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ชมรม

กลุ่มอาการพราเดอร์-วิลลี 
ประเทศไทย

	 ริเริ่มจาก แพทย์หญิงดวงฤดี วัฒนศิริชัยกุล แพทย์ผู้เชี่ยวชาญ 
ด้านพันธุกรรม คณะแพทยศาสตร์ โรงพยาบาลรามาธิบดี และครอบครัว 
ผูด้แูลผูป้ว่ยกลุม่อาการพราเดอร-์วลิล ีเพือ่รวมตวักนัในการแลกเปลีย่น
ความรู้และประสบการณ์ รวมทั้งสนับสนุนการช่วยเหลือครอบครัว 
ในการดูแลผู้ป่วยกลุ่มอาการพราเดอร์-วิลลี  ซึ่ งมีการพบปะกัน 
อย่างเป็นทางการครั้งแรกในปี พ.ศ. 2545

	 1.	 จัดให้มีการพบปะระหว่างแพทย์และเจ้าหน้าที่ผู้ดูแลกับครอบครัว	
	 	 ผู้ป่วยพราเดอร์-วิลลี อย่างน้อยปีละ 1 ครั้ง
	 2.	 ประสานความร่วมมือ สนับสนุนและช่วยเหลือ ให้คำ�แนะนำ�
	 	 กับครอบครัวในการดูแลผู้ป่วยพราเดอร์-วิลลี
	 3.	 รวบรวมเอกสารความรู้ และ วีดิทัศน์ เกี่ยวกับโรคและการดูแล	 	
	 	 รักษาผู้ป่วยพราเดอร์-วิลลี
	 4.	 ติดตามประวัติการเจริญเติบโต พัฒนาการ รวมทั้งปัญหาและ	 	
	 	 ความต้องการของผู้ป่วยและครอบครัว
	 5.	 ประสานความร่วมมือกับองค์กร เพื่อผู้ป่วยพราเดอร์-วิลลี 	 	
	 	 ระหว่างประเทศ

ประวัติความเป็นมา

วิธีติดต่อกับชมรมฯ

กิจกรรมของชมรมฯ

1.	 เป็นการพบปะแลกเปลี่ยนความรู้และประสบการณ์ในการดูแล
	 ผู้ป่วยพราเดอร์-วิลลี
2.	 สนับสนุนช่วยเหลือครอบครัวในการดูแลผู้ป่วยพราเดอร์-วิลลี
3.	 เป็นแหล่งรวบรวมข้อมูลความรู้และประสบการณ์เกี่ยวกับ
	 ผู้ป่วยพราเดอร์-วิลลี
4.	 เป็นเครือข่ายระหว่างสมาชิกชมรมและองค์กรเพื่อผู้ป่วย
	 พราเดอร์-วิลลี

วัตถุประสงค์



ข้อมูลที่สำ�คัญทางการแพทย์
เกี่ยวกับกลุ่มอาการพราเดอร์-วิลลี

Important Medical Facts about 
Prader-Willi Syndrome

สแกนควิอาร์โคด้เพือ่อา่นฉบับเต็มทีแ่ปลและเรยีบเรยีงเป็นภาษาไทยได ้
(โดยชมรมพราเดอร์-วิลลี ประเทศไทย PWSA Thailand) หรือ 
ฉบับย่อภาษาองักฤษ (โดยองคก์รพราเดอร-์วลิล ีนานาชาติ  IPWSO) 
และฉบับเต็มภาษาอังกฤษ  (โดยสมาคมพราเดอร์-วิลลี สหรัฐอเมริกา 
PWSA USA)

ความเข้าใจและภาษา (Comprehension and Language)
	 ผู้ป่วยพราเดอร์-วิลลี มักคิดว่าตนเองเข้าใจทุกอย่างที่มีคนพูดกับเขา 
แต่จริง ๆ แล้วอาจไม่ได้เข้าใจจริง และอาจเกิดความเข้าใจผิดหรือตีความผิด
ได้ง่าย จึงควรสื่อสารกับผู้ป่วยพราเดอร์-วิลลี ให้ชัดเจน และเข้าใจง่าย 
พูดเน้นประเด็นสำ�คัญ และให้เวลาเขาค่อยฟังตามให้ทัน  เวลาแพทย์ถามเขาว่า 
มอีาการผดิปกติทางร่างกายหรือไมส่บายอยา่งไรบา้ง   เขาอาจจะไมส่ามารถ
อธิบายหรือบอกได้อย่างชัดเจน อาจจะตอบว่าไม่มีอาการอะไรทั้ง ๆ ที่ 
อาจจะมีอาการ หรืออาจจะตอบว่ามีอาการมากเกินจริงก็เป็นไปได้ ดังนั้น
แพทย์จึงควรถามข้อมูลจากผู้ดูแลประกอบด้วย

