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จับเข่าคุยเรื่องฮีโมฟีเลีย
พูดคุยกับแพทย์ที่เกี่ยวข้องกับฮีโมฟีเลีย และ
ฟังการแชร์ประสบการณ์ของผู้ป่วย ผ่านระบบ
การประชุมออนไลน์ ช่องทางการเข้าถึงข้อมูล

ในสถานการณ์การระบาดของโรคโควิด 19 ผู้
ป่วยฮีโมฟีเลียและครอบครัวต้องปรับตัวใน
การดูแลสุขภาพ การบริหารจัดการยา

สิทธิที่ต่อเนื่องจากสิทธิหลักประกันสุขภาพ
 ช่วยให้ผู้ป่วยได้มีโอกาสทำางาน และยังดูแล

สุขภาพของตนเองได้อย่างมีคุณภาพ

โควิด 19 กับชีวิตที่ต้องปรับตัว
ของผู้ป่วยฮีโมฟีเลีย

สิทธิประกันสังคม
สำ�หรับผู้ป่วยฮีโมฟีเลีย

ง�นพบปะสังสรรค์ฮีโมฟีเลีย 
ประจำ�ปี 2563 ท�งออนไลน์
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สวัสดีค่ะ สมาชิกชมรมผู้ป่วยโรคเลือดออกง่ายฮีโมฟีเลียและผู้อ่านทุกท่าน มาพบ
กันอีกคร้ังกับสารสัมพันธ์เล่มท่ีหน่ึงของปี 2563 แม้สถานการณ์การระบาดของโรค
โควิด19 จะทำาให้เราต้องเว้นระยะห่างทางสังคม (Social Distancing) แต่ใจของ
เราไม่ห่างกัน และยังคงเช่ือมโยงผ่านกันด้วยสารสัมพันธ์ผู้ป่วยฮีโมฟีเลียฉบับน้ี ท่ีมา
พร้อมข้อมูลข่าวสารใกล้ตัวท่ีน่าสนใจอย่างย่ิง ท้ังการดูแลสุขภาพ การบริหารจัดการ
ยา กับหัวข้อ “โรคโควิด 19 กับชีวิตที่ต้องปรับตัวของผู้ป่วยฮีโมฟีเลีย” รวมถึง
วิถีชีวิตแบบใหม่ที่ชาวฮีโมฟีเลียต้องรู้และปรับตัวให้เข้ากับยุคปัจจุบันกับ “New 
Normal ของฮีโมฟีเลีย” ลองมาดูว่า พวกเรามีการปรับวิถีชีวิตแบบไหนกันนะคะ

นอกจากนี้ เพื่อนๆ จะยังได้พบกับสาระประโยชน์มากมายที่จะนำามาใช้ในการ
ดูแลตัวเองได้จริงจาก “ประโยชน์ของการจดบันทึกการฉีดยา” “สิทธิประกัน
สังคม” “เรื่องเล่าจากเครือข่าย” เพื่อให้เข้าสถานการณ์ปัจจุบัน งานพบปะ

สังสรรค์ฮีโมฟีเลียประจำาปี 2563 เป็นการจัดงานใน
รูปแบบออนไลน์ (VIRTUAL CONFERENCE) ทาง
โปรแกรม GOOGLE MEET เพื่อนๆ สามารถเข้าถึง
ข้อมูลเก่ียวกับโรคฮีโมฟีเลียจากแพทย์ผู้เช่ียวชาญและรับ
ฟังการแชร์ประสบการณ์ของผู้ป่วยผ่านระบบออนไลน์ได้
อีกด้วย
 
สุดท้ายนี้หากเพื่อนๆสมาชิกชมรมมีข้อเสนอแนะหรือคำาติ
ชมใดๆ หรือต้องการร่วมแบ่งปันประสบการณ์ดีๆ กรุณา
ส่งมาที่ dsosothikul@hotmail.com จะยินดีน้อมรับทุก
คำาติชมและร่วมแบ่งปันบทความดีๆลงในสารสัมพันธ์นี้
ด้วยกันค่ะ

    ดารินทร์ ซอโสตถิกุล
             บรรณาธิการ
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ฮีโมฟีเลียกับสิทธิ์การรักษา
         จิตรกร สายวิไล

สวัสดีครับผู้อ่านวารสารฮีโมฟีเลียผมชื่อโจ้ เป็น Hemo-
philia Type A ชนิดรุนแรง สำาหรับบทความน้ีก็ได้รับ
เกียรติจากทางชมรมผู้ป่วยโรคเลือดออกง่ายฮีโมฟีเลียแห่ง
ประเทศไทย มาช่วยแชร์ประสบการณ์การเปล่ียนสิทธ์ิการ
รักษาของผู้ป่วยฮีโมฟีเลีย จากสปสช.(บัตรทอง) มาเป็น
ประกันสังคมเม่ือเข้าสู่วัยทำางาน ว่าเป็นอย่างไร มีปัญหา
ม้ัย? ความแตกต่างของท้ัง 2 สิทธ์ิการรักษาเป็นอย่างไร
เด๋ียวจะมาแชร์ให้อ่านกันในบทความน้ีครับ

ช่วงท่ีเร่ิมได้ใช้ Factor คร้ังแรกเป็นช่วงท่ีสิทธ์ิการรักษา
เป็นสิทธ์ิของสปสช. เป็นช่วงเรียนมหาลัยตอนน้ันได้รับ
ยาFactor กลับมาใช้เองท่ีบ้านเพราะมีพ่ีเจ้าหน้าท่ีของทาง
รพ.ศิริราชแนะนำาให้ลงทะเบียนผู้ป่วยฮีโมฟีเลียไว้เพ่ือท่ีจะ
ได้รับยา Factor มาใช้ท่ีบ้าน พอถึงเวลาเจ้าหน้าท่ีของทาง
รพ.ก็จะโทรมานัดให้ไปรับยาตามรอบกำาหนด

ตอนท่ีรับยามาช่วงแรกๆก็ยังใช้ยาไม่เป็นและไม่กล้าฉีดยา
ด้วยตัวเอง จำาได้ว่าเก็บยาไว้ประมาณเกือบๆปี ซ่ึงตอน
น้ันเวลาเจ็บก็ยังใช้วิธีการไปหาหมอแล้วก็คุณหมอให้
เป็นCryoprecipitate จนเม่ือช่วงท่ีมีเข้าค่ายผู้ป่วยฮีโมฟี
เลียได้มีการอบรมการฉีดยา Factor ด้วยตัวเองสำาหรับผู้
ป่วย ผมก็ลองไปฝึกดู เผอิญตอนท่ีไปฝึกมีอาการเลือดออก
พอดีคุณหมอท่ีอาสาไปอำานวยความสะดวกผู้ป่วยตอนเข้า

ค่ายก็เลยฉีดยาให้ซึ่งตอนนั้นรู้สึกเลยว่า ”โอ้ว” ยา Fac-
tor มันสะดวกดีจัง ถ้าสมมุติเรามีเลือดออกในช่วงแรกเร่ิม
ของอาการแบบน้อยๆ เราสามารถใช้ยาตัวน้ีเพ่ือไปหยุด
เลือด แล้วเลือดก็จะไม่ออกมาเยอะ ข้อเราก็ไม่เส่ือม รู้สึก
ตอบโจทย์มากในตอนน้ัน แค่ผสมตัวยากับ Sterile water 
ก็พร้อมใช้งาน กินเวลาไม่เกิน 10 นาที

แต่พอเรียนจบมหาลัย เข้าสู่วัยทำางานแน่นอนว่าสิทธ์ิการ
รักษาจำาเป็นท่ีจะต้องเปล่ียนจากสปสช.มาเป็นประกัน
สังคมแทน ผมเร่ิมทำางานทันทีเม่ือเรียนจบ สิทธ์ิแต่เดิมท่ี
เป็นสปสช.ก็จำาเป็นท่ีจะต้องเปล่ียนมาใช้ประกันสังคมเม่ือ
เข้าทำางานตามระบบ ช่วงเปล่ียนถ่ายสิทธ์ิช่วงน้ันโชคดีท่ี
ยาของสปสช.ท่ีให้มาเก็บไว้ท่ีบ้านเพ่ือเป็น Home Treat-
ment เหลืออยู่จำานวนหน่ึง ซ่ึงผมก็ใช้เป็นยาท่ีเหลืออยู่
ในช่วงแรกของการทำางาน แต่ก็ไม่เพียงพอท่ีจะต้องใช้ใน
การทำางานระยะยาวๆ พอยา Factor ท่ีเคยเก็บไว้หมด
ส่ิงท่ีเปล่ียนคือผมต้องกลับไปใช้ Cryoprecipitate เท่าน้ัน
เพราะสิทธ์ิประกันสังคมไม่ครอบคลุมการเบิกจ่ายยา Fac-
tor ในเวลาน้ัน ต้องยอมรับว่าเป็นช่วงเวลาท่ีท้าทายมาก
สำาหรับผมในช่วงน้ัน ด้วยท่ีว่าการทำางานในแต่ละวันก็
ค่อนข้างต้องใช้ร่างกาย ใช้ความคิด การเดินทางไปทำางาน
มีความเครียดจากงาน ซ่ึงแน่นอนว่ามีผลกับผู้ป่วยฮีโมฟี
เลียไม่น้อย ทำาให้ต้องลางานบ่อยมากในช่วงเวลาน้ัน

