
เท​เคด​ะ, ไมโคร​ซอ​ฟท และ EURORDIS ออก

รายงาน​ พ​รอม​แผน​ปฏิบัติ​การ​เพื่อ​ชวย​วงการ​แพทย

และ​สาธารณสุข​ตรวจ​วินิจฉัย​โรค​หา​ยาก​ได​เร็ว​ขึน้

– Global Commission เผย​แนว​ปฏิบัติ​ใหม​ มุง​เนน​แนวทาง​แกไข​ปัญหา​ 3 ประ​การ​ โดย​ใช​ประโยชน​จาก​เทคโนโลยี

ใน​การ​จัดการ​กับ​องค​ประกอบ​หลัก​ ๆ ที่​เป็น​อุปสรรค​ตอ​การ​วินิจฉัย​โรค​หา​ยาก

– โรค​หา​ยาก​ยัง​คง​เป็น​โรค​ที่​ยัง​ไม​ได​รับ​การ​วิ​นิจ​ฉัย เน่ืองจาก​ผู​ปวย​ตอง​เผชิญ​กับ​ความ​ยาก​ลําบาก​ใน​การ​หา​ทาง​เขา

ถึง​ระบบ​สุขภาพ​ที่​ซับ​ซอน​เพื่อ​ให​ได​รับ​การ​วินิจฉัย​ที่​ถูก​ตอง​ ซึ่ง​อาจ​ใช​เวลา​เฉลี่ย​ถึง​ 5 ปี​ แม​ใน​ประเทศ​ที่​มี​ระบบ

สุขภาพ​ทัน​สมัย

Global Commission to End the Diagnostic Odyssey for Children (หรือ “Global Commission”) ภาย​ใต

การนําของ​ทา​เคด​ะ, ไมโคร​ซอ​ฟท และ EURORDIS-Rare Diseases Europe ซึ่ง​เป็น​เครือ​ขาย​องคกร​ผู​ปวย​โรค​หา

ยาก​กวา​ 800 องค​กร​ ได​เผย​แพร​รายงาน​ พ​รอม​ประกาศ​แนว​ปฏิบัติ​เพื่อ​จัดการ​กับ​ปัญหา​ที่​เป็น​อุปสรรค​ตอ​การ​ตรวจ

วินิจฉัย​ผู​ที่​ปวย​เป็น​โรค​หา​ยาก

ใน​ปี​ 2​561 ประธาน​รวม​ของ Global Commission ซึ่ง​ประกอบ​ดวย​ ไช​ร (ปัจจุบัน​คือ​ ทา​เคด​ะ), ไมโคร​ซอ​ฟท และ

EURORDIS ได​ผนึก​กําลัง​จัด​ตัง้​กลุม​พันธมิตร​จาก​หลาก​หลาย​สา​ขา​ ไม​วา​จะ​เป็น​ผู​ให​ความ​ชวย​เหลือ​ผู​ปวย​ แพทย​

และ​ผู​เชีย่วชาญ​สาย​งาน​อื่น​ ๆ เพื่อ​รวม​กนั​แกไข​ปัญหา​ทาทาย​อนั​ซบั​ซอน​ที่​เป็น​อปุสรรค​ตอ​ชมุชน​โรค​หา​ยาก​ โดย​ใน​ปี

ที่​ผา​นมา Global Commission ได​รวบรวม​ขอมูล​ที่​ได​จาก​ผู​ปวย​ ครอบ​ครัว​ และ​บรรดา​ที่​ปรึกษา​ที่​มี​ความ​เชี่ยว​ชาญ​

เพื่อ​ให​มี​ความ​รู​ความ​เขาใจ​เชิง​ลึก​อัน​จะ​นําไป​สู​แนวทาง​แกไข​ปัญหา​ที่​จะ​ชวย​รน​ระยะ​เวลา​ใน​การ​ตรวจ​วินิจฉัย​โรค​หา

