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Abstrak

Kualitas hidup anak thalasemia sangat dipengaruhi oleh fungsi fisik, fungsi
psikologis/emosi, fungsi sosial dan fungsi sekolah. Penelitian ini dilakukan untuk
mengetahui kulitas hidup anak usia sekolah penyandang thalasemia. Penelitian ini
merupakan penelitian deskriptif kuantitatif dengan teknik pengambilan sampel
purposive sampling. Sebanyak 70 orang tua dijadikan responden dalam penelitian.
Instrumen yang digunakan adalah kPediatric Qualitity of Life Inventory (PedsQL). Anak
usia sekolah penyandang thalasemia sebagian besar pada kategori rentan (64,3%).
Kualitas hidup fungsi fisik mayoritas dalam kategori baik (68,6%), kualitas hidup fungsi
psikologis/emosi dalam kategori baik (61,4%) dan kualitas hidup fungsi sosial dalam
kategori baik (52,9%). Sementara kualitas hidup fungsi sekolah dalam keadaan rentan
(74,39%). Hasil penelitian menunjukkan penyakit thalassemia merupakan penyakit
kronik dengan kualitas hidup rentan sehingga diperlukan upaya untuk meningkatkan
kualitas hidup anak terutama pada domain fungsi sekolah. Walaupun anak menjalani
pengobatan secara rutin, pemenuhan kebutuhan belajar mereka tetap perlu
dipertahankan.

Kata Kunci : anak usia sekolah; kualitas hidup; thalasemia

Abstract

The life quality of children suffering from thalassemia is strongly influenced by physical
function, psychological/emotional function, social function and school function. This
research was carried out to find out the life quality of school-aged children suffering from
thalassemia. This research was a quantitative descriptive research with purposive
sampling technique. 70 parents were involved as respondents in the research. The
instrument used was the Pediatric Qualitity of Life Inventory (PedsQL). The result of the
research found that most school-aged children suffering from thalassemia was at
vulnerable category of 64.3%. The research has identified that most of the life quality of
children was at vulnerable category. From the four domains of life quality, only the
domain of school function was mostly at vulnerable category. The results showed that
thalassemia in children is a chronic disease with a vulnerable quality of life so that efforts
are needed to improve the quality of life of children, especially in the domain of school
functions. Although children undergo regular treatment, the fulfillment of their learning
needs still needs to be maintained.
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PENDAHULAN

Thalasemia merupakan penyakit kelainan darah dengan frekuensi pembawa gen
sekitar 8 % sampai 15 % dari total jumlah penduduk di dunia. Persentasi klinis thalasemia di
seluruh dunia hampir mencapai 15 juta orang. Secara epidemiologi thalasemia sering
ditemukan di daerah Timur Tengah, Pakistan, India, Mediterania, Rusia, China dan Asia
Tenggara, termasuk juga Indonesia (Nurliana & Apsari, 2016). Indonesia merupakan salah satu
negara dengan gen pembawa thalasemia yang cukup tinggi, yaitu sebesar 5% sampai 10%
pada tahun 2015. Menurut data Yayasan Thalasemia Indonesia (YTI), jumlah penyandang
Thalasemia sekitar 6.647 orang dan dari jumlah tersebut sekitar 42 % berada di Jawa Barat
(Yayasan Thalasemia Indonesia, 2015). Data tersebut menjadikan Jawa Barat sebagai salah satu
provinsi dengan penyandang thalasemia terbesar di Indonesia.

Jenis Thalasemia yang sering ditemukan di Indonesia adalah jenis thalasemia Beta
Mayor. Penyandang thalasemia beta mayor sangat bergantung pada tranfusi darah yang
harus dilakukan secara rutin untuk mengatasi anemia dan mempertahankan kadar Hb 9-10
gr% (Yayasan Thalasemia Indonesia, 2015). Terapi ini dilakukan bersamaan dengan
pemberian kelator besi untuk mengurangi penumpukan zat besi dan meningkatkan kualitas
hidup penyandang thalasemia (Hoffbrand, 2016).

