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บทบาทพยาบาลในการดูแลผู้ป่วยโรคฮีโมฟีเลีย

และครอบครัวแบบองค์รวม

ช่อเพ็ชร จารุเสาวภาคย์

	 โรคฮีโมฟีเลยีคอืโรคเลอืดออกง่ายทีถ่่ายทอดทางพันธกุรรม เกดิจากการขาดแฟคเตอร์แปดและเก้า  ก่อให้

เกิดโรคฮีโมฟีเลีย เอ และ บี ตามล�ำดับ สหพันธ์ฮีโมฟีเลียโลกได้จัดโรคนี้เป็นโรคหายากประมาณการจ�ำนวนผู้ป่วย

ทั่วโลกประมาณ  400,000 คน4 และใน พ.ศ. 2563  พบผู้ป่วยโรคนี้ในประเทศไทยประมาณ  1,838 คน5  ซึ่งน้อย

กว่าที่คาดการณ์ ดังนั้นมีผู้ป่วยโรคนี้จ�ำนวนมากท่ีไม่ได้รับการวินิจฉัยหรือไม่สามารถเข้าถึงการรักษาโรคฮีโมฟีเลีย   

อาการแสดงที่ส�ำคัญของผู้ป่วยโรคนี้ คือ มีอาการเลือดออกนานกว่าคนปกติท่ัวไปเมื่อได้รับบาดเจ็บ มีรอยช�ำ้ตาม

ตัวตั้งแต่วัยเด็ก และเป็นอันตรายมากขึ้นเมื่อมีเลือดออกภายในอวัยวะของร่างกาย เช่น สมอง ช่องท้อง เป็นต้น  

หรือภายนอกร่างกาย เช่น ในข้อและกล้ามเนื้อ และมีเลือดออกมากหลังการผ่าตัด การรักษาโรคนี้ คือ การให้แฟค

เตอร์เข้มข้นเพือ่ทดแทนแฟคเตอร์ทีผู่ป่้วยมปีรมิาณน้อยหรือแทบไม่มแีต่ไม่มยีารกัษาให้หายขาด  ซ่ึงนวตักรรมการ

ดูแลรักษาผู้ป่วยโรคนี้ได้ถูกพัฒนาอย่างต่อเนื่องเพื่อให้พวกเขามีคุณภาพชีวิตที่ดีขึ้น ส่งผลให้ด�ำเนินชีวิตได้อย่างมี

ความสุขโดยบางรายสามารถเล่นกิจกรรมและกีฬาที่เหมาะสมได้เหมือนคนทั่วไป  

	 พยาบาลวชิาชพีเป็นหนึง่ในทมีสหสาขาวชิาชพีด้านสขุภาพทีใ่กล้ชดิกับผูป่้วยและครอบครวั  สามารถปฏบิติั

บทบาทในการสร้างเสริมคุณภาพชีวิตของผู้ป่วยได้1 บทบาทหน้าที่ของพยาบาลวิชาชีพซึ่งเปรียบเสมือนเสาหลักใน

การดูแลสุขภาพของประชาชนโดยเฉพาะผู้ที่เจ็บป่วยนั้นมีความส�ำคัญมาก  เพราะพยาบาลเป็นผู้ที่อยู่ใกล้ชิดผู้ป่วย

มากที่สุดและผลัดเปลี่ยนหมุนเวียนดูแลผู้ป่วยอย่างต่อเนื่องตลอด 24 ชั่วโมง

	 บทบาทหน้าทีใ่นการปฏบิตังิานของพยาบาล เร่ิมต้ังแต่การประเมนิปัญหาภาวะสุขภาพทีต้่องการการดแูล

และให้การช่วยเหลอืเพือ่ให้ผูป่้วยปรบัตัวได้ น�ำแผนการรกัษาของแพทย์สูก่ารปฏบิตั ิป้องกนัการเกิดภาวะแทรกซ้อน   

ให้การฟ้ืนฟแูละสร้างเสรมิสุขภาพโดยค�ำนงึถึงความเป็นองค์รวมและความเป็นปัจเจกบุคคลทีม่คีวามต้องการทีแ่ตก

