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Latar belakang. Tingkat pengetahuan tenaga kesehatan (nakes) memiliki peranan penting dalam diagnosis dan penanganan hemofilia, terutama 
dokter umum sebagai tenaga kesehatan lini pertama. Maka dari itu, kami mengadakan sesi edukasi untuk nakes mengenai manajemen dan 
diagnosis hemofilia. 
Tujuan. Studi ini bertujuan untuk menganalisis dampak sesi edukasi bagi pengetahuan nakes terhadap diagnosis dan tata laksana hemofilia 
di delapan provinsi di Indonesia.
Metode. Studi ini menggunakan desain potong-lintang, deskriptif, analisis data sekunder dari kuesioner terstruktur, yang diisi secara mandiri 
sebelum (pra) dan sesudah (pasca) sesi edukasi, berisikan pilihan ganda berjumlah 8 soal berkaitan dengan pengetahuan dasar hemofilia untuk 
menemukan dampak sesi edukasi. Analisis data menggunakan Tes Wilcoxon.
Hasil. Total partisipan sesi edukasi berjumlah 1231 dengan 983 mengisi data diri lengkap dan 565 memenuhi kriteria inklusi. Mayoritas 
dari partisipan yang memenuhi kriteria adalah dokter umum (46,7%) diikuti dokter anak (9,2%), dan dokter penyakit dalam (3,4%). Hasil 
tes pra dan pasca sesi edukasi dilakukan analisis. Skor median untuk tes pra-sesi adalah 5 (0-8) dan pasca-sesi adalah 7 (3-8). Hasil dari Tes 
Wilcoxon didapatkan p<0,0001.
Kesimpulan. Perbaikan skor setelah sesi edukasi menunjukkan peningkatan pengetahuan yang signifikan pada nakes mengenai hemofilia, 
yang dapat berkontribusi pada diagnosis dan tata laksana hemofilia di Indonesia. Sari Pediatri 2025;27(3):187-92
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Background. The level of knowledge among healthcare professionals (HCP) plays a significant role in recognizing and delivering treatment 
for hemophilia, especially for general practitioners who are the first-line medical personnel in primary healthcare. Concerning this issue, 
education sessions were conducted for HCP on hemophilia diagnosis and management.
Objective. This study aims to analyze the impact of education sessions on HCP’s knowledge about hemophilia diagnosis and management 
in 8 provinces in Indonesia.
Methods.This study used a cross-sectional, descriptive, secondary data analysis from a structured questionnaire (self-filled pre- and post-test) 
containing 8 multiple-choice questions related to basic knowledge of hemophilia to discover the symposium outcomes. Data analysis was 
conducted using Wilcoxon signed-rank tests.
Result.A total of 1231 participants joined, 983 responses were gathered, and 565 were analyzed. The majority of eligible participants were 
general practitioners (46.7%), followed by pediatricians (9.2%) and internal medicine specialists (3.4%). The results of the pre- and post-test 
were then analyzed. The median scores of the pretest and posttest were 5 (0-8) and 7 (3-8), respectively. Results of the Wilcoxon signed-rank 
test obtained p < 0.0001.
Conclusion. The improvement of scores after the lectures given in the symposium showed a significant enhancement of knowledge 
about hemophilia among HCPs, which should contribute to better hemophilia diagnosis and management in Indonesia. Sari Pediatri 
2025;27(3):187-92
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Hemofilia dikenal sebagai kelainan darah 
yang diturunkan secara resesif melalui 
kromosom X.1-4 Himpunan Masyarakat 
Hemofilia Indonesia memperkirakan 

penyandang hemofilia di Indonesia adalah 27.000 
orang, sementara itu jumlah penyandang hemofilia yang 
telah terdiagnosis pada tahun 2024 hanya 3801 orang.5 
Masalah kesulitan diagnosis kemungkinan diakibatkan 
oleh kurangnya kesadaran dan pengetahuan mengenai 
hemofilia dan kurangnya fasilitas pemeriksaan kadar 
faktor pembekuan untuk diagnosis hemofilia di  rumah 
sakit rujukan provinsi. 

