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Lampiran 2 

Surat Permohonan Izin Pengambilan Data 
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Nama Pemberi Informasi 

(Peneliti) 

: Dilla Rossita Rahayu 

Institusi Peneliti : Mahasiswa Stikes Panti Rapih Yogyakarta  

Judul Penelitian : Studi Komparasi Kualitas Hidup Anak dengan Talasemia 

Beta Mayor antara Transplantasi Sel Punca Darah  dan  

Transfusi Darah Di Tzu Chi Hospital 

 

 

No. Jenis Informasi Isi 

Informasi 

Paraf 

Penerima 

Informasi 

1. Tujuan penelitian 

Penelitian ini bertujuan untuk 

membandingkan kualitas hidup anak 

penderita talasemia beta mayor yang 

menjalani dua jenis terapi, yaitu 

transplantasi sel punca darah  dan transfusi 

darah rutin di Tzu Chi Hospital  

 

2. Manfaat penelitian 

Penelitian ini bermanfaat untuk memberikan 

gambaran yang lebih mendalam mengenai 

perbedaan kualitas hidup anak dengan 

talasemia beta mayor yang menjalani 

transplantasi sel punca darah  dibandingkan 

dengan yang menjalani transfusi darah rutin. 

 

 

Penerima Informasi (inisial) 

TanggalLahir 

Usia 

JenisKelamin 

: 

: 

: 

: 



 

 

Dari sisi akademis, penelitian ini 

berkontribusi dalam pengembangan ilmu 

keperawatan dan hematologi pediatrik serta 

menjadi referensi bagi penelitian sejenis di 

masa depan. Secara praktis, hasil penelitian 

dapat membantu tenaga medis dalam 

menentukan pilihan terapi yang tidak hanya 

efektif secara medis, tetapi juga 

mempertimbangkan aspek kualitas hidup 

pasien. Bagi Tzu Chi Hospital, temuan ini 

dapat dijadikan dasar untuk mengevaluasi 

dan meningkatkan mutu layanan kesehatan. 

Selain itu, penelitian ini juga memberikan 

informasi penting bagi pasien dan keluarga 

dalam mempertimbangkan pilihan 

pengobatan terbaik sesuai dengan kondisi 

dan harapan hidup anak. 

3. 

Alasan responden 

dianggap sesuai 

dengan penelitian 

(kriteria inklusi 

subjek penelitian) 

Responden dalam penelitian ini dianggap 

sesuai karena telah memenuhi kriteria 

inklusi yang dirancang secara spesifik 

untuk mendukung tujuan penelitian, yaitu 

membandingkan kualitas hidup anak 

dengan talasemia beta mayor berdasarkan 

jenis terapi yang dijalani. Kriteria inklusi 

tersebut antara lain: anak berusia 7–12 

tahun (usia sekolah), merupakan pasien 

dengan diagnosis talasemia beta mayor, 

menjalani transplantasi sel punca darah  

atau transfusi darah rutin secara berkala di 

Tzu Chi Hospital, serta check-up secara 

rutin di rumah sakit tersebut. Selain itu, 

partisipasi orang tua sebagai informan 

 



 

 

utama diwajibkan, dengan syarat mereka 

bersedia memberikan informed consent. 

Responden yang memenuhi kriteria ini 

dinilai relevan karena mereka secara 

langsung mengalami atau mendampingi 

pengalaman terapi dan dampaknya 

terhadap kualitas hidup anak, sehingga 

mampu memberikan data yang valid dan 

bermakna untuk mencapai tujuan 

penelitian. 

4. 

 

Perlakuan/prosedur 

yang akan diterima 

 

Anda akan diminta untuk menjawab 

pertanyaan pada saat wawancara. 

Wawancara akan berlangsung kurang lebih 

60-90 menit dan akan di rekam. sebagai 

bentuk apresiasi atas waktu yang sudah 

diluangkan, maka bapak/ibu akan 

menerima bingkisan berupa tumbler 

 

5. Durasi penelitian 
Durasi 60-90 menit.  

6. 

Risiko yang dapat 

dialami selama 

penelitian 

1. Ketidaknyamanan saat di lakukan 

wawancara 

2. Menyita waktu istrahat partisipan karena 

membutuhkan waktu 60-90 menit.  

 

7. 
Bujukan/insentif/re

ward/asuransi 

Sebagai reward bingkisan berupa tumbler   

 

8. 

Hak untuk 

mengundurkan 

diri sewaktu-

waktu 

Responden berhak untuk mengundurkan diri 

sewaktu waktu dari penelitian bila merasa 

tidak nyaman untuk diwawancarai dan 

merasa tidak pantas untuk di ungkapkan 

 

9. 
Jaminan 

kerahasiaan data 

1. Penelitian ini berkomitmen untuk 

melindungi sepenuhnya kerahasiaan dan 

 



 

 

privasi partisipan. Semua data yang 

dikumpulkan, termasuk hasil wawancara 

dan informasi identitas, akan disimpan 

dalam perangkat pribadi peneliti (laptop 

dan flashdisk) yang dilindungi dengan 

kata sandi. 

2. Identitas partisipan akan digantikan 

dengan kode atau inisial. Tidak ada nama, 

nomor induk pegawai, atau informasi 

pribadi lain yang dapat mengarah 

langsung kepada partisipan yang akan 

dicantumkan dalam hasil publikasi atau 

laporan akhir. 

3. Hanya peneliti utama dan dosen 

pembimbing yang memiliki akses 

langsung terhadap data mentah. 

4. Setelah penelitian selesai dan laporan 

disusun, data akan disimpan selama 

maksimal 2 tahun untuk kepentingan 

audit internal akademik, kemudian akan 

dimusnahkan secara permanen. 

 

10. Kontak peneliti 
085727320464  

Pernyataan Tanda Tangan 

Pemberi informasi menyatakan bahwa telah menerangkan hal-hal  diatas 

secara benar dan jujur, memberikan kesempatan untuk bertanya, dan 

memberikan kesempatan untuk  berdiskusi kepada penerima informasi 

Dilla Rossita 



 

 

Penerima informasi menyatakan bahwa telah menerima informasi dari 

pemberi informasi sesuai yang tertera di atas, telah mencantumkan 

paraf pada setiap informasi yang diterima, dan telah memahami setiap 

informasi tersebut. 
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Lampiran 5 

Informed Consent 

 

Yang bertanda tangan di bawah ini, saya: 

Penerima informasi (inisial)   : __________ 

Umur          :  __________ tahun 

Jenis Kelamin    : laki-laki / perempuan* 

 

Dengan ini menyatakan persetujuan/penolakan untuk memberikan informasi dan 

terlibat sebagai informan dari penelitian yang berjudul studi komparasi kualitas hidup 

anak antara talasemia beta mayor antara transplantasi sel punca darah dan transfusi 

darah di Tzu Chi Hospital. 

Saya memahami manfaat dan pentingnya penelitian tersebut sebagaimana telah 

diinformasikan dan/atau dijelaskan oleh peneliti kepada saya, termasuk risiko yang 

mungkin timbul.  

 

Demikian pernyataan ini saya buat dengan penuh kesadaran, niat baik, dan tanpa ada 

paksaan dari pihak manapun. 

 

 

           Jakarta,  

                    Penerima Informasi                                          Pemberi Informasi 

                        (Informan)                                (Peneliti)  

 

 

  

        Nama (inisial) danTandaTangan                                 Nama danTandaTangan    

(*) Coret yang tidak perlu 

 

 

 

 

 



 

 

Lampiran 6 

Pedoman Wawancara  

 
  

Studi Komparasi Kualitas Hidup Pada Anak Dengan Talasemia Beta Mayor 

Dengan Transplantasi Sel Punca Darah Di Tzu Chi Hospital 

Nama Partisipan : 

 

Tanggal dan waktu wawancara : 

 

Tempat wawancara : 

 

 

A. Aspek kesejahteraan Fisik 

1. Bagaimana kondisi fisik anak Bapak/Ibu secara umum setelah menjalani 

transplantasi sel punca darah? 

2. Bisakah Bapak/Ibu ceritakan efek samping atau komplikasi yang paling 

sering atau paling berat dialami anak setelah transplan? 

3. Bagaimana tingkat energi anak sekarang? Apa ia terlihat lebih aktif atau 

mudah lelah? 

4. Bagaimana pola tidur anak setelah transplant? Apa ia tidur dengan nyenyak 

atau sering terganggu? 

