
เอ​เปก​ประกาศ​แผน​แมบท​เกี่ยว​กับ​โรค​หา​ยาก

– เครือ​ขาย​โรค​หา​ยาก​ใน​กลุม Life Sciences Innovation Forum (LSIF) ของ​กลุม​ความ​รวม​มือ​ทาง​เศรษฐกิจ​เอ

เชีย​-แป​ซิ​ฟิก (APEC) ประ​กอบ​ดวย Rare Disease International, มหาวิทยาลัย​เทคโนโลยี​ควีน​สแลนด​ และ

Shire ( เป็น​ตัวแทน​ใน​ฐานะ​ประธาน​รวม​ของ​กลุม​)

– เป า​หมาย​เพื่อ​นิ​ยาม​ , วินิจฉัย​โรค​ และ​สนับสนุน​ผู​ปวย​โรค​หา​ยาก​ผาน​นวัตกรรม​ , การ​ใหการ​ศึกษา​ , การ​สราง

ศักย​ภาพ​ และ​การ​ปรับ​นโยบาย​ให​สอดคลอง​กัน​ใน​บรรดา​สมาชิก​เอ​เปก​ 2​1 ประ​เทศ

ใน​ระหวาง​การ​ประ​ชุมAPEC CEO Summit 2018 วัน​ที่​ 15-17 พ.​ย.​ เครือ​ขา​ย APEC LSIF Rare Disease

Network ได​ประกาศ​เปิด​ตัว​แผน​แมบท​เกี่ยว​กับ​โรค​หา​ยาก (Rare Disease Action Plan) อยาง​เป็น​ทางการ​เพื่อ

ทําให​ประเทศ​ใน​กลุม​เอ​เปก​มี​กรอบ​การ​ทํางาน​ตาม​นโยบาย​จัดการ​กับ​ความ​ทาทาย​ตางๆ​ของ​โรค​หา​ยาก​ โดย​แผน

แมบท​ฉบับ​น้ี​ได​สรุป​ประเด็น​ตางๆ​ที่​มี​ความ​สําคัญ​ 10 ประเด็น​ที่​จะ​ดําเนิน​การ​ อาทิ​ การ​ทําให​ประชาชน​ตระหนัก​รูมาก

ขึ้น​เกี่ยว​กับ​โรค​หา​ยาก​, การ​ใช​เทคโนโลยี​ให​มาก​ขึ้น​เพื่อ​เพิ่ม​การ​ใช​ขอมูล​แบบ​มี​เป า​หมาย​เพื่อ​ประกอบ​การ​ตัดสิน​ใจ

ใน​ระดับ​คลินิก​ และ​ระบบ​การ​สาธารณสุข​ที่​จะ​รับ​ประกัน​วา​ ผู​ปวย​จะ​ได​รับ​การ​วิ​นิจ​ฉัย และ​ได​รับ​การ​ดูแล​อยาง​ทัน

ทวง​ที​ และ​แผน​แมบท​ฉบับ​น้ี​ยัง​ได​กําหนด​ให​ประเทศ​สมาชิก​ 2​1 ประเทศ​เอ​เปก​ปรับปรุง​การ​มี​สวน​รวม​ทาง​เศรษฐ​กิจ​

และ​สังคม​ของ​ผู​ปวย​โรค​หา​ยาก​โดย​มี​เป า​หมาย​ชัดเจน​ภายใน​ปี​ 2​568

แผน​ยุทธศาสตร​สําหรับ​ตอสู​โรค​หา​ยาก​ เพื่อ​สนับสนุน​โครงการ​ริ​เริ่ม ‘Healthy Asia Pacific 2020’

ใน​แถลงการณ​โครง​การ Health Asia Pacific 2020 เอ​เปก​ยอมรับ​วา​ “สุขภาพ​เป็น​พื้น​ฐาน​ของ​ความ​เจริญ​รุงเรือง

ทาง​เศรษฐ​กิจ​ และ​การ​พัฒนา​มนุษย​”และ​ตอกยํ้าถึง​ความ​สําคัญ​ของ​ “กา​รสง​เสริม​ระบบ​สุขภาพ​เพื่อ​มุง​สู​ความ​สําเร็จ

