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สรุปรายงานการประชุม โครงการวิจัย ทะเบียนผู้ป่วยโรคธาลัสซีเมีย ระยะที่ 1 :

“ความคืบหน้าและปัญหาข้อขัดข้องของการลงทะเบียน On Web”
ณ  ห้องประชุมทานตะวัน  โรงแรมเรดิสัน กรุงเทพมหานคร
วันพุธที่ 18 มิถุนายน 2546 เวลา 17.00 – 20.00 น.
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ตันไพจิตร
เลขาฯ มูลนิธิโรคโลหิตจางธาลัสซีเมียแห่งประเทศไทย
2. นพ.สุทัศน์ 

ฟู่เจริญ

คณะกรรมการ Executive committee 
3. นพ.นพดล 

ศิริธนารัตนกุล
ภาควิชาอายุรศาสตร์ รพ.ศิริราช
4. พญ.อำไพวรรณ 

จวนสัมฤทธิ์
ภาควิชากุมารเวชศาสตร์ รพ.รามาธิบดี
5. นพ.สุภร


จันท์จารุณี
ภาควิชาอายุรศาสตร์ รพ.รามาธิบดี
6. นพ.อิศรางค์ 

นุชประยูร
ภาควิชากุมารเวชศาสตร์ รพ.จุฬาลงกรณ์
7. นพ.ต้นตนัย

นำเบญจกุล
กองอายุรกรรม  รพ.พระมงกุฏเกล้า
8. พญ.พิมพ์ลักษณ์ 

เจริญขวัญ
ภาควิชากุมารเวชศาสตร์ คณะแพทย์ศาสตร์ ม.เชียงใหม่
9. นพ.วิชัย 


เหล่าสมบัติ
ภาควิชากุมารเวชศาสตร์ คณะแพทย์ศาสตร์ ม.สงขลานครินทร์
10. พญ.ไปรยา 

รุจิโรจน์จินดากุล   
ภาควิชาอายุรศาสตร์ คณะแพทย์ศาสตร์ ม.สงขลานครินทร์
11. นพ.ก้องเกียรติ 

เกษเพ็ชร์

โปรแกรมเมอร์ รพ.ภูเก็ต
12. คุณรุจิรา


วาสิการ 

โปรแกรมเมอร์
13. นพ.ราม


รังสินธ์

ผู้แทนจาก CRCN 

14. อาจารย์สิริภากร 

แสงกิจพร 
วิทยากร กรมวิทยาศาสตร์การแพทย์
15. นพ.สมชาย

แสงกิจพร
วิทยากร กรมวิทยาศาสตร์การแพทย์
16. น.ส กัลยา

เตชะวณิชย์
ผู้ช่วยวิจัย ภาควิชากุมารเวชศาสตร์ รพ.ศิริราช
17. นายธงชัย 

พริ้งพร้อม 
ผู้ช่วยวิจัย ภาควิชาอายุรศาสตร์ รพ.รามาธิบดี
18. น.ส. พรวิภา

คณาธิติกุล
ผู้ช่วยวิจัย ภาควิชากุมารเวชศาสตร์ รพ.จุฬาลงกรณ์ 
19. น.ส. รุ่งทิพย์

จินดาธรรมานุสาร
ผู้ช่วยวิจัย กองกุมารเวชศาสตร์ รพ.พระมงกุฏเกล้า
20. ส.อ. กอบบุญ

บำรุงศรี

ผู้ช่วยวิจัย กองอายุรกรรม รพ.พระมงกุฏเกล้า
21. นพ.กิตติ 


ต่อจรัส

ผู้จัดการโครงการวิจัยฯ
22. นายราเชฐ

พรมกอง

ผู้ประสานงานโครงการวิจัยฯ
เริ่มประชุมเวลา 17.00 น
วาระที่ 1  ประธาน แจ้ง (พญ.วรวรรณ ตันไพจิตร) 


