
เตือน​คน​ไทย​…โรค​หา​ยาก​ไมใช​เรื่อง​ไกล​ตัว

ศ.​พญ.​ดวง​ฤดี​ วัฒน​ศิริชัย​กุล​ หัวหน า​หนวย​เวช​พันธุ​ศาสตร​โรง​พยาบาล​รา​มา​ธิบดี​ เปิด​เผย​วา​ กระทรวง​สาธารณ​สุข​

และ​คณะ​แพทยศาสตร​โรง​พยาบาล​รามาธิบดี​มหาวิทยาลัย​มหิ​ดล​ ได​รวม​กัน​จัด​งาน​วัน​ โรค​หา​ยาก​ ประเทศ​ไทย​ ครัง้

ที ่6 (6th Rare Disease Day Thailand, 2016)ขึ้น​ ซึ่ง​กําหนด​ให​จัด​ขึ้น​ใน​วัน​สุดทาย​ของ​เดือน​กุมภาพันธ​ของ​ทุก​ปี​

เพื่อ​ให​ความ​รู​กับ​ประชาชน​ทัว่​ไป​ และ​ผู​ปวย​โรค​หา​ยาก​ได​เขา​ถึง​การ​รักษา​ รวม​ทัง้​เสนอ​แนะแนว​ทาง​ให​กับ​ภาค​รัฐ

ดาน​นโยบาย​สนับสนุน​การ​รักษา​ อาทิ​ การ​วินิจฉัย​โรค​และ​ระบบ​สง​ตอ​ การ​สํารอง​ยา​สําหรับ​ผู​ปวย​กลุม​น้ี​ และ​จัด​ให​มี

การ​ตรวจ​กรอง​โรค​ทารก​แรก​เกิด​ เพื่อ​ป องกัน​การ​เป็น​ซํ้าใน​ครอบครัว​อีก​ และ​เพื่อ​ให​กําลัง​ใจ​ผู​ปวย​กลุม​ดัง​กลา​ว

โรค​หา​ยาก​ เป็นก​ลุม​โรค​ที่​พบ​น อย​ราว​1ใน​2000คน​ของ​ประชา​กร​ หา​ยา​รักษา​ยาก​และ​เป็น​โรค​ที่​มี​ความ​รุน​แรง​

ปัจจุบัน​มี​โรค​มาก​ถึง​6000-8000ชนิด​ ใน​ประเทศไทย​มี​ผู​ปวย​โรค​หา​ยาก​รวม​แลว​หลาย​หมื่น​คน​ ซึ่ง​มี​สาเหตุ​มา​จาก

พันธุ​กร​รม​ และ​ใน​ครอบครัว​หน่ึง​เป็น​ได​มาก​กวา​1 คน

ตัวอยาง​โรค​หา​ยาก​ อาทิ​ โรค​แอ​ลเอ​สดี​ แรก​เกิด​ปก​ติ​ ตอ​มา​ หน าตา​เปลี่ยน​ ตับ​มาม​ หัวใจ​โต​ ซีด​ ปวด​กระดูก​ รู​ปรา

งผิด​ปก​ติ​ โรค​มี​กรด​ใน​เลือด​ อาการ​จะ​ซึม​ กิน​ไม​ได​น้ําตาล​ใน​เลือด​ตํ่า หาก​รักษา​ไมทัน​จะ​เสีย​ชีวิต​สมอง​พิการ​ถาวร​

โรค​พร​าเดอร-วิ​ลลี่​ ใน​วัย​ทารก​จะ​หลับ​มาก​ ไม​คอย​กิน​ ตอ​มา​อา​ยุ​ 6-9 เดือน​จะ​ตื่น​มากกวา​หลับ​ กิน​มาก​ ไมรู​จัก​อิ่ม​

รางกาย​อวน​มาก​ พัฒนาการ​ชา​ โรค​กลาม​เน้ือ​เสื่อม​ดู​เชน​ เด็กชา​ยอ​ายุ​ 3-5 เริ่ม​เดิน​ขา​ปัด​ลม​งาย​ ลุก​จาก​พื้น​ลําบาก​

นอง​โต​ อาการ​รุนแรง​มาก​ถึง​ขัน้​เดิน​ไม​ได​ โรค​มา​แฟน​ รู​ปรา​งสูง​ผอม​ น้ิว​ยาว​ ขอ​กระดูก​บิด​งาย​ โรค​โครโมโซม​ผิด​ปก

