลือใน

ระยะยาวในระดับประเทศต่อไป 

   สมาชิกท่านใดสนใจเข้าร่วมโครงการ:  

   ติดต่อขอรับแบบฟอร์มใบสมัคร ได้ที่  

    โทร. 02-419-8329, 02-412-9758  

     คุณอรินทร  ปัจฉิมพิหงค์ 

การประชุมสัมมนาวิชาการธาลัสซีเมียแห่งชาต ิ
ครั้งที่ 19 ประจำ�ปี 2556

“	 ภาคีเครือข่ายการป้องกันและควบคุม
	 โรคธาลัสซีเมียเพื่อการบริหารจัดการ	”
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  การเดินทางของเราเร่ิมข้ึนโดยสายการบิน เอทิฮัด (ETIHAD) 

ซึ่งเป็นสายการบินแห่งชาติของประเทศสหรัฐอาหรับเอมิเรตส์ ใช้

เวลาเดินทางประมาณ 6 ชั่วโมงจึงถึงกรุงอาบูดาบี ซึ่งเป็นเมือง

หลวงของประเทศ สภาพอากาศของบ้านเขาค่อนข้างร้อน แดด

แรง คนส่วนใหญ่จึงอยู่แต่ภายในอาคารที่ติดเครื่องปรับอากาศ

ไม่ค่อยมีคนออกมาเดินตามท้องถนนให้เห็นสักเท่าไหร่ นอกจาก

อาคารสูงตระหง่าน ที่มีรูปแบบสถาปัตยกรรมที่ดูทันสมัยแปลก

ตาแล้ว บ้านพักอาศัยส่วนใหญ่ของเขาจะเป็นสไตล์อาหรับ และใช้

สีกลมกลืนไปกับสีของทะเลทราย ทำาให้เมืองนี้ดูเหมือนจะแห้ง

แล้งไปสักหน่อย  

  

  จุดประสงค์ของการเดินทางครั้งนี้ คือไปร่วมงานประชุม

ซึ่งจัดโดย Thalassemia International Federation (TIF) ซึ่งจัด

ขึ้นเป็นประจำาทุก 2 ปี และหมุนเวียนเปลี่ยนประเทศที่จัดงาน

ไปเรื่อยๆ โดยการประชุมแบ่งเป็นสองส่วนคือ การประชุมเชิง

วิทยาศาสตร์สำาหรับแพทย์ และการประชุมให้ความรู้ในโรคธาลัส

ซีเมียของผู้ป่วยและผู้ปกครอง ซึ่งมีทั้งความรู้ในการรักษาใหม่ 

การปฏิบัติตัวของผู้ป่วย และที่สำาคัญคือการได้พบปะแลกเปลี่ยน

ความรู้กับผู้ป่วยจากประเทศต่างๆ โดยพวกเราได้เข้าประชุม

ในส่วนนี้ นอกจากนี้ยังมีงานมอบรางวัล Sultan Bin Khalifa 

International Thalassemia Award ให้แก่บุคคล หรือองค์กรที่มี

ผลงานหรือความก้าวหน้าเก่ียวกับโรคธาลัสซีเมีย ซ่ึงเป็นท่ียอมรับ

ในระดับนานาชาติ สำาหรับประเทศไทย ผู้ที่ได้รับรางวัลคือ  ศ.นพ.

ประเวศ วะสี ได้รับรางวัลในสาขาความสำาเร็จทางวิทยาศาสตร์ 

รับรางวัลแทนโดย ศ.นพ.สุทัศน์  ฟู่เจริญ  และ ศูนย์ธาลัสซีเมีย 

โรงพยาบาลศิริราช ได้รับรางวัล ในสาขาศูนย์ความเป็นเลิศทาง

คลินิก รับรางวัลโดย ศ.คลินิก นพ.อุดม คชินทร  คณบดี คณะ

แพทยศาสตร์ศิริราชพยาบาล นับเป็นเครื่องยืนยันความก้าวหน้า

ทางด้านการรักษาผู้ป่วยโรคธาลัสซีเมียของบ้านเราอีกสิ่งหนึ่ง 

  

  ในงานประชุมมีวิทยากรผลัดเปลี่ยนกันมานำาเสนอความรู้

ข้อมูลท่ีน่าสนใจเก่ียวกับการรักษาในด้านต่างๆ โดยเฉพาะเจาะจง

เช่น ความปลอดภัยในการให้เลือด การใช้ยาขับเหล็กชนิดต่างๆ 

  ผมเป็นผู้ป่วย โรคโลหิตจางธาลัสซีเมียชนิดฮีโมโกลบินเอ็ชคนหนึ่ง ที่รับการรักษาใน

คลินิกโรคโลหิตจางธาลัสซีเมียโรงพยาบาลรามาธิบดี และได้รับโอกาสจากมูลนิธิโรคโลหิตจาง

ธาลัสซีเมียแห่งประเทศไทย คัดเลือกเป็นตัวแทนผู้ป่วยโรคโลหิตจางธาลัสซีเมีย พร้อมด้วย

น้องพุฒินันท์  รังสรรค์โลหะกุล และ คุณดาริกา สีเลื่อม เจ้าหน้าที่จากมูลนิธิ เข้าร่วมประชุม

