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ABSTRAK 

 

Nama  : Siti Syarifah Jasmin Vivienka 

Program Studi : Pendidikan Kedokteran 

Judul  : Perbandingan Tingkat Pengetahuan Orangtua pada Anak  

   Penderita Thalassemia Sebelum dan Sesudah Diberi Informasi  

   dasar tentang Thalassemia di POPTI Palembang 

 

 
Thalasemia merupakan penyakit kelainan darah yang secara genetik diturunkan, 

ini juga merupakan penyakit yang relatif sulit untuk dihindari karena merupakan 

penyakit kronis yang cukup berdampak pada kualitas hidup penderitanya yang 

secara fisik, sosial, dan emosional dapat terganggu. Tujuan penelitian ini untuk 

mengetahui perbedaan bermakna antara tingkat pengetahuan orangtua pada anak 

penderita talasemia sebelum dan sesudah diberikan informasi dasar tentang 

talasemia di POPTI Palembang. Jenis penelitian yang akan digunakan pada 

penelitian ini adalah penelitian eksperimental analitik dengan desain eksperimen 

semu (quasi experiment). Sampel penelitian berjumlah 65 orang dan telah 

memenuhi kriteria inklusi. Instrumen penelitian dengan menggunakan kuesioner. 

Pengukuran tingkat pengetahuan dilakukan sebelum dan sesudah diberikan edukasi dasar 

tentang thalassemia dengan metode ceramah dan leaflet. Hasil uji statistik tingkat 

pengetahuan orangtua sebelum diberikan informasi dasar tentang Thalassemia 

terbanyak 41 orang (63,1%) dalam kategori tingkat pengetahuan sedang, 

sedangkan tingkat pengetahuan orangtua setelah diberikan informasi dasar tentang 

Thalassemia terbanyak 41 orang (63,1%) dalam kategori tingkat pengetahuan 

baik. Terdapat perbedaan yang bermakna antara tingkat pengetahuan orangtua 

pada anak penderita talasemia sebelum dan sesudah diberikan informasi dasar 

tentang talasemia di POPTI Palembang dengan nilai P-Value Marginal 

Homogenity 0,000 < 0,05 

 

Kata Kunci: Thalassemia, Tingkat pengetahuan tentang thalassemia, 

informasi dasar tentang thalassemia. 
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ABSTRACT 

 

Name  : Siti Syarifah Jasmin Vivienka 

Study Program: Medical Science  

Title           : The Comparison of Parental Knowledge Level on Children with 

Thalassemia Before and After Acquiring Basic Information about 

Thalassemia at POPTI Palembang 

 

 

Thalassemia is a blood disorder which genetically inherited, this is also a 

disease that is relatively difficult to avoid because it is a chronic disease that 

simply impacts the quality of sufferers’ life and they are physically, socially, and 

emotionally disrupted. The purpose of this study is to identify the significant 

differences between the level of parental knowledge in children with thalassemia 

before and after acquiring basic information about thalassemia at POPTI 

Palembang. Type of research used in this research was analytic experimental 

research with quasi-experimental design. The research samples were 65 people 

and have met the inclusion criteria. Research instrument for this study was 

questionnaire. Measurement of the knowledge level was carried out before and 

after basic education about thalassemia using lecture method and leaflets. The 

statistical test results of parental knowledge before acquiring basic information 

about thalassemia showed that 41 people (63.1%) were in the category of 

moderate knowledge level, while the level of parental knowledge after acquiring 

basic information about thalassemia showed that most 41 people (63.1%) were in 

the category of good knowledge level. There are significant differences between 

the level of parental knowledge in children with thalassemia before and after 

acquiring basic information about thalassemia at POPTI Palembang with 

Marginal Homogenity p-value as much as 0,0001 <0.05 

 

 

Keywords: The level of parental knowledge in children with thalassemia, basic 

information about thalassemia, POPTI Palembang 
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BAB I 

PENDAHULUAN 

 

1.1. Latar Belakang 

Thalasemia merupakan penyakit kelainan darah yang secara genetik 

diturunkan, ini juga merupakan penyakit yang relatif sulit untuk dihindari 

karena merupakan penyakit kronis yang cukup berdampak pada kualitas 

hidup penderitanya yang secara fisik, sosial, dan emosional dapat terganggu, 

dalam (Supartini dkk, 2013).  

