1. ชื่อผลงาน: การพัฒนาระบบการดูแลผู้ป่วยกลุ่มโรคหายาก (IEM) เพื่อลดภาวะทุพพลภาพและอัตราการเสียชีวิตของทารกแรกเกิด ในโรงพยาบาลทั่วไป
2. ชื่อหน่วยงาน/องค์กร และที่อยู่: โรงพยาบาลกันทรลักษ์ จังหวัดศรีสะเกษ 
3. คำสำคัญ (Keywords):  Fast Track Screening, Code IEM, การส่งต่อผู้ป่วยเร่งด่วน, ทารกแรกเกิด
4. สรุปผลงานโดยย่อ: โรคกลุ่มหายาก โดยเฉพาะโรคพันธุกรรมเมตาบอลิก (Inborn Error of Metabolism, IEM) ถือเป็นภาวะฉุกเฉินทางการแพทย์ระดับวิกฤต ที่ต้องการการวินิจฉัยและการรักษาประคับประคองภายในไม่กี่ชั่วโมง มิฉะนั้นอาจส่งผลให้เกิดความเสียหายต่อสมองอย่างถาวรหรือการเสียชีวิตได้ โรงพยาบาลกันทรลักษ์ซึ่งเป็นโรงพยาบาลทั่วไปขนาดเล็ก พบว่าระบบการสื่อสารและการจัดการเบื้องต้นไม่เป็นมาตรฐาน ทำให้เกิดความล่าช้าในการส่งต่อและการรักษา ทีม PCT กุมารเวชกรรมจึงได้พัฒนาระบบการดูแลที่เน้นการคัดกรองที่รวดเร็ว และจัดทำแนวปฎิบัติ เพื่อให้การรักษาประคับประคองเบื้องต้น และการส่งต่อที่ทันเวลา เชื่อมโยงกับสถาบันสุขภาพเด็กแห่งชาติมหาราชินี อย่างมีประสิทธิภาพสูงสุด ผลลัพธ์ที่สำคัญคือลดระยะเวลาเฉลี่ยตั้งแต่ตรวจคัดกรองพบจนถึงได้รับการรักษาเบื้องต้นจาก 4 วัน เหลือไม่เกิน 1 วัน หลังทราบผล ซึ่งช่วยลดความเสี่ยงต่อความพิการและอัตราการเสียชีวิตได้อย่างมีประสิทธิภาพ
5. บริบท ปัญหา และสาเหตุ: 
บริบท: โรงพยาบาลกันทรลักษ์ตั้งอยู่ในเขตพื้นที่ที่มีการส่งต่อผู้ป่วย IEM ไปยังโรงพยาบาลศูนย์ศรีสะเกษ และศูนย์วิทยาศาสตร์การแพทย์ที่ 10 อุบลราชธานี ซึ่งเป็นส่วนหนึ่งของเครือข่ายการดูแลโรคหายากระดับเขต ข้อมูลจากวารสารทางการแพทย์และแนวปฏิบัติของกรมการแพทย์ให้ความสำคัญการจัดการผู้ป่วย IEM ต้องเทียบเท่ากับภาวะฉุกเฉินสูงสุด ประกอบกับที่ผ่านมาพบโรคหายากในเขตโรงพยาบาลจำนวน 4 ราย รายแรกปี 2566 มีการจัดการตามสถานการณ์ รายที่ 2,3 ปี 2567 และรายที่ 4 ปี 2568 ซึ่งจากการคาดการณ์ ยังมีทารกที่มีความผิดปกติอีก หากไม่มีการจัดการระบบการดูแลโรคหายากนั้น ส่งผลให้ทารกพิการและเสียชีวิตต่อไป
ปัญหาและสาเหตุ: ความล่าช้าในการสื่อสารและการตอบสนอง: ยังไม่มีการกำหนด 'Code' หรือ 'Alert' ที่ชัดเจนและเป็นมาตรฐานเมื่อห้องปฏิบัติการแจ้งผล IEM Positive ทำให้ระยะเวลาตั้งแต่การแจ้งผลจนถึงเริ่มการรักษาประคับประคองเบื้องต้นใช้เวลานานเกินกว่า "Golden Period" ซึ่งเป็นช่วงเวลาสำคัญที่สุดในการป้องกันความเสียหายของสมอง ขาดมาตรฐานการดูแลเบื้องต้นที่สอดคล้องกับเครือข่าย: บุคลากรมีความรู้จำกัดในการจัดการเบื้องต้นสำหรับผู้ป่วย IEM ที่มีอาการเฉียบพลัน และแนวทางการจัดการโภชนาการ ที่มีอยู่เดิมไม่ได้ถูกปรับให้สอดคล้องกับมาตรฐานเร่งด่วนของเครือข่าย ความล่าช้าในการส่งต่อที่ไม่เป็นระบบ แม้จะมีแนวทางการดูแลและส่งต่อระดับจังหวัด แต่การเตรียมความพร้อมและประสานงานกับโรงพยาบาลศูนย์เพื่อส่งต่อยังเป็นตามสถานการณ์ ทำให้ใช้เวลานานเกินกว่า 24 ชั่วโมง หลังทราบผล

