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—— Abstrak

Penyakit thalassaemia merupakan penyakit keturunan yang tidak dapat disembuhkan dan me-
merlukan transfusi darah secara terus-menerus bagi penderita mayor. Tindakan pencegahan
utama dari thalassaemia adalah dengan cara mengidentifikasi pembawa sifat dan mencegah ke-
lahiran bayi thalassaemia mayor lainnya. Analisis data inferensial, dengan pengambilan sampel
data terhadap jumlah populasi (data penderita thalassaemia mayor) dan digunakan untuk me-
narik suatu kesimpulan. Metode penelitian yang digunakan adalah metode kuantitatif, yakni
dengan menghitung jumlah penderita thalassaemia mayor di Indonesia, kemudian mengelompok-
an berdasarkan status pernikahan, usia penderita, dan layanan asuransi kesehatan yang sudah
digunakan. Hasil penelitian menunjukkan penderita thalassaemia mayor pada usia siap menikah
(20-30 tahun) masih sangat tinggi, sehingga kegiatan skrining pranikah perlu dilakukan untuk
mencegah penurunan thalassaemia mayor pada anak.
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1 Pendahuluan

Penyakit thalassaemia merupakan penyakit kelainan darah yang diakibatkan faktor genetika,
hal ini disebabkan protein yang ada di dalam sel darah merah (hemoglobin) tidak berfungsi
secara normal. Hemoglobin memiliki peranan penting dalam mengantarkan oksigen dari
paru-paru ke seluruh anggota tubuh. Penyakit ini tidak dapat disembuhkan, sehingga bagi
penderita thalassaemia mayor memerlukan transfusi darah secara rutin untuk menunjang
kelangsungan hidupnya [1; 2]. Di Seluruh dunia, diperkirakan 320.000 bayi lahir dengan
Hemoglobinopati setiap tahunnya, dan 80% terjadi di negara berpenghasilan rendah atau
menengah, Indonesia merupakan salah satu negara yang termasuk golongan tersebut [1],
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dengan jumlah populasi penduduk Indonesia lebih dari 270 juta jiwa [3]. Sekitar 5 % dari
populasi diperkirakan membawa gen thalassaemia. Dengan angka kelahiran sekitar 20%
per tahun, menurut Wahidiyat, akan ada sekitar 2.500 kasus baru thalassaemia mayor per
tahun, menjadikan Indonesia hot spot untuk thalassaemia[4] . Menurut Data Bank Dunia,
Indonesia dianggap sebagai negara berpenghasilan menengah yang sedang berkembang. Ini
adalah negara terpadat keempat di dunia dan terbesar ke-10 di dunia ekonomi dalam hal
keseimbangan daya beli [5]. Dari ulasan diatas bertujuan untuk memberikan wawasan tentang
data dan praktik thalassaemia terkini dan perspektif negara berpenghasilan menengah,
khususnya di Indonesia. Menurut data Kemenkes pada tahun 2019, penderita thalassaemia
mayor mencapai 10.531 pasien. Persentase jumlah penderita jika dibandingkan dengan
total penduduk Indonesia sekitar 0,0037%, akan tetapi pada tahun 2019, menurut data
BPJS Kesehatan penyakit thalassaemia berada di posisi nomor 5 dalam hal pembiayaan
kesehatan [3]. Biaya perawatan yang mahal dan penderita thalassaemia mayor memerlukan
transfusi darah secara rutin untuk menunjang kelangsungan hidupnya. Hal tersebut yang
menjadikan latar belakang masalah mengapa thalassaemia di Indonesia perlu dikendalikan
dan ditekan laju pertumbuhannya.

Merujuk dari penelitian yang sudah pernah dilakukan Pustika Amalia Wahidiyat dkk
pada tahun 2020 yang berjudul An insight into Indonesian current thalassaemia care and
challenges memberikan kesimpulan bahwa tindakan pencegahan utama adalah dengan cara
mengidentifikasi thalassaemia pembawa sifat dan mencegah pernikahan diantara mereka
untuk mencegah kelahiran bayi thalassaemia mayor lainnya [1]. Proses skrining pranikah
sudah terdengar sukses di negara seperti Turki, Yunani, Italia dan Siprus. Mengikuti program
pencegahan dengan cara skrining, tidak ada bayi thalassaemia mayor yang lahir sampai
tahun 2007 di Siprus Utara. Sebuah studi dari Israel membuktikan bahwa skrining adalah
solusi hemat biaya dengan setidaknya lebih murah dibandingkan dengan pengobatan [1].