ยาก​ได​เร็ว​ขึ้น​ ซึ่ง​แนว​ปฏิบัติ​ของ​แผน​แมบท​เพื่อ​การ​แกไข​ปัญหา​ดัง​กลาว​น้ี​มี​อยู​ 3 ประการ​ดวย​กัน​ ได​แก

1.​ เสริม​พลัง​ให​ผู​ปวย​และ​ครอบ​ครัว​: สราง​โอกาส​ใน​การ​พัฒนา​เครื่อง​มือ​เพื่อ​ให​ผู​ดูแล​สามารถ​เชื่อม​โยง​อาการ​ที่​ดู

เหมือน​ไมมี​ความ​สัมพันธ​กัน​ สอบถาม​เกี่ยว​กับ​การ​ทดสอบ​เพิ่ม​เติม​ และ​ทํางาน​รวม​กับ​แพทย​เพื่อ​ให​วินิจฉัย​ได​ถูก​ตอ

ง

2.​ เสริม​ศักยภาพ​บุคลากร​ดาน​หน า​: สํารวจ​หา​แนวทาง​เสริม​ศักยภาพ​ให​กับ​แพทย​ ดวย​องค​ความ​รู​และ​เครื่อง​มือ​เพื่อ

ให​ระบุ​ตัวผู​ปวย​ที่​อาจ​เป็น​โรค​หา​ยาก​ได​อยาง​รวดเร็ว​และ​มี​ประ​สิทธิ​ภาพ​ และ​ดําเนิน​การ​ตาม​ความ​เหมาะ​สม​ผาน

แนวทาง​ตาง​ ๆ เชน​ เทคโนโลยี​การ​เรียน​รู​ของ​เครื่อง​ คําแนะนําระดับ​ผู​เชี่ยว​ชาญ​ และ​โอกาส​ใน​การ​ทดสอบ​ทาง​พันธุ

กรร​ม

https://www.thaimediapr.com/%e0%b9%80%e0%b8%97%e0%b9%80%e0%b8%84%e0%b8%94%e0%b8%b0-%e0%b9%84%e0%b8%a1%e0%b9%82%e0%b8%84%e0%b8%a3%e0%b8%8b%e0%b8%ad%e0%b8%9f%e0%b8%97%e0%b9%8c-%e0%b9%81%e0%b8%a5%e0%b8%b0-eurordis-%e0%b8%ad/
https://www.thaimediapr.com/%e0%b9%80%e0%b8%97%e0%b9%80%e0%b8%84%e0%b8%94%e0%b8%b0-%e0%b9%84%e0%b8%a1%e0%b9%82%e0%b8%84%e0%b8%a3%e0%b8%8b%e0%b8%ad%e0%b8%9f%e0%b8%97%e0%b9%8c-%e0%b9%81%e0%b8%a5%e0%b8%b0-eurordis-%e0%b8%ad/
https://www.thaimediapr.com/%e0%b9%80%e0%b8%97%e0%b9%80%e0%b8%84%e0%b8%94%e0%b8%b0-%e0%b9%84%e0%b8%a1%e0%b9%82%e0%b8%84%e0%b8%a3%e0%b8%8b%e0%b8%ad%e0%b8%9f%e0%b8%97%e0%b9%8c-%e0%b9%81%e0%b8%a5%e0%b8%b0-eurordis-%e0%b8%ad/
https://www.thaimediapr.com/%e0%b9%80%e0%b8%97%e0%b9%80%e0%b8%84%e0%b8%94%e0%b8%b0-%e0%b9%84%e0%b8%a1%e0%b9%82%e0%b8%84%e0%b8%a3%e0%b8%8b%e0%b8%ad%e0%b8%9f%e0%b8%97%e0%b9%8c-%e0%b9%81%e0%b8%a5%e0%b8%b0-eurordis-%e0%b8%ad/
https://www.thaimediapr.com/%e0%b9%80%e0%b8%97%e0%b9%80%e0%b8%84%e0%b8%94%e0%b8%b0-%e0%b9%84%e0%b8%a1%e0%b9%82%e0%b8%84%e0%b8%a3%e0%b8%8b%e0%b8%ad%e0%b8%9f%e0%b8%97%e0%b9%8c-%e0%b9%81%e0%b8%a5%e0%b8%b0-eurordis-%e0%b8%ad/