ต่างกันในผู้ป่วยแต่ละคน  เพื่อให้ผู้ป่วยสามารถดูแลตนเองได้และกลับคืนสู่ครอบครัวและสังคมได้3 แบ่งออกเป็น 2 

ลักษณะใหญ่ ๆ ได้แก่
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	 1.	บทบาทอสิระ หมายถงึ พยาบาลปฏบิตัหิน้าทีโ่ดยใช้ความรูจ้ากศาสตร์ทัง้ทางด้านการพยาบาลและความ

รู้ที่เกี่ยวข้องในศาสตร์สาขาอื่นๆ  ตัดสินใจวางแผนเพื่อให้การดูแลผู้ป่วยป้องกันการเกิดภาวะแทรกซ้อนต่างๆ ช่วย

ฟื้นฟูและสร้างเสริมสุขภาพอย่างเป็นอิสระภายใต้ขอบเขตของการพยาบาล

	 2.	บทบาทร่วม หมายถึงพยาบาลปฎิบัติหน้าท่ีโดยท�ำงานร่วมกับแพทย์และทีมสหสาขาวิชาชีพ โดยน�ำ

แผนการรักษาของแพทย์สู่การปฏิบัติดูแลช่วยเหลือผู้ป่วยเพื่อให้หายจากโรค หรือควบคุมโรคได้

บทบาทหน้าที่ของพยาบาลวิชาชีพในยุคปัจจุบันมุ่งเน้นดังนี้

	 1.	การมองหาการปฏิบัติที่ดีที่สุดทางด้านการพยาบาลเพื่อแก้ปัญหาให้แก่ผู้ป่วย

	 2.	การจัดการระบบการดูแลสุขภาพผู้ป่วยให้มีประสิทธิภาพมากที่สุด

	 3.	การดูแลการเข้าถึงบริการสุขภาพที่เท่าเทียมกันของผู้ป่วยให้ได้มากที่สุด

	 4.	การมุ่งเน้นเรื่องความคุ้มค่าคุ้มประโยชน์ รวมถึงการใช้ทรัพยากรต่างๆอย่างคุ้มค่ามากที่สุด

    การพัฒนานวัตกรรมเพื่อให้เกิดประโยชน์ในด้านต่างๆ จึงเป็นค�ำตอบและเพ่ือให้เกิดการขยายผลของงาน  

นวตักรรมทีพั่ฒนาขึน้นอกเหนอืจากงานประจ�ำทีร่บัผดิชอบ ทกุหน้าท่ีของพยาบาลยคุนีต้้องสอดคล้องไปกับการขบัเคล่ือน

ประเทศไทย  พยาบาลต้องรู้จักคิดนอกกรอบ  คิดสร้างสรรค์ และรู้จักบูรณาการความรู้สู่การพัฒนานวัตกรรม     

ต่างๆ เพื่อให้เกิดผลลัพธ์ทางการพยาบาลและผลลัพธ์ด้านสุขภาพผู้ป่วยที่ดีที่สุด โดยเฉพาะการดูแลตนเองในโรค

เรื้อรังต่างๆ เช่น โรคเลือดออกง่ายฮีโมฟีเลีย

บทบาทพยาบาลในการดูแลผู้ป่วยโรคฮีโมฟีเลียและครอบครัวแบบ 4 มิติ

	 การดูแลสุขภาพเป็นสิ่งส�ำคัญมุ่งเน้นการก�ำจัดภาวะต่างๆ ท่ีเป็นอุปสรรคต่อสุขภาพอนามัย หมายถึงเมื่อ

เจ็บป่วยสามารถวินิจฉัยโรคตั้งแต่แรกเริ่มได้และได้รับการรักษาที่ถูกวิธี  ตลอดทั้งการได้รับการฟื้นฟูสภาพร่างกาย

ให้สามารถใช้ชวิีตได้อย่างมคีวามสขุเพือ่บรรลเุป้าหมายการมสุีขภาพดี บทบาทหน้าทีข่องพยาบาลในการดูแลสุขภาพ

