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A. Pendahuluan
Dalam mempelajari penyakit kronis pada anak, pertama yang harus dipahami adalah perbedaan penyakit kronis dan kondisi kronis. Dua hal tersebut merupakan suatu kondisi yang mengakibat kesakitan dalam waktu lama, namun terdapat perbedaan. Kejadian penyakit kronis pada anak  akan menyebabkan kondisi kronis, namun kondisi kronis belum tentu menyebabkan penyakit kronis. Misalnya pada anak yang mengalami yang mengalami penyakit thalasemia yang merupakan penyakit kronis dengan transfusi darah terus menurus maka akan menyebabkan chronic condition. Hal berbeda dengan anak autis yang mengalami chronic condition tapi sepanjang hidupnya tapi belum tentu disertai dengan penyakit kronis.
Penyakit kronis merupakan penyakit yang membutuhkan perawatan yang lebih lama. Hal tersebut akan menjadi beban ganda dalam bidang kesehatan selain dari penyakit infeksi. Penyakit kronis pada anak tidak hanya mengakibatkan kesakitan, kematian dan ketidakmampuan fisik pada anak, namun juga prosedur pengobatan yang panjang dan menghabiskan banyak biaya pengobatan (Denham & Looman, 2010). 
Menurut Biro Kesehatan Ibu dan Anak Amerika Serikat (2003) diperkirakan ada 18 juta anak yang didiagnosa penyakit kronis (Coffey, 2006). Dari tahun ke tahun kejadian penyakit kronis pada anak selalu mengalami peningkatan. Adapun penyakit kronis yang sering terjadi pada anak adalah leukemia, thalasemia, hemofilia, keganasan lain pada anak, asthma, diabetes, cerebral palsy, kanker, AIDS, cystic fibrosis, kelainan jantung bawaan dan lain-lain.
Penyakit kronis pada anak tidak hanya berdampak terhadap anak tetapi juga kepada orang tua dan saudara kandung. Penyakit kronik yang dialami oleh anak akan berdampak terhadap pertumbuhan dan perkembangan pada anak. Selain hal tersebut, tingkat aktivitas anak akan dipengaruhi oleh kondisi kronik tersebut. Contohnya pada anak usia sekolah, anak akan sering tidak masuk sekolah karena menjalani perawatan di rumah sakit. Kondisi tersebut secara tidak langsung akan menimbulkan masalah perilaku dan emosional pada anak. Pada orang tua, hal tersebut menyebabkan orang tua bolos kerja, beban waktu, beban finansial, lebih emosional atau masalah fisik selama merawat anak dengan penyakit kronis. Sehingga dalam dalam perawatan anak dengan penyakit kronis orang tua dan tenaga kesehatan saling bekerja sama agar membantu anak untuk meningkatkan kualitas hidupnya. 
B. Kompetensi Dasar
Mahasiswa mampu menjelaskan kualitas hidup pada anak dengan penyakit kronis
C. Kemampuan Akhir yang Diharapkan
Mahasiswa mampu menjelaskan kualitas hidup pada anak dengan penyakit kronis
D. Kegiatan Belajar

1. Pengertian Penyakit Kronis
Penyakit kronis mengacu pada suatu gangguan kesehatan yang tidak bisa disembuhkan dengan tindakan bedah sederhana atau terapi medis jangka pendek. Seseorang dikatakan menderita penyakit kronis apabila ditemukan satu atau lebih keadaan berikut pada saat didiagnosa atau dalam masa perjalanan penyakit: keterbatasan fungsi, kecacatan, ketergantungan terhadap obat-obatan dan menggunakan diet dan atau teknologi medis khusus.

Penyakit kronis merupakan suatu kondisi yang mempengaruhi fungsi keseharian penderitanya selama lebih dari 3 bulan dalam satu tahun, yang menyebabkan hospitalisasi selama lebih dari 1 bulan dalam 1 tahun atau pada saat diagnosis dibuat terjadi salah satu dari kondisi tersebut (Hockenberry & Wilson, 2009). Penyakit kronis adalah kondisi yang tidak sembuh secara spontan, tidak bisa disembuhkan secara sempurna dan sakit dalam jangka waktu yang panjang (James & Ashwil, 2010).  

Sehingga dapat disimpulkan bahwa penyakit kronis pada anak merupakan suatu penyakit yang dialami oleh anak yang tidak disembuhkan secara sempurna dan sakit dalam jangka waktu yang panjang serta menyebabkan hospitalisasi lebih lama. Penyakit kronis ini juga menyebabkan kondisi kronis pada anak dimana anak akan mengalami keterbatasan aktivitas sehari-hari sehingga memerlukan bantuan khusus atau adaptasi.

