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ABSTRAK

Thalasemia menyebabkan kegagalan pembentukan haemoglobin dan sel darah merah mudah rusak.
Remaja yang mengalami thalassemia mayor memiliki masalah fisik, sosial maupun psikologis sehingga
dapat memengaruhi kualitas hidup, oleh sebab itu diperlukan peningkatan mekanisme koping dengan
cara meningkatkan psychological well being, yaitu memiliki sikap positif terhadap diri sendiri dan orang
lain sehingga dapat membuat keputusan dan mengatur perilaku sendiri sehingga dapat meningkatkan
kualitas hidup. Tujuan penelitian ini mengidentifikasi hubungan psychological well being terhadap
kualitas hidup remaja thalasemia mayor. Metode penelitian korelatif dengan pendekatan cross sectional.
Populasi 49 remaja thalassemia mayor dengan teknik sampling total sampling. Pengumpulan data
menggunakan Kkuesioner Ryff’s Psychological Well-Being Scale dan SF-36, menggunakan analisis
Spearman Correlation. Hasil penelitian menunjukan terdapat hubungan antara psychological well being
dengan kualitas hidup remaja thalassemia mayor dengan P-value 0,020, menunjukkan bahwa kualitas
hidup dan psychological well-being memiliki hubungan yang positif, berarti semakin tinggi tingkat
kualitas hidup maka tingkat psychological wellbeing akan semakin tinggi.

Kata kunci: kualitas hidup; psycological well being; thalasemia

PSYCHOLOGICAL WELL-BEING ON THE QUALITY OF LIFE OF THALASEMIA
MAJOR ADOLESCENTS

ABSTRACT

Thalassemia causes the failure of the formation of hemoglobin and red blood cells are easily damaged.
Adolescents who experience thalassemia major have physical, social and psychological problems that
can affect the quality of life, therefore it is necessary to improve coping mechanisms by increasing
psychological well-being, namely having a positive attitude towards themselves and others so they can
make decisions and regulate their own behavior so as to improve quality of life. The purpose of this
study was to identify the relationship between psychological well-being and quality of life for
adolescents with thalassemia major. Correlative research method with a cross sectional approach.
Population of 49 thalassemia major adolescents with total sampling technique. Data collection used
Ryff's Psychological Well-Being Scale and SF-36 questionnaires, used Spearman Correlation analysis.
The results showed that there was a relationship between psychological well-being and quality of life
for thalassemia major adolescents with a P-value of 0.020, indicating that quality of life and
psychological well-being had a positive relationship, meaning that the higher the quality of life, the
higher the level of psychological well-being.

Keywords: psychological well being; quality of life; thalassemia

PENDAHULUAN

Thalasemia adalah kondisi kegagalan terbentuknya sel darah merah sebagai akibat tidak
terbentuknya sel alfa dan beta, hal ini dapat mengakibatkan tubuh kekurangan sel darah darah
merah. Data World Bank menunjukkan 7% dari populasi di dunia merupakan karier (pembawa
sifat) thalasemia. Setiap tahun terdapat sekitar 300.000 - 500.000 bayi baru lahir disertai dengan
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kelainan hemoglobin berat. Sekitar 50.000-100.000 anak meninggal akibat thalasemia [, sekitar
80% diantaranya berasal dari negara berkembang termasuk Indonesia yang merupakan negara
dengan frekuensi gen karier thalassemia yang tinggi. Thalassemia mayor membutuhkan
pengobatan dan perawatan yang berkelanjutan seperti transfusi darah dengan mempertahankan
kadar hemoglobin diatas 10g/dl. Transfusi darah dan terapi kelasi yang diberikan seumur hidup
pada penderita dengan thalassemia mayor memberikan harapan hidup yang sama dengan anak
sehat, tetapi kondisi penyakit dan penatalaksanaan dapat memengaruhi kualitas hidup [Taylor
et all. 2015, Kemankes. 20152, Wahidiyat. 2017] Remaja dengan thalassemia yang mengalami
berbagai dampak dari penyakit maupun penatalaksaan yang menyakut kualitas hidup tentu
dibutuhkan peningkatan fisik maupun psikologis dengan meningkatkan mekanisme koping
dengan cara meningkatkan psychological well being sehingga mampu menerima dan dan
mengambil keputusan secara positif [Johanes, Stephen, & Munos. 2021]. Berdasarkan literatur
review, masalah psikososial pada remaja thalasemia terjadi karena adanya pembatasan
aktivitas, tidak percaya diri karena adanya perubahan bentuk wajah dan warna kulit, remaja
merasa berbeda dengan saudara kandungnya, dan menurunnya performa sekolah. Ini
berdampak pada menurunnya kualitas hidup [Nanda. S & Allenidekania. 2020].

