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ABSTRAK 

 

 
Nama  : Nasya Prawesti Sugiarto 

Program Studi : Sarjana Keperawatan 

Judul  : Faktor-Faktor Yang Mempengaruhi Kualitas Hidup Anak Usia 

Sekolah Dengan Thalasemia Di RSAB Harapan Kita 

 

Latar Belakang : Thalasemia merupakan penyakit genetik kronis yang 

membutuhkan perawatan jangka panjang dan berdampak signifikan terhadap 

berbagai aspek kehidupan, terutama kualitas hidup. Anak thalasemia sering 

mengalami keterbatasan fisik akibat anemia kronis, tekanan psikologis, gangguan 

interaksi sosial, serta hambatan dalam aktivitas sekolah. Kondisi ini berkaitan 

dengan perjalanan penyakit dan terapi transfusi darah rutin sehingga memengaruhi 

fungsi fisik, emosional, sosial, dan akademik. Oleh karena itu, identifikasi faktor 

yang berhubungan dengan kualitas hidup anak penting dilakukan. Tujuan : 

Penelitian ini bertujuan mengetahui faktor-faktor yang mempengaruhi kualitas 

hidup anak dengan thalasemia di Rumah Sakit Anak dan Bunda Harapan Kita. 

Metode : Menggunakan desain deskriptif dengan pendekatan cross sectional. 

Sampel berjumlah 41 responden dengan total sampling. Data dikumpulkan 

menggunakan kuesioner Pediatric Quality of Life Inventory PedsQL 4.0 Generic 

Core Scale dan karakteristik responden. Variabel independen meliputi usia, jenis 

kelamin, status sosial ekonomi, pendidikan orang tua, dan frekuensi transfusi darah. 

Analisis data dilakukan secara univariat dan bivariat menggunakan uji Chi-Square. 

Hasil : Hasil penelitian menunjukkan sebagian besar responden berusia kurang dari 

sepuluh tahun dan berjenis kelamin perempuan. Mayoritas berasal dari keluarga 

dengan status sosial ekonomi di bawah UMR, memiliki orangtua berpendidikan 

SMA atau perguruan tinggi, serta menjalani transfusi darah setiap tiga minggu 

sekali. Analisis bivariat menunjukkan usia, jenis kelamin, status sosial ekonomi, 

dan pendidikan orang tua tidak berhubungan signifikan dengan kualitas hidup anak 

thalasemia, namun frekuensi transfusi darah berhubungan signifikan dengan 

kualitas hidup anak thalasemia. Kesimpulan : frekuensi transfusi darah merupakan 

faktor yang berhubungan signifikan dengan kualitas hidup anak dengan thalasemia 

di RSAB Harapan Kita. 

 

Kata kunci: Anak Usia Sekolah, Frekuensi Transfusi Darah, Kualitas Hidup, 

Thalasemia.  
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ABSTRACT 

 

 

Name  : Nasya Prawesti Sugiarto 

Program Study: Nursing 

Title  : Factors Affecting The Quality Of Life Of School-Aged Children 

With Thalassemia At RSAB Harapan Kita 

 

Background: Thalassemia is a chronic genetic disease that requires long-term 

treatment and has a significant impact on various aspects of children's lives, 

especially quality of life. Children with thalassemia often experience physical 

limitations due to chronic anemia, psychological stress, impaired social 

interactions, and obstacles in school activities. This condition is related to the 

course of the disease and routine blood transfusion therapy, thus affecting 

children's physical, emotional, social, and academic functions. Therefore, 

identifying factors related to children's quality of life is important. Objective : This 

study aims to determine the factors that influence the quality of life of children with 

thalassemia at Harapan Kita Children's and Mothers Hospital. Method : The study 

used a descriptive design with a cross-sectional approach. A sample of 41 

respondents was obtained through total sampling. Data were collected using the 

Pediatric Quality of Life Inventory PedsQL 4.0 Generic Core Scale questionnaire 

and respondent characteristics. Independent variables include age, gender, 

socioeconomic status, parental education, and frequency of blood transfusions. 

Data analysis was performed univariately and bivariately using the Chi-Square 

test. Results : The results showed that most respondents were under ten years old 

and female. The majority come from families with a socioeconomic status below the 

minimum wage (UMR), have parents with a high school or college education, and 

undergo blood transfusions every three weeks. Bivariate analysis showed that age, 

gender, socioeconomic status, and parental education were not significantly 

associated with the quality of life of children with thalassemia, but the frequency of 

blood transfusions was significantly associated with the quality of life of children 

with thalassemia. Conclusion : The frequency of blood transfusions is a factor 

significantly associated with the quality of life of children with thalassemia at 

Harapan Kita Hospital. 

 

Keywords: Frequency Of Blood Transfusion, School-Age Children, 

Thalassemia, Quality Of Life.  
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Program Studi Sarjana Keperawatan 

BAB I 

PENDAHULUAN 

 

 

A. LATAR BELAKANG 

Anak-anak usia sekolah menghadapi berbagai masalah kesehatan yang 

kompleks. Saat ini, Indonesia juga menghadapi ancaman serius dari penyakit 

tidak menular (PTM) yang membahayakan anak-anak dan janin. Penyakit-

penyakit tersebut meliputi penyakit jantung, thalasemia, diabetes melitus, dan 

kanker. Salah satu penyakit tidak menular yang membahayakan anak-anak 

adalah thalasemia. Penyakit-penyakit ini merupakan ancaman nyata bagi 

kelangsungan hidup anak-anak di Indonesia (Solehati et al., 2024). 

Menurut data dari World Bank, 7% populasi global membawa gen 

thalasemia. Setiap tahun, diperkirakan 300.000 hingga 500.000 bayi lahir 

dengan gangguan hemoglobin yang parah, dan 50.000 hingga 100.000 anak 

meninggal akibat thalasemia beta (Aulianah & Asse, 2024).  

Berdasarkan data dari World Health Organization (WHO), pada tahun 

2021, terdapat 40.618 kelahiran dengan thalasemia mayor di seluruh dunia 

(WHO, 2021). Berdasarkan laporan Thalassaemia International Federation 

tahun 2025 di Eropa, diperkirakan terdapat hingga 30.000 pasien dengan 

thalasemia beta mayor, yang merupakan bentuk paling parah dari penyakit ini 

(TIF, 2025). 
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Di Asia Tenggara, diperkirakan hampir setengah dari populasi, atau 45,5%, 

merupakan pembawa gen thalasemia dengan jumlah kasus, yaitu 20.420 

kelahiran (WHO, 2021).  

Di Indonesia, pada tahun 2020, terdapat 10.531 kasus thalasemia beta 

mayor. Angka ini mewakili sekitar 3,21% dari total populasi anak-anak di 

Indonesia (Kementerian Kesehatan RI, 2021). Berdasarkan data terbaru, 

diperkirakan pada tahun 2021 akan ada 10.973 pasien thalasemia di Indonesia. 

Selain itu, setiap tahun lebih dari 2.500 bayi baru lahir didiagnosis menderita 

thalasemia (Sarinengsih et al., 2025). 

Pasien thalasemia biasanya menderita anemia akut, yang memerlukan 

perawatan intensif, seperti transfusi darah secara teratur setiap kali kadar 

hemoglobin mereka turun. Anemia akut ini dapat menyebabkan hipoksia 

kronis, suatu kondisi di mana tubuh kekurangan oksigen. Hipoksia kronis 

inilah yang memicu pertumbuhan dan perkembangan yang terhambat pada 

anak-anak. Gangguan pertumbuhan dan perkembangan ini pada akhirnya akan 

mempengaruhi kualitas hidup anak-anak di setiap tahap kehidupan mereka 

(Jadhav, 2023). 

Thalasemia juga dapat menimbulkan dampak psikososial pada 

penderitanya. Anak-anak dengan thalasemia sering mengalami stres akibat 

menjalani serangkaian terapi medis yang memakan waktu lama, yang pada 

akhirnya mengurangi kesempatan mereka untuk bermain, pergi ke sekolah, dan 

berinteraksi dengan teman sebaya. Oleh karena itu, penting untuk 

memperhatikan kualitas hidup anak-anak dengan thalasemia dari kedua aspek, 

yaitu fisik dan psikososial (Mediani et al., 2022). 
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Thalasemia dapat secara signifikan mempengaruhi kualitas hidup pasien, 

baik karena penyakit itu sendiri maupun efek dari pengobatan yang mereka 

terima. Efek-efek ini terlihat dalam berbagai aspek, termasuk fungsi fisik, 

sosial, emosional, dan pendidikan. Pasien sering merasa lelah saat melakukan 

aktivitas seperti berlari atau berolahraga dalam aspek fisik. Secara sosial, 

mereka mungkin merasa terpinggirkan atau ditolak oleh orang lain karena 

kondisi kesehatan mereka. Secara emosional, pasien thalasemia cenderung 

mengalami rasa takut, kecemasan, dan kekhawatiran tentang masa depan 

mereka. Sementara itu, prestasi akademik terganggu karena pasien sering harus 

absen sekolah untuk menjalani perawatan di rumah sakit (Aulianah & Asse, 

2024).  

Menurut Fauziah dkk (2023) terdapat hubungan positif antara frekuensi 

transfusi darah rutin dan kualitas hidup anak-anak dengan thalasemia. Selain 

itu, dukungan keluarga juga sangat penting. Dukungan ini tidak hanya 

mencakup tugas tambahan dalam merawat anak-anak, tetapi juga memastikan 

bahwa anak-anak mematuhi jadwal minum obat secara teratur. Menurut Abida  

(2024) disimpulkan bahwa di antara anak-anak dengan thalasemia, sekolah 

merupakan aspek yang memiliki dampak terbesar terhadap penurunan kualitas 

hidup mereka. Menurut Katimenta dkk (2022) ditemukan bahwa semakin kuat 

dukungan keluarga, semakin baik kualitas hidup anak-anak yang menderita 

thalasemia. 

Berdasarkan data dari rekam medis di Rumah Sakit Anak dan Bunda 

Harapan Kita, pada tahun 2024 terdapat 1.872 anak yang didiagnosis menderita 

thalasemia, sedangkan pada tahun 2025 terdapat 2.110 anak. Lalu pada bulan 
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Agustus 2025, terdapat 180 anak yang didiagnosis menderita thalasemia. Oleh 

karena itu, peneliti berencana untuk melakukan studi berjudul “Faktor-Faktor 

Yang Mempengaruhi Kualitas Hidup Anak Usia Sekolah dengan Thalasemia 

Di RSAB Harapan Kita”. 

B. RUMUSAN MASALAH 

Berdasarkan data dari latar belakang yang telah diuraikan diatas, maka peneliti 

tertarik untuk melakukan penelitian tentang “Faktor-Faktor Yang 

Mempengaruhi Kualitas Hidup Anak Usia Sekolah Dengan Thalasemia Di 

RSAB Harapan Kita”. 

C. TUJUAN PENELITIAN 

1. Tujuan Umum 

Adapun penelitian ini bertujuan untuk teridentifikasi faktor-faktor yang 

mempengaruhi kualitas hidup anak usia sekolah dengan thalasemia di RSAB 

Harapan Kita. 

2. Tujuan Khusus 

Adapun tujuan khusus dari penelitian ini adalah mengetahui faktor-faktor 

kualitas hidup anak usia sekolah dengan thalasemia. 

a. Teridentifikasi karakteristik responden usia, jenis kelamin, status sosial 

ekonomi, frekuensi tranfusi darah. 

b. Teridentifikasi  kualitas hidup anak usia sekolah dengan thalasemia di 

RSAB Harapan Kita. 

c. Teridentifikasi tingkat kualitas hidup anak usia sekolah dengan 

thalasemia di RSAB Harapan Kita. 
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D. MANFAAT PENELITIAN 

1. Bagi Masyarakat 

Hasil penelitian ini diharapkan dapat menjadi edukasi kepada masyarakat 

untuk mengetahui mengenai apa saja yang mempengaruhi kualitas hidup 

anak usia sekolah dengan thalasemia. 

2. Bagi Perkembangan Ilmu Pengetahuan Dan Teknologi 

Hasil penelitian ini diharapkan dapat menghasilkan pengetahuan baru 

yang menjadi dasar perkembangan ilmu pengetahuan, mendorong inovasi 

teknologi yang meningkatkan efisiensi dan kualitas hidup manusia, serta 

memberikan masukan ilmiah yang berguna untuk pembuatan kebijakan 

yang lebih efektif untuk pasien anak usia sekolah penderita thalasemia. 

3. Bagi Peneliti 

Hasil penelitian ini diharapkan dapat menambah wawasan dan 

pengalaman bagi peneliti yang merupakan pemula dalam melakukan 

penelitian, dan tentang tingkat kualitas hidup yang dapat dijadikan sumber 

informasi dan sumber rujukan untuk penelitian berikutnya. 
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BAB II 

LANDASAN TEORI 

 

 

A. TINJAUAN TEORI 

1. KONSEP ANAK 

a. Definisi Anak 

Anak adalah individu yang sedang dalam proses perkembangan 

berkelanjutan, mulai dari masa bayi hingga remaja. Selama perjalanan 

ini, mereka mengembangkan berbagai karakteristik fisik dan kognitif, 

konsep diri, keterampilan pemecahan masalah (pola penyesuaian), dan 

perilaku sosial. Meskipun setiap anak memiliki karakteristiknya 

sendiri, perkembangan fisik dan kognitif mereka tidak selalu seragam 

dan bahkan dapat terjadi dengan kecepatan yang berbeda-beda. Konsep 

diri mulai terbentuk pada masa bayi, tetapi belum sepenuhnya 

berkembang dan akan terus berkembang seiring pertumbuhan anak 

(Nurjaman et al., 2024).  

