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บรรณาธกิารแถลง

ศาสตราจารย์์ ดร. นาย์แพทย์์วิิปร  วิิประกษิิต
บรรณาธิิการ

	 	 สวััสดีีครัับชาวัธาลััสซีีเมีีย	 คุณพ่่อคุณแมี่	 ผู้้�ปกครัองแลัะคุณผู้้�อ่านจุุลัสารัชมีรัมีโรัคโลัหิิตจุางธาลััสซีีเมีียฯ	

ทุุกทุ่านครัับ	

 

	 	 บทุควัามีในจุุลัสารัฯ	ฉบับนี�	รัวับรัวัมีสารัะอัดีแน่นมีาฝากสมีาชิกธาลััสซีีเมีียทุุกคนอีกเช่นเคย	เริั�มีต�นดี�วัย

บทุควัามี	ผู้้�ป่่วยโรคธิาลััสซีีเมีียจะเป่็นคุณหมีอ	โดีย	ศ. พญ.อรุณี เจตศรีสุภาพ,	ปรัะสบการัณ์การัเข้�ารั่วัมีปรัะชุมี

กับสมีาพันธิ์ธิาลััสซีีเมีียนานาชาติ Thalassemia International Federation (T.I.F.)	 โดีย	 คุณพุ่ฒิินันทุ์	

รัังสรัรัค์โลัหิะกุลั	 ผู้้�ป่วัยจุากโรังพ่ยาบาลัศิิริัรัาช	 แลัะ	 คุณสุรัพ่งษ์์	 วััฒินายน	 ผู้้�ป่วัยจุากโรังพ่ยาบาลัจุุฬาลังกรัณ์,	

บทความีจากเพ่�อน...ถึึงเพ่�อน	 โดีย	 คุณชุติกรั	 พ้่ลัทุรััพ่ย์,	 พบคนเด่่นป่ระจำฉบับนี�กับ	 “ผู้้�ชายสายสปอรั์ต”	

คุณคชาณบ	สวััสดีี,	เร่�องเลั่า...จากหมีอเล่ัอด่	ตรัวัจุโรัคธาลััสซีีเมีีย	แต่ไดี�ข้องแถมีอีกหิน่�งโรัค	โดีย	ศิ.	ดีรั.	นพ่.วัิปรั	

วัิปรัะกษ์ิต	 แลัะ	 ถึามี-ตอบป่ัญหาข้�องใจธิาลััสซีีเมีีย อีกเช่นเคย	 เพ่่�อควัามีรั้�ในการันำไปปฏิิบัติแลัะดี้แลั

รัักษ์าตัวัเอง	ผู้มีหิวัังวั่าบทุควัามีในฉบับนี�จุะเป็นปรัะโยชน์ใหิ�กับผู้้�อ่านนะครัับ

 

	 	 สุดีทุ�ายนี�	 โรัคโควัิดี	-	19	 ไดี�กลัับมีารัะบาดีอีกรัะลัอกแลั�วั	 ผู้มีอยากใหิ�ทุ่านสมีาชิกแลัะผู้้�อ่านพ่่งเฝ้ารัะวััง

ควัามีปลัอดีภััย	 แลัะคงย่ดีแนวัทุางตามีมีาตรัการัป้องกัน	 แลัะข้อใหิ�ทุุกคนดี้แลัสุข้ภัาพ่รั่างกายใหิ�แข็้งแรัง

ปลัอดีภััยครัับ			
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สารบัญสารบัญ
จุลสารชมรมโรคโลหิตจางธาลัสซีเมียแห่งประเทศไทยจุลสารชมรมโรคโลหิตจางธาลัสซีเมียแห่งประเทศไทย

บรรณาธิิการแถลง
ศาสตราจารย์์ ดร. นาย์แพทย์์วิิปร วิิประกษิิต

     คุุย์กับ....หมออรุณีี เพ่�อการดูแลธาลัสซีีเมีย์แบบ 360O 

ผู้้�ป่่วยโรคธิาลัสซีีเมีียจะเป่็นหมีอ
ศาสตราจารย์์เกีย์รติคุุณี แพทย์์หญิิงอรุณีี เจตศรีสุภาพ

Life in Kuala Lumpur Malaysia
พุฒิินันท์ รังสรรคุ์โลหะกุล

Thalassemia International Federation (TIF)
สุรพงษิ์ วิัฒินาย์น

จากเพื่่�อน...ถึงเพื่่�อน
ชุุติกร พูลทรัพย์์ 

ประธานชุมรมธาลัสซีีเมีย์ โรงพย์าบาลจุฬาลงกรณี์

คนเด่่นป่ระจำฉบับ “ ผู้้�ชายสายสป่อร์ต ”
คุชุาณีบ สวิัสดี

เร่�องเลั่า..จากหมอเล่อด

ตรวจโรคธิาลัสซีีเมีียแต่ได่�ของแถมี..อีกหนึ�งโรค
ศาสตราจารย์์ ดร. นาย์แพทย์์วิิปร วิิประกษิิต

ตอบป่ัญหาข�องใจธิาลัสซีีเมีีย
รศ. พันเอก นพ.กิตติ  ต่อจรัส / ศ. เกีย์รติคุุณี นพ.สุทัศน์ ฟูู่�เจริญิ 

อ. นพ.ชุนินทร์ ลิ�มวิงศ์ / ศ. ดร. นพ.วิิปร วิิประกษิิต 

ผศ. นพ.นพดล ศิริธนารัตนกุล / รศ. พญิ.กลีบสไบ สรรพกิจ / รศ. นพ.บุญิชุู พงศ์ธนากุล

เร่�องเลั่า..จากหมอเล่อด  

การใช�เทคโนโลยีจีโนมี (Genome) 
ด่�วยวิธิี Whole Exome Sequencing (WES)

ศาสตราจารย์์ ดร. นาย์แพทย์์วิิปร วิิประกษิิต

จุลสารโรคโลหิตจางธิาลัสซีีเมีียแห่งป่ระเทศไทย
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	 	 เดืือนมิิถุุนายน	 2566	 เป็็นอีกวาระหน่�งทีี่�หมิอมิีความิป็ิติิยินดืีอย่างยิ�ง	 เมิื�อคุณแมิ่
และผู้้�ป็่วยโรคธาลัสซีี เมิียที่ี�ดื้แลรักษากันมิาตัิ�งแติ่ เล็กๆ	 ส่งข่่าวและร้ป็มิาให�ที่ราบว่าไดื�สอบ
เข่� า เรียนแพที่ย์ ไดื� 	 แมิ�จ ะ กังวล เล็กน�อยว่ าอาชีีพแพที่ย์ เป็็นที่ี� ที่ราบกันอย้่ ว่ า เรียนหนัก
แล ะที่ ำงานหนั ก 	 อาจจ ะมิี เวลาพั กผู้่อนน�อย 	 การ เป็็ นผู้้� ป็่ วย โรคธาลั สซีี เมิี ยซี่� งจ ะมิี
ภาว ะซีี ดื เรื� อรั ง 	 อาจที่ำ ให� เหนื� อยมิากกว่ าคนอื� นๆ	 จ ะ เป็็ นอุป็สรรคติ่อการ เรี ยนแล ะ
การที่ำงานในอนาคติหรือไมิ่	

	 	 แต่หิมีอก็มีีปรัะสบการัณ์ทุี�ผู้้�ป่วัยโรัคธาลััสซีีเมีียทุี�รัักษ์าอย้่ตั�งแต่เป็นเดี็กจุนโตในทุี�สุดีเป็นนักเรัียนแพ่ทุย์ทุี�หิมีอไดี�มีีโอกาส

สอนดี�วัยถ่ง	2	 คน	 ซ่ี�งเป็นโรัคธาลััสซีีเมีียทุี�มีีอาการัรุันแรังปานกลัาง	 ไดี�รัับการัรัักษ์าโดียการัใหิ�เลั่อดี	 ใหิ�ยาข้ับธาตุเหิล็ัก	 ต�องมีา

โรังพ่ยาบาลัเป็นปรัะจุำ	ทุั�งสองคนสามีารัถเรีัยนแพ่ทุย์จุนจุบ	ผู้ลัการัเรีัยนดีแีลัะมีคีวัามีก�าวัหิน�าในการัเรีัยนต่อ	คนหิน่�งเรีัยนเก่งมีาก

เป็นติวัเตอรั์ใหิ�เพ่่�อนในรัุ่นแลัะไดี�รัับการัคัดีเลั่อกเข้�ารัับพ่รัะรัาชทุานทุุนโครังการัเยาวัชนรัางวััลัสมีเด็ีจุเจุ�าฟ้้ามีหิิดีลั	 ไปทุำงานวัิจุัย

ในต่างปรัะเทุศิ	ซี่�งหิมีอเคยเลั่าแลั�วัเมี่�อหิลัายปีก่อน

  

	 	 หิมีอตรัะหินักถ่งพ่ลัังแห่ิงควัามีฝันแลัะควัามีมีุ่งมีั�นในการัวัางแผู้นอนาคตแมี�เร่ั�องนั�นๆจุะมีีควัามียากลัำบากแสนสาหัิสเร่ั�อง

หิน่�งค่อการัพ่ิชิตยอดีเข้าคิลัิมัีนจุาโรัข้องบุตรัชายข้องเพ่่�อนนักเรัียนแพ่ทุย์ชั�นเดีียวักัน	 กับอีกเรั่�องค่อการัพ่ิชิตยอดีเข้าเอเวัอรั์เรัสต์

ซี่�งเป็นยอดีเข้าทุี�ส้งทุี�สุดีในโลักข้องแพ่ทุย์หิญิิงชาวัไทุยทุี�เป็นล้ักศิิษ์ย์แพ่ทุย์ทุี�คณะแพ่ทุยศิาสตรั์	 มีหิาวัิทุยาลััยข้อนแก่น	 แลัะ

ยังเคยเป็นคนไข้�ทุี�หิมีอแลัะสามีีเคยดี้แลัรัักษ์ามีาตั�งแต่เด็ีกๆ	 ทุั�งสองกรัณีหิมีอมีีโอกาสไดี�อ่านวัิถีทุางในการัพิ่ชิตยอดีเข้าข้อง

ทุั�งสองคน	 ซ่ี�งกวั่าจุะผู้่านไปในแต่ลัะข้ั�นตอน	 ในแต่ลัะวัันนั�นนับวั่ายากลัำบากอย่างทุี�สุดีแลัะเสี�ยงชีวัิตมีากดี�วัย	 แต่ทุั�งสอง

ก็สามีารัถพ่ิชิตยอดีเข้าไดี�ตามีควัามีฝัน

  

	 	 หิมีอจุ่งคิดีวั่าหิากมีีควัามีฝันแลัะมีีพ่ลััง	มีีควัามีพ่ยายามีอย่างไมี่ย่อทุ�อ	ควัามีฝันนั�นไมี่ยากทุี�จุะไปถ่ง

	 	 ในผู้้�ป่วัยธาลััสซีีเมีียทุี�สามีารัถเรีัยนแพ่ทุย์ไดี�จุะเป็นกลุ่ัมีผู้้�ป่วัยทุี�อาการัไม่ีรุันแรังมีาก	 นอกจุากนี�ผู้้�ป่วัยในกลัุ่มีนี�

สามีารัถเรัียนส้งรัะดีับมีหิาวัิทุยาลััยในสาข้าอ่�นๆไดี�หิลัายสาข้า	 ซี่�งผู้้�ป่วัยแลัะครัอบครััวัก็จุะกลัับมีารัายงานใหิ�ทุรัาบเป็นปรัะจุำ	

ผู้้�ป่วัยสามีารัถออกไปทุำงานปรัะกอบอาชีพ่ไดี�ไมี่ดี�อยกวั่าคนปกติ	 ซี่�งต�องนับวั่าการัรัักษ์ามีีส่วันช่วัยอย่างยิ�งทุี�จุะทุำใหิ�

ผู้้�ป่วัยธาลััสซีีเมีียหิน�าตาไม่ีเปลัี�ยนแปลังมีาก	 มีีการัเจุริัญิเติบโตไดี�ดีี	 อวััยวัะต่างๆทุำงานไดี�ปกติ	 ผู้้�ป่วัยกลัุ่มีนี�จุะมีีสุข้ภัาพ่กาย

แลัะสุข้ภัาพ่ใจุดีีมีากไมี่รั้�ส่กวั่าตนเองแปลักแยก	เรัียนแลัะทุำงานไดี�ตามีทุี�คาดีหิวััง

  

เพ่ื่�อการดููแลธาลัสซีีเมีียแบบ 360o

ศ. พญ.อรุณี  เจตศรีสุภาพ

คุยกับ...หมออรุณี

 ผู้้�ป่่วย..โรคธาลัสัซีเีมียี

จะเป็็นหมอ..
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	 	 ดีังทุี�หิมีอเคยกล่ัาวัไวั�ในครัั�งก่อนๆ	 เรั่�องอาการัข้องโรัคธาลััสซีีเมีียทุี�มีีควัามีแตกต่างกันตั�งแต่อาการัน�อย	 อาการัปานกลัาง

จุนถ่งอาการัมีากต�องรัับการัใหิ�เลั่อดีเป็นปรัะจุำจุ่งจุะมีีชีวัิตอย้่ไดี�	 ในพ่วักทุี�อาการัน�อย	 มีักจุะไม่ีต�องการัการัรัับเล่ัอดียกเวั�นในเวัลัา

ทุี�มีีการัติดีเช่�อ	 หิรั่อมีีไข้�ไมี่สบายอาจุจุะมีีอาการัซีีดีมีากจุากการัแตกข้องเมี็ดีเลั่อดีแดีงแบบเฉียบพ่ลััน	 เมี่�อไดี�รัับการัรัักษ์าสาเหิตุ

แลัะไดี�รัับเลั่อดีกับการัรัักษ์าทุี�จุำเป็นอ่�นๆ	 ก็จุะกลัับมีาดีำเนินชีวัิตไดี�เก่อบปกติหิร่ัอปกติ	 สำหิรัับกลุ่ัมีทุี�มีีอาการัปานกลัาง	 ใน

เวัลัาปกติอาจุไม่ีต�องรัับเลั่อดี	 หิรั่อในบางรัายอาจุจุำเป็นต�องรัับเลั่อดีในรัะยะเวัลัาหิน่�งเม่ี�อมีีอาการับ่งชี�	 เพ่่�อรัักษ์าใหิ�มีีการัเจุริัญิ

เติบโตไดี�ดีี	 	 หิน�าตาไมี่เปลัี�ยนแปลัง	 ตับแลัะมี�ามีไมี่โตมีาก	 ดีังนั�นจุ่งเป็นเรั่�องทุี�ต�องติดีตามีอาการักันเป็นปรัะจุำ	 ซี่�งอาจุเป็นเรั่�อง

น่าเบ่�อหิน่ายสำหิรัับผู้้�ป่วัยแลัะพ่่อแมี่ผู้้�ปกครัอง	 การัใหิ�เลั่อดีบ่อยๆจุะมีีปัญิหิาตามีมีาค่อธาตุเหิลั็กเกิน	 เหิลั็กเกินนี�จุะไปสะสมีใน

อวััยวัะต่างๆทุำใหิ�เกิดีปัญิหิาในการัทุำงานข้องอวััยวัะนั�นๆ	 ในปัจุจุุบันมีียาข้ับธาตุเหิลั็กทุี�ใช�ไดี�ผู้ลัดีีแลัะการัรัักษ์าเป็นทีุ�น่าพ่อใจุ

  

	 	 หิมีอจุ่งดีีใจุแลัะมีีควัามีสุข้อย่างยิ�งเม่ี�อไดี�ทุรัาบว่ัาผู้้�ป่วัยโรัคธาลััสซีีเมีียปรัะสบควัามีสำเร็ัจุไปอีกข้ั�นหิน่�ง	 ซ่ี�งหิมีอต�องข้อบ

คุณพ่่อแมี่ผู้้�ปกครัองทุี�เอาใจุใส่ดี้แลับุตรัหิลัานไดี�อย่างดีี	 ข้อบคุณผู้้�ป่วัยทุี�รั่วัมีมี่อในการัรัักษ์าซี่�งต�องใช�กำลัังใจุแลัะควัามีอดีทุน

อย่างส้ง	 ข้อบคุณทุีมีบุคลัากรัทุั�งในการัตรัวัจุทุางหิ�องปฏิิบัติการั	 บุคลัากรัทุี�เตรัียมีเลั่อดีใหิ�ผู้้�ป่วัย	 ผู้้�บริัจุาคโลัหิิตทุี�ทุำใหิ�ผู้้�ป่วัย

ไดี�รัับเลั่อดีอย่างเพ่ียงพ่อในการัรัักษ์า	 ตลัอดีจุนทุีมีแลัะองค์กรัทุี�เกี�ยวัข้�องกับการัรัักษ์าทุั�งหิมีดีทุำใหิ�ผู้้�ป่วัยธาลััสซีีเมีียเข้�าถ่ง

การัรัักษ์าทุี�จุำเป็นไดี�เทุ่าเทุียมีกัน	

  

	 	 โรัคธาลััสซีีเมีียชนิดีใดีทุี�มีีอาการัน�อยหิรั่ออาการัปานกลัาง	ไมี่รัุนแรังมีาก

	 	 ในปัจุจุุบันนี�มีีการัศิ่กษ์าติดีตามีอาการัผู้้� ป่วัยธาลััสซีีเมีียจุนทุำใหิ�ทุรัาบข้�อมี้ลัส่วันใหิญ่ิข้องผู้้� ป่วัยโรัคธาลััสซีีเมีีย

