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Abstract

Thalassemia is the most common genetic disease in Indonesia. The purpose of this study was to determine
the response of couples who will get married to the premarital screening policy. The study used qualitative
research with a phenomenological approach using semi-structured in-depth interviews with ten informants
aged 20-30 years in Banyumas. The results of the study illustrated that most of the informants claimed
to have heard and known of thalassemia from various media. Most informants know the consequences
of thalassemia and how the life and treatment of thalassemia children. The informants understanding
varied from very understanding to not understanding. The group of informants who responded positively
to premarital thalassemia screening claimed to want to conduct premarital thalassemia screening with
various considerations, including the potential for diseases that would burden life in the future. In the
negative group, premarital screening can inhibit ongoing relationships. In general, the informants will
follow and obey if the government will apply the premarital screening policy. Informants differed on the
continuation of the relationship after knowing the positivity of the screening results.
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Abstrak

Thalassemia adalah penyakit genetik yang paling banyak ditemukan di Indonesia. Tujuan penelitian ini
untuk mengetahui respon pasangan yang akan melangsungkan pernikahan terhadap kebijakan skrining
premarital, sebagai upaya pencegahan thalassemia. Studi menggunakan penelitian kualitatif dengan
pendekatan fenomenologi dengan wawancara mendalam terstruktur semi kepada informan sebanyak 10
orang dengan kriteria usia 20-30 tahun di Banyumas. Hasil penelitian menggambarkan bahwa sebagian
besar informan mengaku pernah mendengar dan mengetahui thalassemia dari berbagai media. Sebagian
besar informan mengetahui konsekuensi thalassemia dan bagaimana kehidupan dan pengobatan
terhadap anak thalassemia. Pemahaman informan bervariasi mulai dari sangat paham sampai tidak
paham. Kelompok informan yang merespon positif terhadap skrining premarital thalassemia mengaku
mau melakukan skrining premarital thalassemia dengan berbagai pertimbangan diantaranya potensi
penyakit yang akan memberatkan kehidupan di masa mendatang. Pada kelompok negatif berpendapat
bahwa skrining premarital dapat menghambat hubungan yang sudah berlangsung. Kesimpulan penelitian
adalah terdapat berbagai respon individu terkait skrining premarital thalassemia. Masing masing respon
dilandasi oleh berbagai macam latar belakang calon pasangan. Secara umum informan akan mengikuti
dan patuh jika kebijakan skrining premarital ini akan diberlakukan oleh pemerintah. Informan berbeda
pendapat akan kelanjutan hubungan setelah mengetahui positivitas hasil skrining.

Kata kunci: Thalassemia, premarital screening, program pencegahan, studi kualitatif
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PENDAHULUAN

Perkembangan ilmu pengetahuan dan
teknologi (IPTEK) dan media telah mengubah
persepsi hubungan sebelum menikah oleh berbagai
kalangan usia di masyarakat sehingga berakibat
pada peningkatan angka penyakit menular
seksual yang dapat meningkatkan morbiditas dan
mortalitas ibu maupun bayi. Pemeriksaan diri
sebelum proses pernikahan yang dilandasi dengan
penuh kesadaran dan tanggung jawab melalui
skrining premarital dapat membantu peningkatan
program well born baby and well health mother.!

Pemeriksaan standar meliputi pemeriksaan
yang umum dilaksanakan seperti pemeriksaan
darah rutin untuk melihat faktor risiko penyakit
hematologi dan infeksi atau imunologi.
Pemeriksaan lain meliputi pemeriksaan urin untuk
mendiagnosis kelainan ginjal serta kemungkinan
adanya penyakit metabolik atau sistemik. Pada
tingkat yang lebih maju, skrining premarital dapat
digunakan untuk memprediksi kemungkinan
penyakit genetik pada anak keturunan.?

