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Patients with Parkinson's disease require long-term care, and family
members provide most of this care. This study aims to explore the
experiences, feelings, and significance of family members caring for
patients with parkinson's disease. This study utilized a qualitative
research design with a descriptive phenomenological approach,
conducted in Bali in 2025. Semi-structured interviews were performed
with six participants, selected through purposive and snowball
sampling methods. The data analysis process incorporated interactive
analysis, which comprised data collection, condensation, data display,
and the formulation of conclusions. The results consist of five main
interrelated themes. These themes are family burden vs responsibility,
adaptation to a new life, surrender, many roads to Rome, and life
expectancy. As the main caregiver, the family experiences many trials,
obstacles, emotional changes, financial difficulties, fatigue, and
increasing burdens; however, they were able to recover and did not
give up on continuing their lives. Medical personnel and local health
facilities are expected to collaborate in conducting physical and
psychological health assessments for families and providing
information about available resources, such as health services and
Parkinson's community groups. Healthcare workers are expected to
understand, implement preventive measures, and provide solutions to
reduce caregiver burden and improve the quality of life for patients
with Parkinson's disease and their families.

PENDAHULUAN

Tingginya angka harapan

Penyakit Parkinson merupakan penyakit
neurodegeneratif yang banyak diderita
hidup setelah penyakit Alzheimer [2-6].

mengakibatkan peningkatan kasus pada
penyakit kronis dan degeneratif, salah Penyakit Parkinson merupakan penyakit
satunya adalah penyakit Parkinson [1]. yang bersifat progresif seiring
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bertambahnya usia yang terjadi karena
degenerasi sel-sel saraf di otak yang disebut
dengan ganglia basalis, hilangnya pigmen di
substantia  nigra, terjadinya inklusi
sitoplasma [lewy body] dan adanya
penurunan atau hilangnya dopamin di
substansia nigra pars kompakta (SNc) dan
korpus striatum [5,7]. Gangguan pada SNc
dapat menimbulkan gejala khas pada
penyakit parkinson yang disebut dengan
TRAP [2,5,8-10].

Penyakit  Parkinson terjadi seiring
bertambahnya usia, sekitar 2-3% populasi
manusia pada usia 65 tahun keatas rentan
mengalami parkinson atau sering disebut
old onset [11,12]. Old onset merupakan
parkinson yang terjadi pada usia >50 tahun
sedangkan kejadian parkinson di usia <50
tahun disebut dengan early onset [11-14].
Penyakit parkinson dapat terjadi pada
perempuan dan laki-laki, namu Kkasus
parkinson 1,4 lebih banyak dialamki oleh
laki-laki, hal ini dikaitkan dengan
kerentanan terpapar bahan kimia dan
pekerjaan yang berisiko [6,15,16].

Jumlah kasus Parkinson secara global
mengalami fluktuasi selama bertahun-
tahun, angka kejadian parkinson menurut
Global Burden of Disease Study (2018)
sebanyak 6,1 juta orang menderita
parkinson [16]. Jumlah kasus penderita
parkinson di Indonesia pada tahun 2016
mencapai 146.236 kasus, jumlah ini
mengalami peningkatan sebanyak 21,7%
sejak tahun 1990 [16]. Penyakit parkinson
diperkirakan akan terus mengalami
peningkatan hingga 30% pada tahun 2030
[16,17].

Angka mortalitas penyakit Parkinson secara
global mencapai 211.296 jiwa, di Indonesia
angka  mortalitas akibat  parkinson
mencapai 3.490 jiwa pada tahun 2016
[15,16]. Penyakit parkinson tidak hanya
mengakibatkan kematian tetapi penyakit
yang bersifat kronis dan progresif dapat
mengakibatkan penurunan pada kualitas
hidup penderita dan pengasuhnya.
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Dampak  dari penyakit  parkinson
mengakibatkan penurunan kualitas hidup
bagi penderitanya, kesulitan dalam
beraktivitas, penurunan fungsi fisik dan
fungsi fungsional, sehingga penderita
parkinson  memerlukan  bantu dari
caregiver atau Kkeluarganya. Bantuan
pengasuhan yang diberikan seperti bantuan
makan, mandi, mobilisasi, toileting dan
kebutuhan dasar lainnya [18,19].

Keterlibatan keluarga dalam pelaksaan
peran keluarga atau disebut family center
care (FCC) dalam perawatan anggota
keluarga yang mengalami sakit kronis
seperti memberi asuhan, fasilitator,
membantu dalam aktivitas sehari-hari,
makan, minum, memberi dukungan sosial,
komunikasi, melindungi atau advokasi,
mengambil keputusan pengobatan atau
inisiator, memberi dukungan, memilih
alternatif dalam pengobatan [20].

Anggota keluarga yang berperan sebagai
pengasuh informal dapat diartikan sebagai
seseorang yang memberikan perawatan
fisik dan psikologis pada anggota
keluarganya [21]. Keluarga sebagai
pengasuh tidak hanya memberikan dampak
positif terhadap kesehatan dan
kesembuhan pasien, disisi lain keluarga
yang merawat pasien dengan penyakit
kronis dan membutuhkan perawatan
jangka panjang dapat memberi dampak
negatif pada keluarga.

