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ABSTRAK 
 
Fenomena penerimaan ibu sangat kompleks, melibatkan tekanan emosional, 
beban praktis, dan tantangan sosial sejak diagnosis awal. Maka penelitian ini 
mengkaji dinamika penerimaan ibu terhadap anak yang mengidap thalasemia 
mayor, penyakit kronis yang memerlukan perawatan medis jangka panjang dan 
intensif. Tujuan penelitian adalah mengeksplorasi proses penerimaan dan strategi 
pengasuhan yang dikembangkan ibu dalam menghadapi kondisi ini. Metode yang 
digunakan adalah kualitatif dengan pendekatan fenomenologi interpretatif, 
melibatkan partisipan ibu dari anak dengan thalasemia mayor yang menjalani 
perawatan minimal satu tahun. Teknik analisis data dilakukan secara mendalam 
dengan member checking dan triangulasi untuk menjaga validitas. Hasil penelitian 
menunjukkan penerimaan ibu merupakan proses bertahap yang sangat 
dipengaruhi dukungan sosial dari keluarga dan komunitas. Dukungan pasangan 
dan keluarga besar meringankan beban psikologis ibu serta memperkuat strategi 
coping adaptif seperti reframing positif dan penguatan religiusitas. Pola asuh 
otoritatif dan suportif membantu membangun ketahanan psikologis anak. 
Implikasi penelitian menyarankan pentingnya intervensi psikososial yang fokus 
pada kesejahteraan psikologis ibu serta pembentukan support group bagi 
pengasuh. Dukungan medis dan psikologis yang terpadu diharapkan memperkuat 
peran ibu dalam pengasuhan anak thalassemia, meningkatkan kualitas hidup 
keluarga dan efektivitas perawatan. 
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ABSTRACT 

 
The phenomenon of maternal acceptance was highly complex, involving 
emotional distress, practical burdens, and social challenges from the initial 
diagnosis. Therefore, this study examined the dynamics of maternal acceptance of 
a child with thalassemia major, a chronic disease that required long-term and 
intensive medical care. The aim of the study was to explore the acceptance 
process and the parenting strategies developed by mothers in coping with this 
condition. The method used was qualitative, with an interpretive 
phenomenological approach, involving mothers of children with thalassemia 
major who had undergone treatment for at least one year. In-depth data analysis 
techniques, including member checking and triangulation, were used to ensure 
validity. The results indicated that maternal acceptance was a gradual process 
strongly influenced by social support from family and community. Support from 
partners and extended family alleviated the mother's psychological burden and 
strengthened adaptive coping strategies such as positive reframing and increased 
religiosity. Authoritative and supportive parenting styles helped build children's 
psychological resilience. The implications of the study suggested the importance 
of psychosocial interventions focused on maternal psychological well-being and 
the formation of support groups for caregivers. Integrated medical and 
psychological support was expected to strengthen the mother's role in caring for 
children with thalassemia, improving the family's quality of life and the 
effectiveness of care. 
 
Keywords: thalasemia major; maternal acceptance; social support; adaptive 
coping  



BAB I​

PENDAHULUAN 

A.​ Latar Belakang Masalah 

Ibu merupakan figur sentral dalam tumbuh kembang anak. Ibu memiliki 

peran penting dalam mendidik anak-anaknya, sehingga anak dapat tumbuh dan 

berkembang terarah sesuai dengan norma yang berlaku di masyarakat (Nashihin, 

2017). Ibu juga memiliki tanggung jawab untuk memenuhi kebutuhan pendidikan, 

kesehatan, kasih sayang, serta memperhatikan pertumbuhan dan perkembangan 

anak (Candra dkk., 2017). Tak mudah bagi ibu dalam mengasuh anak, terlebih 

lagi anak dengan kesehatan kronis. Ibu adalah orang yang paling bertanggung 

jawab terhadap pengasuhan, perawatan dan penanganan anak khususnya bagi ibu 

yang memiliki anak dengan kesehatan kronis sehingga ibu memiliki peran yang 

sentral dalam membantu tumbuh kembang anak (Putri dkk., 2021). Kewajiban 

tersebut menjadi tanggung jawab bersama antara ayah dan ibu sehingga dapat 

berbagi peran dalam upaya merawat anak dengan baik, namun ibu memiliki tugas 

pokok yang lebih banyak dalam pengasuhan dan perawatan anak (Rujito, 2019). 