Thalassemiamerupakan salahsatukelainan
genetik hematologi yang umum ditemukan di
Indonesia, tidak dapat disembuhkan, bersifat
diturunkan secara resesif dan menyebabkan
morbiditas dan mortalitas yang signifikan serta
menimbulkan beban keuangan yang berat pada
masyarakat.* World Health Organization (WHO)
menyatakan insiden pembawa sifat thalassemia
di Indonesia berkisar 6-10% *, artinya dari setiap
100 orang, 6-10 orang adalah pembawa sifat
thalassemia. Di Banyumas, Tim Thalassemia
Fakultas Kedokteran Unsoed bekerjasama dengan
Yayasan Thalassemia Indonesia (YTI) Banyumas,
Palang Merah Indonesia (PMI) dan Rumah Sakit
Umum (RSU) Banyumas telah mendapatkan
data bahwa angka penyebaran alel pembawa sifat
thalassemia, khususnya thalassemia-, mencapai
angka 8% dari setiap 100 penduduk Banyumas.
Semakin banyaknya jumlah pasien thalassemia
yang dirawat di Pusat Thalassemia Banyumas;
dari 65 penderita pada tahun 2009 menjadi 450-an
pada tahun 2017 menandakan bahwa thalassemia
merupakan penyakit yang serius.®

Menteri Kesehatan melalui Keputusan
Menteri Kesehatan Republik Indonesia Nomor
Hk.01.07/Menkes/1/2018  tentang  Pedoman
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Nasional Pelayanan Kedokteran Tata Laksana
Thalassemia telah menjelaskan dan memberikan
rekomendasi  terkait  skrining  premarital
thalassemia.” Aturan tentang pedoman telah
diterbitkan, tetapi secara hukum belum ada regulasi
yang mewajibkan setiap pasangan yang akan
menikah untuk melakukan skrining tersebut. Hal
tersebut menyebabkan pengetahuan thalassemia
pada masyarakat Indonesia belum tereksplorasi
secara luas.®

Menurut literatur, pengetahuan merupakan
salah satu persiapan pelaksanaan skrining
premarital dan menjadi dasar terbentuknya
persepsi terhadap penerimaan dan pelaksanaan
skrining premarital thalassemia.” Pengetahuan
menjadi jaminan bahwa individu akan merasa
siap menghadapi hal-hal akan yang terjadi.
Pengetahuan dan persepsi yang baik mengenai
skrining premarital thalassemia akan berimplikasi
pada kesiapan skrining premarital thalassemia.'
Cukup tingginya prevalensi thalassemia
di Banyumas dan belum tereksplorasinya
pengetahuan thalassemia di Indonesia menarik
minat peneliti untuk mengetahui lebih dalam
mengenai kesiapan pasangan pranikah untuk
melaksanakan skrining premarital thalassemia di
Banyumas.

METODE

Penelitian merupakan penelitian kualitatif
fenomenologi dengan wawancara mendalam
semi-terstruktur sebagai metode pengumpulan
data. Subjek penelitian atau informan adalah
calon pasangan menikah di Kabupaten Banyumas.
Pengambilan sampel menggunakan metode
purposive sampling dengan kriteria sebagai
berikut: usia 23-30 tahun bagi laki-laki dan 20-27
tahun bagi perempuan, berdomisili di Kabupaten
Banyumas, berada dalam tahap hubungan serius
bersama pasangannya (telah bertunangan), dan
bukan tuna netra maupun tuna wicara. Persetujuan
responden dibuktikan dengan menandatangani
lembar persetujuan setelah diberikan penjelasan
(information and consent form). Data diambil
dari semua responden sampai data mengalami
kejenuhan atau terjadi saturasi data; yaitu ketika
tidak ada informasi baru yang didapatkan dan
sudah mulai terjadi pengulangan informasi dari
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informan."

Pengumpulan data dilaksanakan pada
bulan Mei - Juli 2018 di Kabupaten Banyumas
bertempat kondisional sesuai dengan kesepakatan
peneliti dan informan. Alat pengumpul data pada
penelitian kualitatif ini adalah peneliti sendiri
dengan menggunakan panduan wawancara, alat
tulis, catatan lapangan, dan alat perekam. Peneli-
tian ini menghasilkan data primer yaitu keterangan
atau fakta yang secara langsung diperoleh dari
subjek penelitian melalui wawancara mendalam
dengan menggunakan panduan wawancara serta
observasi pada saat wawancara berlangsung.
Koding data dilakukan sesuai dengan pokok-
pokok bahasan untuk kemudian dilakukan analisis.
Analisis data dilakukan secara simultan mulai dari
pengumpulan data, mereduksi data-data yang tidak
berhubungan dengan tema atau pokok penelitian,
menyajikan data dalam kelompok-kelompok,
dan menarik kesimpulan. Untuk pemeriksaan
keabsahan data atau validasi, peneliti memilih
menggunakan teknik perpanjangan keikutsertaan
dan member checking.'?

