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ABSTRAK

Latar Belakang: Talasemia adalah gangguan darah genetik. Kepatuhan
terhadap transfusi darah dan konsumsi obat kelasi besi adalah masalah yang
memengaruhi kualitas hidup penderita. Tujuan penelitian ini adalah
menganalisis hubungan kepatuhan transfusi darah dan kepatuhan minum
obat kelasi besi dengan kualitas hidup pada penderita talasemia mayor di RSD
Gunung Jati Kota Cirebon.

Metode: Menggunakan kuantitatif analitik korelasi dengan pendekatan cross
sectional. Sempel 70 responden dengan teknik pengambilan sampel total
sampling. Pengumpulan menggunakan kuesioner kepatuhan transfusi darah,
MMAS-8, PedsQL.

Hasil: Analisis bivariat menunjukan dari kepatuhan transfusi darah dengan
kualitas hidup pada penderita talasemia mayor (p-value=0,000) dan
kepatuhan minum obat kelasi besi dengan kualitas hidup pada penderita
talasemia mayor (p-value=0,000).

Kesimpulan: Terdapat hubungan antara kepatuhan transfusi darah dan
kepatuhan minum obat kelasi besi dengan kualitas hidup pada penderita
talasemia mayor.

Kata Kunci : Talasemia, transfusi, obat kelasi besi, kepatuhan, kualitas hidup

ABSTRACT

Background: Thalassemia is a genetic blood disorder. Compliance with blood
transfusion and iron chelation drug consumption are problems that affect the
quality of life of patients. The purpose of this study was to analyze the
relationship between blood transfusion compliance and iron chelation drug
consumption compliance with quality of life in patients with thalassemia major
at RSD Gunung Jati, Cirebon City.

Method: Using quantitative analytical correlation with a cross-sectional
approach. A sample of 70 respondents with a total sampling technique.
Collection using blood transfusion compliance questionnaires, MMAS-8,
PedsQL.

Results: bivariate analysis showed that blood transfusion compliance with
quality of life in patients with thalassemia major (p-value = 0.000) and
compliance with iron chelation drug consumption with quality of life in
patients with thalassemia major (p-value = 0.000).

Conclusion: There is a relationship between blood transfusion compliance and
iron chelation drug consumption compliance with quality of life in patients
with thalassemia major.

Keywords: Thalassemia, transfusion, iron chelation drugs, compliance, quality
of life
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Pendahuluan

Talasemia  yaitu  ketidakmampuan
sumsum tulang untuk menghasilkan protein
yang diperlukan untuk pembuatan hemoglobin.
Protein sel darah merah yang kaya zat besi yang
disebut hemoglobin berfungsi untuk
mengangkut oksigen dari paru-paru ke seluruh
tubuh. (Suptiatna & Akbar, 2020). Berdasarkan
jenisnya, talasemia dibagi menjadi tiga kategori:
talasemia minor, talasemia intermedia, dan
talasemia mayor. Jenis yang paling parah
ditandai dengan mutasi pada kedua alel gen
hemoglobin. Mereka yang mengalami anemia
berat, seperti pucat, lemah, dan pembesaran
organ limpa, biasanya memerlukan transfusi
darah sejak dini. Untuk mengurangi gejala yang
disebutkan di atas, penderita harus rutin
mengonsumsi obat kelasi besi. Permatasari et
al., (2024).

Menurut pencegahan dan
pengendalian penyakit tidak menular P2PTM
(2019), World Heatlh Organization (WHO)
menyatakan bahwa insiden pembawa sifat
talasemia di Indonesia berkisar 6-10%, artinya
bahwa dari setiap 100 orang penduduk terdapat
6-10 orang yang merupakan pembawa sifat
talasemia. Dari data World Bank menunjukkan
bahwa 7% dari populasi dunia merupakan
pembawa sifat talasemia. Setiap tahun sekitar
300.000-500.000 bayi baru lahir disertai dengan
kelainan hemoglobin berat, dan 50.000 hingga
100.000 anak meninggal akibat talasemia beta
80% dari jumlah tersebut berasal dari negara
berkembang (Keputusan Menteri Kesehatan. Rl,
2022). Prevalensi talasemia terbanyak dijumpai
di daerah-daerah vyang disebut sebagai
lingkaran talasemia yaitu Mediterania, Timur
Tengah, Asia Selatan, Semenanjung Cina, Asia
Tenggara, serta Kepulauan Pasifik. Saat ini,
talasemia menyebar secara cepat ke berbagai
negara termasuk Amerika Serikat, Eropa, dan
Australia (Rujito, 2022).

Indonesia merupakan salah satu negara
dalam lingkaran talasemia dunia, yaitu negara
dengan frekuensi gen (angka pembawa sifat)
talasemia yang tinggi. Hal ini, terbukti dari
penelitian epidemiologi di Indonesia yang
mendapatkan bahwa frekuensi gen talasemia
beta berkisar 3-10% (Keputusan Menteri
Kesehatan. RI, 2022). Berdasarkan data yang
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diperoleh Yayasan Talasemia Indonesia (YTI)
terjadinya peningkatan yang terus menerus.
Sejak tahun 2012 sebanyak 4.896 kasus hingga
bulan juni tahun 2021 sebanyak 10.973 kasus
(Rokom, 2022). Berdasarkan data Kementerian
Kesehatan (Kemenkes) pada tahun 2023
Provinsi Jawa Barat menempati peringat
pertama di Indonesia dengan jumlah kasus
talasemia sebanyak 4.255 kasus (CCN Indonesia,
2024). Ketua Perhimpunan Orang Penyandang
Talasemia Indonesia (POPTI) menyampaikan
terdapat penyintas talasemia tahun 2019
sebanyak 364 kasus talasemia, dan pada tahun
2023 terdapat kenaik sebanyak 31 kasus
talasemia sehingga kasus talasemia di Cirebon
menjadi 395 kasus (Parianto, 2023).
Berdasarkan hasil wawancara dengan ketua
POPTI bahwa pada penderita talasemia di
wilayah RS Kota Cirebon, RSD Gunung jati
merupakan menjadi urutan pertama dengan
penderita talasemia sebanyak 70 penderita
talasemia, dan RS Ciremai sebanyak 63
penderita talasemia pada tahun 2024.

