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KATA PENGANTAR

Assalamalaikum, Wr., Wb.

Salam Sejahtera untuk kita semua.

Pertamaama marilah kita panjatkan puji syukur kadirat Allah SWT, Tuhan Yang Maha
Esa, dimana kita dapat bersassana meluangkan waktu dan meringankan langkah untuk hadir
dalam acara Seminar lImiaNasional Keperawatan hari ini dengan temial nt egr as i

Multiprofesional Dalam End Of Live Care Teori dan Praktik 0 .

Atas nama panitia kegiatan, saya ingin mengucapkan selamat datang Kegadsekalian
para peserta Seminar limi&tasionalKeperawatad™ Adult Nursing Practice: Using Evidence in

Caredi Semarang, Indonesia.

Sejalan dengan pesatnya kemajuaknologi dan informasi, tuntutan masyarakat akan
pelayanan kesehatan yang berkualitas juga semakin meningkat. Perawat sebagai bagian
integral dari pdayanan kesehatan diharapkan mampu menian asuhan keperawatan
profesional yang terkini meliputi bipsiko-sosiespiritual. Perawat juga dituntut untuk selalu
berpikir kritis dalam mengambil keputusan perawatan klien, berdasamkdance based
practiceatau bukti terbaik yang ditemukan. Dengan memberikan asuhan keperbaesdtasis
evidencaliharapkan dapat menghasilkan perawatan klien yang berkualitas, efektif, digien

terstandar.

Saatini, keperawatan di Indonesia masdrusmeningkatkarkuantitasdankualitasaplikasi
Evidence Based Nursing Practidalam pemberan layanan asuhan keperawatan. Aplikasi
evidence based nursingi dapat mencakup dalam semua area keperawatan, termasuk juga
dalam memberikan perawatan pada pasien dengan kendigif life Perawatan pasien pada

fase ini, meliputi pemenuhan aspek bio)Jqusikis, sosial, dan spiritual. Pasien tidak hanya
perlu pendampingan dan perawatan dari perawat saja, tetapi juga melibatkan semua tenaga
kesehatan lain. Setiap tenaga kesehatan memiliki peranan signifikan yang dapat menunjang
kesembuhan pasien dalammghadapi akhir kehidupaf.ada seminar ilmiah kali ini, kami
mengangkatemafintegrasi Multiprofesional dlam End Of Live Care: Teori dan Prakiik

yang membahaentangoagaimana kolabarasi dan peranan masimasing tenaga kesehatan



dalam memberikaperawatan kepada pasien dalam menghadapi akhir kehicenmhof(lifg.
Dengan seminar ini, diharapkan terjadi kolaborasi yang dinamis dengan berorientasi pada
kualitas kehidupan pasien ddapatmeningkatkarstandaikualitaspelayanarkeperawatan di

Indoresia.

Untuk mendukung hal tersebut, makidepartemen Keperawatan Dewasaiirusan
KeperawatarFK UNDIP menyelenggaraka®eminarlimiah NasionalKeperawatamni untuk

mengetahui perkembangan terbaru mengenai aplikeslence Based Nursing Practice
khususng di area keperawatan dewasala pasieend of live sehingganantinya diharapkan
dapat dierapkan dalam pelayanan kesehatan terpadu sebalgagiatan profesional

keperawatan.

Akhir kata, jika ada kekurangan dalam penyelenggaraan seminar ini, kami main
Selamat mengikuti seminar dan rangkaian kegiatan pendukungnya. Semoga apa yang kita

lakukan hari ini bermanfaat untuk kemajuaperawatan di masa depan. Ami

WaasalamualaikunWr., Wb.

Semarang, 2ZMei 2016
Ketua Panitia,

S

N Kiken SafitriDyan K, M.Si.Med
NIP. 198107272008122001
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Ns. Wahyu Hidayati, M.Kep, Sp.KMB

OBYEKTIF

- Menggambarkan makna penderitaan
- Menggambarkan elemen end-of-life care
- Menjelaskan palliative care

- Menggambarkan hospice dan standar
program palliative care
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PENDAHULUAN

Pengalaman dalam menghadapi end of life/akhir kehidupan
diasumsikan berhubungan dengan penderitaan

Definisi melibatkan dua pemahaman tersebut (akhir
kehidupan dan penderitaan)

Tujuan end-of-life care (perawatan akhir kehidupan) yang
berkualitas dalam rangka menurunkan penderitaan yang
tidak diperlukan agar lebih memberikan pengalaman yang
memiliki makna lebih positif

Perlu = setiap orang yang terlibat untuk memahami tentang
penderitaan, unsur-unsur lain pengalaman saat menghadapi
akhir hidup, jenis intervensi yang dapat membantu, dan
sumber daya dan kerja sama tim yang diperlukan untuk
membuat intervensi ini tersedia.