5. Bagaimana nafsu makan anak? Apa ada makanan tertentu yang tidak bisa atau 

tidak disukai setelah transplan? 

 

B. Aspek kesejahteraan psikologis 

1. Bagaimana perasaan anak terkait perjalanan setelah transplan? (senang, sedih, 

cemas, atau marah?) 

2. Bagaimana anak menunjukkan perubahan perilaku atau suasana hati setelah 

transplan? 

3. Bagaimana anak beradaptasi dengan perubahan rutinitas atau kondisi fisik 

setelah transplan? 

4. Bagaimana Bapak/Ibu membantu anak untuk tetap memiliki rasa percaya 

diri?



 

 

5. Apa anak memiliki kekhawatiran atau ketakutan tertentu dengan kondisinya 

paska transplan atau masa depanya? 

 

C. Aspek kesejahteraan sosial 

1. Bagaimana ia bersosialisasi dengan teman-temannya? Apakah teman-teman 

memahaminya? 

2. Apa anak sudah bisa kembali bersekolah atau mengikuti kegiatan diluar 

rumah seperti sebelum transplan? 

3. Apa anak pernah merasa terisolasi dari teman-temannnya karena kondisinya 

atau batasan yang ada? 

 

D. Aspek fungsi/Peran 

1. Bagaimana perfoma anak disekolah setelah transplan? Adalah penurunan 

atau peningkatan konsentrasi ? 

2. Seberapa mandiri anak dalam melakukan aktivitas sehari-hari seperti makan, 

mandi, berpakaian atau mengurus diri sendiri? 

3. Apa anak masih bisa melalkukan hobi atau kegiatan yang disukainya? 

4. Apakah ia merasa senang dan puas dengan kegiatan yang bisa dilakukanya?



 

 

 

 

Pedoman Wawancara 

 

Studi Komparasi Kualitas Hidup Pada Pasien Anak Dengan Talasemia Beta 

Mayor Dengan Transfusi darah Di Tzu Chi Hospital 

Nama Partisipan : 

Tanggal dan waktu wawancara : 

Tempat wawancara : 

 

A. Aspek kesejahteraan fisik 

1. Bagaimana kondisi fisik anak Bapak/Ibu secara umum antara jadwal 

transfusi darah? 

2. Apa anak terlihat lebih bugar atau mudah lelah menjelang jadwal 

transfusi? 

3. Ceritakan efek samping atau keluhan yang biasa dialami anak setelah 

transfusi darah? 

4. Bagaimana cara Bapak/Ibu dan anak mengatasi efek samping tersebut di 

rumah? 

5. Bagaimana tingkat energi anak sehari-hari? Apakah ia memiliki energi 

yang cukup untuk beraktivitas normal? 

6. Bagaimana pola tidur dan nafsu makan anak? Apakah terganggu oleh 

kondisi kesehatan atau jadwal transfusi? 

 

B. Aspek kesejahteraan 

1. Bagaimana perasaan anak terkait kondisi talasemia dan rutinitas 

transfusinya? (bosan, cemas, sedih atau marah) 

2. Bagaimana anak mengungkapkan perasaanya jika ia merasa tidak 

nyaman atau kesakitan akibat kondisinya? 

3. Bagaimana anak beradaptasi dengan kenyataan bahwa ia harus menjalani 

transfusi darah secara rutin seumur hidupnya dan apa ada masalah terkait 

kesulitan penyesuaian? 

4. Apa yang ditakutkan anak dari proses transfusi? 

5. Apa anak atau Bapak/Ibu memiliki kekhawatiran tentang masa depan 



 

 

anak terkait dengan kondisi talasemia dan kebutuhan transfusi rutin dan 

bagaimana cara mengatasinya? 

 

C. Aspek kesejahteraan sosial 

1. Apa transfusi darah mempengaruhi jadwal bermainnya? Dan apakah 

teman-temannya memahami kondisi anak? 

2. Apa anak bisa berpartisipasi penuh dalam kegiatan sekolah atau sosial? 

Adakah kegiatan yang terlewatkan karena jadwal transfusi darah? 

3. Apakah anak pernah mengalami diskriminasi terkait kondisinya? 

Bagaimana anak atau Bapak/Ibu mengatasinya? 

4. Apa anak pernah merasa terisolasi karena kondisinya? 

 

D. Aspek fungsi/peran 

1. Bagaimana perfoma belajar anak disekolah, apakah ada penurunan atau 

peningkatan konsentrasi terutama setelah transfusi? 

2. Seberapa mandiri anak dalam melakukan aktivitas sehari-hari? 

3. Apa anak masih bisa melakukan hobi atau kegiatan rekreasi yang 

disukainya? 

4. Apa ia merasa senang dan puas dengan kegiatan yang bisa 

dilakukannya? 

 

 

 

 

 

  



 

 

 

Lampiran 7 

TRANSKRIP WAWANCARA 

 

1. Transkrip wawancara : Informan A (Yang menjalani transplantasi) 

Peneliti  :  “Selamat siang Pak, saya Nurse Dilla perawat lantai 11 dan 

saya juga sebagai mahasiswa STIkes Panti Rapih 

Yogyakarta, sekarang ini saya dalam proses pengerjaan 

skripsi saya yang berjudul  studi komparasi kualitas hidup 

pada pasien anak dengan talasemia beta mayor yang 

menjalani transplantasi sel punca darah  dan dengan yang 

menjalani transplantasi sel punca darah dan dengan yang 

menjalani transfusi darah di Tzu Chi Hospital, seperti yang 

saya infokan kemarin ya Pak, sebelumnya terima kasih atas 

waktunya. 

Informan  A  : “Iya Nurse Dilla” 

Peneliti  : “Sebelumnya saya jelaskan dulu ya Pak untuk maksud dan 

tujuanya” 

Informan  A  : “Baik Nurse” 

Peneliti  : “Pengobatan dengan transplantasi untuk talasemia beta mayor 

ini kan baru pertama kali nih Pak di Indonesia maka saya 

mengambil penelitian ini bertujuan untuk membandingkan 

kualitas hidup anak dengan talasemia beta mayor yang 

menjalani 2 terapi yaitu dengan transplantasi dan transfusi 

darah manfaat nya untuk memberikan gambaran yang lebih 

mendalam mengenai perbedaan kualitas hidup anak yang 

menjalani transplantasi dan transfusi darah dan dijadikan 

dasar untuk mengevalusi dan meningkatkan mulu layanan 

kesehatan dan untuk menjadi pertimbangan pilihan 

pengobatan terbaik untuk anak talasemia, nanti saya akan 

memberikan beberapa pertanyaan ke Bapak terkait kualitas 

hidup setelah anak menjalani transplantasi, membutuhkan 

waktu kurang lebih 60-90 menit dan akan mendapatkan 

souvenir sebagai kenang-kenangan, untuk menjaga privasi 



 

 

nanti hasil wawancara akan disimpan oleh saya pribadi, 

identitas akan di gantikan kode dan akan saya simpan 

maksimal 2 tahun, setelah itu saya musnahkan dan nanti saja 

ijin untuk merekam ya Pak” 

Informan A :  : “Baik Nurse” 

Peneliti  : “Jika Bapak setuju, nanti mohon tanda-tangan di bagian 

informed consent, nanti jika Bapak merasa kurang nyaman 

atau ada hal yang tidak berkenan bisa kasih tahu saya ya Pak” 

Informan A  : “Saya setuju Nurse, langsung tanda-tangan saja” 

Peneliti  : “Baik Pak, nanti ada 4 aspek yang saya tanyakan yaitu, aspek 

kesejahteraan fisik, sosial, psikologis, fungsi dan peran” 

Informan A  : “Oke Nurse” 

Peneliti  : “Kita mulai ya Pak dengan pertama, bagaimana kondisi fisik 

anak Bapak secara umum setelah menjalani transplan ini pak? 

Boleh di ceritakan! 

Informan A  :  “Kondisi fisiknya cukup baik dan stabil sih Nurse, Ya Tapi 

karena daya tahan tubuhnya lemah, anaknya mudah tertular 

kalau ada orang disekitarnya yang sedang sakit jadi selama 

anaknya tidak dekat-dekat orang yang sakit selama ini aman 

ya”  

Peneliti  :  “Baik Pak, semoga akan terus stabil ya pak kondisinya, trus 

ada tidak efek samping atau komplikasi yang sering dijumpai 

atau yang terberat yang di alami anak setelah transplant ini? 