Peran keluarga dalam memberi perawat
tidak selalu dapat dijalankan dengan baik
dan maksimal yang dipengaruhi oleh
berbagai faktor [22]. Keluarga harus
beradaptasi dengan kondisi kesehatan
pasien yang selalu  berubah-ubah,
perubahan ini dapat menimbulkan masalah
pada kualitas kesehatan mental atau
psikologis dari pengasuh lebih rendah
dibandingkan dengan kualitas kesehatan
fisiknya [22,23].

Hasil penelitian sebelumnya yang dilakukan
oleh Gracia, Handayani dan Mansoer pada
tahun 2023 di Jawa Barat dan Bhasin and
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Bharadwaj tahun 2021 di India, memiliki
hasil adanya kecendruang kearah positf
selama merawat pasien dengan parkinson
dan dapat menerima keadaan. Berbeda
dengan situasi yang terjadi disekitar
peneliti dan hasil studi pendahuluan yang
cenderung memarahi pasien, bersikap
kurang peduli dan belum bisa menerima
keadaan saat ini [8,24].

Hasil penelitian sebelumnya dan hasil studi
pendahuluan memiliki gap dan hasil yang
berbeda, pada studi pendahulan memberi
gambaran yang negatif yakni keluarga
cenderung bersikap buruk dengan cara
memaki, memarahi dan menggunakan
kekerasan.

Berdasarkan urain tersebut makan peneliti
hendak melakukan penelitian untuk
mengetahui dan mengeksplorasi
pengalaman, makna dan keterkaitan
budaya yang dianut oleh keluarga yang
dapat memengaruhi pengalaman dalam
merawat pasien parkinson.

METODE

Studi ini menggunakan penelitian kualitatif
fenomenologi dengan pendekatan
deskriptif oleh Edmund Husserl (1859-
1938). Penelitian kualitatif dipilih karena
data yang dihasilkan lebih kompleks dan
fokus pada inti rumusan masalah dan tujuan
penelitian secara alamiah, realitas sosial
yang menyeluruh, dinamis, terbuka dan
natural [25].

Penelitian ini dilakukan di Bali khususnya di
daerah Singaraja, Kintamani, Badung dan
Denpasar selama tiga bulan sejak bulan
Januari hingga Maret 2025. Penelitian ini
mengombinasikan  purposive sampling
dengan snoball sampling untuk
memperoleh calon partisipan yang sesuai
dengan penelitian ini. Penelitian ini telah
mencapai saturasai saat analisa dan
transkrip data partisipan 6 (P6) pada
tanggal 10 Maret 2025. Sturasi diperoleh
ketika hasil analisa dan transkrip data tidak
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menemukan data tambahan dan tidak
terbentu tema baru.

Kriteria inklusi dalam penelitian ini yakni,
partisipan berusia 18 tahun keatas,
partisipan merupakan pengasuh utama
dalam keluarga, partisipan dapat bersikap
terbuka, anggota keluarga yang dirawat
telah terdiagnosa parkinson dan partisipan
bisa membaca serta menulis. Kriteria
eksklusi yang diterpakan yakni, partisipan
memiliki masalah dalam berkomunikasi,
gangguan pendengaran dan partisipan
memiliki masalah kesehatan yang tidak
memungkinkan untuk dilakukan
wawancara mendalam.

Wawancara semi terstruktur dipilih karena
dapat bersifat lebih fleksibel, penelitian
telah menyiapkan pedoman wawancara dan
telah berlatihan sebelum mengambil data
partisipan. Pedoman wawancara ini terdiri
dari tiga pertanyaan pokok yakni
pertanyaan karakteristik partisipan,
terbuka dan spesifik. Pedoman wawancara
terdiri 16 pertanyaan yang dibagi menjadi
beberapa pertanyaan meliputi identitas,
pertanyaan pembuka/umum dan
pertanyaan spesifik yang terdiri dari
pertanyaan spesifik keluarga dan parkinson
meliputi penyakit, perawatan, pengobatan
parkinson. Beberapa contoh pertanyaan
yang diberikan kepada partisipan yakni
“Bisakah saudara/i menceritakan
bagaimana pengalaman yang sudah
sadara/i lalui selama merawat anggota
keluarga yang mengalami parkinson sejak
awal terdiagnosa sampai saat ini?” dan "Apa
yang saudara/i rasakan ketika anggota
keluarga dinyatakan terdiagnosa
parkinson?”

Hasil wawancara sementara yang telah
diperoleh terlebih dahulu akan diberikan
kepada partisipan untuk mengklarisifikasi
data yang disampikan telah tepat dan sesuai
dengan yang ingin disamipakn oleh
partisipan atau disebut sebagai member
checking dan dilakukan audit oleh pihak-
pihak yang telah berpengalaman dibidang
penelitian kualitatif. = Hasil wawanacra
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dalam  penelitian ini di  alanisis
menggunakan model analisis interaktif oleh
Miles and Huberman pada tahun 1994 yang
terdiri dari proses data collection,
condensation, data  display and
conclusions (26).