วั่าชนิดีใดีทุี�มีีอาการัรุันแรังมีาก	 ชนิดีใดีอาการัน�อยหิร่ัอปานกลัางเพ่่�อครัอบครััวัจุะไดี�มีีข้�อม้ีลัพ่ิจุารัณาในการัมีีบุตรัต่อไป

เน่�องจุากสาเหิตุหิลัักทุี�ทุำใหิ�เกิดีโรัคธาลััสซีีเมีียค่อควัามีผู้ิดีปกติทุี�ยีนทุี�ควับคุมีการัสรั�างสายโกลับินซี่�งเป็นโปรัตีนสำคัญิ	

เป็นส่วันปรัะกอบข้องสารัสีแดีงในเมี็ดีเลั่อดีแดีงทุี�ช่�อฮีีโมีโกลับิน	

  

	 	 ฮีีโมีโกลับิน	1	โมีเลักุลั	ปรัะกอบไปดี�วัยโปรัตีน	(โกลับิน)	4	สาย	ค่อ		

	 	 แอลัฟ้าโกลับิน	2	 สาย	 แลัะสายทุี�ไมี่ใช่แอลัฟ้า	2	 สายแต่ลัะสายมีีฮีีมี	1	 หิม่้ีแลัะมีีเหิล็ัก	1	 โมีเลักุลั	 ซี่�งจุับกับออกซีิเจุน

ไดี�	1	 โมีเลักุลั	 โกลับิน	4	 สายสามีารัถจุ่งจุับออกซีิเจุนไดี�	4	 โมีเลักุลั	 ฮีีโมีโกลับินมีีหิน�าทุี�พ่าออกซีิเจุนจุากปอดีไปส้่ยังเน่�อเย่�อทุั�วั

รั่างกาย	 แลัะรัับคารั์บอนไดีออกไซีด์ีซี่�งเกิดีจุากการัเผู้าผู้ลัาญิอาหิารั	(ทุำใหิ�เลั่อดีแดีงทุี�มีาจุากปอดีเปลัี�ยนเป็นเลั่อดีดีำเมี่�อถ้กนำ

ออกซีิเจุนออกไปแลั�วั)	 มีาส่งใหิ�ปอดีเพ่่�อทุำการัฟ้อกค่อรัับออกซีิเจุนใหิ�เป็นเล่ัอดีแดีงแลั�วันำไปเลีั�ยงเน่�อเย่�อข้องรั่างกายต่อไป

  

	 	 สายโกลับินทุี�ไมี่ใช่แอลัฟ้าหิลัักๆ	 ไดี�แก่สายเบตา	 แกมีมีา	 แลัะเดีลัตา	 ซ่ี�งสายเบตาจุะมีากกวั่าชนิดีอ่�นในช่วังชีวัิตหิลัังเกิดี	

สายแอลัฟ้าแลัะสายทุี�ไมี่ใช่แอลัฟ้าจุะมีีปรัิมีาณสมีดีุลักันในภัาวัะปกติแลัะจุับกัน	 ในหิน่�งโมีเลักุลัข้องฮีีโมีโกลับินจุะมีีสายแอลัฟ้า

2	 สายแลัะไม่ีใช่แอลัฟ้า	2	 สายจัุบกันดัีงไดี�กล่ัาวัไปแลั�วั	 มีีช่�อเรีัยกฮีีโมีโกลับินแตกต่างกันไปตามีชนิดีข้องสายโกลับินทุี�จุับกันเช่น	

ฮีีโมีโกลับินเอ	 ซี่�งเป็นฮีีโมีโกลับินทุี�มีีจุำนวันมีากทุี�สุดีในคนปกติเกิดีจุากสายแอลัฟ้าจุับกับเบตา	 ฮีีโมีโกลับินเอฟ้ซี่�งมีีมีากในทุารัก

ในครัรัภั์เกิดีจุากสายแอลัฟ้าจุับกับสายแกมีมีา	 ฮีีโมีโกลับินเอ	2	 ซ่ี�งมีีปรัิมีาณไมี่มีากนักในคนปกติ	 เกิดีจุากสายแอลัฟ้าจุับกับ

สายเดีลัตา	 เป็นต�น	 หิากเกิดีควัามีผู้ิดีปกติในการัสรั�างสายโกลับินชนิดีใดีแลั�วัทุำใหิ�ปริัมีาณสายโกลับินชนิดีนั�นหิายไปหิมีดี	 หิร่ัอ

น�อยลัง	 สมีดีุลัข้องสายโกลับินจุะเสียไป	 จุะเหิลั่อสายโกลับินทุี�ไมี่มีีค้่จุับ	 สายโกลับินทุี�เหิลั่อจุะจัุบกันเองทุำใหิ�ไม่ีเสถียรัแลัะจุะไป

เกาะทุี�ผู้นังเมี็ดีเลั่อดีแดีง	 ทุำใหิ�เมี็ดีเลั่อดีแดีงแตก	 อาจุแตกตั�งแต่เป็นเมี็ดีเลั่อดีแดีงตัวัอ่อนในไข้กรัะดี้กหิรั่ออาจุจุะเป็นเมี็ดีเลั่อดี

แดีงทุี�มีีอายุมีากแลั�วั	 ผู้ลัจุากการัแตกข้องเมี็ดีเลั่อดีแดีงจุ่งทุำใหิ�เกิดีอาการัข้องโรัคธาลััสซีีเมีีย	 ไดี�แก่ซีีดีเร่ั�อรััง	 เหิล่ัอง	 หิน�าตา

เปลัี�ยนเพ่รัาะมีีกรัะดี้กเปลัี�ยนแปลัง	 ตัวัเลั็ก	 ทุ�องโตเพ่รัาะตับมี�ามีโต	 	 แลัะผู้ลัตามีมีาจุากการัแตกข้องเมี็ดีเลั่อดีแดีงแลัะ

การัใหิ�เลั่อดีทุำใหิ�เหิลั็กเกิน	มีีปัญิหิาต่อไปอีก

  

	 	 อาการัรุันแรังมีากหิรั่อน�อยก็มีีปัจุจัุยหิลัายอย่าง	 แต่ทุี�สำคัญิทุี�สุดีค่อควัามีผิู้ดีปกติข้องยีนทุี�สรั�างสายโกลับิน	 ทุำใหิ�

ข้าดีสายโกลับินทุี�จุะจุับกันไดี�พ่อดีี	สายโกลับินทุี�เหิลั่อมีากน�อยทุ�าใหิ�อาการัข้องโรัคมีากน�อยตามีไปดี�วัย
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	 	 จุากการัศ่ิกษ์าอาการัข้องผู้้�ป่วัยกับควัามีผิู้ดีปกติข้องยีนต่างๆ	 แพ่ทุย์สามีารัถพ่ยากรัณ์อาการัข้องเดี็กทุี�จุะเกิดีมีาไดี�เป็น

ส่วันใหิญิ่	 โดียการัตรัวัจุกรัองเบ่�องต�นจุากเลั่อดีข้องค้่สมีรัสแลัะการัตรัวัจุย่นยันในกรัณีทีุ�การัตรัวัจุกรัองไมี่ปกติ	 ในรัายทีุ�สงสัย

ว่ัาเดีก็ในครัรัภ์ัอาจุมีปัีญิหิาโรัคธาลัสัซีเีมียีชนดิีรันุแรังสามีารัถตรัวัจุไดี�ตั�งแต่การัตั�งครัรัภ์ัในไตรัมีาสแรัก	ซี่�งหิมีอเคยกล่ัาวัถง่ไปแลั�วั

ในครัั�งก่อนๆ	 ข้�อส�าคัญิค่อค้่สมีรัสควัรัใช�โอกาสทุองในการัทีุ�จุะมีีบุตรัทีุ�ปกติหิร่ัอหิากบุตรัจุะเป็นโรัคธาลััสซีีเมีียก็ข้อใหิ�ไมี่เป็นชนิดี

ทุี�รัุนแรังมีาก	ซี่�งทุั�งเดี็กแลัะพ่่อแมี่จุะมีีควัามีทุุกข้์ทุรัมีาน

  

	 	 โรัคธาลัสัซีีเมีียทีุ�อาการัไม่ีมีากนกัไดี�แก่กลัุม่ีฮีีโมีโกลับนิเอ็ช	กลัุม่ีเบต�าธาลัสัซีีเมีียทีุ�มีแีอลัฟ้าธาลััสซีีเมีียร่ัวัมีดี�วัยส่วันใหิญ่ิ	เช่น

กลัุม่ีโรัคเออบีาร์ัทุ	(ทุ�าใหิ�การัเสยีสมีดุีลัข้องสายสายโกลับนิน�อยลังกว่ัาการัเป็นโรัคเบต�าธาลััสซีีเมีียอย่างเดีียวั)	กลุ่ัมีเบตาธาลััสซีีเมีีย

บางโรัคทีุ�พ่บวั่าควัามีผู้ิดีปกติอย้่ในส่วันทีุ�เพ่ิ�มีการัแสดีงออกข้องยีนไมี่ไดี�อย้่ในเน่�อยีน	 เช่นเบต�าลับ	28	 ธาลััสซีีเมีีย	 เป็นต�น

  

	 	 ในกลุั่มีทีุ�เป็นฮีีโมีโกลับินเอ็ช	 มีีทุั�งทุี�เกิดีจุากการัแหิวั่งข้องยีนแอลัฟ้า	 แลัะชนิดีทีุ�ยีนไมี่แหิวั่งแต่มีีการัเปลีั�ยนแปลัง

จุนทุ�าใหิ�การัสรั�างสายแอลัฟ้าโกลับินผู้ิดีปกติ(เช่นฮีีโมีโกลับินคอนสแตนทุ์สปรัิง	 ฮีีโมีโกลับินปากเซี)	 กลุั่มีทุี�เกิดีจุากการั

แหิวั่งข้องยีนจุะมีีอาการัน�อยกวั่าชนิดีทุี�ยีนไมี่แหิวั่ง	 ผู้้�ป่วัยทุี�เรัียนแพ่ทุย์	2	 คนก่อน	 เป็นฮีีโมีโกลับินเอ็ช	 ชนิดีคอนสแตนทุ์สปริัง	

คนทุี�ก�าลัังจุะเรัียนในปัจุจุุบันเป็นเออีบารั์ทุ	 ชนิดีทุี�สายแอลัฟ้าสายหิน่�งเป็นคอนสแตนทุ์สปริัง	 ส่วันผู้้�ป่วัยทีุ�เป็นฮีีโมีโกลับินเอ็ช

ชนิดีทีุ�ยีนแหิวั่งอาการัน�อยมีากไมี่ค่อยพ่บในโรังพ่ยาบาลัเพ่รัาะสบายดีีไมี่ซีีดีมีากนานๆ	 จุ่งจุะมีาโรังพ่ยาบาลั	 ส่วันผู้้�ป่วัยเบต�าลับ	

28	ก็มีีอาการัไมี่มีาก	ทุ�ากิจุวััตรัต่างๆไดี�ปกติ	มีีเดี็กผู้้�ชายคนหิน่�งเป็นนักฟุ้ตบอลัดี�วัย

  

	 	 หิมีอยังจุ�าค้ ่สมีรัสค้ ่หิน่�งทุี�มีาปรั่กษ์าตั�งแต่เรัิ�มีแต่งงาน	 ทุั�งค้ ่มีีควัามีผู้ิดีปกติข้องสายแอลัฟ้าชนิดีแหิวั่ง	 ซี่�งลั้กจุะ

มีีโอกาสเป็นโรัคฮีีโมีโกลับินเอ็ชหิน่�งในสี�ข้องการัตั�งครัรัภั์	 ทุั�งค้ ่จุ่งปฏิิเสธการัมีีล้ักแมี�จุะเป็นโรัคธาลััสซีีมีียทุี�มีีอาการัน�อย

ก็ตามี	 ในใจุหิมีอก็คิดีเสียดีายโอกาสทีุ�จุะมีีลั้กข้องเข้าซี่�งหิมีอคิดีวั่าหิากล้ักจุะเป็นโรัคฮีีโมีโกลับินเอ็ช	 ก็จุัดีอย้่ในกลุั่มีอาการั

น�อยถ่งอาการัปานกลัาง	 แต่นั�นก็เป็นสิทุธิในการัตัดีสินใจุข้องพ่่อแมี่	 หิมีอมีีหิน�าทุี�อธิบายใหิ�เหิ็นควัามีเป็นจุริัง	 แต่ครัอบครััวั

เองจุะเป็นคนตัดีสินใจุดี�วัยเง่�อนไข้ต่างๆข้องเข้า	 ซี่�งหิมีอก็เข้�าใจุแลัะเคารัพ่การัตัดีสินใจุข้องแต่ลัะครัอบครััวั

  สุดีทุ�ายนี�หิมีอข้ออวัยพ่รัใหิ�ทุุกครัอบครััวัหิากมีีล้ักทุี�เป็น

โรัคธาลััสซีีเมีียทุี� เกิดีมีาแลั�วั ด่้แลัรักษาให�เข้าเข้�าถึึง

โอกาสการรักษาที�ด่ีที�สุด่ในป่ัจจุบันเพ่�อให�พวกเข้ามีี

สุข้ภาพกายแลัะใจที�แข้็งแรง เติบโตไป่ส้่อนาคที�ฝัันไว�

ได่�สำเร็จ แลัะข้อใหิ�ทุุกครัอบครััวัทุี�ยังไมี่มีีลั้กหิากคิดี

จุะมีีลั้กข้อใหิ�เข้�าถ่งโปรัแกรัมีการัควับคุมีป้องกัน

โรัคธาลัสัซีเีมียีรุันแรัง	เพ่่�อไมีม่ีลีัก้ทุี�เกดิีมีาต�องทุกุข์้

ทุรัมีาน	 แต่หิากเดี็กเกิดีมีาแลั�วัเป็นโรัคธาลััสซีีเมีีย

ชนดิีรันุแรัง	ข้อใหิ�ไดี�รับัการัรักัษ์าทุี�ดีทีุี�สดุีแลัะมีีโอกาส

ไดี�รัักษ์าใหิ�โรัคหิายข้าดีดี�วัยเถิดี..
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พุุฒินิัันัท์์ รังัสรัรัค์์โลหะกุลุ

  อยา่งทุี�เพ่่�อนๆ	ทุรัาบกนัครับัวัา่การัอย้ร่่ัวัมีกบัโรัคปรัะจุำตวัั

อย่างโลัหิิตจุางธาลััสซีีเมีียในปรัะเภัทุต่างๆ	 ถ่อวั่าเป็นสิ�งทุี�ต�อง

ใช�เวัลัาในการัปรัับตัวัอย้่พ่อสมีควัรั	ในปัจุจุุบันมีีข้�อมี้ลัทุี�น่าสนใจุ

ครับัวัา่ในปรัะเทุศิไทุยข้องเรัานั�น	1	%	ข้องจุำนวันปรัะชากรัทุั�งหิมีดี

ป่วัยเป็นโรัคโลัหิิตจุางธาลััสซีีเมีียทุี�ต�องไดี�รัับการัรัักษ์า	 แลัะ

มีากกวั่านั�นปรัะมีาณ	30	%	 ข้องจุำนวันปรัะชากรัทัุ�งหิมีดีใน

ปรัะเทุศิไทุยเป็นพ่าหิะโรัคธาลััสซีีเมีียทุี�ไม่ีแสดีงอาการั	 ส่วัน

ตัวัผู้มีเองนั�นเป็นปรัะเภัทุรัุนแรังหิรั่อ	 B-Thalassemia	Major	

ทุี�ต�องพ่่�งพ่าเลั่อดีหิรั่อในทุางสากลัเรัียกกันวั่า	 Transfusion	

Dependent	Thalassemia	(TDT)	นั�นเองครัับ

  

	 	 จุากวัันนี�ย�อนกลัับไปเม่ี�อ	10	 ปีทุี�แลั�วั	 ทุี�ผู้มีไดี�เขี้ยน

บทุควัามีลังจุุลัสารัฯ	 เกี�ยวักับเทุคโนโลัยีแลัะวัิทุยาการัในการั

พ่ัฒินาคุณภัาพ่ชีวัิตข้องผู้้�ป่วัยชาวัธาลััสซีีเมีียข้องปรัะเทุศิไทุย	

นับวั่ามีีการัพ่ัฒินาเพ่ิ�มีข้่�นอย่างมีาก	 การัใช�ยา	 Deferoxamine	

หิรั่อ	Desferal	ทุี�จุะต�องฉีดีเข้�าใต�ผู้ิวัหินัง	(Subcutaneous)	ซี่�ง

ต�องฉีดีแลัะปลั่อยใหิ�ยาเดีินทุีลัะน�อยๆ	 จุนยาหิมีดี	 รัวัมีเวัลัา	8	

-	10	 ชั�วัโมีง	 โดียส่วันมีากจุะฉีดีตอนกลัางค่น	 ซี่�งทุำใหิ�เพ่่�อนๆ	

หิลัายคนเจ็ุบตัวักับการัฉีดียาขั้บเหิล็ักวัิธีนี�	 ซ่ี�งในปัจุจุุบันอาจุ

จุะไมี่จุำเป็นอีกต่อไปสำหิรัับผู้้�ป่วัยชาวัไทุย	 เน่�องจุากวัิทุยาการั

ทุางการัแพ่ทุย์ไดี�คิดีค�น	ยาข้ับเหิลั็กชนิดีกิน	Deferiprone	หิรั่อ	

GPO-L-ONE® แลัะ	 ชนิดีลัะลัายน�ำดี่�มี	 Deferasirox	 ซี่�งผู้้�ป่วัย

ทุุกคนสามีารัถเข้�าถ่งยา	2	 ชนิดีนี�ไดี�แลั�วั	 โดียทุี�ไม่ีต�องเสียค่า

ใช�จุ่ายค่ายาแมี�แต่บาทุเดีียวั	 แต่ทุั�งนี�เพ่่�อนๆ	 ทุี�รัับปรัะทุานยา

ชนิดีเมี็ดีกินข้ับเหิลั็ก	ก็อาจุจุะยังมีีอาการัแพ่�ยาใหิ�เหิ็นอย้่เรั่�อยๆ	

ซี่�งเพ่่�อนๆ	 ในต่างปรัะเทุศิก็เป็นเช่นเดีียวักันครัับ	 เพ่รัาะฉะนั�น

แลั�วั	 การัรัับปรัะทุานยาทุี�เหิมีาะสมีกับสมีรัรัถนะรั่างกายข้อง

ตัวัเองเป็นสิ�งทุี�ต�องปรั่กษ์าแพ่ทุย์ก่อนเสมีอนะครัับ	 สวััสดิีการั

การัรัักษ์าผู้้�ป่วัยโรัคโลัหิิตจุางธาลััสซีีเมีียในปรัะเทุศิไทุย	 นับว่ัา

อย้่ในอันดัีบต�นๆ	ข้องอาเซียีนเลัยก็วัา่ไดี�เน่�องจุากผู้้�ป่วัยในรัะดัีบ

เรัิ�มีต�น	(ยงัไมีไ่ดี�ทุำงาน)	ถก้ดีแ้ลัดี�วัยสทิุธิ�ปรัะกนัสขุ้ภัาพ่ถ�วันหิน�า	

(Universal	Health	Coverage)	แลัะเมี่�อทุำงานแลั�วัการัรัับเลั่อดี

แลัะยาข้ับเหิลั็กก็สามีารัถเบิกไดี�จุากสิทุธิ�ปรัะกันสังคมี	(Social	

Secuity)	โดียไมี่ต�องเสียค่าใช�จุ่ายใดีๆ	ทุั�งสิ�น

  

