เรื่องเล่า
1. ชื่อผลงาน / เรื่องเล่า : “ชีวิตต้องสู้……..สู้เพื่อลูก”
2. คำสำคัญ : HIV/AIDS โรคเรื้อรัง, TB Meningitis,การฟื้นฟูสมรรถภาพ Bladder training, Home visit , Empowerment
3. สรุปเรื่องเล่าโดยย่อ : 

HIV/AIDS เป็นโรคเรื้อรัง รีบรักษาเร็วการเข้าถึงการART กินยาต้านไวรัสเร็วช่วยลดการเกิดโรคฉวยโอกาส แต่ผู้ป่วยมักเข้าถึงการรักษาล่าช้า จนป่วยมีโรคฉวยโอกาส วัณโรคสมอง มีผลให้มีภาวะแทรกซ้อน    ขาสองข้างอ่อนแรงเดินไม่ได้ ต้องได้รับการช่วยเหลือฟื้นฟู การสร้างพลังใจให้สู้ไม่ท้อถอย.... เพื่อลูก ทำให้มีกำลังใจฝ่าฟัน แม้มีอุปสรรคมากมาย การได้รับความร่วมมือช่วยเหลือจากทีมสหสาขาวิชาชีพ องค์กรในชุมชนที่ทำให้ลดปัญหาทางด้านเศรษฐกิจ สังคม ตลอดจนการจัดหาอุปกรณ์ในการช่วยเดิน เช่นรถนั่ง ทำให้ช่วยเหลือตนเองได้มากขึ้น การที่กลั้นปัสสาวะไม่ได้ มีปัญหาติดเชื้อทางเดินปัสสาวะบ่อย ต้องเข้านอนรักษาตัวในโรงพยาบาลบ่อย  แพทย์ พยาบาลในคลินิก ได้ปรึกษาหาทางช่วยเหลือ ได้คำแนะนำจากทีมพยาบาลIC การให้ความร่วมมือที่ดีของผู้ป่วยทำให้การป้องกันการติดเชื้อซ้ำซาก ได้สำเร็จ มีคุณภาพชีวิตที่ดีขึ้น เป็นตัวอย่างที่ดี ให้แก่ผู้ติดเชื้อในคลินิก 
4. ชื่อและที่อยู่ขององค์กร : 

พว.สิริลักษณ์ จันเทร์มะ ตำแหน่ง พยาบาลวิชาชีพชำนาญการ  APNs    ผู้ประสานงานเอดส์, หัวหน้าทีม คลินิกติดตามการรักษา , ทีมงานคลินิกติดตามการรักษา และอาสามัคร(จิตอาสา) 
หน่วยงาน โรงพยาบาลหาดใหญ่ กลุ่มงานการพยาบาล งานผู้ป่วยตรวจรักษาพิเศษ 
โทรศัพท์  074-273-100 ต่อ 5925, 1834 ,1736  อีเมล์ : luck1959@yahoo.com

6. เป้าหมาย : เพื่อการเข้าถึงการรักษาART, การฟื้นฟูสมรรถภาพ ช่วยเหลือตนเองได้ สู่คุณภาพชีวิตที่ดีขึ้น
7. ที่มาของปัญหา : 


HIV/AIDS เป็นโรคเรื้อรัง ผู้ป่วยมักเข้าถึงการรักษาล่าช้า จนป่วยมีโรคฉวยโอกาส วัณโรคสมอง มีผลให้มีภาวะแทรกซ้อน    ขาสองข้างอ่อนแรงเดินไม่ได้ การติดเชื้อซ้ำซาก จากการติดเชื้อทางเดินปัสสาวะต้องมานอนรักษาตัวในโรงพยาบาลเกือบทุกเดือน 

8. กิจกรรมการแก้ปัญหา / พัฒนา : 

มาลีได้เล่าให้ฟัง ว่าปี 2549 เธอป่วยเป็นวัณโรคสมอง(TB Meningitis) ได้ตรวจเลือด( Anti HIV )พบว่า Positive ได้เจาะภูมิคุ้มกัน CD4=78 ,2% ขาไม่มีแรงสองข้าง ได้รักษาในร.พ. 2 สัปดาห์ ปัสสาวะกลั้นไม่ได้ต้องใส่สายสวนปัสสาวะ ให้กลับบ้าน ได้นัดให้มางานให้คำปรึกษา แต่เธอไม่ได้มาเพราะ สามีใหม่ แม่และลูกชายไม่รู้เรื่องการติดเชื้อ ตอนนั้นรักษาแต่วัณโรคไม่ครบ ไม่ได้ไปตามนัด เธอไม่รู้ว่าต้องมาติดตามให้คำปรึกษา เพื่อส่งมาให้คลินิกติดตามการักษาเพื่อกินยาต้านไวรัสต่อ เธอช่วยเหลือตนเองได้น้อย เดินไม่ได้แม่เป็นผู้ดูแล รักษาด้วยยาสมุนไพร ผ่านไป2 ปี เธอพอที่จะลุกนั่งได้ สามีทิ้งเธอไป สงสาร แม่และลูกที่ต้องเป็นภาระ 

