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BAB II

TINJAUAN PUSTAKA
A. Self care Behavior
1. Pengertian Self care

Self care (perawatan diri) 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. Normalnya, orang dewasa akan peduli dan mau merawat dirinya sendiri dengan sukarela, sedangkan bayi, lansia dan orang sakit membutuhkan bantuan untuk memenuhi aktivitas self care-nya (Asmadi, 2008).


Self care behavior dalam konteks ini mengacu pada kemampuan untuk memahami sifat alami kondisi mereka untuk mengatur dan mengorganisir tingkat kepedulian pasien dalam melakukan perawatan diri sendiri. Self care behavior merupakan bentuk aktifitas nyata seseorang untuk berpartisipasi aktif yang terlibat dalam upaya  mempertahankan status kesehatannya (Indanah, 2016). 

2. Kebutuhan Self care 

Orem (1995) mengklasifikasikan pemenuhan kebutuhan Self care dalam 3 bagian kebutuhan, yaitu : 
a. Universal Self care requisites (kebutuhan perawatan diri universal) yaitu kebutuhan yang umumnya dibutuhkan oleh manusia selama siklus kehidupannya seperti kebutuhan fisiologis dan psikososial termasuk pemenuhan kebutuhan udara, air, makanan, proses eliminasi normal, keseimbangan antara waktu sendiri dan interaksi sosial, keseimbangan antara pelaksanaan aktivitas dan istirahat, pencegahan bahaya bagi kehidupan, fungsi dan kesejahteraan manusia, serta upaya meningkatkan fungsi dan perkembangan individu dan kelompok sosial sesuai dengan potensi, keterbatasan, dan keinginan untuk normal. Kebutuhan akan perawatan diri ini sifatnya umum bagi setiap manusia. Hal ini dibutuhkan manusia untuk perkembangan dan pertumbuhan, penyesuaian terhadap lingkungan dan hal lainnya yang berguna bagi kelangsungan hidupnya (Asmadi, 2008). 
b. Development Self care requisites (kebutuhan perawatan diri pengembangan) yaitu kebutuhan yang berhubungan dengan pertumbuhan manusia dan proses perkembangannya, kondisi, peristiwa yang terjadi selama variasi tahap dalam siklus kehidupan misalnya pada bayi prematur dan pada masa kehamilan serta kejadian-kejadian yang dapat berpengaruh buruk terhadap perkembangan seseorang. Kebutuhan perawatan diri pengembangan berguna untuk meningkatkan proses perkembangan sepanjang siklus hidup (Asmadi, 2008). 
c. Health deviation Self care requisites (kebutuhan perawatan diri akibat penyimpangan kesehatan), yaitu kebutuhan yang berhubungan dengan genetik atau keturunan, kerusakan struktur manusia, kerusakan atau penyimpangan cara, struktur norma, penyimpangan fungsi atau peran dengan pengaruhnya, diagnosa medis dan penatalaksanaan terukur beserta pengaruhnya, dan integritas yang dapat mengganggu kemampuan seseorang untuk melakukan Self care (Asmadi, 2008) 

3. Universal Self care Requisites (Kebutuhan Perawatan Diri Universal) 

Menurut Orem ada delapan kebutuhan Self care secara umum yang dianjurkan pada laki-laki, wanita, dan anak-anak: 
a. Pemeliharaan dalam kecukupan udara 
b. Pemeliharaan dalam kecukupan air
c. Pemeliharaan dalam kecukupan makanan 
d. Perlengkapan dalam perawatan yang berhubungan dengan proses eliminasi 
e. Pemeliharaan keseimbangan antara aktivitas dan istirahat 
f. Pemeliharaan keseimbangan antara kesendirian dan interaksi social
g. Pencegahan adanya resiko ataupun bahaya terhadap kehidupan, fungsi, dan kebahagiaan. 
h. Peningkatan fungsi manusia dan perkembangan dalam kelompok masyarakat berdasarkan kemampuan manusia, keterbatasan keterampilan dan keinginan manusia pada umumnya (Orem, 1995). 
4. Faktor-faktor yang mempengaruhi kebutuhan self care

Faktor-faktor yang mempengaruhi kebutuhan Self care (basic conditioning factor) berdasarkan Orem tahun 2001 yaitu : 

a. Usia 

Faktor pendekatan belajar suatu proses belajar untuk mendapatkan pengetahuan dengan segala cara atau strategi yang digunakan seseorang dalam menunjang keefektifan dan efisiensi dalam proses mendapat pengetahuan tertentu. Selain faktor-faktor di atas pengetahuan seseorang juga dipengaruhi oleh pendidikan, umur, dan masa kerja (Notoadmodjo, 2010). 

Usia merupakan salah satu faktor penting pada self care. Bertambahnya usia sering dihubungkan dengan berbagai keterbatasan maupun kerusakan fungsi sensoris. Pemenuhan kebutuhan Self care akan bertambah efektif seiring dengan bertambahnya usia dan kemampuan (Orem, 2001). 
b. Jenis Kelamin 

Jenis kelamin mempunyai kontribusi dalam kemampuan perawatan diri. Pada laki-laki lebih banyak melakukan penyimpangan kesehatan seperti kurangnya menejemen berat badan dan kebiasaan merokok dibandingkan pada perempuan. 
c. Status Perkembangan 

Status perkembangan menurut Orem meliputi tingkat fisik seseorang, fungsional, perkembangan kognitif dan tingkat psikososial (Orem,2001). Tahap perkembangan mempengaruhi kebutuhan dan kemampuan self careindividu. Kognitif dan perilaku seseorang akan berubah sepanjang hindupnya sehingga perawat harus mempertimbangkan tingkat pertumbuhan dan perkembangan klien dalam memberikan pelayanan kesehatan (Potter & Perry, 2010).
d. Status kesehatan

Status kesehatan berdasarkan Orem antara lain status kesehatan saat ini, status kesehatan dahulu (riwayat kesahatan dahulu) serta persepsi tentang kesehatan masing masing individu. Status kesehatan meliputi diagnosis medis, gambaran kondisi pasien, komplikasi, perawatan yang dilakukan dan gambaran individu yang mempengaruhi kebutuhan Self care (Self care requisite). Tinjauan dari Self care menurut Orem, status kesehatan pasien yang mempengaruhi kebutuhan Self care dapat dikelompokkan menjadi 3 kategori yaitu : sistem bantuan penuh (wholly compensatory system), sistem bantuan sebagian (partially compensatory system) dan sistem dukungan pendidikan (supportif-education system).
e. Sosio kultural