ต้องมองให้ครอบคลุม 4 มิติ2 ผู้ป่วยโรคฮีโมฟีเลียและครอบครัวเช่นกันต้องได้รับการดูแลรักษาตั้งแต่เริ่มแรกไปจน

ตลอดชวีติ เพราะโรคฮโีมฟีเลยีเป็นโรคเรือ้รงัทางพันธกุรรมยงัไม่มยีารักษาให้หายขาด  พยาบาลจึงมบีทบาทท่ีส�ำคญั

ในการดูแลผู้ป่วยและครอบครัวให้ครอบครัวทั้ง 4 มิติ ดังนี้

	 1. การสร้างเสริมสุขภาพ เป็นกลไกการสร้างความเข้มแข็งให้แก่ สุขภาพกาย จิต สังคม และจิตวิญญาณ  

ซึง่การส่งเสรมิสขุภาพจะแตกต่างกันออกไปตามวยัต่างๆ  โดยอยูบ่นพ้ืนฐานง่ายๆของการด�ำเนนิชวีติ ได้แก่ ให้ความ

รูด้้านส่งเสรมิสขุภาพร่างกายให้แขง็แรง เช่น การออกก�ำลงักายเพือ่บรหิารกล้ามเนือ้และข้อต่อต่างๆ  ความรูใ้นการ

รบัประทานอาหารท่ีมปีระโยชน์แก่ร่างกายและไม่ก่อให้เกดิโรคอ้วน โดยเน้นเรือ่งการควบคมุน�ำ้หนกัหรือลดน�ำ้หนกั

ในผู้ป่วยที่มีโรคอ้วน เป็นท่ีปรึกษาปัญหาการเรียน การท�ำงาน การอยู่ร่วมกันสังคมและการวางแผนครอบครัวใน

อนาคต หาแหล่งสนับสนุนด้านสุขภาพเพื่อให้ผู้ป่วยและครอบครัวได้รับบริการอย่างสะดวกและรวดเร็ว เป็นต้น
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	 2.	การป้องกันโรค ครอบคลุมการป้องกัน ลดความเสี่ยงในการเกิดโรค ทั้งด้านร่างกาย จิตใจ อารมณ์ และ

สงัคม รวมทัง้การสร้างภมูคิุม้กันเฉพาะโรคและไม่เกดิภาวะแทรกซ้อน ได้แก่ ให้ความรู้เร่ืองการดูแลตนเองเบือ้งต้น

เมือ่เกิดเลอืดออก  สอนให้ผูป่้วยหรอืผูด้แูลสามารถฉีดแฟคเตอร์ด้วยตนเองท่ีบ้าน ให้ค�ำแนะน�ำการป้องกนัการเลอืด

ออกในข้อหรือตามอวัยวะต่างๆของร่างกาย เช่น กิจกรรมที่ควรหลีกเลี่ยง  และแนะน�ำรวมทั้งจัดหาอุปกรณ์ที่ช่วย

ป้องกันการเกิดเลือดออกให้ผู้ป่วย เป็นที่ปรึกษาแก่ผู้ป่วยและครอบครัวเมื่อมีอาการเลือดออกบ่อยๆ จ�ำเป็นต้องได้

รับแฟคเตอร์จ�ำนวนบ่อยขึ้นเพื่อป้องกันการเกิดข้อยึดติดและพิการ ติดตามประเมินผลการรักษาหรือเยี่ยมบ้านใน

รายที่จ�ำเป็นเพื่อประเมินผลการรักษาและแก้ไขปัญหาเฉพาะของผู้ป่วยในแต่ละราย เป็นต้น 

	 3.	การรักษาโรค ด้านการดูแลรักษาจะเป็นไปตามแผนการรักษาของแพทย์ ซึ่งมุ่งเน้นการบ�ำบัดเพื่อลด

ความเสียหายแก่สุขภาพ หรือแม้แต่เพื่อป้องกันมิให้เสียชีวิต ได้แก่ ให้ความรู้เร่ืองโรคและการรักษาโดยการฉีด       