ทำางานอยู่ได้ประมาณ 2 - 3 ปีผมก็ออกจากงานประจำามา
ทำาเป็น Freelance ทีน้ีก็ยกเลิกสิทธ์ิประกันสังคมเพ่ือท่ีจะ
กลับมาใช้เป็นสิทธ์ิสปสช. แต่สิทธ์ิของประกันสังคมจะยัง
ครอบคลุมไปอีก 6 เดือน หลังจากลาออกน่ันหมายความ
ว่ากว่าจะได้กลับมาใช้ Factor ของทางสปสช.ก็ใช้เวลาอีก 
6 เดือนหลังจากลาออกมา ช่วงท่ีกลับมาใช้สิทธ์ิของสปสช
.ก็รักษาเหมือนเดิมก็คือเราสามารถรับยาเป็นรอบๆเพ่ือมา
เก็บไว้ใช้ฉุกเฉินท่ีบ้านได้ พอทำางานเป็น Freelance ก็รู้สึก
ป่วยน้อยลงอาจเป็นเพราะสามารถทำางานจากท่ีไหนก็ได้ใช้
ร่างกายน้อยลง ความเครียดลดลง อาการเลือดออกก็น้อย
ลง ทำาให้ลดจำานวนการใช้ Factor ได้มากข้ึน



ชมรมผู้ป่วยฮีโมฟีเลียและโรคเลือดออกง่ายทางพันธุกรรมแห่งประเทศไทย4

ผมเป็น Freelance ได้สักประมาณเกือบ 2 ปีช่วงน้ัน
ประมาณปลายปี 60 มีข่าวจากทางชมรมว่าสิทธ์ิประกัน
สังคมจะ ครอบคลุมการจ่ายยา Factor ของผู้ป่วยฮีโมฟี
เลีย ผมก็เร่ิมคิดถึงการอยากกลับมาทำางานประจำาอีกคร้ัง
เพราะส่วนตัวแล้วก็ยังรู้สึกว่าอยากจะหาประสบการณ์
จากการทำางานกับผู้คนให้มากกว่าน้ี อยากรู้ว่าตัวเองจะ
พัฒนาไปได้ไกลแค่ไหน และยังรู้สึกต่ืนเต้นทุกคร้ังท่ีได้ทำา
งานใหม่ๆในสายอาชีพท่ีตัวเองชอบ พอได้ข่าวดังน้ันก็เร่ิม
ศึกษาว่าแล้วประกันสังคมจะอนุมัติใช้เม่ือไหร่ยังไง ก็มี
ปรึกษากับพ่ีๆ ในชมรมหลายท่าน และได้รับการช่วยเหลือ
จากเพ่ือนๆ พ่ีๆ ชาวฮีโมฟีเลียด้วยกัน

ผมตัดสินใจกลับเข้ามาทำางานประจำาอีกคร้ัง ช่วงท่ีรอก็
มีพ่ีๆในชมรมผู้ป่วยแนะนำาว่ามีบางรพ.ท่ีสามารถรับลง
ทะเบียนรับยาได้แล้วจากทางประกันสังคมก็เลยได้ลอง
ทำาเร่ืองขอส่งตัวไปท่ีรพ.น้ันเพ่ือท่ีจะขอลงทะเบียนและ
รับยาFactor จนท้ายท่ีสุดก็สามารถรับยา Factor จาก
ทางประกันสังคมได้ แต่ถึงแม้จะรับยาจากประกันสังคม
ได้แล้วแต่ด้วยความท่ีมีเง่ือนไขบางอย่างเร่ืองการแบ่ง
ระดับLevelของการจ่ายยาตามความรุนแรงของผู้ป่วยฮีโม
ฟีเลียเช่น ผู้ป่วยท่ีเป็นชนิดรุนแรงมากจะได้ Factor กลับ
ไปใช้ท่ีบ้านจำานวนเท่าน้ี ส่วนผู้ป่วยท่ีเป็นระดับรุนแรงปาน
กลางก็จะได้ยาไปใช้ท่ีบ้านจำานวนน้อยกว่า ซ่ึงอย่างท่ีเกร่ิน
ไปเม่ือช่วงต้นระดับความรุนแรงของผมคือรุนแรงมาก แต่
พอมาตรวจท่ีรพ.น้ีแล้วความรุนแรงกลับกลายเป็นรุนแรง
ปานกลางซ่ึงก็คือจะได้ยา Factor มาเก็บไว้ท่ีบ้านน้อยลง
ซ่ึงก็อาจจะไม่เพียงพอสำาหรับผู้ป่วยชนิดรุนแรงแต่ก็ยังดี
กว่าการท่ีไม่ได้รับยาเลย

ผมรับยาจากรพ.น้ีได้ประมาณ 2 คร้ังผมก็ได้รับการติดต่อ
จากพ่ีท่ีคอยประสานงานเร่ืองการรับยาท่ีรพ.ศิริราชให้ผม
ว่าระบบท่ีศิริราชพร้อมใช้งานแล้วสามารถมารับยาได้เลย
ซ่ึงโชคดีท่ีมีพ่ีจากทางชมรมท่ีคอยประสานงานเร่ืองการ
เบิกจ่ายยาของผู้ป่วยฮีโมฟีเลียประกันสังคมคอยรับเร่ือง
แล้วประสานงานให้กับเจ้าหน้าท่ีท่ีมีส่วนเก่ียวข้องของทาง

ประกันสังคมดูแลให้ ซ่ึงทางประกันสังคมก็ได้รับเร่ืองและ
แก้ไขปัญหาตรงส่วนน้ีให้เรียบร้อย ถึงตอนน้ีก็สามารถรับ
ยากับโรงพยาบาลศิริราชได้จนถึงปัจจุบันด้วยสิทธ์ิประกัน
สังคม

ต้องบอกว่า ณ ตอนนี้สิทธิ์การรักษาของประกันสังคม
สำาหรับผู้ป่วยฮีโมฟีเลียนั้นเทียบเท่ากับสิทธ์ิของสปสช.
แล้ว ดังนั้นผู้ป่วยที่กำาลังเข้าสู่ช่วงทำางานก็สามารถที่จะ
รับยา Factor จากทางประกันสังคมต่อเนื่องจากสิทธิ์
เดิมได้เลยเพียงแต่อาจจะต้องลงทะเบียนเพิ่มเติมกับโรง
พยาบาลครั้งแรกก่อนเท่านั้น ต้องขอบคุณทางประกัน
สังคมท่ีเล็งเห็นปัญหาของผู้ป่วยช่วงวัยทำางานและอนุมัติ
สิทธิ์ในการรักษาทำาให้ผู้ป่วยสามารถทำางานและดำาเนิน
ชีวิตได้อย่างมีคุณภาพ

สุดท้ายแล้วประสบการณ์ท่ีเอามาแชร์ก็หวังว่าจะมี
ประโยชน์กับผู้อ่านวารสารฮีโมฟีเลียเผ่ือจะได้แนวทาง
อะไรท่ีจะเอาไปปรับใช้กับตัวเองได้บ้าง ทุกๆส่ิงอย่างบน
โลกใบน้ีล้วนเกิดข้ึน ต้ังอยู่ แล้วก็ดับไปเรามองปัญหา
รอบตัวเราตอนน้ีท่ีเราไม่เคยเจอว่ามันย่ิงใหญ่มาก แต่เม่ือ
วันเวลามันผ่านไปเรามองย้อนกลับไปคร้ังหน่ึงเราเคยเจอ
ปัญหาแบบน้ี เรารู้สึกว่ามันก็ไม่เท่าไหร่น่ีหน่า น่ันเพราะ
เราผ่านมันมาแล้ว ส่ิงสำาคัญไม่ใช่ปัญหาแต่เป็น reaction 
ของเราท่ีมีต่อปัญหา ดังน้ันจงอดทน มีสติกับส่ิงต่างๆเหล่า
น้ันท่ีเกิดข้ึนมาในชีวิต เรียนรู้ และใช้ชีวิตให้มีความสุขครับ 
มีโอกาสเราคงได้เจอกัน ขอบคุณครับ :)
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Chris Bombardier ผู้เขียนบล็อก“ Adventures of a 
Hemophiliac” กลายเป็นคนแรกที่เป็นโรคฮีโมฟีเลียใน
การปีนยอดเขาเอเวอเรสต์ซึ่งเป็นยอดเขาที่สูงที่สุดในโลก

ความสำาเร็จดังกล่าวเกิดขึ้นในวันที่ 22 พฤษภาคม 2563 
มีเพียงไม่ก่ีร้อยคนท่ัวโลกท่ีปีนภูเขาที่สูงที่สุดในแต่ละทวีป
ภารกิจของ Bombardier กำาลังทำาลายแบบแผนที่ว่าคนที่
เป็นโรคฮีโมฟีเลียไม่สามารถมีชีวิตที่กระตือรือร้นและกล้า
หาญได้

คริสกล่าวว่าเขาสามารถไล่ตามความฝันของตัวเองได้
เพราะเขาได้รับการดูแลที่จำาเป็นสำาหรับโรคฮีโมฟีเลีย
มาตลอดชีวิต นี่ไม่ใช่กรณีสำาหรับคนจำานวนมากถึง 75 
เปอร์เซ็นต์ที่เกิดมาพร้อมกับความผิดปกตินี้ซ่ึงหลายคน
อาจไม่ได้มีชีวิตที่มีคุณภาพในวัยสูงอายุ

