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Kebanyakan kajian terdahulu tertumpu kepada kualiti hidup pesakit Talasemia itu 
sendiri dan masalah psikologikal yang dihadapi oleh mereka. Namun, kajian 
seumpama ini sangat terhad ke atas penjaga pesakit terutamanya golongan ibu yang 
turut dikaitkan sebagai penjaga utama kepada anak yang menghidap penyakit 
Talasemia dalam keluarga mereka yang mana ia merupakan salah satu jenis penyakit 
genetik. Oleh itu, kajian ini dijalankan untuk mengkaji perkaitan antara stres, faktor 
interpersonal dan konteksual serta mengkaji kesan daya tindak keagamaan sebagai 
pengantara di antara hubungan faktor-faktor tersebut terhadap kualiti hidup ibu. Ini 
penting untuk mengenal pasti faktor-faktor yang boleh meningkatkan kualiti hidup 
dalam kalangan ibu yang mempunyai anak Talasemia dan menggunakannya dalam 
program intervensi untuk penjagaan kesihatan ibu-ibu yang menjaga anak Talasemia 
tersebut. 

Secara amnya, objektif kajian ini adalah untuk memerihal ciri demografi ibu dan 
anak Talasemia, mengkaji perbezaan ciri-ciri demografi ibu dan anak Talasemia 
terhadap kualiti hidup ibu dan mengkaji hubungan di antara stres, faktor 
interpersonal (hubungan ibu-anak, penerimaan sokongan sosial dan kepuasan 
perkahwinan), faktor kontekstual (kebimbangan kewangan, keterukan penyakit anak 
dan sumber daya tindak keluarga) terhadap kualiti hidup ibu. Kajian juga dilakukan 
untuk mengenal pasti pemboleh ubah peramal unik yang menyumbang kepada 
kualiti hidup ibu dan mengkaji samada daya tindak keagamaan merupakan 
pengantara yang dapat menjelaskan hubungan yang berlaku di antara stres, faktor 
interpersonal dan konteksual dengan kualiti hidup ibu.



© C
OP

UPM

ii

Kajian ini dijalankan ke atas 372 orang ibu yang mempunyai anak menghidap 
penyakit Talasemia yang dipilih daripada 10 buah hospital besar di bawah 
Kementerian Kesihatan Malaysia (KKM) menggunakan teknik persampelan 
kelompok pelbagai tahap. Kajian ini menggunakan kaedah kuantitatif yang 
melaksanakan kajian korelasi dalam melihat perkaitan antara stres, faktor 
interpersonal dan konteksual terhadap kualiti hidup ibu yang mempunyai anak 
Talasemia. Semua instrumen telah diuji kebolehpercayaan dan kesahihannya. 
Instrumen-instrumen tersebut ialah Short Form 12 (SF 12), Spiritual and Religious 
Attitudes in Dealing with Illness Short Form 10 (SpREUK- SF10), Parental Stress 
Scale (PSS), Multidimensional Scale of Perceived Social Support (MSPSS), 
SCREEM Family Resources Survey (SCREEM-RES), Kansas Marital Satisfaction 
Scale (KMSS), Economic Pressure Scale (EPS), Severity Assessment Tool (SAT) 
dan Child-Parent Relationship Scale (CPRS). 

Perisian IBM SPSS versi 21 digunakan bagi menganalisa statistik inferensi dan 
perisian IBM SPSS Analysis of Moment Structure (AMOS) versi 20 pula digunakan 
bagi menganalisa model analisis path. Hasil analisa dalam kajian ini mendapati 
gabungan lapan pemboleh ubah bebas sebagai faktor peramal berjaya meramalkan 
55% varian kualiti hidup dengan daya tindak keagamaan merupakan peramal unik 
yang mempengaruhi kualiti hidup ibu yang mempunyai anak Talasemia. Selain itu, 
hasil analisa model pengantaraan bagi stres, faktor interpersonal dan konteksual 
menunjukkan daya tindak keagamaan menjadi pengantara penuh bagi hubungan di 
antara stres dan kualiti hidup ibu dan bagi hubungan di antara keterukan penyakit 
(faktor konteksual) dan kualiti hidup ibu. Manakala daya tindak keagamaan menjadi 
pengantara separa apabila analisis dibuat ke atas hubungan di antara penerimaan 
sokongan sosial (faktor interpersonal) dan kualiti hidup ibu dan di antara sumber 
daya tindak keluarga (faktor konteksual) dan kualiti hidup ibu.

Kesimpulannya, dalam aspek penjagaan kesihatan ibu yang mempunyai anak 
menghidap penyakit Talasemia, faktor stres, keterukan penyakit anak, penerimaan 
sokongan sosial dan sumber daya tindak keluarga amat mempengaruhi kualiti hidup 
mereka. Penggunaan daya tindak keagamaan sangat relevan bagi membantu 
meningkatkan tahap kualiti hidup ibu yang perlu dititikberatkan di dalam proses 
intervensi bersama pengamal perubatan di hospital. Malah, dapatan kajian ini turut 
menyumbang kepada penambahan maklumat ke atas pengetahuan yang sedia ada 
dalam bidang ilmu Ekologi Keluarga yang mana daya tindak keagamaan memainkan 
peranan penting dalam meningkatkan kualiti hidup bukan sahaja untuk ibu sebagai 
penjaga utama anak Talasemia tetapi untuk semua ahli keluarga termasuklah pesakit 
Talasemia tersebut. 
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Many previous studies focused on the quality of life of patients with Thalassemia 
itself and psychological problems faced by them. However, studies on caregivers, 
especially mothers who are also linked as primary caregiver to children with 
Thalassemia disease in their families which is one of the genetic diseases are very 
limited. Therefore, this study was conducted to examine the relationships between 
stress, interpersonal and contextual factor and the effects of religious coping as a 
mediator between the relationships of these factors on the quality of life of the 
mothers with Thalassemia children. It is important to identify factors that can 
improve the quality of life among mothers with Thalassemia children and use them 
in intervention programs for health care among mothers who care for children with
Thalassemia.

In general, the objectives of this study were to describe the demographic 
characteristics of mothers and Thalassemia children, to examine the demographic 
characteristics differences of mothers and Thalassemia children towards the mother’s
quality of life and to examine the relationship between maternal stress, interpersonal 
factors (mother-child relationships, perceived social support and marital satisfaction)
and contextual factors (financial concerns, severity of child’s illness and family 
resource) towards the mother’s quality of life. The current study was also conducted 
to determine the unique predictor variables that contribute to the quality of life of the 
mother and to examine whether religious coping as a mediator that can explain the 
relationship between stress, interpersonal and contextual factors towards the quality 
of life among mothers with Thalassemia children. 
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The study was conducted on 372 mothers with Thalassemia children, selected from 
10 general hospitals under the Ministry of Health Malaysia (MOH) using a
multistage cluster sampling techniques. This study used quantitative methods that 
carry out the correlation study to examine the relationship between stress, 
interpersonal and contextual factor with the quality of life of mothers with 
Thalassemia children. All the instruments have been tested for their reliability and 
validity. The instruments are Short Form 12 (SF 12), Spiritual and Religious 
Attitudes in Dealing with Illness, Short Form 10 (SpREUK- SF10), Parental Stress 
Scale (PSS), Multidimensional Scale of Perceived Social Support (MSPSS), 
SCREEM Family Resources Survey (SCREEM-RES), Kansas Marital Satisfaction 
Scale (KMSS), Economic Pressure Scale (EPS), Severity Assessment Tool (SAT) 
dan Child-Parent Relationship Scale (CPRS). 

IBM SPSS version 21 software is used to analyze the inferential statistics and IBM 
SPSS Analysis of Moment Structure (AMOS) version 20 software was used to 
analyze the path analysis model. The results of the study revealed that the 
combination of eight independent variables as a predictor factor successfully 
predicted 55% variant of the quality of life with religious coping as a major predictor 
that affects the quality of life of a mother with Thalassemia children. In addition, 
results of the mediation model for stress, interpersonal factors and contextual factors 
demonstrated that the religious coping as a full mediator for the relationship between 
stress and mother’s quality of life and the relationship between the severity of child 
illness (contextual factors) and mother's quality of life. Contrary, the religious 
coping as partial mediator when the analysis was conducted on the relationship 
between the perceived social support (interpersonal factors) and mother's quality of 
life and between family resource (contextual factors) and mother's quality of life.

In conclusion, the health care factors of mothers with Thalassemia children such as 
stress, severity of the child's illness, perceived social support and the family resource 
are affecting quality of life. The use of religious coping is very relevant in order to 
improve the quality of life that needs to be emphasized in the intervention process 
with hospital practitioners. The findings of this study add valuable input on the 
existing body of knowledge in the field of family ecology, specifically on the study 
of mother’s quality of life where the religious coping plays an important role in 
improving the quality of life not only for the mother as a main caregiver, but all
family members include Thalassemia patients.
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         BAB 1  

1 PENDAHULUAN 

Bab ini menerangkan latar belakang tentang kajian yang dikaji. Perbincangan 
selanjutnya dijelaskan dengan pernyataan masalah, persoalan kajian, objektif kajian, 
hipotesis kajian, kesignifikan kajian, kerangka teoritikal, kerangka konseptual dan 
definisi istilah bagi semua pemboleh ubah yang digunakan. Ringkasan bagi bab ini 
dibincangkan di akhir Bab 1. 

1.1 Latar Belakang Kajian 

Kualiti hidup adalah berkaitan dengan kesihatan seseorang individu menurut 
persepsi mereka sendiri terhadap tahap kehidupan mereka, aspek nilai dan budaya di 
mana berkaitan dengan matlamat, objektif, harapan dan kesedaran mereka tentang 
kehidupan mereka. Kualiti hidup seseorang individu dapat ditingkatkan apabila 
potensi kehidupan mencapai tahap yang paling maksimum dalam konteks sosial dan 
ekologikal. Situasi ini dapat dilihat jika individu berjaya mencapai kepuasan dan 
pencapaian hidup yang berkualiti misalnya mencapai tahap tertinggi dalam 
kehidupan. Malah, pencapaian matlamat yang diingini dapat memberi kepuasan dan 
makna dalam hidup seseorang (Ventegodt, Merrick & Andersen, 2003). 

Namun begitu, terdapat pelbagai definisi tentang kualiti hidup yang mana 
bergantung kepada perspektif subjektif seseorang individu itu kerana ia bersifat 
multidimensional. Berdasarkan sorotan literatur tentang kualiti hidup, istilah ini 
sering digunakan bagi merujuk kepada status kesihatan, kesejahteraan subjektif, 
persepsi kesihatan, kepuasan hidup, fungsi ketidakupayaan dan gangguan psikiatri 
(Murrel, 1999). 

Menurut World Health Organization (WHO), kualiti hidup digambarkan sebagai 
persepsi individu tentang kehidupan mereka dalam konteks budaya dan sistem nilai 
di mana dia tinggal yang berkaitan dengan matlamat, jangkaan, piawai dan 
pertimbangan mereka (Vahedi, 2010). Manakala menurut Ferrans (2005), kualiti 
hidup dalam konteks kesihatan dan penyakit pula didefinisikan sebagai kualiti 
kehidupan yang berkaitan dengan kesihatan untuk membezakannya daripada aspek 
kualiti hidup yang lain. Kualiti hidup berkaitan kesihatan merupakan komponen 
utama bagi kualiti hidup dan dianggap sebagai konstruk penting untuk 
menggambarkan keadaan individu dalam konteks kesihatan secara keseluruhan 
(Schlarmann, Metzing-Blau & Schnepp, 2008).
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Oleh kerana kesihatan juga merupakan konsep multidimensional, maka kualiti hidup 
dalam  konteks kesihatan juga meliputi domain yang berkaitan dengan fungsi fizikal, 
mental dan emosi dan sosial. Di sini dapat dijelaskan bahawa kualiti hidup 
merupakan respon emosi seseorang individu terhadap aktiviti sosial, emosi, 
pekerjaan dan hubungan di antara keluarga, kepuasan dalam melakukan fungsi 
fizikal, fungsi sosial dan emosi serta kemampuan seseorang individu dalam 
bersosialisasi dengan orang lain. 

Di dalam konteks mempunyai anak yang menghidap penyakit kronik, ibu perlu 
menyesuaikan diri dengan menggunakan sumber dari persekitaran untuk mencapai 
kualiti hidup yang lebih baik secara menyeluruh meliputi kesihatan mental dan 
fizikal. Ini dapat dilihat dalam sistem keluarga itu sendiri di mana penyakit kronik 
yang dihidapi oleh anak memberi kesan ke atas dinamik sesesebuah keluarga 
terutama penjaga utama yang bertanggungjawab menguruskan rawatan pesakit anak 
di samping bertanggungjawab ke atas penjagaaan ahli keluarga lain (Pate, 2016). Ini 
adalah kerana penjagaan pesakit selepas discaj dari hospital akan diteruskan melalui 
penjagaan di rumah. Oleh itu,  pesakit yang menghidap penyakit kronik akan 
menjadi fokus dalam kehidupan keluarga mereka.  

Oleh itu, keperluan untuk mencapai kualiti hidup yang lebih baik dan dapat memberi 
kepuasan dalam hidup adalah penting bagi ibu bapa atau keluarga yang mempunyai 
ahli keluarga yang menghidap penyakit kronik. Keadaan atau kehidupan yang dilalui 
bersama anak atau ahli keluarga yang menghidap penyakit kronik akan memberi 
kesan ke atas seluruh kehidupan ibu bapa. Apatah lagi sekiranya anak mereka 
menghidap penyakit genetik seperti Talasemia yang memerlukan rawatan dan ubatan 
sepanjang hayat (Obaid, 2016; Ismail, Hassali, Farooqui, Saleem, Wan Taib & 
Roslan, 2017). 

Banyak kajian sebelum ini memfokuskan ke atas pesakit Talasemia seperti yang 
telah dijalankan ke atas pesakit Talasemia di Malaysia oleh Abdul Wahab, Naznin, 
Nora, Suzanah, Zulaiha, Aidil Faszrul dan Kamaruzaman (2011) dan Ismail, Hassali, 
Farooqui, Saleem dan Aljadhey (2016) yang memfokuskan kepada persepsi pesakit 
dan keluarga mereka tentang kesan penyakit Talasemia ke atas mereka. Selain itu, 
kajian-kajian di luar negara turut dilakukan bagi melihat kesan penyakit ini sama ada 
dari aspek beban klinikal mahupun psikososial ke atas keluarga dan kualiti hidup 
pesakit itu sendiri (Ansari, Baghersalimi, Azarkeivan, Nojomi & Hassanzadeh Rad, 
2014; Ishfaq, Shabbir, Naeem & Hussain, 2015). 

