
หลาก​หลาย​ความ​หวัง​ของ​ผู​ป วย​แอ​ลเอ​สดี​ ตอ​ความ

ชวย​เหลือ​ภาค​รัฐ

คุณ​บุญ​ พุฒิ​พงศ​ธน​โชติ​ ประธาน​มูลนิธิ​โรค​พันธุกรรม​แอ​ลเอ​สดี​ กลาว​วา​ โรค​พันธุกรรม​เม​ตา​บอ​ลิ​กแอ​ลเอ​สดี​ เป็น

โรค​ที่​จัด​อยู​ใน​ประเภท​โรค​หา​ยาก( Rare Disease) ใน​ประเทศไทย​ขณะ​น้ี​ มี​ผู​ปวย​ไม​เกิน​ 1,000 คน​ หรือ​ 1 ตอ

100,000 ซึ่ง​กลุม​โรค​พันธุ​กร​รมฯ​ ดัง​กลาว​ได​แก​ โรค​โก​เชร (Gaucher) ชนิด​ 1,2,3 โรค​ปอม​เป (Pompe) , โรค

แฟเบร (Fabry), โรค​เอม​พี​เอส (MPS) แบง​ยอย​อีก​7ชนิด​ , โรค​นี​มาน​น พิค (Niemann pick) แต​กระนัน้​ดวย​ความ

เป็น​โรค​หา​ยาก​และ​จํานวน​ผู​ปวย​มี​น อย​ จึง​ยาก​ที่​จะ​ได​รับ​การ​สนับสนุน​ดาน​สาธารณสุข​ได​เทา​เทียม​กับ​โรค​ที่​เป็น​อยู

ทัว่​ไป​ ทัง้ๆ​ที่​ผู​ปวย​นัน้​ตอง​ทน​ทุกข​ทรมาน​กับ​อาการ​ปวย​ไม​น อย

ประธาน​มูลนิธิ​โรค​พันธุกรรม​แอ​ลเอ​สดี​ เปิด​เผย​ตอ​ไป​วา​ จาก​การ​ที่​มูล​นิธิ​ฯและ​กลุม​แพทย​พันธุ​ศาสตร​ตลอด​จน​ผู

เกี่ยว​ของ​ รวม​กัน​ผลัก​ดัน​การ​เขา​ถึง​สิทธิ ์​ใน​การ​รักษา​พยาบาล​ ทําให​คณะ​กรรมการ​บัญชี​ยา​หลัก​แหง​ชาติ​ได​ประกาศ

ให​ยา​ที่​ใช​ใน​การ​รักษา​ผู​ปวย​โรค​โก​เชร Gaucher ชนิด​ที่​ 1 ได​รับ​การ​บรรจุ​ใน​บัญชี​ยา​หลัก​แหง​ชา​ติ​ ชนิด​ จ.​2 (เมื่อ

เดือน​ มีนาคม​ 2​556) สง​ผล​ให​ผู​ปวย​โรค Gaucher ชนิด​ที่​ 1 ได​รับ​การ​รักษา​แล​ว

สําหรับ​ผู​ปวย​โรค​กลุม​โรค​หา​ยาก​อื่น​ ที่​ยัง​ไม​ได​เขา​ถึง​สิทธิ ์​ใน​การ​รักษา​ ทาง​มูล​นิธิ​ฯและ​กลุม​แพทย​พันธุ​ศาสตร​ได​ขอ

ความ​อนุเคราะห​จาก​ภาค​เอก​ชน​ ใน​การ​บริจาค​ยา​รักษา​ให​กับ​ผู​ปวย​หลาย​ราย​ เชน​ โรค​โก​เชร (Gaucher) ชนิด​ที่​ 3 ,

โรค (Pompe) ปอม​เป , โรค​เอม​พี​เอส( MPS) ชนิด​ที่​ 1 , โรค​แฟเบร Fabry นอกจาก​ยา​ซึ่ง​เป็น​สิ่ง​จําเป็น​ใน​การ​รักษา

แลว​ อุปกรณ​ชวย​ใน​การ​ใช​ชีวิต​ประจําวัน​ก็​เป็น​สิ่ง​จําเป็น​ของ​ผู​ปวย​ อาทิ​ หู​ฟัง​ที่​ชวย​ขยาย​เสียง​ของ​ผู​ปวย​โรค​เอม​พี

เอส( MPS) , เครื่อง​ดูด​เสมหะ​ , เครื่อง​อัด​อากาศ​ขณะ​หายใจ​เข​า (CPAP) ,เครื่อง​ผลิต​ออก​ซิ​เจ​น ​, เครื่อง​ชวย​หาย​ใจ

ที่​ผาน​มา​มูล​นิธิ​ฯได​ขับ​เคลื่อน​โครงการ​ให​เขา​ถึง​คน​ปวย​ใน​ตาง​จังหวัด​หาง​ไกล​อยาง​ตอ​เน่ือง​ทัง้​ขาวสาร​ทางการ​แพทย