6. เป้าหมาย/วัตถุประสงค์:
เป้าหมาย: เพื่อลดระยะเวลาเฉลี่ยตั้งแต่ทารกแรกเกิดมีผลคัดกรอง IEM Positive จนถึงได้รับการดูแลและการส่งต่อที่เหมาะสม โดยมีมาตรการรักษาประคับประคองตามมาตรฐานเครือข่าย ให้แล้วเสร็จภายใน 24 ชั่วโมง ภายในวันที่ 30 กันยายน 2568
วัตถุประสงค์: 
1. เพื่อสร้างแนวปฎิบัติสำหรับ “Fast Track IEM" และกำหนดขั้นตอนการตอบสนองแบบเร่งด่วนของ  โรงพยาบาลกันทรลักษ์ 
2. เพื่อให้บุคลากรมีความรู้ความเข้าใจในการดูแลและส่งต่อผู้ป่วย IEM ตาม CPG มากกว่าร้อยละ 90
3. เพื่อลดอัตราการเกิดภาวะแทรกซ้อนรุนแรง หรือเสียชีวิตของผู้ป่วย IEM ระหว่างการรอส่งต่อ/การส่งต่อเท่ากับ 0
7. ตัววัดความสำเร็จที่สำคัญ:
1. ระยะเวลาเฉลี่ย ตั้งแต่ผล Positive ถึงได้รับการรักษาเบื้องต้น น้อยกว่า 60 นาที
2. ระยะเวลาเฉลี่ย ตั้งแต่ผล Positive ถึงการส่งต่อถึงโรงพยาบาลศูนย์น้อยกว่า 24 ชั่วโมง
3. ร้อยละของบุคลากรที่มีความรู้ตามเกณฑ์หลังการอบรมมากกว่า 90%
4. อัตราการเกิด Metabolic Crisis ระหว่างการส่งต่อเท่ากับ 0
8. กิจกรรมการพัฒนา: การพัฒนาใช้หลักการ P-D-C-A โดยมีกิจกรรมสำคัญดังนี้:
วงรอบที่ 1 การพัฒนา
1. Plan จัดตั้งทีมสหสาขาวิชาชีพ, ทบทวนปัญหา, และจัดทำ CPG IEM โดยมีการรวบรวมแนวทางการจัดการภาวะวิกฤต IEM จากโรงพยาบาลโรงพยาบาลศรีสะเกษ และแนวปฏิบัติระดับเขต10 เพื่อให้เป็นแนวทางปฏิบัติมีความสอดคล้องและเป็นมาตรฐานเดียวกัน กำหนดให้ห้อง Lab ต้องโทรแจ้งพยาบาลประจำตึกทันที ภายใน 10 นาที เมื่อผลคัดกรอง Positive และกำหนดแนวทางการรักษาประคับประคองเบื้องต้นที่ชัดเจน เช่นการงดโปรตีน และการให้พลังงานด้วย Dextrose รวมถึงการจัดทำชุดเตรียมส่งต่อ (IEM Kit) ที่มีอุปกรณ์และเอกสารสำคัญครบถ้วน
2. Do จัดอบรมเชิงปฏิบัติการ กำกับ ติดตาม และทบทวนกา สำหรับสถานการณ์ Code IEM (Mock Drill) อย่างสม่ำเสมอในทุกหน่วยงานที่เกี่ยวข้อง (Lab, SNB,PP,VIP, ER) พร้อมทั้งสร้าง Check list สำหรับการดูแลเบื้องต้นเพื่อลดความคลาดเคลื่อน
3. Check ติดตามและบันทึกข้อมูลผู้ป่วย IEM Positive ทุกรายอย่างละเอียด และวิเคราะห์ตัวชี้วัดเปรียบเทียบก่อน-หลังการพัฒนา รวมทั้งประเมินความแม่นยำของการปฏิบัติงานตาม Check list
4. Act ปรับปรุง CPG ให้ทันสมัยตามหลักฐานเชิงประจักษ์ และบรรจุเข้าเป็นมาตรฐานการปฏิบัติงานของโรงพยาบาล พร้อมทั้งวางแผนการฝึกอบรมและฝึกซ้อมแผนเป็นประจำทุกปี เพื่อให้เกิดความยั่งยืนในระบบ