Informan A  : “Ada Nurse, yang paling sering itu sariawanan Nurse, nyeri di 

area mulut jadi anaknya malas makan” 

Peneliti  :  “Jadi kalau lagi sariawan makannya apa Pak?” 

Informan A  : “Ibu nya masak bubur halus dan dingin, dikit dikit makanya 

dan sering sering kumur” 

Peneliti  : “Iya memang efek samping dari transplantasi bisa mengarah 

ke mukosa, salah satunya sariwan, trus kalau energinya 

gimana Pak? Apakah terlihat aktif atau tampak melemah?” 



 

 

Informan A  : “Untuk tingkat energinya sih, sama saja ya Nurse tidak ada 

perubahan, karena dilihat dari hasil lab nya sih masih 

termasuk normal dan tidak pernah transfusi” 

Peneliti  : “Baik pak, tadikan energinya tidak ada perubahan ya Pak anak 

tetap aktif, kalau untuk pola tidurnya itu seperti apa? Tidur 

nyenyak atau malah sering terganggu ? 

Informan A  : “Untuk pola tidur tidak ada masalah ya Nurse setelah 

transplan ini” 

Peneliti  : “Baik Pak, Bagaimana nafsu makan anak selama setelah 

transplantasi ini? Apa ada makanan tertentu yang tidak bisa 

atau tidak disukai setelah transplant ini? 

Informan A  : “Untuk Nafsu makan baik sih, untuk makanan lebih banyak 

yang diperbolehkan contohnya dulu sebelum transplantasi 

tidak boleh makan daging merah atau yang mengandung 

banyak zat besi, sekarang sedikit boleh tapi dibatasi. Jika efek 

samping seperti sariawan anak suka tidak mau makan karena 

terasa nyeri di mulut 

Peneliti  : “Baik Pak, sekarang ke aspek kesejahteraan psikologis anak 

selama menjalani hari setelah transplantasi ini, bagaimana sih 

perasaan anak terkait perjalanannya setelah transplan ini? 

Apakah dia senang, sedih, cemas bahkan marah? 

Informan A  : “Ada senangnya dan ada tidaknya. Kalau senangnya sih dia 

tidak transfusi rutin. Untuk cemasnya kadang suka bertanya 

kapan sembuhnya? Dan dia paham setelah transplantasi ini 

masih perlu kontrol selama 5 tahun ke depan” 

Peneliti  : “Iya memang Panjang perjalananya ya Pak, semoga anaknya 

bisa fight” 

Informan A : “Iya Nurse, hebat dia” 

Peneliti  : “Trus anak pernah tidak menunjukkan perubahan perilaku 

atau suasana hati setelah transplan?” 

Informan A  : “Biasanya anak akan bercerita ke kami, jika ada masalah atau 

ada hal yang ingin dia tahu” 



 

 

Peneliti  :  “Suka cerita ya Pak anaknya” 

Informan A  : “Iya Nurse” 

Peneliti  : “Selanjutnya Bagaimana anak bisa beradaptasi dengan 

perubahan rutinitas atau kondisi fisik setelah transplan? 

Informan A  : “Tentunya sangat berbeda ketika sebelum transplan, kalau 

sekarang lebih protek lagi karena dia imunnya masih rendah, 

jadi hanya di rumah bermain dengan saudaranya, sesekali 

pergi jalan jalan supaya tidak bosan” 

Peneliti  : “Baik Pak, trus bagaimana Bapak membantu anak agar tetap 

memiliki rasa percaya diri itu?” 

Informan  A : “Dengan memberikan pengertian untuk support anak” 

Peneliti  : “Baik, apa anak pernah bercerita kalau dia memiliki 

kekhawatiran atau ketakutan tertentu dengan terkait 

kondisinya paska transplan ini atau masa depanya?” 

Informan A  :  “Iya Nurse, kadang suka mengutarakan takut transplan nya 

gagal dan tidak bisa sembuh” 

Peneliti  :  “Walaupun dia suka takut, tapi dia hebat loh Pak, bisa 

berjuang sejauh ini” 

Informan A  :  “Iya Nurse, alhamdulliah” 

Peneliti : “ Bagaimana ia bersosialisasi dengan temanya dengan 

kondisinya saat ini, apakah teman-teman memahaminya?” 

Informan A  : “Untuk sosialisasi walaupun anak belum bisa bertemu dengan 

teman-temanya secara langsung, namun dia tetap bisa 

bertemu walau dengan video call dan teman temanya 

memahaminya dan selalu memberikan support” 

Peneliti  : “Trus, apa anak sudah bisa kembali bersekolah atau mengikuti 

kegiatan diluar rumah seperti sebelum transplan? 

Informan A  : “Anak berhenti sekolah selama 1 tahun karena masih dalam 

pemantauan, namun suka belajar sendiri dirumah” 

Peneliti  :  “Semangat sekali anaknya, bagaimana perfoma anak 

disekolah setelah transplan? Adakah penurunan atau 

peningkatan konsentrasi?” 



 

 

Informan A  : “Setelah berhenti 1 tahun, anak disekolah tidak ada masalah 

semuanya berjalan dengan normal” 

Peneliti  : “Baik Pak, trus seberapa mandiri anak dalam melakukan 

aktivitas sehari-hari seperti makan, mandi, berpakaian atau 

mengurus diri sendiri? 

Informan A “Selama ini hampir semua dikerjakan sendiri ya Nurse, 

termasuk minum obat dan kebersihan badan sudah bisa, 

orang tua hanya mengontrol saja” 

Peneliti  : “Baik Pak, tentang hobinya ni pak, apa masih bisa melakukan 

hobi atau kegiatan yang disukainya dan apakah ia merasa 

senang dan puas?” 

Informan A : “Tentu bisa dan senang nurse, kebetulan anaknya pandai 

melukis dan bisa dilakukan dirumah” 

Peneliti  : “Baik pak terima kasih jawabanya jawabanya, sesi wawancara 

sudah selesai ya Pak, dari Bapak apakah ada yg perlu 

ditambahkan atau diceritakan lagi?” 

Informan A  : “Tidak nurse, semoga jawaban jawaban saya bisa membantu 

Nurse Dilla” 

Peneliti  : “Baik Pak sekali lagi terima kasih atas waktunya Pak, semoga 

Bapak dan keluarga sehat selalu” 

Informan A  : “Amin” 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

   



 

 

2. Transkrip wawancara : Informan L (Yang menjalani transplantasi darah) 

Peneliti  :  “Selamat Pagi Pak, saya Nurse Dilla perawat lantai 11 dan saya 

juga sebagai mahasiswa STIkes Panti Rapih Yogyakarta, saya 

sedang pengerjaan skripsi yang berjudul  studi komparasi 

kualitas hidup pada pasien anak dengan talasemia beta mayor 

yang menjalani transplantasi sel punca darah  dan dengan yang 

menjalani transplantasi sel punca darah dan dengan yang 

menjalani transfusi darah  di Tzu Chi Hospital, sesuai janjian 

kita kemarin ya Pak tapi sebelumnya terima kasih atas waktunya. 

Informan  L  : “Iya Sus Dilla” 

Peneliti  : “Sebelumnya ke sesi wawancara, saya jelaskan dulu ya Pak untuk 

maksud dan tujuanya dalam skripsi saya ini” 

Informan  L  : “Baik Sus, silahkan” 

Peneliti  : “Tindakan transplantasi untuk talasemia beta mayor ini kan baru 

pertama kali ya Pak di Indonesia jadi saya mengambil penelitian 

ini bertujuan untuk membandingkan kualitas hidup anak dengan 

talasemia beta mayor yang menjalani 2 terapi yaitu dengan 

transplantasi dan transfusi darah manfaat nya untuk memberikan 

gambaran yang lebih mendalam mengenai perbedaan kualitas 

hidup anak yang menjalani transplantasi dan transfusi darah dan 

dijadikan dasar untuk mengevaluasi dan meningkatkan mulu 

layanan kesehatan dan untuk menjadi pertimbangan pilihan 

pengobatan terbaik untuk anak talasemia, nanti saya akan 

memberikan beberapa pertanyaan ke Bapak terkait kualitas 

hidup setelah anak menjalani transplantasi, membutuhkan waktu 

kurang lebih 60-90 menit dan akan mendapatkan souvenir 

sebagai kenang-kenangan, untuk menjaga privasi nanti hasil 

wawancara akan disimpan oleh saya pribadi, identitas akan di 

gantikan kode dan akan saya simpan maksimal 2 tahun, setelah 

itu saya musnahkan dan nanti saja ijin untuk merekam ya Pak” 

Informan L : “Oke Sus” 



 

 

Peneliti  : “Nanti kalau Bapak setuju, mohon tanda-tangan di bagian 

informed consent, jika Bapak merasa ada yang kurang nyaman 

atau ada  yang tidak berkenan bisa kasih tahu saya ya Pak” 

Informan L  : “Saya setuju Sus, saya tanda-tangan ya” 

Peneliti  : “Baik Pak, dalam wawancara ini ada 4 aspek yang saya tanyakan 

yaitu, aspek kesejahteraan fisik, psikologi, sosial, fungsi dan 

peran” 

Informan L : “Oke Nurse” 

Peneliti  : “Kita mulai ya Pak yang pertama, bagaimana sih Pak kondisi fisik 

anak secara umum setelah menjalani transplan ini ?  

