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ABSTRAK

Nama : Tiurlan Mariasima Doloksaribu
Program Studi : Magister lImu Keperawatan Peminatan Anak
Judul Tesis : Respon dan Koping Anak Penderita Leukemia

Limfoblastik Akut dalam Menjalani Terapi di Jakarta dan
sekitarnya: Studi Grounded Theory

Tujuan penelitian mengeksplorasi stresor anak penderita Leukemia Limfoblastik
Akut (LLA), respon terhadap stresor dan koping yang diadopsi selama terapi.
Wawancara terhadap 7 anak penderita LLA yang menjalani terapi pada salah satu
rumah sakit di Jakarta, 7 orang tua anak dan 3 orang guru walikelasnya.
Penelitian kualitatif grounded theory dengan metode wawancara pengumpulan
data dan analisis constant comparative method. Stresor utama yaitu prosedur
tindakan dan hospitalisasi, menimbulkan sensasi sakit yang tidak tertahankan dan
perasaan takut yang luar biasa. Kelemahan fisik merupakan masalah terbesar
anak. Penelitian ini menambah komponen baru yaitu stresor kontinual yang
terdiri dari tugas perkembangan dan pola asuh pada anak dengan LLA. Penelitian
tidak menemukan tahapan tawar-menawar di tahap berduka pada anak. Tenaga
kesehatan perlu meningkatkan pengetahuan, sikap dan ketrampilan perawatan
atraumatik dalam menurunkan stres.

Kata kunci :
Koping, respon, stresor
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ABSTRAK

Nama : Tiurlan Mariasima Doloksaribu

Study Program : Master of Nursing Specialisation in Child

Thesis Title : Response and Coping Children with Acut Lymphoblastic
Leukemia in Jakarta and areas around: Grounded Theory
Study

The search aimed to explore the stressors of children with Acute Lymphoblastic
Leukemia (ALL), the response to stressors and coping adopted during therapy.
Seven childrens with ALL who underwent therapy at the Jakarta, seven parents
and three class teachers. Qualitative research grounded theory method using
indepth interviews to comparative analysis data. Main stressors such as clinical
procedures and hospitalization, causing the sensation of pain is unbearable and
the feeling of incredible fear. This research adds continual as a new stressor that
consist or children development task and parenting pattern, in children with ALL.
Physical weakness is the biggest problem for the children. Research couldn’t find
the bargaining stage in grieving process in children. It’s important to empower
health providers with knowledge, skill dan attitude in traumatic care.

Key words :
Coping, response, stressors
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BAB 1
PENDAHULUAN

1.1 Latar Belakang
Klasifikasi kanker pada anak menurut Birch dan Marsden yang diakui oleh
World Health Organization (WHO), terdapat 12 jenis kanker pada anak
(Gupta, et al. dalam Pinkerton, Shankar, Matthay. 2007). Leukemia
merupakan kategori kanker paling umum pada anak sebanyak 33% dari
seluruh jumlah kasus kanker pada anak (American Cancer Society, 2009).
Leukemia limfoblastik akut paling banyak dari semua kanker anak
(Duchoslav, 2010). Sesuai data American Cancer Society (2006, dalam
Campbell, et al. 2008b) LLA adalah jenis kanker yang paling umum
menyerang anak-anak, terhitung hampir sepertiga dari semua diagnosis

kanker pada anak di Amerika.

Leukemia limfoblastik akut selanjutnya ditulis LLA adalah penyakit ganas
ditandai dengan akumulasi limfoblas (Hoffbrand, Catovsky & Tuddenham,
2005). Plasschaert, et al. (2004, dalam Savage, Riordan & Hughes, 2008)
menyatakan LLA merupakan penyakit ganas yang komplek yang
mempengaruhi sel-sel hemopoietik dari sumsum tulang dan ditandai oleh
proliferasi ganas dari limfoblas yang mempengaruhi proses pematangan
secara normal dan diferensiasi sel dalam sumsum tulang, sehingga terjadi
penggantian jaringan sumsum tulang normal menjadi sel-sel kanker. LLA
lebih sering terjadi pada anak laki-laki dibandingkan anak perempuan
(Tomlinson & Kline, 2010). Menurut Luxner (2005) Leukemia adalah
penyakit hemopoietik ganas yang ditandai dengan proliferasi limfosit tidak
terbatas, terjadi perubahan yang sangat cepat dimana sel-sel tersebut

menggantikan elemen sumsum darah normal.

Duchoslav (2010) menyatakan bahwa penyebab LLA belum diketahui secara
pasti, dapat bersumber dari genetik, kelainan kromosom, dan faktor
lingkungan (terpapar radiasi atau sinar-x saat prenatal). Gejala dan tanda
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LLA menggambarkan infiltrasi sel leukemia ke sumsum tulang dan jaringan
ekstramedular. Penekanan terhadap sistem hemopoietik normal menyebabkan
gejala pucat, sering demam, dan perdarahan. Infiltrasi jaringan ekstramedular
menyebabkan pembesaran kelenjar getah bening dan pembesaran perut serta
nyeri tulang. Penurunan berat badan, anoreksia dan kelemahan umum dapat
terjadi (Sastroasmoro, 2007). Sebanyak 50% anak dengan LLA mengalami
pucat, kelelahan, memar, dan ptekie, 25% mengalami nyeri tulang, 60%
demam dan hepatosplenomegali serta 50% mengalami limfadenopati,
terkadang ditemukan adanya massa pada mediastinum. Kelumpuhan saraf
kranial, eksudat pada fundus optik dan penyakit jantung kongestif.
Perdarahan, penurunan kematangan leukosit, trombosit dan sel darah merah
perifer dengan leukositosis sekunder mencapai 50% yang menyebabkan

ketidakmatangan limfoblas (Sondheimer, 2008).

Luxner (2005) menyebutkan lebih jelas bahwa anak dengan LLA mengalami
anemia, neutropenia, dan trombositopenia. Anemia mengakibatkan kelelahan,
kelemahan, pucat, dan lesu. Neutropenia menyebabkan demam dan infeksi
sedangkan trombositopenia mengakibatkan kulit memar atau purpura, ptekie,
epistaksis, melena, dan perdarahan gqusi. Infiltrasi leukemia juga
menyebabkan hepatosplenomegali, limfadenopati, nyeri tulang dan sendi,
anoreksia, nyeri perut, dan penurunan berat badan. Gejala yang sangat jarang
adalah hematuria, perdarahan gastrointestinal, atau perdarahan pada saraf
pusat.

LLA pada anak dapat menimbulkan gejala serupa, tetapi anak-anak sulit
mengatakannya. Anak dapat mengalami demam, sering infeksi, kelelahan,
lekas marah, penurunan tingkat aktivitas, mudah mengalami memar atau
pendarahan, nyeri tulang atau sendi, perut membesar (swollen belly),
pembesaran kelenjar getah bening, batuk atau sesak napas. Sindroma vena
kava superior menyebabkan pembengkakan pada leher, lengan dan kepala.
Keterlibatan sistem saraf pusat menimbulkan sakit kepala, mual dan muntah,

penglihatan kabur, penurunan kemampuan belajar, kejang dan pada anak laki-
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laki dapat terjadi pembengkakan dan sakit pada testis (Longe, 2005). Anak
dengan LLA dikelompokkan dalam 2 kategori resiko yaitu, kelompok resiko
standar, usia antara 1-9 tahun dengan jumlah leukosit < 50.000 dan kelompok
resiko tinggi, usia kurang dari 1 tahun dan lebih dari 9 tahun dengan jumlah
leukosit > 50.000 (Duchoslav, 2010).

Sekitar 1500 dengan LLA dewasa di Amerika ditemukan setiap tahunnya dan
hampir 1000 dari penderita tersebut meninggal tiap tahunnya. Sebanyak 58%
diantaranya mampu bertahan hidup selama 5 tahun. LLA pada anak dibawah
usia 18 tahun, tiap tahunnya ditemukan 1500 kasus baru dan 80% diantaranya
mampu bertahan hidup selama 5 tahun. Jumlah kematian anak dengan LLA
dibawah usia 15 tahun masih tinggi yaitu sekitar 550 pertahunnya. Jumlah
penderita LLA pada pria 20% lebih tinggi dari wanita. Insiden tertinggi
terjadi pada anak usia antara 2 sampai 5 tahun (Tomlinson & Kline, 2010).
LLA sel-B merupakan 80% dari semua kasus (Longe, 2005). Tahun 2010
tingkat kelangsungan hidup mencapai 83% (Duchoslav, 2010).

Kasus anak dengan LLA menurut Sondheimer (2008) merupakan 25% dari
seluruh jumlah kasus kanker pada anak, sedangkan data dari American
Childhood Cancer Organization (2010) di Amerika sekitar 12.400 anak
dibawah usia 20 tahun didiagnosis menderita kanker setiap tahun. Insiden
LLA tertinggi terjadi dalam lima tahun pertama kehidupan sekitar 5,7 per
100.000 orang per tahun (Plasschaert, et al. 2004, dalam Savage, Riordan &
Hughes, 2008). Khusus infant, tingkat kelangsungan hidup masih sangat
rendah yaitu sebesar 44% (Coebergh, et al. 2006, dalam Savage, Riordan &
Hughes, 2008). Di Kanada, sekitar 850 anak didiagnosis kanker setiap tahun
dan merupakan penyebab kematian anak terbesar. Tingkat kelangsungan
hidup anak kanker meningkat dari 20% di tahun 1950 menjadi 80% di tahun
1990 (Goldsby, Taggart & Ablin, 2006), dan 85% tahun 2008 (Canadian
Cancer Society, 2008, dalam Goldstein, 2010).
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Jumlah penderita leukemia di tanah air juga cukup besar. Dari 80 juta anak
Indonesia dibawah usia 15 tahun, sebanyak 2,5 — 4,0 per 100.000 anak
menderita leukemia. Diperkirakan 2000-3200 kasus anak dengan LLA terjadi
setiap tahunnya. Mostert, et al. (2006) menemukan data dari RS Dr. Sardjito
Yogyakarta, bahwa didiagnosis 30-40 anak dengan LLA setiap tahunnya.
Hasil studi pendahuluan yang dilakukan pada Departemen Iimu Kesehatan
Anak sub divisi Hematologi/ Onkologi Rumah Sakit Umum Pusat Nasional
Dr. Cipto Mangunkusumo (RSCM) Jakarta, leukemia menempati urutan
terbanyak penyakit anak tahun 2010 sebanyak 664 kasus (27,3%) setelah
DBD 231 kasus (9,5%). LLA juga merupakan penyebab kematian tertinggi
tahun 2010 sebanyak 54 orang anak (38,3%) setelah Meningitis/Encepalitis
sebanyak 22 orang anak (15,6%). Setiap tahun-nya, jumlah anak yang
menderita LLA cukup tinggi. Tahun 2005 sebanyak 95 kasus, tahun 2006
sebanyak 75 kasus, tahun 2007 sebanyak 88 kasus, tahun 2008 sebanyak 105
kasus, tahun 2009 meningkat menjadi 135 kasus dan Januari — Oktober 2010
tercatat 98 kasus (Departemen IKA RSUPN Dr. Cipto Mangunkusumo
Jakarta, 2010).

Angka penderita LLA yang tinggi dan berbagai masalah yang dihadapi anak
dengan LLA, merupakan permasalahan besar yang perlu diteliti lebih lanjut,
baik mengenai faktor resiko, penyebab, tanda-gejala, dukungan perawatan
maupun pengobatannya. Pengobatan anak dengan LLA mencakup tiga
komponen yaitu kemoterapi, radiasi, dan kemoterapi dengan transplantasi sel
induk (Duchoslav, 2010). Kemoterapi adalah pemberian obat untuk
membunuh sel-sel kanker, tetapi juga membahayakan sel-sel normal.
Kehilangan rambut, kelelahan, mual, muntah, diare, mukositis, dan
perdarahan merupakan efek samping kemoterapi. Kemoterapi dengan
transplantasi sel induk, melibatkan kemoterapi di samping penggantian donor
batang sel untuk menggantikan sel-sel rusak oleh sel kanker dan efek
pengobatan. Pengobatan untuk penyakit LLA umumnya berlangsung 2-3
tahun (Pui, et al. 2001, dalam Duchoslav, 2010). Lebih lanjut dapat

menimbulkan gangguan jangka panjang seperti gangguan fungsi intelektual,
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kelainan neuroendokrin, kardiotoxisitas, gangguan sistem reproduksi dan
keganasan sekunder (Bhatia, 2003, dalam Savage, Riordan & Hughes, 2008).

Kemoterapi menyebabkan pengurangan volume kortikal white matter,
terutama pada korteks prefrontal kanan sehingga mengakibatkan berbagai
gangguan fungsi (Carey, et al. 2008; Reddick, et al. 2006, dalam Campbell, et
al. 2008b). Penurunan volume white matter berkaitan dengan penurunan
kinerja dalam berbagai fungsi domain neurokognitif, seperti kemampuan
fleksibilitas dan ingatan, bila dibandingkan dengan anak-anak tanpa riwayat
penyakit kanker (Carey, et al. 2008, dalam Campbell, et al. 2008b). Studi lain
menyebutkan bahwa efek terapi terhadap anak dengan LLA mempengaruhi
kemampuan prestasi akademik dan belajar (Anderson, et al. 1977; Campbell,
et al. 2007; Lesnik, et al. 1998, dalam Campbell, et al. 2008b).

Efek kemoterapi juga memiliki konsekuensi penting terhadap perkembangan
emosi dan kemampuan untuk mengatasi serta pengaturan emosi (Campbell, et
al. 2008b). Efek jangka panjang kemoterapi menyebabkan anak kesulitan
mengatasi stres akibat tekanan emosional yang lebih tinggi. Beberapa
penelitian yang dilaksanakan oleh Children’s Cancer Group atau CCG
menyatakan bahwa anak yang sembuh dari penyakit LLA menerima
pendidikan khusus sampai enam kali atau lebih karena mengalami gangguan
emosi dan juga masalah perilaku (Glover, et al. 2003, dalam Campbell, et al.
2008b). Anak dengan LLA tidak mampu mengatasi stres secara efektif
sehingga berada pada resiko tinggi gangguan emosi dan perilaku (Compas, et
al. 2001; Skinner & Gembeck, 2007, dalam Campbell, et al. 2008a).

Penelitian Duff, et al. (2006, dalam Piersol, et al. 2008) melaporkan bahwa
anak mengalami peningkatan rasa sakit dan gangguan tidur lebih dari 3 hari
setelah kemoterapi, sehingga mempengaruhi kualitas hidupnya. Selama
perawatan, anak dengan LLA penting diperhatikan kualitas hidupnya, dengan
mempertimbangkan dampak penyakit dan pengobatan terhadap kualitas fisik,
psikologis dan sosial anak (Eiser & Morse, 2001; Varni & Burwinkle, 2005,
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dalam Savage, Riordan & Hughes, 2008). Pickard, et al. (2004, dalam
Savage, Riordan & Hughes, 2008) menjelaskan bahwa penilaian kualitas
hidup anak dengan LLA tidak dapat diwakili hanya dengan melakukan
pengkajian terhadap orangtua karena informasi yang diperoleh secara
langsung dari anak dengan LLA tidak sepenuhnya dapat diperoleh dari
orangtua. Anak usia 7-8 tahun, dapat memberikan informasi yang dapat
diandalkan sehubungan dengan penilaian kualitas hidup mereka. Stilon dan
Papadatou (2002, dalam Locaides, 2010) menyatakan bahwa anak usia 7
hingga 11 tahun berada pada tahap perkembangan operasional konkret. Anak
mampu berpikir secara logis dan mulai mengembangkan pemahaman yang
lebih ilmiah dalam lingkungannya. Anak telah memiliki konsep yang sama
dengan orang dewasa tentang efek fatal dari penyakit seperti kematian. Hal
ini didukung oleh Piaget dalam teori perkembangan kognitifnya yaitu anak
usia 7-11 tahun telah memiliki pemikiran yang meningkat dan logis serta
koheren. Pada tahap usia ini, anak juga mampu berpikir secara rasional dan
imaginatif (Tomey & Alligood, 2006).

Beberapa hasil studi menemukan, bila sejak awal diagnosa, anak dilibatkan
secara terbuka mengenai penyakitnya maka dapat menimbulkan berbagai
perilaku yang negatif. Anak mengalami tekanan psikologis antara lain
kecemasan yang tinggi, depresi, menarik diri, penurunan kemampuan
beradaptasi, terutama pada anak usia remaja (Shelby, et al. 1998, dalam
Piersol, et al. 2008). Berbeda dengan hasil penelitian tersebut, DeJong dan
Fombonne (2006, dalam Piersol, et al. 2008) menyatakan bahwa banyak anak
penderita leukemia tidak melaporkan tanda-tanda kegelisahan dan depresi
selama fase diagnosis dan pengobatan penyakit, tetapi kemudian anak-anak
tersebut menunjukkan tanda-tanda mengalami posttraumatic stress syndrome
(PTSS).

Studi lain menjelaskan bahwa orang tua kurang terbuka mengenai diagnosis
penyakit kepada anaknya. Kurangnya informasi yang diterima anak tentang

penyakitnya, menyebabkan anak tidak mengerti apa yang akan terjadi selama
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tahap pengobatan. Ketidakmengertian anak dapat meningkatkan tekanan
psikologis sehingga anak tidak kooperatif selama perawatan. Demikian juga
perasaan sedih dan tekanan psikologis yang dialami anak dan orang tua terus
berlanjut selama fase pengobatan berlangsung (Piersol, et al. 2008).
Peningkatan tekanan psikologis yang dialami orang tua dan anak selama
pengobatan, beresiko menimbulkan gangguan PTSS (Best, et al. 2001, dalam
Piersol, et al. 2008).

Clarke, et al. (2005) mengemukakan bahwa anak-anak yang tidak sepenuhnya
memahami penyakit dan proses pengobatan yang mereka jalani, memiliki
reaksi negatif terhadap pengobatan, seperti tempertantrum, menarik diri dan
perilaku tidak kooperatif selama pengobatan. Anak yang memahami penyakit
dan proses pengobatannya, memiliki mekanisme koping adaptasi lebih baik.
Miller, et al. (2009) mendefinisikan koping sebagai upaya yang dilakukan
secara sadar untuk mengatur emosi, kognisi, perilaku, fisiologi, dan

lingkungan dari stres yang timbul.

Setiap anak memiliki ciri khas tersendiri dalam masa perkembangannya, yang
berpengaruh terhadap banyak aspek saat diagnosis, prognosis, pengobatan,
komunikasi, pengambilan keputusan, pemahaman perkembangan penyakit,
dan hasil yang dicapai (American Pediatric Association, 2005; Doka, 2009;
Himelstein, et al. 2004, dalam Locaides, 2010). Untuk itu anak memerlukan
dukungan terutama dalam pengambilan keputusan terhadap pengobatan yang
akan dijalaninya (Doka, 2009; Goldman, 1998; McCulloch, Comac & Craig,
2008, dalam Locaides, 2010).

Goldstein (2010) dalam penelitian retrospektif menyatakan dampak fisik bagi
anak penderita kanker berbeda-beda antara lain: kelelahan, perubahan nafsu
makan, sakit, nyeri, gangguan tidur, sembelit, mual, dan gangguan
menstruasi. Dampak psikologis meliputi: rasa takut, stres, tertekan, malu, dan
khawatir. Dampak sosial yaitu sulit membina hubungan intim. Anak berhasil

dalam pengobatan karena dukungan yang besar dari keluarga, tenaga
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kesehatan melalui konseling atau terapi, kelompok pendukung, dan
spiritualitas. Strategi koping yang digunakan berhubungan dengan status

mental individu.

Locaides (2010) dalam grounded research menggali pengalaman antisipasi
berkabung anak dengan LLA pada perawatan palliatif. Anak mengalami
penurunan berbagai kemampuan fisik. Perasaan tidak berdaya akibat
kelelahan, sakit, mual, nyeri, gangguan tidur, pusing, sulit bernafas, sakit
kepala, penurunan daya penglihatan, kehilangan keseimbangan, koordinasi
tubuh, mulut kering, gangguan nafsu makan, perubahan suhu tubuh serta
perubahan penampilan fisik. Masalah fisiologis anak dengan LLA vyaitu:
penurunan fungsi kognitif. Kesedihan karena terpisah dari lingkungan dan
orang sekitarnya, perubahan terhadap gambaran diri, harapan masa depan,
dan pencapaian cita-cita merupakan masalah psikologis bagi anak. Dukungan
dari keluarga, teman dan interaksi dengan lingkungan merupakan sumber
koping yang diperlukan anak. Sumber koping yang digunakan anak adalah

bermain.

Campbell, et al. (2008b) melakukan penelitian kuantitatif metode cross-
sectional untuk mengetahui adanya hubungan antara fungsi eksekutif, koping
dan perilaku anak dengan LLA. Penilaian koping menggunakan Responses to
Stress Questionnaire (RSQ). Hasil studi menyebutkan bahwa dari tiga koping
yang ada, kontrol koping skunder mempunyai hubungan yang sangat

signifikan dengan fungsi eksekutif.

Peneliti telah melakukan studi literatur dari dalam dan luar negeri, namun
belum menemukan penelitian kualitatif yang menggali respon dan koping
anak dengan LLA dalam menjalani terapi. Penelitian ini dianggap penting,
untuk meningkatkan kemampuan anak beradaptasi dan menggunakan
mekanisme koping yang positif dalam menjalani terapi. Semakin
meningkatnya angka kelangsungan hidup anak dengan LLA, diharapkan pula

dibarengi dengan peningkatan kualitas hidupnya.
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1.2

Berdasarkan pemaparan hasil penelitian diatas, diketahui dampak yang
dirasakan anak dengan LLA akibat penyakit, prosedur pengobatan maupun
efek jangka panjangnya. Telah banyak dilakukan penelitian dengan metode
kuantitatif terkait anak dengan LLA, baik mengkaji orang tua maupun anak,
dengan berbagai skala pengukuran. Melalui studi literatur diketahui, di
Indonesia masih sangat minim ditemukan penelitian kualitatif yang
melibatkan anak secara langsung. Mengacu pada prinsip bahwa informasi
yang diperoleh dari orang tua tidak sepenuhnya dapat menggambarkan apa
yang dirasakan oleh anak maka dilakukan grounded research terhadap anak
untuk menggali secara mendalam respon dan koping anak dengan LLA dalam

menjalani terapi.

Rumusan Masalah

Anak dengan LLA mengalami berbagai masalah fisik, fisiologis dan
psikologis yang cukup berat. Berbagai keluhan yang ditimbulkan akibat
penyakit, prosedur pengobatan, efek samping dan komplikasinya sangat
mempengaruhi kualitas kehidupan anak. Prosedur pengobatan yang lama dan
konsekuensi dari penyakit LLA membuat anak merasa kehilangan
pengalaman kehidupannya yang menyenangkan. Masih tingginya angka
kematian anak dengan LLA menandakan bahwa masih rendahnya
kemampuan anak untuk bertahan terhadap segala efek penyakit. Peningkatan
angka kelangsungan hidup juga menandakan bahwa beberapa anak dengan
LLA akhirnya mampu bertahan melalui tahapan-tahapan pengobatan yang

panjang dan melelahkan.

Salah satu hal terpenting untuk anak dapat sembuh dari penyakitnya, atau
paling tidak bertahan lebih lama untuk hidup adalah mekanisme koping yang
diadopsi. Beberapa penelitian menyatakan bahwa individu yang memiliki
mekanisme koping positif dan mendapat dukungan penuh dari orang tua
mampu melalui masa krisis penyakitnya. Tersedianya sumber-sumber koping
dan kemampuan individu untuk menggunakan sumber koping yang ada akan

meningkatkan kualitas hidup anak. Penelitian kualitatif tentang respon dan
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koping anak dengan LLA masih jarang dilakukan, baik di Indonesia maupun
di luar negeri. Oleh karena itu, yang menjadi rumusan penelitian ini adalah

bagaimana respon dan koping anak dengan LLA dalam menjalani terapi.

1.3 Tujuan Penelitian

1.4

1.3.1 Tujuan Umum
Penelitian bertujuan untuk mengembangkan kerangka konsep tentang
respon dan koping anak penderita LLA yang diaplikasikan kedalam
teori adaptasi Roy.
1.3.2 Tujuan Khusus
1.3.2.1 Diidentifikasinya stresor yang dihadapi anak akibat penyakit
LLA.
1.3.2.2 Diidentifikasinya respon fisiologis dan psikologis yang dialami
anak selama menjalani terapi LLA.
1.3.2.3 Diidentifikasinya respon berduka yang dialami anak sejak
didiagnosa LLA.
1.3.2.4 Diidentifikasinya dukungan yang diterima anak selama
menjalani terapi.
1.3.2.5 Diidentifikasinya koping yang mendukung penerimaan anak
terhadap penyakitnya.

Manfaat Penelitian
Penelitian ini diharapkan dapat bermanfaat bagi semua pihak dalam
mengembangkan pelayanan keperawatan, yang meliputi:
1.4.1 Bagi Anak dengan LLA dan Keluarga.
1.4.1.2 Membantu anak mengungkapkan perasaan atau emosinya
sehingga anak dapat lebih tenang.
1.4.1.3 Membantu anak mengidentifikasi masalah yang dialami
sehingga anak dapat menyadari kemampuannya untuk terus
menjalani terapi.
1.4.1.4 Membantu anak menggali kemampuan yang dimiliki sehingga

menumbuhkan semangat anak dalam menjalani terapi.
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1.4.15

1.4.16
1.4.1.7

1.4.1.8

11

Membantu anak mengenali koping yang konstruktif dan
destruktif.

Membantu anak memilih penggunaan koping adaptif.
Membantu orangtua untuk mensupport anak mencapai koping
adaptif.

Membantu anak lain dengan LLA untuk dapat membangun

koping yang adaptif secara dini.

1.4.2 Bagi Instansi Pelayanan Keperawatan

1421

1.4.2.2

1.4.2.3

1424

1.4.25

1.4.2.6

1.4.2.7

1.4.2.8

1.4.2.9

Membantu perawat memahami perilaku sosial sehingga dapat
lebih memahami anak dengan LLA.

Membantu perawat mempersiapkan mental anak dengan LLA
dalam menjalani terapi.

Membantu perawat untuk lebih  berhati-hati dalam
pengambilan keputusan terhadap prosedur tindakan bagi anak
dengan LLA dengan memperhatikan prinsip-prinsip etik dalam
keperawatan.

Membantu perawat memberikan pelayanan sesuai prinsip
atraumatic care.

Membantu perawat mengidentifikasi jenis koping yang sesuai
bagi anak dan memfasilitasi pembentukan mekanisme koping
anak lebih dini.

Membantu perawat meminimalisir hal-hal yang dapat
mendorong pembentukan koping maladaptif terhadap anak.
Mengajari anak dan keluarga cara pencapaian koping yang
adaptif.

Menjembatani kesenjangan antara teori dan praktek, dapat
diaplikasikan dalam praktek untuk peningkatan mutu
pelayanan keperawatan.

Memberikan suatu kerangka berpikir yang inovatif dalam
strategi intervensi selama melakukan asuhan keperawatan

terhadap anak dengan LLA secara khusus.
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1.4.2.10 Sebagai dasar intervensi keperawatan karena dilakukan

berdasarkan penemuan secara ilmiah, bukan tradisi/rutinitas

atau coba-coba.

1.4.3 Bagi Perkembangan Ilmu Pengetahuan Dan Pendidikan Keperawatan

1431

1.4.3.2

Menambah bahan kajian dalam studi kepustakaan, untuk lebih
membuka wawasan perawat anak secara khusus yang dikaitkan
pada pengembangan teori dan konsep yang telah ada mengenai
respon dan koping anak dengan LLA dalam menjalani terapi.

Bermanfaat sebagai acuan ataupun pertimbangan untuk
mengembangkan kurikulum pendidikan khususnya dalam
perawatan pada penyakit-penyakit terminal dan mengancam

kehidupan.

1.4.4 Pengembangan Penelitian

Melalui hasil penelitian ini, dianggap perlu untuk dilakukan penelitian

lebih lanjut terkait:

1441

1442

1.4.4.3

Respon berduka pada anak penderita LLA dalam menjalani
terapi: studi etnografi.

Faktor-faktor yang mempengaruhi pembentukan koping anak
penderita LLA dalam menjalani terapi dengan penelitian
kuantitatif.

Mekanisme koping yang berpengaruh signifikan terhadap
peningkatan kemampuan adaptasi anak penderita LLA dalam

menjalani terapi: studi Grounded theory.
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BAB 2
TINJAUAN PUSTAKA

Bab ini memaparkan kajian pustaka yang melandasi penelitian yang dilakukan,
meliputi bahasan mengenai tahap perkembangan anak, Leukemia Limfoblastik
Akut (LLA), pengobatan dan efek sampingnya. Gejala fisik, fisiolgis dan
psikologis akibat penyakit LLA, mekanisme koping anak dengan LLA, sumber-

sumber koping, teori adaptasi Roy dan teori dari berbagai sumber penelitian.

2.1 Tahapan Perkembangan Anak

Menurut undang-undang nomor 23 tahun 2002 tentang perlindungan anak,
anak adalah individu yang belum mencapai usia 18 tahun termasuk anak yang
masih dalam kandungan. Supartini (2004) mendefenisikan anak adalah
individu yang sedang berada dalam proses tumbuh-kembang, berusia antara
0-18 tahun, memiliki kebutuhan yang spesifik (biologis, psikologis, sosial dan
spiritual). Wong, et al. (2009) membagi tahapan perkembangan anak menjadi
5 yaitu tahapan pranatal (konsepsi sampai lahir), periode bayi (sejak lahir
sampai usia 12 bulan), periode kanak-kanak awal (usia 1 tahun sampai 6
tahun), periode kanak-kanak pertengahan (usia 6 sampai 11 atau 12 tahun),
periode kanak-kanak akhir (usia 11 atau 12 sampai 18 tahun).

Penelitian ini menggali perkembangan kognitif anak usia 7 sampai 18 tahun,
disebut juga periode usia sekolah sampai remaja akhir. Perkembangan
kognitif adalah proses perubahan dalam aktivitas mental yang juga terkait
dengan pertambahan usia. Menurut Piaget (1969, dalam Wong, et al. 2009)
kemampuan adaptasi yang ditunjukkan melalui perilaku, memungkinkan

individu untuk mempertahankan keseimbangan terhadap lingkungan.
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Tahapan perkembangan anak menurut Havighurst dalam Hurlock (1980)

yaitu:

2.1.1 Akhir Masa Kanak-Kanak (6-12 tahun)
Anak mulai mempelajari ketrampilan fisik serta ketrampilan dasar,
penyesuaian diri terhadap teman sebaya, masa luasnya minat dan
kegiatan bermain, membangun image yang positip terhadap diri sendiri
dalam masa pertumbuhannya. Anak mulai menyadari jenis kelamin atau
peran sosialnya, mengembangkan pengertian-pengertian, integritas
moral dan nilai-nilai dalam kehidupannya sehari-hari. Anak
mengembangkan ketrampilan sosialisasi dikelompoknya dengan cara
belajar bekerja sama, belajar bersaing, belajar menerima dan
melaksanakan tanggungjawab, belajar bersikap sportif, turut berbagi
rasa, belajar bermain dan berolah raga. Belajar menyesuaikan diri
dengan standar kelompok dan belajar perilaku sosial yang baik serta
mencapai kebebasan pribadi untuk berkreasi. Keberhasilan anak
menyelesaikan tugas dan tanggungjawabnya meningkatkan kepuasan

dan rasa percaya diri.

Anak lebih senang dan mendapat kepuasan bila bermain bersama
dengan teman-teman kelompoknya daripada bermain dengan anggota
keluarga di rumah. Anak berusaha mengendalikan ungkapan emosi
ketika berada di luar rumah bersama kelompoknya, namun akan
mengungkapkan emosi dengan lebih leluasa di rumah untuk
melepaskan dorongan-dorongan yang belum terlampiaskan. Emosi
kekecewaan diungkapkan dengan menangis, mengamuk, cemberut,
merajuk, dan menggerutu. Pada periode akhir masa kanak-kanak, emosi
dapat meninggi karena keadaan fisik atau perubahan lingkungan. Jika
mengalami sakit atau lelah, anak menjadi mudah marah, rewel, dan sulit
untuk ditenangkan. Kondisi kesehatan yang buruk menghalangi anak
beraktivitas dengan kelompok sehingga menimbulkan rasa rendah diri
dan terbelakang. Anak lebih senang mengungkapkan perasaan tidak

senang yang dialaminya kepada teman akrabnya.
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Piaget (1969, dalam Wong, et al. 2009) berpendapat, pada usia 7
sampai 11 tahun, anak memasuki tahap berpikir konkret. Anak mampu
mengklasifikasi, menghubungkan berbagai hal-hal konkret dan
membuat kesimpulan logis serta masuk akal. Anak mampu
mengurutkan, menyusun, mengelompokkan dan menghubungkan
secara sistematis fakta-fakta yang mereka rasakan untuk mencari suatu
jawaban. Anak dapat menghadapi sejumlah situasi secara bersamaan
dalam beberapa aspek yang berbeda. Anak belum memiliki kemampuan
menghadapi sesuatu yang abstrak. Cara berpikir induktif, tidak berpusat
pada diri sendiri dan dapat menerima perbedaan antara sudut pandang
orang lain dengan sudut pandang diri sendiri. Cara berpikir menjadi
semakin tersosialisasi. Anak memiliki kekhawatiran yang besar
terhadap keutuhan secara fisik. Tubuh merupakan hal yang penting dan
bernilai khusus bagi anak. Anak menjadi sangat sensitif terhadap segala
sesuatu yang mengancam atau indikasi lain yang menyebabkan cedera

secara fisik.

Pada tahapan operasional konkret dalam perkembangan kognitif,
perkembangan moral anak terfokus pada kepatuhan dan loyalitas. Anak
menghargai apa yang dilakukan orang tua terhadapnya, mengerti
harapan orang tua tanpa memikirkan konsekuensi yang harus dijalani
untuk memenuhi harapan orang tua. Melakukan sesuatu sesuai dengan
apa yang diinginkan orang tua dianggap sebagai perilaku yang baik
oleh anak sehingga hal tersebut mendorong anak untuk menjadikan
orang tua atau orang terdekat sebagai acuan untuk memutuskan segala

sesuatunya (Wong, et al. 2009).

Perkembangan spiritual anak usia sekolah berada pada tahap mythical-
literal. Perkembangan spiritual pada tahapan ini dibentuk bersamaan
dengan perkembangan kognitif, berkaitan erat dengan interaksi sosial
dan pengalaman belajar anak. Anak merasa sangat tertarik untuk

mempelajari tentang agama dan Tuhan. Anak mempercayai kekuasaan
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Tuhan dalam kehidupan mereka, oleh karena itu anak mulai
memanjatkan doa kepada Tuhan saat mereka menginginkan sesuatu
dalam kehidupannya dan sangat memiliki keyakinan yang kuat bahwa
doa mereka akan dikabulkan Tuhan. Anak membedakan perilaku baik
dan buruk. Perilaku baik layak mendapat penghargaan atau hadiah dan
perilaku buruk perlu mendapat hukuman. Mendekati masa remaja, anak
berada pada tahap synthetic-convention. Pada tahap ini remaja
mengalami kekecewaan spiritual, dimana mereka semakin menyadari
bahwa apa yang mereka doakan, apa yang mereka mintakan kepada
Tuhan tidak selalu dijawab Tuhan sesuai dengan doa-doa yang
dipanjatkannya. Kekecewaan yang timbul menyebabkan anak mulai

mengabaikan hubungannya dengan Tuhan (Wong, et al. 2009).

Perkembangan psikososial Erikson, pada usia 6 sampai 12 tahun anak
berada pada tahap industri vs inferioritas. Anak mampu menyelesaikan
suatu aktivitas sampai selesai. Anak menginginkan pencapaian yang
nyata, mau dan mampu bekerja sama dengan orang lain, serta

mempelajari aturan-aturan yang ditetapkan (Wong, et al. 2009).

2.1.2 Masa Puber atau Pramasa Remaja (10-13 tahun).
Perilaku yang ditunjukkan anak yaitu: ingin menyendiri, sering
melamun, bertengkar dengan teman dan anggota keluarga, pembosan,
malas, sehingga prestasi menurun. Terjadi inkoordinasi gerakan karena
perubahan bentuk tubuh, mudah marah, murung, merajuk, khawatir,
gelisah, suasana hati yang tidak menentu dan menangis bila mengalami
sedikit hal yang tidak menyenangkan. Kurang percaya diri dan takut
gagal karena penurunan kemampuan fisik, kritik dari teman maupun
orang tua. Anak berpenampilan sederhana untuk menghindari perhatian
orang lain dan komentar yang negatif terhadap perubahan fisiknya,

tidak kooperatif dan sering melawan.
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2.1.3 Masa Remaja (13-18 tahun)
Anak memulai hubungan baru yang lebih intim dengan teman sebaya,
mencapai peran sosial sebagai pria atau wanita, menggunakan tubuhnya
secara efektif dan menerima keadaan fisiknya, mengharapkan dan
mencapai perilaku sosial yang bertanggungjawab, pencapaian
kemandirian emosional, mempersiapkan kematangan memasuki dunia
kerja/ kemampuan finansial, mempersiapkan pernikahan, memiliki

perangkat nilai dan konsep etis (Hurlock, 1980).

Emosi meninggi akibat perubahan fisik dan kelenjar, anak berada
dibawah tekanan sosial untuk menghadapi kondisi baru. Anak
mengungkapkan emosinya dengan menggerutu, diam atau mengkritik
orang yang menimbulkan perasaan tidak senang dengan suara keras.
Remaja mencapai kematangan emosional, emosi lebih stabil dan
tenang. Melamun merupakan pengalihan yang menyenangkan bila
merasa bosan atau kesepian. Menurut Piaget, remaja mempunyai
kemampuan kognitif untuk mempertimbangkan berbagai kemungkinan
dalam menyelesaikan suatu masalah dan
mempertanggungjawabkannya. Anak mampu memandang
permasalahan melalui sudut pandang orang lain. Anak mempunyai
banyak pertimbangan dalam penyelesaian masalah dan mulai
membentuk nilai moral sendiri berdasarkan konsep benar dan salah

yang dianutnya.

Wong, et al. (2009) menambahkan, anak usia remaja (11 — 15 tahun)
berada pada tahap operasional formal yang mana anak telah mencapai
puncak kemampuan berpikir abstrak. Anak semakin adaptif dan
fleksibel, mampu berpikir logis, menggunakan istilah, simbol yang
abstrak dan menarik sebuah kesimpulan yang masuk akal dari
serangkaian pengamatan. Anak dapat membayangkan suatu rangkaian
peristiwva yang mungkin akan terjadi untuk masa depan. Remaja

memiliki keingintahuan tentang penilaian orang lain terhadap dirinya,
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cenderung  merahasiakan  pemikiran mereka sendiri  karena
kekhawatiran bahwa tidak ada seorangpun yang mampu memahami
perasaan mereka. Menurut Kohlberg, remaja ingin bebas dari kendali
orang tua. Kemampuan untuk bersosialisasi kuat, sama kuatnya dengan
perasaan kesepian yang dirasakan remaja. Penerimaan teman sebaya,
sahabat dan perhatian yang hangat dari keluarga sangat mendukung

proses kematangan interpersonal.

2.2 Leukemia Limfoblastik Akut
2.2.1 Definisi
Leukemia adalah penyakit keganasan sel darah yang berasal dari
sumsum tulang, ditandai proliferasi sel-sel darah putih, gangguan
pengaturan leukosit dengan manifestasi adanya sel-sel abnormal dalam
darah tepi (Permono, et al. 2010). Menurut Soto (2009) leukemia akut
adalah suatu penyakit keganasan primer dari organ pembentuk darah,
adanya infiltrasi progresif dan penggantian sumsum tulang normal serta

jaringan limfatik oleh sel immatur pembentuk limfoid dan myeloid.

Longe (2005) berpendapat leukemia akut adalah jenis kanker ganas
yang berawal dari sel darah pada sumsum tulang. Sel kanker lebih
lanjut disebut leukemia merupakan hasil dari pembentukan leukosit
yang tidak normal. Leukemia merubah bentuk dan fungsi leukosit
normal sehingga tidak mampu menjalankan fungsinya sebagai
mekanisme pertahanan tubuh terhadap infeksi. LLA adalah yang paling
umum keganasan pada anak-anak. Klinis LLA ditentukan oleh derajat
kegagalan sumsum tulang, disebabkan oleh infiltrasi limfoblas dan
infiltrasi organ ekstramedullar (Arceci, Hann & Smith, 2006)

Jenis utama dari sel-sel darah adalah: a) sel darah merah (eritrosit),
berfungsi membawa oksigen dan hasil metabolisme lainnya ke seluruh
jaringan tubuh, b) sel darah putih (leukosit), berfungsi melawan infeksi,

c) trombosit, sebagai faktor pembekuan darah. Leukosit terdiri dari tiga
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jenis utama yaitu granulosit, monosit, dan limfosit. Granulosit memiliki
partikel, berisi protein khusus (enzim) dan beberapa zat lain yang dapat
memecah bahan kimia dan menghancurkan mikroorganisme seperti
bakteri. Monosit penting untuk mempertahankan tubuh terhadap
patogen. Limfosit terbagi atas dua jenis yaitu limfosit sel-B, yang
membuat antibodi, dan limfosit sel-T yang juga berfungsi sebagai
mekanisme pertahanan tubuh. Leukemia limfositik dapat timbul baik
pada sel-B atau sel-T. Leukemia sel-B lebih sering terjadi daripada
leukemia sel-T dan merupakan bentuk leukemia paling umum pada

anak-anak.

Sel leukemia dapat ditemukan dalam aliran darah, kelenjar getah
bening, limpa, hati, dan sistem saraf pusat saat diagnosa. Aktivitas
leukemia limfoblastik merupakan stimulus kontekstual pada anak
dengan cara mengambil alih fungsi sumsum tulang, mengurangi jumlah
dan efektivitas semua jenis sel darah. Sel-sel kanker mengurangi
kemampuan sel darah putih yang sehat untuk melawan infeksi.
Produksi eritrosit menjadi lebih sedikit, menyebabkan anemia. Jumlah
trombosit menurun sehingga meningkatkan risiko perdarahan dan

memar (Longe, 2005).