วงรอบที่ 2 ผลจากการพัฒนาในวงรอบที่ 1 พบว่า ร้อยละของบุคลากรที่มีความรู้ตามเกณฑ์หลังการอบรมน้อยกว่าร้อยละ 90 ระยะเวลาเฉลี่ย ตั้งแต่ผล Positive ถึงได้รับการรักษาเบื้องต้น มากกว่า 60 นาที ด้วยความเข้าใจในโรคของผู้รักษายังน้อย ต้องรอระบบให้คำปรึกษาจากแพทย์เฉพาะทาง และการส่งต่อมากกว่า 24 ชั่วโมง ทบทวนแนวปฏิบัติความเข้าใจทีม ประสานแม่ข่าย วางแนวปฏิบัติร่วมกัน แต่ยังพบมีความล่าช้าในการรักษา
วงรอบที่ 3 ผลจากการพัฒนาในวงรอบที่ 2 พบว่า ระบบการให้คำปรึกษายังล่าช้า ประสานสถาบันสุขภาพเด็กแห่งชาติมหาราชินีเพื่อวางแนวทางร่วมกันมีการกำหนดแนวปฏิบัติในการรับการปรึกษาจากแพทย์เฉพาะทางใหม่ โดยให้กุมารแพทย์ที่ให้การดูแลสามารถขอรับคำปรึกษาจากแพทย์เฉพาะทางโดยตรง ส่งผลให้ระบบมีความเสถียรและผ่านตัวชี้วัดทั้งหมด อย่างไรก็ตามยังพบปัญหาการติดตามดูแลต่อเนื่องเมื่อผู้ป่วยกลับบ้าน ซึ่งวางแนวทางในการดูแลต่อเนื่องต่อไปในปีงบประมาณ 2569
9. ผลการดำเนินงานหรือการประเมินผลการเปลี่ยนแปลง (Performance):
หลังจากการพัฒนาระบบ Fast Track IEM พบว่าการดำเนินงานบรรลุเป้าหมายที่ตั้งไว้ในหลายมิติ การลดเวลาการตอบสนอง ระยะเวลาเฉลี่ยตั้งแต่ผล Positive ถึงได้รับการรักษาเบื้องต้น ลดลงจาก 120 นาที เหลือเพียง 30 นาที ซึ่งเร็วกว่าเป้าหมายที่ตั้งไว้น้อยกว่า 60 นาที และอยู่ในเกณฑ์ของ Metabolic Crisis Alert ลดเวลาการส่งต่อโดย ระยะเวลาเฉลี่ยตั้งแต่ผล Positive ถึงการส่งต่อถึงโรงพยาบาลศูนย์ลดลงจาก 4 วัน เหลือ 1 วัน (ภายใน 24 ชั่วโมง) ทำให้ผู้ป่วยได้รับคำปรึกษาและการรักษาเฉพาะทางอย่างรวดเร็ว เพิ่มความรู้บุคลากร บุคลากรที่เกี่ยวข้องมีคะแนนความรู้หลังอบรมผ่านเกณฑ์ร้อยละ 95 โดยเฉพาะในเรื่องการให้โภชนาการฉุกเฉิน ลดอัตราการเกิด Metabolic Crisis รุนแรงระหว่างการส่งต่อเท่ากับ 0 ซึ่งแสดงให้เห็นว่าผู้ป่วยได้รับการดูแลรักษาที่จำเพาะและทันเวลามากขึ้น ลดความเสี่ยงต่อความพิการและอัตราการเสียชีวิตได้อย่างมีประสิทธิภาพ
10.บทเรียน: ความร่วมมือสหสาขาวิชาชีพ การสร้างความเข้าใจร่วมกันและความตระหนักถึงความเร่งด่วนของโรคในทุกฝ่ายที่เกี่ยวข้อง รวมถึงการสนับสนุนที่ชัดเจนจากผู้บริหาร เป็นปัจจัยสำคัญที่สุดในการขับเคลื่อนระบบ Code IEM ให้เกิดขึ้นจริง การใช้ Check list ที่เป็นมาตรฐานและการฝึกซ้อมแผน ช่วยลดความผิดพลาดจากความเร่งรีบ และทำให้บุคลากรมีความมั่นใจในการจัดการกับภาวะวิกฤตของโรคหายาก บทเรียนสำคัญคือ การพัฒนาระบบในโรงพยาบาลทั่วไปขนาดเล็กต้องมีการเชื่อมโยงและใช้มาตรฐานร่วมกับโรงพยาบาลศูนย์ในเครือข่าย เพื่อให้เกิดการดูแลผู้ป่วยอย่างต่อเนื่องและมีคุณภาพเท่าเทียมกัน
11. รายชื่อผู้พัฒนา/สมาชิกทีม นางสาวณิญาพัชญ์  ศิระรัตนาวัฒน์ และคณะ
12. ข้อมูลการติดต่อประสานงาน ต้องระบุ PCT กุมารเวชกรรม โรงพยาบาลกันทรลักษ์ โทรศัพท์: 0614535914 
อีเมล: chanadda.sasa@gmail.com

