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<b>ABSTRAK</b>

Darah adalah jaringan tubuh yang sangat vital bagi kehidupan. Hampir seluruh tubuh manusia dialiri oleh
darah melalui pembuluh darah. Kehilangan darah dalam jumlah yang cukup banyak dapat membahayakan
Jiwa seseorang. Kehilangan darah dapat dipicu bilaterjadi luka pada tubuh seseorang. Untuk mencegah
kehilangan darah dalam jumlah banyak, tubuh memiliki faktor pembeku darah yang membantu dalam proses
pembekuan darah. Kekurangan faktor pembeku darah dalam tubuh dapat mengakibatkan penderitanya
mengalami perdarahan terus menerus. Kelainan darah seperti ini dikenal dengan hemofilia. Hemofilia
adalah salah satu penyakit genetik yang sering di temui di Indonesia, selain thalassemia dan sindroma down
(Femina, N0.35/X XX, 2002). Satu-satunya pengobatan yang dapat dijalani penderita hemofilia adalah
dengan melakukan transfusi plasma (darah) seumur hidup.

Penderita hemofilia sebagian besar adalah laki-laki. Berbagai aktivitas fisik yang berat dan memicu
terjadinya perdarahan sebaiknya dihindari oleh penderita hemofilia. Penyakit hemofiliaini membuat
penderitanya merasa dibatas aktivitas fisiknya. Keterbatasan fisik ini dapat menimbulkan stres pada
penderitanya. Selain itu menurut Kelley (1999) di masyarakat terdapat anggapan bahwa penderita adalah
seseorang yang rapuh. Sedangkan menurut Parsons (dalam Sarwono, 1997) pada umumnya kepribadian
yang diharapkan dari laki-laki berdasarkan norma baku yang berlaku dimana pun adalah dominan, mandiri,
kompetitif, dan asertif. Didukung oleh penelitian Lerner, Orlos, dan Knapp (dalam Atwater, 1983) yang
menyebutkan bahwa pria lebih cenderung menekankan kompetens fisik atau apa yang dapat mereka
lakukan dengan tubuh mereka agar dapat memberikan dampak yang bermakna bagi lingkungan. Anggapan
masyarakat dan keterbatasan fisik yang dimiliki ini tentunya dapat mengganggu perasaan penderita
hemofilia.

Selain masalah keterbatasan fisik, masalah lain yang mungkin mengganggu penderita hemofilia adalah
pengobatan yang harus dijalaninya seumur hidup. Selain itu berbagai masalah juga akan muncul seperti
memenuhi tuntutan tugas perkembangan dewasa muda, seperti mandiri, mencari keija, dan menikah serta
membentuk keluarga. Berbagai masalah yang dihadapi penderita hemofllia, terutama penderita hemofilia
usia dewasa dapat menimbulkan tekanan bagi mereka. Bila tekanan tersebut melebihi kemampuan yang
dimiliki individu, maka menurut Lazarus (1976) individu tersebut dapat mengalami stres. Salah satu usaha
coping stres yang dapat dilakukan adalah mencari dukungan sosial.

Dukungan sosial dapat berbentuk dukungan emosional, harga diri, instrumental, informasi, dan dukungan
jaringan. Dukungan sosial dapat diterima seseorang dari keluarga, teman dekat, tenaga profesional, maupun
dari organisasi dimanaindividu itu tergabung. Penelitian ini ingin melihat bagaimana gambaran stres,
coping, dan dukungan sosial pada penderita hemofilia dalam menghadapi penyakit hemofilia yang diderita
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seumur hidup ini.

Metode penelitian yang digunakan adalah penelitian kualitatif. Sedangkan metode pengumpulan data yang
digunakan adalah wawancara dan observasi.

Hasil dari penelitian yang diperoleh adalah reaksi awal ketika ketiga penderita didiagnosis memiliki
penyakit hemofilia adalah menerima. Masalahmasalah yang dihadapi ketiga penderita adalah masalah biaya,
pekerjaan, dan berkeluarga. K etika responden mengatasi masal ah-masal ah tersebut secara berbeda-beda,
tergantung pada sumber daya yang dimilikinya. Ada responden yang mengatasinya dengan strategi problem-
focused coping atau dengan emotion focused coping. Ketiga responden mengatasi masalah biaya dengan
strategi problem focused coping. Masalah pekeijaan oleh responden NO dan AF diatasi dengan strategi
problem focused coping. Sedangkan responden AG mengatasinya dengan strategi emotion focused coping.
Untuk masal ah berkeluarga ketiga responden mengatasinya dengan strategi emotion focused coping. Bentuk
dukungan yang diharapkan oleh penderita hemofilia adalah dukungan instrumental, harga diri, dukungan
informasi dan emosional. Dukungan tersebut diharapkan diterimadari keluarga, teman, tenaga medis dan
pemerintah.



