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ABSTRAK

Kata kunci:

anak dengan talase-
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orang tua

Anak yang mengalami talasemia harus menjalani tranfusi seumur hidupnya sehingga
keluarga anak dengan talasemia harus dapat beradaptasi terhadap perubahan terkait dengan
perjalanan penyakit pada anak dengan talasemia. Perubahan yang terjadi pada keluarga
anak dengan talasemia diantaranya adalah perubahan kebutuhan supportive care yang
mencakup kebutuhan praktis, spiritual, psikososial, informasi, emosional, dan fisik. Penelitian
ini bertujuan untuk mengidentifikasi kebutuhan supportive care pada orang tua anak
penderita talasemia. Penelitian ini merupakan penelitian deskriptif kuantitatif. Teknik
pengambilan sampel menggunakan accidental sampling dengan pengumpulan data
dilakukan dalam kurun waktu 1 bulan dan didapatkan jumlah sampel sebanyak 32
responden. Data dikumpulkan dengan menggunakan instrumen supportive care needs
assessment tool. Data dianalisis menggunakan analisis statistik deskriptif. Hasil penelitian
menunjukkan bahwa kebutuhan supportive care pada orang tua anak penderita talasemia
mulai dari yang tertinggi memerlukan bantuan dalam pemenuhannya adalah kebutuhan
informasi (96,8%), kebutuhan emosional (81,25%), kebutuhan fisik (78,13%), kebutuhan
psikososial (78,13%), kebutuhan spiritual (75%), dan kebutuhan praktis (65,13%).
Rekomendasi hasil penelitian bahwa petugas kesehatan dapat merancang suatu pendekatan
intervensi untuk membantu orang tua memenuhi kebutuhan supportive care terutama
kebutuhan informasi dan kebutuhan emosional misalnya melalui pemberian pemberian
informasi secara umum dan secara khusus dengan pembentukan kelompok supportive
pada orang tua.

ABSTRACT
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children with tha-
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parents
supportive care
needs

Children with thalassemia must undergo a lifelong transfusion so that the family of
children with thalassemia should be able to adapt to changes associated with the
course of the disease in children with thalassemia. Changes that occur in the family
of children with thalassemia include a change in supportive care needs that consist
of practical, spiritual, psychosocial, information, emotional, and physical needs.
This study aimed to identify the needs of supportive care in parents of children with
thalassemia. This research was a quantitative descriptive research. A total of 32
respondents were obtained in this study by using accidental sampling within a pe-
riod of 1 month. Data were collected using supportive care needs assessment tool.
Data were analyzed by applying descriptive statistical analysis. The results showed
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that the need of supportive care in parents of children with thalassemia from the
highest that required assistance was the information needs (96.8%), emotional needs
(81.25%), physical needs (78.13%), psychosocial needs (78.13%), spiritual needs
(75%), and practical needs (65.13%). Based on the results of the study, it is recom-
mended that health workers can design an intervention approach to help parents
meet the needs of supportive care, especially the needs of information and emo-
tional needs such as by giving information in general and specifically by forming

supportive groups in parents.

PENDAHULUAN

Penyakit kronik merupakan kondisi yang
menyebabkan anak menjalani hospitalisasi minimal
selama satu bulan dalam satu tahun, dan umumnya
mendapatkan pengobatan rutin dalam jangka waktu
yang lama. Prevalensi penyakit kronik di beberapa
negara maju cenderung meningkat. Data survei
nasional memperkirakan bahwa sekitar 30% dari
semua anak Indonesia mempunyai bentuk kondisi
yang kronik (Trihono dkk, 2014).