Secara umumnya, Talasemia merupakan sejenis penyakit keturunan yang melibatkan 
darah dan diwarisi oleh anak sama ada dari gen ibu atau daripada gen bapa. Ia 
berlaku disebabkan kecacatan gen di mana ia menunjukkan ciri-ciri kekurangan sel 
darah merah yang mengakibatkan hemoglobin dalam sel darah merah menjadi tidak 
merah. Manakala tulang sum-sum pesakit tidak berupaya mengeluarkan sel darah 
merah secukupnya dan menyebabkan rawatan transfusi darah amat diperlukan. 
Kebiasaannya kanak-kanak yang menghidap Talasemia major tidak menunjukkan 
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sebarang tanda ketika dilahirkan tetapi apabila berusia antara 3-18 bulan, keadaan 
diri pesakit tersebut akan menjadi pucat. Oleh itu, rawatan awal dan segera 
diperlukan. Kanak-kanak Talasemia seringkali dilihat sihat ketika dilahirkan tetapi 
menjadi anemia di antara umur 6 bulan dan 2 tahun. Justeru itu, tanpa diagnosa awal 
dan rawatan, mereka akan meninggal akibat anemia atau jangkitan dalam tahun 
pertama kehidupan mereka (WHO, 2006).  

Di Malaysia, dianggarkan seramai 9,000 orang daripada 2.8 juta rakyat di negara ini 
menghidap penyakit Talasemia. Berdasarkan jumlah pendaftaran pesakit Talasemia 
sehingga bulan Jun 2014, dianggarkan seramai 6,056 orang pesakit Talasemia telah 
berdaftar di dalam Malaysia Talasemia Registry (Ngim, Ibrahim, Lai & Ng, 2015). 
Manakala pada tahun 2015, jumlah pesakit Talasemia semakin meningkat seramai 
6,624 orang pesakit yang mana dari jumlah tersebut seramai 4,768 orang merupakan 
pesakit Talasemia yang memerlukan rawatan transfusi darah secara berkala (Buang, 
Diana, Jaafar, Muhammad, Daud, Jamaluddin, Abdullah, Nasir & Zilfalil, 2017). 
Malah, berdasarkan jumlah pesakit Talasemia yang berdaftar tersebut, negeri Sabah 
mencatatkan jumlah kes Talasemia yang tertinggi dan kebanyakan pesakitnya dari 
kaum peribumi Kadazan-Dusun (Management of Transfusion Dependent 
Thalassemia, Kementerian Kesihatan Malaysia, 2013). Di dalam Lampiran A
menunjukkan pecahan jumlah pesakit Talasemia berdasarkan kaum di Malaysia.

Sememangnya penyakit Talasemia ini memberi impak yang besar ke atas kehidupan 
kanak-kanak Talasemia yang mana kajian lepas menunjukkan komplikasi penyakit 
ini memberi kesan ke atas kesihatan fizikal mereka sekali gus mempengaruhi aspek 
psikososial. Antaranya, kajian-kajian lepas mendapati penyakit Talasemia memberi 
kesan ke atas pencapaian akademik mereka memandangkan pesakit perlu memenuhi 
rawatan transfusi darah setiap bulan secara rutin (Ishfaq, Nurazzura, Johar, Bareera 
& Imran, 2018). Pencapaian akademik yang rendah turut berkait rapat dengan 
masalah keciciran sekolah yang sering dihadapi dalam kalangan pesakit Talasemia 
yang mengikuti persekolahan (Guha, Talukdar, De, Bhattacharya, Pal, Dasgupta & 
Ghosal, 2013). Ini adalah kerana pesakit Talasemia mudah jatuh sakit akibat 
komplikasi penyakit yang dialami sehingga kerap dimasukkan ke hospital (Sattari,
Sheykhi, Nikanfar, Pourfeizi, Nazari, Dolatkhah & Mashayekhi, 2012).

Selain itu, penyakit yang diwarisi ini memberi kesan ke atas kefungsian fizikal 
pesakit di mana anak sering kelihatan pucat, lemah dan terbatas dalam aktiviti yang 
melibatkan fizikal (Shahraki-vahed, Firouzkouhi, Abdollahimohammad & Ghalgaie, 
2017). Seiring dengan peningkatan usia pesakit Talasemia, mereka akan kerap 
mengalami kesakitan pada tulang dan sendi yang menyukarkan aktiviti seharian 
mereka (Gharaibeh, Barqawi, Al-Awamreh & Al Bashtawy, 2018).  

Malah, penyakit ini turut mempengaruhi kefungsian emosi pesakit berbanding adik-
beradik normal yang lain seperti kajian oleh Sultana, Humayun, Noor, Humayun dan 
Zafar (2016) di Pakistan tentang impak penyakit Talasemia terhadap kualiti hidup 
pesakit yang berumur 2-18 tahun. Ini memberi kesan ke atas hubungan sosial pesakit 
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dengan orang-orang di sekeliling mereka yang mana masalah pengasingan sosial 
atau stigma merupakan salah satu kesukaran yang terpaksa dihadapi oleh pesakit 
Talasemia dan keluarga mereka (Biswas, Sarkar, Firdaus, Saha, Gupta, Ghosh, 
Chowdhury, Bhattacharyya, Bhattacharyya, & Sadhukhan, 2016). 

Bagi ibu yang mempunyai anak menghidap penyakit kronik seperti Talasemia ini 
adalah penting bagi mereka untuk berfungsi dengan stabil dalam aspek fizikal, 
mental dan emosi bagi memastikan penjagaan anak khususnya dalam penjagaan 
perubatan dapat mencapai rawatan yang optimum sekali gus membantu ibu dan 
pesakit mencapai kesejahteraan dalam kesihatan mereka. Jika dikaitkan dengan 
bidang ekologi keluarga, hubungan dinamik di antara ibu dan ahli keluarga lain 
termasuklah anak yang menghidap penyakit kronik akan terjejas apabila mereka 
berhadapan dengan pengalaman mempunyai ahli keluarga yang menghidap penyakit 
kronik. Ini disebabkan sistem-sistem lain dalam keluarga akan menerima impak 
terutama dalam konteks hubungan sosial di antara ibu, pesakit dan ahli keluarga 
yang lain. Ini disebabkan kualiti hidup ibu yang mempunyai anak menghidap 
penyakit kronik berkaitrapat dengan cara ibu tersebut beradaptasi dengan 
persekitaran.  

Dalam pada itu, kesan penyakit Talasemia ini dapat dilihat ke atas ibu yang 
mempunyai anak menghidap penyakit genetik yang mana sudah tentu mereka 
berkecenderungan tinggi mengalami rasa bersalah kerana melahirkan anak yang 
menghidap penyakit genetik. Malah, ibu meletakkan kesalahan tersebut pada diri 
mereka apabila status kesihatan anak mereka mempunyai prognosis yang buruk 
sama ada untuk tempoh rawatan jangka masa pendek atau panjang (Zaheer, Wazir, 
Hameed, Zeeshan, Zaman & Iqbal, 2015; Aziz, Mohammed & Aburaghif, 2015). 

Ini dapat dilihat dalam kajian oleh Dahnil, Mardhiyah dan Widianti (2017) ke atas 
ibu bapa pesakit Talasemia di Jawa Barat mendapati ibu lebih peka terhadap status 
kesihatan anak Talasemia berbanding bapa. Selain itu, kajian yang dibuat ke atas 
kualiti hidup penjaga pesakit Leukemia turut menunjukkan majoriti ibu merupakan 
penjaga utama pesakit (Pathirana, Goonawardena & Wijesiriwardane, 2015). Oleh 
itu, tidak hairan jika dilihat wanita atau kumpulan ibu lebih terjejas dalam aspek 
kefungsian emosi dan mental mereka apabila menjaga anak yang sakit.

Dalam pada itu, ibu paling terjejas ekoran penyakit Talasemia yang dihidapi oleh 
anak memandangkan mereka berhadapan dengan cabaran dalam menguruskan 
keperluan emosi anak di samping keperluan perubatan yang perlu dipenuhi serta 
beban jagaan dalam jangka masa panjang (Shafik Mahmoud & Yossif, 2016). Ini 
ditambah dengan beban kewangan yang terpaksa dihadapi kerana kebanyakan ibu di 
Egypt tidak bekerja kerana penjagaan anak Talasemia memerlukan komitmen ibu 
sepenuh masa. Malah, kos perbelanjaan rawatan bagi pesakit Talasemia semakin 
meningkat disebabkan rawatan transfusi darah yang perlu dijalani sepanjang hayat 
dan ubatan yang perlu diambil secara rutin (Pouraboli, Abedi, Abbaszadeh & 
Kazemi, 2017).  



© C
OP

UPM

5

Manakala kajian di negara ini menunjukkan ibu bapa yang mempunyai anak 
Talasemia mengalami tahap stres yang tinggi. Namun, jika dilihat dari aspek 
perbezaan jantina bagi skor stres tersebut, ibu menunjukkan skor yang lebih tinggi 
berbanding bapa (Mazlina, Doris, C-Khai, Syed Zulkifli, Hamidah, A. Rahman & 
Zarina, 2017). Ini disebabkan peranan ibu dalam penjagaan kesihatan anak adalah 
penting kerana ibu paling rapat dengan anak dan mempunyai ikatan (bonding) yang 
telah wujud sejak anak dalam kandungan. Malah, ibu lebih peka dari aspek tindak 
balas emosinya ke atas apa jua situasi yang mereka lalui sama ada dalam keadaan 
sedih mahupun gembira (Renylda, 2018).

Banyak kajian lepas yang menunjukkan ibu mengalami gangguan psikologikal 
seperti stres, kemurungan dan kebimbangan apabila mempunyai anak Talasemia. 
Antaranya kebimbangan ibu terhadap kesan klinikal dan masalah sosial yang dialami 
anak Talasemia mereka. Ini kerana penyakit genetik ini menyebabkan pesakit kerap 
mengalami komplikasi penyakit yang mengakibatkan mereka perlu dimasukkan ke 
wad untuk jangka masa tertentu (Al Ebrahimy, Al Jebory & Jehad, 2016; Abu 
Shosha & Al Kalaldeh, 2018).  Malah,  tahap kebimbangan dan kemurungan ibu 
bapa semakin meningkat sekiranya anak mereka tidak dapat mengekspresikan 
perasaan dan emosi mereka sama ada mereka dalam kesakitan atau ketakutan 
terutama bagi anak yang sakit dalam usia muda (Ashrafizadeh, Adineh, Baraz & 
Darvishi, 2016).  

Selain itu, kajian yang dilakukan di Malaysia ke atas kualiti hidup penjaga anak 
Talasemia mendapati majoriti penjaga merupakan ibu pesakit dan kualiti hidup 
penjaga adalah rendah khususnya bagi penjaga yang mempunyai lebih dari seorang 
anak Talasemia (Ismail, Chun, Yusof, Shahar, Abdul Manaf, Rajikan, Latif, Ibrahim 
& Jamal, 2013). Dapatan kajian tempatan ini dilihat sebagai sumber yang 
mendorong kajian ini dilakukan dengan mengambilkira perkaitan faktor-faktor 
seperti stres, faktor interpersonal, konteksual dan pengaruh daya tindak keagamaan 
yang dapat menjelaskan hubungan di antara stres, faktor interpersonal dan 
konteksual terhadap kualiti hidup ibu yang mempunyai anak Talasemia di 10 buah 
hospital besar kerajaan di seluruh Malaysia.

1.2 Pernyataan Masalah 

Kajian ini dapat dilihat dari aspek ekologi manusia yang mana kualiti hidup ibu yang 
mempunyai anak Talasemia adalah berkait rapat dengan interaksi di antara ibu dan 
anak Talasemia sebagai satu kajian ekologi keluarga. Ini adalah kerana dalam 
melihat penyakit Talasemia yang merupakan penyakit genetik ia turut 
mempengaruhi perkembangan anak dalam aspek fizikal, mental, sosial dan 
psikologi. Malah, ia juga mempengaruhi aspek fizikal dan emosi penjaga pesakit 
Talasemia iaitu ibu. Oleh itu, kajian ke atas kualiti hidup ibu berkait rapat dengan 
ekologi keluarga kerana penyakit kronik yang dihidapi melibatkan ibu sebagai 
penjaga dan anak yang menghidap penyakit Talasemia.
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Teori Ekologi (Bronfenbrenner, 1977) menitikberatkan ibu sebagai individu yang 
melalui proses perkembangan yang menjaga anak Talasemia sejak didiagnosakan 
memghidap penyakit genetik di peringkat usia kanak-kanak. Ia dilihat dalam 
persekitaran yang menekankan interaksi antara ibu sebagai penjaga dengan pesakit 
Talasemia yang bergantung pada interaksi di sekitar mereka dalam mempengaruhi 
perkembangan dan pertumbuhan anak dalam aspek fizikal, mental, sosial dan 
psikologi.  

Berdasarkan teori ini, persekitaran perkembangan anak Talasemia melibatkan 
persekitaran yang paling hampir dengan anak tersebut iaitu mikrosistem iaitu 
interaksi dengan ibu sebagai penjaga. Malah, ibu yang mempunyai anak Talasemia 
berisiko tinggi mempunyai anak Talasemia yang lain dalam keluarga mereka. Oleh 
itu, interaksi antara pesakit Talasemia dengan adik-beradik yang turut menghidap 
penyakit genetik ini mempengaruhi tingkahlaku anak dan keshidupan pesakit 
Talasemia secara khususnya. Malah, ibu sebagai agen sosialisasi memainkan 
peranan penting dalam perkembangan anak Talasemia yang mendapat rawatan 
sepanjang hayat kerana ibu merupakan penjaga yang menguruskan penyakit mereka.  