Selain itu, di banyak rumah sakit belum terbentuk 
tim komprehensif multidisiplin, yang menghambat 
penanganan optimal dan prognosis yang buruk, 
terutama untuk pasien dengan komplikasi.6,7 Faktor 
harga pembekuan yang mahal menjadi kendala utama 
dalam tata laksana hemofilia, walaupun sudah dibantu 
oleh Jaminan Kesehatan Nasional sesuai regulasi yang 
berlaku.

Himpunan Masyarakat Hemofilia Indonesia 
(HMHI), Perhimpunan Hematologi dan Transfusi 
Darah Indonesia (PHTDI), dan Novo Nordisk 
Hemophilia Foundation (NNHF) membuat seminar 
edukasi bagi tenaga kesehatan pada berbagai pusat 
pelayanan hemofilia di Indonesia untuk menanggapi 
situasi ini. Studi ini menganalisis pengetahuan nakes di 
Indonesia mengenai diagnosis dan tata laksana hemofilia 
dan dampak dari seminar edukasi dalam peningkatan 
pengetahuan. 

Metode 

Kami mengadakan studi potong lintang untuk 
menganalisis data sekunder dari kuesioner yang 
dikumpulkan dari seminar edukasi yang diadakan oleh 
kolaborasi HMHI, PHTDI, dan NNHF. Seminar 
diadakan di pusat pelayanan hemofilia rumah sakit 
rujukan di delapan provinsi di Indonesia, yaitu DKI 
Jakarta, Kalimantan Timur, Kalimantan Selatan, Sulawesi 
Utara, Sumatera Utara, Jawa Barat, Jawa Timur, dan 
Yogyakarta selama periode tahun 2017-2020. Data dari 
partisipan dijaga kerahasiaannya dan hanya digunakan 
untuk kepentingan penelitian ini. Keterangan lolos etik 
didapatkan dari Universitas Indonesia, (KET-403/UN2.
F1/ETIK/PPM.00.02/2022).

Sesi edukasi tentang hemofilia adalah bagian dari 
proyek untuk meningkatkan pengetahuan dan kesadaran 
tentang hemofilia. Tenaga kesehatan yang terlibat dalam 
penanganan hemofilia meliputi dokter umum, dokter 
gigi, dokter spesialis anak, dokter spesialis penyakit 
dalam, dokter anak, atau dokter penyakit dalam yang 
memiliki subspesialis hematologi-onkologi, dokter 
spesialis patologi klinik, serta dokter spesialis kedokteran 
fisik dan rehabilitasi medik. Mereka diundang untuk 
mengikuti seminar yang bertujuan untuk meningkatkan 
kesadaran dan pengetahuan tentang hemofilia.

Seluruh partisipan diinformasikan mengenai tes 
pra-sesi dan tes pasca-sesi. Tes diisi masing-masing oleh 
peserta menggunakan kuesioner yang dibuat oleh ahli 
hematologi yang telah lama berkecimpung dalam tata 
laksana hemofilia di Indonesia. Kuesioner terdiri dari 
delapan pertanyaan dalam Bahasa Indonesia. Tes pra-
sesi diisi peserta sebelum kuliah pertama dimulai dan 
tes pasca-sesi diisi setelah semua topik kuliah selesai. 
Pertanyaan meliputi pengetahuan dasar hemofilia 
sebagai berikut: definisi dan klasifikasi hemofilia, 
pemeriksaan penunjang, manifestasi klinis pada 
hemofilia berat dan bayi, pilihan terapi, aktivitas fisik, 
perawatan gigi, dan penggunaan obat pada hemofilia. 
Kuesioner terdiri dari pilihan ganda di mana peserta 
wajib memilih satu jawaban pada setiap pertanyaan. 
Jawaban yang benar pada masing-masing pertanyaan 
bernilai 1, sementara jawaban yang salah bernilai 0. 
Maksimum skor adalah 8 dan minimum skor adalah 0. 
Kuliah diberikan oleh ahli-ahli hematologi yang dikenal 
baik secara lokal maupun nasional. Salinan kuesioner 
kami lampirkan dalam lampiran. 

Data diri peserta juga dikumpulkan, meliputi 
nama, profesi, dan institusi tempat bekerja. Kuesioner 
divalidasi dengan korelasi Pearson (korelasi terkoreksi-
total) dengan korelasi antar pertanyaan 0,402-0,646 dan 
skor reliabilitas menggunakan Alfa Cronbach adalah 
0,703. Gambar 1 menjelaskan proses pemilihan data 
yang sesuai bagi analisis sekunder pada penelitian ini.