Masa kanak-kanak dibagi menjadi beberapa tahap perkembangan, 

yaitu masa bayi (0-1 tahun), masa bermain atau balita (1-2,5 tahun), 

masa pra sekolah (2,5-5 tahun), masa sekolah (5-11 tahun), dan masa 

remaja (11-18 tahun)(Collins et al., 2021).  

Gaya pengasuhan merupakan salah satu faktor yang mempengaruhi 

pertumbuhan dan perkembangan anak. Peran orang tua sangat penting 

dan perlu dipantau untuk memastikan bahwa anak-anak tumbuh dan 

berkembang secara normal (Utomo et al., 2022).  
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b. Pertumbuhan Anak  

Meunurut buku Adolph, (2021) pentingnya pertumbuhan anak 

diakui secara global. World Health Assembly bahkan menetapkan 

pertumbuhan anak sebagai "indikator global terbaik" dengan target 

untuk mengurangi masalah stunting, wasting, dan kelebihan berat 

badan pada anak di bawah lima. Pertumbuhan yang tidak optimal dapat 

menyebabkan berbagai dampak negatif, termasuk peningkatan risiko 

kematian, penyakit, dan gangguan perkembangan kognitif. Pada masa 

remaja, dampaknya bisa berlanjut pada ukuran tubuh, fungsi 

reproduksi, serta risiko penyakit kronis. Tahapan perkembangan anak : 

1) Masa Pra-Natal (dalam kandungan): Periode ini dimulai dari 

pembuahan hingga kelahiran, sekitar 9 bulan 10 hari. Kesehatan fisik 

dan mental ibu sangat memengaruhi kondisi janin. Jika ibu sehat dan 

memiliki kebiasaan baik, anak cenderung lahir dengan kondisi fisik 

dan mental yang baik. Sebaliknya, stres atau kebiasaan buruk ibu 

dapat meningkatkan risiko masalah fisik, mental, atau perilaku pada 

bayi. 

2) Masa Bayi dan Tiga Tahun Pertama: Periode ini dianggap sangat 

krusial karena anak mengalami pertumbuhan pesat, baik fisik maupun 

mental. Setelah lahir, bayi beradaptasi dengan lingkungan baru. Anak 

mulai mengembangkan keterampilan motorik seperti merangkak dan 

berjalan, serta belajar melalui bermain. Bermain membantu 

mengembangkan kreativitas, sosialisasi, dan kecerdasan. Ciri khas 

pada masa ini adalah ikatan emosional yang kuat dengan orang tua 

dan sifat egosentris. 
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3) Masa Anak-anak Awal (usia 4-5 tahun): Pada tahap ini, anak mulai 

mengembangkan kemandirian dan kontrol diri. Mereka juga memiliki 

keinginan untuk memperluas pergaulan dengan teman sebaya. 

Interaksi sosial ini membantu mengurangi sifat egosentris dan melatih 

mereka beradaptasi dengan norma-norma sosial. 

4) Masa Anak Tengah (usia 7-9 tahun): Masa ini ditandai dengan 

terbentuknya kelompok pertemanan yang solid. Anak mulai 

mengembangkan konsep diri, baik secara fisik, sosial, maupun 

akademis. Menurut Erik Erikson, ini adalah "masa industri" di mana 

anak mulai menguasai keterampilan dasar seperti membaca, menulis, 

dan berhitung. 

5) Masa Anak Akhir (usia 10-12 tahun): Pada tahap ini, anak mulai 

menunjukkan ketertarikan pada lawan jenis. Mereka terus 

mengembangkan kemampuan intelektual di sekolah dan memiliki 

banyak energi fisik. Karakteristik utama pada usia ini adalah 

perkembangan rasa ingin tahu intelektual, munculnya ketertarikan 

seksual, kesadaran keagamaan, rasa solidaritas sosial, dan 

kemampuan untuk berpikir kritis. 

6) Masa Remaja (usia 13-21 tahun): Ini adalah masa transisi dari anak-

anak menuju dewasa, ditandai dengan pertumbuhan fisik yang sangat 

cepat dan matangnya sistem reproduksi. Remaja mulai ingin mandiri 

dan mencari jati diri, tetapi cara berpikir mereka masih cenderung 

egosentris. Hal ini seringkali menimbulkan konflik dengan orang tua. 
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Menurut Aristoteles, perkembangan manusia dapat dibagi menjadi tiga 

periode: 

a) Periode Anak Kecil (0–7 tahun) 

b) Periode Sekolah (7–14 tahun) 

c) Periode Pubertas (14–21 tahun) 

Singkatnya, pertumbuhan dan perkembangan adalah serangkaian 

perubahan pada manusia yang meliputi aspek kognitif, perilaku, dan 

fisik, yang semuanya terjadi secara bertahap seiring dengan 

bertambahnya usia. 

c. Perkembangan Anak Usia Sekolah 

Menurut Zakiyah dkk., (2024) Masa kanak-kanak tengah (usia 6-11 

tahun) merupakan fase penting di mana kepribadian anak mulai 

terbentuk. Perkembangan pada usia ini mencakup lima aspek utama:  

1) Perkembangan Fisik-Motorik 

Pada usia ini, anak mengalami peningkatan tinggi badan, berat 

badan, dan kekuatan. Mereka menjadi lebih aktif dan mampu 

melakukan berbagai gerakan seperti berlari dan melompat. 

Perkembangan ini tidak hanya mencakup perubahan fisik, tetapi juga 

koordinasi antara keterampilan motorik kasar (gerakan otot besar) dan 

keterampilan motorik halus (gerakan otot kecil). Keterampilan motorik 

yang baik mendukung postur tubuh, yang penting untuk aktivitas 

seperti menulis dan belajar. Namun, perbedaan fisik antara anak laki-

laki dan perempuan juga dapat memengaruhi kepercayaan diri anak. 
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2) Perkembangan Bahasa 

Keterampilan bahasa anak-anak sekolah dasar berkembang dengan 

cepat. Mereka mulai menguasai tata bahasa, memperkaya kosakata, dan 

menjadi pendengar yang lebih baik. Pada usia 6 tahun, anak-anak 

mengajukan banyak pertanyaan dan telah menguasai ribuan kata. Saat 

memasuki usia 7-8 tahun, mereka dapat menulis cerita, berkomunikasi 

dengan lebih matang, dan memahami perintah yang kompleks. 

Perkembangan ini sangat dipengaruhi oleh faktor lingkungan, seperti 

pola komunikasi keluarga dan interaksi sosial. 

3) Perkembangan Kognitif 

Anak-anak berusia 7-11 tahun berada pada tahap operasional 

konkret, artinya mereka mampu berpikir logis tentang hal-hal nyata, 

meskipun belum mampu berfikir abstrak. Pada tahap ini, kemampuan 

membaca dan menulis mereka berkembang dengan cepat. Pemahaman 

guru tentang tahap kognitif ini sangat penting untuk mendiagnosis dan 

mengatasi kesulitan belajar pada anak-anak. 

4) Perkembangan Sosial-Emosional 

Anak-anak mulai belajar berinteraksi dengan teman sebaya dan 

mengembangkan keterampilan sosial seperti berbagi dan bekerja sama. 

Mereka juga mulai menjadi lebih mandiri dalam aktivitas sehari-hari. 

Pada usia 6-8 tahun, anak-anak mulai memahami emosi yang lebih 

kompleks, seperti rasa malu dan kebanggaan, serta belajar tentang 

aturan dan keadilan. 
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5) Perkembangan Moral-Religius 

Perkembangan moral anak dipengaruhi oleh lingkungan sosial 

mereka. Pada tahap ini, mereka mulai dapat membedakan perilaku baik 

dari perilaku buruk. Mereka juga mulai memahami konsep moral 

seperti kejujuran, toleransi, dan keadilan, meskipun pemahaman ini 

akan terus berkembang seiring waktu. 

2. KONSEP THALASEMIA 

a. Definisi Thalasemia 

Thalasemia adalah gangguan darah bawaan yang disebabkan oleh 

mutasi genetik. Kondisi ini membuat tubuh gagal memproduksi 

hemoglobin (protein yang bertanggung jawab untuk mengangkut 

oksigen). Akibatnya, jumlah sel darah merah dalam tubuh pasien lebih 

rendah dari normal. Akibat gangguan ini, sel darah merah yang 

diproduksi tidak terbentuk dengan sempurna dan mudah rusak, 

sehingga umurnya lebih pendek dari 120 hari. Hal ini menyebabkan 

anemia atau kekurangan darah, membuat pasien sering merasa lelah dan 

lemah. Pada kasus yang parah, pasien harus menjalani transfusi darah 

secara teratur sepanjang hidupnya (Rediyanto, 2023). 

b. Klasifikasi Thalasemia 

Berdasarkan gejala klinis dan kebutuhan transfusi darah, talasemia 

diklasifikasikan menjadi tiga jenis utama yaitu talasemia mayor, 

talasemia intermedia, dan talasemia minor (Rediyanto, 2023). 
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1) Talasemia Mayor 

Talasemia mayor adalah bentuk paling parah dari gangguan ini. 

Penyakit ini disebabkan oleh gangguan genetik yang diwariskan, 

khususnya gen yang bertanggung jawab atas pembentukan rantai protein 

hemoglobin dalam sel darah merah. Mutasi pada gen ini, yang terletak 

pada kromosom 11 atau 16, mengganggu produksi hemoglobin, 

menyebabkan sel darah merah hancur dengan cepat. Akibatnya, individu 

dengan thalasemia mayor memerlukan transfusi darah secara teratur 

setiap bulan untuk bertahan hidup. 

2) Thalasemia Intermedia 

Seperti thalasemia mayor, thalasemia intermedia juga diwariskan dari 

kedua orang tua. Namun, perbedaannya terletak pada jenis mutasi gen. 

Pasien dengan thalasemia mayor mewarisi dua gen mutan yang parah, 

sementara pasien dengan thalasemia intermedia mewarisi kombinasi 

gen mutan parah dan ringan, atau dua gen mutan ringan. Gejala klinis 

thalasemia intermedia muncul lebih lambat, seringkali pada masa 

remaja atau bahkan dewasa. Gejala-gejala tersebut mirip dengan 

thalasemia mayor, tetapi lebih ringan. Pasien dengan thalasemia 

intermedia tidak memerlukan transfusi darah sesering pasien dengan 

thalasemia mayor, terkadang hanya setiap 3 bulan, 6 bulan, atau bahkan 

sekali setahun. Namun, kondisi mereka dapat memburuk menjadi 

thalasemia mayor jika mengalami pendarahan parah atau infeksi kronis 

yang melemahkan sistem darah. Selain itu, thalasemia intermedia dapat 

berkembang menjadi thalasemia mayor jika anemia kronis tidak 
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ditangani dengan baik dan telah merusak organ vital seperti hati, ginjal, 

pankreas, dan limpa. 

3) Thalasemia Minor 

Thalasemia minor sering disebut sebagai kondisi pembawa. Individu 

dengan kondisi ini umumnya tidak menunjukkan gejala penyakit dan 

tidak memerlukan transfusi darah. Mereka memiliki satu gen mutan dari 

salah satu orang tua mereka. Meskipun tidak menunjukkan gejala, 

mereka berpotensi mewariskan gen mutan ini kepada keturunan mereka. 

c. Etiologi Thalasemia 

Thalasemia adalah gangguan genetik yang disebabkan oleh 

berkurangnya produksi rantai alfa atau beta dalam hemoglobin. Kondisi 

ini membuat tubuh sulit memproduksi sel darah merah yang berfungsi 

dengan baik. Akibatnya, penderita mengalami anemia kronis, yang 

biasanya dimulai pada masa kanak-kanak dan berlangsung sepanjang 

hidup mereka. Penyakit ini bersifat herediter dengan pola pewarisan 

autosomal resesif, artinya seseorang dapat mengidap thalasemia jika 

kedua orang tuanya merupakan pembawa gen atau menderita penyakit 

tersebut sendiri (Canis Paloma, 2023). 

d. Patofisiologi Thalasemia 

Thalasemia adalah gangguan darah bawaan yang disebabkan oleh 

mutasi gen yang mengganggu produksi hemoglobin, protein dalam sel 

darah merah yang berfungsi mengangkut oksigen. Patogenesis 

thalasemia berfokus pada ketidakseimbangan dalam produksi rantai 

globin, yang menyebabkan kerusakan pada pembentukan dan fungsi sel 

darah merah, sehingga menyebabkan anemia mikrositik hipokromik. 
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Pada thalasemia homozigot, seperti beta-thalasemia, terjadi 

penumpukan berlebihan rantai alfa. Penumpukan ini membentuk 

endapan di dalam sel darah merah, yang pada akhirnya menyebabkan 

anemia, pembesaran sumsum tulang, pengeroposan tulang, kelebihan 

besi, dan kegagalan organ. Proses ini melibatkan penghancuran cepat 

sel darah merah (hemolisis) dan produksi sel darah merah yang tidak 

efektif (eritropoiesis yang tidak efektif). Selain itu, ketidakseimbangan 

dalam sintesis globin pada beta-thalasemia mengganggu pematangan 

sel darah merah, yang diperparah oleh kelebihan besi sebagai penyebab 

utama kerusakan jaringan dan kematian sel. Secara keseluruhan, 

thalasemia ditandai dengan sintesis rantai globin yang tidak memadai, 

yang menyebabkan kerusakan sel dini, eritropoiesis yang tidak efektif, 

hemolisis, dan tingkat anemia yang bervariasi (Sadiq et al., 2024). 

e. Komplikasi Thalasemia 

Penderita talasemia mayor dapat mengalami berbagai komplikasi 

sebagai berikut (Canis Paloma, 2023): 

1) Hepatitis: Terjadi akibat seringnya menerima transfusi darah dan 

produk darah. 

2) Komplikasi Tulang: Penipisan dan distorsi tulang dapat terjadi 

akibat tubuh berupaya memproduksi sel darah di luar sumsum tulang 

(hematopoiesis ekstrameduler). 

