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Abstrak

Penderita thalasemia mayor pada anak diharuskan menerima perawatan berupa
transfusi seumur hidup yang dapat mempengaruhi quality of life atau kualitas
hidupnya. Dukungan keluarga yang dapat meningkatkan quality of life anak dengan
thalassemia meliputi dukungan informasional, penghargaan, instrumental, dan
emosional. Peran orang tua penting dalam membantu anak mereka mengatasi stres
dan kecemasan yang seringkali muncul akibat kondisi thalasemia. Tujuan
penelitian ini untuk mengetahui hubungan antara dukungan keluarga dengan
quality of life pada anak thalasemia mayor. Penelitian ini menggunakan metode
penelitian kuantitatif dengan desain penelitian korelasional dan pendekatan cross
sectional. Teknik sampling yang digunakan adalah purposive sampling dengan
jumlah sampel yang diambil sebanyak 60 orang. Variabel pada penelitian ini
diantaranya variabel bebas yaitu dukungan keluarga sedangkan variabel terikat
yaitu quality of life. Instrumen yang digunakan adalah kuesioner dukungan
keluarga menurut teori Friedman dan Pediatric Quality Of Life Inventory (PedQL)
4.0. Penelitian ini dilakukan di Ruang Polikinik Thalasemia RSUD Al-lhsan
Kabupaten Bandung Provinsi Jawa Barat. Analisa data menggunakan uji chi
square. Hasil penelitian menunjukan mayoritas memiliki dukungan keluarga positif
dengan skor rata rata 35,59 sebanyak 44 orang (73,3%) dan mayoritas memiliki
quality of life normal dengan skor rata-rata 73 sebanyak 31 orang (51,7%). Hasil uji
statistik didapatkan dengan nilai signifikasi 0,001 (p-value<0,005) hal tersebut
menggambarkan bahwa terdapat hubungan yang signifikan diantara kedua variabel
tersebut. Kesimpulan yang didapat pada penelitian ini adalah terdapat hubungan
antara dukungan keluarga dengan quality of life pada anak thalasemia mayor.

Kata kunci: dukungan keluarga, quality of life, anak thalasemia
Abstract

Kids diagnosed with thalassemia major must undergo continuou lifelong
transfusion therapy, which can have an impact on their overall quality of life.
Family support that can improve the quality of life of children with thalassemia
includes informational, appreciation, instrumental, and emotional support and
Parents have a crucial part in assisting their children in managing the stress and
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anxiety that often arise due to thalassemia. This research aimed to investigate how
family assitance correlates with the quality of life for youngsters diagnosed with
thalassemia major. This study uses a quantitative research method with a
correlational research design and a cross-sectional approach. The sampling
technique used is purposive sampling with a sample size of 60 people. The variables
in this study include independent variables, namely family support, while the
dependent variable is Quality of life. The instruments used were family support
questionnaires according to Friedman's theory and PedQL 4.0 (Pediatric Quality
Of Life Inventory). This research took place in the Thalassemia Polyclinic Area of
Al-lhsan Hospital, located in Bandung, West Java Province. Data analysis using
the chi-square method. The results showed that the majority had positive family
support with an average score of 35,59 as many as 44 people (73,3%) and the
majority had a normal quality of life with an average score of 73 as many as 31
people (51,7%). The results of the Statistical analyses yielded a significance level of
0,001 (p value < 0,005), there exists a notabele correlation between the two factors.
The findings from this research indicate that there is connectiob between familial
assistence and quality of life in children with thalassemia major.

