
หลากหลายความหวังของผูป วยแอลเอสดี ตอความ

ชวยเหลือภาครัฐ

คุณบุญ พุฒิพงศธนโชติ ประธานมูลนิธิโรคพันธุกรรมแอลเอสดี กลาววา โรคพันธุกรรมเมตาบอลิกแอลเอสดี เป็น

โรคที่จัดอยูในประเภทโรคหายาก( Rare Disease) ในประเทศไทยขณะน้ี มีผูปวยไมเกิน 1,000 คน หรือ 1 ตอ

100,000 ซึ่งกลุมโรคพันธุกรรมฯ ดังกลาวไดแก โรคโกเชร (Gaucher) ชนิด 1,2,3 โรคปอมเป (Pompe) , โรค

แฟเบร (Fabry), โรคเอมพีเอส (MPS) แบงยอยอีก7ชนิด , โรคนีมานน พิค (Niemann pick) แตกระนัน้ดวยความ

เป็นโรคหายากและจํานวนผูปวยมีน อย จึงยากที่จะไดรับการสนับสนุนดานสาธารณสุขไดเทาเทียมกับโรคที่เป็นอยู

ทัว่ไป ทัง้ๆที่ผูปวยนัน้ตองทนทุกขทรมานกับอาการปวยไมน อย

ประธานมูลนิธิโรคพันธุกรรมแอลเอสดี เปิดเผยตอไปวา จากการที่มูลนิธิฯและกลุมแพทยพันธุศาสตรตลอดจนผู

เกี่ยวของ รวมกันผลักดันการเขาถึงสิทธิ ์ในการรักษาพยาบาล ทําใหคณะกรรมการบัญชียาหลักแหงชาติไดประกาศ

ใหยาที่ใชในการรักษาผูปวยโรคโกเชร Gaucher ชนิดที่ 1 ไดรับการบรรจุในบัญชียาหลักแหงชาติ ชนิด จ.2 (เมื่อ

เดือน มีนาคม 2556) สงผลใหผูปวยโรค Gaucher ชนิดที่ 1 ไดรับการรักษาแลว

สําหรับผูปวยโรคกลุมโรคหายากอื่น ที่ยังไมไดเขาถึงสิทธิ ์ในการรักษา ทางมูลนิธิฯและกลุมแพทยพันธุศาสตรไดขอ

ความอนุเคราะหจากภาคเอกชน ในการบริจาคยารักษาใหกับผูปวยหลายราย เชน โรคโกเชร (Gaucher) ชนิดที่ 3 ,

โรค (Pompe) ปอมเป , โรคเอมพีเอส( MPS) ชนิดที่ 1 , โรคแฟเบร Fabry นอกจากยาซึ่งเป็นสิ่งจําเป็นในการรักษา

แลว อุปกรณชวยในการใชชีวิตประจําวันก็เป็นสิ่งจําเป็นของผูปวย อาทิ หูฟังที่ชวยขยายเสียงของผูปวยโรคเอมพี

เอส( MPS) , เครื่องดูดเสมหะ , เครื่องอัดอากาศขณะหายใจเขา (CPAP) ,เครื่องผลิตออกซิเจน , เครื่องชวยหายใจ

ที่ผานมามูลนิธิฯไดขับเคลื่อนโครงการใหเขาถึงคนปวยในตางจังหวัดหางไกลอยางตอเน่ืองทัง้ขาวสารทางการแพทย

และการรักษา ไดแกจัดโครงการประชุมในภูมิภาคทัง้ 3 ภูมิภาค ไดแกภาคเหนือที่เชียงใหม ภาคตะวันออกเฉียง

เหนือที่ขอนแกน และภาคใตที่หาดใหญ สงขลา โดยไดเชิญแพทยพันธุศาสตรจากสวนกลาง(กรุงเทพมหานคร) ไป

ใหขอมูลเกี่ยวกับโรคแอลเอสดี เผยแพรขอมูลเอกสารโรคตางๆ โดยผานเว็บไซตของมูลนิธิ สําหรับในบางครอบครัว

ที่ยากจนมากไมมีการเขาถึงระบบอินเตอรเนต ยังคงสามารถรับรูขอมูลผานทางแพทยที่ทําการรักษา และมารวม

งานชุมนุมผูปวยโรคพันธุกรรมแอลเอสดีประจําปี และหลังจากที่ยารักษาโรคเชร (Gaucher) ชนิดที่1 ไดบรรจุเขา