Di peringkat mesosistem pula ia melibatkan interaksi anak Talasemia dengan rakan 
sebaya mahupun rakan yang senasib dengan mereka di sekolah. Perkembangan anak 
Talasemia di peringkat ini dapat dilihat dari aspek emosi dan fizikal mereka kesan 
dari penyakit yang dihidapi. Berdasarkan kajian lepas, anak Talasemia menghadapi 
masalah di sekolah tidak kira dari aspek pembelajaran mahupun aktiviti yang 
melibatkan tenaga fizikal kesan dari beban klinik penyakit genetik tersebut. Justeru 
itu, implikasi dari penyakit Talasemia ini bukan sahaja mempengaruhi aspek emosi 
dan kesihatan fizikal anak Talasemia malah turut mempengaruhi pergaulan sosial 
dengan rakan sebaya kerana perbezaan imej kendiri kesan dari penyakit yang 
dihidapi. 

Manakala di peringkat seterusnya eksosistem pula menunjukkan pengalaman yang 
dilalui oleh pesakit Talasemia yang lebih banyak menghabiskan masa di hospital 
kerana menjalani rawatan secara rutin atau dimasukkan ke hospital akibat 
komplikasi penyakit yang dialami mereka. Situasi trauma yang dialami oleh pesakit 
terutama pesakit kanak-kanak yang perlu melalui prosedur yang menyakitkan dan 
perlu mematuhi rawatan dan ubatan yang diambil rutin setiap hari akan 
mempengaruhi perkembangan sosial mereka.  

Makrosistem merupakan peringkat yang paling besar yang mempengaruhi 
perkembangan anak yang menghidap penyakit Talasemia di mana polisi kerajaan 
dalam membantu pesakit Talasemia yang masih bersekolah untuk mendapatkan 
rawatan dan ubatan secara percuma di hospital-hospital kerajaan. Malah 
Kementerian Kesihatan Malaysia amat mengambilberat ke atas kepatuhan pesakit 
Talasemia ke atas rawatan dan ubatan yang perlu diambil telah mengambil inisiatif 
menanggung kos rawatan ubat ‘exjade’ yang diambil secara oral bagi menggantikan 
penggunaan ubat ‘desferoxamine’ (DFO) yang menggunakan prosedur mesin 
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suntikan yang menyakitkan yang perlu dijalani setiap hari di rumah oleh pesakit 
Talasemia. Anggaran kos ubat ‘exjade’ yang ditanggung oleh kerajaan bagi setiap 
pesakit kanak-kanak yang berumur 7 tahun dengan berat badan 25kg ialah sebanyak 
RM49,275 dalam setahun. 

Manakala, perkembangan ibu pula dilihat dari aspek fizikal dan emosi kerana 
golongan ibu merupakan penjaga anak Talasemia dari peringkat usia bayi 
sehinggalah remaja kerana ibu bertanggungjawab dalam menguruskan rawatan dan 
perubatan pesakit Talasemia sejak mula didiagnosa. Ini mempengaruhi interaksi ibu 
sebagai penjaga bersama ahli keluarga yang lain termasuk pasangan mereka, majikan 
serta pasukan perubatan dalam mendapatkan maklumat tentang penyakit dan rawatan 
terkini untuk anak Talasemia mereka.  

Jika dikaitkan dengan Teori Ekologi dalam peringkat mikrosistem ia melibatkan 
perkembangan ibu dalam berinteraksi dengan ahli keluarga lain termasuklah 
pasangan dan anak-anak normal yang tidak terjejas dengan penyakit Talasemia. 
Sekiranya, interaksi ini terganggu maka kesihatan mental dan fizikal ibu sebagai 
penjaga utama pesakit Talasemia akan terjejas yang sekali gus memberi kesan kualiti 
hidup yang rendah. 

Di peringkat mesosistem, bagi ibu yang bekerja mereka akan mempunyai interaksi 
ssosial yang merupakan satu bentuk sokongan sosial yang diperoleh dari rakan-rakan 
di tempat kerja dan majikan mereka. Selain memperoleh sokongan sosial dari 
individu paling rapat seperti pasangan dan ahli dalam keluarga, peranan rakan dan 
majikan turut dapat menyumbang kepada sokongan sosial terhadap ibu yang 
mengalami tekanan emosi akibat beban jagaan anak Talasemia yang dilalui dalam 
tempoh masa yang panjang. Malah, penglibatan ibu dalam kumpulan sokongan turut 
memberi kesan interaksi yang boleh mempengaruhi tingkah laku dan pemikiran ibu 
terutama dalam aspek kesihatan mental dan fizikal bagi menerima keadaan anak 
mereka yang menghidap penyakit genetik. 

Selanjutnya di peringkat eksosistem, pengalaman ibu menemani anak Talasemia 
dalam menjalani rawatan di hospital turut mempengaruhi perkembangan sosial 
mereka lebih-lebih lagi persekitaran bersama pasukan perubatan seperti doktor dan 
jururawat dapat memberikan maklumat dan respon berkenaan rawatan dan ubatan 
terkini yang boleh dijalani oleh anak Talasemia mereka. Sedikit sebanyak 
pengalaman dengan persekitaran ini memberikan harapan yang positif ke atas ibu 
pesakit Talasemia bagi melihat prognosis yang lebih baik ke atas anak Talasemia 
mereka di samping mengekalkan kesihatan emosi yang lebih baik bagi menjamin 
kualiti hidup yang positif dalam kalangan ibu tersebut. 
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Manakala di peringkat akhir iaitu makrosistem pula, ibu menerima kesan dari aspek 
fizikal yang mana beban jagaan anak sakit terletak di bawah tanggungjawab ibu 
walaupun bapa boleh turut sama melibatkan diri mereka dalam pengurusan penyakit 
anak Talasemia mereka. Oleh sebab peranan bapa sebagai pencari nafkah utama bagi 
sesebuah keluarga maka tugas penjagaan anak yang sakit perlu diambil alih oleh ibu 
yang sebagaimana diketahui ibu mempunyai hubungan yang rapat dari aspek 
emosinya. Malah, ia berkaitrapat dengan status kesihatan anak Talasemia yang mana 
turut dipengaruhi oleh kualiti hidup ibu tersebut kerana kepatuhan anak Talasemia 
terhadap rawatan dan ubatan yang diperlukan adalah bergantung kepada keupayaan 
ibu dalam menguruskan hal berkaitan penyakit mereka termasuklah pemantauan 
ubatan dan rawatan di rumah di samping pengurusan temujanji berkala bagi rawatan 
transfusi darah di hospital. 

Malah, ibu mengalami perubahan dari aspek mental dan emosi seiring dengan 
peningkatan usia anak Talasemia mereka. Ini adalah kerana semakin meningkat usia 
pesakit Talasemia tersebut, ibu akan berasa lebih bimbang kerana mereka 
menitikberatkan soal ketidakhadiran anak ke sekolah, perkembangan dan tumbesaran 
anak yang terganggu, lewat akil baligh, kabur dengan masa depan anak terutama jika 
anak meningkat dewasa yang mana isu perkahwinan dan pekerjaan pula diambil kira 
dan ketakutan menghadapi kematian anak akibat komplikasi penyakit Talasemia ini 
(Mediani, Nurhidayah, Mardhiyah & Panigoro, 2017; Abu Shosha & Kalaldeh, 
2018).

Bahkan, ibu sebagai penjaga utama kepada anak Talasemia turut dilihat sebagai 
pakar dalam menguruskan penyakit anak mereka di samping mendidik dan 
mendispinkan anak mereka agar patuh ke atas rawatan dan ubatan. Namun begitu, 
ibu turut mempunyai peranan penting dalam mengawal dan memantau keadaan 
emosi diri dan anak mereka kesan dari penyakit kronik yang dihidapi dan rutin 
rawatan yang perlu dijalani setiap hari. Dengan mengambil kira faktor-faktor ini,
adalah penting untuk mengekalkan kesihatan ibu bagi menjamin perkembangan anak 
Talasemia yang memerlukan rawatan rutin untuk kelangsungan hidup mereka 
(Deepak, Jay, Subhash & Tukaram, 2017). 

Penglibatan ibu sepenuhnya dalam menjaga dan menguruskan anak Talasemia secara 
tidak langsung menunjukkan ibu sentiasa menghabiskan masa mereka bersama anak 
tersebut. Malah, hubungan yang rapat di antara ibu dan anak Talasemia ini 
menjadikan pesakit lebih selesa untuk berkongsi masalah dan emosi berkenaan 
penyakit mereka (Ishfaq et al., 2018). Oleh itu, hubungan emosi yang rapat di antara 
ibu dan anak Talasemia mempengaruhi tanggungjawab seorang ibu untuk menjaga 
anak yang sakit berbanding bapa (Kaboudi, 2018). Justeru itu, tidak hairanlah ibu 
sebagai penjaga utama terjejas dari aspek psikologikal apabila mempunyai anak 
menghidap penyakit genetik ini.
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Faktor budaya, tradisi, kepercayaan, agama dan ciri demografi turut mempengaruhi 
peranan ibu dalam menjaga anak yang sakit seperti dalam populasi Iran yang mana 
ibu bertanggungjawab sepenuhnya menjaga anak Talasemia (Mashayekhi, Jozdani, 
Chamak & Mehni, 2016). Oleh itu, penyakit yang dihidapi oleh anak Talasemia akan 
memberikan kesan secara langsung ke atas ibu sebagai penjaga khususnya terhadap 
dinamika keluarga sekiranya keluarga masih mengamalkan budaya dan kepercayaan 
bahawa tugas menjaga individu yang sakit adalah terletak di bahu seorang ibu 
berbanding ahi keluarga lain. 

Selain itu, penyakit Talasemia ini difokuskan dalam kajian ke atas kualiti hidup ibu 
kerana tempoh rawatan yang panjang bagi merawat penyakit genetik ini memberi 
kesan ke atas ibu yang kerap berulang alik ke hospital untuk membawa anak mereka 
menjalani rawatan transfusi darah, terapi penyingkiran zat besi atau dimasukkan ke 
hospital akibat komplikasi penyakit. Malah, rawatan yang diperlukan sepanjang 
hayat menyumbang kepada masalah psikologikal yang memberi kesan buruk ke atas 
kesihatan fizikal dan mental ibu (Saxena, Sharif, Siddiqui & Singh, 2017). 

Malah ia merupakan salah satu penyakit kronik yang didiagmosakan di peringkat 
awal dan perlu dirawat dalam tempoh masa yang panjang serta menyumbang kepada 
komplikasi kesihatan yang lain. Antaranya pengumpulan zat besi yang berlebihan 
dalam badan pesakit terutamanya di hati, jantung dan kelenjar endokrin (yang 
menghasilkan hormon) sekali gus menyebabkan gangguan kepada fungsi normal 
jantung, hati serta kelewatan tumbesaran dan kematangan seksual (Gharaibeh et al., 
2018). Ini menunjukkan pesakit Talasemia terutama kanak-kanak dan remaja tidak 
dapat menikmati keseronokan dalam kehidupan seharian kerana kerterbatasan 
mereka untuk menjalani kehidupan seperti kanak-kanak normal yang lain.  

Penyakit genetik ini memberi kesan beban klinikal bukan sahaja kepada pesakit itu 
sendiri tetapi ibu yang bertanggungjawab dalam penjagaan bagi jangka masa 
panjang dan pengurusan rawatan yang perlu dipatuhi secara komprehensif sama ada 
di hospital mahupun di rumah lebih-lebih lagi bagi ibu yang mempunyai anak 
Talasemia di peringkat usia muda (Majid & Abidi, 2013). Ini adalah kerana 
komitmen yang rapi diperlukan oleh anak kecil dalam aspek pemantauan ubat atau 
peralatan perubatan bagi rawatan di rumah dan mengiringi mereka ke hospital 
berbanding pesakit Talasemia remaja yang boleh berdikari namun masih perlu 
dipantau oleh ibu. 

Ini sangat berbeza dengan penyakit kronik lain yang akut (acute) seperti leukimia, 
kanser dan sebagainya kerana jangka hayat dan prognosis anak Talasemia 
bergantung kepada kepatuhan ke atas rawatan dan ubatan yang diperlukan seumur 
hidup mereka. Antara lain kesan beban klinikal penyakit ini ialah kefungsian 
psikososial yang terjejas sehingga menyebabkan mereka sukar memberi perhatian di 
dalam kelas (Gharaibeh et al., 2018), keterbatasan pesakit dalam aktiviti fizikal yang 
memberi kesan ke atas kehadiran ke sekolah dan kerap ponteng untuk ke hospital 
bagi menjalani rawatan transfusi darah (Ishfaq et al., 2018).  
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Malah, limitasi dalam fungsi fizikal dapat dilihat dalam kesukaran untuk berjalan, 
berlari, melakukan aktiviti senaman mahupun bersukan, mengangkat benda berat, 
mengalami kesakitan di seluruh anggota badan dan sering penat dalam melakukan 
sesuatu pergerakan (Shafik Mahmoud & Yossif, 2016). Selain itu, pesakit sentiasa 
berada dalam keadaan lemah kerana tahap hemoglobin yang rendah dan 
menunjukkan simptom anemia seperti pucat, mudah penat, pening dan kekurangan 
sel darah merah dan lemah anggota badan (Ismail et al., 2013).

Dalam pada itu, rawatan dan ubatan untuk pesakit Talasemia tidak tertumpu di 
hospital sahaja malah perlu dipatuhi setiap hari di rumah. Pelbagai cabaran terpaksa 
dihadapi oleh ibu khususnya dalam pengurusan rawatan dan ubatan anak Talasemia 
yang berbeza peringkat umur. Ini adalah kerana anak kecil sukar memberikan 
kerjasama memandangkan mereka mudah berasa sakit dengan prosedur rawatan 
yang perlu dijalani secara rutin. Manakala anak Talasemia di peringkat usia remaja 
pula mudah memberontak kerana emosi pesakit yang menghidap penyakit kronik 
seringkali tidak stabil (Borjalilu, Shahidi, Mazaheri & Emami, 2016). Secara tidak 
langsung, anak remaja sering mengambil peluang untuk mengelakkan diri mereka 
dari menjalani rawatan rutin di rumah memandangkan rawatan untuk penyingkiran 
zat besi dengan mengambil ubat ‘desferoxamine’ (DFO) harus dilakukan semalaman 
bagi tempoh 8 hingga 12 jam dalam 4 hingga 6 hari seminggu.