3.​ พลิก​โฉม​วิธี​การ​ให​คําปรึกษา​ทาง​พันธุ​ศาสตร​: หา​แนวทาง​ใหม​ ๆ เพื่อ​ให​นัก​พันธุ​ศาสตร​ทางการ​แพทย​จัด​ลําดับ

ความ​สําคัญ​ของ​ผู​ปวย​ได​เร็ว​ขึ้น​ เชน​ การ​กําหนด​มาตรฐาน​วิธี​การ​จัด​ทําราย​งา​น ​และ​ใช​แนวทาง​โทร​เวชกรรม​เพื่อ​ให

เขา​ถึง​ผู​ปวย​ได​มาก​ขึ้น

“ปัจจุบัน​มี​การ​พบ​โรค​หา​ยาก​แลวก​วา​ 6,000 ชนิด​ ซึ่ง​สวน​ใหญ​เป็น​โรค​ที่​แสดง​อาการ​ตัง้แต​ยัง​เด็ก​ โดย​มี​ผู​ปวย​ถึง​

40% ที่​ได​รับ​การ​วินิจฉัย​โรค​อยาง​ไม​ถูก​ตอง​มากกวา​หน่ึง​ครัง้​” นพ. Wolfram Nothaft ประธาน​เจา​หน าที่​ฝ าย​การ

แพทย​ของ​ทา​เคด​ะ และ​ประธาน​รวม​ของ Global Commission กลาว​ “ใน​ฐานะ​ผู​ที่​ยืน​หยัด​ตอสู​เพื่อ​ผู​ปวย​โรค​หา

ยาก​เสมอ​มา​ เรา​จึง​ได​ราง​แนวทาง​แกไข​ปัญหา​ที่แท​จริง​ เพื่อ​รน​ระยะ​เวลา​ใน​การ​วินิจฉัย​โรค​แก​ผู​ที่​ได​รับ​ผลก​ระ​ทบ

กวา​ 300 ลาน​คน​ทัว่​โลก​” 1,2,3

Yann Le Cam ประธาน​เจา​หน าที่​บริหาร​ของ EURORDIS-Rare Diseases Europe และ​ประธาน​รวม​ของ Global

Commission กลาว​วา​ “เสน​ทาง​ที่​แสน​ยาวนาน​ใน​การ​วินิจฉัย​โรค​ เป็น​หน่ึง​ใน​ปัญหา​ทาทาย​อันดับ​ตน​ ๆ ที่​สง​ผลก​ระ

ทบ​ตอ​สุข​ภาพ​ การ​อยู​รอด​ ควา​มเป็น​อยู​ที่​ดี​ และ​แนนอน​คือ​ตอ​ตัวผู​ที่​ได​รับ​ผลก​ระ​ทบ​จาก​โรค​หา​ยาก​และ​ครอบ​ครัว​

รายงาน​ฉบับ​น้ี​แสดง​ให​เห็น​นโยบาย​และ​แนว​ปฏิบัติ​ทาง​เทคนิค​ที่​ชัด​เจ​น ​ซึ่ง​อาศัย​ผู​กระทําหลาก​หลาย​ภาค​สวน​เพื่อ​กอ

ให​เกิด​ความ​กาวหน า​ใน​ทาง​พันธุ​ศาสตร​และ​เทคโนโลยี​ดิจิทัล​”

ปัจจุ​บัน Global Commission ใหการ​สนับสนุน​โครงการ​นํารอง​ 3 โครง​การ​ เพื่อ​นําแนวทาง​แกไข​ปัญหา​ไป​ปฏิบัติ