Dengan angka talasemia yang tinggi
yang dijelaskan di atas, pengidap talasemia akan
mengalami gangguan sintesis hemoglobin (Hb)
yang lebih rendah. Anemia berat, seperti pucat,
lemah, dan pembesaran organ limpa, dapat
menyebabkan komplikasi talasemia seperti
gagal jantung, gangguan pertumbuhan, dan
keterlambatan pertumbuhan tanda pubertas
karena gangguan hormonal (Keputusan Menteri
Kesehatan. RIl, 2022). Di seluruh dunia,
pengobatan simptomatik talasemia melibatkan
transfusi darah seumur hidup. Untuk menjaga
kadar hemoglobin 9-10 g/dL, transfusi darah
dilakukan untuk mempertahankan
pembentukan sel darah merah yang tidak
normal, yang menyebabkan penurunan kadar
hemoglobin.  Transfusi  berulang  dapat
menyebabkan kerusakan organ tubuh seperti
pankreas, ginjal, tulang, hati, jantung, dan limpa
(Syobri et al., 2020). Oleh karena itu, salah satu
perawatan yang harus dilakukan oleh pasien
talasemia adalah pemberian obat kelasi besi
untuk mencegah komplikasi yang disebabkan
oleh penumpukan zat besi di organ tubuh
(Adiratna et al., 2020). Penumpukan zat besi ini
disebabkan oleh anemia kronis dan tatalaksana
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utama (transfusi PRC), yang diberikan 1 minggu
sekali atau 2 minggu sekali (Shafie et al., 2021).
Berdasarkan hasil studi pendahuluan
yang dilakukan peneliti pada tanggal 16
Desember 2024 kepada kepala ruangan (HOT)
Hematologi RSD Gunung jati sebanyak 70
penderita talasemia, di Kota Cirebon. Peneliti
melakukan studi pendahuluan wawancara
dengan kepala ruangan, yang didapatkan hasil
bahwa anak yang datang ke RS untuk transfusi
darah dalam rentang waktu 2-4 kali dalam
sebulan. Berdasarkan fenomena di atas peneliti
tertarik untuk melakukan penelitian mengenai
“Hubungan kepatuhan transfusi darah dan
kepatuhan minum obat kelasi besi dengan
kualitas hidup pada penderita talasemia mayor
di RSD Gunung Jati Kota Cirebon Tahun 2025”.

Hasil

Metode

Jenis penelitian yang digunakan adalah
analitik korelasi dengan metode kuantitatif.
Populasi dalam penelitian ini adalah seluruh
penderita yang menderita talasemia mayor di
RSD Gunung Jati Kota Cirebon Tahun 2025 yang
berjumlah 70 responden. Teknik pengambilan
sampel dalam penelitian ini menggunakan
teknik total sampling yaitu teknik pengambilan
sampel yang jumlahnya sama dengan populasi.
Jadi dalam penelitian ini, jumlah sampel yang
diambil sebanyak 70 responden. Instrumen
yang akan digunakan dalam penelitian ini
adalah kuesioner.

Tabel 5.1 Distibusi Frekuensi Dan Persentase Kepatuhan Transfusi Darah Pada Penderita Talasemia
Mayor Di RSD Gunung Jati Kota Cirebon Tahun 2025.

NO. Kepatuhan Transfusi Darah () (%)
1 Kepatuhan Tinggi 55 78,6
2. Kepatuhan Sedang 14 20,0
3 Kepatuhan Rendah 1 1,4

Total 70 100,0

Sumber : Hasil Penelitian Tahun 2025
Berdasarkan tabel 5.1 di atas dapat

diketahui dari 70 responden sebagian besar

memiliki tingkat kepatuhan menjalankan terapi

transfusi yang tinggi (78,6%) responden, hanya
(1,4%) responden yang memiliki kepatuhan
rendah.

Tabel 5.2 Distibusi Frekuensi Dan Persentase Kepatuhan Minum Obat Kelasi Besi Pada Penderita
Talasemia Mayor Di RSD Gunung Jati Kota Cirebon Tahun 2025.

NO. Kepatuhan Minum Obat Kelasi Besi (f) (%)
1. Kepatuhan Tinggi 1 1,4
2. Kepatuhan Sedang 59 84,3
3. Kepatuhan Rendah 10 14,3

Total 70 100,0

Sumber : Hasil Penelitian Tahun 2025
Berdasarkan tabel 5.2 diatas dapat

diketahui dari 70 responden hampir seluruhnya

memiliki tingkat kepatuhan terapi obat kelasi

besi yang sedang (84,3%) responden, hanya
(14,3%) responden yang memiliki kepatuhan
rendah.

Tabel 5.3 Distibusi Frekuensi Dan Persentase Kualitas Hidup Pada Penderita Talasemia Mayor Di
RSD Gunung Jati Kota Cirebon Tahun 2025.