Informan L :  “Lebih baik karena tidak perlu menjalani transfusi darah kembali” 

Peneliti  :  “Baik Pak, Alhamdulliah jadi lebih stabil lagi kedepanya, trus ada 

tidak efek samping atau komplikasi yang sering dijumpai atau 

yang terberat yang di alami anak setelah transplan ini? 

Informan L  : “Sering mengalami diare dan mudah sakit karena masih 

mengkonsumsi obat immunosuppresan” 

Peneliti  :  “Baik, untuk tingkat energi untuk sekarang bagaimana? Apakah 

tampak lebih aktif lagi? 

Informan L  :  “Jauh lebih aktif sih dan tidak mudah lelah dan sering bermain 

dengan adiknya, dulu sebelum transplantasi aktif, setelah 

transplantasi semakin aktif lagi mungkin karena nilai 

hemoglobinya stabil jadi tidak ada rasa lelahnya” 

Peneliti  : “Iya saya sering lihat story WA Bapak memang tampak lebih 

aktif,  

Informan L : “Ya begitulah Sus Dilla kalau sudah sama adiknya tidak bisa 

diam” 

Peneliti  : “nah, dengan tingkat energi yang semakin aktif ini, bagaimana 

dengan pola tidurnya, apa ada gangguan pola tidur?  

Informan L : “Malah tidurnya lebih nyenyak Sus tidak ada gangguan tidur sama 

sekali karena untuk jam tidur rutin” 

Peneliti  : “Baik Pak, memang sudah menjadi daily routine nya dia soalnya 

ya. Terkait nafsu makannya bagaimana Pak?” 



 

 

Informan L : “Nafsu makan sangat baik sesuai anjuran dokter dan ahli gizi, 

Tidak ada perubahan terhadap makan makanan yang diisukai 

dan tidak disukai” 

Peneliti  : “Baik Pak, sekarang di aspek kesejahteraan psikologisnya ya Pak, 

Bagaimana perasaan anak terkait perjalanan setelah menjalani 

transplantasi apakah dia senang, sedih, cemas atau marah? 

Mohon ceritakan!” 

Informan L : “Senang, karena pantangan makanan setelah transplantasi lebih 

sedikit dibandingkan sebelum transplantasi dan tidak perlu 

ditusuk tusuk cek lab dan transfusi darah rutin” 

Peneliti  : “Baik Pak, adakah perubahan perilaku atau suasana hati setelah 

transplan?” 

Informan L   : “Untuk perubahan perilaku mungkin anaknya sudah bisa 

beradaptasi dalam hal proteksi diri jika di outdoor selalu pakai 

masker dan selalu sedia handsanitizer terutama di sekolah juga 

dibekali sabun sendiri, tidak jajan sembarangan” 

Peneliti  : “Lalu  bagaimana anak bisa beradaptasi dengan perubahan 

rutinitas atau kondisi fisik setelah transplantasi?” 

Informan L : “Beradaptasi dengan baik, menjalani semua arahan dan larangan 

dari dokter dan orang tua dengan baik” 

Peneliti  : “Anaknya patuh dan mengerti ya Pak, kan anaknya berdaptasi 

dengan baik bagaimana peran Bapak suapaya anak tetap percaya 

diri di lingkungan sekitar?” 

Informan L  : “Tetap saya berikan penjelasan kalau semua yang dijalani 

memiliki alasan dan tujuan yang baik. Misalnya harus tinggal 

kelas selama 1 tahun ajaran, tidak boleh mengikuti pelajaran 

olahraga, tidak boleh jajan dan makan secara bebas, hadir 

berbeda dibandingkan temannya karena pakai masker dan 

stocking” 

Peneliti  :  “Baik pak, apa anak memiliki kekhawatiran atau ketakutan 

dengan kondisi paska transplan ini?” 

Informan L  :  “Tidak ada kekhawatiran dan ketakutan pada anak” 



 

 

Peneliti  : “Baik Pak, Selanjutnya ke aspek kesejahteraan sosial ya Pak, 

mohon ceritakan Pak, bagaimana anak bersosialisasi dengan 

teman-temanny? Apakah teman-temannya memahaminya?” 

Informan L  : “Bisa bersosialisasi dengan baik, sempat minder karena teman-

teman menyebut sakit kanker. Sudah diberikan penjelasan dan 

edukasi dari orang tua kepada anak kalau penyakit yang diderita 

adalah penyakit kelainan darah, bukan kanker dan tidak 

membahayakan lingkungan sekitar. Anak juga sudah memahami 

apa yang dialami dan bisa menjelaskan ke siapapun yang 

dianggap perlu” 

Peneliti  : “Baik Pak, apakah anak sudah bisa Kembali bersekolah atau 

mengikuti kegiatan diluar rumah seperti sebelum transplantasi?” 

Informan  L : “Sudah bersekolah kembali secara tatap muka dan sudah 

mengikuti semua aktivitas yang ada di sekolah” 

Peneliti  : “Baik, selama disekolah atau dilingkungan sekitar apa pernah dia 

merasa terisolasi karena kondisi atau Batasan yang ada?” 

Informan L  :  “Tidak pernah merasa terisolasi, dari pihak sekolah juga aktif 

menjelaskan kondisi yang ada pada pihak yang memerlukan” 

Peneliti  :  “Baik, anaknya tidak merasa minder ya Pak, bagaimana perfoma 

anak disekolah setelah transplantasi, ada tidak kendala seperti 

penurunan konsentrasi atau lemas gitu?” 

Informan L  : “Performa anak di sekolah sangat baik, tidak ada masalah dalam 

akademis dan tingkat konsentrasi” 

Peneliti : “Lebih bagus ya Pak, seperti sebelum transplantasi, seberapa 

mandiri kalua dirumah Pak? daily routine nya apa masih perlu 

dibantu apa sudah sendiri semuanya?” 

Informan L  : “Iya Sus, Anak sudah mendiri dalam menjalani aktivitas sehari-

hari, termasuk dalam mengkonsumsi obat-obatan secara rutin” 

Peneliti  : “Trus, apa anak masih bisa melakukan hobi yang ia sukai? Dan 

apakah merasa puas dan senang dengan kegiatan itu? 

Informan L  : “Anak tidak ada masalah dalam menjalani hobinya seperti jalan 

pagi, berenang, main basket, ikut ekstra kulikuler dance dan dia 



 

 

merasa senang dan puas walaupun masih dalam pengawasan 

saya” 

Peneliti  :  “Saya ikut senang dengarnya, karena hati yang gembira adalah 

obatnya ya Pak” 

Informan L  : “Iya Sus, harus tetap semangat walaupun perjalanan masih 

panjang” 

Peneliti  : “Baik Pak, sesi wawancara sudah selesai, terima kasih atas 

waktunya  semoga Bapak dan keluarga sehat selalu dan 

pengobatan anak Bapak lancar tanpa kurang suatu apapun” 

Informan L : “Iya Sus, sama-sama.” 

 



 

 

 

 

3. Transkrip wawancara : Informan P (Yang menjalani transfusi darah) 

Peneliti  :  “Selamat Mam, saya Nurse Dilla perawat lantai 11 dan saya 

juga sebagai mahasiswa STIkes Panti Rapih Yogyakarta, 

sekarang ini saya sedang mengerjakan skripsi saya yang 

berjudul studi komparasi kualitas hidup pada pasien anak 

dengan talasemia beta mayor yang menjalani transplantasi 

sel punca darah  dan dengan yang menjalani transplantasi sel 

punca darah dan dengan yang menjalani transfusi darah di 

Tzu Chi Hospital, terima kasih ya Mam untuk waktunya. 