Salah satu penyakit kronik yang banyak
terjadi di Indonesia adalah penyakit talasemia.
Talasemia merupakan penyakit kronik yang diturunkan
secara autosomal resesif dari orang tua kepada
anaknya yang disebabkan oleh defisiensi sintesis rantai
polipeptida yang mempengaruhi sumsum tulang
produksi hemoglobin dengan manifestasi klinis ane-
mia berat (Potts & Mendleco, 2007). Menurut World
Health Organization, penyakit talasemia merupakan
penyakit genetik terbanyak di dunia yang saat ini sudah
dinyatakan sebagai masalah kesehatan dunia. Saat
ini pada tahun 2016, terdapat 7.238 penyandang
talasemia mayor yang tercatat dan dilaporkan oleh
Yayasan Talasemia Indonesia - Perhimpunan
Orangtua Penderita Talasemia (YTI - POPTI), dan
3.200 orang diantaranya (45%) berasal dari Provinsi
Jawa Barat. Provinsi Jawa barat memiliki jumlah
penderita talasemia terbanyak di Indonesia
(Widiyatno, 2016).

Perawatan anak dengan talasemia akan
mempengaruhi kondisi pada pada anak (Muncie &
Champbell, 2009). Pada anak dengan talasemia,
beberapa perubahan terjadi baik fisik maupun
psikologis. Secara fisik, anak mengalami anemia
kronik yang menyebabkan harus menjalani tindakan
transfusi yang rutin dan juga terapi kelasi untuk
mengurangi penimbunan zat besi, dan oleh karenanya
harus menjalani diet rendah zat besi (Indriati, 2011).
Secara psikologis anak dengan talasemia merasa
berbeda dengan kelompoknya, anak merasa tebatas
aktifitasnya, prestasi akademiknya cenderung rendah,
juga rasa pecaya dirinya turun (Hockenberry & Wil-
son, 2009; Indanah, 2010). Pada aspek orang tua,

orang tua merupakan pengasuh dan perawat utama
bagi anaknya. Penderita talasemia sangat mengalami
ketergantungan pada orang tua dalam membantu
menyelesaikan masalah pada anak, dan mengontrol
anak menghadapi perubahan secara fisik maupun
psikologis. Dampak ketergantungan tersebut orang
tua mengalami beban yang berat terkait tugasnya
merawat anaknya yang sakit dan mempunyai tugas
yang lebih kompleks, tanggung jawab dan perhatian
yang lebih besar, juga diperberat dengan kebutuhan
yang berbeda pada anaknya, seperti kebutuhan akan
kontrol dan transfusi, juga reaksi stigma dalam
masyarakat, pembiayaan, serta kekhawatiran akan
ketidakpastian masa depan keluarga (Indriati, 2011).
Secara umum, diagnosis talasemia pada anak
merupakan ancaman bagi hidup anak dan keamanan
keluarga (Bjork, Nordstrom, & Hallstrom, 2006).
Pengalaman talasemia termasuk perawatannya tidak
hanya berdampak pada anak, tetapi juga pada seluruh
anggota keluarga (Kerr et al, 2007). Beberapa orang
tua bahkan menyatakan bahwa diagnosis dan
perawatan talasemia terhadap anaknya merupakan
salah satu stresor terberat dalam hidupnya
(Santacroce, S, 2002) karena mereka harus
menghadapi berbagai tantangan emosional dalam
merawat anak, perubahan rutinitas sehari-hari,
masalah finansial akibat berkurangnya pendapatan
dan tingginya biaya perawatan medis, serta tantangan
dalam mengkomunikasikan hal-hal kompleks dari
talasemia dan perawatannya kepada petugas
kesehatan dan anak (Rodroguez et al., 2012 dalam
Compas, et al, 2015).

