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เพื่ออำ�นวยความสะดวกในการให้ความช่วยเหลือ

แก่ผู้ได้รับผลจากภาวะทางกรรมพันธุ์ทั้งทางตรง

และทางอ้อมทั่วเขตออสเตรเลเซีย

พิมพ์เดือนกุมภาพันธ์ 2016

GENETIC ALLIANCE AUSTRALIA   
มวัีตถปุระสงค์:

�� จัดหาความสนับสนุนฐานเพ่ือนให้แก่ครอบครัวและ
บคุคลทีม่ผีลจากภาวะทางกรรมพนัธุ์

�� จัดหาแหล่งตดิต่อให้แก่ครอบครัวท่ีมีผลจากภาวะทาง
กรรมพนัธุท์ีห่ายากมากจนไม่มีกลุม่สนับสนนุให้

��อ�ำนวยความสะดวกในการตดิต่อกบักลุม่สนบัสนนุโดย
เฉพาะไห้แก่ครอบครัวที่มีปัญหาภาวะทางกรรมพันธุ์
อย่างเจาะจง

��จดัประชมุเพือ่แลกเปลีย่นข้อมูลระหว่างกลุ่มสนบัสนุน
ทีเ่กีย่วกบับรกิารทีม่ใีห้ในชมุชน

�� เผยแพร่ความรู้เก่ียวกับภาวะทางกรรมพันธุ์แก่เจ้า
หน้าท่ีทางการแพทย์และการอนามยัและชุมชน

��ปรึกษาหารือกับหน่วยงานของรัฐบาลทั้งของรัฐบาล
เฟเดอรัลและของรัฐ ในประเด็นส�ำคัญๆ ที่เกี่ยวกับ
ภาวะทางกรรมพนัธ์ุและบรกิารให้ความช่วยเหลือ

www.geneticalliance.org.au

NEED MORE INFORMATION?
Tear off this section and mail to:

Genetic Alliance Australia
C/- Garvan Institute of Medical Research
Level 6, 384 Victoria Street
Darlinghurst NSW 2010 Australia

I would like more information on:

c The following genetic condition/syndrome/disease

	 _________________________________________________________ _____________________________________________ ________________________________________________________
	
c How I can contact others with the following  

condition/syndrome/disease

	 _________________________________________________________ _____________________________________________ ________________________________________________________

c How I can make a bequest to Genetic Alliance 
Australia

c Other ways I can contribute to Genetic Alliance 
Australia

 	 How did you hear about us?

	 _________________________________________________________ _____________________________________________ ________________________________________________________

	 _________________________________________________________ _____________________________________________ ________________________________________________________

	

GENETIC ALLIANCE AUSTRALIA
C/- Garvan Institute of Medical Research
Level 6, 384 Victoria Street
Darlinghurst NSW 2010 Australia

โทรศัพท์: +61 2 9295 8359

โทรสาร:	 +61 2 9295 8181 

อีเมล์: 	 info@geneticalliance.org.au
ผู้ที่ต้องการใช้ภาษาอื่นนอกจากภาษาอังกฤษควรติดต่อกับเราโดยผ่านบริการ
ล่ามทางโทรศัพท์  (TIS) หมายเลข 131 450

www.facebook.com/GeneticAllianceAustralia  
(or search for Genetic Alliance Australia)

@GeneticAll_AU

Funded by:

THAI



Membership type

c Individual       c Organisation       c Professional

Surname: ____________________________________________________________________________________________________________________________

Given Name: _____________________________________________________________________________________________________________________

Organisation: _____________________________________________________________________________________________________________

Address: _______________________________________________________________________________________________________________________

Suburb: __________________________________________________________     Postcode: _____________________________

Telephone: ____________________ ___________________________________________________________________________________________________________

Mobile: ____________________ __________________________________________________________________________________________________

Email: _______________________ _________________________________________________________________________________________________

Fax: ___________________________ _________________________________________________________________________________________________

If Individual, please indicate your disorder:_____________________________________________________

If Professional, please state profession:_____________________________________________________________

Signature:_________________________________________________________________________________________________________________

Name of Signatory:_______________________________________________________________________________________________
  (iN BLOCK LETTERS)

Membership

c Individual – A$30       c Organisation – A$48 

Donation:  (tax deductible if over $2)   $_________________________

It is understood this information will be kept on a mailing list.  Should you at  
any time wish to be removed from our database, simply contact us.

Please make cheques payable to / post to:
	 Genetic Alliance Australia
	 C/- Garvan Institute of Medical Research
                	Level 6, 384 Victoria Street   	
                	Darlinghurst  NSW   2010    Australia

EFT 	 BSB 032 131    Account Number:  117037  
	 Name:  Genetic Alliance Australia Limited
	 State payment details as follows:  SURNAME, Initials,  
	 Subscription and/or donations or both.