Isu lain yang turut menjadi kebimbangan ibu yang mempunyai anak menghidap 
penyakit Talasemia ialah ketidakpastian mereka terhadap masa depan anak 
Talasemia selain faktor pekerjaan dan  perkahwinan yang turut difikirkan oleh ibu 
terutama bagi mereka yang mempunyai anak Talasemia dewasa. Ini adalah kerana 
semua ibu mengharapkan masa depan yang baik bagi anak-anak mereka sama ada 
anak yang sihat mahupun sakit. Malah kebimbangan ibu semakin meningkat apabila 
komplikasi yang dialami oleh anak Talasemia mereka membawa kepada kematian 
(Shafik Mahmoud & Yossif, 2016). Secara tidak langsung, pemilihan penyakit 
Talasemia dalam skop kajian bagi melihat kualiti hidup ibu adalah disebabkan kesan 
penyakit genetik tersebut bukan sahaja dilihat ke atas pesakit malah yang paling 
penting terhadap ibu sebagai penjaga utama mereka.

Selain itu, risiko bagi ibu mempunyai anak yang ramai menghidap penyakit 
Talasemia dalam keluarga adalah tinggi kerana ia merupakan penyakit kronik yang 
melibatkan keabnormalan darah yang diwarisi dari dari ibu atau bapa kepada anak-
anak mereka. Ini adalah kerana sekiranya ibu bapa merupakan pembawa, maka anak-
anak mereka berisiko tinggi 25% sebagai pembawa, 25% anak normal dan 50% 
sebagai pesakit Talasemia Major yang memerlukan rawatan sepanjang hayat. Namun
begitu, terdapat kes yang terpencil yang mana sesebuah keluarga tersebut 
mempunyai kesemua anak yang merupakan pesakit Talasemia dan memerlukan 
rawatan transfusi darah.  
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Berdasarkan pemerhatian dan pengalaman sendiri dalam proses mengumpul data 
mendapati kebanyakan ibu merupakan penjaga utama pesakit dan terdapat situasi 
seorang ibu membawa kesemua anak ke hospital untuk mendapatkan rawatan 
tranfusi darah serentak iaitu 4 orang anak di Hospital Serdang Selangor dan 5 orang 
anak di Hospital Sultanah Bahiyah Alor Setar Kedah. Ini selari dengan dapatan 
kajian lepas yang mengatakan keluarga yang mewarisi penyakit Talasemia berisiko 
tinggi mempunyai anak lebih dari seorang. Maka tidak hairanlah, beban jagaan yang 
melibatkan bilangan anak Talasemia yang ramai dalam keluarga memberikan impak 
yang besar ke atas kesihatan dan fizikal ibu dalam tempoh masa yang panjang (Aziz 
et al., 2015). Senario ini merupakan salah satu justifikasi kajian ini perlu 
dilaksanakan bagi melihat kualiti hidup ibu yang mempunyai anak Talasemia dalam 
konteks di Malaysia.

Dalam pada itu, jumlah anak Talasemia yang ramai dalam keluarga akan 
meningkatkan kos rawatan yang perlu ditanggung oleh keluarga dan sekali gus 
memberi kesan psikososial ke atas ibu sebagai penjaga. Senario ini memberi kesan 
terhadap kualiti hidup ibu memandangkan mereka turut berisiko mempunyai anak 
Talasemia lebih dari seorang. Ini disokong oleh kajian lepas bahawa majoriti ibu 
bapa mempunyai anak Talasemia lebih dari seorang dalam keluarga mereka (Ismail 
et al., 2013; Siddiqui, Rehman, Nazir,  Khan, Zafar, Ali & Qadir, 2015).

Berbeza dengan dapatan kajian Ismail et al., (2013) yang menunjukkan bilangan 
anak Talasemia yang ramai dalam keluarga memberi kesan ke atas kesihatan mental, 
fizikal dan kualiti hidup  penjaga pesakit Talasemia di Malaysia. Ini mungkin 
disebabkan beban jagaan menjaga anak Talasemia yang ramai memberi tekanan ke 
atas fizikal dan mental mereka. Secara tidak langsung mempunyai ramai anak 
Talasemia akan menyebabkan kualiti hidup penjaga terjejas berbanding penjaga 
yang mempunyai seorang anak Talasemia dalam keluarga. Oleh itu, saringan 
kesihatan perlu diwajibkan bagi setiap pasangan yang ingin berkahwin sebagai 
langkah pencegahan bagi memastikan perkahwinan di antara pembawa penyakit 
Talasemia dapat dielakkan di negara ini.

Selain itu, perkahwinan di antara pertalian darah turut menyumbang kepada 
peningkatan jumlah prevalens pesakit Talasemia dalam masyarakat yang 
mengamalkan perkahwinan sepupu dan mempunyai hubungan keluarga yang kuat 
(Mostafa & Ab Elaziz, 2014; Shahraki-Vahed et al., 2017). Malah, perkahwinan 
yang ditetapkan bagi mengekalkan struktur keluarga atau menjamin harta pusaka 
turut menyebabkan kadar kelahiran anak Talasemia meningkat seiring dengan 
peningkatan kadar perkahwinan di antara keluarga dalam populasi Arab (Tadmouri, 
Nair, Obeid & Hamamy, 2012). Oleh itu, perkahwinan di antara pertalian darah 
mempengaruhi jumlah peningkatan kelahiran anak Talasemia. 
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Walaupun kerajaan masih menanggung kos rawatan transfusi darah bagi pesakit 
yang menjalani rawatan di hospital-hospital kerajaan di negara ini, masalah 
kewangan tetap menjadi isu utama bagi ibu bapa pesakit Talasemia. Ini kerana 
rawatan yang diperlukan sepanjang hayat memerlukan kos yang tinggi dan ia 
meningkat seiring dengan usia anak Talasemia kerana kerap dimasukkan ke hospital 
akibat komplikasi penyakit. Kos yang melibatkan sama ada perbelanjaan perubatan 
dan bukan perubatan turut menyumbang kepada ketidakstabilan sumber kewangan 
dalam keluarga yang mempunyai lebih dari seorang anak Talasemia. Situasi ini lebih 
sukar ke atas ibu sekiranya hanya bapa sahaja sebagai penyumbang sumber ekonomi 
dalam keluarga mereka. Malah, kos pembelian mesin pam infusi dianggarkan 
berharga RM1,800 sehingga RM2,500 perlu ditanggung oleh keluarga pesakit 
sendiri bagi rawatan penyingkiran zat besi di rumah. 

Namun begitu, kos perbelanjaan rawatan ini tidak meliputi kos lain yang perlu 
ditanggung oleh pesakit Talasemia termasuklah kos pengangkutan untuk menjalani 
rawatan transfusi darah setiap bulan, jarum suntikan yang perlu dibeli dan lain-lain 
kos yang tidak ditanggung oleh pihak hospital. Ini disebabkan terdapat prosedur 
perkhidmatan penjagaan kesihatan yang berbeza bagi setiap hospital yang 
menyebabkan terdapat peralatan perubatan yang perlu dibeli oleh pesakit sendiri. 

Penyakit Talasemia turut memberi kesan ke atas psikososial pesakit kerana berbeza 
dengan rakan-rakan sebaya yang lain dari aspek imej kendiri. Mereka sering 
berhadapan dengan perasaan negatif kerana tertekan dengan imej kendiri sehingga 
mereka berasa malu dan menolak untuk bergaul dengan rakan-rakan sebaya yang 
normal (Shafik Mahmoud & Yossif, 2016). Malah, perasaan malu dan kecewa ini 
akan meningkat seiring dengan usia pesakit yang mana mereka mengalami rasa 
rendah diri dan menjadi individu yang terlalu bergantung dengan orang lain (Ishfaq 
et al., 2018).  

Selain itu, pesakit Talasemia dan keluarga sering kali berhadapan dengan tanggapan 
negatif dari masyarakat tentang penyakit yang diwarisi dari ibu atau bapa mereka. Ini 
memberi kesan ke atas hubungan sosial pesakit dengan orang-orang di sekeliling 
kerana masalah pengasingan sosial atau stigma merupakan salah satu kesukaran 
yang dihadapi oleh pesakit dan keluarga mereka (Biswas et al., 2016). Malah, 
terdapat ibu bapa yang tidak mendedahkan penyakit Talasemia yang dihidapi oleh 
anak mereka kepada saudara mara mahupun masyarakat sekeliling mereka (Saxena 
et al., 2017).  

Bahkan jumlah anak Talasemia yang ramai dalam sesebuah keluarga turut 
menyumbang kepada keengganan ibu untuk tidak memaklumkan kepada umum 
tentang penyakit anak-anak mereka memandangkan anak-anak bagi generasi akan
datang dalam keluarga tersebut berisiko tinggi untuk dijangkiti penyakit keturunan
ini. Oleh itu, stigma dan pengasingan sosial merupakan justifikasi kajian bagi 
melihat aspek kualiti hidup ibu yang mempunyai anak Talasemia di Malaysia.
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Maka dengan itu, pernyataan masalah bagi kajian ini adalah untuk mengkaji 
perkaitan antara stres, faktor interpersonal, konteksual dan daya tindak keagamaan 
terhadap kualiti hidup ibu yang mempunyai anak Talasemia di negara ini. Malah, 
faktor yang menjadi penyebab menyumbang kepada kualiti hidup ibu dapat 
dikenalpasti di samping melihat adakah daya tindak menjadi pengantara terhadap 
kualiti hidup ibu. 

1.3 Persoalan Kajian 

Berikut merupakan persoalan kajian yang ingin dijawab melalui kajian ini iaitu :-

i) Apakah latar belakang dan ciri-ciri demografi ibu yang mempunyai anak 
Talasemia serta kriteria anak yang menghidap penyakit Talasemia terhadap 
kualiti hidup ibu? 

ii) Sejauh manakah terdapat hubungan di antara stres, faktor interpersonal 
(sokongan sosial, kepuasan perkahwinan dan hubungan ibu-anak), faktor 
konteksual (sumber daya tindak keluarga, kebimbangan kewangan dan 
keterukan penyakit) dan daya tindak keagamaan dapat mempengaruhi kualiti 
hidup ibu yang mempunyai anak Talasemia? 

iii) Apakah faktor pemboleh ubah peramal unik terhadap kualiti hidup ibu yang 
mempunyai anak Talasemia? 

iv) Sejauh manakah daya tindak keagamaan menjadi pengantara bagi hubungan 
di antara stres, faktor interpersonal (sokongan sosial, kepuasan perkahwinan 
dan hubungan ibu-anak) dan faktor konteksual (sumber daya tindak keluarga, 
kebimbangan kewangan dan keterukan penyakit) dengan kualiti hidup ibu 
yang mempunyai anak Talasemia? 

1.4 Objektif Kajian

1.4.1 Objektif Umum

Kajian ini secara umumnya bertujuan untuk mengenal pasti perkaitan antara stres, 
faktor interpersonal (sokongan sosial, kepuasan perkahwinan dan hubungan ibu-
anak), faktor konteksual (sumber daya tindak keluarga, kebimbangan kewangan dan 
keterukan penyakit) dan daya tindak keagamaan terhadap kualiti hidup ibu yang 
mempunyai anak Talasemia. 
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1.4.2 Objektif Khusus

i) Untuk memerihal ciri-ciri demografi ibu dan anak yang menghidap penyakit 
Talasemia.

ii) Untuk mengkaji perbezaan kualiti hidup ibu yang mempunyai anak 
Talasemia dari segi pelbagai ciri-ciri demografi (tahap pendidikan ibu, status 
pekerjaan ibu, bilangan anak Talasemia, ibu yang melakukan sendiri 
suntikan ubat, ibu yang patuh sepenuhnya melakukan suntikan ubat, umur 
anak Talasemia, status persekolahan anak Talasemia dan kekerapan anak 
Talasemia menjalani rawatan transfusi darah dalam setahun).

iii) Untuk mengkaji hubungan di antara stres, faktor interpersonal (sokongan 
sosial, kepuasan perkahwinan dan hubungan ibu-anak), faktor konteksual 
(sumber daya tindak keluarga, kebimbangan kewangan dan keterukan 
penyakit) dan daya tindak keagamaan terhadap kualiti hidup ibu yang 
mempunyai anak Talasemia.

iv) Untuk mengenal pasti pemboleh ubah peramal unik yang mempengaruhi 
kualiti hidup ibu yang mempunyai anak Talasemia.

v) Untuk mengkaji peranan daya tindak keagamaan sebagai pengantara bagi 
hubungan di antara stres, faktor interpersonal (sokongan sosial, kepuasan 
perkahwinan dan hubungan ibu-anak) dan faktor konteksual (sumber daya 
tindak keluarga, kebimbangan kewangan dan keterukan penyakit) terhadap
kualiti hidup ibu yang mempunyai anak Talasemia.

1.5 Hipotesis Kajian 

Berdasarkan kepada tinjauan literatur dan objektif kajian, hipotesis telah dibentuk 
bagi kajian ini. Hipotesis bagi objektif 2 adalah seperti berikut :-

HA1 : Terdapat perbezaan kualiti hidup ibu yang signifikan di antara umur ibu
yang tua dengan yang muda.

HA2 : Terdapat perbezaan kualiti hidup ibu yang signifikan di antara tahap 
pendidikan ibu yang tinggi dengan yang rendah.

HA3 : Terdapat perbezaan kualiti hidup ibu yang signifikan di antara status 
pekerjaan ibu yang bekerja dengan tidak bekerja.

HA4 : Terdapat perbezaan kualiti hidup ibu yang signifikan di antara bilangan 
anak Talasemia seorang dengan lebih dari seorang.

HA5 : Terdapat perbezaan kualiti hidup ibu yang signifikan di antara ibu yang 
melakukan sendiri suntikan ubat dengan yang tidak.

HA6 : Terdapat perbezaan kualiti hidup ibu yang signifikan di antara ibu yang 
patuh sepenuhnya melakukan suntikan ubat dengan yang tidak patuh. 
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HA7 : Terdapat perbezaan kualiti hidup ibu yang signifikan di antara anak 
Talasemia pelbagai tahap umur.

HA8 : Terdapat perbezaan kualiti hidup ibu yang signifikan di antara status 
persekolahan anak yang bersekolah dengan yang tidak bersekolah.

HA9 :  Terdapat perbezaan kualiti hidup ibu yang signifikan di antara kekerapan 
anak menjalani rawatan transfusi darah kurang 12 kali setahun, 12 kali 
setahun dengan lebih dari 12 kali setahun. 

Manakala hipotesis bagi objektif 3 adalah seperti berikut :- 

HA10 : Terdapat hubungan yang signifikan di antara kualiti hidup ibu dengan daya 
tindak keagamaan.

HA11 : Terdapat hubungan yang signifikan di antara kualiti hidup ibu dengan stres.

HA12 : Terdapat hubungan yang signifikan di antara kualiti hidup ibu dengan 
penerimaan sokongan sosial.

HA13 : Terdapat hubungan yang signifikan di antara kualiti hidup ibu dengan 
sumber daya tindak keluarga.

HA14 : Terdapat hubungan yang signifikan di antara kualiti hidup ibu dengan 
kepuasan perkahwinan.

HA15 : Terdapat hubungan yang signifikan di antara kualiti hidup ibu dengan 
kebimbangan kewangan.

HA16 : Terdapat hubungan yang signifikan di antara kualiti hidup ibu dengan 
keterukan penyakit.

HA17 : Terdapat hubungan yang signifikan di antara kualiti hidup ibu dengan 
hubungan ibu-anak.

Hipotesis bagi objektif 4 adalah seperti berikut :- 

HA18 : Koefisien beta standard bagi pembolehubah-pembolehubah yang dikaji 
adalah tidak sama dengan sifar apabila diregresikan terhadap kualiti hidup 
ibu.
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Hipotesis bagi objektif 5 adalah seperti berikut :- 

HA19 : Daya tindak keagamaan merupakan pemboleh ubah pengantara yang 
signifikan dalam menjelaskan hubungan yang berlaku di antara kualiti 
hidup ibu dengan stres.

HA20 : Daya tindak keagamaan merupakan pemboleh ubah pengantara yang 
signifikan dalam menjelaskan hubungan yang berlaku di antara kualiti 
hidup ibu dengan penerimaan sokongan sosial.

HA21 : Daya tindak keagamaan merupakan pemboleh ubah pengantara yang 
signifikan dalam menjelaskan hubungan yang berlaku di antara kualiti 
hidup ibu dengan sumber daya tindak keluarga.

HA22 :  Daya tindak keagamaan merupakan pemboleh ubah pengantara yang 
signifikan dalam menjelaskan hubungan yang berlaku di antara kualiti 
hidup ibu dengan kepuasan perkahwinan. 

HA23 :  Daya tindak keagamaan merupakan pemboleh ubah pengantara yang 
signifikan dalam menjelaskan hubungan yang berlaku di antara kualiti 
hidup ibu dengan kebimbangan kewangan. 

HA24 :  Daya tindak keagamaan merupakan pemboleh ubah pengantara yang 
signifikan dalam menjelaskan hubungan yang berlaku di antara kualiti 
hidup ibu dengan keterukan penyakit. 

HA25 :  Daya tindak keagamaan merupakan pemboleh ubah pengantara yang 
signifikan dalam menjelaskan hubungan yang berlaku di antara kualiti 
hidup ibu dengan hubungan ibu-anak. 

1.6 Kerangka Kerja Teoretikal 

Kajian ini memfokuskan kepada perkaitan faktor-faktor yang mempengaruhi kualiti 
hidup ibu yang mempunyai anak Talasemia iaitu stres, faktor interpersonal, 
konteksual dan daya tindak keagamaan yang merupakan pemboleh ubah-pemboleh 
ubah bebas dan bersandar yang dikaji dalam kajian ini. Oleh itu, berdasarkan latar 
belakang kajian, pernyataan masalah dan persoalan kajian, satu kerangka kerja 
teoritikal dibentuk bagi menjelaskan perkaitan di antara pemboleh ubah-pemboleh 
ubah bebas yang digunakan untuk menerangkan kajian ini. Rajah 1.1 menunjukkan 
kerangka teoritikal bagi kajian ini. 
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Rajah 1.1 : Kerangka Teoritikal Perkaitan Antara Stres, Faktor Interpersonal,
Konteksual Dan Daya Tindak Keagamaan Terhadap Kualiti Hidup Ibu Yang 
Mempunyai Anak Talasemia

Dalam mengaitkan kajian ini dengan teori-teori dan model yang sedia ada, Model 
Double ABC-X (McCubbin & Patterson, 1982), Teori Intergratif Kualiti Hidup dan 
Teori Sistem Keluarga dipilih keranasering diaplikasi dalam kajian yang berkaitan 
dengan kesan penyakit kronik atau yang melibatkan ketidakupayaan sama ada fizikal 
atau mental yang dihidapi oleh seseorang ahli keluarga ke atas sistem dalam 
keluarga misalnya kesan penyakit anak terhadap kualiti hidup ibu bapa atau penjaga 
(Frishman, Conway, Andrews, Oleson, Mathews, Ciafaloni, Oleszek, Lamb, 
Mattherws, Paramsothy, McKirgan & Romiti, 2017). Model dan teori-teori yang 
digunakan dalam kajian ini diintergrasikan bagi menjelaskan pemboleh ubah-
pemboleh ubah bebas yang dikaji menerusi konsep yang digunakan di dalam model 
dan teori-teori tersebut. Berikut Rajah 1.2 menunjukkan integrasi kerangka kerja
teoritikal dan model bagi kajian ini. 

Berdasarkan integrasi satu model dan dua teori yang digunakan dalam kajian ini, 
dapat dilihat konstruk-konstruk dalam kerangka teoritikal yang digunakan dalam 
menjelaskan perkaitan stres, faktor interpersonal, faktor kontekstual dan daya tindak 
keagamaan terhadap kualiti hidup ibu yang mempunyai anak menghidap penyakit 
Talasemia di Malaysia. Penggunaan model dan 2 teori ini menunjukkan konstruk-
konstruk yang diguna pakai dalam kerangka konseptual kajian bagi menjelaskan 
perkaitan antara pemboleh ubah bebas dan pemboleh ubah pengantara ke atas 
pemboleh bersandar iaitu kualiti hidup ibu. Integrasi ini juga dapat memberikan 
kefahaman tentang kualiti hidup ibu yang mempunyai anak menghidap penyakit 
Talasemia di negara ini yang mana konstruk dalam model ini berkaitrapat dengan 
sistem keluarga bagi ibu yang mempunyai anak Talasemia yang mempengaruhi 
kualiti hidup ibu.  

Teori Sistem 
Keluarga

Teori Integratif 
Kualiti Hidup

Model
Double ABCD-X

KUALITI HIDUP



© C
OP

UPM

18

Penyakit Talasemia yang dihidapi anak memberikan impak kepada ibu meliputi 
stres, kebimbangan kewangan dan keterukan penyakit menjejaskan subsistem dalam 
keluarga ibu tersebut. Ini adalah kerana Talasemia merupakan penyakit genetik yang 
mana kesemua ahli keluarga berisiko tinggi menghidapinya. Malah, generasi-
generasi akan datang turut terjejas bagi keluarga Talasemia kerana ia akan diwarisi 
sekiranya tiada usaha pencegahan atau saringan bagi perkahwinan ahli keluarga 
Talasemia di masa akan datang. Oleh itu, sistem keluarga akan terjejas kerana bukan 
sahaja peranan sosial akan berubah malah interaksi antara ahli keluarga terutama 
pesakit dan ibu sebagai penjaga turut menerima impaknya. Ini kerana sudah tentu 
keluarga yang mempunyai penyakit genetik akan mempunyai sempadan untuk 
mendedahkan kepada masyarakat tentang penyakit yang keluarga mereka hidapi. 
Sedikit sebanyak memberi kesan ke atas psikologikal kesemua ahli keluarga dalam 
sistem keluarga tersebut. 
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Manakala peranan teori menunjukkan bahawa daya tindak keagamaan 
mempengaruhi kualiti hidup ibu secara langsung yang mana ia merupakan sumber 
sedia ada dalam diri ibu dan juga dalam keluarga yang mempunyai anak yang 
menghidap penyakit Talasemia. Jika dilihat dalam konteks negara Malaysia yang 
berbilang bangsa dan agama, setiap individu mempunyai pegangan agama masing-
masing sebagai asas menjalani kehidupan mereka. Ini kerana setiap agama 
mempunyai peraturan dan pegangan yang perlu dipatuhi. Misalnya dalam agama 
Islam ia memberikan satu asas kukuh dalam aspek kerohanian penganutnyaseperti 
juga agama-agama lain di negara ini. 

Jika dikaitkan dalam kajian ini,, daya tindak keagamaan merupakan sumber yang ada 
dalam diri seseorang ibu dan juga keseluruhan ahli keluarga mereka termasuk 
pesakit Talasemia itu sendiri. Daya tindak keagamaan memainkan peranan penting 
sebagai sumber dalaman yang dapat membantu kekuatan rohaniah dalam diri ibu 
yang boleh membantu mereka beradaptasi apabila berhadapan dengan segala isu dan 
permasalahan psikososial sepanjang proses penjagaan dan membesarkan anak 
Talasemia mereka. Ini adalah kerana peranan daya tindak keagamaan dalam diri ibu 
dan pesakit Talasemia dapat membantu konsep penerimaan ke atas penyakit genetik 
yang dihidapi. Malah, penyakit genetik yang diwarisi dari ibu bapa ke atas pesakit 
Talasemia bukan sahaja melibatkan seorang anak malah ia melibatkan keseluruhan 
anak dalam keluarga mereka yang berisiko tinggi untuk didiagnosakan sama ada 
sebagai pembawa, pesakit Talasemia minor atau lebih kronik lagi pesakit Talasemia 
major yang bergantung pada rawatan transfusi darah bagi kelangsungan hidup 
mereka. 

Justeru itu, peranan daya tindak keagamaan dalam kerangka konseptual kajian ini 
dapat dilihat menyumbang sebagai sumber daya tindak yang sememangnya ada 
dalam diri ibu sebagai penjaga pesakit Talasemia dan subsistem dalam sistem 
keluarga. Malah, pegangan agama yang sedia ada bagi semua ibu yang mempunyai 
anak Talasemia di negara ini tidak kira apa jua agama yang dianuti menjadi asas 
pegangan hidup dan panduan bagi melaksanakan tanggungjawab mereka sebagai 
penganut agama. Misalnya, umat Islam perlu mentaati ajaran dan perintah Allah 
SWT dan melaksanakan tanggungjawab sebagai hamba-Nya. Begitu juga bagi 
penganut agama lain yang turut mempunyai tuntutan dan kewajipan dari agama 
masing-masing. 

Oleh itu, daya tindak keagamaan yang sedia ada dan mudah diperoleh memainkan 
peranan penting dalam membantu memberikan kekuatan kerohanian ibu yang 
mempunyai anak Talasemia dalam menerima keadaan anak yang menghidap 
penyakit genetik ini. Konsep penerimaan dengan realiti atau situasi kini adalah 
bersamaan dengan konsep redha dan merima dengan apa juga keadaan yang 
ditakdirkan oleh Allah SWT kepada kita sebagai hambanya dalam ajaran Islam. 
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1.6.1 Model Double ABC-X

Rajah 1.3 menunjukkan perincian model yang menerangkan konsep-kosep yang 
digunakan berdasarkan pemboleh ubah-pemboleh ubah bebas dalam kajian ini. 
Berdasarkan kerangka konseptual (Rajah 1.5), perkaitan pembolehubah boleh 
dikaitkan dengan model Double ABCD-X dan diintergrasikan dengan Teori 
Integratif Kualiti Hidup dan Teori Sistem Keluarga. 

Berdasarkan model ini,  stres ibu (a) berpunca dari anak yang didiagnosakan 
menghidap penyakit kronik lebih-lebih lagi ia merupakan penyakit genetik yang 
diwarisi dari ibu dan bapa. Malah, keterukan penyakit dan kebimbangan kewangan 
kesan penyakit Talasemia ini menyumbang kepada punca stres ibu (a). Ini adalah 
kerana pesakit Talasemia memerlukan rawatan sepanjang hayat dan kos perbelanjaan 
akan meningkat sekiranya pesakit sering dimasukkan ke hospital akibat komplikasi 
penyakit. Malah, keterukan penyakit menyumbang kepada keterbatasan fizikal anak 
Talasemia yang menyebabkan stres ibu. Penyakit Talasemia ini memberi kesan ke 
atas ibu sebagai penjaga utama memandangkan ia memberi kesan ke atas beban 
jagaan sepanjang hayat pesakit di bawah taggungjawab ibu. Kesan dari penyakit 
Talasemia ini juga memberi kesan ke atas sistem keluarga yang turut mempengaruhi 
subsistem atau  ahli keluarga yang lain yang memberi kesan ke atas ketidakfungsian 
keluarga dan kualiti hidup ibu sebagai penjaga. 

Sumber (b) dalam kajian ini ialah sumber yang sedia ada dalam keluarga yang boleh 
membantu ibu mengurangkan stres dan meningkatkan kualiti hidup. Setiap sistem 
keluarga mempunyai sumber yang tersendiri. Ini bermakna sesebuah keluarga itu 
mempunyai sumber yang berbeza dengan keluarga lain. Sumber boleh diperoleh dari 
sumber dalaman yang terdapat di dalam sesebuah sistem keluarga itu sendiri atau 
sumber dari luar seperti rakan, masyarakat di sekeliling sistem keluarga, sekolah dan 
sebagainya.

Sumber (b) turut meliputi sumber keseluruhan dalam keluarga ataupun sumber dari 
seseorang individu dalam sistem keluarga tersebut yang mana sumber daya tindak 
keluarga merupakan sumber dari keseluruhan sistem keluarga dan kepuasan 
perkahwinan merupakan sumber dari individu yang terdapat di dalam sistem 
keluarga tersebut iaitu pasangan ibu. Manakala sokongan sosial pula diperoleh dari 
pasangan, rakan atau masyarakat di sekitar sistem keluarga tersebut. Manakala daya 
tindak keagamaan merupakan sumber yang sedia ada dalam sistem keluarga dan diri 
ibu memandangkan responden di negara ini terdiri dari berbilang agama dan bangsa. 

Selanjutnya persepsi (c) merujuk kepada hubungan ibu-anak yang menerima kesan 
akibat penyakit Talasemia yang dialami oleh anak. Persepsi ini dipengaruhi oleh 
pelbagai faktor dalam sistem keluarga yang mana penyakit Talasemia menyumbang 
kepada konflik hubungan antara ibu sebagai penjaga dengan anak yang menghidap 
Talasemia. Perhubungan dari aspek komunikasi atau hubungan sosial di antara ibu, 
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pesakit dan ahli keluarga yang lain terutamanya ahli keluarga yang sihat merupakan 
cabaran yang dihadapi dalam perkembangan sistem keluarga mereka. Malah, 
persepsi negatif ke atas penyakit Talasemia oleh ibu dipengaruhi oleh persepsi ke 
atas sumber (b) yang diperoleh yang mana sekiranya ibu tidak berjaya menggunakan 
sumber yang sedia ada maka ibu tidak dapat berdaya tindak ke atas kesan penyakit 
Talasemia yang dihidapi anak mereka. Ini menyebabkan ibu kecewa dan sukar 
berhadapan dengan permasalahan yang timbul kesan penyakit anak mereka itu. 

Bagi konsep penyesuaian, ibu perlu membuat penyesuaian dalam diri mereka bagi 
mengurangkan kesan negatif dalam diri mereka akibat beban jagaan anak Talasemia 
mereka. Ini penting dalam memastikan peranan ibu dalam sistem keluarga tidak 
terjejas. Malah penting untuk dinamik keluarga kekal seperti sebelum anak 
didiagnosakan menghidap penyakit Talasemia. Di dalam tahap penyesuaian ini 
sekiranya penyesuaian ibu berjaya iaitu kualiti hidup ibu menjadi semakin baik dan 
tidak terjejas dari kesan penyakit Talasemia yang dihidapi oleh anak bermakna 
sistem keluarga mereka mempunyai penyesuaian yang baru namun sebaliknya jika 
kualiti hidup ibu semakin merosot maka sistem keluarga berhadapan dengan cabaran 
dan halangan baru iaitu peringkat krisis. 

Di peringkat krisis (x), ibu yang tidak berjaya menyesuaikan diri ke atas situasi anak 
mereka menghidap penyakit Talasemia akan menyebabkan ibu menerima kesan 
dalam aspek fizikal, mental dan emosi yang mana kualiti hidup ibu akan menurun 
dan mengganggu keseimbangan dalam sistem keluarga mereka kerana berlakunya 
ketidakfungsian dalam kesihatan mental dan fizikal ibu. Secara tidak langsung 
sistem keluarga terganggu kerana kesihatan ibu sebagai penjaga anak Talasemia 
terjejas. 

1.6.2 Teori Sistem Keluarga

Bagi Teori Sistem Keluarga yang digunakan dalam kajian ini pula merujuk kepada 
ibu dan keluarga yang menerima impak apabila mempunyai ahli keluarga yang 
menghidap penyakit Talasemia. Oleh kerana penyakit ini merupakan penyakit 
genetik dan boleh diwarisi sudah tentu ia memberi impak ke atas keseluruhan ahli 
dalam sistem keluarga termasuklah ibu yang merupakan penjaga utama pesakit dari 
aspek kesihatan mental dan fizikalnya. Ini adalah kerana penyakit Talasemia yang 
dihidapi oleh anak memberi kesan ke atas sempadan sistem, unsur-unsur dan 
keseimbangan sistem keluarga tersebut.

Sempadan merupakan ahli keluarga yang dapat membezakan di antara keluarga dan 
persekitarannya. Sebuah keluarga berhak untuk memilih sama ada sistem sempadan 
terbuka atau tertutup. Sistem batasan terbuka bermaksud tidak terdapat halangan 
kepada maklumat yang dikongsi dengan sekeliling. Manakala sistem sempadan 
tertutup pula adalah penghalang yang ketat di antara keluarga dan persekitaran yang 
mana tiada maklumat masuk atau keluar dari sistem keluarga tersebut. Oleh kerana 
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Talasemia merupakan penyakit keturunan, maka ibu bapa boleh memutuskan kepada 
siapa yang akan dimaklumkan tentang penyakit anak tersebut. Ini bermakna 
sekiranya sistem keluarga tersebut mengamalkan sempadan terbuka maka mereka 
bebas untuk berkongsi maklumat tentang penyakit anak mereka dengan semua rakan 
dan ahli keluarga mereka.  

Manakala bagi keluarga sempadan tertutup pula, keluarga jenis ini akan membuat 
keputusan bersama bahawa diagnosis penyakit anak Talasemia itu akan menjadi 
rahsia di antara sistem keluarga mereka. Ini adalah kerana penyakit Talasemia 
merupakan penyakit genetik yang diwarisi dan sudah tentu  mereka akan berhadapan 
dengan stigma dan pengasingan dari masyarakat sekeliling sekiranya masyarakat 
sekeliling kurang kesedaran tentang penyakit keturunan ini. 

Manakala elemen merupakan satu konsep dalam sistem keluarga yang dirujuk
sebagai ahli keluarga dan peranan yang diharapkan dari setiap ahli. Walaupun setiap 
ahli keluarga berada dalam sistem keluarga, diagnosis penyakit Talasemia tersebut 
memerlukan penglibatan setiap ahli dalam memainkan peranan sosial masing-
masing bagi memastikan sistem keluarga mereka berfungsi sepenuhnya. Ini 
bermakna setiap ahli keluarga mempunyai peranan masing-masing. Namun, 
ketidakfungsian akan berlaku sekiranya terdapat ahli keluarga yang gagal 
memainkan peranan mereka.

Misalnya ibu gagal menunaikan tanggungjawab terhadap anak-anak sihat yang lain 
atau pasangan mereka disebabkan ibu sebagai penjaga utama lebih memfokuskan ke 
atas penjagaan anak Talasemia. Oleh itu, ibu sering menerima kesan psikologikal 
kerana memikul tanggungjawab sebagai penjaga utama kepada anak Talasemia dan 
pada masa yang sama perlu menguruskan hal-ehwal ahli keluarga yang lain. 
Sebaliknya bapa memikul tanggungjawab sebagai ketua keluarga yang menjadi 
sumber ekonomi dan banyak menghabiskan masa dengan anak-anak yang sihat.

Selain itu, maklum balas dalam sistem keluarga adalah berkaitan dengan anak yang 
menghidap penyakit Talasemia yang merangkumi maklumat dari pasukan penjagaan 
kesihatan kepada keluarga. Keseimbangan (equibirium) pula merupakan 
keseimbangan dari aspek luaran dan dalaman yang membolehkan keluarga kekal 
homeostatik. Dalam pada itu, ahli keluarga yang menghidap penyakit kronik dan 
memerlukan rawatan dan ubatan sepanjang hayat seperti Talasemia sudah tentu 
menganggu sistem keluarga secara keseluruhan. Oleh itu, setiap ahli berperanan 
dalam mendapatkan keseimbangan dalam dinamika keluarga mereka.
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Malah, mempunyai anak menghidap penyakit Talasemia memberi kesan yang ketara 
ke atas keseluruhan sistem keluarga khususnya ibu sebagai penjaga utama. Ini adalah 
keranan kesihatan emosi menerima impak dan daya tindak keagamaan merupakan 
salah satu mekanisma daya tindak yang sesuai untuk digunakan oleh ibu yang 
mempunyai pegangan agama khususnya ibu yang berlatar belakang dari masyarakat 
berbilang bangsa dan agama seperti di negara ini. Dalam pada itu, penerimaan
sokongan sosial penting dalam sistem keluarga apabila mempunyai anak Talasemia 
dalam keluarga mereka. Penerimaan sokongan sosial diperoleh dari pelbagai sumber 
termasuklah sokongan emosi atau fizikal dari pasangan mereka, rakan, keluarga, 
masyarakat dan maklumat tentang kesihatan dan penyakit anak Talasemia dari 
pasukan perubatan di hospital.

Berdasarkan Teori Sistem Keluarga juga, daya tindak keagamaan dilihat sebagai 
sumber yang sedia ada dalam membantu keseimbangan sesebuah keluarga tersebut. 
Malah, subsistem dalam keseluruhan sistem keluarga akan berfungsi dengan baik 
jika mengamalkan prinsip dalam keluarga iaitu mematuhi ajaran agama yang boleh 
memberi sokongan dalam bentuk emosi dan mental mereka. Ini penting untuk 
memastikan setiap subsistem berfungsi dengan baik dengan adanya pegangan agama 
dalam diri mereka memandangkan kehidupan seharian kita sebagai umat Islam atau 
penganut agama lain perlu mengamalkan ajaran agama masing-masing. Misalnya, 
dalam agama Islam menyarankan umatnya berbuat baik sesama insan dan tidak 
memutuskan silaturrahim. Ini adalah kerana setiap perbuatan yang baik akan 
diberikan ganjaran sama ada di dunia mahupun di akhirat kelak. 

1.6.3 Teori Intergratif Kualiti Hidup

Di dalam Teori Intergratif Kualiti Hidup seperti di dalam rajah berikut menerangkan 
pemboleh ubah bersandar dalam kajian ini. Jika dilihat di bahagian pengenalan 
dinyatakan bahawa definisi kualiti hidup itu sendiri adalah sangat subjektif. Namun, 
bergantung kepada seseorang individu tersebut dalam mentakrifkan kualiti hidup 
khususnya yang berkaitan dengan kesihatan. Oleh itu, merujuk kepada rajah tersebut, 
kajian ini melihat kualiti hidup dalam aspek kesihatan secara keseluruhan. 
Berdasarkan rajah tersebut, kualiti hidup berkaitan dengan kesihatan adalah merujuk 
kepada konsep subjektif iaitu tanggapan seseorang individu dalam menerangkan 
kualiti hidup secara keseluruhannya (Ventegodt et al., 2003).

Berdasarkan pengalaman dan pemerhatian dalam kualiti hidup, kesejahteraan  
merupakan penilaian kualiti seseorang individu itu. Oleh itu, pengukuran dibuat ke 
atas fungsi sosial, kesihatan mental dan fizikal dalam kalangan ibu yang mempunyai 
anak Talasemia sebagai penilaian bagi keseluruhan kualiti hidup mereka. Konsep 
kualiti hidup dalam kajian ini merujuk kepada kesejahteraan dalam Teori Intergratif 
Kualiti Hidup yang membawa makna subjektif dalam tanggapan ibu bagi mengukur  
kesihatan yang menggunakan 3 domain iaitu kesihatan mental, fizikal dan fungsi 
sosial yang mana domain-domain ini merujuk kepada  tahap kualiti hidup ibu secara 
keseluruhan (Healthy People, 2010).  
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Malah, penyesuaian dan adaptasi yang positif dapat dilihat dari segi pencapaian 
kualiti hidup yang lebih baik di mana ibu akan lebih kuat dari segi mental, emosi, 
fizikal dan kefungsian sosial serta sihat secara keseluruhannya. Ini dapat dilihat dari 
perkaitan  di antara stres, faktor interpersonal, faktor kontekstual dan daya tindak 
keagamaan terhadap kualiti hidup ibu yang mana ibu tersebut berjaya mencapai 
kualiti hidup yang berkaitan dengan kesihatan secara keseluruhannya apabila ibu 
dapat menyesuaikan diri dengan tekanan dan krisis yang timbul kesan dari penyakit 
genetik yang dihidapi oleh anak mereka.  

Penyesuaian yang positif dapat dilihat membawa kepada kualiti hidup yang lebih 
baik apabila ibu tersebut menggunakan sumber yang sedia ada, persepsi terhadap 
keadaan atau situasi yang timbul kesan dari penyakit anak mereka dan strategi daya 
tindak yang digunakan untuk membantu ibu dalam menangani situasi yang memberi 
tekanan kepada mereka akibat penyakit Talasemia yang dihidapi oleh anak mereka. 
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1.7 Kerangka Kerja Konseptual 

Di dalam kajian ini, kerangka kerja konseptualnya dibentuk berdasarkan konstruk 
yang terdapat di dalam Teori Intergratif Kualiti Hidup, Teori Sistem Keluarga dan 
model Double ABCD-X. Berdasarkan gabungan model dan teori-teori tersebut, 
kerangka kerja konseptual kajian ini dibina seperti yang ditunjukkan di dalam Rajah 
1.5 di bawah. Tujuan kerangka kerja konseptual ini dibentuk adalah untuk membantu 
pengkaji sebagai panduan dalam melaksanakan kajian ini dan sekali gus 
memudahkan prosedur kajian yang perlu dilakukan bagi mencapai objektif dan 
persoalan kajian yang telah dikemukakan. 

Kerangka kerja konseptual kajian ini dibina untuk memerihal ciri-ciri demografi ibu 
dan anak yang menghidap penyakit Talasemia dan mengenal pasti perbezaan ciri-ciri 
demografi ibu dan anak tersebut terhadap kualiti hidup ibu. Ciri demografi ibu dan 
anak merupakan pemboleh ubah antiseden dalam kajian ini. Antaranya ialah 
perbezaan umur ibu, agama, bangsa, status pekerjaan, tahap pendidikan, umur anak 
dan status persekolahan anak, kekerapan rawatan transfusi darah dan kepatuhan ubat 
(suntikan/oral) anak terhadap kualiti hidup ibu.  

Jika dilihat dalam kerangka konsepstual anak panah bagi pemboleh ubah antiseden 
selari ke arah kualiti hidup ibu. Selain itu, pemboleh ubah bebas iaitu daya tindak 
keagamaan, stres, penerimaan sokongan sosial, sumber daya tindak keluarga, 
kepuasan perkahwinan, kebimbangan kewangan, keterukan penyakit anak dan 
hubungan ibu-anak dikaji ke atas pemboleh ubah bersandar iaitu kualiti hidup bagi 
melihat hubungan secara langsung.  

Bagi melihat pengaruh pengantaraan iaitu daya tindak keagamaan akan diuji melalui 
hubungan setiap pemboleh ubah bebas ke atas pemboleh ubah bersandar. Pemboleh 
ubah bersandar dikategorikan di dalam 3 kumpulan faktor yang dikaji terhadap 
kualiti hidup iaitu stres, faktor interpersonal (hubungan ibu-anak, penerimaan 
sokongan sosial dan kepuasan perkahwinan) dan faktor konteksual (kebimbangan 
kewangan, keterukan penyakit anak dan sumber daya tindak keluarga). Manakala 
daya tindak keagamaan merupakan pemboleh ubah yang berperanan sebagai 
pengantara bagi setiap hubungan di antara pemboleh ubah bebas ke atas pemboleh 
ubah bersandar. Rajah 1.5 menunjukkan kerangka kerja konseptual yang dibina 
sebagai panduan dalam kajian ini. 
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Berdasarkan Teori Integratif Kualiti Hidup, konstruk yang digunakan sebagai 
landasan kerangka kerja konseptual bagi kajian ini ialah subjektiif kualiti hidup yang 
wujud berdasarkan tanggapan seseorang individu yang meliputi tentang perasaan 
yang baik dan berpuas hati ke atas sesuatu perkara yang dialami secara umum 
(Ventegodt et al., 2003). Dalam kajian ini, konstruk kualiti hidup merujuk kepada 
subjektif kualiti hidup dalam teori ini yang mana kualiti hidup meliputi kesihatan 
mental dan fizikal adalah berkaitrapat dengan tanggapan ibu ke atas kesihatan dan 
kepatuhan terhadap rawatan dan ubatan yang diperlukan oleh anak yang menghidap 
penyakit Talasemia.  

Selain itu, konstruk berkaitan dengan interaksi subsistem dalam sistem keluarga 
merupakan konstruk di dalam Teori Sistem Keluarga yang diguna pakai dalam 
kerangka kerja konseptual kajian ini. Ini dapat dilihat dalam keluarga yang 
mempunyai anak menghidap penyakit genetik akan mempengaruhi keseluruhan 
subsistem dalam keluarga kerana sebagai unit sosial yang terdiri dari ibu, bapa dan 
anak yang sihat atau yang menghidap penyakit Talasemia akan menerima kesan dari 
aspek interaksi di antara satu sama lain.  

Keluarga yang lengkap dan berfungsi sepenuhnya terbentuk apabila subsistem-
subsistem memainkan peranan masing-masing bagi memastikan keluarga tersebut 
menjadi sempurna dan lengkap sepenuhnya. Interaksi dalam teori ini membawa 
konstruk penerimaan sokongan sosial dan hubungan ibu dan anak yang dikaitkan 
dalam kerangka konseptual kajian ini. Manakala ketidakfungsian ibu ke atas 
subsistem lain misalnya anak-anak yang sihat dan pasangannya menjadikan ibu 
gagal dalam peranannya ke atas subsistem lain dalam sistem keluarga mereka kerana 
lebih tertumpu kepada penjagaan anak Talasemia berbanding tugasnya sebagai ibu 
kepada anak-anak yang lain dan tanggungjawab sebagai pasangan kepada suaminya.  

Secara tidak langsung, ia memberikan kesan ke atas interaksi antara subsistem-
subsistem apabila sesetengah fungsi keluarga yang mempunyai anak Talasemia tidak 
dapat dilaksanakan dengan sepenuhnya. Ini kerana setiap subsistem dalam keluarga 
mempunyai peranan sosial masing-masing. Ini dapat dikaitkan dengan pemboleh 
ubah yang terdapat dalam kerangka kerja konseptual iaitu kepuasan perkahwinan 
dan hubungan ibu dan anak akan terjejas akibat penyakit anak Talasemia yang 
memberi kesan ke atas dinamik keluarga. Ini dapat dilihat dari aspek peranan yang 
tidak dapat dilaksanakan oleh satu-satu subsistem dalam keluarga.  
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Dalam kajian ini, ibu perlu memfokuskan kepada penjagaan kesihatan dan 
pengurusan penyakit anak yang menghidap Talasemia sehingga terdapat peranan lain 
yang terabai. Ini menyebabkan subsistem lain perlu mengambil alih tugas atau 
tanggungjawab yang ditinggalkan oleh ibu tersebut bagi memastikan fungsi keluarga 
dapat dikekalkan dan diteruskan seperti dalam keluarga normal yang lain. Dalam erti 
kata lain, kebergantungan kepada subsistem yang lain adalah diperlukan apabila 
berlaku situasi peranan pembalikan kerana sesuatu subsistem itu tidak berfungsi 
(Wilder, 2016). Oleh itu, ibu sebagai penjaga utama dan anak yang menghidap 
penyakit Talasemia memberi kesan ke atas ketidakfungsian sistem keluarga yang 
terjejas akibat penyakit genetik ini. 

Manakala konstruk yang terdapat di dalam model Double ABCD-X ini dapat 
dikaitkan dengan kerangka konseptual yang  menunjukkan hubungan antara stres, 
kebimbangan kewangan, keterukan penyakit, sumber daya tindak keluarga dan daya 
tindak keagamaan ke atas pemboleh ubah bersandar iaitu kualiti hidup. Konstruk di 
dalam model yang berkaitan dengan pemboleh ubah kerangka konseptual kajian 
ialah punca stres ibu iaitu mempunyai anak Talasemia yang menyumbang kepada 
tekanan ibu terutama aspek penjagaan pesakit dalam jangka masa panjang, 
kebimbangan kewangan kesan penyakit yang memerlukan rawatan sepanjang hayat 
dan keterbatasan pesakit Talasemia dari aspek keupayaan fizikal, sumber daya tindak 
keluarga dan daya tindak keagamaan yang merupakan sumber sedia ada dalam diri 
ibu.

Terdapat kajian lepas tentang kualiti hidup ibu yang merangkumi kesihatan mental
dan fizikal dan kajian tentang kesejahteraan ke atas ibu yang mempunyai anak 
menghidap penyakit kronik dan kurang upaya turut merujuk kepada model ini dalam 
mempersembahkan konstruk yang digunakan dalam kajian mereka (Frishman et al., 
2017). Model ini sering digunakan dalam skop stres individu atau keluarga akibat 
dari penyakit anak yang dihidapi. Justeru itu, model ini dapat menerangkan tentang 
perkaitan stres ibu, faktor interpersonal,  konteksual dan daya tindak keagamaan 
terhadap kualiti hidup ibu yang mempunyai anak menghidap penyakit Talasemia.
Hasil dari perkaitan antara kesemua faktor ini dapat dilihat adaptasi/penyesuaian 
yang meliputi kualiti hidup ibu adalah baik atau sebaliknya. 
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1.8 Kesignifikan Kajian 

Setiap keluarga yang mempunyai anak yang menghidap penyakit kronik sudah tentu 
akan memberi kesan psikologikal ke atas ibu bapa atau penjaga utama pesakit lebih-
lebih lagi jika ia merupakan penyakit genetik seperti Talasemia yang memerlukan 
rawatan transfusi darah sepanjang hayat. Penyakit yang diwarisi ini merupakan 
penyakit kecelaruan darah yang boleh menyebabkan anemia dan masalah-masalah 
kesihatan yang lain dan jumlah penghidap penyakit ini semakin meningkat saban 
tahun di negara ini.  

Malah, keluarga yang mempunyai anak menghidap penyakit Talasemia cenderung 
untuk mempunyai lebih dari seorang anak Talasemia. Situasi ini sudah tentu akan 
memberi kesan psikologikal kepada penjaga pesakit Talasemia iaitu golongan ibu 
yang menjadi fokus utama dalam kajian ini. Secara tidak langsung, kualiti hidup ibu 
akan terjejas dan mengganggu kefungsian ibu tersebut dalam sistem keluarga 
mereka.  

Oleh itu, kajian ke atas kualiti hidup ibu yang mempunyai anak Talasemia di 
Malaysia dapat menyumbang kepada penambahan maklumat ke atas pengetahuan 
yang sedia ada dalam bidang ilmu Ekologi Keluarga. Maklumat dan pengetahuan 
baru ini diperoleh hasil penggunaan faktor-faktor seperti stres, faktor interpersonal, 
konteksual dan daya tindak keagamaan terhadap kualiti hidup ibu sebagai penjaga 
pesakit Talasemia memandangkan pengkaji-pengkaji lepas lebih memfokuskan 
kepada pesakit Talasemia itu sendiri bukan sahaja ke atas kualiti hidup mereka tetapi 
aspek lain seperti kepatuhan kepada rawatan, kesan penyakit, masalah tingkah laku, 
pencapaian akademik, masalah psikososial dan sebagainya.  

Dapatan kajian ini diharapkan dapat menyumbang kepada pengetahuan bagi 
membantu para pengamal perubatan dan kesihatan dalam mengenal pasti faktor-
faktor berisiko yang dijangkakan memberi kesan terhadap kualiti hidup ibu dan 
menentukan kaedah intervensi yang sesuai. Ini penting bagi menangani masalah 
psikologikal ibu terutama sekali dengan tekanan emosi dan fizikal yang dialami 
sepanjang penjagaan, pemantauan dan pengurusan anak yang memerlukan ubat dan 
rawatan yang rutin sepanjang hayat pesakit. Oleh itu, kajian ini perlu sebagai 
langkah awal memperluaskan penyelidikan individu yang terlibat secara langsung 
dengan penjagaan pesakit. 

Selain itu, hasil kajian dapat dijadikan panduan bagi membangunkan kumpulan 
sokongan di seluruh hospital di negara ini memandangkan kebanyakan ibu 
menghabiskan masa mereka di hospital untuk menemani anak mereka ketika 
menjalani rawatan rutin setiap bulan. Program ini boleh dilaksanakan dengan 
kerjasama agensi kerajaan, badan bukan kerajaan (NGO) khususnya Persatuan 
Talasemia Malaysia dalam menyediakan pelbagai jaringan untuk memberikan 
sokongan bukan sahaja dalam aspek sokongan sosial seperti memberikan sokongan 
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emosi kepada ibu malah dari aspek fizikal iaitu bantuan jagaan anak terutama bagi 
ibu yang bekerja serta bantuan kewangan sepanjang pesakit dan penjaga berada di 
hospital.  

Hasil kajian ini turut dapat memberikan maklumat dan data kepada pasukan 
perubatan terutama doktor, pegawai psikologi dan pegawai kerja sosial perubatan 
mahupun jururawat di hospital dalam menjalankan program intervensi di peringkat 
yang lebih awal bagi membantu ibu yang mempunyai anak Talasemia. Malah, 
maklumat-maklumat ini penting dalam menyumbang kepada aspek pencegahan bagi 
membantu ibu yang berpotensi mengalami keadaan stres, kemurungan dan 
kebimbangan serta masalah psikologikal yang lain kesan dari menguruskan anak 
mereka yang menerima rawatan di hospital.  

Malah, penjagaan di peringkat tertiari yang diterima dari golongan profesional 
berkelayakan seperti jururawat masyarakat dan pegawai kerja sosial perubatan dapat 
memaksimumkan potensi kesejahteraan dalam diri ibu yang menjaga anak Talasemia 
dengan cara menyediakan perkhidmatan di antara ibu dan sumber komuniti yang ada 
di sekeliling mereka dalam usaha untuk memenuhi keperluan bukan sahaja 
keperluan psikososial tapi juga sosioekonomi keluarga mereka. 

Namun, kesignifikan utama bagi hasil kajian meningkatkan kualiti hidup ini ialah 
memberikan maklumat dan kefahaman bagi membantu agensi kerajaan dan bukan 
kerajaan (NGO) melaksanakan program mempromosikan kesihatan mental. Ini 
penting bagi mempromosikan cara hidup yang sihat dalam kalangan ibu atau ahli 
keluarga lain yang terlibat secara langsung sebagai penjaga utama kepada pesakit. 
Penjaga yang terdiri dari ibu khususnya perlu menjadi role model kepada anak 
mereka tentang kualiti hidup yang sihat dalam usaha membina sikap dan persepsi 
anak terhadap rawatan dan ubat-ubatan yang mereka terima sepanjang hayat.  

Selain itu, hasil kajian ini dapat menyediakan sumber dan input yang berpotensi 
dijadikan maklumat bagi membantu pihak kerajaan khususnya Kementerian 
Kesihatan Malaysia (KKM) dalam melaksanakan polisi bagi keluarga yang 
mempunyai penyakit genetik ini. Polisi menjaga kebajikan keluarga yang 
mempunyai penyakit genetik sangat penting memandangkan berkemungkinan besar 
keluarga tersebut mempunyai lebih dari seorang ahli keluarga yang turut menghidap 
Talasemia. Pesakit Talasemia akan bergantung dengan rawatan sepanjang hayat dan 
ini memberi kesan terhadap faktor kewangan, masalah keciciran persekolahan dan 
sukar mendapat peluang pekerjaan bagi anak yang telah mencapai usia dewasa. Oleh 
itu, polisi ini dapat membantu keseluruhan keluarga pesakit Talasemia dengan 
memastikan kebajikan dari segi kewangan, peluang pendidikan dan peluang 
pekerjaan. 
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1.9 Definisi Istilah  

Terdapat beberapa pemboleh ubah utama yang dikaji dalam kajian ini dan setiap 
satunya didefinisikan secara konseptual dan operasional iaitu kualiti hidup dan 
faktor-faktor yang mempengaruhinya yang merangkumi stres, kebimbangan 
kewangan, sumber daya tindak keluarga, kepuasan perkahwinan, penerimaan 
sokongan sosial, hubungan ibu-anak, daya tindak keagamaan dan keterukan penyakit  
serta ciri-ciri demografi ibu dan anak yang menghidap penyakit Talasemia. 

1.9.1 Kualiti Hidup 

Definisi Konsep : Kualiti hidup yang berkaitan dengan kesihatan (HRQL) 
didefinisikan sebagai kepuasan atau kebahagiaan individu dengan domain kehidupan 
iaitu sejauh mana ia mempengaruhi atau dipengaruhi oleh kesihatan (Wilson & 
Cleary, 1995). Kualiti hidup berkaitan kesihatan boleh dibezakan dari aspek bidang 
penjagaan kesihatan dan sistem penjagaan kesihatan. Malah, ia turut meliputi 
kesihatan mental dan fizikal yang dialami oleh seseorang individu itu terutama ibu 
yang mempunyai anak kecil yang berkaitan dengan penyakit genetik (Acton, 2012).
Kualiti hidup juga membawa maksud kehidupan yang baik atau menjalani kehidupan 
dengan kualiti yang tinggi (Ventegodt et al., 2003). 

Definisi Operasional : Kualiti hidup dalam kajian ini diukur dengan menggunakan 
SF12v2 yang mengukur kualiti hidup seseorang individu dengan merujuk kepada 
skor responden yang tinggi iaitu lebih dari nilai 50 menunjukkan tahap kualiti yang 
lebih baik. Manakala skor bagi nilai kurang 50 menunjukkan responden mengalami 
kualiti hidup yang kurang baik. Skor tertinggi adalah 100.  