Analisis deskriptif dilakukan untuk menjelaskan 
distribusi dan demografi dari respon menggunakan 
perhitungan nilai aktual (N) dan persentase (%). Uji 
normalitas dilakukan dengan Tes Kolmogorov Smirnov. 
Jika signifikan, data dianggap terdistribusi normal 
sehingga tampilan nilai minimum-maksimum dan tes 
non parametrik digunakan untuk analisis data. Tes 
Wilcoxon digunakan untuk menilai retensi pengetahuan 
dengan mengevaluasi perbedaan skor tes pra-sesi 
dan pasca-sesi. Nilai batas yang digunakan untuk 
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menilai signifikansi adalah p<0,05. Analisis statistik 
menggunakan perangkat lunak IBM SPSS versi 26. 

Hasil 

Jumlah total partisipan di 8 provinsi adalah 1.231, 
sesuai dengan daftar hadir seminar. Namun, hanya 
983 partisipan yang mengisi data diri dengan lengkap 
dengan 565 partisipan yang memenuhi kriteria untuk 
dianalisis tes pra-sesi dan pasca-sesi. Hampir setengah 
dari seluruh partisipan berprofesi sebagai dokter umum 
(46,7%). Informasi demografis tertera pada Tabel 1.

Tabel 1. Profil partisipan
Profesi Jumlah %
Dokter Umum 264 46,7
Dokter Spesialis Anak 52 9,2
Dokter Spesialis Penyakit Dalam 19 3,4
Dokter Spesialis Patologi Klinik 53 9,4
Dokter Gigi 14 2,5
Perawat 99 17,5
Analis Laboratorium 38 6,7
Bidan 23 4,1
Lainnyaa 3 0,5
Total 565 100   

aspesialis lain

Gambar 1. Alur memilih partisipan.

Tabel 2. Analisis per pertanyaan
Pra-sesi  (jumlah =565) Pasca-sesi(jumlah =565)

Benar* % Salah** % Benar* % Salah** %
1 Q1 311 55 254 45 516 91,3 49 8,7
2 Q2 102 18,1 463 81,9 408 72,2 157 27,8
3 Q3 309 54,7 256 45,3 489 86,5 76 13,5
4 Q4 386 68,3 179 31,7 518 91,7 47 8,3
5 Q5 389 68,8 176 31,2 521 92,2 44 7,8
6 Q6 511 90,4 54 9,6 554 98,1 11 1,9
7 Q7 389 68,8 176 31,2 494 87,4 71 12,6
8 Q8 408 72,2 157 27,8 540 95,6 25 4,4

*Jumlah yang menjawab benar; **Jumlah yang menjawab salah
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Tabel 3a. Persentase jawaban benar per topik untuk seluruh partisipan  (n=565)
No. Topik pertanyaan Pra-sesi (%) Pasca-sesi (%) Selisih (%)
1 Definisi dan klasifikasi 55,0 91,3 +36,3
2 Pemeriksaan penunjang 18,1 72,2 +54,1
3 Manifestasi klinis hemofilia berat 54,7 86,5 +31,8
4 Manifestasi klinis pada bayi 68,3 91,7 +23,4
5 Manajemen dan tata laksana 68,8 92,2 +23,4
6 Aktivitas fisik 90,4 98,1 +7,7
7 Kesehatan gigi 68,8 87,4 +18,6
8 Manajemen nyeri 72,2 95,6 +23,4

Tabel 3b. Persentase jawaban benar per topik untuk profesi dengan partisipan terbanyak
Topik pertanyaan Dokter Umum 

(n=264)
Dokter Sp. Anak 

(n=52)
Perawat 
(n=99)

Analis Lab 
(n=38)

Tenaga  
Kesehatan Lain#

(n=112)
Definisi (%)
 Pra-sesi 51,9 67,3 48,5 47,4 67,9
 Pasca-sesi 90,2 98,1 86,9 92,1 94,7
Pemeriksaan penunjang (%)
 Pra-sesi 12,5 48,1 11,1 5,3 30,4
 Pasca-sesi 72,3 82,7 66,7 71,1 72,4
Manajemen nyeri (%)
 Pra-sesi 75,4 84,6 62,6 39,5 58,6
 Pasca-sesi 96,2 98,1 92,9 92,1 96,4