Dari hasil penelitian yang sudah pernah dilakukan oleh Pustika Amalia Wahidiyat dkk
sebelumnya, penelitian ini lebih memfokuskan pada upaya pengendalian resiko yang dapat
dilakukan untuk menekan laju pertumbuhan thalassaemia mayor di Indonesia, diantaranya
skrining thalassaemia untuk masyarakat di wilayah dengan angka penyebaran thalassaemia
tinggi. Dari kegiatan ini didapatkan data terbaru terkait jumlah penderita thalassaemia
mayor di suatu wilayah, sehingga dapat dijadikan sebagai tolak ukur keberhasilan dalam
upaya pencegahan dan penanganan thalassaemia mayor di wilayah tersebut.

Merujuk pada kisah sukses negara Siprus dalam melakukan skrining pranikah, pada tahun
2007 tidak ada kelahiran bayi thalassaemia mayor. Upaya pengendalian resiko selanjutnya
yang dapat dilakukan adalah skrining pranikah. Hal ini bertujuan untuk memastikan setiap
pasangan tidak membawa sifat thalassaemia, sehingga resiko penurunan thalassaemia pada
anak dapat diketahui sejak awal. Tujuan utama dari penelitan ini diantaranya:

1. Skrining pranikah merupakan bentuk upaya pencegahan thalassaemia mayor yang efektif
dan efisien yang perlu diadakan di seluruh wilayah Indonesia, khususnya di wilayah
dengan jumlah kasus tinggi, seperti provinsi Jawa Barat, DKI Jakarta, Jawa Tengah dan
Banda Aceh.

2. Adanya skrining pranikah diharapkan dapat memberikan informasi dan pengetahuan
baru kepada masyarakat, bahwa thalassemia dapat dicegah sejak awal pernikahan.

3. Memberikan informasi kepada pemerintah, bahwa penderita thalassaemia, mayoritas
menggunakan layanan BPJS Kesehatan, hal ini menunjukkan bahwa biaya yang harus
dikeluarkan oleh keluarga penderita perlu disubsidi, karena penderita selalu melakukan
transfusi darah dalam periode tertentu.
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4. Biaya skrining yang relatif lebih murah jika dibandingkan dengan pengobatan thalassaemia
mayor, dapat membantu mengurangi beban BPJS Kesehatan.

2 Metodologi

Objek penelitian yang pertama adalah Yayasan Thalassaemia Indonesia (YTI) sebagai pemilik
data penderita thalassaemia mayor di Indonesia. Objek penelitian yang kedua adalah PT.
Dua Empat Tujuh sebagai fasilitator dan mediator terhadap izin penggunaan sumber data
dalam penelitian ini.

Metode penelitian yang digunakan adalah metode kuantitatif, yakni dengan menghitung
jumlah penderita thalassaemia mayor di Indonesia, kemudian mengelompokan berdasarkan
status pernikahan, usia penderita, golongan darah dan layanan kesehatan yang sudah digu-
nakan. Beberapa langkah yang dilakukan dalam penelitian ini diantaranya penentuan sumber
data, pembersihan data / cleansing data, normalisasi tabel penyimpanan, perancangan basis
data baru yang digunakan untuk kegiatan analisis ini, dan yang terakhir adalah proses
penelusuran masalah dengan teknik query / SQL.