Sistem yang saling terkait dengan lingkungan sosial seseorang, keyakinan spiritual, hubungan sosial dan fungsi unit keluarga 
f. Sistem pelayanan kesehatan

Sumber daya dari pelayanan kesehatan yang dapat diakses dan tersedia untuk individu dalam melakukan diagnostik dan pengobatan.  
g. Sistem keluarga

Peran atau hubungan anggota keluarga dan orang lain yang signifikan serta peraturan seseorang di dalam keluarga. Selain itu, sistem keluarga juga meliputi tipe keluarga, budaya yang mempengaruhi keluarga, sumber-sumber yang dimiliki individu atau keluarga serta perawatan diri dalam keluarga. 
h. Sistem pelayanan kesehatan 

Sumber daya dari pelayanan kesehatan yang dapat diakses dan tersedia untuk individu dalam melakukan diagnostik dan pengobatan.
i. Pola hidup
Pola hidup yang dimaksud adalah aktivitas normal seseorang yang biasa dilakukan dalam kehidupan sehari-hari.
j. Lingkungan 

Tempat seseorang biasanya melakukan perawatan diri dilingkungan rumah. Ketersediaan sumber Ketersediaan sumber ini termasuk ekonomi, personal, kemampuan dan waktu. Ketersediaan sumber-sumber yang mendukung perawatan diri atau proses penyembuhan pasien (Ariani, 2016)
Faktor-faktor yang mempengaruhi kebutuhan Self care menurut Indanah (2016) yaitu 

a. Pengetahuan

1) Pengertian

Pengetahuan adalah hasil dari tahu dan ini setelah orang melakukan penginderaan terhadap obyek tertentu. Penginderaan terjadi melalui panca indera manusia, yakni indera penglihatan, pendengaran, penciuman, rasa dan raba.Sebagaian besar pengetahuan manusia diperoleh melalui mata dan telinga (Budiman, 2013). 


Dapat disimpulkan bahwa pengetahuan merupakan segala sesuatu yang diketahui yang diperoleh dari persentuhan panca indera terhadap objek tertentu. Pengetahuan pada dasarnya merupakan hasil dari proses melihat, mendengar, merasakan, dan berfikir yang menjadi dasar manusia dan bersikap dan bertindak. Dalam pengamatan sehari-hari di peroleh kejelasan, jika suatu perbuatan yang di dasarkan oleh pengetahuan akan langgeng dari pada perbuatan yang tidak didasari oleh pengetahuan. 

Sebelum orang mengadopsi perilaku baru didalam diri orang tersebut terjadi proses yang berurutan, yaitu:Awareness atau kesadaran dimana orang tersebut menyadari, mengetahui terlebih dahulu terhadap stimulus (obyek), Interest atau merasa tertarik terhadap stimulus atau objek tertentu bagi dirinya, berarti sikap responden lebih baik,  Evaluation, menimbang-nimbang baik dan tidaknya stimulus tersebut bagi dirinya. Hal ini berarti sikap responden sudah lebih baik lagi, Trial, orang telah mulai mencoba perilaku baru, Adoption dimana subjek telah perilaku baru sesuai dengan pengetahuan, kesadaran dan sikapnya terhadap stimulus.
2) Jenis Pengetahuan

Pengetahuan masyarakat dalam konteks kesehatan beraneka ragam pemahamannya. Pengetahuan merupakan bagian perilaku kesehatan. Jenis pengetahuan di antaranya sebagai berikut.: Pengetahuan implisit adalah pengetahuan yang masih tertanam dalam bentuk pengalaman seseorang dan berisi faktor-faktor yang tidak bersifat nyata seperti keyakinan pribadi, perspektif, dan prinsip. Pengetahuan seseorang biasanya sulit untuk ditransfer ke orang lain baik secara tertulis ataupun lisan. Pengetahuan implisit sering kali berisi kebiasaan dan budaya bahkan bisa tidak disadari. Contoh sederhana: seseorang mengetahui tentang bahaya merokok bagi  kesehatan, namun ternyata dia merokok (Budiman, 2013) dan pengetahuan eksplisit adalah pengetahuan yang telah didokumentasikan atau disimpan dalam wujud nyata, bisa dalam wujud perilaku kesehatan. Pengetahuan nyata dideskripsikan dalam tindakan-tindakan yang berhubungan dengan kesehatan. Contoh sederhana: seseorang yang telah mengetahui tentang bahaya merokok bagi kesehatan dan ternyata dia tidak merokok (Budiman, 2013).
3) Tahapan Pengetahuan

Pengetahuan yang dicakup dalam domain kognitif mempunyai 6 (enam) tahapan yaitu sebagai berikut.
a) Tahu (know), diartikan sebagai mengingat suatu materi yang telah dipelajari sebelumnya. Pengetahuan tingkat ini adalah mengingat kembali (recall), terhadap suatu yang spesifik dari seluruh bahan yang dipelajari atau rangsangan yang telah diterima.
b) Memahami (comprehension), diartikan sebagai suatu untuk menjelaskan secara benar tentang obyek yang diketahui dan dapat mengintrepetasikan materi tersebut secara benar.
c) Aplikasi (appilcation), diartikan sebagai kemampuan untuk menggunakan materi yang telah dipelajari pada situasi dan kondisisebenarnya.
d) Analisa (analysis), adalah suatu kemampuan untuk menjelaskan materi atau obyek ke dalam komponen-komponen tetapi di dalam suatu struktur organisasi tersebut dan masih ada kaitannya satu samalain.
e) Sintesis (synthetis), menunjukkan kepada suatu kemampuan untuk meletakkan atau menghubungkan bagian-bagian di dalam suatu keseluruhan yang baru.
f) Evaluasi (evaluation), adalah kemampuan untuk melakukan justifikasi atau  penilaian terhadap suatu materi atau obyek (Budiman, 2013).
4) Pengukuran Tingkat Pengetahuan

Menurut Skinner, bila seseorang mampu menjawab mengenai materi tertentu baik secara lisan maupun tulisan, maka dikatakan seseorang tersebut mengetahui bidang tersebut. Sekumpulan jawaban yang diberikan tersebut dinamakan pengetahuan.Pengukuran bobot pengetahuan seseorang ditetapkan menurut hal-hal sebagai berikut.

a) Bobot I
: tahap tahu danpemahaman.
b) BobotII
: tahap tahu, pemahaman, aplikasi, dananalisis.
c) Bobot III
 : tahap tahu, pemahaman , aplikasi, analisis, sintesis, dan evaluasi (Budiman, 2013).