2. Jenis-jenis penyakit kronis pada anak

Penyakit kronis pada anak selalu meningkat setiap tahunnya. Adapun penyakit kronis yang sering menyerang anak adalah:

a. Kanker

Kanker merupakan salah satu penyakit kronis yang sering dialami oleh anak, seperti leukemia, NHL, tumor wilms, retinoblastoma dan lain-lain

b. Asthma

c. Cystic fibrosis

d. Diabetes tipe 1 dan tipe 2
e. Obesitas 
f.  Cerebal palsy (Torpy, et al, 2010)

3. Dampak penyakit kronis terhadap pertumbuhan dan perkembangan perkembangan anak

a. Dampak terhadap perkembangan anak

Dampak penyakit kronis berbeda-beda pada setiap tahap usia perkembangan anak. Ada beberapa faktor yang mempengaruhi anak dalam merespon penyakit kronis yang dialami yaitu faktor usia, lama anak menderita penyakit, jenis pengalaman, dan tahap perkembangan anak (Wong, et al, 2009).

Tahap perkembangan bayi adalah membangun rasa kepercayaan. Bayi berada dalam masa membangun rasa percaya melalui hubungan yang intim berupa sentuhan dan belaian kasih sayang secara konsisten dari orang tua. Kondisi penyakit dalam jangka waktu panjang pada bayi dapat menyebabkan tidak normalnya hubungan bayi dan orang tua. Hal ini menyebabkan bayi kehilangan kemampuan motorik dan harus berbaring di tempat tidur dalam jangka waktu panjang. Kontak bayi dengan lingkungan terutama orang tua menjadi berkurang. Kurangnya sentuhan orang tua dapat menyebabkan bayi menjadi rewel dan merasa tidak aman (Hockenberry & Wilson, 2009; James & Ashwil, 2010).

Pada usia todler, hospitalisasi akibat penyakit kronis akan mempengaruhi kemampuan autonomi anak. Anak akan mengalami kehilangan kemampuan dalam mengontrol perasaan dan kebebasannya. Anak akan mengalami peningkatan ketergantungan kepada orang tua, keterbatasan dalam kesempatan dalam mengikuti tes secara mandiri, meningkatkan paparan terhadap pengalaman nyeri (hal ini sesuai dengan tahap perkembangan anak yang berada pada tahap praoperasional). Kondisi ini dapat diatasi dengan mempertahankan hubungan orang tua dan anak selama sakit.

Pada anak usia prasekolah, kondisi penyakit kronis akan menghambat pencapaian tugas perkembangan anak prasekolah karena anak lebih memfokuskan perhatiannya pada nyeri, cemas dan aktivitas. Anak dapat mengalami keterbatasan dalam belajar mengenal lingkungan sosial, sehingga anak akan lambat dalam mengembangkan keterampilan bersosialisasi dalam kelompok atau lingkungan sekolah. Tahap perkembangan anak yang masih praoperasional sehingga anak mempunyai pemikiran yang magic.  Anak akan merasa bersalah karena dalam persepsi anak bahwa sakit/ ketidakmampuan yang dialaminya sebuah punishment dari kesalahan yang dilakukannya (Hockenberry & Wilson, 2009; James & Ashwil, 2010).

Anak usia sekolah berada tahap industry versus inferiority, dimana anak berusaha mencapai dan berjuang mendapatkan suatu kompetensi atau keterampilan. Interaksi dengan teman sebaya penting untuk perkembangan kognitif anak, sosial dan kematangan anak karena pada saat ini anak belajar menggali nilai-nilai personal, sosial dan etik dengan orang lain. Kondisi penyakit kronis dapat menghalangi anak dalam berpartisipasi dalam kegiatan, salah satunya anak sering tidak masuk sekolah. Hal tersebut akan menyebabkan anak mengalami kerugian akademik dan mengulang kelas (Wong et al, 2009). Perkembangan anak yang concrete operation sehingga akan akan mulai akan mulai bertanya tentang kondisinya serta belum sempurnanya pemahaman anak tentang keterbatasan fisik akibat penyakit yang dideritanya sehingga sebagai orang tua ataupun petugas kesehatan penting untuk menyediakan infomasi tentang kondisi anak (Hockenberry & Wilson, 2009).