ของ​การ​ประกัน​สุขภาพ​ถวน​หน า (UHC)ซึ่ง​เป็น​หลัก​การ​ที่​ยืด​หยุน​, ยัง่ยืน​, เขา​ถึง​ได​ และ​ตอบ​สนอง​กับ​ความ

ตองการ​ใน​ปัจจุบัน​และ​อนาคต​” แถลงการณ​ฉบับ​น้ี​ยัง​เรียก​รอง​ให​ประเทศ​ใน​กลุม​เอ​เปก​ปรับปรุง​ระบบ​ประกัน

สุขภาพ​ให​แข็งแกรง​ขึ้น​ เพื่อ​สนับ​สนุน UHC และ​ใน​การ​ดําเนิน​การ​ดัง​กลาว​ “รวม​ทัง้​รวม​มือ​กับ​ผู​ได​ผล​ประ​โยชน​

และ​แบง​ปัน​ประสบการณ​เพื่อ​ทําให​ประชากร​ทัง้​หมด​ ซึ่ง​รวม​ถึง​กลุม​ผู​ที่​ยาก​จน​, ผู​ที่​ออน​แอ​ และ​คน​สวน​น อย​ใน

สังคม​ มี​ชอง​ทาง​เขา​ถึง​สาธารณสุข​ขัน้​พื้น​ฐาน​ที่​ปลอด​ภัย​ มี​ประ​สิทธิ​ภาพ​ มี​คุณภาพ​สูง​ใน​ราคา​ที่​เอื้อม​ถึง​”

ไมมี​ประเทศ​ใด​ใน​เอ​เปก​ที่​จะ​สามารถ​อาง​ได​วา​ บรรลุ​วิสัย​ทัศน​ของ​ผูนําเอ​เปก​ใน​ดาน​สาธารณ​สุข​ หรือ​ประสบ​ความ

สําเร็จ​ใน​การ​ปฏิบัติ​ตาม​โครง​การ “Healthy Asia-Pacific 2020” แลว​ ถา​หาก​ไม​ได​ตอบ​สนอง​ความ​ตองการ​ของ​ผู​ที่

ปวย​เป็น​โรค​หา​ยาก​อยาง​เพียง​พอ​และ​เทา​เทียม​ โครงการ​น้ี​เป็นการ​สาน​ตอ​การ​ประชุม​ระดับ​สูง​ของ​เอ​เปก​วา​ดวย

สาธารณสุข​และ​เศรษฐกิจ​ครัง้​ที่ 7 (HLM7) ที่​จัด​ขึ้น​ใน​เดือน​สิง​หา​คม​ ปี​ที่​แลว​ที่​นคร​โฮ​จิ​มิ​นห ประเทศ​เวียดนาม​[1]

ซึ่ง​รัฐมนตรี​สาธารณ​สุข​ และ​เจา​หน าที่​ดาน​สาธารณสุข​ได​ใหการ​ยอม​รับ​ และ​ยํ้าความ​สําคัญ​ของ​การ​จัดการ​กับ​โรค​หา

https://www.thaimediapr.com/%e0%b9%80%e0%b8%ad%e0%b9%80%e0%b8%9b%e0%b8%81%e0%b8%9b%e0%b8%a3%e0%b8%b0%e0%b8%81%e0%b8%b2%e0%b8%a8%e0%b9%81%e0%b8%9c%e0%b8%99%e0%b9%81%e0%b8%a1%e0%b9%88%e0%b8%9a%e0%b8%97%e0%b9%80%e0%b8%81%e0%b8%b5/


ยาก

สนับสนุน​การ​ดูแล​สุขภาพ​ที่​ดี​ขึ้น​ และ​สิทธิ​เขา​ถึง​การ​รักษา​ของ​ผู​ปวย

น่ี​เป็น​ขัน้​ตอน​แรก​ที่​จะ​นําไป​สู​การ​ประสาน​และ​การ​บูรณ​าการ​การ​ดูแล​ผู​ปวย​โรค​หา​ยาก​ที่​เป็น​คน​สวน​น อย​ของ​สังคม​