Pengukuran dapat dilakukan dengan mengisi kuesioner yang menanyakan tentang isi materi yang diukur dari subjek penelitian atau responden. Mengukur pengetahuan harus diperhatikan rumusan menurut tahapan pengetahuan. Kategori tingkat pengetahuan bisa juga dikelompokkan menjadi dua kelompok jika yang diteliti masyarakat umum, sebagai berikut :

a) Tingkat pengetahuan kategori baik jika nilainya > 50 %
b) Tingkat Pengetahuan kategori kurang baik jika nilainya ≤ 50% (Budiman, 2013)

b. Dukungan Sosial

Kehadiran orang-orang terdekat dalam kehidupan seorang individu seringkali membuatnya merasa nyaman, merasa disayangi, dan dihargai oleh orang lain. Kehadiran orang terdekat dapat juga diartikan sebagai bentuk dukungan sosial bagi seorang individu. Menurut Sarafino (dalam Purba, Yulianto,& Widyanti, 2013) “Secara umum, dukungan sosial mengacu pada penerimaan rasa nyaman, perhatian, penghargaan, atau bantuan yang diterima dari orang maupun kelompok lain.

Strategi dukungan sosial adalah suatu kegiatan untuk mencari dukungan sosial melalui tokoh-tokoh formal maupun informal. Tujuan utama kegiatan ini adalah agar tokoh masyarakat sebagai penghubung antara sektor kesehatan sebagai pelaksana program kesehatan dengan masyarakat penerima program kesehatan. Bentuk kegiatan dukungan sosial antara lain pelatihan-pelatihan para tokoh masyarakat, seminar, lokakarya, bimbingan kepada tokoh masyarakat dan sebagainya. 

c. Status Kesehatan

Dalam Undang-Undang No. 23 Tahun 1992 dijelaskan bahwa pengertian Kesehatan adalah “keadaan sejahtera dari badan, jiwa, dan sosial yang memungkinkan setiap orang hidup produktif secara sosial dan ekonomis”. Sedangkan menurut Mu’rifah (2007:1.4) kesehatan pribadi adalah segala usaha dan tindakan seseorang untuk menjaga, memelihara, dan meningkatkan derajat kesehatannya sendiri dalam batas-batas kemampuannya, agar mendapatkan kesenangan hidup dan mempunyai tenaga kerja yang sebaik –baiknya (Kemenkes RI, 2013).

d. Tahap perkembangan

Secara umum, dapat diartikan bahwa perkembangan merupakan pola perubahan yang dimulai pada saat konsepsi (pembuahan) dan berlanjut di sepanjang rentang kehidupan. Kebanyakan perkembangan melibatkan pertumbuhan, meskipun perkembangan juga meliputi penurunan (Santrock, 2009). Dalam Papalia, Olds, dan Feldman (2009) disebutkan bahwa perkembangan manusia merupakan suatu studi ilmiah tentang pola-pola perubahan dan stabilitas di sepanjang rentang kehidupan manusia. Hal itu menunjukkan bahwa manusia mengalami perubahan dalam beberapa hal, misalnya dalam hal tinggi dan berat badan, perbendaharaan kata, dan kematangan berpikir. Akan tetapi, adapula hal-hal yang cenderung menetap, seperti temperamen dan kepribadian. Lebih lanjut, perkembangan bersifat sistematis, artinya perkembangan bersifat berkesinambungan dan terorganisir (Papalia dkk, 2009). Kita ambil saja contohnya perkembangan bicara pada anak. Kemampuan bicara diperoleh melalui perkembangan yang bertahap dan saling berhubungan, mulai dari membuat bunyi-bunyi suara, misalnya “aaa... ooo ... uuu”;  berceloteh, misalnya “mamama ... tatata”; berbicara dengan satu kata, misalnya “mama ... papa” hingga berbicara dengan dua sampai banyak kata. Tidak ada perkembangan bicara yang dimulai dari berbicara dengan satu kata terlebih dahulu, baru kemudian membuat bunyi-bunyi suara! Perkembangan juga bersifat adaptif, artinya perkembangan terjadi untuk menghadapi kondisi-kondisi dalam kehidupan (Papalia dkk., 2009). 

e. Sistem keluarga/ dukungan keluarga


Dukungan keluarga didefinisikan oleh Gottlieb dalam  Padila (2012) yaitu informasi verbal, sasaran, bantuan yang nyata atau tingkah laku yang diberikan oleh orang-orang yang akrab dengan subjek didalam lingkungan sosialnya atau yang berupa kehadiran dan hal yang dapat memberikan keuntungan emosional atau pengaruh pada tingkah laku penerimaannya. Dalam hal ini orang yang merasa memperoleh dukungan sosial, secara emosional merasa lega diperhatikan, mendapat saran atau kesan yang menyenangkan pada dirinya (Padila, 2012).

Fungsi keluarga biasanya didefinisikan sebagai hasil atau konsekuensi dari struktur keluarga. Adapun fungsi keluarga tersebut adalah  (Padila, 2012) :
1) Fungsi afektif (fungsi pemeliharaan kepribadian) : untuk pemenuhan kebutuhan psikososial, saling mengasuh dan memberikan cinta kasih, serta saling menerima dan mendukung.
2) Fungsi sosialisasi dan fungsi penempatan sosial : proses perkembangan dan perubahan individu keluarga, tempat anggota keluarga berinteraksi sosial dan belajar berperan di lingkungan.
3) Fungsi reproduktif : untuk meneruskan kelangsungan keturunan dan menambah sumber daya manusia.
4) Fungsi ekonomis : untuk memenuhi kebutuhan keluarga,seperti sandang, pangan, dan papan.
5) Fungsi perawatan kesehatan : untuk merawat anggota keluarga yang mengalami masalah kesehatan