Pemberian tranfusi pada anak penyandang thalasemia beta mayor karena anemia
kronik yang dialaminya, menimbulkan permasalahan baru yang harus dihadapi anak
penyandang thalasemia. Pemberian tranfusi secara terus menerus dapat mengakibatkan
komplikasi hemokromatosis dan hemosiderosis. Tranfusi darah juga dapat menimbulkan
pengendapan zat besi dalam seluruh tubuh sehingga mengakibatkan kerusakan organ-organ
tubuh seperti limpa, hati, ginjal, tulang, jantung dan pankreas. Selain itu, penyandang
thalasemia dapat juga mengalami perlambatan pertumbuhan fisik, dimana berat serta tinggi
badan menurut umur dibawah persentil 50 dan mayoritas mengalami gizi buruk (Cappellini,
2014).

Selain masalah fisik, thalasemia juga dapat menimbulkan masalah psikososial. Anak
penyandang thalasemia akan mengalami stress karena serangkaian terapi medis yang sangat
panjang. Kesempatan anak untuk bermain, bersekolah dan berinteraksi dengan teman
seusianya menjadi berkurang, masalah fisik dan psikososial yang dapat mengganggu kualitas
hidup anak penyandang thalasemia (Borhani, 2011). Dengan demikian sangat penting
memperhatikan aspek kualitas hidup anak penyandang thalasemia.

Kualitas hidup merupakan persepsi individu tentang posisinya dalam kehidupan,
dalam hubungannya dengan sistem budaya dan nilai setempat dan berbungan dengan cita-
cita, pengharapan dan pandangan-pandangannya yang merupakan pengukuran
multidimensi, tidak terbatas hanya pada aspek fisik maupun psikologis pengobatan (Alaleh
et al., 2012). Model konsep kualitas hidup mulai berkembang sejak tahun 1991 yang terdiri
dari 4 domain yaitu domain fungsi fisik, fungsi sosial, fungsi psikologis/emosi dan fungsi
sekolah (Nikmah, 2018).

Berdasarkan studi sebelumnya tentang kualitas hidup anak penyandang thalasemia
menunjukkan bahwa rentang usia anak yang perlu mendapat perhatian adalah anak
penyandang thalasemia pada usia sekolah. Pada rentang wusia ini anak sedang
mengembangkan fungsi fisik, kognitif dan psikososial. Menurut Hockenberry dan Wilson
(2016) bahwa karakteristik anak usia sekolah ditunjukkan dalam perkembangan fisik dalam
melakukan aktivitas seperti berlari, melompat, menjaga keseimbangan, melempar dan
menangkap saat bermain. Perkembangan kognitif anak bisa berfikir secara logis dan anak bisa
memecahkan masalah yang dihadapinya, serta perkembangan psikososial anak bisa mencoba
berkompetisi dan menampilkan keterampilan yang akan dibutuhkan untuk kelak pada usia
dewasa. Sementara pada anak usia sekolah penyandang thalasemia perkembangan normal
yang sesuai dengan usianya dapat menjadi masalah. Perkembangan yang berhubungan
dengan aktivitas fisik anak sehari-harinya terganggu karena mengalami kelemahan dan
keterbatasan. Fungsi psikososial dan kognitif terganggu karena anak penyandang thalasemia
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harus melakukan pengobatan yang lama sehingga anak menjadi stress, kesempatan belajar
kurang dan kurang berinteraksi dengan teman-temannya di sekolah (Borhani, 2011).

Dampak dari rendahnya kualitas hidup anak usia sekolah penyandang thalasemia, anak
akan mengalami gangguan pertumbuhan. Hal ini disebabkan oleh anemia kronis yang tidak
mendapat tranfusi yang adekuat, beberapa faktor yang dapat berperan terjadinya kerusakan
organ endokrin adalah iron overload, toksisitas desferoxamine (DFO) yaitu iron chelathing
agent yang berfungsi untuk mengurangi kelebihan zat besi, faktor emosional, defisiensi zink
dan asam folat serta gangguan fungsi hati.

