Seksa talassemia

Pesakit perlu menyuntik ubat lima
hingga enam kali seminggu untuk
membuang zat besi berlebi han

dalam darah

NTARA perkara paling
sukar dilakukan keba-
nyakan pesakit ialah
mematuhi jadual pe-
1iamblla.n ubat. Bagi orang
at pun, jika sesekali de-
mam, payah hendak meng-
habiskan ubat yang doktor
beri, inikan pula pesakit yang
perlu  bergantung kepada
ubat sepanjang hayat.
Masalah kepatuhan ini
menjadi semakin sukar jika
kaedah pengambilan ubat itu
menyakitkan, iaitu melalui
suntikan. Jika diberi pilihan,
inilah kaedah yang mahu di-
elakkan semua orang, teru-

bila pesakit berumur tiga
hingga 18 bulan.
Pada usia ini mereka mula

mengalami masalah kesuka- -

ran bernafas (tidak cukup
oksigen), demam kuning, pe-
rut buncit akibat pembeng-
kakan hati dan limpa, ber-
laku perubahah pada tulang
muka, pipi dan rahang serta
tumbesaran terbantut.
Untuk terus !hxdup, pesakit
talassemia memerlukan pe-
mindahan darah secara ber-
terusan setiap bulan. Pemin-
dahan ini menyebabkan pe-
ngumpulan zat besi berle-
bihan pada oréar‘l seperti ha-
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Di kalangan
kelompok yang
berdedikasi tinggi
pun, lebih 40
peratus gagal
mematuhi jadual
pengambilan ubat
dan 90 peratus
mengambil ubat




tama kanak-kanak.

Jadi anda dapat bayangkan
kesengsaraan yang dilalui pe-
sakit talassemia apabila me-
reka perlu menyuntik ubat
-{lima hingga enam kali se-
minggu untuk membuang
zat besi berlebihan dalam da-
rah.

Talassemia adalah penya-
kit keturunan yang berlaku
akibat kekurangan hemog-
lobin dalam sel darah merah.
Hemoglobin adalah bahan
utama yang bertugas sebagai
pengangkut oksigen. Ia juga
dikenali sebagai anemia yang
menyebabkan penghidapnya
cepat letih, kulit menjadi pu-
cat dan lemah.

Dianggarkan 600,000 pen-
'duduk negara menghidap
‘penyakit talassemia, tetapi
'kebanyakannya adalah pem-
bawa genetik yang juga di-
‘panggil talassemia = minor,
| manakala 2,500 pesakit me-
ymerlukan pemindahan darah
setiap bulan dan sebanyak
lima peratus kes baru ta-
lassemia dicatatkan setiap ta-
 hun.

Jika dua individu talasse-
mia minor berkahwin, ke-
mungkinan mereka menda-
pat anak talassemia major
ialah 25 peratus dan 50 pe-
ratus mendapat anak pem-
bawa genetik talassemia dan
peluang mempunyai anak
normal hanya 25 peratus.

Di Malaysia, negeri paling
ramai pesakit talassemia ia-
‘lah di Sabah, iaitu lebih 800
pesakit berdaftar di Hospital
Queen  Elizabeth, diikuti
Lembah Klang (kira-kira 600
pesakit, termasuk kanak-ka-
‘nak dan orang dewasa).

Ketika dilahirkan, bayi ta-
lassemia pada umumnya ke-
lihatan normal kerana gejala
penyakit hanya timbul apa-

ti, jantung dan ke]el;ljar en-
‘dokrin. Kehadiran zat besi ini
lama kelamaan boleh me-
rosakkan organ.

Bukan semua pesakit ta-

lassemia memerlukan pe-
 mindahan darah. Ini kerana

talasemia boleh dibahagikan
kepada dua jenis, iaitu ta-
lassemia minor (juga dipang-
gil pembawa genetik talas-
semia tetapi tidak mengalami
gejala penyakit) dan talas-
semia major.

Hanya pesakit talassemia
major memerlukan pemin-
dahan sehingga empat unit
darah setiap bulan.

Di Malaysia,
gangguan genetik
lebih banyak berlaku
di kalangan orang
Melayu dan Cina”

>Dr Hishamshah Ibrahim
Perunding Kanan Paediatrik HKL

Untuk menyingkirkan zat
besi berlebihan, pesakit perlu
mengambil ubat desfer-
rioxamine melalui suntikan.
Proses penyingkiran zat besi
ini dipanggil ‘iron chela-
tion’.

Kesakitan akibat suntikan
ini menyebabkan ramai gagal
mematuhi jadual pengambi-
lan ubat dan hanya mengam-
bil suntikan satu atau dua kali
seminggu, walaupun sedar
tindakan itu membahayakan
nyawa.