แฟคเตอร์แก่ผู้ป่วยและครอบครัว มีแบบบันทึกหรือสมุดประจ�ำตัวผู้ป่วยโดยจดบันทึกเมื่อมีอาการเลือดออกและ   

จ�ำนวนของแฟคเตอร์ท่ีใช้ไปเพือ่ตดิตามผลการรกัษา มบีตัรประจ�ำตัวผูป่้วยโรคฮโีมฟีเลยีเพือ่การรกัษาทีถ่กูต้องและ

ต่อเนื่องในเวลาฉุกเฉินหรือเมื่อจ�ำเป็นที่ต้องมีการส่งต่อการรักษา ประสานงานกับทีมสหสาขาวิชาชีพในกรณีผู้ป่วย

มีความจ�ำเป็นที่ต้องส่งปรึกษาทางด้านอื่นๆ เช่น ทันตแพทย์ นักกายภาพบ�ำบัด เภสัชกร นักโภชนาการ                   

นักสังคมสงเคราะห์ นักจิตวิทยา เป็นต้น      

	 4.	การฟ้ืนฟสูภาพ เป็นระยะทีด่แูลตนเองต่อทีบ้่าน  การฟ้ืนฟ ู สภาพร่างกายหลงัการเจบ็ป่วยให้ดขีึน้ รวม

ทัง้การรกัษาและด�ำรงไว้ในส่วนทีเ่สือ่มหรอืเสยีไปแล้วให้คงอยูใ่นสภาพเดมิ โดยไม่เสือ่มเพิม่ขึน้ พยาบาลจะต้องเข้า

ถงึจิตใจและรูส้ภาพปัญหาของผูป่้วยแต่ละคนอย่างถ่องแท้  พยาบาลจะต้องเป็นผูใ้ห้ก�ำลงัใจ  ความหวงั  ช่ืนชมและ

ยกย่องผูป่้วยกลบัมามชีีวติในสงัคมตามสภาพปกติทัง้ทางร่างกายและจิตใจ รวมถงึการช่วยให้ผู้ป่วยโรคเร้ือรังสามารถ

ช่วยตนเองให้ได้มากที่สุดด้วย  ได้แก่ การส่งปรึกษาและประสานงานกับนักกายภาพเพื่อฟื้นฟูกล้ามเนื้อและข้อ        

การส่งเสรมิสขุภาพจติในรายทีม่ปัีญหาด้านสขุภาพจติ ให้ค�ำแนะน�ำเรือ่งการฟ้ืนฟแูละบรหิารข้อต่อในรายทีเ่กดิข้อ

ยึดติด เป็นต้น 

กิจกรรมการเรียนรู้เพื่อการดูแลผู้ป่วยฮีโมฟีเลียและครอบครัว

	 หน่วยโลหิตวิทยาและมะเร็งเด็ก ฝ่ายกุมารเวชศาสตร์ โรงพยาบาลจุฬาลงกรณ์ ได้จัดกิจกรรม                    

“CU Hemophilia Day” ขึ้นเป็นประจ�ำทุกปีเพื่อเป็นการแลกเปลี่ยนเรียนรู้ บอกเล่าประสบการณ์จากผู้ป่วย          

โรคฮีโมฟีเลยี และให้ความรูเ้รือ่งการดูแลตนเอง/ป้องกนัการเกดิเลือดออกและการฉีดยาแฟคเตอร์ด้วยตนเอง ภายใน

งานมกีารให้ความรูผู้ป่้วยโรคฮโีมฟีเลยีและครอบครัวเร่ืองการดูแลตนเองเมือ่เกดิเลือดออก การป้องกันการเกดิเลอืด

ออก และการออกก�ำลังเพื่อบริหารข้อ/กล้ามเนื้อ โดยอาจารย์แพทย์และแพทย์ประจ�ำบ้านต่อยอด (รูปภาพที่ 1)
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รูปภาพที่ 1 กิจกรรม “CU Hemophilia Day” จัดเมื่อ พ.ศ. 2563 ที่ตึก สก.ชั้น10  โรงพยาบาลจุฬาลงกรณ์

