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ABSTRACT

Perawatan pasien berpenyakit kronis adalah salah satu kegiatan yang memiliki
tantangan dan beban bagi penjaga pasien berpenyakit kronis. Tidak hanya
mempengaruhi aspek spesifik seperti Mental dan fisik, aktivitas ini  juga
mempengaruhi aspek finansial penjaga. Makalah ini menguraikan aspek keuangan
penjagadan keluarga pasien berpenyakit kronis dengan penekanan pada sumber dan
distribusi keuangan penjaga. Pendekatan kualitatif diterapkan dengan mewawancarai
delapan penjagapasien berpenyakit kronis di Negara Bagian Terengganu pada bulan
April 2016. Wawancara mendalam (indepth interview) dilakukan sehingga peneliti
menilai jawaban tingkat kejenuhan (saturated) telah diperoleh. Data mentah diproses
secara tematis dan disajikan dalam bagan ilustrasi kata demi kata dan aplikasi Atlas.
Ti. Penelitian ini menyimpulkan bahwa bantuan sumber keuangan dari anggota
keluarga adalah sumber dominan penjaga untuk mengakomodasi kehidupan sehari-
hari pasien berpenyakit kronis. Kadang anak-anak dan anggota keluarga juga
membuat pekerjaan tambahan untuk menutupi biaya perawatan pasien yang tinggi.
Dalam hal distribusi keuangan, biaya pengeluaran tertinggi adalah untuk pembelian
popok dewasa dan biaya obat-obatan.

Kata kunci: perawatan, pasien kronis, keuangan, beban, Malaysia.

1. PENDAHULUAN Tanggung jawab dan sumber daya

Tugas merawat anggota keluarga (istri,
suami, anak dan adik beradik) yang
terlantar memberikan salah satu
pengalaman terbaik untuk belajar
tentang jiwa manusia. Ada dua
kemungkinan dapat terjadi dalam
aktivitas menjaga dan memelihara
anggota keuarga berpenyakit kronis,
kadang beberapa anggota keluarga
semakin dekat  dan bersatu.
Sebaliknya, merasakan beban yang
bertambah, terganggu dan sangat pahit
dalam menjaga orang yang di cintai.

keuangan walaupun dalam kondisi
terbaik masih dapat mengganggu
kesejahteraan penjaga (Yau, 2012).
Bahkan, dalam keadaan kesehatan
penjaga yang lemah, dapat
memengaruhi  kualitas kemampuan
mereka untuk memberikan perawatan
yang terbaik. Studi ini membahas
aspek keuangan perawatan pasien
berpenyakit  kronisdi  Terengganu
Malaysia. Diskusi tentang aspek
keuangan termasuk sumber pendanaan
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dan distribusi biaya ditekankan dalam
makalah ini

Aktivitas Perawatan pasien
berpenyakit kronis mempengaruhi
beban keuangan anggota keluarga,
baik dalam  pengeluaran  biaya
langsung maupun dalam bentuk lain
seperti  kehilangan pendapatan dan
manfaat(Grbich, 2001;Imanuel, 2000)
Beberapa penelitian telah
mendokumentasikan beban ekonomi
penjaga pasien berpenyakit kronisan
informal  di  Amerika  Serikat.
Misalnya, Hayman (2001) menyatakan
bahwa  perawatan  kankerberkait
dengan peningkatan penjaga pasien
berpenyakit kronisan informal 3,1 jam
per minggu, yang berarti tambahan
biaya tahunan rata-rata U$ 1.200 per
pasien atau sama dengan kira kirai U$
1 miliar menjadi beban biaya nasional
negara.

Latar Belakang Studi:
Perawatan intensif penyakit kronis
dikaitkan kegiatan sehari-hari
memerlukan perawatan fisik penjaga
pasien berpenyakit kronis (misalnya
mandi, buang air) dan bantuan
keuangan ( untuk makan / minum,
membeli obat-obatan, popok dewasa,
dan makanan suplemen) Perawatan
pasien berpenyakit kronis
menggunakan layanan profesional
memerlukan ongkos cukup mahal,
sehingga jenis fasilitas dan layanan
yang dipilih oleh sebagian besar
masyarakat, terutama di daerah
pedesaan, adalah metode perawatan
sendiri karena keterbatasan dana yang
tersedia. Faktor lain adalah kebanyaan
layanan perawatan di Malaysia lebih
mengutamakan keuntungan semata
(George, 2014). Pemerintah telah
memberikan subsidi untuk warga
berpenyakit kronis sementara penyedia
atau penjaga pasien berpenyakit kronis
yang disediakan oleh LSM
menerapkan tarif pembayaran
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nominal. Penjaga penyakit kronis
dapat meminta  bantuan  dari
Departemen  Kesejahteraan  Sosial,
badan keagamaan (seperti Departemen
Agama Islam Negara bagian masing-
masing) atau kantor Perwakilan
Rakyat setempat sebagai cara
memohon untuk bantuan keuangan.