ติ​ มี​ความ​พิการ​แต​กําเนิด​หลาย​อยาง​ หน าตา​ดู​แปลก​ หัวใจ​พิการ​ ลําไส​อุด​ตัน​ ไต​ผิด​ปก​ติ​ พัฒนาการ​ทาง​สมอง​ลา​ชา​

โรค​สมอง​น อย​เสื่อม​จาก​พันธุ​กร​รม​ (โรค​เดิน​เซ​) อาการ​เริ่ม​ใน​วัย​ผู​ใหญ​ เดิน​เซ​ กลาม​เน้ือ​น้ิว​และ​มือ​ไม​สัมพันธ​กัน

สําหรับ​การ​จัด​งาน​วัน​ โรค​หา​ยาก​ ประเทศ​ไทย​ ครัง้​ที่​ 6 ปี​น้ี​มี theme เป็น “Patient Voice” ซึ่ง​ยึดถือ​เป็น​สากล

สําหรับ​ทุก​ประเทศ​ที่​จัด​งาน​วัน​โรค​หา​ยาก​ คือ​ เนน​เสียง​ของ​กลุม​ผู​ปวย​ ดัง​นัน้​กิจกรรม​ปี​น้ี​ ได​มี​การ​เสวนา​จาก​กลุม​ผู

ปวย​ที่​ยัง​เขา​ไม​ถึง​การ​รักษา​ ได​มาก​บอก​เลา​วา​เขา​เจอ​อุปสรรค​ใด​บาง​ กวา​จะ​ได​รับ​การ​วินิจฉัย​ที่​ถูก​ตอง​ หรือ​ทําไม​ยัง

ไม​ได​รับ​การ​รักษา​ และ​ตองการ​ให​ชวย​เหลือ​อยางไร​บาง​ และ​ยัง​มี​กลุม​ผู​ปวย​ที่​ได​รับ​การ​รักษา​แลว​มา​เลา​ให​ฟัง​วา​หลัง

ได​รับ​การ​รักษา​นัน้​เปลี่ยน​ชีวิต​และ​เปลี่ยน​ครอบครัว​เขา​ได​อยางไร​บาง​ นอกจาก​น้ี​ยัง​มี​ภาค​รัฐ​มา​รวม​เสวนา​เพื่อ​หา

แนว​นโยบาย​ชวย​เหลือ​ผู​ปวย​กลุม​น้ี​อยางไร​ตอ​ไป​บา​ง

นอกจาก​น้ี​แลว​เด็ก​ที่​ปวย​เป็น​โรค​หาก​ยาก​ได​มา​เลา​นิทาน​ให​ฟัง​ มา​แสดง​ผล​งาน​วาด​รูป​ที่​สวยงาม​มาก​เป็น​ชุด​ และ

ภาพ​วาด​แสดง​ชีวิต​ของ​เขา​ใน​แต​วัน​ขณะ​รับ​การ​รักษา​ใน​โรง​พยาบาล​ แม​น องๆ​จะ​เป็น​โรค​ แต​เขา​ก็​มี​สวน​สรางสรรค

สิ่ง​ดีๆ​ แก​สังคม​ได​เชน​กัน​ ถือ​เป็น​กําลัง​ใจ​อยาง​ดี​แก​ผู​ปวย​และ​ครอบครัว​โรค​หา​ยาก

ปัจจุบัน​ผู​ปวย​โรค​หา​ยาก​มี​เป็น​จํานวน​มาก​ถึง​ 5% ของ​ประชากร​ปวย​ดวย​โรค​หา​ยาก​โรค​ใด​โรค​หน่ึง​ โรค​หา​ยาก​จึง

https://www.thaimediapr.com/%e0%b9%80%e0%b8%95%e0%b8%b7%e0%b8%ad%e0%b8%99%e0%b8%84%e0%b8%99%e0%b9%84%e0%b8%97%e0%b8%a2-%e0%b9%82%e0%b8%a3%e0%b8%84%e0%b8%ab%e0%b8%b2%e0%b8%a2%e0%b8%b2%e0%b8%81%e0%b9%84%e0%b8%a1%e0%b9%88/