Penentuan sumber data

Data yang digunakan dalam penelitian ini berasal dari Sistem Informasi Thalassaemia yang
sudah dimiliki oleh YTT pada sistem sebelumnya, dan data skrining yang dihasilkan pada
sistem baru yang dikembangkan oleh PT. Dua Empat Tujuh, dengan batasan data yang
digunakan dari tahun 2010 sampai dengan 2019. Gambar 1 merupakan proses cleansing data
yvang dilakukan pada penelitian ini :

Cleansing data dan normalisasi

Data cleansing adalah suatu proses mendeteksi dan memperbaiki (atau menghapus) data
set, tabel, dan database yang korup atau tidak akurat [6]. Yaitu merubah data thalasemia
mentah agar menjadi data yang berkualitas agar dapat menghasilkan informasi yang akurat.
Data yang berkualitas harus memiliki indikasi sebagai berikut :

Validitas : Tingkat kepatuhan terhadap aturan atau batasan bisnis yang ditetapkan
Akurasi : Tingkat kesesuaian ukuran dengan standar atau nilai sebenarnya
Kelengkapan : Sejauh mana semua tindakan yang diperlukan diketahui

Konsistensi : Sejauh mana seperangkat tindakan setara di seluruh sistem

LAl ol o

Keseragaman : Tingkat pengukuran data yang ditetapkan dengan menggunakan satuan
ukuran yang sama di semua sistem designations.

Normalisasi merupakan proses pengelompokan elemen data menjadi tabel yang menun-
jukkan entitas sekaligus relasinya [7]. Normalisasi dilakukan untuk mencegah terjadinya
anomali insert, anomali delete, anomali update. Pada database thalasemia yang baru.

Query

Penelusuran dilakukan dengan menggunakan teknik query yang merupakan perintah untuk
mengakses dan menampilkan data pada database [8]. Penelusuran ini diharapkan menda-
patkan informasi mengenai perkembangan thalassaemia mayor di Indonesia dalam kurun
waktu 10 tahun (2010-2019), mengetahui persentase penderita thalassaemia mayor, minor
dan normal dalam kurun waktu 10 tahun (2010- 2019), mengetahui persentase penderita
thalassaemia mayor berdasarkan status pernikahan dalam kurun waktu 10 tahun (2010-2019),
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raw data dari excel

A4

memfilter berdasarkan
nomerKartu (menghilangkan

duplikasi)
. :
mengisi data menghapus data
1. mengisi data tanggal lahir dengan 1. menghapus jika status == null
default value 00/00/0000 2. hapus Diagnosis Thalassaemia ==
2. mengisi data pendidikan dengan default
value

Gambar 1 Proses cleansing data

mengetahui persentase penderita thalassaemia mayor berdasarkan usia penderita dalam
kurun waktu 10 tahun (2010-2019), dan mengetahui jumlah penderita thalassaemia mayor
berdasarkan golongan darah dalam kurun waktu 10 tahun (2010-2019). Menghitung persen-
tase penggunaan asuransi BPJS oleh penderita thalassaemia mayor dalam kurun waktu 10
tahun (2010-2019).

3 Hasil dan pembahasan

Proses cleansing data, penghapusan terhadap atribut yang tidak digunakan dalam penelitian
ini karena terdapat value yang kosong, seperti, no telepon, dan pekerjaan. Atribut tersebut
dihilangkan karena tidak akan mempengaruhi terhadap penelusuran yang dilakukan. Mem-
berikan nilai default terhadap atribut yang masih memiliki nilai kosong, seperti atribut jenis
jaminan kesehatan akan diisi dengan value lain-lain apabila value kosong. Hal ini dilakukan
untuk menghitung persentase penggunaan asuransi BPJS Kesehatan dibandingkan asuransi
lain atau kondisi lain, misalnya saja penderita belum memiliki asuransi kesehatan atau sudah
memiliki asuransi selain BPJS. Memperbaiki format data untuk atribut lama deteksi menjadi
tahun terdeksi sebagai penderita thalassaemia mayor. Hal ini dilakukan untuk menghitung
jumlah penderita thalassaemia mayor setiap tahunnya, karena pada sistem sebelumnya hanya
dihasilkan data lama terdeteksi dibandingkan dengan tahun sekarang (2019).

