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ABSTRAK

Nama : Okta Hariani
Program Studi : Pendidikan Dokter
Judul : Hubungan Dukungan Keluarga dengan Kualitas Hidup

Pasien Thalassemia

Thalassemia merupakan penyakit genetik kronis yang membutuhkan
perawatan jangka panjang, seperti transfusi darah rutin dan terapi kelasi besi
yang berdampak pada kualitas hidup pasien. Dukungan keluarga berperan
penting dalam meningkatkan kualitas hidup pasien melalui aspek emosional,
informasional, instrumental, dan penilaian. Penelitian ini bertujuan untuk
mengetahui hubungan antara dukungan keluarga dengan kualitas hidup
pasien thalassemia. Penelitian ini menggunakan desain analitik dengan
pendekatan cross-sectional. Sampel sebanyak 70 responden, diambil
menggunakan teknik consecutive sampling dari komunitas POPTI Palembang
dengan kriteria inklusi dan eksklusi. Data dikumpulkan melalui kuesioner
Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL) 4.0 untuk kualitas hidup dan
kuesioner dukungan keluarga yang telah tervalidasi. Analisis data dilakukan
secara univariat dan bivariat menggunakan uji Chi-Square. Hasil
menunjukkan mayoritas pasien mendapatkan dukungan keluarga positif dan
memiliki kualitas hidup yang baik. Analisis bivariat menunjukkan adanya
hubungan yang signifikan antara dukungan keluarga dan kualitas hidup
pasien thalassemia (p-value= 0,007). Dukungan keluarga yang baik berperan
penting dalam meningkatkan kualitas hidup pasien thalassemia, sehingga
perlu terus ditingkatkan melalui edukasi dan pendampingan keluarga.

Kata Kunci: Dukungan Keluarga, Kualitas Hidup, PedsQL, Thalassemia



ABSTRACT

Name : Okta Hariani
Study Program : Medical Education
Title : The Relationship Between Family Support and the

Quality of Life of Thalassemia Patients

Thalassemia is a chronic genetic disorder that requires long-term
management, including regular blood transfusions and iron chelation
therapy, which may affect patients’ quality of life. Family support plays an
important role in improving quality of life through emotional, informational,
instrumental, and appraisal support. This study aimed to determine the
relationship between family support and the quality of life of patients with
thalassemia. This study used an analytic design with a cross-sectional
approach. A total of 70 respondents were selected using consecutive sampling
from the POPTI Palembang community based on inclusion and exclusion
criteria. Data were collected using the Pediatric Quality of Life Inventory
(PedsQL) 4.0 to assess quality of life and a validated family support
questionnaire. Data analysis was performed using univariate and bivariate
analyses with the Chi-Square test. The results showed that most patients
received positive family support and had a good quality of life. Bivariate
analysis revealed a significant relationship between family support and the
quality of life of patients with thalassemia (p-value = 0.007). Good family
support plays an important role in improving the quality of life of patients
with thalassemia and should be continuously strengthened through family
education and support programs.

Keywords: Family Support, PedsQL, Quality of Life, Thalassemia
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BAB |
PENDAHULUAN

1.1 Latar Belakang

Thalassemia adalah kelainan darah herediter yang ditandai dengan
gangguan produksi hemoglobin akibat mutasi genetik sehingga menyebabkan
anemia hemolitik kronis (Lantip, 2019). Penyakit ini diklasifikasikan
berdasarkan gangguan sintesis rantai globin, yaitu thalassemia alfa dan
thalassemia beta. Berdasarkan jumlah gen yang mengalami kerusakan,
thalassemia dibedakan menjadi thalassemia mayor dan thalassemia minor.
Kondisi ini bersifat seumur hidup dan bermanifestasi sebagai anemia kronis
yang membutuhkan penanganan medis jangka panjang (Hertini, 2024).

