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ABSTRAK

BEBAN EKONOMI KELUARGA PENDERITA THALASSEMIA 

DI RSUP DR. MOH. HOESIN PALEMBANG

Vita Rya Frizky Patiung, Fakultas Kedokteran Universitas Sriwijaya, Januari 2013, 63 halaman

Latar belakang: Thalassemia merupakan sindrom kelainan yang diwariskan 
(inherited). Thalassemia merupakan penyakit terbanyak diantara golongan 
hemolitik. Thalassemia mayor merupakan penyakit darah yang serius dan sampai 
saat ini belum ada obat yang dapat menyembuhkan penyakit thalassemia mayor 
secara total. Thalassemia merupakan penyakit genetik yang diderita seumur hidup 
dan sepanjang hidupnya penderita harus mendapatkan pengobatan atau terapi 
secara teratur sehingga mereka memerlukan biaya besar. Tingginya biaya 
pengobatan mendorong pemerintah untuk memberikan jaminan pengobatan 
thalassemia bagi seluruh penderita thalassemia di Indonesia. Tidak semua biaya 
ditanggung oleh pemerintah. Banyak hal-hal lain yang harus ditanggulangi oleh 
keluarga pasien thalassemia termasuk biaya non-medis.
Tujuan: Tujuan penelitian ini adalah untuk mengetahui beban ekonomi keluarga 
penderita thalassemia.
Metode: Penelitian ini merupakan penelitian deskriptif dengan desain case series 
tentang beban ekonomi keluarga penderita thalassemia. Populasi target dalam 
penelitian ini adalah keluarga penderita thalassemia. Populasi terjangkau dalam 
penelitian ini adalah keluarga penderita thalassemia yang anaknya berobat dan 
memperoleh perawatan di Departemen Kesehatan Anak RSUP dr. Moh. Hoesin 
Palembang (RSMH). Sampel penelitian adalah keluarga penderita thalassemia 
yang anaknya berobat dan memperoleh perawatan di Departemen Kesehatan 
Anak RSMH yang memenuhi kriteria. Data anak penderita thalassemia diperoleh 
dari catatan medik Departemen bagian anak RSMH. Orang tua/wali pasien 
thalassemia mengisi kuesioner Beban Ekonomi Keluarga Penderita Thalassemia. 
Cara atau metode yang digunakan dalam penelitian ini adalah metode angket 
(kuesioner) dilengkapi dengan wawancara. Data yang diperoleh dari rekam 
medik, angket dan wawancara disajikan dalam bentuk table, diagram, dan narasi. 
Hasil: Dari 36 orang pasien ada 30 sampel keluarga yang diikutsertakan dalam 
penelitian ini. Dengan bantuan yang diterima keluarga penderita thalassemia dari 
pemerintah, maka keluarga penderita thalassemia terbantu dalam mengurangi 
biaya yang sangat besar dalam pembiayaan medis sebesar Rp 1.742.995 sampai 
dengan Rp 2.071.474. Dengan penghasilan per bulan rata-rata keluarga penderita 
thalassemia sebesar Rp 1.425.000 maka beban ekonomi keluarga penderita 
thalassemia yang dikeluarkan terbilang sangat besar jika melihat total pengeluaran 
yang bisa dikeluarkan keluarga penderita thalassemia selama berada di Rumah 
Sakit yang mencapai Rp 1.260.000.

Kata kunci: Thalassemia, beban ekonomi, bantuan pemerintah

anemia



ABSTRACT

FAMILY ECONOMIC COST THALASSEMLA 
IN RSUP DR- MOH. PALEMBANG HOESIN

Vita Rya Frizky Patiung

Background: Thalassemia is an inherited disorder syndrome (inherited). Thalassemia 
is a disease among the groups most hemolytic anemia. Thalassemia major is a serious 
blood disease and until now there is no medicine that can cure thalassemia major in 
total. Thalassemia is a genetic disease that affects the lifetime and throughout his life 
the patient must take medication or therapy on a regular basis. To survive they require 
large on a regular basis. The high cost of treatment to encourage govemments to 
guarantee treatment for all patients with thalassemia thalassemia in Indonesia. Not all 
costs are bome by the govemment. Lots of other things that must be addressed by the 
patient's family, including thalassemia didalamya non-medical costs.
Purpose: The purpose of this study was to determine the economic burden of families 
of patients with thalassemia.
Methods: This study is a descriptive study design (design) case series about the 
family's economic burden of patients with thalassemia. Target population in this study 
is a family thalassemia. The population in this study are affordable thalassemia 
families whose children receive care and treatment at the Department of Child Health 
Dr dr. Moh. Hoesin Palembang.Sampel thalassemia research is a family whose 
children seek treatment and receive care at the Department of Child Health Dr dr. 
Moh. Palembang Hoesin eligible. Data obtained from children with thalassemia 
Department medical record data section RSMH child. Parents / guardians thalassemia 
patients filled out questionnaires Family Economic Burden Patients Thalassemia.Cara 
or methods used in this study is the questionnaire method (questionnaire) features an 
interview. The data were obtained from medical records, questionnaires and 
interviews will be presented in the form of tables, diagrams, and narrative.
Results: The results obtained patient data as many as 36 people. Of the 36 patients 
who obtained the data will only have 30 family samples included in this study. With 
the assistance received from the govemment thalassemia family, the family 
thalassemia helped in reducing the enormous cost of medical financing of Rp 
1,742,995 to Rp 2,071,474. With a monthly income of an average family of Rp 1.425 
million thalassemia patients the family's economic burden incurred thalassemia 
patients fairly large if you look at the total expenditure incurred could thalassemia 
families while in hospital, which