2.2.2 Klasifikasi Kanker pada Anak

Klasifikasi Birch dan Marsden yang telah diakui oleh WHO, terdapat

12 kelompok diagnostik kanker pada anak menurut histologi dan

lokasinya (Gupta, et al. dalam Pinkerton, Shankar, Matthay. 2007)

yaitu:

2.2.2.1 Leukemia: kanker yang menyerang darah khususnya pada sel
darah putih atau leukosit.

2.2.2.2 Limfoma: kanker pada jaringan limfoid yang bersifat padat
terbagi atas dua bagian besar yaitu limfoma Hodgkin dan
limfoma non-Hodgkin.

2.2.2.3 Neoplasma retikuloendotelial.
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2.2.2.4 Neoplasma sentral nervus sistem: tumor otak yang berasal dari
sel glial dan cenderung tidak bermetastasis di luar sistem saraf
pusat (SSP) kecuali ada intervensi operasi.

2.2.2.5 Neoplasma miscellaneous intracranial, disebut juga germ cell
tumor: neoplasma yang berkembang dari primordial germ cell,
diantaranya terdapat pada pineal, mediastinum,
retroperitoneum, ovarium, dan testis.

2.2.2.6 Neoplasma intraspinal (termasuk tumor non-malignant
lainnya).

2.2.2.7 Kanker sympathetic nervus system.

2.2.2.8 Retinoblastoma: tumor ganas pada saraf retina embrio, biasa
terjadi pada anak < 5 tahun, unilateral maupun bilateral.

2.2.2.9 Kanker renal.

2.2.2.10 Kanker hepatik.

2.2.2.11 Kanker tulang atau osteosarkoma: kanker ganas pada tulang.

2.2.2.12 Sarkoma soft tissue atau kanker jaringan lunak: timbul dari
jaringan ikat, jaringan pendukung dan jaringan vaskuler seperti
rhabdomiosarkoma.

2.2.3 Etiologi
Penyebab LLA sampai saat ini belum diketahui. Faktor-faktor penting
sebagai patogenesis leukemia (Lanzkowsky, 2005) yaitu:
2.2.3.1 Radiasi ionisasi.
2.2.3.2 Bahan kimia.
2.2.3.3 Obat-obatan.
2.2.3.4 Faktor genetik.

a) Kembar identik, jika salah satu dari kembar mengalami
leukemia usia 5 tahun, maka kembar yang lainnya akan
mengalami resiko leukemia sebesar 20%.

b) Resiko kejadian leukemia terhadap populasi umum.

¢) Kelainan kromosom seperti trisomy 21 (syndrome down).
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2.3 Penegakan Diagnosis dan Terapi LLA
2.3.1 Penegakan Diagnosis

Skrining test dilakukan untuk mengetahui apakah seorang anak
menderita leukemia. Sekitar dua-pertiga dari anak penderita LLA
mengalami tanda dan gejala penyakit sejak 4 minggu sebelum akhirnya
didiagnosis LLA. Gejala pertama biasanya tidak spesifik, meliputi
kelesuan, kelelahan terus-menerus, nyeri tulang atau kehilangan nafsu
makan. Gejala lebih spesifik seperti anemia, perdarahan dan infeksi
terjadi akibat limfoblas menduduki sumsum tulang dan mengganggu
residu normal hematopoiesis. Ditemukan 30-60% hepatomegali dan
splenomegali atau splenomegali saja saat diagnosis anak dengan LLA
(Arceci, Hann, Smith, 2006).

Longe (2005) menjelaskan gambaran fisik seperti muka pucat,
pembengkakan kelenjar getah bening, perdarahan, memar, pinpoint
ruam merah, dan perut membengkak lebih mengarah ke diagnosis
leukemia. Diagnosis diperkuat dengan tes hitung darah lengkap, untuk
memeriksa eritrosit, platelet, dan leukosit. Bila hasil tes mencurigakan,
dilakukan pemeriksaan hematologi/ onkologi dengan aspirasi sumsum
tulang dan biopsi melalui tulang pinggul. Aspirasi sumsum tulang dapat
diulang sesekali selama terapi untuk memperkuat diagnosa maupun

untuk menilai kemungkinan kambuh setelah mendapat terapi.

2.3.2 Terapi LLA
Keterlibatan anak dalam interaksi terapeutik berhubungan dengan hasil
yang menguntungkan bagi anak (Longe, 2005). Orientasi terapi
merupakan strategi pemecahan masalah secara fisik maupun psikologis.
Gustafsson (2007) menyatakan tidak ada terapi khusus anak dengan
LLA yang standar diseluruh dunia. Pengobatan di semua negara
memiliki dasar yang sama (empat fase): induksi, konsolidasi,
pemeliharaan dan terapi SSP. Tahap induksi bertujuan untuk

menonaktifkan sel-sel kanker atau menuju masa remisi, dimana
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sebanyak 95% berhasil mencapai remisi. Tahap konsolidasi digunakan
untuk menghilangkan sisa-sisa sel kanker dan mencegah kekambuhan,

berlangsung selama 18 sampai 24 bulan.

2.3.2.1 Kemoterapi
Terapi untuk gangguan hematologi onkologi seperti penyakit
LLA pada anak umumnya dengan pemberian kemoterapi
(Longe, 2005). Kemoterapi adalah terapi kanker dengan
menggunakan obat-obatan sitotoksik. Kemoterapi bersifat
sistemik, berbeda dengan terapi lokal seperti pembedahan dan
terapi radiasi (Otto, 2005). Saat ini kemoterapi  sangat
bermakna karena berhasil meningkatkan angka kesembuhan
anak dengan kanker. Pengaruh obat terhadap kanker
tergantung jenis obat, dosis, cara pemberian, frekuensi
pemberian, farmakokinetik, jenis kanker, dan toleransi tubuh.
Dosis dan frekuensi pemberian obat-obatan mempengaruhi
kadar obat dalam plasma, yang menimbulkan berbagai efek
positif dan negatif. Kemoterapi yang diberikan terhadap anak
dengan LLA adalah kemoterapi tunggal atau kombinasi,
kemoterapi dosis tinggi dan kemoterapi untuk saraf pusat. Pada
awal kemoterapi, biasanya diberikan dosis tunggal dan

setahap-demi setahap diberikan kemoterapi kombinasi.

Kemoterapi dosis tinggi adalah pemberian obat anti kanker
dengan dosis yang tidak lazim. Kemoterapi metotreksat dosis
tinggi sering diberikan pada anak penderita LLA untuk
mematikan sel-sel kanker sebanyak mungkin dan menghindari
sifat resisten sel kanker terhadap metotreksat. Efek samping
pemberian obat dosis tinggi dapat merusak sel normal oleh
karena itu obat harus segera dieliminasi dari dalam tubuh. Pada
pemberian metotreksat dosis tinggi, harus segera diiringi

dengan pemberian leukovorin. Keterlambatan pemberian
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leukovorin - menyebabkan depresi sumsum tulang dan
kerusakan sel epitel yang tampak melalui gejala stomatitis
berat. Efek samping umum kemoterapi adalah anemia, pucat,
kelelahan, sesak napas, perdarahan, memar, meningkatkan
risiko infeksi, mual, muntah, penurunan jumlah sperma, dan
sindrom lisis. Kegagalan kemoterapi dapat terjadi sebagai
akibat resistensi terhadap obat atau multidrug resistance
(MDR).

2.3.2.2 Terapi Intratekal

Terapi intratekal ialah pemberian obat-obat kemoterapi
langsung melalui lumbar ke dalam cairan tulang belakang yang
bersirkulasi sekitar otak dan sumsum tulang belakang. Konsep
terapi pencegahan Sistem Saraf Pusat (SSP) didasarkan pada
premis bahwa SSP adalah situs tempat di mana sel leukemia
dilindungi oleh penghalang darah-otak dari konsentrasi terapi
sistemik obat anti leukemia. Biasanya diberikan dosis tinggi
terapi kombinasi metotreksat dan arabinose untuk membunuh
sel kanker di SSP (Arceci, Hann & Smith, 2006). Profilaksis
ialah pemberian obat kemoterapi untuk mencegah penyebaran
sel kanker ke SSP. Beberapa pasien menerima terapi radiasi
profilaksis dan kemoterapi intratekal namun ada juga yang
hanya mendapat terapi profilaksis saja (Longe, 2005).

Terapi intratekal menimbulkan efek samping yang lebih besar
dari kemoterapi biasa. Reddick, et al. (2008) menyatakan
bahwa pasien yang menerima kemoterapi saja memiliki
volume white matter yang jauh lebih besar dibandingkan
pasien yang menerima terapi intratekal, namun volume white
matter pada anak yang mendapat kemoterapi saja tetap jauh
lebih kecil dibanding pada kelompok tanpa kemoterapi.
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2.3.2.3 Transplantasi Sumsum Tulang

Pilihan pengobatan terakhir bagi anak dengan LLA yang
berisiko tinggi mengalami kekambuhan adalah transplantation
stem cell (SCT) atau sel induk, lebih dikenal dengan
transplantasi sumsum tulang. Sutaryo (dalam Permono, et al.
2010) menyatakan bahwa tempat relaps penyakit LLA adalah
di sumsum tulang, meningen, otak, dan testis. Kekambuhan
leukemia di organ manapun harus selalu dianggap sebagai
lokal manifestasi dari penyakit sistemik. Stem sel termasuk
dalam sistem hematopoietik yang menyokong hematopoiesis.
Stem sel dapat memperbaharui dirinya sendiri dan mempunyai
kemampuan berdiferensiasi untuk mempertahankan populasi
leukosit, trombosit dan eritrosit normal (Lubis, dalam
Permono, et al. 2010).

Transplantasi tulang dilakukan setelah kemoterapi dosis tinggi.
Kemoterapi dosis tinggi sebelum transplantasi tulang bertujuan
mematikan sel-sel kanker semaksimal mungkin. Efek samping
SCT sangat serius yaitu infeksi dan graft-vs-host disease
(GVHD). GVHD terjadi jika sel yang ditransplantasikan gagal
"mengenali” sel induk atau sel yang ada pada tubuh penderita,
sehingga sel yang ditransplantasikan menyerang sel induk.
Untuk meminimalkan efek sampingnya, sel donor berasal dari
saudara kandung. Pemberian obat-obatan steroid yang bersifat
menekan sistem kekebalan tubuh dapat meminimalkan efek
samping GVHD (Longe, 2005).

2.4 Respon terhadap Penyakit dan Pengobatan
Terapi LLA dan efek sampingnya merupakan stimulus kontekstual yaitu
semua stimulus lain yang dialami anak dengan LLA baik internal maupun
eksternal yang berkontribusi menimbulkan dampak bagi anak. Berbagai

respon negatif yang ditimbulkan oleh penyakit, prosedur, efek samping dan
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efek jangka panjang pengobatan semakin menurunkan kondisi kesehatan

anak.

2.4.1 Respon Secara Fisik
Toksisitas obat anti kanker memiliki sifat anti proliferasi, sehingga
sensitif terhadap sumsum tulang dan sel epitel mukosa yang memiliki
sifat proliferasi yang tinggi, menyebabkan depresi sumsum tulang,
rambut rontok dan mukositis. Selain itu, efek kemoterapi juga
mengakibatkan kardiotoksisitas, toksisitas pulmonal, toksisitas renal,
toksisitas hepar, dan toksisitas saraf (Sutaryo, dalam Permono, et al.
2010).

Roy menjelaskan sifat toksisitas obat-obatan kemoterapi sebagai
stimulus kontekstual yang kemudian menimbulkan respon berupa
kelelahan dan keluhan-keluhan fisik lainnya. Meeske, et al. (2007)
menyatakan kelelahan adalah faktor utama paling kuat yang
mempengaruhi status fungsional dan kualitas kesehatan hidup anak
dengan LLA. Kelelahan terbukti memiliki dampak negatif terhadap
kinerja fisik, mood, kognisi, pembelajaran di sekolah, dan interaksi
sosial. Hooke (2009) menggambarkan kelelahan seperti "kekurangan
energi" yang berhubungan dengan aktivitas fisik, asupan makanan,
metabolisme tubuh, dan efek kemoterapi. Kelelahan dapat

menurunkan efektivitas atau kelangsungan pengobatan.

Sel kanker yang mencapai sistem extramedulary menyebabkan
peningkatan tekanan intrakranial, sakit kepala, mual, muntah, edema
pupil, kelesuan dan nervus palsy bilateral. Infiltrasi sel kanker ke
kelenjar timus di atas dada menyebabkan kompresi saluran napas,
batuk dan sesak napas. Pembengkakan pada kepala, leher, dan lengan
akibat kompresi pembuluh darah besar disebut juga sindrom vena
kava superior (Longe, 2005). Trombositopenia menyebabkan
perdarahan retina atau perdarahan intrakranial, terutama pada anak

dengan LLA dengan hiperleukositosis/sindrom leukositosis.
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Hiperleukositosis (WBC> 10 x 109 / L) dalam sirkulasi mikro
mengganggu sirkulasi intravaskuler, mengakibatkan hipoksemia lokal,
kerusakan endotel, perdarahan dan infark, terutama pada SSP dan

paru-paru (Hooke, 2009).

Terapi LLA menekan produksi hormon pertumbuhan (grouth
hormone) mengakibatkan keterlambatan pertumbuhan anak. Terapi
LLA juga dapat menimbulkan leukoensefalopati subakut, mineralizing
angiofati, nekrotizing subakut dan atropi korteks. Komplikasi terapi
terjadi akibat perubahan metabolik secara mendadak. Induksi
kemoterapi menyebabkan kematian sel leukemia (sindrom lisis tumor)
secara spontan sehingga terjadi hiperurikemia, hiperkalemia dan
hiperfospatemia. Pelepasan asam nukleat secara menyeluruh dan
pergantian dengan asam urat dapat mengakibatkan pengendapan asam
urat dalam ginjal dan ureter. Pemberian allopurinol atau rasburicase
sebelum kemoterapi menyebabkan dehidrasi, sehingga menimbulkan
komplikasi metabolik. Penumpukan sel leukemia intravaskuler
mengakibatkan hipoksemia lokal, kerusakan endotel, perdarahan dan
infark, terutama pada SSP dan paru-paru (Arceci, Hann & Smith,
2006).

Longe (2005; Viele, 2003, dalam Savage, Riordan & Hughes, 2008)
menyatakan sejak awal diagnosa sampai masa menjalani terapi, anak
dengan LLA mengalami efek samping fisik yang tidak menyenangkan
seperti mual, muntah, mukositis, perdarahan, dan infeksi. Bhatia
(2003, dalam Savage, Riordan & Hughes, 2008) menyatakan efek
jangka panjang pengobatan yang merugikan berupa kelainan
neuroendokrin, kardiotoksisiti, gangguan kemampuan reproduksi dan

keganasan sekunder.

Analisis grounded theory yang dilakukan Davies, et al. (2002)

menyatakan energi sebagai konsep inti dari kelelahan, sehingga perlu
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diketahui cara pengelolaan energi. Terdapat tiga jenis kelelahan
subjektif yaitu kelelahan khas, kelelahan pengobatan, dan kelelahan
akhir. Kelelahan khas akibat kegiatan sehari-hari secara normal.
Kelelahan pengobatan akibat pengalaman baru terhadap prosedur
pengobatan yang sulit diidentifikasi dan diprediksi oleh penderita.
Kelelahan akhir yaitu kelelahan karena peningkatan intensitas, durasi,
dan dampak immobilisasi. Untuk menghemat energi dengan tujuan
mengurangi kelelahan, anak dengan LLA disarankan diam di tempat
tidur dan melakukan aktivitas seminimal mungkin. Anak menjadi
terisolir karena kurangnya interaksi dengan lingkungan. Anak tidak
memiliki kebebasan menikmati hidup dan secara aktif mengerjakan

tugas-tugas perkembangnya.

Annett dan Erickson (2009) mendapatkan sejumlah besar anak
dengan LLA tidak dapat mengikuti pendidikan formal di sekolah,
karena program pengobatan yang memakan waktu yang lama. Sesuai
hasil penelitian Eiser dan Yunani (2002, dalam Piersol, et al. 2008)
menyatakan setelah anak didiagnosis leukemia, 30% sampai 40%
orang tua menjadi over protective terhadap anak. Orang tua meyakini

bahwa cara ini melindungi anak.

Meta-analisis dan review sistemik dari Mitchell, et al. (2005; NCCN,
2008; Knol, et al. 2005, Kram, 2008, dalam Hooke, 2009) menyatakan
hasil yang berbeda, bahwa latihan fisik telah terbukti aman untuk
mengurangi kelelahan, meningkatkan kemampuan fisik dan kualitas
hidup pada dengan LLA yang menjalani kemoterapi dan transplantasi
sumsum tulang. Hockenberry dan Hinds (2000, dalam Hooke, 2009)
mengidentifikasi perawatan (efek samping pengobatan), lingkungan
(prosedur rawat inap/ rawat jalan, perubahan rutinitas, gangguan
tidur), keluarga, budaya serta orang sekitar (perilaku dan harapan
orang lain) berkontribusi terhadap timbulnya kelelahan. Kelemahan

memaksa anak untuk membatasi aktivitas fisik termasuk belajar.
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Hinds, et al. (1999, dalam Hooke, 2009) menyatakan bahwa kelelahan
memiliki dampak yang berbeda menurut kelompok usia. Usia sekolah
menyatakan kelelahan lebih mengarah pada menurunnya kemampuan
fisik, merasa lemah dan lelah, mengakibatkan kesulitan untuk bermain
dan berkonsentrasi sehingga timbul perasaan marah dan sedih.
Kelompok remaja menjelaskan kelelahan dialami secara mental dan
emosional yang juga berdampak pada fisik. Kelelahan menurunkan
kemampuan remaja untuk berinteraksi secara fisik dan emosional
dengan teman, keluarga, dan perawat. Akibat kelelahan, remaja juga
tidak diperbolehkan untuk mengikuti kegiatan di lingkungan teman

sebaya ataupun di sekolah.

Respon Fisiologis

Menurut Longe (2005) dampak fisiologis penyakit dan efek samping
terapi meningkatkan risiko infeksi dan sesak nafas. Arceci, Hann, dan
Smith (2006) menyebutkan beberapa anak mengalami gejala
neurotoksik selama 5-7 minggu setelah radiasi kranial, yaitu
mengantuk, anoreksia dan demam. Sindroma mengantuk disertai
dengan kelainan EEG dan pleositosis cerebrospinal fluid (CSF),

biasanya sembuh dalam 1-3 minggu.

Lanzkowsky (2005) menyatakan bahwa terapi SSP menyebabkan
penurunan nilai rata-rata kecerdasan (1Q) global dan resiko
leukoencephalopathy. Campbell, et al. (2007; Peterson, et al. 2008,
dalam Campbell, et al. 2008a) menyatakan bahwa gangguan fungsi
kecerdasan yang disebabkan oleh terapi SSP berhubungan dengan
pengurangan volume kortikal white matter, terutama pada korteks
prefrontal kanan. Pengurangan volume white matter juga berdampak
pada penurunan Kinerja fungsi domain neurokognitif, seperti
kemampuan fleksibilitas dan ingatan (Carey, et al. 2008). White
matter adalah bagian dari cerebrum yang berfungsi untuk proses

berpikir, mengingat, belajar, menerima dan mengartikan serta
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merespon stimulus sensori dan membantu mengatur gerakan tubuh
(DeLaune & Ladner, 2002).

Respon Psikologis

McGrath, Paton, dan Huff (2005, dalam Piersol, 2008) menyatakan
bahwa komunikasi antara petugas kesehatan dengan anak dan orang
tua sangat berpengaruh terhadap kecemasan. Ketidakmengertian orang
tua dan anak tentang prosedur terapi yang dijalani karena minimnya
informasi yang didapat dari petugas kesehatan mengakibatkan
peningkatan kecemasan dan stres. Demikian halnya ketika diagnosa
awal, kecemasan tinggi yang dirasakan orang tua dan anak
menyebabkan informasi yang disajikan tidak dapat dimengerti.
Komunikasi yang baik antara orang tua, anak, dan praktisi kesehatan
selama terapi menunjukkan hal positif bagi anak dengan LLA (Davies,
et al. 2005; Horsburgh, Trenholme, & Huckle, 2002, dalam Locaides,
2010).

Reddick, et al. (2008) menyatakan bahwa anak dengan LLA yang
mendapat terapi mengalami peningkatan insiden gangguan
neurokognitif dibandingkan dengan anak sehat. Arceci, Hann, dan
Smith (2006) menyebutkan bahwa efek terapi terhadap anak penderita
LLA memiliki konsekuensi penting terhadap perkembangan emosi,
kemampuan menyelesaikan masalah dan regulasi emosi. Menurut
Viele (2003, dalam Savage, Riordan & Hughes, 2008) berbagai
masalah yang dialami anak dengan LLA menimbulkan masalah
perilaku dan emosional. Menurut Hooke (2009) kelelahan secara fisik
juga mempengaruhi mental dan emosional anak dengan LLA. Hasil
penelitian Campbell (2008b) terhadap remaja dengan LLA,
menemukan rendahnya fungsi perhatian, koping adaptif kurang, dan
perilaku emosional yang labil dibandingkan dengan kelompok
kontrol. Eiser, et al. (2005, dalam Reinfjell, et al. 2009) menyatakan

bahwa anak dengan LLA mengalami gangguan kesehatan mental dan
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psikososial yang signifikan dan 15% anak mengalami masalah sangat
berat.

Hinds, et al. (1999, dalam Hooke, 2009) menyatakan bahwa kelelahan
memiliki dampak yang berbeda pada kelompok usia tertentu. Pada
usia sekolah kelelahan lebih mengarah pada menurunnya kemampuan
fisik mengakibatkan kesulitan bermain dan berkonsentrasi sehingga
timbul perasaan marah dan sedih. Pada remaja kelelahan dialami
secara mental dan emosional yang juga berdampak pada fisik.
Kelelahan menurunkan kemampuannya berinteraksi secara fisik dan

emosional dengan lingkungan.

Bhatia (2003, dalam Savage, Riordan & Hughes, 2008) menyatakan
kanker berdampak besar terhadap masalah hubungan interpersonal
yang mengarah pada keintiman dikarenakan 25% kemungkinan
kanker dapat kambuh sewaktu-waktu. Gejala penyakit, efek
pengobatan dan radiasi kranial, meningkatkan stres dan menimbulkan
peningkatan emosi sehingga anak menjadi mudah marah. Berbeda
dengan hasil penelitian Goldstein (2010) yang menyatakan bahwa
hampir semua penderita kanker menggambarkan bagaimana
pandangan mereka berubah pada kehidupan, membuat mereka lebih
menghargai hubungan mereka dan membantu mereka untuk
memprioritaskan nilai-nilai mereka. Dalam teori adaptasinya, Roy
menyatakan adanya stimulus residual yaitu stimulus yang dipengaruhi
oleh sikap dan kepercayaan yang dimiliki oleh seseorang dalam
menentukan persepsinya terhadap penyakit sehingga berdampak pada
mekanisme kopingnya. Stimulus residual ini memungkinkan setiap
orang mengalami efek yang berbeda-beda terhadap masalah yang

dialami.
Hicks, et al. (2003, dalam Savage, Riordan & Hughes 2008)

menyebutkan bahwa anak mengalami perasaan kecemasan, gangguan
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tidur, mimpi buruk, kesepian, dan kemarahan. Rambut rontok sebagai
efek kemoterapi membuat anak merasa sangat sedih. Menurut Muscari
(1998, dalam DelLaune & Ladner, 2002) remaja fokus pada kondisi
kulit, rambut dan pakaian, karena merupakan faktor utama yang
mempengaruhi rasa percaya diri ketika berbaur dengan teman
sebayanya. Ketidakpuasan terhadap kondisi kulit, rambut dan pakaian

dapat menimbulkan kecemasan pada anak.

Kecemasan merupakan respon subjektif yang terjadi ketika seseorang

mengalami  ancaman  terhadap  kesejahteraannya,  sehingga

menimbulkan perasaan ketakutan. Terdapat 4 tingkat kecemasan

(Peplau, 1952; Putnam & Sullivan, 1953, dalam DelLaune & Ladner,

2002) yaitu:

2.4.3.1 Kecemasan ringan dimana terjadi peningkatan kesadaran dan
kewaspadaan.

2.4.3.2 Kecemasan sedang yaitu penurunan persepsi dan perhatian.

2.4.3.3 Kecemasan berat dimana perhatian terbatas, terjadi
penyimpangan persepsi.

2.4.3.4 Panik yaitu gangguan persepsi berat, imobilisasi,
ketidakmampuan berfungsi secara normal dan mengalami

gangguan komunikasi.

Kesedihan merupakan respon normal akibat kehilangan. Menurut
Teori Lindemann (1944, dalam DelLaune & Ladner, 2002), tahapan
kesedihan secara normal yaitu: a) distres somatik, b) pikiran terpusat
pada akibat fatal dari penyakit, seperti kematian, perasaan berduka tak
nyata, menggambarkan emosional orang lain, tenggelam dalam
hayalan tentang kematian, c) Perasaan bersalah, d) reaksi bermusuhan,

e) kehilangan pola perilaku dan selalu gelisah.
Teori Englen (1961, dalam DeLaune & Ladner, 2002) tentang berduka

terdiri dari 3 tahapan. Tahap pertama: shock dan tidak percaya dengan
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kenyataan yang terjadi dan penyangkalan realitas. Tahap kedua:
mengembangkan kesadaran, perasaan sedih meningkat karena
menyadari kehilangan, mengakui ketidakberdayaannya, kemarahan
dan permusuhan yang dilampiaskan kepada orang lain, rasa bersalah,
kesedihan, menyendiri, dan perasaan kesepian. Tahap ketiga: restitusi
dan resolusi, mengawali proses penyembuhan. Teori kehilangan
Kubler-Ross (1969, dalam DelLaune & Ladner, 2002) membagi
tahapan kehilangan dalam lima tahapan yaitu: pengingkaran, marah,

tawar-menawar, depresi, dan penerimaan.

Worden (1982, dalam DelLaune & Ladner, 2002) menyatakan ada
empat langkah untuk berhasil menghadapi kehilangan vyaitu: a)
menerima kenyataan bahwa kehilangan telah terjadi, b) menjadikan
kesedihan sebuah pengalaman, ¢) Menyesuaikan diri semaksimal
mungkin dengan lingkungan, d) mengalihkan emosi kemarahan secara

positif.

2.5 Mekanisme Koping

Koping merupakan suatu cara yang digunakan seseorang dalam kehidupan
sehari-hari untuk beradaptasi terhadap perubahan, pertukaran sikap, pikiran,
perasaan, proses memperoleh informasi, pengetahuan, memori dan
sebagainya (Johnson, 2001). Haase (2004, dalam Hooke, 2009)
mendefinisikan mekanisme koping sebagai respon adaptif positif, merupakan
strategi optimis untuk menghadapi berbagai tantangan selama terapi. Menurut
Miller (2009) mekanisma koping adalah upaya yang dilakukan secara sadar
untuk mengatur emosi, kognisi, perilaku, fisiologis, dan lingkungan yang
dapat menimbulkan stres.

Manusia memiliki kecenderungan untuk beradaptasi terhadap perubahan,
karenanya Roy menyebutkan bahwa manusia adalah “adaptive system”.
Manusia merupakan keseluruhan dari biopsikososial yang secara terus-

menerus melakukan adaptasi menggunakan mekanisme koping untuk
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menyeimbangkan diri terhadap perubahan (Tomey & Alligood, 2006).
Berbagai efek negatif yang ditimbulkan oleh penyakit, prosedur, efek
samping, dan efek jangka panjang pengobatan semakin menurunkan kondisi
kesehatan anak. Anak perlu didorong untuk menyadari kemampuan adaptasi

yang dimilikinya.

Mekanisme koping baik regulator maupun kognator digunakan anak untuk
mengurangi stresor atau stimulus sehingga membuatnya merasa lebih baik.
Stimulus dapat diartikan sebagai rangsang internal dan eksternal atau situasi
yang dapat mengakibatkan perubahan psikologis, emosi, kognitif, dan

perilaku individu yang terdiri dari stimulus fokal, kontekstual dan residual.

Skema 2.1 : Manusia Sebagai Sistem Adaptif (Roy:1984)

Masukan Proses Koantrol Efektor
Tingkat Mekanisme Fungsi Fisiologis Respon
stimulus koping: = Kosep diri adaptif dan
adaptasi Kognator Fungsi peran tidak

Regulator Interdependensi efektif

Umpan balik

Sumber : Tomey dan Alligood, 2006

Sistem adaptif manusia berpusat pada mekanisme kontrol koping, dimana
manusia dapat meningkatkan derajat kesehatannya melalui kemampuan
beradaptasi dengan perubahan dan menciptakan perubahan dalam
lingkungannya. Sehat dan sakit adalah suatu hal yang tidak dapat dihindari

dari kehidupan manusia.

Stres timbul akibat perubahan lingkungan yang dianggap menantang,
mengancam atau merusak keseimbangan dinamis seseorang, dimana orang
tersebut mungkin merasa tidak mampu memenuhi tuntutan perubahan yang

terjadi. Setiap anak dengan LLA diharapkan dapat memiliki adaptasi atau
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penyesuaian terhadap perubahan, membentuk energi dan kemampuan baru.
Adaptasi merupakan proses yang berlangsung terus-menerus, dimana
memerlukan perubahan struktur, fungsi, atau sikap lebih baik terhadap

lingkungan, dapat berinteraksi dengan orang lain dan lingkungannya.

Stres merupakan gejala yang dirasakan oleh semua anak dengan LLA. Stres
adalah “ketidakseimbangan antara tuntutan lingkungan dan sumber koping
individu yang ... mengganggu ekuilibrium individu tersebut” (Masten, et al.
1988 dalam Wong, et al. 2009, hal. 130). Kemampuan anak untuk mengatasi
stres dipengaruhi oleh usia, temperamen, situasi keluarga, status kesehatan,
dan kecerdasan. Respon terhadap stres dapat dimanifestasikan dalam
perilaku, fisiologis atau psikologis. Menurut Roy (1984, dalam Tomey &
Alligood, 2006), terdapat dua mekanisme koping adaptasi yaitu: a) subsistem
regulator berhubungan dengan respon secara kimia, saraf, dan endokrin
mempunyai komponen input, proses internal, output, b) subsistem kognator
berhubungan dengan fungsi otak dalam memproses informasi, penilaian dan
emosi. Fawcett (2009) menambahkan, subsistem regulator mengolah
stimulus secara otomatis atau tidak disadari oleh individu tersebut, sedangkan
subsistem kognator melibatkan empat aspek kognitif emosional dalam
memproses stimulus melalui proses persepsi (informasi), belajar, pembenaran

dan emosi.

DelLaune dan Ladner (2002) melakukan penggolongkan manifestasi stres
sebagai berikut: a) stres fisiologis dengan ciri-ciri pernafasan dangkal dan
cepat, denyut jantung meningkat, peningkatan tekanan darah, pusing, sakit
kepala, mual, perubahan nafsu makan, diare atau sembelit, poliuria,
ketegangan otot, kejang, peningkatan kadar glukosa darah dan kortisol, b)
stres psikologis yaitu mudah marah, sensitif atau mudah tersinggung, sedih,
perasaan tertekan dan putus asa, c) stres kognitif yaitu gangguan ingatan,
kebingungan, sulit melakukan pertimbangan, sulit mengambil keputusan,
keterlambatan untuk memberikan respon, persepsi tidak tetap, dan sulit

berkonsentrasi, d) stres perilaku yaitu mondar-mandir, telapak tangan
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berkeringat, bicara cepat, sulit tidur, menyendiri, dan sangat mudah terkejut,
e) stres spiritual yaitu mengasingkan diri, isolasi sosial, merasa tidak ada

harapan.

Kemampuan adaptasi atau mekanisme koping dipengaruhi oleh pengaruh
positif, pengaruh negatif, dan kontrol koping. Pengaruh positif mencerminkan
hubungan yang menyenangkan dengan lingkungan, sejauh mana seseorang
merasa antusias, waspada, dan menerima kondisi kesehatannya. Pengaruh
positif lebih mengarah pada pembentukan koping adaptif misalnya
pengambilan keputusan dengan penyelesaian masalah. Pengaruh negatif
melibatkan kecenderungan terhadap ketidaknyamanan, takut, marah, sedih,
dan rendahnya penerimaan terhadap realitas penyakit. Pengaruh negatif
berpengaruh besar terbentuknya koping maladaptif, penderita menghindari
realitas kehidupan, misalnya menghindari anak-anak yang sehat. Kontrol
efektif adalah kemampuan menghambat respon maladaptif untuk cenderung
pada pengaruh adaptif. Mekanisme koping merupakan setiap usaha yang
dilakukan dalam penatalaksanaan stres, mekanisme dan upaya yang
digunakan untuk melindungi diri dari masalah (Stuart & Sundeen, 2000).
Oleh karenanya peneliti berpendapat, perlu mengidentifikasi respon dan
mekanisme koping yang digunakan serta dukungan yang didapat anak dengan

LLA dalam menjalani terapi.

Fottland (2000, dalam Goldstein, 2010) menemukan bahwa anak yang
mendapat dukungan selama pengobatan termotivasi untuk sukses dan
memiliki kemampuan akademik yang lebih baik. Anak juga memiliki
kepercayaan diri untuk kembali mengikuti pendidikan di sekolah tanpa
kesulitan yang berarti, tidak memerlukan bantuan ekstra untuk membangun
kembali harga diri yang positif. Anak yang berhasil menguasai keterampilan
adaptasi akan mengembangkan konsep diri yang positif dan harga diri yang
baik dalam mempersiapkan dirinya untuk mengatasi masalah yang timbul
dikemudian hari. Seperti yang diungkapkan dalam teori adaptasinya, Roy

menyatakan bahwa manusia memiliki subsistem kognator internal dan
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eksternal yang berhubungan dengan fungsi otak dalam memproses informasi,
penilaian dan emosi. Secara keseluruhan, prestasi akademik anak berkaitan
dengan harga diri yang dimilikinya. Pembentukan koping adaptasi positif

perlu dilakukan sedini mungkin.

Locaides (2010) menyebutkan bahwa remaja dengan LLA yang memiliki
harapan yang tinggi selama 6 bulan setelah diagnosis awal, akan terus
mengembangkan koping adaptasi positifnya. Remaja memiliki harapan untuk
sembuh dari penyakitnya, kembali menjalani kehidupan normal, mencapai
prestasi di sekolah, mengalami efek samping minimal terhadap pengobatan,
sukses dalam kehidupan sosial, menikah, memiliki keturunan, dan
melangsungkan kehidupan secara normal kembali. Harapan yang tinggi untuk

beradaptasi mencegah timbulnya gejala psikologis negatif.

2.5.1 Jenis Koping
2.5.1.1 Koping Berfokus Pada Emosi dan Berfokus Pada Masalah
Smeltzer, et al. (2009) menyatakan koping terdiri dari: a)
koping berfokus pada emosi berusaha membuat orang merasa
lebih baik dengan mengurangi tekanan emosional, b) koping
berfokus pada masalah bertujuan membuat perubahan
langsung pada lingkungan sehingga situasi dapat dikelola lebih
efektif. Keberhasilan penggunaan koping dipengaruhi oleh
karakteristik internal individu seperti status kesehatan,
kekuatan, keyakinan pribadi, komitmen atau tujuan hidup,
harga diri, kontrol emosi, pengetahuan, ketrampilan

pemecahan masalah, dan ketrampilan dalam hubungan sosial.

2.5.1.2 Koping Voluntary
Penilaian koping anak dalam hubungan sosial, Campbell, et al.
(2008b) menggunakan tiga domain koping voluntary yang
dikembangkan dari kuesioner respon terhadap stres (RQS

Cannor-Smit, et al. 2000). Tiga domain koping tersebut antara
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lain kontrol koping primer, kontrol koping skunder dan
pemutusan koping. Kontrol koping primer terdiri dari
pemecahan masalah, modulasi emosional, dan ekspresi
emosional. Kontrol koping skunder terdiri dari penerimaan,
restrukturisasi  kognitif, berpikir positif, serta pengalihan
pikiran dan perhatian. Pemutusan koping terdiri dari
penghindaran, penyangkalan/ penolakan, dan berangan-angan
yang muluk-muluk.

a) Kontrol Koping Primer dan Kontrol Koping Skunder
Recker (2007) menyatakan partisipasi dalam kegiatan
sehari-hari memerlukan ketrampilan pemusatan perhatian
dalam merencanakan strategi, merumuskan tujuan dan
mengevaluasi diri selama aktivitas berlangsung. Kontrol
koping primer dan sekunder berhubungan dengan
penurunan tingkat emosi dan masalah perilaku pada anak
penderita LLA (Cannor-Smith & Compas, 2004, dalam
Campbell, 2008b). Anak-anak dan remaja dengan defisit
pemusatan perhatian sering mengalami kesulitan untuk
berpartisipasi dalam kegiatan sehari-hari (Biederman, et al.
2004).

Eiser, et al. (2005, dalam Reinfijell, et al. 2009) menyatakan
pengalaman  anak  dengan LLA  mempengaruhi
perkembangan kognitif, psikologis, fisiologis, fisik dan
beresiko terhadap kemampuan beradaptasi selama masa
perkembangannya. Perkembangan kemampuan adaptasi
menjadi landasan yang kuat dalam menghadapi tantangan
kebutuhan masa depan anak. Menurut DeLaune dan Ladner
(2002) berbicara dengan orang lain, menangis, tertawa, dan
berolahraga merupakan strategi untuk mengatasi stres. Roy
menyatakan bahwa kemampuan mekanisme koping dalam

subsistem regulator dipengaruhi oleh fungsi kimia, neural
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dan endokrin. Pada anak dengan pengurangan volume white
matter akan memiliki tingkat adaptasi yang lebih rendah.

b) Pemutusan Koping

DeLaune dan Ladner (2002) membagi mekanisme
penghindaran antara lain: a) penyangkalan terhadap realitas,
b) proyeksi; lebih terfokus pada orang lain c) represi; secara
sadar menyembunyikan sesuatu yang mengancam, d)
rasionalisasi, e) introjeksi; meniru gaya orang Yyang
dikagumi, f) displacement atau mengalihkan kemarahan
terhadap objek lain, g) reaction formation; pengalihan rasa
marah menjadi rasa persahabatan, h) regresi, i) supresi;
upaya sadar mencegah timbulnya kondisi yang mengancam,
J) sublimasi; menyalurkan inpuls terhadap sesuatu yang
dapat diterima, k) simbolisasi; menggunakan suatu cara
mengungkapkan sesuatu secara tidak langsung. Penggunaan
respon pemutusan koping ditandai dengan pemusatan pada
diri sendiri, tidak mengakui realitas yang ada, dan
berangan-angan jauh dari kondisi nyata yang dihadapi.
Respon pemutusan koping berhubungan dengan emosi yang
tinggi dan berbagai masalah perilaku (Cannor-Smith, et al.
2000, dalam Campbell, 2008b).

2.5.2 Sumber Koping
2.5.2.1 Bermain
Penelitian yang dilakukan Longe (2005) memaparkan
beberapa anak menjalani terapi kanker sambil bermain.
Mainan bagi anak dengan LLA tampak lebih menyenangkan.
Barang-barang seperti papan permainan, pemodelan tanah liat,
video game, boneka, dan mainan mobil bisa dinikmati selama
terapi intravena ditempat tidur. Jenis permainan tertentu yang

dilakukan secara berkelompok, harus diawasi dengan baik
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untuk menghindari paparan terhadap penyakit menular.
Gariepy dan Howe (2003, dalam Piersol, et al. 2008)
menemukan bahwa bermain pada anak dengan LLA dapat
digunakan sebagai media komunikasi untuk mengekspresikan
diri, mengeliminasi tekanan psikologis, mengatasi stres dan
kecemasan. Perlu disediakan fasilitas bermain bagi anak sesuai

kelompok umur.

2.5.2.2 Dukungan Keluarga
Kekuatan dan kemampuan keluarga yang tinggi untuk
melakukan dukungan secara terus-menerus, meningkatkan
hasil positif bagi anak. Dukungan keluarga sangat bermanfaat
bagi anak untuk meningkatkan kualitas hidup (Orbuch, et al.
2005, dalam Golstein, 2010). Hurlock (1980) menyatakan
bahwa terdapat hubungan yang mendalam antara anak dengan
keluarga. Hubungan yang sehat dan bahagia antara anak dan
orang tua akan meningkatkan status akademik dan prestasi
anak. Anak mudah bersosialisasi terutama dengan teman
sebaya, membentuk peran positif dan meningkatkan kreativitas

sehingga membentuk kepribadian yang positif.

Partisipan didorong untuk meningkatkan koping dengan cara
mengikuti  konseling, dukungan penuh dari keluarga,
bergabung dalam kelompok sosial tertentu, dan dukungan
spiritualitas. ~ Strategi  koping yang digunakan peserta
berhubungan dengan mentalitas individu. Partisipan dapat
kembali membaur secara normal dalam masyarakat (Goldstein,
2010).

2.5.2.3 Kelompok Pendukung
Penelitian yang dilakukan oleh Gariepy dan Howe (2003,

dalam Piersol, et al. 2008) menyatakan pentingnya penyediaan
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informasi mengenai kelompok-kelompok pendukung bagi anak
dan keluarga dengan masalah yang sama. Dukungan kelompok
memberikan manfaat yang besar bagi anak dengan LLA dan
orang tuanya untuk mempertahankan kualitas hidup secara
maksimal (Cassano, et al. 2008; Kim, 2006; Meltzer &
Rourke, 2005; Smith, McCaskie & Rhoton, 2007, dalam
Young, 2009).

2.5.2.4 Dukungan Sosial
Wiersma (2008) menyatakan dukungan sosial memiliki efek
menurunkan dampak kecemasan, gejala depresi dan gejala
stres pasca trauma. Dukungan sosial yang tinggi berhubungan
dengan penurunan tingkat kecemasan dan dapat meningkatkan
kemampuan untuk bekerjasama selama menjalani terapi.
Arceci, Hann, dan Smith (2006) menyatakan bahwa perawatan
pada anak dengan LLA tidak seperti perawatan pada
kebanyakan keganasan lainnya. Anak dengan LLA
membutuhkan terapi lanjutan, berlangsung selama 18 sampai
30 bulan. Terapi dapat diberikan selama rawat inap atau rawat
jalan, oleh sebab itu, dukungan psikososial berkesinambungan
untuk pasien dan keluarga saat diharapkan. Hockenberry dan
Hinds (2000, dalam Hooke, 2009) Sekolah merupakan
kebutuhan khusus yang tetap harus diakomodasi anak dengan
LLA sesuai dengan kemampuannya. Anak dengan LLA yang
mengalami ketidakmampuan belajar karena pengobatan dan

efek samping penyakit memerlukan intervensi khusus.