2. TINJAUAN PUSTAKA
Banyak penelitian yang dilakukan oleh
peneliti luar dan dalam negeri terkait
dengan pasien berpenyakit kronis dan
perawatan pasiennya. Fox (2015)
mempelajari  pengalaman  penjaga
informal yang merawat anggota
keluarga yang lebih tua. Dia
menyatakan menjaga pasien yang
sakit, terlantar dan tidak mampu
membutuhkanstamina penjaga secara
fisikk dan mental. Kebanyakan
perawatan pasien berpenyakit terlantar
itu memiliki penyakit kronis. Penyakit
kronis didefinisikan sebagai kondisi
yang mengganggu, atau berpotensi
mengganggu fungsi sehari-hari
seseorang dalam jangka selama tiga
bulan dalam waktu setahun, atau
kondisi yang akan memerlukan rawat
inap selama lebih dari satu bulan
dalam setahun (Ples, 1975)
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Sumber : Nortey et al. International
Journal for Equity in Health (2017)
16:16

Tabel 1 menerangkan beban
biaya yang harus disediakan baik
secara langsung, tidak langsung dan
biaya dalaman yang tidak terlihat.
Dalam studi di Ghana, Opoku-Boateng
(2017) menggunakan  pendekatan
analisis biaya penyakit pada 442
imigran informal yang menemukan
bahwa penyebab utama biaya
langsung  adalah  untuk  biaya
pengobatan (50%) dan transportasi
(27%). Biaya langsung ini telah
mengambil 31% dari biaya penjaga
pasien berpenyakit kronis bulanan.
Penjaga dilaporkan mengakui beban
tinggi mereka. Penjaga pendidikan
tinggi dilaporkan memiliki biaya tidak
langsung yang rendah dan kualitas
hidup yang lebih baik. Dari segi
gender, jenis kelamin perempuan
diakui memiliki kualitas hidup yang
lebih baik.

Di Malaysia mayoritas kasus
perawatan pasien berpenyakit kronis
mempraktekkan metode tradisi. Hal ini
dikarenakan struktur keluarga yang
tinggal di daerah pedesaan dan peri
urban kebanyakan masih didasari pola
tradisional. Sebagian besar dari peran
perawatan informal disediakan oleh
keluarga, dan peran tersebut biasanya
dilakukan oleh bapak-ibu, anak, cucu,
anak perempuan, istri, ibu, menantu
perempuan, bibi, nenek atau saudara
perempuan Yyaitu mereka tinggal
bersama atau tinggal dalam dekat dan
bertetangga (Fatimah Abdullah et al,
2015). Sementara struktur keluarga di
kota lebih kepada pola struktur nuklir
yang terdiri dari bapak-ibu dan anak
anak tanpa kehadiran anggota keluarga
yang lain. Struktur keluarga yang
berbeda ini  memliki berpengaruh
terhadap metode perawatan pasien
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berpenyakit. Masyarakat terstruktur
tradisional akan mencoba melakukan
aktivitas perawatan pasien berpenyakit
kronisdengan  partisipasi  anggota
keluarga sendiri dahulu dibandingkan
dengan kebanyakan struktur keluarga
di kota yang berbasis struktur nuklir
dan membayar penjaga pasien
berpenyakit kronisprofesional dengan
bayaran tinggi. Dari segi aspek
perawatan, temuan dari studi-studi
perawatan orang tua uzur sebelumnya
di Malaysia menunjukkan pola yang
relatif sama, yakni kebanyakan
penjaga terdiri dari golongan yang
berpenghasilan rendah, tidak
berpendidikan tinggi, sehingga kurang
informasi terkait dengan penyakit
yang diderita oleh orang yang mereka
jaga (Fatimah Mohd. Suhaimi, Nor
Jana dan Nur Saadah, 2009; Siti Hajar,
Fatimah, Nur Saadah dan Noralina,
2010; Mohd. Suhaimi, 2010).