Keywords: family support, quality of life, thalassemia children

PENDAHULUAN

Fenomena thalasemia mayor semakin meningkat sebagai salah satu tantangan
utama dalam bidang kesehatan global. Varian Thalassemia yang paling banyak
ditemukan yaitu thalassemia mayor, dengan nilai Hb <7 g/dL sehingga
penderitanya diharuskan untuk melakukan transfusi darah secara rutin seumur
hidupnya setiap 2 sampai 4 minggu. Penderita thalassemia mayor di kalangan anak-
anak wajib menjalani perawatan seumur hidup yang memengaruhi aspek biologis,
psikologis, sosial, dan spiritual mereka®?. Transfusi darah serta terapi kelasi yang
dilakukan secara terus-menerus pada individu dengan thalassemia mayor
memberikan tingkat harapan hidup yang setara dengan anak-anak yang sehat,
meskipun kondisi penyakit dan pengelolaannya dapat berdampak pada quality of
life®. Thalasemia mayor termasuk dalam penyakit kronis. Keberhasilan penderita
penyakit kronis dalam melakukan pengobatan ditentukan oleh kepatuhan
pengobatan serta dukungan keluarga selama menjalankan program
pengobatan®. Kondisi yang memerlukan pengelolaan seumur hidup ini
menunjukkan bahwa fenomena thalasemia mayor memperlihatkan dampak yang

luas terhadap quality of life pasien dan keluarga mereka.
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Prevalensi thalasemia di kalangan anak-anak meningkat dari tahun ke tahun.
Secara global tingkat prevalensi terstandar usia untuk thalasemia pada tahun 2021
memperkirakan bahwa lebih kurang 18,28 per 100.000 individu adalah pembawa
beta thalasemia®. Menurut data World Health Organization (WHO) tahun 2021,
angka thalasemia di Indonesia berada dalam rentang 6 hingga 10 persen, ini
menunjukan bahwa hingga 10 dari setiap 100 orang merupakan pembawa sifat
thalasemia®. Jumlah kasus thalasemia beta mayor di Indonesia terus meningkat
setiap tahunnya. Pada tahun 2020, terdapat 10.531 penderita thalasemia beta mayor
di Indonesia, yang mencakup sekitar 3,21% dari total populasi anak. Pada tahun
2021, jumlah penderita thalasemia beta mayor meningkat menjasi 10.973 kasus,
atau sekitar 3,59% dari keseluruhan populasi anak®. Jawa Barat termasuk wilayah
yang memiliki angka kejadian thalasemia tinggi, salah satu rumah sakit dengan
penderita thalasemia anak yaitu di RSUD Al-lhsan Kabupaten Bandung. Jumlah
pasien thalassemia di RSUD Al-lhsan sebagai berikut, pada tahun 2022 terdapat
384 pasien, pada tahun 2023 terdapat 337 pasien thalassemia”. Berdasarkan studi
pendahuluan di RSUD AL-lhsan Kabupaten Bandung jumlah pasien pada tahun
2024 yaitu 180 orang, dari total pasien thalasemia yang menjalani tranfusi rutin
didapatkan mayoritas adalah anak- anak dengan rentang usia 6-12 tahun.

Anak usia sekolah dengan thalasemia mayor memerlukan perhatian khusus
karena sedang berada dalam tahap perkembangan fisik, kognitif, dan sosial
emosional, termasuk masa pubertas yang menuntut pengawasan terhadap
pertumbuhannya. Anak dengan thalasemia mayor umumnya mudah lelah dan
kesulitan mengikuti aktivitas seperti teman sebaya®. Pasien thalasemia mengalami
berbagai manifestasi klinis akibat anemia seperti pucat, lemas, pusing, sulit tidur,
nafsu makan menurun, serta rentan infeksi. Anemia menyebabkan hipoksia jaringan
yang mengganggu metabolisme seluler dan pertumbuhan®. Kondisi ini juga dapat
menyebabkan pembesaran limpa serta deformitas tulang wajah seperti facies coley
dengan ciri tulang pipi menonjol, hidung cekung, dan rahang atas menonjol yang
muncul akibat pertumbuhan tulang yang tidak normal®®. Ciri fisik yang berbeda
ini sering menimbulkan dampak psikologis, seperti menarik diri, kehilangan

semangat, dan enggan bersekolah®. Umumnya, anak-anak penderita thalassemia
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menunjukkan gejala depresi, kecemasan, gangguan psikososial, serta kesulitan
akademik karena perawatan jangka panjang dan rawat inap yang berulang®V. Oleh
karena itu, anak penderita thalasemia mayor akan berpengaruh terhadap quality of
life.