Anak-anak dengan kondisi kesehatan kronis, menurut American Academy 

of Pediatrics (1976), adalah anak yang menderita penyakit atau gangguan 

kesehatan dalam jangka waktu yang panjang, membutuhkan perhatian medis yang 

lebih intens dan perawatan khusus, baik di rumah sakit maupun di rumah, 

dibandingkan dengan anak sehat seusianya. Berdasarkan Ikatan Dokter Anak 

Indonesia (2016), suatu kondisi individu dapat dikategorikan sebagai penyakit 

kronis apabila memenuhi beberapa kriteria berikut: (1) adanya kelainan biologis, 



psikososial, atau kognitif pada suatu individu, (2) durasi penyakit yang diderita 

melebihi 12 bulan, serta (3) menimbulkan keterbatasan fungsi dan ketergantungan 

pada layanan kesehatan tertentu. Penyakit kronis seperti diabetes melitus tipe 1, 

thalasemia, down syndrome, fenilketonurea, dan sindroma fragil merupakan 

beberapa contoh kondisi kesehatan karena faktor genetik yang diturunkan dari 

orang tua (IDAI, 2016).  

Thalasemia mayor dikategorikan menjadi salah satu kelainan genetik yang 

kasusnya banyak dijumpai pada anak-anak. Menurut Ikatan Dokter Anak 

Indonesia (2016), thalasemia mayor dinyatakan sebagai salah satu penyakit 

genetik dengan jumlah pasien terbanyak di seluruh dunia. Thalasemia mayor 

dapat terjadi pada individu dikarenakan tidak terbentuknya rantai globin alfa 

maupun beta dalam tubuh, yang merupakan penyusun komponen utama molekul 

hemoglobin normal manusia (IDAI, 2016). Dikutip dari Kementerian Kesehatan 

Republik Indonesia (2019), menurut data World Bank angka prevalensi pembawa 

sifat thalasemia di seluruh dunia mencapai 7% dari total populasi. Terdapat sekitar 

300.000 hingga 500.000 kasus kelahiran bayi dengan kelainan hemoglobin berat 

setiap tahunnya. Angka kematian akibat thalasemia mayor mencapai 50.000 

hingga 100.000 jiwa per tahun, dengan 80% kasus berasal dari negara-negara 

berkembang (Kemkes, 2019). Berdasarkan data Hemotology-Oncology, negara 

Indonesia, bersama dengan negara-negara di kawasan Mediterania, Timur Tengah, 

dan Asia Tenggara lainnya seperti Cina Selatan, memiliki prevalensi pembawa 

sifat thalasemia yang cukup signifikan (Rujito, 2019). Hal ini dapat disebabkan 

oleh perpindahan penduduk dari daerah yang memiliki tingkat pembawa sifat 



thalasemia yang tinggi ke daerah lain sehingga terjadi peningkatan signifikan 

kasus thalasemia mayor di daerah tersebut (Rediyanto, 2023).  

Berdasarkan World Heatlh Organization  (WHO), prevalensi pembawa 

sifat thalasemia di Indonesia diperkirakan mencapai 6-10% dari total populasi 

(Rujito, 2019). Dari setiap seratus individu di Indonesia, terdapat enam hingga 

sepuluh orang yang merupakan pembawa gen thalasemia. Dengan rata-rata 23 

kelahiran baru per 1000 penduduk, diperkirakan ada sekitar 5,5 juta kasus bayi 

lahir dengan thalasemia mayor setiap tahunnya (Kemkes, 2019). Data dari 

Kementerian Kesehatan melaporkan bahwa terdapat 11.000 individu yang 

didiagnosis mengidap thalasemia mayor di Indonesia per tahun 2023. Dari data 

yang ada, Jawa Barat memiliki jumlah pasien thalasemia mayor tertinggi di 

Indonesia, yaitu 4.255 orang. Posisi kedua ditempati oleh Jawa Tengah dengan 

1.451 penderita (CNN, 2024). 