Peran tenaga kesehatan profesional sangat dibutuhkan dalam mendukung serta
memberikan perhatian pada kesehatan anak dengan perubahan kualitas hidup pada anak
penyandang thalasemia. Tenaga kesehatan profesional perawat perlu memberikan dukungan
pada anak penyandang thalasemia dan orang tua untuk memberikan strategi koping yang
efektif sehingga anak dan orang tua mampu menghadapi penyakit kronik yang dialami anak
agar dapat beradaptasi secara positif serta bisa melakukan penilaian terhadap kualitas hidup
anak usia sekolah penyandang thalasemia.

Penilaian kualitas hidup pada anak penyandang thalasemia menjadi sangat penting
dilakukan karena dapat membandingkan pengobatan yang diterima bekerja efektif atau tidak.
Perlu diidentifikasi kualitas hidup anak usia sekolah penyandang thalassemia pada berbagai
domain kualitas hidup anak. Selain itu, penilaian kualitas hidup dapat dijadikan bahan
evaluasi intervensi yang telah dilakukan dan juga dapat mengidentifikasi kesulitan
tertentu anak penyandang Thalasemia sehingga dapat melakukan asuhan
keperawatan secara komprehensif.

METODOLOGI

Dalam penelitian ini peneliti menggunakan metode deskriptif kuantitatif. Populasi
penelitian ini seluruh anak usia sekolah penyandang thalasemia di RSUD Dr. Slamet
Kabupaten Garut, dan tehnik sampel menggunakan Purposive Sampling sebanyak 70 orang
menjadi responden pada penelitian. Penelitian ini dilakukan di RSUD Dr. Slamet Kabupaten
Garut tahun 2019, data didapat dengan cara pengisian kuesioner menggunakan istrumen
baku PedsQoL (Alaleh et al., 2012; Gheissari et al., 2012). Skema langkah penelitian dapat
dilihat pada gambar 1.

menentukan variabel, ]
besar sampel, analisa data univariat
instrumen menggunakan SPSS

*PENGUMPULAN
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studi literatur

studi P

Gambar 1. Skema Langkah-langkah Penelitian

HASIL DAN PEMBAHASAN

Sampel dalam penelitian ini adalah orang tua yang memiliki anak usia sekolah penyandang
thalasemia yang secara berkala mendapatkan tranfusi darah dalam kurun waktu 2 minggu satu
kali di RSUD dr. Slamet Garut dan diperoleh sebanyak 70 responden .
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Tabel 1. Distribusi Frekuensi Kualitas Hidup Anak Usia Sekolah Penyandang Thalasemia di
RSUD Dr. Slamet Garut (n=70)

Kualitas Hidup Frekuensi Persentase
(£) (%)
Sangat baik 0 0
Baik 24 34,3%
Rata-rata 45 64,3%
Buruk 1 1,4%

Pada tabel 1, penelitian menunjukkan bahwa sebagian besar kualitas hidup anak usia
sekolah penyandang thalasemia dalam kategori rata-rata atau rentan yaitu sekitar 64,3% atau
sekitar 45 orang. Sejalan dengan penelitian yang dilakukan oleh Nikmah (2018) bahwa
kualitas hidup anak penyandang thalasemia dalam kategori keadaan rentan atau beresiko
51,61 %, hal ini disebabkan oleh gangguan pada beberapa domain kualitas hidup, seperti
domain fungsi sekolah karena penyandang thalasemia harus melakukan tranfusi sehingga
nilai akademik terhambat karena harus rutin mengunjungi rumah sakit dan izin mengikuti
kegiatan sekolah. Kebanyakan anak-anak usia sekolah penyandang thalasemia harus
melakukan tranfusi secara berkala sehingga dapat mengganggu domain fungsi sekolah
karena anak sering mengatakan tidak merasa enak badan sehingga anak tidak masuk sekolah
dan tidak bisa mengikuti proses belajar mengajar. Menurut Nurliana dan Apsari (2016) disaat
anak tiba waktunya untuk melakukan tranfusi darah setiap bulannya, anak harus berhenti
melakukan kegiatan rutinitas yang disenanginya dan menghadapi kesakitan jarum suntik
untuk melakukan tranfusi darah. Jika anak yang telah bersekolah, maka kegiatan kunjungan
rutin ke rumah sakit berpotensi mengganggu prestasi akademik anak penyandang thalasemia
tersebut.

