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ABSTRAK

Penyakit talasemia pada anak dan pengobatan yang dilakukan rutin dalam jangka
waktu yang lama menyebabkan berbagai macam komplikasi seperti, pembesaran
hati dan limfa, gangguan pertumbuhan, pubertas terhambat, hingga gagal jantung.
Keberlangsungan dari proses pengobatan dan pencegahan komplikasi pada anak
penderita talasemia dipengaruhi oleh dukungan orang tua. Orang tua perlu dibekali
pengetahuan yang baik, sehingga dapat memberikan perawatan yang baik bagi anak
penderita talasemia. Salah satu intervensi untuk meningkatkan pengetahuan orang
tua adalah melalui pendidikan kesehatan yang disampaikan melalui media e-booklet
paket edukasi talasemia. Tujuan dari penelitian ini adalah untuk mengetahui
pengaruh paket edukasi talasemia terhadap pengetahuan orang tua tentang
perawatan anak penderita talasemia. Penelitian ini merupakan penelitian pre-
experimental tanpa kelompok kontrol dengan rancangan one group pretest-posttest.
Jumlah sampel pada penelitian ini sebanyak 17 orang tua yang memiliki anak
penderita talasemia usia sekolah. Teknik pengambilan sampel yang digunakan
adalah non-probability sampling dengan teknik purposive sampling. Pengetahuan
orang tua tentang perawatan anak penderita talasemia diukur menggunakan
kuesioner. Analisis statistik penelitian ini menggunakan uji Marginal Homogenity
dan didapatkan p value 0,001 (p<0,05). Hasil penelitian menunjukkan bahwa paket
edukasi talasemia berpengaruh signifikan terhadap pengetahuan orang tua tentang
perawatan anak penderita talasemia. Paket edukasi talasemia menggunakan media
e-booklet dapat direkomendasikan sebagai media dalam memberikan pendidikan
kesehatan. Informasi kesehatan khususnya tentang penyakit talasemia dan
pengobatannya diharapkan dapat menjadi bekal pengetahuan orang tua sebagai
upaya meningkatkan kualitas hidup anak talasemia dan keberlangsungan
pengobatan anak.

Kata Kunci : pengetahuan, orang tua, anak penderita talasemia, e-booklet
Daftar Pustaka : 59 (2000-2020)



SRIWIJAYA UNIVERSITY
FACULTY OF MEDICINE
NURSING SCIENCE STUDY PROGRAM

Thesis, September 2020

Vianti Nandeswari

The Effect of Thalassemia Education Package Towards Parents’ Knowledge About
Caring Children With Thalassemia

XV + 84 + 7 Tables + 3 Schemes + 15 Attachments
ABSTRACT

Thalassemia disease and routine treatment for a long period of time in children
with thalassemia cause various complications such as enlarged liver and lymph,
growth problems, delayed puberty, and heart failure. The continuity of the
treatment process and the prevention of complications in children with thalassemia
are supported by parents. Parents need to be given a good knowledge therefore they
can give a good care for children with thalassemia. One of the interventions to
increase parents’ knowledge is through health education, which is delivered
through the thalassemia education package with e-booklet media. This study aims
to determine the effect of thalassemia education package on parents' knowledge in
caring for children with thalassemia. This study used pre-experimental with one-
group pretest-posttest design without control group. The number of samples in this
study was 17 parents of children with thalassemia at school age. The sampling used
a non-probability sampling with purposive sampling in this study. Parents’
knowledge about caring children with thalassemia is measured using a
questionnaire. Statistical analysis of this study were analyzed using the Marginal
Homogenity test and obtained p value of 0.001 (p <0.05). The results showed that
the thalassemia educational package had a significant effect on the parents’
knowledge about caring children with thalassemia. Thalassemia education
package with e-booklet media can be recommended as the media in health
education. Health information especially about thalassemia disease and its
treatment is expected to be a provision for parents' knowledge as an effort to
improve the quality of life of thalassemia children and the continuity of children's
treatment.