ระบบบัญชียาหลักแหงชาติแลว สงผลใหแพทยที่ทําการรักษาในภูมิภาคมีความตื่นตัวตอกลุมโรคแอลเอสดีมากขึ้น

เพราะมองเห็นหนทางรักษาคนไขมากขึ้น
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ขณะน้ี มูลนิธิฯและกลุมแพทยพันธุศาสตรไดเรงผลักดันอยูไดแก ใหยารักษาโรคปอมเป (Pompe) และ โรคเอมพี

เอส (MPS) บรรจุเขาบัญชียาหลักแหงชาติ พรอมทัง้นําเสนอขอมูลกลุมโรคแอลเอสดีตอรัฐมนตรีวาการกระทรวง

สาธารณสุข ตลอดจนการนําเสนอใหสํานักงานหลักประกันสุขภาพแหงชาติ บรรจุการปลูกถายไขกระดูกของโรคโก

เชร (Gaucher) ชนิดที่1 กับ ชนิดที่3 และ โรคเอมพีเอส( MPS) ใหเขาในระบบหลักประกันสุขภาพแหงชาติ

สําหรับคนไขที่ไดรับความชวยเหลือจากมูลนิธิฯ อาทิ เด็กหญิง จิราพร กอกรัมย (น องป ุกโกะ) อายุ 10 ปี เรียนอยู

โรงเรียน เคหะชุมชนลาดกระบัง ปวยเป็นโรคเอมพีเอส( MPS) คุณยาคําเพือย กอกรัมย ผูปกครองกลาววา กอน

หน าน้ีน องไมคอยแข็งแรง ปวยงาย มักปวดกระดูกบอยๆ มีอาการตาโปน ทองโต หัวใหญ หลังไดรับการรักษาดวย

เอ็นไซม ทําใหหัวเล็กลง ทองเล็กลง ตาและปากเขารูปมากขึ้น น องฉลาดขึ้น ความจําดี สมองดีขึ้น ผลการเรียนก็ดี

ตามไปดวย น องสามารถสะกดคําและอานหนังสือได เวลายาพาไปนอกบานน องสามารถชวยยาอานและเขียนแทนได

ทําใหยาสบายใจขึ้นเยอะ จากที่เคยเป็นหวงหลานมาก เพราะหลานไมเหมือนเด็กคนอื่น แมจะไมหายจนเป็นปกติ

แตเห็นหลานมีสุขภาพดีขึ้น ไมตองทรมานกับอาการของโรคเหมือนเดิม เวลาเห็นหน าตาหลานสดชื่นแจมใส ยิม้

แยมหัวเราะวิ่งเลน ป่ันจักรยานไดเหมือนเด็กทัว่ไป ผูเป็นยาก็มีความสุขใจมาก นอกจากน้ีหลานยังชวย ยาทํางาน

บานไดอีกดวย เชนน องชวยลางจาน กวาดบาน

สําหรับการจัดสัมมนาประจําปีผูปวยโรคพันธุกรรมแอลเอสดี ครัง้ที่ 5 ประจําปี 2558 ในปีน้ี ไดเปิดโอกาสใหผูปวย

และครอบครัวไดแสดงความคิดเห็นและเสนอแนะแนวทาง พรอมบอกเลาเรื่องราวและปัญหาที่ผูปวยและครอบครัว

ตองเผชิญ ทัง้น้ีเพื่อมุงเนนการแสวงหาความรวมมือและกําหนดทิศทาง ในการผลักดันยารักษาโรคของกลุมผูปวย

โรคหายาก โดยนําเสนอบทบาทของแพทยที่นอกจากการทําหน าที่รักษาผูปวยแลว ยังแสวงหายาที่ยังไมเขาระบบมา

รักษาผูปวยดวย และนําเสนอตัวอยางของผูปวยที่ไดรับการรักษา (ทัง้จากยาที่อยูในระบบสาธารณสุขและยาที่แพทย

ขอรับบริจาคมา ) และผูปวยที่ปลุกถายไขกระดูกสําเร็จจนหายขาดจากอาการของโรค วาบุคคลเหลาน้ีหลังจากที่ได

รับการรักษาแลว เขาสามารถดําเนินชีวิตไดตามปกติ เรียนหนังสือไดระดับดี และจะเป็นกําลังสําคัญชาติตอไป อีกทัง้

เป็นกําลังใจ และเป็นแรงผลักดันใหเกิดการกําหนดแนวทางการขับเคลื่อนภาครัฐใหตระหนักถึงการรักษาผูปวยกลุม
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