สุขภาพจิต (Mental Health)
	 ผู้ป่วยบางรายอาจมีปัญหาทางด้านพฤติกรรมและสุขภาพจิต เช่น 
ระเบิดอารมณ์อย่างรุนแรง หรืออาจมีอาการทางจิตเวชฉับพลัน แสดง 
อาการสับสน พูดแปลก ๆ ตามสิ่งที่ตนเข้าใจหรือเชื่อผิด ๆ ไปได้ ซึ่งควร 
ได้รับการดูแลจากจิตแพทย์ร่วมด้วย

ปัญหาในการควบคุมอุณหภูมิของร่างกาย
(Temperature Abnormalities)
	 มีอุณหภูมิต่ำ�หรือสูงผิดปกติโดยไม่มีอาการหรือสาเหตุอื่น ซึ่งอาจ 
เกิดขึ้นเมื่อไหร่ก็ ได้ และอาจเกิดในช่วงที่มีการเจ็บป่วยเล็กน้อยหรือรุนแรง 
หรือเกิดหลังการผ่าตัดที่มีการดมยาสลบ บางรายอาจไม่มีอาการไข้ทั้ง ๆ 
ที่ติดเช้ือรุนแรง (แต่ไม่เพิ่มความเส่ียงที่จะมีภาวะไข้สูงอย่างรุนแรง หรือ 
Malignant hyperthermia แต่อย่างใด)

(Approved by the Clinical & Scientific Advisory Board for IPWSO, 
January 2022; revised August 2022)
แปลและเรียบเรียงเป็นภาษาไทยโดย ศ.พญ.ดวงฤดี วัฒนศิริชัยกุล
จากเอกสารของ IPWSO

ไม่ไวต่อความเจ็บปวด (Pain Insensitivity)
	 ผูป้ว่ยทนความเจบ็ปวดไดม้ากกว่าคนทัว่ไป   ทำ�ใหว้นิจิฉยัภาวะบางอยา่ง
ได้ช้ากว่าที่ควร เช่น การติดเชื้อ บาดแผลต่าง ๆ  กระดูกหัก ผู้ป่วยอาจไม่บ่น
เจ็บเลยจนกระทั่งเป็นรุนแรงมากแล้ว อีกทั้งอาจระบุตำ�แหน่งที่เจ็บปวดได้ 
ไม่ชัดเจน ดังนั้นควรให้ความสนใจเมื่อผู้ป่วยบ่นว่ามีอาการเจ็บปวด 
ที่ใดก็ตาม

ภาวะกินมากผิดปกต ิ(Hyperphagia)
	 เนื่องจากมีความผิดปกติที่สมองส่วนไฮโปทาลามัส ทำ�ให้ ไม่รู้จักอิ่ม 
ยังย้ังใจไม่ได้ จึงควรเฝ้าระวังไม่ให้ผู้ป่วยเข้าถึงอาหารปริมาณมากเกินไป 
ผู้ป่วยอาจขโมยอาหาร หรือรีบกินอย่างรวดเร็วจนทำ�ให้สำ�ลักและ 
เสียชีวิตได้ แม้อาหารที่บูดเสียหรืออาหารที่ถูกทิ้งแล้วอาจพบผู้ป่วย 
บางรายไปนำ�มากิน 

ปัญหาการกลืน (Dysphagia)
	 พบได้ ในผู้ป่วยส่วนใหญ่ และอาจพบอาหารหรือของเหลวค้างอยู่ใน 
ลำ�คอโดยที่ผู้ป่วยไม่รู้ตัวหรือบอกไม่ได้และไม่ไอให้เห็น ทำ�ให้มีความเสี่ยง 
ในการสำ�ลักเข้าไปในทางเดินหายใจส่วนต้นบริเวณกล่องเสียงและหลอดลม 
(choking) ทำ�ให้เส่ียงต่อการอุดก้ันทางเดินหายใจและขาดอากาศหายใจ 
ได้อย่างฉับพลัน ซึ่งเป็นอันตรายถึงชีวิตได้ บางรายอาจสำ�ลักเข้าปอด 
(aspiration)

