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ABSTRAK 

KUALITAS HIDUP PENYANDANG HEMOFILIA ANAK 

DI RSUP DR. MOHAMMAD HOESIN 

PALEMBANG 

 

(Ardriansyah Daniswara, 13 Desember 2022, 108 halaman) 

Fakultas Kedokteran Universitas Sriwijaya 

 

Latar belakang. Hemofilia merupakan suatu perdarahan kongentital akibat defisiensi faktor 

VIII dan IX, sehingga perdarahan sulit berhenti yang cukup banyak terjadi di Indonesia. 

Kasus hemofilia terus meningkat dan besarnya angka penyandang hemofilia baik dewasa 

maupun anak. Manifestasi perdarahan yang terjadi dapat memengaruhi kualitas hidup 

penyandang hemofilia. Tujuan penelitian ini untuk memberikan gambaran kualitas hidup 

penyandang hemofilia anak di RSUP Dr. Mohammad Hoesin Palembang serta karakteristik 

penyandang hemofilia anak.  

Metode. Jenis penelitian ini deskriptif observasional dengan desain potong lintang. Data yang 

digunakan pada penelitian ini adalah data primer dari wawancara menggunakan kuesioner 

Haemo-Qol dan data sekunder dari di Instalasi Rekam Medis RSUP Dr. Mohammad Hoesin 

Palembang. Jumlah sampel yang didapatkan 30 subjek.  

Hasil. Dari 30 subjek penelitian didapatkan lebih banyak pada Grup II yaitu berusia 8-12 

tahun (40%), berjenis kelamin laki-laki (96,7%), berpendidikan Sekolah Dasar (60%), jenis 

hemofilia A (73,3%), dengan tingkat keparahan sedang (43,3%), dan tidak memiliki riwayat 

keluarga dengan hemofilia (66,7%). Sedangkan distribusi kualitas hidup penyandang 

hemofilia anak secara umum lebih banyak berkualitas hidup baik (86,7%) dan berdasarkan 

domain kualitas hidup yang baik domain physical health (90%), domain feeling (93,3%), 

domain others (93,3%), domain treatment (96,7%), domain view (86,7%), domain family 

(73,3%), domain friend (83,3%), domain sport and preschool or school (76,7%), domain 

perceived support (89,5%), domain dealing (84,2%), domain future (100%), dan domain 

relationsips (71,4%).  

Kesimpulan. Pada penelitian ini berdasarkan kualitas hidup secara umum dan berdasarkan 

domain kualitas hidup rata-rata dengan kualitas hidup yang baik.  

Kata Kunci. Anak, hemofilia, kualitas hidup. 



 

 

ABSTRACT 

QUALITY OF LFE FOR CHILDREN WITH HEMOPHILIA 

IN RSUP DR. MOHAMMAD HOESIN 

PALEMBANG 

 

(Ardriansyah Daniswara, 13 December 2022, 108 pages) 

Faculty of Medicine Sriwijaya University 

 

Background. Hemophilia is a congenital bleeding due to deficiency of factors VIII and IX, so 

that bleeding is difficult to stop which is quite common in Indonesia. Hemophilia cases 

continue to increase and the number of people with hemophilia both adults and children. 

Bleeding manifestations that occur can affect the quality of life of people with hemophilia. 

The purpose of this study is to provide an overview of the quality of life of children with 

hemophilia at RSUP Dr. Mohammad Hoesin Palembang and the characteristics of children 

with hemophilia.  

Method. This type of research is descriptive observational with a cross-sectional design. The 

data used in this study were primary data from interviews using the Haemo-Qol questionnaire 

and secondary data from the Medical Record Installation of RSUP Dr. Mohammad Hoesin 

Palembang. The number of samples obtained was 30 subjects.  

Results. Of the 30 research subjects, it was found that more were in Group II, namely aged 8-

12 years (40%), male (96.7%), elementary school educated (60%), hemophilia A type 

(73.3%) , with moderate severity (43.3%), and no family history of hemophilia (66.7%). 

