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Abstrak

Latar Belakang: Thalassemia merupakan gangguan darah genetik yang ditandai dengan defisiensi
rantai globin pada hemoglobin. Permasalahan yang sering terjadi pada penyandang thalassemia
adalah ketidakpatuhan dalam menjalani terapi kelasi besi. Sebagai penyakit kronik seumur hidup,
thalassemia memerlukan pengobatan berkelanjutan, salah satunya terapi kelasi besi yang berfungsi
membuang kelebihan zat besi akibat transfusi darah rutin melalui feses dan urin. Kepatuhan dalam
terapi ini berperan penting dalam meningkatkan kualitas hidup pasien. Tujuan: Mengetahui hubungan
antara kepatuhan terapi kelasi besi dengan kualitas hidup pada anak penyandang thalassemia di
RSUD dr. Slamet Garut. Metode: Penelitian ini menggunakan desain deskriptif analitik dengan
pendekatan kuantitatif dan rancangan correlation study. Sampel berjumlah 96 responden yang dipilih
menggunakan teknik purposive sampling. Pengumpulan data dilakukan untuk menilai tingkat
kepatuhan terapi kelasi besi dan kualitas hidup responden. Analisis data dilakukan secara univariat
dan bivariat untuk melihat hubungan antar variabel. Hasil: Hasil penelitian menunjukkan hampir
seluruh responden (95,8%) tidak teratur dalam melakukan terapi kelasi besi, dan sebagian besar
responden (92,7%) memiliki kualitas hidup kurang. Hasil uji statistik menunjukkan terdapat hubungan
bermakna antara kepatuhan terapi kelasi besi dengan kualitas hidup pada anak penyandang
thalassemia dengan nilai p value = 0,01 (p < 0,05). Kesimpulan: Terdapat hubungan antara
kepatuhan pemakaian terapi kelasi besi dengan kualitas hidup pada anak penyandang thalassemia.
Kepatuhan terapi yang baik dapat membantu meningkatkan kualitas hidup, mengoptimalkan
pertumbuhan dan perkembangan, serta memperpanjang kelangsungan hidup anak penyandang
thalassemia.

Kata kunci: Kelasi besi, kualitas hidup, thalassemia

Abstract

Background: Thalassemia is a genetic blood disorder characterized by a deficiency of globin chains
in hemoglobin. One of the main problems in patients with thalassemia is non-adherence to iron
chelation therapy. As a lifelong chronic disease, thalassemia requires continuous treatment, including
iron chelation therapy, which functions to remove excess iron accumulation in the body due to routine
blood transfusions through feces and urine. Adherence to this therapy plays an important role in
improving the quality of life of patients. Objective: To determine the relationship between adherence
to iron chelation therapy and quality of life in children with thalassemia at RSUD dr. Slamet Garut.
Methods: This study used a descriptive analytic design with a quantitative approach and a correlation
study design. The sample consisted of 96 respondents selected using a purposive sampling
technique. Data were collected to assess adherence to iron chelation therapy and the quality of life of
respondents. Data analysis was performed using univariate and bivariate analysis to determine the
relationship between variables. Results: The results showed that almost all respondents (95.8%)
were not adherent to iron chelation therapy, and the majority of respondents (92.7%) had a poor
quality of life. Statistical analysis showed a significant relationship between adherence to iron
chelation therapy and quality of life in children with thalassemia, with a p-value of 0.01 (p < 0.05).
Conclusion: There is a relationship between adherence to iron chelation therapy and the quality of
life in children with thalassemia. Good adherence to therapy can help improve quality of life, optimize
growth and development, and prolong the survival of children with thalassemia.
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PENDAHULUAN

Berdasarkan data dari Yayasan
Thalassemia  Indonesia  (YTl) dan
Perhimpunan Orang Tua Penderita
Thalasemia Indonesia (POPTI), kasus
thalasemia mengalami peningkatan
secara terus menerus sejak tahun 2012
dari 4.896 orang, meningkat menjadi
9.028 di tahun 2018. Jawa Barat
merupakan salah satu provinsi terbanyak
penderita thalasemia, yaitu sebanyak
40,3% (YTI, 2018). Berdasarkan data dari
Yayasan Thalasemia Indonesia di
Kabupaten Garut jumlah penderita
thalasemia pada tahun 2019 berjumlah
280 orang dan pada tahun 2021
mengalami kenaikan menjadi 345 orang.