	 	 นอกจุากนี�	 ผู้มียังคงเหิ็นการัดีิ�นรันต่อส้�เพ่่�อสิทุธิในการั

มีีคุณภัาพ่ชีวัิตทุี�ดีีข้องผู้้�ป่วัยโลัหิิตจุางธาลััสซีีเมีียทัุ�วัโลัก	 ผู้มี

มีีควัามีรั้�ส่กเห็ินใจุในบางปรัะเทุศิทุี�แมี�แต่การัรัับเล่ัอดียังเป็น

อุปสรัรัค	 แลัะการัลัดีทุอนสิทุธิ�ต่างๆ	 ข้องผู้้�ป่วัยโดียการัจุับกลัุ่มี

ผู้้�ปว่ัยโรัคโลัหิติจุางธาลััสซีเีมีีย	ใหิ�อย้่ในกฎหิมีายแหิง่ชาตสิำหิรับั

  สวััสดีีเพุ่�อนัๆ ชาวัธาลัสซีีเมีียท์ุกุค์นันัะค์รับั ผมีช่�อ พุุฒินิัันัท์์ รังัสรัรัค์์โลหะกุุล เพุ่�อนัๆ 
เรัยีกุผมีวั่า พุุฒิ ิ ก็ุไดี้นัะค์รับั กุ่อนัอ่�นัเลยผมีต้้องขอขอบพุรัะค์ุณท์างมูีลนัิธิโรัค์โลหติ้จางธาลัส
ซีีเมีียแห่งปรัะเท์ศไท์ยฯ ที์�ไดี้ให้โอกุาสผมีไดี้เดีินัท์างไปรัว่ัมีในังานัปรัะชุมีวัิชากุารั 18th TIF 
International Conference for Patients & Parents จดัีโดีย สมีาพุนััธธ์าลัสซีเีมียีนัานัาชาติ้ 
(Thalassemia International Federation หรัอ่ TIF) ณ กุรัุงกัุวัลาลัมีเปอรั ์ปรัะเท์ศมีาเลเซียี 
ในัรัะหวัา่งวันััที์� 3 - 5 พุฤศจกิุายนั 2566 ในัค์รัั�งนัี�เป็นัค์รัั�งที์� 2 ในัชวีัติ้ผมีที์�ไดี้เดีินัท์างไปเขา้รัว่ัมี
ปรัะชุมีเพุ่�อนัำาข้อมูีลค์วัามีรัู ้ ข่าวัสารัอัพุเดีท์ต่้างๆ รัวัมีถึึงข้อแนัะนัำาดีีๆ ที์�ไดี้รับัจากุเพุ่�อนัๆ ชาวั
ธาลัสซีเีมียีทั์�วัโลกุ มีาฝากุผูป้ว่ัยชาวัธาลัสซีเีมียีปรัะเท์ศไท์ยท์กุุค์นั ในัจุลสารัธาลัสซีเีมียีฉบบันัี�ค์รับั

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�ทุี�มีีภัาวัะทุุพ่พ่ลัภัาพ่	 National	Disability	Law	 ซ่ี�งเร่ั�องดัีง

กล่ัาวันี�เป็นเรั่�องทุี�จุะต�องถ้กแก�ไข้ตามีหิลัักการัปรัะชาธิปไตย

ในปรัะเทุศินั�นๆ	 ใหิ�เรั็วัทุี�สุดี	 สิทุธิแลัะเสรัีภัาพ่ข้องปรัะชาชนใน

ปรัะเทุศินั�นๆ	จุะชว่ัยใหิ�ผู้้�ปว่ัยไดี�รับัการัสนับสนุนจุากรัฐับาลั	ภัาค

รััฐแลัะภัาคเอกชน	 ในการัสนับสนุนเครั่�องมี่อทุี�จุำเป็นในการัรัับ

เลั่อดี	 หิรั่อยาข้ับเหิลั็ก	 แลัะนอกจุากนั�นผู้มียังไดี�เหิ็นสวััสดีิการั

ทีุ�ดีีทุี�มีีใหิ�กับผู้้�ป่วัยโรัคโลัหิิตจุางธาลััสซีีเมีียในปรัะเทุศิทุี�เจุริัญิ

แลั�วั	 เช่น	 ปรัะเทุศิกรัีซี	 มีีการัยกเวั�นการัชำรัะภัาษ์ีปรัะจุำปีใหิ�

กับผู้้�ป่วัย	 มีีการัจัุดีหิางานใหิ�ผู้้�ป่วัยทุี�ไม่ีมีีงานทุำ	 ในบางโรัง

พ่ยาบาลัข้องรััฐบาลั	ในทุวัีปยุโรัปมีีการัจุัดีรัถ	รัับ-ส่ง	เพ่่�อมีารัับ

เลัอ่ดีแลัะยาข้บัเหิลัก็ทุี�จุำเปน็ตามีแพ่ทุย์นดัี	ในกลัุม่ีผู้้�ปว่ัยพ่กิารั	

  

	 	 พ่้ดีถ่งดี�านวัิทุยาการัแลัะการัใหิ�ควัามีรั้�เกี�ยวักับโรัคโลัหิิต

จุางธาลััสซีีเมีีย	 ในโลักแหิ่งอินเทุอร์ัเน็ตในปัจุจุุบันนี�ผู้มีก็ยังไดี�

เหิ็นคลัังควัามีรั้�ทุี�น่าจุะเป็นปรัะโยชน์แก่ทุุกๆ	 คนในดี�านโรัค

โลัหิิตจุางธาลััสซีีเมีียครัับ	นั�นก็ค่อ	Application	ช่�อวั่า TIFLIX 

ย่อมีาจาก Thalassemia International Federation Library 

Extended	 ซ่ี�งเป็นเวั็บไซีต์ทุี�มีีปรัะโยชน์อย่างยิ�งสำหิรัับผู้้�ป่วัย

ธาลััสซีีเมีีย	ในการัค�นควั�าข้�อมี้ลั	ปรั่กษ์าอาการั	แลัะเป็นแหิลั่ง

คลัังควัามีรั้�อ�างอิง	 เกี�ยวักับโรัคโลัหิิตจุางธาลััสซีีเมีีย	 พ่วักเรัา

สามีารัถเป็นสมีาชิกเวั็บไซีต์	 TIFLIX	 ไดี�ฟ้รัี	 ไมี่เสียค่าใช�จุ่าย

ตลัอดีชีพ่	ทุั�งผู้้�ปกครัอง	ผู้้�ป่วัย	แลัะผู้้�เชี�ยวัชาญิทุางการัแพ่ทุย์	

ทุั�งนี�ยังเป็นเว็ับไซีต์ทุี�ชว่ัยเหิลัอ่ผู้้�ป่วัยทุี�เข้�าไม่ีถง่การัรักัษ์าอีกดี�วัย

  

	 	 ในปีนี�	 ผู้มีเองในฐานะผู้้�แทุนผู้้�ป่วัยจุากปรัะเทุศิไทุย	

ยังไดี�รัับเลั่อกเป็นคณะกรัรัมีการัทุี�ปรั่กษ์าข้องกลุ่ัมีผู้้� ป่วัย

โรัคโลัหิิตจุางธาลััสซีีเมีียปรัะจุำปรัะเทุศิไทุย	(Patient	Advisory

Board	Committee)	 โดียสมีาพ่ันธ์ธาลััสซีีเมีียนานาชาติ	 ซี่�งจุะ

ทุำใหิ�ปรัะเทุศิไทุยมีีบทุบาทุในการัเจุรัจุา	 ต่อรัอง	 สิ�งทุี�ทุางสมีา

พ่ันธ์ฯ	 สามีารัถจัุดีหิาใหิ�	 ซ่ี�งผู้มีคาดีหิวัังอย่างยิ�งว่ัาในอีก	2	 ปี

ทุี�	TIF	จุะมีกีารัจัุดีการัปรัะชุมีอีกครัั�ง	ผู้มีมีคีวัามีตั�งใจุอยากทุำใหิ�

ผู้้�ป่วัยจุากปรัะเทุศิไทุยไดี�รัับทุุนเพ่่�อเดีินทุางไปเข้�ารั่วัมีการั

ปรัะชุมีรัับฟั้งข้�อมี้ลั	 ควัามีรั้�	 แลัะนำมีาเล่ัาส้่กันฟ้ังแบบทุี�ผู้มี

เองทุำอย้่	 ณ	 วัันนี�	 ในการัปรัะชุมีทุี�จุบไปครัั�งนี�	 ทุำใหิ�ผู้มีมีี

ควัามีตั�งใจุอยากทุำหิน�าทุี�เป็นนักเคลั่�อนไหิวัข้องโรัคโลัหิิตจุาง

ธาลััสซีีเมีียในปรัะเทุศิไทุย	Thai	Thalassemia	Activist	 โดียทุี�

เรัาจุะเป็นกรัะบอกเสียงใหิ�กับผู้้�ป่วัยทุุกๆ	 คน	 แลัะช่วัยส่งเสียง

ใหิ�ไปถ่งรัฐับาลั	เพ่่�อผู้ลักัดีนันโยบายดีีๆ 	ทุี�เปน็ปรัะโยชน	์แกพ่่วัก

เรัาชาวัธาลััสซีีเมีียต่อไปในอนาคต

	 	 ก่อนทุิ�งทุ�ายกันไปวัันนี�ผู้มีข้อใหิ�เพ่่�อนๆ	 ผู้้�ป่วัยโรัคโลัหิิต

จุางธาลััสซีีเมีีย	 มีีวัินัยเกี�ยวักับโรัคภััยไข้�เจุ็บข้องตัวัเอง	 มีารัับ

เล่ัอดีตามีนัดี	 ข้ับเหิล็ักใหิ�สมี�ำเสมีอ	 แลัะในอนาคตอาจุจุะมีีวิัธี

การัรัักษ์าทุี�ใกลั�จุะเป็นจุริังแลัะเอ่�อมีถ่งไดี�อย่าง	 Gene	Therapy	

ออกมีาใหิ�พ่วักเรัาไดี�ศิ่กษ์าถ่งควัามีปลัอดีภััยข้องการัรัักษ์า	 แลัะ

โครังการัสนับสนุนต่างๆ	 ใหิ�เรัาไดี�เข้�ารั่วัมีกันครัับ	 สำหิรัับวัันนี�

ผู้มีเองต�องข้อลัาไปก่อน	 ส้�ๆ	 นะครัับพ่วักเรัาทุุกคน	 สวััสดีีครัับ

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

 	 ซาลามััต	ดาตัง	(Salamat	Datang) เพ่�อนๆ ผู้้�อ่านทุุกทุ่านครับ ใหม่่ขอเปิิดคำทุักทุายเปิ็น
ภาษ์าม่าเลเซียีครับ ใหม่ดี่ใจม่ากทุี�ได�กลบัม่าจบัปิากกาเขยีนบทุควัาม่บอกเลา่เร่�องราวัดีๆ  ให�เพ่�อนๆ ผู้้�
อา่นทุกุๆ ทุา่นครับ โดยครั�งนี�เปิน็การเปิดิปิระสุบการณ์์ ใหม่่ๆ ทุี�ได�เกิดข้�นอกีครั�งในชีวีัติ และใหม่่อยาก
นำม่าเลา่สุ้ก่นัฟังั เพ่�อแบง่ปินัควัาม่สุุขปินควัาม่ร้� ให�เพ่�อนๆ ผู้้�อา่นทุกุทุา่นครบั เน่�องจากใหม่่ได�รบัโอกาสุ
เดินทุางไปิเข�าร่วัม่การปิระชีุม่วัิชีาการธาลัสุซีีเม่ียนานาชีาติ ครั�งทุี� 16 และงานปิระชีุม่สุำหรับผู้้�ปิ่วัยและ
ครอบครัวัธาลัสุซีีเม่ีย ครั�งทุี� 18 เม่่�อวัันทุี� 3 - 5 พฤศจิกายน 2566 ทุี�เม่่องกัวัลาลัม่เปิอร์ ปิระเทุศ
ม่าเลเซีีย โดยมี่น�องพัตเตอร์ พฒุนินัท์ุ รงัสุรรค์โลหะกุล ผู้้�ป่ิวัยจากโรงพยาบาลศิรริาชี รว่ัม่เดินทุางทุริปิ
นี�ไปิด�วัยกันครับ  การปิระชีุม่ม่ีทุั�งหม่ด 3 วััน โดยวัันแรกจะเปิ็นการลงทุะเบียนเพ่�อเข�าร่วัม่งานปิระชีุม่ 
การจัดระบบเป็ินไปิอย่างดี รวัดเร็วั โดยจะได�นาม่บัตรสุำหรับคล�องคอใสุ่เข�าปิระชุีม่และถุงุผู้�าสุำหรับใสุ่
หนังสุ่อ ซี้�งปิีนี�หนังสุ่อรายงานการปิระชีุม่วัิชีาการบางม่ากครับ ซี้�งใหม่่ชีอบม่ากครับ ไม่่หนาเหม่่อนครั�ง
กอ่นๆ เน่�องจากเราสุาม่ารถุสุแกนจากโทุรศัพทุม์่อ่ถุอ่ดหั้วัข�อการปิระชุีม่ตา่งๆ ได�ง่ายดาย ซี้�งไฟัลห์วััข�อ
การปิระชุีม่จะอย้่ในเวัปิเพจของสุม่าพนัธ์ธาลัสุซีเีมี่ยนานาชีาติ (TIF) ทุี�ลงแจ�งไวั�ล่วังหน�าแล�วั เราสุาม่ารถุ
ดาวัน์ โหลดเข�าม่าในโทุรศัพท์ุม่่อถุ่อก็จะสุาม่ารถุทุราบหัวัข�อการปิระชุีม่ในแต่ละวัันได�ง่ายม่ากข้�นครับ

	 	 พ่ิธีเปิดีงานจุัดีเต็มีไปดี�วัยควัามีต่�นตาต่�นใจุกับมีรัดีกทุางศิิลัปวััฒินธรัรัมีข้องปรัะเทุศิมีาเลัเซีีย	 แลัะมีีพ่ิธีมีอบ

รัางวััลัอันทุรังเกียรัติสำหิรัับผู้้�ทุี�อุทุิศิตนในการัจุัดีงานรัะดีับโลักทุี�ทุางสมีาพ่ันธ์ธาลััสซีีเมีียนานาชาติ	 TIF	 ดีีใจุแลัะ

ต่�นเต�นมีาก	ทุี�เมี่�อโรัครั�าย	COVID-19	ทุี�แพ่รั่รัะบาดีไปทุั�วัโลักไดี�จุางหิายไป	 เกิดีควัามีสุข้ทุี�ไดี�กลัับมีาจุัดีงานเฉลัิมี

ฉลัองอันยิ�งใหิญ่ิ	 ไดี�ถ้กเผู้ยแพ่ร่ัส่�อปรัะชาสัมีพั่นธ์ต่างๆ	 ไปทุั�วัโลัก	 รัวัมีไปถ่งปรัะเทุศิเจุ�าภัาพ่มีาเลัเซีียทุี�ออกส่�อ

ปรัะชาสัมีพ่ันธ์	 ทุั�งข้่าวัสารัทุางโทุรัทุัศิน์	 สปอตวัิทุยุ	 เป็นข้่าวัสารัการัสาธารัณสุข้แลัะรััฐบาลัข้องปรัะเทุศิมีาเลัเซีีย	

ทุี�เลั็งเหิ็นถ่งควัามีสำคัญิข้องโรัคธาลััสซีีเมีีย	 เน่�องจุากผู้้�ป่วัยโรัคธาลััสซีีเมีียในปรัะเทุศิมีาเลัเซีีย	 ไมี่มีีสวััสดีิการัการั

รัักษ์าใดีๆ	 เลัย	 จุากการัทุี�ใหิม่ีไดี�พ่้ดีคุยแลัะแลักเปลัี�ยนการัรัักษ์าโรัคธาลััสซีีเมีียกับเพ่่�อนๆ	 ชาวัมีาเลัเซีียทุี�มีาร่ัวัมี

