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ABSTRAK 

PENILAIAN KUALITAS HIDUP PASIEN HIRSCHSPRUNG 

USIA SEKOLAH PASCA TINDAKAN OPERATIF 

DENGAN INSTRUMEN PEDSQL GENERIC 

CORE DI RSUP MOHAMMAD HOESIN 

PALEMBANG 

 
(Dhefana Aqilla Abdillah Kei, 5 desember 2024) 

Fakultas Kedokteran Universitas Sriwijaya 

Email : abilkei06@gmail.com  

 

Latar Belakang: Penyakit Hirschsprung (HSCR) adalah gangguan kongenital pada 

usus besar akibat hilangnya sel saraf di kolon, yang menyebabkan obstruksi usus. 

Meskipun intervensi bedah diperlukan, tantangan pasca operasi, seperti konstipasi, 

inkontinensia, dan stres emosional, dapat memengaruhi kualitas hidup pasien. 

Penelitian ini bertujuan untuk menilai kualitas hidup pasien HSCR usia sekolah 

setelah tindakan operatif menggunakan instrumen Pediatric Quality of Life 

Inventory (PedsQL) Generic Core di RSUP Mohammad Hoesin, Palembang. 

 

Metode: Penelitian deskriptif cross-sectional ini melibatkan 21 anak usia sekolah 

dengan HSCR yang telah menjalani operasi pada periode 2019 hingga 2022. Data 

dikumpulkan melalui wawancara dengan orang tua pasien menggunakan kuesioner 

PedsQL Generic Core, yang menilai empat domain: fungsi fisik, emosional, sosial, 

dan sekolah. Hasil dianalisis menggunakan statistik deskriptif. 

 

Hasil: Skor kualitas hidup secara keseluruhan untuk pasien HSCR pasca operasi 

adalah 87,8, yang tergolong baik. Fungsi emosional memiliki skor tertinggi ( 100 ), 

diikuti oleh fungsi sosial (95), fisik (81,25 ), dan sekolah (80). Pasien laki-laki 

menunjukkan skor sedikit lebih rendah daripada perempuan, dan anak yang lebih 

tua (13-18 tahun) memiliki skor lebih tinggi, menunjukkan adaptasi yang lebih baik 

seiring bertambahnya usia. 

 

Kesimpulan: Studi ini menunjukkan kualitas hidup yang umumnya baik pada 

pasien HSCR pasca operasi, meskipun fungsi sekolah lebih rendah, menunjukkan 

kebutuhan akan dukungan tambahan di lingkungan pendidikan. Tindak lanjut 

multidisiplin sangat penting untuk mengatasi tantangan fisik, emosional, dan sosial 

yang dihadapi pasien HSCR guna mengoptimalkan kualitas hidup mereka. 

 

Kata Kunci: Hirschsprung, kualitas hidup, Pediatric Quality of Life Inventory 

(PedsQL), pasca operasi, anak usia sekolah, RSUP Mohammad Hoesin 
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ABSTRACT 

ASSESSMENT OF QUALITY OF LIFE IN SCHOOL AGE 

 CHILDREN POST-OPERATIVE HIRSCHSPRUNG  

DISEASE USING THE PEDSQL GENERIC CORE 

INSTRUMENT AT RSUP MOHAMMAD  

HOESIN PALEMBANG 

 
(Dhefana Aqilla Abdillah Kei, 5 desember 2024) 

Faculty of Medicine, Sriwijaya University 

Email : abilkei06@gmail.com  

 
Background: Hirschsprung disease (HSCR) is a congenital disorder of the large 

intestine resulting from missing nerve cells in the colon, leading to bowel obstruction. 

Despite surgical interventions, post-operative challenges, including constipation, 

incontinence, and emotional stress, can impact patients' quality of life. This study aims 

to evaluate the quality of life in school-aged HSCR patients post-surgery using the 

Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL) Generic Core at RSUP Mohammad 

Hoesin, Palembang. 

 

Methods: This descriptive cross-sectional study involved 21 school-aged children 

with HSCR who underwent surgical procedures from 2019 to 2022. Data were 

collected through interviews with the patients' parents using the PedsQL Generic Core 

questionnaire, assessing four domains: physical, emotional, social, and school 

functioning. The results were analyzed using descriptive statistics. 