Bentuk–bentuk dukungan Keluarga menurut Padila (2012), yaitu:

a) Dukungan Emosional (Emosional Support) :Keluarga sebagai sebuah tempat yang aman dan damai untuk istirahat dan pemulihan serta membantu penguasaan terhadap emosi. Meliputi ungkapan empati, kepedulian dan perhatian terhadap anggota keluarga yang memiliki  masalah kesehatan (misalnya: umpan balik, penegasan).
b) Dukungan Penghargaan (Apprasial Assistance):Keluarga bertindak sebagai sebuah bimbingan umpan balik, membimbing dan menengahi pemecahan masalah dan sebagai sumber dan validator identitas anggota. Terjadi lewat ungkapan hormat (penghargan) positif untuk lansia, persetujuan dengan gagasan atau perasaan individu dan perbandingan positif bagii  lansia  dengan penderita lainnya seperti orang-orang yang kurang mampu atau lebih buruk keadaannya (menambah harga diri) (Marlyn dalam  Padila (2012).
c) Dukungan Materi (Tangibile Assistance): Keluarga merupakan sebuah sumber pertolongan praktis dan konkrit, mencakup bantuan langsung seperti dalam bentuk uang, peralatan, waktu, modifikasi lingkungan maupun menolong dengan pekerjaan waktu mengalami stress (Marlyn, dalam  Padila, 2012)
d) Dukungan Informasi (informasi support): Keluarga berfungsi sebagai sebuah koletor dan disse  minator (penyebar) informasi tentang dunia, mencakup memberri nasehat, petunjuk-petunjuk, saran atau umpan balik. Bentuk dukungan keluarga yang diberikan oleh keluarga adalah dorongan semangat, pemberian nasehat atau mengawasi tentang pola makan sehari-hari dan pengobatan. Dukungan keluarga juga merupakan perasaan individu yang mendapat perhatian, disenangi, dihargai dan termasuk bagian dari masyarakat.

Pengukuran atau cara mengamati perilaku dapat dilakukan melalui dua cara, secara langsung, yakni dengan pengamatan (obsevasi), yaitu mengamati tindakan dari subyek dalam rangka memelihara kesehatannya. Sedangkan secara tidak langsung menggunakan metode mengingat kembali (recall) (Priyoto, 2014). Metode ini dilakukan melalui pertanyaan–pertanyaan terhadap subyek tentang apa yang telah dilakukan berhubungan dengan obyek tertentu. Jawaban setiap item instrumen yang mengunakan skala Likert mempunyai gradasi dari sangat positif sampai sangat negative. Sistem penilaian dalam skala Likert adalah sebagai berikut:
1) Item Favorable: sangat setuju/baik (5), setuju/baik (4), ragu-ragu (3), tidak setuju/baik (2), sangat tidak setuju/baik (1)
2) Item Unfavorable: sangat setuju/ baik (1), setuju/ baik (2), ragu-ragu (3), tidak setuju/ baik (4), sangat tidak setuju/ baik (5).
Menurut Notoatmodjo, (2012) pengukuran dukungan menggunakan skala likert dibagi menjadi dua kategori :  
1) Negatif, jika nilai < mean / median
2) Positif jika nilai ≥ jika nilai < mean / median
B. Thalasemia
1. Definisi Thalasemia 


Istilah thalasemia, yang berasal dari kata yunani thalassa dan memiliki makna “laut”,  digunakan pada sejumlah kelainan darah bawaan yang ditandai defisiensi pada kecepatan produksi rantai globin yang spesifik dalam Hb (Wong, 2009). Thalasemia adalah suatu gangguan darah yang diturunkan ditandai oleh defisiensi produksi rantai globin pada hemoglobin (Suryadi dan Rita, 2010). Thalasemia merupakan penyakit anemia hemolitik herediter yang diturunkan secara resesif (Arif Manjoer, 2010)
2. Etiologi Thalasemia 


Ketidakseimbangan dalam rantai proteinglobin alfa dan beta, yang diperlukan dalam pembentukan hemoglobin, disebabkan oleh sebuah gen cacat yang diturunkan. Untuk menderita penyakit ini, seseorang harus memiliki 2 gen dari kedua orang tuanya. Jika hanya 1 genyang diturunkan, maka orang tersebut hanya menjadi pembawa tetapi tidak menunjukkan gejala-gejala dari penyakit ini. Thalasemia digolongkan bedasarkan rantai asam amino yang terkena 2 jenis yang utama adalah Alfa –Thalasemia (melibatkan rantai alfa) paling sering ditemukan pada orang kulit hitam (25%minimal membawa 1 gen) dan Beta –Thalasemia (melibatkan rantai beta) pada orang di daerah Mediterania dan Asia Tenggara.
3. Klasifikasi Thalasemia 

Dapat diklasifikasikan berdasarkan jenis hemoglobin yang mengalami gangguan menjadi Thalasemia alfa dan beta. Sedangkan berdasarkan jumlah gen yang mengalami gangguan, Hockenberry & Wilson (2009) mengklasifikasikan Thalasemia menjadi :
a. Thalasemia minor (Trait) 

Thalasemia minor merupakan keadaan yang terjadi pada seseorang yang sehat namun orang tersebut dapat mewariskan gen Thalasemia pada anak-anaknya. Thalasemia trait sudah ada sejak lahir dan tetap akan ada sepanjang hidup penderita. Penderita tidak memerlukan transfusi darah dalam hidupnya.
b. Thalasemia Intermedia

Thalasemia intermedia merupakan kondisi antara Thalasemia mayor dan minor. Penderita Thalasemia ini mungkin memerlukan transfusi darah secara berkala, dan penderita Thalasemia jenis ini dapat bertahan hidup sampai dewasa. 
c. Thalasemia Mayor 

Thalasemia jenis ini sering disebut Cooley Anemia dan terjadi apabila kedua orangtua mempunyai sifat pembawa Thalasemia (Carrier). Anak-anak dengan Thalasemia mayor tampak normal saat lahir, tetapi akan menderita kekurangan darah pada usia 3-18 bulan. Penderita Thalasemia mayor akan memerlukan transfusi darah secara berkala seumur hidupnya dan dapat meningkatkan usia hidup hingga 10-20 tahun. Namun apabila penderita tidak dirawat penderita Thalasemia ini hanya bertahan hidup sampai 5-6 tahun (Potts & Mandleco, 2007). (Bakta, 2003; Permono, dkk, 2006; Hockenberry & Wilson, 2009). 

4. Manifestasi Klinis 

Manifestasi klinis yang dapat dijumpai sebagai dampak patologis  penyakit pada Thalasemia yaitu anemia. Anemia yang menahun pada  Thalasemia disebabkan eritropoisis yang tidak efektif, proses hemolisis  dan reduksi sintesa hemoglobin (Aisyi, 2005; Hockenberry & Wilson, 2009).