Pilihan  untuk  melakukan
perawatan pasien berpenyakit kronis
mandiri  bukannya tidak memiliki
hambatan dan tantangan. Ulasan
penelitian sebelumnya menunjukkan
bagaimana beban harus ditanggung
oleh pihak penjaga dari berbagai
aspek.

Karena ~metode penjagaan
berpenyakit  Kronis menggunakan
layanan  perawat  (Nursing-care).
Dianggap lebih mahal, maka jenis
fasilitas dan layanan yang dipilih
masyarakat mungkin dibatasi oleh
dana yang tersedia. Sebagian besar
asuhan keperawatan di Malaysia lebih
mengutamakan  profit dan motif
ekonomi(George, 2014). Pemerintah
telah memberikan subsidi sementara
penyedia atau penjaga  pasien
berpenyakit kronis yang dioperasikan
oleh LSM membebankan pembayaran
nominal. Penjaga pasien berpenyakit
kronis dapat meminta bantuan dari
Departemen  Kesejahteraan  Sosial,
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badan keagamaan (seperti masing-
masing Departemen Urusan Islam
Negara) atau kantor Perwakilan
Rakyat setempat sebagai langkah
untuk bantuan keuangan.

Dalam penelitian Nortey di
Ghana  (2017) melalui studi
retrospektif  cross-sectional biaya-
perawatan yang dilakukan pada tahun
2015 di distrik pinggiran kota di
Ghana selatan. Menggunakan sampel
acak sederhana dari 98 responden
yang mewakili anggota kelompok
pendukung menyelesaikan kuesioner
yang dikelola pewawancara. Perkiraan
biaya rata-rata penjagaan pesakit
kronis per bulan adalah US $ 186,18,
yang mana 66% di antaranya
merupakan biaya langsung. Sekitar
78% penjaga pasien berpenyakit
kronis keluarga dalam penelitian ini
melaporkan beban penjaga pasien
berpenyakit Kkronisan tingkat tinggi
(sebagaimana diukur dengan ZBI).
Sementara  itugender  perempuan
tercatat memiliki tingkat beban yang
relatif lebih tinggi daripada laki-laki.
Lebih lanjut, sekitar 87% penjaga
pasien berpenyakit kronis keluarga
melaporkan tingkat stres keuangan
yang tinggi sebagai akibat penjaga
pasien berpenyakit kronisan anggota
keluarga lansia mereka. Studi ini
menunjukkan bahwa dukungan /
penjaga pasien berpenyakit kronisan
untuk populasi lansia membebankan
beban ekonomi pada keluarga,
berpotensi  mempengaruhi  posisi
ekonomi keluarga (Junaidi, 2007)
Namun demikian, kebanyakan
masyarakat di  Malaysia  masih
memilih  untuk melakukan tugas
penjagaan secara tidak formal secara
tradisional disebabkan adanya nilai-
nilai yang kuat untuk
bertanggungjawab menjaga golongan
pesakit. Disamping itu, pesakit juga
masih mengandalkan kepada anggota
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keluarganya ketika  sakit.  Studi
sebelum nya juga menemukan bahwa
karyawan dengan majikan yang
fleksibel dan suportif sangat penting
bagi penjaga pasie untuk mengelola
peran yang dijalankan baik sebagai
karyawan atau penjaga.

3. METODOLOGI PENELITIAN
Penelitian ini dilakukan di Terengganu
menggunakan pendekatan kualitatif
dengan mode studi kasus. Sebanyak 8
responden diwawancarai pada bulan
April  2016. Informasi  mereka
diperoleh dari klinik kesehatan di
negara bagian. Responden dalam
wawancara mendalam menceritakan
pengalaman manajemen keuangan
responden ketika mereka menjadi
penjaga pasien berpenyakit kronis
/penyedia  perawatan.  Meskipun
wawancara ini fleksibel, penentuan
cakupan wawancara tetap dirangka
sehingga tanggapan responden sesuai
dengan tujuan penelitian. Proses
analisis data dilakukan dengan
mengumpulkan dan mengumpulkan
data mentah  dari  pernyataan
responden,  transkrip,  pengaturan
tematik, dan kata demi kata.

Selanjutnya peneliti transkrip
menulis ke Microsoft WORD 2010
berdasarkan ~ wawancara  dengan
responden. Perangkat lunak komputer
Atlas.ti versi 8 digunakan untuk
analisis data kualitatif untuk penelitian
ini. Analisis data teks dan audio
diimpor ke program komputer Atlas.ti
sehingga transkrip dapat dianalisis
menurut  proses pengkodean dan
jaringan.
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4. HASIL DAN PEMBAHASAN hutang
Tema Kenyataan Respon Catatan 4 | Sumber e CG R10
den .| keuangan bekerja R11
dari Penjaga dan R12
1 | Sumber e Anak R1 CG pasien mempun
.| Keuangan Pesakit/ | R2 care berpenyakit yai gaji
dari o Adik- R3 giver ( kronis/Care bulanan
Keluarga / beradik R4 yang giversource | ¢ CG
Financial CcG R9 merawat menerim
support from memban | R10 atau a  duit
Family tu R11 menjaga pensiun
keuanga dan
n setiap bekerja
bulan sendiri
menurut
kemamp
uan

e Sumban
adik e Sumber keuangan keluarga
beradik/ dalam perawatan pasien berpenyakit
keluarga kronis sebagian besar didasarkan pada

? ﬁ;’%bangggﬂ e dapa R PN bantuan anggota keluarga pasien. Hal
Institusi /|t R10 Kebajik ini diakui oleh kebanyakan penjaga
etuton o A VA pasien berpenyakit kronis (PWTU)

IKM kat sebagai sumber keuangan utama
(RM200 MAIDA dalam pengelolaan perawatan pasien
RM300) Mo kronis. Dari total responden, tujuh
setiap Maylis responden mengakui bahwa sumber
bulan Agama -

. CG Islam keuangan utama untuk manajemen
menerim iad”at perawatan lansia yang paling dominan
bantuan Istiadat adalah bantuan keuangan dari anggota
(()F)¢M15o Melayu keluarga.
setahun
Zea':ia" “Setiap bulan pun kita tak perlu nak
MAIDA minta dengan adik-beradik. Orang ini
mAmA bagi RM200, yang itu bagi RM200,
M yang kurang bagi RM100. Tak berkira.
menangg Sebab susu untuk mak kira lebih
biava kurang RM70 seminggu dan dia
gzgh minum 3 tin seminggu. Kiranya

e Sumban Rm200++ untuk susu sahaja ...
gan dari
masjid R1

3 | Sumber e Pesakit R4

.| keuangan memiliki | R10 . .
dari uang R12 Besarnya biaya penjagaan
penerima ) pensiqn
agean L “Lebih kurang RM1,500 sebulan. Tak
recipient yai termasuk kalau kita nak bayar orang
souree umah yang jaga. Sebab kalau orang jaga,

no untuk  sebulan RM1,700-Rm1,800
ebaga untuk jaga mak sahaja. Itu pun untuk
income 20 hari sahaja. Kira-kira RM80 sehari”
bulanan R1

e Hasil
tagihan
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“Kalau dari segi duit, tak ada masalah
sangat sebab  adik-beradik lain
terutamanya adik bongsu saya akan
bagi duit belanja setiap bulan.”

R4.

“Minta dari anak-anaklah duit. Sikit-
sikit,  pakat-pakatlah.  Anak-anak
memang tiap-tiap bulan dah dia beri.”

Manakala sumber keuangan yang
berasal dari diri sendiri adalah dari
uang pensiunan, uang kontrakan
rumah sebagaimana dinyatakan oleh
responden

“Saya dapat dari uang
pencen, dapat RM2000”.

R 12

Sedangkan dari sumber
lembaga adalah dari JKM dan
MAIDAM  diakui  oleh  empat
responden yaitu R2, R9, R2, R11

keuangan

“Selain itu, ada juga minta
bantuan sara hidup. Setahun
sekali, akan dapat RM1500
(MAIDAM). Perlu isi borang
setiap tahun.”
R2
“.. ada orang tolong saya
untuk bantuan dana masjid. Ada
orang tolong saya

masukkan nama, maknanya
dapatlah bantuan dari segi barang
dapur. Dalam

sebulan dia akan telefon untuk
suruh kita mari ambil barang dapur
macam beras,

apa semua. Masjid Ladang.
Sebulan sekali. Baru ni dia panggil
untuk beli bantuan
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baju raya untuk anak-anak. “
R10
Mekanisma bantuan keuangan yang

diterima oleh penjaga penyakit kronis
diterangkan dalam tabel 2.