การัปรัะชุมีในครัั�งนี�	 พ่บว่ัาเพ่่�อนๆ	 ผู้้�ป่วัยโรัคธาลััสซีีเมีียในปรัะเทุศิมีาเลัเซีีย	 ต�องรัับภัารัะค่าใช�จุ่ายในการัรัักษ์าทุุก

อย่าง	ทุั�งการัรัับเลั่อดีแลัะค่ายาในการัข้ับธาตุเหิลั็กต�องเสียเงินเองทุั�งหิมีดี	ไมี่มีีสวััสดีิการัในการัช่วัยเหิลั่อผู้้�ป่วัยโรัค

ธาลััสซีีเมีียใดีๆ	เลัย	ซี่�งทุำใหิ�ใหิมี่ตกใจุแลัะงงช็อคมีากๆ	ครัับ	!!!	กลัายเป็นวั่าปรัะเทุศิไทุยข้องเรัา	ผู้้�ป่วัยโรัคธาลััส

ซีีเมีียเข้�าถ่งสิทุธิต่างๆ	ในการัรัักษ์าข้ั�นพ่่�นฐานไดี�ง่่่าย	แลัะผู้้�ป่วัยโรัคธาลััสซีีเมีียแทุบจุะไมี่ต�องเสียเงินค่ารัักษ์า	ไมี่วั่า

จุะเป็นการัรัับเลั่อดีแลัะค่ายาในการัข้ับธาตุเหิลั็ก	ถ�าเพ่่�อนๆ	มีีสิทุธิแลัะแสดีงการัใช�สิทุธิการัรัักษ์าดี�วัยทุุกครัั�งนะครัับ	

เช่นการัใช�สิทุธิหิลัักปรัะกันสุข้ภัาพ่สุข้ภัาพ่ทุั�วัหิน�า,	สิทุธิ�ปรัะกันสังคมี	มี.33,	มี.39,	มี.40	ซี่�งเพ่่�อนๆ	อย่าลั่มีต�องจุ่าย

เงินสมีทุบทุุกๆ	 เดี่อนนะครัับ	 อย่าลั่มี	 อย่าพ่ลัาดีข้าดีส่งเงินสมีทุบเดี็ดีข้าดีเพ่รัาะจุะทุำใหิ�ข้าดีสิทุธิการัรัักษ์านะครัับ	

รัวัมีถ่งสิทุธิเบิกจุ่ายตรังข้องข้�ารัาชการั	ซี่�งอาจุจุะมีีค่าใช�จุ่ายส่วันเกินต่างๆทุี�	เบิกรัาชการัไมี่ไดี�	สิทุธิเหิลั่านี�เป็นสิทุธิ

การัรัักษ์าสำคัญิมีากสำหิรัับผู้้�ป่วัยโรัคธาลััสซีีเมีียในปรัะเทุศิไทุย	เพ่่�อนๆ	อย่าไดี�ชะลั่าใจุทุำสิทุธิการัรัักษ์าต่างๆ	หิลัุดี

ไปเดี็ดีข้าดีนะครัับเพ่รัาะอาจุจุะมีีปัญิหิาต่างๆ	ตามีมีา	เช่น	สิทุธิการัรัักษ์าอาจุจุะถ้กโยกย�ายสถานพ่ยาบาลัทุี�เพ่่�อนๆ	

รัักษ์า	ซี่�งใหิมี่คิดีวั่าการัทุี�เรัารัักษ์าทุี�ใดีทุี�หิน่�งมีานานเป็นปรัะจุำ	น่าจุะมีีผู้ลัดีีในการัรัักษ์าแบบต่อเน่�องนะครัับ		ส่วัน

รััฐบาลัแลัะกรัะทุรัวังสาธารัณสุข้ข้องปรัะเทุศิมีาเลัเซีีย	 ไดี�รัับฟ้ังปัญิหิาต่างๆ	 ในเรั่�องข้องค่าใช�จุ่ายต่างๆ	 ข้องผู้้�ป่วัย

(TIF)
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ธาลััสซีีเมีียแลัะคาดีว่ัาจุะไดี�รัับการัสนับสนุนค่าใช�จุ่ายใหิ�กับผู้้�ป่วัยในอนาคต	 ซ่ี�งใหิม่ีก็หิวัังว่ัาเพ่่�อนๆ	 ชาวัมีาเลัเซีีย

ทุี�ใหิม่ีไดี�พ่บในงานปรัะชุมี	 TIF	 จุะไดี�รัับข้่าวัดีีในเรั่�องค่าใช�จุ่ายการัรัักษ์าโรัคธาลััสซีีเมีียในปรัะเทุศิมีาเลัเซีียครัับ

	 	 ในวันัทุี�	2	ข้องการัปรัะชุมี	TIF	อัดีแน่นไปดี�วัยการัรัวัมีกลุ่ัมีเพ่่�อแลักเปลีั�ยนควัามีร้ั�จุากเพ่่�อนๆ	ผู้้�ปว่ัยในปรัะเทุศิ

ต่างๆ	ซี่�งใหิมี่ปรัะทุับใจุแลัะเรัาไดี�เป็นเพ่่�อนกันมีาตั�งแต่งานปรัะชุมีทุี�ปรัะเทุศิกรัีซีเมี่�อปี	2017	มีีดี�วัยกัน	2	คน	นะครัับ

   		รั่วัมีมี่อกับรััฐบาลัอย่างจุรัิงจุังเข้�มีข้�น	

   		โปรัแกรัมีการัป้องกันอย่างเป็นรัะะบบ

   		รัิเรัิ�มีกฎรัะเบียบแลัะสนับสนุนแนวัควัามีคิดี	3T	(การัติดีตามี,	การัทุดีสอบ,	การัรัักษ์า)

   		ควัามีช่วัยเหิลัอ่ทุางการัเงนิแบบรัายเด่ีอนจุากรัฐับาลั	สำหิรับัผู้้�ป่วัยโรัคโลัหิติจุางเมีด็ีเลัอ่ดีแดีงแตกง่ายตั�งแต่กำเนดิี

   		การัจุัดีตั�งสิทุธิการัเกษ์ียณอายุรัาชการัเต็มีจุำนวันเมี่�ออายุงานครับ	15	ปี

    การัยกเวั�นภัาษ์ี

    การัยกเวั�นค่าผู้่านทุางสำหิรัับคนพ่ิการั

    การัยกเวั�นภัาษ์ีภัาษ์ีในการัซี่�อรัถยนต์สำหิรัับคนพ่ิการั

    บัตรัจุอดีรัถสหิภัาพ่ยุโรัปสำหิรัับคนพ่ิการั

    ค่าเดีินทุางไป-กลัับจุากสถานพ่ยายาลัทุี�ไปรัับเลั่อดี

    เข้�าชมีพ่ิพ่ิธภััณฑ์์แลัะกิจุกรัรัมีทุางวััฒินธรัรัมีฟ้รัี

    ส่วันลัดีการัข้นส่งสาธารัณะ	สำหิรัับการัเดีินทุางภัายในปรัะเทุศิ

    รัะบบข้นส่งสาธารัณะจุัดีพ่่�นทุี�ใหิ�สำหิรัับผู้้�พ่ิการั

  ส่วนเพ่�อนอีกคนหนึ�งที�ได่�ข้ึ�นพ้ด่บนเวที TIF ค่อ Mr. Adhitya Irvan Maulana เป่็นเพ่�อนผู้้�ป่่วย

จากป่ระเทศอินโด่นีเซีีย ซีึ�งเราสนิทกันเพราะ Mr. Maulana ก็ได่�ไป่ป่ระชุมีที�กรีซีเช่นกัน ความีคุ�มีครอง

การรักษาโรคธิาลััสซีีเมีียเต็มีร้ป่แบบ ในป่ระเทศที�ไมี่มีีหลัักป่ระกันสุข้ภาพทั�วหน�า ระยะทางในความีคุ�มีครอง

การรักษาในป่ระเทศอินโด่นีเซีีย ตั�งแต่ ป่ี 1980 - 2010 มีีผู้้�ป่่วยทั�งหมีด่ 5,000 คน ป่ัจจัยสำคัญ

	 โรคธิาลััสซีีเมีียป่ระเทศอินเด่ียมีีส่วนสำคัญในการรวมีโรคธิาลััสซีีเมีียให�เป่็นความีพิการภายใต�

  พระราชบัญญัติสิทธิิ�ผู้้�พิการ

  พระราชบัญญัติ (พร�อมีด่�วยกฎเกณฑ์์ข้องบริษัท, แนวทาง, แผู้นงาน) จัด่ให�มีีการศึกษาด่�าน 

  ป่ระกันสังคมี, การฟื้้�นฟื้้สุข้ภาพ, การกีฬาแลัะนันทนาการสำหรับคนพิการ

    กำหนด่ให�สถึาบันต่างๆเผู้ยแพร่นโยบายให�โอกาสความีเท่าเทียมีกัน

    5% ข้องการจองแลัะผู้่อนป่รนช่วงอายุ ในระด่ับอุด่มีศึกษา

    (ให�ภาครัฐบาลัในระด่ับสถึาบันที�ได่�รับความีช่วยเหลั่อจากรัฐบาลั)

    เมี่�อป่ี 2018 (พศ.2561) ได่�มีีการจัด่ตั�งกองทุนแห่งชาติเพ่�อคนพิการ

    จะมีีรหัสเฉพาะสำหรับคนพิการซีึ�งรัฐบาลัจะสนับสนุน มีีอายุ 3 ป่ี

    มีีแบบแผู้นบุคคลัสำหรับคนพิการ

    มีีโครงการทุนการศึกษาสำหรับคนพิการ

    มีีการช่วยเหลั่อคนพิการในการซี่�ออุป่กรณ์เคร่�องช่วยเหลั่อแลัะเคร่�องใช�ต่างๆ

  คนแรก เธิอช่�อ Ms. Anubha Taneja Mutherjee ตำแหน่ง TIF - TPay; Thalassemia Patients Advocacy 
Group (TPAG) of Thalassemics India โด่ยคุณ Mutherjee ได่�ข้ึ�นพ้ด่ในหัวข้�อ Healthcare Advocacy:
How to be effective when engaging with decision makers กลั่าวค่อ การสนับสนุนด่�านการด่้แลัสุข้ภาพ: จะมีี
ป่ระสทิธิิภาพได่�อยา่งไร เมี่�อการมีสีว่นรว่มีกบัผู้้�มีอีำนาจในการตดั่สนิใจ โรคธิาลััสซีีเมียีในป่ระเทศอนิเด่ยี พร�อมีด่�วย
หลัักเกณฑ์์แนวทาง แผู้นการจัด่การศึกษา, ระบบป่ระกันสังคมี, การฟื้้�นฟื้้สุข้ภาพ
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	 	 เรัาไดี�เห็ินตัวัแทุนจุากเพ่่�อนๆ	 ผู้้�ป่วัยปรัะเทุศิต่างๆ	 ไดี�ข้่�นเวัทีุรัะดัีบทุั�วัโลัก	 ไดี�นำเสนอผู้ลังานทุาง

วัิชาการั	 แนวัควัามีคิดี	 แลัะแนวัทุางในการัแก�ไข้ปัญิหิาทุี�เกิดีข้่�นจุากปรัะเทุศิต่างๆ	 รัวัมีกลัุ่มีสานสัมีพ่ันธ์ในการั

หิารัอ่กนั	เพ่่�อนำไปปรับัใช�ในปรัะเทุศิข้องเรัา	ซี่�งในปรัะเทุศิไทุยข้องเรัา	หินว่ัยงานทุางรััฐบาลั	แลัะกรัะทุรัวังสาธารัณสขุ้

ไดี�มุ่ีงเน�นไปในการัใหิ�ผู้้�ป่วัยโรัคธาลััสซีีเมีียทุุกคนควัรัมีารัับเล่ัอดี	 พ่รั�อมีมีุ่งเน�นเน�นการัขั้บธาตุเหิลั็กส่วันเกิน

ในโรัคธาลััสซีีเมีีย	 ซี่�งสิ�งเหิลั่านี�เป็นสิ�งทุี�สำคัญิมีากนะครัับ	 เพ่่�อทุี�ตัวัเรัาเองจุะไดี�มีีภั้มีิคุ�มีกัน	 ป้องกันการัติดีเช่�อ	

เน่�องจุากภัาวัะเหิลั็กเกินจุะส่งผู้ลัไปทุำลัายรัะบบต่างๆ	 ในรั่างกายข้องเรัา	 ส่วันการัวัางแผู้นก่อนตั�งครัรัภั์	 เป็นสิ�ง

ทุี�สำคัญิมีากควัรัมีาตรัวัจุคัดีกรัองก่อนตั�งครัรัภั์	ดี�วัยนะครัับ

  

	 	 วัันสุดีทุ�ายข้องงานปรัะชุมีวัิชาการัโรัคธาลััสซีีเมีียนานาชาติ	 TIF	 เป็นงานปรัะชุมีทุี�ทุำใหิ�เรัาไดี�เกิดีควัามีคิดี	

เรั่�องรัาวัต่างๆ	จุากเพ่่�อนผู้้�ป่วัยจุากปรัะเทุศิต่างๆ	ไดี�เหิ็นรัอยยิ�มีแลัะเสียงหิัวัเรัาะจุากเพ่่�อนๆ	ไดี�มีาแลักเปลัี�ยนควัามี

คิดีในการัรัักษ์าโรัคธาลััสซีีเมีียในปรัะเทุศิต่างๆ	 ไดี�รัับฟ้ังคุณหิมีอแลัะวัิทุยากรัทุี�มีีช่�อเสียงจุากปรัะเทุศิต่างๆ	 ทุี�ทุ่าน

มีีแนวัทุางการัรัักษ์าทุี�ก�าวัลั�ำ	 ทุันสมีัย	 ทุันเทุคโนโลัยี	 เช่นการัค�นพ่บยาฉีดีเพ่่�อกรัะตุ�นเพ่ิ�มีเมี็ดีเลั่อดีซี่�งปัจุจุุบันไดี�

ออกมีาจุำหิน่ายแลัะนำมีาใช�แลั�วัในบางปรัะเทุศิ	ส่วันการัรัักษ์าทุางเลั่อกแบบใหิ�หิายข้าดีจุากการัเป็นโรัคธาลััสซีีเมีีย	

ทุำไดี�โดียการัปลั้กถ่ายไข้กรัะดี้ก	(ควัรัทุำตั�งแต่อายุน�อยๆ)	ต�องมีีเน่�อเย่�อทุี�ตรังกัน	ต�องอย้่ในหิ�องปลัอดีเช่�อ	ใช�ยาเคมีี

บำบัดีเพ่่�อกำจุัดีเซีลัลั์ทุี�อย้่ในไข้กรัะดี้กข้องผู้้�ป่วัยธาลััสซีีเมีีย	 นำไข้กรัะดี้กมีาเช่�อมีต่อกัน	 แลัะรัอเวัลัา	1	-	2	 เดี่อน	

จุนไข้กรัะดี้กติดีกันผู้้�ป่วัยจุ่งกลัับบ�านแลั�วันัดีตรัวัจุติดีตามีผู้ลัเป็นรัะยะ	 ซ่ี�งวัิธีนี�มีีค่าใช�จุ่ายส้ง	 ถ�าสนใจุลัองปร่ักษ์า

คุณหิมีอทุี�เรัารัักษ์าอย้่นะครัับ	 คุณหิมีออาจุจุะมีีโครังการัวัิจุัยในการัรัักษ์าโรัคธาลััสซีีเมีียแบบทุางเล่ัอกครัับ

  

	 	 ใหิมีร่ั้�สก่ข้อบคณุโอกาสดีีๆ 	สิ�งดีงีามี	ทุั�งนี�ใหิม่ีไดี�นำข้องชำรัว่ัยงานฝมีีอ่ข้องผู้้�ปว่ัยชมีรัมีธาลััสซีเีมียีโรังพ่ยาบาลั

จุุฬาลังกรัณ์	 ซี่�งเป็นถุงผู้�าลัายน่ารััก	 แลัะหิน้ซีุกพ่วังกุญิแจุลัายรั้ปแมีวั	 ซี่�งใครัเหิ็นใครัไดี�รัับก็จุะบอกวั่าแมีวัเป็นสัตวั์

นำโชค	สรั�างควัามีปรัะทุับใจุซี่�งกันแลัะกัน	ภัายในงานหิลัังพ่ิธีปิดีการัปรัะชุมี	ถ่อเป็นเกียรัติอย่างส้งทุี�ไดี�พ่บ	พ่ณ.ทุ่าน

พ่านอส	เอ็นรัิซีอส	ปรัะธานสมีาพ่ันธ์โรัคธาลััสซีีเมีียนานาชาติ,	Ms.	Androulla	Eleftheriou	กรัรัมีการัผู้้�บรัิหิารัรัะดีับ

ส้งข้อง	TIF,		Mr.	Rawad	Merhi	กรัรัมีการัอาวัุโสรัะหิวั่างปรัะเทุศิ	ซี่�งทุ่านนี�ค่อผู้้�ทุี�ดี้แลัรัะบบการัลังเบียนจุากผู้้�ป่วัย

ทุุกปรัะเทุศิ	 ซี่�งทุ่านอ่านแลัะตอบอีเมีลัข้องผู้้�ป่วัยเองครัับ	 ซี่�งใหิมี่ก็ไดี�คุยกับทุ่านในการัเปลัี�ยนแปลังวัันเดีินทุางทุี�จุะ

