Sakit jarang jumpa
sukar dlkesan awal

1 daripada 4, 40!

UALA LUMPUR. Pe-
K nyakit jarang jumpa
melanda seorang da-
ripada 4,000 bayi yang di-
lahirkan di Malaysia, kata
Penasihat Penyakit Genetik

Pusat Perubatan Universiti -

Malaya, Dr Juliana Lee.

Beliau berkata, beribu-ri-
bu jenis penyakit tergolong
sebagai penyakit jarang
jumpa dan ubat untuk me-
rawatnya sukar didapati
atau terlalu mahal.

“Antara penyakit itu ialah
tulang rapuh, distrofi otot
Duchenne (DMD), Sindrom
Prader-Wille (PWS) dan pe-
nyakit metabolik,” katanya
di sini, semalam.

Beliau berkata, penyakit ja-
rang jumpa adalah penyakit
genetik yang boleh mengaki-
batkan kematian atau mem-
bantutkan pertumbuhan fizi-
kal dan mental kanak-kanak.

“Penyakit ini sukar dike-
san pada awal kelahiran.
Ada penyakit hanya dikesan
selepas kanak-kanak ber-
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umur empat atau lima tahun
seperti PWS dikesan apabila
kanak-kanak membesar dan
mengalamimasalah otot ser-
ta fungsi badan yang lain
sehingga terpaksa menggu-
na kerusi roda,” katanya.

Presiden Persatuan Pe-
nyakit Jarang Jumpa Malay-
sia (PPJJM), Datuk Hatijah
Ayob, berkata persatuan ber-
usaha meningkatkan kese-
daran bukan saja di kala-
ngan masyarakat dan ibu ba-
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mengesan
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dapatkan rawatan”

Dr Juliana Lee
Penasihat Penyakit
Genetik Pusat Perubatan
Universiti Malaya
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pa, malah doktor supaya
lebih peka terhadap simp-
tom ganjil pada bayi yang
baru dilahirkan.

Beliau berkata, pada mu-
lanya persatuan itu ditubuh-
kan pada 2004 untuk me-
ngumpulkan ibu bapa yang
memerlukan sokongan dan
khidmat nasihat dalam
menghadapi masalah men-
jaga bayi yang mendapat pe-
nyakit jarang jumpa.

“Persatuan bertindak se-
bagai kumpulan sokongan
supaya ibu bapa ada tempat
mengadu dan berkongsi pe-
ngalaman,” katanya.

Beliau berkata, kebanya-
kan ubat hanya melambat-
kan kesan penyakit dan ti-
dak merawat penyakit itu.

“Masih banyak kajian per-
lu dilakukan untuk mencari
rawatan terbaik bagi penya-
kit ini, walaupun rawatan-
nya sangat mahal, saya per-
caya setiap pesakit berhak
mendapatkan rawatan ter-
baik,” katanya. - Bernama



