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BAB I

PENDAHULUAN

A. Latar Belakang
Penyakit kronik merupakan kondisi yang menyebabkan anak menjalani hospitalisasi minimal selama satu bulan dalam satu tahun, dan umumnya mendapatkan pengobatan rutin dalam jangka waktu yang lama. Prevalensi penyakit kronik di beberapa negara maju cenderung meningkat. Data survey nasional memperkirakan bahwa sekitar 30% dari semua anak Indonesia mempunyai bentuk kondisi yang kronik (Trihono dkk, 2014 dalam Dahnil 2017)
Salah satu penyakit kronik yang banyak terjadi di Indonesia adalah penyakit thalasemia. Thalasemia merupakan penyakit kronik yang diturunkan secara autosomal resesif dari orang tua kepada anaknya yang disebabkan oleh defisiensi sintesis rantai polipeptida yang mempengaruhi sumsum tulang produksi hemoglobin dengan manifestasi klinis anemia berat (Potts & Mendleco, 2007). Menurut World Health Organization , penyakit thalasemia merupakan penyakit genetik terbanyak di dunia yang saat ini sudah dinyatakan sebagai masalah kesehatan dunia. Saat ini pada tahun 2016, terdapat 7.238 penyandang thalasemia mayor yang tercatat dan dilaporkan oleh Yayasan Thalasemia Indonesia–Perhimpunan Orangtua Penderita Thalasemia (YTI-POPTI), dan 3.200 orang diantaranya (45%) berasal dari Provinsi Jawa Barat. Provinsi Jawa barat memiliki jumlah penderita thalasemia terbanyak di Indonesia (Widiyatno, 2016 dalam Dahnil 2017)
Badan  kesehatan  dunia atau WHO (2012)  menyatakan kurang  lebih  7%  dari penduduk  dunia  mempunyai  gen  thalasemia dimana  angka  kejadian  tertinggi  sampai dengan  40%  kasusnya  adalah  di  Asia. Prevalensi  karier thalasemia  di  Indonesia mencapai  3-8%.  Pada  tahun  2009,  kasus thalasemia  di  Indonesia  mengalami peningkatan sebesar  8,3%  dari  3653  kasus yang tercatat di tahun 2006 (Safitri, 2015).