1.9.2 Daya Tindak Keagamaan

Definisi Konsep : Daya tindak keagamaan didefinisikan sebagai daya tindak yang 
digunakan berasaskan agama yang mana daya tindak jenis ini dilihat sebagai 
memberi makna, memberi keselesaan dan kedamaian, mencari ketenangan dan 
kesejahteraan diri yang meliputi emosi, fizikal dan psikologikal (Tarakeshwar &
Pargament, 2001). Jenis daya tindak ini sering digunakan untuk mendapatkan
sokongan spiritual dan cuba mengekspresikan emosi ketika berhadapan dengan 
situasi stres dan masalah psikologikal lain seperti kebimbangan, kemurungan, 
kesedihan dan sebagainya. Penggunaan daya tindak keagamaan membuatkan 
individu itu melibatkan Tuhan dalam membantu mereka mencari jalan bagi
penyelesaian masalah.
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Definisi Operasional : Daya tindak keagamaan diukur dengan menggunakan 
instrumen Religious Attitudes in Dealing with Illness Short Form 10 (SpREUK-
SF10) oleh (Medina, 2011). Skor yang diperoleh dalam kajian ini adalah skor > dari 
nilai 50 menunjukkan penggunaan daya tindak keagamaan/kerohanian yang tinggi 
iaitu sikap yang positif berbanding skor < dari nilai 50. Penanda skor yang tinggi
menunjukkan ibu mempunyai jumlah yang tinggi dalam daya tindak keluarga 
keagamaan yang diperoleh oleh mereka.

1.9.3 Stres Ibu

Definisi Konsep : Stres ibu didefinisikan sebagai tekanan yang dialami oleh ibu 
yang disebabkan oleh interaksi ibu tersebut dengan anak mereka (Abidin, 1990). 
Pelbagai sumber yang menyebabkan punca stres itu berlaku termasuklah keterukan 
penyakit, prosedur rawatan yang dilalui, ketidakjelasan hasil dari rawatan dan beban 
kewangan yang dihadapi (Mazlina et al., 2017).

Definisi Operasional : Stres ibu diukur dengan menggunakan instrumen Parental 
Stres Scale (PSS) oleh Berry dan Jones (1995) yang mengandungi 18 item yang 
terbahagi kepada 8 item positif dan 10 item negatif. Skor item dijumlahkan dan julat 
skor adalah di antara 18 hingga 90 dan semakin tinggi skor diperoleh maka semakin 
tinggi tahap stres seseorang responden tersebut. 

1.9.4 Penerimaan Sokongan Sosial

Definisi Konsep : Penerimaan sokongan sosial didefinisikan sebagai sumber yang 
diberikan oleh orang lain (Cohen dan Syme, 1985) yang dilihat oleh pemberi dan 
penerima sebagai usaha untuk meningkatkan kesejahteraan penerima (Schumaker & 
Brownell, 1984) sama ada dari aspek emosi yang mengekalkan tingkah laku atau 
aspek tingkah laku dalam penyelesaian masalah (McCourt, 2006). 

Definisi Operasional : Sokongan sosial merujuk kepada tahap penerimaan 
sokongan sosial yang diterima oleh ibu dan ianya diukur menggunakan 
Multidimensional Scale of Perceived Social Support oleh (Zimet, 1988).  Penanda 
skor ialah nilai skor 12  adalah  merupakan skor yang rendah dan nilai skor 84 
merujuk kepada skor yang tinggi. Semakin tinggi skor semakin banyak penerimaan 
sokongan sosial yang diterima oleh ibu.  
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1.9.5 Sumber Daya Tindak Keluarga

Definisi Konsep : Sumber daya tindak didefinisikan sebagai sumber yang sedia ada 
di dalam dan di antara sistem keluarga yang mempunyai ahli keluarga yang sakit. 
Kebiasaannya sumber daya tindak keluarga ini datangnya dari faktor luaran atau 
dalaman yang dapat menyumbang kepada strategi penyelesaian masalah dalam usaha 
untuk mengurangkan stres yang timbul kesan dari penjagaan anak yang menghidap 
penyakit kronik iaitu penyakit sickle cell dan sekali gus mencapai kualiti hidup yang 
lebih baik (Gold, Mahrer, Treadwell, Weissman & Vichnisky, 2008).

Definisi Operasional : Sumber daya tindak keluarga dalam kajian ini merujuk 
kepada sumber daya tindak keluarga yang diperoleh oleh ibu dari sosial, budaya, 
agama, ekonomi, pendidikan dan perubatan. Pemboleh ubah ini diukur dengan 
menggunakan instrumen SCREEM Family Resource Survey oleh (Medina, 2011)
dengan anggaran skor adalah nilai terendah ialah 0 – 36 dan skor yang tinggi 
menunjukkan responden memperolehi sumber daya tindak keluarga yang lebih baik 
ketika berada dalam situasi krisis dan sebaliknya. 

1.9.6 Kepuasan Perkahwinan

Definisi Konsep : Kepuasan perkahwinan didefinisikan sebagai penilaian yang 
subjektif oleh setiap individu khususnya bagi tahap kebahagiaan, keseronokan atau 
kepuasan bagi setiap pasangan dalam sesuatu perhubungan perkahwinan itu (Rho, 
1989, dalam Khan & Aftab, 2013). Malah, kepuasan perkahwinan didefinisikan 
sebagai sejumlah kepuasan yang dirasakan oleh pasangan ke atas perhubungan 
mereka (Rowe, 2004).

Definisi Operasional : Kepuasan perkahwinan diukur dengan menggunakan 
instrumen Kansas Marital Satisfaction (KMSS) oleh Schumm, Paff-Bergen, Hatch, 
Obiorah, Copeland, Meen dan Bugaighis (1986) yang dikira berdasarkan markah 
skor 1 – 7. Jumlah skor yang tinggi menunjukkan responden menunjukkan kepuasan 
perkahwinan yang tinggi manakala skor rendah menunjukkan kepuasan perkahwinan 
yang rendah. Jumlah skor bagi instrumen yang digunakan ini adalah dalam anggaran 
nilai 4 – 22.
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1.9.7 Kebimbangan Kewangan

Definisi Konsep : Kebimbangan kewangan didefinisikan sebagai bimbang di atas 
ketidakupayaan untuk membayar keperluan asas dan ketidakupayaan dalam 
memenuhi keperluan sehingga perlu mengurangkan perbelanjaan dalam sesebuah 
keluarga (Conger, Conger & Martin, 2010). Ini akan memberi kesan ke atas 
perbelanjaan harian dan juga simpanan kewangan bagi menampung kehidupan 
seharian atau perbelanjaan rawatan dan perubatan bagi anak yang menghidap 
penyakit Talasemia atau penyakit kronik yang lain (Sattari et al., 2012; Zaheer et al.,
2015).

Definisi Operasional : Di dalam kajian ini, pengukuran kebimbangan kewangan 
dilakukan menggunakan Economic Pressure Scale oleh Conger, Ge, Elder, Lorenz 
dan Simons (1994). Ibu yang mempunyai skor yang tertinggi iaitu nilai 20 
menunjukkan kebimbangan yang rendah berbanding skor yang terendah iaitu nilai 4 
menunjukkan ibu yang sangat bimbang terhadap kewangan mereka. 

1.9.8 Keterukan Penyakit

Definisi Konsep : Keterukan penyakit didefinisikan sebagai tahap kronik sesuatu 
penyakit yang dialami oleh seseorang individu. Tahap keterukan sesuatu penyakit 
akan memberi kesan ke atas kefungsian keseluruhan kesihatan individu sama ada 
melibatkan kesihatan mental mahupun fizikal. Kanak-kanak yang mengalami tahap 
kesihatan yang kronik akan berhadapan dengan masalah keterbatasan dalam 
melakukan aktiviti harian, kerap berasa tidak selesa, perkembangan yang tidak 
normal dan tidak dapat melakukan aktiviti bersama rakan sebaya (Compas, Jaser, 
Dunn & Rodriguez, 2012). Intervensi yang diberikan adalah selari dengan tahap 
keterukan sesuatu penyakit itu. Kebiasaannya dinilai dari aspek i) risiko kematian 
atau kehilangan fungsi; ii)  tahap kehilangan fungsi fizikal dan mental; dan iii) 
kesakitan, tekanan fizikal atau mental (Perrin, 2010).

Definisi Operasional : Keterukan penyakit anak yang menghidap penyakit 
Talasemia diukur menggunakan intrument Severity Assessment Tool (SLAITS 
National Survey of Children with Special Health Care Needs – National Center for 
Health Statistics, 2005 dalam Broger, 2007) yang diberikan skor nilai 0 hingga 3 di 
mana skor yang diperoleh akan dijumlahkan dan sekali gus dapat menunjukkan 3 
kategori tahap keterukan iaitu nilai antara 0 hingga 7 berada di kategori keterukan 
yang kecil, 8 hingga 14 adalah di kategori yang sederhana teruk dan 15 hingga 24 
bagi kategori keterukan yang sangat tinggi. Tahap keterukan penyakit anak yang 
memperoleh jumlah keseluruhan sebanyak 24 adalah berada di dalam kategori 
keterukan yang sangat tinggi. 
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1.9.9 Hubungan Ibu-Anak

Definisi Konsep : Hubungan ibu-anak didefinisikan sebagai sosialisasi antara ibu 
bapa dan anak (Sears, 1951). Malah, hubungan di antara ibu bapa dan anak 
menunjukkan wujudnya gabungan konflik dan hubungan rapat atau closeness (Niu, 
Tanenbaum, Kiresich, Hsu, Lei, Ma, Li & Zie, 2017). 

Definisi Operasional : Hubungan ibu dan anak dalam kajian ini diukur 
menggunakan Child-Parent Relationship Scale oleh (Pianta, 1992) yang mempunyai 
15 item dan terbahagi kepada 2 bahagian iaitu Bahagian Konflik dan Bahagian 
Keakraban. Instrumen ini dinilai menggunakan skor di antara nilai 1 hingga 5 dalam 
skala Likert. Jumlah skor yang tinggi menunjukkan skor hubungan yang baik dan 
positif antara keduanya iaitu ibu dan anak. Alat ukuran ini menilai persepsi ibu atau 
bapa mengenai hubungan mereka dengan anak lelaki atau anak perempuan mereka. 

1.9.10 Ciri Demografi Ibu

Definisi Konsep : Ciri demografi merujuk kepada latar belakang ibu. Ia melibatkan 
maklumat asas ibu, status sosio-demografi dan pengurusan rawatan dan ubatan untuk 
anak yang menghidap penyakit Talasemia di rumah dan di hospital. 

Definisi Operasional : Ciri demografi yang digunakan di dalam kajian ini meliputi 
maklumat terperinci ibu seperti umur, agama, kaum/etnik, tahap pendidikan, status 
pekerjaan, status pendapatan, jumlah anak yang menghidap penyakit Talasemia dan 
aspek menguruskan anak Talasemia sama ada di rumah mahupun di hospital.

1.9.11 Ciri Demografi Anak

Definisi Konsep : Ciri demografi merujuk kepada latar belakang anak. Ciri-ciri ini 
melibatkan maklumat asas tentang diri anak tersebut dan maklumat mengenai 
kesihatan serta rawatan perubatan yang dijalani.  

Definisi Operasional : Ciri demografi yang digunakan dalam kajian ini meliputi 
maklumat kriteria anak iaitu umur anak yang menghidap penyakit Talasemia, 
kekerapan pemindahan darah dalam setahun, kepatuhan (compliance) terhadap 
rawatan dan ubatan dan status persekolahan anak.
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1.10 Skop Kajian   

Kajian yang dilaksanakan ini bertujuan untuk mengenal pasti faktor-faktor yang 
mempengaruhi kualiti hidup ibu yang mempunyai anak Talasemia. Terdapat 
beberapa skop kajian yang telah dikenalpasti di dalam kajian ini iaitu responden 
yang dipilih adalah dihadkan dalam kalangan ibu yang mempunyai anak yang 
menghidap penyakit Talasemia yang berumur 2 bulan hingga 17 tahun dan sedang 
mengambil ubat iron chelation therapy dan menjalani rawatan transfusi darah secara 
rutin di hospital-hospital kerajaan yang terpilih. Selain itu, responden yang terlibat 
dalam kajian ini merupakan penjaga utama anak yang menemani anak mereka ketika 
hadir ke temujanji di klinik/hospital serta menemani anak mereka yang menghidap 
penyakit Talasemia untuk menjalani rutin transfusi darah di hospital.  

Selain itu, responden perlu fasih dalam Bahasa Melayu atau Bahasa Inggeris untuk 
memudahkan proses temu duga secara bersemuka ketika menjawab soalan 
berdasarkan soal selidik kajian ini. Dalam pada itu, sekiranya responden mempunyai 
lebih dari seorang anak yang menghidap penyakit Talasemia maka mereka perlu 
menjawab soalan berdasarkan seorang anak Talasemia yang diwakili oleh mereka. 
Selanjutnya, responden yang mengambil bahagian dalam kajian ini dipilih mengikut 
lima zon yang terdapat di Malaysia termasuk Sabah dan Sarawak yang merangkumi 
enam belas buah negeri yang mana akhirnya responden dari sepuluh buah hospital 
dikenalpasti terpilih untuk terlibat dalam kajian ini iaitu Hospital Raja Permaisuri 
Bainun, Ipoh (Perak), Hospital Sultanah Bahiyah, Alor Setar (Kedah), Hospital 
Tengku Ampuan Rahimah Klang (Selangor), Hospital Kuala Lumpur (Wilayah 
Persekutuan Kuala Lumpur), Hospital Melaka (Melaka), Hospital Sultanah Aminah 
(Johor Bahru), Hospital Raja Perempuan Zainab II (Kelantan), Hospital Sultanah 
Nur Zahirah (Terengganu), Hospital Likas (Sabah) dan Hospital Umum Kuching 
(Sarawak).

1.11 Rumusan Bab

Bab ini menerangkan dan membincangkan tentang pengenalan, latar belakang 
kajian, pernyataan masalah, objektif kajian, hipotesis kajian dan kesignifikan kajian, 
kerangka kerja teoritikal dan konseptual. Selanjutnya diterangkan juga definisi 
istilah, skop kajian dan rumusan. 
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