NO. Kualitas Hidup (N (%)
1. Baik 50 71,4
2. Kurang baik 20 28,6

Total 70 100,0
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Sumber : Hasil Penelitian Tahun 2025
Berdasarkan tabel 5.3 diatas dapat
diketahui dari 70 responden sebagian besar

memiliki kualitas hidup baik (71,4%) responden,
hanya (28,6%) responden yang memiliki kualitas
hidup kurang baik.

Tabel 5.4 Hubungan Antara Kepatuhan Transfusi Darah Dengan Kualitas Hidup Pada Penderita
Talasemia Mayor Di RSD Gunung Jati Kota Cirebon Tahun 2025.

Kualitas Hidup

Total

Kepatuhan Transfusi Darah Baik Kurang P-Value
n % n % N %
Kepatuhan Tinggi 46 83,6 9 16,4 55 100,0
Kepatuhan Sedang 4 28,6 10 71,4 14 100,0 0.000
Kepatuhan Rendah 0 0,0 1 100,0 1 100,0
Total 50 71,4 20 28,6 70 100,0

Sumber : Hasil Penelitian Tahun 2025.
Berdasarkan hasil penelitian pada tabel
5.4 diatas dapat dijelaskan bahwa dari 55
responden yang memiliki tingkat kepatuhan
transfusi darah tinggi hampir seluruhnya
responden (83,6%) memiliki kualitas hidup baik
atau sebanyak 46 responden, dari 14 responden
yang memiliki tingkat kepatuhan transfusi darah
sedang hampir seluruhnya responden (71,4%)
memiliki kualitas hidup kurang atau sebanyak
10 responden, sedangkan dari 1 responden
yang memiliki tingkat kepatuhan transfusi darah

rendah hampir seluruhnya responden (100,0%)
memiliki kualitas hidup kurang atau sebanyak 1
responden. Berdasarkan hasil analisis statistik
chi-square didapatkan nilai p-value = 0,000 < a
= 0,05 nilai koefisien kolerasi sebesar 0,523
menunjukan bahwa arah kolerasi positif dengan
kekuatan kolerasi kuat, dengan demikian maka
hubungan antara kepatuhan transfusi darah
dengan kualitas hidup pada penderita talasemia
mayor sangat kuat.

Tabel 5.5 Hubungan Antara Kepatuhan Minum Obat Kelasi Besi Dengan Kualitas Hidup Pada
Penderita Talasemia Mayor Di RSD Gunung Jati Kota Cirebon Tahun 2025.

Kualitas Hidup

Kepatuhan M;I’;I::‘n Obat Kelasi Baik Kurang Total P-Value
n % n % N %
Kepatuhan Tinggi 1 100,0 0 0,0 1 100,0
Kepatuhan Sedang 48 81,4 11 18,6 59 100,0 0.000
Kepatuhan Rendah 1 10,0 9 90,0 10 100,0
Total 50 71,4 20 28,6 70 100,0

Sumber : Hasil Penelitian Tahun 2025.
Berdasarkan hasil penelitian pada tabel
5.4 diatas dapat dijelaskan bahwa dari 1
responden yang memiliki tingkat kepatuhan
minum obat kelasi besi tinggi hampir
seluruhnya responden (100,0%) memiliki
kualitas hidup baik atau sebanyak 1 responden,
dari 59 responden yang memiliki tingkat
kepatuhan minum obat kelasi besi sedang
hampir seluruhnya responden (81,4%) memiliki
kualitas hidup baik atau sebanyak 48
responden, sedangkan dari 10 responden yang
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memiliki tingkat kepatuhan minum obat kelasi
besi rendah hampir seluruhnya responden
(90,0%) memiliki kualitas hidup kurang atau
sebanyak 9 responden. Berdasarkan hasil
analisis statistik chi-square didapatkan nilai p-
value = 0,000 < a = 0,05 nilai koefisien kolerasi
sebesar 0,557 menunjukan bahwa arah kolerasi
positif dengan kekuatan kolerasi kuat, dengan
demikian maka hubungan antara kepatuhan
minum obat kelasi besi dengan kualitas hidup
pada penderita talasemia mayor sangat kuat.
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Pembahasan

Gambaran Tingkat Kepatuhan Transfusi Darah
Pada Penderita Talasemia Mayor Di RSD
Gunung Jati Kota Cirebon Tahun 2025

Berdasarkan hasil penelitian
menunjukan bahwa dari 70 responden sebagian
besar 55 responden atau (78,6%) responden
memiliki tinggkat kepatuhan transfusi darah
tinggi. Kepatuhan yaitu perilaku pasien yang
sesuai dengan ketentuan yang diberikan oleh
profesional kesehatan (Supriyanti & Mariana,
2019). Kepatuhan ini adalah kunci utama
penatalsaksanaan rutinitas transfusi pada
pasien anak talasemia untuk menjaga daya
tahan tubuhnya (Pratiwi et al., 2025). Transfusi
darah harus diberikan kepada penderita
talasemia secara teratur dan rutin untuk
menjaga kesehatan dan stamina mereka dan
memungkinkan mereka untuk beraktivitas.

Transfusi darah  diperlukan  bagi
penderita talasemia karena hemoglobin mereka
tidak cukup memproduksi protein alpa dan
beta. Akibatnya, hemoglobin yang dibentuk
berkurang dan sel darah merah lebih mudah
rusak (Mustofa et al., 2020). Menurut Asnani
(2019), Usia sel darah merah penderita
talasemia lebih pendek dari usia sel darah
merah anak normal karena kelainan
hemoglobin menyebabkan eritrosit mudah
hancur. Karena itu, untuk meningkatkan
kualitas hidup mereka, penderita talasemia
harus mendapatkan transfusi secara teratur.
Penelitian ini sejalan dengan (Mustofa et al.,
2020), Kualitas hidup penderita yang tidak
patuh menjalani transfusi darah akan menurun,
yang dapat menyebabkan anemia dan
menurunkan kemampuan hemoglobin
mengikat oksigen.