และ​การ​รักษา​ ไดแก​จัด​โครงการ​ประชุม​ใน​ภูมิภาค​ทัง้​ 3 ภูมิ​ภาค​ ไดแก​ภาค​เหนือ​ที่​เชียง​ใหม​ ภาค​ตะวัน​ออก​เฉียง

เหนือ​ที่​ขอน​แก​น ​และ​ภาค​ใต​ที่​หาด​ใหญ​ สง​ขลา​ โดย​ได​เชิญ​แพทย​พันธุ​ศาสตร​จาก​สวน​กลาง​(ก​รุ​งเทพ​มหา​นคร​) ไป

ให​ขอมูล​เกี่ยว​กับ​โรค​แอ​ลเอ​สดี​ เผย​แพร​ขอมูล​เอกสาร​โรค​ตางๆ​ โดย​ผาน​เว็บไซต​ของ​มูล​นิธิ​ สําหรับ​ใน​บาง​ครอบครัว

ที่​ยากจน​มาก​ไมมี​การ​เขา​ถึง​ระบบ​อินเตอร​เนต​ ยัง​คง​สามารถ​รับ​รู​ขอมูล​ผาน​ทาง​แพทย​ที่ทําการ​รักษา​ และ​มา​รวม

งาน​ชุมนุม​ผู​ปวย​โรค​พันธุกรรม​แอ​ลเอ​สดี​ประจําปี​ และ​หลัง​จาก​ที่​ยา​รักษา​โรค​เชร (Gaucher) ชนิด​ที่​1 ได​บรรจุ​เขา

ระบบ​บัญชี​ยา​หลัก​แหง​ชาติ​แลว​ สง​ผล​ให​แพทย​ที่ทําการ​รักษา​ใน​ภูมิภาค​มี​ความ​ตื่น​ตัว​ตอ​กลุม​โรค​แอ​ลเอ​สดี​มาก​ขึ้น

เพราะ​มอง​เห็น​หนทาง​รักษา​คนไข​มาก​ขึ้น

https://www.thaimediapr.com/%e0%b8%ab%e0%b8%a5%e0%b8%b2%e0%b8%81%e0%b8%ab%e0%b8%a5%e0%b8%b2%e0%b8%a2%e0%b8%84%e0%b8%a7%e0%b8%b2%e0%b8%a1%e0%b8%ab%e0%b8%a7%e0%b8%b1%e0%b8%87%e0%b8%82%e0%b8%ad%e0%b8%87%e0%b8%9c%e0%b8%b9%e0%b9%89/
https://www.thaimediapr.com/%e0%b8%ab%e0%b8%a5%e0%b8%b2%e0%b8%81%e0%b8%ab%e0%b8%a5%e0%b8%b2%e0%b8%a2%e0%b8%84%e0%b8%a7%e0%b8%b2%e0%b8%a1%e0%b8%ab%e0%b8%a7%e0%b8%b1%e0%b8%87%e0%b8%82%e0%b8%ad%e0%b8%87%e0%b8%9c%e0%b8%b9%e0%b9%89/


ขณะ​น้ี​ มู​ลนิธิ​ฯและ​กลุม​แพทย​พันธุ​ศาสตร​ได​เรง​ผลัก​ดัน​อยู​ได​แก​ ให​ยา​รักษา​โรค​ปอม​เป (Pompe) และ​ โรค​เอม​พี

เอส (MPS) บรรจุ​เขา​บัญชี​ยา​หลัก​แหง​ชาติ​ พ​รอม​ทัง้​นําเสนอ​ขอมูล​กลุม​โรค​แอ​ลเอ​สดี​ตอ​รัฐมนตรี​วาการ​กระทรวง

สาธารณ​สุข​ ตลอด​จน​การนําเสนอ​ให​สํานักงาน​หลัก​ประกัน​สุขภาพ​แหง​ชา​ติ​ บรรจุ​การ​ปลูก​ถาย​ไขกระดูก​ของ​โรค​โก

เชร (Gaucher) ชนิด​ที่​1 กับ​ ชนิด​ที่​3 และ​ โรค​เอม​พี​เอส( MPS) ให​เขา​ใน​ระบบ​หลัก​ประกัน​สุขภาพ​แหง​ชา​ติ

สําหรับ​คนไข​ที่​ได​รับ​ความ​ชวย​เหลือ​จาก​มูล​นิธิ​ฯ อาทิ​ เด็ก​หญิง​ จิ​รา​พร​ กอก​รัมย​ (น อง​ป ุ​กโก​ะ) อา​ยุ​ 10 ปี​ เรียน​อยู

โรง​เรียน​ เคหะ​ชุมชน​ลาด​กระ​บัง​ ปวย​เป็น​โรค​เอม​พี​เอส( MPS) คุณยา​คําเพือย กอก​รัมย​ ผู​ปกครอง​กลาว​วา​ กอน