Key words: Thalassemia, economic burden, govemment assistance

reached Rp 1.26 million.
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DAFTAR TABEL

HalamanTabel 6Peta sebaran populasi thalassemia di dunia
Suku Orang Tua Penderita Thalassemia
Tingkat Pendidikan Orang Tua Penderita Thalassemia
Pekerjaan Orang Tua Penderita Thalassemia
Penghasilan Keluarga Penderita Thalassemia Per
Bulan
Kadar hemoglobin pasien thalassemia
Kadar Feritin Terkini Pasien Thalassemia
Ukuran Limpa Pasien Thalassemia
Jadwal Terapi Pasien Thalassemia
Terapi Medikamentosa Pasien Thalassemia
Kelasi Besi (lron Chelating Drugs) bagi Penderita
Thalassemia
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BABI 

PENDAHULUAN

Latar Belakang
Thalassemia merupakan sindrom kelainan yang diwariskan (inherited) dan 

masuk ke dalam kelompok hemoglobinopati, yakni kelainan yang disebabkan 

oleh gangguan sintesis hemoglobin akibat mutasi di dalam atau dekat gen globin 

(Sudoyo dkk, 2009). Hemoglobin adalah suatu protein dalam sel darah merah 

yang mengangkut oksigen dan nutrisi lainnya ke sel-sel lainnya dalam tubuh.

Secara klinis terdapat tiga jenis thalassemia yaitu Thalassemia Minor, 

Thalassemia Intermedia dan Thalassemia Mayor (Bakta, 2007). Thalassemia 

minor atau thalassemia trait adalah bentuk heterozigot yang sering asimtomatik 

(Bakta, 2007). Gejala yang muncul pada penderita thalassemia minor bersifat 

ringan dan tidak mengganggu kesehatan penderitanya; biasanya hanya sebagai 

pembawa sifat gen thalassemia (carrier thalassemia) namun apabila menikah 

dengan sesama thalassemia minor maka 25% dapat menurunkan penyakit 

thalassemia mayor kepada anaknya (Suryo, 2008). Thalassemia intermedia dasar 

genetiknya bervariasi dengan gambaran klinik antara thalassemia mayor dan 

minor (Bakta, 2007). Thalassemia mayor adalah bentuk homozigot, yang teijadi 

bila kedua orang tuanya merupakan pembawa sifat gen thalassemia (carrier 

thalassemia).

1.1

Kecenderungan kasus thalassemia pun terus meningkat. Berdasarakan data 

WHO, jumlah pembawa gen thalassemia atau carrier pada 2001 mencapai 7% dari 

jumlah penduduk dunia dimana angka kejadian tertinggi sampai dengan 40% 

kasus adalah di Asia. Thalassemia merupakan penyakit terbanyak diantara 

golongan anemia hemolitik dengan penyebab intrakorpuskuler (IKA UI, 2007). 

Jenis thalassemia terbanyak yang ditemukan di Indonesia adalah thalassemia*beta 

mayor sebanyak 50% dan thalassemia 0-HbE sebanyak 45%. Frekuensi pembawa 

sifat thalassemia untuk Indonesia ditemukan berkisar antara 3-10%. Bila frekuensi 

gen thalassemia 5% dengan angka kelahiran 23%o dan jumlah populasi penduduk 

Indonesia sebanyak 240 juta, diperkirakan akan lahir 3000 bayi pembawa gen

1
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thalassemia setiap tahunnya. Di Sumatera Selatan, frekuensi carrier Thalassemia (3 

sebesar 8% (Liniyanti, 2003). Sedangkan carrier Thalassemia a adalah 13,4% 

(Safyudin, 2003).
Thalassemia mayor merupakan penyakit darah yang serius dan sampai 

ini belum ada obat yang dapat menyembuhkan penyakit thalassemia mayor 

total. Pengobatan terhadap penyakit thalassemia masih terus dikembangkan. 