Bombardier ได้รับการวินิจฉัยว่าเป็นโรคฮีโมฟีเลียบีขั้น
รุนแรงต้ังแต่แรกเกิด เขาเร่ิมภารกิจปีนเขาเจ็ดทวีปด้วย
เหตุผลสองประการ ส่ิงหน่ึงคือการให้ความสำาคัญกับความ

คริส บอมบาร์เดียร์ ฮีโร่ฮีโมฟีเลียแห่งเดนเวอร์ กล�ยเป็นผู้ป่วยฮีโมฟีเลีย
คนแรกที่ปีนยอดเข�เอเวอเรสต์ ยอดเข�ที่สูงที่สุดในโลก

เหล่ือมล้ำาของโลกในการเข้าถึงการรักษาโรคฮีโมฟีเลีย อีก
ประการหนึ่งคือการแสดงให้เห็นว่าผู้ป่วยโรคฮีโมฟีเลีย
สามารถทำาอะไรก็ได้ที่พวกเขาตั้งใจไว้หากพวกเขาได้รับ
การดูแลที่เหมาะสม

“ฉันได้ยินเร่ืองราวการปีนภูเขาขนาดใหญ่จากลุงของฉัน
และมีความฝันเก่ียวกับการเดินทางคร้ังย่ิงใหญ่ของฉันเอง”
เขากล่าว “ในขณะท่ีทำางานท่ีห้องปฏิบัติการวิจัยฮีโมฟีเลีย
แห่งมหาวิทยาลัยโคโลราโดฉันได้รับโอกาสให้เดินทางไป
เคนยาเพ่ือเป็นส่วนหนึ่งของภารกิจด้านมนุษยธรรมเพื่อ
ช่วยเหลือผู้ที่เป็นโรคฮีโมฟีเลีย ด้วยการเดินทางครั้งนั้น
ฉันตัดสินใจว่าฉันต้องการลองคิลิมันจาโรซ่ึงเป็นยอดเขาท่ี
สูงที่สุดในทวีปแอฟริกา

“การยืนอยู่ที่นี่ [บนเอเวอเรสต์] ฉันหวังว่าจะแสดงให้เห็น
ว่าเราควรจะดิ้นรนเพื่ออะไร” เขากล่าวในการแถลงข่าว“
ไม่ใช่ว่าทุกคนควรปีนภูเขา... แต่ทุกคนควรจะพุ่งไปให้ได้
ตามความฝันของตนเอง”
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จับเข่าคุยเรื่องฮีโมฟีเลีย หรือ Hemophilia Talk เกิดขึ้น
ในช่วงที่ทุกคนต่างต้อง Lockdown อยู่ที่บ้าน เนื่องจาก
การระบาดของ Covid-19 ทางชมรมผู้ป่วยจึงเห็นว่าช่อง
ทางออนไลน์น่าจะทำาให้ผู้ป่วยและครอบครัวได้ข้อมูลที่จะ
เป็นประโยชน์ โดยใน EP แรก ได้นำาเสนอเรื่องโควิด-19 
กับผู้ป่วยฮีโมฟีเลีย ซึ่งมี ศ.พญ.อำาไพวรรณ จวนสัมฤทธิ์
มาเป็นวิทยากรให้ความรู้ และตอบคำาถาม ให้กับผู้เข้่า
ร่วมสัมมนาออนไลน์ได้เข้าถึงผลกระทบของโควิด19ต่อ
โรคฮีโมฟีเลีย ซึ่งต่อจากนั้นมาทางชมรมฯ ก็ได้จัดให้
มีHemophilia Talk อย่างต่อเนื่อง โดยจัดให้มีการคุยกัน
วันอาทิตย์ที่ 3 ของเดือน ติดตามข่าวสารได้ทาง
www.thaihemophilia.org

เอกวัฒน์ สุวันทโรจน์
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Asean Hemophilia Networks
24-26 สิงห�คม 2562 Hanoi, Vietnam

เมื่อสิงหาคมปี 2562 Asean Hemophilia Networks 
ได้จัดประชุมกันที่เมืองฮานอย ประเทศเวียดนาม โดยมี
คุณวรรณทา และคุณเอกวัฒน์ เข้าร่วมประชุม ร่วมกับ
ประเทศสมาชิกในอาเซียน รวมทั้งสิ้น 9 ประเทศ ขาด
เพียงบรูไนก็จะครบ 10 ประเทศในกลุ่มอาเซียน ในปีนี้
ประเทศลาวได้เข้าประชุมครั้งแรก นับเป็นก้าวสำาคัญ
ของกลุ่มผู้ป่วยลาวจะได้จัดตั้งและขับเคลื่อนให้เกิดการ
พัฒนาการดูแลผู้ป่วยให้ดียิ่งขึ้น นอกจากนั้นแล้วยังมี
ประเทศพันธมิตรที่เข้าร่วมแลกเปลี่ยนประสบการณ์ได้แก่
ออสเตรเลีย นิวซีแลนด์ และฟิจิ ในปี 2563 เนื่องจาก
สถานการณ์โควิท 19 ตามกำาหนดการจะจัดให้การประชุม
ที่มะนิลา ประเทศฟิลิปปินส์ จึงต้องเปลี่ยนมาเป็นการจัด
ประชุมทางออนไลน์ต่อไป

เอกวัฒน์ สุวันทโรจน์



ชมรมผู้ป่วยฮีโมฟีเลียและโรคเลือดออกง่ายทางพันธุกรรมแห่งประเทศไทย8

Covid 19 ทำาให้ทุกอย่างในโลกนี้เปลี่ยนแปลง รวมทั้งการ
จัดงาน HEMOPHILIA DAY ซึ่งการจัดงานในปีที่ผ่าน
มาจะเป็นงานพบปะสังสรรค์ระหว่างผู้ป่วย, ครอบครัว
ผู้ป่วยกับแพทย์ผู้ให้การรักษา และวิทยากรผู้ให้ความ
รู้ต่างๆที่เป็นประโยชน์กับผู้ป่วย โดยจะจัดขึ้นในโรง
พยาบาลมหาวิทยาลัยของรัฐและจะจัดข้ึนภายในเดือน
เมษายนของทุกปีเนื่องจากวันฮีโมฟีเลียโลกคือวันที่ 17 
เมษายน แต่เนื่องจากสถานการณ์ Covid 19 ที่เกิดขึ้น
ทำาให้ไม่สามารถจัดงานในรูปแบบเดิมได้ ทางมูลนิธิและ
ผู้เก่ียวข้องก็ได้พยายามหาวิธีการเพื่อให้มีการจัดงานใน
แนววิถีใหม่ (NEW NORMAL) 

ด้วยความร่วมมือของทุกฝ่าย ได้มีการจัดงานขึ้นใน
วันอาทิตย์ที่ 26 เมษายน 2563 เป็นการจัดงานใน
รูปแบบออนไลน์ (VIRTUAL CONFERENCE) ทาง
โปรแกรมGOOGLE MEET ใช้ชื่องานว่า “ครอบครัวผู้

ป่วย ทุกคนมีส่วนร่วม” โดยให้ผู้เข้าร่วมลงทะเบียนล่วง
หน้า ซึ่งมีผู้ลงทะเบียนทั้งหมด 107 ท่าน และเมื่อถึง
วันงานทุกคนลงทะเบียนก็จะเข้าโปรแกรม GOOGLE 
MEET ด้วยการใช้เครื่องคอมพิวเตอร์ หรือสมาร์ทโฟนที่
มีอยู่ โดยมีทีมผู้ดูและระบบเป็นผู้จัดการให้งานดำาเนินไป
ตามหมายกำาหนดการที่ได้กำาหนดไว้

https://www.youtube.com/channel/UC30MkDQ-
IQxifdaSqCygum8A

HEMOPHILIA DAY 2020
ลดาวัลย์ อัครพัฒนานุกูล
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ในการดำาเนินการดังกล่าวได้รับความร่วมมือจากทุกฝ่าย 
ทำาให้การจัดงานสำาเร็จลุล่วงไปได้ด้วยดี ผู้เข้าร่วมทุกท่าน
ได้รับความรู้สึกเหมือนการประชุมพบปะสังสรรค์แบบเดิม
ที่เคยจัดมาโดยใช้เทคโนโลย่ีเข้ามาช่วยทำาให้ไม่รู้สึกห่าง
กัน ทุกคนได้รับความรู้, ทักทาย, พูดคุย และถ่ายรูปร่วม
กันได้ โดยที่ทุกคนอยู่ที่บ้านของตนเอง ไม่ต้องเสียเวลา
เดินทาง ต้องขอบคุณ COVID 19 ที่ทำาให้พวกเราได้พบ
การดำาเนินชีวิตแนววิถีใหม่ (NEW NORMAL) 
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New normal 
ของผู้ป่วยฮีโมฟีเลีย