Anak remaja berada tahap perkembangan identitas versus kekacauan identitas. Pada usia remaja, penyakit kronis akan menyebabkan remaja memiliki kondisi yang berbeda. Hal ini membuat remaja tidak diterima oleh teman sebaya, anak merasa malu dengan keterbatasan yang dialaminya. Kondisi sakit akan mengakibatkan terjadinya perubahan pada peran dan tanggung jawab yang baru bagi anak dalam memperoleh teman sebaya. Kondisi penyakit kronis pada remaja akan akan mempengaruhi perkembangan fisik, kognitif, sosial dan emosional pada remaja. Hal ini akan menyebabkan terjadinya penurunan terhadap kualitas hidup remaja.

b. Pertumbuhan pada anak dengan penyakit kronis

Pada anak dengan penyakit kronis akan mengalami keterlambatan pertumbuhan. Hal tersebut disebabkan karena salah satu faktor yang mempengaruhi pertumbuhan pada anak adalah nutrisi. Misalnya pada anak dengan thalasemia. Gangguan pertumbuhan tersebut merupakan salah satu komplikasi terutama pada anak dengan thalasemia mayor. Hal tersebut disebabkan karena kondisi anemia kronis yang tidak mendapat transfusi adekuat, hipoksia, kerusakan organ endokrin akibat iron overload, toksisitas desferoxamine (DFO) yang merupakan iron chelating agent yang berfungsi untuk mengurangi kelebihan zat besi, faktor emosional, defisiensi zink dan asam folat serta gangguan fungsi hati pada anak (Galanello, 2010).
Hipoksia yang berat akan merangsang produksi eritropoetin dengan ekspansi terus menurus tetapi tidak efektif pada sumsum tulang yang menyebabkan hipersplenisme. Splenomegali meningkatkan konsumsi darah, meningkatkan kelebihan zat besi, memperburuk anemia yang akan memberikan pengaruh yang buruh terhadap pertumbuhan anak. Sehingga sering kali ditemui pada anak dengan thalasemia yang tidak mendapatkan transfusi darah yang adekuat, anak akan tumbuh lebih kecil dibandingkan dengan anak normal.

4. Dampak penyakit kronis

Penyakit kronis yang dialami oleh akan memberikan pengaruh kepada dirinya dan keluarga yaitu baik orang tua ataupun saudara kandung, baik secara fisik maupun psikologisnya (Sullivan-Boliyai et al, 2003). Secara fisik akan mengalami gangguan pertumbuhan dan perkembangan yang menjadi tidak sesuai dengan umur anak. Namun penyakit kronik yang dialami oleh anak akan berdampak pada keluarga.

a. Keluarga

Dampak pada keluarga terutama orang tua adalah stress karena kehilangan harapan memiliki anak yang sempurna dan bahkan orang tua tidak bisa menerima kondisi anaknya pada awalnya. Bagi keluarga dan anggota keluarga lainnya, bila ada salah satu anak yang menderita penyakit kronis maka kesakitan dan penderitaan tersebut juga akan dirasakan. Terhadap keluarga akan menimbulkan masalah finansial karena pengobatan dalam jangka waktu panjang serta mahalnya biaya pengobatan, kekhawatiran dan ketakutan terhadap hasil pengobatan dan terganggunya rutinitas (fungsi dan peran) harian keluarga. 

Terganggunya fungsi dan peran harian dalam keluarga ini dikarenakan orang tua terutama lebih fokus dan banyak menghabiskna waktu untuk mengurus anaknya. Hal tersebut menyebabkan ibu tidak bisa bekerja atau mengurus anaknya yang lain.

b. Saudara kandung

Dampak penyakit kronis yang dialami oleh anak akan memberikan pengaruh kepada saudara kandung. Sebagian saudara kandung ada yang berespon positif dan ada yang negatif.  Dampak negatif yang dialami oleh saudara kandung diantaranya adalah depresi dan kecemasan (Hockenberry & Wilson, 2009). Saudara kandung merasa depresi dan cemas terhadap kondisi saudaranya, adanya rasa cemburu karena orang tua lebih fokus terhadap saudaranya dan kurangnya waktu untuk berinteraksi dengan teman sejawat karena ikut merawat saudaranya serta adanya rasa malu terhadap teman-teman akan kondisi saudaranya. Sehingga tenaga kesehatan juga perlu mengkaji kondisi psikologis saudara kandung anak yang mengalami penyakit kronis.

5. Mekanisme Koping

a. Definisi

Mekanisme koping (coping style) adalah metode yang digunakan untuk melindungi diri terhadap stress dan mempertahankan keseimbangan status psikologis (Harkreader, Hogan & Thobabem 2007). Mekanisme koping merupakan tindakan yang dilakukan untuk beradaptasi terhadap stressor dengan mengurangi ketegangan akibat situasi tertentu (Hockenberry & Wilson, 2009).

Menurut deWit (2009) mekanisme koping adalah strategi yang akan melindungi diri terhadap peningkatan kecemasan dan produksi hormon stress. Dengan mekanisme koping maka individu akan mempunyai waktu untuk menyelesaikan masalah dan beradaptasi secara positif, membantu melawan stress dan membuat individu mejadi ahli dalam mengatasi stress. 