Berdasarkan data Yayasan Thalassemia Indonesia/Perhimpunan Orang
Tua Penyandang Thalassemia (YTI/POPTI) prevalensi thalassemia pada tahun
2019 mencapai 10.555 pasien dengan 3-10% di antaranya merupakan
thalassemia beta mayor, sementara di Sumatera Selatan prevalensi thalassemia
mencapai 5,4%o0 (P2PTM Kemenkes RI, 2019). Pada tahun 2021 diperkirakan
jumlah pasien yang mengalami thalassemia menjadi 10.973 jiwa. Hal ini
menunjukkan terjadi peningkatan sebesar 3,06% dari tahun sebelumnya dan
dari sisi pembiayaan menurut Badan Penyelenggara Jaminan Sosial (BPJS)
melaporkan bahwa beban biaya thalassemia meningkat signifikan dari 2014
hingga 2020 (Sari et al., 2024).

Thalassemia menyebabkan banyak permasalahan pada pasien anak
hingga remaja karena kerusakan berbagai organ tubuh. Selain itu perawatan
yang dilakukan bersifat jangka waktu panjang yang dapat memberikan dampak
pada kualitas hidup penderitanya meliputi fisik, psikis, sosial dan sekolah
ataupun dampak pada keluarga dari sisi perekonomian karena perawatan yang
dilakukan untuk anak (Lusiani, 2020). Semua kondisi ini memiliki implikasi
serius bagi kesehatan maupun kualitas hidup pada pasien thalassemia (Adnan,
2021).



Kualitas hidup didefinisikan sebagai persepsi individu terhadap
kehidupannya yang mencakup empat dimensi fisik, psikologis, hubungan
sosial, dan lingkungan. Seluruh dimensi ini dapat memengaruhi harga diri dan
kesejahteraan seseorang (Sandra, 2019). Dukungan keluarga menjadi faktor
penting yang dapat meningkatkan kualitas hidup pasien thalassemia, baik
melalui dukungan emosional, instrumental, maupun informasi. Faktor
eksternal lain, seperti status sosial ekonomi, akses layanan kesehatan, dan
pendidikan orang tua, juga turut memengaruhi (Anisawati ef al., 2018).

Sejumlah penelitian menunjukkan adanya hubungan dukungan keluarga
dengan kualitas hidup pasien thalassemia. Widadi (2023) menemukan 54%
pasien usia 6-18 tahun mengalami penurunan fungsi fisik, emosinal, dan
sekolah akibat anemia kronis. Yani (2023) melaporkan bahwa 72,9% pasien
dengan dukungan keluarga positif memiliki kualitas hidup lebih baik
dibandingkan pasien dengan dukungan negatif. Friwelly (2025) di POPTI
Palembang juga menemukan 87,3% responden mendapat dukungan keluarga
yang kuat dalam bentuk emosional, instrumental, dan informasi terbukti
membantu mencegah depresi, kecemasan, serta stres pada pasien.

Berdasarkan fenomena tersebut, peneliti tertarik untuk meneliti
hubungan dukungan keluarga dengan kualitas hidup pasien thalassemia di
POPTI Palembang. Penelitian ini penting karena data mengenai hubungan
langsung kedua variabel tersebut di Palembang masih terbatas, padahal
wilayah ini merupakan salah satu pusat pelayanan thalassemia terbesar di
Sumatera Selatan, sehingga berpotensi memberikan data yang representatif.

1.2 Rumusan Masalah
Apakah terdapat hubungan dukungan keluarga dengan kualitas hidup

pasien thalassemia?
1.3 Tujuan

Berdasarkan rumusan masalah yang telah ditetapkan, diperoleh tujuan

pengamatan sebagai berikut.

Universitas Muhammadiyah Palembang



1.3.1 Tujuan umum
Mengetahui hubungan dukungan keluarga dengan kualitas hidup pasien
thalassemia.

1.3.2 Tujuan khusus
Tujuan khusus penelitian ini adalah sebagai berikut:
1. Mengidentifikasi dukungan keluarga pada pasien thalassemia.
2. Mengidentifikasi kualitas hidup pasien thalassemia.
3. Menganalisis hubungan antara dukungan keluarga dengan kualitas

hidup pasien thalassemia.