Dampak dari kualitas hidup anak dalam kategori rata-rata atau rentan, penyakit
thalasemia akan meningkatkan beban psikososial bagi anak yang akan berdampak pada
berbagai aspek kehidupan seperti pendidikan dan waktu berada disekolah dan pada domain
kualitas hidup fungsi sekolah anak penyandang thalasemia akan lebih rendah dibandingkan
anak sehat sehingga akan mempengaruhi dimensi kognitif, perilaku akademik, dan prestasi
akademik anak menjadi buruk (Kamil et al., 2020).

Kualitas hidup rentan dan beresiko dapat terjadi pada domain fungsi psikologis/emosi
karena perasaan cemas dan emosi terhadap gambaran tentang masa depan yang tidak jelas
dan terapi rutin yang tidak kunjung berakhir sehingga mempengaruhi kejiwaan seorang anak
penyandang thalasemia (Ansari et al., 2014). Dengan demikian penelitian telah
mengidentifikasi bahwa kualitas hidup anak penyandang thalasemia berada pada kategori
rentan yang perlu mendapatkan dukungan baik secara fisik maupun psikologis dengan
berbagai upaya sehingga anak dapat hidup secara optimal dalam kondisi penyakit kronik
yang dialaminya.

Tabel 2. Kualitas Hidup Anak Usia Sekolah Penyandang Thalasemia Berdasarkan Domain Fungsi

Fisik
Kualitas hidup Frekuensi Persentase
Fungsi Fisik €3] (%)
Sangat baik 2 2,9%
Baik 48 68,6%
Rata-rata 20 28,6%
Buruk 0 0

Pada tabel 2, penelitian menunjukkan bahwa kualitas hidup fungsi fisik anak usia
sekolah penyandang thalasemia sebagian besar dalam kategori baik sekitar 68,6% atau sekitar
48 orang. Hal ini kemungkinan terjadi karena sebagian besar anak penyandang thalasemia
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yang berada di RSUD dr. Slamet kabupaten Garut terlihat aktif dalam melakukan aktifitas
fisik seperti bermain, berlari dan akifitas lainnya. Sejalan dengan penelitian sebelumnya yang
dilakukan oleh Kamil et al., (2020) bahwa fungsi anak usia sekolah penyandang thalasemia
dalam melakukan aktivitas fisik sehari-hari biasa saja dan normal seperti anak yang lain pada
umumnya. Hanya saja dalam hal ini pihak keluarga harus memantau dam membatasi
kegiatan bermainnya mengingat kondisinya yang tidak bisa maksimal beraktivitas sehari-
hari. Sebagian besar anak masih bisa melakukan kegiatan sehari-hari seperti mandi sendiri,
berjalan, dan bermain tetapi anak tidak bisa menggunakan kekuatan secara berlebihan karena
akan mudah mengalami kelelahan. Keluarga dapat memberikan aktifitas fisik yang sesuai
dengan batas toleransi anak.

Didukung oleh Rizqallah et al., (2017) mengungkapkan bahwa anak usia sekolah sedang
dalam masa perkembangan fungsi fisik, kognitif dan psikososial dimana perkembangan
fungsi fisik anak sedang dalam masa pertumbuhan tulang, tampilan dan postur. Anak usia
sekolah menjadi lebih teratur menggunakan otot sehingga dapat melakukan keterampilan
motorik kasar seperti berlari, melompat dan menjaga keseimbangan saat bermain. Namun,
meskipun demikian asuhan perkembangan fisik pada anak penyandang thalassemia perlu
disesuaikan dengan kemampuan fisik anak. Penelitian telah mengidentifikasi bahwa aktifitas
fisik yang aktif pada anak penyandang thalassemia perlu mendapat pengawasan dari orang
tua.