ดารินทร์ ซอโสตถิกุล

จากสถานการณ์ปัจจุ บันประเทศไทยเป็นประเทศท่ี
สามารถควบคุมผู้ติดเชื้อไวรัสโคโรนา หรือ โควิด-19 
(COVID-19) ได้เป็นอย่างดีในระดับต้นๆ ของโลก ด้วย
แนวทางการปฏิบัติของภาครัฐ และความร่วมมือของ
องค์กรต่างๆ และที่สำาคัญคือความสามารถของบุคลากร
ทางการแพทย์ทีดีเยี่ยม อย่างไรก็ตาม เนื่องจากการ
แพร่ระบาดของเชื้อไวรัส COVID-19 อาจใช้เวลาหลาย
เดือนกว่าสถานการณ์จะกลับเข้าสู่ภาวะปกติ ทำาให้เกิด
พฤติกรรมรูปแบบใหม่ของผู้คนในสังคมรวมถึงชาวฮีโม
ฟีเลียทีเรียกว่า “ความปกติแบบใหม่” (New Normal)  
หรือจะพูดให้เข้าใจง่ายๆ ก็คือการตอบสนองและปรับ
ตัวให้เข้ากับวิกฤตที่กำาลังเผชิญอยู่ ซึ่งผู้คนทั่วโลกกำาลัง
ประสบอยู่นี้เป็นสิ่งใหม่และเป็นสิ่งท่ีคนส่วนใหญ่ไม่คุ้น
เคยมาก่อน

4 พฤติกรรม สำาคัญของผู้ป่วยฮีโมฟีเลีย
ในยุคที่เราต้องมีการเว้นระยะห่างทางสังคม (SOCIAL  
DISTANCING) ทำาให้ต้องมีการปรับตัว

1 ทานอาหารอยู่บ้าน สั่งอาหารออนไลน์
ตามใจปรารถนา พฤติกรรมท่ีเปล่ียนแปลงน้ีเกิดจากการอยู่
บ้าน เพ่ือเป็นการเว้นระยะห่างทางสังคม ชาวฮีโมฟีเลีย
ใช้โทรศัพท์มือถือ หรือโลกออนไลน์ สั่งซื้ออาหาร ไม่ว่า
จะอาหาร fast food อาหารหวาน อาหารที่เกินความ
จำาเป็นของร่างกาย เรียกได้ว่า ไม่มีกำาแพงกั้นระหว่างผู้
ซื้อและผู้ขายอีกต่อไป และทำาได้ตลอดเวลา ทำาให้เกิด
ภาวะน้ำาหนักเพิ่มขึ้นอย่างต่อเนื่อง เกิดเป็นโรคอ้วนขึ้นได้

4

ทานอาหารอยู่บ้าน
เพราะการสั่งอาหาร
แบบง่ายๆทำาให้การ
ควบคุมน้ำ าหนักเป็น
เรื่องยาก

ขาดการออกกำาลังกาย
เพราะใช้เวลากับกิจกรรม
หน้าจอมากเกินไป

สร้างนิสัยการรักษาความ
สะอาดแบบครบวงจร ใน
ทุกๆ กิจกรรม ในแต่ละวัน

ค้นหากิจกรรมที่ช่วยผ่าน
คลายความเครียด ที่เหมาะ
สมกับตนเองให้ได้
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ซึ่งมีผลต่อร่างกายและข้อต่อที่ต้องรับน้ำาหนักมากขึ้น จึง
เสี่ยงต่อการมีเลือดออกในข้อได้มากขึ้น ดังนั้นผู้ป่วยฮีโมฟี
เลียควรหลีกเลี่ยงพฤติกรรมการสั่งซื้ออาหาร fast food 
และอาหารหวานออนไลน์เพื่อลดปัญหาน้ำาหนักตัวเพิ่มข้ึน
กันนะค่ะ

2 การอยู่บ้านอย่างฟรีสไตล์ 
เป็นช่วงเวลาท่ีชีวิตบนโลกโซเชียลจะมาพร้อมโลกส่วน
ตัว เนื่องจากออกไปทำากิจกรรมนอกบ้านไม่ได้ ชาวฮีโม
ฟีเลียจึงต้องหากิจกรรมสนุกๆ ที่บ้าน เช่น การเล่นเกม
คอมพิวเตอร์ การท่องโลกออนไลน์ ทำาให้ต้องนั่งอยู่หน้า
จอตลอดเวลา ไม่ได้ออกกำาลังกาย หรือเปลี่ยนอิริยาบถ
เพื่อผ่อนคลายร่างกาย เป็นเหตุทำาให้น้ำาหนักขึ้นอย่าง
รวดเร็ว และกล้ามเนื้อไม่แข็งแรง อาจจะทำาให้มีเลือด
ออกและบาดเจ็บได้ง่ายเมื่อต้องออกแรงทำางานแม้เพียง
เล็กน้อย ดังนั้นผู้ป่วยฮีโมฟีเลีย ในช่วงที่ต้องมีการเก็บ
ตัวอยู่บ้าน ควรเปลี่ยนอิริยาบถบ่อยๆ ไม่นั่งเล่นเกม
คอมพิวเตอร์ท่าเดิมนานๆ และข้อแนะนำาให้มีวินัยการ
ออกกำาลังกายขณะอยู่บ้านอย่างน้อยอาทิตย์ละ 3 ครั้ง
 ครั้งละอย่างน้อย 30 นาที ร่วมการฉีดยาแฟคเตอร์แบบ
ป้องกันสัปดาห์ละ 1 ครั้ง เพื่อช่วยลดความเสี่ยงการมี
เลือดออกได้ และที่สำาคัญช่วยเลี่ยงการไปรับเชื้อไวรัส 
COVID-19 ที่โรงพยาบาลได้อีกด้วยค่ะ

3 สะอาด ครบวงจร ด้วยการสวมหน้ากาก
อนามัย กินอาหารจานเดี่ยว และล้างมือ 7 steps 
การดูแลป้องกันสุขภาพจะมีเพิ่มมากขึ้น ด้วยการสวม
หน้ากากอนามัย การทานอาหาร แบบปกติ”กินร้อน ช้อน
กลาง”ในหมู่โต๊ะอาหารทั่วไป ต้องเปลี่ยนมาเป็น “กินร้อน 
ช้อนใครช้อนมัน” หากต้องรับประทานอาหารร่วมกับผู้อื่น
ปรับเปลี่ยนเป็นอาหารจานเดี่ยว เพื่อรักษาความสะอาด
และสุขอนามัยต่อส่วนตัวและส่วนรวมมากขึ้น มีการปรับ
ตัวเพิ่มการล้างมือให้บ่อยขึ้น และเพิ่มขั้นตอนการล้าง
มือให้ครบ 7 steps เพื่อความสะอาดก่อนทานอาหาร
หรือหลังจากออกไปทำากิจกรรมร่วมกับผู้อื่นเพิ่มมากข้ึน
ด้วย จนกลายเป็นเรื่องปกติของเราชาวฮีโมฟีเลีย ตอนนี้
โรงเรียนเริ่มเปิดเรียนตามปกติ ดังนั้นผู้ป่วยฮีโมฟีเลียควร
มีวินัยในตัวเองเพื่อรักษาความสะอาดและป้องกันตัวเอง
จากเชื้อไวรัส COVID-19 การ์ดอย่าตกกันนะค่ะ

4 ปรับจิตใจให้เบิกบาน ในยุคจิตตก
การรักษาสุขภาพตนเองให้ดีอยู่เสมอจะช่วยป้องกัน
ตนเองจากไวรัส COVID-19 ได้ อาหารท่ีช่วยสร้าง
ภูมิคุ้มกันจะเป็นท่ีต้องการมากข้ึน นอกจากสุขภาพกาย
แล้วยังต้องรักษาสุขภาพใจให้ดีไปพร้อมๆกันด้วยเนื่องจาก
สถานการณ์บังคับให้ต้อง Work/Learn From Home ส่ง
งานหรือมีการประชุมงานผ่านโปรแกรมZOOM พนักงาน
ทุกคนต้องเรียนรู้ในการทำางานแบบออนไลน์มากข้ึน
แต่การทำางานหรือเรียนอยู่ที่บ้านก็สร้างความเครียดได้
เหมือนกัน เนื่องจากการทำางานคนเดียว ไม่มีสังคม ไม่มี
กิจกรรมที่ผ่อนคลาย อาจทำาให้จิตใจหดหู่

ดังนั้นผู้ป่วยฮีโมฟีเลียต้องปรับสภาพใจด้วยวิธีง่ายๆ เช่น 
การพักผ่อนดูรายการบันเทิง หรือฟังธรรมะ นั่งสมาธิเพื่อ
ผ่อนคลาย รวมทั้งการเดินออกกำาลังกายในตอนเช้า อาจ
จะช่วยให้ภาวะตึงเครียดในปัจจุบันดีขึ้นได้ 

ขอให้พวกเราทุกคนร่วมมือกัน เพื่อให้ผ่านพ้นวิกฤตจาก
ไวรัส COVID-19  กันนะค่ะ
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วัลลภ สีกานิล อายุ 37 ปี ผู้ป่วยฮีโมฟีเลีย เอ จาก 
อำาเภอบ้านผือ จ.อุดรธานี

