
เอเปกประกาศแผนแมบทเกี่ยวกับโรคหายาก

– เครือขายโรคหายากในกลุม Life Sciences Innovation Forum (LSIF) ของกลุมความรวมมือทางเศรษฐกิจเอ

เชีย-แปซิฟิก (APEC) ประกอบดวย Rare Disease International, มหาวิทยาลัยเทคโนโลยีควีนสแลนด และ

Shire ( เป็นตัวแทนในฐานะประธานรวมของกลุม)

– เป าหมายเพื่อนิยาม , วินิจฉัยโรค และสนับสนุนผูปวยโรคหายากผานนวัตกรรม , การใหการศึกษา , การสราง

ศักยภาพ และการปรับนโยบายใหสอดคลองกันในบรรดาสมาชิกเอเปก 21 ประเทศ

ในระหวางการประชุมAPEC CEO Summit 2018 วันที่ 15-17 พ.ย. เครือขาย APEC LSIF Rare Disease

Network ไดประกาศเปิดตัวแผนแมบทเกี่ยวกับโรคหายาก (Rare Disease Action Plan) อยางเป็นทางการเพื่อ

ทําใหประเทศในกลุมเอเปกมีกรอบการทํางานตามนโยบายจัดการกับความทาทายตางๆของโรคหายาก โดยแผน

แมบทฉบับน้ีไดสรุปประเด็นตางๆที่มีความสําคัญ 10 ประเด็นที่จะดําเนินการ อาทิ การทําใหประชาชนตระหนักรูมาก

ขึ้นเกี่ยวกับโรคหายาก, การใชเทคโนโลยีใหมากขึ้นเพื่อเพิ่มการใชขอมูลแบบมีเป าหมายเพื่อประกอบการตัดสินใจ

ในระดับคลินิก และระบบการสาธารณสุขที่จะรับประกันวา ผูปวยจะไดรับการวินิจฉัย และไดรับการดูแลอยางทัน

ทวงที และแผนแมบทฉบับน้ียังไดกําหนดใหประเทศสมาชิก 21 ประเทศเอเปกปรับปรุงการมีสวนรวมทางเศรษฐกิจ

และสังคมของผูปวยโรคหายากโดยมีเป าหมายชัดเจนภายในปี 2568

แผนยุทธศาสตรสําหรับตอสูโรคหายาก เพื่อสนับสนุนโครงการริเริ่ม ‘Healthy Asia Pacific 2020’

ในแถลงการณโครงการ Health Asia Pacific 2020 เอเปกยอมรับวา “สุขภาพเป็นพื้นฐานของความเจริญรุงเรือง

ทางเศรษฐกิจ และการพัฒนามนุษย”และตอกยํ้าถึงความสําคัญของ “การสงเสริมระบบสุขภาพเพื่อมุงสูความสําเร็จ

ของการประกันสุขภาพถวนหน า (UHC)ซึ่งเป็นหลักการที่ยืดหยุน, ยัง่ยืน, เขาถึงได และตอบสนองกับความ

ตองการในปัจจุบันและอนาคต” แถลงการณฉบับน้ียังเรียกรองใหประเทศในกลุมเอเปกปรับปรุงระบบประกัน

สุขภาพใหแข็งแกรงขึ้น เพื่อสนับสนุน UHC และในการดําเนินการดังกลาว “รวมทัง้รวมมือกับผูไดผลประโยชน

และแบงปันประสบการณเพื่อทําใหประชากรทัง้หมด ซึ่งรวมถึงกลุมผูที่ยากจน, ผูที่ออนแอ และคนสวนน อยใน

สังคม มีชองทางเขาถึงสาธารณสุขขัน้พื้นฐานที่ปลอดภัย มีประสิทธิภาพ มีคุณภาพสูงในราคาที่เอื้อมถึง”

ไมมีประเทศใดในเอเปกที่จะสามารถอางไดวา บรรลุวิสัยทัศนของผูนําเอเปกในดานสาธารณสุข หรือประสบความ

สําเร็จในการปฏิบัติตามโครงการ “Healthy Asia-Pacific 2020” แลว ถาหากไมไดตอบสนองความตองการของผูที่

ปวยเป็นโรคหายากอยางเพียงพอและเทาเทียม โครงการน้ีเป็นการสานตอการประชุมระดับสูงของเอเปกวาดวย

สาธารณสุขและเศรษฐกิจครัง้ที่ 7 (HLM7) ที่จัดขึ้นในเดือนสิงหาคม ปีที่แลวที่นครโฮจิมินห ประเทศเวียดนาม[1]

ซึ่งรัฐมนตรีสาธารณสุข และเจาหน าที่ดานสาธารณสุขไดใหการยอมรับ และยํ้าความสําคัญของการจัดการกับโรคหา