#Tenaga kesehatan lain: Dokter Spesialis Penyakit Dalam, Dokter Spesialis Patologi Klinik, Dokter Gigi, Bidan, 
dan Dokter Spesialis lain

Skor dari partisipan yang memenuhi kriteria 
dianalisis untuk melihat perbedaan antara tes pra-sesi 
dan pasca-sesi selama sesi edukasi. Median pada pasca-
sesi lebih tinggi 2 poin dibandingkan pra-sesi, dan 
signifikan secara statistik (p<0,05) (Tabel 2). 

Gambar 1. Alur memilih partisipan. Data sekunder 
diambil dari hasil tes pra-sesi dan pasca-sesi. Respon 
yang memenuhi kriteria adalah yang melengkapi data 
diri dan mengisi tes pra-sesi dan pasca-sesi.

Pembahasan

Studi ini merupakan studi pertama di Indonesia yang 
menganalisis pengetahuan tenaga kesehatan mengenai 
hemofilia. Dalam studi ini, kami menganalisis tes pra-
sesi dan pasca-sesi selama sesi edukasi di delapan provinsi 
di Indonesia. Sebelumnya, studi serupa yang pernah 
dilakukan di Indonesia adalah studi potong lintang di 

Sulawesi Utara yang menganalisis pengetahuan guru 
terhadap hemofilia. Studi tersebut menemukan hanya 
16,3% guru yang memiliki pengetahuan baik mengenai 
hemofilia.8 

Studi sejenis pada negara berkembang lain, yang 
menilai pengetahuan tenaga kesehatan terhadap 
hemofilia, telah banyak dilakukan. Studi potong 
lintang di Lebanon menemukan rata-rata 75,9% tenaga 
kesegatan memilih jawaban benar mengenai hemofilia 
dengan persentase 34,9% hingga 94,9%.9 Temuan 
ini menggambarkan jauhnya perbedaan pemahaman 
mengenai hemofilia pada tenaga kesehatan di negara 
berkembang yang menimbulkan kekhawatiran. Asosiasi 
Hemofilia dan Gangguan Pembekuan Darah lain 
Se-Asia Pasifik (Association of Hemophilia and Allied 
Disorders – Asia Pacific) merekomendasikan untuk 
memberikan edukasi berkelanjutan bagi tenaga medis 
yang terlibat dalam penanganan hemofilia sebagai 
langkah krusial dalam memperbaiki penanganan pasien 
hemofilia.10 
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Kami menemukan jawaban salah paling banyak 
pada pertanyaan Q2 mengenai pemeriksaan penunjang. 
Temuan ini menggambarkan situasi tes pemeriksaan 
faktor dan koagulasi tidak tersedia secara merata 
dan kemampuan diagnostik yang masih rendah di 
Indonesia, yang diperkirakan hanya 10% dari estimasi 
statistik.11 Sebuah tinjauan literatur yang dilakukan 
oleh Perolla dkk12 mengenai permasalahan diagnosis 
hemofilia di negara dengan pendapatan perkapita 
rendah dan menengah menjelaskan beberapa penyebab, 
di antaranya keterbatasan infrastruktur kesehatan, 
rendahnya alokasi finansial pada manajemen hemofilia, 
hingga terbatasnya tenaga kesehatan terlatih. Tinjauan 
ini juga menjelaskan pentingnya edukasi tenaga 
kesehatan, khususnya di komunitas. Sebuah studi di 
Indonesia berfokus pada surveilans inhibitor faktor 
VIII pada anak dengan hemofilia A juga memaparkan 
ketidakmerataan pemeriksaan hemofilia di Indonesia.13

Studi ini juga sejalan dengan survei yang dilakukan oleh 
Himpunan Masyarakat Hemofilia Indonesia (Indonesian 
Hemophilia Society) tahun 2025 yang menunjukkan hanya 
11 provinsi di Indonesia yang mampu melaksanakan 
pemeriksaan faktor VIII dan faktor IX secara rutin dan 
hanya dua rumah sakit di Indonesia yang memiliki 
kemampuan pemeriksaan inhibitor FVIII.5 