 ครอบครัววัลลภ มีพี่น้องร่วมกัน 4 คนเป็น
ชาย 2 คน ป่วยเป็นโรคฮีโมฟีเลียทั้งคู่ ส่วนน้องสาวทั้ง
สองก็ได้ได้รับการตรวจว่าเป็นพาหะหรือไม่ คุณพ่อ คุณ
แม่ ได้เลี้ยงดูเอามจใส่ลูกทั้ง 4 คน แต่ด้วยสภาพทาง
กายภาพ ที่เป็นอุปสรรค และการเข้าถึงยาในสมัยก่อน
ที่ยังไม่ครอบคุม ทำาให้วัลลภ ข้อติดหลายที่ และได้รับ
การขึ้นทะเบียนเป็นผู้พิการทางการเคลื่อนไหว แต่ปัญหา
ดังกล่าวไม่ได้ทำาให้ชายคนนี้ย่อท้อแม้แต่น้อย หลังจาก
จบชั้นประถมศึกษาปีที่ 6 เขาได้เรียนต่อกศน. ของศูนย์
การศึกษานอกโรงเรียนอำาเภอบ้านผือ จนจบ ม.6 จาก
นั้นได้สมัครเข้าเรียนต่อระดับปริญาตรี มหาวิทยาลัย
สุโขทัยธรรมมาธิราช ซึ่งเป็นการเรียนแบบค้นคว้าด้วย
ตนเอง วัลลภมีความตั้งใจจนกระทั้งจบการศึกษา สาขา
ศิลปศาสตร์วิชาเอกสารสนเทศน์ศาตร์ ด้วยความมานะ
ที่จะต่อสู้ชีวิตวัลลภ ได้ไปศึกษาเกี่ยวกับวิชาช่างอีเล็คทรอ
นิคส์หลักสูตร1 ปี ที่ศูนย์ฟื้นฟูคนพิการ จังหวัดหนองคาย 
จนกระทั้งจบการศึกษาในปี 2550 จากการที่เลือดออกใน

บันทึก ให้กำ�ลังใจผู้ช�ยที่ชื่อวัลลภ
นาวิน ประจักโก
เครือข่ายภาคอีสาน
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ข้อบ่อยๆ ปริมาณแฟ็คเตอร์ก็ไม่ค่อยจะพอ ทำาให้มีเลือด
ออกมีสะโพกขวา ซึ้งเป็นอุปสรรคต่อการทำางานและการ
ดำารงชีวิตอย่างมาก  

ในปี 2552 คณะอาจารย์แพทย์ที่รักษา จึงได้ประสานงาน
ทำาเรื่องส่งตัวให้มาผ่าตัดสะโพกที่ รพ.รามาธีบดี  วัลลภ
ต้องเตรียมตัวเพื่อเข้ารับการผ่าตัดและมาพบแพทย์ตาม
นัดทุกครั้ง จนกระทั้งได้ผ่าในปี 2554 หลังผ่าตัด ต้อง
กายภาพบำาบัดหัดเดิน 20 วัน จากพักฟื้นเเล้วค่อยไป
กลับบ้าน..ต้องขอขอบพระคุณและขอช่ืนชมคณะแพทย์
พยาบาล รพ.รามาฯ ที่ดูแลอย่างดีครับ…จากนั้นโชคไม่
เข้าข้าง วัลลภ โดนชายขี้เมาทำาร้าย จนมีเลือดออกใน
สมอง.. แต่ชายผู้ชื่อวัลลภ ไม่เคยย่อท้อ ต่อสู้กับโรค พบ
แพทย์ตามนัด และเมื่อ 10 สิงหาคมที่ผ่าน คณะแพทย์
ผู้รักษา รพ.ศูนย์อุดรธานี ได้ ทำาการผ่าตัดเปลี่บนข้อเข่า
เทียมทั้งสองข้างให้กับวัลลภ ตอนนี้กำาลังอยู่ช่วงพักฟื้น 
กายภาพบำาบัด ขอเป็นกำาลังใจให้ วัลลภ สีกานิล

 “ไม่ท้อแท้ ไม่ท้อถอย ไม่น้อยหน้า
 ไม่เคยกลัว โชคชะตา ไม่เสียขวัญ 
 ธรรมชาติ คงกำาหนด ชดเชยกัน 
 ขอเรานั้น มุ่งมั่นทำา แต่ความดี..”
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กรุงเทพฯและปริมณฑล
1.โรงพยาบาลรามาธิบดี
2.โรงพยาบาลศิริราช
3.โรงพยาบาลพระมงกุฎเกล้า
4.โรงพยาบาลราชวิถี
5.โรงพยาบาลเลิศสิน
6.โรงพยาบาลนครปฐม
7.โรงพยาบาลเกษมราษฎร์ รัตนาธิเบศร์

ภาคกลาง
1.โรงพยาบาลพระนารายณ์มหาราช  
2.โรงพยาบาลสระบุรี
3.โรงพยาบาลเจ้าพระยายมราช

ภาคเหนือ
1.โรงพยาบาลเชียงรายประชานุเคราะห์
2.โรงพยาบาลมหาราชนครเชียงใหม่
3.โรงพยาบาลน่าน
4.โรงพยาบาลลำาปาง
5.โรงพยาบาลลานนา

ภาคตะวันออกเฉียงเหนือ
1.โรงพยาบาลขอนแก่น
2.โรงพยาบาลศรีนครินทร์ขอนแก่น
3.โรงพยาบาลสรรพสิทธิประสงค์
4.โรงพยาบาลกาฬสินธุ์

ภาคใต้
1.โรงพยาบาลหาดใหญ่
2.โรงพยาบาลสงขลานครินทร์
3.โรงพยาบาลกระบี่

ภาคตะวันออก
1.โรงพยาบาลชลบุรี
2.โรงพยาบาลระยอง
3.โรงพยาบาลพระปกเกล้าจันทบุรี
4.โรงพยาบาลเจ้าพระยาอภัยภูเบศร์

ภาคตะวันตก
1.โรงพยาบาลราชบุรี

โรงพย�บ�ลที่รับลงทะเบียนผู้ป่วยฮีโมฟีเลีย สิทธิประกันสังคม
พิเศษ รักเดช
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โควิด-19 เป็นโรคระบาดร้ายแรงที่เพิ่งเกิดขึ้นมาใหม่ ใน
ขณะที่การระบาดยังคงดำาเนินอยู่ทั่วโลก ประเทศไทยยัง
คงสามารถควบคุมสถานการณ์ให้สงบไว้ได้ ด้วยการปรับ
ตัวทางสังคม และสาธารณสุข สำาหรับผู้ที่เป็นฮีโมฟีเลีย
การระบาดจะมีผลกระทบอย่างไรบ้าง บทความนี้จะนำา
เสนอประเด็นที่เกี่ยวข้อง

โควิด-19 เป็นโรคติดเชื้อที่มีความพิเศษหลายอย่าง คือ ผู้
ที่ติดเชื้อส่วนใหญ่มีอาการน้อย และไม่รุนแรงถึงตาย แต่
ผู้ป่วยจำานวนหนึ่งจะป่วยหนักและเสียชีวิต คือ ผู้สูงอายุ
และผู้ที่มีภูมิคุ้มกันบกพร่อง ผู้ที่เป็นฮีโมฟีเลียมีภูมิคุ้มกัน
ปกติ จึงไม่น่ากังวลนัก แต่ด้วยสังคมของเรา หลาย
ครอบครัวอยู่เป็นครอบครัวใหญ่ มีผู้สูงอายุในบ้าน ทุกคน
จึงพึงระวังไม่ให้ติดเชื้อ เพราะจะทำาให้คนในบ้านติดเชื้อ
ด้วยและผู้สูงอายุจะมีอาการหนักได้ 

โรคติดต่อสามารถควบคุมได้ด้วยการไม่ติดต่อกัน คือ
การอยู่ห่างๆ กัน ถ้าเลี่ยงการอยู่ห่างกันไม่ได้ ก็ต้องใส่

โควิด-19 กับฮีโมฟิเลีย
ศ.นพ.อิศรางค์ นุชประยูร

หน้ากากเมื่ออยู่ในที่ชุมชน ล้างมือบ่อยๆ มาตรการเหล่านี้
ทำาได้ไม่ยากนัก ไม่ต้องใช้เทคโนโลยีชั้นสูง แต่ด้วยความที่
คนส่วนใหญ่อาการน้อย และไม่ป่วยหนัก ผู้คนในประเทศ
ต่าง ๆ ทั่วโลก จึงไม่ร่วมมือเท่าที่ควร การระบาดของโรค
ติดต่อนี้จึงควบคุมไม่ได้ สำาหรับผู้ป่วย ชุมชนเสี่ยงที่สำาคัญ
คือ โรงพยาบาล เพราะถ้ามีผู้ป่วยโควิด-19 ก็คงจะไป 
โรงพยาบาล โอกาสรับเชื้อจึงสูงกว่าที่ชุมชนทั่วไป ผู้ที่
เป็นฮีโมฟีเลียในยุคปัจจุบัน ได้รับแฟกเตอร์เพื่อไปฉีดที่
บ้านเองย่อมเป็นการลดความจำาเป็นที่จะต้องไปพึ่งโรง
พยาบาล นับว่าลดความเสี่ยงลงได้มาก ถ้าหากครอบครัว
ใดยังต้องพึ่งโรงพยาบาลอยู่ ก็ควรต้องรวบรวมความ
กล้าหาญเรียนรู้ที่จะฉีดแฟกเตอร์ให้ตัวเอง หรือคนใน
ครอบครัวโดยเร็ว เพื่อลดความเสี่ยงในการไปโรงพยาบาล