Keywords  : knowledge, parents, children with thalassemia, e-booklet
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BAB |
PENDAHULUAN

A. Latar Belakang

Talasemia merupakan salah satu penyakit genetik terbanyak di
dunia, sekitar 7% dari populasi dunia adalah pembawa sifat talasemia dan
antara 300-500 ribu anak dilahirkan setiap tahun dengan kelainan
hemoglobin yang parah (Thalassemia International Federation, 2019).
Angka pembawa gen talasemia banyak terdapat di daerah Mediterania,
Timur Tengah, Cina Selatan dan Asia Tenggara termasuk Indonesia
(Kementrian Kesehatan Republik Indonesia, 2019). Indonesia merupakan
salah satu Negara dengan angka talasemia yang tinggi. Saat ini terdapat
lebih dari 10.531 pasien talasemia di Indonesia dan diperkirakan 2.500 bayi
baru lahir dengan talasemia setiap tahunnya di Indonesia (Kementrian
Kesehatan Republik Indonesia, 2019).

Talasemia dapat dikelompokkan menjadi talasemia alfa dan beta.
Talasemia beta merupakan bentuk yang paling sering ditemukan.
Berdasarkan data dari lembaga Eijkman, talasemia beta ditemukan rata-rata
sekitar 3-10%, dengan pembawa sifat terbanyak ditemukan di Pulau
Sumatera, dan hampir sekitar 10% di daerah Palembang (lkatan Dokter
Anak Indonesia, 2016). Pada talasemia beta defek terjadi pada sintesis rantai
polipeptida beta. Penyakit ini dijumpai dalam tiga bentuk klinis yaitu,
mayor, intermedia, dan minor/pembawa sifat (Kowalak, Welsh, & Mayer,
2016). Penderita talasemia minor tidak memiliki gejala dan tidak
membutuhkan terapi transfusi darah. Sementara itu, penderita talasemia

intermedia memerlukan transfusi darah, namun tidak sesering talasemia



mayor. Penderita talasemia mayor memerlukan terapi transfusi darah rutin
seumur hidupnya (Kementrian Kesehatan Republik Indonesia, 2019).
Talasemia merupakan penyakit yang diturunkan orang tua kepada
anaknya. Anak penderita talasemia membawa gen telasemia sejak mereka
masih di dalam kandungan. Secara teori manifestasi klinis talasemia sudah
bisa dilihat sejak anak berusia 1-2 tahun (Jha & Jha, 2014). Namun, anak
penderita talasemia paling banyak ditemukan pada usia sekolah (6-12 tahun)
karena kondisi Klinis anak penderita talasemia yang semakin memburuk
sehingga penderita umumnya baru datang ke layanan kesehatan pada usia 6
tahun (Sawitri & Husha, 2018). Pada usia sekolah anak mengalami
perkembangan yang kompleks, seperti anak harus beradaptasi dengan
lingkungan baru di sekolah, aktivitas yang membutuhkan tenaga seperti
bermain dengan teman sebaya dan belajar. Penyakit kronis yang diderita
anak talasemia dapat menyebabkan anak mengalami kesulitan dalam
melakukan tugas perkembangannya (Hidayat, 2008). Usia anak penderita
talasemia berhubungan dengan kebutuhan anak untuk mendapatkan
dukungan orang tua. Usia anak penderita talasemia juga memengaruhi
peningkatan kebutuhan anak terhadap perawatan dan pengobatan untuk
mengurangi gejala dan mengurangi komplikasi (Sawitri & Husna, 2018).
Sampai saat ini, talasemia belum dapat disembuhkan. Behrman,
Kliegman dan Arvin (2012) menyatakan bahwa terapi transfusi darah
seumur hidup setiap empat minggu sekali dibutuhkan untuk
mempertahankan Hb sekitar 10g/dL pada anak penedeita talasemia.

Transfusi darah yang rutin dan dilakukan dalam jangka waktu lama dapat



menyebabkan anak penderita talasemia mengalami kelebihan zat besi, untuk
mengatasi hal tersebut penderita talasemia harus mengonsumsi obat kelasi
besi. Komplikasi pada talasemia terjadi akibat penyakit dasarnya, akibat
pengobatan atau akibat terapi kelasi besi. Komplikasi tersebut diantaranya
adalah gagal jantung, gangguan pertumbuhan, pembesaran limpa dan hati,
keterlambatan pubertas, dan sebagainya (Kumar, Cotran, & Robbins, 2012).
Keberlangsungan dari proses pengobatan dan pencegahan komplikasi pada
anak penderita talasemia dipengaruhi oleh dukungan dari orang tua.

