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เล่าเรื่อง.. ปวีณา /  เรียบเรียง.. ชุติกร

  สวัสดีค่ะ คุณหมอ ผู้ปกครอง พี่ๆ เพื่อนๆ น้องๆ พบกันอีกครั้งแล้วกับจุลสารฉบับนี้เป็น

ฉบับสิ้นปีของปี 2559 นี้แล้วนะคะ เวลาผ่านไปเร็วมากถึงตอนนี้เหลือเวลาอีกสี่เดือนเองก็จะสิ้นปี

อีกแล้ว เหมือนว่าเราเพิ่งจะนับเคาท์ดาวน์กันมาเมื่อไม่นานนี่เอง และก็เช่นเคยจุลสารฉบับนี้ ดิฉัน

มีเรื่องเล่าและประสบการณ์ของน้องคนหนึ่ง ที่อยู่จังหวัดน่าน และต้องเดินทางมารักษาตัวกับโรค

ธาลัสซีเมีย ที่จังหวัดพิษณุโลก และต้องประสบกับเหตุการณ์วิกฤติกับสุขภาพหลายต่อหลายครั้ง

      เราไปตามอ่านกันดูนะคะว่า กว่าจะมีวันนี้ เค้าได้ผ่านเหตุการณ์อะไรมาบ้าง และผ่านจุดนั้นมาได้

อย่างไร มีมุมมองในความคิดกับการใช้ชีวิต กับ โรคธาลัสซีเมียอย่างไร เราไปติดตามอ่านกันเลยค่ะ 

  อากาศร้อนบ้างฝนบ้าง ดูแลสุขภาพกันด้วยนะคะ กายป่วยแต่ใจอย่าป่วยกันนะคะ พบกันใหม่

ฉบับหน้านะคะ 

  สวัสดีค่ะ ดิฉันชื่อ น.ส.ปวีณา นิลคง ชื่อเล่น ปุ้ม เริ่ม

แรกที่รู้ว่าเป็นโรคธาลัสซีเมียตอนอายุได้ 3 เดือน เพราะว่าท้อง

เสีย คุณหมอก็เลยเจาะเลือดเอาไปตรวจ จึงรู้ว่าเป็นโรคธาลัสซีเมีย

จากนั้นก็รักษามาโดยตลอดและให้เลือดเรื่อยมา ที่โรงพยาบาล

พุทธชินราช จังหวัดพิษณุโลก และเมื่ออายุได้ 3 ขวบ คุณหมอ

แนะนำาให้แม่ตั้งท้องลูกอีกคน เพื่อที่จะได้ปลูกถ่ายไขกระดูก

ของน้องให้พี่ แต่ปรากฏว่ากรุ๊ปเลือดของน้องไม่ตรงกันกับของ

ดิฉันจึงไม่ได้ทำาการปลูกถ่ายไขกระดูก และในเวลาเดียวกันม้าม

ก็โตขึ้นเรื่อยๆ และทางครอบครัวได้เดินทางมาพบกับคุณหมอ

ที่โรงพยาบาลแห่งหน่ึงในกรุงเทพคุณหมอก็แนะนำาทางครอบ

ครัวว่าให้ผ่าตัดเอาม้ามของดิฉันออกและปัจจุบันดิฉันในเวลา

เดียวกันนั้นดิฉันก็ได้รู้จักกับยาขับธาตุเหล็กชนิดฉีดด้วย 

       

  ตอนน้ีดิฉันก็รักษาโดยการให้เลือดทุกเดือนเดือนละ  2  ถุง

เรื่อยมาจนปัจจุบัน และจากที่ทราบมาว่าคนที่ป่วยเป็นโรคธาลัส

ซีเมียจะกระดูกเปราะ บางหักง่าย ดิฉันจึงผ่านการเข้าเฝือก

มาแล้วอย่างน้อยไม่ตำ่ากว่า 5 ครั้งมีเพื่อนๆ คนไหนผ่านการเข้า

เฝือกมาแบบดิฉันบ้างไหมคะ ?  