Hasil penelitian kepatuhan transfusi
darah bisa terjadi karena frekuensi transfusi
yang mana memiliki tingkat kepatuhan tinggi
mayoritas pada frekusnsi transfusi darah 1-2
minggu sekali yaitu sebanyak 29 responden
(90,6%). Hal ini dapat menunjukan bahwa
adanya kesadaran penderita dengan melalukan
transfusi darah yang diterima setiap bulan
semakin  memburuk jika tidak dilakukan
transfusi darah (Supriyanti & Mariana, 2019).
Hanya ada 3 responden (9,4%) yang tidak patuh
menjalani transfusi darah 1-2 minggu sekali,
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karena tidak ada kesadaran dari orang tua untuk
selalu tepat melalukan transfusi darah yang di
sebabkan dari kedua orang tuannya sibuk
bekerja maka dari itu, pasien tersebut tidak
patuh menjalani transfusi darah. Penelitian ini
sejalan dengan (Ali et al.,, 2021), yang mana
penderita selalu drop pada saat menjalani
transfusi darah dengan kadar hemoglobin (Hb)
yang sudah rendah (<7 gr/dl). Kepatuhan
tranfusi darah juga dapat dipengaruhi oleh
faktor dukungan keluarga terutama pada orang
tua vyang sibuk bekerja dan tidak dapat
meluangkan waktunya untuk menjalani
transfusi secara rutin (Mustofa et al., 2020).

Peneliti berpendapat bahwa orang tua
pasien harus dididik tentang pentingnya
transfusi darah dan diberikan pemahaman
tentang pentingnya memberi tahu mereka
bahwa orang tua mereka tidak selalu tepat
dalam membawa anak mereka untuk menerima
transfusi darah. Selain itu, mereka harus
diberikan opsi tambahan untuk memungkinkan
penderita untuk tetap menerima transfusi
darah melalui persiapan pendamping.

Gambaran Tingkat Kepatuhan Minum
Obat Kelasi Besi Pada Penderita Talasemia
Mayor Di RSD Gunung Jati Kota Cirebon Tahun
2025

Berdasarkan hasil penelitian
menunjukan bahwa dari 70 responden sebagian
besar responden 59 atau (84,3%) responden
memiliki tinggkat kepatuhan minum obat kelasi
besi sedang. Tingkat kepatuhan sangat penting
karena sikap penderita talasemia terhadap
konsumsi kelasi besi (Syobri et al.,, 2020).
Menurut Rujito (2022), untuk penderita
talasemia mayor, obat kelasi besi diperlukan
sebagai transfusi darah kedua. Penderita harus
mengonsumsi obat kelasi besi setiap hari agar
zat besi tidak menimbun di organnya. Kelebihan
zat besi dapat menyebabkan kulit menjadi gelap
dan perut buncit. Kelebihan zat besi dalam
jangka panjang juga dapat menyebabkan
penurunan zat besi di organ seperti hati, limpa,
dan  jantung, yang pada gilirannya
menyebabkan kualitas hidup yang lebih buruk
(Armina &  Pebriyanti, 2021). Untuk
menghilangkan kelebihan zat besi yang
disebabkan oleh transfusi darah, pengobatan
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terkini untuk pasien talasemia adalah
pemberian kelasi besi.

Hasil penelitian ditemukan kepatuhan
minum obat kelasi besi bisa diidentifikasi dari
faktor usia yang mana usia remaja awal memiliki
kepatuhan minum obat kelasi besi sebagian
besar 27 responden (87,1%) kepatuhan sedang
dan 4 responden (12,9%) kepatuhan rendah, hal
tersebut karena sering kali penderita talasemia
lalai dalam meminum obatnya : menunda-
nunda, lupa dan merasa bosan. Oleh karena itu,
responden yang memiliki tingkat kepatuhan
rendah ini memiliki kualitas hidup yang kurang
baik, seperti mengalami kadar farritin yang
tinggi atau lebih dari 1.000 pg/L. Hal tersebut
sejalan dengan penelitian yang dilakukan oleh
(Kurniati et al.,, 2020) bahwa penderita yang
memiliki kepatuhan rendah dalam minum obat
kelasi besi kualitas hidupnya akan memburuk
dan memiliki kadar ferritin tinggi.

Peneliti berasumsi bahwa kepatuhan
obat adalah hal terpenting bagi penderita
talesemia, oleh karena itu harus secara teratur
mengajarkan remaja awal penderita untuk tidak
lupa minum obat mereka. Orang tua juga dapat
memberikan dukungan sosial terbaik kepada
penderita dengan selalu mengingatkan mereka
untuk minum obat kelasi besi.

Gambaran Kualitas Hidup Pada Penderita
Talasemia Mayor Di RSD Gunung Jati Kota
Cirebon Tahun 2025

Berdasarkan hasil penelitian
menunjukan bahwa dari 70 responden sebagian
besar responden 50 atau (71,4%) responden
memiliki tinggkat kualitas hidup baik. Menurut
Budiarty & Nafianti, (2020), kualitas hidup
terkait kesehatan didefinisikan sebagai tujuan,
harapan, dan norma individu dalam
hubungannya dengan kondisi kesehatan,
penyakit, dan pengobatannya, termasuk fungsi
fisik, psikologis, sosial, dan kesejahteraan. Hal
ini dapat dilihat dari terpenuhinya berbagai
dimensi kualitas hidup seperti dimensi (fisik,
sosial, emosional dan sekolah).