Respon terhadap stress masing-masing individu berbeda-beda. Respon tersebut dapat diamati melalui tanda/gejala fisik, emosional, spiritual, mental dan interpersonal yang ditunjukkan oleh individu, namun tidak semua individu akan menunjukkan keseluruhan aspek tersebut. Respon individu tersebut dipengaruhi oleh penilaian kognitif, karakteristik personal, dan pengalaman koping sebelumnya terhadap situasi stress.

b. Koping terhadap penyakit kronis

1) Anak

Anak yang menderita penyakit kronis akan mengalami stress untuk berkompromi dengan gangguan yang ditimbulkan oleh tanda gejala penyakit yang dialaminya dan kekakuan prosedur perawatan. Hal tersebut akan mengakibatkan anak tidak dapat melakukan aktivitas sehari-hari sehingga anak beranggapan bahwa dirinya berbeda dengan dengan anak yang lain. Kondisi tersebut menyebabkan anak anak mengalami ejekan atau bahan olok-olokan dari orang-orang disekitarnya karena kondisi tersebut dan keterbatasan yang dialami oleh anak. Kondisi tersebut membuat anak berespon secara emosional dan kognitif (Potts & Mandleco, 2009).

Anak mempunyai mekanisme koping yang adaptif dan maladaptif terhadap penyakit kronis yang dialami. Ada empat mekanisme koping yang adaptif pada anak dengan penyakit kronis, yaitu:

a) Dukungan sosial

Dukungan sosial dari anggota keluarga, orang tua, teman sejawat dan tenaga kesehatan profesional akan membantu anak beradaptasi dengan kondisi kronik yang dialaminya sehingga anak memiliki koping yang adaptif.

b) Penyelesaian masalah
c) Pengaturan emosi

Gangguan emosional akibat kondisi yang dialami anak, sehingga penting pengaturan emosi pada anak. Pengaturan emosi dilatih dengan metode relaksasi, distraksi, mengalihkan perhatian (reframing) dan humor. Penelitian yang dilakukan oleh Polat et al (2014) menunjukkan bahwa pemberian terapi musik 15 hingga 30 menit selama prosedur kemoterapi pada anak secara signifikan menurunkan tingkat kecemasan pada anak acute lymphoblastic leukemia. Selain musik, masih banyak terapi lain yang dapat diterapkan pada anak dengan penyakit kronis untuk membantu pengaturan emosi baik saat treatment ataupun saat perawatan sehari-hari dirumah.
d) Pendekatan spiritual

Anak diajarkan berdo’a dan tetap mempertahankan keyakinan dan harapan kepada tuhan. Tenaga kesehatan dan orang yang lebih tua disekitar anak perlu mempertahankan koping adaptif ini sehingga anak dapat menjalankan peran dan fungsinya secara optimal.

2) Saudara kandung (sibling)
Menjadi saudara kandung dari saudara dengan penyakit kronis mempunyai dampak terhadap perkembangan emosi, psikologis, dan sosial pada anak. Saudara kandung akan merasa kurang mendapat perhatian dari orang tua, mempunyai tanggung jawab yang lebih besar misalnya terhadap pekerjaan rumah atau merawat saudara yang lebih muda. Kondisi tersebut dapat dicegah dengan memberikan penjelasan tentang kondisi kronis kepada saudara kandung yang lebih sehat sehingga akan meningkatkan perhatian dan partisipasinya dalam membantu anak dengan penyakit kronik. Semakin banyak dan tinggi pengetahuan saudara kandung maka perilakunya akan semakin posifit. Orang tua atau tenaga kesehatan yang merawat anak dapat menjadi sumber pengetahuan bagi saudara kandung.

3) Keluarga (orang tua)

Orang tua merupakan pengasuh dan perawat (caregiver) utama bagi anaknya. Penyakit kronis yang diderita oleh satu anak akan memberikan dampak kepada keluarga. Orangtua akan mendapatkan bahwa tugas keluarga menjadi lebih kompleks, tanggung jawabnya dan perhatian menjadi lebih besar, ada tugas untuk mengidentifikasi kebutuhan khusus anak seperti kebutuhan akan alat bantu, akses pendidikan yang sesuai, pembiayaan, ada kakhawatiran akibat ketidakpastian terhadap masa depan, kehilangan secara emosional, reaksi terhadap stigma dalam masyarakat, isolasi sosial, dan kehilangan kesempatan dalam bermasyarakat secara normal (James & Ashwil, 2010).

Hal tersebut tentu akan menyebabkan orangtua mengalami stress. Orang tua selain harus beradaptasi dengan penyakit kronis yang diderita anaknya, dituntut harus mampu untuk merawat anak dengan penyakit kronis tersebut, memfasilitasi perkembangan anggota keluarga yang lain, dan mampu menjaga keutuhan keluarga secara kesehatan fisik dan emosi anggota keluarga (Potts & Mandleco, 2007).