%
1%

of people report actually
having had an end-of-life

conversation with
their doctor.

80%

of people saly that,
if sea’ously the' ONLY
would want to ta
to their doctor about 2 5 %
end-of-life care. of doctors knew
that their

patients had
advance

directives
on file.
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Schematic diagram for use of the terms “palliative care” and “end-of-life care”.

Palliative care

End-of-life care

J. R. Curtis Eur Respir J 2008;32:796-803

©2008 by European Respiratory Society

* Palliative care: Improving quality of life for
patients with serious illness

* End-of-life care: For those who are entering
the last phase of life

* Hospice: A model for delivery of end-of-life
care = Palliative Care, Hospice Care, End-of-
life Care

Prosiding Seminar Iimiah Nasional Keperawatan 2



What is the difference between
Palliative Care, End-of-Life Care, and
TerminaAI Crare?

Inbate GOC introducton to
ASCUSSIONS Pallatve Care
Symotom //,’—\\
Management e Néw basekne shows \\\
7 Underiying Gechning funcbon BN
condion 15

irreversible

[ Palliative Care ( End-of-
\ Life Care

Qualty of Lite Waoks to
N months

Months to

voars

Anyone iing wih or st nsk of a

of doveloping a He-tmding

lines s = ’Q%j?". once
February 7, 2012 B —— tavva ehas

MAKNA “MENDERITA”

* Cassel mengatakan : “bodies do not suffer, only
persons do.”

* MENDERITA dapat terjadi saat seseorang merasa
dirinya terancam.

* Penderitaan pada pasien dengan advenced illness
- tidak unik bagi setiap individu

Prosiding Seminar Iimiah Nasional Keperawatan 2



ELEMEN SUFFERING

* Cicely Saunders, pendiri gerakan hospice
modern :

* 4 ELEMEN “Total Sakit" :
- rasa sakit fisik,
- psikologis (emosional),
- sosial (termasuk praktis), dan
- spiritual.

END OF LIFE

* Mengacu kepada perawatan tentang tahap
akhir dari kehidupan dan berfokus pada
perawatan orang sekarat dan keluarga
mereka.

* Jangka waktu untuk end of life care dapat
berubah-ubah dan harus dipertimbangkan
variabel tergantung pada lintasan penyakit
pasien

Prosiding Seminar Iimiah Nasional Keperawatan 2



END OF LIFE

/ FIXED

PERSPEKTIF

EOL /

-/INTERVENT \
| IONS

Fixed characteristics of the patient

* |ssues that arise as a person faces the end of
his or her life, or as people face the loss of a
loved one, are handled differently by people
depending on their background and
experience of life, ie, race, ethnicity, culture,
religion, socioeconomic class, etc.

Prosiding Seminar Iimiah Nasional Keperawatan Zn



Modifiable dimensions

* Physical symptoms, psychological and
cognitive symptoms, social relationships and
support, economic demands and caregiving
needs, hopes and expectations, and spiritual,
cultural, and existential beliefs can all change
with time and effort.

Health system interventions

* Fokus utama banyak berupa jenis intervensi
medis

* Diberikan oleh dokter dan profesional

* Support daari keluarga dan teman serta
masyarakat = menjadi sumber

* |nstitusi dan penyedia sumber layanan

Prosiding Seminar Iimiah Nasional Keperawatan 2



Outcomes

* There are both objective and subjective
measures that are important in assessing the
overall quality of care for dying patients and
their families.