Badan kesehatan dunia atau WHO (2012) menyatakan kurang lebih 

7% dari penduduk dunia mempunyai gen thalasemia dimana angka kejadian 

tertinggi sampai dengan 40% kasusnya adalah di Asia. Prevalensi karier 

talasemia di Indonesia mencapai 3-8%. Menurut WHO (2010)  Indonesia 

termasuk dalam kelompok negara yang beresiko tinggi untuk penyakit 

thalassemia. Yayasan Thalasemia Indonesia menyebutkan bahwa 

setidaknya 100.000 anak lahir di dunia dengan thalassemia α. Di Indonesia 

sendiri, tidak kurang dari 1.000 anak kecil menderita penyakit ini. Penderita 

thalassemia β jumlahnya mencapai sekitar 200.000 orang. Angka kejadian 

carrier thalassemia β di Indonesia sekitar 3-5%, bahkan di beberapa daerah 

mencapai 10%, 2.500 bayi baru lahir diperkirakan akan mengidap talasemia 

setiap tahunnya.  

Berdasarkan data YTI (Yayasan Thalasemia Indonesia) dan POPTI 

(Perhimpunan Orang Tua Penyandang Talasemia Indonesia) tahun 2014, 

dari hasil skrining pada masyarakat umum dari tahun 2008-2017, 

didapatkan pembawa sifat sebanyak 699 orang (5,8%) dari 12.038 orang 

yang diperiksa; sedangkanhasil skrining pada keluarga thalassemia (ring 1) 

tahun 2009-2017 didapatkan sebanyak 1.184 orang (28,61%) dari 4.137 

orang. Berdasarkan data RSCM, sampai dengan bulan Oktober 2016 

terdapat 9.131 pasien thalassemia yang terdaftar di seluruh Indonesia. 

Indonesia merupakan salah satu negara yang memiliki penduduk pembawa 

thalasemia, dimana frekuensi pembawa thalasemia di Indonesia adalah 
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sekitar 3–8%. Artinya bahwa 3–8 dari 100 penduduk merupakan pembawa 

gen thalasemia, dan jika angka kelahiran rata-rata 23% pada jumlah 

populasi penduduk sebanyak 240 juta, maka diperkirakan akan lahir 3.000 

bayi pembawa gen thalasemia tiap tahunnya (Kemenkes RI, 2018). 

Prevalensi thalassemia masih tinggi, termasuk Indonesia. Menurut 

Data registrasi Rumah Sakit Umum Dr. Moh. Hoesin (RSMH) kota 

Palembang antara Juni 2010 dan April 2018, terdapat 287 pasien dengan 

talasemia, dan 145 (50,5%) di antaranya berusia 7 hingga <18 tahun. 

Menurut IDAI, Di Indonesia deteksi untuk thalassemia α agak sulit 

dilakukan oleh karena memerlukan pemeriksaan DNA dan pemeriksaan 

tersebut baru dapat dilakukan di beberapa kota besar saja. (Venty dkk, 2018) 

Berdasarkan data dari Lembaga Eijkman angka kejadian thalassemia 

-α di Indonesia sekitar 2,6-11%, banyak ditemukan di Pulau Sulawesi, yaitu 

pada suku Bugis ataupun suku Kajang. Sedangkan thalassemia -β, 

ditemukan rata-rata sekitar 3-10%, dengan pembawa sifat terbanyak 

ditemukan di P. Sumatera, dan sekitar hampir 10% di daerah Palembang. Di 

Pulau Jawa angka pembawa sifat sebesar 5%. Sedangkan untuk kelainan 

hemoglobinopati, pembawa sifat hemoglobin E ditemukan sebesar 1,5-33% 

dan terbanyak didapatkan di Pulau Sumba. (Dina Muktiarti, 2006) 

Kompleksitas permasalahan pada penatalaksanaan medik yang 

dilakukan seumur hidup berdampak pada penderita talasemia itu sendiri. 

Dampak yang ditimbulkan oleh penyakit talasemia pada anak tercermin 

pada perkembangan psikososial, keterlibatannya dengan teman sebaya atau 

isolasi sosial, rendah diri, bahkan dapat mempengaruhi prestasi belajar. 

Penderita thalasemia tidak hanya menimbulkan masalah psikologis, tetapi 

juga dapat menimbulkan masalah fisik, antara lain pusing, badan lemas, 

muka pucat, sukar tidur, tidak ada nafsu makan, keterbatasan aktifitas dan 

juga terjadi pembesaran limpa dan hati yang berdampak perut membesar 

(Nurhasanah, 2017).  