Normalisasi terhadap tabel penyimpanan, pada table user dan screening. Proses normali-
sasi pada kedua tabel tersebut perlu dilakukan karena tabel-tabel tersebut akan digunakan
dalam analisis dan penelusuran masalah. Sehingga tidak ditemukan lagi redundansi data
yang akan mempengaruhi pada jumlah data yang ditampilkan. Pembuatan basis data baru
untuk menyimpan data-data yang sudah siap untuk dianalisis. Pembuatan basis data baru
ini bertujuan untuk memudahkan dalam pembacaan jumlah tabel yang digunakan dalam
analisis ini.

Penelusuran masalah dalam penelitian ini menggunakan bahasa query, dikarenakan data
disimpan di dalam suatu basis data MySQL. Tujuan dari penelusuran ini untuk menggali
informasi berdasarkan kriteria-kriteria yang sudah ditentukan sebelumnya. Kriteria yang
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sudah ditentukan diantaranya, menghitung jumlah penderita thalassameia mayor dalam kurun
waktu 10 tahun (2009-2010), menghitung nilai persentase thalassaemia mayor, thalassaemia
karier dan normal dalam kurun waktu 10 tahun (2010-2019), menghitung persentase jumlah
penderita thalassaemia berdasarkan status pernikahan dalam kurun waktu 10 tahun (2010-
2019), menghitung jumlah penderita thalassaemia mayor berdasarkan usia penderita dalam
kurun waktu 10 tahun (2010-2019), dan menghitung persentase penggunaan asuransi BPJS
Keschetan oleh penderita thalassaemia dalam kurun waktu 10 tahun (2010-2019).

Hasil penelusuran 1

Penelusuran tahap pertama, bertujuan untuk mengetahui perkembangan thalassaemia mayor
dalam kurun waktu 10 tahun (2010-2019) [2]. Dari Gambar 2 berikut ini menunjukkan bahwa
pada tahun 2011 jumlah thalassaemia mayor tertinggi, selama kurun waktu 10 tahun di
angka 499 jiwa. Pada 2011 hingga 2018 mengalami penurunan, dan mengalami peningkatan
di tahun 2019.

Perkembangan Thalassaemia Mayor di Indonesia
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Gambar 2 Grafik Pertumbuhan Thalasemia 2010-2019

Hasil penelusuran 2

Penelusuran tahap kedua, menggali informasi perkembangan dan penyebaran thalassaemia
mayor di berbagai wilayah di Indonesia pada tahun 2010-2019, hal ini dilakukan untuk
mengukur seberapa besar kasus thalassaemia dari tiap-tiap daerah di Indonesia [2]. Pada
tahun 2010 di wilayah provinsi Jawa Barat menduduki peringkat pertama dalam jumlah kasus
thalassaemia mayor sebesar 137 jiwa. Pada tahun 2011 provinsi Jawa Barat masih menjadi
peringkat pertama dengan jumlah kasus 185 jiwa. Bahkan pada tahun-tahun berikutnya
provinsi Jawa Barat masih menjadi peringkat pertama dalam jumlah kasus thalassaemia
mayor. Baru pada tahun 2019, posisi Jawa Barat digantikan oleh provinsi Banda Aceh
dengan jumlah kasus 133 jiwa. Dari penelusuran dan informasi yang dihasilkan diharapkan
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dapat digunakan untuk mengukur atau memproyeksikan upaya yang dilakukan oleh tiap-tiap
daerah dalam penanggulangan faktor resiko penurunan thalassaemia pada anak.

Hasil penelusuran 3

Penelusuran tahap ketiga, menghitung persentase thalassaemia mayor, minor dan normal
di Indonesia pada tahun 2010-2019, guna mengukur kegiatan skrining perlu dilakukan atau
tidak. Dari penelusuran yang sudah dilakukan bahwa pada tahun 2010-2018 persentase
thalassaemia mayor adalah 100%. Kemudian pada tahun 2019 persentase thalassaemia mayor
adalah 99%. Dari informasi yang dihasilkan dalam penelusuran ini, menunjukan bahwa
kasus thalassaemia mayor masih sangat tinggi, sebagai bentuk upaya pencegahan penurunan
pada anak, maka kegiatan skrining perlu dilakukan [9; 10].