Akibat penumpukan zat besi akan
menimbulkan dampak kerusakan organ
tubuh seperti hati, jantung, limpa dan
lapisan dermis. Sehingga menimbulkan
dampak fisiologi seperti perubahan
pigmentasi kulit, rona wajah kelabu,
terdapat bercak kecoklatan, pembesaran
limpa, gagal jantung, pembesaran hati,
kelainan tulang, asam urat dan tumbuh
kembang yang lambat (Rujito, 2020).
Terapi suportif terapi kelasi besi sangat
dibutuhkan pada penderita thalassemia
untuk mengurangi dampak dari tranfusi
secra rutin. Terapi kelasi besi yang biasa

diberikan adalah deferioksamin,
deferiprone atau deferasirox. (Jenerette &
Valrie, 2020).

Ketidakpatuhan mengakibatkan

tingginya zat besi di dalam tubuh,
sehingga resiko munculnya komplikasi
meningkat. Selain komplikasi secara fisik
juga sangat beresiko secara fisikologi
berupa kesulitan emosional dan perilaku
diantaranya yaitu gangguan perilaku-
oposisi, gangguan hiperaktif-kurang
perhatian, dan gangguan kecemasan-
depresi dapat muncul sehingga kualitas
hidup anak menurun. (Pediatr, 2020).
Kepatuhan terapi kelasi besi menandakan
cukup mempengaruhi terhadap kualitas
hidup anak dengan thalassemia.
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Berdasarkan penelitian yang dilakukan
oleh Armina (2020) kepatuhan rutin
minum kelasi besi pada penderita
thalasemia hendaknya dapat
memingkatkan  kesejahteraan  kualitas
hidup anak dan menandakan cukup
mempengaruhi terhadap kualitas hidup
anak yang meliputi fungsi emosi, sosial
dan fungsi sekolah. Arah korelasi pada
aspek fisik, emosi, sosial dan sekolah
adalah negatif sedang hingga kuat yang
menunjukkan bahwa semakin tinggi
kepatuhan maka semakin rendah fungsi
yang terganggu sehingga anak
thalassemia dapat menjalani kegiatan
sehari-hari dapat optimal sesuai toleransi
masing-masing.

Studi pendahuluan yang dilakukan
peneliti pada anak dengan thalassemia di
RSUD dr. Slamet Garut. Dari 10 orang
anak thassemia yang di wawancara
diketahui 7 anak thassemia secara fisik
mengalami  perubahan seperti perut
membengkak karna pembesaran limpa,
kulitnya menghitam. Secara emosi anak
mengalami stress karena serangkaian
terapi medis yang sangat panjang, secara
sosial di kucilkan oleh teman kesempatan
anak untuk bermain, bersekolah dan
berinteraksi dengan teman seusianya
menjadi berkurang. Ketidakpatuhan kelasi
besi sering terjadi karena anak sering
bosen dan orang tua tidak memfasilitasi
sehingga tidak terpenuhinya terapi kelasi
besi megakibatkan tingginya zat besi di
dalam tubuh sehingga anak
mengakibatkan  terserangnya  kualitas
hidup anak menjadi memburuk baik dari
segi fisik emosi maupun sosialnya.

METODE PENELITIAN

Jenis penelitian yang digunakan
dalam penelitian ini adalah penelitian
analisis korelasi. Penelitian ini adalah
penelitian kuantitatif dengan rancangan
Case Control. Penelitian ini dilakukan di
RSUD dr Slamet Kabupaten Garut pada
bulan Januari-Agustus 2025. Populasi
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pada penelitian ini adalah anak penderita
thalassemia yang rawat jalan di RSUD dr.
Slamet Garut yaitu sebanyak 345 orang,
Pengambilan sampel dilakukan secara
random sampling, jumlah anak yang
menderita thalassemia mayor yang
dijadikan sampel adalah 96 orang.
Kuisioner Morisky Medication Adherence
Scale-8 (MMAS-8) adalah alat ukur yang
digunakan untuk mengukur tingkat
kepatuhan medikasi atau minum obat
pada pasien dengan penyakit kronik
(Pandey. et al, 2015) dan kuesioner
PedsQL (Pediatric Quality —of Life
Inventory) untuk mengukur nilai tekait
kualitas hidup. Analisis Univariat
penelitian ini adalah gambaran kepatuhan
dan kualitas hidup, sementara analisis
bivariat adalah hubungan kepatuhan
dengan kualitas hidup.