ไปปรัะชุมี	TIF	ครัับ	ใหิมี่แลัะน�องพ่ัตเตอรั์ไดี�มีีโอกาสพ่้ดีคุยกับทุ่านในช่วังวัันงานพ่ิธีปิดี	ทุ่านอยากเหิ็นผู้้�ป่วัยมีารั่วัมี

งานกันเยอะๆ	แลัะถ�าเพ่่�อนๆ	ทุ่านใดีสนใจุอยากมีารั่วัมีเปิดีปรัะสบการัณ์การัมีาปรัะชุมี	TIF	รัะดีับโลัก	สามีารัถส่งผู้ลั

งานตัวัอย่างการัทุำงานในหิน่วัยงานดี�านโรัคธาลััสซีีเมีีย	 การัมีีชมีรัมีผู้้�ป่วัยโรัคธาลััสซีีเมีียในสถานพ่ยาบาลัทุี�เพ่่�อนๆ	

รักัษ์า	เพ่่�อนๆ	สามีารัถพ่ด้ีคยุแลัะตดิีตอ่	Mr.	Rawad	Merhi	ผู้า่นทุางอเีมีลั	thalassaemia-rm@thalassaemia.org.cy	

  

	 	 ทุางคณะผู้้�จุัดีงานทุีมี	TIF	จุัดีงานออกมีาไดี�อย่างสมีบ้รัณ์แบบ	โรังแรัมีแลัะหิ�องปรัะชุมีทุี�	Grand	Hyatt	KL	

บรักิารัดีเียี�ยมีรัะดัีบโรังแรัมี	5	ดีาวั	รัวัมีถ่งทีุ�พั่กโรังแรัมี	Novotel	Kuala	Lumpur	City	Centre	ทุี�ใหิม่ีพ่กั	หิ�องพั่กแลัะอาหิารั

เช�า	ดีีงามี	ดีมีีาก	ใหิ�	5	ดีาวัครับั	เปน็	3	คน่	4	วััน	ทุี�วัเิศิษ์ทุี�สุดี	ไดี�มีโีอกาสไปเปดิีปรัะสบการัณท์ุี�ไม่ีมีวีันัล่ัมีเล่ัอน	การัไดี�มีี

โอกาสพ่บเจุอเพ่่�อนใหิม่ีๆ	จุากทัุ�วัทุุกมุีมีโลัก	ทีุ�มีแีต่ควัามีสขุ้	เตม็ีไปดี�วัยรัอยยิ�มีแลัะเสียงหัิวัเรัาะแค่นี�กว็ัเิศิษ์ทุี�สดุีแลั�วัครับั

	 	 หิลังัจุากเสร็ัจุจุากงานปรัะชุมี	TIF	แลั�วั	ใหิม่ีตั�งใจุแลัะวัางแผู้นทุำการับ�านเพ่่�อจุะอย้เ่ทุี�ยวัต่อในปรัะเทุศิมีาเลัเซียี

ดี�วัยตัวัคนเดีียวัอีก	5	วัันครัับ		ซี่�งมีีการัวัางแผู้นไวั�ก่อนการัเดีินทุาง	ดี�วัยคำแนะนำจุากเพ่่�อนรัักทุี�เคยเดีินทุางไปเทุี�ยวั

แลัะดีร้ัวิีัวัจุากเพ่จุตา่งๆ	เมี่�อถง่เวัลัาอย้ค่นเดียีวัจุรังิๆ	กร้็ั�ส่กต่�นเต�นทุี�จุะต�องเดีนิทุางเทุี�ยวัคนเดียีวั	คน่แรักใหิมีต่�องหิา

โรังแรัมีอย้่เองแลั�วัครัับ	ซี่�งใหิมี่ไมี่มีีเวัลัาจุะดี้รัีวัิวัหิ�องพ่ัก	ใหิมี่เน�นแค่ใหิ�ใกลั�กับโรังแรัมีโนโวัเทุลั	ใหิมี่จุ่งจุองหิ�องพ่ักทุี�

โรังแรัมี	OYO	89562	Hotel	Shalimar	รัาคา	460	บาทุ	แตว่ันันั�นฝนตกหินกัมีาก	ใหิม่ีต�องเรัยีก	grab	ใหิ�ไปสง่	โดียใหิมี่

เรัียก	grab	แบบนั�งแชรั์ไปกับอีกคนหิน่�งดี�วัยครัับ	ไดี�รัาคาถ้ก	ปรัะมีาณ	105	บาทุ	ทุี�พ่ักข้อบอกวั่าแย่มีากครัับ	อย่าไดี�

ไปพ่ักทุี�นี�เดี็ดีข้าดี	โรังแรัมีเหิมี่อนปิดีตายมีานาน	หิ�องพ่ักเหิมี็นสาบ	สกปรักมีาก	น�ำไมี่ไหิลัพ่นักงานต�องไปเปิดีวัาลั์วั
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น�ำใหิ�	เครั่�องอำนวัยควัามีสะดีวักไมี่มีีอะไรัเลัยนอกจุากแอรั์เก่าๆ	ใหิมี่ต�องทุนนั�งหิลัับจุนถ่งเช�า	แลัะเรัิ�มีออกเทุี�ยวัโดีย

เน�นไปเทุี�ยวัตามีเส�นทุางทุี�รัถไฟ้ฟ้า้ผู่้าน	ค่ารัถไฟ้ฟ้า้ถก้มีากๆครัับ	รัาคาเริั�มีต�นแค่	8	บาทุเอง	ซ่ี�งจุดุีเริั�มีต�นข้องศิน้ย์กลัาง

การัเดีินทุางค่อ	 KL Station	 โดียใหิมี่ฝากกรัะเป๋าเดีินทุางไวั�ในลั็อคเกอรั์รัับฝากกรัะเป๋าทุี�นั�น	 เสียค่าใช�จุ่ายวัันลัะ	

160	บาทุ	เหิลั่อเพ่ียงแค่เป้ใบเดีียวั!!!		โดียวัันแรัก	ใหิมี่ไปเทุี�ยวัทุี�ถ�ำบาต้	เป็นถ�ำศิักดีิ�สิทุธิ�ข้องชาวัฮีินดี้	ไดี�สักการัะ

พ่รัะขั้นธกมุีารัองค์ใหิญ่ิ	เดีนิพ่ชิติบันไดีหิลัากส	ี272	ข้ั�น	เสรัจ็ุแลั�วัใหิมีไ่ปเทุี�ยวัมีสัยดิีจุาเมีก็	เปน็มีสัยดิีเกา่แกทุ่ี�สดุีข้อง

เมี่องกัวัลัาลััมีเปอรั์	เดีินเลั่นชมีวัิวัแลั�วักลัับทุี�พ่ัก	ครัาวันี�ใหิมี่เดีินหิาโรังแรัมีเองแลัะต่อรัาคาเอง	ไดี�พ่ักทุี�โรังแรัมี	City	

Central	Hotel	ซี่�งใกลั�สถานนี	KL	Central มีากๆ	แลัะไดี�รัาคาทุี�ถ้กแลัะดีีกวั่าทุี�แรักเป็น	100	เทุ่า	รัาคาหิ�องพ่ัก	640	

บาทุ	ใหิมีก่ลับัมีานอนทุี�นี�ในคน่สดุีทุ�ายกอ่นเดีนิทุางกลับัปรัะเทุศิไทุยดี�วัยครัับแถมีไดี�รัาคาเดีมิีอีกดี�วัย	วันัทุี�	2	ใหิมีไ่ป

เทุี�ยวัทุี�เม่ีองมีะลัะกา	เม่ีองแหิลัง่มีรัดีกในเอเชยี	ทุี�ใหิมีเ่ลัอ่กไปเพ่รัาะเดีนิทุางไมีไ่กลัมีากครับั	นั�งรัถทุวััร์ัไปปรัะมีาณ	3	

ชั�วัโมีง	คา่รัถแค	่80	บาทุ	ใครัทุี�ชอบสถาปตัยกรัรัมีสมียัอาณานคิมีข้องโปรัตเุกส	เนเธอรัแ์ลันดี	์องักฤษ์	นา่จุะชอบครัับ	

เป็นเมี่องเลั็กไมี่ใหิญิ่มีาก	เดีินรัอบเมี่องไดี�แบบเพ่ลัิดีเพ่ลัิน	ซี่�งวัันทุี�ใหิมี่ไปมีีฝนตกตอนเย็นเลัยต�องค�างทุี�นี�	1	ค่น	ไดี�

โรังแรัมีรัาคาถ้ก	640	บาทุ	ต่�นเช�ามีาอากาศิดีีสดีใส	เดีินเลั่นรัอบเมี่องจุนถ่งเทุี�ยง	แลั�วัเดีินทุางกลัับไปทุี�	KL	ครัับ	เช�า

วัันทุี�	3	ใหิมี่ลัังเลัวั่าจุะไปไรั่ชา	Cameron Highlands หิรั่อจุะไป Genting Highland	ดีี	ซี่�งใหิมี่เลั่อกทุี�จุะไปเทุี�ยวัเก็นติ�ง	

ไฮีแลันดี์	ไปข้่�นกรัะเช�าลัอยฟ้้า	ออกเดีินทุางโดียนั�งรัถทุัวัรั์	จุาก	KL	Central	ตั�วัค่ารัถ	80	บาทุ	ใช�เวัลัาเดีินทุางเพ่ียง

ชั�วัโมีงเดีียวั	ไปถ่งแลั�วัเรัาต�องซี่�อตั�วัข้่�นกรัะเช�าลัอยฟ้้า	โดียข้าไปอยากดี้ดีีดี้แพ่ง	ควัักไป	160	บาทุ	ไดี�ข้่�นกรัะเช�าส่วัน

ตวััแบบกรัะจุกใสทัุ�งหิมีดีคอ่มีองเหิน็ดี�านลัา่งดี�วัย	ซี่�งไมีน่า่เสยีเงนิแพ่งๆ	เลัยต	้555++	ข้ากลับัเลัยนั�งกลับัแบบธรัรัมีดีา	

80	บาทุ	บรัรัยากาศิดี	ีอากาศิดีมีีาก	เยน็สบายแตทุ่ำไมีๆ	จุะเดีนิทุางไปไหินทุไีรัต�องเจุอฝนตลัอดีทุาง	เลัยตดัีสนิใจุค�าง

ทุี�นี�	1	คน่	หิ�องพ่กัเปน็พ่ดัีลัมี	อากาศิเยน็สบายตลัอดีทุั�งปคีรับั	เพ่รัาะชอบบรัรัยากาศิอากาศิทุี�นี�แตไ่มีช่อบกลัิ�นบหุิรัี�แรัง

มีากเพ่รัาะเป็นเมี่องคาสิโน	 ข้าไปใหิมี่ไดี�แวัะทุำบุญิไหิวั�พ่รัะทุี�วััดีชินสวัี	 เป็นวััดีจุีนทุี�มีีเจุดีีย์ส้งเดี่น	9	 ชั�น	 ใหิมี่ข้่�นไป

ถา่ยรัป้แลัะโทุรัหิาเพ่่�อนๆ	ญิาตพิ่ี�น�องทุี�คดิีถง่เพ่รัาะบรัรัยากาศิดีแีตเ่หิงามีาก		มีรีัป้ปั�นพ่รัะพ่ทุุธเจุ�าทุี�มีขี้นาดีใหิญิม่ีาก	

วันัสดุีทุ�ายแลั�วัใหิมี่ใช�เวัลัาอย้่ใน	KL	แลัะไป	Jalan	Petaling	คอ่เยาวัรัาชข้อง	KL	ไปหิาข้องกนิแลัะเดีนิซี่�อข้องฝากเพ่่�อ

เตรัียมีบินกลัับไทุย	เป็นการัจุบทุรัิปการัเดีินทุางคนเดีียวั	5	วัันในปรัะเทุศิมีาเลัเซีียทุี�สนุกมีากๆ	มีีครับทุุกรัสชาติครัับ

	 	 สุดีทุ�ายนี�ใหิมี่ข้อกรัาบรัะลั่กถ่ง	ศิาสตาจุารัย์เกียรัติคุณ	แพ่ทุย์หิญิิง	คุณหิญิิงสุดีสาครั	ต้�จุินดีา	ซี่�งทุ่านไดี�มีอบ

โอกาสใหิ�ใหิม่ีไดี�เดิีนทุางไปปรัะชุมี	 TIF	 ครัั�งแรักในชีวัิต	 เมี่�อปี	2011	 ใหิม่ียังจุำไดี�ว่ัาทุ่านมีาเป็นกรัรัมีการัร่ัวัมี

คัดีเลั่อกผู้้�ป่วัยทุี�จุะไดี�รั่วัมีเดีินทุางไปปรัะชุมีทุี�เมี่องอัลัตันยา	 ปรัะเทุศิตุรักี	 แลัะใหิมี่ข้อบกรัาบข้อบพ่รัะคุณบุคคลั

ทุี�อย้่เบ่�องหิลัังควัามีสำเรั็จุนี�ครัับ

		ศิาสตรัาจุารัย์	ดีรั.	นพ่.วัิปรั	วัิปรัะกษ์ิต

		ศิาสตรัาจุารัย์เกียรัติคุณ	นพ่.สุทุัศิน์	ฟ้้่เจุรัิญิ

		อาจุารัย์	ดีรั.	นพ่.กิตติพ่งศิ์	ไพ่บ้ลัย์สุข้วังศิ์	คุณหิมีอเป็นธุรัะเอาโน�ตบุ�คข้อง

	 ชมีรัมีธาลััสซีีเมีียโรังพ่ยาบาลัจุุฬาลังกรัณ์	ทุี�ใหิมี่ฝากคุณหิมีอไวั�จุากงานปรัะชุมีนำ	

	 กลัับมีาปรัะเทุศิไทุยก่อน	เน่�องจุากติดีปัญิหิาเรั่�องน�ำหินักกรัะเป๋าเดีินทุางครัับ

		ผู้้�ช่วัยศิาสตรัาจุารัย์	พ่ญิ.ปรัาณี	สุจุรัิตจุันทุรั์	

		พ่ี�เอ	ดีารัิกา	สีเลั่�อมี	ทุี�เป็นธุรัะจุัดีการัทุุกสิ�งทุุกอย่างก่อนแลัะหิลัังการัเดีินทุางไปปรัะชุมี		

	 TIF	ในครัั�งนี�	แลัะโชคดีีมีากครัับทุี�ตัดีสินใจุซี่�อน�ำหินักกรัะเป๋าการัเดีินทุางในทุรัิปนี�ครัับ	

ขอบกราบขอบพระคุุณบุคุคุลที่่�อยู่่�เบ้�องหลัง

https://www.klsentral.info/
https://www.thaiticketmajor.com/variety/travel/11652/
https://www.gettyimages.com/photos/genting-highlands
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เขยีนัและเรัยีบเรัยีง.. ชุติ้กุรั พูุลท์รัพัุย์
ประธานชมรมธาลสัซเีมยี โรงพยาบาลจุฬาลงกรณ์

	 	 ผู้้�เข้ียนเช่�อวั่าช่องทุางนี�จุะมีีเพ่่�อนๆหิลัายๆ	 โรังพ่ยาบาลั

ทุี�ตั�งตารัออ่านกันอย้่	 เพ่รัาะวั่าการัเข้ียนแลัะการัพ่ิมีพ่์ยังมีีเสนหิ์

อย้่บ�าง	ถ่งแมี�วั่าจุะมีีนิตยสารั	หินังส่อพ่ิมีพ่์หิลัายๆ	ฉบับยกเลัิก

การัจุัดีพ่ิมีพ่์เพ่รัาะคนไมี่อ่านไปหิลัายสำนักพ่ิมีพ่์แลั�วัก็ตามี	 ถ�า

หิากวัา่เพ่่�อนๆ	มีีชอ่งทุางโซีเชียลัก็สามีารัถติดีตามีไดี�เช่นกนัทุาง	

Facebook:	Thalassemia	Foundation	of	Thailand,	Facebook:	