Keluarga akan mengalami berbagai
perubahan kebutuhan seiring dengan berjalannya
penyakit anak (Puspita & Ludiro, 2013). Menurut
Tylor (1983), individu ataupun keluarga yang
mengalami situasi dan beban yang cukup sulit, tidak
bisa menggunakan cara yang biasa untuk memenuhi
kebutuhan sehari harinya. Keluarga akan mengalami
perubahan dalam upaya pemenuhan kebutuhan
hidupnya, keluarga harus mengakses informasi baru,
belajar keterampilan baru, dan juga meminta bantuan
dari orang lain untuk memenuhi kebutuhan hidup
mereka. Fitch (2008) mendefinisikan konsep support-
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ive care needs atau kebutuhan akan supportive care
sebagai perubahan yang dialami keluarga khususnya
orang tua selama merawat anak dengan penyakit
talasemia. Pada pasien talasemia, permasalahan dan
perubahahan itu diantaranya adalah perubahan
kebutuhan praktis, spiritual, psikososial, informasi,
emosional, dan fisik, yang merupakan satu konsep
bagaimana manusia berespon sehingga kebutuhan
supportive care dapat dipenuhi. Hal ini erat
kaitannya dengan koping individu dan cara mereka
beradaptasi terhadap dampak dari penyakit yang
mengancam jiwa yang dipengaruhi oleh berbagai
faktor, seperti demografi, status sosio-ekonomi, latar
belakang pendidikan, dukungan sosial, budaya, agama,
dan lokasi geografis individu (Richardson et al., 2016)
Agar keluarga mampu beradaptasi terhadap
perubahan dan dapat mengelola stress, perawat
dituntut mampu mengkaji kebutuhan supportive care
secara utuh kepada keluarga dan anak agar dapat
menjalani kehidupan sehari hari dengan normal. Ketika
orang tua tidak mampu beradaptasi terhadap
perubahan, dan tidak mampu memenuhi
kebutuhannya, orang tua berisiko tinggi mengalami
distres emosional bahkan depresi. Dampak lebih
lanjutn adalah turunnya kualitas perawatan terhadap
anaknya (Fitch, 2008), seperti menurunnya kepatuhan
pada jadwal perawatan yang kemudian
mengakibatkan meningkatnya biaya perawatan anak
(Holland, 1999; Browne et al, 1990; Zabora et al, 2001
dalam Fitch, 2008).

Hasil penelitian Aziz (2015) terhadap 100
care giver pada anak dengan talasemia di Iraq
menunjukkan bahwa 82% care giver merasakan
beban psikologis selama merawat anak dengan
talasemia. Sebuah penelitian lainnya dilakukan oleh
Ghazanfari,et al (2010) di Iran yang dilakukan secara
kuantitatif pada 300 orang tua anak penderita
talasemia, menunjukkan hasil bahwa caregivers yang
pengetahuan dan pemahaman rendah terkait
perawatan taalsemia, memiliki kebutuhan informasi
yang tinggi. Berdasarkan latar belakang yang telah
dijelaskan diatas maka perlu dilakukan identifikasi
tentang kebutuhan supportive care keluarga anak
dengan talasemia.

METODE

Jenis penelitian ini deskriptif kuantitatif.
Penelitian dilakukan di RSUD Al Thsan Jawa Barat.
Variabel dalam penelitian ini adalah kebutuhan sup-
portive care pada orang tua anak penderita talasemia
yang dilihat melalui tingkat kebutuhan orang tua
terhadap bantuan dalam pemenuhannya yang meliputi

6 domain, yaitu kebutuhan praktis, kebutuhan spiri-
tual, kebutuhan psikososial, kebutuhan informasi,
kebutuhan emosional, dan kebutuhan fisik. Populasi
pada penelitian ini adalah orang tua anak penderita
talasemia di RSUD Al Thsan Jawa Barat. Penelitian
ini menggunakan teknik accidental sampling dan
didapatkan 32 orang tua anak penderita talasemia
dalam kurun waktu 1 bulan (1-28 Februari 2017).