เมื่อโรคอยู่ในสภาวะที่ควบคุมได้ อย่างเช่นในประเทศไทย
เราก็ไม่ควรกังวลที่จะใช้ชีวิตให้ใกล้เคียงปกติ แบบ New 
normal คือ สวมหน้ากาก ล้างมือ เพราะในช่วงเวลาที่
ผู้ป่วยน้อย ทุกรายที่ป่วยเป็นโควิด-19 จะได้รับการสืบหา
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ต้นตอ และคนที่สัมผัสโรค ติดตามคนที่สัมผัสผู้ป่วยมา
กักตัวไว้ 14 วัน คนเหล่านี้ส่วนใหญ่จะไม่ติดเชื้อ หรือ
ถ้าติดก็ยังไม่แพร่เชื้อในสังคม แต่จะปรากฏอาการใน 14 
วันในที่กักตัว จึงตัดวงจรแพร่ระบาดไปได้ ดังนั้นคนที่
ยังไม่ถูกตามตัวมาก็ไม่ต้องกังวลใจ ใช้ชีวิตปกติได้ ถ้ายัง
กังวลใจก็จะเสียโอกาสในการใช้ชีวิตโดยไม่จำาเป็น 

ในช่วงนี้ ผู้ที่เป็นฮีโมฟีเลียและคนทั่วไป พึงออกกำาลัง
ให้แข็งแรง ใช้ชีวิตให้เต็มที่ เพราะถ้าการระบาดเกิด
ขึ้นอีกเป็นระลอกที่สอง เราก็คงจะต้องจำากัดการใช้ชีวิต
ช่ัวคราวกันอีกครั้งหนึ่งเพื่อประโยชน์ของสาธารณสุข
ในการควบคุมโรค การระบาดครั้งหน้า เราจะจัดการ
ได้ดีขึ้น และการรักษาย่อมดีขึ้นกว่าในรอบแรกของการ
ระบาด เพราะเรามีความรู้เกี่ยวกับโรคนี้เพิ่มขึ้นแล้ว ไม่
ต้องลองรักษามั่วๆ อย่างที่ผ่านมา อัตราตายจะน้อยลง
ถ้าเราควบคุมการระบาดได้ ผู้ป่วยทยอยกันมา ระบบ
สาธารณสุขก็จะรับมือได้

เมื่อมีการระบาดคร้ังใดก็จะมีปัญหาขาดแคลนเลือด
เนื่องจากผู้บริจาคเลือดเดินทางมาไม่ได้ และมาตรการ

ระยะห่างทางกายภาพ ผู้ป่วยโรคฮีโมฟีเลียล้วนพึ่งพา
ผลิตภัณฑ์จากเลือด คือ พลาสมา ไครโอพรีซิพิเตต และ
แฟกเตอร์เข้มข้น ในอดีตแฟกเตอร์ผลิตในต่างประเทศ
ทั้งหมด บางครั้งการขนส่งระหว่างประเทศหยุดชะงักก็จะ
เกิดปัญหาขาดแคลนแฟกเตอร์ แต่ปัจจุบันประเทศไทย
ผลิตแฟกเตอร์แปดได้เองแล้ว จึงเชื่อว่าจะไม่ขาดแคลน
แฟกเตอร์แปดเพื่อใช้รักษาฮีโมฟีเลีย 

โควิด-19 เป็นโรคใหม่ ยังไม่มีใครทราบว่ามันจะติดต่อทาง
เลือดได้หรือไม่ แต่เรารู้ว่าโรคนี้หายได้เองใน 4 สัปดาห์ 
แม้ไม่มีอาการก็ตาม จึงมีข้อกำาหนดไว้ก่อนว่าให้งดรับ
บริจาคเลือดถ้าป่วยเป็นโควิด-19 เป็นเวลา4 สัปดาห์หลัง
หาย นอกจากนี้ผลิตภัณฑ์จากเลือด เช่น แฟกเตอร์เข้ม
ข้น ก็จะมีการทำาลายไวรัสใดๆ ที่อาจปนเปื้อนอยู่ ในขั้น
ตอนการผลิตอยู่แล้ว ดังนั้นจึงเชื่อได้ว่าความเสี่ยงที่จะได้
รับโควิด-19 จากเลือดน่าจะน้อยมากๆ และจนถึงปัจจุบัน
ยังไม่เคยมีรายงานการติดเชื้อโควิด-19 จากการรับเลือด
หรือผลิตภัณฑ์ของเลือดเลยในโลก
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สวัสดีครับ ผมชื่อเจไดครับ ชื่อคุณพ่อเป็น
คนตั้งให้เพราะคุณพ่อชอบดูหนังเรื่อง Star 
Wars มากครับ ตอนนี้ ผมเรียนอยู่ชั้น ม.6 
ครับ ซึ่งกว่าจะโตมาถึงขนาดนี้ได้ ชีวิตในรั้ว
โรงเรียนของผมก็ต้องผ่านอะไรมามากมาย 

โรงเรียนอนุบาล เป็นภาพที่ค่อนข้างเลือนรางสำาหรับ
ผมเพราะผ่านมานาน ส่วนที่ยังจำาได้บ้างคือ คำาบอก
เล่าของแม่ การเข้าโรงเรียนถือเป็นเรื่องใหญ่ของเด็กฮี
โมฟีเลียระดับรุนแรงแบบผม แม่คิดมาก ไปดูโรงเรียน
อนุบาลหลายแห่งและศึกษาการเรียนการสอนแบบ Home 
school พ่อย่ืนข้อเสนอให้แม่ลาออกจากงานมาเป็นคุณครู
ใหญ่  แต่สุดท้ายแม่ก็ตัดสินใจให้ผมเข้าโรงเรียนแม่บอก
กับผมว่า...แม่ไม่สามารถปกป้องผมได้ตลอดชีวิตผมต้อง
ออกไปเจอโลกกว้าง ได้เรียนรู้การใช้ชีวิตกับเด็กปกติ ฝึก
ทักษะการเข้าสังคม เรียนรู้การ แก้ปัญหา ได้เล่นกับเด็ก
วัยเดียวกัน แต่การบ้านของแม่ก็คือ ต้องหาโรงเรียนเล็กๆ
จำานวนนักเรียนต่อห้องน้อยๆ คุณครูดูแลได้ทั่วถึง

โรงเรียนแรกของผมก็คือโรงเรียนสาธิตมหาวิทยาลัย
ราชภัฏนครราชสีมา แม่เล่าว่าสัปดาห์แรกผมร้องไห้จน
อาเจียนทุกวัน แม่ต้องลางานไปเฝ้า แต่เป็นโอกาสดีที่แม่
ได้พูดคุยกับคุณครูประจำาชั้นครูพี่เลี้ยง ครูห้องพยาบาลถึง
โรคที่ผมเป็น การดูแลเบื้องต้น กิจกรรมที่ต้องระมัดระวัง
หรือจำากัด พร้อมให้เบอร์โทรศัพท์แม่ไว้ให้ครูติดต่อได้
ตลอดเวลา ผมจะได้รับความสนใจจากครูนักศึกษาเป็น
พิเศษเวลามีกิจกรรม ในสนามหญ้า ตามติดผมทุกที่ ลืม

เด็ก Hemophilia 
กับโรงเรียนอนุบ�ล
ธราธร โศภิษฐิกุล
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บอกไปว่า สนามเด็กเล่นคือดินแดนต้องห้ามสำาหรับผม 
แม่บอกว่าถึงผมจะไม่เล่นแต่เข้าไป เพื่อนเล่นกันอาจโดน
ลูกหลงได้ จริงๆแล้วแม่กลัวว่าผมจะอดใจไม่ไหวมากกว่า
และคุณครูก็จะเหนื่อยมากด้วย ผมจึงเป็นเพื่อนสนิทกับ
บรรดา เสือ สิงโต ช้าง รูปปั้นที่แม่อนุญาตให้ขี่ได้เท่านั้น
แต่ผมก็ยังได้ ทำากิจกรรมอื่นๆกับเพื่อนในสนามหญ้า แม่
มักจะซ้ือขนมคร้ังละเยอะๆให้ผมไปโรงเรียนไปแบ่งเพื่อน
เหมือนเป็นการสร้างสัมพันธไมตรี บอกเพื่อนๆว่าอย่า
แกล้งหรือเล่นแรงๆกับผม 

กีฬาเพียงชนิดเดียวที่แม่ให้เล่นคือ ว่ายน้ำา หลังเลิกเรียน
เกือบทุกวันแม่จะพาไปเรียนว่ายน้ำา เดือนแรก ได้ท่า
ปลาดาว กับปลาเข็ม แต่ผมชอบเพราะสนุกดีและไม่
งอแงเลยสักครั้ง แม่บอกให้ขยันว่ายน้ำาเพราะข้อมือ ข้อ
เท้า และกล้ามเนื้อรอบๆข้อจะแข็งแรง ช่วยลดอาการ
เลือดออกในข้อ ช่วงอนุบาลผมไม่เคยเลือดออกในข้อ มัก
จะมีจ้ำาเขียวๆตามตัวเวลากระแทกอะไรเท่านั้น กลับจาก
โรงเรียนแม่จะสำารวจจ้ำาเขียวตามตัวทุกวันแล้วพัน เจล
ประคบเย็น เรื่องเจลประคบก็เป็นส่วนหนึ่งของเสื้อผ้า
เพราะอยู่กับผมตลอดเวลาทั้งที่โรงเรียนและที่บ้าน  