Beberapa penelitian menunjukkan bahwa dukungan keluarga sangat penting
bagi pendampingan penderita penyakit kronis seperti thalasemia. Salah satu
penelitian yang dilakukan Sitanggang dkk mengenai hubungan dukungan keluarga
dengan quality of life pasien dengan kanker kolon yang menjalani kemoterapi di
Rumah Sakit Murni Teguh mendapatkan hasil bahwa dukungan keluarga sangat
penting dalam meningkatkan quality of life klien?. Penelitian terkait lainnya yang
dilakukan Haiya dkk mengenai investigasi quality of life pasien hemodialisa
berdasarkan aspek dukungan keluarga juga menegaskan bahwa semakin baik
dukungan keluarga maka mampu meningkatkan quality of life pasien
hemodialisis®®. Dari berbagai temuan ini, dapat disimpulkan bahwa dukungan
keluarga sangat penting untuk meningkatkan quality of life penderita penyakit
kronis seperti thalasemia.

Berbeda dengan penelitian sebelumnya yang banyak meneliti pasien kanker,
hemodialisis, dan penyakit kronis lainnya, penelitian ini mengambil fokus khusus
pada thalasemia mayor, yang memiliki karakteristik pengobatan jangka panjang,
kebutuhan transfusi darah rutin, dan dampak psikososial sejak usia dini.
Berdasarkan hal tersebut peneliti tertarik melakukan penelitian “hubungan antara
dukungan keluarga dengan quality of life pada anak thalassemia mayor”. Tujuan
penelitian ini adalah untuk mengetahui hubungan antara dukungan keluarga dengan

quality of life pada anak thalasemia mayor.

METODE

Penelitian ini menggunakan metode kuantitatif, desain penelitian korelasional
dengan pendekatan cross sectional. Populasi pada penelitian ini merupakan anak
dengan thalasemia yang dirawat di RSUD Al-lhsan Bandung, berusia 6-12 tahun.
Teknik sampling yang digunakan adalah purposive sampling dengan jumlah sampel

yang diambil sebanyak 60 orang. Instrumen yang digunakan adalah kuesioner
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dukungan keluarga menurut teori friedman dan PedQL 4.0 (Pediatric Quality Of
Life Inventory). Analisa bivariat dalam penelitian ini menggunakan uji chi square

untuk mengetahui keterkaitan antara variabel.

HASIL DAN PEMBAHASAN

Pada bagian ini disajikan hasil penelitian yang meliputi karakteristik
responden serta analisis hubungan antara variabel yang diteliti. Data ditampilkan
dalam bentuk tabel agar memudahkan dalam menggambarkan temuan penelitian
dan memfasilitasi pembahasan secara sistematis berdasarkan tujuan penelitian.

Tabel 1. Distribusi Frekuensi Karakteristik Responden

Variabel Kategori Frekuensi Persentase

Jenis Kelamin Anak Laki — Laki 38 63,3%
Perempuan 22 36,7%

Hubungan dengan Anak Orang Tua 56 93,3%%
Anggota Keluarga 4 6,7%
Usia Anak 6 Tahun 6 10%
7 Tahun 7 11,7%