Peran ibu sebagai pengasuh utama anak dengan kondisi kesehatan khusus, 

seperti thalasemia, memiliki kompleksitas yang tinggi. Menurut Boyse (dalam 

Rediyanto, 2023), ibu dengan anak thalasemia mayor seringkali menjadi tempat 

bergantung bagi anak dalam menghadapi segala keterbatasan dan 

ketidaknyamanan yang dirasakan anak akibat dari sakit yang dideritanya. Beban 

psikologis ibu dengan anak thalasemia mayor umumnya lebih berat daripada ibu 

lain. Hal ini ditandai dengan skor yang lebih tinggi pada indikator stres, 

kecemasan, dan depresi, penurunan harga diri, dan sering munculnya perasaan 

bersalah akan kondisi kesehatan yang diderita anaknya (Israr & Ahmad, 2019; 

Septyana dkk., 2019). Pada kanal YouTube milik Michelle dan Andry, orang tua 



dengan dua anak yang mengidap thalasemia mayor, mereka menjelaskan bahwa 

sempat ada perasaan bersalah karena mereka memutuskan untuk memiliki anak 

kedua yang ternyata mengidap thalasemia mayor juga (Keluarga Celana, 2019). 

Permasalahan utama dalam penelitian ini terletak pada dinamika 

penerimaan ibu terhadap kondisi anak yang mengidap thalasemia mayor, sebuah 

penyakit kronis yang menuntut perawatan medis jangka panjang dan intensif. 

Proses penerimaan ini tidaklah linier, melainkan sangat kompleks karena 

melibatkan tekanan emosional, beban praktis, dan tantangan sosial yang dihadapi 

oleh ibu sejak awal diagnosis. Rasa sedih, syok, kecemasan, hingga stres 

psikologis menjadi reaksi awal yang umum dialami oleh ibu ketika mengetahui 

kondisi anaknya (Islam dkk., 2025). Kondisi ini diperparah oleh fakta bahwa 

thalasemia mayor memerlukan penanganan seumur hidup, seperti transfusi darah 

rutin dan terapi kelasi besi, yang tidak hanya menyita waktu tetapi juga secara 

emosional menguras energi ibu sebagai pengasuh utama (Dewi dkk., 2024).  

Ibu dengan anak thalasemia mayor tidak hanya dituntut untuk memberikan 

perawatan yang lebih intensif, tetapi juga harus memikirkan kebutuhan khusus 

untuk anaknya seperti kontrol kesehatan dan transfusi darah (Compas dkk., 2015; 

Dahnil, 2017). Seperti yang dibagikan pada kanal YouTube Michelle dan Andry 

(Keluarga Celana, 2019) anak dengan thalasemia mayor harus melakukan 

berbagai rangkaian pemerikasaan yang dilakukan secara rutin, seperti 

pemeriksaan jumlah Hb, leukosit, dan trombosit yang dilakukan sehari sebelum 

melakukan transfusi darah. Pemerikasaan ini dilakukan untuk menentukan berapa 

banyak kantung darah yang dibutuhkan oleh anak saat transfusi darah nantinya. 



Setelah pemeriksaan tersebut barulah keesokan harinya dilakukan transfusi darah 

di ruang thalasemia. Selain itu setiap tiga bulan sekali, anak dengan thalasemia 

mayor juga harus rutin melakukan pemeriksaan kadar zat besi dalam tubuh untuk 

menentukan jumlah dosis obat kelasi besi yang dibutuhkan oleh anak serta 

melihat apakah ada penumpukan zat besi pada organ-organ tertentu (Keluarga 

Celana, 2019). 

Tantangan yang dihadapi ibu tidak hanya bersifat emosional, tetapi juga 

praktis dan logistik. Rutinitas membawa anak ke rumah sakit untuk transfusi 

darah, mengikuti jadwal terapi kelasi, mematuhi pantangan makanan, serta 

memastikan kepatuhan pengobatan menjadi beban tambahan yang menuntut 

kesiapan fisik dan manajerial. Ketika komunikasi dengan tenaga kesehatan tidak 

berjalan baik, kebingungan dan kesalahan dalam pengasuhan medis dapat terjadi, 

yang pada akhirnya memperlambat proses penerimaan (Dowling & Manias, 

2025). Maka, penerimaan ibu tidak dapat dilihat sebagai sesuatu yang terjadi 

secara instan, melainkan proses bertahap yang sangat dipengaruhi oleh dukungan 

sistemik dan kualitas informasi yang diterima. 