Data dikumpulkan dengan menggunakan
instrumen supportive care needs assessment tool
yang disusun oleh Fitch tahun 2008. Jumlah
pertanyaan dalam kuesioner adalah 50 pertanyaan
berskala likert yang mewakili 6 domain yaitu 5
pernyataan untuk kebutuhan praktis, 3 pernyataan
untuk kebutuhan spiritual, 11 pernyataan untuk
kebutuhan psikososial, 9 pernyataan untuk kebutuhan
informasi, 15 pernyataan untuk kebutuhan emosional,
dan 7 pernyataan untuk kebutuhan fisik. Pertanyaan
digunakan untuk mengidentifikasi tingkat kebutuhan
orang tua anak penderita talasemia untuk memenuhi
kebutuhan supportive care. Cara menjawab
pertanyaan adalah memilih satu dari 3 pilihan jawaban
yang terdiri atas "tidak membutuhkan bantuan", "ragu
membutuhkan bantuan", dan "membutuhkan bantuan".
Uji instrumen penelitian yang dilakukan adalah back
translation yaitu menerjemahkan kuesioner asli ke
bahasa Indonesia kemudian dipilih pernyataan-
pernyataan yang sesuai dengan budaya Indonesia dan
kebututuhan responden dengan cara berkonsultasi
kepada pakar di bidang keperawatan anak dan
keperawatan jiwa. Pernyataan-pernyataan tersebut
disusun sedemikian rupa dan diterjemahkan kembali
ke bahasa Inggris untuk melihat bahwa hasil
modifikasi masih sama maknanya dengan kuesioner
asli. Analisa data untuk mengidentifikasi kebutuhan
supportive care adalah menggunakan teknik proporsi
dan distribusi frekuensi.

HASIL

Berdasarkan tabel 1 diperoleh data bahwa
sebagian besar responden adalah ibu dari anak
talasemia. Sebanyak 50% dari responden memiliki 2
anak. Lebih dari setengah responden (59,4%)
berdasarkan kategori usia termasuk dewasa awal (26-
35 tahun). Kebanyakan responden berpendidikan
SMP dan SMA. Sebagian besar responden
berpenghasilan di bawah Rp.1.300.000,00 yang
merupakan upah minimum Provinsi Jawa Barat 2016.
Sebagian besar responden berasal dari suku Sunda
dan seluruh responden berasal dari pedesaan.
Sebagian besar responden tinggal bersama keluarga
inti. Lebih dari setengah responden menyatakan
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bahwa sumber dukungan utamanya berasal dari
pasangan (suami/isteri).

Tabel 2 menunjukkan bahwa kebutuhan sup-
portive care pada orang tua anak penderita talasemia
mulai dari yang tertinggi memerlukan bantuan dalam
pemenuhannya adalah kebutuhan informasi (96,8%),
kebutuhan emosional (81,25%), kebutuhan fisik
(78,13%), kebutuhan psikososial (78,13%), kebutuhan
spiritual (75%), dan kebutuhan praktis (65,13%).

Tabel 3 menggambarkan urutan kebutuhan
supportive care berdasarkan interpretasi nilai dari
50 pertanyaan kepada 32 reponden orang tua anak
penderita talasemia. Kebutuhan supportive care dari
yang paling tinggi ke paling rendah adalah kebutuhan
informasi, kebutuhan emosional, kebutuhan fisik,
kebutuhan psikososial, kebutuhan praktis, dan
kebutuhan spiritual.

PEMBAHASAN

Gambaran kebutuhan supportive care pada
orang tua anak talasemia di RSUD Al Thsan Provinsi
Jawa Barat dari yang paling tinggi ke paling rendah
adalah pemenuhan kebutuhan informasi, kebutuhan
emosional, kebutuhan fisik, kebutuhan psikososial,
kebutuhan spiritual, dan kebutuhan praktis. Hasil ini
berbeda dengan penelitian Kerr et al, (2007) yang
menyatakan bahwa kebutuhan supportive care yang
paling tinggi ke rendah adalah kebutuhan emosional,
diikuti kebutuhan informasi, kebutuhan praktis,
kebutuhan fisik, dan terakhir kebutuhan spiritual.
Perbedaan kebutuhan supportive care dapat terjadi
karena kebutuhan supportive care bersifat dinamis
sepanjang spektrum pengalaman merawat anak (Fitch
dalam Kerr et al, 2007). Selain itu, perbedaan juga
dipengaruhi oleh faktor demografi, faktor sosial, dan
faktor individu yang mempengaruhi bagaimana
seseorang berespon terhadap diagnosis penyakit dan
dampaknya pada kehidupannya (McCarthy et al.,
2016).