  

ด้วยความห่วงใย

ชุติกร  พูลทรัพย์

ไม่ท้อแท้ที่ป่วยเป็น... โรคธาลัสซีเมีย
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  ในช่วงอายุ 15-18 ปี เป็นอีกช่วงเวลาที่หนักมากสำาหรับ

ดิฉัน เพราะมีอีกเรื่องหนึ่งคือ เครื่องขับเหล็กที่เคยซื้อมาพัง..!!! 

โดยต้องมาใช้วิธี ให้ยาขับเหล็กแบบการให้นำา้เกลือ และดูเหมือน

จะขับเหล็กไม่ค่อยได้ผลเท่าไหร่นักค่ะ ดิฉันเกิดภาวะเหล็กเกิน

และมีเหล็กสะสมถึง 8 พันกว่าเลยทีเดียว และก็เกิดเหตุการณ์

วิกฤติกับชีวิตดิฉันอีกครั้ง  

  

  ดิฉันเกิดอาการป่วยเป็นนำ้าท่วมหัวใจ ทำาให้เกือบเอาชีวิต

ไม่รอด และต่อมาหลังจากรักษาอาการนำ้าท่วมปอดหายแล้ว ก็

ขาหักอีก ซึ่งเป็นอะไรที่เจ็บปวดทรมานที่สุด แต่สิ่งที่ทำาให้ผ่าน

เหตุการณ์เหล่านั้นมาได้ ก็เพราะคุณพ่อกับคุณแม่ ที่คอยอยู่

เคียงข้างคอยกำาลังใจ และจากครอบครัว ทำาให้ดิฉันได้มีแรงต่อสู้

ในช่วงท่ีป่วยน้ัน ทำาให้ดิฉันต้องหยุดเรียนหนังสือและพักการเรียน

ไปเป็นเวลา 2 ปี  

  

  จากนั้นก็กลับมาเรียนใหม่จนจบปริญญาตรี ในคณะบัญชี

สาขาการบัญชี มหาวิทยาลัยพิษณุโลก  ซ่ึงดิฉันภูมิใจ ท่ีอย่างน้อย

เราก็สามารถที่จะเรียนจบเหมือนอย่างคนอื่นๆ ถึงแม้จะเป็น

มหาวิทยาลัยเอกชนก็ตาม ปัจจุบันดิฉันอายุ 29 ปีค่ะ รักษาที่ 

โรงพยาบาลมหาวิทยาลัยนเรศวร สำาหรับดิฉันคิดว่า ตัวเองโชคดี

ท่ีมีครอบครัว ท่ีคอยเป็นกำาลังใจและอยู่เคียงข้าง มีเพ่ือนดีเข้าใจ

เรา ว่าเราเป็นโรคอะไร และคอยให้ความช่วยเหลือคอยเป็นห่วง

เป็นใยเสมอ 

  สุดท้ายนี้ขอขอบคุณ คุณหมอ ที่มีพื้นที่ของจุลสารฉบับนี้

ท่ีมีพ้ืนท่ีเล็กๆ ให้กับผู้ป่วย ได้มีโอกาสเขียนมาเล่าเร่ืองและแบ่งปัน

ประสบการณ์ กับ พี่ๆ เพื่อนๆ ร่วมโรค 

	 สำ�หรับแรงบัลด�ลใจในก�รใช้ชีวิตน้ัน	ไม่มีอะไรพิเศษ
แค่ใช้ชีวิตให้มีคว�มสุข	 คอยคิดบวกเสมอ	 ยอมรับและ
เข้�ใจในสิ่งที่เป็น	ไม่ท้อถอยกับชีวิต	แค่นั้นไม่มีอะไรม�ก
 
 
ดิฉันอย�กฝ�กถึง	 พี่ๆ	 เพื่อนๆ	 ที่กำ�ลังท้อแท้ที่

ป่วยกับโรคธ�ลัสซีเมียว่�	 อย่�ท้อกับก�รรักษ�นะคะใน
เมื่อเร�เกิดม�แล้วเร�เลือกเกิดไม่ได้	 เร�ก็ต้องใช้ชีวิต
ของเร�ให้คุ้มค่�	 เร�ต้องสู้กับสิ่งที่เร�เป็น	 เมื่อไหร่ที่เร�
คิดได้อย่�งนี้	 เร�จะมีคว�มสุข	 และเมื่อไหร่หดหู่	 หรือ
ท้อแท้	 เร�จะไม่มีคว�มสุข	 เมื่อเร�ไม่คว�มสุข	 เร�จะ
หมดแรงสู้และป่วยได้ง่�ยขึ้นอีกค่ะ	ให้คิดว่�	 	