Peneliti sebagai intrumen utama penelitian
telah memenuhi syarat keabsahan data
seperti bersikap objektif, netral, tidak
memberi penilaian berdasarkan sudut
pandang peneliti atau keilmuan yang
dimiliki, melakukan konfirmasi hasil
wawancara sementara dan melakukan
audit penyusuna pedoman wawancara
serta penyusun hasil wawancara.

Penelitian ini telah disetujuin dan telah
memperoleh izin laik etik dari Komisi Etik
Fakultas Kedokteran Universitas Udayana
dengan nomor surat
3085/UN14.2.2.VI1.14/LT/2024.

HASIL

Partisipan yang ikut serta dalam penelitian
merupakan pengasuh utama pada pasien
parkinson yang berjumlah 6 orang, dengan
rentang usia 21-70 tahun. Seluruh pasien
yang mengalami parkinson dalam penelitian
ini adalah laki-laki dengan awitan penyakit
yang berbeda-beda, mulai dari 1 tahun
hingga 23 tahun.

Mayoritas partisipan berjenis kelamin
perempuan sebanyak empat orang dan dua
orang laki-laki. Latar belakang pendidikan
partisipan sangat beragam, partisipan
dengan latar belakang pendidikan SMP
sebanyak satu orang, SMA sebanyak empat
orang dan satu orang dengan latar belakang
pendidikan S2. Karakteristik partisipan
dalam penelitian ini lebih lanjut dijelaskan
pada tabel 1 berikut ini.

Tabel 1

Karakteristrik Partisipan
Partisipan
Indikat
fiarator P1 P2 P3 P4 PS5 P6

Usia (tahun) 51 70
Jenis Kelamin P P
Pendidikan Terakhir S2 SMA
Pekerjaan Guru IRT
Lama Pengasuhan

(tahun) 23 1
Hubungan dengan Pasien Suami Suami

25 21 30 60
L P L P
SMA SMA SMA SMP
Karyawan IRT Karyawan IRT
Swasta Swasta
21 4 5 10
Mertua .
Ayah Laki-laki Ayah Suami

* Note: Kode Partisipan (P), Laki-laki (L), Perempuan (P), Ibu Rumah Tangga (IRT), Sekolah Menengah Pertama
(SMP), Sekolah Menengah Atas (SMA) dan Strata Dua (S2).

Tema yang dihasilkan pada penelitian ini
terdiri dari 5 tema utama, yaitu beban
keluarga vs tanggung jawab, adaptasi
kehidupan baru, berserah diri, banyak jalan
menuju roma, dan harapan hidup.

Tema 1: Beban Keluarga Vs Tanggung
Jawab

Tema ini menunjukkan bahwa partisipan
merasa bertanggung jawab terhadap
kondisi anggota keluarga yang mengalami

parkinson, namun disisi lain, tanggung
jawab tersebut membebani mereka dalam
kehidupan sehari-hari. Merawat anggota
keluarga dengan parkinson sebagai sebuah
tanggung jawab disampaikan oleh P1.

”...astungkara saya dan keluarga diberikan
kesehatan untuk bisa merawat suami
saya... e..kami memang bersama anak-
anak punya komitmen itu bagaimana kami
bisa hadir kemudian ee....selakau keluarga
terdekat bisa memberikan motivasi,
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dukungan agar suami saya bisa apa
namanya termotivasi untuk terus berobat”
(P1).

Partisipan P1 dan P2 juga memanfaatkan
perawatan dari pihak lain dengan menyewa
pengasuh atau care giver, karena keluarga
memiliki kesibukan saat pagi sampai siang
hari dan pengasuh utama sudah lanjut usia.

"Saya dulu sempat sewa pembantu buat
jaga dan rawat suami dari tahun 2004
sampai 2021, waktu COVID udah berhenti,
saya was-was kalau suami atau anak-anak
kena COVID.” (P1).

“Ninik sewa juga perawat buat bantu rawat
kakek dirumah, ninik udah ga kuat sendiri
angkat bangunin kakek...ninik ada sakit
juga diperut” (P2).

Partisipan menganggap bahwa dia adalah
anggota keluarga sekaligus istri, maka
dialah yang harus bertanggung jawab
memberi perawatan dirumah apapun
kondisinya, seperti yang disampaikan oleh
P2 dan Pé6.

"Ninik cuma bisa rawat dia, siapa lagi ajak
buat rawat, anak-anakkan pisah tinggalnya.
Rawat bapak apa yang bisa dilakuin itu aja,
biar sehat apa kayak dulu lagi.” (P2).

“Siapa lagi yang merawat, soalnya cuma
tinggal berdua, jalanin tugas kewajiban jadi
istri...jamnya minum obat, kasi
obatnya...kadang ambil sendiri, saya masih
di sawah.” (P6).

Partisipan lain menggap merawat pasien
sebagai salah satu wujud bakti yang bisa
diberikan kepada orang tuanya, seperti
yang diungkapkan oleh P5.