การอาเจียน (Vomiting)
	 ผู้ป่วยพราเดอร์-วิลลี มักจะอาเจียนได้น้อยกว่าคนทั่วไป ดังน้ัน 
หากผู้ป่วยอาเจียน อาจเป็นสัญญาณบ่งชี้ว่ามีการเจ็บป่วยที่รุนแรง กรณีที่
ผู้ป่วยไปกินสิ่งที่ไม่ควรจะกินและแพทย์ให้ยากระตุ้นช่วยให้อาเจียนออกมา
นั้น ยาอาจใช้ ไม่ได้ผล ซึ่งหากแพทย์ให้กินยาเพ่ิมอีกมากเกินไป ก็อาจเป็น
อนัตรายจากภาวะยาเกินขนาดได ้ดงันัน้แนะนำ�ใหส้ายทางรจูมกูเขา้กระเพาะ
เพื่อล้างสิ่งแปลกปลอมออกจะดีกว่า

ภาวะฉุกเฉินด้านทางเดินอาหาร 
(Acute Digestive Emergencies)
	 อาการท้องอืดท้องเฟ้อ ปวดท้อง อาเจียน เบื่ออาหาร หรือมีอาการ 
ซึมลง อาจเป็นสัญญาณบ่งชี้ภาวะที่รุนแรงและอันตรายถึงชีวิตได้ เช่น 
กระเพาะอักเสบ กระเพาะตายเน่า (gastric necrosis) ผู้ป่วยจะรู้สึกปวด 
ทั่ว ๆ ในท้อง ชี้จุดปวดเฉพาะเจาะจงไม่ได้ นอกจากนี้กรณีที่ผู้ป่วยได้ยาลด
อาการท้องเสียอาจทำ�ให้ลำ�ไส้ใหญ่บีบตัวได้ลดลง เกิดภาวะลำ�ไส้ใหญ่บวม
และแตกได้ 

ภาวะพิษจากน้ำ�เกิน (Water Intoxication) 
	 อาจเกิดขึ้นได้จากดื่มน้ำ�มากเกินไป หรือเป็นผลข้างเคียงจากยา 
บางชนดิ เชน่ ยาทีม่ฤีทธ์ิลดการสรา้งปสัสาวะ ทัง้นีจ้ะตรวจพบระดบัโซเดยีม
ต่ำ�ในเลือด และผู้ป่วยอาจแสดงอาการ คล่ืนไส้ อาเจียน สับสน หงุดหงิด 
หรือกระวนกระวายมากผิดปกติโดยไม่มีสาเหตุอื่น เดินเซ ชัก และหมดสติ

ปัญหาระบบทางเดินหายใจ (Respiratory Concerns)
	 ผูป้ว่ยมแีนวโนม้ทีจ่ะมปีญัหาทางระบบทางเดนิหายใจไดม้ากกวา่คนทัว่ไป 
เนื่องจากตัวอ่อนและกล้ามเน้ือหายใจไม่แข็งแรงจึงหายใจได้ ไม่ลึกพอ 
และไอได้ ไม่แรง มีภาวะนอนกรนและภาวะหยุดหายใจขณะหลับจาก 
การอุดกั้นทางเดินหายใจได้ง่าย 

ภาวะไม่พึงประสงค์จากการใช้ยา
(Adverse Reactions to Medications)
	 ผู้ป่วยพราเดอร์-วิลลี อาจจะแสดงอาการไม่พึงประสงค์จากการใช้ยา 
ทั้งๆ ที่ได้ยาถูกต้องตามมาตรฐานแล้ว ดังนั้นจึงควรระมัดระวังเป็นพิเศษ 
โดยเฉพาะอย่างยิ่งในการใช้ยาท่ีมีฤทธิ์กดประสาทและยาที่มีฤทธ์ิระงับ 
ความรู้สึกตัว โดยพบว่าอาจมีผลทำ�ให้ผู้ป่วยหลับหรือไม่รู้สึกตัวยาวนาน
กว่าคนท่ัวไป เนื่องจากกระบวนการกำ�จัดยาออกจากร่างกายมีความ
บกพร่อง ร่วมกับมีภาวะอ้วนอาจทำ�ให้มีระดับยาในเลือดสูงกว่าที่ควร  

อาการทางผิวหนังและฟกช้ำ�งา่ย (Skin Lesions and Bruising) 
	 ผู้ป่วยอาจมีอาการชอบแกะเกาผิวหนังตามแขนขาและรูก้นอย่างแรงจน
เป็นแผลลึกได้ ซึ่งแผลอาจติดเชื้อลุกลามจนมีการอักเสบรุนแรงของผิวหนัง 
ติดเชื้อในกระแสเลือด และกระดูกอักเสบได้ มักพบผิวหนังเป็นรอยช้ำ�ได้ง่าย
เม่ือถูกกระแทกหรือชนสิ่งต่างๆ ขณะเดียวกันก็ต้องระมัดระวังด้วย 
ว่าเป็นรอยช้ำ�ที่เกิดจากอุบัติเหตุจริงหรือเกิดจากการถูกกระทำ�


