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Latar belakang. Epilepsi merupakan penyakit kronik yang dapat mempengaruhi kualitas hidup anak di
masa depan. Saat ini penelitian untuk menilai kualitas hidup anak epilepsi masih terbatas.

Tujuan. Melakukan penilaian faktor-faktor klinis, demografi, psikososial dan obat anti epilepsi (OAE) yang
mempengaruhi kualitas hidup anak epilepsi dengan menggunakan instrumen Quality of life in childhood
epilepsy questionnaire-parent form (QOLCE).

Metode. Penelitian dilaksanakan di Poliklinik Neurologi Departemen Ilmu Kesehatan Anak FKUI-RSCM
dalam kurun waktu Desember 2007 sampai April 2008. Terkumpul 68 orang responden yang memenuhi
kriteria inklusi dengan melakukan wawancara secara langsung oleh peneliti.

Hasil. Jumlah serangan kejang dalam 6 bulan terakhir (faktor klinis), usia anak dan jumlah anak dalam
keluarga (faktor demografi), kecemasan orang tua (faktor psikososial) mempengaruhi kualitas hidup anak
epilepsi. Jumlah obat anti epilepsi (OAE) berkorelasi dengan komponen restriksi fisik pada fungsi fisik yaitu
semakin sedikit jumlah OAE semakin tidak dibatasi aktivitas fisiknya.

Kesimpulan. Kualitas hidup anak epilepsi dipengaruhi oleh jumlah serangan kejang dalam 6 bulan terakhir,
usia anak, jumlah anak dalam keluarga, kecemasan orang tua, dan jumlah OAE. Pengenalan dini terhadap
gangguan kualitas hidup pada anak epilepsi dapat memperbaiki kualitas hidup di masa depan.(Sari Pediatri
2008;10(4):272-9).

Kata kunci: epilepsi anak, QOLCE, faktor yang mempengaruhi OAE

enyakit kronik yang muncul pada masa
anak akan mempengaruhi kualitas tumbuh
kembang dan potensi anak di masa depan.’
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Kejang epilepsi (epileptic seizure) adalah suatu
manifestasi klinis yang diduga hasil dari abnormalitas
dan akibat berhentinya fungsi sekelompok sel neuron

Neurologi JI. Salemba Raya No.6, Jakarta 10430 Tel 62-21-3149161, di otak. Manifestasi klinis epllep81 merupakan
Fax 62-21-3149161 kondisi yang akut dan berlangsung sementara seperti
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penurunan kesadaran, gangguan motorik, sensorik,
autonom atau psikis yang dirasakan oleh pasien dan
dapat disaksikan oleh orang lain. Epilepsi adalah suatu
keadaan yang ditandai dengan kejang epilepsi yang
berulang (dua kali atau lebih) tanpa diprovokasi oleh
penyebab yang jelas.

Angka prevalens epilepsi pada anak 3,6 — 6,5
per 1000 anak.’® Data yang dapat diperoleh dari
rekam medik Departemen Ilmu Kesehatan Anak
FKUI/RSCM selama 5 tahun terakhir tercatat pasien
epilepsi yang dirujuk 526 kasus baru.” Tujuan utama
dari tata laksana epilepsi pada anak adalah membuat
keluarga dan pasien mengalami komplikasi medis
dan psikososial akibat penyakitnya seminimal
mungkin. Wall dkk® melaporkan 77% pasien epilepsi
mengalami hambatan dalam fungsi sosial sehari-
hari yang berpengaruh pada kualitas kehidupannya.
Faktor-faktor klinis, demografi, psikososial, dan OAE
dilaporkan mempunyai pengaruh yang signifikan
terhadap kualitas hidup penderita epilepsi.”"

Quality of life in childhood epilepsy questionnaire-
parent form (QOLCE) adalah instrumen yang digu-
nakan untuk menilai kualitas hidup pasien epilepsi
anak. Instrumen ini pertama kali dikembangkan
oleh Sabaz dkk di Australia yang terdiri dari 5
parameter untuk menilai kualitas hidup yaitu fungsi
fisik, kognitif, emotional well-being, fungsi sosial
dan perilaku. Komponen lain meliputi stigma,
kesechatan dan kualitas hidup secara umum.?’ Saat
ini banyak dikembangkan dan diteliti penggunaan
instrumen QOLCE di berbagai negara dengan
berbagai bahasa.?**° Penelitian dengan menggunakan
kuesioner QOLCE di Indonesia pernah dilakukan
oleh Handryastuti dkk** di FKUI/RSCM namun
kuesioner yang digunakan tidak menggunakan
kuesioner QOLCE secara utuh. Kuesioner QOLCE
dimodifikasi dengan cara mengeliminasi beberapa
komponen dalam kuesioner.

Penelitian yang kami lakukan bertujuan untuk
melakukan penilaian faktor-faktor yang mempengaruhi
kualitas hidup anak epilepsi dengan menggunakan
instrumen QOLCE secara utuh.

Metode

Suatu studi analitik potong lintang, dilakukan
di Poliklinik Neurologi Anak Departemen Ilmu
Kesehatan Anak FKUI/RSCM dalam kurun waktu
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Desember 2007 sampai April 2008. Subjek penelitian
ditetapkan dengan cara consecutive random sampling.
Subjek diikutsertakan dalam penelitian apabila orang
tua/pengasuh yang memiliki anak yang menderita
epilepsi berusia 4-18 tahun. Orang tua/pengasuh
mengerti bahasa Indonesia baik aktif maupun pasif,
dan setuju untuk berpartisipasi dalam penelitian serta
menandatangani informed consent. Pasien epilepsi yang
berobat secara teratur dan telah mendapatkan OAE
paling sedikit 6 bulan pada saat mengikuti penelitian.
Anak tinggal bersama orang tua/pengasuh minimal
saat mulai melakukan pengobatan epilepsi. Epilepsi
interaktabel dan sindrom epilepsi merupakan tidak
diikutsertakan dalam penelitian.

Instrumen QOLCE berupa kuesioner, terdiri dari
100 pertanyaan yang harus dijawab oleh orang tua/
pengasuh melalui wawancara secara langsung dengan
peneliti. Kuesioner dalam QOLCE terdiri dari 16
subskala yang untuk menilai aktivitas fisik dan fazigue
(fungsi fisik), perhatian/konsentrasi, memori, bahasa
dan kognitif lain (fungsi kognitif), depresi, kecemasan,
control/helplesness dan self esteem (emotional well-being),
interaksi sosial dan aktivitas sosial (fungsi sosial),
stigma, perilaku perilaku, kesehatan secara umum dan
kualitas hidup.? Skor terendah 0 dan tertinggi 100.
Semakin tinggi skor semakin baik kecenderungan
kualitas hidup. Instrumen QOLCE telah melalui dua
kali proses terjemahan dari bahasa Inggris ke dalam
bahasa Indonesia dan diterjemahkan kembali oleh
seorang ahli bahasa ke bahasa asalnya.

Faktor klinis yang diuji meliputi jenis epilepsi,
frekuensi kejang, usia awitan, lama berobat dan
gambaran elektroensefalografi (EEG). Faktor
demografi meliputi usia orang tua/pengasuh, tingkat
pendidikan orang tua/pengasuh, pekerjaan orang tua/
pengasuh dan pendapatan orang tua/pengasuh. Faktor
psikososial meliputi persepsi anak akan penyakitnya,
persepsi orang tua yang meliputi kecemasan dan stigma
lingkungan. Jumlah dan jenis OAE.

Penelitian kami juga menggunakan instrumen
PSC-17 untuk mengetahui persepsi anak dalam
menilai gangguan emosi dan perilaku. Penilaian
PSC-17 sebagai berikut: dicurigai terdapat gangguan
perilaku bila nilai internalisasi sama dengan atau lebih
dari 5; eksternalisasi sama dengan atau lebih dari 7;
dan perhatian sama dengan atau lebih dari 7; atau
total jumlah ketiga komponen sama dengan atau
lebih dari 15.* Penilaian terhadap kecemasan orang
tua terhadap anak dilakukan dengan menggunakan
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instrumen Hamilton Anxiety Scale (HAS), skala yang
terdiri dari 14 pertanyaan terhadap orang tua dengan
klasifikasi 5 jawaban (tidak ada, ringan, sedang, berat,
sangat berat).”** Nilai total kurang dari 17 kecemasan
ringan, 18-24 kecemasan ringan — sedang, 25-30
kecemasan sedang — berat.”” Status sosial ekonomi
diukur berdasarkan klasifikasi yang dikeluarkan badan
pusat statistik dalam pendapatan sosial ekonomi
05 (PSE-05) mengenai katagori keluarga miskin
(prasejahtera). Pendapatan perhari untuk keluarga
miskin (prasejahtera) yaitu US § 2.3

Analisis statistik deskriptif dan analitik mengguna-
kan rerata (mean/median), standar deviasi, frekuensi,
independent student t-test, korelasi Pearson dan analysis
of variance (ANOVA) dengan menggunakan program
SPSS for window versi 10.0. Proposal penelitian telah
disetujui oleh Panitia Tetap Penilai Etik Penelitian
Fakultas Kedokteran Universitas Indonesia.

Hasil

Terkumpul 68 orang responden yang memenuhi
kriteria inklusi terdiri dari orang tua pasien 66 (97,1%),
ibu 44 (64,7%), ayah 22 (32,4%), pengasuh 2 (2,9%).
Karakeeristik klinis dan demografi tertera pada Tabel 1.
Usia anak termuda 4 tahun dan tertua 18 tahun. Usia
orang tua termuda 28 tahun dan tertua 67 tahun. Rasio
laki-laki dan perempuan 1,2:1. Median penghasilan
orang tua Rp. 1.350.000,- per bulan. Usia awitan
termuda 1 bulan dan tertua 15 tahun dengan median
6,40 tahun. Lama menderita paling singkat 5,5 bulan
dan terlama 17 tahun dengan median 2,65 tahun.

Sebaran rerata nilai total QOLCE pada 68 pasien
tertera pada Gambar 1, tampak kurva bergeser ke
kanan. Mean skor QOLCE 68,87 dan median 71. Lima
(7%) responden mempunyai rerata nilai total QOLCE
kurang dari 50 dan 63 (93%) lebih dari 50. Sebaran
skor komponen QOLCE tertera pada Tabel 2.

Penilaian persepsi anak dengan PSC-17 didapatkan
53 (78%) normal dan 15 (22%) suspek gangguan
perilaku. Penilaian HAS didapatkan derajat kecemasan
ringan 49 (72%), ringan — sedang 7 (10%) dan sedang
— berat 12 (18%). Pada persepsi orang tua tidak
didapatkan korelasi signifikan dengan rerata nilai total
QOLCE (r=-0,19; p=0,12). Persepsi anak mempunyai
korelasi signifikan dengan rerata nilai total QOLCE
(r=-0,067; p=0,001). Sebaran persepsi anak dan orang
tua mengenai epilepsi tertera pada Tabel 3.
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Sebaran penggunaan OAE dan hubungannya
dengan rerata nilai total QOLCE tertera pada Tabel 4.
Pasien yang menggunakan fenobarbital relatif memiliki
rerata nilai total QOLCE lebih baik dibandingkan

dengan jenis lain.

Tabel. 1. Karakteristik klinis dan demografi subjek penelitian
(n=68)

Karakteristik subjek

Usia anak [(rerata + SB), tahun] 10,6 + 4,05
Usia orang tua [(rerata + SB), tahun] 41 + 7,28
Jenis kelamin (n,%)

Laki-laki 36 (53)

Perempuan 32 (47)
Jumlah anak (n,%)

<3 52 (76,5)

>3 16 (23,5)
Pendidikan orang tua

Rendah 12 (18)

Menengah - tinggi 56 (82)
Pekerjaan orang tua (n,%)

Wiraswasta 34 (50)

Lain-lain 34 (50)
Pendapatan orang tua (n,%)

Pra sejahtera (< Rp. 600.000/bulan) 15 (22)
Sejahtera (>Rp. 600.000/bulan) 53 (78)
Usia awitan [(rerata + SB), tahun] 6,71 + 3,60

Lama menderita epilepsi
[(rerata + SB), tahun] 3,90 + 3,58
Jenis epilepsi (n,%)
Parsial 19 (28)
Umum 49 (72)
Jumlah obat anti epilepsi (n,%)
Monofarmasi 51 (75)
Polifarmasi 17 (25)
Jumlah kejang 6 bulan terakhir
[ (rerata + SB), kali] 15,99 + 3,65
Gambaran EEG (n,%)
Normal 25 (37)
Abnormal 43 (63)
20
10
P30 40.0 H0 50.0 ) 60 70.0 70 g 0 90.0

Skor rerata nilai total QOLCE
Gambar 1. Sebaran rerata nilai total QOLCE
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Tabel 2. Sebaran nilai kualitas hidup berdasarkan rerata nilai
komponen QOLCE dan rerata nilai total QOLCE

Komponen QOLCE Items Rerata (SD)
Pembatasan aktivitas fisik 10 49,11 (9,62)
Energylfatigue 2 63,60 (16,41)
Perhatian/konsentrasi 5 70,57 (22,88)
Memori 6 69,78 (22,33)
Bahasa 8 86,49 (16,68)
Kognitif lain 3 65,80 (23,19)
Depresi 4 73,22 (13,95)
Kecemasan 6 81,32 (14,35)
Controllhelplessness 4 70,69(19,23)
Harga diri (self esteen) 5 72,03 (19,55)
Interaksi sosial 3 87,62 (18,75)
Aktivitas sosial 3 81 (24,25)
Stigma 1 100 (0)
Perilaku 15 68,59 (15,99)
Kesehatan secara umum 11 30,88 (21,21)
Kualitas hidup secara umum 77 31,25 (21,33)

Rerata nilai total QOLCE 68,87 (11,56)

Hasil analisis bivariat korelasi Pearson fungsi
fisik (pembatasan aktivitas fisik) berhubungan
signifikan dipengaruhi oleh jumlah OAE (r=-0,25).
Semakin sedikit OAE semakin tidak dibatasi aktivitas
fisiknya.

Analisis bivariat semua fungsi kognitif (perhatian/
konsentrasi, memori, bahasa, dan kognitif lain)

Tabel 3. Persepsi orang tua dan anak terhadap epilepsi

Persepsi orang tua dan anak n (%)

Orang tua

Takut kambuh 32 (47)

Perlu pengobatan jangka panjang 10 (15)

Lain-lain 26 (38)
Anak

Tidak tahu 34 (50)

Biasa saja 16 (23)

Rendah diri 8 (12)

Lain-lain 10 (15)

berkorelasi signifikan dengan usia anak saat mengikuti
penelitian. Komponen perhatian/konsentrasi dan
bahasa berkorelasi signifikan dengan usia awitan
(r=0,24 dan r=0,30). Komponen perhatian/konsentrasi,
bahasa dan kognitif lain berhubungan signifikan
dengan jumlah kejang dalam 6 bulan terakhir (r=-0,25;
r=0,27 dan r=0,27). Komponen bahasa dan kognitif
lain berhubungan dengan lama menderita epilepsi
(r=0,25 dan r=0,25).

Analisis bivariat aspek terhadap emotional well-
being yaitu komponen depresi berkorelasi signifikan
dengan usia anak (r=0,23) dan lama menderita epilepsi
(r= 0,24). Komponen kecemasan anak dengan lama
menderita epilepsi (r=0,30) dan kecemasan orang
tua (r=-0,31). Control/helplessness berkorelasi dengan
usia anak (r=0,31) dan jumlah kejang dalam 6 bulan

Tabel 4. Sebaran penggunaan jenis obat anti epilepsi dan rerata nilai total QOLCE

Rerata nilai total

Jenis obat epilepsi n (%) QOLCE (SB)
Monofarmasi
Asam valproat 27 (39,7) 65,60 (13,4)
Karbamazepin 16 (23,5) 74,40 (9,6)
Fenobarbarbital 7 (10, 3) 76,75 (3,9)
Topiramat 1(1,5) 64,66
Polifarmasi
¢ Dua obat
Asam valproat + fenobarbital 3 (4,4) 60,69 (7,4)
Karbamazepin + fenitoin 3 (4,4) 71,75 (11,3)
Fenobarbital + fenitoin 3 (4,4) 62,53 (13,8)
Asam valproat + karbamazepin 2(2,9) 60,40 (8,1)
Aam valproat + topiramat 2(2,9) 70,33 (14,7)
Karbamazepin + topiramat 2 (2,9) 71,08 (4,32)
* Tiga obat
Asam valproat + Karbamazepin + fenitoin 2(2,9) 65,46 (6,2)

Sari Pediatri, Vol. 10, No. 4, Desember 2008
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Tabel 5. Uji regresi ANOVA terhadap rerata nilai total QOLCE dan komponennya

Komponen QOLCE Faktor yang mempengaruhi RR?
Fungsi fisik ¢ Jumlah anak dalam keluarga 0,05
Fungsi kognitif e Usia anak 0,24
¢ Jumlah kejang 6 bulan terakhir

Fungsi emotional well-being e Usia anak 0,22
* Jumlah kejang 6 bulan terakhir

Fungsi sosial ¢ Kecemasan orang tua 0,14
¢ Jumlah kejang 6 bulan terakhir

Perilaku e Usia anak 0,24

Kesehatan secara umum * Jumlah kejang 6 bulan terakhir 0,16
¢ Jumlah anak dalam keluarga

Kualitas hidup secara umum * Jumlah kejang 6 bulan terakhir 0,14
* Jumlah anak dalam keluarga

Rerata nilai total QOLCE e Usia anak 0,31

* Jumlah anak dalam keluarga
¢ Jumlah kejang dalam 6 bulan terakhir

terakhir (r=-0,29). Self esteem berkorelasi dengan usia
anak (r= 0,43), pendapatan orang tua (r=0,27), jumlah
kejang dalam 6 bulan terakhir (r=-0,29) dan lama
menderita epilepsi (r=0,29). Fungsi sosial (interaksi
dan aktivitas sosial) berkorelasi dengan jumlah kejang
dalam 6 bulan terakhir (r=-0,39)dan kecemasan orang
tua (r=-0,30). Perilaku berkorelasi dengan usia anak
(r=0,50) dan lama menderita epilepsi (r=0,37).
Kesehatan secara umum berkorelasi signifikan
dengan jumlah anak (r=-0,31) dan jumlah kejang
dalam 6 bulan terakhir (r=-0,33). Kualitas hidup secara
umum berkorelasi signifikan dengan jumlah anak
(r=-0,29) dan jumlah kejang dalam 6 bulan terakhir
(r=-0,30). Faktor yang mempengaruhi rerata nilai total
QOLCE adalah usia anak (r=0,39), jumlah kejang
dalam 6 bulan terakhir (r=-0,36) dan lama menderita
epilepsi (r=0,30). Tabel 5 menunjukkan analisis
multivariat dengan uji regresi ANOVA terhadap faktor-
faktor klinis, demografi, psikososial, dan OAE.

Diskusi

Penelitian dengan menggunakan instrumen QOLCE
sebelumnya pernah dilakukan di Departemen Ilmu
Kesehatan Anak FKUI/RSCM pada tahun 2002.
Namun instrumen yang digunakan pada penelitian
tersebut tidak identik dengan instrumen asli tetapi
dilakukan modifikasi dengan cara mengurangi
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beberapa unsur pertanyaan untuk menyesuaikan
dengan tingkat pendidikan dan persepsi orang
tua, sehingga dapat menurunkan reliabilitas dan
validitas hasil. Kekurangan lain yaitu faktor yang
mempengaruhi kualitas hidup anak epilepsi dengan
menggunakan instrumen QOLCE pada penelitian
tersebut tidak dapat disimpulkan.

Penelitian kami juga mempunyai keterbatasan
yaitu pemeriksaan kuesioner hanya dilakukan satu
kali. Idealnya pemeriksaan dilakukan beberapa kali
dalam interval waktu tertentu sehingga perubahan
kualitas hidup secara kuantitatif dapat dinilai.
Populasi penelitian kami lebih banyak dari kelompok
keluarga sejahtera sehingga kurang memberi gambaran
kualitas hidup pasien epilepsi pada kelompok keluarga
prasejahtera. Nilai rerata QOLCE tidak digunakan
untuk menentukan kriteria kualitas hidup baik atau
buruk tetapi untuk mencari korelasi dengan faktor
demografi, klinis, psikososial, dan jumlah OAE.

Sampai saat ini belum disepakati cuz off point
QOLCE yang menentukan kualitas hidup baik atau
buruk. Meskipun demikian secara normatif nilai
tengah dari total skor dapat dijadikan sebagai acuan
sementara untuk menentukan kualitas hidup baik
atau buruk. Berdasarkan asumsi kami menentukan
bahwa responden dengan rerata nilai total lebih dari
50 mempunyai kualitas hidup baik. Pada penelitian
kami 63 (93%) responden memiliki rerata nilai total

QOLCE lebih dari 50.

Sari Pediatri, Vol. 10, No. 4, Desember 2008
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Rerata nilai total QOLCE adalah (68,87+11,56).
Nilai ini relatif lebih baik dibandingkan penelitian
dengan menggunakan instrumen serupa di Australia
(54,42+17,24), Korea Selatan (51,86+7,43) dan
Amerika Serikat (56,54+11,67).2°2? Perbedaan tersebut
mungkin oleh karena penelitian di Australia, pasien
epilepsi yang digunakan adalah pasien dengan refractory
epilepsy sedangkan pada penelitian kami pasien dengan
epilepsi intraktabel masuk dalam kriteria penolakan.*
Dibandingkan dengan penelitian di Korea Selatan hasil
ini lebih baik karena kemungkinan besar disebabkan
penelitian di Korea Selatan hanya menggunakan 15
items dari original QOLCE instrument.”' Hasil juga
lebih baik dibandingkan hasil di Amerika Serikat
karena 50% populasi penelitian sudah bebas kejang
selama minimal 6 bulan sedangkan di Amerika Serikat
hanya 17,4%.%