JURNAL KEPERAWATAN DAN KESEHATAN

(60,4%) dan laki-laki sebanyak 38 orang
(39,6%). Berdasarkan usia, responden
paling banyak berumur 12 tahun
sebanyak 39 orang (40,7%) dan paling
sedikit berumur 6 tahun sebanyak 1 orang
(1,1%), dengan seluruh responden berada
pada rentang usia 6—-12 tahun sebanyak
96 orang (100%) dan seluruhnya
bersekolah. Berdasarkan tingkat kelas,
responden paling banyak berada di kelas
VI sebanyak 39 orang (40,7%) dan paling
sedikit di kelas | sebanyak 3 orang (3,1%).
Selain itu, hampir seluruh responden tidak
patuh dalam pemakaian kelasi besi
sebanyak 92 orang (95,8%), dan sebagian
besar responden memiliki kualitas hidup
buruk sebanyak 89 orang (92,7%).

Tabel 2. Hubungan Kepatuhan Terapi
Pemakai Kelasi Besi dengan Kualitas Hidup
Pada Anak Penyandang Thalassemia

Kepatuhan Kualitas Hidup Total P-

HASIL Kela.si Baik Buruk value
Tabel 1. Karakteristik responden g:tsu'h f3 :/'60 f7 % ) f4 :/'60 001
Variabel f % Tidak 92 47 89 953 92 100
Jenis Kelamin patuh
Laki-laki 43 45,7
E'er:ﬁrfp”a” 51 54,3 Berdasarkan Tabel 2 Kualitas hidup
6 tahun 1 11 baik anak penyandang thalassemia yang
7 tahun 2 2.1 patuh dalam pemakaian kelasi besi yakni
8 tahun 6 6.2 sebanyak 4 responden atau 95,3%,
9 tahun 16 16.6 sedangkan responden kualitas hidup baik
1(1) ::EEE 12 12:; anak penyandang thalassemia yang patuh
Sekolah dalam pemakaian kelasi besi yakni
lya 96 100 sebanyak 7 atau 7.3%.
Tidak 0 0 Hasil uji Chi Square menunjukan
Kelas tingkat signifikasi (p-Value) sebesar 0,01
:I g g; dimana nilai signifikasi tersebut <0,05,
Il 16 16.7 maka HO ditolak dan H1 diterima. Hal
\V, 18 18.7 tersebut menunjukan bahwa terdapat
\% 14 14.6 hubungan antara kepatuhan terapi
Vi 39 40.7 pemakaian kelasi besi dengan kualitas
g:ﬁ;t“ha“ yR—T7 hidup pada anak penyandang thalassemia
Tidak Patuh 2 958% mayor di RSUD dr Slamet.
Kualitas Hidup
Buruk 89 927% PEMBAHASAN

H 0,
Baik Total gg 7’1303’ Kepatuhan Terapi Kelasi Besi

Berdasarkan tabel di atas diketahui
bahwa sebagian besar responden berjenis
kelamin perempuan sebanyak 58 orang
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Ketidakpatuhan yang terjadi sifatnya
dapat berupa suatu kesengajaan ataupun
tidak. Ketidakpatuhan yang disengaja,
terutama dipengaruhi oleh faktor-faktor
seperti komunikasi yang buruk, efek yang
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merugikan, preferensi atau keyakinan
pribadi, dan ketidaksepakatan dengan
kebutuhan untuk perawatan; sedangkan
ketidakpatuhan yang tidak disengaja
dipengaruhi oleh faktor-faktor yang secara
umum berada di luar kendali orang seperti
kelupaan atau kesulitan dalam memahami
instruksi. Faktor lain yang mempengaruhi
kepatuhan terhadap pengobatan termasuk
pemberian yang tidak sesuai, rendahnya
kualitas informasi yang disampaikan
kepada individu, rejimen atau peresepan
pengobatan yang kompleks, serta
intoleransi  terhadap  bahaya vyang
disebabkan oleh obat-obatan (Ryan,
2020).