8 Tahun 8 13,3%

9 Tahun 6 10,0%

10 Tahun 11 18,3%

11 Tahun 10 16,7%

12 Tahun 12 20,0%

Total 60 100,0%

Berdasarkan data distribusi frekuensi yang terdiri dari 60 responden (100%),
menunjukan bahwa mayoritas responden dalam penelitian ini anak dengan jenis
kelamin laki-laki sebanyak 38 orang (63%), sementara anak perempuan sebanyak
22 orang (36,7%). Hasil ini sejalan dengan penelitian Kamil dkk bahwa penderita
thalassemia paling banyak adalah laki-laki (59%)"4. Berbeda dengan penelitian
Atyanti dkk bahwa penderita paling banyak adalah perempuan (53%)"®. Menurut
teori Hukum Mendel bahwa secara autosomal resesif distribusi gen thalasemia ini
tidak disebabkan oleh jenis kelamin dikarenakan penyakit thalasemia ini
merupakan penyakit keturunan. Menurut Amelia dkk juga menjelaskan bahwa jenis
kelamin tidak mempengaruhi kualitas hidup anak yan menderita thalasemia
mayor‘®. Berdasarkan penjelasan tersebut peneliti berasumsi bahwa meskipun

hasil penelitian ini menunjukkan bahwa mayoritas anak dengan thalasemia mayor
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adalah laki-laki, hal tersebut merupakan distribusi sampel dalam penelitian ini,
bukan karena pengaruh jenis kelamin terhadap risiko thalasemia.

Hubungan responden dengan anak didominasi oleh orang tua, yaitu sebanyak
56 orang (93,3%), sedangkan sisanya sebanyak 4 orang (6,7%) merupakan anggota
keluarga lainnya. Hal ini menunjukan bahwa peran utama dalam pendampingan
anak penderita thalasemia umumnya dipegang oleh orang tua. Menurut Hanifah
dkk, orang tua memainkan peran penting dalam merawat anak penderita thalasemia
mayor. Selama perawatan, orang tua mengalami pasang surut mereka. Ini
memberikan pengalaman orang tua dengan anak usia sekolah penderita thalasemia
mayor, memberikan dukungan selama perawatan anak, yaitu dari orang tua, saudara
kandung dan perawat. Berdasarkan penjelasan tersebut peran orang tua dalam
mendampingi anak penderita thalasemia mayor menunjukkan keterlibatan
emosional dan tanggung jawab langsung yang lebih besar dibanding anggota
keluarga lainnya. Kehadiran orang tua sebagai pendamping utama diyakini
berkontribusi signifikan dalam pemberian dukungan fisik dan emosional selama
proses perawatan.

Distribusi terbanyak dari segi usia berada pada usia 12 tahun yaitu sebanyak
12 anak (20%), disusul oleh usia 10 tahun sebanyak 11 anak (18,3%) dan usia 11
tahun sebanyak 10 anak (16,7%). Terdapat 8 anak berusia 8 tahun (13,3%), 7 anak
berusia 7 tahun (11,7%), serta masing-masing 6 anak berusia 6 tahun (10%) dan 9
tahun (10%). Berdasarkan hal tersebut sesuai dengan kriteria inklusi dalam
penelitian ini yaitu usia anak sekolah 6-12 tahun. Menurut Hockenberry, kelompok
usia anak yang seharusnya mendapat perhatian adalah anak- anak penyandang
thalasemia yang berada dalam usia sekolah®”. Penderita thalasemia mayor
umumnya tampak normal saat lahir, namun mulai menunjukan gejala anemia antara
usia 3 hingga 18 bulan. Gejala klinis thalasemia muncul pada usia sekitar dua tahun.
Sayangnya, mayoritas penderita baru mulai mendapatkan perawatan medis saat
berusia 4 hingga 6 tahun, ketika konsisi mereka memburuk dan membutuhkan
transfusi darah secara berkala akibat kulit yang semakin pucat™®. Peneliti
mengasumsikan bahwa pada usia ini, anak-anak dengan thalassemia mayor telah

cukup lama menjalani perawatan dan transfusi darah secara rutin. Oleh karena itu,
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mereka lebih rentan mengalami gangguan dalam aspek psikologis dan sosial akibat
beban penyakit yang dihadapi secara berkelanjutan.