3) Masalah Jantung: Gagal jantung adalah penyebab utama kematian 

pada pasien talasemia. Kondisi ini bisa dipicu oleh anemia berat, 
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kerusakan otot jantung (kardiomiopati), dan gangguan irama jantung 

(aritmia). 

4) Pembengkakan Organ: Hati dan limpa bisa membengkak 

(hepatosplenomegali) akibat pembentukan sel darah di luar sumsum 

tulang dan penumpukan zat besi dari transfusi berulang. 

5) Kelebihan Zat Besi: Transfusi darah yang sering tanpa terapi kelasi 

besi dapat menyebabkan kondisi seperti hemokromatosis primer. Ini 

dapat memicu gangguan endokrin, diabetes, infertilitas, dan sirosis 

hati. 

6) Komplikasi Neurologis: Penderita bisa mengalami masalah saraf, 

seperti neuropati perifer. 

7) Masalah Pertumbuhan dan Pubertas: Pertumbuhan fisik dapat 

melambat dan pubertas bisa tertunda. 

8) Peningkatan Risiko Infeksi: Penderita lebih rentan terkena infeksi, 

termasuk parvovirus B19. 

9) Defisiensi Nutrisi: Pasien sering kekurangan berbagai vitamin dan 

mineral yang berhubungan dengan usia dan penumpukan zat besi. 

f. Penatalaksanaan Thalasemia 

Menurut Asawasudsakorn dkk., (2021) saat ini, pengobatan pasien 

thalasemia di Indonesia masih berfokus pada terapi pendukung. Pasien 

diberikan transfusi darah untuk mendukung pertumbuhan dan 

perkembangan, mengurangi penumpukan besi, dan menekan aktivitas 

sumsum tulang. Transfusi diberikan jika pasien didiagnosis menderita 

thalasemia mayor atau memiliki kadar hemoglobin (Hb) di bawah 7 
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g/dL setelah dua kali tes. Untuk mencegah efek samping kelebihan besi 

akibat transfusi, pasien juga diberikan terapi kelasi besi. Terapi ini 

diindikasikan jika kandungan besi hati (LIC) melebihi 3000 µg/g, kadar 

feritin serum melebihi 1000 ng/mL, atau setelah 10–20 transfusi darah 

dengan volume total 3–5 liter. Terapi kelasi besi biasanya disertai 

dengan pemberian vitamin C untuk meningkatkan efektivitasnya. 

Prosedur bedah yang mungkin dilakukan meliputi splenektomi atau 

pengangkatan limpa. Operasi ini dipertimbangkan jika kebutuhan 

transfusi darah meningkat secara cepat (lebih dari 200–250 mL 

PRC/kg/tahun) atau jika terdapat komplikasi organ lain, seperti 

splenomegali (pembengkakan limpa) , jumlah sel darah putih rendah 

(leukopenia), atau jumlah trombosit rendah yang persisten 

(trombositopenia). 

Pengobatan kuratif satu-satunya adalah transplantasi sumsum tulang 

(HSCT). Keberhasilan terapi ini dipengaruhi oleh tiga faktor: terapi 

kelasi besi yang tidak memadai, pembesaran hati, dan sirosis hati. 

Tingkat kelangsungan hidup pasien tanpa risiko, dengan 1 atau 2 risiko, 

dan 3 risiko masing-masing adalah 93%, 87%, dan 79%. Risiko 

kematian selama prosedur transplantasi sekitar 10%, dan tingkat 

keberhasilan tertinggi terdapat pada anak-anak di bawah tiga tahun. 

Selain itu, terdapat terapi pendukung yang merangsang produksi 

hemoglobin janin (HbF) untuk memperpanjang umur sel darah merah. 

Obat-obatan seperti hidroksil urea dan pomalidomide dapat digunakan 

untuk tujuan ini. Hidroksil urea bekerja dengan menghentikan siklus 
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sel, sementara pomalidomide, yang terbukti lebih kuat, bertindak 

melalui mekanisme epigenetik untuk mengaktifkan gen yang 

memproduksi hemoglobin janin. 

3. KONSEP KUALITAS HIDUP ANAK 

a. Definisi Kualitas Hidup Anak 

Kualitas hidup adalah seberapa puas dan bahagia seseorang dengan 

hidupnya. Ini adalah perasaan pribadi yang berasal dari hal-hal yang 

paling penting bagi individu tersebut. Secara umum, orang yang 

memiliki kualitas hidup yang baik akan merasa puas dengan berbagai 

aspek kehidupan mereka. Kepuasan ini dapat dilihat dari kepuasan 

mereka terhadap kondisi fisik, keseimbangan emosional dan mental, 

serta kemampuan mereka untuk berinteraksi sosial dengan baik. 

Definisi kualitas hidup sangat luas dan subjektif karena bergantung 

pada seberapa puas seseorang dengan pilihan hidupnya. Oleh karena 

itu, istilah ini juga sering disebut sebagai Status Kesehatan Subjektif, 

Status Fungsional, atau Kualitas Hidup yang Berkaitan dengan 

Kesehatan (Karenina et al., 2023). Penilaian kualitas hidup pada anak-

anak dapat dilakukan menggunakan alat ukur Pediatric Quality of Life 

Inventory (PedsQL). Alat ukur ini sangat direkomendasikan karena 

memenuhi tiga kriteria penting: memiliki validitas dan reliabilitas yang 

tinggi, serta telah terbukti efektif dalam berbagai studi (Purnamasari & 

Amanah, 2024). 

b. Alat Ukur Kualitas Hidup Anak  

Pengukuran kualitas hidup bervariasi, disesuaikan dengan 

karakteristik individu, termasuk wilayah, daerah, dan usia. Salah satu 
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alat yang dikembangkan khusus untuk anak-anak adalah Pediatrics 

Quality of Life (PedsQL). PedsQL adalah alat yang banyak digunakan 

di banyak negara dan telah diterjemahkan ke dalam berbagai bahasa, 

termasuk Bahasa Indonesia. Pentingnya mengukur kualitas hidup anak-

anak setara dengan mengukur kualitas hidup orang dewasa (Karenina 

et al., 2023). 

Alat ini dapat diisi langsung oleh anak (self report) atau oleh orang 

tua/wali (proxy report), dan juga mencakup rentang usia yang luas, dari 

2 hingga 18 tahun. Alat ini mengukur berbagai aspek terkait kualitas 

hidup anak, termasuk fungsi fisik, emosional, sosial, dan sekolah. 

Berdasarkan pedoman ini, seorang anak dianggap memiliki kualitas 

hidup yang baik jika skor rata-ratanya di atas 70, sementara kualitas 

hidupnya dianggap buruk jika skor rata-ratanya di bawah 70 

(Purnamasari & Amanah, 2024). Penilaian kualitas hidup pada 

Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL™) versi 4.0 Generic Core 

Scale yaitu, Instrumen ini terdiri dari 23 pertanyaan yang mencakup 

empat aspek kualitas hidup, yaitu fungsi fisik, fungsi emosional, fungsi 

sosial, dan fungsi sekolah. Setiap pertanyaan dijawab menggunakan 

skala Likert 5 poin, mulai dari nilai 0 (tidak pernah), 1 ( hampir tidak 

pernah), 2 (kadang-kadang), 3 (sering), dan 4 ( hampir selalu). Skor dari 

setiap pertanyaan kemudian dibalik dan diubah ke dalam skala 0–100, 

di mana skor yang lebih tinggi menunjukkan kualitas hidup yang lebih 

baik yaitu, 0 menjadi 100, 1 menjadi 75, 2 menjadi 50, 3 menjadi 25, 

dan 4 menjadi 0. Skor kualitas hidup dihitung dari gabungan rata-rata 
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aspek fisik, emosional, sosial, dan sekolah. Skor total kualitas hidup 

diperoleh dari rata-rata seluruh pertanyaan yang dijawab (Varni, 2023). 

c. Faktor Yang Mempengaruhi kualitas Hidup 

Kualitas hidup pasien dengan thalasemia dipengaruhi oleh beberapa 

faktor, yang dapat dikelompokkan ke dalam tiga kategori diantaranya 

(Aulianah & Asse, 2024): 

1) Faktor Eksternal 

Faktor-faktor ini berasal dari luar pasien, seperti infeksi atau 

penyakit lain, aktivitas fisik berlebihan, dan lingkungan tempat 

tinggal. Kondisi lingkungan yang berperan meliputi cuaca, musim, 

polusi, dan kepadatan penduduk di sekitar area tersebut. Selain itu, 

status sosial-ekonomi keluarga, tingkat pendidikan orang tua, dan 

jumlah saudara kandung juga memiliki dampak yang signifikan. 

2) Faktor Interpersonal 

Kualitas hubungan sosial juga sangat penting. Hal ini mencakup 

interaksi pasien dengan keluarga (orang tua, saudara kandung, dan 

anggota rumah tangga lainnya) serta hubungan dengan teman 

sebaya. 

3) Faktor Pribadi 

Faktor-faktor ini langsung terkait dengan kondisi individu pasien, 

seperti faktor genetik, ras, dan jenis kelamin. Tingkat keparahan 

penyakit, dan usia saat onset (penyakit pertama kali muncul) juga 

merupakan penentu utama kualitas hidup pasien. 

 

 



20 

 

 

STIKES RSPAD Gatot Soebroto 

B. State of The Art 

No. 

Penulis 

& 

Tahun 

Judul Tujuan Metode Hasil 

1 Henny 

Suzana 
Mediani

, Gusgus 

Ghraha 
Ramdha

nie, dan 

Mohama

d Anjani 
Fikri, 

(2022) 

Kualitas 

Hidup Anak 
Usia Sekolah 

Penyandang 

Thalasemia 

Penelitian ini 

bertujuan 
untuk 

mengetahui 

kualitas hidup 
anak usia 

sekolah 

penyandang 

thalassemia. 
Selain itu, 

penelitian ini 

juga bertujuan 
untuk 

mengidentifika

si kualitas 
hidup anak-

anak ini dalam 

berbagai 

domain. Hasil 
penelitian 

menunjukkan 

bahwa anak-
anak 

thalassemia 

memiliki 

kualitas hidup 
yang rentan, 

terutama 

dalam domain 
fungsi sekolah. 

Penelitian ini 

menggunakan 
metode deskriptif 

kuantitatif dengan 

teknik purposive 
sampling. 

Sebanyak 70 

orang tua terlibat 

sebagai 
responden. Data 

dikumpulkan pada 

tahun 2019 di 
RSUD Dr. Slamet 

Kabupaten Garut 

menggunakan 
instrumen 

Pediatric Quality 

of Life 

Inventory (PedsQ
L). 

Hasil dari 

penelitian ini 
didapatkan 

kualitas hidup 

anak usia sekolah 
penyandang 

thalasemia 

sebagian besar 

berada pada 
kategori rentan, 

meskipun pada 

domain fungsi 
fisik, psikologis/ 

emosi, dan sosial 

mayoritas masih 
tergolong baik. 

Domain fungsi 

sekolah 

merupakan aspek 
yang paling 

terdampak, akibat 

rutinitas transfusi 
dan pengobatan 

yang mengganggu 

proses belajar 

anak. 

2 Hili 

Aulinah, 

Asse 
(2024) 

Faktor-

Faktor yang 

Berhubungan 
dengan 

Kualitas 

Hidup Anak 
Thalasemia 

Beta Mayor 

Tujuan 

penelitian 

untuk 
mengetahui 

faktor-faktor 

yang 
berhubungan 

dengan 

kualitas hidup 
anak penderita 

thalasemia 

beta mayor di 

Ruang 
Pelayanan 

ODC 

Thalasemia 
RSUP dr. 

Desain penelitian 

ini dengan 

pendekatan cross-
sectional. 53 

responden, 

diambil 
menggunakan 

purposive 

sampling. Data 
dikumpulkan 

melalui kuesioner 

dan observasi 

pada tanggal 26-
29 Oktober 2023. 

Analisis  

Univariat dan 
bivariat 

Hasil penelitian 

sebagian besar 

anak thalasemia 
beta mayor 

memiliki kualitas 

hidup dalam 
kategori normal. 

Hasil analisis 

menunjukkan 
bahwa tidak 

terdapat hubungan 

yang signifikan 

antara jenis 
kelamin, lama 

sakit, kadar Hb 

pretransfusi, 
pendidikan orang 
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No. 

Penulis 

& 

Tahun 

Judul Tujuan Metode Hasil 

Mohammad 

Hoesin 

Palembang 
tahun 2023. 

menggunakan uji 

Chi Square (dan 

Fisher Exact bila 
diperlukan) 

dengan α=0,05   

tua, maupun status 

ekonomi dengan 

kualitas hidup 
anak thalasemia 

beta mayor, 

sehingga kualitas 

hidup anak tidak 
dipengaruhi oleh 

faktor-faktor 

tersebut. 

3 Ika 

Purnama

sari, 

Amanah 
Supriyat

i (2024) 

Kualitas 

Hidup Anak 

Penderita 

Talasemia di 
RSUD KRT 

Setjonegoro 

Wonosobo 
Berdasarkan 

Instrumen 

Pediatric 

Quality of 
Life 

Inventory 4.0 

Generic Core 
Scales 

(PedsQL) 

Tujuan 

penelitian ini 

untuk 

menggambark
an kualitas 

hidup anak 

penderita 
talasemia 

berdasarkan 

instrumen 

Pediatric 
Quality of Life 

Inventory 4.0 

Generic Core 
Scales 

(PedsQL). 

Penelitian ini 

menggunakan 

deskriptif analitik 

dengan 
pendekatan cross-

sectional. 23 

pasien anak usia 2 
sampai 18 tahun 

yang rutin 

menjalani 

perawatan 
talasemia di 

RSUD Wonosobo 

(total sampling). 
Pengumpulan  

Menggunakan 

instrumen 
Pediatric Quality 

of Life Inventory 

4.0 Generic Core 

Scales (PedsQL) 
yang menilai 

fungsi fisik, 

emosional, sosial, 
dan sekolah. 