Meanwhile, the distribution of quality of life for children with hemophilia generally has a 

better quality of life (86.7%) and is based on a good quality of life domain, physical health 

domain (90%), feeling domain (93.3%), other domains (93.3%) %) %), domain maintenance 

(96.7%), domain display (86.7%), family domain (73.3%), friends domain (83.3%), sports 

and preschool or school domain (76, 7% ), perceived support domains (89.5%), dealing 

domains (84.2%), future domains (100%), and relationips domains (71.4%).  

Conclusion. In this study based on the quality of life in general and based on the domain of 

quality of life on average with a good quality of life.  

Keywords. Children, hemophilia, quality of life. 
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RINGKASAN 

Hemofilia merupakan suatu perdarahan kongentital akibat defisiensi faktor VIII dan IX, 

sehingga perdarahan sulit berhenti yang cukup banyak terjadi di Indonesia. Kasus hemofilia 

terus meningkat dan besarnya angka penyandang hemofilia baik dewasa maupun anak. 

Manifestasi perdarahan yang terjadi dapat memengaruhi kualitas hidup penyandang 

hemofilia. Tujuan penelitian ini untuk memberikan gambaran kualitas hidup penyandang 

hemofilia anak di RSUP Dr. Mohammad Hoesin Palembang serta karakteristik penyandang 

hemofilia anak. Jenis penelitian ini deskriptif observasional dengan desain potong lintang. 

Data yang digunakan pada penelitian ini adalah data primer dari melakukakn wawancara 

menggunakan kuesioner Haemo-Qol dan data sekunder dari di Instalasi Rekam Medis RSUP 

Dr. Mohammad Hoesin Palembang. Jumlah sampel yang didapatkan 30 subjek. Dari 30 

subjek penelitian didapatkan lebih banyak pada Grup II yaitu berusia 8-12 tahun (40%), 

berjenis kelamin laki-laki (96,7%), berpendidikan Sekolah Dasar (60%), jenis hemofilia A 

(73,3%), dengan tingkat keparahan sedang (43,3%), dan tidak memiliki riwayat keluarga 

dengan hemofilia (66,7%). Sedangkan distribusi kualitas hidup penyandang hemofilia anak 

secara umum lebih banyak berkualitas hidup baik (86,7%) dan berdasarkan domain kualitas 

hidup yang baik domain physical health (90%), domain feeling (93,3%), domain others 

(93,3%), domain treatment (96,7%), domain view (86,7%), domain family (73,3%), domain 

friend (83,3%), domain sport and preschool or school (76,7%), domain perceived support 

(89,5%), domain dealing (84,2%), domain future (100%), dan domain relationsips (71,4%). 

Kata Kunci: Anak, hemofilia, kualitas hidup. 

  



 

 

SUMMARY 

 

QUALITY OF LIFE FOR CHILDREN WITH HEMOPHILIA IN RSUP DR. MOHAMMAD 

HOESIN PALEMBANG 

Scientific writing in the form of Skripsi, December 13rd, 2022. 

Ardriansyah Daniswara; Supervised by Dr. dr. Dian Puspita Sari, Sp.A(K), M. Kes and dr. 

Atika Akbari, Sp.A(K). 

Study Program of Medical Education, Faculty of Medicine, Sriwijaya University.  

xv + 91 pages, 6 tables, 3 pictures, 11 attachments.  

 

SUMMARY 

Hemophilia is a congenital bleeding due to deficiency of factors VIII and IX, so that bleeding 

is difficult to stop which is quite common in Indonesia. Hemophilia cases continue to increase 

and the number of people with hemophilia both adults and children. Bleeding manifestations 

that occur can affect the quality of life of people with hemophilia. The purpose of this study is 

to provide an overview of the quality of life of children with hemophilia at RSUP Dr. 