Tabel 2. Distribusi Frekuensi Dukungan Keluarga
Dukungan Keluarga Frekuensi Persentase Skor Rata-rata

Positif 44 73,3% 35,59
Negatif 16 26,7% 20,00
Total 60 100%

Dukungan keluarga bisa dikatakan positif apabila rata rata skor lebih dari atau
sama dengan 25, sebaliknya dukungan keluarga bisa dikatakan negatif apabila skor
rata-rata kurang dari atau sama dengan 25. Berdasarkan tabel 2 dapat disimpulkan
bahwa mayoritas memiliki dukungan keluarga positif pada anak thalassemia yaitu
dengan skor rata rata 35,59 sebanyak 44 orang (73,3%) , sedangkan yang memiliki
dukungan keluarga negatif yaitu dengan skor rata rata 20 sebanyak 16 orang
(26,7%). Hal ini sejalan dengan hasil penelitian oleh Rejeki dkk., membahas
tentang dukungan keluarga terhadap remaja penderita thalasemia yang menunjukan
bahwa mayoritas penderita thalasemia memiliki dukungan keluarga yang positif
yaitu sebanyak 41 responden (82%)"®. Berdasarkan hasil penelitian, dapat
disimpulkan bahwa mayoritas anak dengan thalasemia menerima dukungan
keluarga yang positif. Temuan ini menegaskan pentingnya peran keluarga dalam
memberikan dukungan psikososial yang memadai bagi anak dengan penyakit
kronis seperti thalasemia, sehingga dapat membantu mereka dalam proses adaptasi
dan meningkatkan quality of life.

Dukungan keluarga positif adalah bantuan emosional, praktis, dan informasi
dari keluarga yang membantu individu menghadapi penyakit kronis seperti
thalasemia. Bentuknya mencakup empati, komunikasi terbuka, dan keterlibatan
dalam perawatan, yang terbukti meningkatkan kesejahteraan psikologis, harga diri,
dan kualitas hidup pasien®®. Dukungan keluarga negatif berupa kritik, kontrol
berlebihan, atau kurangnya empati justru dapat memperburuk kondisi pasien dan
meningkatkan stres, sehingga menurunkan quality of life anak dengan
thalassemia®. Dukungan Kkeluarga positif membantu pasien mengatasi stres,
meningkatkan kepatuhan pengobatan, dan memperbaiki quality of life, sementara

dukungan negatif dapat memperburuk quality of life anak penderita thalasemia.
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Tabel 3. Distribusi Frekuensi Quality of Life

Quality of Life Frekuensi Persentase 'kor Rata-rata
Normal 31 51,7% 73,00
Beresiko 29 48,3% 65,17
Total 60 100%

Berdasarkan ketentuan penilaian PedQL, anak dikatakan memiliki quality of
life yang normal apabila memiliki rata-rata skor lebih dar 70 dan sebaliknya untuk
quality of life yang beresiko jika skor rata-rata berjumlah kurang dari 70%Y.
Berdasarkan tabel 3 dapat disimpulkan bahwa mayoritas memiliki quality of life
normal yaitu dengan skor rata-rata 73 sebanyak 31 orang (51,7%) dan yang
memiliki quality of life beresiko dengan skor 65,17 sebanyak 29 orang (48%). Hal
ini sejalan dengan penelitian Purnamasari dkk yang membahas kualitas hidup anak
penderita talasemia menunjukan bahwa mayoritas anak penderita talasemia
memiliki kualitas hidup yang normal dengan skor rata-rata 88,32 sebanyak 82,6%
dan sisanya memiliki quality of life beresiko sebesar 17,4% dengan skor rata-rata
64,67V, Berdasarkan informasi tersebut dapat disimpulkan bahwa anak yang
thalasemia mayoritas memiliki quality of life normal.