* Rekomendasi : mempertimbangkan akhir-of-
hidup perawatan dari berbagai perspektif dan
fokus ini interdisipliner (ekonomi, etika, dan
legislatif) harus diperluas untuk mengatasi
implisit, asumsi yang keliru bahwa pilihan
yang terjangkau, tersedia, dan dapat diakses

oleh semua.
Deborah Viola, PhD, David C. Leven, JD, and Jean C. LePere, MS, MPH
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GROUP EFFORT: THE STAKEHOLDERS AND PARTNERS
INVOLVED IN END OF LIFE CARE

Local
sarvices

Housing
providers

Local

authorites

Higher
education

and acadenic

links

Carers, e-g.
crossroads

Primary
care (GPs)

NHS trusts

Hospices

Macmillan
cancer
support

Clinicians
and care
workears

Local
Strategic communities
clinical
networks

Voluntary,
faith a
community
sector

The End of Life Care Pathway

Department
of Health

(oH)

[Step3 ]
Discussions as Assessment, care
end of life planning and Coordination of Delivery of high ‘C,."w m'l'h’e last Care after desth
approaches quality services ays of iite
Open, honest « Agreed care plan Strategic High quality care of the » that
communication and regular review in all dying phase end of Me care
+ Identifying triggers of needs and Coordination of settings Review of needs does not stop st
for discussion patent . and the point of desth.
= Assessing needs of care community, care for place of death Timely verification
carers Rapid response homes, hospices, «  Support for both and certification of
services community patient and carer death or referral 1o
hosplals, prisons, of coroner
secure hospitals acogmiton Care and support
and hostels resuscitation and ~ Of carer and
Ambutance organ donation family, including
services emotional and
practical
bereavement
—— N ——rrrrreyre—— R ——
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PERAWATAN PALIATIF

* Perawatan medis yang berfokus pada
mengurangi intensitas gejala penyakit.

* Perawatan paliatif berfokus pada mengurangi
keunggulan dan keparahan gejala.

. : Active Minimal No
Diagnosis disease disease disease Death
directed directed directed o8
treatment treatment treatment
Bereavement
Screening ¢ ¢ ‘L
l Palliative Care l

Curative Care

Course of illness
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The World Health Organization Describes
Palliative Care As

"an approach that improves the guality of life of
patients and their families facing the problems
associated with life-threatening iliness,
through the prevention and relief of suffering
by means of early identification and
impeccable assessment and treatment of pain
and other problems, physical, psychosacial

and spiritual." Vi

World Health Organizatign

Keputusan Menteri Kesehatan Rl
Nomor:812/Menkes/SK/VI11/2007

* KEBIJAKAN PERAWATAN PALIATIF

* Perawatan paliatif adalah pendekatan yang
bertujuan memperbaiki kualitas hidup pasien dan
keluarga yang menghadapi masalah yang
berhubungan dengan penyakit yang dapat
mengancam jiwa, melalui pencegahan dan
peniadaan melalui identifikasi dini dan penilaian
yang tertib serta penanganan nyeri dan masalah-
masalah lain, fisik, psikososial dan spiritual (sumber
referensi WHO, 2002).

Prosiding Seminar Iimiah Nasional Keperawatan 2



LINGKUP KEGIATAN PERAWATAN
PALIATIF

1. Jenis kegiatan perawatan paliatif meliputi :
* Penatalaksanaan nyeri.
* Penatalaksanaan keluhan fisik lain.
* Asuhan keperawatan
* Dukungan psikologis
* Dukungan sosial
* Dukungan kultural dan spiritual

* Dukungan persiapan dan selama masa dukacita
(bereavement).

2. Perawatan paliatif dilakukan melalui rawat inap, rawat
jalan, dan kunjungan/rawat rumah.

Pembinaan Dan Pengawasan

* Pembinaan dan pengawasan dilakukan melalui
sistem berjenjang dengan melibatkan
perhimpunan

 profesi/keseminatan terkait. Pembinaan dan
pengawasan tertinggi dilakukan oleh
Departemen Kesehatan.