Mohammad Hoesin Palembang and the characteristics of children with hemophilia. This type 

of research is descriptive observational with a cross-sectional design. The data used in this 

study were primary data from interviews using the Haemo-Qol questionnaire and secondary 

data from the Medical Record Installation of RSUP Dr. Mohammad Hoesin Palembang. The 

number of samples obtained was 30 subjects. Of the 30 research subjects, it was found that 

more were in Group II, namely aged 8-12 years (40%), male (96.7%), elementary school 

educated (60%), hemophilia A type (73.3%) , with moderate severity (43.3%), and no family 

history of hemophilia (66.7%). Meanwhile, the distribution of quality of life for children with 

hemophilia generally has a better quality of life (86.7%) and is based on a good quality of life 

domain, physical health domain (90%), feeling domain (93.3%), other domains 

(93.3%) %) %), domain maintenance (96.7%), domain display (86.7%), family domain 

(73.3%), friends domain (83.3%), sports and preschool or school domain (76, 7% ), perceived 

support domains (89.5%), dealing domains (84.2%), future domains (100%), and relationips 

domains (71.4%).  

Keywords. Children, hemophilia, quality of life.  
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BAB 1 

PENDAHULUAN 

 

1.1 Latar Belakang 

Hemofilia merupakan suatu gangguan perdarahan kongenital atau kelainan 

pada proses pembekuan darah karena defisiensi F.VIII yang dikenal hemofilia A 

dan defisiensi F.IX yang dikenal hemofilia B. Penyebabnya karena adanya mutasi 

pada gen F.VIII dan F.IX lengan genetik kromosom X. Manifestasi perdarahan 

pada penyandang hemofilia mungkin saja terjadi tanpa sebab trauma yang pasti.1 

Hemofilia pada umumnya diturunkan dari gen X ibu yang membawa sifat 

hemofilia atau biasa disebut pola pewarisan sifat sex-linked resesif kepada anak 

lelaki. Tetapi penyebab hemofilia juga bisa terjadi secara mutasi de novo atau 

secara langsung dan ditemukan sekitar 30% penyandang dengan variasi mutasi 

genetik ini. 9 

Hemofilia A lebih banyak terjadi dibandingkan hemofilia B dengan angka 

perbandingan kelahiran 1:5.000 laki-laki untuk hemofilia A dan 1:30.000 laki-laki 

untuk hemofilia B. Menurut data World Federation of Hemophilia (WFH) pada 

tahun 2018, terdapat 210.454 penyandang hemofilia yang tersebar di 116 negara 

di dunia dengan 178.711 penyandang hemofilia A, 34.289 penyandang hemofilia 

B, dan 2.454 penyandang hemofilia lainnya yang belum diketahui. Dalam data 

tersebut, Indonesia di ikut sertakan dengan hemofilia A sebanyak 2.035 

penyandang dan hemofilia B 310 penyandang. Himpunan Masyarakat Hemofilia 

Indonesia (HMHI) mencatat hingga akhir tahun 2020 ada 2.776 penyandang yang 

diperkirakan hanya 10% dari total perkiraan penyandang. Sebagian besar kasus 

hemofilia A dan B di Indonesia terjadi antara usia 19 – 44 tahun dan 5 – 13 

tahun.2 

Manifestasi klinis yang paling sering terjadi adalah pendarahan pada 

persendian tubuh akibat terjadi benturan. Sakit pada persendian dan terganggunya 

fungsi sendi ada pengaruhnya dalam kualitas hidup dan produktivitas seseorang. 

Jika sampai terjadi pada anak-anak sudah pasti terdapat perubahan aktivitas 



 

 

sehari-hari. Hemofilia dapat berdampak signifikan tidak hanya pada kesehatan 

fisik, tetapi juga pada kesejahteraan psikologis, finansial, dan sosial individu dan 