Prevalensi Penyakit Keturunan Thalasemia Menurut Provinsi, Riskesdas 2007 didapatkan paling tinggi di Aceh dengan prevalensi 13,4% sedangkan di Propinsi Lampung sebesar 0,1 % yang berarti dibawah  prevalensi penyakit keturunan thalasemia nasional yaitu 1,5%. Berdasarkan Ketua Yayasan Thalasemia Indonesia pada tahun 2017 terdapat 8 ribu penderita thalasemia di Indonesia, artinya setiap tahun butuh darah sebanyak 18 juta cc. Untuk mencegah terjadinya thalasemia diperlukan skrining sejak dini. Hasil skrining pada masyarakat umum dari Tahun 2008 - 2014 didapatkan 93 orang (5,41%) pembawa sifat dari 1.718 orang, dan hasil skrining pada keluarga thalasemia Tahun 2009-2014 didapatkan 93 orang (28%) dari 332 orang (Kemenkes RI, 2018). 
Thalasemia merupakan penyakit keturunan dengan gejala utama pucat, perut tampak membesar karena pembengkakakan limpa dan hati, dan apabila tidak diobati dengan baik akan terjadi perubahan bentuk tulang muka dan warna kulit menjadi menghitam. Penyebab penyakit ini adalah kekurangan salah satu zat pembentuk hemoglobin (Hb) sehingga produksi hemoglobin berkurang (Yayasan Thalasemia Indonesia, 2017).
Penderita thalasemia perlu diberikan perawatan diri disebabkan mudah terkena penyakit pernapasan, mengalami gangguan tumbuh kembang, mengalami susah makan (anoreksia), dan anak terlihat lemah. Keberhasilan penanganan thalasemia terletak pada keberhasilan mengatasi dampak anemia Salah satu penanganan thalasemia dalam perawatan diri (Self behavior) merupakan aktivitas dan inisiatif dari individu yang dilaksanakan oleh individu itu sendiri untuk memenuhi serta mempertahankan kehidupan, kesehatan dan kesejateraannya. Jika dilakukan secara efektif, upaya self care (perawatan diri) dapat memberi kontribusi bagi integritas struktural fungsi dan perkembangan manusia (Susilaningrum, 2013).
Faktor-faktor yang mempengaruhi kebutuhan self care (basic conditioning factor) berdasarkan Orem tahun 2001 yaitu usia, jenis kelamin,  status perkembangan, status kesehatan, sosio kultural, sistem pelayanan kesehatan, sistem keluarga, sistem pelayanan kesehatan, dan pola hidup (Ariani, 2016).
Penelitian yang dilakukan Indanah (2016) yang bertujuan penelitian diketahui faktor-faktor yang berhubungan  dengan self care behavior pada anak usia sekolah dengan thalasemia mayor. Instrument berupa pengetahuan, dukungan keluarga, status kesehatan  dan instrument self care behavior. Hasil menunjukan  ada hubungan pengetahuan, dukungan keluarga, status kesehatan  dengan self care behavior. Peneliti merekomendasikan untuk meningkatkan self care pada thalasemia.
Usia merupakan salah satu faktor penting pada self care. Bertambahnya usia sering dihubungkan dengan berbagai keterbatasan maupun kerusakan fungsi sensoris. Pemenuhan kebtuhan self care akan bertambah efektif seiring dengan bertambahnya usia dan kemampuan (Ariani, 2016).
Pengetahuan orang tua yang tidak adekuat terhadap kondisi penyakit dan penatalaksanaan serta dukungan keluarga berpengaruh terhadap upaya anak untuk terlibat dalam self care (Indanah, 2008). Pada anak dengan thalasemia, beberapa perubahan terjadi baik fisik maupun psikologis. Secara fisik, anak mengalami anemia kronik yang menyebabkan harus menjalani tindakan transfusi yang rutin dan juga terapi kelasi untuk mengurangi penimbunan zat besi, dan oleh karenanya harus menjalani diet rendah zat besi (Indriati, 2011).
Pada aspek orang tua, orang tua merupakan pengasuh dan perawat utama bagi anaknya. Penderita thalasemia sangat mengalami ketergantungan pada orang tua dalam membantu menyelesaikan masalah pada anak, dan mengontrol anak menghadapi perubahan secara fisik maupun psikologis. Dampak ketergantungan tersebut orang tua mengalami beban yang berat terkait tugasnya merawat anaknya yang sakit dan mempunyai tugas yang lebih kompleks, tanggung jawab dan perhatian yang lebih besar, juga diperberat dengan kebutuhan yang berbeda  ada anaknya, seperti kebutuhan akan kontrol dan transfusi, juga reaksi  stigma dalam masyarakat, pembiayaan, serta kekhawatiran akan  ketidakpastian masa depan keluarga (Indriati, 2011). 

Penelitian sebelumnya didapatkan hanya dukungan keluarga dan pengetahuan yang berhubungan dengan kejadian thalasemia yang menunjukan penderita thalasemia dengan pengetahuan 113 orang (95,8%) dalam kategori baik dan dukungan keluarga baik sebanyak 102 (96,2%) akan meningkatkan self care behavior yang baik (Indanah, 2010)
Dampak thalasemia lebih jauh, anak dengan thalasemia mengalami peningkatan energy expenditure dan penurunan beberapa vitamin dan mineral seperti vitamin A, vitamin B, asam folat, vitamin B12 dan zinc (Tienboon, 2006; Claster,2009). Hal ini membuat anak dengan thalasemia berisiko terjadi kekurangan nutrisi atau malnutrisi. Banyaknya masalah kesehatan yang dialami anak dengan thalasemia dapat menimbulkan gangguan sosial dan emosional Secara umum anak dengan thalasemia akan memperlihatkan gejala depresi, cemas, gangguan psikososial dan gangguan fungsi sekolah. Hal ini karena penyakit thalasemia membutuhkan perawatan yang lama dan sering di rumah sakit. Tindakan pengobatan yang diberikan juga dapat menimbulkan rasa sakit serta pikiran anak tentang masa depan yang tidak jelas. Semua kondisi ini memiliki implikasi serius bagi kesehatannya sehubungan dengan kualitas hidupnya (Isworo, 2012).
Intervensi yang pernah dilakukan dalam self care yang diberikan edukasi. Metode edukasi tidak selalu harus menggunakan lecture tetapi dapat dimodifikasi dengan metode lain seperti diskusi berkelompok, games tentang self care. Edukasi dilakukan dengan melibatkan keluarga, karena pentingnya dukungan keluarga bagi kemampuan self-care (Prasetiyani, 2018)