Kondisi anemia kronis menyebabkan terjadinya hipoksia jaringan dan merangsang peningkatan produksi eritropoitin yang berdampak  pada ekspansi susunan tulang sehingga pasien Thalasemia mengalami  deformitas tulang, risiko menderita gout dan defisiensi asam folat.  Selain itu peningkatan eritropoitin juga mengakibatkan hemapoesis ekstra medular. Hemapoesis ektra medular serta hemolisis menyebabkan terjadinya hipersplenisme dan splenomegali. Hipoksia yang kronis sebagai dampak dari anemia mengakibatkan penderita sering mengalami sakit kepala, iritable, aneroxia, nyeri dada dan tulang  serta intoleran aktifitas. Pada taraf lanjut pasien juga beresiko mengalami gangguan pertumbuhan dan perkembangan reproduksi. Pasien dengan Thalasemia juga mengalami perubahan struktur tulang yang ditandai dengan penampilan wajah khas berupa tulang maxilaris 
menonjol, dahi yang lebar dan tulang hidung datar (Indanah, 2016). 


Pada semua Thalasemia memiliki gejala yang mirip, tetapi beratnya bervariasi sebagian besar penderita mengalami anemia yang ringan .pada bentuk yang lebih berat misalnya beta-Thalasemia mayor bisa terjadi sakit kuning/ jaundice, luka terbuka dikulit/ulkus batu empedu dan pembesaran hati. Gejala lain pada penyakit Thalasemia adalah jantung mudah berdebar-debar, karena oksigen yang dibawa ke jantung akan lebih sedikit karena hemoglobin yang bertugas membawa oksigen ke dalam darah berkurang dan jantung akan berusaha lebih keras sehingga menyebabkan kelemahan pada otot jantung (Irawan, 2009 ). 
5. Pencegahan Penyakit Thalasemia 

Belum ada obatnya, maka pencegahan dini menjadi hal yang penting dibanding pengobatan. Program pencegahan Thalasemia menurut Mansjoer (2010). Terdiri dari beberapa strategi, yakni :

a. Kenapisan (skining) pembawa sifat Thalasemia. 
b. Konsultasi genetik (genetic counseling) 
c. Diagnosis prenatal. 
d. Skrining pembawa sifat dapat dilakukan secara prospektif dan retrospektif. Secara prospektif berarti mencari secara aktif pembawa sifat Thalasemia langsung dari populasi diberbagai wilayah, sedangkan secara retrospektif ialah menemukan pembawa sifat melalui penelusuran keluarga penderita Thalasemia (family study)
e. Kepada pembawa sifat ini diberikan informasi dan nasehat-nasehat tentang keadaannya dan masa depannya. Suatu program pencegahan yang baik untuk Thalasemia seharusnya mencakup kedua pendekatan tersebut. 

Program yang optimal tidak selalu dapat dilaksanakan dengan baik terutama di negara-negara sedang berkembang, karena pendekatan prospektif memerlukan biaya yang tinggi. Atas dasar itu harus dibedakan antara usaha program pencegahan di Negara berkembang dan Negara maju (Mansjoer, 2010).


Program pencegahan retrospektif akan lebih mudah dilaksanakan di Negara berkembang dari pada program prospektif. Konsultasi genetik meliputi skrining pasangan yang akan kawin atau sudah kawin tetapi belum hamil. Pada pasangan yang berisiko tinggi diberikan informasi dan nasehat tentang keadaannya dan kemungkinan bila mempunyai anak. Diagnosis prenatal meliputi pendekatan retrospektif dan prospektif. Pendekatan retrospektif, berarti melakukan diagnosa prenatal pada pasangan yang telah mempunyai anak Thalasemia, dan sekarang sementara hamil. Pendekatan prospektif ditujukan kepada pasangan yang berisiko tinggi yaitu mereka keduanya pembawa sifat dan sementara baru hamil. Diagnosis prenatal ini dilakukan pada masa kehamilan 8-10 minggu, dengan mengambil sampel darah dari villi khorialis (jaringan ari-ari) untuk keperluan analisis DNA (Lanni, 2010)

Dalam rangka pencegahan penyakit Thalasemia Menurut Lanni 

(2010) ada beberapa masalah pokok yang harus disampaikan kepada 

masyarakat, ialah :

a. Bahwa pembawa sifat Thalasemia itu tidak merupakan masalah baginya.
b. Bentuk Thalasemia mayor mempunyai dampak mediko-sosial yang besar, penanganannya sangat mahal dan sering diakhiri kematian.
c. Kelahiran bayi Thalasemia dapat dihindarkan

Menurut Tamam (2006) karena penyakit ini menurun, maka kemungkinan penderitanya akan terus bertambah dari tahun ketahunnya. Oleh karena itu, pemeriksaan kesehatan sebelum menikah sangat penting dilakukan untuk mencegah bertambahnya penderita Thalasemia ini. Sebaiknya semua orang Indonesia dalam masa usia subur diperiksa kemungkinan membawa sifat Thalasemia. Pemeriksaan akan sangat dianjurkan bila terdapat riwayat:

a. Ada saudara sedarah yang menderita Thalasemia.
b. Kadar hemoglobin relative rendah antara 10-12 g/dl walaupun sudah minum obat penambah darah seperti zat besi.
c. Ukuran sel darah merah lebih kecil dari normal walaupun keadaan Hb normal.

6. Self care Behavior pada Pasien Thalasemia

Self care behavior pada pasien thalasemia merupakan bentuk aktivitas nyata pasien thalasemia untuk berpartisipasi aktif terlibat dalam upaya mempertahankan status kesehatannya yaitu program terapi, diet, latihan, kemampuan dalam menyelesaikan masalah, mekanisme koping dalam menghadapi penyakit thalasemia (Indanah, 2016). 