anggota keluarga lainnya.25 

Baik secara langsung ataupun tidak langsung, kondisi yang dialami 

sekarang dapat memberikan dampak dan efek yang buruk pada penderita 

hemofilia. Kesulitan dalam melakukan kegiatan yang berat dan beradaptasi 

dengan lingkungan sekitar membuktikan bahwa status kesehatan sangatlah 

penting. Sudah pasti banyak perubahan yang dialami penderita anak dengan 

hemofilia dibandingkan anak seusianya yang sehat. Penerimaan diri yang belum 

baik oleh omongan sekitar bisa membuat kualitas hidup menjadi buruk.4 

Maka dari itu analisis kualitas hidup penderita hemofilia sebaiknya dimulai 

saat usia dini dengan tujuan utama adalah menilai tingkat kualitas hidup anak 

berdasarkan tingkat usia, sebagai dasar pengobatan yang lebih baik, dan 

pemantauan hasil klinis pengobatan untuk mengurangi beban yang ada dan 

memberikan kesempatan pada semua penderita hemofilia untuk tumbuh dan 

berkembang menjadi lebih baik.4 Beberapa penelitian tentang kualitas hidup anak 

penyandang hemofilia di beberapa daerah telah banyak dilakukan. Namun 

penelitian tersebut menggunakan kuesioner yang general untuk menilai kualitas 

hidup anak dengan penyakit akut atau kronik yaitu Pediatrics Quality of Life 

(PedsQl). Alasan digunakannya kuesioner Haemofilia Quality of Life (Hameo-

Qol) pada penelitian ini karena spesifik untuk menilai kualitas hidup anak 

hemofilia dan masih sedikit yang menggunakannya di Indonesia. Hal inilah yang 

menarik minat peneliti tentang masalah tersebut dan mengejarkan penelitian lebih 

lanjut. Sehingga, penelitian ini dilakukan untuk mengetahui kualitas hidup 

penyandang hemofilia anak di RSUP Dr. Mohammad Hoesin Palembang. 

 

1.2 Rumusan Masalah 

Bagaimana gambaran kualitas hidup penyandang hemofilia anak di RSUP 

Dr. Mohammad Hoesin Palembang? 

 



 

 

1.3 Tujuan Penelitian 

1.3.1 Tujuan Umum 

Mengetahui kualitas hidup penyandang hemofilia anak di RSUP Dr. 

Mohammad Hoesin Palembang. 

1.3.2 Tujuan Khusus 

1. Mengetahui karakteristik sosiodemografi penyandang hemofilia anak 

seperti usia, jenis kelamin, pendidikan, pendapatan orang tua, dan 

penggunaan asuransi kesehatan di RSUP Dr. Mohammad Hoesin 

Palembang. 

2. Mengetahui karakteristik klinis penyandang hemofilia anak seperti tinggi 

badan, berat badan, status gizi, jenis hemofilia, tingkat keparahan, awal 

di diagnosis, waktu lama menderita, frekuensi perdarahan dalam setahun, 

frekuensi perawatan di rumah sakit dalam setahun, dan riwayat keluarga 

di RSUP Dr. Mohammad Hoesin Palembang. 

3. Mengetahui kualitas hidup penyandang hemofilia berdasarkan domain 

pada kuesioner seperti physical health, feeling, view, family, friend, 

others, perceived support, dealing, sport and preschool/school, 

treatment, future, dan relationships di RSUP Dr. Mohammad Hoesin 

Palembang. 

 

1.4 Manfaat Penelitian 

Diharapkan penelitian ini bisa memberikan manfaat untuk orang banyak 

seperti manfaat secara teori, manfaat kebijakan atau tatalaksana, dan manfaat 

subjek atau masyarakat, sebagai berikut: 

1.4.1 Manfaat Teoritis 

1. Memberikan data kualitas hidup dan karakteristik penyandang hemofilia 

anak di RSUP Dr. Mohammad Hoesin Palembang. 

2. Menjadi sumber informasi dan data rujukan untuk penelitian lebih lanjut 

mengenai kualitas hidup penyandang hemofilia anak di RSUP Dr. 

Mohammad Hoesin Palembang. 

 



 

 

1.4.2 Manfaat Kebijakan/Tatalaksana 

Penelitian ini dapat memberikan informasi bagi praktisi maupun institusi 

kesehatan mengenai kualitas hidup anak hemofilia dan dijadikan dasar untuk 

pencegahan dan pengobatan yang lebih terarah. 

1.4.3 Manfaat Subjek/Masyarakat 

Hasil yang didapat bisa memberikan data terkait hemofilia kepada 

masyarakat, dampaknya bagi anak, dan kualitas hidup yang dirasakan pada anak 

penyandang hemofilia. 
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