
เทเคดะ, ไมโครซอฟท และ EURORDIS ออก

รายงาน พรอมแผนปฏิบัติการเพื่อชวยวงการแพทย

และสาธารณสุขตรวจวินิจฉัยโรคหายากไดเร็วขึน้

– Global Commission เผยแนวปฏิบัติใหม มุงเนนแนวทางแกไขปัญหา 3 ประการ โดยใชประโยชนจากเทคโนโลยี

ในการจัดการกับองคประกอบหลัก ๆ ที่เป็นอุปสรรคตอการวินิจฉัยโรคหายาก

– โรคหายากยังคงเป็นโรคที่ยังไมไดรับการวินิจฉัย เน่ืองจากผูปวยตองเผชิญกับความยากลําบากในการหาทางเขา

ถึงระบบสุขภาพที่ซับซอนเพื่อใหไดรับการวินิจฉัยที่ถูกตอง ซึ่งอาจใชเวลาเฉลี่ยถึง 5 ปี แมในประเทศที่มีระบบ

สุขภาพทันสมัย

Global Commission to End the Diagnostic Odyssey for Children (หรือ “Global Commission”) ภายใต

การนําของทาเคดะ, ไมโครซอฟท และ EURORDIS-Rare Diseases Europe ซึ่งเป็นเครือขายองคกรผูปวยโรคหา

ยากกวา 800 องคกร ไดเผยแพรรายงาน พรอมประกาศแนวปฏิบัติเพื่อจัดการกับปัญหาที่เป็นอุปสรรคตอการตรวจ

วินิจฉัยผูที่ปวยเป็นโรคหายาก

ในปี 2561 ประธานรวมของ Global Commission ซึ่งประกอบดวย ไชร (ปัจจุบันคือ ทาเคดะ), ไมโครซอฟท และ

EURORDIS ไดผนึกกําลังจัดตัง้กลุมพันธมิตรจากหลากหลายสาขา ไมวาจะเป็นผูใหความชวยเหลือผูปวย แพทย

และผูเชีย่วชาญสายงานอื่น ๆ เพื่อรวมกนัแกไขปัญหาทาทายอนัซบัซอนที่เป็นอปุสรรคตอชมุชนโรคหายาก โดยในปี

ที่ผานมา Global Commission ไดรวบรวมขอมูลที่ไดจากผูปวย ครอบครัว และบรรดาที่ปรึกษาที่มีความเชี่ยวชาญ

เพื่อใหมีความรูความเขาใจเชิงลึกอันจะนําไปสูแนวทางแกไขปัญหาที่จะชวยรนระยะเวลาในการตรวจวินิจฉัยโรคหา

ยากไดเร็วขึ้น ซึ่งแนวปฏิบัติของแผนแมบทเพื่อการแกไขปัญหาดังกลาวน้ีมีอยู 3 ประการดวยกัน ไดแก

1. เสริมพลังใหผูปวยและครอบครัว: สรางโอกาสในการพัฒนาเครื่องมือเพื่อใหผูดูแลสามารถเชื่อมโยงอาการที่ดู

เหมือนไมมีความสัมพันธกัน สอบถามเกี่ยวกับการทดสอบเพิ่มเติม และทํางานรวมกับแพทยเพื่อใหวินิจฉัยไดถูกตอ

ง

2. เสริมศักยภาพบุคลากรดานหน า: สํารวจหาแนวทางเสริมศักยภาพใหกับแพทย ดวยองคความรูและเครื่องมือเพื่อ

ใหระบุตัวผูปวยที่อาจเป็นโรคหายากไดอยางรวดเร็วและมีประสิทธิภาพ และดําเนินการตามความเหมาะสมผาน

แนวทางตาง ๆ เชน เทคโนโลยีการเรียนรูของเครื่อง คําแนะนําระดับผูเชี่ยวชาญ และโอกาสในการทดสอบทางพันธุ

กรรม

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. พลิกโฉมวิธีการใหคําปรึกษาทางพันธุศาสตร: หาแนวทางใหม ๆ เพื่อใหนักพันธุศาสตรทางการแพทยจัดลําดับ

ความสําคัญของผูปวยไดเร็วขึ้น เชน การกําหนดมาตรฐานวิธีการจัดทํารายงาน และใชแนวทางโทรเวชกรรมเพื่อให

เขาถึงผูปวยไดมากขึ้น

“ปัจจุบันมีการพบโรคหายากแลวกวา 6,000 ชนิด ซึ่งสวนใหญเป็นโรคที่แสดงอาการตัง้แตยังเด็ก โดยมีผูปวยถึง

40% ที่ไดรับการวินิจฉัยโรคอยางไมถูกตองมากกวาหน่ึงครัง้” นพ. Wolfram Nothaft ประธานเจาหน าที่ฝ ายการ

แพทยของทาเคดะ และประธานรวมของ Global Commission กลาว “ในฐานะผูที่ยืนหยัดตอสูเพื่อผูปวยโรคหา