จริง​ โดย​อาศัย​ความ​เชี่ยวชาญ​ของ​สมา​ชิ​ก และ​ประสาน​งาน​กับ​พันธมิตร​ที่​มี​จุด​มุง​หมาย​เดียวกัน​และ​เป็น​ผู​ผลัก​ดัน

นวัตกรรม​ใหม​ ๆ โครงการ​นํารอง​เหลา​น้ี​ ได​แก​ 1) เทคโนโลยี​การ​เรียน​รู​ของ​เครื่อง​จาก​ปัจจัย​หลาย​อยาง​เพื่อ​ศึกษา

รูป​แบบ​อาการ​ 2)​ เครื่อง​มือ​ประสาน​งาน​สําหรับ​ “กา​รคัด​แยก​ผู​ปวย​อัจฉริยะ​” และ​การ​ให​คําปรึกษา​ผาน​แผง​เสมือน

โดย​นัก​พันธุ​ศาสตร​ทาง​คลินิก​ และ​ 3) การ​พัฒนา​ระบบ​ลง​ทะเบียน​ผู​ปวย​และ​หนังสือ​ติดตัว​ผู​ปวย​โรค​หา​ยาก​ที่​มี​ความ

ปลอด​ภัย​ ซึ่ง​อาจ​นําเทคโนโลยี​ใหม​ ๆ เชน​ บล็อก​เชน​ มา​ใช​ให​เกิด​ประ​โย​ชน

“เรา​เชื่อ​วา​ เทคโนโลยี​นํามา​ซึ่ง​โอกาส​ใหม​ ๆ ที่​จะ​เขา​มา​จัดการ​อุปสรรค​ของ​ความ​ ‘หา​ยาก​’ ​และ​นา​เสียดาย​ยิ่ง​ เพราะ

บอย​ครัง้​ คําวา​ ‘หา​ยาก​’ ​นัน้​หมายความ​วา​ ‘หาไม​เจอ​'” ดร. Simon Kos ประธาน​เจา​หน าที่​ฝ าย​การ​แพทย​และ

กรรมการ​อาวุโส​ของ Microsoft Worldwide Health และ​ประธาน​รวม​ของ Global Commission กลาว​ “แนว

ปฏิบัติ​หลาย​ ๆ ขอ​ของ​เรา​ชวย​แกไข​ปัญหา​ทาทาย​ตาง​ ๆ ใน​แวดวง​โรค​หา​ยาก​ ซึ่ง​ใช​เทคโนโลยี​เขา​มา​จัดการ​ใน​เรื่อง

น้ี​”

ใน​แผน​แมบท​ดัง​กลา​ว Global Commission ยัง​ได​เนน​ยํ้าถึง​ความ​สําคัญ​ของ​กรอบ​นโยบาย​ระดับ​โลก​สําหรับ​โรค​หา

ยาก​ เพื่อ​ผลัก​ดัน​ให​แวดวง​สาธารณสุข​ทัว่​โลก​ให​ความ​สําคัญ​มาก​ขึ้น​ใน​เรื่อง​น้ี​ โดย​แนว​นโยบาย​ดัง​กลาว​คิดคน​ขึ้น

เพื่อ​สนับสนุน​และ​รองรับ​แนวทาง​แกไข​ปัญหา​เฉพาะ​จุด​ ซึ่ง​มี​สวน​สําคัญ​ 4 ประการ​ดวย​กัน​ ได​แก​ ศูนย​ความ​เป็น​เลิศ​

การ​ตรวจ​คัด​กรอง​ทาง​พันธุ​กร​รม​ การ​แบง​ปัน​ขอ​มูล​ และ​ความ​เป็น​สวน​ตัว



ทัง้​น้ี Global Commission จะ​อภิปราย​เกี่ยว​กับ​ขอ​เสนอ​แนะ​ดัง​กลาว​ และ​จะ​ออก​อากาศ​สด​ทัว่​โลก​ ใน​เวลา​เดียว​กับ