Pada thalasemia, kualitas hidup normal dan berisiko tergantung pada jenis
dan keparahan kondisi, serta dukungan pengobatan dan sosial yang
diberikan. Kualitas hidup normal dapat dialami oleh penderita thalasemia minor,
atau mereka yang dapat mengelola kondisi mereka dengan baik melalui pengobatan
dan dukungan keluarga. Sedangkan kualitas hidup berisiko dapat terjadi pada
penderita thalasemia mayor atau mereka yang mengalami komplikasi dari
pengobatan. Kualitas hidup berisiko dapat mempengaruhi aktivitas sehari-hari,
emosi, sosial, dan bahkan akademik?. Peneliti mengasumsikan bahwa quality of
life pada anak penderita thalassemia bergantung pada pengobatan serta dukungan

sosial terutama dukungan keluarga.
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Tabel 4. Uji Statistik Hubungan antara Dukungan Keluarga dan Quality of Life
Anak Thalasemia

E:éjel?lljgrg;; Quallb/ oL Total - pvalue Coe?f?éient
Normal Beresiko
Positif 30 14 44
68,20% 31,80%  100%
Negatif 1 15 16 0,001 0,548
6,30% 93,80%  100%
Total 31 29 60

51,70% 48,30%  100%
Berdasarkan analisis uji statistik dalam tabel 2, dari total 60 responden

(100%), sebanyak 44 orang memiliki dukungan keluarga positif. Mayoritas yaitu
30 orang (68,2%), memiliki quality of life yang tergolong normal, sedangkan 14
orang lainnya (31,8%) memiliki quality of life yang berisiko. Hal ini menunjukkan
bahwa dukungan keluarga positif berperan besar dalam menciptakan kualitas hidup
yang lebih baik. Sebaliknya, dari 16 orang dengan dukungan keluarga negatif,
hanya 1 orang (6,3%) yang memiliki quality of life normal, sedangkan mayoritas
yaitu 15 orang (93,8%), berada dalam kategori quality of life yang berisiko.
Dukungan keluarga yang positif berkorelasi dengan kemungkinan lebih besar untuk
mencapai quality of life yang baik, sedangkan kurangnya dukungan keluarga sangat
terkait dengan risiko memiliki quality of life yang lebih rendah. Temuan ini dapat
digunakan untuk menggarisbawahi pentingnya peran keluarga dalam meningkatkan
kesejahteraan individu.

Uji analisa statistik dalam penelitian ini menggunakan uji analisa chi square,
uji ini dilakuan agar menunjukan hipotesis ada tidaknya keterkaitan hubungan
dukungan keluarga dengan quality of life pada anak thalasemia mayor. Hasil uji
statistik didapatkan nilai p=0,001 < 0,005 yang berarti bahwa ada hubungan yang
signifikan antara dukungan keluarga dan quality of life pada anak thalasemia mayor
dengan nilai phi coefficient 0,548 yang dinterpretasikan bahwa kekuatan hubungan
antar variabel pada tingkat sedang atau cukup kuat. Hasil penelitian ini juga sejalan
dengan penelitian yang dilakukan oleh Katimenta K.Y. dkk menyatakan ada
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hubungan antara dukungan keluarga dengan quality of life anak thalasemia yang
ditunjukan dengan hasil p 0,00<0,05%??). Penelitian terkait lainnya yaitu dilakukan
olen Wuri Utami dkk juga menyatakan bahwa adanya hubungan antara variabel
dukungan orang tua dengan quality of life anak thalassemia yang ditunjukan dengan
hasil p 0,03<0,05@),