1.4 Manfaat
Hasil pengamatan dapat bermanfaat bagi pihak-pihak yang

membutuhkan, baik secara teoritis maupun praktis diantaranya.

1.4.1 Manfaat Teoritis

Penelitian ini dapat menambah pengetahuan dalam bidang kesehatan
khususnya mengenai hubungan dukungan keluarga dengan kualitas hidup pada
pasien thalassemia. Selain itu penelitian ini dapat menjadi dasar dan rujukan

bagi penelitian selanjutnya.

1.4.2 Manfaat Praktis
1.4.2.1 Manfaat bagi Peneliti

Penelitian ini dapat memberikan pengalaman langsung dalam proses
penelitian ilmiah. Selain itu penelitian ini dapat meningkatkan pemahaman
sekaligus menjadi bekal untuk praktik kedokteran di masa depan dalam
memberikan edukasi dan konseling mengenai pentingnya dukungan keluarga

bagi pasien thalassemia.

Universitas Muhammadiyah Palembang



1.4.2.2 Manfaat bagi Institusi

Penelitian ini dapat memberikan gambaran antara dukungan keluarga
dengan kualitas hidup pasien thalassemia yang dapat dijadikan sebagai salah
satu data dalam mendukung perkembangan evidence-based medicine (praktik
berbasis bukti).

1.4.2.2 Manfaat bagi Pembaca

Penelitian ini dapat memberikan informasi yang berguna tentang
pengaruh dukungan sebuah keluarga dari berbagai domain aspek bagi para
penyandang thalassemia yang dapat berpengaruh pada kualitas hidup mereka.
Selain itu penelitian ini dapat menjadi referensi bagi pembaca untuk menambah

wawasan dan pengetahuan.

Universitas Muhammadiyah Palembang



1.5 Keaslian Penelitian

Tabel 1.1 Keaslian Penelitian

Nama dan Metode dan Hasil Perbedaan
Judul Sampel
penelitian
Amelia et al., Deskriptif Tidak terdapat Perbedaan terletak
(2022) korelasi dengan hubungan antara pada lokasi dan
Hubungan pendekatan cross dukungan keluarga populasi penelitian
Dukungan sectional terhadap kualitas hidup
Keluarga Populasi sampel anak dengan talasemia
terhadap yaitu anak hasil  uji  korelasi
Kualitas thalassemia usia menggunakan uji
Hidup Anak 5-17 tahun di kolmogorov-smirnov
Dengan Rumah Singgah didapatkan  p-value=
Talasemia Baiduri hemofilia 0,543 (> 0,05).
dan thalassemia
kota Pekanbaru
Yani et al., Desain penelitian Terdapat hubungan  Perbedaan terletak
(2023) analitik  korelasi yang signifikan ~ pada lokasi dan
Hubungan dengan antara dukungan  populasi penelitian
Dukungan pendekatan keluarga dengan
Keluarga cross sectional. kualitas hidup anak
terhadap Populasi  sampel penyitas thalassemia
Kualitas Hidup vyaitu pasien. dengan hasil uji chi-
Anak Penyintas thalassemia usia 7- square didapatkan p-
Thalassemia 20 tahun di Rumah value= 0,000
di Rumah Sakit Sakit Bhayangkara  (>0,05).
Bhayangkara Setukpa
Setukpa Lemdikpol Kota
Lemdikpol Kota Sukabumi
Sukabumi
Friwelly, Desain penelitian Terdapat  hubungan Perbedaan terletak
(2025) observasional yang signifikan antara pada variabel
Hubungan analitik dengan dukungan keluarga dependen
Dukungan pendekatan cross dengan , kecemasan, penelitian
Keluarga sectional. dan stres pada pada
terhadap Populasi  sampel pasien thalassemia di
Depresi, yaitu pasien POPTI Palembang
Kecemasan dan thalassemia  usia dengan hasil uji chi-
Stres pada 13-25 tahun di square nilai p- value=
Pasien komunitas Perhim- 0,000 (>0,05).
Thalassemia punan Orang tua

Penyandang Thala-
ssemia  (POPTI)
Palembang
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