ชมีรัมีธาลััสซีีเมีียโรังพ่ยาบาลัจุุฬาลังกรัณ์,	 Facebook:	Siriraj	

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

	 	 ฉบับนี�ผู้้�เข้ียนก็มีีเร่ั�องข้องอาหิารัการักินมีาฝากเพ่่�อนๆ	

ทุุกคน	 เรัาจุะปฎิเสธหิรั่อหิลัีกเลัี�ยงกันไมี่ไดี�เลัยนะวั่าบ�านเรัา

ปรัะเทุศิข้องเรัา	 มีีอาหิารัการักินแลัะผู้ลัไมี�ทีุ�หิลัากหิลัายมีาก	

ไมี่วั่าจุะไปทุี�ปรัะเทุศิไหินก็ตามีอาหิารัมีักจุะรัสชาติไมี่อร่ัอยหิร่ัอ

หิลัากหิลัายเหิมี่อนปรัะเทุศิไทุย	 วัันนี�ผู้้�เข้ียนจุะเข้ียนถ่งอาหิารั

ยอดีนิยมีข้องบ�านเรัาอีกอย่างหิน่�งค่อ “หมี้กระทะ” นั�นไง!!!	พ่้ดี

ถ่งช่�อนี�ผู้้�เขี้ยนเช่�อวั่าเพ่่�อนๆ	 หิลัายๆ	 คนคงหิิวัข้่�นมีาทัุนทีุเลัย

แหิลัะ	แตว่ันันี�ผู้้�เข้ยีนจุะมีาเตอ่นวัา่การักนิหิมีก้รัะทุะไมีผู่้ดิี	แตก่ารั

กนิหิมีก้รัะทุะต�องกินอย่างรัะมีดัีรัะวังัใหิ�มีากๆ	กันดี�วัย	โดียเฉพ่าะ

กลัุ่มีเสี�ยงอย่างพ่วักเรัาทุี�มีีโรัคธาลััสซีีเมีียดี�วัยยิ�งต�องรัะวััง	เคยมีี

เคสทุี�คุณหิมีอธาลัสัซีเีมียีพ่บวัา่ผู้้�ปว่ัยทุานหิมีก้รัะทุะแลัะเกดิีการั

ตดิีเช่�อมีาหิลัายทุ่านแลั�วั	แลัะล่ัาสุดีก็ไดี�มีคุีณหิมีอออกมีาเตอ่นวัา่

เจุอเคสติดีเช่�อในสมีอง	พ่อดี้ปรัะวััติก็ค่อกินหิมี้กรัะทุะมีา	เพ่รัาะ

ฉะนั�นตอนนี�สายปิ�งย่างต�องรัะวัังตัวั!!!	หิากมีีอาการัตัวัรั�อน	มีีไข้�	

ปวัดีหัิวั	คอแข็้ง	สาเหิตุหิลักัๆ	คอ่กินหิมีก้รัะทุะไม่ีเปลัี�ยนตะเกียบ	

อยากใหิ�เพ่่�อนๆ	รัะวัังเรั่�องนี�กันมีากๆ	ควัรัมีีตะเกียบอีกค้่แยกคีบ

หิมี้ดีิบ	 อีกอย่างหิน่�งค่อควัรัเลั่อกรั�านอาหิารัทุี�สะอาดีปลัอดีภััย	

รัาคาไม่ีถ้กจุนเกินไป	 แลัะเลั่อกรั�านทุี�มีีช่�อเสียงสักหิน่อย	 อย่า

ทุานรั�านทุี�รัาคาถ้กจุนเกินไป	 เพ่รัาะบางรั�านแหิล่ังทุี�มีาข้องเน่�อ

สัตวั์แลัะวััตถุดีิบอาจุไมี่สะอาดีตั�งแต่ทุี�เรัายังไมี่ไดี�รัับปรัะทุาน

ก็ไดี�	นี�กเ็ปน็แคค่ำแนะนำข้องผู้้�เข้ยีนทุี�อยากจุะแบง่ปนักบัเพ่่�อนๆ	

เลัก็ๆ	น�อยๆ	ในฉบบันี�	ครัาวันี�หิวังัวัา่เพ่่�อนๆกจ็ุะไดี�กนิหิมีก้รัะทุะ

กันอย่างสบายใจุแลัะปลัอดีภััยกันมีากข้่�น	หิากวั่าเพ่่�อนๆ	มีีเรั่�อง

รัาวัทุี�อยากเล่ัาอยากคุยกับผู้้�เขี้ยนหิร่ัอแบ่งปันเร่ั�องรัาวัทุี�มีีควัามี

สุข้	ปรัะสบการัณ์	กำลัังใจุดีีดีีกับเพ่่�อนรั่วัมีโรัค	เพ่่�อนๆ	สามีารัถ

สง่มีาเล่ัามีาคุยกับผู้้�เขี้ยนไดี�ทุี� E-mail: chompouchuti8@gmail.

com	ผู้้�เข้ยีนเปดิีอเีมีลัไวั�รัอรับัเรั่�องรัาวัข้องเพ่่�อนๆอย้น่ะ	ตดิีตามี

กันใหิมี่ฉบับหิน�า

 สวััสดีีคุุณหมอและเพื่่�อนๆ สมาชิิกทุุกๆทุ่าน เผลอแป๊๊บเดีียวัผ่านมาคุรึ่่�งป๊ีอีกแล้วันะคุะ เพื่่�อนๆ
สมาชิิกเป๊็นอย่างไรึ่กันบ้าง ชิ่องทุางการึ่ติิดีต่ิอส่�อสารึ่ชิ่องทุางนี�เรึ่าจะได้ีเจอกันทุุกๆ 6 เด่ีอนจะได้ี
เจอกัน 1 คุรึ่ั�ง จากบทุคุวัามและคุวัามร้ึ่ใ้นเรึ่่�องโรึ่คุโลหิติจางธาลัสซีเีมยีจากเหล่าคุุณหมอผ้้เชิี�ยวัชิาญ 
และหวังัวัา่บทุคุวัามจากพื่ี�ๆ เพื่่�อนๆ ของเรึ่าจะทุำาให้ได้ีคุลายคุวัามเหงาคุลายคุวัามทุุกข์ไป๊บ้าง ไมม่าก
ก็น้อย..

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 นายคชื่าณบ สวััสดีี 

 ชื่่�อเล่่น    พีีซ

 ปััจจุบันอายุุ  17 ปีี

	“ผู้้ �ชื่ายุสายุสปัอรั์ต”

 การัรัักษาโรัคธาล่ัสซีเมียุของผู้ม

 ผมเปี็นโรคธาลัสซีเมียตั้งแต่แรกเกิดี ไดี้เข ้ารับการรักษา

ที� โรงพียาบาลพีระมงกุฎเกล ้า ไดี ้รับการให ้ เล่อดีทุกเดี่อน 

ต้องกินยาขับธาตุเหล็กทุกวััน ส�าคัญที�สุดีเราต ้องพีักผ่อน

ให ้ เพีียงพีอ และออกก�าลังกายเปี ็นปีระจำ�าอย่างพีอสมควัร

 ตอนนี้กำลังศึึกษาอย่ ่ โรงเรียนชื่ลปีระทานวัิทยา ระดีับชื่ั้น 

มัธยมศึึกษาปีีที� 6 แผนการเรียน คณิต – อังกฤษ

 ผมชื่อบออกกำลังกาย และการบินวั่าวัปีระเภท Sport Kite

วั่าวัปีระเภท Sport Kite ค่อ วั่าวัที�บังคับดี้วัย 2 สายปี่าน และ 4 

สายปี่าน (เปี็นวั่าวัที�ใชื่ ้ทำการแข่งขันในต่างปีระเทศึ) ต้องอาศัึย

ทักษะการบังคับควับคุมวั่าวัให้เปี็นไปีตามแบบที�เราคิดี และตาม

ควัามต้องการ นอกจำากน้ันยังมีท่าทางในการเล่นต่างๆ เชื่่น 

การบินเปี็นค่ ่ หร่อ บินเปี็นทีม 4,5,6 คน และยังจำัดีให้มี

การแข่งขันกันในต่างปีระเทศึ การบินวั่าวัเปี็นกีฬาที�อาศึัยทักษะ

ควัามชื่ำนาญเหม่อนกีฬาปีระ เภทอ่�น ต้องฝึึกซ้อม ต้อง

อดีทน ต้องตั้งใจำ ต้องสามัคคี และมีน้ำใจำเปี็นนักกีฬา...

การบินวั่ าวัจำ ะ ไม่มีการปีะท ะกันร ะหวั่ างผ่ ้ เล ่น ผ่ ้ เล ่นหร่อ

ผ่ ้แข่งขันจำะไม่ เครียดีไม่ เจำ็บตัวั แต่จำะเห็นแต่รอยยิ้ม ฉะนั้น

กีฬาการบินวั่าวัจำึงเหมาะกับทุกเพีศึทุกวััย

 ตัวัผมชื่อบเล่นกีฬามาตั้ งแต่ เดี็กๆ แต่วั ่ า คุณแม่ก็ เปี ็น

ห่วังผมเสมอเพีราะผมมีโรคปีระจำำตัวัและก็ปี่วัยบ่อย ก็เลย

พีักเร่�องกีฬาไปีหลายปีี พีอผมอายุ 10 ปีี ก็ไดี้ฉีดียาโกรท

ฮอร์ โมน เพีราะร่ างกายไม่ โตตามวััย พีอฉีดีมาไดี้  2 ปีี 

ก็มีส ่วันส่งและ น้ำหนักที� เพีิ�มมากขึ้น ร่ างกายแข็งแรงขึ้น

มาก กินอาหารไดี้มากกวั่าเม่�อก่อนดี้วัย

  ผมมีควัามสนใจำในการบินวั่าวั Sport Kite มาต้ังแต่

ผมเดี็กๆ เพีราะเห็นคุณพี่อเล่นกีฬาปีระเภทนี้อย่ ่ ก็เลยอยาก

ที�จำะลองเล่นบ้างพีอไดี้เล ่นครั้งแรกก็ยากอย่ ่พีอสมควัร แต่ก็

ไม่เกินควัามสามารถ ผมก็ร่ ้วั่ามันท้าทายและชื่อบในกีฬาปีระเภท

นี้ และพีอผมฝึึกฝึนจำนเก่งเกิดีควัามชื่ำนาญมากขึ้น คุณพี่อก็

ชื่วันไปีเข้าร่วัมงานต่างๆ ท้ังในปีระเทศึและต่างปีระเทศึในนามทีม

SIAMESE CATS KITE TEAM THAILAND

	 การัศึึกษา

	 งานอดีิเรัก
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 ปัรัะสบการัณ์์ที่ี�ผู้มไดี�รัับในการัรั่วัมงานวั่าวัต่างๆ

 ครั้งแรกไดี้รับเชื่ิญเข้าร่วัมงานวั่าวัที�จำังหวััดีสุราษฎร์ธานี 
นั�นค่อครั้งแรกและผมก็ชื่อบมากๆ และภายใน 5 ปีีที�ผ่านมา 
มี เดี็กๆ น้องๆ และเพี่�อนสนใจำอยากที�จำ ะ บินวั่าวัปีระเภทนี ้
แล ะยั งร่ วัมอย่ ่ ในทีม เข้ ามาฝึึกฝึนฝึึกซ้อมแล ะร่ วัมออก
งานต่างๆ เชื่่น
  
  งานวั่าวัจำังหวััดีสต่ล 
  (SATUN INTERNATIONAL KITE FESTIVAL)
  งานวั่าวัจำังหวััดีสุราษฏร์ธานี 
  (KITE FESTIVAL SURATTHANI)
  งานวั่าวัพีัทยา
  งานวั่าวัปีากน้ำปีราณ
  งานวั่าวัโคราชื่
  งานวั่าวัหัวัหิน

 เข้าร่วัมจำัดีงานวั่าวัที�ห ้าง ICONSIAM
 รั บ เ ชื่ิญ เปี็ นตั วั แทนปี ร ะ เ ท ศึ ไ ท ย  ใ นง า น  JOG JA 
INTERNATIONAL KITE FESTIVAL 2023 (INDONESIA)
และที�อ่�นๆ ในระหวั่างที�ผมไดี้ฉีดียาโกรทฮอร์โมนและมาบิน
วั่าวัผมก็ปี่วัยน้อยลงและแข็งแรงขึ้นมากๆ ถึงตอนนี้จำะเลิกฉีดี
ไปี 2 ปีีแล้วั แต่ก็ใชื่ ้ชีื่วัิตตามปีกติไปีหาหมอรับเล่อดีตามนัดี

 ในมุมมองของผม โรคธาลัสซีเมียไม่ไดี้ เปี ็นอุปีสรรคใน
การใชื่้ชื่ีวัิตปีระจำำวััน ถ้าเราดี่แลตัวัเองให้ดีีในระดีับนึงพีักผ่อน
ให้เพีียงพีอออกกำลังกาย สำคัญที�สุดีคิดีในแง่บวักเสมอ สิ�ง
ที�แย่ที�สุดีผมคิดีวั่าไม่ใชื่ ้ โรคอะไรท้ังนั้นถ้าเราคิดีลบเราต้อง
คิดีบวัก ดี่แลตัวัเองรักคนรอบข้างที�ดี่แลเรารักตัวัเองให้มาก 
และตอนนี้ตัวัผมก็มีควัามฝึันที�อยากเข้าเรียนต่อมหาวัิทยาลัย 
ในคณะวัิทยาการคอมพิีวัเตอร์ อยากทำงานมีรายไดี้เยอะๆ 
ซ่้อบ้าน ซ่้อรถ มี เงินรักษาตัวัเอง นี้ค่อเปี้าหมายของผม
 
 ผมอยากให้ทุกคนสร้างเปี้าหมายในชื่ีวัิตไวั้นะครับ อยาก
เปี็นอะ ไรก็ ไดี้ทำ ให้สำ เร็จำ เริ� มจำากเปี้ าหมายเ ล็กๆไปีใหญ่ 
เริ�มที� 1 วัันและขยับเปี็น 1 ปีี และขยับเปี็น 5 ปีี ข้างหน้า 
หร่อ 10 ปีีข ้างหน้า ไม่สำคัญวั่าจำะทำไดี้หร่อไม่แต่แค่เราต้อง
ทำทุกวัันแล้วัมันจำะสำเร็จำเองมีวัินัยกับตัวัเอง ทำควัามฝึันให้
เปี็นจำริง ด่ีแลตัวัเองรักตัวัเองให้มากๆ ครับ

	 ผู้มขอฝากควัามคิดีเห็็นต่อการัเปั็น	
	 โรัคธาล่ัสซีเมียุแล่ะแบ่งปัันกำล่ังใจ	
	 ให็�ผู้้ �ที่ี� เปั็นโรัคธาล่ัสซีเมียุคนอ่�นๆ
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เร่ื่�องเล่่า..จากหมอเล่่อด

	 	 ซี่�งเป็นเรั่�องแปลักมีากๆ	 เพ่รัาะหิน้น�อยสบายดีีทุุกอย่าง	 เหิล็ักก็ไมี่เกิน	 ยาอ่�นๆ	 ทีุ�หิามีาทุานเองก็ไมี่มีี	

ไมี่มีีอาการัข้องตับอักเสบหิรั่อการัติดีเช่�อไวัรััสใดีๆ	 วััคซีีนตับอักเสบก็ไดี�ครับทุุกตัวัทุั�ง	A	 แลัะ	B	 ผู้มีแปลักใจุ

จุนต�องข้อใหิ�หิ�องแลับตรัวัจุซี��า	2	 รัอบ	 เพ่รัาะคิดีวั่าผู้ลัแลับผิู้ดีหิร่ัอ	 สลัับ	sample	 จุนต�องเจุาะเล่ัอดีใหิมี่อีกรัอบ	

แบบเรัาไปเฝ้าพ่ยาบาลัเจุาะเลั่อดีเอง	(เก่อบเดีินไปส่งเลั่อดีแลัะก�ากับอย้่หิน�าเครั่�องเองแลั�วั^~^

	 	 ผู้ลัก็ออกมีาเหิมี่อนเดีิมี	 สุดีทุ�ายเลัยต�องเอาพ่่อหิน้มีาตรัวัจุปรัะเมีินดี้ปรัิมีาณทุองแดีงในปัสสาวัะ	24	 ชั�วัโมีง	

แลัะวััดีรัะดีับทุองแดีงแลัะสารัชี�วััดีอ่�นๆ	 รัวัมีทุั�งตรัวัจุตา	 เพ่่�อหิารัอยโรัค	Wilson	disease	 (ซี่�งในรัายนี�ตรัวัจุ

ไมี่เจุออะไรั	เพ่รัาะทุองแดีงน่าจุะยังสะสมีไมี่นานพ่อจุะเกิดีวังแหิวัน	KF	รัอบกรัะจุกตา)

	 	 ผู้ลัสุดีทุ�ายทุุกอย่างเข้�าไดี�กับโรัคนี�ครัับ	 ตอนนี�รัอผู้ลัตรัวัจุ	whole	exome	sequence	 ทุี�ผู้มีตรัวัจุเองเพ่่�อ

ย่นยันการักลัายพ่ันธุ์	เพ่รัาะยีนทุี�เกี�ยวัข้�องมีีอย่างน�อย	4	ตัวั	แต่ในแง่การัดี้แลัเรัาไมี่ไดี�รัอครัับ	เรัาเรัิ�มีใหิ�สังกะสีทุันทุี

แลัะไดี�ผู้ลัดีีมีาก	 ค่าตับเริั�มีลัดีลังกลัับมีาเป็นปกติทัุ�งหิมีดี	 ภัายในเวัลัาแค่	2	 สัปดีาหิ์	 เรัียกวั่าเป็น	 therapeutic	

diagnosis	ก็ยังไดี�

	 	 ผู้มีไดี�คุยกับอาจุารัย์โรัคตับเดี็ก	 อาจุารัย์บอกวั่าคนไข้�รัายนี�เป็น	Wilson	disease	 ทุี�อายุน�อยทุี�สุดี

ทุี�อาจุารัย ์ ไดี � เจุอเพ่รัาะคนไข้ �ส ่วันใหิญิ่จุะมีาพ่บอาจุารัย ์เมี่�อมีีป ัญิหิาตับวัายไปแลั�วั	 หิรั่อเริั�มีมีีอาการั

ทุางสมีองครัับ	โดียมีากก็มีักจุะอายุ	6	ปีข้่�นไป

 ตรวจโรคธาลััสซีีเมีีย 
แต่่ได้้ของแถม..อีกหนึ่่�งโรค

  เดืือนท่ี่�แล้้ว ผมตรวจคนไข้้ธาลั้สซ่ีเม่ย เป็็นหน่�มน้อยอาย่แค�  2 ข้วบ 
หน้าตาน�ารัก ซ่ีดืป็านกล้างแล้ะอาการไม� ร่นแรง ตับม้ามยังไม� โต เพราะ
เป็็นชนิดื Hb H ร�วมกับ Hb E ท่ี่� เราเร่ยกว�า AE Bart's disease รายน่�
ผมตรวจย่นธาลั้สซ่ีเม่ยก็ใช� ตรงไป็ตรงมาครับ
  
  ดูืแล้ตรวจรักษามาได้ืสัก 8 เดืือน ก็ต้องมาแป็ล้กใจเพราะเมื�อตรวจ
การที่ำางานข้องตับเป็็นครั�งแรก ซ่ี� งผมที่ำาการตรวจป็ระเมินท่ี่กราย 
อย�างน้อยปี็ล้ะ 1 ครั�ง ร�วมกับการตรวจวัดืธาต่เหล็้ก พบว�าค�าตับสูง
ผิดืป็กติไป็เป็็น 100 เที่�า!!! อันน่� ไม� ใช� เรื�องป็กติข้องคนไข้้ธาลั้สซ่ีเม่ย
นะครับ อย�ามาโที่ษนะ!!!...T-T

ศาสตราจารย์์ ดร. นาย์แพทย์์ วิิปร วิิประกษิิต
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	 	 ไม่ีอยากคิดีเลัยว่ัาถ�าผู้มีไม่ีไดี�ตรัวัจุค่าตับในรัายนี�	 วัันดีีค่นดีี	 หิน้น�อยคนนี�ก็จุะทุ�องบวัมี	 ข้าบวัมีเข้�า

มีาเพ่รัาะตับวัาย	 มีีเลั่อดีออก	 มีีชักกรัะตุก	 เดีินเซี	 สมีองพ่ิการั	 แลัะต�องไปเปลีั�ยนตับเพ่รัาะตับพ่ัง	

หิากมีองโลักแบบบวัก	 นี�อาจุเป็นผู้ลัดีีจุากการัเป็นโรัคธาลััสซีีเมีียนะครัับ	 ถ�าไม่ีเป็นธาลััสซีีเมีีย	 ก็คงไมี่มีีทุางร้ั�

วั่าหิน้เป็นโรัคอ่�นทุี�รัุนแรังกวั่า	แลัะสามีารัถรัักษ์าไดี�แต่เนิ�นๆ	ก่อนจุะเป็นมีากกวั่านี�ครัับ

	 	 เรั่�องนี�สอนใหิ�รั้�วั่า	 เป็นธาลััสซีีเมีียแลั�วัก็ยังเป็นอย่างอ่�นอีกไดี�นะครัับ	 อย่าใหิ�คำวั่าธาลััสซีีเมีียมีาบังตาเรัา

มีนุษ์ย์เรัามีีตั�ง	21,000	 ยีน	 ผิู้ดีปกติเป็น	1	 โรัคแลั�วัก็ยังมีีโรัคอ่�นๆ	 อีกมีากมีายทุี�ไม่ีร้ั�	 อาจุจุะจุริังเรัาเห็ิน	(โรัคนี�)	

อย่้	 เผู้่�อใจุไวั�ทุี�ยังไมี่เหิ็น	(โรัคอ่�น)	 แลัะเรัาสามีารัถเล่ัอกวัางแผู้นการัรัักษ์าแลัะเล่ัอกผู้้�รัักษ์าทุี�เหิมีาะสมีไดี�ครัับ...