Hasil penelitian 

sebagian besar 

anak penderita 

talasemia di 
RSUD KRT 

Setjonegoro 

Wonosobo 
memiliki kualitas 

hidup yang baik 

berdasarkan 

instrumen 
PedsQL, dengan 

fungsi sosial 

sebagai domain 
tertinggi dan 

fungsi sekolah 

sebagai domain 
terendah akibat 

rutinitas 

perawatan dan 

transfusi yang 
mengganggu 

aktivitas belajar. 

4 Retno 

Puji 

Hastuti, 
Rina 

Mariani, 

Sri 
Ujiani, 

Dewi Sri 

Sumardi
lah, 

Elizar 

(2023) 

Peningkatan 

Kualitas 

Hidup Anak 
Thalasemia 

pada Masa 

Pandemi 
Covid-19 

Tujuan 

penelitian ini 

untuk 
meningkatkan 

kualitas hidup 

anak 
thalasemia di 

Kabupaten 

Lampung 
Utara pada 

masa pandemi 

Covid-19, 

khususnya 
dalam aspek 

Penelitian ini 

menggunakan 

metode Deskriptif 
proporsional 

dengan 

pendekatan proses 
(persiapan, 

pelaksanaan, 

evaluasi). 35 anak 
thalasemia dan 

keluarga yang 

tergabung dalam 

POPTI (Persatuan 
Orang Tua 

Pandemi Covid-

19 berdampak 

negatif terhadap 
kualitas hidup 

anak thalasemia, 

terutama pada 
aspek fisik, 

psikologis, sosial, 

dan fungsi 
sekolah. Namun, 

melalui edukasi 

kesehatan, 

pendampingan 
keluarga, dan 
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No. 

Penulis 

& 

Tahun 

Judul Tujuan Metode Hasil 

fisik, 

psikologis, 

sosial, dan 
fungsi sekolah 

Penyandang 

Thalasemia 

Indonesia) 
Kabupaten 

Lampung Utara. 

  

 

dukungan 

komunitas, 

kualitas hidup 
anak thalasemia 

dapat 

ditingkatkan, 

khususnya pada 
aspek psikologis 

dan sosial. 

Dukungan 
keluarga dan 

tenaga kesehatan 

berperan penting 

dalam membantu 
anak beradaptasi 

selama masa 

pandemi. 

5 Reni 

Hertini, 

Elin 

Kurniati
, Suriany 

(2024) 

Gambaran 

Diri dengan 

Kualitas 

Hidup 
Penderita 

Thalassemia 

di Ruang 
Anak BLUD 

RSU Kota 

Banjar 

Tujuan 

penelitian ini 

untuk 

mengetahui 
hubungan 

antara 

gambaran diri 
dan kualitas 

hidup pasien 

thalassemia di 
Ruang Anak 

BLUD RSU 

Kota Banjar. 

Penelitian ini 

menggunakan 

desain penelitian 

korelasional 
dengan 

pendekatan cross-

sectional. 
Populasi 

penelitiannya 

adalah 51 pasien 
thalassemia usia 

11-17 tahun, dan 

teknik 

pengambilan 
sampel yang 

digunakan 

adalah total sampl
ing. 

Hasil penelitian 

terdapat hubungan 

signifikan antara 

gambaran diri dan 
kualitas hidup 

penderita 

thalasemia; 
semakin positif 

gambaran diri, 

semakin baik 
kualitas hidup 

anak. 

Tabel 2.1 State Of The Art 
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C. KERANGKA TEORI  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Keterangan : 

: Variabel yang diteliti 

 : Variabel yang  

tidak diteliti  

 

 

 

Skema 2.1 Kerangka Teori  

Sumber : (Nurjaman et al., 2024) (Rediyanto, 2023)(Aulianah & Asse, 

2024) (Purnamasari & Amanah, 2024) 

 

 

 

 

 

 

Anak 

Gangguan genetik 

Thalasemia 

Kualitas hidup 

Rutin menjalani transfusi 

darah 

Usia, jenis kelamin, 

status sosial ekonomi, 

pendidikan orang tua, 

frekuensi tranfusi darah 
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D. KERANGKA KONSEP 

 

                Variabel Independen                                                

       Variabel Dependen 

 

 

 

 Skema 2.2 Kerangka Konsep 

 Usia, jenis kelamin, status 

sosial ekonomi, pendidikan 

orang tua, frekuensi tranfusi 

darah 

Kualitas Hidup Anak 
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A. RANCANGAN PENELITIAN  

Penelitian ini merupakan penelitian yang menggunakan desain 

penelitian Deskriptif  dengan pendekatan cross-sectional yaitu rancangan 

yang akan dilakukan dengan menganalisis kondisi kualitas hidup anak 

dengan thalasemia pada satu waktu tertentu tanpa melakukan intervensi atau 

pengaruh dari peneliti. 

B. TEMPAT & WAKTU PELAKSANAAN 

1. Tempat Penelitian 

Penelitian ini dilakukan di ruang  rawat jalan anak Rumah Sakit Anak 

dan Bunda Harapan Kita. 

2. Waktu Penelitian 

Penelitian ini dilakukan pada bulan Juli 2025 sampai bulan Januari 

2026. Adapun waktu penelitian tergambar dalam lampiran. 

C. POPULASI SAMPEL 

1. Populasi  

Menurut Batara dkk., (2025) populasi merujuk pada keseluruhan 

kumpulan unit yang akan dianalisis dalam suatu penelitian. Populasi 

dapat mencakup berbagai subjek atau objek, asalkan relevan dengan 

tujuan penelitian. Oleh karena itu, populasi merupakan sumber utama 

data yang digunakan untuk menarik kesimpulan. Populasi penelitian ini 
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adalah anak dengan thalasemia di ruang rawat jalan anak RSAB 

Harapan Kita.  

2. Sampel 

Menurut Ulva Putri Ramadani dkk., (2025) sampel adalah bagian 

dari populasi yang dipilih untuk tujuan penelitian. Tujuannya adalah 

untuk memperoleh data yang dapat digeneralisasikan atau diterapkan 

pada seluruh populasi. Dengan kata lain, sampel berfungsi sebagai 

perwakilan dari populasi yang lebih besar. 

Penelitian ini menggunakan teknik total sampling, yaitu seluruh 

anak yang terdiagnosis thalasemia di RSAB Harapan Kita yang 

memenuhi kriteria tertentu yang ditetapkan oleh peneliti selama 4 hari 

dengan jumlah 41 responden sesuai dengan jadwal kontrol. Teknik ini 

sesuai untuk penelitian yang membutuhkan subjek dengan karakteristik 

khusus. 

a. Kriteria inklusi: 

1) Anak 5-18 tahun 

2) Sedang menjalani kontrol/transfusi rutin 

3) Mampu mengisi kuesioner 

4) Mendapat izin dari orang tua/wali 

b. Kriteria eksklusi: 

1) Sedang dalam kondisi akut berat saat kunjungan 

2) Anak yang tidak kooperatif 

 

 



27 

 

 

STIKES RSPAD Gatot Soebroto 

D. VARIABEL 

Menurut Waruwu dkk., (2025) variabel  adalah karakteristik, atribut, 

atau fenomena yang dapat diukur dan memiliki nilai yang bervariasi. Dalam 

sebuah penelitian, variabel berfungsi sebagai alat untuk mengukur 

hubungan atau pengaruh antara berbagai aspek yang sedang diteliti. 

1. Variabel Independen (Variabel Bebas) 

Variabel independen adalah usia, jenis kelamin, status sosial ekonomi, 

pendidikan orang tua, dan frekuensi tranfusi darah. 

2. Variabel Dependen (Variabel Terikat) 

Variabel dependen adalah kualitas hidup anak yang diukur dengan 

menggunakan kuisioner baku Pediatric Quality of Life Inventory 

(PedsQL) 

E. HIPOTESIS 

Hipotesis adalah dugaan atau jawaban sementara terhadap suatu 

masalah atau pertanyaan dalam suatu penelitian. Dugaan ini bersifat 

sementara karena kebenarannya masih perlu diuji dan dibuktikan melalui 

data yang dikumpulkan (Zaki & Saiman, 2021). Hipotesis dibagi menjadi 2, 

yaitu Hipotesis Alternatif (H₁) dan Hipotesis Nol (Ho). 

H₁ : Terdapat sedikitnya satu variabel independen yang signifikan 

mempengaruhi terhadap kualitas hidup anak dengan thalasemia. 

Ho  :  Tidak adanya variabel independen yang signifikan mempengaruhi 

terhadap kualitas hidup anak dengan thalasemia.  
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F. DEFINISI KONSEPTUAL DAN OPERASIONAL  

1. Definisi Konseptual 

a. Anak adalah individu yang sedang dalam proses perkembangan 

berkelanjutan, mulai dari masa bayi hingga remaja. Selama perjalanan ini, 

mereka mengembangkan berbagai karakteristik fisik dan kognitif, konsep 

diri, keterampilan pemecahan masalah (pola penyesuaian), dan perilaku 

sosial (Nurjaman et al., 2024). 

b. Thalasemia adalah gangguan darah bawaan yang disebabkan oleh mutasi 

genetik. Kondisi ini membuat tubuh gagal memproduksi hemoglobin 

(protein yang bertanggung jawab untuk mengangkut oksigen). Akibatnya, 

jumlah sel darah merah dalam tubuh pasien lebih rendah dari normal. Akibat 

gangguan ini, sel darah merah yang diproduksi tidak terbentuk dengan 

sempurna dan mudah rusak, sehingga umurnya lebih pendek dari 120 hari 

(Rediyanto, 2023). 

c. Kualitas hidup adalah seberapa puas dan bahagia seseorang dengan 

hidupnya. Ini adalah perasaan pribadi yang berasal dari hal-hal yang paling 

penting bagi individu tersebut. Secara umum, orang yang memiliki kualitas 

hidup yang baik akan merasa puas dengan berbagai aspek kehidupan 

mereka. Kepuasan ini dapat dilihat dari kepuasan mereka terhadap kondisi 

fisik, keseimbangan emosional dan mental, serta kemampuan mereka untuk 

berinteraksi sosial dengan baik (Karenina et al., 2023). 
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2. Definisi Operasional 

Variabel 
Definisi 

Operasional 
Alat Ukur Skala Ukur Hasil Ukur 

Kualitas 
Hidup Anak 

Persepsi anak 
tentang fungsi 

fisik, emosional, 

sosial, dan fungsi 
sekolah dalam 1 

bulan terakhir 

PedsQL 4.0 
(child self-

report) atau 

parent proxy jika 
anak tidak 

memungkinkan 

mengisi 

Skor  PedsQL   
< 70 (buruk), ≥70 

(baik) 

Ordinal  

Usia  Umur responden 
yang dihitung 

sejak tanggal lahir 

sampai waktu 
pengumpulan 

data, dinyatakan 

dalam tahun 

penuh. 

Rekam medis / 
identitas resmi 

(KK/Akte 

kelahiran) 

Angka (tahun 
penuh) 

<10 tahun 

≥10 tahun 

Ordinal  

Jenis 

Kelamin 

Identitas biologis 

responden yang 

tercatat pada 
rekam medis atau 

keterangan orang 

tua. 

Rekam medis / 

kuesioner 

identitas 

Laki-laki   

Perempuan 

Nominal 

Status 
Sosial 

Ekonomi 

Orangtua 

Tingkat 
kemampuan 

ekonomi keluarga 

yang diukur 
berdasarkan rata-

rata pendapatan 

keluarga per bulan 

dibandingkan 
dengan Upah 

Minimum 

Regional (UMR) 

Wawancara / 
kuesioner 

identitas orang 

tua 

< UMR 
≥ UMR 

Ordinal 

Pendidikan 
Orang Tua 

Jenjang 
pendidikan 

terakhir yang 

ditempuh ayah 
atau ibu responden 

hingga saat 

penelitian 
dilakukan 

Kuesioner 
identitas 

SD-SMP 
SMA-Perguruan 

tinggi 

Ordinal  

Frekuensi 

Transfusi 

Darah 

Jumlah transfusi 

darah yang 

diterima anak 
dalam periode 1 

bulan terakhir 

sesuai rekam 
medis 

Rekam medis 

pasien 

1-2 minggu 

sekali 

3 minggu sekali 

Ordinal  

Tabel 3.2 Definisi Operasional 
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G. PENGUMPULAN DATA 

1. Instrumen Penelitian 

Dalam penelitian ini terdapat instrumen penelitian yaitu menggunakan 

kuesioner baku Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL) untuk 

mengetahui kualitas hidup pada anak usia sekolah di Rumah Sakit Anak dan 

Bunda Harapan Kita. 

2. Teknik Pengumpulan Data 

Proses pengumpulan data dalam penelitian ini dilakukan melalui 

beberapa langkah yang terstruktur. Pertama, peneliti menghubungi pihak 

rumah sakit atau fasilitas kesehatan untuk mendapatkan izin dan 

berkoordinasi dengan staf medis. Setelah izin didapatkan, peneliti akan 

menjelaskan tujuan dan prosedur penelitian kepada orang tua atau wali 

anak, kemudian meminta persetujuan tertulis (informed consent) sebelum 

anak dilibatkan.  

Data mengenai kualitas hidup anak dikumpulkan dengan cara 

memberikan kuesioner berupa skala numerik, yaitu Pediatric Quality of 

Life Inventory (PedsQL)  untuk mengukur kualitas hidup anak, kuisioner  

diberikan sesuai pada anak usia sekolah. 