	 “	ชีวิตถึงจะผ่�นคว�มอย�กลำ�บ�กม�ก	แต่อย่�งน้อย
เร�	ก็ได้มีโอก�สได้เกิดม�ห�โอก�สทำ�คว�มดีและสิ่งดีๆ
ให้กับสังคมและประเทศช�ติ	”	กันเถอะค่ะ	
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การมีส่วนร่วม

ของคนไข้
ธาลัสซีเมีย 
รพ.รามาธิบดี..

  เน่ืองจากเราเป็นคนไข้รุ่นแรกๆ ของหน่วย THALASSEMIA จากประสบการณ์ทำาให้เราเรียนรู้ว่า

ต้องพบกับอะไรบ้าง เช่น การดูแลรักษาสุขภาพควรทำาอย่างไร การรวมกลุ่มเป็นชมรมมีความสำาคัญ

แค่ไหน ความสัมพันธ์ระหว่างชมรมต่อชมรม หรือต่อหน่วยงานอื่นๆ เอื้อประโยชน์อะไรให้คนไข้ได้บ้าง 

และความเช่ือมโยงระหว่างชมรมธาลัสซีเมียของ รพ.รามาฯ รพ.ศิริราช รพ.จุฬาฯ และ รพ.พระมงกุฎฯ 

ต้องทำาอย่างไร ทำาได้แค่ไหน กฎเกณฑ์ของเรามีอะไร จุดยืนของเราอยู่ตรงไหน เร่ืองความผูกพัน

ระหว่างกลุ่มคนไข้ ทำาได้มากน้อยแค่ไหน การจัดกิจกรรมเพื่อคนไข้ ควรทำาอะไรที่อยูภ่ายใต้ขอบเขต