HASIL

1) Pengetahuan Individu Mengenai Thalassemia

Hasil wawancara dengan para informan
menunjukkan bahwa setiap informan memiliki
pengertian yang hampir seragam tentang
thalassemia  meski cara penyampaiannya
berbeda-beda. Delapan dari sepuluh informan
menyampaikan bahwa thalassemia merupakan
kelainan darah yang diturunkan dari pasangan
yang mengidap atau membawa gen thalassemia
kepada keturunannya. Sedangkan dua lainnya
mengakui sama sekali tidak memahami apapun
tentang thalassemia. Tiga orang informan yang
dapat mengungkapkan pengertian thalassemia
bahkan menambahkan informasi bahwa prevalensi
thalassemia di Banyumas tinggi. Adapun seorang
informan menambahkan beberapa tanda dan
gejala  thalassemia serta hasil pemeriksaan
laboratoriumnya. Kurangnya pemahaman ter-
hadap thalassemia mungkin juga menimbulkan
penyampaian megenai pemahaman thalassemia
yang beragam. Beberapa responden seringkali
masih menjawab dengan menggunakan kalimat
dan nada bertanya kepada peneliti yang diikuti

oleh penjelasan yang terbata-bata dan kurang
berlandasan. Hal tersebut juga ditunjukkan dari
sikap dan ekspresi informan yang tampak dalam
keraguan.

2) Asal InformasiIndividu Mengenai Thalassemia

Delapan dari sepuluh informan yang
mengetahui  thalassemia berbeda-beda, dua
di antaranya mengaku pernah ~membaca
dan mendengar thalassemia dari penelitian-
penelitian. Seorang informan mengaku pernah
mengetahui thalassemia dari media elektronik
televisi. Seorang informan lainnya mengaku
pernah mendengar thalassemia dari pelajaran di
SMA. Adapun seseorang lainnya menyampaikan
mengetahui thalassemia dari hasil belajar. Dua
orang yang berbeda mengaku pernah mengetahui
dari media sosial internet, akan tetapi memiliki
alasan yang berbeda, yaitu yang satu karena akan
diwawancara, yang satunya lagi karena pernah
mengetahui tetangganya ada yang miliki anak
thalassemia yang pada akhirnya meninggal dunia.
Seorang lagi mengaku pernah membaca artikel
tentang thalassemia dan dari diskusi dengan orang
lain.

3) Pengetahuan Individu Mengenai Terapi
Thalassemia

Tujuh dari delapan informan yang
mengetahui  thalassemia, menyatakan terapi
thalassemia yang mereka ketahui adalah transfusi
darah sedangkan seorang lagi tidak mengetahui
bagaimana terapi thalassemia.

Menurut seorang informan, transfusi
darah bagi penderita thalassemia harus dilakukan
seumur hidup. Seorang informan lainnya,
menjabarkan bahwa tranfusi darah harus
dilakukan secara rutin dan memerlukan waktu
yang lama, selain itu, terapi lain yang harus
dilakukan penderita thalassemia yaitu kelasi besi
dan transplantasi organ. Pernyataan informan
tersebut kemudian didukung seorang informan
yang menyatakan bahwa transfusi darah yang
rutin dapat menyebabkan tubuh kelebihan kadar
Fe sehingga perlu dibantu oleh terapi kelasi besi.
Terkait sifatnya terapi, seorang informan yang
berbeda dari sebelumnya berpendapat bahwa
thalassemia tidak dapat diobati. Penyakit tersebut
hanya dapat diterapi dengan transfusi darah yang
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hanya bersifat terapi suportif.

4) Persepsi Individu Mengenai Skrining
Premarital thalassemia

Persepsi yang dimaksud adalah terkait
definisi, manfaat, waktu pelaksanaan dan segala
hal terkait skrining premarital thalassemia yang
diketahui oleh informan. Enam dari sepuluh
informan, dapat menyampaikan persepsinya
mengenai skrining premarital thalassemia. Secara
umum mereka berpendapat bahwa skrining
premarital thalassemia merupakan pemeriksaan
gen thalassemia sebelum menikah melalui serum
darah yang penting dilakukan untuk menghindari
penurunan thalassemia dari pasangan yang
menikah kepada keturunannya. Sisanya, dua
orang menyatakan bahwa itu merupakan skrining
yang dilakukan sebelum menikah dan dua orang
lainnya menyatakan belum pernah mendengar
tetapi meyakini bahwa itu adalah skrining tentang
kesehatan yang penting.