Selain data utama, peneliti juga mengumpulkan data karakteristik 

responden, seperti usia, dan jenis kelamin. Informasi ini dicatat dalam 

lembar identitas responden untuk melengkapi deskripsi penelitian. Dengan 

metode pengumpulan data yang sistematis ini, diharapkan hasil penelitian 

dapat memberikan gambaran objektif mengenai kualitas hidup anak 

penderita thalasemia. 
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3. Prosedur Penelitian 

a. Tahap Persiapan 

Pada tahap persiapan, peneliti terlebih dahulu mengurus perizinan 

penelitian kepada pihak rumah sakit atau pusat layanan kesehatan tempat anak 

dengan thalasemia menjalani perawatan, serta memperoleh persetujuan etik 

dari Komite Etik Penelitian Kesehatan. Selanjutnya, peneliti melakukan jadwal 

wawancara dan pengisian kuesioner pada responden. Peneliti juga menyiapkan 

instrumen penelitian berupa kuesioner kualitas hidup anak (PedsQL), lembar 

identitas responden, serta panduan wawancara.  

b. Tahap Pelaksanaan 

Tahap berikutnya adalah pelaksanaan penelitian. Sebelum dilakukan 

pengisian kuesioner, peneliti menjelaskan tujuan penelitian kepada anak dan 

orang tua atau wali, serta meminta persetujuan melalui informed consent. 

Setelah persetujuan diperoleh, peneliti melakukan pengisian kuesioner kualitas 

hidup dengan melibatkan anak sebagai responden utama, disertai bantuan orang 

tua/wali bila diperlukan. Responden menjawab pertanyaan sesuai dengan 

pengalaman dan kondisi yang dialami terkait aspek fisik, emosional, sosial, 

serta sekolah. Proses pengisian dilakukan di ruang rawat jalan anak. Selama 

proses berlangsung, peneliti atau observer mencatat keterlibatan anak dalam 

pengisian kuesioner untuk memastikan data yang diperoleh benar-benar 

menggambarkan persepsi anak mengenai kualitas hidupnya. 
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c. Tahap Pengolahan Data 

Tahap terakhir adalah pengolahan data. Setelah seluruh data terkumpul, 

peneliti memeriksa kelengkapan lembar kuesioner melalui proses editing. Data 

yang sudah lengkap kemudian diberi kode sesuai dengan variabel penelitian 

melalui proses coding, yaitu kategori usia, jenis kelamin, status sosial ekonomi, 

pendidikan orang tua, frekuensi transfusi darah, dan skor kualitas hidup. 

Selanjutnya, data yang sudah dikodekan dimasukkan ke dalam perangkat lunak 

statistik melalui proses processing, lalu dilakukan pemeriksaan ulang untuk 

mencegah kesalahan input data melalui proses cleaning. Data yang sudah bersih 

kemudian dianalisis menggunakan uji statistik sesuai dengan tujuan penelitian. 

Adapun skema prosedur penelitian sebagai berikut 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Skema 3.1 Prosedur Penelitian 

 

 

 

Tahap Persiapan : 

Pembuatan proposal penelitian 

Membuat surat izin & kaji etik 

Meninjau tempat penelitian 

Tahap Pelaksanaan : 

Pengumpulan sampel 

Pelaksaan penelitian 

Pengumpulan data 

Tahap Pengolahan Data : 

Editing 

Coding 

Processing 

Cleaning/memastikan ulang 
Hasil Penelitian 
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H. ETIKA PENELITIAN 

1. Informed Consent 

Peneliti menjelaskan secara rinci kepada orang tua atau wali mengenai 

tujuan, manfaat, prosedur, serta potensi risiko penelitian. Persetujuan 

tertulis diminta melalui lembar persetujuan (informed consent) sebelum 

anak dilibatkan sebagai responden. Keikutsertaan anak dalam penelitian 

ini bersifat sukarela, dan responden dapat mengundurkan diri kapan saja 

tanpa memengaruhi pelayanan kesehatan yang diperoleh. 

2. Anonymity 

Identitas responden dijaga kerahasiaannya dengan tidak 

mencantumkan nama pada lembar penelitian. Setiap responden hanya 

diberi kode tertentu agar tetap dapat diidentifikasi oleh peneliti tanpa 

mengungkapkan identitas pribadi. 

3. Confidentiality 

Seluruh informasi yang diperoleh dari responden dijaga 

kerahasiaannya dan hanya digunakan untuk kepentingan penelitian. Data 

yang terkumpul tidak akan disebarluaskan kepada pihak lain tanpa izin 

resmi dari responden atau wali. 

4. Beneficence dan Non-Maleficence 

Penelitian ini diharapkan memberikan manfaat baik langsung 

(meningkatkan pemahaman responden/keluarga tentang kualitas hidup) 

maupun tidak langsung (kontribusi terhadap ilmu keperawatan dan 

pelayanan kesehatan anak dengan thalasemia). Penelitian ini dirancang agar 

tidak menimbulkan risiko fisik maupun psikologis pada responden. 
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5. Persetujuan Etik 

Penelitian ini telah diajukan dan mendapatkan persetujuan dari Komite Etik 

Penelitian Kesehatan Fakultas/Institusi terkait. Persetujuan ini memastikan 

penelitian telah sesuai dengan prinsip etik penelitian kesehatan, yaitu menghormati 

otonomi responden, menjunjung keadilan, menjaga kerahasiaan, serta melindungi 

kelompok rentan seperti anak-anak. 

I. ANALISA DATA 

Analisis data adalah proses pengolahan dan pengorganisasian data 

yang dikumpulkan dari catatan, wawancara, pengamatan, atau dokumen. 

Tujuannya adalah untuk membantu peneliti memahami topik yang sedang 

diteliti dan menyajikan temuan mereka dengan jelas kepada orang lain 

(Spradley & Huberman, 2024). Penelitian ini, analisis dilakukan secara 

bertahap melalui pendekatan univariat dan bivariat, dengan fokus pada 

analisis Kualitas Hidup Anak usia sekolah dengan thalasemia. 

1. Analisa Univariat 

Analisis univariat bertujuan untuk menggambarkan karakteristik 

responden dan distribusi setiap variabel penelitian secara deskriptif. 

Analisis ini mencakup data tentang usia, jenis kelamin, status sosial 

ekonomi, pendidikan orang tua, dan frekuensi transfusi darah. Hasil analisis 

ini disajikan dalam bentuk distribusi frekuensi, dan persentase.  

2. Analisa Bivariat 

Analisis bivariat dilakukan untuk mengidentifikasi hubungan antara 

variabel independen dan variabel dependen, yaitu usia, jenis kelamin, status 

sisoal ekonomi, frekuensi transfusi darah, dan  kualitas hidup anak dengan 
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thalasemia. Uji statistik disesuaikan berdasarkan jenis data, yaitu 

menggunakan uji Chi-Square. 

Hasil analisis bivariat ini akan memberikan gambaran mengenai ada 

atau tidaknya perbedaan maupun hubungan yang signifikan antara faktor-

faktor independen dengan kualitas hidup responden. 

Menurut Heryana, (2020) Sebagai instrumen statistik non-parametrik 

yang populer, uji Chi-Square berfungsi untuk membandingkan kelompok 

berdasarkan data kategorikal. Pengujian ini umumnya dilakukan dengan 

tabel 2x2. Pada tabel 2x2 setiap sel expected idealnya ≥ 5. Namun, apabila 

terdapat sel dengan frekuensi harapan kurang dari 5, maka prosedur analisis 

sebaiknya dialihkan menggunakan uji Fisher-Exact. Pada tabel lebih besar 

tidak lebih dari 20 % sel boleh memiliki expected < 5, dan sama sekali tidak 

boleh ada expected < 1. Namun, apabila terdapat sel dengan frekuensi 

harapan kurang dari 5, maka prosedur analisis sebaiknya dialihkan 

menggunakan uji Fisher-Exact. 
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Pada bab ini penulis menyajikan hasil dan pembahasan penelitian tentang Faktor-

Faktor Kualitas Hidup Anak Usia Sekolah Dengan Thalasemia di RSAB Harapan 

Kita meliputi : 

A. Analisis Univariat dan Bivariat 

1. Analisis Univariat 

Analisis univariat dilakukan untuk menggambarkan karakteristik responden 

dalam penelitian ini secara deskriptif yang meliputi usia, jenis kelamin, status 

sosial ekonomi, pendidikan orangtua, dan frekuensi transfusi darah. Data yang 

dianalisis berjumlah 41 responden dan seluruh data lengkap (tidak terdapat 

missing value). Kondisi ini menandakan bahwa data telah dikumpulkan secara 

tepat, sehingga hasil analisisnya benar-benar mencerminkan keadaan responden 

yang sebenarnya.  

Analisis univariat menjadi bagian penting dalam penelitian kuantitatif 

karena berfungsi sebagai dasar untuk mengenal karakteristik sampel sebelum 

berlanjut ke analisis bivariat. Dengan memahami gambaran usia, jenis kelamin, 

status sosial ekonomi, pendidikan orang tua, dan frekuensi transfusi darah, 

peneliti bisa mendapatkan pandangan awal yang jelas mengenai populasi 

penelitian dan hubungannya dengan masalah yang sedang diteliti. 
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a. Distribusi Responden 

Tabel 4.1 Distribusi Responden 

Variabel Frekuensi (f) Presentase(%) 

Usia 

<10 tahun 
≥10 tahun 

 

26 
15 

 

63,4 
36,6 

Total 41 100,0 

Jenis Kelamin 
Laki-laki 

Perempuan 

 
20 

21 

 
48,8 

51,2 

Total 41 100,0 

Status Sosial Ekonomi 

<UMR 

≥UMR 

 

26 

15 

 

63,4 

36,6 

Total 41 100,0 

Pendidikan Orangtua 
SD-SMP 

SMA-Perguruan Tinggi 

 
10 

31 

 
24,4 

75,6 

Total 41 100,0 

Frekuensi Transfusi 
1-2 minggu sekali 

3 minggu sekali 

 

12 

29 

 

29,3 

70,7 

Total 41 100,0 

 

Berdasarkan Tabel 4.1, mayoritas responden berada pada kelompok usia 

<10 tahun, yaitu 26 anak (63,4%). Distribusi jenis kelamin menunjukkan 

jumlah yang hampir seimbang, dengan 21 responden perempuan (51,2%). 

Dari sisi sosial ekonomi, sebagian besar responden berasal dari keluarga 

dengan pendapatan <UMR, yaitu sebanyak 26 responden (63,4%). Selain 

itu, sebagian besar orang tua responden memiliki tingkat pendidikan 

SMA/SMK/perguruan tinggi dengan jumlah 31 responden (75,6%). Terkait 

perawatan medis, mayoritas responden menjalani transfusi darah secara 

rutin setiap 3 minggu  sekali, yaitu sebanyak 29 responden (70,7%). 
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2. Analisis Bivariat 

Analisis bivariat digunakan untuk melihat hubungan antara kualitas hidup anak 

dengan variabel independen berupa usia, jenis kelamin, status sosial ekonomi, 

pendidikan orangtua, dan frekuensi transfusi darah pada anak usia sekolah 

dengan thalasemia di RSAB Harapan Kita. 

a. Uji Chi-Square Kualitas Hidup Dengan Usia 

Tabel 4.2 Uji Chi-Square Kualitas Hidup Dengan Usia 

Kualitas Hidup 

Usia 

kualitas 

Hidup Baik 

kualitas 

Hidup 

Buruk 

Total OR 

(95%CI) 
P Value 

 

n % n % n %  

<10 tahun 19 73,1% 7 26,9% 26 100,00% 
0,987 

1,000 

 

 

≥10 tahun 11 73,3% 4 26,7% 15 100,00%  

              
(0,235-

4,147) 
 

 

Hasil analisis hubungan antara usia dengan kualitas hidup anak thalasemia 

menunjukkan bahwa pada kelompok usia < 10 tahun, sebanyak 19 anak 

(73,1%) memiliki kualitas hidup baik dan 7 anak (26,9%) memiliki kualitas 

hidup buruk. Sementara itu, pada kelompok usia ≥ 10 tahun, terdapat 11 

anak (73,3%) dengan kualitas hidup baik dan 4 anak (26,7%) dengan 

kualitas hidup buruk. Hasil uji Chi-Square diperoleh nilai p = 1,000, 

sehingga dapat disimpulkan bahwa tidak terdapat perbedaan proporsi 

kualitas hidup anak thalasemia berdasarkan usia. Dengan kata lain, tidak 

terdapat hubungan yang signifikan antara usia dengan kualitas hidup anak 

thalasemia. Nilai Odds Ratio (OR) = 0,987, yang menunjukkan bahwa usia 

tidak berpengaruh secara bermakna terhadap kualitas hidup anak 

thalasemia.  
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b. Uji Chi-Square Kualitas Hidup Dengan Jenis kelamin 

Tabel 4.3 Uji Chi-Square Kualitas Hidup Dengan Jenis Kelamin 

Kualitas Hidup 

Jenis 

Kelamin 

kualitas 

Hidup Baik 

kualitas 

Hidup 

Buruk 

Total OR 

(95%CI) 
P Value 

 

n % n % n %  

Laki-laki 17 85,0% 3 15,0% 20 100,00% 
3,487 

0,095 

 

 

Perempuan 13 61,9% 8 38,1% 21 100,00%  

              
(0,770-

15,796) 
 

 

Hasil analisis hubungan antara jenis kelamin dengan kualitas hidup anak 

thalasemia menunjukkan bahwa pada anak laki-laki, sebanyak 17 anak 

(85,0%) memiliki kualitas hidup baik dan 3 anak (15,0%) memiliki kualitas 

hidup buruk. Sedangkan pada anak perempuan, terdapat 13 anak (61,9%) 

dengan kualitas hidup baik dan 8 anak (38,1%) dengan kualitas hidup buruk. 