หรือ​เคย​ถูก​ละเลย​จาก​ระบบ​สาธารณสุข​ทัว่​โลก​ ปัจจุบัน​ มี​ประชากร​ราว​ 6-8% ของ​ประชากร​ทัง้​หมด​ [2]ที่​ปวย​เป็น

โรค​หา​ยาก​ หรือ​ประชาชน​ราว​ 2​00 ลาน​คนใน​ภูมิภาค​เอ​เปก​ กําลัง​ปวย​เป็น​หน่ึง​ใน​โรค​หา​ยาก​ที่​เป็น​ที่​รูจัก​จาก​ 7,000

โรค​[3] ซึ่ง​ 80% เป็น​โรค​ทาง​พันธุกรรม​ตัง้แต​กําเนิด​[4]

เด็ก​ที่​เกิด​มา​พรอม​โรค​หา​ยาก​ 1 ใน​ทุก​ๆ 3 คน​อาจ​เสีย​ชีวิต​กอน​อายุ​ครบ​ 5 ปี​ [5] สวน​ผู​ที่​ปวย​เป็น​โรค​หา​ยาก​ก็​เผชิญ

กับ​ความ​ลาชา​กวา​จะ​ได​รับ​การ​วินิจฉัย​โรค​ ซึ่ง​มัก​จะ​ใช​เวลา​ยาว​นา​น ​โดย​ผู​ปวย​จํานว​น ​40% เคย​ได​รับ​การ​วินิจฉัย​ผิด

พลาด​อยาง​น อย​ 1 ครัง้​ [6] [7]

“ใน​ฐานะ​แม​ของ​ลูก​ 2​ คน​ที่​ปวย​เป็น​โรค​หา​ยาก​ โครงการ​ริเริ่ม​ที่​กลา​หาญ​และ​ยิ่ง​ใหญ​โครงการ​น้ี​ทําให​ดิฉัน​มี​ความ

หวัง​อยาง​มาก​วา​ เรา​กําลัง​จะ​ไป​ถึง​วัน​ที่​จะ​ไมมี​เด็ก​คน​ใด​ที่​ยัง​ไม​ได​รับ​การ​วินิจฉัย​โรค​ และ​ผู​ปวย​ที่​ได​รับ​การ​วินิจฉัย

โรค​ทุก​คน​จะ​ได​รับ​ความ​ชวย​เหลือ​ที่​จําเป็น​ โดย​เฉพาะ​การ​รักษา​ใกล​บา​น ​หรือ​การ​จัด​ตัง้​ศูนย​เฉพาะ​โรค​ใน​พื้นที่​หาง

ไกล​ ถา​เป็น​ไป​ได​ ดวย​การ​ทําให​ผู​ปวย​ และ​ผู​มี​สวน​เกี่ยวของ​อื่นๆ​ได​ติดตอ​สื่อสาร​ซึ่ง​กัน​ภาย​ใต​แผน​แมบท​ใน​การ​ตอสู

กับ​โรค​หา​ยาก​ใน​เอ​เปก​ เรา​จึง​ขอรับ​ประกัน​วา​ จะ​ไมมี​ครอบครัว​ใด​ที่​ตอง​ตอสู​กับ​โรค​หา​ยาก​เพียง​ลําพัง​” คุณ​เดอรฮา​น

​วอ​ง-​ไร​เกอร​ ประ​ธาน Rare Disease International กลา​ว

การ​จัด​ตัง้​กลุม​ผู​เชี่ยวชาญ​ดาน​โรค​หา​ยาก​ใน​เอ​เปก

เครือ​ขา​ย APEC LSIF Rare Disease Network กอ​ตัง้​ขึ้น​เมื่อ​เดือน​สิงหาคม​ปี​ที่​แลว​ และ​ได​นําวิธี​การ​แบบ​ไตรภาคี

ของ​เอ​เปก​ มา​ใช​เพื่อ​ดึง​ให​ผู​มี​สวน​ได​สวน​เสีย​เขา​มา​มี​สวน​รวม​ ทัง้​สถาบัน​วิชา​การ​ อาทิ​ มหาวิทยาลัย​เทคโนโลยี​ควีน