รูปภาพที่ 2 กิจกรรม “Hemophilia Day”ที่สอนให้ผู้ปกครองสามารถฉีดแฟคเตอร์ทางหลอดเลือดด�ำด้วยตนเอง

	 การฝึกทักษะให้ผู้ป่วยโรคฮีโมฟีเลียและครอบครัว ได้ผสมยาแฟคเตอร์และให้ยาทางหลอดเลือดด�ำด้วย

ตนเอง โดยมีแพทย์และพยาบาลคอยให้ความรู้และค�ำแนะน�ำอย่างใกล้ชิด (รูปภาพที่ 2)
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แผ่นพับการความรู้เรื่องการดูแลผู้ป่วยเด็กโรคฮีโมฟีเลีย

	 จัดท�ำแผ่นพับ “ คู่มือพ่อแม่ เมื่อลูกเป็นโรคเลือดออกง่ายหยุดยากฮีโมฟีเลีย ” เพื่อให้พ่อ-แม่ หรือ ผู้ดูแล 

มีความรู้ในการป้องกันการเกิดเลือดออกและการดูแลเบื้องต้นเมื่อเกิดเลือดออกอย่างถูกต้อง (รูปภาพที่ 3)

รูปภาพที่ 3  “คู่มือพ่อแม่ เมื่อลูกเป็นโรคเลือดออกง่ายหยุดยากฮีโมฟีเลีย”

แผ่นพับแม่เหล็ก บัตรประจ�ำตัวผู้ป่วย/การดูแลตนเอง

	 จดัท�ำแผน่พับแม่เหลก็ใช้เป็นบตัรประจ�ำตวัผูป้ว่ยโรคฮโีมฟีเลยี  โดยกรอกขอ้มูลประจ�ำตวัผูป้ว่ยลงไปและ

มีเบอร์โทรติดต่อแพทย์เฉพาะทางโรคเลือดเด็กที่รักษาอยู่ประจ�ำ (Hot line สายด่วนโรคเลือด) รวมท้ังมี Line 

Group ช่ือ “ฮีโมฟีเลียเด็กจุฬา” เพื่อให้ผู้ป่วยโรคฮีโมฟีเลียและครอบครัวสามารถติดต่อปรึกษากับแพทย์เฉพาะ

ทางโรคเลอืดได้โดยตรงในกรณเีร่งด่วน /ฉกุเฉนิ และเมือ่มคีวามจ�ำเป็นต้องเข้ารบัการรักษาในสถานพยาบาลทีไ่ม่ได้

รกัษาประจ�ำ เพือ่ส่งต่อข้อมลูการรกัษาทีถ่กูต้องกบัแพทย์ทีด่แูลในขณะนัน้ อกีทัง้มคีวามรูแ้บบเข้าใจง่ายๆเรือ่งการ

ดูแลตนเองเบื้องต้นเมื่อเกิดเลือดออก และเมื่อไรควรมาโรงพยาบาลเพื่อพบแพทย์ (รูปภาพที่ 4)

   รูปภาพที่ 4  แผ่นพับแม่เหล็กบัตรประจ�ำตัวผู้ป่วย/การดูแลตนเอง
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แบบบันทึกการใช้แฟคเตอร์ส�ำหรับผู้ป่วยฮีโมฟีเลีย

	 จัดท�ำสมุดบันทึกประจ�ำตัวผู้ป่วยฮีโมฟีเลีย ส�ำหรับลงบันทึกการฉีดแฟคเตอร์เมื่อมีอาการเลือดออกหรือ

การฉดีแบบป้องกนัทกุครัง้ เพือ่ใช้ประเมนิความถ่ีในการเกดิเลือดออก ผลการรักษา  และติดตามการได้รับแฟคเตอร์

ของผู้ป่วยอย่างสม�่ำเสมอ (รูปภาพที่ 5)

รูปภาพที่ 5 แบบบันทึกการใช้แฟคเตอร์ส�ำหรับผู้ป่วยโรคฮีโมฟีเลีย

แบบจ�ำลองเส้นเลือดเพื่อฝึกแทงเข็มทางหลอดเลือดด�ำ

	 หน่วยโลหิตวิทยาและมะเร็งเด็ก โรงพยาบาลจุฬาลงกรณ์ คิดค้นส่ิงประดิษฐ์เพ่ือฝึกทักษะในการแทงเข็ม