Informan  A  : “Iya Nurse Dilla” 

Peneliti  : “Tapi sebelumnya saya jelaskan dulu ya Mam untuk maksud 

dan tujuanya dari wawancara ini” 

Informan  A  : “Oke Nurse” 

Peneliti  : “Pengobatan dengan transplantasi untuk talasemia beta mayor 

ini kan baru pertama kali ya Mam di Indonesia, makanya 

saya mengambil penelitian ini bertujuan untuk 

membandingkan kualitas hidup anak dengan talasemia beta 

mayor yang menjalani 2 terapi yaitu dengan transplantasi 

dan transfusi darah manfaatnya untuk memberikan 

gambaran yang lebih mendalam mengenai perbedaan 

kualitas hidup anak yang menjalani transplantasi dan 

transfusi darah dan dijadikan dasar untuk mengevalusi dan 

meningkatkan mulu layanan kesehatan dan untuk menjadi 

pertimbangan pilihan pengobatan terbaik untuk anak 

talasemia, nanti saya akan memberikan beberapa 

pertanyaan ke Mami terkait kualitas hidup setelah anak 

menjalani transplantasi, membutuhkan waktu kurang lebih 

60-90 menit dan akan mendapatkan souvenir sebagai 

kenang-kenangan dari saya, untuk menjaga privasi nanti 

hasil wawancara akan disimpan oleh saya pribadi, identitas 

akan digantikan kode dan akan saya simpan maksimal 2 



 

 

tahun, setelah itu saya musnahkan dan nanti saja ijin untuk 

merekam ya Mam” 

Informan P :  : “Baik Nurse” 

Peneliti  : “Jika Mami setuju, saya mau minta tanda-tangan di bagian 

informed consent, nanti jika Mami merasa kurang nyaman 

atau ada hal yang tidak berkenan bisa kasih tahu saya ya 

Mam” 

Informan P  : “Saya setuju Nurse, saya tanda-tangan ya” 

Peneliti  : “Baik Mam, nanti ada 4 aspek yang saya tanyakan yaitu, aspek 

kesejahteraan fisik, sosial, psikologis, fungsi dan peran 

selama menjalani terapi transfusi darah rutin ini” 

Informan P  : “Oke Nurse” 

Peneliti  : “Kita mulai ya Mam, Bagaimana kondisi fisik anak secara 

umum diantara jadwal transfusi darah?” 

Informan P  :  “Secara fisik, yang paling terlihat berubah itu pembuluh darah 

dan warna kulit anak saya. Karena sudah sering transfusi 

darah, jadi ada penumpukan zat besi (feritin) yang membuat 

kulitnya tampak lebih gelap dari sebelumnya dan pembuluh 

darahnya menebal. Tapi kalau untuk tumbuh kembangnya 

secara umum, seperti tinggi badan dan berat badan, puji 

Tuhan tidak ada masalah. Anak saya tumbuh dengan baik, 

aktif, dan masih dalam rentang normal untuk usianya”  

Peneliti  :  “Syukur kalau begitu Mam,semoga terus bertumbuh dan 

berkembang dengan baik, jika menjelang transfusi darah apa  

anak terlihat lebih bugar atau malah mudah lelah Mam? 

Informan P  :    “Biasanya kalau sudah mendekati jadwal transfusi darah, anak 

saya mulai terlihat mudah lelah dan kurang nafsu makan. 

Aktivitasnya pun tidak seaktif biasanya, lebih sering memilih 

untuk istirahat atau tiduran” 

Peneliti  :  “Karena hemoglobinya turun ya Mam, coba Mam ceritakan 

efek samping atau keluhan yang biasa di alami anak setelah 

transfusi darah itu seperti apa?” 



 

 

Informan P  : “untuk anaknya sendiri selama transfusi darah tidak pernah 

mengalami efek samping seperti gatal-gatal atau sampai 

sesak nafas, mungkin hanya ada perubahan fisik seperti 

pembuluh darah mulai mengeras karena pengaruh nilai 

feritin” 

Peneliti  : “Iya memang efek samping dari transfusi darah kebanyakan 

seperti itu Mam, trus bagaimana Mami mengatasi efek 

samping itu?  

Informan P  : “Iya Sus. Biasanya kami hanya melakukan olahraga ringan saja 

untuk anak, dan juga mengatur pola makannya, terutama 

dengan memilih makanan yang rendah kandungan zat besi 

(feritin). Meskipun kami tahu ini mungkin tidak bisa 

mengembalikan elastisitas pembuluh darahnya seperti 

semula, tapi setidaknya cara ini bisa membantu untuk 

mengontrol kadar feritin dalam tubuhnya” 

Peneliti  : “Harus olahraga bareng kita Mam, terkait dengan aktivitas 

yang seperti Mami jelaskan untuk tingkat energi sehari-hari 

bagaimana Mam? Apakah ia punya energi yang cukup untuk 

beraktivitas?” 

Informan P  : “Boleh Nurse, Secara umum, anak saya memiliki energi yang 

cukup untuk beraktivitas seperti anak-anak pada umumnya. 

Namun, menjelang jadwal transfusi darah, ia biasanya 

mulai terlihat agak lemas, kurang bersemangat, dan 

terkadang juga mood-nya menurun” 

Peneliti  : “Baik Mam, kalau untuk pola tidur dan nafsu makan 

bagaimana Mam?” 

Informan P  : “kalau menjelang jadwal transfusi darah, nafsu makan anak 

saya biasanya menurun. Ia juga terlihat lebih mudah lelah 

dibandingkan hari-hari biasanya, dan cenderung tidur lebih 

lama dari biasanya” 

Peneliti  : “Baik Mam, sekarang ke aspek kesejahteraan psikologis anak 

selama menjalani transfusi rutin, bagaimana perasaan anak 



 

 

atau suasana hati terkait kondisi talasemia dan rutinitas 

transfusinya? Apakah dia bosan, cemas, sedih atau marah?  

Informan P  : “Dia sudah sangat mengerti kondisi kesehatan ya, walau 

memang penerimaan akan kondisi dia belum sepenuhnya 

baik. Karena sering merasa bosan dengan rutinitas transfusi 

dan kelasi besi. Juga keterbatasan kegiatan yang bisa dia 

lakukan karena jadwal transfusinya” 

Peneliti  : “Terbanyang sih Mam, tapi harus tetap semangat. Lalu 

bagaimana anak mengungkapkan perasaanya jika ia merasa 

tidak nyaman atau kesakitan?” 

Informan P : “Iya Sus, beberapa kali, dia mengungkapkan  perasaan iri 

melihat  adik dan teman sebayanya yang  bisa bebas 

beraktifitas dan kadang merasa bosan  harus transfusi darah 

terus menerus” 

Peneliti  : “Trus bagaimana anak beradaptasi dengan kenyataan bahwa ia 

harus menjalani transfusi darah secara rutin seumur hidupnya 

dan apa ada masalah terkait kesulitan penyesuaian?” 

Informan P  : “secara natural anaknya menerima keadaan dan beradaptasi 

dengan rutinitas transfusinya. Tentu kami dari orang tua 

mencoba untuk menguatkan dan mendampingi” 

Peneliti  :  “Baik Mam, apa yang ditakutkan anak dari proses transfusi?” 

Informan P  : “Yang paling ditakuti adalah saat harus memasang infus, 

karena beberapa kali harus diulang” 

Peneliti  : “Selanjutnya, apa kekhawatiran tentang masa depan anak 

terkait dengan kondisi talasemia dan kebutuhan transfusi 

rutin dan bagaimana cara mengatasinya? 

Informan P  
: “sejauh ini dia tidak mengungkapkan kekhawatiranya. Kalau 

untuk orang tua jelas ada kekhawatiran untuk masa depan 

terkait jika sudah menemukan pasangan takut nanti anaknya 

juga mengalami talasemia beta mayor, mungkin nanti kalau 

mau menikah akan skrining talasemia dulu” 



 

 

Peneliti  : “Lalu, apa transfusi darah mempengaruhi jadwal bermainya? 

Dan apakah teman-temanya memahami kondisi?” 

Informan  A : “Dia termasuk orang yang beruntung karena lingkungan 

bermain dan teman-temanya sangat supportif. Mungkin 

temanya tidak terlalu mengerti kondisinya tapi mereka selalu 

memberi semangat” 

Peneliti  : “Baik, apa anak pernah bercerita kalau dia memiliki 

kekhawatiran atau ketakutan tertentu dengan terkait 

kondisinya paska transplan ini atau masa depanya?” 