Longe (2005) menyatakan anak dengan LLA memerlukan
dukungan perawatan seperti pemakaian  obat-obatan,
pemberian produk darah, pemantauan cermat untuk
mendeteksi dan menangani perdarahan serta komplikasi

lainnya. Recker (2007) berpendapat, dukungan sosial
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merupakan sumber dukungan eksternal terpenting, sekaligus
menjadi dukungan emosional. Adanya rasa dicintai dan
diperhatikan, mendapat dukungan harga diri, dan merasa
bahwa dirinya masih menjadi bagian penting dalam kelompok

sangat membantu peningkatan mekanisme koping positif anak.

2.5.2.5 Pendidikan Kesehatan atau Konseling
Beberapa penelitian yang dilaksanakan oleh Children’s Cancer
Group atau CCG (Glover, et al. 2003 dalam Campbell, et al.
2008a) bahwa remaja yang sembuh dari penyakit LLA
menerima pendidikan khusus sampai enam Kkali atau lebih
karena mengalami gangguan emosi dan juga masalah perilaku,

sulit mengatasi stres dengan tekanan emosional yang lebih
tinggi.

2.5.2.6 Lingkungan

Manusia memiliki kompleksitas hubungan antara faktor
biologis, sosial, dan ekologi (Magnusson & Cairns, 1996,
dalam Hooke, 2009). Komponen kognitif, psikologis,
fisiologis, dan perkembangan fisik anak melibatkan interaksi
timbal balik antara komponen-komponen dalam suatu proses
yang dinamis dan terus-menerus. Perubahan dalam satu
komponen akan mempengaruhi komponen yang lain pada
anak. Keempat komponen yang saling berinteraksi (kognitif,
psikologis, fisiologis dan fisik) merupakan inti dari model
perkembangan untuk anak dengan kanker (Hooke, 2009).
Faktor eksternal ekologis termasuk hubungan beberapa sistem
seperti orang tua dan keluarga, masyarakat, dan budaya
(Bronfenbrenner & Morris, 1998, dalam Hooke, 2009).
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Sejumlah penelitian terkait menjadi sumber informasi bagi peneliti untuk
mendapatkan gambaran secara umum terhadap fenomena anak dengan
kanker. Penelitian kualitatif dengan metode grounded theory, yang dilakukan
Locaides (2010) terhadap suku Kaukasia di Amerika, pada 10 orang anak usia
8-21 tahun, untuk menggali pengalaman antisipasi berkabung anak pada
perawatan paliatif. Anak merasa sedih karena lingkungan menganggap
mereka telah kehilangan kesehatan dan kebebasan sebagai anak normal.
Perasaan frustasi akibat penurunan kemampuan fisik seperti kelelahan,
kelemahan, nyeri, sakit, mual, gangguan tidur, sulit bernafas, pusing, sakit
kepala, penurunan daya penglihatan, kehilangan keseimbangan dan
koordinasi tubuh, mulut kering, gangguan nafsu makan, perubahan suhu
tubuh, peningkatan ketergantungan terhadap orang tua, perubahan hubungan
sosial, gangguan perkembangan, dan kecemasan jika sewaktu-waktu
meninggal. Anak mengalami perubahan gambaran diri, penampilan fisik dan

pencapaian cita-cita.

Penelitian retrospektif metode triangulasi oleh Goldstein (2010) terhadap 10
orang dewasa usia 26 sampai 40 tahun yang telah sembuh minimal 5 tahun
dari berbagai penyakit kanker masa kanak-kanak di Amerika utara. Dampak
fisik berupa kelelahan, perubahan nafsu makan, sakit, nyeri, gangguan tidur,
sembelit, mual, dan gangguan menstruasi. Sejumlah partisipan mengalami
masalah transplantasi jantung, masalah paru-paru, masalah kesuburan, operasi
rekonstruksi wajah, dan menderita sakit kronis akibat penyakit kanker.
Dampak aspek psikologis berupa rasa takut, stres, tertekan, dan khawatir jika

sewaktu-waktu kanker kambuh.

Fraser (2003) menyatakan, anak penderita kanker mengalami penurunan berat
badan, wajah bengkak, rambut rontok, dan postur tubuh pendek. Anak
mengalami penolakan dari teman sebaya, sering diejek, ditolak dalam
kelompok, kesepian, kesedihan, sehingga menyebabkan isolasi sosial dan
kekacauan berat. Anak menjadi lebih dekat dengan guru dan orang dewasa.

Anak kanker yang tidak mempunyai teman menunjukkan prestasi akademik
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lebih rendah. Parry (2003) menyatakan, perasaan ketidakpastian anak
dijadikan motivasi positif untuk merubah pandangan terhadap kehidupan.
Anak menjadi lebih percaya diri, kuat, lebih optimis, lebih baik, dan lebih

mandiri setelah didiagnosa kanker.

Campbell (2008b) dalam penelitian metode cross-sectional-nya bertujuan
mengetahui hubungan fungsi eksekutif, koping dan perilaku anak dengan
LLA terhadap 30 orang yang telah menyelesaikan pengobatan LLA usia 10
sampai 20 tahun, pria dan wanita. Penelitian ini menggunakan berbagai
instrumen skala pengukuran yaitu: a) Working Memory Index (WMI) dari
Wechsler Intelligence Scale for Children Fourth Edition (WISC-1V) atau
Wechsler Adult Intelligence Scale-Third edition (WAIS-III), b) Behavior
Rating Inventory of Executive Function parent questionnaire (BRIEF)
working memory scale, c) Delis-Kaplan Executive Function System (D-
KEFS) color-word interference test, d) BRIEF inhibit scale, e) D-KEFS
sorting test, f) BRIEF shift scale, g) D-KEFS tower test, h) BRIEF monitor
scale, i) Responses to Stress Quistionnaire (RQS) scale. Orang tua dilibatkan
dalam menilai perilaku anak, dengan menggunakan indeks memori kerja
(WMI) dan skala pengukuran BRIEF. Untuk mengukur koping pada anak
digunakan kuisioner respon terhadap stres (RSQ). Digunakan tiga domain
koping voluntary yang dikembangkan dari skala pengukuran respon terhadap
stres (RQS Cannor-Smit, et al. 2000) antara lain: a) kontrol koping primer,
b) kontrol koping skunder, ¢) pemutusan koping. Hasil menunjukkan adanya
hubungan yang signifikan antara fungsi eksekutif, koping, dan perilaku anak
dengan LLA dalam kelangsungan hidupnya. Dari tiga koping yang ada,
ditemukan bahwa kontrol koping skunder mempunyai hubungan yang sangat
kuat dengan fungsi eksekutif. Fungsi eksekutif berkorelasi erat dengan
kemampuan adaptif kognitif yang dipengaruhi oleh persepsi, belajar,
pembenaran dan emosi. Semakin tinggi penggunaan kontrol koping skunder,
semakin tinggi kemampuan anak untuk memahami dan mengolah informasi
yang didapat. Semakin adaptif koping anak, semakin baik pula kemampuan

anak menghadapi stres sosial. Kemampuan fungsi eksekutif yang rendah
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dapat menyulitkan anak dan remaja untuk beradaptasi dengan baik dalam
menghadapi stres. Anak yang memiliki koping adaptif dan fungsi eksekutif
yang lebih baik mampu beradaptasi terhadap stres, memandang segala
sesuatu akan menjadi lebih baik, sehingga menghindari anak dari perasaan
tertekan. Adanya hubungan antara kemampuan kognitif terhadap peningkatan
kemampuan adaptasi merupakan bagian dari konsep adaptasi Roy.

Pemaparan beberapa penelitian di atas menggambarkan berbagai respon dan
koping anak dengan LLA dalam menghadapi segala bentuk permasalahannya.
Seluruh peserta dalam penelitian digambarkan mengalami gangguan fisik,
fisiologis dan psikologis. Perbedaan hasil penelitian terletak pada mekanisme
koping individu untuk beradaptasi terhadap perubahan masalah fisik,
psikologis dan psikologis yang juga menentukan keberhasilan individu

tersebut dalam menjalani terapi.

Anak mengalami periode krisis dalam tahapan perkembangannya, dimana
anak dituntut untuk melakukan banyak hal. Tuntutan datang secara eksternal
dan internal. Perubahan eksternal berupa perubahan fisik yang menuntut
individu secara nyata untuk berperan sesuai dengan kondisi fisiknya.
Perubahan internal berupa peningkatan produksi hormon, stres emosional dan
perkembangan kemampuan kognitif. Tahapan tugas perkembangan yang
tidak terlaksana dengan baik, akan mengakibatkan gangguan dalam
pelaksanaan tugas perkembangan berikutnya.

Disamping tuntutan untuk melaksanakan tugas perkembangannya, anak
dengan LLA mengalami berbagai permasalahan yang ditimbulkan oleh
penyakit, prosedur pengobatan, efek sampingnya dan efek jangka panjang.
Anak mengalami perubahan secara fisik, fisiologis dan psikologis sebagai
akibat dari proses penyakit dan pengobatannya. Perubahan-perubahan yang
terjadi harus dibarengi dengan kemampuan anak untuk beradaptasi. Bila anak
mampu beradaptasi terhadap perubahan global yang terjadi dalam

kehidupannya, anak akan memiliki kemampuan yang cukup untuk mengatasi
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berbagai hal negatif yang timbul, selanjutnya dapat memperoleh keuntungan
dari perubahan yang ditimbulkan penyakit. Sebaliknya, anak dengan
kemampuan adaptasi yang rendah, akan berada pada kondisi yang buruk dan

mengalami penurunan kualitas hidup.

Setiap manusia memiliki kemampuan adaptasi terhadap setiap perubahan
yang terjadi dalam lingkungannya, namun dalam kapasitas yang berbeda-
beda. Dari hasil penelitian terdahulu, dapat disimpulkan bahwa anak kanker
yang mendapat dukungan, memiliki tingkat adaptasi yang lebih baik untuk
menyelesaikan tahap-tahap pengobatannya. Sangat penting dan menarik
sekali untuk mengetahui bagaimana anak menyikapi atau merespon
perubahan-perubahan yang cukup berat akibat penyakit dan prosedur
pengobatan, sedangkan disisi lain anak harus menyesuaikan diri dalam
pelaksanaan tugas perkembangannya. Peneliti juga ingin mengetahui
bagaimana anak menata pola pikirnya, membentuk koping yang adaptif
hingga mampu mengambil kesempatan untuk bekerja sama dalam proses
pengobatan. Koping apakah yang mendukung anak dalam mempertahankan
dan meningkatkan status kesehatannya dan koping apa pula yang diadopsi
anak sehingga anak kurang mampu dan tidak bersemangat dalam menjalani

terapi.

Berdasarkan pemaparan di atas, peneliti merasa tertarik melakukan penelitian,
untuk mengetahui lebih dalam dan rinci, sejauh mana respon dan sumber-
sumber koping yang digunakan anak dengan LLA, dukungan apa yang
diperlukan anak sehari-hari, untuk meningkatkan koping dalam menjalani
pengobatan dan proses normalisasi. Untuk itu, peneliti melakukan studi
grounded teori yang diharapkan dapat menjawab keingintahuan peneliti yang
lebih dipusatkan pada kemampuan respon anak secara psikologis dan koping

yang digunakannya untuk menghadapi masalah yang dialaminya.
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BAB 3
METODE PENELITIAN

3.1 Desain Penelitian

Penelitian ini menggunakan metode kualitatif dengan pendekatan grounded
theory yaitu suatu pendekatan dengan teknik dan prosedur sistematis yang
memungkinkan peneliti mengembangkan teori mendasar yang memenuhi
kriteria metode ilmu pengetahuan yang “baik”, yaitu adanya kebermaknaan,
kesesuaian antara teori dan observasi, dapat digeneralisasikan, dapat diteliti
ulang, adanya ketepatan dan ketelitian, serta dapat dibuktikan (Poerwandari,
2007).

Alasan memilih studi kualitatif grounded theory untuk mengungkapkan dan
memahami respon dan koping anak dengan LLA dalam kehidupan sehari-
hari, yang merupakan fenomena yang belum diketahui peneliti. Asumsi
bahwa semua konsep yang berhubungan dengan fenomena yang ada belum
dapat diidentifikasi, hubungan antar konsep belum terpahami atau belum
tersusun secara konseptual merupakan pangkal pendekatan penelitian
(Poerwandari, 2007). Penggunaan grounded theory diharapkan dapat
menghasilkan gambaran yang mendalam tentang respon dan koping anak
yang mengalami LLA dalam menjalani terapi dan sumber-sumber koping
yang diadopsi oleh anak untuk mengatasi masalah yang dihadapinya sebagai
akibat penyakit, pengobatan atau efek sampingnya. Pendekatan grounded
theory kali ini mengembangkan suatu konsep yang berkaitan dengan respon

dan koping anak dengan LLA dalam menjalani terapi.

Corbin dan Strauss (2003) menyatakan pendekatan grounded theory meneliti
masalah terkait perilaku dan peranan manusia secara alamiah dengan
menggeneralisasikan teori tentang fenomena sosial dan psikologi (Corbin &
Strauss, 2003). Stern (1995, hal. 30, dalam Robb, 2006) menyatakan
“...penggunaan metode grounded theory terampuh pada investigasi hal-hal
yang masih belum jelas, atau untuk memperoleh persepsi baru dari situasi
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yang sudah lumrah”. Grounded research bukan sekedar melakukan verifikasi
atau uji hipotesis, tidak mendasarkan diri secara kaku pada teori-teori yang
telah ada karena dapat membatasi kreativitas berpikir peneliti namun lebih
mengarah pada membangun konsep dan teori (Glaser & Strauss, 1967,
Strauss & Corbin, 1990; 1998; dalam Poerwandari, 2007).

Partisipan

Sarantakos (1993, dalam Poerwandari, 2007) menyatakan teknik pengambilan
partisipan dilakukan secara terus-menerus dengan menambahkan unit-unit
baru dalam partisipannya, sampai data dalam penelitian mencapai titik jenuh
(saturation point). Menurut Strauss, dan Corbin (1998) theoretical sampling
atau purposeful sampling digunakan dalam pengumpulan partisipan sampai
data mencapai kejenuhan. Titik jenuh dimaksud adalah bila dilakukan
penambahan partisipan baru lagi, maka tidak didapatkan lagi informasi yang
baru. Kejenuhan tema biasanya terjadi antara 8 - 15 partisipan (Charmaz,
2006; Morrow & Smith, 2000, dalam Locaides, 2010). Thomson (2004)
menambahkan bahwa jumlah partisipan dalam penelitian grounded theory
berkisar antara 10 — 30 partisipan.

Sarantakos (1993, dalam Poerwandari, 2007) menyatakan bahwa tatacara
penentuan partisipan mempertimbangkan tiga hal penting yaitu: a) diarahkan
pada kasus-kasus spesifik sesuai kekhususan masalah dalam penelitian, bukan
diarahkan pada besarnya jumlah partisipan, b) partisipan dapat berubah baik
dalam hal jumlah maupun karakteristiknya, c) diarahkan pada kecocokan
konteks. Prosedur penentuan sumber data yang dilakukan adalah pengambilan

purposive sampling atau sampel purposif yang terstratifikasi.

Partisipan anak yang terlibat dalam penelitian ini memiliki kriteria yaitu
semua anak yang menderita LLA, dapat mendengar, dapat berbicara dengan
jelas, mampu berpartisipasi dalam wawancara, berusia 7 sampai 18 tahun,
yang sedang menjalani program terapi, tidak sedang dirawat di Rumah Sakit

Umum Pusat Nasional Dr. Ciptomangunkusumo (RSCM) Jakarta dalam
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kurun waktu bulan April sampai Juni 2011. Untuk triangulasi sumber data
digunakan orang tua sebagai care giver dan guru wali kelas di sekolah.
Partisipan orang tua yang menjadi sumber triangulasi sumber data memiliki
Kriteria yaitu: semua orang tua yang memiliki anak dengan LLA yang sedang
menjalani terapi di RSCM, mengetahui dengan jelas proses pengobatan yang
dijalani anak, mampu berpartisipasi dalam pemberian informasi tentang
perawatan anak dan bersedia dijadikan sumber data. Partisipan guru yang
dijadikan sumber triangulasi sumber data dengan kriteria; guru yang paling
sering berkomunikasi dengan anak, dalam hal ini wali kelas anak di sekolah.
Setelah penentuan kriteria, peneliti mencari informasi dari perawat yang
bertugas di ruang Poli Hematologi Departemen llmu Kesehatan Anak RSCM
untuk melakukan pencarian partisipan yang memenuhi Kriteria, sekaligus

melakukan pendekatan awal.

Waktu Penelitian

3.3.1 Waktu Persiapan
Persiapan penelitian dimulai dengan menemukan fenomena yang ingin
diteliti dan mengetahui peran peneliti sehingga menghasilkan
pemahaman yang baik tentang fenomena penelitian (Corbin & Strauss,
1998). Peneliti memilih satu topik yang sebelumnya telah menimbulkan
ketertarikan bagi peneliti sewaktu melakukan praktik aplikasi di rumah
sakit. Peneliti juga melakukan studi literatur awal melalui buku-buku
dan pencarian referensi jurnal penelitian terbaru baik di Indonesia

maupun luar negeri.

Glaser dan Strauss (1967, dalam Poerwandari, 2007) menegaskan
bahwa melakukan studi pustaka sama pentingnya dengan kegiatan
lapangan. Peneliti mengajukan judul atau topik penelitian bersama
dengan latar belakang alasan pengambilan judul terkait untuk
mendapatkan persetujuan dari pembimbing. Setelah mendapat
persetujuan maka dilakukan studi literatur lanjutan mengenai fenomena

yang diteliti dan melakukan penelitian, yang dimulai dari bulan
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Februari dan selesai sampai bulan Juli 2011. Bersamaan dengan itu,
peneliti melakukan persiapan teknikal untuk kelancaran penelitian
berupa persiapan administrasi seperti permohonan izin penelitian

kelapangan dan uji coba alat pengumpul data.

3.3.2 Waktu Pelaksanaan

Pengambilan data dan analisis sekaligus dilakukan sejak awal April

sampai Juni 20009.

3.3.3 Waktu Penyusunan Laporan

Penyusunan laporan, perbaikan analisa data dan proses interpretasi
dilakukan bersamaan dengan proses bimbingan selama penelitian

berlangsung yaitu sejak awal April sampai Juni 2009.

Tabel 3.1 Matriks Pelaksanaan Penelitian Grounded Theory Tentang
Respon dan Koping Anak Penderita LLA Dalam Menjalani Terapi

No

Rencana Februari Maret April Mei Juni Juli

Penelitian 2|3 2|3

Proposal
penelitian

Ujian
proposal

Perbaikan
proposal

Pengumpulan
dan analisa datal

Penyusunan
laporan akhir

Seminar hasil
penelitian

Perbaikan hasil
seminar
penelitian

Sidang
tesis

Perbaikan hasil
tesis
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Tempat Penelitian

Penelitian kualitatif melakukan penyelidikan terhadap suatu fenomena secara
alamiah (natural inguiry), menggambarkan situasi yang sesungguhnya,
dimana fenomena tersebut ada tanpa berusaha untuk melakukan setting
manipulasi terhadap situasi. Hal ini dimaksudkan untuk mendapatkan
gambaran situasi yang sebenarnya sehingga benar-benar dapat memberikan
gambaran yang “apa adanya” karena yang menjadi orientasi adalah
penemuan-penemuan (discovery oriented). Penelitian pada konteks alamiah
lebih memfokuskan pada variasi pengalaman dari individu-individu yang
berbeda (Patton, 1990, dalam Poerwandari, 2007).

Penelitian ini dimulai dari Departemen IKA sub divisi Hematologi/ Onkologi
RSCM. Disini peneliti hanya melakukan pencarian partisipan yang memenuhi
kriteria. Kegiatan observasi dan wawancara ditindaklanjuti di rumah
partisipan. Wilayah penelitian mencakup Jakarta, Bogor, Depok, Tangerang

dan Bekasi.

Etika Penelitian

Sebagai pertimbangan etik, peneliti dapat meyakinkan partisipan tetap merasa
nyaman dan terlindungi dengan memperhatikan aspek kebebasan dan rasa
sukarena (self determination). Setelah mendapat penjelasan dari peneliti
tentang prosedur penelitian, manfaat dan resiko yang mungkin dapat timbul
selama penelitian, partisipan diberi kebebasan untuk menentukan apakah
bersedia atau tidak untuk berkontribusi dalam penelitian. Anak sebagai
partisipan diberi kebebasan untuk memilih apakah ditemani orangtua atau

tidak selama proses wawancara.

Selain mendapat izin dari orang tua, anak juga dimintai kesediaannya untuk
berpartisipasi dalam penelitian. Peneliti menjelaskan bahwa anak secara
bebas dapat menentukan kesediaanya atau menolak berpartisipasi dalam
penelitian. Anak berhak untuk menjawab atau tidak menjawab pertanyaan

yang mungkin bersifat terlalu pribadi. Anak berhak penuh untuk menyatakan
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berhenti berpartisipasi dalam penelitian. Aspek kebebasan dan sukarela

melandasi prinsip autonomy.

Anak dan orang tua sebagai partisipan mendapat penjelasan bahwa identitas
mereka senantiasa terjamin kerahasiaannya dengan menggunakan
pengkodean sebagai pengganti identitas diri partisipan (anonymity), sehingga
mereka tidak perlu merasa malu, sungkan atau takut jika nantinya sesuatu
yang bersifat rahasia dan pribadi diketahui khalayak ramai (confidentiality).
Peneliti akan memusnahkan isi rekaman wawancara paling lama 5 tahun
setelah kegiatan selesai dilaksanakan. Peneliti menjamin dan menjunjung
tinggi kerahasiaan identitas dan informasi yang berhubungan dengan
partisipan. Pemilihan tempat wawancara diserahkan kepada anak atau orang
tua, karena mereka lebih mengetahui tempat yang dirasa nyaman dan
kondusif untuk wawancara dimana privacy mereka tetap terjaga. Waktu
wawancara dipertimbangkan dengan sebaik-baiknya agar tidak mengganggu
waktu makan dan istirahat partisipan. Bila selama wawancara berlangsung
partisipan merasakan kesedihan atau kemarahan, maka untuk sementara
wawancara dihentikan sampai partisipan menyatakan kembali kesediaannya
untuk melanjutkan wawancara. Tindakan ini untuk menghindari hal-hal yang

merugikan bagi partisipan (nonmaleficence).

Sebelum pelaksanaan wawancara dan observasi, peneliti terlebih dahulu
melakukan pendekatan informal dengan menggunakan pertanyaan-pertanyaan
umum (informal conversational interview). Melalui pendekatan awal
diharapkan partisipan merasa nyaman (protection from discomfort) untuk
melanjutkan pembicaraan dengan peneliti (Pollit & Hungler, 1993). Bila
partisipan telah mengerti secara jelas tentang prosedur penelitian dan setuju
untuk berpartisipasi, maka peneliti memberikan lembar persetujuan menjadi
responden. Peneliti meminta partisipan untuk menandatangani lembar
informed consent sebagai bukti tertulis bersedia turut berpartisipasi dalam
penelitian. Peneliti juga menyatakan sekaligus meminta persetujuan kepada

anak dan orang tua bahwa akan menggunakan guru wali kelas sebagai sumber
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informasi yang lain jika diperlukan. Peneliti menginformasikan penggunaan
tape recorder untuk merekam percakapan selama wawancara, dan
menyatakan bahwa peneliti sesekali akan mencatat hal-hal yang dirasa
penting selama wawancara berlangsung. Peneliti sangat menghormati hak-
hak partisipan untuk menghindari pemahaman yang salah dan merugikan bagi
partisipan (Poerwandari, 2007).

Alat Pengumpulan Data

Streubert dan Carpenter (1999) menyatakan bahwa pada dasarnya, alat
pengumpulan data pada grounded research adalah peneliti sendiri. Alat bantu
yang digunakan dalam pengumpulan data berupa catatan dan audiotape. Data
yang ditemukan dari hasil penelusuran lapangan dapat berupa catatan

lapangan (field note), rekaman suara, dan rekaman gambar.

Spradley (1980, dalam Sugiyono, 2007) menyatakan ada tiga komponen
dalam observasi, yaitu tempat (place), pelaku (actor) dan aktivitas (activity).
Tempat yaitu lokasi dimana interaksi dalam situasi sosial berlangsung, dalam
hal ini wawancara, pelaku yaitu orang-orang yang terlibat dan memiliki peran
tertentu atau berada disekitar lokasi interaksi dan aktivitas yaitu segala
kegiatan yang dilakukan pelaku dalam situasi sosial selama interaksi. Tiga
komponen diperluas dengan, act yaitu tindakan yang dilakukan partisipan,
event yaitu rangkaian kegiatan diluar wawancara namun masih memiliki
hubungan dengan proses penelitian, time yaitu waktu pelaksanaan kegiatan

dan feeling yang menggambarkan ekspresi emosi partisipan.

Peneliti sebagai alat penelitian divalidasi terutama oleh peneliti sendiri,
namun untuk akurasi dapat pula dibantu oleh peneliti ahli (Sarwono, 2006).
Validasi dilakukan dengan benar, hati-hati dan menggunakan prosedur yang
sistematis melalui: @) mempelajari catatan-catatan pribadi yang dibuat sejak
awal penelitian sehingga memunculkan gagasan menciptakan asumsi-asumsi
awal. Memahami kembali asumsi awal serta menghubungkan adanya

kesesuaian antara asumsi awal dengan data-data yang telah dikumpulkan, b)
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melakukan teknik triangulasi dan perbandingan dengan literatur lain dengan
lebih teliti, ¢) membuat kutipan ekstensif dari hasil wawancara dan catatan
lapangan, data archieve dan rekaman audio, d) melakukan pengecekan
dengan menggunakan data penelitian lain, €) melibatkan orang lain dalam
mengkaji masalah yang sedang diteliti atau melalui sumber-sumber verifikasi,
f) verifikasi dengan memeriksa hasil penelitian mulai dari masalah, data,
teknik analisis dan hasilnya oleh peneliti ahli dalam hal ini pembimbing atau

dosen lain.

Sarwono (2006) menyatakan dalam penelitian kualitatif perlu dilakukan
validasi dan uji reliabilitas terhadap peneliti yang berperan sebagai alat
penelitian. Validasi terhadap diri sendiri dilakukan dengan mengevaluasi
pemahaman peneliti tentang penelitian kualitatif grounded theory. Uji
reliabilitas terhadap peneliti dilakukan dengan: a) mendengarkan berulang-
ulang rekaman audio, 2) mempelajari rekaman informasi beberapa kali, 3)
mengkaji ulang transkrip hasil rekaman berulang-ulang. Tiga tahapan uji
reliabilitas dilakukan peneliti dengan orang lain yang sama atau dengan orang
lain yang berbeda (Sarwono, 2006). Sebelum melaksanakan penelitian, sangat
penting dilakukan uji coba terhadap peneliti, pedoman wawancara dan alat
bantu lain yang digunakan seperti alat perekam. Uji coba terhadap alat
perekam suara dilakukan sebelum pelaksanaan uji coba wawancara.
Pengaturan volume dan jarak yang sesuai dengan sumber suara. Alat
perekam telah dinyatakan memenuhi syarat sebagai alat bantu penelitian
karena isi rekaman menghasilkan suara yang jelas, tidak ada kebisingan, serta
dapat menangkap suara dengan frekuensi yang rendah seperti desahan nafas,
isak tangis atau hembusan angin. Penggantian baterai baru dilakukan untuk

menghindari hambatan perekaman selama wawancara.

Pelaksanaan uji coba wawancara dilakukan pada seorang partisipan yaitu
anak dengan LLA. Dari hasil uji coba diketahui bahwa pertanyaan dalam
panduan wawancara dapat dimengerti dan dijawab dengan baik oleh

partisipan. Informasi yang dikumpulkan dalam bentuk rekaman dan catatan
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lapangan. Catatan lapangan dinyatakan telah valid dan baik karena dapat
menggambarkan hal-hal non verbal yang tidak dapat ditangkap oleh alat
perekam suara, misalnya ekspresi wajah dan air muka partisipan selama
wawancara. Peneliti menggunakan catatan lapangan untuk membantu
memahami nuansa yang terjadi saat wawancara ketika melakukan analisis
data. Oleh karena itu, peneliti melakukan catatan lapangan selama wawancara
berlangsung dan segera setelah wawancara selesai untuk mendapatkan catatan

yang benar-benar valid.

Prosedur dan Metode Pengumpulan Data
3.7.1 Prosedur Pengumpulan Data
3.7.1.1 Prosedur Administrasi

Sebelum melakukan penelitian, dilakukan uji etik oleh komite
etik Fakultas llmu Keperawatan Univeritas Indonesia pada
proposal respon dan koping anak dengan LLA dalam
menjalani terapi sebagai prasyarat sebelum penelitian
dilaksanakan. Setelah lulus uji etik, peneliti mengurus proses
perijinan dengan meminta surat pengantar dari Fakultas llmu
Keperawatan yang ditujukan kepada Direktur RSCM Jakarta

untuk mendapatkan ijin pengambilan data dan partisipan.

3.7.1.2 Prosedur Teknis

Tahap-tahap prosedur teknis yang dilakukan peneliti sebagai

berikut:

a) Setelah mendapat ijin dari Direktur RSCM, peneliti
menjelaskan maksud dan tujuan penelitian ke Departemen
IImu Kesehatan Anak sub divisi Hematologi/Onkologi
tempat pemilihan partisipan berlangsung.

b) Peneliti meminta kesediaan perawat untuk memfasilitasi
peneliti mendapatkan partisipan dan menjelaskan lebih rinci

Kriteria partisipan.
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c) Peneliti melakukan perkenalan dengan anak yang
memenuhi Kriteria serta orang tua/ keluarganya.

d) Peneliti berhubungan secara langsung dengan anak dan
keluarganya, memperkenalkan diri lebih lanjut dan
membina trust untuk menyakinkan dan menimbulkan
kepercayaan anak dan orang tua terhadap peneliti.

e) Peneliti menjelaskan prosedur, manfaat dan resiko yang
mungkin dapat timbul selama penelitian dan meminta
kesediaan anak dan orang tua untuk berpartisipasi dalam
penelitian.

f) Setelah anak bersedia menjadi partisipan atas seijin orang
tua, maka disepakati waktu kunjungan rumah untuk
wawancara, serta meminta alamat lengkap tempat tinggal
anak.

g) Peneliti menyerahkan lembar informed consent sebagai
bukti bahwa anak dan orang tua telah bersedia dan turut
berpartisipasi dalam penelitian.

h) Peneliti melakukan kunjungan rumah untuk wawancara
sesuai dengan waktu dan tempat yang telah disepakati.
Melaksanakan wawancara, observasi dan field note dengan
menggunakan alat bantu yang telah disiapkan. Peneliti
melakukan kontrak dengan anak untuk pertemuan
selanjutnya dan membicarakan rencana tindakan lebih
lanjut.

i) Peneliti melakukan validasi melalui sumber data yang lain
yaitu orang tua dan guru wali kelas anak.

J) Melakukan transkrip terhadap rekaman hasil wawancara
dan melengkapinya dengan catatan lapangan yang ada serta
informasi lain dari orang tua dan guru wali kelas anak.

k) Menyerahkan hasil transkrip untuk dilakukan validasi oleh
partisipan. Partisipan berhak menambah atau mengurangi

atau meluruskan informasi yang tercantum dalam transkrip.
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I) Peneliti melakukan analisis terhadap data yang didapat
bersamaan dengan proses bimbingan dari dosen. Penelitian
terus dilanjutkan sampai dirasa tidak ada lagi hal-hal yang
ingin diketahui dari partisipan.

m)Pencarian informasi pada partisipan lain terus dilanjutkan
sesuai prosedur dan dihentikan setelah tercapai saturasi

(point saturation).

3.7.2 Metode Pengumpulan Data

Peneliti menggunakan metode observasi, wawancara mendalam yang
dilakukan secara simultan dan wawancara dari sumber lain, yaitu orang
tua dan guru wali kelas. Penekanan pada penggalian data perilaku yang
sedang berlangsung (life history) merupakan hal spesifik dari grounded
research. Penggalian data perilaku ditujukan untuk memperoleh
informasi terkait hal-hal yang bersifat kausalitas (Streubert &
Carpenter, 2003).

3.7.2.1 Field Note
Menurut Sarwono (2006) Observasi adalah kegiatan
pengamatan, selanjutnya pencatatan secara sistematik
kejadian-kejadian, perilaku, objek-objek yang dilihat dan hal
lain yang diperlukan untuk mendukung penelitian yang sedang
berlangsung. Sugiyono (2007) menyatakan metode observasi
dalam penelitian kualitatif merupakan teknik pengumpulan
data dimana peneliti harus secara langsung terjun kelapangan.
Peneliti secara langsung melakukan pengamatan terhadap
ruang, tempat, pelaku, kegiatan, benda-benda, waktu, peristiwa

dan perasaan.

Observasi tahap awal dilakukan secara umum, peneliti
mengumpulkan data atau informasi sebanyak mungkin. Pada

tahap selanjutnya, peneliti harus melakukan observasi yang
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terfokus pada subjek penelitian, yaitu dengan menyempitkan
data atau informasi yang diperlukan. Penyempitan informasi
dimaksudkan untuk menemukan pola-pola perilaku dan
hubungan yang terus-menerus terjadi. Bila pola dan hubungan
perilaku telah ditemukan, maka peneliti dapat menemukan
tema-tema dalam penelitian. Menurut Streubert dan Carpenter
(2003) observasi yang dilakukan peneliti kepada partisipan

menghasilkan dokumen berupa catatan lapangan (field note).

3.7.2.2 Wawancara (in depth interview)

Dalam pendekatan kualitatif, wawancara dibagi menjadi tiga
kategori, yaitu: 1) wawancara dengan cara melakukan
pembicaraan informal (informal conversational interview), 2)
wawancara umum Yyang terarah (general interview guide
approach), 3) wawancara terbuka yang standar (standardized
open-ended interview) (Patton, 1990; Marshal, 1995, dalam
Sarwono, 2006).

Peneliti mengaktifkan alat perekam sebelum wawancara dan
mulai merekam informasi meliputi: tanggal, waktu, deskripsi
lokasi menyangkut benda-benda di sekitar lokasi, orang-orang
yang akan terlibat selama wawancara, situasi dan kondisi
lingkungan. Peneliti melakukan triangulasi waktu (time
triangulasi) wawancara. Pengambilan data melalui wawancara
terhadap partisipan anak dilakukan sebanyak 2 kali pertemuan.
Wawancara lanjutan dimaksudkan untuk menggali informasi
baru dan validasi informasi sebelumnya. Wawancara terhadap
orang tua dan guru dilakukan sebanyak satu kali pertemuan.

Setiap kali wawancara dilakukan selama 30-50 menit.

Peneliti memulai wawancara dengan pembicaraan informal

(informal conversational interview), dengan percakapan
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pengantar yang menanyakan hal-hal bersifat umum, seperti
apakah anak sudah makan, aktivitas apa yang sedang
dilakukan. Wawancara selanjutnya dengan pertanyaan umum
yang terarah misalnya dengan menanyakan kondisi perasaan
dan kesehatan saat itu. Setelah kondisi memungkinkan,
dilanjutkan dengan wawancara terbuka yang standar
(standardized open-ended interview). Dalam wawancara ini,
peneliti menunjukkan kemampuan keluesan untuk menggali
informasi secara lebih terarah dan mendalam, mengemas
pertanyaan-pertanyaan dalam pedoman wawancara sedemikian
rupa sehingga anak dapat dengan leluasa menjawab pertanyaan
yang diberikan tanpa ada perasaan tertekan atau terancam.
Wawancara dilakukan secara induktif, untuk menemukan
runtutan atau akar dari masalah yang dialami oleh anak,
sumber-sumber koping yang tersedia, koping yang digunakan,
keberhasilan atau kemunduran selama pengobatan, perasaan-
perasaan yang dirasakan, baik yang dapat diungkapkan lewat

kata-kata maupun non verbal.

Wawancara memungkinkan peneliti mendapatkan jumlah
informasi yang banyak. Kerja sama yang baik antara peneliti
dan partisipan harus terjalin dengan baik, karena dalam
wawancara aspek emosi sangat mempengaruhi. Proses
wawancara dapat berhasil bila peneliti memiliki kemauan dan
kemampuan untuk mendengar dengan sabar, dapat berinteraksi
dengan hangat, mampu mengemas pertanyaan dengan baik,
serta mampu mengelaborasi secara halus apa yang sedang
ditanyakan jika subjek belum memberikan informasi sesuai
pertanyaan. Untuk triangulasi sumber informasi dapat
dilakukan melalui care giver, yaitu orang tua dan guru wali
kelas. Sumber informasi dari care giver dapat berupa field note

atau rekaman suara.
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Peneliti melakukan field note selama wawancara berlangsung,
terhadap informasi yang tidak dapat direkam oleh alat
perekam. Bungin (2010) menjelaskan waktu pencatatan terbaik
adalah pada saat objek pengamatan yang diamati sedang terjadi
(on the spot). Cara pencatatan on the spot merupakan alternatif
terbaik untuk menghindari bias dan penjumlahan akibat
kelupaan. Saat melakukan pencatatan, peneliti sebagai
pewawancara menyakinkan bahwa saat proses field note tidak

mengganggu jalannya wawancara.

3.8 Analisis Data
Morse dan Field (1995) menuliskan pengertian analisis kualitatif adalah
proses pengambilan intisari data yang dilakukan secara bersamaan, sehingga
didapatkan kejelasan makna dari data yang sebelumnya sulit untuk dimaknai.
Pollit dan Beck (2008) menyatakan grounded theory menggunakan sistem
analisis constant comparative method. Cara kerja metode ini antara lain
membandingkan element-elemen data yang didapat melalui satu sumber data
(misalnya: wawancara) dengan data dari sumber yang lain. Proses terus
berlanjut sampai isi atau content dari tiap-tiap sumber data memiliki

kesesuaian dengan content dari seluruh sumber-sumber data lainnya.

Streubert dan Carpenter (1999) menyatakan proses pengumpulan data,
pengkodean dan analisis pada grounded research dilakukan secara
bersamaan. Sumber data yang digunakan dalam penelitian menurut Beck dan
Pollit (2008) melalui: observasi partisipan, wawancara mendalam, catatan
lapangan, tinjauan literatur ditambah informasi lain dari sumber yang
kompeten seperti orang tua sebagai care giver dan guru wali kelas.
Keseluruhan data yang telah terkumpul dalam bentuk transkrip lengkap (telah
dilakukan penambahan data dari field note), kemudian data diidentifikasi
melalui proses dan pola konseptual. Carpenter dan Streubert (2003)
menyatakan dalam grounded research, peneliti diharuskan melakukan

pengumpulan, pengkodean dan analisis data sejak awal. Metode ini dilakukan
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secara sirkular atau melingkar, sehingga memungkinkan peneliti mengubah
fokus dan menggiring peneliti untuk terus-menerus mengungkapkan makna

data yang sedang dianalisa.

Analisis dalam penelitian grounded menggunakan analisis isi (qualitative
content analysis) yaitu menganalisis content dari transkrip data untuk
mengidentifikasi tema yang menyolok dan hubungan antar tema-tema. Dalam
analisis content dilakukan proses penyusutan data kedalam unit-unit yang
lebih kecil, pengkodean dan penamaan pada unit-unit menurut content yang
memaknainya, dan mengelompokkan pengkodean yang ada kedalam
kelompok yang sama. Penyusutan data adalah suatu proses mengidentifikasi
karakteristik pada satu bagian data dan membandingkannya dengan
karakteristik data lainnya untuk menentukan apakah data-data memiliki
kesamaan. Dalam proses analisis, penyusutan data untuk mempersingkat dan
mengurangi data, sehingga didapatkan point-point inti data yang bermakna
(Beck & Pollit, 2008).

Peneliti melakukan analisis data yang dikumpulkan melalui wawancara,
observasi dan field notes. Penyusunan data baris demi baris melalui
identifikasi proses, diawali dengan pemberian kode pada masing-masing data
dan menganalisis sesuai dengan pola yang ditentukan oleh peneliti. Transkrip
data dibaca berulang-ulang, diberi pengkodean dan beberapa hari kemudian
dilakukan lagi pengkodean terhadap data yang sama dengan mengabaikan
pengkodean yang sudah ada. Apabila hasil pengkodean pertama dengan
kedua tetap sama, menunjukkan kekonsistenan data, kesesuaian data dan
memenuhi ketentuan reliability peneliti (Miles & Huberman, 1994, dalam
Streubert & Carpenter, 2003).