Orem (2001) dalam Indanah (2016) membagi self care behavior pada pasien thalasemia menjadi 3 aspek yaitu universal self care, developmental self care, dan health deviation self care. Maka berdasarkan teori self care tersebut, self care behavior pada pasien thalasemia sebagai berikut : 

a. Universal self care

Orem (2001) mengidentifikasi universal self care meliputi kebutuhan akan kecukupan udara, air, makanan, proses eliminasi, aktivitas dan istirahat, interaksi sosial, perlindungan terhadap bahaya, gangguan fungsional, kesejahteraan serta, pengembangan dalam kelompok sosial. Universal self care merupakan aspek self care behavior secara umum yang dibutuhkan oleh semua pasien termasuk pasien thalasemia (Indanah, 2016).
b. Developmental self care 

Setiap tahap perkembangan mencerminkan karakteristik self care yang berbeda beda pada tiap individu. Developmental self care secara umum dipengaruhi oleh kelurga, kelompok sosial dan kelompok sebaya. Terdapat tiga unsur yang terdapat dalam Developmental self care yaitu kondisi yang dapat meningkatkan perkembangan, keterlibatan dalam perkembangan diri serta pencegahan terhadap efek dari perubahan kondisi yang mungkin terjadi sepanjang rentang kehidupan (Indanah, 2016).
c. Health Deviation self care 

Perilaku self care dapat mengalami penyimpangan dalam kondisi sakit, injuri, penyakit atau yang disebabkan oleh tindakan medis yang diperlukan untuk memperbaiki kondisi. Penyakit atau injuri tidak hanya mempengaruhi struktur tubuh secara fisiologis dan psikologis saja, tapi juga mempengaruhi fungsi sebagai manusia (Orem,2001 dalam Indanah, 2016). 

Anak thalasemia beresiko mengalami masalah fisik maupun psikososial, terkadang orangtua cemas, sangat protektif dan menerapkan disiplin yang berlebihan, sehingga tidak memberi kesempatan anak untuk terlibat dalam aktifitas perawatan dirinya. Kondisi dan permasalahan yang ada dikeluarga berpengaruh pada self care behavior anak. Penelitian yang dilakukan oleh Yang (2001) mengungkapkan bahwa keluarga dalam hal ini orangtua merupakan sumber dukungan utama pada anak, namun anak dengan thalasemia belum banyak mendapatkan dukungan dari teman sekelas dan sebayanya. Keluarga pada anak thalasemia berperan secara psikososial dengan membantu penyelesaian masalah, melakukan komunikasi yang baik, mengontrol perilaku anak serta berperan secara umum membantu anak dalam menghadapi perubahan secara fisik dan psikologis (Indanah, 2016). 

Pada pasien thalasemia aspek self care yang berkaitan dengan perubahan status kesehatan dapat dilihat dari bagaimana self care behavior yang ditunjukan, meliputi kepatuhan pasien dalam program terapi, pengaturan diet yang mampu meningkatkan status kesehatan, mekanisme koping yang digunakan, serta latihan.
1) Kepatuhan terhadap program terapi

Kepatuhan mengalami program terapi meliputi kepatuhan dalam menjalankan transfuse darah, chelation therapy untuk mengurangi penimbunan zat besi.Sedangkan terapi lain yang harus dijalankan oleh penderita thalasemia yaitu kepatuhan dalam mengkomsumsi asam folat sebagai pembentuk sel darah merah serta komsumsi suplemen Vitamin C untuk mengurangi penimbunan zat besi (Indanah, 2016). 
2) Diet

Penderita thalasemia berpontensi mengalami penumpukan zat besi yang berbahaya bagi kesehatan tubuhnya. Oleh karena itu penderita thalasemia harus menjalani diet rendah zat besi. Makanan yang harus dihindari antara lain daging berwarna merah, hati, ginjal, sayur-sayuran berwarna hijau, bayam, brokoli, roti, gandum, alcohol dan buah kering. Makanan mengandung zat besi yang boleh dikomsumsi antara lain daging yang bewarna putih seperti daging ayam dan babi, sayur-mayur bewarna cerah seperti sawi dan kol antara lain nasi dan mie, roti, biscuit, serta umbi-umbian (root vegetables) seperti wortel, labu, bengkoang, dan lobak. Segala macam ikan, susu, keju, dan buah-buahan, kacang merah. Pada penderita thalasemia, buah-buahan serta sayur-sayuran yang mengandung asam folat juga dianjurkan (Indanah, 2016).
3) Latihan

Anak dengan thalasemia akan mengalami penurunan perfusi jaringan sebagai dampak dari anemi yang berkelanjutan. Thalasemia dapat menyebabkan penurunan suplai darah ke jaringan sehingga suplai 02 dan nutrisi ke jaringan menurun, mengakibatkan menurunnya metabolism dalam sel. Hal tersebut mengakibatkan perubahan pembentukan ATP, sehingga energy yang dihasilkan menurun dan terjadilah kelemahan fisik, sehingga penderita thalasemia mengalami deficit perawatan diri dan intoleransi aktivitas (Indanah, 2016). Anak yang menderita thalasemia keterlibatan dalam aktifitas kehidupan sehari-hari, lingkungan dan sumber daya yang mendukung. Yang, dkk (2001), mengungkapkan bahwa karakteristik individu seperti usia, jenis kelamin, tingkat pendidikan berpengaruh terhadap self care behavior pada remaja yang menderita thalasemia (Indanah, 2016) :
a) Pengetahuan  

Pengetahuan yang dibutuhkan pasien thalasemia yang akan mempengaruhi self care behavior adalah pengetahuan tentang konsep thalasemia, tanda dan gejala, terapi dan penatalaksanaannya serta pengetahuan tentang komplikasi yang mungkin terjadi.
b) Dukungan sosial  

Dukungan sosial dalam hal ini mengacu pada ada tindaknya dukungan keluarga, teman sebaya, tetangga, serta petugas kesehatan yang siap memberikan pertolongan ketika harus diupayakan untuk melakukan aktifitas yang tidak menguras tenaga, bermain dan beristirahat dengan tenang serta melakukan aktifitas fisik yang sesuai dengan kemampuan.
c) Mekanisme Koping  

Perubahan secara fisik, perkembangan yang terlambat, merupakan kondisi yang sulit bagi anak. Anak merasa berbeda dengan kelompoknya, anak merasa terbatas aktifitasnya, hal tersebut membuat anak merasa mengalami isolasi sosial, prestasi akademik sekolah yang rendah dan rasa percaya diri yang menurun karena dampak sakitnya. Dampak fisik dan psikologis yang ada pada anak berepngaruh terhadap self care behavior yang ditunjukkan. Yang, dkk (2001), dalam penelitiannya menyebutkan bahwa self care behavior pada anak remaja yang menderita thalasemia meliputi kemampuan dalam mengahdapi penyakit. Sehingga dengan mekanisme koping yang baik dalam menghadapi perubahan secara fisik maupun psikologis yang terjadi, pasien akan menunjukkan self care behavior yang efektif sehingga meningkatkan kualitas hidup pasien.
d) Status Kesehatan 

Pasien thalasemia mengalami perubahan secara fisik antara lain mengalami anemia yang bersifat kronik yang menyebabkan pasien mnegalami hypoxia, sakit kepala, irritable, anorexia, nyeri dada dan tulang serta intoleran aktivitas. Pasien thalasemia juga mengalami gangguan pertumbuhan dan perkembangan reproduksi, hiperbilirubinemia, hepatomegaly, splenomegaly, bahkan pada taraf lanjut pasien thalasemia sering mengalami komplikasiberupa penyakit jantung dan hati, mengalami infeksi skunder serta osteoporosis. 