Informan P  :  “Dia selalu ikut dalam berbagai kegiatan di sekolah memang 

ada beberapa kegiatan yang dia tidak bisa dilakukan karena 

jadwalnya bentrok dengan jadwal transfusinya, tapi selalu 

ada cara dan dispensasi untuk anak agar bisa kembali 

mengikuti kegiatan tersebut terutama untuk kegiatan 

sekolah” 

Peneliti  :  “Baik Mam, apa anak bisa berpartisipasi penuh dalam kegiatan 

sekolah atau sosial? Adakah kegiatan yang terlewatkan 

karena jadwal transfusi darah?” 

Informan P  :  “Dia selalu ikut dalam berbagai kegiatan di sekolah memang 

ada beberapa kegiatan yang dia tidak bisa dilakukan karena 

jadwalnya bentrok dengan jadwal transfusinya, tapi selalu 

ada cara dan dispensasi untuk anak agar bisa kembali 

mengikuti kegiatan tersebut terutama untuk kegiatan 

sekolah” 

Peneliti : “Sangat aktif ya Mam, apa anak pernah mengalami 

diskriminasi terkait kondisinya? Bagaimana anak atau mami 

mengatasinya? Apa anak pernah merasa terisolasi karena 

kondisinya? ” 

Informan P  : “Tidak pernah sih Sus, Lingkungan di sekolah maupun dirumah 

sangat baik dan sangat supportif dan tidak pernah mengalami 

diskriminasi” 



 

 

Peneliti  : “trus bagaimana perfoma belajar anak disekolah, apakah ada 

penurunan atau peningkatan konsentrasi terutama setelah 

transfusi?” 

Informan P  
: “Setelah transfusi perfoma belajar dan konsentrasi pasti akan 

meningkat dan anaknya lebih ceria dan nafsu makan 

membaik” 

Peneliti  :  “Seberapa mandiri anak dalam melakukan aktivitas sehari-

hari? 

Informan P  :  “Mandiri untuk seusia dia seperti bangun tidur merapikan 

tempat tidurnya bisa mandi sendiri dan kadang suka 

membantu pekerjaan rumah seperti menyapu dan siram 

tanaman” 

Peneliti  : “Apa anak masih bisa melakukan hobi atau kegiatan rekreasi 

yang disukai? Dan apa dia merasa senang dan puas dengan 

kegiatan yang bisa dilakukanya” 

Informan P :  “Tentu, sangat bisa dan sangat senang salah satu penyemangat 

adalah bisa melakukan hobinya” 

Peneliti  : “Baik Mam, wawancaranya sudah selesai, dari Mami apakah 

ada yg perlu diceritakan atau diklarifikasi Mam?” 

Informan P : “Tidak ada Sus” 

Peneliti  : “Baik kalau gitu, kita akhiri ya Mam, terima kasih untuk 

waktunya 

Informan P  : “Dengan senang hati Sus” 

 

   

 

 

 

 

 

 



 

 

4. Transkrip wawancara : Informan D (Yang menjalani transfusi darah) 

Peneliti  :  “Selamat siang Mam, saya Nurse Dilla perawat lantai 11 dan 

saya juga sebagai mahasiswa STIKes Panti Rapih 

Yogyakarta, sekarang ini saya sedang mengerjakan skripsi  

yang berjudul studi komparasi kualitas hidup pada pasien 

anak dengan talasemia beta mayor yang menjalani 

transplantasi sel punca darah  dan dengan yang menjalani 

transplantasi sel punca darah dan dengan yang menjalani 

transfusi darah di Tzu Chi Hospital, seperti yang saya infokan 

kemarin ya Mam, sebelumnya terima kasih atas waktunya. 

Informan  D  : “Iya Nurse Dilla” 

Peneliti  : “Sebelumnya memulai saya jelaskan dulu ya Mam untuk 

maksud dan tujuanya” 

Informan D  : “Baik Nurse” 

Peneliti  : “Pengobatan dengan transplantasi untuk talasemia beta mayor 

ini kan baru pertama kali nih Mam di Indonesia maka saya 

mengambil penelitian ini bertujuan untuk membandingkan 

kualitas hidup anak dengan talasemia beta mayor yang 

menjalani 2 terapi yaitu dengan transplantasi dan transfusi 

darah manfaatnya untuk memberikan gambaran yang lebih 

mendalam mengenai perbedaan kualitas hidup anak yang 

menjalani transplantasi dan transfusi darah dan dijadikan 

dasar untuk mengevalusi dan meningkatkan mulu layanan 

kesehatan dan untuk menjadi pertimbangan pilihan 

pengobatan terbaik untuk anak talasemia, nanti saya akan 

memberikan beberapa pertanyaan ke Mami terkait kualitas 

hidup setelah anak menjalani transplantasi, membutuhkan 

waktu kurang lebih 60-90 menit dan akan mendapatkan 

souvenir sebagai kenang-kenangan, untuk menjaga privasi 

nanti hasil wawancara akan disimpan oleh saya pribadi, 

identitas akan di gantikan kode dan akan saya simpan 



 

 

maksimal 2 tahun, setelah itu saya musnahkan dan nanti saja 

ijin untuk merekam ya Mam” 

Informan D 

:  

: “Baik Nurse” 

Peneliti  : “Jika Mami setuju, nanti mohon tanda-tangan di bagian 

informed consent, nanti jika Mami merasa kurang nyaman 

atau ada hal yang tidak berkenan bisa kasih tahu saya ya 

Mam” 

Informan D  : “Saya setuju Nurse, saya tanda-tangan ya” 

Peneliti  : “Baik Mam, disesi wawancara nanti ada 4 aspek yang saya 

tanyakan yaitu, aspek kesejahteraan fisik, sosial, psikologis, 

fungsi dan peran” 

Informan D  : “Oke Nurse” 

Peneliti  : “Kita mulai ya Mam dengan pertanyaan pertama, bagaimana 

kondisi fisik anak secara umum pas diantara jadwal transfusi 

darah?” 

Informan D  :  “Anak saya sering ada tanda-tanda seperti wajah yang pucat, 

badanya kelihatan lesu dan lemah. Sehari-hari, ia kadang 

kurang bertenaga saat bermain, lebih sering berbaring atau 

duduk dengan ekspresi kelelahan, serta tidak menunjukkan 

antusiasme kalau sedang beraktivitas. Wajahnya kelihatan 

tidak segar, bibir yang terlihat pucat dan tidak berwarna 

merah seperti biasanya. tapi, saya telah terbiasa mengenali 

tanda dan gejala itu ketika muncul pada anak saya”  

Peneliti  :  “Baik Mam, trus saat menjelang jadwal transfusi nih anak 

telihat lebih bugar atau malah mudah lelah Mam? Mohon 

ceritakan!” 

Informan D  : “Saya biasanya bisa melihat perubahan kondisi anak saya 

menjelang jadwal transfusi. Misalnya, jika jadwal transfusi 

terakhir di tanggal 10, maka ketika sudah mendekati tanggal 

8, anak mulai tampak lemas, lebih sering berbaring, dan 

terlihat tidak seaktif biasanya. Yang paling jelas terlihat 



 

 

adalah kulitnya menjadi lebih pucat dibandingkan hari-hari 

sebelumnya. Dari situ saya mulai menyadari bahwa 

waktunya transfusi sudah dekat, karena gejala-gejala seperti 

itu hampir selalu muncul menjelang jadwalnya” 

Peneliti  :  “Baik Mam, mami dah cukup peka ya terhadap tanda 

gejalanya, lalu ceritakan efek samping atau keluhan yang 

biasa dialami anak setelah transfusi darah!” 

Informan D  : “Selama ini, anak saya tidak pernah menunjukkan efek 

samping setelah menjalani transfusi darah. Setelah transfusi, 

kondisi anak justru terlihat membaik, lebih ceria, dan nafsu 

makannya tetap normal. Tidak pernah muncul keluhan 

seperti gatal-gatal, demam, atau reaksi lainnya. Puji Tuhan, 

sampai sekarang tidak ada masalah atau efek samping yang 

mengganggu setelah transfusi” 

Peneliti  : “Oh gitu, baik Mam semoga lancar terus ya Mam, namun jika 

ada efek samping bagaimana Mami mengatasinya?” 

