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stabil seterusnya anak lelaki ket an Diraja “Di negara ini, Pusat Darah sokongan moral mengenai pem- “Pesakit tahap serius (severe)
babka Ratu Vitctoria dan Diraja Negara (PDN) adalah organisasi bawaan penyakit dan hal berkai- mempunyai tahap pembelu darah
MENye e Russia, Sepanwlsena..le;mm vang terbabit secara langsung tan dengan penyakit hemofilia,” yang kurang daripada satu pera-
pendarahan Di negara ini dijangkakan kira- dalam mengenal pasti penyakit katanya. tus menyebabkan mereka berisiko
be an’angan" kira z.mi:.*rmnghhiaphmmﬁha. _ membabitkan pendarahan seperti Dr Sabariah berkata, selepas tinggi mendapat pendarahan
rpah Pakar Patologi {I-Iﬂnatnlugt} hemofilia,” katanya. mengenali sebat!aglwn daripada walaupun hanya kemma. 1:11&:1!_.‘:3.—
Dr Sabariah Md Noor (Pengkhususan Kaji Penyakit Baha- i _ pesakit sejak bayi hingga berusia  pat kecederaan kecil seperti ketika
Pakar Patologi {Henm!n;fogij gian Darah), Fakulti Perubatandan  Sokongan moral 30-an, beliau vakin Pertubuhan menggosok gigi, te.mmih ketika
(Pengkhususan Kaji Penyakit Sains Kesihatan Universiti Putra  Beliau berkata, selepas seseqrang Hemofilia menjadi pertubuhan bermain dan sebagainya,” katanya.
Bahagian Darah), Fakulti Malaysia (UPM), Prof Madya Dr disahkan menghidap hemofilia, vang berjava 3ol il
Perubatan dan Sains Sabariah Md Noor, berkata hemo- wjian saringan dan pengesahan Pertubuhan itu aktif bagi Belumadaksjian ;
Kesihatan UPM filia adalah sejenis pemaht vang susulan bagi ahli keluarga akan memasukan bukan hanya keper-  Belian bery:atq, pesakit hernofilia
disebabkan kekurangan faktor dilakukan secara terperinei bagi  luan kan kesihatan dalam  ringan (mild) jarang berhadapan
pembekn darah, vang mana pesa- mengenal pasti ahli kelnarga vang  kalangan ahli secara berkala, dengan masalah pendarahan ber-
kit berisiko untuk mendapat pen-  berisiko. malah seharusnya menjaga kebaji- - panjangan dan mungkin hanya
darahan spontan berpanjangan Katanya, penyakit keturunan kan dan keperluan pesakit bagi mengetahui mereka bermasalah
yang tidak setimpal dengan tahap  yang dibawa oleh kromosom Xini - menjalani kehidupan lebih baik.  selepas melalui pemeriksaan
kecederaan yang dilihat secara  secara amnya hanya membabitkan “Pesakit mengalami kekuran- darah yang terperinci .
"mata kasar. lelaki, namun pembawa dalam  gan spesifik faktor VII Pesakit yang didiagnos menghi-
“Kadarpmdarahan seper-  kalangan wanita juga pertu dike- dikenali sebagai Hemofilia A, dap penyakit ini, perlu menjalani
ti grang normal, kekuran-  nal pasti. manakala kekurangan fqluorpem rawatan sepanjang hayat. Kaedah
gan faktor pembeku menyebabkan “Di samping kaunseling oleh  beku I¥ adalah Hemofilia B. yang paling sesuai dan berkesan
pembentukan pembekuan darah - pakar pesakit dan pembawa “Secara klinikal, hemofilia dika- - menangani masalah hmmﬁlm
vang tidak stabil seterusnya digalakkan menyertai Pertu- tegorikan kepada tiga tahap pada ini ialah dengan rawatan infusi
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penggantian faktor pembeku :
darah.

Pesakit akan menggunakan :
Faktor VIII untuk Hemofilia A :
dan Faktor IX untuk Hemofilia B® ;
katanya menyebabkan pendara- :
han akan berhenti apabila tahap :
faktor mencapal paras vang men-
cukupi.