Prosiding Seminar Iimiah Nasional Keperawatan 2



Persetujuan Tindakan Perawatan Paliatif
Pemberian Informasi

Pemberi informasi
Pelaksana tindakan
Penerima nformasi/pemberi persetujuan

Jenis informasi :

1. Diagnosa
Dasar diagnosa
. Tindakan
. Indikasi tindakan
Tata cara
Tuan
Resiko
. Komplikasi
. Prognosa
10. Alternatif dan rlsko
11. lain-lain

(RS W IOy Y

Dengan ini menyatakan bahwa saya telah menerangkan hal hal di atas secara benar dan jelas dan
memberikan kesempatan untuk bertanya dan/berdiskusi

Tanda tangan,
| SEESAREASR )
Persetujuan Tindakan
Yang bertanda tangan di bawah ini , saya, nama................... umur_.._.__..._...._...
Laki-lakiperempuan, No KTP. z
Dengan ini m kan p juan untuk dilakukan tindakan. ...
Terhadap saya....... saya bemama
Umur laki-lakifperempuan, No KTP

Saya memahami perlunya dan manfaat tindakan tersebut sebagaimana telah dijelaskan kepada saya
termasuk resiko/komplikasi yang mungkin terjadi. Saya menyadari bahwa ilmu kedokteran bukan ilmu
pasti. Jika terjadi sesuatu yang tidak dinginkan saya tidak akan menuntut

Jakanta,... - . oA
Yang menyatakan, Saksi,

HOSPIS

* Hospis adalah tempat dimana pasien dengan
penyakit stadium terminal yang tidak dapat
dirawat di rumah namun tidak melakukan
tindakan yang harus dilakukan di rumah sakit

* Pelayanan yang diberikan tidak seperti di
rumah sakit, tetapi dapat memberikan
pelayaan untuk mengendalikan gejala-gejala
yang ada, dengan keadaan seperti di rumah
pasien sendiri.
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* Persamaan Palliative Care and Hospice:

interdisciplinary, holistic, patient and family
focused, quality of life, communication,
symptom management

27

ASPEK MEDIKOLEGAL DALAM
PERAWATAN PALIATIF

Resusitasi /Tidak Perawatan
Resusitasi paliatif di ICU

Masalah

Informed Medikolegal lain
Concent ASPEK dalam Perawatan
MEDIKOLEGAL Paliatif *
DALAM
PERAWATAN
PALIATIF

28
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Masalah medikolegal lainnya pada
perawatan pasien paliatif *)

a. Tim Perawatan Paliatif bekerja berdasarkan
kewenangan yang diberikan oleh Pimpinan RS,
termasuk pada saat melakukan perawatan di
rumah pasien.

b. Pada dasarnya tindakan yang bersifat kedokteran
harus dikerjakan oleh tenaga medis, tetapi dengan
pertimbangan yang memperhatikan keselamatan
pasien tindakan-tindakan tertentu dapat
didelegasikan kepada tenaga kesehatan non medis
yang terlatih. Komunikasi antara pelaksana dengan
pembuat kebijakan harus dipelihara.

Prosiding Seminar Iimiah Nasional Keperawatan 2
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PERAN TENAGA MEDIS DALAM PENGELOAAN PASIEN END OF LIFE
Oleh:Probosuseno

Divisi Geriatri Departemen lImu Penyakit Dalam FK UGM Yogyakarta,
Kepala Klinik Geriatri/Ketua Geriatri RSUP Dr. Sardjito Yogyakarta
Ketua Masyaraka®aliatif Indonesia Cabang Yogyakarta, Pengurus YKI Cabang Sleman,
DIY
Seminar limiah Nasional Keperawatan 2016 FK Undip Sabtu 21 Mei 2016

ABSTRAK: Kondisi pasien tahap akhir kehidupan (end of life=EOL) tidaklah sama
problemanya. Kondisi psikologisnya judperagam, terlebih pasien yang lanjut usia yang
memiliki potensi masalah psikososial. Berbagai modalitas terapi dilakukan yang melibatkan
banyak personel baik medis, paramedis dan non medis..dengan pengobatan medis dan
complementary and alternative mede&if(CAM). Tujuan pertolongan pada EOL adalah agar

sisa umur dapat selama mungkin dengan kualitas hidup yang sebaik mungkin (bebas nyeri dan
penderitaan lainPerawatan paliatdlengarsistim perawatan terpadu memberikesil yang
memuaskan, caranya dengamdakan medis (terutama pain killegukungan spiritual dan
psikososial mulai saat diagnosa ditegakkan sampai akhir. hiatinya dkunganterus
diberikan kepad&eluarganya yang merasa kehilandagduka Di Indonesia aturan telah ada