17/8/52 มาลีนั่งรถเข็นนั่งได้ถูกส่งต่อมาที่คลินิกติดตามการรักษา เพื่อรับยาต้านไวรัส(ARV) CD4 28,2% เธอบอกว่าที่ไม่ได้มาเพราะไม่มีใครพามา และไม่มีใครบอกต้องมารักษากินยาต่อ คิดว่ารักษาวัณโรคก็จะดีขึ้น แต่เธอยังเดินไม่ได้ ท้อแท้ใจ จะคุยกับใครไม่กล้า ที่มีแรงพยายามหัดนั่งรถมา เพราะสงสารแม่ ห่วงลูกหลังจากเริ่มยา Lastavir ,EFV 2 สัปดาห์แรก ได้ส่งป้าจอยจิตอาสา(PLWHA) ไปเยี่ยมบ้าน หลังจากนั้น มาลีมาไม่ได้ พี่หมู(พยาบาลคลินิกARV) และป้าจอย ได้ลงเยี่ยมบ้าน พร้อมยา ARV ได้ให้กำลังใจ สอนการบริหารขา มาลีถอดสายปัสสาวะ ลองฝึกปัสสาวะเอง แต่กลั้นไม่อยู่ ปวดก็ไหลเลย บ้านคลุ้งไปด้วยกลิ่นแอมโมเนีย มีผ้ารองไว้ แผลกดทับที่ก้น ยังไม่หายดี เริ่มแดง ไม่มีรายได้เพราะทำงานไม่ได้ ประกันสังคมไม่มีเงินประกันตนเองต่อ ที่ผ่านมา พ่อและสามีช่วยส่งให้ แต่ตอนนี้ไม่มีใครแล้ว พยาบาลได้นำข้อมูลมาปรึกษาแพทย์ ทีมงานที่จะหาทางช่วยเหลือ ได้ขอทุนจากเทศบาล โดยแพทย์เขียนใบรับรองการเจ็บป่วยเป็นโรคเอดส์ ได้รับการช่วยเหลือเดือนละ 1,000 บาท ประสานขอสนับสนุนรถเข็นนั่งจากสโมสรโรตารี ได้มา 1คัน มาลีดีใจมาก แต่เธอต้องกับมาใส่สวนปัสสาวะ เพราะกลั้นปัสสาวะไม่อยู่  จึงต้องประสานทีมHHC ไปเยี่ยมร่วมด้วย พยาบาลได้เห็นความอดทน ใจสู้ของเธอ ได้ทำที่หัดเดินในบ้าน ราวเหล็ก เธอไม่มีใครพาไปทำกายภาพบำบัด ต้องทำเองที่บ้าน ลูกไปโรงเรียน แม่กลับไปแล้ว  มาลีอยู่คนเดียว พยาบาลทึ่งมากเธอสามารถ ใช้รถเข็นพาตัวเองทำกับข้าง ซักผ้าเอง เธอบอกพยาบาลว่า “อะไรพึ่งพา ตนเองได้ ทำเถอะ อย่าคิดว่าเราพิการ ไม่มีประโยชน์” พยาบาลเห็นความตั้งใจของเธอ เธอบอกว่าทำอะไรได้อยากหารายได้ ลูกต้องใช้จ่าย “ต้องสู้เพื่อลูก เราอาจช่วยตัวเองได้ไม่เต็มร้อย แต่เรายังมีมือที่ทำได้” พยาบาลจึงได้พา รอดเป็นจิตอาสาที่มาฝึกหัดการทำดอกไม้จัน ให้ แรกๆการทำไม่คล่อง การตัดกระดาษ พวกเราช่วยเธอ แต่เมื่อเวลาผ่านไป 1 เดือน ที่พวกเราหาอุปกรณ์ กระดาษทำดอกไม้จันให้ มาลีสามารถทำได้สวยเรียบร้อย กว่าครูรอดที่สอน จึงได้ประสานกับฝ่ายบริหารของโรงพยาบาล เพื่อรับซื้อดอกไม้จันเวลามีงานศพ บุคลากร ญาติในโรงพยาบาล โดยที่พยาบาลได้ให้ทุนไว้ทำดอกไม้จัน ผ่านไป 3 ปี มาลีสามารถดัดแปลง สีสันดอกไม้จันได้สวยงาม และมาลีได้ปักผ้ากลอสติสขาย ทำกำพริก(โบว์ทำดอกไม้ใส่เหรียญ)ไว้ในงานบวช ทำอะไรเห็นความตั้งใจ เรียกว่ามีฝีมือ มาลีไม่ย่อท้อ อาศัยลูกพามาส่งให้ที่โรงพยาบาล หรือพามาพร้อมกับวันนัดมารับยา โลกของมาลีน่าจะดีสดใสขึ้นนะ ระดับCD4 เพิ่มขึ้น 260,10% แต่มีปัญหาไข้ขึ้นปัสสาวะขุ่น ระบบทางเดินปัสสาวะอักเสบบ่อยๆ ต้องถูกนอนโรงพยาบาล 3-4 เดือนครั้งมา 2 ปีแล้ว พยาบาล ได้ปรึกษาแพทย์ ได้ทบทวนการดูแลสายสวนปัสสาวะ การเปลี่ยนสายสวน จึงได้ไปปรึกษาพยาบาลIC ได้วิเคราะห์รู้ว่าที่บ้านมาลีเตียงต่ำ ได้วางถุงปัสสาวะที่พื้น ทำให้โอกาสเสี่ยง การติดเชื้อง่าย จึงได้เย็บถุงผ้าสำหรับใส่ถุงปัสสาวะ มัดไว้ให้สูง เวลานั่งรถเข็นมัดไว้ที่ขา ได้ฝึกการทำ Bladder Training  เวลาผ่านไป 2 ปีแล้ว มาลีไม่เคยต้องมานอนโรงพยาบาลด้วยปัญหาติดเชื้อทางเดินปัสสาวะเลย มาลีหญิงเหล็กผู้สู้ชีวิต “ชีวิตต้องสู้...เพื่อลูก” ทุกครั้งที่มาลีมาโรงพยาบาลมาพร้อมรอยยิ้ม นำดอกไม้จันมาส่ง ลูกก็เรียนมัธยมปลายแล้ว เวลาผ่านไป 5 ปี มาลีแข็งแรงขึ้นปรับสูตรยาใหม่(3TC,TDF,EFV) ทานวันละครั้งก่อนนอน คุณภาพชีวิตดีขึ้น มาลีเป็นตัวอย่างการสู้ชีวิตที่ดี  
9. การเปลี่ยนแปลงที่เกิดขึ้น : 
1.การพัฒนาระบบการให้ข้อมูล พัฒนาศักยภาพพยาบาลแกนนำที่หอผู้ป่วย ความรู้Treatment literacy
2.การพัฒนาระบบการส่งต่อคลินิกวัณโรค และคลินิกติดตามการรักษา การติดตามผู้ป่วยร่วมกัน
3.การทบทวนระบบการให้ยาARV เร็ว ขณะผู้ป่วยAdmit เมื่อผู้ป่วย/ผู้ดูแลพร้อม
4.การนำเรื่องเล่าของมาลีมาเป็นตัวอย่างให้ผู้ป่วยรายใหม่ ให้เกิดพลังใจ สร้างกำลังใจในการสู้เพื่อสู่จุดมุ่งหมาย เช่น “สู้เพื่อลูก แม่”