แม่ไม่เคยให้ผมห่างสายตา หน้าโรงเรียนจะมีศาลา
สมาคมผู้ปกครองอยู่ ทั้งพ่อแม่ พี่เลี้ยง ของเด็กๆจะ นั่ง
รออยู่ที่นั่น คุณย่าผมเป็นหนึ่งในสมาชิกของศาลา ย่าจะ
นั่งอยู่ทั้งวันคอยแอบดูผม และช่วงเย็นก่อนแม่มารับ ย่า
จะพาผมเข้าห้องสมุดไปอ่านนิทานเพราะต้องการแยกผม
ออกจากสนามเด็กเล่น และปลูกฝังให้รักการอ่าน ชีวิต
ในช่วงเรียนอนุบาล ผมจึงไม่เคยได้รับอุบัติเหตุใหญ่ๆ ผม
เป็นเด็กเรียบร้อย เหมาะสมกับรางวัล เด็กดี มารยาท
เรียบร้อย และขนมที่แม่ให้แจกเพื่อนๆ จึงได้รางวัล เด็ก
ดีมีน้ำาใจ มาอีกรางวัล ชีวิตหลังจากนี้ผมจะขึ้น ชั้นประถม
ผมต้องย้ายโรงเรียน ผมต้องเจออะไรบ้างคงต้องติดตาม
ตอนต่อไปครับ 
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คนส่วนมากต้องเคยมีเลือดออกมาก่อนในชีวิตซ่ึงอาจมี
เลือดออกมากบ้างน้อยบ้าง ส่วนใหญ่เลือดที่ออกมักหยุด
ได้เอง แต่บางคนอาจต้องใช้เวลานานหลายชั่วโมงหรือ
หลายวันกว่าเลือดจะหยุด นอกจากนี้บางคนยังต้องไปพบ
แพทย์เพื่อช่วยห้ามเลือดด้วยวิธีต่างๆ ทำาให้คนเกิดความ
กังวลใจว่าอาการเลือดออกนี้เป็นเรื่องปกติที่ใครๆก็เป็นกัน
หรือเป็นอาการของโรคเลือดออกท่ีเกิดจากความผิดปกติ
ในการห้ามเลือด ทำาให้มีความพยายามที่จะพัฒนาการ
ตรวจต่างๆ เพื่อช่วยวินิจฉัยโรคเลือดออกผิดปกติ ซึ่งส่วน
ใหญ่เป็นการตรวจทางห้องปฏิบัติการที่มีค่าใช้จ่ายสูงและ
บ่อยครั้งผลการตรวจก็ยังไม่สามารถให้การวินิจฉัยโรคได้

เนื่องจากการตรวจทางห้องปฏิบัติการเก่ียวกับการแข็งตัว
ของเลือดมีค่าใช้จ่ายสูงและแปลผลค่อนข้างยากจำาเป็น
ต้องอาศัยอาการเลือดออกร่วมด้วย ดังนั้นการถามประวัติ
เลือดออกจึงมีความสำาคัญต่อการวินิจฉัยโรคเป็นอย่าง
มาก แต่การถามประวัติเลือดออกให้ได้ข้อมูลที่ถูกต้องต้อง
อาศัยผู้ที่มีความรู้และคุ้นชินกับเรื่องเลือดออกผิดปกติเป็น

แบบประเมินภ�วะเลือดออก (Bleeding Score): 
คืออะไร?, ทำ�เพื่อใคร?

อย่างดี ทำาให้กลายเป็นข้อจำากัดในการวินิจฉัยเนื่องจาก
แพทย์และพยาบาลที่เชี่ยวชาญในเรื่องนี้มีไม่มาก ทำาให้
เกิดความพยายามสร้างแบบประเมินอาการเลือดออกจาก
อวัยวะต่างๆ และรวบรวมให้เป็นระบบ ทำาให้บุคลากร
ทางการแพทย์อื่นๆ ที่ไม่คุ้นชินต่อโรคเลือดออกผิดปกติ
หรือแม้แต่ประชาชนบุคคลทั่วไปก็สามารถประเมินโอกาส
เสี่ยงท่ีจะเป็นโรคเลือดออกผิดปกติได้ด้วยตนเองได้อย่าง
ถูกต้อง แบบประเมินนี้เรียกว่าคะแนนเลือดออก (Bleed-
ing Score) ซึ่งเป็นการประเมินอาการเลือดออกที่เกิดขึ้น
กับอวัยวะต่างๆ อย่างเป็นระบบ ประกอบด้วยอาการเลือด
ออกผิดปกติที่พบบ่อยๆ รวม 13 ระบบ เพื่อจัดทำาเป็น
แบบประเมิน เพื่อให้ผู้ที่ไม่มีความชำานาญเกี่ยวกับเรื่อง
ราวทางการแพทย์สามารถประเมินความรุนแรงของเลือด
ออกให้ได้ผลใกล้เคียงกัน ผลจากการประเมินสามารถให้
ความมั่นใจได้ว่าเลือดออกเกิดจากปัญหาเฉพาะที่ (local 
problem) หรือเกิดจากความผิดปกติในการห้ามเลือดที่
เรียกว่าภาวะเลือดออกผิดปกติ (bleeding disorders) 
แนวคิดดังกล่าวเริ่มขึ้นในปี พ.ศ. 2538 โดย Sr mek 
(Sr mek A, et al. Arch Intern Med.1995;155:1409-
15.) และเริ่มนำามาใช้ประเมินจริงเป็นครั้งแรกในปี ค.ศ. 
2548 โดย Rodeghiero (Rodeghiero F, et al. J 
Thromb Haemost.2005;3:2619-26.) หลังจากนั้นได้มี
การพัฒนาแบบทดสอบให้มีความแม่นยำาต่อการวินิจฉัย
ภาวะเลือดออกผิดปกติมากขึ้น เช่น แบบทดสอบที่ออก
มาใช้ในปี ค.ศ. 2549 โดย Tosetto (Tosetto A, et 
al. J Thromb Haemost.2006;4;766-73.) โดยมีการ
เพิ่มการให้คะแนนติดลบหากไม่มีเลือดออกหลังการผ่าตัด, 
ถอนฟันหรือคลอดบุตร เนื่องจากการผ่าตัด, ถอนฟันหรือ

ผู้ช่วยศาสตราจารย์ นายแพทย์ธีระ ฤชุตระกูล
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คลอดบุตรถือว่าเป็นการท้าทายให้ทราบว่ามีโอกาสเป็น
โรคเลือดออกผิดปกติมากขึ้น หากท้าทายแล้วผู้ป่วยไม่มี
เลือดออกมากผิดปกติย่อมเช่ือได้ว่าเป็นผู้มีโอกาสเป็นโรค
เลือดออกผิดปกติได้น้อย  

นำาอาการเลือดออกของแต่ละอวัยวะ รวม 13 ตำาแหน่ง
และประเมินความรุนแรงของเลือดออกในแต่ละแห่งร่วม
กับประวัติมีการท้าทายให้เกิดเลือดออกและประวัติวิธีที่
ใช้ในการห้ามเลือด เช่น เลือดออกหลังทำาหัตถการทาง
ทันตกรรม, เลือดออกหลังผ่าตัดหรือเลือดออกหลังคลอด 
การทำาหัตถการผ่าตัดเป็นการท้าทายให้เกิดเลือดออกง่าย
ขึ้น ดังนั้นหากมีการท้าทายแต่เลือดออกไม่มากให้คะแนน
ติดลบ หมายความว่าโอกาสเป็นโรคเลือดออกผิดปกติต่ำา 
หรือวิธีการรักษา เช่น หากมีเลือดกำาเดาออกแต่สามารถ
ห้ามเลือดได้ด้วยการอุดรูจมูกด้วยผ้าพันแผล ย่อมมีความ
รุนแรงน้อยกว่าการห้ามเลือด้วยการจี้ไฟฟ้า หรือหากมี
การให้เลือดและผลิตภัณฑ์ของเลือดย่อมแสดงว่าเลือดที่
ออกมีความรุนแรงมาก ทำาให้ได้คะแนนมากขึ้น เป็นต้น

วิธีการใช้แบบประเมิน: ให้ผู้ที่ต้องการประเมินความ
เสี่ยงต่อภาวะเลือดออกอ่านแบบทดสอบซ่ึงประกอบด้วย
อาการเลือดออกในอวัยวะต่างๆ ซึ่งในรายละเอียดอาจมี
ความแตกต่างกันบ้างเล็กน้อยสำาหรับแบบประเมินเลือด
ออกแต่ละชนิด ในที่นี้ได้ดัดแปลงจากแบบประเมินฉบับ
ล่าสุด (ISTH-BAT) ที่เริ่มใช้มาตั้งแต่ พ.ศ. 2553 โดย
ประเมินอาการเลือดออกจากอวัยวะต่างๆ และให้คะแนน
มากน้อยตามความรุนแรงของเลือดออก เช่น การมีพราย
ย้ำาซึ่งสามารถเกิดขึ้นได้ในคนทั่วไป แต่ถ้าพรายย้ำาเกิดขึ้น
เองมีขนาดใหญ่ เส้นผ่าศูนย์กลางมากกว่า 1 เซ็นติเมตร
และมีมากกว่า 5 แห่ง ให้ 1 คะแนน และหากพรายย้ำา
เกิดขึ้นเองโดยไม่มีการกระแทกให้ 4 คะแนน หรือต้องไป
พบแพทย์และให้เลือดหรือน้ำาเหลืองให้ 4 คะแนนเป็นต้น 
ประเมินแบบเดียวกันนี้สำาหรับอาการเลือดออกจนครบทั้ง 
13 แห่ง จากนั้นรวมคะแนน เรียกว่า คะแนนเลือดออก
(bleeding score) 