Hasil penelitian menunjukkan bahwa
sebagian besar penderita talasemia memiliki
kualitas hidup yang baik, yang menunjukkan
bahwa mereka sudah mampu menyesuaikan
diri dengan keadaan mereka dan berusaha
memperbaiki kualitas hidup mereka sebaik
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mungkin. Pada penelitian ini persepsi penderita
talasemia mayor tentang kualitas hidupnya
dilihat pada kondisinya dari aspek fisik, aspek
emosi, aspek sosial, dan aspek sekolah dalam
kuisioner PedsQL. Berdasarkan temuan peneliti
aspek kualitas hidup pada aspek fisik rerata
(74,71) terendah kedua, banyak dijawab
kadang-kadang dan sering. Mereka kadang-
kadang mengalami kesulitan jika berlari,
olahraga, serta jika berjalan jarak jauh karena
seringkali merasa kelelahan. Hal ini sejalan
dengan penelitian (Kamil et al.,, 2020)
menunjukan bahwa fungsi fisik penderita
talasemia mayor dalam kategori buruk. Hasil
yang buruk pada fungsi ini dikarenakan kondisi
anemia kronik sehingga menyebabkan anak
sering mengalami kelelahan. Anemia kronik
dapat menyebabkan perubahan fisik pada
penderita talasemia. Menurut Nikmah &
Mauliza, (2018), seperti deformitas tulang
wajah, splenomegali, ekspansi sumsum tulang,
dan tubuh pendek dan beberapa faktor lainnya
yang dapat mempengaruhi kepribadian seperti
pengendapan zat besi didalam tubuh
(hemosiderosis).

Pada aspek emosi mendapatkan hasil
tertinggi dari fungsi fisik, sosial, dan
sekolah/akademik dengan rerata (92,93) pada
aspek ini dikategorikan baik. Hal ini tidak sejalan
dengan penelitian (Nikmah & Mauliza, 2018)
nilai fungsi emosional dikategorikan buruk
dengan rerata nilai 69,51. Bertentangan juga
dengan penelitian (Kamil et al., 2020) bahwa
nilai rata-rata fungsi emosional yaitu 60,8 yang
menunjukan  bahwa  kondisi emosional
seseorang dapat dipengaruhi. Penelitian ini
dengan penelitian (Mediani et al., 2022) yang
menunjukkan bahwa kualitas hidup anak
berdasarkan fungsi emosional dalam kategori
baik. Berdasarkan hal tersebut, (Mediani et al.,
2022) menemukan adanya variasi pada
penelitian sebelumnya, mungkin sebagai akibat
dari berbagai proses adaptif dan
ketergantungan perkembangan regulasi emosi
pada bayi muda. Beberapa faktor antara lain
perasaan tertekan saat menerima diagnosis,
membutuhkan terapi secara rutin sebulan
sekali, dan bolos sekolah untuk menerima
terapi, dapat berdampak pada masalah fungsi
emosional (Nikmah & Mauliza, 2018).
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Pada aspek sosial tertinggi kedua
dengan rerata (87,21) paling banyak dijawab
hampir tidak pernah dan kadang-kadang,
hampir tidak pernah kesulitan bergaul. Namun
kadang-kadang mereka sulit berlama-lama saat
bermain hal ini karena mereka membatasi
aktivitasnya. Sejalan dengan penelitian (Nikmah
& Mauliza, 2018) fungsi sosial dengan rerata
(79,02) dalam kategori baik. Pembatasan
aktivitas  fisik dapat mencegah subjek
melakukan tugas-tugas yang dapat dilakukan
teman-teman mereka yang sehat. Menurut
penelitian (Kamil et al.,, 2020) tentang fungsi
sosial rata-rata kualitas hidup anak dengan
talasemia signifikan berada pada kategori baik
dengan nilai 83,4 hal ini sesuai dengan
penelitian. Fungsi sosial yang baik menunjukkan
bahwa pasien memiliki manajemen kondisi
yang baik dan pemahaman tentang bagaimana
menyesuaikan diri dan merasa nyaman dalam
hidup mereka.