 

Results: The overall quality of life score for post-operative HSCR patients was 88.5, 

categorized as good. Emotional functioning had the highest score (100), followed by 

sosial (95), physical (81,25), and school functioning (80). Male patients showed 

slightly lower scores than females, and older children (13-18 years) had higher scores, 

indicating better adaptation with age. 

 

Conclusion: The study indicates a generally positive quality of life for HSCR patients 

post-surgery, though school functioning is notably lower, suggesting a need for 

targeted support in educational settings. Multidisciplinary follow-up is essential to 

address the physical, emotional, and social challenges HSCR patients may face to 

optimize their quality of life. 

 

Keywords: Hirschsprung disease, quality of life, Pediatric Quality of Life Inventory 

(PedsQL), post-operative, school-aged children, RSUP Mohammad Hoesin 
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RINGKASAN 

 

PENILAIAN KUALITAS HIDUP PASIEN HIRSCHSPRUNG USIA SEKOLAH 

PASCA TINDAKAN OPERATIF DENGAN INSTRUMEN PEDSQL GENERIC 

CORE DI RSUP MOHAMMAD HOESIN PALEMBANG 

Karya tulis ilmiah berupa Skripsi, 5 desember 2024 

 

Dhefana Aqilla Abdillah Kei; Dibimbing oleh dr. Shalita Dastamuar, SpB, 

SubBPed dan dr. Arie Hasiholan Lumban Tobing Sp. BTKV. Subsp. VE (K), M. 

Ked-Klin 

 

Pendidikan Dokter Umum, Fakultas Kedokteran, Universitas Sriwijaya 68 

halaman, 5 tabel, 3 gambar, 7 lampiran 

 

Penyakit Hirschsprung (HSCR) adalah gangguan kongenital pada usus besar akibat 

hilangnya sel saraf di kolon, yang menyebabkan obstruksi usus. Meskipun 

intervensi bedah diperlukan, tantangan pasca operasi, seperti konstipasi, 

inkontinensia, dan stres emosional, dapat memengaruhi kualitas hidup pasien. 

Penelitian ini bertujuan untuk menilai kualitas hidup pasien HSCR usia sekolah 

setelah tindakan operatif menggunakan instrumen Pediatric Quality of Life 

Inventory (PedsQL) Generic Core di RSUP Mohammad Hoesin, Palembang. 

Penelitian deskriptif cross-sectional ini melibatkan 21 anak usia sekolah dengan 

HSCR yang telah menjalani operasi pada periode 2019 hingga 2022. Data 

dikumpulkan melalui wawancara dengan orang tua pasien menggunakan kuesioner 

PedsQL Generic Core, yang menilai empat domain: fungsi fisik, emosional, sosial, 

dan sekolah. Hasil dianalisis menggunakan statistik deskriptif. Skor kualitas hidup 

secara keseluruhan untuk pasien HSCR pasca operasi adalah 87,8, yang tergolong 

baik. Fungsi emosional memiliki skor tertinggi ( 100 ), diikuti oleh fungsi sosial 

(95), fisik (81,25 ), dan sekolah (80). Pasien laki-laki menunjukkan skor sedikit 

lebih rendah daripada perempuan, dan anak yang lebih tua (13-18 tahun) memiliki 

skor lebih tinggi, menunjukkan adaptasi yang lebih baik seiring bertambahnya usia. 

Studi ini menunjukkan kualitas hidup yang umumnya baik pada pasien HSCR pasca 

operasi, meskipun fungsi sekolah lebih rendah, menunjukkan kebutuhan akan 

dukungan tambahan di lingkungan pendidikan. Tindak lanjut multidisiplin sangat 

penting untuk mengatasi tantangan fisik, emosional, dan sosial yang dihadapi 

pasien HSCR guna mengoptimalkan kualitas hidup mereka. 

 

Kata Kunci: Hirschsprung, kualitas hidup, Pediatric Quality of Life Inventory 

(PedsQL), pasca operasi, anak usia sekolah, RSUP Mohammad Hoesin 
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SUMMARY 

 

ASSESSMENT OF QUALITY OF LIFE IN SCHOOL AGE CHILDREN POST-

OPERATIVE HIRSCHSPRUNG DISEASE USING THE PEDSQL GENERIC 

CORE INSTRUMENT AT RSUP MOHAMMAD HOESIN PALEMBANG 

A scientific paper in the form of a thesis on desember 5, 2024 

 

Dhefana Aqilla Abdillah Kei; Supervised by dr. Shalita Dastamuar, SpB, SubBPed 

dan dr. Arie Hasiholan Lumban Tobing Sp. BTKV. Subsp. VE (K), M. Ked-Klin 

Undergraduate program of medicine, Faculty of Medicine, Sriwijaya University, 68 

Pages, 5 Tables, 3 Pictures, 8 Attachments 

 

Hirschsprung disease (HSCR) is a congenital disorder of the large intestine 

resulting from missing nerve cells in the colon, leading to bowel obstruction. 