Tabel 3. Kualitas Hidup Anak Usia Sekolah Penyandang Thalasemia Berdasarkan Domain Fungsi

Psikologis/Emosi
Kualitas hidup Fungsi Psikologis/Emosi ffzekuen& F{;e;sentase
Sangat baik 3 4,3%
Baik 43 61,4%
Rata-rata 23 32,9%
Buruk 1 1,4%

Tabel 3 menunjukkan bahwa hasil penelitian bahwa kualitas hidup berdasarkan domain
fungsi psikologis/emosi sebagian besar dalam kategori baik dengan persentase 61,4% atau
sekitar 43 orang. Berbeda dengan hasil penelitian yang dilakukan Kamil et al., (2020) bahwa
sebagian besar anak mengalami masalah fungsi psikologis/emosi disebabkan oleh perasaan
yang mudah tertekan saat penegakan diagnosis penyakit, terapi yang harus dilakukan secara
teratur dan keharusan anak tidak masuk sekolah karena harus menjalani terapi.

Perbedaan hasil yang ditemukan dengan penelitian sebelumnya kemungkinan karena
pada masing-masing anak mempunyai mekanisme adaptasi yang berbeda dan tergantung
pada proses belajar terhadap kontrol emosi. Sebagian besar anak penyandang thalasemia
yang berada di RSUD Kabupaten Garut tidak telihat adanya kesedihan, ketakutan dan
kecemasan dengan apa yang akan terjadi pada dirinya dan anak telihat akrab dengan perawat
sehingga anak tidak merasa ketakutan akan adanya orang asing, hanya saja anak akan
menangis ketika akan dilakukan tindakan trannfusi karena ketakutan dengan jarum. Borhani
(2011) mengungkapkan bahwa anak usia sekolah sudah dapat memverbalisasi konflik emosi
yang yang dialaminya, selain itu dapat anak dapat mengontol emosi negatif seperti takut dan
sedih, namun anak sedang dalam proses belajar beradaptasi agar emosi tersebut dapat
dikontrol. Penelitian mengidentifikasi bahwa kualitas hidup baik berdasarkan domain fungsi
psikologis/emosi dikarenakan anak sudah tidak merasa takut, sedih, marah dan sudah
beradaptasi dengan kondisinya yang menjalani pengobatan secara rutin, bahkan anak tidak
merasa khawatir tentang apa yang terjadi pada dirinya. Hal ini sejalan dengan pernyataan
(Mehran et al., 2021) bahwa anak dengan kondisi penyakit kronik memiliki mekanisme koping
yang didukung berdasarkan pengalaman.
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Tabel 4. Kualitas Hidup Anak Usia Sekolah Penyandang Thalasemia Berdasarkan Domain Fungsi

Sosial
Kualitas hidup Fungsi sosial Frekuensi F;ersentase
(f) (%)
Sangat baik 19 27,1%
Baik 37 52,9%
Rata-rata 14 20%
Buruk 0 0

Pada tabel 4 menunjukan bahwa kualitas hidup anak fungsi sosial sebagian besar dalam
kondisi baik dengan persentase 52,9% atau sekitar 37 orang. Hal ini terjadi kemungkinan
sebagian besar anak penyandang thalasemia yang berada di RSUD dr. Slamet Kabupaten
Garut memiki hubungan sosial dengan keluarga dan teman seusianya yang berjalan dengan
baik, sehingga anak penyandang thalasemia tidak selalu memiliki masalah jika bermain
bersama dengan anak-anak yang lain dan anak sering melakukan kegiatan yang teman-teman
seusianya lakukan, bahkan anak penyandang thalasemia tidak merasa kesulitan dalam
bersosialisasi dengan anak-anak yang lainnya. Sejalan dengan penelitian yang dilakukan oleh
Nikmah (2018) bahwa anak fungsi sosial anak mencapai leih dari 75%. Jika dibandingkan
dengan penelitian ini ternyata mengalami kesamaan dalam pencapain kualitas hidup fungsi
sosial. Peneliti berpendapat bahwa anak thalasemia sudah mengalami proses dalam mengatur
dirinya dengan efektif baik secara internal maupun eksternal terkait dengan keadaan yang
sedang dialaminya, sehingga anak akan merasa nyaman dan beradaptasi dengan lingkungan
disekitarnya. Rizqallah et al., (2017) mengungkapkan bahwa pada anak usia sekolah anak
sudah mampu membedakan baik dan buruk untuk dirinnya, bisa bertanggung jawab pada
diri sendiri dan bisa menghargai keputusan orang lain, setra anak memulai memahami orang
lain secara individu yang menyangkut pada sifat-sifat pribadi, nilai-nilai perasaan sehingga
mendorong anak bersosialisasi lebih akrab dengan teman seusianya dan lingkungan
masyarakat.