Berdasarkan hasil presurvey yang dilakukan peneliti di RSUD Abdoel Moeloek Bandar Lampung pada tahun 2018 didapatkan pasien dengan thalasemia dari bulan Januari sampai dengan bulan Sepetember terhitung sebanyak 202 pasien thalasemia (Rekam Medic RSUD Abdoel Moeloek, 2018). 

B. Rumusan Masalah
Berdasarkan  latar belakang di atas, masalah yang ditemukan adalah kurangnya perawatan diri anak thalasemia sehingga peneliti tertarik meneliti tentang “apakah faktor–faktor yang berhubungan dengan self care behavior pada anak thalasemia di RSUD Abdul Moeloek Provinsi Lampung tahun 2019?”
C. Tujuan Penelitian

1. Tujuan umum 

Diketahui faktor–faktor yang berhubungan dengan self care behavior pada anak thalasemia di RSUD Abdul Moeloek Provinsi Lampung tahun 2019.
2. Tujuan khusus 

a. Diketahui distribusi frekuensi self care behavior pada anak thalasemia di RSUD Abdul Moeloek Provinsi Lampung tahun 2019.
b. Diketahui distribusi frekuensi pengetahuan tentang self care behavior pada anak thalasemia di RSUD Abdul Moeloek Provinsi Lampung tahun 2019.
c. Diketahui distribusi frekuensi dukungan keluarga terhadap self care behavior pada anak thalasemia di RSUD Abdul Moeloek Provinsi Lampung tahun 2019.
d. Diketahui hubungan pengetahuan dengan self care behavior pada anak thalasemia di RSUD Abdul Moeloek Provinsi Lampung tahun 2019.
e. Diketahui hubungan dukungan keluarga dengan self care behavior pada anak thalasemia di RSUD Abdul Moeloek Provinsi Lampung tahun 2019.
D. Manfaat Penelitian

1. Teoritis 

Hasil penelitian diharapkan dapat memberikan informasi dan sebagai penambahan ​pemahaman tentang faktor–faktor yang berhubungan dengan self care behavior pada anak thalasemia yang menjalani tranfusi.
2. Praktis
a. Bagi Responden 

Dapat memberikan tambahan informasi tentang faktor–faktor yang berhubungan dengan self care behavior pada anak thalasemia yang menjalani tranfusi.
b. Bagi​ RSUD Abdul Moeloek Provinsi Lampung 

Dapat digunakan sebagai bahan atau materi dalam memberikan pelayanan kesehatan terhadap perilaku kesehatan dalam merawat thalasemia yang menjalani tranfusi.
c. Bagi Universitas Aisyah Pringsewu Lampung

Sebagai tambahan literature penelitian sehingga dapat dijadikan sebagai bahan perbandingan penelitian serupa.
d. Bagi Peneliti Selanjutnya


Menambah pengetahuan peneliti tentang faktor–faktor yang berhubungan dengan self care behavior pada anak thalasemia yang menjalani tranfusi. Sehingga penelitian ini diharapkan dapat dijadikan acuan sebagai penelitian selanjutnya mengenai faktor–faktor yang berhubungan dengan self care behavior pada anak thalasemia yang menjalani tranfusi.
E. Ruang Lingkup

Desain penelitian menggunakan kuantitatif dengan pendekatan cross sectional. Jenis data yang digunakan adalah data primer yang diambil dari kuesioner. Subjek penelitian adalah anak thalasemia yang menjalani tranfusi. Variabel objek penelitian pengetahuan, dan dukungan keluarga. Instrument data menggunakan kuesioner yang berisikan kuesioner yang berisikan pengetahuan sebanyak 20 pertanyaan, dukungan keluarga sebanyak 10 pertanyaan, dan Self Care behavior sebanyak 45 pertanyaan. Penelitian dilaksanakan di RSUD Abdul Moeloek Provinsi Lampung dan waktu penelitian dilakukan pada bulan Februari –Maret tahun 2019.