ป่.ลั. 1.		 จุำไดี�วั่าตอนกลัับมีาดี้คนไข้�ทุี�เมี่องไทุยใหิมี่ๆ	มีีหิมีอผู้้�ใหิญิ่บางคนเคยมีาถามีวั่าตรัวัจุเลั่อดีปรัะเมีินทุำไมี
	 	 	 เยอะแยะ	เป็นธาลััสซีีเมีียตรัวัจุ	hematocrit	ก็พ่อแลั�วั	ตอนผู้มี	train	fellow	ก็ทุำกันแค่นั�น	ควัามีจุรัิงค่อ	
	 	 	 การัตรัวัจุพ่วักนี�เป็นมีาตรัฐานสากลัครับั	ถ�าไม่ีทุำคอ่ผิู้ดีครับั	ตรัวัจุเพ่่�อป้องกัน	วิันจิุฉัยไดี�แต่เนิ�นๆ	ไมี่ใช่รัอ
	 	 	 มีารัักษ์าตอนทุี�มีีภัาวัะแทุรักซี�อนแลั�วั

ป่.ลั. 2.		 การัไดี�ดี้คนไข้�เอง	เป็นควัามีสุข้ทุี�สุดีข้องคนเป็นหิมีอ	เพ่รัาะทุำใหิ�ไดี�เรัียนรั้�ทุุกวัันจุรัิงๆ	นะครัับ
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 รศ. พัันเอก นพั.กิตติ  ต่อจรัส
ศ. เกียรติคุณ นพั.สุทัศน์ ฟู่เจริญ
อ. นพั.ชนินทร์ ลิ่มวงศ์
ศ. ดร. นพั.วิปร วิประกษิต

ผศ. นพั.นพัดล ศิริธนารัตนกุล
รศ. พัญ.กลีบสไบ สรรพักิจ

รศ. นพั. บุญชู พังศ์ธนากุล

เวัลัากลัางค่นมีักมีีเหิง่�อออกมีากตามีหิน�าผู้าก	 ต�องนอนเปิดีพ่ัดีลัมีโกรักตลัอดีเวัลัาจุะเป็นอันตรัายหิรั่อไม่ี	 ทุั�งทุี�มีี
อากาศิหินาวั

ผู้้�ป่วัยธาลััสซีีเมีียจุะมีีภัาวัะทุี�รั่างกายสรั�างควัามีรั�อนส้งมีากกวั่าคนปกติ	หิรั่อทุี�เรัียกวั่า	hypermetabolism	จุะมีีเหิง่�อ
ออกมีากไดี�	ไมี่เป็นอันตรัาย

การัออกกำลัังกายทุี�เหิมีาะสมีสำหิรัับผู้้�ป่วัยโรัคธาลััสซีีเมีีย	จุะเลั่นกีฬาไดี�หิรั่อไมี่

ผู้้�ป่วัยสามีารัถออกกำลัังกายไดี�	ถ�าไมี่ทุำใหิ�เหิน่�อยเกินไป	แลัะไมี่ทุำใหิ�ถ้กกรัะแทุก	หิรั่อลั�มี	เพ่รัาะจุะทุำใหิ�กรัะดี้กหิัก

ไดี�	ในรัายทุี�ซีีดีค่อนข้�างมีาก	เรั่�อรััง	อาจุเลั่นกีฬาวั่ายน�ำไดี�

คุณหิมีอบอกวั่าลั้กเป็นโรัคโลัหิิตจุางธาลััสซีีเมีียชนิดีไมี่รัุนแรัง	แต่เวัลัาลั้กป่วัยแลั�วัมีีอาการัซีีดี	เปลั่อกตาแลัะปาก

ซีีดีมีาก	แต่พ่อลั้กหิายป่วัยเปลั่อกตาแลัะปากกลัับมีามีีสีแดีงดีังเดีิมี	อยากทุรัาบวั่าลั้กสรั�างเมี็ดีเลั่อดีไดี�เองหิรั่อไมี่

ข้ณะทุี�ผู้้�ปวัยธาลััสซีีเมีียมีีอาการัไม่ีสบายแลั�วัซีีดีลัง	 เน่�องจุากข้ณะมีีไข้�	 เมี็ดีเลั่อดีแดีงถ้กทุำลัายไดี�ง่าย	

ผู้้�ป่วัยจุะมีีอาการัซีีดี	 เหิลั่อง	 ปัสสาวัะสีเข้�มี	 ถ�าเป็นไม่ีมีากรั่างกายสามีารัถสรั�างเม็ีดีเล่ัอดีแดีงไดี�ทัุน	 ผู้้�ป่วัยจุะมีี

อาการัดีีข้่�นอย่างเดีิมี	แต่ถ�าซีีดีมีาก	ควัรัพ่าไปพ่บแพ่ทุย์เพ่่�อใหิ�เลั่อดีแลัะยาบำรัุงเลั่อดีโฟ้เลัทุ

สำหิรัับผู้้�ป่วัยทุี�มีีรัอบเดี่อนมีาไมี่ปกติ	ค่อ	2	-	3	เดี่อนจุ่งจุะมีาครัั�งหิน่�ง	เกี�ยวัข้�องกับโรัคธาลััสซีีเมีียหิรั่อไมี่	
แลั�วัจุะเป็นอันตรัายแก่รั่างกายหิรั่อไมี่

มีีสว่ันเกี�ยวัข้�องกบัโรัคธาลัสัซีีเมียี	เพ่รัาะผู้้�ปว่ัยบางรัายจุะมีกีารัทุำงานข้องตอ่มีไรั�ทุอ่ทุี�เกี�ยวัข้�องกบัการัสรั�างฮีอรั์โมีน
ทุี�ควับคุมีการัตกไข้่	แลัะการัมีีปรัะจุำเดี่อนบกพ่รั่อง	แต่ภัาวัะนี�ไมี่มีีอันตรัายต่อรั่างกายแต่อย่างใดี

ผู้มีเป็นโรัคธาลััสซีีเมีีย	มีีตัวัซีีดีเหิลั่อง	แต่ไมี่ถ่งกับต�องรัับเลั่อดี	หิมีอใหิ�ยาเมี็ดีสีเหิลั่องๆ	เลั็กๆ	ใหิ�กินทุุกวัันตอนเช�า	
อยากทุรัาบวั่าเป็นยาอะไรั?	กินเพ่่�ออะไรั?	กินติดีต่อกันนานๆ	จุะมีีอันตรัายไหิมี?	เพ่รัาะผู้มีกินติดีต่อกันมีา	10	กวั่า
ปีแลั�วั	แลัะผู้มีจุะซี่�อพ่วักยาบำรัุงกินเองไดี�ไหิมีครัับ?	

เป็นยาโฟ้ลัิค	(Folic	acid)	รัับปรัะทุานเพ่่�อใหิ�รั่างกายนำไปใช�สรั�างเมี็ดีเลั่อดีแดีง	รัับปรัะทุานวัันลัะ	1	-	2	เมี็ดี	ไมี่เป็น
อันตรัายต่อผู้้�ป่วัยธาลััสซีีเมีีย	 ส่วันยาบำรัุงหิรั่อยาทุุกชนิดีไมี่ควัรัซี่�อรัับปรัะทุานเอง	 ควัรัใหิ�แพ่ทุย์เป็นผู้้�สั�ง	 ยาบำรัุง
บางชนิดีอาจุมีีธาตุเหิลั็กทุี�เป็นอันตรัายต่อผู้้�ป่วัยธาลััสซีีเมีีย	หิากมีีข้�อสงสัยควัรัสอบถามีแพ่ทุย์ผู้้�รัักษ์า
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อาหิารัปรัะเภัทุใดีบ�างทุี�ผู้้�ป่วัยโรัคธาลััสซีีเมีียควัรัรัับปรัะทุาน	แลัะอาหิารัปรัะเภัทุใดีบ�างทุี�ควัรังดี	

อาหิารัทุี�ควัรัรัับปรัะทุาน	 ควัรัเป็นอาหิารัทุี�ใช�ในการัเจุรัิญิเติบโตเช่นเดีียวักับอาหิารัข้องคนปกติ	 ซ่ี�งปรัะกอบดี�วัย
โปรัตีน	 คารั์โบไฮีเดีรัต	 ไข้มีัน	 โดียเฉพ่าะผู้ักสดีแลัะผู้ลัไมี�ทุี�สะอาดี	 ซ่ี�งรั่างกายจุะนำไปใช�ในการัสรั�างเมี็ดีเลั่อดี
แดีง	 อาหิารัทุี�ไม่ีควัรัรัับปรัะทุาน	 ไดี�แก่	 อาหิารัทุี�มีีธาตุเหิล็ักปรัิมีาณส้ง	 เช่น	 ตับ	 เลั่อดีหิมี้	 เลั่อดีไก่	 เป็นต�น	
เน่�องจุากผู้้�ป่วัยมีีภัาวัะเหิลั็กเกินอย้่แลั�วัจุ่งควัรัหิลัีกเลัี�ยง

เพ่รัาะเหิตุใดีคนไข้�เดี็กทุี�เป็นโรัคธาลััสซีีเมีียเวัลัาไปถอนฟ้ัน	หิมีอจุะไมี่ถอนใหิ�	ต�องใหิ�ไปตรัวัจุเลั่อดีก่อน	แลัะถ�าถอน
ฟ้ันผูุ้ออกแลั�วั	ฟ้ันแทุ�จุะข้่�นหิรั่อไมี่

เน่�องจุากผู้้�ป่วัยบางคนอาจุมีีอาการัซีีดีมีาก	เวัลัาถอนฟ้ันมีีเลั่อดีออก	แลัะอาจุเป็นลัมีไดี�	หิรั่อหิมีอฟ้ันบางคนพ่อรั้�วั่า
ผู้้�ป่วัยเป็นโรัคเลั่อดี	อาจุจุะรัะมีัดีรัะวัังมีากต�องใหิ�หิมีอโรัคเลั่อดีรัับรัองก่อนวั่าถอนฟ้ันไดี�จุ่งจุะทุำการัถอนใหิ�	หิลัังจุาก
ถอนฟ้ันน�ำนมีออกฟ้ันแทุ�จุะข้่�นเหิมี่อนเดี็กปกติ

การัถ่ายปัสสาวัะข้องผู้้�ป่วัยธาลััสซีีเมีียมีีสีเข้�มีคลั�ายกับสีข้องชาดีำเย็นแลัะมีีสีนี�เป็นปรัะจุำ	อยากทุรัาบวั่ามีีสาเหิตุมีา
จุากอะไรั	แลัะจุะเป็นผู้ลัเสียต่อรั่างกายแลัะไตอย่างไรั

ปัสสาวัะมีีสีเข้�มีคลั�ายสีชาดีำเย็นนั�น	เป็นสีข้องสารัย้โรับิสิโนเจุน	(urobilinogen)	ซี่�งข้ับออกมีาทุางปัสสาวัะมีากกวั่า
คนปกติ	เป็นผู้ลัเน่�องจุากมีีการัทุำลัายเมี็ดีเลั่อดีแดีงมีากกวั่าปกติ	ในผู้้�ป่วัยสารันี�ไมี่มีีผู้ลัเสียต่อรั่ายกายหิรั่อต่อไต

ผู้้�ป่วัยมีาใหิ�เลั่อดี	2	เดี่อนต่อ	1	ครัั�ง	ควัรัจุะไดี�รัับยาข้ับเหิลั็กหิรั่อไมี่	แลัะถ�าต�องข้ับเหิลั็ก	ควัรัจุะไดี�ยาข้ับเหิลั็กกี�ครัั�ง
ต่อสัปดีาหิ์

การัใหิ�ยาขั้บเหิล็ัก	มีขี้�อทุี�ควัรัพิ่จุารัณาว่ัาจุะใหิ�แก่ผู้้�ทุี�เป็นธาลัสัซีเีมียีทุี�มีอีาการัปานกลัาง	หิรัอ่อาการัมีาก	ต�องใหิ�เลัอ่ดี
บ่อย	หิรั่อใหิ�เลั่อดีมีาแลั�วัตั�งแต่	30	ถุงข้่�นไป	หิรั่อถ�าตรัวัจุรัะดีับธาตุเหิลั็ก	(เฟ้อไรัติน)	มีากกวั่า	1,000	นาโนกรััมีต่อ
มีิลัลัิลัิตรั	 ยาข้ับเหิลั็กทุี�ไดี�ผู้ลัดีีแลัะเป็นทุี�นิยมีค่อ	 เดีสเฟ้อรัาลั	 เป็นยาชนิดีฉีดี	 ข้นาดี	500	 มีิลัลิักรััมีต่อข้วัดี	 โดีย
ทุั�วัไปจุะใหิ�	ข้นาดี	40	-	60	มีิลัลัิกรััมีต่อน�ำหินักตัวั	1	กิโลักรััมีต่อวััน	โดียใหิ�ฉีดี	5	-	7	วัันต่อสัปดีาหิ์	ในทุางปฏิิบัติถ�า
ผู้้�ป่วัยน�ำหินัก	10	กิโลักรััมี	จุะใหิ�ยาข้ับเหิลั็กวัันลัะ	1	ข้วัดี	ผู้้�ใหิญิ่อายุ	40	ปี	ควัรัไดี�รัับยาข้ับเหิลั็กวัันลัะ	3	-	4	ข้วัดี	
หิรัอ่	1,500	-	2,000	มีลิัลักิรัมัี	ข้�อจุำกดัีข้องการัใหิ�ยาข้บัเหิลัก็	คอ่	ยามีรีัาคาแพ่ง	แลัะต�องใหิ�โดียการัฉดีีเข้�าใต�ผู้วิัหินงั	
อุปกรัณ์สำหิรัับใหิ�ยาทุี�สำคัญิ	ค่อ	เครั่�องฉีดียา	(ปั�มี)	ซี่�งทุำงานโดียแบตเตอรัี�ข้นาดีเลั็ก	การัใหิ�ยาข้ับเหิลั็กชนิดีฉีดีควัรั
ใหิ�อย่างสมี�ำเสมีอ	โดียแพ่ทุย์แนะนำแลัะผู้้�ป่วัยต�องใหิ�รั่วัมีมี่อดี�วัย

การัทุี�มีีธาตุเหิลั็กในรั่างกายมีาก	แต่สามีารัถข้ับออกไดี�น�อย	จุะทุำใหิ�มีีผู้ลัเสียต่อรั่างกายข้องผู้้�ป่วัยอย่างไรับ�าง

ธาตุเหิลั็กทุี�ไมี่สามีารัถข้ับออกไดี�นั�น	จุะไปสะสมีอย้่ในอวััยวัะต่างๆ	เช่น	ทุี�หิัวัใจุ	ตับ	ตับอ่อน	เมี่�อไปสะสมีนานๆ	จุะ
มีีผู้ลัไปทุำลัายอวััยวัะนั�นๆ	ทุำใหิ�การัทุำงานบกพ่รั่อง	เกิดีภัาวัะแทุรักซี�อนต่างๆ	ข้่�น	เช่น	ภัาวัะเย่�อบุหิัวัใจุแลัะกลั�ามี
เน่�อ	หิัวัใจุอักเสบ	เบาหิวัาน	หิรั่อเป็นตับแข้็ง	เป็นต�น
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ผู้้�ป่วัยธาลััสซีีเมีีย	เมี่�อผู้่าตัดีมี�ามีแลั�วัจุะเกิดีการัติดีเช่�อ	หิรั่อมีีโรัคแทุรักซี�อนไดี�ง่ายหิรั่อไมี่