สแลนด​, รัฐบาล​ของ​ประเทศ​ตางๆ​ อาทิ​ ปาปัว​นิวกินี​ และ​พันธมิตร​ใน​วง​การ​ อา​ทิ Shire, Pfizer, Sanofi, Alexion

เพื่อ​ที่​จะ​ได​ปรึกษา​หารือ​กับ​กลุม​ผู​ปวย

ศาสตรา​จาร​ยแมทธิ​ว เบลการด​ ประธาน​เครือ​ขา​ย APEC LSIF Rare Disease Network และ​ผู​อํานวย​การ

eResearch แผนก​วิจัย​และ​การ​พัฒนา​ใน​เชิง​พาณิชย​ มหาวิทยาลัย​เทคโนโลยี​ควีน​สแลนด​ กลาว​วา​ “กา

รเปลี่ยนแปลง​ทาง​เทคโนโลยี​อยาง​รวดเร็ว​มี​บทบาท​สําคัญ​ใน​สาขา​ที่​มี​ความ​ทาทาย​อยาง​โรค​หา​ยาก​ ทัง้​ใน​ดาน​การ

วินิจฉัย​โรค​ และ​การ​บริหาร​จัด​การ​”

“นอกจาก​นวัตกรรม​ใหมๆ​แลว​ เรา​ตอง​ระดม​มัน​สมอง​ของ​พวก​เรา​ และ​ยอมรับ​ความ​หลาก​หลาย​ของ​เรา​ เครือ​ขาย​ที่

แข็งแกรง​เครือ​ขาย​น้ี​ใน​เอ​เปก​ จะ​ชวย​รับ​ประกัน​วา​ พ​วก​เรา​แตละ​คน​จะ​พิจารณา​ ควา​มทาทาย​ของ​โรค​หา​ยาก​จาก​มุม

มอง​ที่​มี​ความ​แตก​ตาง​กัน​มาก​มาย​ การ​เปิด​ตัว​แผน​ยุทธศาสตร​ของ​เอ​เปก​ใน​วัน​น้ี​จึง​เป็น​สัญญาณ​ที่​แสดง​ให​เห็น​ถึง​จุด



เริ่ม​ตน​ของ​การ​ประสาน​งาน​และ​ความ​รวม​มือ​ใน​ระดับ​ที่​สูง​ขึ้น​เพื่อ​ให​เกิด​การ​สนับสนุน​ที่​ดี​ขึ้น​แก​ชุมชน​ผู​ปวย​โรค​หา

ยาก​” ศาสตรา​จาร​ยเบลการด​กลา​ว

เพื่อ​ความ​รวม​มือ​อยาง​มี​พลัง​ และ​เรง​การ​ดําเนิน​การ​แบบ​เจาะ​เป า​หมาย​ให​รวดเร็ว​ขึ้น​ เครือ​ขา​ย APEC LSIF Rare

Disease จะ​รวม​มือ​กับ​ผู​มี​สวน​ได​สวน​เสีย​ทัว่​ภูมิภาค​เอ​เปก​ตอ​ไป​ตลอด​ทัง้​ปี​หน า​เพื่อ​รับ​ประกัน​ความ​กาวหน า​ของ

โครงการ​นํารอง​ระดับ​ทอง​ถิ่น​ที่​มี​ความ​สําคัญ​ การ​ทํางาน​รวม​กับ​วงการ​สาธารณสุข​จึง​เป็น​เรื่อง​สําคัญ​สําหรับ​ความ

สําเร็จ​ใน​การ​ผลัก​ดัน​ให​เกิด​สิทธิ​ใน​การ​เขา​ถึง​การ​รักษา​, การ​วินิจฉัย​โรค​ และ​การ​รักษา​ที่​เร็ว​ขึ้น

“Shire สนับสนุน​การ​จัด​ตัง้​เครือ​ขา​ย APEC LSIF Rare Disease Network และ​ทําหน าที่​เป็น​ประธาน​รวม​ของ​กลุม

น้ี​ ซึ่ง​เป็น​ตัวแทน​ของ​บริษทั​กลุม​หน่ึง​ที่​มี​ความ​สนใจ​เป็น​พิเศษ​รวม​กัน​ใน​การ​ปรับปรุง​การ​ดูแล​ผู​ปวย​ให​ดี​ขึ้น​ เรา​ตัง้