Hingga saat ini, tindakan definitif yang dapat dilakukan adalah cangkok sumsum 

tulang dan gen therapy (Cao, Galanello, 2010). Pengobatan ini membutuhkan 

biaya mahal, teknologi canggih, dan donor yang sesuai. Oleh karena itu, transfusi 

darah masih merupakan pengobatan utama yang paling banyak dilakukan untuk 

menjaga stamina dan kesehatan penderita. Transfusi darah hanya bertujuan untuk 

memperbaiki keadaan pasien dalam jangka waktu tertentu sehingga perlu 

dilakukan secara rutin seumur hidup.

Thalassemia merupakan penyakit genetik yang diderita seumur hidup dan 

sepanjang hidupnya penderita harus melakukan pengobatan atau terapi secara 

Untuk bertahan hidup mereka memerlukan biaya besar secara rutin. 

Tingginya biaya pengobatan mendorong pemerintah untuk memberikan jaminan 

pengobatan thalassemia bagi seluruh penderita thalassemia di Indonesia baik 

melalui Jamkesmas (jaminan kesehatan masyarakat) dan Jamkesda (jaminan 

kesehatan daerah). Bahkan untuk menjamin akses penderita thalassemia kepada 

pengobatan penyakit ini, pemerintah telah mengeluarkan kebijakan khusus bagi 

penderita thalassemia yang dikenal dengan istilah Jampelthas (jaminan pelayanan 

pengobatan thalassemia) yang menjamin biaya pengobatan pasien thalassemia, 

melalui suatu Peraturan Menteri Kesehatan No. 1109 yang dikeluarkan tahun 

2011 (Petunjuk Teknis Jaminan Pelayanan Pengobatan Thalassemia, 2011).

Perawatan untuk penderita thalassemia bukan hanya transfusi saja, tetapi 
ada obat-obatan, obat kelasi besi, vitamin, pemeriksaan laboratorium dan 

penyediaan peralatan kesehatan yang dibutuhkan pasien thalassemia yang 

biayanya tidak semuanya ditanggung oleh pemerintah. Banyak hal-hal lain yang 

harus ditanggulangi oleh keluarga pasien thalassemia termasuk didalamya biaya 

non-medis. Oleh karena itu, penelitian ini dilakukan untuk mengetahui besarnya

saat

secara

teratur.
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Bebanbeban ekonomi yang harus ditanggung keluarga penderita thalassemia. 

ekonomi yang dimaksud pada penelitian ini meliputi biaya-biaya yang tidak 

ditanggung oleh pemerintah atau dengan kata lain semua biaya yang dikeluarkan 

oleh keluarga pasien penderita thalassemia baik biaya medis maupun biaya 

medis.

non-

Rumusan Masalah
Berdasarkan latar belakang dan identifikasi masalah yang ada, maka 

timbul pertanyaan penelitian:
“Berapa besar beban ekonomi yang harus ditanggung keluarga penderita

1.2

thalassemia?”

1.3 Tujuan Penelitian

1.3.1 Tujuan Umum
Tujuan umum penelitian ini adalah untuk mengetahui beban ekonomi 

keluarga penderita thalassemia.

1.3.2 Tujuan Khusus

Mengetahui biaya-biaya untuk pembelian obat dan pemeriksaan 

laboratorium yang dibutuhkan oleh penderita thalassemia 

Mengetahui bantuan-bantuan apa saja yang diperoleh oleh penderita 

thalassemia dari pemerintah

Mengetahui bantuan-bantuan apa saja yang diberikan oleh penjamin atau 

asuransi

Membandingkan besarnya biaya dari bantuan-bantuan yang ada untuk 

penderita thalassemia dengan biaya yang ditanggung oleh keluarga 

penderita.

Menilai/menganalisis besarnya beban ekonomi yang harus ditanggung 

keluarga penderita thalassemia

1.

2.

3.

4.

5.
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1.4 Manfaat Penelitian

1.4.1 Bagi Pemerintah
Penelitian ini dapat menjadi salah satu dasar atau sumber masukan bagi 

pemerintah dalam mengambil kebijakan-kebijakan dalam rangka meningkatkan 

akses dan mutu pelayanan kesehatan masyarakat guna membantu pasien 

thalassemia dan keluarganya berdasarkan gambaran beban ekonomi keluarga 

penderita thalassemia.

1.4.2 Bagi RSUP dr. Moh. Hoesin

Penelitian ini dapat menjadi salah satu sumber masukan mengenai 

gambaran beban ekonomi keluarga penderita thalassemia yang dapat dijadikan 

salah satu landasan dalam menentukan kebijakan-kebijakan berdasarkan peraturan 

yang telah ada di Rumah Sakit untuk membantu keluarga penderita thalassemia.
1.4.3 Bagi Masyarakat

Penelitian ini diharapkan dapat membantu meningkatkan kesejahtraan 

masyarakat pada umumnya dan keluarga penderita thalassemia secara 

khusus.

2. Memberikan informasi kepada para pembaca.

3. Menjadi data awal dan dapat dijadikan dasar untuk penelitian 

berikutnya.

1.
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