ยากเสมอมา เราจึงไดรางแนวทางแกไขปัญหาที่แทจริง เพื่อรนระยะเวลาในการวินิจฉัยโรคแกผูที่ไดรับผลกระทบ

กวา 300 ลานคนทัว่โลก” 1,2,3

Yann Le Cam ประธานเจาหน าที่บริหารของ EURORDIS-Rare Diseases Europe และประธานรวมของ Global

Commission กลาววา “เสนทางที่แสนยาวนานในการวินิจฉัยโรค เป็นหน่ึงในปัญหาทาทายอันดับตน ๆ ที่สงผลกระ

ทบตอสุขภาพ การอยูรอด ความเป็นอยูที่ดี และแนนอนคือตอตัวผูที่ไดรับผลกระทบจากโรคหายากและครอบครัว

รายงานฉบับน้ีแสดงใหเห็นนโยบายและแนวปฏิบัติทางเทคนิคที่ชัดเจน ซึ่งอาศัยผูกระทําหลากหลายภาคสวนเพื่อกอ

ใหเกิดความกาวหน าในทางพันธุศาสตรและเทคโนโลยีดิจิทัล”

ปัจจุบัน Global Commission ใหการสนับสนุนโครงการนํารอง 3 โครงการ เพื่อนําแนวทางแกไขปัญหาไปปฏิบัติ

จริง โดยอาศัยความเชี่ยวชาญของสมาชิก และประสานงานกับพันธมิตรที่มีจุดมุงหมายเดียวกันและเป็นผูผลักดัน

นวัตกรรมใหม ๆ โครงการนํารองเหลาน้ี ไดแก 1) เทคโนโลยีการเรียนรูของเครื่องจากปัจจัยหลายอยางเพื่อศึกษา

รูปแบบอาการ 2) เครื่องมือประสานงานสําหรับ “การคัดแยกผูปวยอัจฉริยะ” และการใหคําปรึกษาผานแผงเสมือน

โดยนักพันธุศาสตรทางคลินิก และ 3) การพัฒนาระบบลงทะเบียนผูปวยและหนังสือติดตัวผูปวยโรคหายากที่มีความ

ปลอดภัย ซึ่งอาจนําเทคโนโลยีใหม ๆ เชน บล็อกเชน มาใชใหเกิดประโยชน

“เราเชื่อวา เทคโนโลยีนํามาซึ่งโอกาสใหม ๆ ที่จะเขามาจัดการอุปสรรคของความ ‘หายาก’ และนาเสียดายยิ่ง เพราะ

บอยครัง้ คําวา ‘หายาก’ นัน้หมายความวา ‘หาไมเจอ'” ดร. Simon Kos ประธานเจาหน าที่ฝ ายการแพทยและ

กรรมการอาวุโสของ Microsoft Worldwide Health และประธานรวมของ Global Commission กลาว “แนว

ปฏิบัติหลาย ๆ ขอของเราชวยแกไขปัญหาทาทายตาง ๆ ในแวดวงโรคหายาก ซึ่งใชเทคโนโลยีเขามาจัดการในเรื่อง

น้ี”

ในแผนแมบทดังกลาว Global Commission ยังไดเนนยํ้าถึงความสําคัญของกรอบนโยบายระดับโลกสําหรับโรคหา

ยาก เพื่อผลักดันใหแวดวงสาธารณสุขทัว่โลกใหความสําคัญมากขึ้นในเรื่องน้ี โดยแนวนโยบายดังกลาวคิดคนขึ้น

เพื่อสนับสนุนและรองรับแนวทางแกไขปัญหาเฉพาะจุด ซึ่งมีสวนสําคัญ 4 ประการดวยกัน ไดแก ศูนยความเป็นเลิศ

การตรวจคัดกรองทางพันธุกรรม การแบงปันขอมูล และความเป็นสวนตัว



ทัง้น้ี Global Commission จะอภิปรายเกี่ยวกับขอเสนอแนะดังกลาว และจะออกอากาศสดทัว่โลก ในเวลาเดียวกับ

งานเปิดตัวแผนแมบทน้ี ณ สํานักงานใหญของไมโครซอฟท ในนครนิวยอรก รัฐนิวยอรก และนครบรัสเซลส

ประเทศเบลเยียม วันที่ 20 กุมภาพันธ เริ่มตัง้แตเวลา 11.00 น. ตามเวลา ET / เวลา 18.00 น. ตามเวลา CET จาก

นัน้ที่กรุงปักกิ่ง ประเทศจีน ในวันที่ 28 กุมภาพันธ ซึ่งตรงกับวันโรคหายาก ทาง Global Commission จะเป็นเจา

ภาพจัดงานเปิดตัวรวมกับองคกร Chinese Organization for Rare Disorders (CORD) เพื่อหารือเกี่ยวกับ