Anak merupakan tanggung jawab bagi orang tua. Orang tua
berperan penting dalam pengasuhan dan perawatan pada anak penderita
talasemia. Hal ini dikarenakan pengobatan yang dibutuhkan seumur hidup
serta tatalaksana untuk mengurangi komplikasi pada anak penderita
talasemia dapat memengaruhi kualitas hidup anak penderita talasemia
(Pranajaya & Nurchairina, 2016). Oleh karenanya, peran orang tua dalam
mendukung pengobatan anak penderita talasemia sangat dibutuhkan untuk
meningkatkan kualitas hidup anak penderita talasemia (Muriati, Santi, &
Damayanti, 2019). Orang tua dalam menjalankan perannya merawat anak
penderita talasemia perlu dibekali dengan pengetahuan yang berkaitan
dengan penyakit talasemia. Kurangnya pengetahuan orang tua mengenai
penyakit talasemia dapat mengakibatkan tidak optimalnya perawatan yang
diberikan oleh orang tua pada anak penderita talasemia (Ishfaq, Ahmad,
Naeem, Ali, & Zainab, 2016).

Penelitian Marnis, Indriati, dan Nauli (2018) menyebutkan adanya

hubungan yang signifikan antara pengetahuan orang tua terutama ibu



dengan kualitas hidup anak penderita talasemia. Pengetahuan orang tua
dalam merawat anak penderita talasemia dibutuhkan untuk mempermudah
dalam mengambil keputusan dan tindakan yang dibutuhkan apabila anak
memerlukan perawatan di rumah atau di rumah sakit (Marnis, Indriati, &
Nauli, 2018). Orang tua membutuhkan pengetahuan yang baik mengenai
penyakit talasemia, pengobatan yang dibutuhkan, menjadwalkan terapi
transfusi darah, serta manajemen perawatan anak di rumah untuk
mengurangi gejala (Ishfaq, Ahmad, Naeem, Ali, & Zainab, 2016). Orang
tua yang memiliki pengetahuan yang baik diharapkan dapat menjalankan
tugasnya merawat anak penderita talasemia, sehingga meningkatkan
kualitas hidup anak penderita talasemia. Adapun demikian, dibutuhkan
suatu intervensi keperawatan yang dapat meningkatkan pengetahuan.
Salah satu bentuk intervensi keperawatan yang dapat diterapkan
adalah pendidikan kesehatan. Pendidikan kesehatan secara umum dapat
memberikan informasi mengenai kesehatan, dalam hal ini adalah informasi
mengenai  penyakit talasemia serta penatalaksanaannya, sehingga
memudahkan orang tua dalam merawat anak penderita talasemia
(Notoatmodjo, 2012). Berdasarkan informasi yang didapatkan peneliti
melalui pengurus POPTI Palembang, orang tua anak talasemia pernah
mendapatkan pendidikan kesehatan melalui acara yang dibuat oleh POPTI,
namun pendidikan kesehatan ini hanya diberikan melalui metode ceramah.
Pendidikan kesehatan mengenai talasemia juga pernah diberikan oleh
tenaga kesehatan di rumah sakit tempat anak talasemia dirawat, namun

beberapa orang tua mengaku lupa karena pendidikan kesehatan hanya



diberikan melalui lisan. Sehingga, dibutuhkan suatu media yang dapat
digunakan untuk memberikan pendidikan kesehatan pada orang tua anak
penderita talasemia.