“Anggap lagi berbakti sama orang tua dari
dini...Petik baiknya aja dik, pengalaman
hidup beda-beda.” (P5).

Namun partisipan yang pada awalnya sudah
memiliki beban untuk mengurus diri
sendiri dan rumah tangganya, merasa
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mendapatkan beban ganda karena harus
mengurus anggota keluarga yang sakit,
seperti yang disampaikan oleh P3 dan P4

“..nah pas kita sakit, harus rawat dia juga
itu jadi bebannya double ya...harus urus diri
sendiri urus bapak juga...” (P3).

“Pasti kayak ini ya nambahin beban gitu
ya..harusnya kan harus udah senang
tinggal Cuma berdua, ternyata harus ada
mertua yang harus diurus apalagi
mertuanya sakit Kkan..jadinya ngerasa
kayak berat tinggal dirumah gitu, harus
bagi-bagi waktu, harus rawat orang lain
juga selain ngerawat suami sama diri
sendirikan. Nambahin pengeluaran juga,
lagikan ga bisa kemana-mana, jadi harus
sedia popok dewasa ataupun kain.” (P4).

Tema 2: Adaptasi Kehidupan Baru

Partisipan harus menyesuaikan
kehidupannya setelah pasien jatuh sakit
atau kondisinya memburuk, penyesuaian
itu dapat terjadi pada peran keluarga,
pekerjaan, kehidupan rumah tangga dan
kebiasaan sehari-hari lainnya. Perubahan
kesehatan pasien menimbulkan perubahan
peran dalam keluarga dan rumah tangga,
seperti yang disampaikan oleh P5 dan Pé.

“Waduh...ga bisa mikir, belum lagi cuma
sendiri, belum lagi mikirin kedepannya kan
bapak juga tergantung sama keluarga... kita
masih muda...yaa kerja masih serabutan,
aduh...bapak tulang punggung sekarang
kayak gini, gimana caranya. Belum lagi
kebutuhan ibu, nanggung obat bapak ya
berat lah waktu itu dik.” (P5).

“...Sedih juga, dulu kan bapak kerja keras di
sawah berdua, sekarang dapet cobaan
penyakit harus sendiri urus sawah.” (P6).

Partisipan lainnya harus izin pulang kerja
lebih awal karena kondisi kesehatan pasien
pada saat itu mengalami halusinasi, seperti
yang disampaikan P3.

cx
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“..rumah udah ni di kunci, eh bapak keluar
manjat tembok, nanti ada yang telpon kalau
bapak diluar jatoh. Perasaan pasti ada
marah ya, emosi jugakan lagi kerja juga, ibu
juga kerja, adek kulia. Aduhh marah kesel
banget, mau gak mau ya, harus pulang
jemput dia” (P3).

Perubahan yang terjadi  menuntut
partisipan untuk beradaptasi dengan
keadaan, seperti penyesuain dalam
kehidupan sehari-hari yang diungkapkan
oleh P4.

“Tapi aku kan ga bisa bantu terus-terusan
karna ada beres-beres rumah, terus susah
bagi waktunya gitu, belum lagi cape, jadi
aktivitasnya ga bisa dipantau terus gitu.”
(P4).

Tema 3: Berserah Diri

Tema ini menunjukkan bahwa partisipan
berusaha ikhlas, tegar, tetap berusaha
sekuat tenaga mencari pengobatan terbaik
untuk kesehatan pasien, dan menyerahkan
hasil akhir dari perjuangan mereka
kepadaNya. Hal ini disampaikan oleh
sebagai besar partisipan, seperti P1 dan P2.

“Yaa satu sisi saya berusaha ikhlas, ikhlas
dalam arti tidak putus asa jadi saya tetap
ikhlas mungkin ini sudah jalannya sudah
takdirnya tetapi saya tidak putus asa dan
saya tetap berusaha mengobati suami
sesuai dengan petunjuk medis yang
diberikan oleh dokter” (P1).

“Gimana men ya dijalani aja, kalau dipikir
sekali nanti semua nanti drop ya, bebas-
bebaskan saja ikhlas-ikhlaskan aja” (P2).

Tema 4: Banyak Jalan Menuju Roma

Tema ini menggambarkan kombinasi
pengobatan yang telah keluarga tempuh,
baik pengobatan medis, alternatif dan tidak
lupa memohon kepada Tuhan. Pengobatan
yang keluarga tempuh dapat diterapkan
secara beriringan, sejak pasien terdiagnosa
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parkinson hingga saat ini, seperti yang
diungkapkan oleh P1 dan P2.

“Kalau pengobatan yang kami lakukan, apa
namanya secara medis itu ke RSUD,
sekarang dikasi stalevo, terus ditambah
vitamin B complex, arkine Kkarena air
liurnya banyak. Kami juga melakukan terapi
di rumabh, itu ada apa krikil ya yang dari
batu-batu kecil tapi tidak tajam. Biasa sering
digunakan untuk jalan disana, seolah-olah
untuk alat terapi, kemudian juga ada pijat
refleksi, akupuntur. Kami juga memberikan
apa namanya ee kasi loloh atau jamu.” (P1).