Hasil penelitian menunjukan secara
keseluruhan, nilai rata-rata kebutuhan supportive care
yang paling tinggi adalah kebutuhan informasi diikuti
kebutuhan emosional. Hal ini berbeda dengan
penelitian Kerr et al (2007) pada 15 orang tua anak
penderita kanker di Ontario, Kanada yang
menyatakan bahwa orang tua anak penderita kanker
memilih kebutuhan emosional sebagai kebutuhan
yang paling tinggi terutama kebutuhan dalam
mengatasi cemas (Hoekstra-Weebers et al., 2001;
Martinson et al., 1997, 1999; Santacroce; Sawyer et
al., 2000; Shields et al. dalam Kerr et al, 2007). Namun
penelitian pada waktu yang lain dilakukan Kerr et al

(2004) dengan metode literature review dari publikasi
tahun 1993 hingga tahun 2001 mengenai kebutuhan
supportive care pada orang tua anak penderita
kanker menunjukkan bahwa kebutuhan informasi
merupakan kebutuhan supportive care yang paling
tinggi diikuti oleh kebutuhan emosional, diperkuat juga
penelitian Chen et al (2014) pada 102 care givers
yang merawat pasien kanker mulut di Taiwan yang
menunjukkan kebutuhan informasi sebagai kebutuhan
supportive care yang paling membutuhkan bantuan
dalam pemenuhannya.

Pada kebutuhan informasi, dari hasil
penelitian tampak nilai rata rata kebutuhan informasi
mencapai 96,88%, yang artinya 31 dari 32 responden
memilih  membutuhkan bantuan dalam
pemenuhannya, hanya satu orang responden yang
memilih tidak membutuhkan bantuan. Berdasarkan
nilai interpretasi, hampir seluruh responden
menyatakan memerlukan bantuan terhadap informasi
tentang kelompok pendukung. Kelompok pendukung
sangat dibutuhkan oleh orang tua untuk mengurangi
kecemasan, selain itu juga digunakan sebagai wadah
edukasi dan informasi yang cukup efektif untuk
membantu melewati proses continum care (Kelly et
al, 2012). Tingginya kebutuhan informasi di RSUD
Al Thsan Provinsi Jawa Barat kemungkinan terkait
beberapa faktor seperti tempat tinggal (domisili),
tingkat pendidikan, dan penghasilan. Berdasarkan hasil
penelitian, karakteristik responden yang membutuhkan
bantuan kebutuhan informasi hampir seluruhnya
berpendidikan SMP dan SMA, selain itu lebih dari
setengahnya berpenghasilan di bawah Rp
1.300.000,00 perbulan, dan seluruhnya berasal dari
pedesaan

Tingkat pendidikan berpengaruh terhadap
pemenuhan kebutuhan informasi. Gas & Curiel (2011)
dalam Suryani (2016) menyatakan bahwa tingkat
pendidikan berbanding lurus dengan keingintahuan
terhadap informasi. Pemberian informasi yang
adekuat penting untuk ketenangan pikiran orang tua
dan membantu mereka mengendalikan situasi, tetap
optimis, dan mengembangkan strategi yang secara
langsung bermanfaat bagi anak (Mercer & Ritchie;
Mu etal., 2002; Shields et al.; Yeh et al.; Yiu & Twinn
dalam Kerr et al, 2004). Di RSUD Al Ihsan sendiri
belum ada kelompok khusus keluarga pasien
talasemia, kelompok pendukung lebih mudah diakses
di rumah sakit yang letaknya di perkotaan, sehingga
hampir seluruh responden belum pernah ada yang
bergabung dengan komunitas atau himpunan
talasemia, kemungkinan inilah yang menjadi penyebab
tingginya kebutuhan terhadap informasi kelompok
pendukung.
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Tabel 1. Distribusi Frekuensi Karakteristik Responden (n = 32)