METODE

Metode penelitian menggunakan kuantitatif korelasional, bertujuan untuk melihat hubungan
psycological well being dengan kualitas hidup remaja thalassemia mayor. Penelitian dilakukan
di RSUD Al-lhsan Provinsi Jawa Barat, sampel pada penelitian ini 49 remaja usia 12 - <18
thn thalasemi mayor yang mendapatkan perawatan di RSUD Al Ihsan, tehnik yang digunakan
total sampling. Pengumpulan data menggunakan instrumen Ryff’s Psychological Well-Being
Scale dengan kategori positif dan negative sedangkan instrument untuk kualitas hidup
menggunakan SF-36 dengan katagori sangat buruk, buruk, cukup, baik dan sangat baik. Pada
saat pelaksanaan pengumpulan data diawali dengan memberikan informed concent pada
responden kemudian memberikan instrument Ryff’s Psychological Well-Being Scale dengn
cara dipandu oleh peneliti setelah selesai baru memberikan instrument SF-36 untuk mengukur
kualitas hidup.setelah data terkumpul dicek kelengkapannya dan dilakukan pengolahan data
dan disajikan dalam distribusi frekuensi dan presentase untuk univariat menggunakan analisa
yang digunakan adalah Spearman Correlation.

HASIL
Tabel 1.
Distribusi Frekuensi Psychological Well-being (n=49)
PWB f %
Negatif 24 49
Positif 25 51

Tabel 1 Menunjukkan frekuensi tertinggi pada kategori positif sebanyak 25 orang (51%). Hal
ini berarti menunjukan hampir setengahnya remaja memiliki tingkat psychological well-being
positif.

Tabel 2.
Distribusi kualitas hidup (n=49)
Kualitas hidup f %
Cukup 8 16.3
Baik 34 69.4
Sangat baik 7 14.3

Tabel 2 Menunjukkan bahwa kualitas hidup terbanyak pada katagori baik 34 orang (69,4%).
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Tabel 3.
Hubungan Psycological well being dengan kualitas hidup (n=49)
PWB Kualitas hidup total p value
cukup baik Sangat baik
f % f % f % f %
Negatif 6 122 17 347 1 2 24 49
Positif 2 41 17 347 6 122 25 ol

Table 3 menunjukan terdapat PWB yang negative kualitas hidup baik 2%, sedangkan yang
PWB dengan kualitas hidup cukup 16,3%. Menunjukan terdapat hubungan antara PWD dengan
kualitas hidup dengan P-value 0,020.

PEMBAHASAN

Berdasarkan hasil penelitian menunjukan bahwa hamper setengahnya remaja dengan
thalassemia mayor mempunyai Psycologycal well being positif sekitar 25 orang (51%),
sedangkan kualitas hidup remaja thalassemia mayor 34 orang ( 69,4%) memiliki kualitas hidup
baik, berdasarkan analisis hasil penelitian terdapat hubungan antara psycological well being
dan kualitas hidup remaja thalassemia mayor dengan nilai p-value 0,020. Thalasemia beta
mayor yaitu kelainan herediter autosomal resesif disebabkan karena tidak adanya atau
berkurangnya sintesis rantai B-globin. Kelainan ini ditandai defek produksi hemoglobin dan
kerusakan sel darah merah berlebih sehingga pasien mengalami anemia berat dan memerlukan
transfusi seumur hidup. Thalasemia mayor dapat menyebabkan timbulnya masalah psikologis,
emosional, dan perilaku pada anak serta keluarganya.