Kualitas Hidup

Didukung oleh Rizgallah et al.,
(2021) mengungkapkan bahwa kualitas
anak thalassemia sedang dalam masa
perkembangan fungsi fisik, kognitif dan
psikososial dimana perkembangan fungsi
fisik anak sedang dalam masa
pertumbuhan tulang, tampilan dan postur.
Anak usia sekolah menjadi lebih teratur
menggunakan otot sehingga dapat
melakukan keterampilan motorik kasar
seperti berlari, melompat dan menjaga
keseimbangan saat bermain. Namun,

meskipun demikian asuhan
perkembangan fisik pada anak
penyandang thalassemia perlu

disesuaikan dengan kemampuan fisik
anak. Penelitian telah mengidentifikasi
bahwa aktifitas fisik yang aktif pada anak
penyandang thalassemia perlu mendapat
pengawasan dari orang tua.

Hubungan Antara Kepatuhan Terapi
Pemakaian Kelasi Besi Dengan
Kualitas Hidup Pada Anak Penyandang
Thalassemia di RSUD dr Slamet Garut
Akibat kondisi fisik yang khas pada
anak thalassemia menimbulkan reaksi
psikososial seperti kurang percaya diri,
cemas, menutup diri, dan putus asa
mengakibatkan anak menjadi malas untuk
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pergi belajar ke sekolah. Adanya pikiran-
pikiran negatif menimbulkan anak menjadi
susah tidur, hilangnya nafsu makan,
mudah capek dan sulit berkonsentrasi
pada anak yang masih sekolah hal
tersebut berdampak pada absensi
sekolah, anak thalassemia menjadi sering
absen karean penurunan fungsi fisiknya,
juga karena rutinitas pengobatan yang
harus dijalankan (Mulyani & Fahrudin,
2020).

Berdasarkan uraian diatas, menurut
penelitin terdapat hubungan signifikan
antara kepatuhan terapi pemakaian kelasi
besi dengan kualitas hidup pada anak
penyandang thalassemia. Berdasarkan
dengan hasil kuesioner yang menyatakan
anak di RS dr Slamet Garut hubungan
kepatuhan terapi kelasi besi 89 orang
(92,7%) lebih banyak dibanding dengan
kualitas hidup baik sebanyak 7 orang
(7,3%). Yakni penggunaan terapi kelasi
besi yang dilakukan secara patuh pada
pasien thalassemia berhubungan dengan
kualitas hidup. Semakin patuh maka
kualitas hidup semakin baik.

KESIMPULAN

Hampir seluruh responden tidak
patuh dalam pemakaian kelasi besi
sebanyak 92 orang (95,8%) dan sebagian
besar responden memiliki kualitas hidup
buruk sebanyak 89 orang (92,7%).
Terdapat hubungan antara kepatuhan
terapi kelasi besi dengan kualitas hidup
pada anak penyandang thalassemia di
RSUD dr. Slamet Garut (p = 0,01).

SARAN

Anak penyandang thalassemia
diharapkan patuh dalam menjalani terapi
kelasi besi secara teratur untuk
mengurangi komplikasi akibat anemia
kronik, membantu mengoptimalkan
pertumbuhan dan perkembangan, serta
memperpanjang kelangsungan  hidup.
Bagi institusi pendidikan sebagai bahan
masukan untuk menambah referensi dan
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meningkatkan keilmuan khususnya dalam
keperawatan terkait kepatuhan terapi
kelasi besi dan kualitas hidup anak
thalassemia.Bagi  tenaga  kesehatan
diharapkan dapat meningkatkan
pelayanan, perawatan, serta penyuluhan
kepada pasien dan keluarga mengenai
pentingnya kepatuhan terapi kelasi besi,
serta memberikan motivasi dan dukungan
agar anak lebih semangat dalam
menjalani  terapi.Peneliti  selanjutnya
hendaknya melakukan penelitian dengan
variabel yang berbeda yang dapat
mempengaruhi  kualitas hidup anak
penyandang thalassemia sehingga
diperoleh hasil yang lebih komprehensif.
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