Variabel Frekuensi (F) Persentase (%)
Hubungan dengan anak
Ibu 25 78,1
Ayah 7 21,9
Jumlah anak
Kurang dari 2 5 15,6
Dua 16 50
Lebih dari 2 11 34,4
Usia
Remaja akhir (17-25 tahun) 1 3,1
Dewasa awal (26-35 tahun) 19 59,4
Dewasa akhir (36-45 tahun) 12 37,5
Agama
Islam 31 96,9
Kristen 1 3,1
Pendidikan
SD 4 12,5
SMP 13 40,6
SMA 13 40,6
Sarjana 2 6,3
Penghasilan per bulan
Dibawah Rp 1.300.000,00 25 78,1
Diatas  Rp 1.300.000,00 7 21,9
Suku
Sunda 27 84,4
Jawa 4 12,5
Batak 1 3,1
Asal tempat tinggal
Pedesaan 32 100
Bentuk keluarga
Keluarga inti 26 81,3
Keluarga besar 6 18,7
Sumber dukungan utama
Pasangan 18 56,3
Anggota keluarga besar 7 21,9
Orang tua anak Thalasemia 6 18,8
Petugas kesehatan 1 3,1

Tabel 2. Kebutuhan Orang Tua Anak Penderita Talasemia Berdasarkan Nilai Interpretasi Kebutuhan Support-
ive Care (n = 32)

Domain Supportive Care Tidak butuh Butuh bantuan
F % F %
Kebutuhan Fisik 7 18,75 25 78,13
Kebutuhan Informasi 1 3,13 31 96,88
Kebtuhan Psikososial 7 18,75 25 78,13
Kebutuhan Praktis 11 34,38 21 65,63

o)}

Kebutuhan Emosional 18,75 26 81,25
Kebutuhan Spiritual 8 25,00 24 75,00
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Tabel 3. Urutan Kebutuhan Supportive Care Orang Tua Anak Penderita Talasemia Berdasarkan Nilai Rerata

Tiap Domain Supportive Care (n = 32)

Domain kebutuhan Supportive care

Rerata nilai kebutuhan Supportive care

Kebutuhan informasi
Kebutuhan emosional
Kebutuhan fisik
Kebutuhan Praktis
Kebutuhan psikososial
Kebutuhan spiritual

73,38
65,78
58,59
58,14
56,25
56,25

Selain kelompok pendukung, tingginya
kebutuhan terhadap informasi di RSUD Al Ihsan,
kemungkinan juga karena orang tua jarang melakukan
diskusi terkait kondisi anaknya dengan dokter dan
perawat yang merawat, ini terlihat dari hasil penelitian,
hampir seluruh responden membutuhkan bantuan
mendapatkan akses untuk konseling pada petugas
kesehatan, dan lebih dari setengahnya membutuhkan
informasi tentang talasemia, perawatan, dan efek
samping terapinya. Akses terhadap konseling sangat
penting agar dapat menjadi saluran terhadap informasi
yang adekuat. Pemberian informasi yang adekuat
penting untuk ketenangan pikiran orang tua dan
membantu mereka mengendalikan situasi, tetap opti-
mist, dan mengembangkan strategi yang secara
langsung bermanfaat untuk anak. (Mercer & Ritchie;
Mu et al., 2002; Shields et al.; Yeh etal.; Yiu & Twinn
dalam Kerr et al, 2004), terlebih lagi talasemia
merupakan penyakit keturunan yang penambahan
angka kejadiannya, terjadi karena perkawinan, lebih
lanjutnya adalah informasi dan edukasi dari petugas
kesehatan pada keluarga pasien talasemia menjadi
salah satu faktor penting dalam menurunkan angka
kejadian talasemia (Indanah, 2010). Tidak adekuatnya
informasi akan menyebabkan orang tua minim
referensi dan bisa menyebabkan kebingungan,
kecemasan, dan ketakutan (Kerr et al, 2004). Hal ini
pula lah yang menyebabkan kebutuhan emosional
menjadi kebutuhan tertinggi kedua yang dipilih untuk
dibantu dalam pemenuhannya.