Anak dengan thalasemia akan mengalami penurunan perfusi jaringan sebagai dampak dari anemia yang berkelanjutan, thalasemia dapat menyebabkan penurunan suplai O2 dan nutrisi ke jaringan menurun, mengakibatkan menurunnya metabolism dalam sel, energy yang dihasilkan menurun dan terjadilah kelemahan fisik, sehingga penderita thalasemia mengalami intoleransi aktivitas (James & Ashwill, 2007). Intoleran aktifitas, splenektomi serta seringnya mengalami infeksi skunder mengakibatkan menurunnya status kesehatan pasien. Hal tersebut mengakibatkan berkurangnya kesempatan pasien untuk terlibat dalam aktifitas perawatan dirinya, sehingga pasien cenderung self care behavior yang tidak efektif yang akan memperparah kondisi sakitnya. 
e) Tahap Perkembangan 

Tahap perkembangan dan perbedaan individual berpengaruh terhadap self care behavior (Orem, 2001). Pada tahap awal kehidupan (kehidupan intra uterin, bayi dan anak-anak), self care behavior lebih banyak dipengaruhi oleh orang lain dalam hal ini orang tua. Self care behavior akan bertambah efektif seiring dengan bertambahnya usia dan kemampuan. Thalasemia mayor mulai menunjukan gejala secara klinis pada tahun pertama kehidupan. Anak dengan thalasemia mayor cenderung mengalami keterlambatan pertumbuhan dan perkembangan. Dengan kondisi fisik yang ada, anak cenderung lebih banyak tergantung pada orang lain (orang tua) dalam melakukan aktifitas perawatan diri. Seiring bertambahnya usia, ketergantungan pada orang tua semakin berkurang, namun perjalanan penyakit yang ada menimbulkan keterbatasan untuk terlibat dalam aktifitas self care. Kemampuan adaptasi anak terhadap perubahan karena perkembangan usia serta perkembangan penyakit dapat dilihat dari self care behavior. 
f) Sistem Keluarga 

Keluarga merupakan bagian yang terpenting dari anak, keluarga mampu menurunkan maupun meningkatkan status kesehatan anak. Thalasemia yang bersifat kronis, memberikan dampak secara fisik, emosional dan finansial pada keluarga. Orangtua yang mempunyai anak dengan thalasemia merasa khawatir berlebihan terhadap kondisi yang dialami anaknya. Orangtua cenderung bersikap menerapkan perlindungan dan disiplin yang berlebihan. Sikap orangtua maupun anggota keluarga yang lain terhadap anak thalasemia akan berpengaruh terhadap perilaku yang ditunjukkan, termasuk self care behaviornya. 
(Indanah, 2016)
7. Penanganan 

Pengobatan Thalasemia bergantung pada jenis dan tingkat keparahan dari gangguan. Seseorang pembawa atau yang memiliki sifat alfa atau beta Thalasemia cenderung ringan atau tanpa gejala dan hanya membutuhkan sedikit atau tanpa pengobatan. Terdapat tiga standar perawatan umum untuk Thalasemia tingkat menengah atau berat, yaitu transfusi darah, terapi besi dan chelation, serta menggunakan suplemen asam folat. Selain itu, terdapat perawatan lainnya adalah dengan transplantasi sum-sum tulang belakang, pendonoran darah tali pusat, dan HLA (Children's Hospital & Research Center Oakland, 2005).
a. Transfusi darah

Transfusi yang dilakukan adalah transfusi sel darah merah. Terapi ini merupakan terapi utama bagi orang-orang yang menderita Thalasemia sedang atau berat. Transfusi darah dilakukan melalui pembuluh vena dan memberikan sel darah merah dengan hemoglobin normal. Untuk mempertahankan keadaan tersebut, transfusi darah harus dilakukan secara rutin karena dalam waktu 120 hari sel darah merah akan mati. Khusus untuk penderita beta Thalasemia intermedia, transfusi darah hanya dilakukan sesekali saja, tidak secara rutin. Sedangkan untuk beta Thalasemia mayor (Cooleys Anemia) harus dilakukan secara teratur (Children's Hospital & Research Center Oakland, 2005).
b. Terapi Khelasi Besi (Iron Chelation) 

Hemoglobin dalam sel darah merah adalah zat besi yang kaya protein. Apabila melakukan transfusi darah secara teratur dapat mengakibatkan penumpukan zat besi dalam darah. Kondisi ini dapat merusak hati, jantung, dan organ-organ lainnya. Untuk mencegah kerusakan ini, terapi khelasi besi diperlukan untuk membuang kelebihan zat besi dari tubuh. Terdapat dua obat-obatan yang digunakan dalam terapi khelasi besi menurut National Hearth Lung and Blood Institute (2008) yaitu:
1) Deferoxamine 

Deferoxamine adalah obat cair yang diberikan melalui bawah kulit secara perlahan-lahan dan biasanya dengan bantuan pompa kecil yang digunakan dalam kurun waktu semalam. Terapi ini memakan waktu lama dan sedikit memberikan rasa sakit. Efek samping dari pengobatan ini dapat menyebabkan kehilangan penglihatan dan pendengaran. 
2) Deferasirox 

Deferasirox adalah pil yang dikonsumsi sekali sehari. Efek sampingnya adalah sakit kepala, mual, muntah, diare, sakit sendi, dan kelelahan. 