เกี่ยวกับ ความก้าวหน้าทางการแพทย์ในการรักษาโรคโลหิตจางธาลัสซีเมียในระดับนานาชาติ 

สำาหรับผู้ป่วยและผู้ปกครอง ซึ่งในปีนี้จัดเป็นครั้งที่ 15 แล้ว ณ กรุงอาบูดาบี ประเทศสหรัฐ

อาหรับเอมิเรตส์ ระหว่างวันที่ 20 - 23 ต.ค. 56 นับว่าเป็นโชคดีของผม ที่ได้ไปเปิดหูเปิดตา 

รับความรู้ใหม่ๆ  เก่ียวกับโรคน้ี และยังเป็นประเทศท่ีผมไม่เคยคิดว่าจะได้มีโอกาสไปเยือนอีกด้วย โดย.. กฤติน  กฤษเจริญ
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ผลข้างเคียงของยา ประสิทธิผลของยา ภาวะเหล็กเกินและผล

กระทบต่ออวัยวะต่างๆ ได้แก่ หัวใจ ตับ ไต กระดูก และฟัน

มีการแนะนำาการปฏิบัติตัวของผู้ป่วย การใช้สื่อโซเชียลมีเดียให้

เกิดประโยชน์เพื่อเป็นสื่อกลางระหว่างผู้ป่วย และเป็นช่องทาง

ของการระดมเงินทุน เพื่อช่วยสนับสนุนผู้ป่วย รวมถึงการเล่า

ประสบการณ์ตรงของผู้ป่วย ในด้านการดูแลรักษาท้ังสภาพร่างกาย

และจิตใจ เพ่ือให้กำาลังใจแก่ผู้ป่วยด้วยกัน และมีความหวังในการ

ใช้ชีวิตโดยไม่จมปลักอยู่กับโรค 

  

  เน้ือหาท่ีมีการหยิบยกข้ึนมาให้ความสำาคัญเป็นพิเศษ นอก

เหนือจากการรักษาในผู้ป่วยที่ต้องได้รับเลือดเป็นประจำาคือ การ

รักษาในผู้ป่วยที่เป็นโรคโลหิตจางธาลัสซีเมียชนิด ที่ไม่ต้องได้รับ

เลือดเป็นประจำา (Non-Transfusion Dependent Thalassemia 

หรือ NTDT) ว่าควรต้องพบแพทย์อย่างสมำ่าเสมอเพื่อตรวจหา

ภาวะเหล็กเกินในร่างกาย และดูว่ามีความจำาเป็นท่ีจะต้องให้ยาขับ

ธาตุเหล็กหรือไม่ เพื่อป้องกันธาตุเหล็กไปเกาะที่อวัยวะสำาคัญ 

เช่น ตับ และหัวใจ ซ่ึงจะนำาไปสู่โอกาสการเกิดโรค หรือภาวะต่างๆ 

ในอัตราท่ีสูงกว่าคนปกติท่ัวไป ซ่ึง ผศ.ดร.นพ.วิปร  วิประกษิต จาก

โรงพยาบาล ศิริราชได้ร่วมเป็นวิทยากรให้ความรู้ในเรื่องนี้พร้อม

กับแพทย์จากประเทศอื่นๆ ด้วย  

  

  โดยสรุป จากการประชุมคร้ังน้ีทำาให้ผมทราบว่า โรคธาลัส

ซีเมียนั้นไม่ได้เป็นแต่เพียงโรคที่รักษาด้วยการใช้ยา หรือการให้

เลือดแก่ผู้ป่วยเพียงอย่างเดียว แต่ยังเป็นโรคที่ต้องการความเข้า

ใจจากสังคม ครอบครัว รวมถึงการปฏิบัติตัวของผู้ป่วยเองเนื่อง

จากเป็นโรคที่ต้องอาศัยการรักษาตลอดชีวิต การปรับทัศนคติ

ของตัวผู้ป่วยมีผลต่อการดำารงชีวิตในแต่ละวันเป็นอย่างมาก การ

ให้ความรู้ความเข้าใจแก่ประชาชนที่เป็นโรคเป็นสิ่งจำาเป็น ทั้งใน

ด้านการป้องกันบุตรท่ีเกิดมาไม่ให้เป็นโรค  การบริจาคเลือดอย่าง

ถูกวิธีให้ปลอดภัยแก่ผู้รับ และการปฏิบัติตัวต่อผู้ป่วยทำาให้ไม่รู้

สึกแปลกแยกจากสังคม และการสนับสนุนจากภาครัฐให้คนไข้ได้

เข้าถึงการรักษาในทุกส่วนของประเทศ ไม่ใช่แต่เฉพาะเมืองใหญ่ 

  

  ผมหวังว่าเรื่องราว และประสบการณ์ที่ผมนำากลับมาจาก

การไปประชุมครั้งนี้ จะเป็นประโยชน์ต่อเพื่อนร่วมโรค ผู้ปกครอง

หรือผู้ที่ได้อ่านสักเล็กน้อยก็ยังดี  

 สุดท้ายนี้ผมขอขอบพระคุณ มูลนิธิโรคโลหิตจางธาลัสซีเมีย

แห่งประเทศไทย ท่ีให้โอกาสเดินทางไปร่วมประชุม และ นพ.ธันยชัย

สุระ จากโรงพยาบาลรามาธิบดี ที่ให้การรักษาผมเป็นอย่างดี และ

สนับสนุนการเดินทางไปร่วมประชุมในครั้งนี้ครับ 

       