Menurut Bulan (2009) komplikasi yang juga dapat terjadi dari 

penderita talasemia adalah gangguan pertumbuhan dan malnutrisi juga akan 
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dialami oleh penderita talasemia, dan mayoritas memiliki gizi buruk dimana 

berat badan dan tinggi badan menurut umur berada dibawah persentil 50.  

Perawatan yang dijalani anak dengan thalasemia juga memberikan 

dampak dalam bentuk perubahan fisik maupun psikologis. Dengan adanya 

perubahan-perubahan secara fisik dan psikologis yang dialami anak 

thalasemia tentunya akan membutuhkan penatalaksanaan dan perawatan 

secara signifikan. Perawatan anak dengan thalasemia memerlukan 

perawatan tersendiri dan perhatian lebih besar. Perawatan anak dengan 

thalasemia tidak hanya menimbulkan masalah bagi anak, tapi juga bagi 

orangtua khususnya ibu. Ibu seharusnya memiliki pengetahuan tentang, 

kenapa, bagaimana, dan apa tindakan yang sesuai dengan kondisi anak, agar 

orangtua lebih mudah dalam melakukan hal yang sesuai dengan kondisi 

anak yang menderita talasemia (Astarani dan Siburian, 2016). 

Pengetahuan yang dimiliki orangtua akan mempermudah segala 

keputusan dan tindakan yang akan diambil apabila anak memerlukan 

perawatan dirumah atau dirumah sakit. Hal tersebut akan meningkatkan 

optimisme terhadap kualitas hidup pada anak thalasemia yang lebih baik 

dan mengurangi tingkat stress pada orangtua yang merawatnya. Orangtua, 

pada akhirnya lebih bisa berfikir positif terhadap apa yang dihadapi dalam 

menjalani pengobatan anak (Ghazanfari dkk, 2010).  

Untuk mendapatkan kualitas hidup anak yang baik maka 

pengetahuan dan sikap orang tua idealnya harus baik. Pengetahuan akan 

mempengaruhi kepatuhan terapi, penerapan manajemen untuk mengontrol 

kadar zat besi dan mencegah komplikasi kronik. Menurut Notoatmodjo 

(2012) orang tua yang berpengetahuan lebih tinggi mungkin mendapat 

informasi lebih baik tentang ketersediaan dan penggunaan perawatan 

kesehatan atau memiliki perilaku kesehatan yang lebih baik yang memberi 

manfaat bagi anak-anak mereka sedangkan sikap yang positif terhadap 

kesehatan menghasilkan praktik yang lebih baik dalam kaitannya dengan 

masalah terkait penyakit yang mereka hadapi. 

Berdasarkan uraian diatas maka, penulis tertarik untuk melakukan 

penelitian, melihat perbandingan tingkat pengetahuan orangtua pada anak 
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penderita thalassemia sebelum dan sesudah diberi informasi dasar tengan 

talasemia, dengan melakukan intervensi berupa pemberian penyuluhan 

mengenai informasi dasar tentang thalassemia di POPTI Palembang. 

 

1.2. Rumusan Masalah  

Apakah terdapat perbedaan bermakna antara tingkat pengetahuan 

orangtua pada anak penderita thalassemia sebelum dan sesudah diberikan 

informasi dasar tentang thalassemia di POPTI Palembang? 

 

1.3. Tujuan Penelitian  

1.3.1. Tujuan Umum 

Untuk mengetahui perbedaan bermakna antara tingkat pengetahuan 

orangtua pada anak penderita thalassemia sebelum dan sesudah 

diberikan informasi dasar tentang thalassemia di POPTI Palembang. 

 

1.3.2. Tujuan Khusus 

1. Untuk mengetahui tingkat pengetahuan orangtua sebelum diberi 

informasi dasar tentang thalassemia. 

2. Untuk mengetahui tingkat pengetahuan orangtua sesudah diberi 

informasi dasar tentang thalassemia. 