Studi kami menunjukkan perbaikan signifikan 
nilai pasca-sesi dibandingkan nilai pra-sesi. Dari 
seluruh partisipan, 493 dari 565 (87,2%) partisipan 
menunjukkan peningkatan skor pada tes pasca-sesi 
dibandingkan tes pra-sesi, meskipun ada 62 (11%) 
partisipan dengan nilai skor yang sama baik pada tes 
pre-sesi maupun pasca-sesi dan 10 partisipan (1,7%) 
yang menunjukkan skor pasca-sesi lebih rendah 
dibandingkan pra-sesi. 

Studi yang dilakukan di India yang menganalisis 
perubahan skor pengetahuan sebelum dan sesudah 
pemberian pelatihan mengenai hemofilia dan 
manajemennya juga menunjukkan perbaikan signifikan 
pada hasil pasca-sesi.14 Maka dari itu, sesi edukasi 
bagi tenaga kesehatan terbukti bermanfaat dalam 
meningkatkan pengetahuan dari tenaga kesehatan dan 
menjadi langkah tepat dalam memperbaiki penanganan 
hemofilia terutama pada negara berkembang. 

Hal ini sangat penting karena World Federation of 
Hemophilia (WFH) menegaskan bahwa kurangnya 
pengalaman dan pengetahuan mengenai diagnosis dan 
tata laksana hemofilia pada tenaga kesehatan terutama 
pada situasi gawat darurat dapat mengakibatkan 
komplikasi  serius dan mengancam jiwa.6 Mayoritas  

partisipan berprofesi sebagai dokter umum (46,7%), 
yang menggambarkan situasi saat ini sebagai tenaga 
kesehatan lini pertama, sehingga kesadaran mengenai 
hemofilia sangat penting untuk kelompok ini. 

Studi ini memiliki beberapa keterbatasan. Pertama, 
sampel tidak menggambarkan seluruh nakes di 
Indonesia karena sesi edukasi hanya diadakan di 8 
provinsi di Indonesia. Selain itu, situasi geografis 
Indonesia sebagai negara kepulauan menyebabkan akses 
kesehatan yang tidak merata. Kedua, sebanyak 42,5% 
partisipan tidak mengisi kuesioner dengan lengkap 
sehingga tidak dapat dianalisis. Pengadaan tes pra-
sesi dan pasca-sesi yang dilakukan secara digital dapat 
menjadi pilihan di masa yang akan datang agar jawaban 
dapat terekam dengan baik. 

Kesimpulan

Sesi edukasi yang terstruktur terbukti secara signifikan 
meningkatkan pengetahuan tenaga kesehatan di 
Indonesia mengenai diagnosis dan tata laksana 
hemofilia. Peningkatan ini terlihat konsisten di berbagai 
profesi kesehatan, dengan perbaikan paling dramatis 
terjadi pada topik-topik dengan pengetahuan awal yang 
paling rendah, seperti pemeriksaan penunjang. Temuan 
ini menegaskan bahwa edukasi berkelanjutan yang 
ditargetkan merupakan strategi yang efektif dan sangat 
dibutuhkan untuk mengatasi kesenjangan pengetahuan 
dalam menangani hemofilia. Program serupa perlu 
diperluas cakupannya secara nasional dan diintegrasikan 
ke dalam kurikulum pendidikan berkelanjutan 
untuk tenaga kesehatan, khususnya dokter umum 
sebagai garda terdepan. Upaya ini diharapkan dapat 
berkontribusi pada peningkatan diagnosis dini dan 
tata laksana hemofilia yang lebih optimal di Indonesia.

Klarifikasi (Disclaimer)

Seminar diselenggarakan oleh Perhimpunan Hematologi 
dan Transfusi Darah Indonesia (PHTDI) bekerjasama 
dengan Himpunan Masyarakat Hemofilia Indonesia 
(HMHI) menggunakan hibah yang berasal dari Novo 
Nordisk Hemophilia Foundation (NNHF). Namun, 
tidak ada keterlibatan NNHF dalam analisis dan 
publikasi data maupun pemberian honorarium pada 
penulis. 
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