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

สนับสนุนการดูแลสุขภาพที่ดีขึ้น และสิทธิเขาถึงการรักษาของผูปวย

น่ีเป็นขัน้ตอนแรกที่จะนําไปสูการประสานและการบูรณาการการดูแลผูปวยโรคหายากที่เป็นคนสวนน อยของสังคม

หรือเคยถูกละเลยจากระบบสาธารณสุขทัว่โลก ปัจจุบัน มีประชากรราว 6-8% ของประชากรทัง้หมด [2]ที่ปวยเป็น

โรคหายาก หรือประชาชนราว 200 ลานคนในภูมิภาคเอเปก กําลังปวยเป็นหน่ึงในโรคหายากที่เป็นที่รูจักจาก 7,000

โรค[3] ซึ่ง 80% เป็นโรคทางพันธุกรรมตัง้แตกําเนิด[4]

เด็กที่เกิดมาพรอมโรคหายาก 1 ในทุกๆ 3 คนอาจเสียชีวิตกอนอายุครบ 5 ปี [5] สวนผูที่ปวยเป็นโรคหายากก็เผชิญ

กับความลาชากวาจะไดรับการวินิจฉัยโรค ซึ่งมักจะใชเวลายาวนาน โดยผูปวยจํานวน 40% เคยไดรับการวินิจฉัยผิด

พลาดอยางน อย 1 ครัง้ [6] [7]

“ในฐานะแมของลูก 2 คนที่ปวยเป็นโรคหายาก โครงการริเริ่มที่กลาหาญและยิ่งใหญโครงการน้ีทําใหดิฉันมีความ

หวังอยางมากวา เรากําลังจะไปถึงวันที่จะไมมีเด็กคนใดที่ยังไมไดรับการวินิจฉัยโรค และผูปวยที่ไดรับการวินิจฉัย

โรคทุกคนจะไดรับความชวยเหลือที่จําเป็น โดยเฉพาะการรักษาใกลบาน หรือการจัดตัง้ศูนยเฉพาะโรคในพื้นที่หาง

ไกล ถาเป็นไปได ดวยการทําใหผูปวย และผูมีสวนเกี่ยวของอื่นๆไดติดตอสื่อสารซึ่งกันภายใตแผนแมบทในการตอสู

กับโรคหายากในเอเปก เราจึงขอรับประกันวา จะไมมีครอบครัวใดที่ตองตอสูกับโรคหายากเพียงลําพัง” คุณเดอรฮาน

วอง-ไรเกอร ประธาน Rare Disease International กลาว

การจัดตัง้กลุมผูเชี่ยวชาญดานโรคหายากในเอเปก

เครือขาย APEC LSIF Rare Disease Network กอตัง้ขึ้นเมื่อเดือนสิงหาคมปีที่แลว และไดนําวิธีการแบบไตรภาคี

ของเอเปก มาใชเพื่อดึงใหผูมีสวนไดสวนเสียเขามามีสวนรวม ทัง้สถาบันวิชาการ อาทิ มหาวิทยาลัยเทคโนโลยีควีน

สแลนด, รัฐบาลของประเทศตางๆ อาทิ ปาปัวนิวกินี และพันธมิตรในวงการ อาทิ Shire, Pfizer, Sanofi, Alexion

เพื่อที่จะไดปรึกษาหารือกับกลุมผูปวย

ศาสตราจารยแมทธิว เบลการด ประธานเครือขาย APEC LSIF Rare Disease Network และผูอํานวยการ

eResearch แผนกวิจัยและการพัฒนาในเชิงพาณิชย มหาวิทยาลัยเทคโนโลยีควีนสแลนด กลาววา “กา

รเปลี่ยนแปลงทางเทคโนโลยีอยางรวดเร็วมีบทบาทสําคัญในสาขาที่มีความทาทายอยางโรคหายาก ทัง้ในดานการ

วินิจฉัยโรค และการบริหารจัดการ”

“นอกจากนวัตกรรมใหมๆแลว เราตองระดมมันสมองของพวกเรา และยอมรับความหลากหลายของเรา เครือขายที่

แข็งแกรงเครือขายน้ีในเอเปก จะชวยรับประกันวา พวกเราแตละคนจะพิจารณา ความทาทายของโรคหายากจากมุม

มองที่มีความแตกตางกันมากมาย การเปิดตัวแผนยุทธศาสตรของเอเปกในวันน้ีจึงเป็นสัญญาณที่แสดงใหเห็นถึงจุด



เริ่มตนของการประสานงานและความรวมมือในระดับที่สูงขึ้นเพื่อใหเกิดการสนับสนุนที่ดีขึ้นแกชุมชนผูปวยโรคหา

ยาก” ศาสตราจารยเบลการดกลาว

เพื่อความรวมมืออยางมีพลัง และเรงการดําเนินการแบบเจาะเป าหมายใหรวดเร็วขึ้น เครือขาย APEC LSIF Rare

Disease จะรวมมือกับผูมีสวนไดสวนเสียทัว่ภูมิภาคเอเปกตอไปตลอดทัง้ปีหน าเพื่อรับประกันความกาวหน าของ