“Dipijet sudah manggil terapis, terapinya
pake paket-paket, terapi nganggen lampu
merah, dipanaskan, pijetnya seminggu
sekali, kalau terapi 2 hari sekali manggil ke
rumah, berobat ke dokter, kontrol dokter
saraf 1 bulan sekali, sekarang perawat yang
rawat di rumah.” (P2).

Selain menerapkan pengobatan medis dan
alternatif, partisipan dan keluarga juga ikut
serta dalam kelompok keagamaan yang
diyakini partisipan, seperti yang
disampaikan oleh P3.

“Udah banyak yang dicoba ya dari terapi-
terapi sinar infrared, terus duluan ada yang
terkenal tu terapi herbal-herbalan, ada juga
terapi pake alat pijet, minum jamu-jamuan
yaa, ada yang dikubur di pasir pantai sama
kita alternatif ke rohani ya dik, kayak ikut
pasraman gitu, berdoa sesuai hindu gitu.”
(P3).

Selain menerapkan pengobatan medis dan
alternatif, partisipan dan keluarga juga ikut
serta dalam kelompok keagamaan yang
diyakini partisipan, seperti yang
disampaikan oleh P3 dan P5.

“Tapi ada aja sih syukurnya karna
setidaknya dia udah bisa aktivitas kalau kita
tinggal kerja atau sekolah. Ya, karna minum
obatnya jadinya bisa gerak, kalau gak
minum obat ga bisa gerak dia” (P3).

cx
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“...Setelah bapak makan obat seolah bapak
itu seolah sudah sehat dapat melakukan
aktivitas berat sekalipun, bagi orang sakit
dia bisa jalan-jalan, bisa mengambil
pekerjaan seperti memindahkan kompos
yang ada di belakang ke halaman.” (P5).

Tema 5: Harapan Hidup

Tema penelitian ini menggambarkan semua
perjuangan partisipan yang amat panjang
sejak awal pasien divonis parkinson hingga
saat ini. Partisipan melihat ada harapan bagi
pasien jika suatu saat nanti pasien diberi
kesembuhan, kesehatan, dan kondisi yang
membaik seperti yang diungkapkan oleh P1.

“..Sekarang ada sedikit titik kesembuhan
yang sudah saya syukuri sekali karena apa
namanya, perubahan dari sehat kemudian
terdiagnosa parkinson kemudian sampai
tidak bisa bergerak kemudian sekarang bisa
aktivitas sedikit, itu perasaannya sudah
campur tidak karuan.” (P1).

Selain menerapkan pengobatan medis dan
alternatif, partisipan dan keluarga juga ikut
serta dalam kelompok keagamaan yang
diyakini partisipan, seperti yang
disampaikan oleh P3 dan P5.

“Tapi ada aja sih syukurnya karna
setidaknya dia udah bisa aktivitas kalau kita
tinggal kerja atau sekolah. Ya, karna minum
obatnya jadinya bisa gerak, kalau gak
minum obat ga bisa gerak dia” (P3).

“...Setelah bapak makan obat seolah bapak
itu seolah sudah sehat dapat melakukan
aktivitas berat sekalipun, bagi orang sakit
dia bisa jalan-jalan, bisa mengambil
pekerjaan seperti memindahkan kompos
yang ada di belakang ke halaman.” (P5).

Hasil peneliti ini menemukan lima buah
tema besar yang didukung oleh pernyataan-
pernyataan partisipan yang ditemukan
pada saat wawancara dan analisis transkrip.
Tema-tema dalam penelitian ini dapat
dilihat pada gambar 1 berikut.

Beban Keluarga Adaptasi Berserah
Vs Kehidupan Diri
Tanggung Jawab Baru

I | | |
J

Gambaran
Pengalaman
Keluarga dalam
Merawat Pasien
dengan Parkinson

Banyak Jalan Harapan
Menuju Roma Hidup

Gambar 1
Tema Analitik

PEMBAHASAN (12,16,27). Hasil penelitian ini selaras
dengan penelitian terdahulu oleh Dorsey
Beban Keluarga Vs Tanggung Jawab (2018) yang menyatakan mayoritas

penderita parkinson adalah laki-laki dan

Penyakit parkinson merupakan penyakit
neurodegeneratif yang banyak muncul pada
usia 50 tahun ke atas dan cenderung dialami
oleh laki-laki dari pada perempuan
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penelitian ini mendapat hasil serupa yakni
ke enam partisipan mengasuh pasien laki-
laki.
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Keluarga yang merawat pasien parkinson
menyampaikan jika kehidupan yang
mereka jalani semakin berat, banyak
perubahan yang terjadi, merasa terbebani
dengan kondisi pasien, kengeluarga yang
meningkat dan selalu memikirkan kondisi
pasien ketika ingin meninggalkan pasien
sendiri dirumah karena harus bekerja atau
berpergian.