Despite surgical interventions, post-operative challenges, including constipation, 

incontinence, and emotional stress, can impact patients' quality of life. This study 

aims to evaluate the quality of life in school-aged HSCR patients post-surgery using 

the Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL) Generic Core at RSUP 

Mohammad Hoesin, Palembang.This descriptive cross-sectional study involved 21 

school-aged children with HSCR who underwent surgical procedures from 2019 to 

2022. Data were collected through interviews with the patients' parents using the 

PedsQL Generic Core questionnaire, assessing four domains: physical, emotional, 

social, and school functioning. The results were analyzed using descriptive 

statistics.The overall quality of life score for post-operative HSCR patients was 

88.5, categorized as good. Emotional functioning had the highest score (100), 

followed by sosial (95), physical (81,25), and school functioning (80). Male patients 

showed slightly lower scores than females, and older children (13-18 years) had 

higher scores, indicating better adaptation with age.The study indicates a generally 

positive quality of life for HSCR patients post-surgery, though school functioning 

is notably lower, suggesting a need for targeted support in educational settings. 

Multidisciplinary follow-up is essential to address the physical, emotional, and 

social challenges HSCR patients may face to optimize their quality of life. 

 

Keywords: Hirschsprung disease, quality of life, Pediatric Quality of Life Inventory 

(PedsQL), post-operative, school-aged children, RSUP Mohammad Hoesin 
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BAB I 

PENDAHULUAN 

 

1. 1 Latar Belakang 

Penyakit Hirschsprung adalah kondisi usus besar (kolon) bawaan yang rumit 

yang disebabkan oleh gangguan perkembangan normal sistem saraf enterik dan 

diidentifikasi sebagai hasil dari gangguan genetik. Salah satu kelainan motilitas 

bawaan yang paling umum, penyakit Hirschsprung (HSCR), ditandai dengan 

hilangnya ganglionosis (sel ganglion) di pleksus mienterik dan submukosa usus 

bagian distal. Ini diduga disebabkan oleh kegagalan prekursor sistem saraf enterik 

(ENS) untuk kolonisasi usus distal selama perkembangan embrionik. Ini 

menyebabkan feses menumpuk di bagian proksimal sigmoid, kondisi inilah yang 

menyebabkan megakolon yang berarti pembesaran atau perluasan kolon.1,2 

Ada variasi dalam angka kejadian penyakit HSCR di dunia. Namun rata rata 

kejadian umumnya diperkirakan sekitar 1 dari 4.440 sampai dengan 7.000 

kelahiran. Dalam hasil penelitian genetika, didapatkan rasio 4:1 dimana laki laki 

lebih berisiko dibandingan wanita dalam hal terkena penyakit HSCR.3 Sementara 

itu angka kejadian HSCR di Indonesia belum ada angka pastinya, tetapi jika 

dihitung dari angka insiden 1:5000 kelahiran hidup, dapat diprediksi dari penduduk 

Indonesia yang berjumlah 220 juta didapatkan hasil 35 kasus per juta kelahiran, 

1400 bayi akan lahir dengan HSCR di setiap tahunnya.4 

Manifestasi klinis dari penyakit HSCR yang terdiagnosis saat periode 

neonatal antara lain adalah berupa distensi abdomen, intoleransi makan, muntah 

empedu, dan kegagalan dalam pengeluaran mekonium. Normalnya, mekonium 

pada bayi cukup bulan terjadi pada 24-48 jam setelah lahir.5 Tatalaksana dari 

penyakit HSCR pada umumnya adalah pembedahan, pembedahan bisa dilakukan 

dengan berbagai prosedur di antaranya adalah Transanal endorectal pull-through 

(TEPT), Duhamel, Reihbein, Trans-abdominal endorectal pull-through (open 

soave), Swenson, dan Laparoscopic assisted pull-through.4,6 Namun ada gejala dari 

pasien HSCR yang berkelanjutan setelah prosedur pembedahan dilakukan, 
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diantaranya seperti gejala obstruktif berkelanjutan yaitu distensi abdomen, perut 

kembung, muntah, dan konstipasi, inkontinensia juga sering didapatkan pasca 

prosedur pembedahan. 