หิลัังตัดีมี�ามีอาการัแทุรักซี�อนทุี�พ่บไดี�บ่อยแลัะสำคัญิ	ค่อ	การัติดีเช่�อง่ายกวั่าคนปกติ	แลัะถ�ารัักษ์าไมี่ทุันอาจุเสียชีวัิต
ไดี�	การัติดีเช่�อพ่บไดี�ทุั�งเช่�อแบคทุีเรัีย	เช่น	ปอดีบวัมี	อุจุจุารัะรั่วัง	ไข้�ไทุฟ้อยดี์	หิรั่อติดีเช่�อไวัรััส	เช่น	หิัดี	อีสุกอีใส	
นอกจุากนั�นอาการัแทุรักซี�อนจุากเส�นเลัอ่ดีแดีงอุดีตันในปอดี	หิรัอ่ในสมีองก็พ่บไดี�เช่นกันหิลังัการัตัดีมี�ามี	ผู้้�ปว่ัยทีุ�ตัดี
มี�ามีแลั�วัจุ่งควัรัจุะรัับปรัะทุานยาเพ่นนิซีิลัิน	 เพ่่�อป้องกันการัติดีเช่�อ	 แลัะถ�ามีีไข้�ควัรัไปพ่บแพ่ทุย์	 นอกจุากนั�นภัาวัะ
เกลั็ดีเลั่อดีส้ง	อาจุพ่บไดี�ภัายหิลัังการัตัดีมี�ามี	การัใหิ�ยาแอสไพ่รัินข้นาดีต�ำ	สามีารัถป้องกันภัาวัะเส�นเลั่อดีแดีงอุดีตัน
ไดี�	ทุั�งนี�ต�องอย้่ภัายในควัามีดี้แลัข้องแพ่ทุย์ผู้้�เชี�ยวัชาญิ

ธาลััสซีีเมีีย	ชนิดีเบต�า	กับ	ธาลััสซีีเมีีย	ชนิดีเบต�าอี	แตกต่างกันยังไงคะ

ธาลััสซีีเมีีย	ชนิดีเบต�าหิรั่อเบต�าธาลััสซีีเมีีย	หิมีายถ่ง	กลัุ่มีข้องธาลััสซีีเมีียปรัะกอบดี�วัย
	 1.	 พ่าหิะชนิดีเบต�าธาลััสซีีเมีีย
	 2.	 โรัคโลัหิิตจุางเบต�าธาลััสซีีเมีีย	ไดี�แก่	โรัคโลัหิิตจุางธาลััสซีีเมีียชนิดีโฮีโมีซีัยกัสเบต�าธาลััสซีีเมีียแลัะ
	 	 โรัคโลัหิิตจุางชนิดี	เบต�าธาลััสซีีเมีียฮีีโมีโกลับินอี
	 	 ดีังนั�น	 เบต�าอีจุ่งเป็นโรัคธาลััสซีีเมีียในกลุ่ัมีเบต�าธาลััสซีีเมีีย	 โดียปกติจุะแบ่งธาลััสซีีเมีียเป็น	2	 กลัุ่มีค่อ	
	 	 อัลัฟ้่าธาลััสซีีเมีียแลัะเบต�าธาลััสซีีเมีีย	

ทุรัาบข้า่วัวัา่สมีนุไพ่รัใช�รักัษ์าโรัคธาลััสซีีเมียีไดี�จุรังิหิรัอ่ไมี	่มีชีนดิีใดีบ�างจุะหิาซี่�อไดี�ทุี�ไหิน	ต�องรับัปรัะทุานมีากเทุา่ใดี	
แลัะจุะทุรัาบไดี�อย่างไรัวั่าไดี�ผู้ลัจุรัิง

ในรัะยะเวัลัานี�สมีุนไพ่รัไทุยไดี�รัับควัามีสนใจุอย่างมีากทุี�จุะนำมีาใช�เพ่่�อรัักษ์า	หิรั่อบรัรัเทุาโรัคต่างๆ	สำหิรัับโรัคธาลััส
ซีีเมีียนั�นมีีการัศิ่กษ์า	พ่บวั่ามีีปรัิมีาณอนุมี้ลัอิสรัะ	(Free	radical)	ทุี�ส้งกวั่าคนปกติ	ซี่�งอาจุเป็นสาเหิตุอันหิน่�งทุี�ทุำใหิ�
เกิดีอาการั	แลัะภัาวัะแทุรักซี�อนข้องโรัคธาลััสซีีเมีีย	จุ่งไดี�มีีการัศิ่กษ์าผู้ลัข้อง	ข้มีิ�นชัน
ในผู้้�ปว่ัยโรัคนี�	พ่บวัา่สามีารัถลัดีรัะดีบัอนมุีล้ัอสิรัะไดี�ดี	ีแตย่งัไมีส่ามีารัถบอกไดี�ว่ัาอาการัข้องโรัคธาลััสซีเีมียีจุะดีีข้่�นหิรัอ่
ไมี่	ปัจุจุุบันมีีบรัิษ์ัทุยาทุี�ผู้ลัิตข้มีิ�นชันแคปซี้ลัวัางจุำหิน่าย	ซี่�งไดี�รัับการัอนุญิาตจุากหิน่วัยงานรัาชการัใหิ�วัางจุำหิน่าย
ไดี�	ใช�สำหิรับัการัรักัษ์าอาการัทุ�องอ่ดี	ทุ�องเฟ้อ้หิรัอ่เปน็แผู้ลัในรัะบบทุางเดีนิอาหิารั	ถ�าหิากจุะกนิข้มีิ�นชนัแคปซีล้ัเพ่่�อ
รัักษ์าอาการัดีังกลั่าวั	สามีารัถซี่�อไดี�จุากรั�านข้ายยาทุั�วัไป	โดียกินตามีข้นาดีทุี�รัะบุไวั�ในเอกสารักำกับยา

มีีลั้กสาวัทุี�เป็นโรัคธาลััสซีีเมีีย	ตรัวัจุ	HLA	แลั�วัไมี่เข้�ากับพ่ี�ชาย	แต่ต�องการัใหิ�แพ่ทุย์ช่วัยรัักษ์าลั้กอย่างเต็มีทุี�โดียการั
ปลัก้ถา่ยไข้กรัะดีก้	แมี�ต�องใช�เลัอ่ดีจุากคนอ่�น	มีขี้ั�นตอนจุะต�องปฏิบิตัอิยา่งไรับ�าง	ไดี�ข้า่วัมีาวัา่ข้อไดี�จุากสภัากาชาดีไทุย
หิรั่อจุากต่างปรัะเทุศิ

ปัจุจุุบันเทุคโนโลัยีทุางการัแพ่ทุย์เจุรัิญิก�าวัหิน�ามีาก	 ปรัะเทุศิไทุยสามีารัถทุำการัปล้ักถ่ายไข้กรัะดี้กจุากผู้้�อ่�นทุี�ไมี่ใช่
พ่ี�น�องจุากพ่่อแมี่เดีียวักันกับผู้้�ป่วัย	แต่มีี	HLA	ตรังกันไดี�	โดียคนทุี�ไมีใช่พ่ี�น�องจุากพ่่อแมี่เดีียวักันจุะมีี	HLA	ตรังกัน
ไดี�นั�นในทุางทุฤษ์ฎีมีีเพ่ียง	1	:	25,000	-	50,000	เทุ่านั�น	การัทุี�จุะหิาคนทุี�มีี	HLA	ตรังกันไดี�	ต�องเลั่อกมีาจุากการัรัับ
บรัิจุาคเซีลัลั์ต�นกำเนิดีจุากคนจุำนวันมีาก	ซี่�งจุะมีีการัตรัวัจุ	HLA	ไวั�ก่อนอย้่แลั�วั	ในปรัะเทุศิไทุยมีีผู้้�แสดีงควัามีจุำนง
ในการับรัิจุาคไวั�ทุี�ศิ้นย์บรัิการัโลัหิิตแหิ่งชาติ	สภัากาชาดีไทุย	แลัะในต่างปรัะเทุศิมีีหิลัายแหิ่ง	เช่น	ไต�หิวััน	เป็นต�น	ใน
กรัณีบุตรัข้องคุณมีีผู้ลัการัตรัวัจุ	HLA	อย้่แลั�วั	สามีารัถส่งผู้ลั	HLA	ไปทุี�สภัากาชาดีไทุย	โดียติดีต่อผู้่านแพ่ทุย์ในโรัง
พ่ยาบาลัทุี�ทุำการัปลั้กถ่ายไข้กรัะดี้กไดี�	 ทุางสภัากาชาดีไทุยจุะดีำเนินการัคัดีเลั่อกผู้้�บรัิจุาคทุี�มีี	 HLA	 ทุี�เหิมีาะสมีใหิ�	
สำหิรัับการัหิาผู้้�บริัจุาคเซีลัลั์ต�นกำเนิดีเมี็ดีเล่ัอดีจุากสภัากาชาดีไทุยปัจุจุุบันโอกาสทุี�จุะพ่บ	 HLA	 ตรังกันกับผู้้�ป่วัย
คนไทุยส้งกวั่าในทุฤษ์ฎี	ค่อ	ปรัะมีาณ	1	:	2,000	-	3,000	เพ่รัาะเช่�อชาติเดีียวักัน
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 การใช้้เทคโนึ่โลยีีจีีโนึ่ม (Genome) ด้ว้ยีวธิีี

Whole Exome Sequencing (WES)

ศาสตราจารย์์ ดร. นาย์แพทย์์ วิิปร วิิประกษิิต

เร่ื่�องเล่่า..จากหมอเล่่อด

  คนไข้�เด็ีกผู้้�หิญิงิอายุ	12	ปีรัายนี�	มีปัีญิหิาซีีดีมีากมีาเกอ่บ	
2	ป	ีเดีนิวันเวัยีนอย้่ในโรังพ่ยาบาลัโดียยงัหิาสาเหิตไุมีไ่ดี�	เจุาะไข้
กรัะดี้กไป	3	ครัั�ง	ก็ยังไมี่ไดี�คำตอบชัดีๆ...		
	 	 เมี่�อติดีตามีไปเรั่�อยๆ	 คนไข้�ก็เรัิ�มีมีีเกลั็ดีเลั่อดีต�ำ	 มีีเม็ีดี
เลัอ่ดีข้าวัตกสดุีๆ	(เหิลัอ่	100	อะ่)	สดุีทุ�ายคนไข้�ก็ไดี�รับัการัวันิจิุฉยั
วั่าเป็นโรัคไข้กรัะดี้กฝ่อไปแบบงงๆ	 ไดี�รัับยาฮีอร์ัโมีนเพ่ศิชาย
มีามีากกวั่า	6	เดี่อน	โดียทุี�อาการัก็ไมี่ดีีข้่�น	กลัายเป็นต�องมีารัับ
เลั่อดีทุุกๆ	2	 สัปดีาหิ์	 รัับเกล็ัดีเลั่อดีแลั�วัก็เรัิ�มีมีีปัญิหิาดี�านภั้มิี
ต�านทุานทุำลัายเกลั็ดีเลั่อดี	 มีีเลั่อดีออกจุากรั้ต่างๆ	 ตับก็เรัิ�มีจุะ
แย่กำลัังจุะพั่ง	 เพ่รัาะผู้ลัจุากยาฮีอร์ัโมีนทุี�ไดี�รัับ	 ต่อมีาก็เรัิ�มีมีี
อาการัทุางผู้ิวัหินังทุี�มีากข้่�นเรั่�อยๆ	 จุนสุดีทุ�าย	 อาจุารัย์ทุางโรัค
ผู้ิวัหินังก็ไดี�ส่งคนไข้�รัายนี�มีาปรั่กษ์าผู้มีโดียตรัง	 เพ่รัาะอาจุารัย์
สงสารัคนไข้�แลัะอยากช่วัยใหิ�คนไข้�ไดี�คำตอบวั่าตัวัเองเป็นอะไรั
	 	 เรัาจุ่งไดี�ทุ�าการัศิ่กษ์าหิาการักลัายพั่นธุ์ทัุ�งหิมีดีในจีุโนมี	
(Genome)	ทุี�คนไข้�มีี	ดี�วัยวัธิ	ีWhole	Exome	Sequencing	(WES)	
แลัะใช�แนวัทุางในการัวัิเครัาะหิ์	bioinformatics	 ทุี�เรัาพ่ัฒินาข้่�น
มีาเองแบบข้องเรัา	(แต่เรัาก็ไดี�ทุ�าการัศิ่กษ์าเปรัียบเทุียบมีาแลั�วั
กับทุาง	Broad	Institute	ทุี�	Harvard	University	วั่าผู้ลัลััพ่ธ์ทุี�เรัา

ทุ�าการัวัิเครัาะหิ์ในคนไข้�รัายอ่�นๆ	ทุี�เป็นโรัคซีีดีอ่�นๆ	ก่อนหิน�านี�	
12	รัายก็ไมี่แตกต่างจุากผู้ลัทุี�มีาจุาก	Boston	นะ	เรัาก็ทุ�าไดี�!!!)
	 	 ผู้ลัการัวัิเครัาะหิ์เรัาพ่บการักลัายพ่ันธุ์ทุี�ยีน	 RPS24	
แบบชนิดีใหิม่ีในตัวัคนไข้�	 ทุี�บ่งชี�ถ่งกลุ่ัมีอาการัแบบใหิม่ีทุี�เพ่ิ�งมีี
รัายงานในต่างปรัะเทุศิ	ค่อ	Ribosomopathy	ทุำใหิ�ผู้มีสามีารัถ
เลั่อกใช�ยาบ�านๆ	ทุี�เรัามีีอย้่แลั�วัในคนไข้�รัายนี�ตามีกลัไกการัเกิดี
โรัค	โดียใช�เงินค่ายาแค่วัันลัะ	ไมี่เกิน	15	บาทุ
	 	 2	สปัดีาหิผ์ู้า่นไป	คนไข้�เหิมีอ่นตายแลั�วัเกิดีใหิม่ี	ทุุกอย่างใน
การัตรัวัจุเลัอ่ดีกลับัมีาใกลั�เคยีงปกต	ิอาการัทุางผู้วิัหินงัดีขี้่�นเรั่�อยๆ	
ทุุกอย่างเปลัี�ยนแปลังแบบ	Let	me	in	โดียทุี�ไมี่ต�องไปเกาหิลัีเลัย
	 	 ทุี� เล่ัามีานี� ไมี่ไดี�อยากอวัดีตัวัเองหิร่ัออะไรัเลัยครัับ	
เพ่รัาะเดีี�ยวัผิู้ดีจุรัิยธรัรัมี	 เพ่ียงแต่อยากบอกเลั่าควัามีจุรัิงแลัะ
ปรัะสบการัณ์ตรังวั่า	เรั่�อง	precision	medicine	แลัะ	genomic	
medicine	 ไมี่ใช่เรั่�องเพ่�อฝัน	 มัีนเกิดีข้่�นจุริังแลัะมีีปรัะโยชน์
จุรัิงๆ	 กับคนไข้�	 แลัะผู้มีมีีควัามีภัาคภั้มีิใจุในทุีมีงานข้องผู้มีทีุ�
อย้่เบ่�องหิลัังทุุกคน	 ข้อบคุณมีากครัับทุี�ไดี�มีาร่ัวัมีทุำบุญิดี�วัย
กัน	นี�ค่อทุางสรั�างบารัมีี	 เพ่รัาะเรัาทุำเพ่่�อคนไข้�	ปรัะโยชน์ข้อง
คนไข้�เป็นหิัวัใจุข้องสิ�งทุี�เรัาทุำกันอย้่แลั�วัตลัอดีมีา

ผมอยากบันท่ี่กไว้เพื�อเป็็นหม่ดืหมายให้กับตัวเองในอนาคตครับ...
วันน่� ม่ความส่ข้มากๆ  ฟิินส่ดืๆ  ท่ี่� ได้ืรักษาให้คนไข้้ด่ืข่้�น ด้ืวยการใช้เที่คโนโล้ย่ 
genome เพื�อวินิจฉััยหาสาเหต่แล้ะวางแผนการรักษาท่ี่�เหมาะสม
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ดีรั.	แพ่ทุย์หิญิิง	เดี่อนธิดีา	ทุรังเดีช

ดีรั.	นายแพ่ทุย์	กิตติพ่งศิ์	ไพ่บ้ลัย์สุข้วังศิ์	

ผู้้�ช่วัยศิาสตรัาจุารัย์	แพ่ทุย์หิญิิง	ผู้กาทุิพ่ย์	ศิิลัปมีงคลักุลั

นายแพ่ทุย์	สุรักานต์	เจุนสัจุวัรัรัณ์

นางสาวัอรัินทุรั	ปัจุฉิมีพ่ิหิงค์

ป่ี 32 ฉบับที� 2 ป่ระจําเด่่อน กรกฎาคมี – ธิันวาคมี 2566   ISSN 1513 Vol. 32  No. 2 July – December 2023

 จุลสารชมีรมีโรคโลหิตจางธิาลัสซีีเมีียแห่งป่ระเทศไทย

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

กำหินดีออก	จุุลัสารัชมีรัมีโรัคโลัหิิตจุางธาลััสซีีเมีียแหิ่งปรัะเทุศิไทุย	ทุุก	6	เดี่อน	ค่อ	มีกรัาคมี	แลัะ	กรักฎาคมี	(ปีลัะ	2	ครัั�ง)
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