Hasil uji Chi-Square diperoleh nilai p = 0,095, sehingga dapat disimpulkan 

bahwa tidak terdapat perbedaan proporsi kualitas hidup anak thalasemia 

berdasarkan jenis kelamin. Dengan demikian, jenis kelamin tidak memiliki 

hubungan yang signifikan dengan kualitas hidup anak thalasemia. Nilai 

Odds Ratio (OR) = 3,487, namun secara statistik tidak bermakna karena 

nilai p > 0,05. 
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c. Uji Chi-Square Kualitas Hidup Dengan Status Sosial Ekonomi 

Tabel 4.4 Uji Chi-Square Kualitas Hidup Dengan Status Sosial Ekonomi 

Kualitas Hidup 

Status 

Sosial 

Ekonomi 

kualitas 

Hidup Baik 

kualitas 

Hidup 

Buruk 

Total OR 

(95%CI) 
P Value 

 

n % n % n %  

<UMR 20 76,9% 6 23,1% 26 100,00% 
1,667 

0,491 

 

 

≥UMR 10 66,7% 5 33,3% 15 100,00%  

              
(0,407-

6,818) 
 

 

Hasil analisis hubungan antara status sosial ekonomi orang tua dengan 

kualitas hidup anak thalasemia menunjukkan bahwa pada keluarga dengan 

pendapatan <UMR, sebanyak 20 anak (76,9%) memiliki kualitas hidup baik 

dan 6 anak (23,1%) memiliki kualitas hidup buruk. Sementara itu, pada 

keluarga dengan pendapatan ≥UMR, terdapat 10 anak (66,7%) dengan 

kualitas hidup baik dan 5 anak (33,3%) dengan kualitas hidup buruk. Hasil 

uji Chi-Square menunjukkan nilai p = 0,491, sehingga dapat disimpulkan 

bahwa tidak terdapat perbedaan proporsi kualitas hidup anak thalasemia 

berdasarkan status sosial ekonomi orang tua. Dengan kata lain, status sosial 

ekonomi orang tua tidak berhubungan secara signifikan dengan kualitas 

hidup anak thalasemia. Nilai Odds Ratio (OR) = 1,667, yang menunjukkan 

perbedaan peluang namun tidak bermakna secara statistik. 
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d. Uji Chi-Square Kualitas Hidup Dengan Pendidikan Orangtua 

Tabel 4.5 Uji Chi-Square Kualitas Hidup Dengan Pendidikan Orangtua 

Kualitas Hidup 

Pendidikan 

Orangtua 

kualitas 

Hidup Baik 

kualitas 

Hidup 

Buruk 

Total OR 

(95%CI) 
P Value 

 

n % n % N %  

SD/SMP 8 80,0% 2 20,0% 10 100,00% 

1,636 
0,700 

 

 

SMA/SMK/ 
perguruan 

tinggi 

22 71,0% 9 29,0% 31 100,00%  

              
(0,289-

9,255) 
 

 

Hasil analisis hubungan antara pendidikan orang tua dengan kualitas hidup 

anak thalasemia menunjukkan bahwa pada orang tua dengan pendidikan 

SD/SMP, sebanyak 8 anak (80,0%) memiliki kualitas hidup baik dan 2 anak 

(20,0%) memiliki kualitas hidup buruk. Sedangkan pada orang tua dengan 

pendidikan SMA/SMK/Perguruan Tinggi, terdapat 22 anak (71,0%) dengan 

kualitas hidup baik dan 9 anak (29,0%) dengan kualitas hidup buruk. Hasil 

uji Chi-Square diperoleh nilai p = 0,700, sehingga dapat disimpulkan bahwa 

tidak terdapat perbedaan proporsi kualitas hidup anak thalasemia 

berdasarkan tingkat pendidikan orang tua. Dengan demikian, pendidikan 

orang tua tidak memiliki hubungan yang signifikan dengan kualitas hidup 

anak thalasemia. Nilai Odds Ratio (OR) = 1,636, namun tidak menunjukkan 

hubungan yang bermakna secara statistik. 
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e. Uji Chi-Square Kualitas Hidup Dengan Frekuensi Transfusi 

Tabel 4.6 Uji Chi-Square Kualitas Hidup Dengan Frekuensi Transfusi 

Kualitas Hidup 

Frekuensi 

Transfusi 

kualitas 

Hidup Baik 

kualitas 

Hidup 

Buruk 

Total OR 

(95%CI) 
P Value 

 

n % n % n %  

1-2 
minggu 

sekali 

5 41,7% 7 58,3% 12 100,00% 

0,114 
0,007 

 

 

3 minggu 
sekali 25 86,2% 4 13,8% 29 100,00% 

 

              
(0,024-

0,543) 
 

 

Hasil analisis hubungan antara frekuensi transfusi darah dengan kualitas 

hidup anak thalasemia menunjukkan bahwa pada anak yang menjalani 

transfusi darah 1–2 minggu sekali, terdapat 5 anak (41,7%) dengan kualitas 

hidup baik dan 7 anak (58,3%) dengan kualitas hidup buruk. Sementara itu, 

pada anak yang menjalani transfusi darah 3 minggu sekali, sebanyak 25 

anak (86,2%) memiliki kualitas hidup baik dan 4 anak (13,8%) memiliki 

kualitas hidup buruk. Hasil uji Chi-Square diperoleh nilai p = 0,007 (p < 

0,05), sehingga dapat disimpulkan bahwa terdapat perbedaan proporsi 

kualitas hidup anak thalasemia berdasarkan frekuensi transfusi darah. 

Dengan kata lain, frekuensi transfusi darah memiliki hubungan yang 

signifikan dengan kualitas hidup anak thalasemia. Nilai Odds Ratio (OR) = 

0,114, yang berarti bahwa anak thalasemia yang menjalani transfusi darah 3 

minggu sekali memiliki peluang 8,8 kali lebih besar untuk memiliki kualitas 

hidup yang baik dibandingkan dengan anak yang menjalani transfusi darah 

1–2 minggu sekali.  
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B. Pembahasan Penelitian 

1. Analisis Univariat 

Dalam pembahasan ini peneliti akan menyajikan pembahasan dari karakteristik 

responden meliputi : 

a. Usia Responden 

Hasil analisis univariat menunjukkan bahwa sebagian besar responden 

berada pada kategori usia <10 tahun, yaitu sebanyak 26 anak (63,4%), 

sedangkan responden dengan usia ≥10 tahun berjumlah 15 anak (36,6%). 

Dominannya responden berada pada kelompok usia <10 tahun.  

Menurut Azzahra dkk., (2025) Orang tua cenderung membawa anak 

berobat ketika muncul tanda klinis yang nyata seperti pucat, lemas, dan 

gangguan aktivitas, yang umumnya terjadi pada masa balita hingga awal 

usia sekolah. Hal ini menyebabkan proporsi pasien usia <10 tahun lebih 

besar dalam data rumah sakit. Menurut Purnamasari & Amanah, (2024) 

sebagian besar anak terdiagnosis thalasemia pada usia <1 tahun (56,5%). 

Hal ini karena gejala anemia berat mulai tampak pada masa awal kehidupan, 

sehingga anak segera masuk dalam pemantauan medis. Hal ini sejalan 

dengan penelitian Santi dkk., (2020) yang menyebutkan bahwa thalasemia 

merupakan penyakit genetik bawaan yang sudah ada sejak lahir. Kondisi ini 

menyebabkan anak membutuhkan transfusi darah rutin sejak usia muda, 

sehingga sebagian besar pasien sudah terdeteksi dan tercatat sebagai 

penderita pada usia <10 tahun. Hal ini juga sejalan dengan Ali dkk, (2021) 

thalasemia merupakan penyakit genetik bawaan yang mulai menunjukkan 

gejala sejak usia sangat dini. Anak umumnya mulai mengalami anemia berat 
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pada tahun-tahun awal kehidupan, sehingga diagnosis paling banyak 

ditegakkan pada rentang usia 0–5 tahun. Menurut Shafie dkk., (2020) 

menunjukkan bahwa rata-rata usia pertama kali transfusi darah adalah 

sekitar 2–3 tahun. Temuan ini menegaskan bahwa manifestasi klinis 

thalasemia terjadi sangat awal, sehingga populasi pasien anak didominasi 

oleh kelompok usia muda. Secara epidemiologis, hal ini menyebabkan 

proporsi anak usia <10 tahun lebih besar dibandingkan kelompok usia 

remaja atau dewasa. 

Menurut asumsi peneliti disimpulkan bahwa dominasi usia anak 

thalasemia  <10 tahun terjadi karena thalasemia merupakan penyakit genetik 

bawaan yang telah ada sejak lahir dan mulai menunjukkan manifestasi klinis 

berat pada usia sangat dini. Gejala anemia seperti pucat, lemas, dan 

gangguan aktivitas umumnya muncul pada masa balita hingga awal usia 

sekolah, sehingga mendorong orang tua segera membawa anak berobat dan 

masuk dalam pemantauan medis. Diagnosis dan kebutuhan transfusi darah 

rutin umumnya sudah dimulai pada usia 0–5 tahun, bahkan sebagian besar 

sebelum usia 1 tahun. Kondisi ini menyebabkan anak-anak usia muda 

menjadi kelompok yang paling banyak terdeteksi, dirawat, dan tercatat 

dalam data rumah sakit, sehingga proporsi pasien thalasemia usia <10 tahun 

lebih besar dibandingkan kelompok usia remaja atau dewasa. 

b. Jenis Kelamin Responden 

Berdasarkan hasil analisis univariat, responden berjenis kelamin 

perempuan sebanyak 21 orang (51,2%), sedangkan responden laki-laki 
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sebanyak 20 orang (48,8%). Distribusi ini menunjukkan bahwa jumlah 

responden perempuan dan laki-laki relatif seimbang.  

Menurut Hertini dkk., (2024) Penyakit ini tidak mengenal gender dan 

dapat menyerang laki-laki maupun perempuan dengan kemungkinan atau 

risiko yang sama. Penelitian yang dilakukan oleh Utami dkk., (2023) 

Penyakit thalasemia disebabkan oleh faktor sel alel tunggal autosomal 

resesif, yang berarti penyakit ini diturunkan melalui kromosom tubuh dan 

bukan terpaut dengan kromosom seks atau jenis kelamin. Hal ini sejalan 

dengan Almahmoud dkk., (2024) thalasemia disebabkan oleh faktor genetik, 

karena β-thalasemia merupakan penyakit autosomal resesif yang secara 

teori menyerang laki-laki dan perempuan dengan peluang yang sama. 

Menurut asumsi peneliti disimpulkan bahwa talasemia merupakan 

penyakit genetik yang tidak membedakan jenis kelamin. Penyakit ini 

diturunkan melalui pola autosomal resesif, yaitu melalui kromosom tubuh 

dan bukan kromosom seks. Oleh karena itu, baik laki-laki maupun 

perempuan memiliki peluang dan risiko yang sama untuk mengalami 

talasemia. Dengan demikian, perbedaan jumlah penderita berdasarkan jenis 

kelamin yang ditemukan dalam beberapa penelitian bukan disebabkan oleh 

faktor genetik. 

c. Status Sosial Ekonomi Responden 

Hasil analisis univariat menunjukkan bahwa sebagian besar responden 

berasal dari keluarga dengan status sosial ekonomi <UMR, yaitu sebanyak 

26 responden (63,4%), sedangkan responden dengan status sosial ekonomi 

di atas UMR berjumlah 15 responden (36,6%).  
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Menurut Utami dkk., (2023) Pasien thalasemia mayor umumnya berasal 

dari kelompok masyarakat menengah ke bawah. Hal ini berkaitan dengan 

keterbatasan skrining genetik pranikah dan edukasi kesehatan, sehingga 

kejadian thalasemia lebih banyak ditemukan pada keluarga dengan sumber 

daya ekonomi terbatas. Menurut Tobaiqi dkk., (2024) keluarga dengan 

jumlah anak lebih dari satu memiliki kebutuhan ekonomi yang lebih besar. 

Ketidakseimbangan antara pendapatan dan pengeluaran memperkuat 

kondisi sosial ekonomi di bawah UMR. Menurut Winandar dkk., (2025) 

tingkat pendidikan orang tua membatasi akses terhadap pekerjaan formal 

dengan pendapatan stabil dan layak, sehingga banyak orang tua bekerja di 

sektor informal atau pekerjaan berupah rendah yang penghasilannya berada 

di bawah standar UMR. 

Menurut asumsi peneliti disimpulkan bahwa rendahnya status sosial 

ekonomi keluarga pasien thalasemia dipengaruhi oleh beberapa faktor 

utama. Pasien thalasemia mayor umumnya berasal dari keluarga menengah 

ke bawah akibat keterbatasan skrining genetik pranikah dan edukasi 

kesehatan, sehingga penyakit ini lebih banyak ditemukan pada keluarga 

dengan sumber daya ekonomi terbatas. Selain itu, keluarga dengan jumlah 

anak lebih dari satu memiliki beban kebutuhan ekonomi yang lebih besar, 

sehingga pendapatan yang ada tidak seimbang dengan pengeluaran dan 

memperkuat kondisi ekonomi di bawah UMR. Faktor lain yang berperan 

adalah tingkat pendidikan orang tua yang relatif rendah, yang membatasi 

akses terhadap pekerjaan formal dengan pendapatan stabil dan layak, 

sehingga banyak orang tua bekerja di sektor informal atau pekerjaan 
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berupah rendah. Kombinasi faktor-faktor tersebut menyebabkan sebagian 

besar keluarga berada pada status sosial ekonomi di bawah standar UMR. 

d. Pendidikan Orangtua Responden 

Hasil analisis univariat menunjukkan bahwa sebagian besar orang tua 

responden memiliki tingkat pendidikan SMA/SMK/Perguruan Tinggi, yaitu 

sebanyak 31 responden (76,6%), sedangkan orang tua dengan pendidikan 

SD/SMP sebanyak 10 responden (24,4%). Tingginya proporsi orang tua 

dengan pendidikan di atas tingkat dasar menunjukkan bahwa sebagian besar 

orang tua memiliki kemampuan dasar dalam menerima dan memahami 

informasi kesehatan. Namun, dalam konteks perawatan thalasemia, 

pengetahuan orang tua tidak hanya diperoleh dari pendidikan formal, 

melainkan juga dari edukasi berkelanjutan yang diberikan oleh tenaga 

kesehatan selama proses perawatan. 