sejak 1989, maun sosialisadayanan perawatan paliahiirus selalu digencarkan, mengingat
sejumlah 938 00 % masyar akat bel um t ahesawdiaa pabatifper a w:
bukanhanya bagi penderita kanker stadium lanjut, tejaga penderita HIV/AIDS, gada

ginjal, gagal hati berat, CORlemensia berat, dan para lanjut usia yang dependen total untuk
Aktifitas Hidup Dasar Sehahiarinya.Pengeloaan EOL membutuhkan pendekatan yang lebih
cermat, sabar, dan melibatkan profesi lain, lébihih jika pasien memiki comorbid
gangguan/ penyakit. Dokter sebagai care manager menangani secara medis kondisi yang
mengancam jiwa dan gangguan yang lain (sesak nafas karena pneumonia, ISK, konstipasi,
mual, muntah, diare dengan dehidrasi, dekubitus, obstruksi salurammpaamn, dll) dan harus
berkolaborasi dengan profesi lain (perawat, fisioterapis, psikolog, pekerja sosial, rohaniwan,
ahli gizi, pramurukti, dll). Case manager dapat berpindah peran ke perawat yang memang
seharihari mengelola pasien. Perawatan EOL yaifgtnya paliatif bisa dilakukan di rumah

sakit atau klinik, tetapi juga dapat diberikan di rumah sehingga diperlukan caregiver.
Pengetahuan penanganan masalah sesak nafas, nutrismaomtah, sulit tidur, cemasepresi,

nyeri secara medis dan CAM (daakir, meditasi, terapi musik, terapi suara al quran, dll,
dukungan keluarga, cara berkomunikasi, ilmu interaksi obat, discharge patient, ketajaman
placement, dll) harus disebarluaskan. Caregiver seharusnya memiliki sifat penyayang, santun,
sabar, simp#, pintar dan disiplin

Key words peran dokteii pasien end of life

Prosiding Seminar Iimiah Nasional Keperawatan 2



PENDAHULUAN

Kondisi pasien tahap akhir kehidupan (end of life=EOL) tidaklah sama problemanya.
Ada yang gawat dan multipatologis, ada pula gawat dengan penyakit tunggal. Kondisi
psikologisnya juga beragam, terlebih pasien yang lanjut usia yang memiliki potensi masalah
psikososial. Penyandang penyakit yang sulit disembuhkan dan diperberat komplikasi (terlebih
sakit kanker end stage) akan menjadikan kualitas hidup rendah, penderitaan lahir batin yang
panjang, serta menjadi beban bagi sekitarnya. Berbagai modalitas dgapkan yang
melibatkan banyak personel baik medis, paramedis dan non medis dengan pengobatan medis
dan CAM. Tujuan pertolongan pada EOL adalah agar sisa umur dapat selama mungkin dengan
kualitas hidup yang sebaik mungkin (bebas nyeri dan penderitaan lai

PEMBAHASAN

Perawatan paliatifdengan sistim perawatan terpadu memberikdrasil yang
memuaskan, caranya dengamdakan medis (terutama pain killegukungan spiritual dan
psikososial mulai saat diagnosa ditegakkan sampai akhir. hayat

Idealnya dkunganterus diberikan kepad&eluarganya yang merasa kehilangan/
berdukaDi Indonesia aturan telah ada sejak 1989, namun sosiddigaisan perawatan paliatif
harus selalu digencarkan, mengingat sejumlah -8350 % masyar akat bel un
perawataip al i at i f i1t u?o

Perawatan paliatibukan hanya bagi penderita kanker stadium lanjut, tejaga
penderita
1 HIV/AIDS,

1 gagal ginjal,

1 gagal hati berat,
1 COPD,

1 demensia berat,
1

lanjut usia yang dependen total untuk Aktifitas Hidup Dasar Séhanya.

Pengeloaan EOL membutuhkan pendekatan yang lebih cermat, sabar, dan melibatkan
profesi lain, lebiHebih jika pasien memiliki comorbid gangguan/ penyakit.

Dokter sebagatase managemenangani secara medis kondisi yang mengancam jiwa
dan gangguan yang la{gesak nafas karena pneumonia, ISK, konstipasi, mual, muntah, diare
dengan dehidrasi, dekubitus, obstruksi saluran pencernakan, dll) dan harus berkolaborasi
dengan profesi lain (perawat, fisioterapis, psikolog, pekerja sosial, rohaniwan, ahli gizi,
pramuukti, dil). Di dalam prakteknya caseanagerdapat berpindah peran ke perawat yang
memang seharihari mengelola pasien.