การแปลผล: ได้มีการนำาแบบประเมินนี้มาทดสอบในคน
ปกติและคนที่รู้อยู่แล้วว่าเป็นโรคเลือดออกผิดปกติชนิด
ต่างๆ จากนั้นนำามาหาค่าความไวและความจำาเพาะต่อ
การวินิจฉัยโรคนั้นๆ จึงมั่นใจได้ว่าหากนำาแบบประเมินนี้
มาใช้จะสามารถให้การวินิจฉัยได้แม่นยำาเพียงไร สำาหรับ
แบบประเมินที่แนะนำา (ISTH-BAT) ในที่นี้พบว่าคะแนน
ที่มากกว่า 3, 4 และ 6 สำาหรับผู้ประเมินที่เป็นเด็ก, 
ผู้ใหญ่ที่เป็นเพศชายและผู้ใหญ่ที่เป็นเพศหญิง ตามลำาดับ 
จะมีโอกาสสูงที่เลือดออกเกิดจากโรคเลือดออกผิดปกติ

ข้อแนะนำาหลังการทำาแบบทดสอบ: หากคะแนนรวมที่ได้
ต่ำากว่าเกณฑ์ที่กำาหนด แปลว่าเลือดออกมีโอกาสเกิดจาก
โรคเลือดออกผิดปกติต่ำามากและไม่ต้องไปพบแพทย์ ให้
ติดตามดูอาการต่อไปก่อน แต่หากคะแนนมากกว่าเกณฑ์
ดังกล่าวในข้างต้น แนะนำาให้มาพบแพทย์เพื่อประเมิน
อย่างละเอียดต่อไปว่ามีโอกาสเสี่ยงที่จะเป็นโรคเลือดออก
ผิดปกติมากน้อยเพียงไรและสมควรตรวจทางห้องปฏิบัติ
การอย่างไรต่อไปเพื่อให้ได้การวินิจฉัยโรคท่ีเป็นสาเหตุ
ของเลือดออก 
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ภัยเงียบใกล้ตัว
สำ�หรับผู้ป่วยฮีโมฟีเลีย

โดยปกติแล้วอาการเจ็บป่วยประจำาตัวของผู้ป่วยฮีโมฟีเลีย
คือ มีภาวะเลือดออกในข้อ หรือกล้ามเนื้อตามส่วนต่างๆ
ของร่างกาย  ส่งผลโดยตรงต่อการทำากิจกรรมในชีวิต
ประจำาวัน ซึ่งขณะมีภาวะเลือดออกผู้ป่วยจะต้องพัก และ
ลดการใช้งานในส่วนที่มีอาการบาดเจ็บ เช่น หากมีภาวะ
เลือดออกที่ข้อเท้า/หัวเข่า นอกจากได้รับยา (factor 8/9) 
แล้ว ต้องหลีกเลี่ยงการเดินเพื่อลดภาวะเลือดออกด้วยซึ่ง
การมีภาวะเลือดออกส่งผลโดยตรงต่อการออกกำาลังกาย
ของผู้ป่วยฮีโมฟีเลีย ดังนั้นการมีน้ำาหนักตัวเกินมาตรฐาน
จึงเป็นเรื่องที่เกิดขึ้นง่ายในกลุ่มผู้ป่วยฮีโมฟีเลีย และส่ง
ผลเสียต่อผู้ป่วย ดังนี้
 1. เกิดภาวะเลือดออกได้ง่ายในส่วนที่ต้องรับน้ำา
หนักตัว เช่น ข้อเท้า เข่า สะโพก เนื่องจากน้ำาหนักตัวส่ง
ผลโดยตรงต่อแรงกดทับ หากเปรียบเทียบระหว่างคนน้ำา
ตัวปกติกับคนที่น้ำาหนักตัวเกินมาตรฐาน การเดิน วิ่งหรือ
ลงบันได จะมีแรงกระแทก ในข้อเท้า เข่า และสะโพก 
ที่มากกว่าคนที่น้ำาหนักตัวปกติ
 2. ปริมาณยาที่ใช้ในการรักษาอาการบาดเจ็บใน
แต่ละครั้ง หากเปรียบเทียบการใช้ยาระหว่างผู้ป่วยที่มี
น้ำาหนักปกติกับผู้ป่วยที่มีน้ำาหนักตัวเกินมาตรฐาน ในการ
รักษาภาวะเลือดตามร่างกาย ผู้ป่วยที่มีน้ำาหนักตัวเกิน

มาตรฐานจะใช้ยาในปริมาณที่มากกว่าผู้ป่วยที่มีน้ำาหนัก
ตัวปกติ เพื่อให้เกิดความชัดเจน จึงขอเปรียบเทียบกับการ
ผสมสีในน้ำาที่มีขนาดของภาชนะแตกต่างกันในปริมาณ
ของสีที่ใช้ผสมเท่ากัน (ภาชนะ คือ มวลของร่างกาย / สี 
คือ ปริมาณของ Factor)

ตามภาพดังกล่าว จะเห็นได้อย่างชัดเจนว่าในปริมาณการ
ใช้ยา factor8/9  ที่เท่ากัน        ในภาพด้านขวาจะ
มีความเข้มข้นของยามากกว่าภาพด้านซ้าย ความเข้มข้น
ดังกล่าวคือประสิทธิภาพของยาต่อภาวะเลือดออกทั้งนี้ ผู้
ป่วยสามารถคำานวณเปอร์เซ็นของปริมาณการใช้ factor 
8/9 ต่อน้ำาหนักตัว ได้ตามสูตรคำานวณดังต่อไปนี้ 
 

ณัฐดนัย วายุภาท
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หากพบว่าตนเองมีน้ำาหนักตัวเกินมาตรฐาน ควรรีบดำาเนิน
การดังต่อไปน้ี
1. ปรับพฤติกรรมการกินอาหาร
2. พบแพทย์เกี่ยวกับโภชนาการ เพื่อรับคำาแนะนำา
3. ออกกำาลังกายที่เหมาะสมกับผู้ป่วย เช่น ว่ายน้ำา เดิน
ในน้ำา ปั่นจักรยาน(ฟิตเนส) หรือกิจกรรมที่หลีกเลี่ยงการ
กระแทก

เมื่อได้ค่า BMI แล้ว สามารถเปรียบเทียบได้กับเกณฑ์
ดัชนีมวลการดังต่อไปนี้

ยกตัวอย่าง เช่นคนปกติจะมี factor 8/9 ในร่างการ
เท่ากับ25% ถ้าหากผู้ป่วยมีน้ำาหนักตัวเท่ากับ 80 กิโลกรัม 
จะต้องใช้ปริมาณยาเท่ากับ
 80 x 25 / 2     =     1,000 IU

 3. โรคแทรกซ้อนอื่นๆ เช่น เบาหวาน ความดัน
โลหิตสูง ข้อเข่าเสื่อม โรคตับ นิ่วในถุงน้ำาดี ฯลฯโรคที่
กล่าวมาเป็นโรคที่เกิดข้ึนได้กับคนปกติที่มีน้ำาหนักตัวเกิน
มาตรฐาน และสามารถเกิดขึ้นได้กับผู้ป่วยฮีโมฟีเลีย จะ
เห็นได้ว่า การมีน้ำาตัวเกินมาตรฐานมีแต่ผลเสีย ดังนั้น
แล้ว ผู้ป่วยควรทราบว่าตนเอง มีน้ำาหนักตัวเกินมาตรฐาน
หรือไม่ โดยคำานวณได้จากการวัดดัชนีมวลกาย (BMI) 
โดยมีสูตรการคำานวณ ดังนี้
ดัชนีมวลกาย = 
น้ำาหนักตัว(กก.) / ความสูง(ม.) x ความสูง(ม.)

ยกตัวอย่าง ถ้าหากผู้ป่วยมีน้ำาหนักตัว 70 กิโลกรัม 
สูง178 การคำานวณเพื่อหาค่า BMI จะแสดงได้ดังต่อไปนี้
ดัชนีมวลกาย    =     70 / 1.78 x 1.78
ดัชนีมวลกาย    =     70 / 1.78 x 1.78
ดัชนีมวลกาย    =     22.09

ปริมาณการใช้ยา = น้ำาหนักตัว(กก.)xเปอร์เซ็นต์ที่ต้องการใช้ยา

2

(Cr: กระทรวงสาธารณสุข)
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สายด่วนฮีโมฟีเลีย Hemophilia Hotline: 089-441-3100 
www.thaihemophilia.org

บัตรประจำาตัวผู้ป่วยนี้ออกแบบให้ผู้ป่วยได้พกติดตัว พร้อมกรอกรายละเอียดตามข้อมูลที่ระบุให้อย่างครบถ้วน เพื่อ
ประโยชน์ในกรณีที่ไม่สามารถบอกให้กับผู้ช่วยเหลือได้ว่าตนเองเป็นผู้ป่วยฮีโมฟีเลีย แนะนำาให้พกอยู่กับบัตรประจำาาตัว
ประชาชน เพราะจะเป็นสิ่งที่ผู้ให้การช่วยเหลือตรวจสอบ และสังเกตได้ดีที่สุด

พกไว้ อุ่นใจได้