3. Untuk mengetahui perbedaan bermakna antara tingkat pengetahuan 

orangtua pada anak penderita talasemia sebelum dan sesudah 

diberikan informasi dasar tentang talasemia di POPTI Palembang 

 

1.4. Manfaat Penelitian  

1.4.1.  Manfaat Teoritis 

Hasil penelitian ini dapat dijadikan sebagai bukti ilmiah untuk 

mengetahuui perbandingan tingkat pengetahuan orangtua pada anak 

penderita thalassemia sebelum dan sesudah diberikan informasi dasar 

tentang penyakit thalassemia. 
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1.4.2.  Manfaat Praktis 

A. Bagi Pemerintah Kota Palembang 

 Penelitian ini dapat menjadi acuan upaya pemerintah dalam 

pencegahan primer penyakit thalassemia di masyarakat. 

 

B. Bagi Instansi Pendidikan 

Hasil penelitian ini diharapkan mampu menambah khasanah 

ilmu pengetahuan khususnya yang berhubungan dengan 

pengetahuan mengenai penyakit thalassemia, serta dapat 

dijadikan bahan bacaan yang bermanfaat. 

 

C. Bagi Responden 

 Penelitian ini juga menambah informasi bagi orangtua 

tentang penyakit thalassemia. 

 

D. Bagi Peneliti 

 Untuk menambah pengalaman peneliti dalam melakukan 

penelitian, serta meningkatkan pengetahuan dan pemahaman 

tentang penyakit thalassemia dan menjadi masukan untuk proses 

penelitian selanjutnya terutama yang berhubungan dengan 

penyakit thalassemia. 
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1.5. Keaslian Penelitian  

Tabel 1.1. Keaslian Penelitian 

Penulis 

Penelitian 

 Judul Penelitian Desain Penelitian Hasil 

Dona Marnis, 

Ganis Indriati, 

dan Fathra 

Annis Nauli 

Hubungan Tingkat 

Pengetahuan Ibu 

dengan Kualitas 

Hidup Anak 

Thalassemia 

Penelitian ini 

menggunakan desain 

cross sectional. 

Hasil penelitian menunjukkan 

bahwa terdapat hubungan yang 

signifikan antara tingkat 

pengetahuan ibu dengan 

kualitas hidup anak 

thalassemia. Ibu dengan 

tingkat pengetahuan tinggi 

memiliki kualitas hidup anak 

yang normal dibandingkan ibu 

dengan tingkat pengetahuan 

rendah. 
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Rini Lusiana 

Ray,Fuji 

Rahmawati, 

dan Dhona 

Andhini 

Hubungan 

Pengetahuan dan 

Sikap Orang Tua 

Pada Kualitas 

Hidup Anak 

Talasemia  

Penelitian ini 

menggunakan desain 

cross sectional. 

Hasil penelitian  didapatkan 

ada hubungan antara 

pengetahuan orang tua dengan 

kualitas hidup anak penderita 

talasemia dan terdapat 

hubungan antara sikap orang 

tua dengan kualitas hidup anak 

penderita talasemia. Seseorang 

yang memiliki pengetahuan 

yang luas akan cenderung 

berperilaku hidup sehat dan 

sadar tentang pentingnya 

pemeliharaan kesehatan serta 

kesejahteraan keluarga. 

membawa optimisme pada 

orangtua dan memberikan 

kekuatan untuk melakukan 

perawatan rutin pada anak 

yang otomatis akan 

meningkatkan kualitas hidup. 

Kamran 

Ishfaq, 

Tanveer 

Ahmad, 

Salman Bin 

Naeem, Johar 

Ali, dan Safia 

Zainab. 

The Knowledge of 

Parent  Having 

Thalassemia Child 

Penelitian ini 

menggunakan 

metode deskriptif. 

Di antara 120 responden, 

mayoritas ibu 75,0% 

dikunjungi ke pusat 

thalassemia untuk perawatan 

anak-anak thalassemia 

mereka. Sekitar 73,3% orang 

tua berasal dari latar belakang 

etnis Seraiki. Enam puluh tiga 

persen penghasilan bulanan 

orangtua kurang dari 10.000 

rupee. Hanya 50% orang tua 

yang tahu bahwa talasemia 

adalah penyakit bawaan. 
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Penelitian yang dilakukan berbeda dengan penelitian yang telah ada 

sebelumnya yaitu metode penelitian yang digunakan, waktu, tempat, populasi, 

sampel, dan variabel yang akan diteliti. Penelitian ini mengenai perbandingan 

tingkat pengetahuan orangtua pada balita penderita thalasemia sebelum dan 

sesudah diberi informasi dasar tentang talasemia di komunitas POPTI kota 

Palembang. 
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