Keluarga yang sehat mempunyai kemampuan untuk mengatasi stess. Keluarga melihat stress sebagai kesempatan dan tantangan. Saat salah satu anggota keluarga menderita sakit, maka anggota keluarga yang lain akan mendukung untuk melakukan perawatan sehingga fungsi keluarga akan tetap berjalan. Kesuksesan keluarga mengatasi stresor akan meningkatakn harga diri keluarga (Harkreader, Hogan & Thobaben, 2007).

Orangtua dengan anak yang mengalami penyakit kronis harus mampu melakukan hal-hal berikut ini:

a) Mengelola perawatan penyakit

Orangtua mempunyai tanggungjawab yang pertama dan utama dalam merawat anak dengan penyakit kronis, terkadang orang tua membutuhkan pengetahuan tentang keadaan medis dan rencana perawatan, sehingga dapat merawat anak pada saat petugas kesehatan tidak ada.

b) Mengidentifikasi, mengakses dan mengkoordinasikan sumber daya yang ada disekitarnya untuk memenuhi kebutuhan khusus anaknya

c) Mengurus anggota keluarga yang lain

Orangtua, selain bertanggung jawab terhadap anak yang menderita penyakit kronis, juga memiliki tanggung jawab terhadap anggota keluarga yang lain. Sehingga orangtua juga harus mendukung perkembangan individu anak yang lain sebagai bagian anggota keluarga serta membangun rasa kebersamaan keluarga sebagai satu kesatuan.

d) Mengurus diri sendiri

Selama merawat anak dengan penyakit kronis, orang tua banyak mengalami kehilangan aktivitasnya sebagai individu untuk memenuhi kebutuhan kesehatan pribadinya secara fisik dan mental. Orangtua hendaknya mampu menyeimbangkan antara kebutuhannya dan kebutuhan anak sehingga dapat meminimalkan terjadinya kesedihan (chronic sorrow) adanya situasi krisis tersebut (Sullivan, et al, 2003).

Orangtua terutama ibu dengan anak yang menderita penyakit kronik, mempunyai mekanisme koping selama perawatan anaknya adalah sebagai berikut:

a) Mencari informasi

b) Menguasai keterampilan dan pengetahuan

c) Mencari dukungan sosial

d) Berfokus pada hal-hal positif

e) Membandingkan keadaannya, menganggap bahwa keadaan orang lain lebih buruk daripada keadaannya

f) Berdoa sesuai agamanya, dengan keyakinan bahwa penyakit yang diderita anaknya adalah ujian bagi mereka (Nelson, 2003).

c. Respon orang tua terhadap penyakit kronis

Respon orang tua yang mempunyai anak dengan penyakit kronik sesuai dengan proses berduka (Potter & Perry, 2007). Secara umum respon berduka terdiri dari 5 tahapan, yaitu:

1) Menolak (denial)
Pada tahap ini individu berperilaku seakan-akan tidak ada yang terjadi dan menolak mempercayai atau mengerti bahwa ia mengalami kehilangan, misalnya kehilangan harapan untuk memiliki anak yang normal.
2) Marah (anger)
Individu menentang/melawan kehilangan yang terjadi dan kadang menyalahkan seseorang atau sesuatu.
3) Tawar menawar (bergaining)
Individu menunda untuk mempercayai kenyataan terhadap kehilangan yang dialaminya dapat dicegah.
4) Depresi (depression)
Individu menyadari dampak dan makna kehilangan pada saat ia merasa sendiri dan menarik diri dari interaksi
5) Menerima (acceptance)
Individu dapat menerima kehilangan dan mulai untuk melihat masa depan

Pada orangtua respon terhadap penyakit kronis dapat setara dengan proses berduka (Potts & Mandleco, 2007). Adapun tahapannya adalah sebagai berikut:

1) Terkejut (shock)
2) Menolak (denial)
3) Marah (anger)
4) Merasa bersalah (guilt)
5) Menerima keadaan (acceptance)
6. Kualitas Hidup Pada Anak dengan Penyakit Kronik

Kualitas hidup yang berhubungan dengan kesehatan (health related quality of life, HRQol) didefinisikan sebagai persepsi subjektif terhadap status kesehatannya termasuk penyakit dan tata laksananya meliputi fungsi fisik, psikologi, sosial dan kesejahteraan. 

Untuk mengukur kualitas hidup pada anak dapat menggunakan beberapa instrumen yaitu PedsQol (Pediatric Quality of Life),  WHOQOL Brief, Child Health Questionnaire (CHQ), Child Quality of life Questionnaire.