Ibu juga harus menghadapi stigma sosial, masalah finansial akibat biaya 

pengobatan yang tinggi dan potensi penurunan pendapatan (Compas dkk., 2015; 

Dahnil, 2017; Rediyanto, 2023). Biaya pengobatan anak dengan thalasemia mayor 

tidaklah murah, setiap bulannya orang tua harus menyiapkan sejumlah dana yang 

khusus dialokasikan untuk biaya perawatan anaknya. Dalam kanal YouTube 

Michelle dan Andry membagikan rincian biaya pengobatan anaknya dan 

mengatakan bahwa semakin dewasa biaya perawatan anak dengan thalasemia 



mayor semakin besar. Hanya untuk perawatannya saja bisa sampai menyentuh 

angka 21 juta atau bahkan lebih untuk setiap bulannya. Belum lagi biaya untuk 

vitamin, obat-obatan lain, serta nutrisi penunjang perawatan anak thalasemia 

mayor yang tidak sedikit (Keluarga Celana, 2019). 

Rangkaian tindakan medis dan konsekuensi finansial yang ditanggung 

diperparah oleh kekhawatiran akan masa depan keluarga yang tidak pasti serta 

kesulitan dalam berkomunikasi tentang kompleksitas penyakit thalasemia mayor 

ini dengan tenaga medis dan anak mereka sendiri (Compas dkk., 2015; Dahnil, 

2017; Rediyanto, 2023). Seorang ibu tidak bisa memastikan bagaimana kondisi 

anaknya dihari esok. Ibu selalu mengusahakan segala upaya dalam memberikan 

perawatan terbaik untuk anaknya agar anaknya dapat tetap bertahan dan lepas dari 

transfusi darah seumur hidup, namun tidak ada yang tahu bagaimana kondisi anak 

kedepannya. Seperti Michelle dan Andry yang sudah mengusahakan anak 

pertamanya agar terbebas dari transfusi darah seumur hidup dan hidup dengan 

normal, namun takdir berkehendak lain. Anak pertama mereka meninggal dunia 

setelah berjuang melawan komplikasi dari thalasemia yang dideritanya (Keluarga 

Celana, 2021). Kini mereka hanya fokus merawat anak keduanya. Dalam proses 

perawatannya, satu per satu anak yang melakukan transfusi darah bersama dengan 

anak keduanya perlahan mulai berguguran. Hal ini seringkali membuat 

munculnya perasaan khawatir akan kondisi anaknya dimasa depan (Keluarga 

Celana, 2021).  

Salah satu temuan penting dalam berbagai studi adalah peran dukungan 

sosial dalam mempercepat proses penerimaan. Keterlibatan suami dan keluarga 



besar, baik dalam pengasuhan, pengambilan keputusan medis, maupun pencarian 

donor darah, terbukti meringankan beban psikologis ibu (Adebayo dkk., 2024). 

Dukungan sosial yang memadai tidak hanya memberikan bantuan praktis, tetapi 

juga memperkuat aspek emosional ibu sehingga mereka merasa tidak sendirian 

dalam menghadapi situasi sulit ini. Marie dkk. (2023) menekankan bahwa ibu 

dengan dukungan pasangan yang kuat cenderung menunjukkan tingkat 

penerimaan yang lebih tinggi dan kondisi psikologis yang lebih stabil. Hal ini 

menandakan bahwa proses penerimaan tidak bisa dilepaskan dari ekosistem sosial 

tempat ibu berada. Kemudian terkait kemampuan ibu dalam mengadopsi strategi 

coping yang sehat menjadi penentu utama dalam keberhasilan proses penerimaan. 

Strategi seperti penerimaan realitas, reframing positif, keimanan, dan perencanaan 

jangka panjang sering kali digunakan sebagai mekanisme bertahan Marie dkk. 

(2023). Namun demikian, tingginya tingkat gangguan psikologis juga 

menunjukkan bahwa tidak semua ibu berhasil membangun mekanisme ini secara 

optimal tanpa dukungan eksternal (Ahmadian dkk., 2023).  