ไมใช​เรื่อง​ไกล​ตัว​ ปัจจุบัน​มี​วิธี​วินิจฉัย​และ​วิธี​รักษา​โรค​หา​ยาก​ได​ผล​ดี​เพิ่ม​ขึ้น​กวา​อดีต​ ดัง​นัน้​ จําเป็น​ตอง

ประชาสัมพันธ​ให​ประชาชน​และ​แพทย​ทัว่ไป​รู​จัก​ เพื่อ​จะ​ได​เพิ่ม​โอกาส​ให​ผู​ปวย​ได​รับ​การ​วินิจฉัย​โรค​โดย​เร็ว​ เพื่อ​ให

ผล​จาก​การ​รักษา​ไป​ใน​ทิศทาง​ที่​ดี​ นอกจาก​น้ี​ควร​ได​รับคําแนะนําและ​ป องกัน​เกิด​ซํ้าอีก​ใน​ครอบ​ครัว

วิธี​ป องกัน​ความ​เสี่ยง​ที่​จะ​เกิด​โรค​หา​ยาก​ บาง​โรค​ตรวจ​กรอง​ใน​ทารก​แรก​เกิด​ได​กอน​แสดง​อาการ​รุน​แรง​ กรณี​เป็น

โรค​ที่​แปลก​ๆ หรือ​ยัง​หาไม​เจอ​วา​เป็น​โรค​อะไร​ ควร​ปรึกษา​ผู​เชี่ยว​ชาญ​ เพื่อ​การ​วินิจฉัย​โดย​เร็ว​จะ​ได​ป องกัน​ไม​เป็น

โรค​ซํ้าอีก​ใน​บุตร​หลาน​คน​ตอ​ไป

อยางไร​ก็ตาม​จาก​ที่​ผาน​มา​ได​มี​เสียง​สะทอน​จาก​ทัง้​สอง​กลุม​ทัง้​ที่​ได​รับ​การ​สนับสนุน​จาก​จาก​ภาค​รัฐ​และ​ยัง​ไม​ได​รับ

การ​สนับสนุน​ พ​บวา​กลุม​ที่​ยัง​ไม​ได​รับ​การ​รักษา​ เน่ืองจาก​เพราะ​ไมมี​เงิน​คา​ยา​ ยา​ยัง​ไม​อยู​ใน​บัญชี​ยาก​หลัก​แหง​ชา​ติ​

หรือ​ สิทธิ​บัตร​ทอง​ยัง​ไม​ครอบคลุม​ถึง​การ​รักษา​คา​ยา​เหลา​นัน้​ มี​ผล​ตอ​ความ​เครียด​ ทําให​ทุกข​กัน​ทัง้​ครอบ​ครัว​ และ

กระทบ​เรื่อง​เงิน​ทอง​ของ​ทัง้​ครอบ​ครัว

กลุม​ที่​ได​รับ​การ​รักษา​แลว​ หลาย​คน​จะ​บอก​วา​ เหมือน​ได​เกิด​ใหม​ ลูก​ไม​ทรมาน​อีก​แลว​เพราะ​หมอ​ควบคุม​อาการ​ของ

โรค​ได​ หรือ​บาง​ราย​ก็​รักษา​หายขาด​แล​ว

กลุม​ที่​ไมมี​วิธี​รักษา​ แค​ได​รู​วา​เป็น​โรค​อะไร​ก็​ยัง​ได​ประโยชน​มาก​ การ​ได​รู​วา​ตน​เป็น​โรค​อะไร​ก็​ยัง​โลง​อก​ที่​ได​รู​ เพื่อ​หา

วิธี​รักษา​ รู​วา​จะ​ไป​ทาง​ไหน​ตอ​ ตนเอง​ก็​ไม​โดด​เดี่ยว​อีก​ตอ​ไป​ หรือ​เพื่อ​ติดตาม​วา​อาจ​จะ​มี​วิธี​รักษา​ได​อยางไร​ใน​อนาคต​

หรือ​ได​พูด​คุย​กับ​กลุม​ที่​เป็น​โรค​เดียว​กัน​ ได​กําลัง​ใจ​จาก​กัน​และ​กัน​ ชวย​เหลือ​แนะนํากัน​ได​เพราะ​ประสบ​ปัญหา​ใกล

เคียง​กัน