7. Perawatan Paliatif
a. Pengertian

“palliative” berasal dari bahasa latin yaitu “pallium” yang artinya adalah menutupi atau menyembunyikan. Perawatan paliatif ditujukan untuk menutupi atau menyembunyikan keluhan pasien dan memberikan kenyamanan ketika tujuan penatalaksanaan tidak mungkin disembuhkan (Muckaden, 2011).

Menurut The Royal College of Paediatrics and Child Health (RCPCH) dan Association for Children (ACT) dengan kondisi terminal anak dan keluarga mengartikan bahwa perawatan paliatif merupakan pendekatan yang aktif dan total dalam merawat anak, menerima aspek fisik, emosi, sosial dan spiritual. Pendekatan secara aktif menunjukkan perawatan yang tidak hanya menghentikan tindakan. Semuanya ditujukan untuk mengatasi pada semua keluhan yang dialami meliputi keluhan fisik, emosi dan spiritual. 

Menurut WHO, asuhan paliatif merupakan asuhan aktif dan menyeluruh bagi pasien dengan penyakit yang tidak responsif terhadap pengobatan kuratif. Asuhan paliatif bukan usaha memperpendek hidup atau memperpanjang proses kematian. Asuhan paliatif pada dasarnya merupakan asuhan yang paling sesuai untuk anak ataupun pasien dengan penyakit kronis. 

b. Prinsip dasar perawatan paliatif

Prinsip dasarnya terintegrasi pada model perawatan paliatif yang meliputi:

1) Menghormati serta menghargai pasien dan keluarganya

Dalam memberikan perawatan paliatif, perawat harus menghargai dan menghormati keinginan anak dan keluarga. Sesuai dengan prinsip menghormati maka informasi tentang perawatan paliatif harus disiapkan untuk anak dan orangtua, yang mungkin memilih untuk mengawali program perawatan paliatif. Kebutuhan-kebutuhan keluarga harus diadakan/disiapkan selama sakit dan setelah anak meninggal untuk meningkatkan kemampuannya dalam menghadapi cobaan berat.

2) Kesempatan atau hak mendapatkan kepuasan dan perawatan paliatif yang pantas

Pada kondisi untuk menghilangkan nyeri dan keluhan fisik lainnya maka petugas kesehatan harus memberikan kesempatan pengobatan yang sesuai untuk meningkatkan kualitas hidup anak, terapi lain meliputi pendidikan, kehilangan dan penyuluhan pada keluarga, dukungan teman sebaya, terapi musik dan dukungan spiritual pada keluarga dan saudara kandung, serta perawatan menjelang ajal.

3) Mendukung pemberi perawatan (caregiver)
Pelayanan keperawatan yang profesional harus didukung oleh tim perawatan paliatif, rekan kerjanya, dan institusi untuk penanganan proses berduka dan kematian. Dukungan dari institusi seperti penyuluhan secara rutin dari ahli psikologi atau penanganan lain.
4) Pengembangan profesi dan dukungan sosial untuk perawatan pada anak

Penyuluhan pada masyarakat tentang kesadaran akan kebutuhan perawatan anak dan nilai perawatan paliatif serta usaha untuk mempersiapkan serta memperbaiki hambatan secara ekonomi.

Perawatan paliatif pada anak merupakan area kekhususan karena sejumlah anak dan sebagian kecil anak yang masih kecil meninggal serta kebutuhannya akan perawatan paliaitf lebih ke pemberian jangka panjang, gambaran kematian penyakitnya berbeda, perawatan yang dibutuhkan tidak hanya kebutuhan fisik anak tetapi juga kebutuhan emosi, pendidikan dan kebutuhan sosial, serta keluarganya, anak- anak akan tumbuh dan berkembang secara fisik dan emosi sehingga dalam memberikan perawatan pada anak harus dilatih secara khusus sesuai yang dianjurkan (Cooke & McNamara, 2008).

Dalam pemberian asuhan paliatif:

1) Menegaskan hidup dan memandang kematian sebagai proses yang normal

2) Tidak mempercepat atau menunda kematian

3) Meredakan nyeri dan gejala lainnya

4) Mengintegrasikan aspek-aspek psikologis dan spiritual dalam asuhan pasien

5) Menawarkan sistem dukungan untuk membantu pasien menjalani kehidupan dengan seaktif mungkin hingga kematiannya

6) Menawarkan sistem dukungan kepada keluarga untuk menghadapi penyakit pasien dan membantu menghadapi masa berkabung (Yayasan Rumah Rachel, 2017).