Perawatan EOL yang sifatnya paliatif bisa dilakukan di rumah sakit atau klinik, juga
dapat diberikan di rumah (rawat rumah=home catangga diperlukan caregiver. Care giver
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(CG) bisa oleh keluarga (family caregiver), oleh tenaga terampil (perawat dengan berbagai
tingkat pendidikan dan keahlian khusus), maupun oleh tenaga terlatih sebagai asisten perawat
(pramurukti). Dokter dapat memlilean pendidikan perawatan sederhana kepada pasien, care
giver dan atau keluarganya, bagaimana cara merawat diri dan mencegah perburukan, serta
memberikan catatan gejala dn tanda kegawatan pasien (misalm@ricpasien yang dekat
dengan akhir kehiduparPendidikan ini diberikan secara kerjasama dengan perawat, ahli gizi,
fisioterapis, dll.

Caregiver memiliki posisi yang sangat penting pada EOL, karena CG merupakan
kepanjangan tangan tenaga medis & paramedic. Pembekalan yang cukup dalam kasus yang
khusts sebaiknya diberikan kepada CG dengan bahasa yang sederhana, sekaligus mendidik
kea rah yang professional dan etis. Karea itu CG seharusnya memiliki sifat penyayang, santun,
sabar, simpatik, pintar dan disiplin.

Pengetahuan penanganan masalah sesak nafasi, mualmuntah, sulit tidur, cemas
depresi, nyeri secara medis dan CAM (doa, zikir, meditasi, terapi musik, terapi suara al quran,
dll, dukungan keluarga, cara berkomunikasi, ilmu interaksi obat, discharge planning,
ketajaman placement, dll) hardisebarluaskan melalui berbagai metoda dan media.

Diajarkan kepada tim paliatif agar bagaimana teguh dalam prinsip tetapi lembut dan
luwes dalam penyampaian (terutama dalam penyampaian bad news), sehingga kualitas
hidupnya pasien EOL sebagus mungkin,lggdnesesering mungkin, bisa mandiri selama
mungkin dan bermanfaat seluas mungkin meski memiliki keterbatasan.

Probosuseno (2010) menyusun akronim tentang ringkasan Perawatan Paliatf, yakni:

P-pasien untung (Pain, PembuangfrBAB, BAK, Sekret; Plan, Placement
A-asupan nutrisi (makaminum) yagh tepat

L-Lingkungan (jasmani, rohani, social), tegiéngah orang yg di/msyayanginya)
|-istirahat; Iman (kuat)4 husnul khotimah (haram & syirik No!)

A-antusias (energik SDM), Attitucg stewardship

T-team (nakes, relawan, dll), Tuntun dengan sa$anusnul khotimah
I-improve/day SDMyuality of life; idea & invention

F-asilitas (obat, alat, tempad respite care, day care, home care, dll);
Full pujian-rangkulan4 Famous 4 media céak-elektronik, dll

Semoga tulisan sederhana ini bermanfaat & diterima Tuhan sebagai amal kebajikan.

Kepustakaan: ada ditangan penuli
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@©r] UNIVERSITAS GADJAH MADA

Penerapan Evidence
Based Nursing pada
End Of Life Care

O

Christantie Effendy.,S.Kp.,M.Kes., Ph.D

Locally Rooted, Globally Respected www.ugm.ac.id

Palliative care

 Palliative care nursing is very much about
helping people to live until they die, not
about helping them to die prematurely.

* This is not merely semantics, but a vital and
integral part of palliative philosophy that is
enshrined within the very simple statement
‘neither to hasten nor postpone death’ (WHO,
2009).
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Apa yang dimaksud dgn
End of Life care (Perawatan
Akhir hayat)????

Locally Rooted, Globally Respected www.ugm.ac.id

Definition of End of Life care

National Institutes of Health (NIH) - State-of-
Science Conference, menyatakan:

* Tidak ada definisi yang tepat dari tahap akhir
hayat dan juga kapan waktu kematian
seseorang dapat diprediksi secara akurat.