งาน​เปิด​ตัว​แผน​แมบท​น้ี​ ณ สํานักงาน​ใหญ​ของ​ไมโคร​ซอ​ฟท ใน​นคร​นิวยอรก​ รัฐ​นิวยอรก​ และ​นคร​บรัสเซลส​

ประเทศ​เบลเยียม​ วัน​ที่​ 2​0 กุมภา​พันธ​ เริ่ม​ตัง้แต​เวลา​ 11.​00 น.​ ตาม​เวลา ET / เวลา​ 18.​00 น.​ ตาม​เวลา CET จาก

นัน้​ที่​กรุง​ปัก​กิ่ง​ ประเทศ​จี​น ​ใน​วัน​ที่​ 2​8 กุมภา​พันธ​ ซึ่ง​ตรง​กับ​วัน​โรค​หา​ยาก​ ทาง Global Commission จะ​เป็น​เจา

ภาพ​จัด​งาน​เปิด​ตัว​รวม​กับ​องค​กร Chinese Organization for Rare Disorders (CORD) เพื่อ​หารือ​เกี่ยว​กับ

ผลลัพธ​ของ​คําแนะนําจาก Global Commission ตอ​ชุมชน​โรค​หา​ยาก

สําหรับ​ขอมูล​เพิ่ม​เติม​เกี่ยว​กับ​แนวทาง​แกไข​ปัญหา​และ​งาน​วิจัย​ที่​เกี่ยว​ของ​ รวม​ถึง​รายงาน​ฉบับ​เต็ม​ สามารถ​รับ​ชม

ได​ที ่https://globalrarediseasecommission.com/report/

เกี่ยว​กับ Global Commission to End the Diagnostic Odyssey for Children with a Rare Disease

Global Commission to End the Diagnostic Odyssey for Children with a Rare Disease เกิด​จาก​ความ​รวม

มือ​ระหวาง​ทา​เคด​ะ, ไมโคร​ซอ​ฟท และ EURORDIS-Rare Diseases Europe โดย​มี​วัตถุประสงค​เพื่อ​จัด​ทําแผน

แมบท​ใน​การ​จัดการ​โรค​หา​ยาก​ ซึ่ง​มุง​เนน​ไป​ที่​วิธี​การ​แกไข​อุปสรรค​หลัก​ ๆ ที่​ขัด​ขวาง​การ​วินิจฉัย​โรค​หา​ยาก​อยาง​ทัน

ทวง​ที​ โดย​เฉพาะ​ที่​สง​ผลก​ระ​ทบ​ตอ​เด็ก​ ๆ Global Commission นําตัวแทน​จาก​ภาค​สวน​ตาง​ ๆ มา​รวม​กัน​เพื่อ​ให​มุม

มอง​ที่​หลาก​หลาย​เกี่ยว​กับ​การ​วินิจฉัย​โรค​หา​ยาก

สมา​ชิก Global Commission ประกอบ​ดวย​:

Simon Kos, MBBS, BSc (Med), MBA, Chief Medical Officer and Senior Director, Microsoft Worldwide
Health (Co-Chair)

Yann Le Cam, Chief Executive Officer, EURORDIS-Rare Diseases Europe (Co-Chair); Rare Diseases
International Council Member

Wolfram Nothaft, M.D., Chief Medical Officer, Takeda (Co-Chair)

Moeen AlSayed, M.D, FACMG, MBA, Professor of Genetics, College of Medicine, Alfaisal University,
Director, MSc Genetic Counselling Program, Alfaisal University Chairman, Department of Medical
Genetics King Faisal Specialist Hospital & Research Center

Kym Boycott, M.D., Ph.D., FRCPC, FCCMG, Clinical Geneticist, Senior Scientist, CHEO Research
Institute; Professor, Department of Pediatrics, University of Ottawa

Pamela K. Gavin, MBA, Chief Strategy Officer, National Organization for Rare Disorders