5) Respon Individu Mengenai Skrining
Premarital thalassemia

Dari hasil wawancara, evaluasi informan
mengenai skrining premarital thalassemia cukup
beragam. Dua informan mengatakan ada rencana
melakukan skrining premarital  thalassemia
tetapi belum terpikirkan kapan waktunya. Empat
informan justru mengaku belum ada rencana
skrining  premarital  thalassemia.  Seorang
informan dengan yakin mengatakan ada rencana
dan pasti akan dilakukan dalam waktu mendekati
pernikahan. Disisilainseoranginformantidakingin
melaksanakan skrining premarital thalassemia
karena menurutnya hanya akan menambah beban
sedangkan pernikahan itu masalah perasaan. Yang
terakhir, dua orang memasrahkan diri dikarenakan
tidak memahami sama sekali apa itu skrining
premarital thalassemia, akan tetapi menurut
mereka jika itu terkait kesehatan dan penting,
mereka akan bersedia mengikuti prosedur yang
ada.

6) Upaya Individu Mengenai Kondisi Thalassemia

Dari sepuluh informan, tiga di antaranya
tidak dapat menyampaikan keputusannya terkait
hasil yang diperoleh setelah melakukan skrining
premarital thalassemia. Sedangkan yang dapat
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menyampaikan, tiga informan menyatakan tidak
melanjutkan menikah jika diketahui ada salah satu
dari mereka yang membawa atau memiliki gen
thalassemia. Tiga orang lagi memutuskan untuk
tetap melanjutkan menikah apapun hasil skrining
yang diperoleh. Sedangkan seorang lagi belum
terpikirkan apakah akan melajutkan atau tidak.

7) Upaya Pemerintah Mengenai Kondisi
Thalassemia

Di akhir wawancara, kesepuluh informan
berharap agar pemerintah dapat melakukan
sosialisasi kepada masyarakat terkait dengan
thalassemia karena dirasa masih banyak yang
belum memahami thalassemia termasuk mereka
sendiri. Tiga orang informan berpendapat bahwa
sosialisasi dapat dilakukan melalui KUA pada
saat pasangan yang akan menikah mendaftar,
sedangkan sisanya berpendapat bahwa sosisalisasi
dimulai dari kelompok terkecil masyarakat
seperti dari RT ke RT, adanya program masuk
desa, terutama pada ibu-ibu yang menurut salah
satu informan tingkat kepeduliannya terhadap
kesehatan anak-anaknya lebih tinggi. Selain itu,
empat orang informan juga membicarakan terkait
biaya. Apabila skrining premarital thalassemia
hendak ditegakkan, keempat informan berharap
agar pemerintah juga mempertimbangkan biaya
untuk skrining premarital thalassemia sehingga
biaya tidak akan menjadi alasan bagi masyarakat
untuk tidak mau melaksanakan skrining premarital
thalassemia.

PEMBAHASAN

Temuan pertama yang ditemukan
pada penelitian ini yaitu pengetahuan individu
mengenai thalassemia. Secara umum, informan
mengetahui  bahwa  thalassemia merupakan
“penyakit kelainan darah” atau suatu penyakit
yang ada dalam darah. Satu diantara responden
dapat menyampaikan hal-hal lain yang mereka
ketahui seperti apakah thalassemia diturunkan
atau ditularkan, bagaimana tanda dan gejalanya,
dan bagaimana pengobatannya. Hal tersebut
disampaikan oleh informan yang berlatar
belakang pendidikan kedokteran dan berprofesi
sebagai dokter. Banyumas dengan program Goes
to Zero 2030 thalassemia telah banyak melakukan
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upaya penyuluhan diantaranya dengan kegiatan
PKK, penyuluhan terhadap sekolah secara rutin,
pemberian leaflet kepada petugas KUA, skrining
pendonor.”® Hal ini sedikit banyak mungkin
mempengaruhi hasil data pengetahuan survey
ini. Namun, informan berasal dari dalam lingkup
perkotaan. Data ini sangat mungkin berbeda ketika
dilakukan di daerah perdesaan, demikian juga
dapat berbeda antar daerah di Indonesia dengan
segala permasalahan yang berbeda-beda pula.