Beban pengasuh merupakan sebuah istilah
yang digunakan untuk mengungkapkan
dampak atau efek yang dirasakan pengasuh,
seperti adanya dampak negatif pada
kesejahteraan fisik, emosional, sosial,
spiritual dan finansial pengasuh [28].

Beban yang dirasakan keluarga disebabkan
oleh biaya pengobatan yang tinggi, biaya
perawatan sehari-hari seperti menyediakan
popok dewasa, alat-alat untuk menunjang
perawatan, beban fisik yang dirasakan
keluarga, tanggung jawab bertambah, peran
yang bertambah banyak, lama pengasuhan,
kondisi dan karakteristik pasien.

Pasien yang mengalami Kketergantungan
dengan obat dan mengkonsumsi obat cukup
banyak selama bertahun-tahun dapat
memicu komplikasi motorik  akibat
Levodopa [23]. Konsumsi obat dalam
jangka waktu lama dapat memicu
munculnya siklus on off pada obat dan
gejala penyakit yang memberat [29].

Kondisi pasien yang berubah-ubah tidak
jarang membutuhkan perawat oleh tenaga
kesehatan di rumah sakit. Keluarga merasa
bahwa mereka tidak diperhatikan oleh
tenaga kesehatan, hal ini muncul karena
saat pasien dirawat di rumah sakit atau
kontrol kesehatan setiap bulannya tenaga
kesehatan hanya menanyakan kesehatan,
keluhan pasien tanpa memikirkan atau
menanyakan kondisi keluarga sebagai
pengasuh selama bertahun-tahun. Tenaga
kesehatan menggunakan pendekatan yang
berfokus pada pengobatan dan perawatan
bagi pasien itu sendiri atau Patient
centered care (PCC) tanpa memberi
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dukungan dan memperhatikan keluarga
sebagai pengasuh utama pasien.

Beban lain yang dirasakan keluarga adalah
keterbatasan finansial akibat biaya
pengobatan yang mahal, biaya perawatan
selama dirumah, biaya akomodasi kontrol
kesehatan dan biaya rumah tangga lainnya.
Dana yang dikeluarkan keluarga untuk
obata-obat tanpa jaminan Kkesehatan
mencapai Rp3.000.000 hingga Rp5.000.000
setiap bulannya.

Penelitian yang dilakukan di Amerika,
menyatakan biaya yang dikeluarkan
keluarga untuk penderita parkinson pada
tahun pertama mencapai $9.625, sedangkan
pada tahun ketiga mencapai $20.835 dan
pada tahun kelima mencapai $27.466 atau
senilai Rp163.270.000 hingga
Rp448.931.770 [30].

Disisi lain keluarga juga tidak bisa
meninggalkan pasien sendirian karena
kondisi pasien yang ketergantungan dan
merawat pasien merupakan sebuah
tanggung jawab dan wujud bakti mereka
kepada pasien atau pada keyakinan yang
dianut disebut sebagai kewajiban pada
orang tua (guru rupaka) dan hutang pada
orang tua (Pitra Rna), sehingga keluarga
berada dalam dilema antara beban yang
dirasakan atau tanggung jawab yang harus
diemban dan hal ini tentu dipengaruhi oleh
budaya dan kepercayaan yang dianut.

Perubahan kondisi sehat sakit pada anggota
keluarga dapat berpengaruh pada anggota
keluarga lainnya. Perubahan tersebut
mengakibatkan pengasuh menjadi cemas,
khawatir sehingga waktu yang dihabiskan
di luar rumah menjadi lebih terbatas
sehingga keluarga harus
mempertimbangkan kondisi pasien.

Keluarga memiliki peran besar dalam
melaksanakan tugas dan fungsi keluarga
pada bidang kesehatan. Merawat anggota
keluarga dengan penyakit kronis dan
kondisi yang berubah ubah dapat merubah
tatanan hidup dalam keluarga serta tidak
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jarang menimbulkan masalah. Adaptasi
kehidupan baru yang dialami keluarga
seperti, adanya perubahan peran dan
tanggung jawab dalam keluarga yang pada
awalnya berperan sebagai anak atau istri
berubah menjadi kepala keluarga, harus
pengambil keputusan dalam keluarga,
mencari nafkah, membesarkan anak
seorang diri, bertanggung jawab merawat
pasien. Adaptasi lain seperti, perubahan
dalam pekerjaan, harus mengambil izin
kerja atau pulang lebih awal dan menambah
kegiatan rumabh.

Cara keluarga melihat pengalamannya
dapat mendorong keluarga lebih kuat dan
ini  berhubungan dengan Kkepercayaan
keluarga kepada Tuhan. Menurut Gall and
Guirguis (2013), adanya koping religius
serta spiritual yang baik dapat berdampak
pada kesejahteraan fisik, psikologis, sosial
serta spiritual setiap individu [31].

Saat terdiagnosa penyakit kronis dan harus
dengan perawatan bertahun-tahun
seseorang cenderung menjadi lebih religius
dan lebih mendekatkan diri kepada Tuhan,
karena individu ingin bertaubat dan
keyakinan yang dimiliki bahwa Tuhan dapat
memberikan jalan terbaik dan mukjizat
pada hambanya [32].