* Ketika kematian seseorang tidak dapat
dihindari dan semakin dekat dgn kematian,
proses perjalanannya dapat berbeda-beda
berdasarkan konteks dan riwayat masa lalu
seseorang

Locally Rooted, Globally Respected www.ugm.ac.id
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Definition of End of Life care

* A more practical definition of end-of-life
period is usually evidenced by (a) the
presence of a progressing chronic disease with
pronounced symptoms or functional
impairments and (b) the presence of
symptoms or impairments resulting from the
underlying conditions leading to death that
require care.

(National Institutes of Health. National institutes of health state-of-the-science
conference statement of improving end-of-life care, http://consensus.nih.gov/
2004/2004EndOfLifeCareS0S024html.htm (2004, accessed 22 August 2011).

Locally Rooted, Globally Respected www.ugm.ac.id

Definition of End of Life care

People assume that end-of-life care is

Providing comfort care and holistic care to
dying patients and their family in a time frame
of days to weeks when they are actively dying.

—if end-of-life care is framed only by the brief
time interval before actual death, many patients
would be left without receiving adequate end-
of-life care because their time frames are not

well predicted (Shigeko (Seiko) Izumi et.al., 2012.Nursing Ethics 19(5) 608—
618)

Locally Rooted, Globally Respected www.ugm.ac.id
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Prognostic indicators of survival

Reference No. patients  Prognostic factors

Yates et al., 1980 [32] 104 Low KPS scores accurately predicted early death but high initial KPS scores did not
necessarily predict long survival

Mor et al., 1983 [33] 685 Direct relationship between KPS and survival

Evans and McCarthy, 1985 [19] 42 KPS correlated better with actual survival than did the clinical predictions

Reuben et al., 1988 [8] 1592 KPS, dry mouth, shortness of breath, problems with eating, recent weight loss, trouble

with swallowing

Addington-Hall et al., 1990 [18] 230 Spitzer Quality of Life Index score: patients with a low score were more likely to die
within 6 months than those with higher scores, but scores on the Index were not strong
predictors of 6-month survival in individual patients

Schonwetter et al., 1990 [34] 172 Dressing ability, pulse rate, level of appetite, transferring ability

Ventafridda et al., 1990 [39] 120 Appearance of unendurable symptoms and aggravation of previously controllable
symptoms

Bruera et al., 1992 [11] 47 Dysphagia, cognitive failure, weight loss

Grabowski et al., 1992 [26] 97 KPS, site of primary disease, solitary site of metastases

Tsamandouraki et al., 1992 [40] 202 Home care less effective compared with hospital care

Rosenthal et al., 1993 [27] 148 Performance status, admission at first referral to palliative care service,
hyperbilirubinaemia (=19 pmol/1), hypotension (systolic blood pressure <90 mmHg)

Hardy et al., 1994 [28] 107 Inpatient until death, lung primary, intervention, dyspnoea, and decubitus ulcers

Maltoni et al., 1994 [12] 100 KPS

Allard et al., 1995 [35] 1081 Performance status

Maltoni et al., 1995 [13] 530 Clinical prediction of survival, anorexia, dysphagia, palliative steroid treatment, KPS,
hospitalization

Tamburini et al., 1996 [9] 115 Confusion, cognitive status, global health status

Morita et al., 1999 [36] 245 Poor performance status, appetite loss, oedema, dyspnoea at rest, delirium

Pirovano et al., 1999 [21] 451 Dyspnoea, anorexia, KPS, clinical prediction, total white blood count, lymphocyte
percentage

(E. Chow, et.al., .2011. Clinical Oncology 13:209-218 Clinical Oncology (2001)13:209-218 )

Locally Rooted, Globally Respected www.ugm.ac.id

Signs of End-of-Life Restlessness

The constellation of end-of-life restiessness symptoms may include the following;

» Skin motting and cool extremities

» Mouth breathing with hyperextended neck

+ Respiratory pattem cfianges sich as Cheyne-StaRes o End-or-te Retessness

» Galling out for dead family members or frignds

» Talking about packing bags, taking  trip, going for a car ride (any reference to preparing for a trip)
+ Periods of degpening somnolence

Reproduced with permission from Policzer JS, Sobe! J. Management of selected nonpain symptoms of ife-imiting ilness. Hospice/Palliative Care Training
for Physicians: UNIPAC. Vil 4. 3rd ed. Glenview, IL: American Academy of Hospice and Paliative Medicing; 2007