Pada kebutuhan emosional, hampir
seluruhnya orang tua membutuhkan bantuan untuk
mengatasi perasaan takut jika talasemia anak
bertambah parah, lebih dari setengah orang tua
merasa membutuhkan bantuan mengatasi perasaan
takut jika anak akan berkurang kemampuan fisiknya.
Karakteristik orang tua yang membutuhkan bantuan
dalam memenuhi kebutuhan emosional menunjukkan
bahwa ibu kandung lebih tinggi persentasenya
dibandingkan dengan ayah kandung. Sholikhah,
Prambudi, & Nurjanah (2014) mengatakan bahwa

perempuan lebih sensitif dan lebih mudah dipengaruhi
oleh tekanan dari lingkungannya dibandingkan dengan
laki-laki laki-laki yang lebih aktif dan eksploratif, oleh
karena itu perempuan lebih mudah cemas
dibandingkan dengan laki-laki.

Kemudian, orang tua berusia 26-45 tahun
lebih banyak membutuhkan bantuan memenuhi
kebutuhan emosional. Orang tua pada usia 26-45
tahun berdasarkan kategori usia termasuk pada
kategori dewasa awal (26-25 tahun) dan dewasa akhir
(36-45 tahun). Hal ini sejalan dengan pernyataan
Sadoc (2000) bahwa cemas dapat terjadi pada semua
usia, namun lebih sering terjadi pada usia dewasa.
Selain itu menurut Notoatmodjo (2007, dalam Suryani,
2016) menyatakan bahwa tingginya tingkat
pendidikan berpengaruh pada pemikiran yang lebih
rasional dalam menghadapi masalah. Mereka
menggunakan koping efektif dan konstruktif dalam
menghadapi masalah sehingga lebih mudah mengatasi
cemas dan memenuhi kebutuhan emosional. Namun
disamping itu pada penelitian ini tampak juga orang
tua dengan pendidikan sarjana menyatakan
memerlukan bantuan hampir disemua domain kecuali
kebutuhan praktis, ini sejalan dengan Gas & Curiel
(2011, dalam Suryani, 2016) tingginya tingkat
pendidikan berbanding lurus dengan tingginya tingkat
kecemasan. Hal ini dikarenakan pada mereka yang
berpendidikan tinggi cenderung memiliki rasa ingin
tahu yang tinggi yang justru membuatnya lebih cemas
lagi sehingga kebutuhan emosional akan semakin sulit
dipenuhi.

Pada kebutuhan fisik, praktis, dan kebutuhan
psikososial orang tua sebagian merasa membutuhkan
bantuan, lebih dari setengah responden mempunyai
yang bentuk keluarga inti menyatakan membutuhkan
bantuan dalam pemenuhan kebutuhan praktis,
sebaliknya hanya sebagian kecil dari responden
dengan bentuk keluarga besar membutuhkan bantuan
dalam pemenuhannya. Kerr et al (2004)
menyimpulkan dari beberapa temuan bahwa hal yang
paling penting dipenuhi dalam kebutuhan psikososial
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adalah social support terutama support dari orang
tua yang juga memiliki anak talasemia. Selain itu untuk
membangun strategi koping yang efektif, suami-isteri
yang saling memperhatikan kebutuhan, lebih terbuka
dan jujur akan lebih mudah untuk membentuk koping
positif selama merawat anak talasemia (Saldanha,
2017; Kerr et al, 2004).

Pada kebutuhan spiritual hampir seluruh
responden beragama islam, di RSUD Al Thsan sudah
ada fasilitas bimbingan rohani yang memfasilitasi
konseling spiritual, dan juga kegiatan perawatan
dilakukan dengan cara-cara Islam. Hal inilah
kemungkinan yang menyebabkan rendahnya
kebutuhan spiritual terhadap bantuan pemenuhannya,
karena tidak ada kesenjangan antara kepercayaan
dan lingkungannya (Yousefi & Abedi, 2011). Hasil
penelitian menunjukkan bahwa kebutuhan support-
ive care sangat penting untuk dikaji. Karena sifatnya
subjektif dan dinamis, kebutuhan supportive care
tidak cukup dikaji hanya satu kali, agar dapat
menentukan intervensi apa yang cocok diberikan.
Intervensi yang dapat diberikan tergantung pada
kebutuhan supportive care orang tua anak penderita
talasemia yang paling tinggi.