Pada aspek sekolah mendapatkan hasil
terendah dari fungsi fisik, emosional, dan sosial
yaitu dengan rerata (69,57) berdasarkan hasil
penelitian banyak dijawab mulai dari hampir
selalu, sering dan kadang-kadang, seperti sulit
mengerjakan pekerjaan  sekolah, sulit
berkonsentrasi dan tidak masuk sekolah karena
harus pergi ke Rumah Sakit untuk melakukan
transfusi darah. Hal ini sejalan dengan
penelitian (Kamil et al., 2020) bahwa fungsi
sekolah memiliki rerata paling rendah yaitu
56,8. Sejalan juga dengan penalitian (Widadi et
al., 2023) penderita talasemia mayor pada
fungsi sekolah memiliki kualitas hidup yang
buruk sebanyak 28 responden (51,9%).
Berdasarkan penelitian buruknya fungsi sekolah
karena diduga akibat tingginya frekuensi anak
dengan talasemia harus meninggalkan sekolah
untuk mendapat pengobatan dirumah sakit.
Menurut Putranto et al., (2021), menegaskan
bahwa kinerja yang tidak efektif dalam fungsi ini
disebabkan oleh anak yang sering membolos
karena harus ke rumah sakit untuk perawatan
atau penatalaksanaan. Anak-anak yang
menderita talasemia mengalami penurunan
kemampuan kognitif, bahasa, memori, dan
kekurangan perhatian serta kondisi tubuh yang
kehilangan energi, membatasi partisipasi anak
dalam kegiatan sekolah.
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Hasil penelitian ini juga menunjukkan
ada beberapa dari sebagian responden yang
memiliki kualitas hidup baik menyatakan
memiliki permasalahan pada setiap dimensi
kualitas hidup, terutama pada dimensi sekolah
yang terganggu. Responden menyatakan bahwa
dia sering absen dari sekolah karena jadwal
pengobatannya, mengalami kelelahan yang
cepat, dan mengalami kesulitan bergaul karena
pandangan negatif tentang dirinya. Karena
banyaknya aktivitas pengobatan di sekolah,
perbedaan tingkat kualitas hidup ini paling
menonjol. Kualitas hidup penderita talasemia
dapat ditingkatkan dengan peran keluarga yang
baik. Peran keluarga membantu penderita
menjadi lebih mandiri dalam berbagai aktivitas
fisik dan membantu mengatasi masalah yang
berkaitan dengan aspek sekolah yang terganggu
(Abbasi et al., 2020). Menurut peneliti juga,
kualitas hidup yang baik dapat dijaga oleh
stategi koping yang baik dan manajemen stres
yang agar anak penyandang talasemia dapat
beradaptasi secara positif dengan kondisinya
baik secara fisik, sosial, maupun emosional, dan
agar peran dan orang tua dapat mengatasi
masalah sekolah yang terganggu oleh
pengobatan.

Responden dengan kualitas hidup yang

lebih rendah dapat mencapai peningkatan
kualitas hidup dengan menggunakan teknik
koping mekanisme dan pengelolaan stres yang
baik. Hal ini dapat dicapai melalui berbagai
kegiatan atau cara yang baik, seperti menulis
buku harian, yang mencakup menulis tentang
kegiatan dan pengalaman yang baik dan buruk.
Kegiatan ini  memiliki  potensi  untuk
menciptakan hubungan vyang positif dan
pengendalian stres yang sangat baik. Orang tua
selalu dapat meningkatkan peran dukungan
sosial mereka dengan membantu penderita
belajar. Mereka dapat melakukan ini dengan
menghubungi wali kelas penderita atau
bertanya kepada teman sekolahnya tentang
hal-hal yang terkait.
Hubungan Antara Kepatuhan Transfusi Darah
Dengan Kualitas Hidup Pada Penderita
Talasemia Mayor Di RSD Gunung Jati Kota
Cirebon Tahun 2025

Transfusi akan memberikan energi baru
kepada penderita karena darah dari transfusi
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mempunyai kadar hemoglobin normal yang
mampu memenuhi kebutuhan tubuh penderita
(Mustofa et al.,, 2020). Proses transfusi yang
berulang dapat menyebabkan komplikasi dan
akan mempengaruhi aktifitas fisik bahkan
proses tumbuh kembang dan kualitas hidup
anak (Arundina et al., 2020). Menurut
Keputusan Menteri Kesehatan Rl (2022), anak
dengan talasemia mayor rentan mengalami
keterlambatan dalam perkembangan kognitif,
gangguan komunikasi, motorik, adaptif, bahkan
sosialisasi dengan lingkungan sekitarnya.

Berdasarkan hasil penelitian, dari 55
responden yang memiliki tingkat kepatuhan
tranfusi darah tinggi ditemukan bahwa 46
responden (83,6%) memiliki kualitas hidup baik.
Beberapa  faktor  vyang mempengaruhi
kepatuhan transfusi darah tinggi dengan
kualitas hidup baik pada responden antara lain
jenis kelamin, dimana 46 responden tersebut
paling banyak adalah perempuan. Hal ini sejalan
dengan penelitian yang dilakukan oleh (Pratiwi
et al, 2025), yang menunjukkan bahwa
perempuan lebih sering menjalani transfusi
darah di bandingkan laki-laki, dikarenakan anak
perempuan mempunyai sifat tidak ingin
menjadi beban orang lain, penurut dan takut
terhadap hukuman sehingga lebih mudah untuk
diberi pengertian tentang manfaat program
pengobatan seperti transfusi darah.

Selain faktor jenis kelamin, tingkat usia
responden juga menjadi faktor vyang
mempengaruhi kepatuhan transfusi darah
tinggi dengan kualitas hidup baik. Tingkat rata-
rata usia responden yang memiliki kualitas
hidup baik dalam melakukan transfusi darah
tinggi adalah anak usia 7-12 tahun (usia anak
sekolah dasar (SD). Anak usia SD dari segi emosi
dan pola pikir belum memiliki kematangan
emosi dan pola pikir seperti yang dijelaskan
dalam penelitian (Armina & Pebriyanti, 2021).

Dari 14 responden yang memiliki
tingkat kepatuhan transfusi darah sedang,
terdapat 10 responden (71,4%) yang memiliki
kualitas hidup kurang baik. Beberapa faktor
yang mempengaruhi kepatuhan transfusi darah
sedang dengan kualitas hidup kurang baik yaitu
pada responden dengan tingkat frekuensi
transfusi darah 3-4 minggu sekali, dimana
penderita sering telat menjadi transfusi darah
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akibat orangtuanya sibuk bekerja maka dari itu,
penderita sering telat dan mengalami drop
dalam menjalani transfusi darah karena
hemoglobin penderita sudah dibawah 7 gr/dl,
penderita yang sering menjalani transfusi darah
dibawah 7 gr/dl akan menyebabkan kualitas
hidup kurang baik. Hal ini sejalan dengan
penelitian (Mustofa et al., 2020) yang mana
pertumbuhan normal pada penderita talasemia
tergantung dari  kepatuhan responden
melakukan transfusi darah secara teratur dapat
mempertahankan kadar hemoglobin diatas 7
g/dl.