โครงการนํารองระดับทองถิ่นที่มีความสําคัญ การทํางานรวมกับวงการสาธารณสุขจึงเป็นเรื่องสําคัญสําหรับความ

สําเร็จในการผลักดันใหเกิดสิทธิในการเขาถึงการรักษา, การวินิจฉัยโรค และการรักษาที่เร็วขึ้น

“Shire สนับสนุนการจัดตัง้เครือขาย APEC LSIF Rare Disease Network และทําหน าที่เป็นประธานรวมของกลุม

น้ี ซึ่งเป็นตัวแทนของบริษทักลุมหน่ึงที่มีความสนใจเป็นพิเศษรวมกันในการปรับปรุงการดูแลผูปวยใหดีขึ้น เราตัง้

เป าหมายรวมกันเพื่อสรางการเชื่อมโยงเพื่อประสานนโยบายโรคหายากเฉพาะถิ่นใหสอดคลองกับวิธีแกปัญหา และ

การบริหารจัดการการดูแลรักษาแบบมีประสิทธิภาพโดยรับฟังเสียงของผูปวย” คุณคาเมรอน มิลลิเนอร ประธานรวม

เครือขาย APEC LSIF Rare Disease Network Industry และผูอํานวยการฝ ายกิจการสาธารณะ และให

คําแนะนําผูปวยประจําภาคพื้นเอเชีย แปซิฟิกของ Shire กลาว

สามารถดูขอมูลเพิ่มเติมไดที่ : https://www.apec.org/rarediseases

เกี่ยวกับเอเปก

กลุมประเทศความรวมมือทางเศรษฐกิจเอเชีย-แปซิฟิกเป็นกรอบการทํางานที่สําคัญเพื่อพัฒนาความเจริญมัง่คัง่ของ

ประชาชนและสังคมในภูมิภาค รัฐบาลและภาคเอกชนในเอเปกบรรลุกรอบการทํางานน้ีรวมกันดวยการเพิ่มความ

รวมมือทางเศรษฐกิจ ปรับปรุงสภาวะแวดลอมเพื่อการคาและการลงทุน ทําใหเศรษฐกิจขยายตัวแบบที่ทุกคนมีสวน

รวมและยัง่ยืน และยังเป็นการประยุกตใชมาตรการเชิงนวัตกรรม APEC Life Sciences Innovation Forum

(LSIF) ซึ่งกลุมผูนําเอเปกจัดตัง้ขึ้นในปี 2545 นับเป็นแผนริเริ่มระดับชัน้นําของเอเปกในดานนวัตกรรมชีววิทยา

ศาสตร โดยเป็นเวทีประชุมแบบไตรภาคีที่นําผูแทนระดับสูงสุดจากรัฐบาล, ภาคอุตสาหกรรม และวิชาการมารวมกัน

สรางสรรคสภาพแวดลอมดานนโยบายที่เหมาะสมเพื่อสรางนวัตกรรมในสาขาชีววิทยาศาสตรทางการแพทย ทัง้น้ี เอ

เปกมีสมาชิก 21 ประเทศ ซึ่งไดแก ออสเตรเลีย, บรูไน ดารุสซาลาม, แคนาดา, ชิลี, สาธารณรัฐประชาชนจีน, ฮองก

ง, อินโดนีเซีย, ญี่ป ุน, สาธารณรัฐเกาหลี, มาเลเซีย, เม็กซิโก, นิวซีแลนด, ปาปัวนิวกินี, เปรู, ฟิลิปปินส, รัสเซีย,

สิงคโปร, จีนไทเป, ไทย, สหรัฐ และเวียดนาม

บรรณานุกรม
[1] APEC LSIF Rare Disease Network About Us Backgrounder
https://www.apec.org/rarediseases/About-Us
[2] Barakat, A., Zenati, A., Abdelhak, S., Nacif, A., Petit, C., McElreavey, K., &Houmeida, A. (2014,
February 20). More attention to rare diseases in developing countries. The World Academy of
Sciences for the Advancement of Science in Developing Countries.
[3] APEC LSIF Rare Disease Network About Us Backgrounder



https://www.apec.org/rarediseases/About-Us
[4] McClellan, J., & King, M. (2010) Genetic Heterogeneity in Human Disease. Cell, 141(2), 210-217
[5] Global Genes Factsheet on Rare Diseases. 2016:
https://globalgenes.org/wp-content/uploads/2015/12/2016-WRDD-Fact-Sheet.pdf ;2. Rhode J. 2005.
Rare Diseases: Understanding the Public Health Priority. Eurordis.;
[6] Rhode J. 2005. Rare Diseases: Understanding the Public Health Priority. Eurordis;
[7] EURORDIS. Survey of the delay in diagnosis for eight rare diseases in Europe (EURORDISCARE)
2007; www.eurordis.org/sites/default/files/publications/Fact_Sheet_Eurordiscare2.pdf;


