
Parapesakitdanpenjagadisinikiniber-
peluang mengubah pengalaman peribadi
mereka menjadi pandangan bermakna
yang bolehmembentuk penyelidikan dan
pendidikan perubatan.
Melalui rangkaian Open Voices baru,

mereka pada dasarnya akan memainkan
peranansebagai“rakankongsipenyelidik-
an perubatan” kepada penyelidik peruba-
tan dan penjagaan kesihatan bagi mem-
bantu meningkatkan perkaitan pengajian
mereka.
Dilancarkan pada 19 November oleh

SekolahPerubatanLeeKongChian(LKC-
Medicine) di Universiti Teknologi Na-
nyang (NTU), rangkaian itu adalah yang
pertama seumpamanya dalam kalangan
sekolah perubatan di Singapura.
Pesakitmembawaperspektifunikyang

melangkaui data dan teori, kata Profesor
MadyaSanjayHareshChotirmall,naibde-
kan penyelidikan di LKCMedicine.
“Mereka mempunyai pandangan ten-

tanghakikatharianhidupdenganmasalah
kesihatan, hasil yang bermakna, serta ha-
langandanbebanyangtidakdapatdicerna
olehdatasahaja,”jelasbeliauketikaberca-
kappadapelancaranrasmiOpenVoicesdi
SimposiumSuara Pesakit 2024.
Walaupun pesakit yang menyertai tin-

jauan dan memberikan darah untuk pe-
nyelidikan masih penting, beliau menam-
bahbahawa“apayangkami lakukandi si-
ni adalah meningkatkan penglibatan me-
reka untuk menjadi rakan kongsi
penyelidikan,untukmenasihatidanbersa-
mamenciptapenyelidikandanpendidikan
perubatan yang berasaskanmaklumat da-
ripada pesakit”.
“Ini akan membantu mengoptimum-

kan reka bentuk dan proses penyelidikan,
bagimemastikankeperluan,jangkaandan
keutamaan pesakit digabungkan,danme-
mastikan kerja kami berasaskan dunia se-
benar,responsifkepadakeperluansebenar,
danbertanggungjawabkepadaorangyang

disasarkanuntukdibantu,”kataDrChoti-
rmall lagi.
Sehingga kini, Open Voices mempu-

nyai 40 pesakit, penjaga dan rakan kongsi
awam dari pelbagai lapisan masyarakat,
peringkat umur dan keturunan.
Rakan kongsi daripada kalangan pesa-

kit hidup rangkaian itu mengalami pelba-
gaimasalahkesihatan,daripadabarahdan
kencing manis kepada ekzema dan de-
mensia.
Padamajlis pelancaran itu,gurumuzik

dan penulis lagu,EncikHazwadyNazran,
berkongsi pengalamannya menghidap ra-
dangotakanti-NMDAonsetdewasa,seje-
nis gangguan autoimun yang jarang berla-
kuyangmenyebabkanciripsikiatri,kekeli-
ruan,hilang ingatan dan sawan.
Beliau, 38 tahun, telah mengalami be-

berapaepisodganasdankhayalanparano-
id,tetapibeliautidakmempunyai satupun
ingatanmengenainya.
“Pertuturan saya menjadi terganggu

dan saya tidak dapat berfikir dengan lo-
gik,” katanya.
Isterinya,DrMiriaHastutiSoedarsono,

34 tahun,memberitahu The Straits Times
bahawa beberapa rundingan perubatan
dan banyak ujian perlu dilakukan, terma-
suktusukantulangbelakang,sebelumkea-
daannya dapat dipastikan.
Dengan rawatan yang betul, Encik

Hazwadykinibukansahajabolehmenulis
dan mengajar muzik,malah menulis lagu
yangbeliaudanahliOpenVoices lainper-
sembahkan pada pelancaran itu.
Seorang lagi pesakit dalam rangkaian

ituialahEncikEllilMathiyan,65tahun,pe-
kerja dalam perusahaan keselamatan,
yangdahulumenghidapbarahrektumdan
testis.
Beliau adalah sebahagian daripada pa-

sukanyangmemohongeranpenyelidikan
pemeriksaan barah sebagai rakan kerjasa-
ma–perananyangbiasanyadikhaskanun-
tuk penyelidik dan doktor.

‘Suara’ peribadi pesakit, penjaga di S’pura
dimanfaat untuk kajian perubatan

(Dari kiri) Guru muzik dan penulis lagu, Encik Hazwady Nazran; Encik Ellil
Mathiyan, seorang yang pernah menghidapi barah; dan Cik Rae Mok, seorang
penjaga; adalah antara ahli rangkaian ‘Open Voices’ baru yang melibatkan
pesakit dan penjaga dalam penyelidikan perubatan. – Foto ST
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