c. Suplemen Asam Folat 

Asam folat adalah vitamin B yang dapat membantu pembangunan sel-sel darah merah yang sehat. Suplemen ini harus tetap diminum di samping melakukan transfusi darah ataupun terapi khelasi besi.
1) Transplantasi sum-sum tulang belakang Bone Marrow Transplantation (BMT) sejak tahun 1900 telah dilakukan. Darah dan sumsum transplantasi sel induk normal akan menggantikan sel-sel induk yang rusak. Sel-sel induk adalah sel-sel di dalam sumsum tulang yang membuat sel-sel darah merah. Transplantasi sel induk adalah satu-satunya pengobatan yang dapat menyembuhkan Thalasemia. Namun, memiliki kendala karena hanya sejumlah kecil orang yang dapat menemukan pasangan yang baik antara donor dan resipiennya (Okam, 2010). 
2) Pendonoran darah tali pusat (Cord Blood) 

Cord blood adalah darah yang ada di dalam tali pusat dan plasenta Seperti tulang sumsum, itu adalah sumber kaya sel induk, bangunan blok dari sistem kekebalan tubuh manusia. Dibandingkan dengan pendonoran sumsum tulang, darah tali pusat non-invasif, tidak nyeri, lebih murah dan relatif sederhana (Okam, 2010). 
3) HLA (Human Leukocyte Antigens) 

Human Leukocyte Antigens (HLA) adalah protein yang terdapat pada sel dipermukaan tubuh. Sistem kekebalan tubuh kita mengenali sel kita sendiri sebagai 'diri' dan sel „asing' sebagai lawan didasarkan pada protein HLA ditampilkan pada permukaan sel kita. Pada transplantasi sumsum tulang, HLA ini dapat mencegah terjadinya penolakan dari tubuh serta Graft versus Host Disease (GVHD). HLA yang terbaik untuk mencegah penolakan adalah melakukan donor secara genetik berhubungan dengan penerima (Okam, 2010).
C. Penelitian Terkait
Penelitian Shabrina, 2013 yang berjudul hubungan dukungan keluarga dengan Self care behavior pada anak thalasemia beta mayor di BLUD Rumah Sakit Zainoel Abidin Banda Aceh. Jenis penelitian ini merupakan penelitian analitik dengan desain cross sectional yang bertujuan untuk meneliti hubungan antara dukungan keluarga dengan kualitas hidup anak thalasemia. Penelitian ini melibatkan 40 responden. Pengambilan sampel dilakukan dengan teknik Non Probability Sampling dengan Metode Accidental Sampling. Sampel dalam penelitian ini adalah anak thalasemia beta mayor yang berumur 5-18 tahun dan didampingi oleh orang tuanya di Sentral Thalasemia BLUD Rumah Sakit Umum Daerah dr. Zainoel Abidin Banda Aceh. Penelitian dilakukan dengan wawancara menggunakan kuesioner 4.0 Generic Core Scales dan kuesioner dukungan keluarga. Analisa data yang digunakan adalah Fisher's Exact Test dengan tingkat kemaknaan α=0,05. Dari hasil penelitian didapatkan dukungan keluarga dalam kategori negatif sebanyak 34 (85%) responden dan Self care behavior dalam kategori kurang baik sebanyak 24 (60%) responden. Secara statistic didapaatkan  adanya hubungan yang signifikan antara dukungan keluarga dengan Self care behavior anak thalasemia beta mayor, dengan p-value = 0,029 dan Ratio Pravalence (RP): 2,6. 
Penelitian Hastuti (2015) yang berjudul analisis faktor yang berhubungan dengan Self care behavior orang tua anak thalasemia di RSUD Ahmad Yani Metro merupakan penelitian analitik dengan desain cross sectional untuk mengetahui hubungan usia, penghasilan dan pengetahuan dengan tingkat kecemasan orang tua. Populasi orangtua dengan anak thalasemia yang dirawat berjumlah 65 orang dengan besar sampel 30 orang yang diambil dengan Concecutive Sampling. Pengumpulan data dengan kuesioner Zung Self Anxiety Scale (ZSARS). Analisis penelitian dengan univariat dan bivariat menggunakan uji pearson chi square. Hasil penelitian didapatkan pengetahuan tentang thalasemia dalam kategori baik sebanyak 7 (23,3%) responden dan pengetahuan kurang baik sebanyak 13 (76,7%) responden yaitu ada hubungan signifikan antara faktor penghasilan (p=0,001) dan pengetahuan (p=0,029) dengan Self care behavior. 
Penelitian Indanah, 2016 yang berjudul analisis factor yang berhubungan dengan Self care behavior pada anak usia sekolah dengan thalasemia mayor di RSUPN Dr Cipto Mangunkusumo Jakarta. Tujuan penelitian ini untuk mengetahui analisis factor yang berhubungan dengan Self care behavior pada anak usia sekolah dengan thalasemia mayor. Menggunakan sampel anak thalasemia sebanyak 131 anak dengan menggunakan keusioner yang diberikan kepada orang tua anak thalasemia mayor tentang pengetahuan, dukungan social, status kesehatan dan  Self care behavior. Diadapatkan hasil Self care behavior dalam kategori kurang baik sebanyak 15 responden, pengetahuan kurang baik sebanyak 13 responden,  dukungan social kurang baik sebanyak 25 responden, dan status kesehatan kurang baik sebanyak 45 responden. Hasil bivariat ada hubungan pengetahuan, dan dukungan social dengan Self care behavior pada anak usia sekolah dengan thalasemia mayor dengan nilai p–value pengetahuan sebesar 0,000 dan OR = 7,53 serta dukungan social dengan nilai p–value sebesar 0,000 dan OR 2,03. Serta tidak ada hubungan status kesehatan dengan Self care behavior pada anak usia sekolah dengan thalasemia mayor dengan nilai p–value sebesar 0,436.
D. Kerangka Teori

Kerangka teori adalah ringkasan dari tinjauan pustaka yang digunakan untuk mengiidentifikasi variabel-variabel yang akan diteliti (diamati) yang berkaitan dengan konteks ilmu pengetahuan yang digunakan untuk menggabungkan kerangka konsep penelitian (Notoatmodjo, 2010 ).

Gambar 2.1
Kerangka Teori




(Sumber : Orem (2001) dalam Ariani, 2016)
E. Kerangka Konsep

Gambar . 2. 2
Kerangka Konsep



F. Hipotesis 

Hipotesis merupakan suatu jawaban yang bersifat sementara terhadap suatu permasalahan penelitian sampai terbukti dengan data yang terkumpul. ​(Arikunto, 2010).  Hipotesis dalam penelitian ini ada hubungan pengetahuan orang tua dan dukungan keluarga dengan Self care behavior pada anak thalasemia di RSUD Abdul Moeloek Provinsi Lampung tahun 2019.
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