L_!:!' | cwamonoea
| wew

§ vy o

Ve s,

Tabel 2 : Hubungan antara sumber-
sumber keuangan untuk biaya
penjagaan  Pesakit  kronis  di
Terengganu

Tabel diatas menerangkan
sumber keuangan yang dominan
dalam pembiayaan aktivitas penjagaan
pasien berpenyakit kronis di Malaysia.
Sumber keuangan paing dominan ialah
dana bantuan dari anggota keluarga.
Hasil temuan ini relevan dengan
penelitian sebelumnya yang
menyatakan bahawa anggota keluarga
memiliki kontribusi signifikan
terhadap bantuan secara fisik, mental
dan  finansial terhadap  warga
berpenyakit kronik. Evandrou &
Winter (1989) menyatakan bahawa

anak lelaki atau anak perempuan
adalah  sumber utama dukungan
finansial  untuk  pesakit lansia.

Walaupun demikian dari aspek negatif
penjagaan warga berpenyakit kronik
yang dijaga secara mandiri tanpa
penggunaan ‘profesional care giver’
hal ini memberi banyak dampak
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sampingan terhadap penjaga berkaitan.
Penelitian sebelumnya juga mengakui
bahawa pemberian rawatan dan
penjagaan anggota keluarga
berpenyakit kronis memberi efek
buruk terhadap banyak  aspek.
Pemberian perawatan juga berdampak
kepada kesempatan seseorang untuk
dipekerjakan, (Australian Bureau of
Statistics 1998). Dan banyak penjaga
pasien berpenyakit kronis tidak dapat
bekerja, perlu mengambil cuti tanpa
upah, memiliki jam kerja lebih sedikit,
berada di pekerjaan bergaji rendah,
atau bekerja dari rumah untuk
mengelola permintaan pemberi
perawatan (Schofield,  1997;
Grunfeld, 2004) Pengurangan dalam
pekerjaan berbayar juga berkontribusi
terhadap isolasi sosial ( Grbich 2001).
Dampak keuangan jangka panjang dari
penjagaan termasuk hilangnya
tabungan untuk pensiun (Aoun, 2004).

5. PENUTUP

Simpulan

Dari pembahasan di atas Banyak
penjaga pasien berpenyakit kronis
melaporkan tingkat kepuasan yang
mendalam dari peran kepedulian
mereka.  Namun, diakui  juga
timbulnya banyak pengalaman bersifat
beban yang signifikan, terutama
sehubungan dengan kesejahteraan fisik
dan psikologis mereka, keadaan
ekonomi, dan hubungan sosial dan
pribadi. Pemberi perawatan
memainkan peran penting dalam
perawatan  keseluruhan  penderita
penyakit kronik. Situasi yang lain juga
timbul dikarenakan bagi sebagian
orang, merawat orang sakit kronik
seperti sama dengan pekerjaan penuh
waktu. Apalagi mayoritas penjaga
pesakit uzur di kebanyakan negara
berkembang adalah golongan yang
berpendapatan  rendah. Berbeda
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dengan negara maju Yyang mana
golongan manula dan  pesakit
mendapat bantuan dari Pemerintah
melalui skema ‘social security’,
golongan manula dan pesakit kronik di
negara  berkembang  sepenuhnya
bergantung kepada sumber finansial
utama yaitu bantuan keuangan dari
keluarga terdekat.

Saran

Peneliti mengusulkan supaya
pemerintah perlu meningkatkan upaya
pendekatan yang bersifat dialogis
untuk meningkatkan hubungan
kekeluargaan diantara anggota
keluarga dalam perawatan pesakit
kronis. Pemanfaatan media masa dan
elektronik juga memiliki peranan yang
signifikan untuk menamamkan nilai-
nilai kekeluargaan. Makalah ini juga
menyatakan kepastian bahwa faktor
keluarga sangat signifikan membantu
orang yang berpenyakit kronis melalui
partisipasi mereka baik secara fisik,
mental dan secara dominannya aspek
finansial.

Penghargaan

Tim peneliti mengucapkan
penghargaan kepada pihak
Kementerian Pengajian Tinggi
Malaysia yang telah  mendanai
penelitian ini melalui kod RR152
dengan vot Projek
FRGS/1/2015/KK01/UniSZA/02/2.
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