Segala usaha yang dilakukan keluarga
belum berbuah manis, namun tidak
membuat keluarga putus asa untuk terus
berusaha. Keluarga menganggap kondisi
sakit yang dialami pasien sudah merupakan
takdir yang diberikan oleh Tuhan yang
harus dijalani dan percaya jika Tuhan telah
menyiapkan hal terbaik untuk mereka.
Banyak cobaan, tantangan, rintangan dan
ketidak pastian yang dihadapi keluarga
selama mengasuh pasien dan keluarga
bersyukur dapat melewati masa-masa sulit
itu hingga saat ini, walaupun pasien belum
sembuh hal ini yang mendorong keluarga
semakin yakin dan mendekatkan diri
kepada Tuhan.
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Adaptasi Kehidupan Baru

Perubahan kondisi sehat sakit pada anggota
keluarga dapat berpengaruh pada anggota
keluarga lainnya. Perubahan tersebut
mengakibatkan pengasuh menjadi cemas,
khawatir sehingga waktu yang dihabiskan
di luar rumah menjadi lebih terbatas
sehingga keluarga harus
mempertimbangkan kondisi pasien.

Keluarga memiliki peran besar dalam
melaksanakan tugas dan fungsi keluarga
pada bidang kesehatan [30]. Merawat
anggota keluarga dengan penyakit kronis
dan kondisi yang berubah ubah dapat
merubah tatanan hidup dalam Kkeluarga
serta tidak jarang menimbulkan masalah.
Keluarga  sebagai  pengasuh  harus
mengemban tugas extra, adanya perubahan
peran dan tanggung jawab dalam keluarga,
hal ini menuntut keluarga untuk mampu
beradaptasi dan menyesuaikan diri
terhadap perubahan yang terjadi.

Adaptasi kehidupan baru yang dialami
keluarga seperti, adanya perubahan peran
dan tanggung jawab dalam keluarga yang
pada awalnya berperan sebagai anak atau
istri berubah menjadi kepala keluarga,
harus pengambil keputusan dalam
keluarga, mencari nafkah, membesarkan
anak seorang diri, bertanggung jawab
merawat pasien. Adaptasi lain seperti,
perubahan dalam  pekerjaan, harus
mengambil izin kerja atau pulang lebih awal
dan menambah kegiatan rumah.

Berserah Diri

Manusia merupakan individu yang terdiri
dari komponen yang kompleks
mencangkup aspek biologis, psikologis,
sosial dan spiritual. Cara keluarga melihat
pengalamannya dapat mendorong keluarga
menjadi lebih kuat, hal ini juga berkaitan
dengan keyakinan kepada Tuhan. Menurut
Gall and Guir (2013), adanya koping religius
serta spiritual yang baik dapat berdampak
pada kesejahteraan fisik, psikologis, sosial
serta spiritual setiap individu [31]. Individu
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dan keluarga yang memiliki koping spiritual
yang baik dapat membentuk pribadi yang
lebih baik, ber welas asih, dapat menerima
keadaan, mampu beradaptasi dan dapat
memaknai pengalamanya dengan baik
sesuai dengan keyakinan kepada Tuhan
[31].

Keluarga telah mencoba banyak jenis
pengobatan baik medis, tradisional dan
komplementer, namu tidak seluruh pasien
menunjukkan perubahan kesehatan kearah
yang lebih baik. Saat terdiagnosa penyakit
kronis dan harus dengan perawatan
bertahun-tahun seseorang cenderung
menjadi  lebih  religius dan lebih
mendekatkan diri kepada Tuhan, karena
individu ingin bertaubat dan keyakinan
yang dimiliki bahwa Tuhan dapat
memberikan jalan terbaik dan mukjizat
pada hambanya [32].

Segala usaha yang dilakukan keluarga
belum berbuah manis, namun tidak
membuat keluarga putus asa untuk terus
berusaha. Kondisi kesehatan pasien yang
tidak menentu, mendorong keluarga dan
pasien senantiasa memohon kepada Tuhan.
Keluarga menganggap kondisi sakit yang
dialami pasien sudah merupakan takdir
yang diberikan oleh Tuhan yang harus
dijalani dan percaya jika Tuhan telah
menyiapkan hal terbaik untuk mereka.
Banyak cobaan, tantangan, rintangan dan
ketidak pastian yang dihadapi keluarga
selama mengasuh pasien dan keluarga
bersyukur dapat melewati masa-masa sulit
itu hingga saat ini, walaupun pasien belum
sembuh hal ini yang mendorong keluarga
semakin yakin dan mendekatkan diri
kepada Tuhan.

Banyak Jalan Menuju Roma

Motivasi merupakan kekuatan atau
dorongan yang berasal dari diri sendiri yang
mengakibatkan munculnya dorongan untuk
bertindak [33,34]. Keluarga memiliki
motivasi atau dorongan yang kuat dapat
mendorong rasa semangat bagi keluarga
untuk mencari dan mencoba banyak jenis
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pengobatan. Pengobatan yang ditempuh
berupa pengobatan medis, tradisional,
komplementer, pengobatan spiritual dan
pengobatan dengan orang pintar atau
balian yang keluarga yakini.