Informan D  : “Kalau anak saya mengalami demam, saya biasanya langsung 

menghubungi suster melalui WhatsApp. Nomor suster 

memang sudah saya simpan di handphone, jadi saya bisa 

langsung melapor jika ada keluhan seperti demam. Biasanya, 

suster akan meneruskan informasi tersebut ke dokter, dan 

kalau memang perlu, anak akan diberi obat Paracetamol. 

Saya juga sudah menyiapkan stok Paracetamol di rumah 

sebagai antisipasi, kalau sewaktu-waktu dibutuhkan. Saat ini, 

yang paling rutin saya lakukan adalah memberikan obat 

kelasi besi dan vitamin, sesuai anjuran dari rumah sakit. 

Selain itu, saya juga berusaha menjaga pola tidur anak, 

karena kadang-kadang anak cenderung tidur di siang hari dan 

aktif di malam hari. Tapi selama ini, tidak pernah muncul 

efek samping setelah transfusi, jadi saya merasa cukup 

tenang dalam merawatnya di rumah” 



 

 

Peneliti  :   “Memang sudah dekat ya sama perawat sini, tentang energi 

nih Mam bagaimana tingkat energi anak sehari-hari? Apakah 

ia memiliki energi yang cukup untuk beraktivitas normal?” 

Informan D  : “Biasanya, kalau menjelang jadwal transfusi, kondisi anak 

saya mulai menurun. Ia terlihat pucat, lemas, dan lebih sering 

ingin tiduran saja. Aktivitasnya pun berkurang, dan tampak 

tidak sebersemangat biasanya. Tapi setelah transfusi selesai, 

perubahan kondisinya sangat terlihat. Anak saya menjadi 

lebih aktif, ceria, bahkan bisa lari-lari, seperti kembali 

bertenaga lagi. Perbedaan sebelum dan sesudah transfusi itu 

sangat terasa bagi kami sebagai orang tua” 

Peneliti  : “Baik Mam, dengan tingkat energi yang naik turun, apa 

berpengaruh pada pola tidur dan nafsu makan? Dan apakah 

terganggu oleh kondisi kesehatan atau jadwal transfusi?” 

Informan D  : “Memang ada sedikit gangguan, terutama karena harus 

menjalani jadwal transfusi yang biasanya dilakukan pagi-

pagi sekali. Kami harus bangun lebih awal, biasanya sekitar 

jam 5 pagi, supaya bisa persiapan dan makan pagi lebih dulu 

sebelum ke rumah sakit. Kadang, anak saya terlihat ngantuk 

karena harus bangun lebih cepat dari biasanya. Tapi sejauh 

ini, itu saja gangguan yang kami rasakan, lebih ke soal waktu 

dan penyesuaian rutinitas harian, bukan masalah yang serius” 

Peneliti  : “Baik Mam, bagaimana perasaan anak terkait kondisi 

talasemia dan rutinitas transfusinya seperti bosan, cemas, 

sedih atau marah?” 

Informan D  :    “Karena sudah terbiasa menjalani transfusi darah secara 

rutin, anak saya juga jadi lebih memahami jadwalnya sendiri. 

Biasanya, kalau sudah mendekati hari transfusi, dia akan 

bilang, 'Yuk Mam, kita mau ke rumah sakit.' Jadi, anak tidak 

rewel dan sudah siap secara mental untuk pergi ke rumah 

sakit. Saya merasa ini menunjukkan bahwa anak sudah cukup 



 

 

terbiasa dan bisa menerima proses pengobatannya dengan 

baik” 

Peneliti  : “Malah semangat ya anaknya, kalau anak merasa ada yang 

tidak nyaman atau sedang kesakitan bagaimana dia 

mengungkapkannya Mam?” 

Informan D : “Iya Nurse, Biasanya anak saya juga mengungkapkan rasa 

tidak nyaman, seperti saat merasa sakit di bagian bekas infus. 

Ia kadang berkata, 'Sakitnya hari ini', dan saya biasanya 

menjawab, 'Iya, cuma sebentar', untuk menenangkannya. 

Kalau transfusinya harus dua kantong darah, prosesnya jadi 

lebih lama dan anak saya sering merasa bosan. Ia kadang 

bertanya, 'Kapan boleh pulang Mam?' Untuk mengalihkan 

rasa bosannya, saya biasanya memberinya hiburan, seperti 

menonton lewat tablet atau memainkan mainan kesukaannya, 

supaya dia tetap nyaman selama proses berlangsung” 

Peneliti  : “Trus bagaimana anak beradaptasi dengan kenyataan bahwa 

ia harus menjalani transfusi darah secara rutin seumur 

hidupnya dan apa ada masalah terkait kesulitan 

penyesuaianya Mam?” 

Informan D  : “Awalnya, setiap kali datang ke rumah sakit, anak saya sering 

menangis, terutama saat akan dipasang infus karena tentu 

saja itu terasa sakit. Selain itu, harus menginap satu atau dua 

hari di rumah sakit juga sempat membuatnya tidak nyaman. 

Namun, karena sudah menjalani rutinitas ini secara berkala, 

anak saya akhirnya menjadi lebih terbiasa. Sekarang, ia 

sudah akrab dengan suster-suster yang merawatnya, dan 

bahkan menjadi lebih nyaman berada di rumah sakit. Di 

rumah sakit tempat kami berobat juga ada playground, jadi 

kadang anak saya justru merasa senang karena bisa bermain. 

Jika di rumah tidak ada teman, justru di rumah sakit ia merasa 

punya teman, entah itu bermain dengan susternya atau 

sekadar menikmati suasana di sana. Jadi sekarang, anak saya 



 

 

sudah lebih siap dan menerima proses pengobatan ini dengan 

lebih tenang” 

Peneliti  :  “Baik Mam, apa sih yang ditakutkan dari proses transfusi 

darah ini Mam?” 

Informan D  : “Kalau sekarang, yang masih ditakuti anak saya hanya saat 

pemasangan infus saja. Tapi sekarang sudah ada krim 

EMLA, jadi anak saya bilang rasa sakitnya sudah berkurang, 

walaupun masih tetap sedikit terasa. Setelah infus terpasang 

dan darah mulai masuk, anak saya biasanya merasa lebih 

nyaman. Ia bisa menonton HP atau menikmati hiburan lain, 

dan kelihatan lebih santai serta menikmati prosesnya” 

Peneliti  : “Ada tidak kekhawatiran tentang masa depan anak terkait 

dengan kondisi talasemia dan kebutuhan transfusi rutin dan 

bagaimana cara mengatasinya?” 

Informan D  : “Kalau soal kekhawatiran saya sebagai orang tua, yang paling 

saya takutkan itu kalau stok darah untuk anak saya tidak 

tersedia, baik itu di rumah sakit maupun di PMI. Karena 

kalau darahnya tidak ada, jadwal transfusinya bisa tertunda, 

padahal kondisinya seringkali sudah menunjukkan gejala 

seperti lemas dan pucat. Jadi saya selalu berharap stok 

darahnya aman, supaya transfusi bisa dilakukan tepat waktu. 

Sebagai orang tua, saya selalu berusaha mencari solusi 

terbaik untuk pengobatan anak saya. Rasanya saya ingin tahu 

bagaimana caranya supaya anak saya tidak perlu terus-

menerus menjalani transfusi darah. Kalau bisa ada 

pengobatan yang bisa menyembuhkan secara jangka 

panjang, tentu itu menjadi harapan besar saya, supaya anak 

bisa tumbuh dan beraktivitas seperti anak-anak lainnya” 

Peneliti  : “Baik Mam, apa transfusi darah memperngaruhi jadwal 

bermainya? Dan apakah teman-temannya memahami 

kondisinya?”  



 

 

Informan D : “Setelah selesai menjalani transfusi darah, anak saya biasanya 

menjadi sangat aktif dan bersemangat, bahkan kadang lari-

lari sendiri. Tapi saya tetap membatasi aktivitas fisiknya agar 

tidak terlalu kelelahan, karena saya khawatir kondisinya bisa 

drop lagi. Di sekolah, teman-teman dan guru-gurunya juga 

sudah memahami kondisi anak saya. Kalau anak saya mulai 

tampak pucat atau lemas, biasanya mereka langsung 

memberi tahu saya. Saya juga sudah menyampaikan kepada 

orang tua teman-teman anak saya agar tidak mengajak 

bermain terlalu berat atau melelahkan, terutama saat anak 

saya mendekati jadwal transfusi, karena saat itu kondisinya 

memang sering tampak lebih lemah. Guru olahraga pun 

sudah saya informasikan, jadi ketika ada pelajaran olahraga, 

anak saya hanya melakukan aktivitas ringan, misalnya lari di 

tempat sekitar 1–2 menit saja. Sejauh ini, lingkungan sosial 

di sekolah cukup mendukung kondisi anak saya, dan saya 

sangat bersyukur atas pengertian mereka” 

Peneliti  : “Baik Mam, hebat ya sekalohanya, lalu saat kegiatan sekolah 

atau sosial apa anak bisa berpartisipasi penuh?” 