Peneliti melakukan pengkodean dengan tiga level (Beck & Pollit, 2008) yaitu:
a) open coding atau level pertama. Peneliti melakukan transkrip terhadap
hasil rekaman wawancara dengan partisipan. Peneliti membaca transkrip

berulang-ulang dan memahami isi dari informasi yang disampaikan
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partisipan. Setelah memahami informasi yang dinyatakan partisipan saat
wawancara, peneliti mulai melakukan pemilihan kata kunci - kata kunci.
Peneliti memberi tanda khusus berupa ““under line”” pada setiap kata-kata
yang bermakna sebagai kata kunci serta melakukan pemeriksaan data
untuk memeriksa kembali pengkodean yang dilakukan. Hasil dari open
coding ini dapat dilihat pada lampiran hasil analisis data pada kolom kata
kunci. Pengkodean merupakan satu proses “pembumian” informasi,
dengan menerapkan sistem open koding yaitu, dengan menguji jalur data
dan mengidentifikasi proses dalam data. Peneliti menulis kode di pinggiran
lebar catatan lapangan untuk memudahkan identifikasi (Streubert &
Carpenter, 2003).

b) Axial coding atau level kedua. Pada tahapan ini dilakukan pengelompokan
kata kunci - kata kunci kedalam kategori yang bermakna sama misalnya
kategori sakit diintratekal, sakit diinfus, sakit di BMP, takut melihat pasien
lain dan sebagainya. Satu kategori dibentuk oleh beberapa kata kunci.
Kategori-kategori yang ditemukan dalam penelitian ini lebih jelasnya
dapat dilihat pada lampiran di kolom kategori.

c) Selective coding atau level ketiga. Peneliti melakukan identifikasi terhadap
suatu peristiwa, menyelidiki kondisi-kondisi yang menyebabkan timbulnya
peristiwa tersebut, mengidentifikasi setiap  kondisi-kondisi  dan
menggambarkan peristiwa tersebut. Hasil identifikasi menemukan bahwa
yang menjadi stresor pada anak dengan LLA terutama tindakan
pengobatan dan proses hospitalisasi. Respon yang dinyatakan anak
dikelompokkan kedalam 2 tema yaitu manifestasi respon fisiologis dan
manifestasi respon psikologis. Manifestasi respon fisiologis dengan
keluhan lemah, lelah, pegal, pusing, sakit, nafsu makan menurun, mual,
muntah, sariawan, makanan tidak enak, diare dan demam. Manifestasi
respon psikologis berupa perasaan tidak nyaman, ketakutan mengikuti
protokol, kehilangan kesempatan untuk bersekolah dan bermain, dan

kesedihan akibat perpisahan. Dalam tahapan ini dilakukan pembentukan
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sub-sub tema, sub tema dan tema disebut juga theoretical constructs. Dari
kategori-kategori yang ada, dicari keterkaitan antara satu ketegori dengan
kategori lainnya sehingga terbentuk tema-tema. Penentuan tema-tema

dilakukan berdasarkan tujuan dalam penelitian yang dicapai.

Setelah melalui tahapan-tahapan diatas, peneliti menyeleksi kajian
literature review yang telah dilakukan sebelumnya dan menemukan
keterkaitan antara literature review dengan core variable hasil wawancara
dan field note. Peneliti mengembangkan hasil penelitian kedalam model
adaptasi Roy. Pengembangan hasil penelitian kedalam model adaptasi Roy
menggambarkan hubungan sebab akibat yang jelas, tentang fenomena
yang dialami partisipan anak dengan LLA dalam menjalani terapi. Hasil

selective coding lebih jelas dilihat pada penjelasan skema 4.1.

Penemuan variabel inti (core variable) menggambarkan pola perilaku yang
relevan dan masalah yang dialami oleh partisipan selama menjalani terapi
LLA. Proses analisis dilanjutkan dengan pengembangan konsep dengan
cara merumuskan pertanyaan yang operasional dalam menjawab
pertanyaan penelitian. Data-data yang ditemukan dibandingkan dengan
teori-teori yang mendukung. Pembandingan dengan teori-teori pendukung
digunakan peneliti sebagai evaluasi hasil penelitian. Pembentukan
pernyataan-pernyataan untuk menghasilkan variabel inti, pembuatan

skema-skema dengan mengumpulkan suatu teori dasar penelitian.
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Skema 3.1 : Hubungan antara Rumusan dan Analisa Data dalam Proses
Perkembangan Grounded Theory

Membaca hasil Mendengarkan deskripsi verbal Membuat Membuat
observasi (field (rekaman suara), membaca hasil kajian hasil kajian
note) transkrip hasil rekaman literatur dokumen

Pengumpulan data
Rumusan data dengan menyeleksi data-
data yang bermakna

'

Menganalisis data

'

Pembentukan Konsep :

Level I : Membuat kode berupa kata kunci
Level Il : Membuat kode kategorisasi
Level Il : Pembentukan tema-tema

i

Pengembangan Konsep :
Menyeleksi kajian literatur review
Menyeleksi data-data yang ada

\4
Variabel Utama

Grounded theory

Sumber : Streubert dan Carpenter, 2003

3.9 Keabsahan Data

Validasi perlu dilakukan untuk mendapatkan hasil penelitian yang sahih atau
absah. Validasi dilakukan dengan cara memeriksa data atau informasi yang
ditemukan. Menurut Moleong (2007, dalam Bungin, 2010) terdapat empat
kriteria yang digunakan dalam teknik pengukuran keabsahan diantaranya
pengukuran derajat kepercayaan (credibility), derajat kemudahan
(transferability), derajat kebergantungan (dependability) dan derajat kepastian
(confirmability).
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3.9.1 Pengukuran Derajat Kepercayaan atau Credibility

Credibility bertujuan pengujian keabsahan/ kepercayaan terhadap
penemuan yang dicapai melalui penelitian. Pemeriksaan derajat
kepercayaan dilakukan peneliti dengan perpanjangan  waktu
keikutsertaan peneliti dalam penelitian, ketekunan dalam melakukan
pengamatan, triangulasi sumber data dan waktu, pengecekan data atau
informasi oleh peneliti ahli yang kompeten dan kecukupan informasi
melalui tinjauan literatur. Selain itu peneliti menganggap diri credible
karena peneliti adalah perawat anak. Bidang kajian ini sesuia dengan
keahlian peneliti.

3.9.2 Pengukuran Transferability
Pengukuran ini dilakukan melalui teknik pemeriksaan uraian rinci.
Transferability bergantung pada kesamaan persepsi antara pengirim dan
penerima informasi, untuk itu perlu mencari kebenaran empiris untuk
mencapai kesamaan konteks. Setelah kunjungan pertama pada
partisipan anak, peneliti melakukan transkrip hasil wawancara,
menganalisis dan menemukan tema-tema. Ketika kunjungan kedua,
peneliti memberikan hasil transkrip dan analisis untuk dibaca dan
dipahami oleh partisipan anak, memberikan kebebasan kepadanya
untuk menambah atau mengurangi informasi yang telah diberikan pada
wawancara pertama. Peneliti menyerahkan hasil temuan penelitian
terhadap segala kemungkinan agar tetap memiliki makna terhadap

orang lain dalam situasi yang sama (Streubert & Corbin, 1999).

3.9.3 Dependability
Kestabilan data dari waktu ke waktu sehingga menjamin keabsahan
hasil penelitian disebut dependability. Kestabilan data diuji dengan
melibatkan peneliti ahli yang kompeten untuk memeriksa data. Peneliti
mengkonsultasikan hasil wawancara dan analisis kepada peneliti ahli
(pembimbing). Apabila hasil yang didapat sama, maka dapat dikatakan

bahwa hasil penelitian memenuhi kriteria dependability. Sebelum
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melakukan penelitian, peneliti melakukan uji coba wawancara terhadap
seorang anak dengan LLA. Peneliti melakukan menganalisis hasil uji
coba wawancara dalam bentuk transkrip dengan dibimbing oleh peneliti
ahli dalam hal ini pembimbing I. Peneliti juga menjalani uji kompetensi
melakukan wawancara mendalam, yang dilakukan dihadapan rekan
mahasiswa dan peneliti ahli dalam hal ini pembimbing II, untuk
menguji validitas peneliti sebagai instrumen dalam penelitian kualitatif.
Setelah berhasil melalui dua tahapan uji validitas dari dua orang peneliti
ahli, maka peneliti dinyatakan valid melakukan penelitian kualitatif
dimana peneliti sebagai instrumen dalam penelitian. Sebagai perawat
dengan peminatan anak, peneliti berkompetensi untuk melakukan
penelitian respon dan koping anak dengan LLA. Dosen pembimbing
sebagai peneliti ahli juga telah melakukan uji dependability terhadap

hasil penelitian ini.

3.9.4 Confirmability
Confirmability berarti data memiliki unsur objektifitas, dapat dipercaya,
faktual dan dapat dipastikan. Bowling (2002, dalam Bungin, 2010)
menyatakan bahwa observasi dapat digunakan oleh peneliti untuk
meningkatkan confirmability selain dari tindakan wawancara. Peneliti
membandingkan kesesuaian ungkapan partisipan anak dengan LLA
dengan ekspresi atau perilaku yang ditunjukkan saat mengungkapkan
perasaannya. Hasil penelitian ini menunjukkan bahwa ungkapan
partisipan sejalan dengan ekspresi dan perilaku yang ditunjukkan
sepanjang wawancara berlangsung. Catatan lapangan berguna untuk
mengkonfirmasi apa yang dikatakan partisipan dan bagaimana ia
mengatakannya kemudian melakukannya. Uji confirmability dan uji

dependability dapat dilakukan bersamaan (Sugiyono, 2005).
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BAB 4
HASIL PENELITIAN

Bab ini menguraikan secara jelas hasil temuan-temuan yang telah dilaksanakan
terhadap 17 partisipan dengan menggunakan metode penelitian kualitatif
grounded research. Melalui proses analisis, selanjutnya ditemukan 7 tema yang
menggambarkan respon dan koping anak dengan Leukemia Limfoblastik Akut
(LLA) dalam menjalani terapi. Dalam bab ini menyajikan dua bagian utama.
Bagian pertama, penjelaskan gambaran karakteristik partisipan secara singkat.
Bagian kedua, pembahasan analisis tematik yang diperoleh dari berbagai respon
anak dengan LLA, orang tua dan guru di sekolah, bagaimana koping anak dengan
LLA dalam menghadapi dan menjalani terapi serta berbagai faktor yang

mempengaruhi respon dan koping anak kesehariannya dalam menjalani terapi.

4.1 Gambaran Karakteristik Partisipan

Partisipan dalam penelitian ini berjumlah 17 orang, terdiri dari 7 orang anak
dengan LLA, 7 orang tua dari anak dengan LLA dan 3 orang guru wali kelas
anak tersebut. Gambaran singkat partisipan dijelaskan dibawah ini sebagai
berikut:

Partisipan 1:

Anak, Usia 13 tahun, jenis kelamin laki-laki, suku Jawa, anak ke 2 dari 2
bersaudara, menderita LLA sejak September 2010, sedang duduk di bangku
kelas 1 SLTP namun setelah didiagnosa menderita LLA, partisipan berhenti
melanjutkan pendidikan dengan alasan pengobatan dan kondisi kesehatan
yang lemah. Kondisi umum anak baik, dapat melakukan aktivitas sehari-hari
secara mandiri, namun tidak diperbolehkan melakukan aktivitas yang dapat

menimbulkan kelelahan.

Partisipan 2:
Orang tua, usia 37 tahun, ibu kandung dari partisipan 1, suku Jawa,

pendidikan SLTP, pekerjaan ibu rumah tangga.
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Partisipan 3:

Anak, usia 8 tahun, jenis kelamin perempuan, suku Jawa, anak tunggal, telah
menjalani protokol pengobatan selama 2 tahun, dan saat dilakukan
wawancara kedua (validasi), telah dinyatakan remisi melalui pemeriksaan
BMP. Kondisi umum baik, anak sangat aktif. Sedang duduk di kelas 11 SD.

Partisipan 4:
Orang tua, usia 31 tahun, ibu kandung dari partisipan 3, suku Jawa,

pendidikan SLTP, pekerjaan ibu rumah tangga.

Partisipan 5:

Anak, usia 12 tahun, jenis kelamin perempuan, suku Jawa, anak tunggal, telah
menjalani protokol pengobatan hampir 2 tahun, dan saat dilakukan
wawancara sedang aktif mengikuti protokol terapi. Kondisi umum baik,

namun penampilan fisik terlihat sedikit lemah. Sedang duduk di kelas IV SD.

Partisipan 6:
Orang tua, usia 34 tahun, ibu kandung dari partisipan 5, suku Jawa,
pendidikan SLTA, pekerjaan ibu rumah tangga.

Partisipan 7:
Usia 52 tahun, guru kelas 1V, wali kelas partisipan 5, jenis kelamin laki-laki,

suku Jawa, pendidikan S1.

Partisipan 8:
Anak, usia 14 tahun, laki-laki, suku Ambon, anak 1 dari 2 bersaudara,
didiagnosa LLA sejak satu bulan yang lalu, sedang tidak bersekolah karena

jadwal terapi yang masih sangat padat. Kondisi umum baik.

Partisipan 9:
Orang tua, usia 47 tahun, ibu kandung dari partisipan 8, suku Jawa,

pendidikan SLTA, pekerjaan wiraswasta.
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Partisipan 10:

Anak, usia 12 tahun jenis kelamin laki-laki, suku Jawa, anak ke 4 dari 5
bersaudara, menjalani protokol terapi sejak Agustus sampai September 2010
dan dilanjutkan kembali pada Februari sampai Juni 2011 dan akhirnya
meninggal dunia. Sejak tahun 2009 anak sudah tidak bersekolah karena
merasa capek mengikuti pelajaran. Kondisi umum jelek, anak tampak lemah,
ketakutan, kesakitan dan tidak bersemangat. Saat wawancara anak dalam
posisi berbaring di tempat tidur, dan wawancara tidak dapat dilakukan sampai

selesai karena kemudian anak merasa kesakitan.

Partisipan 11:
Orang tua, usia 49 tahun, ibu kandung dari partisipan ke 10, suku Jawa,

pendidikan SLTP, pekerjaan wiraswasta.

Partisipan 12:

Anak, usia 13 tahun, jenis kelamin laki-laki, suku Jawa, anak ke 5 dari 5
bersaudara, menjalani protokol terapi sejak tahun 2010, anak sedang duduk di
kelas 5 bangku SD, tidak dapat bersekolah karena kondisi kesehatan yang
sering menurun dan protokol pengobatan yang padat.

Partisipan 13:
Orang tua, usia 59 tahun, ibu kandung dari partisipan 12, suku Jawa, tidak
pernah sekolah, pekerjaan buruh kebun.

Partisipan 14:

Anak, usia 10 tahun, laki-laki, suku Betawi anak ke 3 dari 3 bersaudara, telah
menjalani protokol pengobatan sejak usia 5 tahun, mengalami relaps
sebanyak 2 kali. Pengobatan mulai dijalani sejak Desember 2010, anak tidak
mengikuti aktivitas belajar sehari-hari di sekolah namun tetap diijinkan untuk
mengikuti kegiatan evaluasi/ ulangan seperti murid-murid lainnya di bangku

kelas 2 SD. Penampilan fisik secara umum baik, anak terlihat sangat aktif.
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Partisipan 15:
Orang tua, usia 41 tahun, ibu kandung dari partisipan 14, suku Betawi,

pendidikan SPG, pekerjaan guru TK.

Partisipan 16:
Usia 31 tahun, guru kelas 2 SD wali kelas partisipan 14, jenis kelamin

perempuan, suku Jawa, pendidikan S1.
Partisipan 17:

Usia 54 tahun, guru wali kelas saat partisipan 14 duduk di kelas 1 SD, jenis

kelamin perempuan, suku Jawa, pendidikan S1.

Tabel 4.1 Karakteristik Partisipan Anak dengan LLA, Orang Tua dan Guru

Kode Usia Pekerjaan Jenis Tahapan Keterangan
Partisipan Kelamin Terapi
P1 13 tahun - Laki-laki Induksi Anak
P2 37 tahun IRT Perempuan - Orang tua P1
P3 8 tahun - Perempuan Remisi Anak
P4 31 tahun IRT Perempuan - Orang tua P3
P5 12 tahun - Perempuan Induksi Anak
P6 34 tahun IRT Perempuan - Orang tua P5
p7 52 tahun Guru SD | Laki-laki - Wali kelas IV
P8 14 tahun - Laki-laki Induksi Anak
P9 47 tahun | Wiraswasta |Perempuan - Orang tua P8
P10 12 tahun - Laki-laki Induksi Anak
P11 49 tahun - Perempuan - Orang tua P10
P12 13 tahun - Laki-laki Induksi Anak
P13 59 tahun | Buruh kebun |Perempuan - Orang tua P12
P14 10 tahun - Laki-laki Relaps/induksi | Anak
P15 41 tahun Guru TK  |Perempuan - Orang tua P14
P16 31 tahun Guru SD | Perempuan - Wali kelas Il
P17 54 tahun Guru SD | Perempuan Wali kelas |
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4.2 Analisis Tema

Analisis transkrip wawancara dilengkapi dengan hasil observasi wawancara/
field notes dan telaah literatur. Dalam analisis didapatkan konsep-konsep
yang kemudian dikaitkan dengan literatur-literatur empiris dan teoritis yang
telah dipersiapkan sebelumnya. Konsep-konsep yang diperoleh dibandingkan
satu dengan lainnya menggunakan metode comparative constant sehingga
menghasilkan tema-tema utama yaitu stresor yang memicu terjadinya
masalah bagi anak, respon anak selama menjalani terapi, dukungan yang
didapatkan anak dan koping yang dipergunakan anak untuk beradaptasi
terhadap segala hal yang menjadi tantangan dalam menjalani terapi.

4.2.1 Tema 1. Stresor Tindakan Pengobatan
Tindakan pengobatan merupakan pemicu stres yang paling besar bagi
anak. Tema ini memiliki beberapa sub tema yang menggambarkan
bahwa selama menjalani prosedur tindakan, mereka merasa sangat
kesakitan, ketakutan, dan berbagai perasaan lain yang sangat tidak
menyenangkan, yaitu: sensasi terhadap terapi, prosedur pemeriksaan
fisik, dan obat-obatan yang menyakitkan.

Stresor tindakan pengobatan diperoleh dari 2 sub tema, 5 sub-sub tema
dan 20 kategori yang secara skematis digambarkan pada gambar 4.1

berikut ini:
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Kategori Sub-sub Tema Sub Tema Tema
Disuntik =
Diintratekal s Prosedur
— pengobatanyg
Diinfus —H | menyakitkan
Ditransfusi -
Sakit diperiksa - -
Prosedur Peningkatan
Sakit di BMP | [ | pemeriksaan || sensasi
fisik dan fisiologis
Pegal di BMp | | d1agnostik
Obatnya perih L | Obat-obatan
i yang B Stresor
Obatnya bikin mual H | menyakitkan || Tindakan
Pengobatan
Disuntik n
Di BMP ] Prosedur
Dikemo | [ | pengobatan |
yang
i || | menakutkan Peningkatan
Diintratekal | sensasi |
Diambil darah a psikologis
. Prosedur
Lama transfusinya
pengobatan |
Bosan makan obat yang
membosankan

Gambar 4.1 Tema 1: Stresor Tindakan Pengobatan

Tema stresor tindakan pengobatan diperoleh dari 2 sub tema, yaitu
peningkatan sensasi fisiologis dan peningkatan sensasi psikologis.
Seluruh partisipan anak menyatakan bahwa tindakan pengobatan
merupakan hal yang menimbulkan dampak fisiologis dan psikologis
Sub tema peningkatan sensasi fisiologis diperoleh dari 3 sub-sub tema,
yaitu prosedur pengobatan yang menyakitkan, prosedur pemeriksaan
fisik dan diagnostik dan obat-obatan yang menyakitkan. Sub-sub tema
prosedur pengobatan yang menyakitkan diperoleh dari ungkapan

masing-masing partisipan yang menggambarkan bahwa stresor ini
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sangat menyakitkan bagi anak selama menjalani terapi yang
dikelompokkan kedalam 4 kategori yaitu: sakit disuntik, diintratekal,
diinfus, dan ditransfusi. Hal ini tergambar dari pernyataan partisipan 1,
3,5, 8,10 dan 12 berikut ini :

*“..karna sakit..sakit disuntik-suntikin..”” (P1)
““sakit..nyeri pada disuntikin melulu, udah..pada bengkak™ (P12)

“..intratekal pertama disini..aduh sakit gitu, nggak tau kan
pertama di intratekal diapain. Kalo pas dimasukin, pas ditusuk itu
kakinya kaya (seperti) keram rasanya, keram..aduuuh..nggak bisa
digerakin gitu, jadi takut..” (P10)

“tapi kalau masuk obat yang di punggung sakiiiit ... trus pas
diputer selangnya itu, sakiiiit.., di dalemnya kayak ditusuk-tusuk
gitu, jadikan, diganti akhirnya, ditarik semua, sakiiiit..”” (P5)

“..yang lebih linu intratekal di punggung sini, tulang..diambil
tulang sumsumnya yang warna putih..” (P3)

“..suka nangis, soalnya sakit, e..apalagi kalo disini..ditangan, ni
masih berbekas..” (P5)

“ee..kan sakit, kan langsung jendol kan darahnya masuk, sakit..”
(P8)

Sub-sub tema terhadap prosedur pemeriksaan fisik dan diagnostik
diperoleh  dari  ungkapan  masing-masing  partisipan  yang
menggambarkan bahwa prosedur pemeriksaan fisik dan diagnostik juga
merupakan stresor menyakitkan bagi anak selama menjalani terapi yang
dikelompokkan kedalam 3 kategori, yaitu sakit diperiksa, sakit di BMP
dan pegal di BMP. Hal ini tergambar dari pernyataan partisipan 3, 6, 8,
10 dan 11 berikut ini :

“..dipegang..waktu itu digetok kan, digetok pake alat itu tu..sakit
dengkulnya..” (P6)

*“..sakit, pas mau dibiusnya sakit..” (P3)
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“di BMP, lama nyodoknya juga, dari belakang, kenceng. kan
jarumnya gedek, sakit ... waktu di BMP, nggak tahan..sakit ...
jalan aja lemes..” (P8)

“kan pertama nggak tau di BMP diapain tu, ah..nggak taunya
diambil sumsumnya..sakit, sakit..trus pulang-pulang bengkak
sininya ... (P10)

“..teriak-teriak, saya dekapin tuh, sampe 5 kali tembus, nggak
nancep. Kata suster, wah kurang dalam lagi dok, dalemin
lagi..buka..baru deh. Dia paling dalem tu BMPnya, jadi trauma
gitu” (P11)

“lama..disodok-sodok dulu, dikeluarin jarumnya, dimasukin lagi,
pegel..” (P8)

Sub-sub tema sensasi terhadap reaksi obat-obatan yang menyakitkan
diperoleh dari ungkapan masing-masing partisipan yang dikelompokkan
ke dalam 2 kategori, yaitu obatnya perih dan obatnya bikin mual. Hal

ini tergambar dari pernyataan partisipan 5, 8 dan 12 berikut ini :

*“..karna kan masuk obatkan perih ditangan gitu, periiihhh..”” (P5)
*“..kalau DNR sakit..” (P12)

“..mual..nggak tau..dari infusan jadinya mual ... infusan doang sih
yang bikin mual, yang masukin obat dari infusan, suntik, itu yang
bikin mual perutnya..” (P8)

Sub tema peningkatan sensasi psikologis diperoleh dari 2 sub-sub tema,
yang menggambarkan efek yang tidak menyenangkan akibat prosedur
terapi. Sub-sub tema prosedur pengobatan yang menyakitkan diperoleh
dari ungkapan masing-masing partisipan yang menggambarkan bahwa
prosedur terapi merupakan stresor yang sangat menyakitkan selama
menjalani terapi yang dikelompokkan kedalam 5 kategori yaitu: takut
disuntik, di BMP, dikemo, diintratekal dan diambil darah. Hal ini
tergambar dari pernyataan partisipan berikut ini :

*“..deg degan, takut disuntik melulu, kan kalo disanakan sehari 3
kali, kalo di rumah sakit ... kalau disuntik nangis..” (P3)
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“..Jangan disuntik ya dok ..jangan disuntik ... kan udah di siku,
tangan juga ada, perih banget, sampe sakit, sampe nangis aku ...
kalo pas mau disuntik juga sampe nangis,,,sampe teriak-teriak (P5)

“..soalnya sakit, trus dipegang gini..harus digini-giniin...ee..jadi
takut aku kalau di BMP ... apalagi pas yang mau di BMP itu, takut
banget..” (P5)

“..takutnya nggak bisa digerakin gini. Jadi nggak mau ... cuma
dibius gitu doang, takut..nggak mau aku..” (P10)

*“..dia paling takut di BMP sama intratekal..” (P11)

““..yang pas di BMP tu, liat jarumnya gede, udah banyak dokter,
suster lagi, dipegangi, takut jadinya ... tambah takutlah orang
dipegangi..” (P8)

“..takut aku kalo mau dikemo..nggak mau ah, apa lagi kalo yang
dimasukin dibelakang, nggak mau..takut aku..” (P5)

“kalo pas dimasuki, pas ditusuk itu kakinya kaya (seperti) keram
rasanya, keram...aduh...nggak bisa digerakin gitu, jadi takut ...
diintratekal juga kalo dimasukin obat, pas masukin obat tu, kaki
kram, suka gerak-gerak sendiri ... kayak kejang gitu..”” (P10)

“..takut diambil darah. Kalo pengen diambil darah teriak melulu,
nangis..” (P3)

“..eh takut aku lihat darah, takut ngeliat nya, serem warnanya. ya
darah kan merahhh..”” (P5)

“..terus sama takut..disebelah tangan kiri nggak ada darah gitu,

akhirnya dipindah-pindah terus gitu kadang-
kadang..(wah..nggak ada disini, dikaki aja, jadikan aku takut..”
(P5)

“..lemes..ya ini..apa, pas baru diperiksa semua langsung lemes,
kasih obat, jalan aja susah” (P8)

Sub-sub tema prosedur pengobatan yang membosankan diperoleh dari
ungkapan masing-masing partisipan yang menggambarkan bahwa
prosedur pengobatan terasa sangat lama sehingga menimbulkan
perasaan bosan selama menjalani terapi yang dikelompokkan kedalam 2
kategori yaitu: lama transfusinya dan bosan makan obat. Hal tersebut
tergambar dari pernyataan partisipan berikut ini :
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“béte, kayak mau pulang gitu ... lama, kentel kan darah, lama
banget. wah..mau balik nih, cepet kek..lama, udah béte disitu juga,
udah nangis ... lama banget. Itu aja jalannya.. tes..tes..tes....yah,
tidur...bangun, masih kentel, masih banyak, bangun lagi,
gitu..lama..” (P8)

“..(sabar)...suruh sabar-sabar melulu....wah...hatinya udah ciut,
udahlah diem, capek ... bete, lama..katanya sebentar lagi, sebentar
lagi apa, tu masih banyak. Udah ini, udah jam setengah sembilan
(malam)..setengah sepuluh belum, jam sepuluh baliknya (pulang ke
rumabh), belum beres-beres...aduh..”” (P8)

“(bu..saya kan bosen bu, bilang ama dokter kenapa bu..obatnya
berhenti. Kan nggak bosen apa minum obat)..gitu katanya..” (P4)

“..dimasukin obat terus, disuntik..bosen ... sebenarnya aku kadang-
kadang juga males minum obat.. ’(P5)

4.2.2 Tema 2: Stresor akibat Proses Hospitalisasi
Hospitalisasi merupakan stresor yang cukup besar bagi anak. Secara
skematis, tema stresor akibat proses hospitalisasi dapat dilihat pada

gambar 4.2 berikut ini:

Kategori Sub Tema Tema

Tidak boleh
bertemu

Rindu teman

Perpisahan yang
menyedihkan

Ditinggal B

Belum kenal

Takut melihat |

paten B Lingkungan Stresor akibat
Seram . yang 1 Proses

menakutkan Hospitalisasi
Sepi —

Salah informasi

Sikap petugas
kesehatan

Tidak ramah

Tidak empati [~

Gambar 4.2 Tema 2 : Stresor akibat Proses Hospitalisasi
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Tema stresor akibat proses hospitalisasi diperoleh dari 3 sub tema, yaitu
perpisahan yang menyedihkan, lingkungan yang menakutkan dan sikap
petugas kesehatan. Anak merasa sangat khawatir ketika berpisah dari
orangtuanya, menjalani terapi pada lingkungan yang asing, serta
berinteraksi terhadap petugas kesehatan yang bersikap kurang

menyenangkan.

Sub tema perpisahan yang menyedihkan diperoleh dari ungkapan
masing-masing partisipan yang menggambarkan perasaan kesedihan
yang mendalam ketika harus berpisah dari orang tua terutama ibu. Anak
menyatakan bahwa sebelum sakit, mereka banyak menghabiskan waktu
bersama ibu, ditemani ibu saat tidur. Anak melukiskan kesedihannya
kedalam 4 kategori yaitu: tidak boleh bertemu mama, rindu teman,
ditinggal dan belum kenal. Ungkapan berikut ini menggambarkan

perasaan anak, sebagai berikut:

“....kan aku takut, gitu. akhirnya kan dirawat nggak boleh ketemu
sama mamanya dulu ... pas dirawat diisolasikan, ma sini dulu..
(nggak boleh ya, sendiri aja dulu), gitu. jadi takut.. (P5)

““..ya takut..biasanya kan aku tidur sama mama, jadinya nggak bisa
tidur sama mama ... kalo ketemu mama diruang ICU jarang, jadi
aku suka nangis ... sedih, takut, kangen sama mama. Soalnya kan
nggak boleh dijenguk-jenguk dulu ... kadang-kadang aku..suster
tolong panggilin mama dong..(nggak boleh dulu,, mamanya belum
dateng)..alasannya gitu.. (P5)

“..pengen cepet pulang kan pengen cepet-cepet ketemu temen-
temen, kangen aja gitu.. (P8)

“..pengen marah..orang pengen ikut nggak diajak, diem aja.. (P1)

““..udah gitu di rumah sakit belum ada yang dikenal..jadi kalau
ditinggal nangis.. (P1)

Partisipan juga mengungkapkan bahwa anak merasa lingkungan rumah
sakit merupakan hal yang menakutkan bagi anak, demikian pula kondisi

pasien-pasien lain yang dirawat bersama-sama dengan partisipan dalam
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satu ruangan menimbulkan perasaan takut yang sangat. Seorang
partisipan juga mengungkapkan ketakutannya melalui ungkapan dan
ekspresi wajah karena melihat hantu di ruang ICU. Anak melukiskan
lingkungan yang menakutkan kedalam 3 kategori yaitu: takut melihat
pasien lain, seram dan sepi. Hal ini diungkapkan sebagaimana dapat
dilihat dari kutipan transkrip berikut:

“..ngelihatnya aku jadi takut, makanya aku kalo ngeliat orang

meninggal, aku takut, takut kebayang-bayang ... aku juga
takut..e...soalnya yang hari itu ada yang meninggal disitu..aku
takut..”” (P5)

*“..takut kayak dia (pasien lain) aja, udah nggak ngeliatin, perutnya
pada gendut, lehernya pada jendol. Lehernya kayak pada ada
jendolan, udah pada takut ngeliatin dia..” (P12)

*“..takut ngeliatnya, ngeliat ICU..udah nggak pernah masuk ICU
lagi..” (P12)

“..serem, pernah ngeliat, setan banyak di ICU. Di kaca tu kan
gelap, diamin aja, nongol kepala, kepala setan, pocong ... ya takut,
seremlah, ngga ada suster... serem banget mukanya, ngeliatnya aja
langsung pengen nangis™ (P8)

*“..Suster cuma satu doang diujung sono, lagi ngapain bayi, tulis-
tulis, diluar sepi .....”” (P8)

Sub tema sikap petugas kesehatan, menggambarkan bahwa petugas
kesehatan juga merupakan sumber stres bagi anak yang dibagi kedalam
3 kategori, yaitu salah informasi, tidak ramah dan tidak empati. Kutipan
berikut menggambarkan perasaan anak terhadap petugas kesehatan,
yaitu:

“..kesel lah, kena penyakit kayak gitu, tau-tau nggak, nggak apa,
nggak ketahuan penyakitnya, tau-tau nggak DBD ... ngomong aja,
gue mo balik..” (P8)

“males aja ke rumah sakit...e...apayah...nyebelin aja, ... yang di
ICU pada judes-judes susternya..” (P5)
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*“..(udah gitu aku bilang sakit, tangan aku udah keram, tapi sama
dokter N tu diterusin, aku sampe bengkak begini ... dia yang bikin
aku sakit seperti ini, harusnya dia minta maaf sama aku,
gitukan..ini minta maaf juga enggak)..” (P11)

“..kalau ketemu dokter N dia lebih ketus wajahnya kayak orang
marah gitu, senyum pun nggak mau, cemberut aja..” (P11)

*“..dia masih trauma diambil darah sama yang belum ahli, dianya
maunya diambil darah sama yang udah biasa..” (P11)

4.2.3 Tema 3 : Manifestasi Respon Fisiologis
Gambar 4.3 dibawah ini menjelaskan secara skematis diperolehnya

tema manifestasi respon fisiologis.

Kategori Sub-sub Tema Sub Tema Tema

Merasa lemah Penurunan
| kekuatan fisik
Merasa lelah Penurunan
kemampuan |
Pegal | melakukan
Gangguan aktivitas
Pusing —— keseimbangan
fisik
Sakit — ] .
Manifestasi

Nafsu makan o R(_espon_
menurun u Fisiologis
Mual —
Muntah —

: Gangguan
Sariawan keseimbangan [~

nutrisi

Makanan H
tidak enak
Diare —
Demam —

Gambar 4.3 Tema 3: Manifestasi Respon Fisiologis
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Selama menjalani terapi, stresor yang timbul akibat prosedur tindakan
dan hospitalisasi pada anak dengan LLA menimbulkan berbagai respon
dalam bentuk manifestasi respon fisiologis dan manifestasi respon
psikologis. Manifestasi respon fisiologis diperoleh dari 2 sub tema,
yaitu penurunan kemampuan melakukan aktivitas dan gangguan
keseimbangan nutrisi. Sub tema penurunan kemampuan melakukan
aktivitas diperoleh dari 2 sub-sub tema, yaitu penurunan kemampuan
fisik dan gangguan keseimbangan fisik. Sub-sub tema penurunan
kemampuan fisik terbentuk dari 2 kategori yaitu merasa lemah dan

merasa lelah yang tergambar dari pernyataan partisipan berikut ini :

““..ya gitu, pada lemes, pengen pingsan (P3)

“..sampe nggak bisa diri (berdiri), ee..diri sih.. lemes tapinya,
lemes banget.. (P5)

*..nggak bisa ngapa-ngapain.. (P8)
*“..trus ditransfusi kok ngedrop terus.. (P10)
““saya capek, lemes.. (P10)
Sub-sub tema gangguan keseimbangan fisik dibentuk dari kategori

pegal, pusing dan sakit yang tergambar dari pernyataan partisipan
berikut ini :

“..bangun suruh makan nggak mau.. malemnya tu, jam berapa tu,
jam 12, pegel-pegel, kaki, semua badan ... nggak bisa tidur, pegel..
(P8)

““..harus tidurannya lima jam, jadi aku pegal ... pegel banget, pas
dikasih obat bius tu pusing kepalanya.. pusing banget sama sakit,
ininya (punggung) pegel..(P5)

“pusing kepala kayak digetok-getokin.. (P3)

““..ya sakit ... aduh.....aduh...(P10)
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Gangguan keseimbangan nutrisi dapat disebabkan oleh efek samping
dari obat-obatan maupun akibat penyakit. Sub tema gangguan
keseimbangan nutrisi di bentuk dari 7 kategori; nafsu makan menurun,
mual, muntah, sariawan, makanan tidak enak, diare, dan demam yang

diungkapkan melalui pernyataan partisipan berikut ini :

“..trus kala (saat) itu nggak mau makan, enek.. (P1)
“..trus makan juga nggak mau.. (P2)

“..pengen nyuruh dia makan susah, suruh minum susunya susah..
(P4)

*“..di BMP dulu, dua hari nggak makan ... nggak enak, mulutnya
pahit itu, nggak enak, nggak mau makan.. (P8)

“.Iya...mau muntah, perutnya ini...kayak dikocok gitu, enek..”
(P8)

*“..jadinya pengen muntah terus..” (P1)

..ya itu abis makan muntah..” (P3)

“..trus sariawan..” (P13)

..dia juga nggak mau makan makanan rumah sakit..” (P2)

..dirumah sakit makanannya nggak enak..” (P3)

‘..mencret juga.....” (P12)

..abis kemokan biasanya panas..” (P4)

4.2.4 Tema 4 : Manifestasi Respon Psikologis
Tema manifestasi respon psikologis dibentuk dari 2 sub tema, yaitu
penurunan rasa aman dan nyaman serta kehilangan kesempatan yang
menyenangkan, yang secara skematis tampak pada gambar 4.4 berikut

ini:
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Kategori Sub-sub Tema Sub Tema Tema
Tidak betah L
Kondisi
Tidak ada kegiatan |+-{ lingkungan
yang kurang
tanya terus | | rasa aman danf—
- nyaman
Menolak tindakan [
Ketakutan
Takut lumpuh | | |untuk mengikuti | |
protokol
selanjutnya Manifestasi
Trauma — Respon
; Psikologis
Sedih ingin sekolah — Kehilangan
| | kesempatan |
- mengikuti
Khawatir — | pendidikan
- : . - - Kehilangan
Aktivitas dibatasi  |— Kesedihan akibat kesempatan
) - —1 [ keterbatasan B yang
Tidak bisa bermain — bermain menyenangkan
Teman meninggal [— Kesedihan
— akibat —
Jadwal berbeda — perpisahan

Gambar 4.4 Tema 4: Manifestasi Respon Psikologis

Sub tema penurunan rasa aman dan nyaman di bentuk oleh sub-sub
tema kondisi lingkungan yang kurang menyenangkan dan ketakutan

Sub-sub tema kondisi

untuk mengikuti protokol selanjutnya.
lingkungan yang kurang menyenangkan menggambarkan bahwa anak
mengalami gangguan rasa aman dan nyaman baik di lingkungan rumah
sakit maupun di lingkungan tempat tinggal sebagai dampak dari
penyakit dan pengobatannya. Kategori tidak betah, tidak ada kegiatan,
dan kesal ditanya-tanya terus yang tergambar dari pernyataan partisipan

berikut ini akan menggambarkannya lebih lanjut:

“ya, apa..nggak enak aja nggak kayak dirumah ...nggak betah,
nggak enak.. kalo dirumah sakit bau obat..”” (P1)
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“nggak mau nginep, nggak enak, bosen, tidur-tiduran aja, nggak
bisa ngapa-ngapain, nggak ada mainannya” (P14)

“.. sebel aja ... ngapain sih nanyain terus ... dijawabin, tapi
lembut, tapi dihatinya sebenarnya kesel..”” (P5)

Pengalaman menjalani terapi yang menyakitkan menimbulkan perasaan
trauma terhadap anak untuk mengikuti protokol selanjutnya dan sangat
berpengaruh terhadap kesiapan anak serta hasil yang dicapai dalam
pengobatan. Sub-sub tema ketakutan untuk mengikuti protokol
selanjutnya dibentuk oleh 3 kategori; menolak tindakan, takut lumpuh

dan trauma yang tergambar dari pernyataan partisipan berikut ini :

““..trus di ituin lagi, di BMP, saya nggak mau ... Cuma dibius gitu
doang, takut..nggak mau saya ... nggak mau aja.. keram, sakit abis
digituin.. nggak mau..”” (P10)

“..abis intra tekal..besoknya lagi masuk vinkristin, abis vinkristin
trus BMP kan dia terakhir, udah nggak mau dia BMP ... makanya
dia kan udah trauma di BMP, nggak mau ... (nggak mau ma aku
kerumah sakit..nggak mau ma..sakit ma)..gitu..” (P11)

*“..takutnya nggak bisa digerakin gini (melakukan fleksi pada kaki
kanannya). Jadi nggak mau..” (P10)

“jadi takut ... nggak bisa jalan..”” (P10)
*“..waktu aku ngedrop..sih..aku itu sedih sus.. (P5)
“sedih..kambuh lagi sakitnya..” (P14)

““..udah gitukan saya suka-suka nggak siap ke rumah sakit kan,
jadinya kan ya sedih aja..” (P1)

Sub tema kehilangan kesempatan yang menyenangkan di bentuk sub-
sub tema kehilangan kesempatan mengikuti pendidikan, kesedihan
akibat keterbatasan bermain dan kesedihan akibat perpisahan. Sub-sub
tema kehilangan kesempatan mengikuti pendidikan di bentuk dari 2
kategori, sedih ingin sekolah dan khawatir yang tergambar dari

pernyataan partisipan berikut ini :
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“dari kecil belum pernah ke rumah sakit, jadinya ya sedih aja,
harus berhenti sekolah dulu ... ya..sedih ..pengen sekolah lagi
kayak yang lain..”” (P1)

*“..sedih ... pingin belajar lagi sama bu guru” (P12)

“..dia udah pengen banget sekolah, kadang dia..(ma, saya mau
sekolah nih)..gitu..dia sambil nyandang tas..” (P2)

““..béte, kesel, mau cepet-cepet sembuh aja pas dirumah sakit, biar
bisa sekolah..”” (P8)

“mikir sekolah, takut nggak naik, kan waktu itu lagi ulangan..”
(P8)

Sub-sub tema kesedihan akibat keterbatasan bermain di bentuk dari
kategori aktivitas dibatasi dan tidak bisa bermain yang menggambarkan
perasaan tidak senang karena mereka tidak lagi dapat melakukan
aktivitas bermain seperti sebelumnya, perasaan sedih karena harus
kehilangan waktu-waktu bermain yang menyenangkan bersama teman

sebaya, hal tersebut tergambar dari pernyataan partisipan berikut ini :

“ya nggak seneng aja (dibatasi aktivitasnya)..” (P1)

“ya sedih aja..udah nggak kayak dulu..nggak bisa maen itu lagi ...
tapikan kalo lagi diinfus kan nggak bisa main..”” (P1)

“..sedih ... nggak bisa main dirumah sakit, diem aja ... sedih,
nggak bisa bermain, mengurung aja dikamar, nggak boleh
bermain, takut entar sakit..”” (P12)

Sub-sub tema kesedihan akibat perpisahan di bentuk dari kategori
teman meninggal dan jadwal berbeda. Ikatan emosional yang terbentuk
sejak awal bertemu, dimana mereka merasa senasib sepenanggungan,
saling menguatkan dan saling menghibur, membuat partisipan
merasakan kesedihan dan kesepian yang mendalam sebagai akibat
kehilangan sahabat oleh karena jadwal protokol terapi yang berbeda
maupun oleh karena kematian. Kesedihan tersebut lebih digambarkan

pada pernyataan partisipan berikut ini :
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*“..sedih terus..inget waktu maen-maen sama dia (anak dengan LLA
lainnya) aja gitu ... ngga da ini kan..ngga srek (tidak
menyenangkan) ..nga ada temen itunya kan..jadi suka mikir itu aja
... yagimanaya, jadi suka pengen nangis, suka sedih..” (P1)

“..pada meninggal, makanya sepi ... kesian mamanya, capek-capek
jauh..dari rumah ke rumah sakit ngurusin..eh sekarang udah ada
disurga (meninggal) ... sedihnya ya itu, kan dulu kita bisa main
bersama sama dia (teman), sekarang udah enggak..” (P3)

*“..ya..sedih, sebabnya kan suka bercanda bareng, gitu..kalo ini
bareng ... udah meninggal ... nggak ada yang ngajak bareng
lagi..” (P5)

*“..sekarang jadi aku ngga ada yang ngajak ngobrol, soalnya kan
jadwalnya pada laen-laen (berbeda). Dulu sih bareng-bareng ...
udah kangen aja..” (P5)

4.2.5 Tema 5: Berduka akibat Penyakit
Tema ini menggambarkan perasaan yang tidak menentu yang dirasakan
partisipan karena penyakit yang mereka alami merupakan sesuatu yang
terjadi secara tiba-tiba dan tidak terduga sebelumnya. Mereka harus rela
kehilangan kesempatan untuk melakukan hal-hal yang menyenangkan,
kehilangan sahabat, penolakan dari teman sebaya dan hal yang tidak
menyenangkan lainnya. Berduka akibat penyakit dapat dijelaskan

secara skematis pada gambar 4.5 dibawabh ini:

Kategori Tema
Penyangkalan -
Marah ||
Depresi | || Berduka akibat
P Penyakit
Penerimaan ||
Tidak berdaya -

Gambar 4.5 Tema 5 : Berduka akibat Penyakit
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Tema berduka akibat penyakit diperolen dari 5 Kkategori, yaitu
penyangkalan, marah, depresi, penerimaan dan fase tidak berdaya.
Kategori penyangkalan menggambarkan perasaan sedih yang
mendalam, perasaan tidak tenang, dan merasa tidak adil dengan
penyakit yang dideritanya. Perubahan kondisi kesehatan yang tiba-tiba
berubah menjadi sakit, menimbulkan ungkapan-ungkapan pernyataan

penyangkalan berikut ini:

“.sedih, kan saya tadinya nggak kenapa-napa, jadi berenti
(sekolah) gitu..”” (P1)

“.ya dia (anak P3) sedih juga. Dia juga nangis. kadang-
kadang..(bu, kenapa ya bu saya sakit begini), dia nangis gitu..”
(P4)

“..sedih, kok bisa kena penyakit ini, padahal kan aku sehat-sehat
aja..” (P5)

*“..bingung, kok bisa sakit begini..”” (P3)

“..padahal kita makannya sama ya G (inisial temannya), kenapa
kok aku yang kena sakit gini..”” (P11)

Partisipan mengungkapkan perasaan marah karena penyakitnya, dimana
Ia harus mengikuti terapi yang menyakitkan sementara teman yang lain
tidak menjalaninya. Ungkapan ketidakberdayaan untuk melakukan
aktivitas yang menyenangkan seperti bermain, menimbulkan perasaan
marah dan iri hati terhadap teman sebaya, sebagaimana dapat dilihat
pada ungkapan-ungkapan partisipan berikut ini:

“.saya doang yang sakit.. ya sedih ... apalagi kalau masih
minumin obat, yang lain nggak minum obat, saya minum obat,
sedih juga” (P1)

“aku iri gitu, pingin main juga..tapi lemes badannya ... mereka
bisa beraktivitas.. seperti olahraga, senam itu mereka kan bisa
ngikutin, tapi aku nggak, jadi aku iri ... aku juga ngerasain iri,
kalo mereka kan suka main lari-larian gitu, tapikan aku nggak
boleh..” (P5)
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“..(enggak..yang sakit itukan saya..bukan mama, yang sakit itukan
saya,..bukan mama..mama enak nggak ngerasain sakit ... saya
yang ngerasain sakit)..gitukan.. (P11)

Dampak penyakit bukan hanya bagi anak, namun juga pada keluarga
secara menyeluruh. Dukungan vyang diberikan keluarga dapat
berdampak menyedihkan bagi anak, dimana anak merasa bersalah
karena merasa telah memperburuk situasi dalam keluarga dan orang-
orang sekitarnya, yang juga ditunjukkan dengan perilaku menarik diri.