Selain itu juga vyang  dapat
mempengaruhi kualitas hidup penderita rendah
yaitu fungsi fisik, fungsi emosional, fungsi sosial,
dan juga fungsi sekolah. Pada fungsi fisik pada
penelitian ini memiliki niali rata-rata terendah
kedua vyaitu 74.71, banyak dijawab kadang-
kadang dan sering. Mereka kadang-kadang
mengalami kesulitan jika berlari, olahraga, serta
jika berjalan jarak jauh karena seringkali merasa
kelelahan. Hasil ini sejalan juga dengan
penelitian yang dilakukan oleh (Kamil et al.,
2020), menunjukkan bahwa fungsi fisik
penderita talasemia mayor dalam kategori
buruk. Penilaian yang buruk pada fungsi ini
disebabkan oleh kondisi anemia kronik dimana
umur sel darah merah kurang dari 120 hari yang
menyebabkan Hb menjadi berkurang dan
kebutuhan sel untuk proses metabolisme di
dalam tubuh menjadi berkurang. Sehingga
seseorang dengan kondisi anemia kronik akan
sering mudah lelah karena ATP (adenosine
triphosphate) yang dihasilkan kurang dari
kebutuhan tubuh (Rujito, 2022). Menurut
peneliti hasil yang buruk pada fungsi ini
dikarenakan anak dengan talasemia mayor
sering memiliki tingkat energi yang rendah
(lemas), sehingga anak akan mengalami
keterbatasan dalam melakukan aktifitas fisik.

Penelitian ini sejalan dengan (Sausan,
2020), penderita talasemia mayor memiliki
kondisi yang mengharuskanya menijalani
transfusi darah seumur hidup, disisi lain
transfusi darah vyang dijalani secara-terus
menerus memiliki dampak permasalahan
negatif terhadap keadaan fisik maupun
psikologis yang membuat penderita rentan
mengalami  penurunan  kualitas  hidup.
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Kepatuhan merupakan kunci utama dalam
melakukan rutinitas transfusi pada pasien
talasemia. Menurut penelitian (Haqg et al., 2023)
pemberian transfusi darah yang patuh dan tidak
patuh memiliki memiliki perbedaan presentasi,
yaitu yang patuh melakukan transfusi darah
memiliki pertumbuhan yang baik dibandingkan
yang tidak patuh melakukan transfusi darah.
Hubungan Antara Kepatuhan Minum Obat
Kelasi Besi Dengan Kualitas Hidup Pada
Penderita Talasemia Mayor Di RSD Gunung Jati
Kota Cirebon Tahun 2025

Terapi kelasi besi merupakan salah satu
manajemen terpenting bagi individu dengan
talasemia yang menjalani transfusi darah (Ali et
al., 2021). Sebagai terapi darurat untuk segera
mengintensifkan kelasi besi jika terjadi gagal
jantung akibat kelebihan zat besi (Baird et al.,
2022). Terapi kelasi besi diberikan jika kadar
feritin serum > 1000 ng/dL, kadar saturasi
transferi serum > 70%, adanya tumpukan besi di
jantung, telah menerima transfusi darah > 10
kali, atau lebih menerima darah sebanyak + 3L.
Terapi kelasi dengan memberikan kelasi besi
(deferasirox, deferoxamine, deferiprone) untuk
menghilangkan zat besi ekstra dari tubuh yang
disimpan di berbagai organ tubuh karena
transfusi kronis (Rujito, 2022). Durasi dan dosis
pemberian terapi kelasi besi berbeda setiap
pasien. Hal ini bergantung dari seberapa banyak
kelebihan zat besi setelah transfusi (Ali et al.,
2021).

Berdasarkan hasil penelitian
menunjukkan bahwa kepatuhan minum obat
kelasi besi dari 59 responden menjadi faktor
kedua dari kepatuhan transfusi darah yang
mempengaruhi kualitas hidup anak talasemia,
hampir seluruhnya 48 responden (81,4%) yang
memiliki kepatuhan minum obat kelasi besi
sedang memiliki kualitas hidup yang baik. Hal ini
menunjukkan bahwa penderita talasemia sudah
mampu beradaptasi secara optimal akan
kondisi fisik nya dan tidak memiliki
permasalahan yang mengganggu dalam
beraktivitas sehari-hari seperti fungsi (fisik,
sosial, emosional dan fungsi sekolah), meskipun
begitu penderita memiliki resiko 7x lebih rentan
mengalami penurunan kualitas hidup akibat
aktivitas sekolah yang terganggu.
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Dari 59 responden ada 11 responden
(18,6%) yang memiliki kepatuhan minum obat
kelasi besi sedang memiliki kualitas hidup yang
kurang baik faktor ini disebabkan karena
lamanya menjalani transfusi darah sehingga zat
besi mengalami penumpukan. Penelitian ini
sejalan dengan (Putri et al., 2020) yang meneliti
korelasi antara lama sakit dengan kualitas hidup
pasien talasemia dan menyatakan bahwa
semakin cepat pasien terdiagnosis maka
semakin cepat pasien mendapatkan transfusi.
Hal ini memiliki arti sejajar dengan semakin
lama pasien mendapatkan transfusi, maka
penumpukan zat besi akibat dari transfusi akan
semakin banyak. Hal ini dapat terjadi karena
kadar ferritin pada tubuh pasien dapat
dipengaruhi oleh beberapa faktor lain seperti
kepatuhan pasien mengkonsumsi obat kelasi
besi untuk mengeluarkan zat besi berlebih
didalam tubuh dan asupan nutrisi yang
dikonsumsi pasien. Menurut (Entezari et al.,
2022) Kelasi besi digunakan untuk mengimbangi
kadar besi yang berakumulasi dari hasil transfusi
darah dengan meningkatkan eksresi besi
melalui urine dan feses. Kelasi besi yang
diberikan secara teratur sehingga dapat bekerja
dengan efektif. Kepatuhan terhadap kelasi besi
adalah kunci hidup umur panjang pada pasien
talasemia. Kepatuhan yang baik terhadap kelasi
besi meningkatkan harapan hidup hingga usia
46 tahun (Mohamed et al., 2022).