Penilaian kualitas hidup pada pasien HSCR pasca tindakan operatif masih 

kurang diperhatikan, dari beberapa gejala pasca tindakan operatif yang telah 

dijabarkan, penting untuk dilakukan penilaian kualitas hidup untuk melihat 

keefektifan dari tindakan yang sudah dilakukan. Penilaian kualitas hidup bisa 

dijabarkan sebagai penilaian individu mengenai posisi pada kehidupan dengan 

melihat 4 dimensi yaitu, fungsi fisik, fungsi emosional, fungsi sosial dan 

lingkungan.7 Pediatric quality of life inventory (PedsQL) adalah salah satu 

kuesioner untuk mengukur kualitas hidup anak usia 2-18 tahun, salah satu kuesioner 

PedsQL adalah PedsQL Generic Core Scales yang memuat 4 skala penilaian yaitu 

fungsi fisik, emosional, sosial dan sekolah. Kuesioner ini telah dipakai oleh para 

peneliti dan telah teruji validitasnya.8 

Penelitian tentang kualitas hidup pasien Hirschsprung masih sedikit 

jumlahnya padahal penilaian kualitas hidup sangat penting untuk kita ketahui 

karena bisa menjadi acuan untuk melihat keberhasilan dari tindakan yang telah 

dilakukan dan untuk melihat apakah ada perbedaan kualitas hidup dari pasien yang 

ditatalaksana dengan prosedur operasi yang berbeda. Oleh karena itu penelitian ini 

bertujuan untuk mengetahui dampak dari tindakan operatif yang dilakukan pada 

pasien HSCR terhadap kualitas hidupnya, yang terdiri dari fungsi fisik, emosional, 

sosial, dan sekolah. Diharapkan penelitian ini bisa menjadi acuan untuk peneliti lain 

di masa yang akan datang.  

1. 2 Rumusan Masalah 

Bagaimana kualitas hidup pasien Hirschsprung Usia Sekolah pasca tindakan 

operatif di RSUP Dr. Mohammad Hoesin Palembang? 

1. 3  Tujuan Penelitian 

1.3.1.  Tujuan Umum 

Tujuan dari penelitian ini adalah untuk mengetahui kualitas hidup pasien 
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Hirschsprung usia sekolah pasca tindakan operatif dengan kuesioner PedsQL 

Generic Core di RSUP Dr. Mohammad Hoesin Palembang. 

1.3.2. Tujuan Khusus 

a. Untuk mengidentifikasi kualitas hidup pasien Hirschsprung usia sekolah 

pasca tindakan operatif dari domain fungsi fisik  menggunakan kuesioner 

PedsQL Generic Core. 

b. Untuk mengidentifikasi kualitas hidup pasien Hirschsprung usia sekolah 

pasca tindakan operatif dari domain fungsi emosinal menggunakan kuesioner 

PedsQL Generic Core. 

c. Untuk mengidentifikasi kualitas hidup pasien Hirschsprung usia sekolah 

pasca tindakan operatif dari domain fungsi sosial menggunakan kuesioner 

PedsQL Generic Core. 

d. Untuk mengidentifikasi kualitas hidup pasien Hirschsprung usia sekolah 

pasca tindakan operatif dari domain fungsi sekolah menggunakan kuesioner 

PedsQL Generic Core. 

1. 4 Manfaat Penelitian 

1.4.1 Manfaat Teoritis 

Dari hasil penelitian ini diharapkan menambah wawasan tentang penilaian 

kualitas hidup pasien Hirschsprung usia sekolah setelah mendapat tindakan operatif 

di RSUP Dr. Mohammad Hoesin Palembang.  

1.4.2  Manfaat Praktik 

Hasil penelitian ini diharapkan mampu meningkatkan kualitas hidup pasien 

Hirschsprung dengan adanya peningkatan pelayanan pada kesehatan pasien 

Hirschsprung setelah tindakan operatif dan bisa menjadi rujukan bagi penelitian 

selanjutnya. 
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