Berdasarkan hasil penelitian, kebutuhan sup-
portive yang paling tinggi di RSUD Al Thsan Provinsi
Jawa Barat adalah kebutuhan informasi dan
kebutuhan emosional. Intervensi baik secara individu
ataupun kelompok dapat diberikan seperti edukasi dan
informasi . Pemberian edukasi dan informasi mengenai
fakta-fakta tentang talasemia, care giving skills, dan
symptoms management terutama ketika anak
talasemia terdiagnosis, saat melakukan tranfusi atau
perawatan di rumah sakit dan ketika pulang kerumah,
begitu pula ketika apabila perlu dilakukan tindakan
pembedahan (Kelly et al, 2012). Kebutuhan informasi
yang merupakan domain kebutuhan supportive care
juga mewakili dua elemen lain dari penerapan family
centered care, yaitu menyediakan informasi umum
(providing general information) dan menyediakan
informasi spesifik (providing specific information).
Lebih dari itu, pemberian informasi dan edukasi juga
dapat menurunkan tingkat stres pada orang tua dan
membuat mereka lebih nyaman melakukan perannya
(Kelly etal, 2012). Maka, dengan adanya pengkajian
dan layanan untuk memenuhi kebutuhan supportive
care, penerapan family centered care juga dapat
terlaksana.

Pada kebutuhan emosional, rancangan
intervensi baik secara individu ataupun kelompok
dapat diberikan seperti support group yang dapat
menurunkan kecemasan dan ketakutan, juga
kesejahteraan care giver. Hal ini sejalan dengan

Nathanson & Monaco (1984 dalam Maunder, 2012)
yang menyatakan bahwa care giver yang aktif
megikuti support group dapat menurunkan tingkat
stres dan beban (burden) dan mengadvokasi dirinya
untuk meningkatkan kesejahteraannya dan anaknya.
Jenis support group yang direkomendasikan Maun-
der (2012) dalam penelitiannya adalah parents sup-
port group intervention. Intervensi ini membantu
orang tua untuk memenuhi kebutuhan supportive
care dengan memberikan pengetahuan mengenai di-
agnosis dan perawatan, pengetahuan tentang
komunitas, rumah sakit dan sumber kekuatan
keluarga, memberikan social support, menurunkan
tingkat stres dan cemas orang tua (Saldanha, Sandra
J,2013).

SIMPULAN

Hasil penelitian menunjukan gambaran
kebutuhan supportive care pada orang tua anak
penderita talasemia dari urutan kebutuhan paling tinggi
ke paling rendah adalah kebutuhan informasi,
kebutuhan emosional, kebutuhan fisik, kebutuhan
psikososial, kebutuhan spiritual, dan kebutuhan
praktis. Hasil penelitian menunjukan secara
keseluruhan, nilai rata-rata kebutuhan supportive care
yang paling tinggi adalah kebutuhan informasi diikuti
dengan kebutuhan emosional.

SARAN

Kebutuhan tertinggi yang dipilih responden
dalam bantuan pemenuhannya adalah kebutuhan
informasi, sehingga diharapkan dapat menjadi
pedoman dalam pengkajian kebutuhan supportive
care orang tua anak penderita talasemia untuk
merancang intervensi melalui pemberian edukasi dan
informasi yang menyediakan informasi umum (pro-
viding general information) dan menyediakan
informasi spesifik (providing specific information),
mengenai fakta-fakta tentang talasemia, care giv-
ing skills, dan symptoms management baik saat
talasemia terdiagnosis, maupun saat melakukan
tranfusi atau perawatan di rumah sakit dan ketika
pulang ke rumah. Pada aspek emosional, yang
merupakan kebutuhan tertinggi kedua, untuk
memenuhi kebutuhan supportive care-nya, dapat
merancang intervensi melalui parent support group
intervention. Bagi peneliti selanjutnya diharapkan
dapat melakukan penelitian terhadap efektivitas
pemberian edukasi dan informasi ataupun efektifitas
parent support group intervention terhadap orang
tua anak penderita talasemia yang membutuhkan
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bantuan memenuhi kebutuhan supportive care.
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