Masalah tersebut lebih berat pada remaja yaitu ketika mereka mencari otonomi diri sendiri
[Hassan. 2016]. Keadaan ini berdampak terhadap aspek kehidupan seperti pendidikan, waktu
luang, aktivitas fisik, keterampilan, kemampuan serta penyesuaian keluarga, pada akhirnya
berpengaruh pada kualitas hidup [Hakeem. Et all. 2012]. Tindakan pengobatan yang
menimbulkan rasa sakit, pikiran tentang masa depan yang tidak jelas dan kemungkinan
menghadapi kematian, tidak hanya memberikan dampak fisik saja tetapi juga dampak
psikologis bagi penderitanya. Beragam dampak psikologis seperti bagaimana penerimaan diri
pada penderita talasemia, hubungan positif dengan orang lain, otonomi, penguasaan
lingkungan, tujuan hidup, dan pertumbuhan pribadi, semua terangkum dalam aspek
psychological well-being. Setiap aspek menggambarkan usaha yang dilakukan seseorang untuk
menghadapi tantangan berbeda sehingga individu dapat berfungsi secara positif. Psychological
well-being menggambarkan suatu keadaan atau kemampuan individu untuk dapat menerima
kekuatan dan kelemahan diri sebagaimana adanya, memiliki hubungan positif dengan orang
lain, mampu mengarahkan perilaku sendiri, mengembangkan potensi diri secara berkelanjutan,
mengatur lingkungan serta memiliki tujuan hidup [Thirafi. 2016].

Hasil penelitian menunjukkan 25 orang (51%) memiliki psycological positif, hal ini
menunjukan remaja penderita thalassemia mampu menggunakan potensi yang dimilikinya.
Individu yang berada dalam keadaan psychological well-being adalah individu yang merasa
puas dengan hidupnya, kondisi emosionalnya yang positif mampu melalui pengalaman-
pengalaman buruk yang dapat menghasilkan kondisi emosional negatif, memiliki hubungan
yang positif dengan orang lain, mampu menentukan nasibnya sendiri tanpa bergantung pada
orang lain, mengontrol kondisi lingkungan sekitar, memiliki tujuan hidup yang jelas dan
mampu mengembangkan diri sendiri. Meskipun pasien thalasemia tersebut memiliki kondisi
kesehatan serta fisik tidak seperti pada individu dewasa yang sehat namun pasien thalasemia
tersebut tetap dapat memperoleh pengalaman melalui berbagai interaksi dengan lingkungan
sekitar tanpa terhalang oleh kondisinya saat ini. Pengalaman tersebut pasien dapatkan tidak
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hanya ketika dirinya menjalankan pengobatan, namun juga ketika individu tersebut menjalani
kehidupan sehari-haridi lingkungan masyarakat. Hal tersebut menjadikan pasien thalasemia
memiliki pengalaman yang dapat dievaluasi sehingga mengantarkan individu mencapai
keadaan psychological well-being. Evaluasi individu terhadap pengalaman hidupnya memiliki
pengaruh penting terhadap psychological well-being. Penerimaan diri yang baik pada dimensi
penerimaan diri ditandai dengan kemampuan individu menerima diri apa adanya, individu
mampu bersikap positif terhadap diri sendiri dan kehidupan yang dijalani. Pasien thalasemia
mampu menerima keadaan dirinya baik kelebihan maupun kekurangan pada dirinya.