Hal ini tergambar dari ungkapan partisipan sebagai berikut:

“mama juga keluar dari kerja gara-gara saya sakit ... gimana
lagi..motor aja dijual buat ini, biaya obat rumah sakit.. kasianlah
lihat mama..”” (P8)

“..saya sakit temen-temen mama jadi pada susah ya ma?”’ (P11)

““..dia masih males-males, males maen, maksudnya males keluar
rumabh ... dia didalem aja..” (P2)

Kemampuan adaptasi yang dimiliki anak memungkinkannya untuk
beradaptasi terhadap perubahan, menerima keadaan dan menyesuaikan
diri terhadap situasi yang ada, ini dapat tergambar pada kutipan
pernyataan partisipan berikut:

“..memang saya salut sama dia (anak P5) ini ya. Dia ini nggak
pernah malu ... dia orangnya pede aja, nggak ini. iya suruh ini sus
dari awal, rambut nggak adapun nggak mau pake jilbab ... (emang
udah dikasih begini, mau apa lagi ma, nggak malu kakak ((anak
P5)) ma, kan harus percaya diri kata mama)..”” (P6)

“*karena semuanya juga udah baik..” (P1)

“..disuruh mama pake jilbab aja.. nggak mau ah..udah nggak pa
pa..” (P4)

Sensasi fisik yang menyakitkan ternyata menimbulkan trauma yang
mendalam pada partisipan ini.  Partisipan  mengungkapkan

ketidaksanggupannya untuk menjalani terapi dan pernyataan menyerah
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karena perasaan kelelahan yang sangat. Ketidakmampuannya
beradaptasi terhadap stresor fisiologis dan psikologis membuat
partisipan ini gagal beroleh kesempatan untuk sembuh dan akhirnya
meninggal dunia. Ungkapan tidak berdaya berikut adalah kalimat-

kalimat terakhir yang disampaikannya menjelang sakratul maut:

“.tanggal 11 mau (ke rumah sakit), karna dia (anak P10) juga
udah ngerasain sakit yang luar biasa mungkin ya..(mau deh ma
aku kerumah sakit)..”” (P11)

“..(saya sakit..saya nggak kuat dokter ... dok..saya capek, saya
nggak kuat..saya mau pulang)..” (P11)

*“..dia udah pasrah aja, terakhir itu dia udah nggak ngomong apa-
apa. Biasanya gitu kalau mau diambil darah kan dia udah teriak-
teriakkan...(nggak mau aku gini..gini)...gitukan? ini enggak..udah
pasrah, sampe kemarin itu dia dipasang kateter..pasrah..” (P11)

4.2.6 Tema 6: Support System sebagai Sumber Mekanisme Koping
Support system sebagai sumber mekanisme koping secara jelas

digambarkan secara skematis dibawah ini:

Kategori Tema

Dukungan
orang tua

Dukungan ||
saudara

Dukungan teman | |

di rumah
Support System
Dukungan teman | | | sebagai Sumber
di rumah sakit Mekanisme
Koping

Dukungan teman | |

di sekolah

Dukungan

kelompok

Dukungan

petugas kesehatan

Gambar 4.6. Tema 6 : Support System sebagai
Sumber Mekanisme Koping
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Dalam menjalani terapi, anak memerlukan dukungan eksternal untuk
mampu bertahan dan beradaptasi terhadap situasi akibat stresor yang
dihadapi. Dukungan yang didapatkan anak terutama bersumber dari
orang tua sebagai orang terdekat serta sumber-sumber pendukung
lainnya antara lain dukungan saudara, teman di lingkungan tempat
tinggal, teman di rumah sakit, teman di sekolah, kelompok sosial, serta

petugas kesehatan.

Seluruh partisipan anak dalam penelitian ini memiliki ayah dan ibu,
dimana kedua orang tua mereka memberikan dukungan penuh selama
menjalani terapi. Dukungan secara nyata yang diberikan orang tua
secara terus-menerus sangat bermanfaat bagi anak dalam beradaptasi

selama menjalani terapi sebagaimana tergambar dalam kutipan berikut:

“..karena orangtuanya ini juga..udah kasian..udah capek ngurusin
saya, makanya sayanya.. harus ngertiin, ya makanya sayanya
harus mau gitu” (P1)

*..karena didukung aja sama semua saudara sama keluarga™ (P3)

*“..kadang-kadang kalo banyak (PR dari sekolah), suka dibantuin
sama mama. Aku nulis soal 1 sampe 10, trus yang seterusnya untuk

mama ... soalnya kan mama ngasih semangat terus ... pas
dipindahin keruang kelas 3 aku baru seneng bisa ketemu sama
mama..” (P5)

*“..suka setiap hari maen sama bapak, nyari lauk kadang-kadang
siang jam segini, nggak masak nih, pagi, nyari lauk ... bapak, enak.
Ntar bisa ini, pak, pijitin pak, gitu” (P8)

*“..kita pegang kerjaan apapun kalau dia udah bilang laper ... aku
mah langsung aja, biarin kerjaan tinggalin dulu, layanin dia dulu,
gitu..”” (P9)

“..aku tu ibaratnya mendahulukan kemauan dia dulu dari pada

yang lain..”” (P11)

Pengobatan yang lama dan menyita perhatian yang sangat besar
terhadap partisipan ternyata tidak menimbulkan kecemburuan pada

saudara kandung. Saudara kandung juga turut memberikan dukungan
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kepada partisipan, demikian juga sanak saudara yang lain, yang
digambarkan pada ungkapan partisipan berikut ini:

“..dia (kakak) asal (kalau) mau main ama temannya, kalau saya
nggak ada yang jagain dia jadi nggak jadi main..”” (P1)

“..banyak, sodara ada juga. Kadang-kadang sodara yang jagain
sebentar, pulang..trus abang, bapak sama mama.. udah, sama
uwak..” (P8)

“.kalau kakaknya udah ngerti banget, dia baik sama adiknya
(anak LLA), minta apa aja diusahain sama kakaknya..” (P11)

Kategori dukungan teman di rumah, dukungan teman di rumah sakit
dan dukungan teman di sekolah tergambar melalui ungkapan

pernyataan berikut ini:

“..waktu itu pas di rumah sakit pada nengokin semua temen-temen
disini, nggak ada yang nggak nengokin, anak-anak gedenya sama
anak kecil..” (P8)

‘“.seneng ... ketemu sama temen-temen, bermain sama temen-
temen” (P12)

“ya kalau dirumah sakit ma, baik-baik semua..” (P1)
“..trus aku ketemu temen-temen yang di Cipto..baik-baik..” (P5)

“..kalau ketemu..dia (anak P10) kayaknya lebih seneng ya, lebih
semangat. lebih semangatnya gini..e..ada yang meratiin gitu” (11)

*“..seneng, pas diruang bermain..” (P5)

*“..tapi temen-temen aku sih baik-baik, nggak ada yang suka ngata-
ngatain sih ... (nggak apa-apa, yang penting ntar kita bisa olah
raga bareng, upacara bareng lagi).. jadi aku seneng sama temen
aku ... teman-teman suka ngasih semangat..” (P5)

Tidak semua partisipan mendapat dukungan dari kelompok-kelompok
sosial tertentu, karena beberapa partisipan berdomisili tidak jauh dari
rumah sakit, sehingga mereka tidak memerlukan rumah singgah yang
disediakan sekaligus sebagai support system bagi anak dan keluarga.
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Dari beberapa partisipan yang bergabung dalam kelompok sosial
tertentu, mengaku mendapat manfaat yang cukup besar baik bagi anak
maupun orang tua. Hal tersebut dapat tergambar dari pernyataan

partisipan berikut ini:

“..mamanya juga sering nelpon..ya dia terus ngasih semangat terus
ke saya” (P1)

“.Jadi punyak temen banyak disitu (Yekaki), maksudnya..dia
(anak) jadi nggak minder..”” (P4)

“pas disono (yayasan), ya seneng perasaannya gitu..jadi em..ada
semangat. Soalnya kan disono katanya ada yang sampe kakinya
pincang, sampe di korsi roda..gitu. Jadi aku beruntung cuman
kayak begini. gitu aja..” (P4)

Dukungan informasi dari petugas kesehatan merupakan hal yang sangat
penting, yang dapat memberikan semangat bagi partisipan untuk terus
mengikuti protokol terapi, seperti yang diungkapkan pada petikan
pernyataan partisipan dibawah ini:

“..soalnya kan kata dokter kan pernah ada pasien yang sembuh
total, gitu.. jadi aku yakin banget bisa sembuh..”” (P5)

“..penyakit yang cukup berbahaya, soalnya kan udah ada yang
meninggal, trus kata dokter juga berbahaya. Tapi aku masih
semangat, soalnya kata dokter kalau minum obatnya rajin bisa
sembubh, jadi aku semangat” (P5)

“..kadang kalau dokter itu dulu yang ngeliat dia (anak P8), dokter
itu yang nyamperin, kasih salam, kasih semangat..” (P9)

4.2.7 Tema 7: Strategi Pertahanan Diri dalam Menghadapi Masalah
Secara singkat, tema strategi pertahanan diri dalam menghadapi
penyakit yang dikembangkan oleh partisipan terlihat secara skematis

pada gambar 4.7 berikut ini:
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Kategori Sub Tema Tema
Berdoa = Berorientasi
L | pada kekuatan |+
Bersyukur = spiritualitas
Menangani
masalah
Mengontrol emosi [
Mengungkapkan
emosi
Menerima dengan - . Strategi
sabar Berorientasi Pertahanan
— pada . L Diri dalam
Menyesuaikan penyelesaian Menghadapi
diri denaan situasi masalah Masalah
Berpikir positif B
Mengalihkan pikiran | |
dan perhatian
Menghindari
masalah
Penyangkalan » Menghindari
Berangan-angan || | kenyataan =
yang muluk- B yang ada
muluk

Gambar 4.7 Tema 7: Strategi Pertahanan Diri dalam Menghadapi Masalah

Tema strategi pertahanan diri dalam menghadapi masalah ini diperoleh
dari 3 sub tema yaitu berorientasi pada kekuatan spiritualitas,
berorientasi pada penyelesaian masalah dan menghindari kenyataan
yang ada. Sub tema berorientasi pada kekuatan spiritualitas di bentuk
dari kategori berdoa dan bersyukur yang tergambar dari pernyataan

partisipan berikut ini :

““ya baca bismillah ... udah nggak sakit” (P1)

*“..ya berdoa aja supaya saya cepat sembuh..” (P3)
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“..dia suka nangis, dianya bilang gini, aku masih bersyukur ma
seperti ini, gimana kalau kayak kakak R. Dia nangis ... (nggak bisa
ngapa-ngapain, ngangkat badannya pun nggak bisa)..” (P11)

“..(alhamdullilah..aku masih dikasih waktu sampe magrib)
ini...ntar kalo isa..dia bilang..(alhamdulillah..aku masih dikasih
waktu hidup sampe isa)...qgitu, jadi dia masih bisa bersyukur..”
(P11)

Sub tema yang kedua yaitu mekanisme koping yang berorientasi pada
penyelesaian masalah diperoleh dari 8 kategori, yaitu menangani
masalah, mengontrol emosi, mengungkapkan emosi, menerima dengan
sabar, menyesuaikan diri dengan situasi, berpikir positif, mengalihkan
pikiran dan perhatian, dan menghindari masalah. Untuk kategori koping
mencari solusi masalah, menggambarkan usaha yang dilakukan anak
sebagai usaha pemecahan masalah sebagaimana tergambar pada kutipan

pernyataan dibawabh ini:
“..minum banyak, jadi nggak mual lagi ... tapi kalo udah istirahat
udah, nggak capek lagi”” (P1)

“dipijitin sama bapak, sama sodara, ih..sakit, pegel, nggak bisa
tidur juga, sampe pagi..”” (P8)

“dipijit-pijit aja ... sama aku sendiri”” (P5)
Mekanisme koping lain yang dikembangkan oleh anak yaitu dengan
mengontrol emosi. Hal ini dapat digambarkan dari pernyataan berikut
ini:

“bodoh amat.... yang penting gue sembuh..”” (P3)

““..udah biarin aja, ntar juga ada yang bales. Capek juga ngomong
sama dia sih, nggak bisa denger..”” (P8)

“.kalau jalan pulang sekolah sama adiknya, diledekin, adiknya
yang suka emosi, dia lawan anak-anak itu, ditunjang, kakaknya
bilang..jangan, jangan gitu” (P6)

“..pokoknya nggak suka marah kayak adiknya, biarpun diledekin..”
(P6)
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“..kelas 6, kelas 5, yang udah gedek-gedek rata-rata ngeledekin ...
diem aja, cuekin aja..” (P12)

*..aku mah..kalo biasa aja sih.. em, kadang-kadang aku diemin aja,
nggak denger..” (P5)

“.mau di apa, dijitak heeeheee..., kesel, temen, nggak enak.
Mamanya temen mama saya, ntar takut berantem, ya udah diemin
ajalah, kesel..”” (P8)

*“..didalam hati udah..tenang..tenang..tenang..e..akhirnya tenang..”
(P3)

Mekanisme koping lain yang digunakan yaitu dengan mengungkapkan
emosi, yang ditunjukkan melalui perilaku yang lebih agresif atau
dengan menceritakan perasaannya kepada orang terdekat. Petikan

pernyataan dibawah ini menggambarkan hal tersebut, yaitu:

“.soalnya dia agak keras sekarang. Ya ..nggak kaya dulu ...
mainnya juga lebih.. bandel kadang anaknya juga, kalau dibilangin
juga suka gimana gitu..” (P4)

““..emosinya beda ama yang dulu sus ya, kadang-kadang agak
tinggi dikitlah, dari yang sebelumnya gitu..” (P5)

“.tapi kalau lagi kesel, disuruh jemur tu...dia kelihatan kesel
banget sampe mau nangis..” (P2)

““..ya udah, pulang tuh dibilangin ama ibu. lbu...(apa),...saya
dibisik-bisikin..” (P3)

“.(pa emang papa yang ngerasain, kan saya yang ngerasain,
harusnya jangan hari ini)..gitu dia ngomongnya” (P2)

“..kadang-kadang ini, hatinya panas, maunya..pengen mau

ditonjok aja orangnya gitu..” (P3)

Keinginan yang besar untuk segera sembuh yang dikategorikan pada
perilaku menerima dengan sabar dalam menjalani pengobatan

ditunjukkan dalam pernyataan sebagai berikut ini:

“perasaan..ya biasa ajalah..sabarin. Duduk aja dilapangan, liatin
aja main bola anak-anak..” (P8)
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“..nerimo (menerima) banget gitu” (P2)

*“..kalau lagi dirawat juga, masuk obat, minum obat mau..” (P4)
*“..kalau minum obat gampang..” (P11)

“tapi kan lagi sakit..ya udah ini aja dulu..berobat dulu..” (P1)

“..(saya kapan diambil darahnya). lya, dianya menagih orangnya,
udah berani..”(P13)

““..semanget dia emang minum obatnya, walaupun kadang-kadang
suka ada jenuhnya juga..”” (P4)

“ya dipaksain supaya masuk makanannya ... ya dipaksain aja
walaupun mual juga, supaya ngelawan sakitnya™ (P1)

Kategori menyesuaikan diri dengan situasi ditunjukkan dengan
kemampuan adaptasi, dimana anak dapat menyesuaikan diri dengan

situasi yang ada, yang ditunjukkan melalui kutipan dibawabh ini:

*“..kalau maen ya dia maen, dengan temen-temennya maen..”” (P16)

*“..Jadi nggak terlalu menyolok dengan orang yang lain, tapi yang
jelas kalau saya perhatikan sama-sama seperti anak kebanyakan..”
(P7)

“dibawa enjoy, nggak usah dibawa pikiran, nggak ah..nggak apa-
apalah, dari pada mikir apa-apa ntar stres..” (P8)

Koping lain yang digunakan anak dalam menjalani terapi yaitu dengan

berpikir positif. Hal tersebut tersirat dalam kutipan berikut ini:

*“..tapi karna terpaksa aja biar sembuh, jadi aku minum aja obat”
(P5)

“aku kalo di rumah sakit kan ngegliat ada yang e..penyakitnya
lebih apa yah..lebih bahaya ... dari pada aku sampe matanya itu
e..gede.. ada yang bibirnya sampe keatas gitu, jadi aku sih..
udahlah nggak ada rasa sedih lagi” (P5)

“..pertama-tamanya sih males minum obat, tapi karna udah
tau...dikasih tau.., jadi aku mau minum obat..” (P5)
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Mekanisme koping lain yang digunakan anak yaitu dengan
mengalihkan pikiran dan perhatian. Hal ini digambarkan pada ungkapan

sebagai berikut:
“enggak pa pa, lagian kan ada TV-nya disitu, ama di sedia in susu,
ama susternya” (P12)

“..makan buah, kalo ngga sama minum terus (mengurangi rasa
mual)..”” (P5)

“..ngatasin rasa keselnya..ya kadang-kadang suka maen..gitu,
kalau nggak baca-baca..” (P5)

*“..kalau lagi bete main ps dirumah (P8)

*“..kalo pengen di suntik ditahan, nggak ngeliat gitu, kan biasanya
dilihat, ya ditutupin pake apa kek..”” (P3)

“.diem aja, tutup pake selimut, kan banyakan bayi disitu ya,
kuntilanak aja ada. tapi diemin aja..” (P8)

‘“..ya udah aku diem aja. Kadang-kadang tidur..atau nggak baca
buku’ (P5)

*“..kadang-kadang suka kalo temen-temen yang di sekolah kalo lagi

senam, aku gambar, atau nggak baca-baca buku, kadang-kadang

baca puisi..”” (P5)

“kan abis kerumah sakit..pulang lagi, lihat pemandangan” (P12)
Menghindari masalah juga merupakan salah satu mekanisme koping

yang diadopsi oleh anak selama terapi. Kutipan berikut ini

menggambarkan hal tersebut:
“jadi kalau saya sekarang nggak mau pulang ke yayasan lagi,
soalnya kalau kesono suka inget..” (P1)

“..(mama..kasihan, ma... ayo ma.. ..pulang ma ..pulang
ma)...ibaratnya dia nggak tega lihat begitu..”(P11)

*“..cuekin, nggak disuruh temenin, diemin aja..””(P8)
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Sub tema yang ketiga yaitu mekanisme koping dengan menghindari
kenyataan yang ada yang diperoleh dari 2 kategori, yaitu penyangkalan
dan berangan-angan yang muluk-muluk. Pada kategori penyangkalan,
ditemukan pada dua orang partisipan yang menyatakan bahwa apa yang
terjadi bukan merupakan hal yang sesungguhnya. Kalimat dibawah ini
menggambarkan sebagai berikut:

“..(rambut kenapa botak)..nggak...!! dicukur..!! begitu aja
bilangnya..” (P12)

*“..kadang-kadang suka ditanyain gitu, sakit panas aku mah, gitu
aja bilangnya...sakit panas gitu..”” (P5)

““..anggap aja dia nggak nanya..gitu..”” (P5)

Selain itu, anak juga berusaha mengalihkan pikiran mereka dengan
berangan-angan yang muluk-muluk selama menjalani terapi, yang
bertujuan untuk menekan stres. Ungkapan berikut ini menggambarkan
mekanisme koping anak sebagai berikut:

*“..pas dikemonya nggak terasa apa-apa, enjoy aja gitu, kayaknya
enak, kayak di apai, kayak di pijit (massage) gitu, jadinya..” (P8)

“.kayak yang tadi aja, aku anggap rumah sakit itukan kayak
tempat rekreasi..”” (P5)

““..tapi sekarang sih udah biasa aja, udah dibawa seneng kayak
buka ke rumah sakit, kayak kemanaaaa..gitu” (P5)

4.3 Kerangka Konsep Hasil Penelitian
Teori Roy menjelaskan jenis stimulus dengan pengertian yang sangat luas
yang dikelompokkan kedalam stimulus fokal, kontekstual dan residual.
Penelitian ini menambah komponen baru yaitu stres continual. Adanya
stresor-stresor tersebut menimbulkan efek baik fisik, fisiologis maupun
psikologis terhadap individu. Stimulus yang diterima melalui saraf-saraf
sensorik dikirim dan diolah dalam otak kemudian diberi umpan balik melalui

saraf-saraf motorik. Roy memperkenalkan 2 mekanisme koping, regulator
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dan kognator. Mekanisme koping regulator melibatkan aktivitas persyarafan,
kimia dan endokrin yang mengolah stimulus secara otomatis tanpa disadari
oleh individu tersebut. Untuk lebih jelasnya, kerangka konsep dibawah ini

digambarkan secara sistematis sebagai berikut:

Skema 4.1 Kerangka Konsep Pencapaian Adaptasi Anak Penderita LLA
dalam Menjalani Terapi Dengan Model Adaptasi Roy

Stresor
.Fol:gsledur Mekanisme Fungsi fisiologis Respon
Prost koping - o membatasi 1 adaptif
klinik . .
Regulator aktivitas ® penerimaan
e homeostasys ita-cita L
* proses o tidur Konsep d|r_| _ sembuh
penyakit e percaya diri,
o efek - e mengembangkan H
sampin i
ping I ketrampllap _baru Respon
Residual koping: « Penyangkal
« pengalaman o Penyangkal-
traumatik ; T
« konservasi | Fungsiperan || o depresi
energi e anak sakit berat | ©mencoba
(*) Kontinual « menjalankan alternatif
* tugas protokol e lain B
perkembangan [~  menghindar Interdependensi . me_narik
e pola asuh e marah o support system diri
Umpan balik

Keterangan:

(*) Stresor Kontinual

Kontinual merupakan stresor

pada anak dengan LLA vyang

dikategorikan menjadi stresor kedalam kerangka konsep dengan model

adaptasi Roy yang terdiri dari tugas perkembangan dan pola asuh.
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Mekanisme koping kognator memproses stimulus melalui proses informasi
(persepsi), belajar, pembenaran dan emosi. Selain Mekanisme koping
regulator dan kognator, manusia sebagai ““adaptive system” juga memiliki
kemampuan kontrol terhadap stimulus atau stresor yang dialaminya, yaitu
fungsi fisiologis, konsep diri, fungsi peran dan interdependensi. Setelah
melalui kontrol ini, maka individu baik secara sadar maupun tidak sadar akan
merespon stresor baik dalam bentuk adaptif atau maladaptif. Salah satu
mekanisme koping regulator adalah homeostasys mechanism. Homeostasys
mechanism atau mekanisme homeostasis adalah kemampuan tubuh untuk
melakukan keseimbangan terhadap segala sesuatu yang mengganggu
equilibrium individu tersebut. Dari studi literatur yang dilakukan, peneliti
belum menemukan penjelasan bentuk homeostasis yang dilakukan oleh tubuh

terhadap pembentukan sel blast akibat aktivitas sel kanker.

4.3.1 Stresor

Dalam kerangka konsep dalam skema 4.1 terdapat 4 stimulus atau

stresor pada anak dengan LLA vyaitu stimulus fokal, kontekstual,

residual dan usia perkembangan.

4.3.1.1 Stresor Fokal
Prosedur klinik dan diagnostik merupakan stimulus atau stresor
fokal bagi anak dengan LLA. Prosedur klinik diartikan sebagai
keseluruhan tindakan baik prosedur pemeriksaan fisik,
diagnostik maupun tindakan pengobatan.  Prosedur klinik
dimaksud adalah tindakan pemeriksaan dengan refleks hammer
yang menimbulkan sensasi sakit pada sendi lutut, tindakan
BMP, tindakan penyuntikan, intratekal, penginfusan, dan
ditransfusi. Sensasi terhadap obat-obatan seperti perih dan mual
juga termasuk dalam stresor fokal. Perasaan tidak nyaman yang
dirasakan anak saat hospitalisasi juga merupakan stresor fokal
secara psikologis yang dapat menimbulkan stres psikologis bagi

anak dalam menjalani terapi.
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Stresor ini disebabkan oleh proses penyakit dan efek samping

terapi.

a) Proses Penyakit

Proses penyakit sebagai stresor salah satunya disebabkan
peningkatan aktivitas sel kanker yang menyebabkan
penurunan jumlah  komponen-komponen darah pada
pemeriksaan hasil laboratorium. Hasil pemeriksaan darah
menunjukkan bahwa anak dengan LLA mengalami anemia,
neutropenia dan trombositopenia. Anemia ditandai dengan
penurunan jumlah eritrosit, mengakibatkan penurunan
kemampuan fisik dimana anak merasakan kelemahan dan
kelelahan yang luar biasa. Anak mengalami penurunan
kemampuan  melakukan aktivitas ditandai  dengan
ketidakmampuan anak melakukan aktivitas sehari-hari secara
mandiri seperti ketika sebelum sakit. Disamping itu anak juga
mengalami gangguan keseimbangan fisik akibat sensasi pegal
diseluruh tubuh akibat aktivitas sel kanker, pusing kepala
yang berat dan sensasi sakit ditubuhnya. Neutropenia yang
dialami anak meningkatkan resiko infeksi, anak menjadi
rentan terhadap infeksi. Leukosit telah kehilangan fungsi
normalnya sebagai mekanisme pertahanan tubuh terhadap
penyakit.

Penurunan trombosit meningkatkan resiko perdarahan dan
memar. Umumnya anak mengalami perdarahan pada gusi
akibat penurunan jumlah trombosit dalam tubuh. Anak
mengalami gangguan untuk melakukan oral hygiene,
sehingga menimbulkan gangguan rasa nyaman pada mulut
yang berdampak pada pemenuhan kebutuhan nutrisinya.

Gangguan keseimbangan nutrisi  yang dialami anak
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mencakup penurunan nafsu makan, mual, muntah, sariawan,

makanan di rumah sakit yang tidak enak, diare, dan demam.

LLA menggambarkan infiltrasi sel leukemia ke sumsum
tulang dan jaringan ekstramedular. Penekanan terhadap
sistem hemopoietik normal menyebabkan gejala pucat, sering
demam, dan perdarahan. Infiltrasi jaringan ekstramedular
menyebabkan pembesaran kelenjar getah bening dan
pembesaran perut serta nyeri tulang. Penurunan berat badan,
anoreksia dan kelemahan umum merupakan hal yang umum

terjadi pada anak dengan LLA.

b) Efek Samping Terapi
Kemoterapi adalah pemberian obat untuk membunuh sel-sel
kanker, namun memiliki efek samping yang tidak
menyenangkan bahkan membahayakan. Kerja obat-obatan
kemoterapi selain membunuh sel-sel kanker membahayakan
sel-sel normal, berdampak pada penurunan immunitas tubuh.
Efek samping dari kemoterapi diakibatkan sifat toksisitas
obat anti kanker yang menimbulkan kehilangan rambut,
kelelahan, mual, muntah, diare, mukositis, perdarahan,
kardiotoksisitas, toksisitas pulmonal, toksisitas renal,
toksisitas hepar, dan toksisitas saraf. Komplikasi terapi terjadi
akibat perubahan metabolik secara mendadak. Induksi
kemoterapi menyebabkan kematian sel leukemia (sindrom
lisis tumor) secara spontan sehingga terjadi hiperurikemia,
hiperkalemia dan hiperfospatemia. Pelepasan asam nukleat
secara menyeluruh dan pergantian dengan asam urat dapat
mengakibatkan pengendapan asam urat dalam ginjal dan

ureter.
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Keseluruhan tindakan ini meningkatkan kelelahan pada anak
dengan LLA. Kelelahan adalah faktor utama paling kuat yang
mempengaruhi status fungsional dan kualitas kesehatan hidup
anak dengan LLA. Kelelahan terbukti memiliki dampak
negatif terhadap kinerja fisik, mood, kognisi, pembelajaran di
sekolah, dan interaksi sosial. 4 orang anak dalam penelitian
ini  kehilangan kesempatan untuk bersekolah akibat

kelemahan fisik dan jadwal pengobatan yang padat.

Anak dengan LLA mempersepsikan diri mereka sebagai anak
yang terkekang, tidak bebas berekspresi, tidak dapat
melakukan kesenangan-kesenangan seperti anak lainnya yang
bebas berlari-larian, dapat mengikuti kegiatan olah raga di
sekolah dan lain sebagainya. Kehilangan waktu yang
menyenangkan ini menimbulkan kesedihan yang disusun
kedalam tahapan berduka akibat penyakit yaitu
penyangkalan, marah, depresi dan penerimaan.

4.3.1.3 Stresor Residual
Stresor residual dibentuk oleh pengalaman traumatik. Perubahan
status kesehatan secara tiba-tiba memaksa anak untuk menjalani
aktivitas yang asing baginya antara lain hospitalisasi dan
prosedur Kklinik. Perpisahan dengan orang tua, dengan teman
(khususnya karena meninggal) dan guru menimbulkan persaan
trauma kesedihan yang besar. Lingkungan ICU yang
menyeramkan dan sepi serta kondisi pasien lain yang
menakutkan, ditambah sikap petugas kesehatan yang kurang
empati dan tidak bersahabat juga menjadi pengalaman traumatik

bagi anak.

Tindakan yang menyakitkan seperti BMP, penyuntikan,

tindakan menginfus, intratekal, pengambilan darah merupakan
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stresor residual yang sangat menyakitkan. Pengobatan yang
berlangsung sangat lama dan sangat membosankan menambah
trauma bagi anak. Anak merasakan kesedihan dan ketakutan
yang sangat dalam menjalani terapinya. Demikian juga sikap
tenaga kesehatan yang kurang bersahabat dan tidak empati
menimbulkan pengalaman yang sangat tidak menyenangkan.
Pengalaman menjalani terapi yang menyakitkan menimbulkan
trauma terhadap anak, sehingga berpengaruh pada kesiapan anak
untuk mengikuti protokol selanjutnya serta hasil yang dicapai
dalam pengobatan.

Pengalaman traumatik diungkapkan anak melalui pernyataan
menolak tindakan dan takut terhadap hal negatif yang timbul
akibat tindakan yang menyakitkan tersebut seperti ketakutan jika
tidak bisa berjalan lagi karna tindakan BMP. Dalam teori
adaptasinya, Roy menyatakan adanya stimulus residual yaitu
stimulus yang dipengaruhi oleh sikap dan kepercayaan yang
dimiliki oleh seseorang dalam menentukan persepsinya terhadap
penyakit sehingga berdampak pada mekanisme kopingnya.
Stimulus residual ini memungkinkan setiap orang mengalami

efek yang berbeda-beda terhadap masalah yang dialami.

4.3.1.4 Stresor Kontinual (*)

Stresor kontinual diartikan sebagai sumber stres yang dialami

anak dalam masa perkembangannya. Stresor ini terdiri dari 2

bagian yaitu:

a) Tugas Perkembangan
Tugas perkembangan merupakan salah satu bentuk stresor
yang sebelumnya tidak ditemukan dalam konsep model
adaptasi Roy. Partisipan dalam penelitian ini adalah anak usia
8 sampai 14 tahun yang dikelompokkan kedalam usia

sekolah. Tugas-tugas perkembangan yang harus dijalani anak
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merupakan stresor bagi anak akibat ketidakmampuan fisik
dan prosedur terapi yang padat. Berdasarkan hal ini, peneliti
menambahkan tugas perkembangan sebagai stresor pada anak
dengan LLA dalam kerangka konsep pencapaian adaptasi
anak penderita LLA dalam menjalani terapi dengan model
adaptasi Roy.

Anak yang menjadi partisipan dalam penelitian ini adalah
anak usia sekolah. Sesuai usia perkembangannya, anak
berada pada masa luasnya minat dan kegiatan bermain,
membangun image yang positif terhadap diri sendiri. Anak
mengembangkan ketrampilan sosialisasi dikelompoknya
dengan cara belajar bekerja sama, belajar bersaing, belajar
menerima dan melaksanakan tanggungjawab, belajar
bersikap sportif, turut berbagi rasa, belajar bermain dan
berolah raga. Belajar menyesuaikan diri dengan standar
kelompok dan belajar perilaku sosial yang baik serta
mencapai kebebasan pribadi untuk berkreasi. Keberhasilan
anak  menyelesaikan tugas dan tanggungjawabnya
meningkatkan kepuasan dan rasa percaya diri. Tahap ini

disebut juga tahap industri vs inferioritas.

Anak berusaha melakukan sesuatu untuk mencapai prestasi
melalui kreativitas yang dibentuknya, sehingga dapat
memenuhi kebutuhan aktualisasi diri sehingga diakui dalam
kelompoknya. Selain perubahan eksternal diatas, anak juga
mengalami perubahan internal dalam usia perkembangannya
berupa peningkatan produksi hormon, stres emosional dan
perkembangan kemampuan kognitif. 3 partisipan anak dalam
penelitian ini kehilangan kesempatan untuk bersekolah, dan
seluruh partisipan anak menyatakan bahwa mereka

kehilangan masa-masa bermain yang sangat menyenangkan.
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Anak dengan LLA mengalami kehilangan tugas-tugas
perkembangannya. Anak tidak mampu untuk melaksanakan
tugas-tugas perkembangan tersebut karena kelemahan fisik
dan juga prosedur pengobatan yang padat dan memakan
waktu yang lama. Penerimaan teman sebaya, sahabat dan
perhatian yang hangat dari keluarga sangat mendukung
proses  kematangan interpersonal. = Tahapan  tugas
perkembangan yang tidak terlaksana dengan baik, akan
mengakibatkan gangguan dalam pelaksanaan  tugas
perkembangan berikutnya.

b) Pola Asuh
Pola asuh orang tua menjadi stresor bagi anak. Anak
mengeluhkan bagaimana perasaan tidak senang yang mereka
rasaka ketika orang tua terutama ibu mereka menjadi over
protective. Anak merasa terkekang dalam hal aktivitas fisik
dan sosialisasi dengan teman sehari-hari. Orang tua, terutama
ibu, selalu mengawasi tindakan yang mereka lakukan dan
terlalu memberlakukan larangan-larangan terhadap aktivitas
yang menurut anak masih dalam batas toleransinya. Hal yang
sama dikemukakan Eiser dan Yunani (2002, dalam Piersol, et
al. 2008) yang menyatakan bahwa setelah anak didiagnosis
leukemia, 30% sampai 40% orang tua menjadi over
protective terhadap anak, dimana mereka meyakini bahwa

cara ini akan lebih melindungi anak.

4.3.2 Mekanisme Koping
Setiap anak memiliki kemampuan adaptasi terhadap setiap perubahan
yang terjadi dalam lingkungannya, namun dalam kapasitas yang
berbeda-beda sesuai dengan kemampuannya. Roy menyebutkan,
manusia adalah “adaptive system’, memiliki kecenderungan untuk

beradaptasi terhadap perubahan. Manusia merupakan keseluruhan dari
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biopsikososial yang secara terus-menerus melakukan adaptasi
menggunakan mekanisme koping untuk menyeimbangkan diri terhadap
perubahan. Mekanisme koping adalah upaya yang dilakukan secara
sadar untuk mengatur emosi, kognisi, perilaku, fisiologis, dan

lingkungan yang dapat menimbulkan stres.

4.3.2.1 Mekanisme Koping Regulator
a) Homeostasis mechanism merupakan mekanisme regulator
yang dilakukan oleh individu untuk mengeliminasi segala
bentuk rudapaksa yang ada pada organ tubuh, dapat juga
diartikan sebagai aktivitas tubuh untuk menyeimbangkan
kondisi akibat gangguan yang disebabkan oleh stresor baik
internal maupun eksternal. Hasil studi literatur belum
menemukan bagaimana anak dengan LLA melakukan

mekanisme homeostasis ini.

b) Tidur
Kelemahan dan kelelahan adalah faktor utama paling kuat
yang mempengaruhi status fungsional dan kualitas kesehatan
hidup anak dengan LLA. Saat terjadi penurunan glukosa
dalam darah, tubuh mengalami kelamahan dan kelelahan.
Aktivitas persyarafan secara otomatis akan mengurangi
suplai energi ke ekstremitas superior dan inferior. Ujung jari-
jari tangan dan kaki, daun telinga teraba dingin disebabkan
kurangnya suplai darah ke organ tersebut. Tubuh
memprioritaskan suplai darah ke jantung dan paru-paru,
sehingga otak juga mengalami penurunan suplai darah.
Penurunan suplai darah ke otak menimbulkan rangsang

mengantuk, sehingga tubuh memerintahkan untuk istirahat.
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4.3.2.2 Mekanisme Koping Kognator

Faktor yang mempengaruhi mekanisme koping kognator anak

adalah karakter, usia perkembangan anak, temperamen, situasi

keluarga, status kesehatan, dan kecerdasan (Wong, et al. 2009).

a) Konservasi Energi
Manifestasi respon fisiologis digambarkan dengan penurunan
kemampuan melakukan aktivitas akibat penurunan kekuatan
fisik yang dinyatakan dengan perasaan lemah dan lelah.
Melalui kemampuan kognitifnya, anak belajar menseleksi
aktivitas-aktivitas terpenting yang harus dilakukannya
terutama untuk menjalani terapi. Dengan kemampuan
kognitifnya, anak mampu mengendalikan diri untuk tidak
terlibat dalam aktivitas bermain dan aktivitas yang
menyenangkan lainnya untuk mencegah  penurunan
kemampuan fisik yang lebih berat. Keseluruhan tindakan ini
disebutkan sebagai konservasi energi atau penghematan
energi. Anak tidak melakukan aktivitas diluar batas
toleransinya. Hal ini untuk menurunkan kelamahan dan
kelelahan sehingga tubuh memiliki kekuatan fisik untuk

melakukan aktivitas-aktivitas yang direncanakan.

b) Menjalankan Protokol
Anak mengalami berbagai hal yang tidak menyenangkan dari
prosedur klinik dan hospitalisasi, namun anak menyadari
bahwa menjalankan protokol terapi merupakan pilihan yang
terbaik untuk mencapai kesembuhan dari penyakitnya.
Seluruh anak yang menjadi partisipan sedang menjalankan

protokol terapinya di RSCM Jakarta.

c) Menghindar
Prosedur klinik yang sangat menyakitkan, menimbulkan

trauma yang dalam bagi anak. Seorang anak mempersepsikan

Universitas Indonesia

Respon dan koping..., Tiurlan Mariasima Doloksaribu, FIK Ul, 2011



108

prosedur Klinik sebagai stresor kontekstual yang sangat
menyakitkan ~ dan  menakutkan.  Persepsi  tersebut
mempengaruhi mekanisme koping anak dalam menjalani
protokol selanjutnya. Partisipan ini menolak untuk menjalani

prosedur diagnostik BMP dan terapi intratekal.

d) Marah

Penurunan rasa nyaman yang dirasakan menimbulkan
peningkatan emosi kekecewaan yang diungkapkan dengan
menangis, mengamuk, cemberut, merajuk, dan menggerutu.
Anak menyatakan perasaan tidak menyenangkan bahkan
marah ketika merasa tidak dihargai dan dihormati sebagai
individu bermarbat. Anak mengungkapkan kemarahannya
ketika berhubungan dengan petugas kesehatan, yang
memiliki rasa hormat dan empati yang rendah terhadap
mereka. Sikap yang ditunjukkan oleh anak merupakan salah
satu mekanisme koping yang digunakan untuk menyatakan
penolakan menerima tindakan dari petugas kesehatan yang
bersangkutan.