Tingkat kepatuhan dalam hal ini adalah
sikap yang ditunjukan oleh penderita talasemia
dalam mengkonsumsi kelasi besi. Dari 10
responden yang memiliki kepatuhan minum
obat kelasi besi rendah, terdapat 9 responden
yang memiliki kualitas hidup kurang baik.
Berdasarkan  hasil  pengisian  kuesioner,
beberapa faktor alasan pasien tidak meminum
obat kelasi besi antara lain : lupa minum obat
yaitu 72,8%. Sejalan juga dengan penelitian
(Kurniati et al, 2020), alasan lain
ketidakpatuhan minum kelasi besi pada
penyandang talasemia, seperti halnya adanya
rasa bosan minum obat dan lupa meminum
obat. Faktor yang mempengaruhinya adanya
riwayat talasemia dari keluarga, kurangnya
pengawasan dari orang tua, pendapatan
keluarga yang lebih rendah dan gangguan
psikologis (Mariani, 2021). Dampak yang terjadi
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akibat kurang patuh mengkonsumsi terapi
kelasi besi yaitu pada kondisi fisik, kondisi
psikososial, serta komplikasi penyakit sehingga
berujung pada kematian.

Menurut (Armina & Pebriyanti, 2021),
perubahan fisik yang disebabkan oleh anemia
kronis dan akumulasi besi yang berkepanjangan
di organ tubuh bermanifestasi sebagai kelainan
tulang wajah, perawakan pendek, dan berbagai
penyakit terkait seperti limpa, hati, jantung, dan
gangguan pertumbuhan. Perbedaan yang
mencolok ini seringkali menimbulkan reaksi
emosional pada anak. Sehingga anak menjadi
cemas, takut, mudah marah, menutup diri,
putus asa, dan enggan untuk bersosialisasi
dengan teman-teman sebayanya. Fungsi fisik
akan sangat berpengaruh terhadap fungsi
lainnya seperti fungsi emosi, fungsi sosial, dan
fungsi sekolah yang akan berdampak pada
kualitas hidup penderita talasemia (Purbasari &
Lail, 2024). Penderita talasemia memiliki
perbedaan fisik yang signifikan, dan karena itu,
mereka sering diejek dan ditolak oleh teman
sebayanya, yang membuat mereka tidak suka
bergaul dengan teman-teman lain. Selain itu,
karena karakteristik fisiknya yang khas,
penderita  talasemia  mengalami  reaksi
psikologis yang membuat mereka kurang
memiliki harapan, lebih menyendiri, dan lesu
untuk pergi ke sekolah. Penderita yang
mengalami pikiran negatif mengalami kesulitan
tidur, kehilangan nafsu makan, mudah lelah,
dan sulit fokus (Purbasari & Lail, 2024).

Hal ini sesuai dengan penelitian (Armina
& Pebriyanti, 2021), yang menemukan
hubungan signifikan antara kelasi besi dan
kepatuhan transfusi darah dengan fungsi
emosional, prestasi akademik, dan fungsi sosial,
dengan arah korelasi pada aspek fisik,
emosional, sosial, dan pendidikan dari lemah
menjadi kuat. Hal ini menunjukkan bahwa
semakin sedikit fungsi yang terganggu, semakin
tinggi kepatuhannya.

Kesimpulan

Berdasarkan hasil penelitian dan
pembahasan sebelumnya yang dilakukan oleh
peneliti pada penderita talasemia mayor di RSD
Gunung Jati Kota Cirebon, maka dapat
disimpulkan sebagai berikut :
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1. Gambaran tingkat kepatuhan transfusi
darah pada penderita talasemia mayor di
RSD Gunung Jati Kota Cirebon, sebagian
besar mempunyai tingkat kepatuhan
transfusi darah tinggi 55 responden atau
(78,6%) responden.

2. Gambaran tingkat kepatuhan minum obat
kelasi besi pada penderita talasemia mayor
di RSD Gunung Jati Kota Cirebon, sebagian
besar mempunyai tingkat kepatuhan
minum obat kelasi besi sedang 59
responden atau (84,3%) responden.

3. Gambaran kualitas hidup pada penderita
talasemia mayor di RSD Gunung Jati Kota
Cirebon, sebagian besar mempunyai
kualitas hidup dengan kategori baik 50
responden atau (71,4%) responden.

4. Terdapat hubungan yang signifikan antara
kepatuhan transfusi darah dengan kualitas
hidup pada penderita talasemia mayor di
RSD Gunung Jati Kota Cirebon dengan (p-
value=0,000).

5. Terdapat hubungan yang signifikan antara
kepatuhan minum obat kelasi besi dengan
kualitas hidup pada penderita talasemia
mayor di RSD Gunung Jati Kota Cirebon
dengan (p-value=0,000).
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