ผลลัพธของคําแนะนําจาก Global Commission ตอชุมชนโรคหายาก

สําหรับขอมูลเพิ่มเติมเกี่ยวกับแนวทางแกไขปัญหาและงานวิจัยที่เกี่ยวของ รวมถึงรายงานฉบับเต็ม สามารถรับชม

ไดที ่https://globalrarediseasecommission.com/report/

เกี่ยวกับ 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 เกิดจากความรวม

มือระหวางทาเคดะ, ไมโครซอฟท และ EURORDIS-Rare Diseases Europe โดยมีวัตถุประสงคเพื่อจัดทําแผน

แมบทในการจัดการโรคหายาก ซึ่งมุงเนนไปที่วิธีการแกไขอุปสรรคหลัก ๆ ที่ขัดขวางการวินิจฉัยโรคหายากอยางทัน

ทวงที โดยเฉพาะที่สงผลกระทบตอเด็ก ๆ Global Commission นําตัวแทนจากภาคสวนตาง ๆ มารวมกันเพื่อใหมุม

มองที่หลากหลายเกี่ยวกับการวินิจฉัยโรคหายาก

สมาชิก Global Commission ประกอบดวย:

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 ทาเคดะ ฟารมาซูติคอล จํากัด

บริษทั ทาเคดะ ฟารมาซูติคอล จํากัด (TSE:4502/NYSE:TAK) มีสํานักงานใหญอยูในญี่ป ุน บริษทัเป็นผูนําดานชีว

เวชภัณฑระดับโลกที่ขับเคลื่อนดวยการวิจัย-พัฒนา (R&D) และยึดมัน่ในคานิยม บริษทัมุงมัน่ที่จะมอบสุขภาพที่ดี

และอนาคตที่สดใสแกผูปวย ดวยการเปลี่ยนวิทยาศาสตรใหกลายเป็นยาที่มีนวัตกรรมสูง ทาเคดะใหความสําคัญกับ

การวิจัย-พัฒนาการรักษาใน 4 ดานดวยกัน ไดแก เน้ืองอกวิทยา ระบบทางเดินอาหาร (GI) ประสาทวิทยา และโรค

หายาก นอกจากน้ี เรายังไดทุมลงทุนวิจัย-พัฒนาในดานวัคซีนและผลิตภัณฑจากพลาสมา เราอยูระหวางการพัฒนา

ยาที่มีนวัตกรรมสูงเพื่อสรางความแตกตางในชีวิตของผูคน ผานการผลักดันทางเลือกใหม ๆ ในการรักษา รวมทัง้ใช

ประโยชนจากขุมกําลังและขีดความสามารถดาน R&D เพื่อสรางสรรคผลิตภัณฑยาใหมีความแข็งแกรงและหลาก

หลาย พนักงานของเรามีความมุงมัน่ที่จะปรับปรุงคุณภาพชีวิตของผูปวย และทํางานรวมกับพันธมิตรของเราในภาค

บริการสุขภาพจาก 80 ประเทศและภูมิภาค

รับชมขอมูลเพิ่มเติมไดที่ https://www.takeda.com

เกี่ยวกับ ไมโครซอฟท

ไมโครซอฟท เป็นผูขับเคลื่อนการปฎิรูปดวยนวัตกรรมดิจิทัล ในโลกแหงอัจฉริยะภาพของเทคโนโลยีคลาวดที่ทุก

อยางลวนเชื่อมโยงถึงกัน โดยมีจุดมุงหมายเพื่อเป็นกําลังสําคัญใหทุกคนและทุกองคกรทัว่ทุกมุมโลกไดบรรลุผล

สําเร็จที่ดียิ่งกวา



เกี่ยวกับ EURORDIS-Rare Diseases Europe

EURORDIS-Rare Diseases Europe เป็นเครือขายองคกรไมแสวงหาผลกําไร ที่เกิดจากการรวมตัวกันขององคกร

ผูปวยโรคหายากกวา 800 องคกรใน 70 ประเทศ เพื่อรวมกันปรับปรุงชีวิตความเป็นอยูของผูที่ปวยเป็นโรคหายาก

30 ลานคนในยุโรป

EURORDIS เชื่อมโยงผูปวย ครอบครัว และกลุมผูปวยเขาดวยกัน ตลอดจนนําผูมีสวนไดสวนเสียทัง้หมดมารวม

กัน พรอมผนึกกําลังกับชุมชนโรคหายาก เพื่อเป็นกระบอกเสียงใหกับผูปวย รวมทัง้กําหนดแนวทางการวิจัย

นโยบาย และบริการตาง ๆ สําหรับผูปวย ติดตาม @eurordis หรือ EURORDIS Facebook page และดูขอมูลเพิ่ม

เติมไดที่ www.eurordis.org
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Kate Hardin, Ruder Finn, HardinK@ruderfinn.com, +1 212.593.5890
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