4.3.3 Kontrol
4.3.3.1 Fungsi Fisiologis
Membatasi aktivitas merupakan salah satu kontrol tubuh
terhadap efek stresor. Tubuh memiliki kemampuan kontrol
dalam meminimalisir stres. Jika tubuh mengalami kelelahan,
maka tubuh bereaksi dengan menurunkan kemampuannya dalam
beraktivitas, ditunjukkan pada keadaan kelemahan tubuh. Tubuh
dalam kondisi lemah hanya mampu melakukan aktivitas
minimal, dan secara otomatis syaraf-syaraf melakukan
kompensasi dengan perasaan mau pingsan, kedinginan, lemah,
pusing dan gemetar. Dengan adanya reaksi fisiologis tersebut,

maka individu akan membatasi aktivitasnya. Istirahat
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merupakan mekanisme koping yang paling umum dilakukan
olenh anak untuk mengurangi kelemahan dan kelelahan ini.
Dengan melakukan istirahat, energi yang dikeluarkan dapat
ditekan seminimal mungkin, tubuh juga memiliki kesempatan
yang cukup untuk membentuk energi baru melalui hasil

metabolisme.

4.3.3.2 Konsep Diri
a) Percaya Diri
Pengembangan konsep diri anak dipengaruhi oleh berbagai
faktor eksternal maupun internal. Usia anak, temperamen,
dukungan keluarga, status kesehatan dan kecerdasan sangat
mempengaruhi pembentukan konsep diri anak dengan LLA.
Anak dengan kemampuan percaya diri yang tinggi dapat
menerima perubahan akibat sakitnya, sehingga dapat tetap
menjalani aktivitas sehari-hari dengan tidak dibawah tekanan
rasa malu atau depresi. Seorang anak perempuan yang
mengalami kebotakan akibat toksisitas obat kemoterapi,
mampu menerima kondisinya dengan percaya diri yang
tinggi. Anak tidak menggunakan penutup kepala untuk
menyembunyikan kekurangnya. Rasa percaya diri yang tinggi
dan penerimaan terhadap kondisinya membuat anak mampu
menghadapi segala tantangan berupa ejekan dari orang

sekitarnya.

b) Mengembangkan Ketrampilan Baru
Anak usia sekolah, mengembangkan ketrampilan baru
dengan  kemampuan  kognitifnya. = Seorang  anak
memanfaatkan waktu luangnya dengan belajar dan membaca
puisi ketika teman-teman lain melakukan aktivitas olah raga.
Saat berada di rumah, ketika anak lain bermain lari-larian,

partisipan mengisi waktunya dengan bermain peran sebagai
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guru atau koki dengan adiknya. Partisipan ini berusaha
mengembangkan ketrampilan baru untuk mengisi waktu
luangnya karena tidak dapat mengikuti kegiatan olah raga
disekolah.

c¢) Berserah Diri
Anak telah mengembangkan kemampuan kognitif yang
sejalan dengan perkembangan kemampuan spiritualnya.
Anak memiliki kemampuan untuk memahami adanya
kekuasaan Tuhan dalam kehidupannya dan memiliki
keyakinan bahwa Tuhan sanggup memberikan jalan keluar
terhadap masalah yang dihadapinya. Anak membedakan
perilaku baik dan buruk. Perilaku yang baik akan mendapat
balasan atau reward baik dari Tuhan maupun dari manusia
demikian juga jika anak berbuat jahat (Wong, et al. 2009).
Didukung perkembangan pemahaman tersebut, anak lebih
berserah diri kepada Tuhan dengan cara berdoa dan
bersyukur  ketika mengalami  sesuatu yang tidak
menyenangkan selama menjalani terapi. Anak juga
cenderung untuk bersikap sabar dan mengendalikan emosi
ketika mendapat perlakuan atau ejekan dari teman-teman, dan
berharap agar kesabaran yang ia lakukan dipertimbangkan
Tuhan sebagai satu hal yang baik sehingga Tuhan
menyediakan kesembuhan sebagai imbalannya. Demikian
juga terhadap anak lain yang mengejeknya, anak berpikir
bahwa Tuhan akan membalas apa yang mereka lakukan

sesuai dengan perbuatan mereka.

Perasaan ketidakberdayaan anak terhadap situasi yang
dihadapi dan keyakinan akan kemahakuasaan Tuhan,
mendorong anak untuk lebih berserah diri kepada Tuhannya.

Perkembangan kemampuan ini sangat dipengaruhi oleh
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dukungan orang tua. Orang tua yang mengarahkan anaknya
untuk berserah kepada Tuhan, akan meningkatkan keyakinan

anak terhadap kedaulatan Tuhan dalam kehidupannya.

4.3.3.3 Fungsi Peran
Anak Sakit Berat merupakan fungsi peran yang harus disadari
oleh anak dengan LLA. Konsep diri positif yang diadopsi anak
terhadap kondisi fisik dan kesehatannya, akan meningkatkan
respon adaptasi anak dalam menjalani terapi dan mencapai hasil
yang maksimal. Anak perlu menyadari sepenuhnya bahwa ia
sedang dalam kondisi sakit berat, sehingga anak memiliki
kehati-hatian yang tinggi dalam menjalankan aktivitas sehari-
hari. Pemahaman positif tentang kondisi sakit beratnya dapat
meningkatkan kesadaran akan pentingnya pencapaian kesehatan,
sehingga hal tersebut dapat meningkatkan semangat anak dalam
menjalani terapi. Anak menyatakan bahwa mereka bersemangat

untuk menjalani terapi sampai sembuh total.

Sebanyak 6 orang partisipan menyatakan bahwa kondisi
kesehatan mereka menjadi semakin baik setelah menjalani
terapi. Namun konsep anak sakit berat yang diartikan secara
negatif, akan meningkatkan stresor bagi anak sehingga
mempengaruhi kualitas hidupnya menjadi lebih buruk dan
pencapaian kesembuhan yang lebih rendah. Seorang partisipan
menyatakan bahwa ia berada pada status resiko tinggi yang
dinyatakan dengan ungkapan ketakutan, sehingga hal tersebut

meningkatkan stres dan menurunkan kemampuan adaptasinya.

4.3.3.4 Interdependensi
Support system merupakan kebutuhan yang harus senantiasa
tersedia bagi anak dengan LLA untuk mempertahankan atau

meningkatkan kualitas hidupnya. Interdependensi diartikan
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sebagai keseimbangan antara kemampuan untuk mandiri atau
bergantung terhadap lingkungan. Anak yang menjadi partisipan
dalam penelitian ini berusia 8 sampai 14 tahun, dimana mereka
belum memiliki kemampuan untuk menentukan pilihan atau
keputusan terhadap terapi yang akan dijalani. Untuk
menentukan keputusan menjalankan terapi, sangat diperlukan
peran orang tua dan petugas kesehatan. Kelemahan yang dialami
anak juga menimbulkan Kketerbatasan-keterbatasan untuk
melakukan aktivitas, sehingga anak memerlukan orang lain
terutama orang tua untuk membantu memenuhi kebutuhannya

sehari-hari.

Anak dengan LLA mengalami tekanan yang berat selama
menjalani terapi, oleh karena itu anak memerlukan dukungan
semangat baik dari orang tua,saudara, teman di lingkungan
rumah, teman di sekolah, dilingkungan rumah sakit, dukungan
dari kelompok-kelompok sosial maupun dukungan petugas
kesehatan. Hasil penelitian ini menunjukkan bahwa dukungan-
dukungan tersebut diatas tersedia bagi anak.

Anak yang mendapat dukungan penuh terutama dari orang tua
akan merespon stresor dengan bentuk perubahan yang berbeda
dengan anak yang kurang mendapat dukungan. Hal ini didukung
hasil penelitian Doka (2009, dalam Locaides, 2010) yang
menyatakan bahwa setiap anak memiliki ciri khas tersendiri
dalam masa perkembangannya, yang berpengaruh terhadap
banyak aspek saat diagnosis, prognosis, pengobatan,
komunikasi, pengambilan keputusan, pemahaman
perkembangan penyakit, dan hasil yang dicapai. Oleh karena itu
anak memerlukan dukungan terutama dalam pengambilan

keputusan terhadap pengobatan yang akan dijalaninya.
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4.3.4 Respon
4.3.4.1 Respon Adaptif
a) Penerimaan
Respon adaptif merupakan strategi optimis  untuk
menghadapi berbagai tantangan selama terapi. Respon adaptif
ditunjukkan bila anak telah sampai pada tahap penerimaan
terhadap segala perubahan yang timbul akibat penyakit dan

terapi.

b) Bercita-Cita Ingin Sembuh
Anak dengan respon adaptasi dapat mengembangkan
ketrampilan baru, bersemangat dan memiliki cita-cita untuk
dicapai suatu saat kelak bila sudah dewasa. Beberapa
partisipan anak laki-laki bercita-cita menjadi pemain bola
terkenal. Untuk itu mereka tetap bersemangat menjalani
protokol terapi dan mematuhi segala nasehat dari petugas
kesehatan dan orang tua untuk mencapai kesembuhan total.
Anak berusaha mengatur aktivitas sehingga tubuh tidak
mengalami kelelahan sehingga kondisi tetap stabil dan dapat
menjalani protokol tanpa hambatan yang berarti dengan
progres status kesehatan yang baik pula. Beberapa partisipan
bercita-cita ingin menjadi menjadi dokter, sehingga suatu saat
kelak dapat membantu mengobati anak yang menderita

penyakit yang sama seperti mereka yaitu penyakit LLA.

4.3.4.2 Respon Maladaptif
Respon maladaptif dianalogikan dengan respon tidak efektif
yang ada dalam model konsep Roy, artinya ketika anak
mengadopsi respon maladaptif, anak dapat mengembangkan
kemampuan kognitifnya untuk kembali menimbang keuntungan

dan kerugian dari respon yang diadopsinya. Sumber dukungan
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terutama dari orang tua sangat mempengaruhi perkembangan

respon maladaptif anak dengan LLA kearah respon adaptif.

a) Tahap Penyangkalan, Marah dan Depresi
Respon ini timbul sebagai akibat penerimaan yang rendah
terhadap prosedur diagnostik dan penyakitnya.

b) Mencoba Terapi Alternatif
Seorang partisipan sempat berhenti menjalankan protokol
terapinya karena tidak mampu mentolerir sensasi sakit BMP
dan intratekal. Pengalaman traumatik membuat anak dan
orang tua mencari pengobatan alternatif dengan prosedur
pengobatan yang tidak menyakitkan seperti prosedur
diagnostik di rumah sakit.

¢) Menarik Diri
Seorang anak mengalami penurunan rasa percaya diri
sehingga menarik diri dari lingkungan. Orang tua
menyatakan kalau anak menghabiskan waktunya di rumah
saja dan kurang bergaul dengan anak-anak lain disekitar
tempat tinggalnya.
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BAB 5
PEMBAHASAN

Dalam bab ini, lebih lanjut akan membahas interpretasi hasil penelitian,
keterbatasan penelitian dan implikasinya terhadap pelayanan, pendidikan dan
penelitian. Pembandingan hasil temuan dalam penelitian ini dengan konsep, teori
maupun hasil penelitian lain yang sesuai dengan konteks penelitian menjadi
interpretasi pembahasan. Selanjutnya, pembahasan keterbatasan penelitian ini
dijelaskan dengan cara membandingkan proses penelitian yang telah dilakukan
dengan konteks yang seharusnya dicapai, dan implikasinya diuraikan dengan
mempertimbangkan pengembangan lebih lanjut bagi pelayanan, pendidikan dan

penelitian keperawatan selanjutnya.

5.1 Interpretasi Hasil Penelitian

Interpretasi dan diskusi hasil penelitian diuraikan berdasarkan tema-tema

yang ditemukan melalui analisis data.

5.1.1 Stresor Tindakan Pengobatan
Penelitian ini menemukan 2 tema yang menjadi stresor bagi anak
penderita LLA selama menjalani terapi yaitu tindakan pengobatan dan
hospitalisasi. Tindakan pengobatan disuntik, diintratekal, diinfus dan
ditransfusi menjadi stresor bagi anak dengan LLA selama menjalani
terapi. Demikian juga prosedur pemeriksaan fisik dan diagnostik yang
menyakitkan seperti pengambilan darah dan tindakan BMP. Efek obat-
obatan secara langsung maupun tidak langsung, menimbulkan rangsang
perih dan mual juga merupakan masalah yang selalu dihadapi oleh anak
selama menjalani terapi. Selain sensasi menyakitkan secara fisik, anak
dengan LLA juga menggambarkan perasaan takut yang mereka rasakan
dari tindakan pengobatan yaitu perasaan takut disuntik, di BMP,
dikemo, diinfus dan diintratekal. Disisi lain, anak mengalami sensasi
psikologis yang tidak menyenangkan seperti perasaan membosankan
dalam menjalani prosedur terapi yang lama dan berkepanjangan. Roy
dalam teorinya menggolongkan keseluruhan tindakan tersebut diatas
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kedalam stimulus fokal, yaitu stimulus yang secara langsung dihadapi
oleh anak dan efeknya dirasakan dengan segera. Dari keseluruhan
tindakan-tindakan diatas, tindakan aspirasi sumsum tulang (BMP) dan
Intratekal merupakan stresor yang paling menyakitkan bagi anak. Anak
mengalami peningkatan sensasi menyakitkan secara fisik dan
psikologis. Prosedur tindakan tersebut menimbulkan trauma yang besar
sehingga anak cenderung untuk menghindar dari tindakan tersebut,
menyatakan keluhan akan ketakutan mereka selama menjalani BMP
dan Intratekal. Stresor tindakan ini menimbulkan pengalaman traumatik
bagi anak dengan LLA. Roy dalam teorinya mengkategorikan
pengalaman traumatik sebagai stimulus residual yang mana anak
membentuk satu persepsi tertentu yang menggambarkan betapa

prosedur tersebut sangat menakutkan dan menyakitkan.

Penelitian ini menggambarkan secara jelas bahwa mereka mengalami
peningkatan sensasi yang menyakitkan terhadap terapi, pemeriksaan
diagnostik maupun reaksi obat-obatan yang kemudian menimbulkan
trauma menjalani prosedur yang sama. Toksisitas obat yang muncul
pada sebagian anak adalah rambut rontok dan keluhan mukositis atau
sariawan. Hal senada juga diungkapkan Sutaryo, dalam Permono, et al.
(2010), ditambah gejala depresi sumsum tulang, kardiotoksisitas,
toksisitas pulmonal, toksisitas renal, toksisitas hepar, dan toksisitas
saraf yang dalam penelian ini tidak dapat diketahui karena keterbatasan
peneliti. Anak menjelaskan secara rinci prosedur tindakan apa saja yang
menimbulkan peningkatan rasa sakit serta intensitas rasa sakit yang
ditimbulkan masing-masing tindakan yang mereka jalani. Hal ini sesuai
dengan apa yang dikemukakan Wong, et al. (2009) bahwa anak usia
sekolah mengkomunikasikan secara verbal nyeri yang mereka rasakan

berkaitan dengan letak, intensitas dan deskripsinya.
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5.1.2 Stresor akibat Proses Hospitalisasi
Hospitalisasi menjadi sumber stres bagi anak dengan LLA. Selama
hospitalisasi anak mengalami perpisahan dengan orang tua atau orang-
orang terdekat lainnya. Lingkungan rumah sakit yang asing serta orang-
orang disekitarnya yang belum dikenal, menjadi pemicu stres pada
anak. Peraturan rumah sakit yang belum memberdayakan orang tua
dalam melakukan perawatan terutama di ruang ICU dengan pendekatan
family centered care merupakan hal yang merugikan bagi anak, dimana
anak merasa tidak nyaman selama menjalani hospitalisasi. American
Academic Pediatric (2003) menyebutkan bahwa penerapan family
centered care mampu meningkatkan kepuasan anak dan keluarga atas

pelayanan kesehatan yang diterima.

Anak menyatakan perasaan rindu untuk bertemu dengan orang tua
selama masa perawatan di ruang ICU. Sebelum sakit anak menyatakan
bahwa mereka menghabiskan banyak waktu bersama-sama dengan
kelurga terutama ibu, demikian juga ketika mereka tidur. Hospitalisasi
merubah seluruh rutinitas anak sehari-hari, dimana mereka juga harus
kehilangan kesempatan untuk bertemu dengan teman-temannya. Anak
mengungkapkan perasaan takut yang sangat besar ketika berpisah dari
orang tua, berada pada lingkungan baru yang asing dan menakutkan
bersama pasien lain dan petugas kesehatan yang belum dikenalnya.
Perpisahan akibat proses hospitalisasi menimbulkan perasaan sedih

yang mendalam bagi anak.

Kondisi pasien lain yang dirawat bersama-sama dengan anak penderita
LLA juga merupakan stresor yang besar bagi anak. Anak menyatakan
perasaan takut melihat pasien-pasien lain yang mengalami perubahan
secara fisik seperti hydrocephalus, pasien-pasien paska operasi, serta
pasien dengan kondisi terpasang peralatan-peralatan medis seperti
nasogastric tube, elektroda-elektroda EKG, monitor, nasal kanula
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oksigen, dan lain sebagainya. Kondisi pasien lain dalam ruang rawat
yang sama memperbesar perasaan takut anak.

Anak adalah individu yang unik. Anak menginginkan perlakuan dimana
mereka merasa dihormati dan dihargai sebagai individu yang
bermartabat seperti halnya orang dewasa. Anak menyatakan perasaan
tidak menyenangkan bahkan marah ketika berhubungan dengan petugas
kesehatan, yang memiliki rasa hormat dan empati yang rendah terhadap
mereka. Sikap petugas kesehatan ini menambah tingginya jumlah
stresor yang dihadapi anak selama menjalani masa terapi. Dapat
disimpulkan bahwa stresor utama dari hospitalisasi adalah perpisahan
yang menyedihkan, lingkungan yang menakutkan dan sikap petugas

kesehatan yang tidak menyenangkan.

5.1.3 Manifestasi Respon Fisiologis

Manifestasi respon fisiologis yang nyata dirasakan anak adalah
penurunan  kemampuan melakukan aktivitas dan  gangguan
keseimbangan nutrisi. Anak menyatakan bahwa mereka merasakan
kelemahan fisik yang hebat, yang berdampak pada ketidakmampuan
mereka untuk melakukan aktivitas sehari-hari. Penurunan kekuatan fisik
ditandai dengan perasaan lemah dan lelah. Hal ini sejalan dengan apa
yang dikemukakan oleh Meeske, et al. (2007) bahwa kelelahan adalah
faktor utama paling kuat yang mempengaruhi status fungsional dan
kualitas kesehatan hidup anak dengan LLA. Disamping itu, anak juga
mengalami gangguan keseimbangan fisik yang dinyatakan dengan
perasaan pegal-pegal pada seluruh tubuh, pusing kepala yang hebat dan
rasa ngilu pada tangan dan kaki.

Manifestasi respon fisiologi juga menjelaskan bahwa anak dengan LLA
mengalami gangguan keseimbangan nutrisi selama menjalani terapi,
yang disebabkan beberapa aturan asupan makanan yang dapat

dikonsumsi atau pembatasan terhadap makanan tertentu. Penyajian
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tampilan dan aroma makanan rumah sakit yang tidak menarik,
penurunan nafsu makan oleh karena penyakit dan efek samping
pengobatan seperti anoreksia, mual, muntah, sariawan dan diare. Hal ini
sejalan dengan Longe (2005; Viele, 2003, dalam Savage, Riordan &
Hughes, 2008) bahwa sejak awal diagnosa sampai masa menjalani
terapi, anak dengan LLA mengalami efek samping fisik yang tidak
menyenangkan seperti mual, muntah, mukositis ditambah tanda-tanda
perdarahan dan infeksi. Anak juga mengalami masalah seperti
peningkatan suhu tubuh sehingga meningkatkan penggunaan energi.
Keadaan ini mendukung peningkatan kelemahan tubuh bagi anak
dengan LLA. Hooke (2009) juga menggambarkan kelelahan seperti
"kekurangan energi” yang berhubungan dengan aktivitas fisik, asupan
makanan, metabolisme tubuh, dan efek kemoterapi. Kelelahan yang
dialami oleh anak sangat berpotensi menurunkan efektivitas atau

kelangsungan pengobatan.

5.1.4 Manifestasi Respon Psikologis
Manifestasi respon psikologis yang dialami anak terkait penurunan rasa
aman dan nyaman disebabkan kondisi lingkungan yang kurang
menyenangkan maupun ketakutan untuk mengikuti  protokol
selanjutnya. Anak menyatakan bahwa lingkungan rumah sakit sangat
berbeda dari kondisi di rumah. Penataan ruangan yang kaku serta
kenyamanan yang tidak terpelihara membuat anak tidak betah selama
menjalani masa rawatnya. Proporsi ruangan yang tidak sebanding
dengan jumlah pasien, ditambah banyaknya tenaga medis maupun
praktikan menambah suasana yang hiruk-pikuk di ruangan tempat anak
dirawat. Anak menyatakan tidak melakukan kegiatan selama berada

ditempat tidur, sehingga menimbulkan perasaan tidak menyenangkan.

Faktor lain yang menjadi manifestasi respon psikologi adalah
kehilangan kesempatan yang menyenangkan. Anak dengan LLA

mengalami kehilangan kesempatan mengikuti pendidikan. Terdapat 3
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orang dari 7 orang anak yang menjadi partisipan dalam penelitian ini
tidak dapat melanjutkan pendidikan karena alasan Kketerbatasan
kemampuan fisik dan protokol pengobatan yang padat dan berlangsung
lama. Anak menyatakan bahwa mereka ingin segera kembali ke
sekolah, belajar, bertemu guru dan bermain bersama teman-teman di
sekolah. Anak juga mengungkapkan perasaan khawatirnya, bila ia tidak
mampu mengikuti evaluasi pembelajaran di sekolah sehingga
mengganggu masa studinya. Sesuai hasil penelitian Annett dan
Erickson (2009) bahwa sejumlah besar anak dengan LLA tidak dapat
mengikuti pendidikan formal di sekolah, karena program pengobatan
yang memakan waktu yang lama. Hockenberry dan Hinds (2000, dalam
Hooke, 2009) menyatakan bahwa sekolah merupakan kebutuhan khusus
yang tetap harus diakomodasi anak dengan LLA sesuai dengan
kemampuannya. Untuk itu, institusi pendidikan perlu memberikan
dukungan khusus agar anak dengan LLA tetap dapat bersekolah dengan

jenis aktivitas yang sesuai dengan kapasitasnya.

Selain itu, anak juga mengalami keterbatasan kesempatan untuk
bersosialisasi dengan teman sebaya, hal ini dapat disebabkan oleh
karena rutinitas terapi yang membutuhkan waktu lama dan juga akibat
keterbatasan kemampuan fisik akibat kelelahan. Anak mengalami
perasaan kesal dan sedih karena tidak dapat bermain seperti sebelum
sakit. Hal yang sama diungkapkan oleh Hinds, et al. (1999, dalam
Hooke, 2009) menyatakan bahwa kelelahan memiliki dampak yang
berbeda pada kelompok usia tertentu. Pada usia sekolah kelelahan lebih
mengarah pada menurunnya kemampuan fisik, mengakibatkan
kesulitan bermain dan berkonsentrasi sehingga timbul perasaan marah
dan sedih. Arceci, Hann, dan Smith (2006) juga menyebutkan bahwa
efek terapi terhadap anak dengan LLA memiliki konsekuensi penting
terhadap perkembangan emosi, kemampuan menyelesaikan masalah
dan regulasi emosi. Menurut Viele (2003, dalam Savage, Riordan &

Hughes, 2008) berbagai masalah yang dialami anak dengan LLA
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menimbulkan masalah perilaku dan emosional. Menurut Hooke (2009)
kelelahan secara fisik juga mempengaruhi mental dan emosional anak
dengan LLA.

Anak juga mengeluhkan, bahwa mereka merasa terkekang dalam hal
aktivitas fisik dan sosialisasi sehari-hari. Orang tua, terutama ibu, selalu
mengawasi tindakan yang mereka lakukan dan terlalu memberlakukan
larangan-larangan terhadap aktivitas yang menurut anak masih dalam
batas toleransinya. Hal yang sama dikemukakan Eiser dan Yunani
(2002, dalam Piersol, et al. 2008) yang merupakan temuan hasil
penelitiannya yaitu setelah anak didiagnosis leukemia, 30% sampai
40% orang tua menjadi over protektif terhadap anak, dimana mereka

meyakini bahwa cara ini akan lebih melindungi anak.

Pengobatan yang berlangsung lama juga sangat berpotensi terhadap
penurunan kemampuan berinteraksi secara fisik dan emosional dengan
lingkungannya. Satu orang anak usia 10 tahun, partisipan 14 dalam
penelitian ini, yang telah menjalani pengobatan sejak tahun 2005,
mengalami relaps sebanyak 2 kali dan saat ini sedang menjalani
protokol pengobatannya, terlihat lebih senang menghabiskan aktivitas
belajar secara mandiri di rumah dibandingkan berada di sekolah
bersama teman — teman sebaya. Hal ini terbentuk oleh situasi dari
waktu ke waktu dimana anak kurang berinteraksi sehingga

menjadikannya lebih individualis.

Menurut Havighurst dalam Hurlock (1980) partisipan 14 ini berada
pada tahap perkembangan akhir masa kanak-kanak (6-12 tahun). Pada
periode ini, anak mulai mempelajari keterampilan fisik serta
keterampilan dasar, penyesuaian diri terhadap teman sebaya, masa
luasnya minat dan kegiatan bermain, membangun image yang positip
terhadap diri sendiri, menyadari peran sosialnya dalam masa

pertumbuhan. Dalam tahapan perkembangan ini anak juga
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mengembangkan keterampilan sosialisasi dikelompoknya dengan cara
belajar bekerja sama, belajar bersaing, belajar menerima dan
melaksanakan tanggungjawab, belajar bersikap sportif, turut berbagi
rasa, belajar bermain dan berolah raga. Belajar menyesuaikan diri
dengan standar kelompok dan belajar perilaku sosial yang baik serta
mencapai kebebasan pribadi untuk berkreasi. Anak lebih senang dan
mendapat kepuasan bila bermain bersama dengan teman-teman
kelompoknya daripada bermain dengan anggota keluarga di rumah.
Anak lebih senang mengungkapkan perasaan tidak senang yang
dialaminya kepada teman akrabnya. Keberhasilan anak menyelesaikan
tugas dan tanggungjawabnya meningkatkan kepuasan dan rasa percaya
diri.

Bila dilihat dari tahapan perkembangan anak secara umum, partisipan
14 mengalami satu periode masa perkembangan yang tidak dilalui
dengan baik, sehingga dikhawatirkan akan mengganggu periode
perkembangan selanjutnya. Anak yang tidak mampu bersosialisasi
dengan kelompok seusianya, beresiko menimbulkan rasa rendah diri
dan perasaaan terbelakang. Oleh karena itu, perlu dilakukan antisipasi,
untuk menghindari regresi perilaku anak yang tidak sesuai dengan
tahapan perkembangannya dimasa yang akan datang. Pelayanan
konseling bagi anak dan keluarga perlu dilakukan secara terus-menerus
untuk mengantisipasi timbulnya kemunduran perilaku anak sebagai
akibat kehilangan tahapan tugas perkembangannya pada periode

tertentu.

Respon psikologis lainnya yaitu kesedihan akibat perpisahan. Selama
menjalani terapi anak menjadi lebih dekat dengan anak lain yang juga
mendapat perawatan di rumah sakit, dibandingkan dengan teman-teman
anak sebelum dengan LLA. Mereka merasa memiliki masalah yang
sama yaitu menderita penyakit. Mereka saling memperhatikan, saling

berbagi cerita, saling menguatkan dengan berbagi informasi dan
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pengalaman selama menjalani prosedur terapi. lkatan emosional yang
terbentuk membuat mereka lebih akrab dan dekat. Perpisahan akibat
kematian atau karena jadwal protokol pengobatan yang berbeda
menimbulkan  kesedihan yang mendalam bagi anak. Anak
mengungkapkan perasaan rindu, sedih, tidak enak, kesepian, dan ingin
menangis jika mengingat masa-masa dimana mereka bermain sebelum

proses perpisahan berlangsung.

5.1.5 Berduka akibat Penyakit
Anak mengalami proses kehilangan akibat penyakit, dimana 3 dari 7
anak yang menjadi partisipan harus kehilangan kesempatan untuk
melanjutkan pendidikan, kehilangan kesempatan bermain dan
bersosialisasi dengan teman sebaya, aktualisasi diri, mengembangkan
minat dan bakat. Keadaan ini menimbulkan kesedihan yang mendalam
bagi anak. Anak yang masih dapat mengikuti proses belajar mengajar di
sekolah yaitu sebanyak 4 orang, juga menyatakan bahwa mereka tidak
mampu atau merasa takut melakukan aktivitas bermain terutama yang
memerlukan energi besar. Mereka kemudian mempersepsikan diri
mereka menjadi orang yang terkekang, tidak bebas berekspresi, tidak
dapat melakukan kesenangan-kesenangan seperti anak lainnya yang
bebas berlari-larian, dapat mengikuti kegiatan olah raga di sekolah dan
lain sebagainya. Seorang anak mengungkapkan kecemburuannya
dengan pernyataan “iri” beberapa kali, terhadap anak lain, karena ia
tidak dapat melakukan aktivitas yang sama. Kehilangan waktu yang
menyenangkan ini kemudian disusun kedalam tahapan berduka akibat

penyakit.

Penelitian ini menemukan tahapan berduka yaitu penyangkalan, marah,
depresi, penerimaan dan ketidakberdayaan. Berbeda dengan tahapan
berduka menurut Teori kehilangan Kubler-Ross (1969, dalam DeLaune
& Ladner, 2002) yang terdiri dari lima tahapan kehilangan yaitu:

pengingkaran, marah, tawar-menawar, depresi, dan penerimaan. Setelah
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menyadari bahwa dirinya mengalami penyakit LLA, anak mengalami
shock dan rasa tidak percaya. Disini anak telah memasuki tahap
penyangkalan yang merupakan tahapan pertama dalam teori kehilangan
Kubler-Ross. Pada tahapan ini anak mengekspresikan perasaannya
dengan ungkapan bingung, sedih, tidak percaya dengan penyakit yang
datang secara tiba-tiba dimana sebelumnya kondisi fisik mereka dalam
keadaan baik-baik saja, bahkan belum pernah menjalani hospitalisasi
untuk penyakit tertentu. Anak juga merasa marah dan bingung, karena
teman sepermainan maupun saudara kandung tidak mengalami penyakit

yang sama.

Perubahan segala sesuatunya menjadi tidak menyenangkan dan
menyakitkan membawa anak masuk pada fase marah, yang merupakan
fase kedua dari tahapan berduka menurut Kubler-Ross. Pada tahapan
ini, anak menunjukkan peningkatan emosional, ingin selalu
diperhatikan dan diutamakan, mudah marah, mudah merajuk, dan
perilaku menentang terhadap prosedur pengobatan yang dijalani. Anak
juga menyatakan perasaan iri, karena tidak mampu melakukan aktivitas
berlari-larian seperti anak sehat lainnya.

Menurut teori kehilangan Kubler-Ross, setelah tahapan *“marah”,
individu akan masuk dalam tahapan *“tawar-menawar”, namun hasil
penelitian ini menyatakan bahwa anak penderita LLA tidak mengalami
tahapan tawar-menawar ini. Anak yang menjadi partisipan dalam
penelitian ini berusia 8 sampai 14 tahun. Menurut Piaget (1969, dalam
Wong, et al. 2009), anak pada usia 7 sampai 11 tahun memasuki tahap
berpikir konkret, logis serta masuk akal. Anak belum memiliki
kemampuan menghadapi sesuatu yang abstrak, dengan cara berpikir
induktif, tidak berpusat pada diri sendiri. Cara berpikir anak dalam
tahapan usia perkembangan ini menjadi satu alasan yang kuat, mengapa
anak pada rentang usia ini tidak mengalami tahapan “tawar-menawar”

dalam proses berduka akibat penyakit LLA.
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Namun kehilangan tahapan “tawar-menawar” ini tidak sesuai jika
dilihat dari pendapat Wong, et al. (2009) bahwa, anak usia remaja (11 —
15 tahun) berada pada tahap operasional formal yang mana anak telah
mencapai puncak kemampuan berpikir abstrak. Anak semakin adaptif
dan fleksibel, mampu berpikir logis, menggunakan istilah, simbol yang
abstrak dan menarik sebuah kesimpulan yang masuk akal dari
serangkaian pengamatan. Anak dapat membayangkan suatu rangkaian
peristiwa yang mungkin akan terjadi untuk masa depan. Dalam hal ini
sangat perlu dilakukan penelitian lanjutan untuk melihat mengapa pada
anak dengan LLA tidak ditemukan tahapan “tawar-menawar”.

Tahapan selanjutnya adalah depresi. Setelah anak menyadari
ketidakmampuannya untuk melakukan hal-hal yang semula dapat ia
lakukan, maka anak mengalami depresi. Pada tahapan ini, anak merasa
tidak berdaya dan cenderung menyalahkan diri sendiri. Sangat penting
bagi anak untuk mendapat support system, sehingga tahapan ini tidak
berlangsung lama, karena dapat menjadi pemicu terbentuknya
mekanisme koping maladaptif. Petugas kesehatan perlu memberikan
informasi yang jelas mengenai penyakit, prosedur pengobatan dan
harapan yang dapat dicapai jika menjalankan protokol secara teratur.
Dukungan orang tua secara berkesinambungan merupakan hal terbesar
yang dibutuhkan anak dalam melalui tahapan berduka akibat

penyakitnya.

Kondisi lingkungan dan dukungan yang didapat mempercepat anak
masuk pada tahapan peneriman. Satu orang dari partisipan, mengalami
tahapan ketidakberdayaan akibat prosedur terapi yang sangat
menyakitkan, dan akhirnya meninggal dunia dalam masa pengobatan.
Ketidakberdayaan pada partisipan ini lebih cenderung dipicu oleh
mekanisme koping kognatornya yang mempersepsikan secara kuat
bahwa prosedur BMP dan intratekal sangat amat menyakitkan.

Mekanisme kognator yang mempersepsikan tindakan BMP dan
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Intratekal lebih besar dari kemampuan mekanisme kopingnya untuk
memanfaatkan setiap support system vyang diberikan, sehingga
partisipan tersebut menolak untuk dilakukan tindakan BMP dan

intratekal.

5.1.6 Support System sebagai Sumber Mekanisme Koping
Sumber dukungan yang didapatkan anak dalam penelitian ini terutama
dari orang tua. Seluruh anak yang menjadi partisipan dalam penelitian
ini mendapat dukungan penuh dari kedua orangtuanya dalam menjalani
terapi. Anak merasa bersemangat karena senantiasa mendapat dukungan
dari orang tua. Demikian juga dukungan saudara, yang bersumber dari
saudara kandung dan sanak saudara lainnya. Dalam penelitian ini,
ditemukan bahwa anak dengan LLA memiliki hubungan yang harmonis
dengan seluruh anggota keluarga, dimana saudara kandung tidak ada
yang menyatakan bahwa mereka diabaikan oleh karena saudaranya
mengalami sakit. Mereka secara berganti-ganti berusaha menjaga agar
anak tetap merasa nyaman baik di rumah maupun di rumah sakit.
Seluruh partisipan tidak lagi memiliki hambatan yang berarti dalam
pergaulannya sehari-hari dengan lingkungan sekitar.

Teman-teman disekitar lingkungan tempat tinggal dapat menerima
mereka apa adanya. Dukungan teman sangat berarti bagi anak dengan
LLA, dimana mereka merasa sangat senang karena tetap mendapat
tempat dalam pergaulan sehari-hari. Dukungan teman dirumah sakit
sangat membantu anak dalam proses adaptasinya. Mereka saling
berbagi informasi, pengalaman, bermain bersama. Anak belajar dari apa
yang ia lihat dan dengar dari pasien lain, belajar untuk menerima
keadaan secara lebih dewasa karena perasaan malu jika nantinya
diolok-olok oleh teman karena menangis atau ketakutan dalam
menjalani tindakan (Wong, et al. 2009). Orang tua juga menyatakan
bahwa anak tampak lebih ceria dan bahagia bila bertemu dengan teman-

temannya di rumah sakit.

Universitas Indonesia

Respon dan koping..., Tiurlan Mariasima Doloksaribu, FIK Ul, 2011



127

Sebanyak 7 orang anak yang menjadi partisipan dalam penelitian ini,
empat orang diantaranya masih tetap melanjutkan proses belajar. Hasil
wawancara dengan tiga orang guru yang juga terlibat sebagai partisipan
disimpulkan bahwa anak dengan LLA dapat secara baik beradaptasi
dengan teman-teman di sekolah, dapat menyelesaikan tugas-tugas
dalam bentuk tulisan dengan baik bahkan memiliki nilai diatas nilai
rata-rata kelas. Hal ini dapat dicapai karena anak mendapat dukungan
yang cukup terutama dari orang tua. Sejalan dengan hasil penelitian
Fottland (2000, dalam Goldstein, 2010) bahwa anak yang mendapat
dukungan selama pengobatan termotivasi untuk sukses dan memiliki
kemampuan akademik yang lebih baik. Anak juga memiliki
kepercayaan diri untuk kembali mengikuti pendidikan di sekolah tanpa
kesulitan yang berarti, tidak memerlukan bantuan ekstra untuk
membangun kembali harga diri yang positif.

Dalam penelitian ini, sangat disayangkan karena dukungan teman di
sekolah hanya diterima oleh anak-anak yang masih tetap melanjutkan
proses belajar di sekolah. Anak yang tidak bersekolah lagi menyatakan
bahwa teman-teman sekolah tidak lagi datang berkunjung karena
kesibukan mereka dalam kegiatan di sekolah. Mereka merasa sedih dan
merindukan suasana belajar di sekolah, rindu terhadap teman-teman dan
guru. Anak-anak yang menerima dukungan dari teman sekolah terlihat
lebih aktif dan bersemangat.

Rumah Kita adalah salah satu tempat dimana anak-anak dengan LLA
ini dapat bersosialisasi dan mendapat dukungan dari sesama penderita
kanker lainnya, voluntir dan petugas sosial yang ada ditempat tersebut.
Beberapa partisipan mengungkapkan bahwa mereka merasa mendapat
manfaat setelah menggabungkan diri dalam kelompok tersebut. Namun
tidak semua anak dengan LLA dalam penelitian ini pernah
mengunjungi tempat tersebut. Sebanyak 4 orang anak menjelaskan

bahwa mereka tidak pernah mengunjungi kelompok-kelompok

Universitas Indonesia

Respon dan koping..., Tiurlan Mariasima Doloksaribu, FIK Ul, 2011



128

pendukung atau mendapat dukungan sosial dari kelompok-kelompok
tertentu. Dukungan sosial merupakan sumber dukungan eksternal
terpenting, sekaligus menjadi dukungan emosional. Adanya rasa
dicintai dan diperhatikan, mendapat dukungan harga diri, dan merasa
bahwa dirinya masih menjadi bagian penting dalam kelompok sangat

membantu peningkatan mekanisme koping positif anak.

Bentuk dukungan terakhir yang digunakan anak ialah dukungan petugas
kesehatan. Petugas kesehatan merupakan sumber pendukung yang
sangat potensial untuk meningkatkan kemampuan anak beradaptasi
selama terapi. Salah satunya ialah dukungan dalam bentuk informasi
yang memadai untuk mengurangi perasaan ketakutan akan
ketidaktahuan (fantasi) yang lebih besar dari ketakutan yang diketahui.
Mengurangi unsur ketidaktahuan dapat mengurangi ketakutan anak.
Sebagai contoh, salah satu anak mengungkapkan perasaan sangat
ketakutan karena dampak penyakit yang berat yang dirasakan,
ketakutan akan kematian sebagai akibat lanjut dari penyakit. Namun
ketika petugas kesehatan memberikan informasi bahwa ada pasien yang
dapat sembuh total dari penyakit LLA, anak kembali bersemangat dan

bertekad untuk sembuh total.

Seorang anak merasa kurang bersemangat dan tidak teratur
mengkonsumsi obat-obatan, namun setelah diberikan penjelasan bahwa
jika meminum obat secara rajin bisa sembuh, anak bersemangat untuk
secara teratur mengkonsumsi obat-obatan dan mengikuti protokol
terapinya. Tegur sapa Yyang diberikan petugas kesehatan juga
merupakan dukungan yang besar bagi anak, dimana mereka merasa
nyaman dengan lingkungan yang baru sehingga mengurangi stres
hospitalisasi. McGrath, Paton, dan Huff (2005, dalam Piersol, 2008)
menjelaskan bahwa komunikasi yang jelas antara petugas kesehatan
dengan anak dan orang tua sangat berpengaruh terhadap penurunan

tingkat kecemasan.
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Dukungan lain yang tidak kalah pentingnya yang dapat diberikan oleh
petugas kesehatan adalah komunikasi dengan sedikit bertanya dan
banyak mendengar. Kesimpulan ini diperolenh selama melakukan
penelitian dengan mengajukan pertanyaan akhir, apakah yang dirasakan
anak setelah dilakukan wawancara selama dua kali. Semua anak
menyatakan senang, lega bahkan ada yang mengungkapkan bahwa
mereka telah bebas dari penyakitnya setelah berbincang-bincang,
mengutarakan isi hatinya kepada peneliti sewaktu wawancara. Data ini
didukung keterangan dari orang tua yang menjadi partisipan, dimana
anak merasa senang setelah kunjungan pertama dan menanti untuk
kunjungan-kunjungan berikutnya dengan gembira. Hal senada
diungkapkan Wong, et al. (2009) dimana anak usia sekolah akan jarang
memulai percakapan tentang perasaan mereka atau meminta seseorang
untuk menemani mereka disaat periode kesendirian atau stres, namun
jika seseorang mengidentifikasi pesan tidak terungkap dan menawarkan

bantuan, maka mereka siap menerimanya.