Informan D  :  “Kalau tidak ada jadwal transfusi, anak saya bersekolah 

seperti biasa, mengikuti kegiatan pembelajaran tanpa 

kendala. Namun, kalau bertepatan dengan jadwal transfusi, 

kami akan mengajukan izin kepada pihak sekolah, dan sejauh 

ini guru-guru serta Kepala Sekolah sudah sangat memahami. 

Mereka sudah tahu bahwa jika anak saya izin, kemungkinan 

besar itu karena harus menjalani transfusi darah. Untuk 

kegiatan ekstrakurikuler, anak saya masih bisa ikut dalam 

kegiatan yang ringan, seperti menggambar atau mewarnai. 

Namun untuk aktivitas fisik seperti olahraga atau basket, 

saya dan pihak sekolah sengaja membatasi secara ketat, 

karena khawatir anak akan kelelahan. Kalau anak sampai 

terlalu capek, bisa menimbulkan kondisi yang tidak 



 

 

diinginkan, dan tentu itu akan merepotkan semua pihak. Oleh 

karena itu, kami berusaha menjaga agar aktivitas fisiknya 

tetap ringan dan sesuai kemampuan kondisi tubuhnya saat 

itu. Biasanya, kalau anak saya tidak bisa masuk sekolah 

karena jadwal transfusi, gurunya tetap memberikan 

dukungan akademik. Tugas-tugas sekolah biasanya 

dikirimkan langsung ke handphone saya, jadi bisa dikerjakan 

di rumah. Kadang juga guru menghubungi anak saya lewat 

Zoom agar tetap bisa mengikuti pelajaran atau penjelasan 

tertentu. Bagi saya yang penting, proses transfusi tetap 

berjalan dengan lancar, tapi pendidikan anak juga tetap 

diperhatikan. Jadi meskipun harus izin sekolah, anak tetap 

bisa mengejar ketertinggalan pelajaran dengan bantuan dari 

guru-gurunya” 

Peneliti  :  “Luar biasa sekali ya Mami ini, trus pernah tidak merasa 

diskriminasi terkait kondisinya Mam?” 

Informan D  : “Selama ini, Puji Tuhan, lingkungan rumah maupun 

lingkungan sekolah sangat memahami dan mendukung 

kondisi anak saya. Anak-anak tetangga maupun teman-

temannya di sekolah juga bisa menerima dan bermain 

bersama dengan baik, sehingga tidak ada masalah dalam 

interaksi sosial. Saya sangat bersyukur karena dukungan dari 

orang-orang di sekitar anak saya membuatnya merasa 

diterima dan tidak berbeda meskipun sedang menjalani 

pengobatan” 

Peneliti :  “Apa pernah Mam, anak merasa terisolasi karena 

kondisinya?” 

Informan D  : “Sebelum didiagnosis talasemia, anak saya adalah anak yang 

sangat aktif. Namun setelah diketahui kondisinya, saya mulai 

membatasi beberapa aktivitas fisiknya, seperti tidak boleh 

ikut basket, berenang, atau kegiatan lain yang terlalu 

menguras tenaga. Awalnya, ia sempat protes dan berkata, 



 

 

'Kenapa sih aku nggak boleh?' karena tentu itu perubahan 

besar baginya. Namun, seiring waktu, anak saya mulai 

memahami bahwa ia memiliki kondisi kesehatan tertentu 

yang membuatnya harus menjaga aktivitas. Sekarang, dia 

sudah bisa menerima keadaannya dengan lebih baik, bahkan 

sudah membatasi dirinya sendiri tanpa harus saya ingatkan 

lagi. Kalau sekarang, kami sudah terbiasa, dan anak saya pun 

menerima kondisinya apa adanya, tanpa banyak keluhan” 

Peneliti  : “Trus perfoma belajar anak disekolah bagaimana Mam? 

Adakah penurunan atau peningkatan konsentrasi terutama 

setelah transfusi?” 

Informan D  : “Selama mengikuti proses belajar di sekolah, sejauh ini tidak 

terlihat adanya penurunan konsentrasi maupun prestasi 

akademik, baik sebelum maupun setelah menjalani transfusi. 

Kondisi anak saya cenderung stabil, dan ia tetap dapat 

mengikuti pelajaran dengan baik. Prestasinya pun masih 

tergolong bagus, tidak ada penurunan yang signifikan. Jadi, 

sejauh ini saya merasa bersyukur karena meskipun harus 

menjalani transfusi rutin, anak saya tetap mampu 

menjalankan perannya sebagai pelajar dengan baik” 

Peneliti  :  “trus seberapa mandirinya Mam anak dalam beraktivitas 

sehari-hari?” 

Informan D  : “Secara umum, anak saya sudah cukup mandiri dalam 

menjalani aktivitas sehari-hari, seperti mandi, makan, dan 

memakai pakaian. Kegiatan-kegiatan tersebut sudah bisa ia 

lakukan sendiri tanpa bantuan. Hanya untuk hal-hal tertentu 

yang berisiko, seperti saat ingin menggunakan gunting atau 

benda tajam lainnya, ia biasanya akan meminta bantuan saya 

atau pengasuh di rumah. Jadi, untuk kebutuhan dasar tidak 

ada yang mendesak, tapi tetap ada pengawasan dari kami 

untuk aktivitas yang membutuhkan kehati-hatian. Untuk 

urusan minum obat, justru kadang saya yang lupa, dan anak 



 

 

saya sendiri yang mengingatkan. Ia sudah tahu jadwal dan 

jenis obat yang harus diminumnya. Saya melihat bahwa 

karena anak sudah menerima kondisinya dengan baik, ia pun 

jadi lebih bertanggung jawab terhadap pengobatannya 

sendiri. Ini juga menunjukkan bahwa ia memiliki kesadaran 

diri yang tinggi dalam menjaga kesehatannya” 

Peneliti    :    “Wah hebat ya Mam, lalu untuk hobi dan liburan apakah 

masih bisa dilakukan?” 

Informan D :     “Dulu, anak saya memiliki hobi berenang, tapi setelah 

kondisi kesehatannya diketahui, aktivitas tersebut kami 

hentikan karena terlalu berat untuk fisiknya. Sebagai 

gantinya, ia mulai menyukai kegiatan lain yang lebih ringan, 

seperti mewarnai dan menggambar. Selain itu, sesekali kami 

juga melakukan rekreasi ringan, agar anak tetap merasa 

senang dan tidak bosan selama menjalani rutinitas 

pengobatan. Dengan begitu, waktu luangnya tetap bisa terisi 

dengan aktivitas yang positif dan sesuai dengan kondisinya” 

Peneliti  :  “Baik Mam, apa dia merasakan senang dan puas dengan 

kegiatan yang dia lakukan itu?” 

Informan D :   “Kalau misalnya kami pergi rekreasi atau ke luar kota, anak 

saya sangat senang. Mungkin karena kesehariannya hanya 

berkutat antara rumah, sekolah, dan rumah sakit, jadi saat ada 

kesempatan untuk jalan-jalan, itu menjadi momen yang 

sangat berarti baginya. Kami memang sering memberikan 

rekreasi sebagai bentuk penghargaan, kalau anak sudah 

menjalani proses sekolah dan transfusi dengan baik. Jadi, 

sebagai orang tua, kami ingin mengapresiasi usahanya dan 

memberikan waktu untuk bersenang-senang bersama 

keluarga, agar ia tetap semangat dan merasa dihargai” 

Peneliti  :  “Baik Mam saya ikutan senang mendengarkanya, ini sesi 

wawancaranya sudah selesai ya Mam, dari Mama apakah ada 

yg perlu ditambahkan atau diceritakan lagi?” 



 

 

Informan D  : “Tidak nurse, sepertinya semuanya sudah tertuang disini” 

Peneliti  : “Baik Mam, sekali lagi terima kasih atas waktunya, semoga 

Mami dan keluarga sehat selalu” 

Informan D  : “Amin, Nurse Dilla juga ya, semoga lancar semuanya” 
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