5.การฟื้นฟูสมรรถภาพที่บ้าน การทำงานร่วมกันกับองค์กรในชุมชน
10. บทเรียนที่ได้รับ : 
1.การเรียนรู้ร่วมกับมาลี ช่วงแรก หมดหวังแต่เมื่อ พยาบาลค้นหาจุดที่สร้างความหวัง ดึงพลังของมาลี เห็นได้ว่าเธอสู้ความไม่ย่อท้อ ขยัน อดทน 
2.ระบบการจัดบริการที่มีช่องว่าง การให้ข้อมูล การติดตาม ที่ไม่ให้เสียโอกาส เวลาในการรักษาให้เร็ว เพื่อลดโรคฉวยโอกาส ภาวะแทรกซ้อน
3.การให้โอกาส ให้ผู้ป่วยได้ช่วยตนเอง ให้การสนับสนุน ฝึกอาชีพ ได้เห็นการมีคุณค่าในตนเอง มาลีบอกว่า “อยู่ที่ใจ ไม่ได้พิการ ช่วยตนเองได้ ไม่ใช่ไร้ประโยชน์ “
11. การติดต่อกับทีมงาน :

      พ.ญ.อำไพพิชญ์ นิลมานัต , พว.สิริลักษณ์ จันเทร์มะ, พว.เยาวนี ชมเชย, พว.วารณี ธีระกุล ,จิตอาสา   ป้าจอย,รอด,ลุงอู๊ด , พยาบาล IC,พยาบาลทีมHHC 