MEMBERSHIP FORM
Genetic Alliance Australia is a community of people 
supporting each other for a common cause. Membership 
is not required to access information and support services. 
If you would like to support us and receive our quarterly 
newsletter, become a member today!

Genetic Alliance Australia เป็นองค์กรการกุศลท่ีจด
ทะเบียนหักภาษีได้  ก่อต้ังข้ึนในปี พ.ศ. 2531 เพ่ือให้ความ
ช่วยเหลือและข้อมูลแก่บุคคลและครอบครัวท่ีได้รับผลจาก

ภาวะทางกรรมพันธ์ุ.

ภาวะทางกรรมพนัธุคื์ออะไร?
ยีนท�ำหน้าท่ีก�ำหนดการเจริญเติบโตและพัฒนาการทางร่างกายของ
เรา เป็นส่วนท่ีก�ำหนดรูปลักษณะร่างกายของเราและยังท�ำหน้าท่ี
ควบคุมให้อวัยวะภายในร่างกายของเราท�ำงานอย่างถูกต้องด้วย  
มีจ�ำนวนยีนที่คาดคะเนได้ทั้งหมด 20,000-25,000 ยีนที่ท�ำหน้าท่ี
เป็นแม่พิมพ์ในการวางรากฐานโปรตีนทั้งหมดในร่างกายของเรา 
(DNA) ยีนถูกบรรจุอยู่ในโครโมโซม 23 คู่ภายในนิวเคลียสของเซลล์
ทั้งหมดของเรา

บางครั้งยีนมีการผันแปร - เหมือนการสะกดผิด - ที่ขัดขวางข้อความ
รหัสของยีน   การผันแปรในรหัสที่ท�ำให้ยีนท�ำงานไม่ถูกต้อง (ผิด

พลาด) เรียกว่าการกลายพันธุ์  
และอาจโดยทางตรงหรอืทางอ้อม
สามารถก่อให้เกิดภาวะต่างๆ ได้
เป็นจ�ำนวนมาก  การผันแปร
อาจเกิดขึ้นโดยฉับพลัน (โดยไม่รู้
สาเหตุ) หรือถ่ายทอดจากการ
สืบพันธุ์   ประมาณ  6,000 ของ

ภาวะทางกรรมพันธุ์มีสาเหตุจากการที่ยีนเปล่ียนแปลง และอาจเกิด
ขึ้นโดยที่ไม่รู้ว่ามีประวัติครอบครัวมาก่อน

มีก่ีครอบครัวในเขตออสเตรเลเซียท่ีมีปัญหาภาวะ
ทางกรรมพนัธุ?์
ประมาณครึ่งหนึ่งของการแท้งทารกทั้งหมดมีสาเหตุสืบเนื่องจาก
ความไม่สมดุลย์ของข้อมูลทางพันธุกรรมในทารกที่ก�ำลังพัฒนา 

*การสัมนา International Human Genome Sequencing Consortium, 2547 (2004)

อาจรู้สึกต้องการความสนับสนุนเป็นการส่วนตัว ที่ให้ความเข้าใจ
อย่างเจาะจงตรงกับสถานการณ์ของตนโดยเฉพาะ ในขณะที่มี
กลุ่มให้ความช่วยเหลือที่ต้ังขึ้นส�ำหรับภาวะทางกรรมพันธุ์ในเขต
ภูมิภาคของออสเตรเลีย   Genetic Alliance Australia อาจเป็น
แห่งที่ติดต่อได้เพียงแห่งเดียวส�ำหรับครอบครัวที่มีอาการที่หา
ยาก Genetic Alliance Australia จะ
พยายามอ�ำนวยความสะดวกในการ
ติดต่อกับครอบครัว/บุคคลอื่นที่อยุ่ใน
สภาพอย่างเดียวกัน หรือคล้ายคลึง
กัน และ/หรือจัดหาข้อมูลเก่ียวกับ
กลุ ่มให ้ความช ่วยเหลือระหว ่าง
ประเทศ 

Genetic Alliance Australia ยงัจัดหา:
��ความสนบัสนนุฐานเพือ่นและข่าวสาร   และอ�ำนวยความสะดวก
ให้มีความสนับสนุนต่อเน่ืองจากเจ้าหน้าท่ีทางการแพทย์ และกลุม่
สนับสนุนอืน่ท่ีให้ความสนใจให้แก่บคุคล ครอบครัว   
�� ฐานข้อมลูภาวะทางกรรมพนัธ์ุท่ีหายากและรุนแรงมากกว่า 1,300  
ประเภท

��แหล่งข้อมลูทางด้านการศกึษา  แผ่นข้อมลู  บริการทางการแพทย์   
เงนิช่วยเหลอื  และองค์กรท่ีให้ความช่วยเหลอือืน่ๆ

