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MOH/P/PAK/451.21 (AR)

MTR ANNUAL REPORT OF
THE MALAYSIAN
THALASSAEMIA REGISTRY 2019

Malaysian Thalassaemia Registry (MTR) mula dilancarkan
pada 2007 => Laporan pertama dikeluarkan pada 2019 |
Laporan kolektif hasil usahasama pelbagai pihak yang -
terlibat dalam penjagaan pesakit Thalassemia seluruh ‘ N V
negara berjumlah 8984 pesakit
Merangkumi pelbagai aspek: /i \

m Kesedaran awam Editors

Hishamshah Mohd Ibrahim
Hamidah Alias

= Program saringan Zulaina Muda

Kogilavani Gunasagaran
" Penambahbaikan perkhidmatan rawatan (pemindahan darah B AT
dan iron chelation therapy)

" Pemantauan penyakit
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Bilangan pesakit mengikut negeri
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Peratus pesakit Talasemia mengikut jenis

Others
3.64%

B-Thalassaemia
Major 32.66%

HbH Disease
19.48%

/6.87%
melibatkan

B Talasemia

B-Thalassaemia
Intermedia

, 9.02%
HbE/B-Thalassaemia

35.19%




PROGRAM SARINGAN
TALASEMIA

Bermula di Pulau Pinang, Sabah &
Melaka pada 2005-2006.

Melibatkan pelatih-pelatih PLKN pada
2014

KPM dan KKM bersetuju untuk
memulakan saringan di sekolah
menengah pada 2015

Dijangkakan berlaku penurunan kadar
kelahiran bayi Talasemia sebanyak 95%
sehingga tahun 2038
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KEMENTERIAN KESIHATAN MALAYSIA

GARIS PANDUAN

SARINGAN
TALASEMIA

Disediakan Oleh:

Cawangan Kesihatan Keluarga

Bahagian Pembangunan Kesihatan Keluarga
Kementerian Kesihatan Malaysia

2016



Proses kerja

Memerlukan kebenaran ibubapa/penjaga

Perlu ada perancangan oleh Pasukan Kesihatan Sekolah (KKM) dan kerjasama pihak sekolah (KPM)

’

Persediaan Sebelum Ujian Saringan
Talasemia di Sekolah

|

Pengambilan Darah bagi Ujian Saringan
Talasemia di Sekolah

!

Pengendalian Sampel Ujian Saringan
Talasemia Oleh Makmal Klinik
Kesihatan

|

Pengendalian Pemberitahuan Keputusan
Ujian Di Sekolah Kesihatan

|

Pengendalian Keputusan Ujian Saringan
Talasemia Di Klinik Kesihatan

Lelaki >13g/dL
Perempuan = 12g/dL

Terima keputusan ujian darah murid
yang disaring

4

|

Murid yang
dikategori normal
(Hb — normal,

MCH>27)

|

Beri surat
makluman kepada
ibu bapa / penjaga

Maklum keputusan ujian saringan kepada murid

|

Murid yang
dikategori sebagai
IDA (Hb — rendanh,

MCH=27)

|

!

| Murid yang disyaki

Pembawa
Talasemia Beta
(Hb — normal,
MCHs27)

l

Beri surat rujukan kepada murid supaya hadir
bersama ibu bapa / penjaga ke klinik kesihatan
untuk rawatan susulan
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KEPUTUSAN HB ANALISIS KOD | KATEGORI KEPUTUSAN
Rejected sample R
No abnormality detected N Normal
Hb H disease A1l Pesakit alpha thal
Hb Constant Spring A2 Pembawa alpha thal
Hb H disease : Hb H-Hb Constant A3 Pesakit alpha thal
Spring (non-deletional)
Hb H disease : Hb H-Hb Q Ad Pesakit alpha thal
Hb Barts Hydrops Fetalis A5 Pesakit alpha thal
B-Talasemia trait B1 Pembawa beta thal
B-Talasemia trait with iron B2
deficiencyiciency (if iron status known) Pembawa beta thal
B-Talasemia intermedia B3 Pesakit beta thal
|_B-Talasemia major B4 Pesakit beta thal
Hb E Heterozygous/Hb E trait C1 Pembawa HbE
Hb E Homozygous Cc2 Pembawa HbE
Hb E B-Talasemia C3 Pesakit HbE/ beta
Hb E with iron deficiency C4 Pembawa HbE

(if iron status known)

Majoriti =» pembawa Talasemia
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KEPUTUSAN HB ANALISIS

KOD

KATEGORI KEPUTUSAN

Hb E with suspected a-Talasemia / C5 Pembawa HbE
Iron deficiency

Hb E with coinheritance  variant C6 Pembawa HbE/ variant
(e.g Hb Malay)

Hb S trait C7 Pembawa Hb variant
Hb S with iron deficiency Cc8 Pembawa Hb variant
(if iron status known)