Menurut Faraski dkk., (2023) pendidikan menengah merupakan 

pendidikan minimal yang relatif telah ditempuh oleh sebagian besar 

masyarakat, sejalan dengan kebijakan wajib belajar pemerintah, sehingga 

SMA menjadi jenjang yang paling umum dicapai. Hal ini sejalan dengan 

Fathaddin dkk., (2025) pendidikan menengah merupakan jenjang 

pendidikan yang paling umum ditempuh oleh masyarakat karena sejalan 

dengan kebijakan wajib belajar, sehingga secara demografis kelompok ini 

menjadi mayoritas. Hal ini juga sejalan dengan Utami dkk., (2023) 

banyaknya orang tua dengan tingkat pendidikan SMA ke atas disebabkan 

oleh karakteristik responden yang sebagian besar berada pada usia produktif 

dan tinggal di wilayah perkotaan dengan akses pendidikan yang relatif baik. 
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Pendidikan menengah hingga tinggi merupakan jenjang pendidikan yang 

umum dicapai oleh orang tua. 

Menurut asumsi peneliti disimpulkan bahwa dominannya orang tua 

dengan tingkat pendidikan SMA ke atas disebabkan oleh pendidikan 

menengah yang merupakan jenjang paling umum ditempuh masyarakat. Hal 

ini sejalan dengan kebijakan wajib belajar pemerintah yang mendorong 

sebagian besar penduduk menyelesaikan pendidikan hingga tingkat SMA. 

Selain itu, karakteristik responden yang berada pada usia produktif dan 

tinggal di wilayah perkotaan dengan akses pendidikan yang lebih baik turut 

mendukung tingginya capaian pendidikan menengah hingga tinggi pada 

orang tua. Dengan demikian, secara demografis pendidikan SMA ke atas 

menjadi tingkat pendidikan yang paling banyak dimiliki. 

e. Frekuensi Transfusi Responden 

Hasil analisis univariat menunjukkan bahwa sebagian besar responden 

menjalani transfusi darah dengan frekuensi 3 minggu sekali, yaitu sebanyak 

29 responden (70,7%), sedangkan responden yang menjalani transfusi darah 

1–2 minggu sekali sebanyak 12 responden (29,3%). 

Menurut Khare dkk., (2024) frekuensi transfusi darah yang banyak 

dilakukan setiap ±3 minggu (15–25 hari) disebabkan oleh kondisi klinis 

pasien thalasemia mayor yang mengalami anemia berat dan kronis. 

Penurunan kadar hemoglobin terjadi secara cepat akibat gangguan 

pembentukan hemoglobin dan umur sel darah merah yang pendek, sehingga 

transfusi darah perlu diberikan secara rutin untuk mempertahankan kadar 

hemoglobin pada tingkat yang aman dan mencegah komplikasi. Hal ini 
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sejalan dengan Irdawati dkk., (2021) tingginya frekuensi transfusi darah 

yang dilakukan sekitar 3-4 minggu sekali disebabkan oleh kondisi anemia 

kronis dan berat yang dialami pasien thalasemia mayor. Menurut 

Purnamasari dkk., (2025) untuk mempertahankan kadar hemoglobin pada 

tingkat yang aman, mencegah hipoksia jaringan, serta mengurangi risiko 

komplikasi seperti pembesaran limpa dan gangguan pertumbuhan. Hal ini 

juga sesuai dengan kebutuhan klinis pasien sesuai dengan kondisi penyakit 

dan pedoman perawatan. 

Menurut asumsi peneliti disimpulkan bahwa frekuensi transfusi darah 

yang umumnya dilakukan setiap sekitar 3 minggu pada pasien thalasemia 

mayor disebabkan oleh kondisi anemia berat dan kronis. Gangguan 

pembentukan hemoglobin serta umur sel darah merah yang pendek 

menyebabkan kadar hemoglobin cepat menurun setelah transfusi. Oleh 

karena itu, transfusi darah perlu diberikan secara rutin untuk 

mempertahankan kadar hemoglobin pada tingkat yang aman, mencegah 

hipoksia jaringan, serta mengurangi risiko komplikasi seperti pembesaran 

limpa dan gangguan pertumbuhan. Ini mencerminkan kebutuhan klinis 

pasien yang sesuai dengan kondisi penyakit dan pedoman perawatan 

thalasemia mayor.  

2. Analisis Bivariat 

a. Hubungan Kualitas Hidup Dengan Usia Responden 

Hasil uji Chi-Square menunjukkan bahwa tidak terdapat hubungan yang 

signifikan antara usia dengan kualitas hidup anak thalasemia (p = 0,986), 

dan hasil ini diperkuat oleh uji Fisher’s Exact (p = 1,000). Temuan ini 
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mengindikasikan bahwa perbedaan usia responden tidak memberikan 

pengaruh yang bermakna terhadap kualitas hidup anak thalasemia dalam 

penelitian ini. 

Hasil penelitian ini sejalan dengan studi (Purnamasari dkk., 2025) yang 

berjudul “Factors Affecting the Quality of Life of Children With Transfusion-

Dependent Thalassemia: A Cross-Sectional Study”, yang menemukan 

bahwa tidak terdapat hubungan yang signifikan antara faktor usia dengan 

kualitas hidup anak penderita talasemia. Hal ini dibuktikan melalui hasil uji 

statistik dalam penelitian tersebut yang menunjukkan usia responden tidak 

menjadi faktor penentu baik atau buruknya kualitas hidup mereka. Temuan 

ini mendukung hasil penelitian peneliti bahwa rendah atau tingginya 

kualitas hidup anak tidak ditentukan oleh tingkatan usia, melainkan dapat 

dipengaruhi oleh faktor-faktor lain seperti dukungan keluarga maupun 

kepatuhan dalam menjalani prosedur pengobatan. 

Hasil penelitian ini juga sejalan dengan Ali dkk., (2021) yang 

menyatakan bahwa usia tidak memiliki hubungan yang signifikan dengan 

kualitas hidup anak talasemia. Hasil tersebut menunjukkan bahwa 

perbedaan rentang usia tidak secara langsung menentukan baik atau 

buruknya kualitas hidup anak talasemia, karena kualitas hidup lebih 

dipengaruhi oleh faktor lain yang bersifat klinis dan psikososial. Anak 

talasemia pada berbagai kelompok usia cenderung memiliki kualitas hidup 

yang relatif serupa apabila mendapatkan perawatan yang adekuat, transfusi 

darah yang teratur, serta dukungan keluarga yang optimal. Selain itu, 

meningkatnya pengetahuan orang tua mengenai penyakit talasemia dan 
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keterlibatan aktif keluarga dalam perawatan anak berperan penting dalam 

menjaga stabilitas kondisi fisik dan psikologis anak, sehingga dampak usia 

terhadap kualitas hidup menjadi tidak bermakna. 

Hasil penelitian ini juga sejalan dengan Kashari dkk., (2020) yang 

menunjukkan bahwa usia tidak berpengaruh terhadap kualitas hidup anak 

dengan thalasemia yang bergantung pada transfusi. Hasil tersebut 

mengindikasikan bahwa kualitas hidup anak thalasemia tidak ditentukan 

oleh pertambahan usia, melainkan lebih dipengaruhi oleh faktor perawatan 

medis yang konsisten dan berkelanjutan. 

Menurut asumsi peneliti disimpulkan bahwa usia bukan merupakan 

faktor yang berpengaruh signifikan terhadap kualitas hidup anak talasemia. 

Kualitas hidup anak talasemia pada berbagai kelompok usia cenderung 

serupa apabila didukung oleh perawatan medis yang adekuat, transfusi 

darah yang teratur, serta keterlibatan dan dukungan keluarga yang optimal. 

Faktor klinis, psikososial, dan konsistensi pengobatan memiliki peran yang 

lebih dominan dalam menentukan kualitas hidup anak dibandingkan dengan 

pertambahan usia itu sendiri. 

b. Hubungan Kualitas Hidup Dengan Jenis Kelamin Responden 

Hasil uji Chi-Square menunjukkan bahwa tidak terdapat hubungan yang 

signifikan antara jenis kelamin dengan kualitas hidup anak thalasemia (p = 

0,095). Hal ini menunjukkan bahwa kualitas hidup anak thalasemia tidak 

dipengaruhi oleh perbedaan jenis kelamin. 

Hasil penelitian ini sejalan dengan studi (Aulianah & Asse, 2024) yang 

berjudul “Faktor-Faktor yang Berhubungan dengan Kualitas Hidup Anak 
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Thalasemia Beta Mayor”, yang menemukan bahwa tidak terdapat hubungan 

yang bermakna antara jenis kelamin dengan kualitas hidup anak. Hal ini 

dibuktikan melalui hasil uji statistik dalam penelitian tersebut yang 

menunjukkan jenis kelamin dinyatakan tidak memiliki pengaruh terhadap 

kualitas hidup responden. Temuan ini mendukung hasil penelitian peneliti 

bahwa kualitas hidup anak penderita thalasemia tidak ditentukan oleh jenis 

kelamin laki-laki maupun perempuan, melainkan lebih dipengaruhi oleh 

faktor klinis atau dukungan eksternal lainnya. 

Hal ini sejalan dengan penelitian Hussain dkk., (2025) yang 

menunjukkan bahwa jenis kelamin tidak berpengaruh terhadap kualitas 

hidup anak dengan thalasemia yang bergantung pada transfusi. Baik anak 

laki-laki maupun perempuan menghadapi beban penyakit kronis yang sama, 

seperti kebutuhan transfusi darah rutin, risiko kelebihan zat besi, serta 

keterbatasan aktivitas sehari-hari, sehingga pengalaman fisik dan 

psikososial yang dirasakan cenderung setara. Kualitas hidup anak 

thalasemia lebih dipengaruhi oleh tingkat keparahan penyakit dan 

keberlanjutan perawatan medis dibandingkan oleh faktor biologis jenis 

kelamin. 

Hasil penelitian ini juga sejalan dengan Mardhiyah & Panduragan, 

(2024) yang menunjukkan bahwa jenis kelamin tidak berpengaruh 

signifikan terhadap kualitas hidup anak dan remaja dengan talasemia. 

Temuan tersebut mengindikasikan bahwa anak talasemia, baik laki-laki 

maupun perempuan, memiliki kualitas hidup yang relatif sama karena 

menghadapi beban penyakit, pola perawatan, serta tuntutan terapi yang 
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serupa. Talasemia merupakan penyakit genetik kronis yang dampaknya 

terhadap aspek fisik, emosional, sosial, dan sekolah tidak dibedakan 

berdasarkan jenis kelamin, melainkan lebih dipengaruhi oleh kondisi klinis 

seperti kadar hemoglobin, keberadaan komorbiditas, dan keteraturan 

transfusi darah. Selain itu, dukungan keluarga, akses terhadap pelayanan 

kesehatan, serta adaptasi psikologis terhadap penyakit berperan lebih besar 

dalam menentukan kualitas hidup anak talasemia dibandingkan faktor 

biologis jenis kelamin. 

Menurut asumsi peniliti disimpulkan bahwa jenis kelamin tidak memiliki 

pengaruh yang signifikan terhadap kualitas hidup anak penderita 

thalasemia. Anak laki-laki maupun perempuan menunjukkan kualitas hidup 

yang relatif sama karena menghadapi kondisi penyakit kronis, pola 

perawatan, dan tuntutan terapi yang serupa. Kualitas hidup anak thalasemia 

lebih dipengaruhi oleh faktor klinis seperti tingkat keparahan penyakit, 

keteraturan transfusi darah, dan kondisi kesehatan secara umum, serta faktor 

eksternal berupa dukungan keluarga dan akses pelayanan kesehatan. 

Dengan demikian, faktor biologis jenis kelamin bukan menjadi penentu 

utama kualitas hidup anak thalasemia. 

c. Hubungan Kualitas Hidup Dengan Status Sosial Ekonomi Responden 

Hasil uji Chi-Square menunjukkan bahwa tidak terdapat hubungan yang 

signifikan antara status sosial ekonomi orang tua dengan kualitas hidup anak 

thalasemia (p = 0,475), dan diperkuat oleh uji Fisher’s Exact (p = 0,491). 

Status sosial ekonomi sering dikaitkan dengan kemampuan keluarga dalam 

memenuhi kebutuhan kesehatan. Namun dalam penelitian ini, tidak 
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ditemukannya hubungan yang signifikan dapat disebabkan oleh adanya 

sistem pelayanan kesehatan yang relatif merata, termasuk akses terhadap 

transfusi darah dan pengobatan thalasemia. Adanya dukungan fasilitas 

kesehatan dan program pembiayaan kesehatan, perbedaan status sosial 

ekonomi tidak secara langsung memengaruhi kualitas hidup anak 

thalasemia. 