หน า​น้ี​น อง​ไม​คอย​แข็ง​แรง​ ปวย​งาย​ มัก​ปวด​กระดูก​บอย​ๆ มี​อาการ​ตา​โป​น ​ทอง​โต​ หัว​ใหญ​ หลัง​ได​รับ​การ​รักษา​ดวย

เอ็น​ไซ​ม ทําให​หัว​เล็ก​ลง​ ทอง​เล็ก​ลง​ ตา​และ​ปาก​เขา​รูป​มาก​ขึ้น​ น อง​ฉลาด​ขึ้น​ ควา​มจําดี​ สมอง​ดี​ขึ้น​ ผล​การ​เรียน​ก็​ดี

ตาม​ไป​ดวย​ น อง​สามารถ​สะกด​คําและ​อาน​หนังสือ​ได​ เวลา​ยา​พา​ไป​นอก​บาน​น อง​สามารถ​ชวย​ยา​อาน​และ​เขียน​แทน​ได​

ทําให​ยา​สบายใจ​ขึ้น​เยอะ​ จาก​ที่​เคย​เป็น​หวง​หลาน​มาก​ เพราะ​หลาน​ไม​เหมือน​เด็ก​คน​อื่น​ แม​จะ​ไม​หาย​จน​เป็น​ปก​ติ​

แต​เห็น​หลาน​มี​สุขภาพ​ดี​ขึ้น​ ไม​ตอง​ทรมาน​กับ​อาการ​ของ​โรค​เหมือน​เดิม​ เวลา​เห็น​หน าตา​หลาน​สดชื่น​แจม​ใส​ ยิม้

แยม​หัวเราะ​วิ่ง​เลน​ ป่ัน​จักรยาน​ได​เหมือน​เด็ก​ทัว่​ไป​ ผู​เป็น​ยา​ก็​มี​ความ​สุขใจ​มาก​ นอกจาก​น้ี​หลาน​ยัง​ชวย​ ยา​ทํางาน

บาน​ได​อีก​ดวย​ เชน​น อง​ชวย​ลาง​จา​น ​กวาด​บา​น

สําหรับ​การ​จัด​สัมมนา​ประจําปี​ผู​ปวย​โรค​พันธุกรรม​แอ​ลเอ​สดี​ ครัง้​ที่​ 5 ประจําปี​ 2​558 ใน​ปี​น้ี​ ได​เปิด​โอกาส​ให​ผู​ปวย

และ​ครอบครัว​ได​แสดง​ความ​คิด​เห็น​และ​เสนอ​แนะแนว​ทาง​ พ​รอม​บอก​เลา​เรื่อง​ราว​และ​ปัญหา​ที่​ผู​ปวย​และ​ครอบครัว

ตอง​เผ​ชิ​ญ ทัง้น้ี​เพื่อ​มุง​เนน​การ​แสวงหา​ความ​รวม​มือ​และ​กําหนด​ทิศ​ทาง​ ใน​การ​ผลัก​ดัน​ยา​รักษา​โรค​ของ​กลุม​ผู​ปวย

โรค​หา​ยาก​ โดย​นําเสนอ​บทบาท​ของ​แพทย​ที่​นอกจาก​การ​ทําหน าที่​รักษา​ผู​ปวย​แลว​ ยัง​แสวงหา​ยา​ที่​ยัง​ไม​เขา​ระบบ​มา

รักษา​ผู​ปวย​ดวย​ และ​นําเสนอ​ตัวอยาง​ของ​ผู​ปวย​ที่​ได​รับ​การ​รักษา​ (ทัง้​จาก​ยา​ที่​อยู​ใน​ระบบ​สาธารณสุข​และ​ยา​ที่​แพทย

ขอรับ​บริจาค​มา​ ) และ​ผู​ปวย​ที่​ปลุก​ถาย​ไขกระดูก​สําเร็จ​จน​หายขาด​จาก​อาการ​ของ​โรค​ วา​บุคคล​เหลา​น้ี​หลัง​จาก​ที่​ได

รับ​การ​รักษา​แลว​ เขา​สามารถ​ดําเนิน​ชีวิต​ได​ตาม​ปก​ติ​ เรียน​หนังสือ​ได​ระดับ​ดี​ และ​จะ​เป็น​กําลัง​สําคัญ​ชาติ​ตอ​ไป​ อีก​ทัง้

เป็น​กําลัง​ใจ​ และ​เป็น​แรง​ผลัก​ดัน​ให​เกิด​การ​กําหนด​แนวทาง​การ​ขับ​เคลื่อน​ภาค​รัฐ​ให​ตระหนัก​ถึง​การ​รักษา​ผู​ปวย​กลุม

น้ี​ตอ​ไป​ สอบถาม​โทร​.​ 02-448-4231 หรือ​ดูรา​ยล​ะเอียด​เพิ่ม​เติม​ได​ที่ www.lsdthailand.org