Bagaimanapun, Dr Sabariah

mengakui pihaknya belum mene- :
mui kajian berkaitan kesedaran :
terbuka masyarakat berkaitan :

penyakit berkenaan.

“PDN adalah Pusat Pendaftaran :

Kebangsaan untuk Hemofilia dan
laindain masalah pendarahan di :
negara inl. Pendidikan kesihatan :
dan aktiviti sokongan banyak dila- :

kukan oleh Pertubuhan Haemofi- :

lia SeMalaysia bersama dengan :
PDN,” katanya. -

. Antaranya termasuk saringan :
darah secara berkala bagi memas-

tikan kesihatan pesakit sentiasa *

dalam keadaan optimurm.

Jenis hemofilia:

+ A (paling kerap) -kurang
faktor pembeku &

+ B -kurang faktor pembeku 9.

=+ Majoriti Haki
{wanita juga boleh meng-
hidapi hemofilia dalam kes
yang jarang beriaku)

+ Welaupun penyakit genetik, ia
baleh berlaku secara spontan
ke ates sesiapa dalam 15 kes.

Bakal pengantin
wajar buat

Sejak beberapa tahun kebelakan-

D gan ini pusat rawatan pesakit

: hemofilia sudah diperlnaskan ke
: hospital yang mempunyai pakar
. hermatologi di setiap negeri.

Aktiviti dijalankan dirancang
dan dibangunkan bersama oleh

: pertubuhan dan perawat mengi-
kot zﬂnb@n&emﬂdahkan pesakit,
¢ penjaga serta petugas kesihatan
lebih memahami masalah diha-

: dapi pesakit hemofilia. |

Dr Sabariah berkata, antara

: pendekatan terkini oleh |pertu-
: buhan itu termasuk pelancaran
: komik The Hemophilia Mythbusters
: yang dilancarkan baru-bary ini.

“Komik ini bertujuan memban-

* : tupesakit dan penjaga untuk lebih
: memahami masalah kesihatan
: yang dihadapi dan menyingkir
: mitos berkaitannya.

Pendekatan ini diharap dapat

: meningkatkan keyakinan peng

: hidap menjalani kehidupan yvang
: berkualiti,” katanya yang boleh
: mendapatkan maklumat terperin-
: ¢i dengan menghubungi Presiden
: Pertubuhan Hemofilia SeMalaysia,
'I‘aan Akramin Khalib,

penyakit genatik

: Hahng )
i Dr Sabarizh menyaran pasangan
: yang mahu berkahwin untuk

: segera melakukan ufian darah bagi
: menghalang daripada penyaht
EEThEth ini diwarisi generasi akan

"SEPErﬂ negara lain, Malaysia

: juga menjalankan saringan untuk

saringan darah

penyakit talasemia sebelum per-
kahwinan sebagai langkah pence-
gahan kelahiran talasemia major.

“Pada pendapat saya, ini adalah
wajar kerana kekerapan talasernia
di Malaysia adalah tinggi, iaitu
empat hingga lima peratus dari-
pada populasi adalah pembawa
talasernia ™ katanya.

Saringan itu perlu bagi mence-
gah ibu hamil menghadapi masa-
lah pada kandungannya.

“Narnun, seorang wanita pem-
bawa hemofilia tidak mengalami
seharang masalah kesihatan vang
spesifik, Saringan penvakit hemo-
filia kebanyakan dilakukan selepas
kelahiran bagi memastikan pen-
gesahan dapat dilakukan dengan
tepat.

Lagipun, hanya pesakit yang
mempunyai tahap faktor pem-
beku yang kurang daripada satu
peratus berisiko mendapat pen-
darahan.

Walaupun hemofilia adalah
penyakit keturunan, satu perti-
ga daripada pesakit menghidap
penyakit walaupun tanpa ada
sgjarah penyakit yang sama dalam
kelnarga.

*Mamun hemofilia adalah
penvakit kekurangan faktor pem-
beku darah dan bukan sebahagi-
an dari sistemn imunisasi badan.
Bagaimanapun, pesakit itu diga-
lakkan menggambil makanan
tambahan untuk meningkatkan
sistem imunisasi bagi pencegahan
jangkitan berjangkit,” katanya.