Pengetahuan thalassemia di Indonesia
belum sepenuhnya diteliti secara intensif, data-
data penelitian mayoritas masih banyak berkutat
pada masalah kuratif atau rehabilitatif pasien.
Hal serupa juga terjadi pada negara berkembang
lainnya seperti Malaysia'4, Pakistan'’, Iran'¢
dan India."” Pengetahuan masyarakat tentang
thalassemia pada tingkat perifer masih sangat
minim, bahkan pada kalangan berpendidikan
tinggi. Thalassemia sebagai masalah komunitas
dengan beban finansial nomor 5 secara nasional
(saat ini), hendaknya dapat mulai ditingkatkan
pada pendekatan promotif dan preventif, salah
satunya dengan edukasi masyarakat. Edukasi
masyarakat tentang thalassemia menjadi dasar
kesiapan program preventif secara nasional.'®

Sebagian besar informan yang pernah
mendengar dan mengetahui thalassemia dalam
penelitian ini mengaku memperoleh informasi
dari berbagai media, diantaranya dari membaca
beberapa referensi tentang thalassemia, dan
dari berita dan acara edukasi kesehatan di
televisi. Informan lain mendapatkan informasi
saat pelajaran SMA, dari hasil membaca dan
berdiskusi dengan orang-orang di sekitarnya.
Beberapa responden melakukan pencarian di
internet karena hendak diwawancara maupun atas
dasar keingintahuannya mengenai thalassemia.
Menurut penelitian lain, sumber utama seseorang
memperoleh informasi mengenai thalassemia
antara lain diperoleh dari media elektronik seperti
TV dan internet, media cetak seperti buku dan
surat kabar, keluarga, lembaga pendidikan, teman
sepergaulan dan mata pelajaran thalassemia."”
Sumber informasi utama pada keluarga dengan
riwayat thalassemia diperoleh dari kerabat dan
keluarga.®

Faktadiatas dapat menjadi sumber inspirasi
bagi para pemangku kepentingan dalam upaya

penggalakan eduksi massal untuk masyarakat.
Semakin banyak media untuk yang mengekspose
materi, akan semakin banyak jangkauan upaya
peningkatan  pengetahuan  thalassemia  di
masyarakat. Harapannya dengan peningkatan
pengetahuan, akan mempermudah upaya prevensi
thalassemia dalam bentuk premarital screening.
Sebagai contoh dapat ditiru model edukasi yang
dianjurkan oleh ahli bahwa program nasional
harus meliputi edukasi tersistem pada media
pemerintah, menyebarkan informasi dengan
bantuan lembaga masyarakat non pemerintah,
melalui regulasi pendidikan, dan peran serta aktif
kelompok-kelompok masyarakat.'?!

Hal lain yang juga diungkapkan para
informan tentang terapi thalassemia. Secara
umum mereka menyampaikan bahwa terapi
yang mereka ketahui untuk thalassemia adalah
transfusi darah yang dilakukan secara terus
menerus dan dalam jangka waktu seumur hidup.
Salah seorang informan menambahkan terapi lain
yaitu berupa terapi kelasi besi yang menurutnya
harus disertakan bagi orang yang rutin melakukan
transfusi darah agar tidak terjadi penumpukan
kadar Fe (zat besi). Pengetahuan tentang terapi
kelasi besi pada salah satu informan berasal dari
latar belakang pendidikan kesehatan. Hal ini
mengindikasikan bahwa kedalaman pengetahuan
seseorang tentang thalassemia sangat dipengaruhi
oleh latar belakang pendidikan. Studi terdahulu
menyebut bahwa populasi masyarakat kesehatan
umumnya mengetahui tentang thalassemia
dibanding masyarakat awam kesehatan. Namun
studi lain menggambarkan bahwa walaupun
berasal dari dunia kesehatan, banyak juga ternyata
yang tidak mengetahui secara detail tentang apa
itu thalassemia. Fakta ini menjelaskan bahwa tidak
semua masyarakat kesehatan memiliki kesadaran
yang tinggi terhadap penyakit keturunan ini.
Hal ini diperkuat dengan fakta lain bahwa dari
sekian pasien thalassemia jika dirunut maka
dapat ditemukan beberapa diantara mereka adalah
keluarga dari dokter, perawat, atau masyarakat
kesehatan lainnya.®