Hasil penelusuran 4

Penelusuran pada tahap keempat, menghitung persentase thalassaemia mayor berdasarkan
status pernikahan per tahunnya, dimulai dari tahun 2010 sampai 2019. Penelusuran ini
dilakukan karena persentase thalassaemia mayor pada penelusuran ketiga masih sangat tinggi,
sehingga perlu dianalisa lebih detail lagi mengenai jumlah penderita dengan status belum
menikah apakah memiliki persentase yang tinggi atau tidak. Dari hasil penelusuran pada
2010-2019 penderita thalassaemia mayor dengan status belum menikah memiliki persentase
diatas 97%, sehingga kegiatan skrining pranikah perlu dilakukan[2].

Hasil penelusuran 5

Pada penelusuran kelima, menghitung persentase thalassaemia mayor berdasarkan usia pen-
derita pertahunnya, mulai dari tahun 2010-2019. Hal ini dilakukan karena pada penelusuran
sebelumnya untuk status belum menikah masih sangat tinggi, sehingga penelusuran ini perlu
dilakukan untuk mendapatkan informasi persentase usia matang untuk menikah (20-30 tahun)
apakah selalu muncul setiap tahunnya [2]. Dari hasil penelusuran dari tahun 2010-2019,
penderita dengan usia 20-30 tahun selalu muncul. Sebagai contoh hasil penelusuran yang
sudah dilakukan dapat dilihat pada Gambar 3, pada tahun 2019 persentase usia matang
(20-30 tahun) penderita thalassaemia mayor adalah 12%.

Dari hasil penelusuran 2, 3, 4 dan 5 dapat diambil kesimpulan sementara bahwa kegiatan
skrining pranikah perlu dilakukan di wilayah-wilayah yang memiliki jumlah kasus tinggi,
sehingga kasus kelahiran thalassaemia mayor dapat dicegah dan dikendalikan.

Hasil penelusuran 6

Pada penelusuran keenam, menggali informasi penderita thalassaemia mayor yang sudah
menggunakan asuransi BPJS, hal ini dilakukan untuk memastikan apakah semua penderita
thalassaemia mayor sudah mendapatkan pelayanan kesehatan khususnya asuransi kesehatan,
sesuai Peraturan Menteri Kesehatan Republik Indonesia Nomor 1109/Menkes/Per/Vi/2011
Tentang Petunjuk Teknis Jaminan Pelayanan Pengobatan thalassaemia butir yang b yang
berbunyi bahwa program Jamkesmas telah mengalami perluasan, termasuk di dalamnya
perluasan kepesertaan berupa pemberian pelayanan kesehatan bagi penderita thalassaemia
Mayor [11]. Dari penulusuran 6 dapat diambil kesimpulan bahwa penderita thalassaemia
mayoritas menggunakan layanan BPJS Kesehatan, artinya biaya yang dikeluarkan oleh
keluarga penderita perlu disubsidi oleh pemerintah, karena penderita selalu melakukan
transfusi darah dalam periode tertentu.
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Gambar 3 Persentase thalassaemia mayor berdasarkan usia tahun 2018 dan 2019

4 Kesimpulan

Menekan laju pertumbuhan thalassaemia mayor di Indonesia dapat dilakukan dengan upaya
skrining pranikah. Merujuk pada hasil analisis, penderita thalassaemia mayor pada usia siap
menikah (20-30 tahun) masih sangat tinggi, yakni sebesar 12% pada tahun 2019. Skrining
pranikah dapat dilakukan di wilayah-wilayah dengan penyebaran tinggi seperti provinsi Jawa
Barat, DKI Jakarta, Jawa Tengah dan Banda Aceh, sehingga dapat mencegah penurunan
thalassaemia pada anak. Tanggungan BPJS Kesehatan untuk penderita thalassaemia ma-
yor dari tahun ke tahun akan mengalami peningkatan, karena masih ada penderita yang
belum memiliki asuransi yang berpotensi untuk mendaftarkan diri sebagai peserta BPJS.
Subsidi dana kesehatan khususnya penderita thalassaemia perlu dilakukan, karena mayoritas
penderita menggunakan layanan BPJS Kesehatan.
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