Tabel 5. Kualitas Hidup Anak Usia Sekolah Penyandang Thalasemia Berdasarkan Domain Fungsi

Sekolah
Kualitas hidup Fungsi Sekolah Frekuensi Persentase
() (%)
Sangat baik 3 4,3%
Baik 13 18,6%
Rata-rata 52 74,3%
Buruk 2 2,9%

Pada tabel 5, hasil penelitian menujukkan bahwa hasil penelitian yang dilakukan pada
kualitas hidup fungsi sekolah dihasilkan bahwa sebagian besar kualitas hidup anak dalam
kategori rata-rata atau dalam keadaan rentan dengan persentase 74,3% atau sekitar 52orang.
Hal ini kemunngkinan terjadi karena anak penyandang thalasemia sering melakukan terapi
pada waktu efektif belajar sehingga mengganggu anak dalam proses pembelajaran dan anak
sering merasa tidak nyaman dengan kondisi tubuhnya. Sejalan dengan penelitian yang
dilakukan oleh Nikmah (2018) yang menjelaskan bahwa anak penyandang thalasemia
mengalami masalah pada domain sekolah atau pendidikan karena anak harus meninggalkan
bangku sekolah dan menjalani tranfusi serta rutin mengunjungi rumah sakit sehingga
mengakibatkan rata-rata prestasi anak menurun. Disaat anak tiba waktunya untuk melakukan
tranfusi darah setiap bulannya, anak harus berhenti melakukan semua rutinitas dan
menghadapi pengobatan yang tidak akan mungkin dilewati sebagai upaya pemenuhan
kebutuhan fisiologis tubuhnya (Rizqallah et al., 2017). Jika anak yang telah bersekolah, maka
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kegiatan kunjungan rutin ke rumah sakit berpotensi mengganggu prestasi akademik anak
penyandang thalasemia tersebut (Nonita et al., 2016). Dengan demikian perlu strategi khusus
ketika anak menjalani pengobatan di rumah sakit, kebutuhan belajar anak tetap
dipertahankan.

Berdasarkan hasil penelitian sebagian besar kualitas hidup anak usia sekolah
penyandang thalasemia dalam kategori rata-rata atau rentan. Salah satu domain yang
menunjukkan anak penyandang thalasemia mempunyai kualitas hidup rata-rata atau rentan
adalah domain fungsi sekolah. Perawat dan tenaga kesehatan profesional lainnya perlu
berupaya meningkatkan kualitas hidup anak penyandang thalasemia terutama meningkatkan
kualitas hidup fungsi sekolah anak, misalnya dengan cara mengatur jadwal terapi pada anak
penyandang thalasemia, memberikan saran kepada keluarga untuk melakukan bimbingan
belajar anak di rumah atau bekerjasama dengan guru sekolah bagaimana mempertahankan
aktifitas belajar anak(Sapna et al., 2017). Perbaikan fungsi sekolah dapat menjadikan anak
lebih bisa mengikuti proses pembelajaran atau tidak tertinggal dalam pembelajaran sekolah
sehingga dengan cara ini anak penyandang thalasemia mempunyai aktivitas yang normal.

SIMPULAN

Kualitas hidup anak usia sekolah penyandang thalasemia sebagian besar dalam kategori
rentan (64%). Dari keempat domain, Kategori rentang tertinggi pada domain fungsi sekolah
(74,3%). Hasil penelitian menjadi bahan evaluasi rencana tindakan asuhan keperawatan yang
akan diberikan pada anak penyandang thalassemia. Perawat dan guru sekolah diharapkan
dapat meningkatkan kualitas hidup anak dengan saling berkolaborasi sehingga kebutuhan
belajar anak dapat dipertahankan. Perawat juga dapat memberikan saran dan masukan
kepada orang tua terkait alternatif belajar pada anak dengan home scholling sehingga kualitas
hidup fungsi sekolah anak tetap terpenuhi.
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