Penerimaan diri yang optimal pada pasien thalasemia yang termasuk ke dalam kategori
psychological well-being tinggi dapat dilihat ketika mereka menghadapi kenyataan bahwa
dirinya mengidap penyakit thalasemia sepanjang hidupnya [Behdani, et all. 2015]. Responden
yang memiliki kategori psychologicalwell-being rendah, yaitu 24 orang (49%) remaja belum
mampu menerima keadaan dirinya baik kekurangan secara fisik maupun psikis. Hingga saat
ini subjek masih merasa tidak percaya diri dengan tampilan fisiknya. Responden masih
menganggap dirinya berbeda dengan remaja pada umumnya. Mereka merasa tidak sekuat dan
sebebas anak lain dalam melakukan kegiatan sehari-hari. Subjek juga memiliki skor rendah
pada dimensi tujuan hidup. Hal itu dikarenakan merasa tidak percaya diri dengan kemampuan
yang dimilikinya. Subjek mengatakan bahwa dirinya hanyalah lulusan SMP dan dirinya juga
adalahseorang penderita thalasemia, sehingga tidak yakin akan apa yang ingin dicapainya di
masa depan nanti. Hal ini sejalan dengan hasil penelitian yang dilakukan oleh Behdani, remaja
yang menderita thalasemia mayor lebih banyak mengalami masalah psikologis, emosional, dan
perilaku sosial yang lebih buruk daripada remaja yang sehat (p <0,001) [11].

Secara keseluruhan responden dikatakan cukup mampu mengambil keputusan secara mandiri
maupun mengevaluasi diri dengan standar pribadi, cukup mampu mengelola dan mengatur
kondisi lingkungan sesuai kebutuhan dirinya, cukup mampu mengembangkan potensi yang ada
dalam dirinya secara berkelanjutan, cukup memiliki perasaan yang hangat dan saling percaya
dengan orang lain, cukup memiliki keyakinan untuk mencapai tujuan hidupnya, dan cukup
mampu menerima keadaan dirinya dari segala aspek termasuk yang baik dan buruk dalam
dirinya serta mampu menerima keadaan dirinya dimasa lalu [Quwadtunnisa, et all.2018].
Penatalaksanaan thalassemia mayor sampai saat ini diberikan tranfusi seumur hidup Efek
negatif dari pengobatan thalassemia mayor juga dapat mempengaruhi penampilan remaja
seperti adanya kelainan bentuk tulang dan postur tubuh yang pendek (Behdani, et all. 2015).
Kelainan pada bentuk tulang wajah (facies cooley) (Kemenkes. 2018). Hal itu akan
memengaruhi citra tubuhnya yang akan berdampak pada masalah psikososial dan menurunnya
kualitas hidup remaja [Yacobovich, et all. 2014]. Berdasarkan hasil penelitian dari 49
responden lebih dari setengahnya 34 (69,4%) mempunyai kualitas hidup baik.