Studi mengungkapkan informasi bahwa
seorang  informan  menyampaikan  bahwa
sepengetahuannya, terapi thalassemia hanya
bersifat simptomatis yaitu hanya untuk mengurangi
gejala-gejalanya saja seperti melakukan transfusi
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darah untuk menangani anemia dan pemberian
obat-obatan tertentu apabila diperlukan. Selain itu
dia juga menyebutkan bahwa thalassemia dapat
ditangani dengan dilakukan transplantasi organ
pada penderita thalassemia. Walaupun demikian,
ada juga informan yang pernah mendengar dan
mengetahui thalassemia tetapi belum mengetahui
apa dan bagaimana terapi thalassemia. Informasi
ini sejalan dengan beberapa studi lain yang
mempelajari pengetahuan, sikap dan praktik pasien
thalassemia dan orangtuanya terhadap penyakit
yang diderita. Data tersebut menunjukkan bahwa
mayoritas populasi target memiliki pengetahuan
yang rendah mengenai thalassemia dan terapinya
sehingga diperlukan lebih banyak edukasi
untuk meningkatkan kualitas perawatan pasien
tersebut.?

Temuan selanjutnya pada penelitian ini
yaitu pemahaman mengenai skrining premarital
thalassemia. Skrining premarital memberikan
kesempatan yang baik bagi individu untuk
memprediksi  predisposisi genetik terhadap
penyakit dan gambaran genetik keturunannya.
Tingkat kesadaran penduduk mengenai skrining
genetik premarital adalah sebuah penentu
yang diperlukan untuk keberhasilan program
pencegahan.” Dalam penelitian ini, para informan
yang pernah mendengar atau mengetahui
thalassemia  secara umum  berpandangan
bahwa skrining premarital thalassemia adalah
pemeriksaan gen thalassemia sebelum menikah
untuk menghindari penurunan thalassemia dari
pasangan yang menikah kepada keturunannya.
Sedangkan informan yang tidak pernah mengetahui
atau mendengar thalassemia  berpendapat
bahwa skrining premarital thalassemia adalah
pemeriksaan kesehatan yang pasti penting untuk
meningkatkan kualitas hidup seseorang ke depan.
Penemuan tersebut memiliki kemiripan dengan
hasil penelitian sebelumnya yang menyebut bahwa
sebagian besar informannya menyampaikan
bahwa  skrining  premarital  thalassemia
merupakan identifikasi kesehatan yang digunakan
untuk memeriksa apakah seseorang adalah
seorang pembawa penyakit thalassemia. Subjek
lain menyampaikan bahwa skrining premarital
thalassemia merupakan identifikasi kesehatan
yang dilakukan untuk menghindari terlahirnya
anak-anak dengan thalassemia dan sebagian
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kecil menyatakan bahwa skrining premarital
thalassemia merupakan identifikasi kesehatan
untuk menentukan apakah seseorang dengan
thalassemia baik untuk dinikahi atau tidak."”
Sikap  informan terhadap  skrining
premarital thalassemia tidak serta merta linier
dengan pengetahuannya. Meski pemahaman
para informan dalam penelitian ini sebagian
besar mengarah benar, tidak semua informan
setuju untuk melakukan skrining premarital
thalassemia. Dalam penelitian ini, ditemukan dua
kelompok informan dengan jenis respon yang
berbeda yaitu kelompok informan dengan respon
positif terhadap skrining premarital thlassemia
dan kelompok informan dengan respon negatif
terhadap skrining premarital thlassemia.
Kelompok informan dengan respon positif
terhadap skrining premarital thalassemia mengaku
mau melakukan skrining premarital thalassemia.
Setiap informan memiliki berbagai pertimbangan
sendiri dalam keputusannya. Sebagian Informan
mengaku mau melakukan skrining premarital
thalassemia dengan alasan untuk mengetahui
adakah potensi penyakit yang dapat diturunkan
kepada anak-anaknya baik dari dirinya maupun
dari pasangannya. Tujuan informan-informan
tersebut dan pasangannya adalah agar dapat
melakukan segala persiapan lebih dini terhadap
kemungkinan buruk di kemudian hari. Pendapat
ini datang dari informan yang secara tegas akan
melanjutkan ke jenjang pernikahan, apapun
yang terjadi. Sedangkan alasan yang kedua,
datang dari beberapa informan yang memiliki
petimbangan sesuai hasil premarital skriningnya.
Ia mengatakan akan mempertimbangkan hasilnya
untuk  menentukan  keberlanjutan  rencana
pernikahannya, apabila hasilnya positif maka dia
memiliki keputusan untuk kemungkinan besar
tidak melanjutkan rencana pernikahannya. Alasan
utama adalah kasihan terhadap keturunannya jika
harus terlahir dengan kondisi thalassemia dan
menanggung berbagai beban. Beberapa informan
menyatakan pentingnya premarital skrining untuk
menghindari anak dengan kondisi thalassemia
agar tidak menjadi tambahan beban perekonomian
di kemudian hari. Data tersebut mengindikasikan
paparan modern terhadap sikap masyarakat.
Aspek sosiologi masyarakat Indonesia sudah
banyak diwarnai aspek rasionalitas, prioritas, dan
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berkurangnya pemikiran tradisional atau sikap
konservatif.*