Roberto Giugliani, M.D., Ph.D., Professor, Department of Genetics, Federal University of Rio Grande
do Sul; Medical Genetics Service, Hospital de Cl?nicas de Porto Alegre, Brazil

Kevin Huang, Founder and President, Chinese Organization for Rare Disorders; Rare Diseases
International Member

Anne O’Donnell-Luria, M.D., Ph.D., Associate Director, Center for Mendelian Genomics, Broad
Institute; Physician, Division of Genetics and Genomics, Boston Children’s Hospital



Maryam Matar, M.D., Founder and Executive Director, UAE Genetic Diseases Association

Dau-Ming Niu, M.D., Ph.D, Chairman, Department of Pediatrics, Director, Medical Genetics Center,
Taipei Veterans General Hospital; Professor, Institute of Clinical Medicine, National Yang Ming
University

Mike Porath, Founder and CEO, The Mighty; Board Member, Dup15q Alliance

Arndt Rolfs, M.D., CEO, Centogene

Richard Scott, Ph.D., Clinical Lead for Rare Disease, 100,000 Genomes Project at Genomics England
and Consultant and Honorary Senior Lecturer in Clinical Genetics, Great Ormond Street Hospital for
Children and the UCL Institute of Child Health

Marshall Summar, M.D., Director: Rare Disease Institute, Chief, Genetics and Metabolism Margaret
O’Malley Chair of Genetic Medicine Children’s National Medical Center, Washington, D.C. Professor
of Pediatrics, George Washington School of Medicine

Derralynn Hughes, Ph.D., Professor Experimental Haematology, University College London and
Royal Free London NHS Foundation Trust

Durhane Wong-Rieger, Ph.D., President & CEO, the Canadian Organization for Rare Disorders;
Council Chair, Rare Diseases International; Director, Asia Pacific Alliance of Rare Disease
Organization

บริษทั​ ทา​เคด​ะ ฟารม​าซู​ติ​คอ​ล จํากัด

บริษทั​ ทา​เคด​ะ ฟารม​าซู​ติ​คอ​ล จํากัด (TSE:4502/NYSE:TAK) มี​สํานักงาน​ใหญ​อยู​ใน​ญี่ป ุน​ บริษทั​เป็น​ผูนําดาน​ชีว

เวชภัณฑ​ระดับ​โลก​ที่​ขับ​เคลื่อน​ดวย​การ​วิจัย​-พัฒน​า (R&D) และ​ยึด​มัน่​ใน​คา​นิ​ยม​ บริษทั​มุง​มัน่​ที่​จะ​มอบ​สุขภาพ​ที่​ดี

และ​อนาคต​ที่​สดใส​แก​ผู​ปวย​ ดวย​การ​เปลี่ยน​วิทยาศาสตร​ให​กลาย​เป็น​ยา​ที่​มีน​วัต​กรรม​สูง​ ทา​เคด​ะให​ความ​สําคัญ​กับ

การ​วิจัย​-พัฒนาการ​รักษา​ใน​ 4 ดาน​ดวย​กัน​ ได​แก​ เน้ือ​งอก​วิ​ทยา​ ระบบ​ทาง​เดิน​อา​หาร (GI) ประสาท​วิ​ทยา​ และ​โรค

หา​ยาก​ นอกจาก​น้ี​ เรา​ยัง​ได​ทุม​ลงทุน​วิจัย​-พัฒนา​ใน​ดาน​วัคซีน​และ​ผลิตภัณฑ​จาก​พลาสมา​ เรา​อยู​ระหวาง​การ​พัฒนา

ยา​ที่​มีน​วัต​กรรม​สูง​เพื่อ​สราง​ความ​แตก​ตาง​ใน​ชีวิต​ของ​ผู​คน​ ผาน​การ​ผลัก​ดัน​ทาง​เลือก​ใหม​ ๆ ใน​การ​รักษา​ รวม​ทัง้​ใช