Perunding Onkologi dan
Hematologi Pediatrik, Hos-
pital Universiti Kebangsaan
Malaysia (HUKM), Dr Rah-
man Jamal, berkata selain
menyebabkan rasa sakit dan
‘remeh’, suntikan ubat de-
sferrioxamine  mengambil
masa lamd iaitu di antara
lapan hingga 12 jam sehari,

lima atau enam kali seming-

gu“Di kalangan kelompok
yang berdedikasi tinggi pun,
lebiﬁ 40 peratus gagal me-
matuhi jadual pengambilan
ubat dan 90 peratus pesakit
mengambil ubat desfer-
rioxamine pada dos lebih
rendah daripada ditetapkan.
Masalah ini tidak hanya ber-
laku pada pesakit tempatan,
tetapi turut dialami semua
pesakit talassemia di seluruh
dunia,

“Tanpa rawatan, pesakit
boleh meninggal dunia da-
lam usia sangat muda iaitu
ketika belasan tahun. Rawa-
tan ini membolehkan pesakit
hidup lebih lama. Daripada
174 pesakit di HUKM, 48
peratus boleh hidup di antara
10 hingga 14 tahun, 52 pe-
ratus (15 hingga 19 tahun)
dan 32 peratus melebihi 20
tahun.

“Kebanyakan pesakit perlu

menjalani pemindahan da-
rah dan terapi penyingkiran
zat besi sepanjang hayat. Wa-
laupun desferrioxamine ber-
kesan, kaedah rawatannya
boleh menjejaskan kualiti ke-
hidupan pesakit, terutama
kegiatan sosial,” katanya ke-
tika pelancaran ubat oral ta-
lassemia, Exjade.

Ada pesakit terpaksa me-
lupakan aktiviti sosial selepas
kerja, khususnya pada waktu
malam, kerana perlu me-
nyuntik ubat desferrioxami-
ne. Jika tidak, mereka berasa
cepat letih sehingga boleh
menjejaskan kerja pada ke-
esokan harinya.

Bagaimanapun, kehadiran
ubat baru, deferasirox dalam
bentuk pil memberi harapan
lebih baik kepada pesakit ta-
lassemia. Ini kerana ia hanya
perlu diambil sehari sekali
dan memberikan kesan sama
baik seperti desferroxamine.

“Kajian awal dilakukan ke
atas pesakit talassemia di em-
pat hospital iaitu HUKM,
Pusat Perubatan Universiti
Malaya, Hospital Kuala Lum-
pur (HKL) dan Hospital Uni-
versiti  Sains  Malaysia
(HUSM) tahun lalu menda-
pati, ia dapat diterima baik
oleh pesakit.

“Ini sebahagian daripada
kajian global yang turut di-
lakukan di 20 negara lain di
lima benua, termasuk Ame-
rika  Syarikat,  United
Kingdom, Jerman, Itali, Chi-
na, Hong Kong, Thailand
dan Taiwan.

“Hasil kajian ini penting
kerana Malaysia terletak da-
lam garisan talasemia yang
merangkumi kawasan Medi-
terranean, sebahagian Afri-
ka, Asia Selatan dan Asia
Tenggara.

“Di Malaysia, gangguan

genetik lebih banyak berlaku
di kalangan orang Melayu
dan Cina,” katanya Perun-
ding Kanan Paediatrik HKL,
Dr Hishamshah Ibrahim.
Perunding Onkologi dan
Hematologi Pediatrik
PPUM, Profesor Chan Lee
Lee, berkata deferasirox mu-
dah diambil iaitu dengan ha-
nya melarutkannya ke dalam

minuman untuk diminum

sebelum sarapan. Ubat ini
sebaiknya diambil ketika pe-
rut kosong penyerapan ubat
berlaku dengan lebih baik.

Terapi oral atau ubat ma-
kan dianggap kaedah lebih
praktikal, terutama bagi pe-
sakit kanak-kanak yang
menderita akibat ketidakse-
lesaan, kesakitan dan parut
akibat dicucuk dengan jarum
setiap hari.

Terapi oral itu juga penting
dalam usaha meningkatkan
kadar pematuhan pengam-
bilan ubat.

Kajian -klinikal ke atas
1,000 pesakit di United
Kingdom mendapati, kadar
pematuhan | pengambilan
ubat melalui terapi oral me-
lonjak kepada lebih 90 pe-
ratus dan ia juga dapat mem-
perbaiki tahap plasma darah,
manakala zat besi berlebihan
ini dibuang melalui najis.

“Jika tidak lalu minum air
kosong, boleh juga melarut-
kan ubat dalam minuman

manis atau jus, tetapi dengan_

syarat ia diambil setiap pagi
sebelum makan. Ubat baru
ini juga sesuai untuk pesakit
kecil berumur dua tahun ke
atas,” katanya,

Ubat deferasirox ini dida-
tangkan dalam tiga dos iaitu
125, 250 dan 500 miligram
dengan harga RM3,000 bagi
28 tablet untuk 500 milig-
ram.
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