5.1.7 Strategi Pertahanan Diri dalam Menghadapi Masalah
Strategi pertahanan diri atau disebut juga mekanisme koping, yang
digunakan anak dengan LLA dalam menjalani terapi salah satunya yaitu
koping berorientasi pada kekuatan spiritualitas. Anak usia sekolah,
berada pada tahap mythical-literal dimana perkembangan spiritual telah
dibentuk bersamaan dengan perkembangan kognitifnya. Anak
mempercayai kekuasaan Tuhan dalam kehidupannya dan memiliki
keyakinan yang besar bahwa semua doa yang dipanjatkannya kepada

Tuhan pasti akan dijawab (Wong, et al. 2009).

Anak berserah kepada Tuhan ketika menjalani terapi Yyang
menyakitkan. Beberapa orang partisipan mengungkapkan rasa
syukurnya karena merasa bahwa kondisi sakitnya masih lebih ringan
jika dibandingkan dengan pasien lain dengan kondisi fisik yang lebih

buruk dan menderita penyakit lebih berat. Bahkan seorang partisipan
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yang sudah tidak mampu melakukan aktivitas mandiri, masih
menggunakan mekanisme koping ini untuk tetap bersyukur kepada
Tuhan karena masih bisa menikmati waktu untuk hidup. Koping
berorientasi pada kekuatan spiritualitas ini terbentuk dari dukungan
keluarga yang selalu mengarahkan anak untuk berdoa kepada Tuhan
memohon kesembuhan dan mensyukuri segala sesuatu yang dihadapi.

Anak lebih banyak menggunakan mekanisme koping yang berorientasi
pada penyelesaian masalah. Anak secara sadar melakukan usaha untuk
beradaptasi terhadap sensasi yang tidak menyenangkan, dan
menggunakan kemampuan kognitifnya untuk membentuk pengalaman-
pengalaman baru dalam hal meminimalisir efek samping terapi yang
tidak menyenangkan seperti minum air putih yang banyak untuk
mengurangi mual. Selain itu anak juga menggunakan kegiatan bermain
untuk menghadapi masalah. Penelitian yang dilakukan Longe (2005)
memaparkan beberapa anak menjalani terapi kanker sambil bermain.
Mainan bagi anak dengan LLA tampak lebih menyenangkan. Anak
mampu mengembangkan ketrampilan baru seperti membaca puisi
ketika anak lain mengikuti kegiatan olah raga yang tidak bias
diikutinya. Anak melatih ketrampilan bermain peran sebagai guru atau
ahli memasak (koki) ketika anak lain disekitarnya berlari-larian. Anak
menyikapi keterbatasannya dengan mengembangkan ketrampilan baru
yang sebelumnya belum terbentuk. Gariepy dan Howe (2003, dalam
Piersol, et al. 2008) menyatakan bahwa bermain pada anak dengan LLA
dapat digunakan sebagai media komunikasi untuk mengekspresikan
diri, mengeliminasi tekanan psikologis, mengatasi stres dan kecemasan.
Oleh karena itu untuk mendukung anak dapat bermain dengan leluasa
terutama ketika berada di rumah sakit, perlu disediakan fasilitas

bermain bagi anak sesuai kelompok umur.

Anak membutuhkan orang lain untuk membantu mengatasi masalah

yang sedang dihadapi seperti meminta orang tua untuk memijit-mijit
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kepala atau anggota tubuh yang sakit. Hal ini didukung hasil penelitian
Orbuch, et al. (2005, dalam Golstein, 2010) yang menyatakan bahwa
dukungan keluarga sangat bermanfaat bagi anak untuk meningkatkan
kualitas hidup. Orang tua menyatakan kekaguman mereka terhadap
ketekunan anak untuk mengkonsumsi obat secara teratur walaupun

terasa membosankan karena berlangsung lama.

Anak juga mampu mengkontrol emosi terhadap stresor eksternal,
dengan cara bersikap lebih sabar, mengacuhkan masalah atau
mengungkapkan perasaannya kepada orang tua. Orang tua yang
menjadi  partisipan juga mengungkapkan, bahwa anak mereka
mengalami peningkatan emosi setelah sakit dibandingkan dengan
sebelum sakit. Anak menjadi mudah tersinggung, lebih agresif, mudah
kesal, dan memerlukan perhatian yang lebih banyak. Menerima dengan
senang hati, menikmati keadaan yang sedang berlangsung, merupakan
penerimaan yang sangat adaptif. Anak dengan mekanisme koping ini

terlihat lebih santai dan lebih menikmati kesehariannya.

Hasil wawancara terhadap 3 orang partisipan yang menjadi guru wali
kelas anak di sekolah menyampaikan bahwa anak mampu bersosialisasi
dengan anak lainnya, memiliki penampilan fisik yang tidak mencolok
dibandingkan anak lainnya. Anak juga mampu menyelesaikan tugas-
tugas seperti berhitung, menulis dan membaca di sekolah dengan baik
bahkan memiliki nilai diatas rata-rata kelas. Untuk mengantisipasi
kelelahan, anak tidak diperbolehkan untuk ikut dalam aktivitas fisik
seperti olah raga. Dalam hal ini, anak menggunakan mekanisme koping

menyesuaikan diri dengan situasi.

Berpikir positif merupakan salah satu mekanisme koping yang diadopsi
anak. Dengan kemampuan kognitifnya, anak menimbang nilai negatif
dan positif dari suatu tindakan dan mengambil keputusan yang benar.

Hal ini didukung kondisi lingkungan, dan semangat yang timbul dari
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diri sendiri untuk sembuh dengan segera. Mengalihkan pikiran dan
perhatian terhadap hal yang menyenangkan juga digunakan anak untuk
mengalihkan fokus perhatian sehingga persepsi beralih kedalam
suasana yang menyenangkan dan bernilai positif. Cara pengalihan yang
dilakukan anak bermacam-macam diantaranya, dengan mengkonsumsi
makanan, menonton televisi, bermain, membaca, bercanda,
menggambar, mendengarkan lagu, mengalihkan pandangan pada hal

lain dan mengendalikan diri dengan memfokuskan pikiran.

Mekanisme koping terakhir yang tergolong berorientasi pada
penyelesaian masalah ialah menghindari hal yang menimbulkan
masalah. Koping ini dilakukan oleh anak, karena ketidakmampuan
untuk menghadapi stresor secara langsung, sehingga anak lebih
memilih untuk menghindari konflik yang timbul baik dalam diri sendiri
maupun yang bersinggungan dengan orang lain. Seorang anak merasa
sangat sedih ketika sahabat terbaiknya meninggal. Yayasan Anak
Kanker Indonesia adalah tempat dimana mereka banyak menghabiskan
waktu untuk bermain dan berbagi cerita bersama. Ketika sahabatnya
meninggal ia mengalami keluhan demam selama 4 hari yang
disebabkan karena perasaan berduka yang dalam. Sejak saat itu,
partisipan memutuskan untuk tidak mengunjungi yayasan tersebut,
yang merupakan tempat mereka menyimpan segudang cerita dan
kesedihan.

Menghindari kenyataan yang ada, dapat juga dijadikan sebagai
mekanisme koping antara lain dengan penyangkalan dan berangan-
angan yang muluk-muluk. Dua orang anak menggunakan mekanisme
koping penyangkalan. Ketika teman-temannya menanyakan perihal
perubahan pada rambutnya yang semakin tipis dan jarang akibat
toksisitas obat kemoterapi, dengan ringannya anak menjawab bahwa
rambutnya dalam kondisi demikian karena dicukur. Seorang partisipan

yang lain juga memberi jawab kepada teman-temannya bahwa ia sakit
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panas, sehingga tidak dapat mengikuti aktivitas fisik yang berat dan

bermain lari-larian.

Untuk penggunaan koping berangan-angan yang muluk-muluk,
ditemukan pada dua orang anak. Anak mempersepsikan sesuatu
kenyataan dengan hal lain yang sangat jauh berbeda. Ketika menjalani
prosedur kemoterapi yang menyakitkan, ia menyatakan bahwa ia
merasa enak seperti dipijit (massage). Seorang anak yang lain
mempersepsikan rumah sakit sebagai tempat yang menyenangkan
seperti tempat rekreasi atau pusat perbelanjaan, sehingga ketika tiba
waktunya untuk kembali kontrol ke rumah sakit, ia tetap bisa
mempertahankan suasana hatinya tetap senang. Kedua jenis mekanisme
koping menghindari kenyataan yang ada, ternyata bernilai positif jika
ditempatkan pada situasi yang tepat.

Mekanisme koping yang digunakan anak dengan LLA dalam penelitian
ini, hampir sama bila dibandingkan dengan kuesioner respon terhadap
stres (RQS Cannor-Smit, et al. 2000). Instrumen baku ini menggunakan
tiga domain koping antara lain: kontrol koping primer terdiri dari
pemecahan masalah, modulasi emosional, dan ekspresi emosional.
Kontrol koping sekunder terdiri dari penerimaan, restrukturisasi
kognitif, berpikir positif, serta pengalihan pikiran dan perhatian.
Pemutusan koping terdiri dari penghindaran, penyangkalan/ penolakan,
dan berangan-angan yang muluk-muluk. Keseluruhan dari mekanisme
koping ini digunakan anak dengan LLA, namun pengelompokan untuk
kategori penyangkalan, digolongkan kepada koping yang berorientasi
pada masalah, sedangkan pada kuesioner respon terhadap stres (RQS
Cannor-Smit, et al. 2000), penyangkalan digolongkan pada koping
engagement atau pemutusan koping. Penggolongan kategori
penyangkalan kedalam koping yang berorientasi pada masalah
dikarenakan penggunaan koping ini dinilai efektif untuk mengurangi
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stres pada anak saat menjalani terapi LLA, dan anak dapat menjalani
prosedur terapi lebih santai dibanding anak dengan koping lainnya.

5.2 Keterbatasan Penelitian

5.2.1 Sampel Penelitian
Partisipan anak penderita LLA dalam penelitian ini berjumlah 7 orang
dengan rentang usia antara 8 sampai 14 tahun dengan kondisi yang
bervariasi yaitu ada yang didiagnosa LLA sejak 1 bulan yang lalu
sampai dengan anak yang sudah menderita LLA sejak tahun 2005.
Rentang sakit membuat respon dan koping yang dinyatakan anak
bervariasi. Anak yang baru didiagnosa LLA secara antusias
menjelaskan respon dan kopingnya dalam menjalani terapi, namun anak
yang sudah menjalani terapi dalam waktu yang lama, memiliki koping
adaptif yang telah terbentuk dengan baik sehingga stres yang dirasakan

sangat kecil.

Seorang anak mengalami drop out karena kurang kooperatif selama
wawancara pertama, dimana jawaban yang diberikan terhadap
pertanyaan-pertanyaan peneliti terlalu singkat dan dangkal. Peneliti juga
harus menghentikan proses wawancara terhadap seorang partisipan
anak karena saat wawancara berlangsung, partisipan ini mengalami
sensasi pegal yang sangat berat, sehingga wawancara tidak dapat
dilanjutkan sampai selesai. Hal ini dilakukan peneliti dengan
pertimbangan prinsif etik nonmaleficence dimana saat wawancara,
partisipan tetap dihormati dan dijaga kenyamanannya. Beberapa hari
setelah wawancara pertama, anak tersebut meninggal. Untuk
melengkapi data dan sebagai validasi maka peneliti menggali secara
lebih dalam ibu dari anak tersebut, yang dalam kesehariannya
mendampingi anak menjalani pengobatan. Perubahan sensasi perasaan
anak juga menjadi tantangan tersendiri bagi peneliti dalam melakukan
pendekatan. Peneliti berusaha untuk terus melakukan pendekatan

kepada orangtua maupun anak sebelum dan selama penelitian baik
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secara langsung maupun melalui telepon untuk membina hubungan

saling percaya.

Teori Roy tergolong grand theory, sehingga dalam aplikasinya peneliti
menemukan kesulitan untuk mengaplikasikannya kedalam bentuk yang
lebih aplikatif. Stresor atau stimulus yang dikelompokkan dalam tiga
kelompok yaitu fokal, kontekstual dan residual memiliki makna yang
sangat luas, sehingga menyulitkan peneliti untuk melakukan

pengelompokan dalam ketiga jenis stresor tersebut.

5.3 Implikasi terhadap Pelayanan, Pendidikan Dan Penelitian Keperawatan
5.3.1 Pelayanan Keperawatan
Penelitian ini menghasilkan informasi yang cukup penting terkait
stresor, respon dan koping anak dengan LLA dalam menjalani terapi.
Stresor utama bagi anak adalah tindakan yang menyakitkan dan
hospitalisasi. Seluruh partisipan menyatakan ketakutannya terhadap
tindakan terutama BMP dan Intratekal, demikian juga terhadap orang-
orang asing dengan situasi lingkungan yang tidak nyaman pula bagi
anak. Perawat perlu melatin kemampuan skill-nya terutama dalam
melakukan prosedur invasif sehingga segala aktivitas yang
bersinggungan dengan anak tetap memprioritaskan prinsip atraumatic
care. Pengaturan lingkungan yang nyaman dengan warna-warna cerah,

penataan barang-barang secara tepat dapat mengurangi stres bagi anak.

Anak dengan LLA menjalani prosedur pengobatan yang panjang, oleh
karenanya, sikap yang manis dan bersahabat yang ditunjukkan oleh
perawat merupakan dukungan yang sangat diperlukan oleh anak. Anak
akan senantiasa merasa nyaman selama menjalani masa perawatannya.
Anak dengan tingkatan usia yang berbeda memiliki kemampuan
mempersepsikan respon dan membentuk mekanisme koping dengan
cara yang berbeda-beda pula. Perawat perlu mengetahui hal tersebut

dan memberikan dukungan kepada anak sesuai dengan karakteristik
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usia masing-masing anak. Sebagai contoh, Anak remaja akan merasa
sangat terganggu bila privasinya tidak dihargai, sehingga perlu bagi
perawat untuk melibatkan anak dalam pengambilan keputusan dan
menginformasikan tindakan yang akan dilakukan secara jelas. Hal ini
dapat meningkatkan kemampuan kolaborasi anak selama tindakan,
sehingga dapat terbentuk koping adaptif sedini mungkin bagi remaja.
Berbeda pada anak dengan usia sekolah awal, privasi bukan merupakan
kebutuhan mendasar, pemberian penghargaan dalam bentuk kata-kata
pujian-pujian merupakan hal yang sangat menyenangkan dan
meningkatkan rasa nyaman baginya.

Menjadi hal yang tidak kalah pentingnya dalam pelayanan yaitu
menyusun prosedur tetap untuk pasien-pasien baru, menyangkut seluruh
informasi yang selengkap-lengkapnya mengenai penyakit, prosedur
terapi, akibat, manfaat dan segala sesuatu yang berhubungan dengan
terapi LLA. Petugas kesehatan juga perlu mengarahkan orang tua dan
anak untuk bergabung dalam kelompok-kelompok sosial yang ada dan
melibatkan anak dalam kelompok bermain yang tersedia di rumah sakit.

5.3.2 Pendidikan Keperawatan
Hasil penelitian ini memberikan gambaran respon dan koping anak
dengan LLA dalam menjalani terapi. Berbagai informasi yang ada dapat
memperkaya referensi yang telah ada terkait dengan asuhan

keperawatan anak dengan kanker terutama LLA.

5.3.3 Penelitian Keperawatan
Informasi yang dihasilkan dari penelitian ini salah satunya adalah
pentingnya dukungan bagi anak untuk mencapai tingkat adaptasi sedini
dan semaksimal mungkin. Pengaruh positif yang diberikan akan
membentuk mekanisme koping baik regulator maupun kognator
sehingga anak mampu menjalani prosedur terapi yang sangat

menyakitkan dan mencapai kesembuhan atau remisi. Dari sumber-
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sumber dukungan yang ada, mekanisme koping yang berorientasi pada
penyelesaian masalah merupakan jenis koping terbanyak yang
digunakan oleh anak dengan LLA. Peneliti menyimpulkan bahwa anak
dengan LLA dalam penelitian ini memiliki kekuatan kemampuan
adaptasi yang bervariasi tidak tergantung pada lamanya mengikuti
prosedur terapi. Atas dasar itu, maka hasil penelitian ini dapat menjadi
wacana dasar untuk penelitian selanjutnya terkait mekanisme koping
yang berpengaruh signifikan terhadap peningkatan kemampuan adaptasi

anak penderita LLA dalam menjalani terapi: studi etnografi.
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BAB 6
SIMPULAN DAN SARAN

6.1 Simpulan
Berdasarkan hasil penelitian dan pembahasan pada bab sebelumnya dapat
disimpulkan jenis stresor yang memicu masalah pada anak, respon anak
terhadap stresor serta mekanisme koping yang diadopsi anak selama
menjalani terapi. Hasil analisis menemukan 7 tema yaitu: a) stresor tindakan
pengobatan, b) stresor akibat proses hospitalisasi, ¢) manifestasi respon
fisiologis, d) manifestasi respon psikologis, e) berduka akibat penyakit, f)
Support system sebagai sumber mekanisme koping, dan g) strategi pertahanan

diri dalam menghadapi masalah.

Stresor timbul sebagai akibat dari tindakan pengobatan dan hospitalisasi.
Tindakan pengobatan menimbulkan sensasi fisik yang menyakitkan seperti
disuntik, diintratekal, diinfus dan ditransfusi, sekaligus menjadi stresor bagi
anak dengan LLA selama menjalani terapi. Trauma fisik yang sangat
menyakitkan juga timbul akibat pemeriksaan diagnostik seperti tindakan
BMP. Stresor yang paling menyakitkan bersumber dari tindakan BMP dan
intratekal. Tindakan tersebut menimbulkan trauma yang besar sehingga anak
cenderung menghindar dari tindakan tersebut, menyatakan keluhan akan
ketakutan mereka selama menjalani BMP dan Intratekal. Selain perasaan
menyakitkan, tindakan-tindakan tersebut juga menimbulkan perasaan

menakutkan yang besar bagi anak dengan LLA.

Hospitalisasi menimbulkan proses perpisahan yang berdampak tidak
menyenangkan bagi anak. Kurangnya kemampuan mentoleransi suasana
lingkungan yang asing menimbulkan trauma bagi anak. Lingkungan rumah
sakit yang asing serta orang-orang disekitarnya yang belum dikenal, menjadi
pemicu stres pada anak. Manifestasi respon fisiologis yang nyata dirasakan

anak adalah kelemahan fisik yang hebat, yang berdampak pada

138 Universitas Indonesia

Respon dan koping..., Tiurlan Mariasima Doloksaribu, FIK Ul, 2011



139

ketidakmampuan anak untuk melakukan aktivitas sehari-hari. Penurunan

kekuatan fisik ditandai dengan perasaan lemah dan lelah.

Manifestasi respon psikologis yang dialami anak terkait penurunan rasa aman
dan nyaman disebabkan penataan ruangan yang kaku serta kenyamanan yang
tidak terpelihara membuat anak tidak betah selama menjalani masa rawatnya.
Selain itu anak juga kehilangan kesempatan yang menyenangkan. Anak
menyatakan bahwa mereka ingin segera kembali kesekolah, belajar, bertemu
guru dan bermain bersama teman-teman disekolah. Penelitian ini menemukan
bahwa anak mengalami proses berduka akibat kehilangan. Anak dengan LLA
dalam penelitian ini mendapat dukungan penuh dari orang tua dan sumber-
sumber dukungan lainnya. Dukungan penuh dari orang tua, lingkungan
maupun kelompok-kelompok sosial tertentu, mendorong anak untuk mampu
mentoleransi stresor dengan kemampuan adaptasi regulator dan kognator

yang dimilikinya.

Hasil penelitian ini telah disajikan dalam bentuk kerangka konsep pencapaian
adaptasi anak dengan LLA dalam menjalani terapi dengan model adaptasi
Roy. Dalam kerangka konsep dijelaskan bahwa anak melakukan adaptasi
terhadap setiap stresor yang diterimanya baik dalam bentuk stresor fokal,
kontekstual, residual sesuai teori Roy dan stresor kontinual (temuan baru).
Anak juga memiliki kemampuan kontrol terhadap stresor dengan cara
membatasi aktivitas, menggunakan kontrol konsep diri, fungsi peran sebagai
anak sakit berat dan dukungan-dukungan yang diterima anak selama
menjalani terapi. Anak merespon stresor dengan cara yang berbeda, respon
adaptif dengan penerimaan dan bercita-cita ingin sembuh maupun respon
maladaptif dengan penyangkalan, marah, depresi, mencoba alternatif lain dan

menarik diri.
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6.2 Saran
6.2.1 Bagi Pelayanan Kesehatan
6.2.1.1 Bagi pengambil Kebijakan di Rumah Sakit

a) Perlu melakukan pelatihan-pelatihan secara intensif terhadap
petugas kesahatan sehingga dapat melakukan prosedur Kklinis
dengan prinsip atraumatic care.

b) Pembuatan prosedur tetap (protap) yang harus diberlakukan
bagi seluruh pasien menyangkut informasi penyakit dan
prosedur yang akan dijalani anak dengan LLA.

c) Perlu dilakukan penataan ruangan yang menarik, pemisahan
ruang rawat anak LLA dengan anak penyakit lain terutama
dengan kondisi kelainan fisik atau pasca operasi untuk
menurunkan ketakutan pada anak saat hospitalisasi.

d) Penyediaan layanan konseling oleh konselor terlatin untuk

memberikan dukungan terhadap anak dan keluarga.

6.2.1.2 Untuk Asuhan Keperawatan

a) Penerapan family centered care yaitu dengan melibatkan
orang tua dalam asuhan keperawatan dapat menurunkan
stresor pada anak.

b) Dalam melakukan asuhan keperawatan, perlu
mempertimbangkan aspek fisik dan psikologis anak,
memandang anak secara utuh dengan menghormati hak-hak
anak sebagai pasien.

c) Memfasilitasi terbentuknya suasana yang menyenangkan bagi
anak, merupakan satu dorongan yang besar untuk tetap
menjalani pengobatan dengan teratur sehingga mengurangi
hari rawatnya.

d) Perlu memberdayakan sumber-sumber dukungan yang ada
seperti kelompok bermain atau dukungan lembaga swadaya
masyarakat.
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6.2.1.3 Untuk Perawat

a)

Stresor yang paling sering muncul pada pernyataan anak
adalah stresor fokal akibat prosedur klinik. Tindakan
menimbulkan stresor paling tinggi adalah kemoterapi dengan
intratekal dan tindakan BMP. Perawat perlu secara aktif
melatih skill dan meningkatkan pengetahuan sehingga
mampu melakukan tindakan manajemen nyeri pada anak

selama perawatan.

b) Mekanisme koping yang paling sering digunakan anak adalah

mekanisme  koping  kognator.  Anak  menggunakan
kemampuan kognitifnya untuk memutuskan tindakan apa
yang harus dilakukannya. Untuk meningkatkan kemampuan
mekanisme koping kognitif yang adaptif, perawat perlu
memberikan dukungan emosional berupa reward/ pujian atas
keberhasilan anak dalam menjalankan protokol. Bersikap
ramah, bersahabat dan empati merupakan penghargaan bagi
anak sehingga dapat meningkatkan kemampuan anak untuk
kooperatif selama tindakan dilakukan dan menurunkan stres

pada anak.

Penelitian ini menemukan bahwa anak dengan LLA
cenderung menggunakan respon maladaptif selama menjalani
terapi. Ketidakmampuan anak untuk tetap mempertahankan
mekanisme koping adaptif yang telah diadopsinya, dapat
menurunkan kualitas hidup anak. Penting bagi perawat
mengenali sumber-sumber stres yang dapat menurunkan
kemampuan adaptasi anak seperti kondisi fisik yang relatif
tidak stabil, sumber dukungan yang sangat minim terhadap
anak dan orang tua. Kemampuan anak untuk membentuk
mekanisme koping berbeda-beda. Perawat perlu memahami

karakteristik anak, untuk mendorong pembentukan koping
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adaptif dan mempertahankan koping adaptif yang telah
diadopsi anak dengan cara memberikan dukungan emosional

kepada anak dan keluarga.

6.2.2 Bagi Perkembangan Ilmu Keperawatan

a. Hasil penelitian ini diharapkan mampu membuka wawasan pembaca
khususnya perawat untuk lebih memahami kondisi anak penderita
LLA selama menjalani terapi.

b. Anak dengan LLA memiliki tantangan yang besar selama menjalani
terapi, untuk itu perlu dikembangkan teknik pendekatan yang lebih
inovatif untuk menurunkan stres pada anak.

c. Hasil penelitian ini dapat digunakan untuk pengembangan format
asuhan keperawatan anak terutama dengan penyakit kronik.

d. Dapat digunakan sebagai dasar intervensi keperawatan dalam bentuk
Terapi Spesialis Keperawatan Anak Dengan Penyakit Kronik kepada
anak untuk membantu terbentuknya mekanisme koping adaptif
sedini mungkin. Anak dengan LLA memerlukan orang lain yang
dapat mengerti dan memahami apa yang mereka pikirkan dan
rasakan. Ketidakmampuan anak untuk membagikan beban psikologis
yang dirasakannya kepada orang tua membuat anak menyimpan
tekanan psikologis yang dirasakannya. Keseluruhan partisipan
merasa sangat senang ketika peneliti mengeksplorasi apa yang
mereka rasakan dan pikirkan. Hal ini dapat dijadikan sebagai dasar
inovasi untuk terapi Spesialis Keperawatan Anak Dengan Penyakit
Kronik.

6.2.3 Bagi Penelitian
a. Berfokus pada temuan konsep yang muncul pada penelitian ini, tidak
ditemukan tahapan “tawar-menawar” pada anak dengan LLA.
Penting untuk diketahui, mengapa tahapan ini tidak ditemukan dalam
penelitian ini. Pada tahapan operasional konkret perkembangan

moral anak terfokus pada kepatuhan dan loyalitas anak terhadap
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orang tua. Anak cenderung untuk memenuhi harapan orang tua
dalam pengambilan keputusan. Melakukan sesuatu sesuai dengan
apa yang diinginkan orang tua dianggap sebagai perilaku yang baik
oleh anak, untuk itu perlu dilakukan penelitian etnografi untuk
melihat secara lebih jelas dan dekat, apakah faktor budaya atau
pengasuhan anak mempengaruhi pembentukan tahapan tawar-
menawar ini.

b. Anak menggunakan berbagai mekanisme koping dalam menghadapi
stres selama menjalani terapi. Perlu dilakukan penelitian kuantitatif
mengetahui faktor-faktor yang mempengaruhi pembentukan koping,
anak penderita LLA dalam menjalani terapi.

c. Pembentukan mekanisme koping adaptif selama 6 bulan pertama
setelah diagnosa menghasilkan peningkatan yang bermakna bagi
anak. Untuk mempercepat pembentukan mekanisme koping adaptif
anak, perlu dilakukan penelitian terkait mekanisme koping yang
berpengaruh signifikan terhadap peningkatan kemampuan adaptasi

anak dengan LLA dalam menjalani terapi: studi Grounded theory.

6.2.3 Bagi Pendidikan
Sekolah merupakan kebutuhan khusus yang tetap harus diakomodasi
anak dengan LLA, untuk itu institusi pendidikan perlu memberikan
dukungan khusus agar anak dengan LLA tetap dapat bersekolah.
Penting untuk menetapkan jenis aktivitas atau kegiatan yang masih
ditoleransi oleh anak sesuai dengan kapasitas kemampuan fisik maupun
psikologisnya. Penyediaan ruangan khusus bila dibutuhkan, dengan
penyediaan buku atau alat bermain dan belajar lainnya, sehingga anak
dapat mengembangkan ketrampilan barunya. Anak dengan LLA yang
tidak berkesempatan untuk mengikuti kegiatan olah raga, dapat mengisi
waktu luangnya dengan melakukan Kkegiatan lain yang tetap
menyenangkan. Peluang mengembangkan sekolah berbasis rumah atau
sekolah berbasis rumah sakit untuk mengakomodasi kebutuhan belajar

anak.
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6.2.4 Bagi Orang Tua
Mekanisme koping maladaptif lebih banyak diadopsi oleh anak dengan
LLA. Orang tua merupakan sumber dukungan utama bagi anak untuk
dapat meningkatkan kemampuan adaptifnya dalam menjalani terapi
LLA. Orang tua diharapkan dapat memahami anak bukan hanya terkait
kebutuhan fisik untuk pengobatannya saja, namun juga kebutuhan
psikologis selama menjalani terapi. Ketidakberdayaan orang tua untuk
memahami lingkungan dan tahapan pengobatan yang akan dijalani oleh
anak, meningkatkan stres pada anak. Orang tua perlu belajar memahami
kondisi lingkungan dan prosedur pengobatan bagi anak, berkomunikasi
secara terbuka, memberikan kesempatan bagi anak untuk
mengungkapkan perasaannya, menggali batas toleransi kemampuan
anak dalam beraktivitas dan tetap mendukung anak untuk membangun
relasi dengan teman-temannya baik di lingkungan rumah maupun
rumah sakit. Memanfaatkan sumber-sumber dukungan yang tersedia
seperti melibatkan anak untuk beraktivitas di ruang bermain yang
disediakan rumah sakit atau mengunjungi kelompok-kelompok sosial

anak dengan kanker terutama anak dengan LLA.
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Tema Kategori Kata Kunci Partisipan

1]12[3[4]5]6(7]8]9]|10]11

Support dukungan [karena orangtuanya ini juga..udah kasian..udah capek ngurusin saya makanya sayanya juga harus ini juga..harus ngertiin. v

System orang tua [ya makanya sayanya harus mau gitu.

sebagai ya cuma lebih ini aja, lebih menjaga vl [v] v

Sumber ya makannya diatur,gitu..trus semuanya diini in sama mama v

Mekanisme karena didukung aja sama semua saudara sama keluarga vl [v] v

Koping ya udah..ya seneng aja (mendapat dukungan keluarga) v
kadang-kadang kalo banyak, suka dibantuin sama mama. aku nulis soal 1 sampe 10, trus yang seterusnya untuk mama, v
soalnya kan mama ngasih semangat terus, v
suka setiap hari maen sama bapak, nyari lauk kadang-kadang siang jam segini, nggak masak nih, pagi, nyari lauk v
bapak, enak. ntar bisa ini, pak, pijitin pak, gitu. v
kita pegang kerjaan apapun kalau dia udah bilang laper,"aku mah langsung aja, biarin kerjaan tinggalin dulu, layanin dia dulu, gitu v
aku tu ibaratnya mendahulukan kemauan dia dulu daripada yang lain. v

suka bagi uang, suka dikasih makan

kan mama udah ngomong sama kepala sekolah
pas dipindahin keruang kelas 3 aku baru seneng bisa ketemu sama mama v
suka dianterin kerumah sakit, suka dibagi duit, suka dibagi uang

dukungan [baik aja ... ya lebih sayang gitu v
saudara dia asal mau main ama temannya kalau saya nggak ada yang jagain dia jadi nggak jadi main v
kalau kakak sekolah, mamanya ngurus surat sama bapak, ya nenek yang jagain v
ya main sama saudara, sama kakak aja v
banyak, sodara ada juga. kadang-kadang sodara yang jagain sebentar, pulang..trus abang, bapak sama mama udah, sama uwak. v
kakak saya yang suka bawa kontrol, ibu Yani, nah dia kesekolahan, ngejelasin v
kalau kakaknya udah ngerti banget. dia baik sama adiknya, minta apa aja diusahain sama kakaknya v
dukungan [jadi mainnya nggak ngapa-ngapain..paling main PS sama teman v
teman di  |ngobrol sama teman v
rumah ya temen disekolah kan sibuk..jadi nggak..waktu itu cuma berapa kali jenguk kesini..trus sekarang belum kesini-sini lagi v
pada baik-baik juga sih, pada udah ngertiin v
waktu itu pas dirumah sakit pada nengokin semua temen-temen disini, nggak ada yang nggak nengokin, anak-anak gedenya sama anak kecil v
saya kan waktu itu orang-orang Gereja saya datang, v
yang deket, mamanya baik sama bapaknya. ntah katanya mau main kesini abis pulang dari jawa v

enggak, enggak apa-apa. banyak temen ini, disini
seneng''ketemu sama temen-temen, bermain sama temen-temen
dirumah lebih baik

dukungan [ya kalau dirumah sakit ma, baik-baik semua v
teman punya .. yang dirumah sakit aja v
dirumah [|ya..karena sama-sama sakitnya jadi baik aja udah v
sakit kalo di RS kan banyak temen yang sakit juga, jadi kan ya ini aja biasa aja kalo dirumah sakit. v
trus aku ketemu temen-temen yang di Cipto..baik-baik v
ya senang aja (teman dirumah sakit baik-baik semua) v
kalau ketemu..dia kayaknya lebih seneng ya, lebih semangat. lebih semangatnya gini..e..ada yang meratiin gitu. v

baik-baik semuanya

baik™soalnya aku waktu itu pernah dipinjamin mainan
seneng, pas diruang bermain v
seneng aja, kita maen lagi (bertemu teman) v
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dukungan [tapi temen-temen aku sih baik-baik, nggak ada yang suka ngata-ngatain sih

teman nggak apa-apa, yang penting ntar kita bisa olah raga bareng, upacara bareng lagi. jadi aku seneng sama temen aku
disekolah [disekolah temannya pada baik-baik

dari pergaulan sama teman, e..apa...jadi aku kadang-kadang kalau suka maen..e..nganggap aku tu uda sehat

sama teman-teman suka ngasih semangat

kan dikasih tau guru, temen kamu ada yang sakit, dari kelas kamu.. gitu, dirawat dirumah sakit, sumbangannya gitu
gurunya tau, gurunya bilang jangan di alpha in malah di alpha in.

katanyakan..udah sembuh? belum bu guru.

dibilangin guru...dianya lagi sakit

ya temen disekolah kan sibuk..jadi nggak..waktu itu cuma berapa kali jenguk kesini..trus sekarang belum kesini-sini lagi

dukungan [iya..paling kalau di Yayasan aja suka ketemunya

sosial ya soalnya kalo yang sehari kerumah sakit sehari nggak kan kalo itu kan cape kalo dari sini..jadi pulangnya kesitu

ya kalau itu ya cuma diyayasan aja (yekaki)

mamanya juga sering nelpon..ya dia terus ngasih semangat terus ke saya.

jadi punyak temen banyak disitu. maksudnya dia jadi nggak minder.

pernah di Yok ai, em disitu, pernah dibawa kesana, dikasih semangat..qgitu

pas disono, ya seneng perasaannya gitu..jadi em..ada semangat. soalnya kan disono katanya ada yang sampe kakinya
pincang, sampe dikorsi roda..qgitu. jadi aku beruntung cuman kayak begini. gitu aja

ibu ajikan donator nya panji almarhum

em..seneng..gitu. soalnya kan diberi semangat. seneng

dukungan [soalnya kan kata dokter kan pernah ada pasien yang sembuh total, gitu. jadi aku yakin banget bisa sembuh

petugas penyakit yang cukup berbahaya, soalnya kan udah ada yang meninggal. trus kata dokter juga berbahaya. tapi aku masih
kesehatan |semangat, soalnya kata dokter kalau minum obatnya rajin bisa sembubh, jadi aku semangat

kadang kalau dokter itu dulu yang ngeliat dia, dokter itu yang nyamperin, kasih salam, kasih semangat, gitu
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Tema

Kategori

Kata Kunci

Partisipan

718

910

1112

15

16

17

Strategi
Pertahanan
Diri dalam
Menghadapi
Masalah

berorientasi
pada
kekuatan
spiritualitas

berdoa

ya baca bismillah udah nggak sakit

bodoh..ntar gue sembuh..guemah berdoa melulu, gitu
e... ya berdoa aja supaya saya cepat sembubh..

ya berDoa aja, sabarin (mengusir rasa takut)

bersyukur

kalau mama N besuk, dia suka nangis, dianya bilang gini, aku masih bersyukur ma seperti ini,
gimana kalau kayak N. dia nangis, nggak bisa ngapa-ngapain, ngangkat badannya pun nggak bisa
aku tu lagi disayang sama alloh...

alhamdullilah..aku masih dikasih waktu sampe magrib ini...ntar kalo isa..dia bilang..alhamdulillah..aku
masih dikasih waktu hidup sampe isa...gitu, jadi dia masih bisa bersyukur..

berorientasi
pada
penyelesaian
masalah

menangani
masalah

ya dipaksain supaya masuk makanannya.

ya dipaksain aja walaupun mual juga, supaya ngelawan sakitnya
kalau tugas dikerjakan, biasa

tarik nafas

ya ilang aja rasa sakitnya, ilang sendiri

ya banyak minum, biar obatnya keluar lagi, minum air putih

tapi kan ya ini aja..kalau saya..minum banyak, jadi nggak mual lagi..,
tapi kalo udah istirahat udah, nggak capek lagi.

ya udah istirahat aja ntar tiduran aja,, ya udah tidur aja.

trus di ini..dikerokin biasanya (menahan muntah)

ya..kalo kepala...biasa dipijit-pijitin sama ibu, dikipasin...tidur

dipijitin sama bapak, sama sodara, ih..sakit, pegel, nggak bisa tidur juga, sampe pagi,
ya udah dipijit aja, dikasih balsem

kalau lagi béte aja, keluar

dipijit-pijit aja*sama aku sendiri

mengkontrol
emosi

bodoh amat.... yang penting gue sembuh....

udah enggak sih. udah diemin ajalah, anaknya gitu mah, nggak usah didengerin, capek.

ee..udah biarin aja, ntar juga ada yang bales. capek juga ngomong sama dia sih, nggak bisa denger.
kalau jalan pulang sekolah sama adiknya, diledekin, adiknya yang suka emosi, dia lawan anak-anak itu,
ditunjang, kakaknya bilang..jangan, jangan gitu.

kalau adiknya suka mau belain, ntar sampe rumah ngadu, ma, tadi kakak diginiin, aku lawan aja, e..
kakak malah nggak boleh, jangan, jangan biarin aja. memang orangnya sabar deh, bener

pokoknya nggak suka marah kayak adiknya biarpun diledekin

kelas 6, kelas 5, yang udah gedek-gedek rata-rata ngeledekin™diem aja, cuekin aja

ngeledek dia, biasa..dalam hati aku kan..wah, nangis lu, ntar lu, liat lu, bener nangis kejer, ngeledek orang
aku mah..kalo biasa aja sih. em, kadang-kadang aku diemin aja, nggak denger

mau di apa, dijitak heeeheee..., kesel, temen, nggak enak. mamanya temen mama saya, ntar takut
berantem, ya udah diemin ajalah, kesel

ya...biarin aja, ntar juga dapet balesannya. dia sirik doang sih, emang sirik orangnya.

ya..didalam hati udah..tenang..tenang..tenang...e.. akhirnya tenang

Respon dan koping..., Tiurlan Mariasima Doloksaribu, FIK Ul, 2011




mengungkapkan
emosi

soalnya dia agak keras sekarang. ya ..nggak kaya dulu.

lebih agresiflah kayaknya

mainnya juga lebih..bandel kadang anaknya juga kalau dibilangin juga suka gimana gitu.

tapi dia ma cuek aja..kalau sayanya gituin, kadang dia nya suka bandel malah,

emosinya beda ama yang dulu sus ya, kadang-kadang agak tinggi dikitlah, dari yang sebelumnya gitu.
tapi memang setelah lihat kenyataan memang emosinya agak tinggi dikit, dari pada yang dulu sebelum dia sakit
soalnya saya suka galak..

kenapa sih lu..gitu..kenapa sih lu kayak begini. kenapa sih..terserah orang dong, suka digituin.
tapi bukan temen sekelas aku sih, kelas 6. kadang-kadang suka aku lawan,

biarlah ma, dia mengejek, aku nanti aku balikin, memangnya nyusain kamu, aku gituin

ngambek melulu

tapi kalau lagi kesel, disuruh jemur tu...dia kelihatan kesel banget sampe mau nangis.

kalau pas sakit sih, eh..bawaannya kesel aja sih. tapi pas sebelum sakit enggak

kenapa ya, kadang-kadang suka mikirin orang yang lagi aku sebelin, bikin kesel

cemberut melulu dirumah..nggak bisa bermain

kadang-kadang suka aku diemin

mau pulangnya cerita sama ibu..biarin..biarin aja, ntar juga kualat, ntar dia sakit selama-lamanya
ya udah, pulang tuh pulang dibilangin ama ibu. ibu...apa,...saya dibisik-bisikin

sakit mama di BMP gitu dia

pa emang papa yang ngerasain, kan saya yang ngerasain, harusnya jangan hari ini
kadang-kadang ini, hatinya panas, maunya..pengen mau ditonjok aja orangnya gitu

suka kayak dimanja gitu. kayak tadi ni, dia kan lagi main ps ya, ma..saya mau makan ma, tapi suapin, gitu.

apa karna dia pengen dimanja kali ya, karna nggak ada adiknya gimana suster ya
cuma agak sedikit manjalah, namanya juga sakit, apa-apa maunya dilayani
abis dikit-dikit emak. makan emak, minum emak

< < < <

menerima
dengan
sabar

enggak sih, seneng wae, jalan-jalan

kan abis kerumah sakit..pulang lagi, lihat pemandangan

perasaan..ya biasa ajalah..sabarin. duduk aja dilapangan, liatin aja main bola anak-anak.
turutin mama aja, mainnya besok, kalo main PSnya besok, besok.

nerimo banget gitu

kalau lagi dirawat juga, masuk obat, minum obat mau..

kalau minum obat gampang

tapi kan lagi sakit..ya udah ini aja dulu..berobat dulu

ya suka kalo disuruh jemur ya jemur gitu. abis itukan mandi..udah nonton TV, makan
saya kapan diambil darahnya. iya, dianya menagih orangnya, udah berani

saya salutnya gitu sama dia. karna dianya, ah kayaknya gue pengen sembuh nih, mau gue minum obat.