Kelompok informan dengan respon
negatif terhadap skrining premarital thalassemia
mengaku tidak mau melakukan skrining
premarital thalassemia dikarenakan tidak ada
riwayat dalam keluarga yang memiliki penyakit
yang dapat diturunkan. Hal ini menjadi alasan
utama tidak termotivasi untuk melakukan skrining
premarital thalassemia. Sedangkan beberapa
informan lainnya, mengaku enggan melakukan
skrining premarital thalassemia dengan alasan
tidak ingin menambah beban masalah dalam
hubungannya dengan pasangannya. Menurutnya,
jika mengetahui hal yang tidak sesuai dengan
harapan sebelum terjadi pernikahan akan dapat
mengganggu keharmonisan hubungannya dengan
pasangan. Menurut subjek tersebut, menikah
adalah sesuatu tentang perasaan sehingga
dalam hal ini informan menganggap skrining
premarital sebagai sebuah penghambat dalam
suatu hubungan. Fakta tentang ketakutan gagal
dalam melanjutkan hubungan merupakan salah
satu alasan dari ketidakmauan pasangan pranikah
untuk melakukan skrining premarital.>® Selain
itu, perempuan adalah pihak yang akan selalu
disalahkan oleh laki-laki apabila terdapat ketidak
sempurnaan dalam suatu hubungan mereka
termasuk apabila keturunan yang dihasilkan
dalam perkawinan keduanya tidak sempurna
atau membawa suatu penyakit seumur hidup.?
Mungkin hal inilah yang menyebabkan kedua
informan perempuan tersebut enggan melakukan
skrining premarital thalassemia karena mereka
pun menyampaikan bahwa lebih baik tidak
mengetahui sama sekali daripada mengetahui
kemudian menimbulkan masalah baru dalam
hubungan mereka dan pasangannya.

Dissisi lain, para informan dalam penelitian
ini ternyata memiliki gambaran empati dan secara
sadar mengakui mengenai kondisi anak dengan
thalassemia. Mereka menyampaikan bahwa anak-
anak penderita thalassemia tentu akan menerima
beban mental yang lebih berat karena cemooh dari
lingkungan sekitarnya, selain itu anak tersebut
akan merasa lebih lemah karena diperlakukan
tidak sama dengan teman-teman yang lain. Salah
satu informan memberikan contoh misal karena
seringnya anak penderita thalassemia izin tidak

masuk sekolah untuk melakukan transfusi darah
menyebabkan ia dijuluki sebagai anak “pemakan
darah” oleh teman-temannya sehingga informan
tersebut berpendapat jika orangtua yang memiliki
anak dengan thalassemia harus memiliki kesiapan
finansial dan mental yang dapat mendukung anak
untuk tetap dapat bertahan hidup dan bersosial
dengan lingkungannya.?’

Sebagian besar informan lainnya juga
berpendapat bahwa ketika orangtua memiliki
anak dengan thalassemia, orangtua harus bekerja
lebih ekstra dari orangtua pada umumnya karena
banyak hal terutama dalam hal mental yang
harus dibangun dengan pondasi yang lebih kuat
pada anak dengan kondisi thalassemia. Mengacu
pada penelitian yang dilakukan Ilmi dan kawan-
kawan, kepada lima orangtua anak penderita
thalassemia, setelah ditanya mengenai perasaan
mereka, diketahui bahwa dari kelima anak yang
rutin menjalani transfusi menjadi bersifat lebih
sensitif, mudah sedih, tampak merasa minder
kepada teman-temannya karena sering sakit dan
tidak masuk sekolah sehingga mereka lebih sering
menyendiri.”® Ini menandakan bahwa kewajiban
orang tua tidak terbatas pada usaha untuk
menyediakan dana dan sarana pengobatan fisik,
tetapi juga memperhatikan kondisi psikologis
anaknya. Orang tua menjadi “pelaksana terapi”
dan membantu anaknya untuk menyesuaikan
diri secara fisik, psikologis, dan sosial terhadap
penyakitnya, serta membimbing anaknya agar
mau bersikap kooperatif terhadap pengobatan.
Orang tua menjadi tokoh kunci (key person)
dalam menentukan sikap dan pengobatan terhadap
anaknya serta dalam proses tumbuh kembang
yang sedang dialami oleh anak tersebut.”” Orang
tua harus dapat menerima atau menyesuaikan
diri dengan penyakit anaknya, membimbing
anaknya supaya dapat menerima keadaan
dirinya dengan selalu menjaga interaksi antar
orang tua dan anak tetap serta tetap bersyukur
atas segala kemampuannya yang masih dimiliki
sehingga diharapkan anak dapat menerima atau
menyesuaikan diri dengan penyakitnya.*°