Kualitas hidup yaitu persepsi subjektif individu terhadap kondisi fisik, psikologis, sosial, dan
lingkungan dalam kehidupan sehari-hari yang dialami. Berdasarkan hasil review artikel
menunjukkan hasil kualitas hidup pasien thalassemia memiliki kualitas hidup yang normal dan
baik. Hasil penelitian menunjukkan bahwa kualitas hidup pasien thalassemia tidak terganggu
atau memiliki kualitas hidup yang baik karena pasein sejauh ini dapat melakukan aktifitas hidup
seperti biasanya dengan baik, hal ini diperkuat oleh pernyataan orang tua bahwa penderita
thalasemia tidak pernah ada masalah dalam mandi sendiri, mengerjakan pekerjaan di sekitar
rumabh, tidak pernah ada rasa takut, tidak pernah ada masalah tidur. Meskipun anak yang sakit
biasanya tidak bisa bersekolah oleh sebab dilakukan tambah darah tetapi kualitas hidup anak
tidak terganggu dikarenakan pada fungsi lain tidak mengalami masalah yang signifikan
[Muriati, M., Santi, E., & Damayanti, E. A. F. 2019].
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Hasil penelitian juga menunjukkan dari beberapa artikel pada pasien thalassemia memiliki
kualitas hidup tidak baik (terganggu), hal ini merupakan kondisi yang sangat wajar terjadi
karena jika dilihat dari tumbuh kembang penderita thalasemia mengalami hambatan seperti
tinggi badan yang tidak mengalami peningkatan setelah usia 9 sampai 10 tahun, selain itu sering
marah dan tidak terkontrol emosinya karena suatu masalah yang sepele sehingga penderita lebih
sering mengalami perasaan negatif, respon perilaku yang sering terjadi yaitu seperti rasa
gelisah, menarik diri dari teman sebaya, takut, sering bingung, sulit berkonsentrasi dan hal
lainnya yang dialami penderita thalassemia [Lusiani, L. 2020]. Berdasarkan uraian diatas dapat
disimpulkan bahwa meskipun dalam kondisi sakit, tetapi penderita thalassemia sebagian besar
memiliki kualitas hidup yang baik. Hal ini tidak terlepas dari seluruh aspek yang dapat
memengaruhi kualitas hidup seseorang, meski sebagian kecil pasien memiliki kualitas hidup
yang tidak baik, hal ini bisa terjadi secara wajar dan umum karena kondisi sakit pada seseorang
akan mengakibatkan permasalahan pada kondisi fisik dan piskis. Oleh karena itu perlu adanya
dukungan yang membangun yang diberikan kepada penderita thalassemia agar tetap memiliki
kualitas hidup yang baik. Berdasarkan hasil penelitian yang telah dilakukan menunjukan bahwa
ada hubungan psychologycal wellbeing dengan kualitas hidup pada penderita thalasemia
dengan uji statistik Sperman Rank. Hal ini ditunjukkan dengan hasil analisis data di peroleh p
value 0,020 dimana p value < 0,05 artinya H: diterima ada hubungan psychologycal wellbeing
dengan kualitas hidup pada remaja thalasemia mayor.

Penelitian ini sejalan dengan penelitian yang dilakukan dilakukan oleh Lestari & Nurhayati
(2020) yang menunjukkan bahwa kualitas hidup dan psychologycal wellbeing memiliki
hubungan bersifat positif. Hal ini berarti semakin tinggi tingkat kualitas hidup maka tingkat
psycholoycal wellbeing akan semakin tinggi. Secara keseluruhan responden cukup mampu
mengambil keputusan secara mandiri maupun mengevaluasi diri dengan standar pribadi, cukup
mampu mengelola dan mengatur kondisi lingkungan yang sesuai kebutuhan dirinya, cukup
mampu mengembangkan potensi yang ada dalam dirinya secara berkelanjutan, cukup memiliki
perasaan yang hangat dan saling percaya dengan orang lain, cukup memiliki keyakinan untuk
mencapai tujuan hidupnya, dan cukup mampu menerima keadaan dirinya dari segala aspek
termasuk yang baik dan buruk dalam dirinya serta mampu menerima keadaan dirinya dimasa
lalu [Lestari, A., & Nurhayati, S. 2020]. Berdasarkan hasil penelitian terdapat hubungan antra
psycological well being dengan kualitas hidup, hasil menunjukan lebih dari setengahnya
menunjukan psycologikal well being yang positif dan sebagian besar kualitas hidup remaja
thalassemia mayor baik hal ini banyak factor yang mempengaruhi dimana dukungan social
(keluarga, tenaga kesehatn dan teman) sangat berperan penting terhadap PWD dan kualitas
hidup, selain itu talasemia merupakan penyakit bersifat kronis membutuhkan waktu yang lama
sehingga remaja sudah mampu beradaptasi dengan kondisinya. Rata - rata responden menderita
thalassemia lebih dari 5 tahun sehingga mereka mampu mengoptimalkan aktivitas sesuali
dengan kondisinya.

SIMPULAN

Hasil penelitian menunjukkan lebih dari setengah remaja thalassemia mayor mempunyai
psychological well being positif dan sebagian besar memiliki kualitas hidup baik, terdapat
hubungan antara psycological well being dengan kualitas hidup. Terdapat beberapa faktor yang
mempengaruhi kualitas hidup diantaranya dukungan, pengalaman, usia dan pendidikan.
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