เป า​หมาย​รวม​กัน​เพื่อ​สราง​การ​เชื่อม​โยง​เพื่อ​ประสาน​นโยบาย​โรค​หา​ยาก​เฉพาะ​ถิ่น​ให​สอดคลอง​กับ​วิธี​แก​ปัญหา​ และ

การ​บริหาร​จัดการ​การ​ดูแล​รักษา​แบบ​มี​ประสิทธิภาพ​โดย​รับ​ฟัง​เสียง​ของ​ผู​ปวย​” คุณ​คา​เม​รอ​น ​มิลลิ​เนอ​ร ประธาน​รวม

เครือ​ขา​ย APEC LSIF Rare Disease Network Industry และ​ผู​อํานวย​การ​ฝ าย​กิจการ​สา​ธารณะ​ และ​ให

คําแนะนําผู​ปวย​ประจําภาค​พื้น​เอ​เชีย​ แปซิฟิก​ของ Shire กลา​ว

สามารถ​ดู​ขอมูล​เพิ่ม​เติม​ได​ที่ : https://www.apec.org/rarediseases

เกี่ยว​กับ​เอ​เปก

กลุม​ประเทศ​ความ​รวม​มือ​ทาง​เศรษฐกิจ​เอ​เชีย​-แปซิฟิก​เป็นก​รอบ​การ​ทํางาน​ที่​สําคัญ​เพื่อ​พัฒนา​ความ​เจริญ​มัง่คัง่​ของ

ประชาชน​และ​สังคม​ใน​ภูมิ​ภาค​ รัฐบาล​และ​ภาค​เอกชน​ใน​เอ​เปก​บรรลุ​กรอบ​การ​ทํางาน​น้ี​รวม​กัน​ดวย​การ​เพิ่ม​ความ

รวม​มือ​ทาง​เศรษฐ​กิจ​ ปรับปรุง​สภาวะ​แวดลอม​เพื่อ​การ​คา​และ​การ​ลง​ทุ​น ​ทําให​เศรษฐกิจ​ขยาย​ตัว​แบบ​ที่​ทุก​คน​มี​สวน

รวม​และ​ยัง่ยืน​ และ​ยัง​เป็นการ​ประยุกต​ใช​มาตรการ​เชิง​นวัต​กรร​ม APEC Life Sciences Innovation Forum

(LSIF) ซึ่ง​กลุม​ผูนําเอ​เปก​จัด​ตัง้​ขึ้น​ใน​ปี​ 2​545 นับ​เป็น​แผน​ริเริ่ม​ระดับ​ชัน้​นําของ​เอ​เปก​ใน​ดาน​นวัตกรรม​ชีววิทยา

ศาสตร​ โดย​เป็น​เวที​ประชุม​แบบ​ไตรภาคี​ที่​นําผู​แทน​ระดับ​สูงสุด​จาก​รัฐ​บาล​, ภาค​อุตสาห​กร​รม​ และ​วิชาการ​มา​รวม​กัน

สรางสรรค​สภาพ​แวดลอม​ดาน​นโยบาย​ที่​เหมาะ​สม​เพื่อ​สราง​นวัตกรรม​ใน​สาขา​ชีววิทยา​ศาสตร​ทางการ​แพทย​ ทัง้​น้ี​ เอ

เปก​มี​สมาชิก​ 2​1 ประ​เทศ​ ซึ่ง​ได​แก​ ออสเตรเลีย​, บรูไน​ ดา​รุ​สซา​ลาม​, แค​นา​ดา,​ ชิ​ลี​, สาธารณรัฐ​ประชาชน​จีน​, ฮอ​งก

ง, อิน​โด​นี​เซี​ย, ญี่ป ุน​, สาธารณรัฐ​เกา​หลี​, มาเลเซีย​, เม็ก​ซิ​โก​, นิวซีแลนด​, ปาปัว​นิวกินี​, เปรู​, ฟิลิปปินส​, รัสเซีย​,

สิงคโปร​, จีน​ไทเป​, ไทย​, สห​รัฐ​ และ​เวี​ยดนาม
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