Hasil penelitian ini sejalan dengan penelitian yang dilakukan oleh 

Aulianah & Asse, (2024) yang menunjukkan bahwa status sosial ekonomi 

tidak memiliki pengaruh yang signifikan terhadap kualitas hidup anak 

thalasemia beta mayor. Penelitian tersebut, hasil uji chi-square 

menunjukkan bahwa perbedaan tingkat status ekonomi orang tua tidak 

berhubungan secara bermakna dengan kualitas hidup anak. Temuan ini 

mengindikasikan bahwa anak thalasemia tetap dapat memiliki kualitas 

hidup yang relatif baik meskipun berasal dari keluarga dengan status 

ekonomi rendah, karena kebutuhan perawatan utama seperti transfusi darah 

dan pengobatan sebagian besar telah ditanggung oleh sistem jaminan 

kesehatan pemerintah. Adanya akses pelayanan kesehatan yang relatif 

merata serta dukungan fasilitas kesehatan yang memadai, beban biaya 

pengobatan tidak sepenuhnya bergantung pada kemampuan ekonomi 

keluarga. Oleh karena itu, kualitas hidup anak thalasemia lebih dipengaruhi 

oleh keteraturan perawatan, dukungan keluarga, dan pelayanan kesehatan 

yang berkelanjutan dibandingkan oleh kondisi sosial ekonomi keluarga 

Hasil penelitian ini sejalan dengan Qiao dkk., (2024) yang menunjukkan 

bahwa status sosial ekonomi, khususnya pendapatan rumah tangga, tidak 
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berpengaruh secara signifikan terhadap kualitas hidup anak dengan β-

thalasemia. Hasil analisis statistik dalam penelitian tersebut memperlihatkan 

bahwa tidak terdapat perbedaan bermakna skor kualitas hidup berdasarkan 

tingkat pendapatan keluarga, yang mengindikasikan bahwa anak thalasemia 

dari berbagai latar belakang ekonomi memiliki kualitas hidup yang relatif 

serupa. Hal ini disebabkan karena sebagian besar kebutuhan perawatan 

utama, seperti transfusi darah rutin dan terapi kelasi besi, dapat diakses 

melalui sistem pelayanan kesehatan dan jaminan asuransi, sehingga beban 

biaya tidak sepenuhnya bergantung pada kemampuan ekonomi keluarga. 

Dengan demikian, kualitas hidup anak thalasemia lebih dipengaruhi oleh 

faktor lain yang lebih dominan, seperti kepatuhan terhadap pengobatan, 

keteraturan perawatan medis, serta dukungan keluarga dan layanan 

kesehatan yang berkelanjutan, dibandingkan oleh status sosial ekonomi 

keluarga. 

Menurut asumsi peneliti disimpulkan bahwa status sosial ekonomi tidak 

memiliki pengaruh yang signifikan terhadap kualitas hidup anak penderita 

thalasemia. Anak thalasemia dari berbagai latar belakang ekonomi 

menunjukkan kualitas hidup yang relatif serupa karena kebutuhan 

perawatan utama, seperti transfusi darah dan terapi kelasi besi, dapat diakses 

melalui sistem pelayanan kesehatan dan jaminan asuransi. Dengan adanya 

akses pelayanan kesehatan yang relatif merata serta dukungan fasilitas 

kesehatan yang memadai, beban biaya pengobatan tidak sepenuhnya 

bergantung pada kondisi ekonomi keluarga. Oleh karena itu, kualitas hidup 

anak thalasemia lebih ditentukan oleh keteraturan perawatan, kepatuhan 
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pengobatan, serta dukungan keluarga dan pelayanan kesehatan yang 

berkelanjutan dibandingkan oleh status sosial ekonomi keluarga. 

d. Hubungan Kualitas Hidup Dengan Pendidikan Orangtua Responden 

Hasil penelitian menunjukkan bahwa tidak terdapat hubungan yang 

signifikan antara tingkat pendidikan orang tua dengan kualitas hidup anak 

thalasemia (p = 0,575), dengan hasil uji Fisher’s Exact sebesar p = 0,700. 

Hasil penelitian ini sejalan dengan penelitian yang dilakukan oleh Utami 

dkk., (2023) yang menunjukkan bahwa pendidikan orang tua tidak memiliki 

hubungan yang bermakna dengan kualitas hidup anak penderita talasemia 

mayor. Pada penelitian tersebut, hasil uji chi-square menunjukkan bahwa 

tingkat pendidikan orang tua bukan merupakan faktor determinan dalam 

memengaruhi kualitas hidup anak.  

Hasil penelitian ini juga sejalan dengan Aulianah & Asse, (2024) yang 

menunjukkan bahwa tingkat pendidikan orang tua, baik ayah maupun ibu, 

tidak berpengaruh secara signifikan terhadap kualitas hidup anak thalasemia 

beta mayor. Hasil uji statistik dalam penelitian tersebut menunjukkan bahwa 

perbedaan tingkat pendidikan formal orang tua tidak berkaitan langsung 

dengan kualitas hidup anak. Temuan ini mengindikasikan bahwa kualitas 

hidup anak thalasemia tidak semata-mata ditentukan oleh latar belakang 

pendidikan orang tua, melainkan lebih dipengaruhi oleh faktor lain yang 

lebih dominan, seperti keteraturan transfusi darah, kepatuhan pengobatan, 

serta dukungan keluarga dan layanan kesehatan yang memadai. 

Hasil penelitian ini juga sejalan dengan Faraski dkk., (2023) yang 

menunjukkan bahwa tingkat pendidikan orang tua tidak berpengaruh secara 
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signifikan terhadap kualitas hidup anak thalasemia. Temuan ini 

mengindikasikan bahwa pendidikan formal orang tua bukan faktor penentu 

langsung kualitas hidup anak thalasemia, melainkan pengaruhnya dimediasi 

oleh faktor lain yang lebih dominan. 

Menurut asumsi peneliti disimpulkan bahwa tingkat pendidikan orang 

tua tidak memiliki pengaruh yang bermakna terhadap kualitas hidup anak 

penderita thalasemia. Perbedaan latar belakang pendidikan formal orang 

tua, baik ayah maupun ibu, tidak secara langsung menentukan baik atau 

buruknya kualitas hidup anak. Kualitas hidup anak thalasemia lebih 

dipengaruhi oleh faktor lain yang lebih dominan, seperti keteraturan 

transfusi darah, kepatuhan terhadap pengobatan, dukungan keluarga, serta 

akses dan kualitas pelayanan kesehatan. Dengan demikian, pendidikan 

formal orang tua bukan merupakan faktor determinan utama dalam 

memengaruhi kualitas hidup anak thalasemia. 

e. Hubungan Kualitas Hidup Dengan Frekuensi Tranfusi Responden 

Berbeda dengan variabel lainnya, hasil uji Chi-Square menunjukkan 

bahwa terdapat hubungan yang signifikan antara frekuensi transfusi darah 

dengan kualitas hidup anak thalasemia (p = 0,003), dan hasil ini diperkuat 

oleh uji Fisher’s Exact (p = 0,007). Nilai Contingency Coefficient sebesar 

0,416 menunjukkan bahwa kekuatan hubungan berada pada kategori 

sedang. Temuan ini menunjukkan bahwa frekuensi transfusi darah memiliki 

peran penting dalam menentukan kualitas hidup anak thalasemia. 

Hasil penelitian ini sejalan dengan studi literatur yang dilakukan oleh 

Fauziah dkk., (2023) menyimpulkan bahwa frekuensi transfusi darah 
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merupakan salah satu faktor penting yang berpengaruh terhadap kualitas 

hidup anak dengan thalasemia. Studi tersebut menjelaskan bahwa anak 

dengan thalasemia yang menjalani transfusi darah secara teratur memiliki 

kualitas hidup yang lebih baik, terutama pada domain fisik dan psikososial, 

dibandingkan anak yang menjalani transfusi dengan frekuensi tidak teratur.  

Hasil penelitian ini juga sejalan dengan Sari dkk., (2025) yang 

menunjukkan bahwa frekuensi dan kepatuhan transfusi darah berpengaruh 

signifikan terhadap kualitas hidup anak thalasemia. Hal tersebut 

menjelaskan bahwa anak thalasemia yang menjalani transfusi darah secara 

rutin dan sesuai jadwal cenderung memiliki kualitas hidup yang lebih baik, 

baik dari aspek fisik, emosional, sosial, maupun fungsi sekolah. Transfusi 

darah yang teratur berperan penting dalam menjaga kadar hemoglobin tetap 

stabil, sehingga dapat mengurangi keluhan lemas, meningkatkan energi, 

serta memungkinkan anak beraktivitas dan bersosialisasi secara lebih 

optimal. 

Hasil penelitian ini juga sejalan dengan Pebriyanti, (2021) yang 

menunjukkan bahwa frekuensi dan kepatuhan transfusi darah berpengaruh 

terhadap kualitas hidup anak thalasemia. Penelitian tersebut menjelaskan 

bahwa transfusi darah yang dilakukan secara rutin berperan penting dalam 

menjaga kadar hemoglobin tetap optimal, sehingga anak mampu menjalani 

aktivitas sehari-hari dengan lebih baik dan mengalami penurunan keluhan 

fisik seperti kelelahan dan kelemahan. 

Menurut asumsi peneliti disimpulkan bahwa frekuensi transfusi darah 

memiliki pengaruh yang signifikan terhadap kualitas hidup anak penderita 
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thalasemia. Transfusi darah yang dilakukan secara rutin dan sesuai jadwal 

berperan penting dalam menjaga stabilitas kadar hemoglobin, sehingga 

mampu mengurangi keluhan fisik, meningkatkan energi, serta mendukung 

fungsi emosional, sosial, dan aktivitas sehari-hari anak, termasuk fungsi 

sekolah. Sebaliknya, frekuensi transfusi yang tidak teratur dapat berdampak 

pada penurunan kondisi fisik dan psikososial anak. Dengan demikian, 

keteraturan dan kepatuhan terhadap transfusi darah merupakan faktor klinis 

penting dalam upaya mempertahankan dan meningkatkan kualitas hidup 

anak thalasemia. 

C. Keterbatasan Penelitian 

Penelitian ini telah dilaksanakan sesuai dengan rancangan penelitian yang 

ditetapkan dan tidak mengalami kendala yang signifikan selama proses penelitian. 

Beberapa keterbatasan tersebut meliputi :  

1. Penelitian ini memiliki keterbatasan dalam ruang lingkup dengan anak yang 

hanya menjalani perawatan di rumah sakit, sehingga diperlukan penelitian 

lanjutan dengan cakupan yang lebih luas. 

2. Peneliti menggunakan metode kuantitatif, sehingga tidak dapat menggali 

aspek-aspek kualitatif secara mendalam.  
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BAB V 

KESIMPULAN DAN SARAN 

 

 

A. Kesimpulan  

Berdasarkan hasil penelitian dan pembahasan mengenai faktor-faktor yang 

berhubungan dengan kualitas hidup anak thalasemia, maka dapat ditarik 

kesimpulan sebagai berikut: 

1. Mayoritas responden dalam penelitian ini merupakan anak usia <10 tahun, 

dengan distribusi jenis kelamin yang relatif seimbang, sebagian besar 

berasal dari keluarga dengan status sosial ekonomi <UMR, memiliki orang 

tua dengan tingkat pendidikan SMA/SMK/perguruan tinggi, serta menjalani 

transfusi darah secara rutin setiap 3 minggu sekali. 

2. Hasil analisis bivariat menunjukkan bahwa tidak terdapat hubungan yang 

signifikan antara usia, jenis kelamin, status sosial ekonomi, dan pendidikan 

orang tua dengan kualitas hidup anak thalasemia. 

3. Hasil uji Chi-Square menunjukkan bahwa terdapat hubungan yang 

signifikan antara frekuensi transfusi darah dengan kualitas hidup anak 

thalasemia, yang diperkuat dengan uji Fisher’s Exact Test. Kekuatan 

hubungan antara frekuensi transfusi darah dan kualitas hidup anak 

thalasemia berada pada kategori sedang, yang menunjukkan bahwa 

frekuensi transfusi darah merupakan faktor penting, meskipun bukan satu-

satunya faktor yang memengaruhi kualitas hidup anak thalasemia. 
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B. Saran  

1. Bagi Pelayanan Kesehatan 

Diharapkan tenaga kesehatan dapat terus meningkatkan edukasi kepada 

orang tua terkait pentingnya keteraturan frekuensi transfusi darah pada anak 

thalasemia, sebagai upaya untuk meningkatkan kualitas hidup anak secara 

optimal. 

2. Bagi Orang Tua 

Orang tua diharapkan dapat mempertahankan kepatuhan terhadap jadwal 

transfusi darah yang telah ditetapkan serta aktif berperan dalam mendukung 

perawatan anak, baik secara fisik maupun psikososial, guna menunjang 

kualitas hidup anak thalasemia. 

3. Bagi Institusi Pendidikan 

Hasil penelitian ini diharapkan dapat menjadi bahan referensi dan tambahan 

literatur dalam bidang keperawatan anak, khususnya terkait perawatan anak 

dengan thalasemia dan faktor-faktor yang memengaruhi kualitas hidup. 

4. Bagi Peneliti Selanjutnya 

Peneliti selanjutnya disarankan untuk melakukan penelitian dengan ruang 

lingkup yang lebih besar tidak hanya di rumah sakit, serta menambahkan 

variabel lain seperti dukungan keluarga, kepatuhan terapi kelasi besi, status 

gizi, dan kondisi psikologis anak untuk memperoleh gambaran yang lebih 

komprehensif mengenai faktor-faktor yang memengaruhi kualitas hidup 

anak thalasemia. 
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Lampiran 1 Informed Consent 

LEMBAR PERSETUJUAN MENJADI RESPONDEN 

 

Saya yang bertanda tangan dibawah ini: 

Nama : 

Umur : 

 

Menyatakan bersedia ikut berpartisipasi dalam memberikan data untuk penelitian 

yang akan dilaksanakan oleh mahasiswa Program Studi S1 Keperawatan STIKES 

RSPAD Gatot Soebroto, yang berjudul “Faktor-Faktor Kualitas Hidup Anak Usia 

Sekolah Dengan Thalasemia Di Rsab Harapan Kita”. 

 

Saya mengerti bahwa catatan/data mengenai penelitian ini akan di rahasiakan, 

semua berkas yang mencantumkan identitas subjek penelitian hanya di pergunakan 

untuk pengolahan data penelitian ini saja. 

 

Demikian secara suka rela dan tidak ada unsur keterpaksaan dari siapapun, saya 

bersedia berperan serta dalam penelitian. 

 

 

 

Jakarta..............................2025 
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Tanda Tangan Responden 
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