เนื่องจากประธานมูลนิธิโรคโลหิตจางธาลัสซีเมียแห่งประเทศไทย ติดภาระกิจ จึงขอลาการประชุม  และไม่มีเรื่องแจ้ง
วาระที่ 2   ความคืบหน้าของโครงการฯ ในการลงทะเบียน On Web และการปรับปรุง CRF (นพ.กิตติ ต่อจรัส)
โครงการวิจัยฯได้เริ่มดำเนินการลงทะเบียน ตั้งแต่วันที่ 1 เมษายน 2546 จนถึงปัจจุบัน  31 พฤษภาคม 2546 มีจำนวนคน ไข้ที่ได้ทำการลงทะเบียนทั้งสิ้น 13 ราย โดยพบว่ามี Site ที่ได้ลงทะเบียน แล้ว จำนวน 7 sites แต่ Submit มาที่ส่วนกลางเป็นจำนวน 5 sites ยังไม่ submit 2 sites   ส่วนอีก 7 sites  ยังไม่มีการลงข้อมูล ทาง Web แต่มีการลงข้อมูลใน Log book แล้ว และรอให้ข้อมูล Complete ถึงจะได้ทำการลงทะเบียน On Web รายละเอียดตามเอกสารประกอบการประชุมหมายเลข  1     
วาระที่ 3   การเตรียมความพร้อมสำหรับการเยี่ยมสำรวจ (พญ.วรวรรณ ตันไพจิตร)   : เอกสารประกอบการประชุมหมายเลข 3 
รายละเอียดการตรวจเยี่ยม จะตรวจในหัวข้อดังต่อไปนี้
1. ตรวจสอบความถูกต้องของการเก็บและการคัดลอกข้อมูลจากเวชระเบียน 
2. ขั้นตอนการปฏิบัติของแต่ละ Site(work flow) 

3. การลงข้อมูล On Web 

4. รับทราบปัญหาและข้อขัดข้องต่างๆ  

สิ่งที่ทาง Site ต้องเตรียมรับการตรวจเยี่ยม ดังนี้
1. จัดเตรียมสถานที่ 
2. PI และ Research assistant ต้องอยู่พร้อมในวันที่รับการตรวจเยี่ยม 
3. แสดง Standard Operating Procedure(SOP) ของ site ในการลงข้อมูล 
4. พาเยี่ยมชมห้องปฏิบัติการ และแสดงผลทาง QC Lab. Hb type  ในฐานะการเป็นสมาชิกของกรมวิทยาศาสตร์การแพทย์ 
5. แสดงสมุด Log book ที่มีชื่อผู้ป่วยสำหรับการลงทะเบียน 
6. แสดง CRF ฉบับสำเนา ของผู้ป่วยที่ได้ทำการส่งฉบับจริงให้ทาง Center แล้ว
7. แสดงขั้นตอนการปฏิบัติงาน (Work flow)ในการค้นหาผู้ป่วย การลงทะเบียนและการ Follow up  
กำหนดการตรวจเยี่ยมในเดือน สิงหาคม 2546 ตามเอกสารประกอบการประชุมหมายเลข 3.1 
แบบฟอร์มสำหรับการเยี่ยมสำรวจ ตามเอกสารประกอบการประชุมหมายเลข 3.2 
วาระที่ 4   การ Q.C. Lab Hb Type โดยกรมวิทยาศาสตร์การแพทย์ (อาจารย์สิริภากร แสงกิจพร)


การทดสอบความชำนาญด้านการตรวจหาชนิดและปริมาณฮีโมโกลบิน ( Proficiency testing program in Hb Separation and Determination ) ได้เริ่มดำเนินโครงการใน พ.ศ. 2542  ในหน่วยงานนำร่อง 9 แห่ง โดยได้รับงบประมาณสนับสนุนจาก WHO ปัจจุบันมีสมาชิก 50 ห้องปฏิบัติการ โดยสถาบันวิจัยวิทยาศาสตร์สาธารณสุข เป็นผู้ดำเนินการจัดส่งตัวอย่างทุก ๆ 3 เดือน ครั้งละ 3 ตัวอย่าง

รายละเอียดของ 50 สมาชิกห้องปฏิบัติการที่ร่วมโครงการ ประกอบด้วย รพ.ในสังกัดของรัฐ 11 แห่ง กรมวิทยาศาสตร์ 10 แห่ง รพ. มหาวิทยาลัย 8 แห่ง รพ.เอกชน 7 แห่ง กรมอนามัย 6 แห่ง และอื่นๆ 8 แห่ง   

ชนิดของเครื่องตรวจ Hb type ประกอบด้วย Varient 26 เครื่อง , Hb gold 26 เครื่อง, Primus 1 เครื่อง และอื่นๆ 1 เครื่อง 