Saat ini sudah tersedia berbagai pendidikan kesehatan yang bisa
diberikan sebagai media edukasi terhadap orang tua seperti media edukasi
booklet. Berdasarkan hasil penelitian Vijayarani, Nagarajaiah, Mukesh, dan
Balamurugan (2013) booklet efektif dalam meningkatkan pengetahuan
orang tua dalam merawat anak dengan autisme. Booklet merupakan salah
satu media pendidikan kesehatan dalam bentuk tulisan dan gambar yang
memiliki keunggulan yaitu memungkinkan disajikannya informasi secara
lebih terperinci dibandingkan leaflet dan lebih ringkas dibandingkan buku
sehingga informasi yang disajikan tidak kurang ataupun membuat pembaca
bosan (Triwidiyantari, Setiawati, & Ganiem, 2019). Selain itu, booklet yang
digunakan sebagai alat bantu dan sumber daya pendidikan kesehatan dapat
dikreasikan dan disesuaikan dengan isi materi yang akan disampaikan
(Vijayarani, Nagarajaiah, Mukesh, & Balamurugan, 2013). Pada penelitian
ini booklet disajikan dalam bentuk electronic booklet (e-booklet) sehingga
memudahkan orang tua untuk mengakses informasi melalui handphone
masing-masing.

E-booklet pada penelitian ini memuat informasi kesehatan yang
bertujuan untuk meningkatkan pengetahuan orang tua tentang perawatan
anak penderita talasemia. Materi yang akan disampaikan pada penelitian ini
membahas mengenai penyakit talasemia, pengobatan yang dibutuhkan,

terapi transfusi darah, serta manajemen perawatan anak di rumah untuk



mengurangi gejala. Pada penelitian ini, e-booklet paket edukasi talasemia
yang dikembangkan oleh peneliti diberi nama “Cermat” yang merupakan
kependekan dari “Cerdas Merawat Anak Talasemia”.

Berdasarkan hasil studi pendahuluan yang dilakukan peneliti
melalui wawancara dengan lima orang tua anak penderita talasemia yang
tergabung dalam POPTI (Perhimpunan Orang Tua Penderita Talasemia
Indonesia) cabang Palembang didapatkan bahwa tiga orang tua tidak
mengetahui darimana anak mendapatkan penyakit talasemia. Orang tua
mengaku terkadang tidak tepat waktu untuk membawa anak melakukan
transfusi darah dan orang tua tidak mengetahui dampak jika anak terlambat
melakukan transfusi. Selain itu, orang tua juga khawatir dengan kondisi
anak yang pucat, lemah dan sulit beraktivitas saat kadar Hb rendah namun,
orang tua tidak tahu apa yang harus dilakukan. Hal ini menyebabkan orang
tua terkadang melarang anak beraktivitas dan bermain. Orang tua juga
mengaku tidak tahu mengenai aktivitas dan istirahat yang dibutuhkan anak
talasemia serta tidak mengetahui makanan yang dibolehkan atau tidak
dibolehkan untuk mengurangi gejala pada anak. Orang tua mengatakan
bahwa pernah mendapatkan pendidikan kesehatan dari tenaga kesehatan
namun mereka mengaku lupa mengenai apa yang pernah dijelaskan.

Berdasarkan permasalahan tersebut serta mengingat pentingnya
pengetahuan yang dimiliki orang tua dalam merawat anak penderita
talasemia, maka peneliti tertarik untuk meneliti lebih lanjut mengenai
pengaruh paket edukasi talasemia terhadap pengetahuan orang tua tentang

perawatan anak penderita talasemia.



B. Rumusan Masalah

Talasemia merupakan suatu penyakit yang membutuhkan perawatan
seumur hidup sehingga anak membutuhkan dukungan dan peran dari orang
tua. Orang tua diharapkan memiliki pengetahuan yang baik karena tanpa
pengetahuan yang baik, kualitas perawatan yang diberikan orang tua kepada
anak penderita talasemia dapat menurun. Hal ini terjadi di tempat penelitian
yaitu POPT]I cabang Palembang, pengetahuan orang tua yang belum cukup
mengenai penyakit talasemia menyebabkan menurunnya kualitas perawatan
pada anak diantaranya anak tidak tepat waktu melakukan transfusi darah
namun orang tua tidak mengetahui dampaknya bagi anak, orang tua
melarang anak beraktivitas dan bermain karena khawatir dengan kondisi
anak, dan orang tua tidak tahu makanan apa saja yang tidak diperbolehkan
untuk dikonsumsi anak talasemia. Orang tua juga mengaku pernah
mendapatkan pendidikan kesehatan namun mengaku lupa karena hanya
diberikan melalui metode ceramah.