Beberapa jenis pengobatan yang telah
ditempuh seperti konsumsi vitamin, obat
arkine, obat dopaminergik yang
mengandung levodopa seperti levazide,
leparson, stalevo dan jenis obat lainnya.
Selain pengobatan medis, keluarga juga
melakukan pengobatan komplementer dan
tradisional seperti, pijat refleksi, akupuntur,
terapi sinar infrared, minum jamu,
minuman herbal dan berkubur di pasir
pantai.

Keluarga juga mencoba bertanya kepada
orang pintar atau balian, apakah ada
kesalahan yang telah diperbuat sehingga
pasien dan keluarga tertimpa musibah dan
apakah ada solusinya. Hal itu tidak memberi
perubahan pada kondisi kesehatan pasien,
sehingga keluarga mencoba pengobatan
secara spiritual dengan cara memulai
mendalami ajaran agama dengan ikut
perkumpulan keagamaan dan kembali
mendekatkan diri pada sang pencipta.

Maka peneliti menyimpulkan bahwa ada
hubungan antara motivasi untuk sehat atau
sembuh  dengan  perilaku  mencari
pengobatan atau pertolongan medis.

Harapan Hidup

Harapan dapat diartikan sebagai ekspektasi
atau keinginan yang mengandung hal positif
tentang masa yang akan datang [35,36].
Harapan yang dimiliki keluarga dapat
terbentuk karena ada hubungan saling
percaya, selalu berusaha ada untuk pasien,
saling menguatkan dan memberi dorongan
positif bagi diri sendiri dan pasien.

Perubahan kondisi kearah yang lebih baik
menjadi angin segar bagi keluarga dan
pasien, karena setelah banyak hal yang
mereka lalui dan banyak doa yang mereka
panjatkan akhirnya ada titik terang bagi
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mereka. Perubahan sekecil apapun yang
terjadi pada pasien parkinson menjadi
sebuah cahaya dan harapan baru bagi
keluarga dan pasien. Keluarga menyadari
perubahan kondisi ini juga akibat dari
konsumsi obat-obatan, walaupun hanya
bersifat sementara waktu, keluarga tetap
bersyukur dengan perubahan yang terjadi.

Perubahan kondisi kearah yang lebih baik
dapat meningkatkan motivasi, kekuatan,
semanagat bagi keluarga sebagai caregiver
dan pasien, sehingga mereka tetap kuat
menjalani kehidupan. Hal ini juga
dipengaruhi dengan mekanisme koping
yang adaptif dan budaya yang dianut.
Harapan keluarga dan pasien merupakan
sebuah keinginan agar mereka tetap
bertahan hidup dan berharap ada sebuah
titik kesembuhan bagi pasien. Keinginan
sembuh, bangkit seperti dahulu selalu ada,
meskipun keluarga mengetahui jika
penyakit yang menyerang pasien tidak
dapat disembuhkan.

SIMPULAN

Pengalaman yang dilalui keluarga bukan hal
yang mudah dan sering mengalami jatuh
bangun yang tergambarkan oleh ke lima
tema yang saling berkaitan yakni beban
keluarga vs tanggung jawab, adaptasi
kehidupan baru, berserah diri, banyak jalan
menuju roma dan harapan hidup. Tema-
tema ini tidak hanya menggambarakan
pengalam dan perjuang keluarga, namu
memiliki makna mendalam yakni sekecil
apapun perubahan yang terjadi tetap
disyukurin dan menjadi sebuah harapan
baru bagi orang lain.

Pengalaman keluarga dalam merawat
pasien parkinson dipengaruhi oleh
beberapa aspek dari lama perawatan,
budaya dan keyakinan. Perawatan memiliki
kecenderungan semakin lama merawat
pasien maka keluarga lebih tabah atau
ikhlas, sabar dan mampu memahami
keadaan yang terjadi. Buadaya yang dianut
juga turut memengaruhi persepsi keluarga
dalam merawat pasien parkinson seperti

keyakinan pada hukum karma dan berbakti
pada orang tua. Partisipan yakin bahwa
dengan cara merawat orang tua dengan
ikhlas dapat memberi amal ibadah atau
pahala, serta sebagai kewajiban seorang
anak merawat orang tua atau dalam
keyakinan yang dianut partisipan disebut
sebagai Guru Rupaka dan Pitra Rna.

Peran tenaga kesehatan sangat dibutuhkan
oleh keluarga, tidak hanya merawat atau
memantau kondisi kesehatan anggota
keluarga yang sakit, namu membantu
memfasilitasi kesehatan keluarga sebagai
pengasuh.

Jumlah partisipan yang sedikit menjadi
keterbatasan penelitian ini, partisipan yang
sedikit mungkin saja dapat mempengaruhi
hasil  penelitian. Untuk mengurangi
keterbatasan ini, peneliti dapat melakukan
penelitian di rumah sakit, komunitas dan
kelompok tertentu.
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