ประโยชน​จาก​ขุม​กําลัง​และ​ขีด​ความ​สา​มา​รถ​ดาน R&D เพื่อ​สรางสรรค​ผลิตภัณฑ​ยา​ให​มี​ความ​แข็งแกรง​และ​หลาก

หลาย​ พ​นักงาน​ของ​เรา​มี​ความ​มุง​มัน่​ที่​จะ​ปรับปรุง​คุณภาพ​ชีวิต​ของ​ผู​ปวย​ และ​ทํางาน​รวม​กับ​พันธมิตร​ของ​เรา​ใน​ภาค

บริการ​สุขภาพ​จาก​ 80 ประเทศ​และ​ภูมิ​ภาค

รับ​ชม​ขอมูล​เพิ่ม​เติม​ได​ที่ https://www.takeda.com

เกี่ยว​กับ​ ไมโคร​ซอ​ฟท

ไมโคร​ซอ​ฟท เป็น​ผู​ขับ​เคลื่อน​การ​ปฎิรูป​ดวย​นวัตกรรม​ดิจิทัล​ ใน​โลก​แหง​อัจฉริยะ​ภาพ​ของ​เทคโนโลยี​คลา​วดที่​ทุก

อยาง​ลวน​เชื่อม​โยง​ถึง​กัน​ โดย​มี​จุด​มุง​หมาย​เพื่อ​เป็น​กําลัง​สําคัญ​ให​ทุก​คน​และ​ทุก​องคกร​ทัว่​ทุก​มุม​โลก​ได​บรรลุ​ผล

สําเร็จ​ที่​ดี​ยิ่ง​กวา



เกี่ยว​กับ EURORDIS-Rare Diseases Europe

EURORDIS-Rare Diseases Europe เป็น​เครือ​ขาย​องคกร​ไม​แสวงหา​ผล​กําไร​ ที่​เกิด​จาก​การ​รวม​ตัว​กัน​ของ​องคกร

ผู​ปวย​โรค​หา​ยาก​กวา​ 800 องคกร​ใน​ 70 ประ​เทศ​ เพื่อ​รวม​กัน​ปรับปรุง​ชีวิต​ความ​เป็น​อยู​ของ​ผู​ที่​ปวย​เป็น​โรค​หา​ยาก​

30 ลาน​คนใน​ยุ​โรป

EURORDIS เชื่อม​โยง​ผู​ปวย​ ครอบ​ครัว​ และ​กลุม​ผู​ปวย​เขา​ดวย​กัน​ ตลอด​จน​นําผู​มี​สวน​ได​สวน​เสีย​ทัง้หมด​มา​รวม

กัน​ พ​รอม​ผนึก​กําลัง​กับ​ชุมชน​โรค​หา​ยาก​ เพื่อ​เป็นก​ระ​บอก​เสียง​ให​กับ​ผู​ปวย​ รวม​ทัง้​กําหนด​แนวทาง​การ​วิจัย​

นโยบาย​ และ​บริการ​ตาง​ ๆ สําหรับ​ผู​ปวย​ ติด​ตาม @eurordis หรือ EURORDIS Facebook page และ​ดู​ขอมูล​เพิ่ม

เติม​ได​ที่ www.eurordis.org

สําหรับ​ขอมูล​เพิ่ม​เติม​ กรุณา​ติด​ตอ​:

สื่อ​มวล​ชน:
Kate Hardin, Ruder Finn, HardinK@ruderfinn.com, +1 212.593.5890

อาง​อิง​:

1 European Medicines Agency. Orphan Medicines in the EU.
http://www.ema.europa.eu/docs/en_GB/document_library/Leaflet/2017/12/WC500240710.pdf
2 Global Genes. Survey says: Misdiagnosis of rare diseases is common.
https://globalgenes.org/raredaily/survey-says-misdiagnosis-of-rare-diseases-is-common/.
3 Global Genes. RARE Disease: Facts and Statistics.
https://globalgenes.org/rare-diseases-facts-statistics/