��การสัมนาชีแ้จงข้อมลู

��แหล่งตดิต่อในท้องถิน่และภายในเขต

��หนังสือจดหมายข่าวรายสามเดอืน

��วนัข้อมลูประจ�ำปีส�ำหรับยีนผิดพลาด BRCA1/2

�� สัปดาห์ร�ำลกึ ความผิดปกตขิองยีนประจ�ำปี

��การประชมุปรึกษาหารือกันของครอบครัว

��การรวมกลุม่กนัทางสังคม

ในท�ำนองเดียวกันประมาณคร่ึงหน่ึงของ
จ�ำนวนประชากรออสเตรเลีย ท่ีช่วงหนึ่ง
ชองชีวิตจะเกิดอาการป่วยเจ็บที่อย ่าง
น้อยท่ีสุดส่วนหน่ึงสืบเนื่องจากภาวะทาง
กรรมพันธุ์

กลุ่มใหญ่ ส่ีกลุ่มของภาวะทางกรรมพันธุ์
ได้แก่:

��ภาวะจากยนีเดยีว: (โมโนเจนคิ)   นักวทิยาศาสตร์ในปัจจบัุนคาด
คะเนว่าโรคภยัทีเ่กดิแก่มนษุย์มากกว่า 10,000   โรค เป็นทีรู่จ้กักนั
ว่าเป็นประเภทโมโนเจนคิ   นัน่กค็อืมสีาเหตุจากความผดิพลาดอย่าง
เดียวในยนีเดยีวในดเีอน็เอมนษุย์   ซึง่รวมถงึ ธลาสซเีมยี,   โรคโลหติ
จางเซลล์รปูเคยีว,   โรคเลอืดไหลไม่หยดุ,  ซสิตคิ ไฟโบรซสิ,  โรค
เตย์ ซาคส์ และโรคฮนัติงตนั

��ภาวะโครโมโซม: ภาวะทีรู่จ้กัมากกว่า 1,000  ภาวะ   มสีาเหตุ
สืบเนื่องมาจากความผิดปกติของโครโมโซม  หมายความถึงการ
เปลีย่นแปลงไม่ทีโ่ครงสร้างกท็ีจ่�ำนวนโครโมโซม  ท้ังน้ีรวมท้ังภาวะ
เช่น  ดาวน์ซนิโดรม,  ทริเปิล เอ็กซ์ ซนิโดรม,  เทอร์เนอร์ ซินโดรม 
และแฟรไจล์ เอ็กซ์ ซนิโดรม

��ภาวะไมโตคอนเดรยี: มสีาเหตสืุบเนือ่งไม่จากการสบืทอดกจ็ากการ
เปลีย่นแปลงในทันทีทันใดในดเีอน็เอ ไมโตคอนเดรยี ซึง่อาจท�ำให้
เกดิโรคหวัใจ โรคตบั โรคเบาหวาน  โรคทางเดนิหายใจ   อาการชัก   
ปัญหาการมองเหน็/การได้ยนิ  และอาการแทรกซ้อนอืน่ๆ

��ภาวะจากปัจจยัหลายอย่าง: อาการสามญัทางการแพทย์  อาทิ โรค
หวัใจ  โรคเบาหวาน  และโรคอ้วนไม่มสีาเหตทุางกรรมพนัธุเ์พยีง
อย่างเดยีว  -  มักจะเกีย่วข้องกบัผลจากยนีจ�ำนวนมากร่วมกับวถิี
การด�ำเนนิชีวติ และปัจจัยทางสภาพแวดล้อม  แม้ว่าภาวะเหล่านี้
บ่อยครั้งมีผลต่อมากกว่าหนึ่งคนในครอบครัว  แต่ก็ไม่มีแบบแผน
ทีเ่ด่นชดัของการสบืทอดทางกรรมพนัธุ ์    จงึท�ำให้ยากในการทีจ่ะ
ก�ำหนดการเสีย่งต่อการสบืทอดหรอืการส่งต่อภาวะเหล่านีข้องคนเรา

ในปัจจุบันในออสเตรเลียท�ำการตรวจภาวะกรรมพันธุ์ได้ประมาณ 
400 ประเภท   การตรวจบางอย่างเพื่อตรวจยีนที่มีส่วนเก่ียวกับโรค
ที่หายากในวัยเด็ก  ในขณะเดียวกับที่อาจมีการตรวจสภาวะที่พัฒนา
ขึ้นในวัยผู้ใหญ่

Genetic Alliance Australia จะช่วยท่านได้อย่างไร?

การวินิจฉัยภาวะทางกรรมพันธุ์ของสมาชิกในครอบครัว โดยเฉพาะ
อย่างยิง่เดก็  ก่อให้เกดิความเครยีดเหลอืล้นแก่ครอบครวั   ครอบครวั