ทางหลอดเลือดด�ำให้กบัผูป่้วยฮโีมฟีเลยีและครอบครวั โดยออกแบบให้ใกล้เคยีงกบัความเป็นจรงิ ใช้วสัดทุีห่าได้ง่าย  

สะดวก ราคาถูกและใช้งานได้จริง ซึ่งลองน�ำไปใช้จริงกับผู้ป่วยเด็กโรคฮีโมฟีเลียและผู้ดูแลให้ฝึกแทงเข็มบ้างแล้ว 

(รูปภาพที่ 6)

        รูปภาพที่ 6 แบบจ�ำลองเส้นเลือดเพื่อฝึกแทงเข็มทางหลอดเลือดด�ำ 
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การติดตามเยี่ยมบ้านผู้ป่วยฮีโมฟีเลียและครอบครัว

	 สาขาวิชาโลหิตวิทยาและมะเร็งเด็ก ฝ่ายกุมารเวชศาสตร์ โรงพยาบาลจุฬาลงกรณ์ ร่วมกับ บริษัท โนโว 

นอร์ดิสค์ ฟาร์มา (ประเทศไทย) จ�ำกัด ได้จัดท�ำโครงการพัฒนาและส�ำรวจคุณภาพชีวิตผู้ป่วยโรคฮีโมฟีเลียเพื่อการ

ดูแลตนเองที่บ้าน โดยออกเยี่ยมบ้านผู้ป่วยฮีโมฟีเลียในกรุงเทพมหานครและปริมณฑล เป็นจ�ำนวน 20 ครอบครัว 

เมื่อเดือนพฤศจิกายน 2563 – มกราคม 2564 เพื่อส�ำรวจคุณภาพชีวิตและให้ความรู้ค�ำแนะน�ำในการดูแลตนเอง 

ที่บ้าน รวมทั้งฝึกทักษะการฉีดยาแฟคเตอร์ด้วยตนเองที่บ้าน (รูปภาพที่7)

    รูปภาพที่ 7 การติดตามเยี่ยมบ้านผู้ป่วยฮีโมฟีเลียและครอบครัว

สรุป 

	 พยาบาลเป็นวิชาชีพที่ส�ำคัญในการดูผู้ป่วยโรคฮีโมฟีเลียและครอบครัว เนื่องจากบทบาทและหน้าที่นั้น

ครอบคลุมถึงด้าน ร่างกาย จิตใจ จิตสังคม และจิตวิญญาณ โดยใช้กรอบแนวคิดการพยาบาล 4 มิติ ได้แก่การสร้าง

เสรมิสขุภาพ การป้องกนัโรค การดแูลรกัษา และการฟ้ืนฟูสภาพ ให้ผู้ป่วยโรคฮโีมฟีเลยีและครอบครัวมคีวามรู้ ความ

เข้าใจ เห็นความส�ำคัญของสุขภาพร่างกายและจิตใจ รวมทั้งครอบครัวเองต้องมีส่วนร่วมในการรักษาด้วยอย่างต่อ

เนื่อง เพราะโรคฮีโมฟีเลียรักษาไม่หายขาดต้องได้รับแฟคเตอร์ไปตลอดชีวิต ฉะนั้นการท่ีผู้ป่วยดูแลสุขภาพดีไม่ให้

เกิดเลือดออก นับเป็นสิ่งที่ดีที่สุดที่จะช่วยให้ไม่เกิดภาวะแทรกซ้อนต่างๆ ของร่างกายและลดค่าใช้จ่ายในการรักษา

พยาบาล  พยาบาลนบัเป็นตวัแปรส�ำคญัท่ีจะช่วยให้คณุภาพชวีติของผูป่้วยโรคฮโีมฟีเลยีนัน้ดีข้ึนและสามารถด�ำเนนิ

ชีวิตได้เหมือนคนปกติทั่วไปในสังคม
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