Thalasemia mayor adalah kumpulan kelainan genetik yang bervariasi, berasal
dari penurunan produksi rantai hemoglobin alfa atau beta. Thalasemia merupakan
penyakit yang diturunkan, yang berarti minimal salah satu orang tua mesti menjadi
pembawa penyakit ini. Penyakit ini disebabkan oleh adanya mutasi gen atau
penghapusan bagian dari gen yang penting. Thalasemia mayor merupakan
kelompok gangguan genetik yang bervariasi, yang dihasilkan dari penurunan dalam
produksi rantai alfa atau beta hemoglobin. Penyakit thalasemia bersifat genetik,
yang berarti paling tidak satu orang tua adalah pembawa gen tersebut. Penyakit ini
disebabkan oleh sebuah mutasi genetik atau hilangnya bagian gen penting
tertentu®. Thalassemia alfa terjadi akibat penghapusan gen alfa-globin yang
menyebabkan produksi rantai alfa-globin yang berkurang atau bahkan tidak ada
sama sekali. Penderita thalasemia mayor di kalangan anak-anak wajib menjalani
perawatan seumur hidup yang memengaruhi aspek biologis, psikologis, sosial, dan
spiritual mereka®?. Perawatan seumur hidup ini akan mempengaruhi quality of life
pada penderita thalasemia mayor.

Quality of life menurut definisi WHO, dipahami sebagai suatu rangkaian yang
mencakup konteks budaya, sistem nilai dan lingkungan di sekitar tempat tinggal
individu. Penting untuk dicatat bahwa quality of life tidak sama dengan status
kesehatan, gaya hidup, atau tingkat kenyamanan®®. Quality of life anak-anak juga
terkait dengan emosi mereka, khususnya perasaan keberanian, kebahagiaan, dan
ketidakcintaan akan kecemasan mengenai masa depan, meskipun mereka kadang
mengalami kemarahan seperti yang dirasakan anak-anak pada umumnya saat
keinginan mereka tidak terpenuhi oleh orang tua. Selain itu, quality of life anak-
anak harus melibatkan kegiatan yang tidak terlalu berat atau memberatkan. Juga,
quality of life anak-anak sering kali berhubungan dengan pembinaan yang mereka

terima, termasuk dalam hal konsentrasi dan fokus berpikir. Terakhir, quality of life
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umumnya dihubungkan dengan kondisi kesehatan mereka, di mana dukungan dari
keluarga yang positif memungkinkan anak untuk menjalani pengobatan dengan
baik, yang berdampak pada kadar zat besi, feritin, dan Hb yang tetap dalam batas
normal®®,

Dukungan orangtua memegang peranan penting dalam meningkatkan quality
of life individu, yang dinilai dari kemampuan, keterbatasan, serta gejala psikososial
tentang perannya di masyarakat dan lingkungan budaya. Keluarga memainkan
peran psikososial dalam kehidupan anak-anak mereka dengan membantu
mengelola perilaku dan membantu anak menyesuaikan diri pada perubahan
psikologis dan fisik®®. Dukungan keluarga yang dapat meningkatkan quality of life
anak dengan thalasemia meliputi dukungan emosional, orang tua memiliki peran
dalam mendukung anak-anak menghadapi stress dan kecemasan yang seringkali
muncul akibat kondisi thalasemia. Dukungan orang tua adalah pondasi yang kuat
yang mempengaruhi quality of life anak agar anak memiliki harapan hidup yang
lebih baik®@®,

SIMPULAN

Penelitian ini menunjukkan adanya hubungan yang signifikan antara
dukungan keluarga dengan quality of life pada anak penderita thalasemia mayor.
Dukungan keluarga yang diberikan secara positif terbukti berkontribusi dalam
meningkatkan quality of life anak, sehingga anak dengan dukungan keluarga yang
baik cenderung memiliki quality of life yang lebih normal, sedangkan anak dengan
dukungan keluarga negatif cenderung memiliki quality of life beresiko. Temuan ini
menegaskan pentingnya peran keluarga sebagai sumber dukungan utama dalam
upaya menjaga dan meningkatkan kesejahteraan fisik maupun psikososial anak
thalasemia mayor. Hasil ini sejalan dengan tujuan penelitian yaitu untuk
mengetahui hubungan antara dukungan keluarga dan quality of life pada kelompok

anak tersebut.
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