Hb S with suspected a-Talasemia / C9 Pembawa Hb variant
Iron deficiency

Hb S Homozygous C10 Pesakit Hb variant
Hb S B-interaction C11 Pesakit Hb variant
Hb Q Thailand C12 Pembawa Hb variant
Hb C D1 Pembawa Hb variant
Hb D D2 Pembawa Hb variant
Hb G D3 Pembawa Hb variant
Hb J D4 Pembawa Hb variant
Hb J Meerut D5 Pembawa Hb variant
Hb J Bangkok D6 Pembawa Hb variant
Hb Lepore D7 Pembawa Hb variant
Hb Malay D8 Pembawa Hb variant
Hb New York D9 Pembawa Hb variant
Hb O Indonesia D10 Pembawa Hb variant
Hb O-Arab D11 Pembawa Hb variant
High HbF (> 5%) TRO HPFH or D12 Pembawa Hb variant
Delta Beta Thalassemia

TRO a-Talasemia. Suggest DNA D13 TRO alpha thal
analysis

If 1. (MCH < 24pg; suspected 2

genes deletion) 2. Cascade

screening

TRO Borderline HbA2 B-Talasemia D14 TRO beta thal
trait (HbA2 3.5-3.9%)

Other variants D15 Pembawa Hb variant
a-Talasemia cannot be excluded D16 TRO alpha thal

(MCH 24-27) *




Kesan perkahwinan pembawa dan pesakit Talasemia

THALASSEMIA - INHERITANCE
/" WHEN BOTH PARENTS HAVE THALASSEMIA "\ [ WHEN BOTH PARENTS ARE THALASSEMIA CARRIERS | ’ 9 S e |<I a ﬂya ke d Ua- d ua | b u b a p ad a d ala l h
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KESAN TALASEMIA

Pembawa biasanya tidak menunjukkan sebarang gejala kecuali dalam keadaan tertentu di mana
paras Hb boleh menjadi rendah (Cth: Ibu mengandung, Penyakit berpanjangan)

Pesakit Talasemia

o Memerlukan pemindahan darah ‘ -
secara berkala - Eutcat yangusemakin . Tumbesaran
- . Mengalami masalah etara,sentiasa terbantut
o Mudah jatuh sakit kerana badan  kekurangan darah (anemia) lemah dan
apabila mencapal usia di resah
yang lemah antara 3 bulan dan 18 bulan

o Tumbesaran kanak-kanak terbantut

o Mengalami komplikasi pada organ

Pembesaran
_ _ Anemia yang teruk Bengkak abdomen tengkorak,
lain akibat kekurangan darah dan AN boleh menyebabkan disebabkan tulang pipi dan
, , kesukaran embesaran tulang rahang
juga kesan pemindahan darah bernafas ati dan limpa (tanda lewat)

berterusan jangka masa panjang
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KEMENTERIAN KESIHATAN MALAYSIA

KESAN TALASEMIA

KESAN YANG DIALAMI AKIBAT TALASEMIA MAJOR YANG TIDAK DIRAWAT

Organ yang terjejas

akibat pemindahan darah

yang tidak mencukupi

Kecacatan muka

(tulang pipi dan rahang
membesar dan nampak

ketara)

Hypersplenisme (aktiviti limpa
berfungsi lebih daripada biasa
menyebabkan penurunan sel

darah merah dan kompenen

darah yang lain)

Darah (anaemia)
o e IR R

Tulang (rapuh)

Pertumbuhan terbantut

Organ yang terjejas
akibat rawatan kelat

yang tidak mencukupi

Kelenjar tiroid

Jantung (lemah jantung; organ
\ terpenting yang terjejas)

Kelenjar paratiroid
(hipoparatiroidisme sehingga
menyebabkan hipokalsemia atau
kekurangan kalsium dalam darah)

Hati (bengkak hati)

 Pankreas (diabetes)

Pigmentasi kulit (kuku, siku, lutut
dan sendi,buku lali berwarna
kebiruan)

Organ pembiakan (pertumbuhan
atau fungsi terbantut)

Kelenjar pituitari (mempengaruhi
pertumbuhan, organ seks, kelenjar
adrenal dan tiroid)

MALAYSIA
P %s‘"""“"' @MADANI

Wajah Talasemia

Wajah Thalasemia / Facies Cooley
Dahi lebar, Jarak kedua mata lebar,
tidak ada pangkal hidung, tulang pipi menonjol,
gigi atas menonjol

Perut Membuncit

Karena pembesaran
organ liver dan limpa.

Kulit menguning
Pucat, Lemah, letih lesu Urine berwarna gelap

Karena kurangnya hemoglobin (Hb) yang normal Karena sel darah merah yang

pada sel darah merah akibat pendeknya umur sel rusak menjadi bilirubin yang
darah merah pada kelainan darah ini. membuat kulit menguning




PENCEGAHAN

SARINGAN untuk mengenal pasti pesakit dan pembawa gen Talasemia

Mengelakkan perkahwinan di antara pembawa/pesakit Talasemia yang boleh
melahirkan anak pesakit Talasemia

Ujian prenatal untuk mengesan talasemia adalah bertujuan

untuk mengesan sekiranya kandungan menghidapi

penyakit talasemia major




" MENCEGAH LEBIH BAIK .
DARIPADA MERAWAT
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