ya kalo jalanin pengobatan itu seneng, soalnya ntar kan kalo jalanin pengobatan itu jadi cepet sembuh
semanget dia emang minum obatnya, walaupun kadang-kadang suka ada jenuhnya juga

menyesuaikan
diri

kalau maen ya dia maen, dengan temen-temennya maen
jadi nggak terlalu menyolok dengan orang yang lain, tapi yang jelas kalau saya perhatikan sama-sama .
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dengan
situasi

seperti anak kebanyakan

dibawa enjoy, nggak usah dibawa pikiran, nggak ah..nggak apa-apalah, dari pada mikir apa-apa ntar stress.
lama, sampe lama. tapi kalo dibawa enjoy ma , enggak, cepetlah.. itu juga kan ada istirahatnya sebulan
pertama-tamanya sih males minum obat, tapi karna udah tau...dikasih tau.., jadi aku mau minum obat

berpikir
positif

tapi karna terpaksa aja biar sembuh, jadi aku minum aja obat.

aku kalo dirumah sakitkan ngegliat ada yang e..penyakitnya lebih apa yah...lebih bahaya
daripada aku sampe matanya itu e...gede,, ada yang bibirnya sampe keatas gitu, jadi aku sih..
udahlah nggak ada rasa sedih lagi

udah ngerasa yakin aku bisa sembuh

jadi aku yakin banget bisa sembuh

karena saya kan mau cepet sembuh kayak orang-orang

kalo ngeliat yang udah sehat gitu, ya pengen kayak gitu soalnya..ya ini ..e...ya itu aja..pengen kayak gitu aja..
aku juga mau sembuh, cepet sembuh, cepet-cepet sembuh

ya semangat aja

diemin aja ... males...nanti malah itu...

mengalihkan
pikiran dan
perhatian

kalo nggak sms bapak, suruh beli roti gitu.

ada stel TV kan dokter, nonton bola, bola..nahan sakitnya

enggak pa pa. lagian kan ada TVnya disitu, ama disediain susu, ama susternya
makan buah, kalo ngga sama minum terus (mengurangi rasa mual)

ya main sama saudara-saudara aja, sama kakak (mengatasi rasa sedih)

ya, itu..main aja,main-main aja

kadang-kadang aku main sama adik aku yang paling kecil, kadang-kadang main
masak-masakan. atau nggak main baca-bacaan, guru-guruan.

kadang main ps nya bosen suka minta beliin kaset lagi

ngatasin rasa keselnya..ya kadang-kadang suka maen..gitu, kalau nggak baca-baca.
main hp aja, main game di ruang ICU.

bercanda™emak

senenglah, soalnya udah lama nggak main PS

kalau lagi bete main ps dirumah.

ya..makan, misalnya kalo mau muntah ..e.. ditahan, ntar lama-lama nggak muntah.
mau muntah juga nggak enak, tahan aja, minum air putih

diem aja, nahan sakit

ya ditahan aja, pake minyak kayu putih diperut

dia mah kalau udah kesakitan, kagak mau becanda, merem aja matanya, tidur aja
ngisep-isep permen

cepet, biasanya lama, jadi cepet 10 menit. langsung masukin obat, abis itu balik.

ya paling dengerin lagu

takut aku lihat darah..e jadi merem aja aku, ngga ngeliatin darahnya.

e..kalo pengen disuntik ditahan, nggak ngeliat gitu, kan biasanya dilihat, ya ditutupin pake apa kek
diem aja, tutup pake selimut. kan banyakan bayi disitu ya. kuntilanak aja ada. tapi diemin aja
ya udah aku diem aja. kadang-kadang tidur..atau nggak baca buku

ya belajar dirumah aja (mengatasi rasa sedih)

Respon dan koping..., Tiurlan Mariasima Doloksaribu, FIK Ul, 2011




jadi ya udah baca-baca buku aja.

kadang-kadang suka kalo temen-temen yang disekolah kalo lagi senam, aku gambar, atau
nggak baca-baca buku, kadang-kadang baca puisi

kadang-kadang aku pura-pura nggak ngeliat (kesal papa suster)

kadang-kadang suka baca-baca buku

kalau enggak nonton tv yang lucu-lucu

ada stel TV kan dokter, nonton bola, bola..nahan sakitnya

ya tidur disini, abis bangun tidur..makan, duduk diluar dilapangan

< < < <

menghindari jadi kalau saya sekarang nggak mau pulang ke yayasan lagi soalnya kalau kesono suka inget.
masalah dia nggak temen saya sekarang
jadi aku nggak mau ikut lagi (upacara capek) v
mama..kasihan ma...ayo ma..pulang ma..pulang ma...ibaratnya dia nggak tega lihat begitu
cuekin, nggak disuruh temenin, diemin aja.
menghindari  [penyangkalan ..rambut kenapa botak..nggak dicukur..begitu aja bilangnya
kenyataan kadang-kadang suka ditanyain gitu, sakit panas aku mah gitu aja bilangnya...sakit panas gitu. v
yang ada anggap aja dia nggak nanya..gitu v

berangan-angan ya
yang muluk-
muluk

pas dikemonya nggak terasa apa-apa. enjoy aja gitu, kayaknya enak, kayak diapai, kayak dipijit gitu, jadinya
kayak yang tadi aja. aku anggap rumah sakit itukan kayak tempat rekreasi
tapi sekarang sih udah biasa aja, udah dibawa seneng kayak buka kerumah sakit, kayak kemana...gitu
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Tema

Sub Tema

Sub-sub
Tema

Kategori

Kata Kunci

Partisipan

9

10f11

12113

14

15

16[17

Stresor
Tindakan
Pengobatan

peningkatan
sensasi
fisiologis

prosedur
pengobatan
yang
menyakitkan

sakit disuntik

ya..sakit disuntiknya
karna sakit..sakit disuntik-suntikin
sakitnya waktu disuntik aja

< < < |~

sakit intratekal

langsung pertama diintratekal, intratekal pertama disini..aduh sakit gitu, nggak tau kan pertama di intratekal diapain
kalo pas dimasuki, pas ditusuk itu kakinya kaya keram rasanya, keram...aduh...nggak bisa digerakin gitu, jadi takut..
sakitnya, kalau misalnya pasang infuse, intra tekal, BMP

trus pas diputer selangnya itu, sakit, didalemnya kayak ditusuk-tusuk gitu, jadikan, diganti akhirnya ditarik semua. sakit
yang lebih linu intratekal. dipunggung sini, tulang diambil tulang sumsumnya yang warna putih

sakit diinfus

masang infus, sakit..ya sakit deh, nangis

ee..tapi sakit, disininya apa...pegel. kalo dikemokan diginiin aja, kalo misalkan udah dibuka ininya,
steples nya digini in, kayak ada yang ganjel, kayak masih ada jarumnya disininya,

nggak enak..ya kalau mau dikemonya kan, disuntik-suntik jadi kan..sakit

tapi kadang-kadang suka nangis, soalnya sakit. e..apalagi kalo disini...ditangan ni masih berbekas..

sakit
transfusi

ee...sakit. kan langsung jendol kan darahnya masuk, sakit

prosedur
pemeriksaan
fisik dan
diagnostik

sakit
diperiksa

dipegang...waktu itu digetok kan, digetok pake alat itu tu...sakit dengkulnya
lemes..ya ini, apa, pas baru diperiksa semua langsung lemes, kasih obat, jalan aja susah

sakit di BMP

di BMP, lama nyodoknya juga, dari belakang, kenceng. kan jarumnya gedek, sakit.

waktu di BMP, nggak tahan, sakit.

kan kalo di BMP di ini ya..ditekuk, ya diem aja gitu, tekuk, nggak bisa bergerak, sampe tidur,

suruh telentang nggak mau, sakitkan, masih sakit. jalan aja lemes kalo itu

pertama masuk, masukin jarum sih sakit, abis ditekuk langsung keluar darah putihnya.

pertama nggak tau di BMP diapain tu, ah..nggak taunya diambil sumsumnya sakit, sakit ..trus..pulang, pulang bengkak sininya
teriak-teriak, saya dekapin tuh, sampe 5 kali tembus, nggak nancep. kata suster, wah kurang dalam lagi dok, dalemin
lagi...buka..baru deh. dia paling dalem tu BMPnya, jadi traumanya gitu

nangis pas abis di BMP, kan istirahat 4 jam. abis BMP sakit pinggangnya seminggu baru ilang.

BMP doang sakit, kayak ditusuk pake jarum.

sakit, dipunggungnya pas di BMPnya,

sakit, pas mau dibiusnya sakit

pegal di BMP

lama disodok-sodok dulu. dikeluarin jarumnya, dimasukin lagi, pegel

obat-obatan
yang
menyakitkan

obatnya perih

karna kan masuk obatkan perih di tangan, gitu. perih.....
kalau DNR sakit

obatnya bikin
mual

mual..nggak tau,, dari infusan jadinya mual
infusan doang sih yang bikin mual, yang masukin obat dari infusan, suntik, itu yang bikin mual perutnya

peningkatan
sensasi
psikologis

prosedur
pengobatan
yang
menakutkan

takut disuntik

deg degan, takut disuntik melulu, kan kalo disanakan sehari 3 kali, kalo dirumah sakit

terus kalo akukan takut sama pake baju warna putihkan aku takut., dok..jangan disuntik ya dok ...jangan disuntik

ya takut aku sama yang baju warna putih, soalnya aku pas di ICU kan, ee.. Dokter, semuanya disuntik, jadi aku takut.
kan udah di siku tangan juga ada, perih banget, sampe sakit, sampe nangis aku.

kalau disuntik nangis

kalo pas mau disuntik juga sampe nangis,,,sampg teriak-ter] . . .
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takut BMP soalnya sakit, trus dipegang gini..harus digini-giniin...ee..jadi takut aku kalau di BMP \Y
apalagi pas yang mau di BMP itu, takut banget Y
dia paling takut di BMP sama intratekal
takut dikemo |takut aku kalo mau dikemo..nggak mau ah, apa lagi kalo yang dimasukin dibelakang, nggak mau..takut aku, v
takut intratekal |kalo pas dimasuki, pas ditusuk itu kakinya kaya keram rasanya, keram...aduh...nggak bisa digerakin gitu, jadi takut..
di Intratekal juga kalo dimasukin obat, pas masukin obat tu, kaki kram, suka gerak-gerak sendiri"'kayak kejang gitu,
takut diambil  |takut diambil darah. kalo pengen diambil darah teriak melulu, nangis
darah eh takut aku lihat darah, takut ngeliat nya, serem warnanya. ya darah kan merahhh. \Y
terus sama takut aja gitu..disebelah tangan kiri nggak ada darah gitu, akhirnya dipindah-pindah terus gitu. \
kadang-kadang..wah..nggak ada disini, dikaki aja. jadikan aku takut. \Y
prosedur lama béte, kayak mau pulang gitu v
pengobatan |transfusinya |lama, kentel kan darah, lama banget. wah..mau balik nih, cepet kek..lama, udah béte disitu juga, udah nangis. v
yang lama banget. itu aja jalannya tes..tes..tes....yah, tidur...bangun, masih kentel, masih banyak. bangun lagi, gitu...lama v
membosan- katanya pulang sore, abis kemokan, inikan pulang, e..tau-tau dikasih ini dulu, darah sama trombosit dulu baru boleh pulang v
kan iya pengen pulang. pas itukan, trombositkan banyak, jam 6.30, dikasih itu, belum darah, darahnya aja tebel, tidur, v
tidur bangun..masih ada darahnya, trombositnya banyak. pas bangun lagi sisa berapa..sisa 3 waktu itu. béte.. v
bosan makan |bu..saya kan bosen bu, bilang ama dokter kenapa bu..obatnya berhenti. kan nggak bosen apa minum obat.
obat dimasukin obat terus, disuntik..bosen. \
minum obat terus..gitu..nggak enak jadinya
sebenarnya aku kadang-kadang juga males minum obat \Y
Stresor perpisahan tidak boleh kan..bu, ini anaknya perlu dirawat bu..kan aku takut, gitu. akhirnya kan dirawat nggak boleh ketemu sama mamanya dulu \Y
akibat yang bertemu pas dirawat diisolasikan, ma sini dulu. nggak boleh ya, sendiri aja dulu, gitu. jadi takut Y
Proses menyedihkan jadi sedih juga..soalnya pengen ikut tapi nggak diajak gitu..
Hospitalisasi
rindu teman pengen cepet pulang kan pengen cepet-cepet ketemu temen-temen, kangen aja gitu \
ditinggal ini aja..pengen marah..orang pengen ikut nggak diajak, diem aja
belum kenal udah gitu di RS belum ada yang dikenal..jadi kalau ditinggal nangis..qgitu
ya takut..biasanya kan aku tidur sama mama, jadinya nggak bisa tidur sama mama \
kalo ketemu mama diruang ICU jarang, jadi aku suka nangis. \Y
sedih, takut, kangen sama mama. soalnya kan nggak boleh dijenguk-jenguk dulu. v
kadang-kadang aku..suster tolong panggilin mama dong..nggak boleh dulu,, mamanya belum dateng..alasannya gitu. \Y
lingkungan takut melihat |ngelihatnya aku jadi takut, makanya aku kalo ngeliat orang meninggal, aku takut. takut kebayang-bayang \Y
yang pasien lain enggak, udah pada nggak mau itu lagi, udah pada sesek semua, takut v
manakutkan takut kayak dia aja. udah nggak ngeliatin, perutnya pada gendut, lehernya pada jendol. lehernya kayak pada ada jendolan, \
takut ngeliatnya, ngeliat ICU..udah nggak pernah masuk ICU lagi v
udah pada takut ngeliatin dia \
takut..ada orang yang di pasang dadanya gitu \Y
nggak, nggak ngeliatin dia aja, madep sono \
yang kepalanya gede. ngeliatnya juga serem tu, yang kepalanya gede. kurang gizikan. ngeliatnya kasian. v
béte didalam, banyak bayi menangis, banyak alat-alat, ngeliatnya juga kesian, bayi di iniin semua v
seram v

serem banget mukanya, ngeliatnya aja langsung pengen napgis , .
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serem, pernah ngeliat, setan banyak di ICU. di kaca tu kan gelap, diamin aja, nongol kepala, kepala setan, pocong
aku juga takut..e...soalnya yang hari itu ada yang meninggal disitu..aku takut.

takut, merem aja aku jadinya (orang yang di pasang dadanya)

takut aja, pas pertama-tama ke ICUkan pas mo jalan ke ICU, aku sampe nggak bisa nafas,

jadi aku takut kalau ke ruang ICU

buka...ngintip, kalo masih ada tutup aja. ngeri

< < < <

sepi

ya takut, seremlah. ngga ada suster. suster Cuma satu doang diujung sono, lagi ngapain bayi, tulis-tulis. diluar sepi,
didalam ICU, banyak bayi, bayi banyak yang meninggal, ngeliatnya kasian.

sikap
petugas
kesehatan

salah informasi

kesel lah, kena penyakit kayak gitu, tau-tau nggak, nggak apa, nggak ketahuan penyakitnya, tau-tau nggak DBD
ngomong aja, gue mo balik.
males aja kerumah sakit...e...apayah...nyebelin aja,* yang di ICU pada judes-judes susternya,

tidak ramah udah gitu aku bilang sakit, tangan aku udah keram, tapi sama dokter N tu diterusin, aku sampe bengkak begini"dia yang
bikin aku sakit seperti ini, harusnya dia minta maaf sama aku, gitukan..ini minta maaf juga enggak
kalau ketemu dokter N dia lebih ketus wajahnya kayak orang marah gitu, senyum pun nggak mau, cemberut aja.
enggak..diem aja. ama aku juga nggak jawab

tidak empati  |dia masih trauma diambil darah sama yang belum ahli, dianya maunya diambil darah sama yang udah biasa.

iya, yang pas di BMP tu. liat jarumnya gede. udah banyak dokter, suster lagi, dipegangi, takut jadinya.
tambah takutlah orang dipegangi
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Manifestasi
Respon
Fisiologi

penurunan
kemampuan
melakukan
aktifitas

penurunan
kekuatan
fisk

merasa
lemah

ya waktu awal sakit, ini..apa...lemes

trus pas kesana lagi (RS) ngedrop lagi, jadi disuruh ini lagi baru dikemo

pengen tiduran

ya gitu, pada lemes, pengen pingsan

sampe nggak bisa diri, ee..diri sih.. lemes tapinya. lemes banget

nggak bisa ngapa-ngapain.

aku sampe ngerasain lemes sama pusing..minta ampun, kalo pipis aja sampe diri susah kakinya kayak keiket
nimbang aja aku duduk, nggak bisa diri.

cuma kalau olahraga seperti ini karna kalau olah raga kan dipaksa lari, upacara kan berdiri lama, (tidak bisa ikut)
cuman dia nggak seaktif temen-temennya, gitu aja. jadi karna mungkin keterbatasan

saya ngeliat anak itu kok jalan gitu ya, istilahnya..lemas

kalo bangun pagi lemes, jadinya agak-agak males.

trus ditransfusi kok ngedrop terus

cuman kan karna albuminnya rendah, sedangkan darahnya 2,3

pucet mukanya

udah rendah itunya, darahnya

< < < <

\

merasa
lelah

tapi kalo upacara sih sebenarnya boleh, tapi aku males, nggak mau ah..nggak mau..capek aku, gitu..
ya..nggak ngapa-ngapain, naik mobilnya.. jadinya capek naik mobilnya (ke dan dari RS)

mama mah, nggak tau sih saya capek

saya capek, lemes

ya mula-mula capek

tapi capek juga sih..hiihhiii..bisa sampe selesai tapi capek

gangguan
keseimbangan
fisik

pegal

pegal-pegal badannya

harus tidurannya lima jam, jadi aku pegal

pegel banget, pas dikasih obat bius tu pusing kepalanya. pusing banget sama sakit, ininya (punggung)..
pegel..pengin berbalik ginikan nggak boleh, harus tiga jam dulu

kan pas aku mo izin, e..udah selesai..upacara selesai...langsung e..udah..langsung duduk, pegel

bangun suruh makan nggak mau, tidur... malemnya tu, jam berapa tu, jam 12, pegel-pegel, kaki, semua badan
ya linu, kalo sekarang pegel-pegel gitu, yang bekas dulu-dulu nih. pegel bekas ditekuk gitu

nggak bisa tidur, pegel

pusing

pusing kepala kayak digetok-getokin

sakit

pada ngilu tangannya
ya sakit..
aduh....."aduh...

Gangguan
keseimbang-
an nutrisi

nafsu
makan
menurun

trus ya..ini apa nggak mau makan juga

trus kala itu nggak mau makan, enek

trus makan juga nggak mau

dia pasti nggak mau makan, makannya susah

ya paling pas dirumah dia makan nggak mau, katanya mual, bawaannya kenyang.
pengen nyuruh dia makan susah, suruh minum susunya susah, kadang dianya main mulu
di BMP dulu, dua hari nggak makan

nggak nafsu makan

nggak enak, mulutnya pabhit itu, nggak enak, nggak mau makan,
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mual iya...mau muntah, perutnya ini...kayak dikocok gitu, enek
ya mual, enek
ya.. ada yang mual..ada yang nggak..gitu
kalo mau makan juga kalo ngeliat darah, enek..jadinya
trus kalo pas dikemonya mual
jadinya pengen muntah terus,
muntah ya itu abis makan muntah
sariawan trus sariawan
makanan dia juga nggak mau makan makanan rumah sakit v
tidak enak  |dirumah sakit makanannya nggak enak nggak ada sasa
dirumah sakit makanannya nggak enak, nggak ada sasa
diare mencret juga
demam panas \Y
abis kemokan biasanya panas
ya gitu, pada menggigil, trus pada anget badannya, tanggannya juga tulang doang, nggak ada daging
Manifestasi  |penurunan  |kondisi tidak betah  [ya, apa nggak enak aja nggak kayak dirumah.
Respon rasaaman  [lingkungan perasaannya sih.. ya ini.. nggak enak
Psikologi dan nyaman |yang kurang nggak betah, nggak enak.. kalo dirumah sakit bau obat
menyenangkan |tidak ada nggak mau nginep, nggak enak, bosen, tidur-tiduran aja, nggak bisa ngapa-ngapain, nggak ada mainannya
kegiatan
kesal ditanya-|ya.. sebel aja
tanya terus  |tapi kalau terus-menerus,..ngapain sih nanyain terus..
dijawabin, tapi lembut. tapi dihatinya sebenarnya kesel
kesal sabar...suruh sabar-sabar melulu....wah...hatinya udah ciut, udahlah diem, capek
bete, lama..katanya sebentar lagi, sebentar lagi apa, tu masih banyak. Udah ini, udah j
am setengah sembilan (malam)..setengahsepuluh belum, jam sepuluh baliknya, belum beres-beres...aduh...
marah enggak..yang sakit itukan saya..bukan mama, yang sakit itukan saya,..bukan mama..mama enak v
nggak ngerasain sakit, saya yang ngerasain sakit..gitukan. v
trauma jadi takut"'nggak bisa jalan
trus akhirnya aku kadang-kadang kalo masih inget yang dulu-dulu gitu, kadang-kadang suka sedih, suka nangis
ketakutan menolak trus di ituin lagi, di BMP, saya nggak mau,
untuk tindakan Cuma dibius gitu doang, takut..nggak mau saya
mengikuti nggak mau aja™ keram, sakit abis digituin"nggak mau
protokol abis intra tekal..besoknya lagi masuk finkristin, abis vinkristin trus BMP kan dia terakhir, udah nggak mau dia BMP v
selanjutnya makanya dia kan udah trauma di BMP, nggak mau v
kalau mau diajak kerumah sakit, pasti dianya ngomong...nggak mau.. v
nggak mau ma aku kerumah sakit...nggak mau ma...sakit ma..gitukan v

takut lumpuh

takut, kan aku nggak tau, emang kenapa...nggak kenapa-napa..takut aja sih, sedih gitu. kok bisa nggak berasa
takutnya nggak bisa digerakin gini (melakukan fleksi pada kaki kanannya). jadi nggak mau
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trauma iya sih waktu aku ngedrop..sih..aku itu sedih sus
sedih™kambuh lagi sakitnya
udah gitukan saya suka-suka nggak siap kerumah sakitkan, jadinya kan ya sedih aja v
kehilangan  |kehilangan sedih ingin  |dari kecil belum pernah kerumah sakit, jadinya ya sedih aja, harus berhenti sekolah dulu v
kesempatan |kesempatan sekolah ya..sedih ..pengen sekolah lagi kayak yang lain v
yang mengikuti sedih.."'pingin belajar lagi sama bu guru v
menyenangka|pendidikan masih mengganggu..suka itu, sakit, jadi nggak bisa main sama sekolah v
sedih, nggak bisa sekolah v
pengen sekolah, pengen belajar ama temen-temen, ama guru v
pokoknya kalo sekolah lagi saya pengen belajar lagi kayak dulu v
dia udah pengen banget sekolah, kadang dia..ma, saya mau sekolah nih..gitu..dia sambil nyandang tas
khawatir mikir sekolah, takut nggak naik, kan waktu itu lagi ulangan
béte, kesel, mau cepet-cepet sembuh aja pas dirumah sakit, biar bisa sekolah.
kesal ya nggak seneng aja (dibatasi aktivitasnya) v v
kesedihan aktivitas ya sedih aja..udah nggak kayak dulu..nggak bisa maen itu lagi v
akibat dibatasi tapikan kalo lagi diinfus kan nggak bisa main v
keterbatasan sedih..kerumah sakit. udah..nggak bisa main dirumah sakit, diem aja v
bermain sedih, nggak bisa bermain, mengurung aja dikamar, nggak boleh bermain, takut entar sakit v
tidak bisa pingin main lari-larian, takut kecapean v v
bermain
kesedihan teman karna saya suka main sama dia..begitu..jadi ya ini aja, apa sedih aja v
akibat meninggal  [jadi pas nggak ada dia..nggak enak aja.. v
perpisahan ya..sedih terus..inget waktu maen-maen sama dia aja gitu v
ngga da ini kan..ngga srek..nga ada temen itunya kan..jadi suka mikir itu aja v
ya gimanaya, jadi suka pengen nangis, suka sedih v
pada meninggal, makanya sepi
kesian mamanya, capek-capek jauh..dari rumah kerumah sakit ngurusin..eh sekarang udah ada disurga.
sedihnya ya itu, kan dulu kita bisa main bersama sama dia, sekarang udah enggak
ya..sedih, sebabnya kan suka bercanda bareng, gitu..kalo ini bareng*udah meninggal*nggak ada
yang ngajak bareng lagi
jadwal sekarang jadi aku ngga ada yang ngajak ngobrol, soalnya kan jadwalnya pada laen-laen. dulu sih bareng-bareng,
berbeda udah kangen aja v
berduka penyangkalan sedih, kan saya tadinya nggak kenapa-napa, jadi berenti gitu. v
akibat ya dia sedih juga. dia juga nangis. kadang-kadang..bu, kenapa ya bu saya sakit begini, dia nangis gitu.
penyakit sedih, kok bisa kena penyakit ini, padahal kan aku sehat-sehat aja.
sedih, kok aku bisa kayak begitu
bingung, kok bisa sakit begini
penyakitnya, kok bisa kayak begitu sih
ya kenapa saya begini, begitu jadinya v
...Iya teguh, padahal kita makannya sama ya guh, kenapa kok aku yang kena sakit gini
marah ya nggak enak, mau lihat temen-temen nggak sakit begini yang lain. v
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kalo lagi disini kan nggak ini, saya doang yang sakit ya..jadi ini ya sedih

apalagi kalau masih minumin obat yang lain nggak minum obat, saya minum obat, gitu ya sama sedih juga
aku iri gitu, pingin main juga..tapi lemes badannya, gitu

ya mereka bisa apayah..beraktifitas yang ..ya kayak seperti olahraga, senam itu mereka kan bisa

ngikutin, tapi aku nggak, jadi aku iri.

aku juga ngerasain iri, kalo mereka kan suka main lari-larian gitu, tapikan aku nggak boleh,

depresi mama juga keluar dari kerja gara-gara saya.. sakit.
gimana lagi, nggak ada lagi..motor aja dijual buat ini, biaya obat rumah sakit. kasianlah lihat mama..
kasian. aku juga nggak mau mama keluar dari kerjaan, gara-gara penyakit aja, sama bapak. bapak juga jual
motor, terpaksa, nggak ada cara lain, satu-satunya motor.
saya sakit temen-temen mama jadi pada susah ya ma?
dia masih males-males, males maen, maksudnya males keluar rumabh...gitu
di didalem aja
nggak ada yang sama sakitnya kayak saya, jadinya suka sedihnya kayak gitu
ada yang nggak kayak saya gitu.., ada yang dia lebih enteng penyakitnya..ya sedih juga kalau ngeliat yang kayak gitu
.nggak ada yang temanin"'saya suka ngerasa gitu aja
penerimaan memang saya salut sama dia ini ya. dia ini nggak pernah malu. m
dia orangnya pede aja, nggak ini. iya suruh ini sus dari awal, rambut nggak adapun nggak mau pake jilbab. m
nggak mau pake topi, udah..begitu aja. dia bilang, udah ma, nerima apa adanya udah memang begini.. m
emang udah dikasih begini, mau apa lagi ma, nggak malu kakak ma, kan harus percaya diri kata mama, m
karena semuanya juga udah baik
disuruh mama pake jilbab aja. nggak mau ah..udah nggak pa pa
ketidak- saya sakit..saya nggak kuat dokter
berdayaan dok..saya capek, saya nggak kuat..panji mau pulang

dia udah pasrah aja, terakhir itu dia udah nggak ngomong apa-apa. biasanya gitu kalau mau diambil kan
dia udah teriak-teriakkan...nggak mau aku gini..gini...gitukan? ini enggak..udah pasrah, sampe kemarin itu
dia dipasang kateter..pasrah.tanggal 11 mau, karna dia juga udah ngerasain sakit yang luar biasa
mungkin ya..mau deh ma aku kerumah sakit.
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Lampiran 1

PENJELASAN PENELITIAN

Saya yang bertanda tangan di bawah ini :

Nama : Tiurlan Mariasima Doloksaribu

Umur : 34 tahun

Pekerjaan : Mahasiswa Pasca Sarjana Keperawatan Anak, FIK Ul.

Alamat : JIn. Margonda raya, gang Beringin, Albarkah, Rt 02/08 Depok.

Peneliti adalah mahasiswa Program Magister Keperawatan kekhususan Anak pada

Fakultas Ilmu Keperawatan Universitas Indonesia.

Peneliti bermaksud melakukan penelitian mengenai “Respon dan Koping anak

Penderita Leukemia Limfoblastik Akut Dalam Menjalani Terapi: Studi

Grounded Teori®. Peneliti meminta kesediaan adik serta persetujuan

orangtua/wali untuk turut serta berpartisipasi dalam penelitian ini secara sukarela

dan tanpa adanya paksaan dari pihak manapun. Penelitian ini tidak akan
menimbulkan dampak negatif atau tidak akan merugikan adik serta keluarga.

Sebelum adik memutuskan untuk berpartisipasi dalam penelitian, maka disini

akan dijelaskan beberapa hal sebagai berikut:

1. Penelitian ini bertujuan untuk mengidentifikasi respon dan koping anak
penderita leukemia limfoblastik akut dalam menjalani terapi.

2. Penelitian ini bermanfaat bagi anak untuk mengidentifikasi mekanisme
koping yang dapat meningkatkan semangat anak dalam menjalani terapi
sehingga tercapai kualitas hidup yang lebih baik.

3. Membantu orangtua untuk lebih memahami anak, dapat mengenali sumber-
sumber koping positif bagi anak untuk mengikuti program terapi secara
efektif dan meningkatkan kualitas hidup anak.

4. Hasil penelitian ini dapat digunakan oleh anak lain penderita LLA sehingga
dapat memiliki koping adaptif lebih awal.

5. Hasil penelitian dapat digunakan bagi praktisi kesehatan sebagai dasar inovasi
peningkatan pelayanan dalam asuhan keperawatan.

6. Bila anak bersedia berpartisipasi dalam penelitian, maka peneliti akan

melakukan wawancara minimal 2 kali dan maksimal 3 kali. Wawancara akan
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10.

11.

12.

13.

Lampiran 1

dilakukan dirumah anak, dengan jenis pertanyaan seperti yang tertera dalam
panduan wawancara yang kemudian akan diserahkan kepada anak setelah
anak bersedia turut berpartisipasi dalam penelitian. Wawancara akan
dilakukan pada waktu yang telah disepakati.

Selama wawancara, peneliti menggunakan alat bantu perekam untuk
merekam apa yang dikatakan oleh anak. Wawancara akan dilakukan selama
30 — 50 menit, dan dapat dihentikan sewaktu-waktu bila situasi dan kondisi
tidak memungkinkan.

Bila ada pertanyaan yang membuat anak merasa tidak nyaman, anak berhak
untuk tidak menjawab, dan anak diberi kebebasan tanpa adanya sanksi bila
sewaktu-waktu mengundurkan diri dari penelitian.

Bila diperlukan, peneliti dapat melakukan wawancara dengan orangtua/wali
ataupun guru wali kelas disekolah anak.

Semua informasi dan identitas anak serta orangtua akan dijamin
kerahasiaannya, dimana hasil penelitian hanya akan dipublikasikan kepada
pihak institusi pendidikan dalam hal ini Fakultas lImu Keperawatan
Universitas Indonesia dan RSCM serta pihak lain yag terkait.

Hasil penelitian juga dapat diserahkan kepada anak (partisipan) jika
menginginkannya.

Bila dari penjelasan diatas terdapat hal-hal yang belum dipahami atau kurang
jelas, maka adik dan orangtua dapat menanyakannya secara langsung kepada
peneliti.

Jika adik telah memahami dan bersedia berpartisipasi dalam penelitian, maka
dipersilakan untuk mengisi formulir berupa alamat lengkap dan nomor

telepon yang dapat dihubungi.

Demikian penjelasan prosedur penelitian ini saya ajukan, atas kesediaan adik serta

persetujuan dari orang tua/wali, saya ucapkan terima kasih.

Jakarta, .......oooiiiiiiin 2011

Hormat saya,

Tiurlan Mariasima Doloksaribu
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Lampiran 2

Kode partisipan

SURAT PERNYATAAN
BERSEDIA BERPARTISIPASI SEBAGAI RESPONDEN PENELITIAN

Saya yang bertandatangan dibawabh ini, menyatakan bahwa:

1. Telah mendapatkan penjelasan tentang penelitian ”Respon dan Koping
Anak LLA Dalam Menjalani Terapi: Studi Grounded Teori”.

2. Telah diberi kesempatan untuk bertanya dan mendapat jawaban terbuka
dari peneliti.

3. Memahami prosedur penelitian yang akan dilakukan, tujuan, manfaat dan

kemungkinan dampak buruk yang terjadi akibat penelitian yang dilakukan.

Dengan pertimbangan di atas, dengan ini saya memutuskan tanpa paksaan dari
pihak manapun juga, bahwa saya bersedia berpartisipasi menjadi responden
dalam penelitian ini.

Demikian pernyataan ini saya buat untuk dapat digunakan seperlunya.

Jakarta, .......ccccoenne 2011
Peneliti Saksi Yang membuat pernyataan
(Tiurlan DS) (e, ) (ceree e, )

Respon dan koping..., Tiurlan Mariasima Doloksaribu, FIK Ul, 2011



Lampiran 3

PEDOMAN WAWANCARA

Untuk Partisipan :

o gk wbdhkE

Coba ceritakan, apa pendapat adik tentang penyakit ini?
Bagaimana perasaan selama mengikuti terapi?

Apa akibat yang adik rasakan?

Bagaimana sikap orangtua, teman dan keluarga lainnya setelah adik sakit?
Mengapa hal tersebut dapat terjadi?

Apa yang adik lakukan untuk meringankan hal yang adik alami tersebut?
bagaimana cara melakukannya?
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PEDOMAN WAWANCARA

Untuk orang tua (caregiver) :

1.

Coba ceritakan, perubahan apa yang dialami anak setelah didiagnosa sakit
LLA?

Bagaimana kerjasama anak selama mengikuti terapi?

Bagaimana hubungan anak dengan anggota keluarga dan teman-
temannya?

Apa masalah yang dialami anak sehari-hari?

Apa yang lakukan anak untuk meringankan masalahnya?
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PEDOMAN WAWANCARA

Untuk guru :

Coba ceritakan, apa perubahan yang terjadi setelah anak sakit?
Bagaimana hubungan anak dengan guru dan teman-teman disekolah

Masalah apa saja yang dialami anak selama berada disekolah.
Bagaimana sikap guru dan teman-temannya setelah anak sakit?
Sejauh mana anak dapat melakukan kewajibannya disekolah?

a s wbhE
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Kode partisipan

Usia partisipan
Jenis kelamin
Pendidikan
Agama

Anak ke
Jumlah saudara
Berapa lama
menjalani terapi

Alamat

Lampiran 6

DATA DEMOGRAFI PARTISIPAN

:L/P
:SD/SMP/SLTA (Kelas: .......)
: Islam / Kristen / Katolik / Hindu / Budha
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Kode care giver

Usia

Jenis kelamin
Pendidikan
Agama

Pekerjaan

Hubungan dengan

anak

Alamat

Lampiran 7

DATA DEMOGRAFI PARTISIPAN

(orangtua / wali)

D tahun.

:L/P

:SD/SMP/SLTA/PT

- Islam / Kristen / Katolik / Hindu / Budha

Jakarta, ................. 2011
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DATA DEMOGRAFI PARTISIPAN

Kode guru : (wali kelas / bidang studi)
Usia e tahun.
Jenis kelamin :L/P
Pendidikan : Diploma /PT
Agama - Islam / Kristen / Katolik / Hindu / Budha
Guru : SD/SMP /| SMA
Alamat
Jakarta, ................. 2011
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Kode partisipan

FIELD NOTE

Gambaran partisipan saat akan wawancara :

Gambaran partisipan selama wawancara :

Gambaran partisipan saat terminasi :

Tanggal/waktu wawancara:
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Yang bersangkutan akan melakukan survey / pengambilan data, sesuai dengan permohonan
peneliti dengan disposisi oleh Direktur Pengembangan dan Pemasaran No. 5864/TU-M/69/11/2011
tanggal 25 Februari 2011. Selanjutnya kami mohon tanggapan apakah penelitian ini dapat
dilakukan di Departemen/Unit/Bagian Saudara.

Kami mohon kesediaan sejawat agar menunjuk pembimbing dalam kegiatan penelitian
tersebut dan meminta copy hasil sebagai data di Bagian Penelitian dalam bentuk kard cover
disertai dengan melampirkan Abstrak penelitian dalam bentuk email dilengkapi nama
lengkap, asal institusi dan judul penelitian yang dikrimkan kepada bagian penchtlan

(penelitianrscm@fk.ui.ac.id)

Respon dan koping...,

Tiurlan Mariasima Doloksaribu, FIK Ul, 2011
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Dremikian atas perhatian dan kerjasamanya diucapkan terima kasiki.
Ka. Bagian Penelitian
RS Dr. Cipio Mangunlusuma,
R

Dr. dr.Dini Widiarmi W, Sp. THT-K1(K) M.Epid
NIP: 19590115 1985122 001 ..~

Tembusan Yth :
i. Direkter Pengembangan dan Pemasaran
2. Ka. Divisi Thalasemia Departemen limu Kesehatan Anak
3. Dekan Fakultas IImu Keperawatan Universitas Inconesiz

Respoh' dan koping..., Tiurlan Mariasima Doloksaribu, FIK Ul, 2011
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KETERANGAN LOLOS KAJI ETIK
Komite Etik Penelitian Keperawatan, Fakultas Ilmu Keperawatan Universitas Indonesia

dalam upaya melindungi hak azasi dan kesejahteraan subyek penelitian keperawatan,

telah mengkaji dengan teliti proposal berjudul :

Respon dan Koping anak penderita Leukemia Limfoblastik Akut dalam menjalani

terapi: Studi Grounded Theory.

Nama peneliti utama : Tiurlan Mariasima Doloksaribu

Nama institusi . Fakultas Ilmu Keperawatan Universitas Indonesia

Dan telah menyetujui proposal tersebut.

Jakarta, 26 April 2011

Dekan, Ketua,
Dewi Irawaty, MA, PhD Yeni Rustina, PhD
NIP. 19520601 197411 2 001 NIP. 19550207 198003 2 001

Respon dan koping..., Tiurlan Mariasima Doloksaribu, FIK Ul, 2011
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Nomor : 40%/H2.F12.D/PDP.04.02/2011 4 Pebruari 2011

Lampiran P -
Perihal : Permohonan pengambilan data awal

Yth. Direktur Utama

RSUPN. Dr, Cipto Mangunkusumo
JI. Diponegoro No. 71

Jakarta : -

Dalam rangka pelaksanaan kegiatan Tesis mahasiswa Program Magister Iimu
Keperawatan Kekfrususan Keperawatan Anak Fakultas Ilmu Keperawatan
Universitas Indones a (FIK-UI) atas nama

Sdr. Tiurlan Mariasima Doloksaribu
0906595024

bersama ini kami samp3aikan bahwa pelaksanaan tesis tersebut merupakan
bagian akhir dalam menyelesaikan studi di FIK-UI.

Sehubungan dengan hal tersebut, bersama ini kami mohon kesediaan Saudara
mengijinkan mahasiswa untuk mencari data awal di RSUPN. Dr. Cipto
Mangunkusumo Jakarta sebagai tahap awal pelaksariaan kegiatan tesis.

Atas perhatian Saudara dan kerjasama yang baik, disampaikan terima kasih.
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"4 Dewi Irawaty, MA, PhD
< NIP 19520601 197411 2 001

ff_.z

Tembusan Yth. :
1. Wakil Dekan FIK-UI

2. Kepala Bagian Diklat RSUPN. Dr. Cipto Mangunkusumo

3. Kepala Bidang Bagian Umum RSUPN. Dr. Cipto Mangunkusumo

4. Kepala Departemen IKA RSUPN. Dr. Cipto Mangunkusumo

5. Kepala Bagian Rekam Medik IKA RSUPN. Dr. Cipto Mangunkusumo
6. Sekretaris FIK-UI

7. Manajer Pendidikan dan Mahalum FIK-UI

8. Ketua Program Pascasarjana FIK-UI

9. Koordinator M.A. "Tesis"”

10. Pertinggal

Respon dan koping..., Tiurlan Mariasima Doloksaribu, FIK Ul, 2011
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Lampiran P -
Perihal + Permohonan ijin penelitian

Yth. Direktur Utama

RSUPN. Dr. Cipto Mangunkusumo
JI. Diponegoro No, 71
Jakarta

Dalam rangka pelaksanaan kegiatan Tesis mahasiswa P‘rbgram Magister IImu

Keperawatan Peminatan Keperawatan Anak Fakultas Ilmu Keperawatan
Universitas Indonesia (FIK-UI) atas nama:

dr. Tiurlan Mariasim Dolok Saribu
0906595024

akan mengadakan penelitian dengan judul : “Respon dan Koping Anak
Penderita Leukemia Limfoblastik Akut: Studi Grounded Teori”.

Sehubungan dengan hal tersebut, bersama ini kami mohon dengan hormat

kesediaan Saudara mengijinkan yang bersangkutan untuk mengadakan
penelitian di RSUPN. Dr. Cipto Mangunkusumo.

Atas perhatian Saudara dan kerjasamﬁa__ yang baik, disampaikan terima kasih.
O

fuy , DewiTrawaty, MA, PhD
TS YENIP 19520601 197411 2 001

Tembusan Yth, :

1. Wakil Dekan FIK-UI

2. Kepala Bagian Penelitian RSUPN. Dr. Cipto Mangunkusumo
+ 'Kepala Departemen IKA RSUPN. Dr. Cipto Mangunkusumo

4. Kepala Instalasi IKA RSUPN. Dr. Cipto Mangunkusumo

5. Kepala Ruang Rawat Inap RSUPN. Dr. Cipto Mangunkusumo

_6._ %kreja_ri_s FIK-UI l B - - \

Respon dan koping..., Tiurlan Mariasima Doloksaribu, FIK Ul, 2011
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