Hasil analisis bivariat fungsi fisik mirip dengan
hasil yang diperoleh oleh Malhi dkk’ di India yang
mendapatkan korelasi signifikan dari jumlah OAE
terhadap restriksi aktivitas fisik dan sosial. Semakin
banyak OAE yang digunakan semakin dibatasi
aktivitas fisik dan sosial. Hal ini berhubungan dengan
kecemasan orang tua. Pada analisis multivariat dengan
menggabungkan rerata kedua komponen fungsi fisik
yaitu pembatasan aktivitas fisik dengan energy/fatigue
didapatkan jumlah anak dalam keluarga mempunyai
korelasi signifikan terhadap fungsi fisik. Semakin sedikit
jumlah anak semakin baik fungsi fisik. Responden
adalah orang tua/pengasuh yang mempunyai anak
kurang dari 3 dalam satu keluarga, 80% dengan dengan
tingkat pendidikan menengah-tinggi, dan terdapat
kecemasan ringan. Sedangkan pada keluarga yang
mempunyai anak lebih dari 3, populasi dengan tingkat
pendidikan menengah-tinggi dan kecemasan ringan
20%. Temuan ini kemungkinan dipengaruhi oleh
tingkat pendidikan responden, semakin tinggi tingkat
pendidikan maka tingkat pemahaman mengenai
penyakit dan pola asuh terhadap pasien semakin baik.
Disamping itu tingkat kecemasan orang tua/pengasuh
memegang peran penting terhadap pola asuh pasien.
Semakin cemas orang tua/pengasuh semakin dibatasi
aktivitas fisik pasien.

Usia anak saat mengikuti penelitian berkorelasi
dengan fungsi kognitif. Semakin muda usia anak
rerata nilai fungsi kognitif semakin rendah. Hal ini
kemungkinan besar diakibatkan karena ada beberapa
komponen fungsi kognitif pada instrumen QOLCE
yang menilai kemampuan fungsi kognitif anak usia
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sekolah yaitu membaca dan menulis. Sedangkan pada
penelitian ini 20% anak masih berusia dibawah 7
tahun sehingga orang tua sulit memberikan keterangan
untuk melengkapi nilai komponen kognitif yang
berhubungan dengan kemampuan membaca dan
menulis dengan asumsi bahwa usia anak minimal 7
tahun (kelas I SD) sudah dapat membaca dan menulis
dengan lancar. Hal serupa dilaporkan pula oleh Sabaz
dkk* di Amerika Serikat yang mendapatkan bahwa
komponen kognitif sulit diperiksa pada anak usia
kurang dari 6 tahun.

Didapatkan semakin muda usia awitan semakin
buruk fungsi kognitif. Usia kurang dari 5 tahun
merupakan golden period yang berhubungan dengan
perkembangan anatomi-fisiologi otak sehingga bila
terdapat masalah/ganggguan fungsi otak pada periode
ini akan menurunkan kualitas fungsi kognitif. Semakin
jarang pasien mengalami serangan kejang dalam 6
bulan terakhir semakin baik fungsi kognitif, karena
semakin sering pasien kejang akan mengakibatkan
semakin banyak terjadi kerusakan sel-sel neuron di
otak sehingga fungsi kognitif menurun. Hasil serupa
dilaporkan oleh Seidenberg dkk* yang mendapatkan
frekuensi kejang dilaporkan mempunyai korelasi
negatif signifikan dengan fungsi kognitif anak. Semakin
lama pasien menderita epilepsi semakin baik fungsi
kognitif, kemungkinan disebabkan karena populasi
sampel relatif homogen dan bukan epilepsi intraktabel.
Selain itu 50% populasi pasien epilepsi pada penelitian
ini sudah bebas kejang dalam 6 bulan terakhir.

Semakin besar anak rerata nilai fungsi emotional
well-being semakin baik. Semakin tua usia anak
maka aktivitas yang dilakukan relatif lebih banyak
dibandingkan dengan anak yang lebih muda. Anak
menjadi lebih percaya diri dan perhatiannya tidak
hanya terfokus pada penyakit yang dideritanya
sehingga secara tidak langsung dapat mengurangi
depresi dan kecemasan.

Semakin besar pendapatan orang tua semakin
besar rerata nilai fungsi emotional well-being (self
esteem). Semakin baik tingkat ekonomi orang tua
diasumsikan pengobatan relatif lebih teratur dengan
konsekuensi kejang dapat terkendali yang secara tidak
langsung akan memperbaiki se/f esteern anak. Hasil pada
penelitian kami hampir sama dengan penelitian Sabaz
dkk?** di Amerika Serikat dan Yong dkk'* di Cina.

Kami juga menemukan semakin lama anak
menderita epilepsi rerata nilai fungsi emotional well-

being semakin baik. Sabaz dkk** di Amerika Serikat
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melaporkan bahwa pasien rawat inap yang baru
menderita epilepsi mempunyai rerata nilai komponen
emotional well-being yang lebih rendah secara signifikan
dibandingkan dengan pasien rawat jalan dan telah lama
menderita epilepsi.

Rerata nilai kecemasan orang tua/pengasuh dengan
menggunakan HAS berkorelasi signifikan dengan
kecemasan anak yang terdapat dalam komponen
QOLCE. Kecemasan orang tua/pengasuh sangat
berpengaruh dan berbanding lurus terhadap kecemasan
anak yang kemungkinan besar diakibatkan karena
pemahaman orang tua/pengasuh yang kurang baik
mengenai epilepsi sechingga mengakibatkan pola asuh
yang cenderung overprotective terhadap pasien. Williams
dkk'® melaporkan pada dua kelompok penyakit yang
berbeda yaitu epilepsi dan diabetes didapatkan pola
asuh orang tua yang cemas akan kejang pada malam
hari sehingga mengakibatkan pola asuh yang berbeda
yang mempengaruhi kecemasan dan kualitas hidup
pada anak epilepsi. Hal serupa juga dilaporkan oleh
Yong dkk'’ yang mendapatkan bahwa kecemasan
orang tua sangat mempengaruhi pola asuh pada anak
sehingga memperburuk ketakutan dan kecemasan anak
terhadap terjadinya kejang.

Semakin sering kejang dan semakin cemas orang
tua fungsi sosial pasien akan lebih buruk, karena
orang tua akan bertambah cemas sehingga akan lebih
overprotective terhadap pasien dan akan memperburuk
fungsi sosial pasien dengan lingkungan. Hasil serupa
juga dilaporkan oleh Malhi dkk® pada pasien epilepsi
anak dengan sakit yang lebih lama dan frekuensi kejang
yang makin sering mempunyai korelasi yang signifikan
terhadap pembatasan interaksi sosial anak.

Lama pasien menderita epilepsi mempengaruhi
perilaku. Semakin lama menderita epilepsi pasien
dan keluarga sudah memahami serta beradaptasi
dengan penyakit maupun pengobatannya sehingga
mengurangi rasa frustrasi yang mungkin timbul pada
pasien maupun orang tua/pengasuh. Sabaz dkk** di
Amerika Serikat melaporkan pasien rawat jalan dan
telah lama berobat mempunyai rerata nilai komponen
perilaku yang lebih baik.

Jumlah anak dalam satu keluarga mempengaruhi
rerata nilai kesehatan dan kualitas hidup secara umum.
Pengasuh dengan jumlah anak yang lebih sedikit akan
memiliki waktu dan perhatian yang lebih banyak
untuk pasien.

Hal lain yang berpengaruh adalah frekuensi kejang,
semakin jarang pasien mengalami kejang dalam 6 bulan
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terakhir maka rerata nilai kesehatan dan kualitas hidup
secara umum lebih baik, seperti dilaporkan di Amerika
Serikat, Australia dan Cina.!>?%%

Kesimpulan

Rerata nilai total QOLCE anak epilepsi di Poliklinik
Neurologi Anak Departemen Ilmu Kesehatan Anak
FKUI/RSCM adalah (68,87+11,56). Faktor-faktor
yang mempengaruhi kualitas hidup anak yang
menderita epilepsi adalah jumlah kejang dalam enam
bulan terakhir, usia anak dan jumlah anak dalam
keluarga, serta kecemasan orang tua. Sedangkan
jumlah obat anti epilepsi yang di konsumsi anak tidak
berpengaruh.
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