Menanggapi masalah thalassemia sebagai
masalah  komunitas, informan mengatakan
bahwa perlu adanya campur tangan pemerintah
sebagai solusinya. Menurut mereka, pemerintah
perlu menegakkan regulasi dalam hal skrining
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premarital thalassemia di Indonesia. Akan tetapi,
diperlukan adanya sosialisasi terlebih dahulu
mengenai apa itu thalassemia dan bagaimana
dampak serta risikonya karena menurut para
informan terutama informan yang sama sekali
belum pernah mendengar tentang thalassemia,
thalassemia masih terdengar asing di telinga
masyarakat Indonesia. Awal tahun 1980, WHO
telah merekomendasi setiap negara untuk
membentuk dewan kerja penyelenggara survei
epidemiologi tentang thalassemia sehingga dapat
memberikan informasi genetik serta menilai
terapi (survival) dan preventif dari bayi yang
akan dilahirkan.”® Malaysia telah melaksanakan
program kontrol thalassemia di masyarakat sejak
1984, meliputi diagnosis prenatal dan analisis gen
DNA. Pusat studi khusus tentang thalassemia
dibentuk tahun 1994 dengan nama Pusat
Kebangsaan Pengembangan dan Penyelidikan
thalassemia, sampai pada tingkat molekular
genetik !+

Informan menyampaikan bahwa sosialisasi
bisa diikutsertakan dalam lembaga pendidikan
formal terhadap usia dewasa muda ataupun pada
saat mengurus pernikahan di KUA. Publikasi
oleh Ibrahim tahun 2011 menyatakan bahwa
untuk meningkatkan pengetahuan masyarakat dan
mengubah sikap masyarakat terhadap pemahaman
penyakit thalassemia, perlu dilakukan dengan
menetapkan berbagai strategi seperti pemberian
informasi, serta melaksakan program skrining
premarital. Tulisan tersebut memberi contoh
alternatif skrining yaitu pada tingkat pendidikan
perguruan tinggi dengan menjadikan salah satu
persyaratan untuk masuk ke universitas atau
sekolah tinggi lainnya.**

Jurnal Indian Journal Human Genetics
menambahkan  perlunya dukungan politik
pemerintahan untuk menangani permasalahan
terkait thalassemia dan dukungan Lembaga
Swadaya Masyarakat (LSM) untuk menyatukan
upaya dalam program yang lebih komprehensif
agar pelaksanaan program pencegahan dapat
berjalan dengan baik.** Semua informan berharap
pemerintah turut memikirkan terkait pendanaan
program skrining premarital thalassemia yang
akan diselenggarakan, agar tidak memberatkan
masyarakat dan menjadi alasan baru bagi
masyarakat untuk tidak mau melakukan skrining.
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KESIMPULAN

Terdapat berbagai respon individu terkait
skrining premarital thalassemia. Ada individu
yang memiliki respon positif terhadap skrining
premarital thalassemia yaitu individu yang mau
melakukan skrining premarital  thalassemia
dengan alasan untuk mengetahui adakah potensi
penyakit yang dapat diturunkan kepada anak-
anaknya, baik sekedar sebagai motif jaga-jaga
ke depan bersama pasangannya maupun sebagai
salah satu bahan pertimbangan kelanjutan rencana
pernikahannya dengan pasangannya. Adapun
individu yang memiliki respon negatif terhadap
skrining premarital thalassemia yaitu individu
yang tidak mau melakukan skrining premarital
thalassemia dengan alasan karena tidak ada
riwayat keturunannya yang mengidap thalassemia
dan tidak ingin menambah beban masalah dengan
pasangannya.
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