Pada penelitian ini upaya yang dilakukan untuk meningkatkan
pengetahuan adalah pendidikan kesehatan yang dapat disampaikan melalui
media e-booklet. Materi yang disampaikan dalam e-booklet tersebut
mengenai penyakit talasemia, pengobatan yang dibutuhkan, terapi transfusi
darah, serta manajemen perawatan anak di rumah untuk mengurangi gejala
yang kemudian disebut paket edukasi talasemia yang supaya menarik minat
pembaca dinamai “Cermat (Cerdas Merawat Anak Talasemia)”.

Berdasarkan permasalahan tersebut, maka peneliti merumusukan masalah



bagaimanakah paket edukasi talasemia dapat memengaruhi pengetahuan
orang tua tentang perawatan anak penderita talasemia.
C. Tujuan Penelitian
1. Tujuan Umum
Tujuan umum pada penelitian ini adalah untuk mengetahui pengaruh
paket edukasi talasemia terhadap pengetahuan orang tua tentang
perawatan anak penderita talasemia.
2. Tujuan Khusus
a. Untuk mengetahui gambaran karakteristik responden berdasarkan
usia orang tua, pendidikan terakhir orang tua, jenis kelamin anak,
jumlah anak yang menderita talasemia, dan lama anak didiagnosis
talasemia.
b. Untuk mengetahui tingkat pengetahuan orang tua tentang perawatan
anak penderita talasemia sebelum diberikan paket edukasi talasemia.
c. Untuk mengetahui tingkat pengetahuan orang tua tentang perawatan
anak penderita talasemia sesudah diberikan paket edukasi talasemia.
d. Untuk menganalisis perbedaan antara tingkat pengetahuan orang tua
tentang perawatan anak penderita talasemia sebelum dan sesudah
diberikan paket edukasi talasemia.
D. Manfaat Penelitian
1. Secara Teoritis
Hasil penelitian ini diharapkan dapat memperkaya literature pada

bidang keperawatan mengenai intervensi yang dapat dilakukan untuk



meningkatan pengetahuan orang tua tentang perawatan anak penderita
talasemia dan dapat menjadi referensi pada penelitian selanjutnya.
2. Secara Praktis
a. Bagi Profesi Keperawatan
Hasil penelitian ini diharapkan dapat menambah pengetahuan
serta masukan bagi profesi keperawatan dalam memberikan asuhan
keperawatan yang komprehensif pada keluarga dan anak penderita
talasemia.
b. Bagi Tempat Penelitian
Hasil penelitian ini diharapkan dapat menjadi inovasi yang dapat
digunakan oleh POPTI cabang Palembang untuk melakukan
pendidikan kesehatan pada orang tua anak penderita talasemia.
c. Bagi Responden
Hasil penelitian ini diharapkan dapat menambah pengetahuan
orang tua tentang perawatan yang dibutuhkan anak penderita
talasemia sehingga dapat membantu orang tua dalam menjalankan
tugasnya merawat anak penderita talasemia.
E. Ruang Lingkup Penelitian
Penelitian ini berada dalam ruang lingkup keperawatan anak dan
keperawatan paliatif. Penelitian ini termasuk penelitian kuantitatif dengan
tujuan untuk mengetahui pengaruh paket edukasi talasemia terhadap
pengetahuan orang tua tentang perawatan anak penderita talasemia.
Responden dalam penelitian ini adalah orang tua yang memiliki dan

merawat anak penderita talasemia usia sekolah (6-12 tahun). Penelitian ini



10

dilakukan di POPTI (Perhimpunan Orang Tua Penderita Talasemia
Indonesia) cabang Palembang pada Juli-Agustus 2020. Desain yang
digunakan adalah pre-experimental tanpa kelompok kontrol dengan
rancangan one group pretest-posttest. Penentuan sampel menggunakan non-
probability sampling dengan teknik purposive sampling. Data yang
diperoleh pada penelitian ini dianalisis menggunakan analisis univariat dan

bivariat. Adapun analisis bivariat menggunakan uji Marginal Homogenity.
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