Semua pasien dengan penyakit yang dapat disembuhkan ataupun tidak dapat disembuhkan idealnya perlu mendapatkan dukungan psikososial dan spiritual yang cukup disamping intervensi medis dan keperawatan. Asuhan paliaitif dapat dilihat sebagai bagian dari kesinambungan asuhan suportif.

c. Tim paliatif

Perawatan paliatif pendekatannya melibatkan berbagai disiplin yang meliputi pekerja sosial, ahli agama, perawat, dokter (dokter ahli atau dokter umum) dalam merawat anak dengan kondisi terminal dan membantu keluarga berfokus pada perawatan yang kompleks meliputi masalah fisik, emosional, sosial dan spiritual (Hockenberry & Wilson, 2009). Anggota tim yang lain adalah ahli psikologis, fisioterapi, dan okupasi terapi. Masing-masing profesi terlibat sesuai dengan masalah yang dihadapi penderita, dan penyusunan tim perawatan paliatif disesuaikan dengan kebutuhan pasien dan tempat perawatannya. Anggota tim perawatan paliatif dapat memberikan kontribusi sesuai dengan keahliannya.

Seluruh anggota tim perawatan paliatif harus memenuhi kriteria dan kesadaran akan tugas dan tanggung jawabnya yaitu akan memberikan perawatan secara individu pada anak dan keluarga dengan mendukung nilai, harapan dan kepercayaan, jika tidak dijelaskan maka akan menyinggung anak dan keluarganya (Craig, 2007).

d. Peran perawat di perawatan paliatif

Menurut Hockenberry & Wilson (2009) menyatakan bahwa perawatan anak meliputi setiap aspek pertumbuhan dan perkembangan anak serta keluarganya. Fungsi perawat bervariasi tergantung pada area kerjanya, pendidikan serta tujuan karirnya. Menurut Matzo & Sherman (2006), peran perawat paliatif adalah:

1) Praktik di klinik

Perawat memanfaatkan pengalamannya dalam mengkaji dan mengevaluasi keluhan serta nyeri. Perawat dengan anggota tim berbagai keilmuan mengembangkan dan mengimplementasikan rencana perawatan secara menyeluruh. Perawat mengidentifikasikan pendekatan baru untuk mengatasi nyeri yang dikembangkan berdasarkan standar perawatan di rumah sakit untuk melaksakan tindakan. Dengan kemajuan ilmu pengetahuan keperawatan, maka keluhan sindroma nyeri yang kompleks dapat perawat praktikkan dengan melakukan pengukuran tingkat kenyamanan disertai dengan memanfaatkan inovasi, etik dan berdasarkan keilmuannya.

2) Pendidik

Perawat memfasilitasi filosofi yang komplek, etik dan diskusi tentang pentalaksanaan keperawatan di klinik, mengkaji anak dan keluarganya serta semua anggota tim menerima hasil yang positif. Perawat memperlihatkan dasar keilmuannya/pendidikannya yang meliputi mengatasi nyeri neuropatik, berperan mengatasi konflik profesi, mencegah duka cita, dan resiko kehilangan. Perawat pendidik dengan tim lainnya seperti komite dan ahli farmasi, berdasarkan pedoman dari tim perawat paliatif maka memberikan perawatan yang berbeda dan khusus dalam menggunakan obat-obatan intravena untuk mengatasi nyeri neuropatik yang tidak mudah diatasi

3) Peneliti

Perawat menghasilkan ilmu pengetahuan baru melalui pertanyaan-pertanyaan penelitian dan memulai pendekatan baru yang ditujukan pada pertanyaan-pertanyaan penelitian. Perawat dapat meneliti dan terintegrasi pada penelitian perawatan paliatif.

4) Bekerjasama (callaborator)
Perawat sebagai penasihat anggota/staf dalam mengkaji biopsikososiospiritual dan penatalaksanaannya. Perawat membangun dan mempertahankan hubungan kalaborasi dan mengidentifikasi sumber dan kesempatan bekerja dengan tim perawatan paliatif, perawat memfasilitasi dalam mengembangkan dan mengimplementasikan anggota dalam pelayanan, kalaborasi perawat/dokter dan komite penasihat. Perawat memperlihatkan nilai-nilai kalaborasi dengan anak dan keluarganya, dengan tim antar disiplin ilmu dan tim kesehatan lainnya dalam memfasilitasi kemungkinan hasil terbaik.

5) Penasihat

Perawat berkalaborasi dan berdiskusi dengan dokter, tim perawatan paliatif dan komite untuk menentukan tindakan yang sesuai dalam pertemuan/rapat tentang kebutuhan-kebutuhan anak dan keluarganya.