Berdasarkan uraian diatas, peneliti menjadi tertarik untuk melakukan 

penelitian mengenai pengalaman penerimaan ibu dalam proses pengasuhan anak 

dengan thalasemia mayor. Hal ini dikarenakan adanya kesenjangan literatur 

mengenai pengalaman penerimaan ibu dengan anak thalasemia mayor. Penelitian 

terdahulu telah mengkaji terkait psychological well being orang tua dengan anak 

thalasemia (Nuraeni dkk., 2022); kualitas hidup orang tua dengan anak thalasemia 

(Hazlina dkk., 2017; Hood dkk., 2024; Yildirim dkk., 2022); dukungan sosial 

kepada orang tua dengan anak thalasemia (Israr & Ahmad, 2019; Palanisamy 



dkk., 2024); tingkat stress pada orang tua dalam merawat anak dengan thalasemia 

(Hazlina dkk., 2017); beban psikologis yang dialami orang tua dengan anak 

thalasemia (Pouraboli dkk., 2017; Septyana dkk., 2019); kebutuhan supportive 

care orang tua dengan anak thalasemia (Dahnil dkk., 2017; Hazlina dkk., 2017; 

Suryani & Murniati, 2020); serta pola asuh orang tua dengan anak thalasemia 

yang dikaji secara kuantitatif (Febriani dkk., 2023). Sementara itu, penelitian yang 

sudah dilakukan di Psikologi Undip sendiri hanya ditemukan penelitian mengenai 

pengalaman sakit remaja penderita thalasemia mayor (Suryaningrum, 2021) dan 

hardiness ibu yang memiliki anak dengan thalasemia (Hamsyah, 2015). Belum 

ditemukan penelitian mengenai pengalaman penerimaan orang tua dengan anak 

thalasemia mayor yang diteliti secara kualitatif dengan pendekatan fenomenologi. 

B.​ Rumusan Masalah 

Mengasuh dan merawat anak dengan thalasemia mayor bukanlah hal yang 

mudah bagi seorang ibu. Kondisi penyakit kronis yang dialami anak menuntut 

adanya perhatian ekstra, baik dari segi medis, emosional, maupun sosial. Ibu 

sering kali menghadapi tantangan berupa beban psikologis, tekanan finansial, 

stigma sosial, serta rasa cemas akan masa depan anak. Dalam proses tersebut, ibu 

dituntut untuk mampu menerima kenyataan kondisi anak sekaligus menyesuaikan 

diri dengan berbagai konsekuensi yang muncul dalam kehidupan sehari-hari. 

Penerimaan ini tidak hanya terkait dengan aspek emosional, tetapi juga 

berhubungan dengan bagaimana ibu merespons, merawat, serta mendampingi 

anak dalam menghadapi perjalanan pengobatan jangka panjang. Berdasarkan latar 

belakang tersebut, maka rumusan masalah dalam penelitian ini adalah: bagaimana 



pengalaman penerimaan ibu dengan anak thalasemia mayor? 

 

C.​ Tujuan Penelitian 

Tujuan dari penelitian ini yaitu untuk memperoleh gambaran mengenai 

pengalaman penerimaan ibu dengan anak thalasemia mayor. 

D.​ Manfaat Penelitian 

Penelitian ini akan memberikan manfaat yang diharapkan dapat berguna 

secara teoretis maupun praktis. Beberapa manfaat yang akan diperoleh yaitu : 

1.​ Manfaat Teoretis 

Penelitian ini diharapkan dapat memperkaya literatur akademik dengan 

memberikan pemahaman yang lebih mendalam tentang pengalaman 

penerimaan ibu dengan anak thalasemia mayor.  

2.​ Manfaat Praktis 

Penelitian diharapkan dapat memberikan panduan praktis bagi orang 

tua yang memiliki anak dengan thalasemia mayor tentang cara menghadapi 

tantangan fisik, emosional, dan psikologis yang muncul selama proses 

perawatan. Mereka dapat memahami bagaimana mengelola perawatan medis, 

kebutuhan nutrisi, serta dukungan psikologis bagi anak. 
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