· แผนงาน Q.C.Lab มีระยะเวลาในการดำเนินงาน 5 ปี 
· งบประมาณในการทำ Q.C.lab ต่อ Site อยู่ประมาณ 10,000 บาท/ปี
· ในปัจจุบัน ทีมงานของอาจารย์ สุพรรณ สามารถผลิตสารในการ Q.C.Lab ใช้เองได้แล้ว ซึ่งเป็นแนวทางหนึ่งที่จะประหยัดลงกว่าเดิม ในการที่ต้องนำเข้าจากต่างประเทศ
· สถานะปัจจุบัน ทั้ง 6 สถาบัน ( 12 Sites ) เป็นสมาชิก Q.C.Lab ของกรมวิทยาศาสตร์การแพทย์ ยกเว้น รพ.จุฬาฯ ยังไม่ได้เป็นสมาชิก 
วาระที่ 5  การแก้ปัญหาข้อขัดข้องการลงทะเบียน On Web (นพ.ก้องเกียรติ เกษเพ็ชร์)  

ปัญหาข้อขัดข้องการลงทะเบียน 
· การแก้ไขข้อมูล ผู้ป่วย เช่นการส่งผล Lab มาหลังจากได้ทำการ Submit มาที่ส่วนกลางแล้ว สามารถส่งมาให้ส่วนกลางทำการแก้ไขให้ทาง Site โดยจะมีแบบฟอร์มในการส่งข้อมูลการแก้ไข ซึ่งส่วนกลางจะได้ทำการออกแบบและส่งให้ทางแต่ละ Site ในภายหลัง 
· ผู้ป่วยรายใหม่ที่วินิจฉัยตั้งแต่ 1 เม.ย. 46 และมีผล Hb type เรียบร้อยสามารถ complete  CRF I (Patient and Laboratory data ) แต่ไม่สามารถมา Follow Up ต่อเนื่องได้  ให้ถือว่าผู้ป่วยอยู่ในโครงการและลงทะเบียนใน Thalassemia  Registry ได้  
· ถ้าผู้ป่วยมีผล Hb type มาจากที่อื่นที่ไม่ได้มาตรฐาน ให้ทำการตรวจ Hb type ใหม่เฉพาะผู้ป่วยเท่านั้น 
· กรณีผู้ป่วยต่างจังหวัด ต้องไปให้เลือดที่ รพ.อื่น  แต่จะกลับมา Follow up แต่ไม่สม่ำเสมอ  ในการลงข้อมูล Follow up ให้เอาข้อมูลครั้งล่าสุดที่มา Follow up

·  บาง Site ไม่สามารถ Login  เข้าสู่ระบบได้เนื่องจาก ใส่ Username และ Password ไม่ถูกต้อง 
การแก้ไข Web ในการลงทะเบียน และ การแก้ไข CRF 

· CRF I : Laboratory data หัวข้อ Hb Type เพิ่มเติมตัวเลือกใน List Box ได้แก่ Pakse , C  และจำนวน % ลงในช่อง Other 

· CRF II : Clinical and Follow up  หัวข้อ Admission due to ให้ทำการเพิ่มตัวเลือกตอบ เป็น Blood transfusion 

· คู่มือการลงทะเบียน หัวข้อ  Desferrioxamine therapy ให้เพิ่มเติม  Date of  initial      
· หัวข้อ Age of onset ให้ทำการลงข้อมูลเฉพาะครั้งแรกของการ Follow up ครั้งต่อๆ ไปไม่ต้องทำการลงข้อมูลในส่วนนี้
· หัวข้อ Prenatal diagnosis ให้ทำการระบุให้ชัดเจนว่า เป็น Prenatal diagnosis ของผู้ป่วย  

ที่ประชุมมีมติให้ส่วนกลางทำแบบฟอร์มสำหรับการแก้ไข/เพิ่มเติม  ข้อมูลสำหรับ sites ต่างๆ เพื่อที่จะขอแก้ไขหรือเพิ่มเติมข้อมูลกรณีที่ทาง sites ได้ submit ข้อมูลมาแล้ว 
ที่ประชุมมีมติให้ส่วนกลางสามารถแก้ไข หรือเพิ่มเติมข้อมูลของทาง sites ได้ ถ้าทาง sites มีแบบฟอร์มขอแก้ไขหรือเพิ่มเติมข้อมูลมา 
วาระที่ 5  วาระอื่นๆ 

ที่ประชุมมีมติให้ อาจารย์สุทัศน์ ฟู่เจริญ และอาจารย์วิชัย เหล่าสมบัติ ทำ guideline ของการแปลผล lab ในการวินิจฉัยโรค เพื่อจะมาใส่ในคู่มือการลง CRF I :Laboratory data 

ปิดประชุมเวลา 20.00 น
นายราเชฐ พรมกอง 
ผู้พิมพ์บันทึกการประชุม
นพ.กิตติ  ต่อจรัส
ผู้ตรวจการประชุม
18 มิ.ย.2546
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