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Putrajaya, 27 Ogos 2025 - Kementerian Kesihatan Malaysia (KKM) pada hari ini 
dengan sukacitanya mengumumkan pra-pelancaran Dasar Kebangsaan 
Penyakit Jarang Jumpa (PJJ) atau ‘National Policy for Rare Diseases in 
Malaysia’. Dasar ini menandakan langkah penting negara untuk memperkukuh 
kesiapsiagaan dan tindak balas sistem kesihatan terhadap keperluan pesakit 
PJJ, di samping meningkatkan kualiti hidup individu dan keluarga yang terkesan. 
 
Menurut Pertubuhan Kesihatan Sedunia (WHO), penyakit jarang jumpa atau 
‘rare disease’ ditakrifkan sebagai penyakit yang menjejaskan sebahagian 
kecil populasi umum dan lazimnya bersifat melemahkan. Penyakit ini 
selalunya kronik, serius dan boleh mengancam nyawa. Dianggarkan terdapat 
antara 6,000 hingga 8,000 penyakit jarang jumpa di seluruh dunia, dengan 
sebahagian besarnya berpunca daripada faktor genetik. 
 
Dasar ini menggariskan lima (5) komponen asas yang saling melengkapi dalam 
membina ekosistem penjagaan penyakit jarang jumpa yang lebih menyeluruh, 
inklusif dan mampan: 
1.​ Pengesanan awal dan saringan untuk mengurangkan kelewatan 

diagnosis; 
2.​ Akses kepada rawatan dan penjagaan sokongan yang lebih adil dan 

berkesan; 
3.​ Penyelidikan dan inovasi bagi memacu bukti baharu serta penyelesaian 

klinikal; 
4.​ Pembangunan kapasiti termasuk latihan, garis panduan klinikal dan 

pengukuhan rangkaian rujukan; dan 

1 
 



 
 

5.​ Penubuhan Pangkalan Data Kebangsaan Penyakit Jarang Jumpa sebagai 
asas perancangan, pemantauan dan penambahbaikan berterusan. 

 
Sebagai dokumen panduan nasional, dasar ini menyeru semua pihak 
berkepentingan, termasuk penyedia perkhidmatan kesihatan, institusi akademik 
dan penyelidikan, agensi kerajaan berkaitan, pertubuhan bukan kerajaan serta 
kumpulan advokasi pesakit untuk berganding bahu memastikan akses yang lebih 
saksama dan berorientasikan pesakit di seluruh rantaian penjagaan. 
 
Bersempena pra-pelancaran ini, dokumen penuh dasar serta dokumen sokongan 
lain, termasuk Senarai Penyakit Jarang Jumpa Malaysia (Malaysian Rare 
Disease List), Carta Alir Senarai Penyakit Jarang Jumpa Malaysia (Flowchart 
Malaysian Rare Disease List), serta dokumen ringkas seperti Lembaran Fakta 
(Fact Sheet) dan Soalan Lazim (FAQ) boleh diakses melalui portal rasmi KKM di: 
www.moh.gov.my/index.php/pages/view/3774  
 
Inisiatif ini juga sejajar dengan Resolusi Penyakit Jarang Jumpa yang telah 
diluluskan pada Perhimpunan Kesihatan Sedunia ke-77 (WHA77) pada Mei 
2024, yang mengangkat kepentingan kerjasama antarabangsa, pengukuhan 
sistem kesihatan, dan dasar komprehensif untuk komuniti PJJ di seluruh dunia. 
Melalui dasar ini, Malaysia menzahirkan komitmen untuk bergerak seiring 
dengan aspirasi tersebut. 
 
Pra-pelancaran ini ialah permulaan kepada perjalanan pelaksanaan. KKM 
menegaskan komitmen untuk memperkukuh keadilan dalam kesihatan dan 
memastikan tiada rakyat Malaysia tercicir, meskipun berhadapan penyakit yang 
jarang berlaku dan kompleks. Dasar ini menterjemahkan nilai keadilan, ihsan, 
kesejahteraan dan keterangkuman dalam sektor kesihatan, selaras dengan 
aspirasi Malaysia MADANI. 
 

-Tamat- 
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