Selama anak dirawat dengan kondisi yang membutuhkan tindakan seumur hidup dan perawat sebagai tim dari perawatan paliatif, maka keluarga akan berkonsultasi pada perawat tentang perawatan paliatif (Benzart, et al, 2011). Dalam hal ini perawat dapat memberikan dukungan pada keluarga saat kondisi anaknya kritis serta memberikan informasi tentang prognosis penyakit, mengatasi keluhan-keluhan, menjelaskan tujuan perawatan dan dukungan psikososial serta dukungan spiritual.

e. Pilihan pengobatan pada anak dengan penyakit terminal

Dalam memberikan perawatan pada anak, dimulai dari saat di diagnosa dan diberikan selama sakit hingga dukungan untuk berduka. Penatalaksanaan awal secara total oleh tim paliaitif akan memfasilitasi ke perawatan yang terbaik. Tempat perawatan paliaitf dapat dilaksanakan dirumah sakit, hospice, atau di rumah anak. Keluarga dan anak agar dihargai dalam memilih tempat yang disukainya untuk mendapatkan perawatan bila memungkinkan. Tempat perawatan dibutuhkan pada pelayanan yang tepat dengan fasilitas kesehatan, home care atau sarana ke hospice terdekat. 

1) Rumah sakit

Perawatan di rumah sakit diperlukan jika anak harus mendapat perawatan yang memerlukan pengawasan ketat, tindakan khusus atau peralatan khusus. Pemberian perawatan paliatif harus memperhatikan kepentingan anak dan melaksanakan tindakan yang diperlukan meskipun prognosis anak memburuk serta harus mempertimbangkan manfaat dan resikonya sehingga perlu meminta melibatkan keluarganya.

Jika keluarga memilih perawatan di rumah sakit untuk perawatan terminal anaknya, atur kondisi ruangan seperti dirumah.

2) Hospice
Perawatan anak yang berada dalam keadaan tidak memerlukan pengawasan ketat atau tindakan khusus serta belum dapat dirawat di rumah karena memerlukan pengawasan tenaga kesehatan. Perawatan hospice dapat dilakukan di rumah sakit, rumah atau rumah khusus perawatan paliatif, tetapi dengan pengawasan dokter atau tenaga kesehatan yang tidak ketat atau perawatan hospice homecare yaitu perawatan di rumah dan secara teratur dikunjungi oleh dokter atau petugas kesehatan apabila diperlukan.

3) Rumah

Pada perawatan di rumah, maka peran keluarga lebih menonjol karena sebagian perawatan dilakukan oleh keluarga dan keluarga atau orangtua sebagai caregiver diberikan latihan pendidikan keperawatan dasar. Perawatan dirumah hanya mungkin dilakukan bila anak tidak memerlukan alat khusus atau keterampilan perawatan yang tidak mungkin dilakukan oleh keluarga

8. Peaceful End of Life (EOL)
Ketika anak menderita dan mendapatkan perawatan paliatif biasanya kondisi anak sudah terminal atau end of life artinya anak akan membutuhkan tindakan pengobatan untuk mengatasi keluhan serta memerlukan perawatan khusus sesuai kondisinya. Kondisi terminal terjadi dimana anak sudah dalam keadaan yang tidak dapat disembuhkan. Pengobatan yang diberikan bersifat suportif dan mempertahankan fungsi tubuh. Tujuan keperawatan pada kondisi terminal adalah meningkatkan kualitas hidup dan menghantarkan pasien atau anak pada kondisi end of life dengan tenang

Teori Ruland and Moore yang mengembangkan EOL dengan teori dan konsep utamanya telah sesuai dengan tujuan dan prinsip perawatan paliatif yang meliputi:

a. Menghilangkan rasa nyeri

Pasien terbebas dari pengalaman rasa nyeri merupakan bagian sentral dalam teori EOL. Nyeri merupakan sensasi yang tidak menyenangkan dan pengalaman emosional yang dikaitkan dengan kondisi nyata atau potensial kerusakan jaringan tubuh

b. Kenyamanan

Kenyamanan merupakan suatu kondisi yang menyenangkan dan kepuasaan, kedamaian dan membuat hidup mudah dan menyenangkan.

c. Menghargai martabat

Masing-masing penderita penyakit terminal dihormati dan dihargai sebagai manusia. Konsep ini mengacu kepada penghargaan, yang diekspresikan dengan prinsip etik, autonomi atau respek pada manusia, dimana individu diperlukan sebagai agen autonomous dan manusia secara atonomi berhak mendapatkan perlindungan.
d. Kedamaian

Kedamaianan didefinisikan sebagai perasaaan yang menenangkan, harmoni, kepuasaan, bebas dari kecemasan, kegelisahan, keraguan dan ketakutan. Kondisi damai secara fisik, fisiologis dan dimensi spiritual.

e. Hubungan dekat dengan orang lain

Kedekatan hubungan didefinisikan sebagai perasaan berhubungan dengan orang lain yang memberikan perawatan. kedekatan mengandung makna kedekatan fisik dan emosi yang diekspresikan dengan kehangatan dan hubungan intim.
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