ที่สามารถทำาได ้  

  ทั้งหมดนี้ เราต้องเรียนรู้การเชื่องโยงทุกอย่างเข้าด้วย

กัน บางเรื่องเป็นไปด้วยดีบางเรื่องไม่ใช้เรื่องง่ายทั้งที่ดูเหมือน

จะง่าย ท้ังหมดน้ีต้องกราบขอบพระคุณ อาจารย์ ธันยชัย สุระ และ

ขอบคุณ คุณกนกนันท์  ศรีจันทร์   ที่ให้โอกาสพี่ และคุณผดาทิพย์ 

ตู้ศิริ ไปร่วมกิจกรรมเครือข่ายมิตรภาพบำาบัดของ รพ.รามาฯ

ที่รวมหน่วยงานของแต่ละโรคมาเชื่อมต่อกันเพื่อคนไข้ (เพราะ

คนไข้บางคนไม่ได้เป็นแค่โรคเดียว) กิจกรรมนี้ทำาให้ทุกหน่วย

งานทำางานสัมพันธ์กันมากขึ้น ซึ่งจะเป็นประโยชน์กับทั้งคนไข้

และคุณหมอ 

  ตอนแรกที่ไปเข้าร่วม คิดว่าเป็นการฟังอบรมสัมมนา

เรื่องมิตรภาพบำาบัดแต่เปล่าเลยมันคือการทำากิจกรรมหลาย

อย่าง ตัวอย่างหนึ่งที่จะขอนำามาเล่าคือ การจับคู่เอาผ้าปิดตา

คนหนึ่ง ส่วนอีกคนต้องทำาหน้าที่จูงมือพาคนปิดตาเดินเที่ยวแต่

ห้ามพูดทำาได้เพียงจูงให้คู่ของเราเดินได้อย่างปลอดภัย โดยไม่

ให้ได้รับอันตรายใดๆ บทสรุปกิจกรรมนี้ในความเห็นส่วนตัวคือ 

ในการทำาหน้าที่ทุกอย่างต้องมีเงื่อนไข กฎระเบียบข้อห้ามที่เรา

ต้องปฏิบัติตาม และทำาให้ดีที่สุดในสิ่งที่เราต้องรับผิดชอบ เรา

ต้องเชื่อใจและให้เกียรติผู้ร่วมงานเสมอ ทุกครั้งที่กิจกรรมจบลง

จะต้องมีความเห็นส่วนตัวของแต่ละคนว่า ได้แง่คิดอะไรเพราะ

เหตุใด มันคือการฝึกให้เราต้องทำาตามเงื่อนไขและกฎเกณฑ์ 

ฝึกให้เข้าใจคนอื่น คิดให้มากขึ้นโต้ตอบให้น้อยลง มีสติและ

ใจเย็นขึ้น เพราะเหตุการณ์ที่เราต้องเจอในสังคมทุกวันนี้เกิดขึ้น

และดำาเนินไปอย่างรวดเร็วมาก บางครั้งเราโต้ตอบโดยไม่มีเวลา

ใคร่ครวญ เราทำาตามอารมณ์ในขณะนั้น กิจกรรมต่างๆ สอน

ให้เราเปิดใจให้กว้างขึ้นเข้าใจคนอ่ืนแต่ในขณะเดียวกันก็สอนให้

เรารักตัวเองไปพร้อมกัน นับเป็นประสบการณ์ที่ดี (บางอย่าง

ทั้งๆที่รู้แต่เราก็ยังไม่เริ่มทำา เพราะเราคิดเสมอว่ายังมีเวลา) ทุก

กิจกรรมเน้นว่าสังคมของเรามีกฎระเบียบ เราต้องทำาตามกฎ

พร้อมๆ กับทำาหน้าที่ ที่บางครั้งมีเงื่อนไขซับซ้อมมากมาย แต่

ความจริงคือเช่นนั้น  เราทุกคนต้องทำาหน้าที่ให้ดีที่สุด ทุกอย่าง

มีประเด็นให้เราคิด และต้องคิดให้เป็น คิดแล้วต้องถ่ายทอดออก

มาให้คนฟังเข้าใจได้ พี่กับคุณผดาทิพย์รู้สึกกังวล เราเป็นแค่

คนไข้ธาลัสซีเมียสองคน ที่ต้องมาแสดงความเห็นท่ามกลาง 

หัวหน้าฝ่าย อาจารย์หมอพยาบาล และเจ้าหน้าที่ (คนไข้อื่น

ที่มาก็จะมีพยาบาลมาด้วยเป็นพี่เลี้ยง) ทุกคนเป็นนักพูด นัก

วิเคราะห์ ละเอียด รอบคอบ เราหนักใจตื่นเต้นกังวล แต่ก็ตั้งใจ

ทำาเต็มที่ทุกคนน่ารักเป็นมิตร และให้ความเป็นกันเอง ถือว่าเป็น

ประสบการณ์ท่ีดีและได้แง่คิดมากมายทุกอย่างนำามาปรับใช้เพ่ือ

การเชื่อมโยงความสัมพันธ์ให้ชมรมธาลัสซีเมียของเรา เข้มแข้ง

ขึ้น เพื่อการดูแลและรักตัวเองให้เป็น  

  สิ่งที่สำาคัญคือ การร่วมมือร่วมใจและมิตรภาพ ที่เราต้อง

รักษาไว้ให้ดีที่สุด เราคือเพื่อนร่วมโรค เจอความเจ็บปวด ความ

ยากลำาบากมาเหมือนๆ กัน ไม่มีใครเข้าใจเรามากกว่านี้แล้ว มี

อะไรที่ช่วยกันได้ พวกเรายินดีจะช่วยกันเสมอ ชมรมของเรา

ก้าวหน้าขึ้นเพราะความร่วมมือร่วมใจของเพื่อนๆ ทุกคน ที่เกิด

จากความรักและเข้าใจกัน เราทุกคน คือส่วนสำาคัญท่ีทำาให้ชมรม

ธาลัสซีเมีย รพ.รามาฯ  ของพวกเราเติบโตและเข้มแข็ง จนถึงวันนี้

ต้องขอบคุณน้องๆ ทุกคน  ขอให้ทุกคนอย่าท้อแท้น่ะค่ะ ..สู้สู้..