Locally Rooted, Globally Respected www.ugm.ac.id
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Perjalanan kematian pasien

Prepesed Trajectories of Dying

Trrmina' Mo

Locally Rooted, Globally Respected www.ugm.ac.id

Current condition in Indonesia

* >60% in advanced stage of cancer
= high number die at the hospital

 Palliative care performed only in big cities
(Jakarta, Surabaya, Makassar, Yogyakarta,
Denpasar, Semarang, Bandung)

» Defisit knowledge about palliative care (HCP)
* Un-well known (community)

Locally Rooted, Globally Respected www.ugm.ac.id
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Pandangan Masyarakat

TABOE bicara tentang kematian
Autonomy keluarga

Decision making by family

Kultur/budaya terkait ‘ngopeni’ anggota
keluarga yang sakit

Berobat sampai titik darah penghabisan; ‘sak
pol-pole’, ‘diusahake’ ‘ndak mengko gelo’

Locally Rooted, Globally Respected www.ugm.ac.id

What is Evidenced Based Practice

in End of Life Care????

Locally Rooted, Globally Respected www.ugm.ac.id
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Penerapan bukti-bukti lImiah yang
ada pada tatanan praktek
perawatan pasien dengan kondisi
menjelang akhir hayat

Locally Rooted, Globally Respected www.ugm.ac.id

How about evidenced in End of Life
care in Indonesia???

Locally Rooted, Globally Respected www.ugm.ac.id
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Perasaan pasien

* Hampir seluruh pasien memiliki perasaan
takut dalam menghadapi akhir hayat, mereka
takut kehilangan kontrol, kehilangan
martabat, terputus hubungan dengan orang
lain, kesakitan, diabaikan keluarga, diabaikan
keinginannya, mati sendirian atau sengsara

Locally Rooted, Globally Respected www.ugm.ac.id

Evidenced in End of Life

* Dying with dignity is regarded as a goal of quality
end-of-life care. (Guo,Jacelon.2014.Palliat Med ;28(7):931-940)
* There is little agreement about what constitutes

good death or successful dying. (veier ea, et.al.,2016. Am J
Geriatr.Psychiatric. 24(4):261-71)

Locally Rooted, Globally Respected www.ugm.ac.id
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Evidenced in End of Life

* 11 core themes of good death and the
top three themes across all stakeholder
groups were preferences for dying
process (94% of reports), pain-free status

(81%), and emotional well-being (64%).
(Meier EA, et.al.,2016. Am J Geriatr.Psychiatric. 24(4):261-71)

Locally Rooted, Globally Respected www.ugm.ac.id

11 core themes of good death:

preferences for a specific dying process,
pain-free status,
religiosity/spiritualty,
emotional well-being,

life completion,

treatment preferences,
dignity,

family,

. quality of life,

10 relationship with HCP, and
11.other

Locally Rooted, Globally Respected www.ugm.ac.id
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Most people would prefer to
die at home

Locally Rooted, Globally Respected www.ugm.ac.id

.
Evidenced in End of Life \

* There is high quality and consistent evidence for
the effect of 17 factors on place of death

* The most important factors linked to dying at
home are patients’ low functional status,
patients’ preferences, use and intensity of home
care, living arrangements, and extended family
support

(Barbara Gomes, Irene J Higginson.2006. BMJ, doi:10.1136/
bmj.38740.614954.55 )

Locally Rooted, Globally Respected www.ugm.ac.id
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Evidenced in End of Life

* Actions to enable people to die at home
should focus on the empowerment of
families, public education, home based
models of care, assessment of risk, and
training of practitioners in palliative care

(Barbara Gomes, Irene J Higginson.2006. BMJ, d0i:10.1136/bm)j.
38740.614954.55)

Locally Rooted, Globally Respected www.ugm.ac.id

Die at home

* For many people, home is more than a
physical space; it represents familiarity,
the presence of loved ones, and the
possibility of enjoying “normal” life

* reasons why well over half of people
with a progressive illness want to die at
home.

(Higginson 1J, Sen-Gupta GJA. Place of care in advanced cancer: a qualitative
systematic literature review of patient preferences. J Palliat Med
2000;3:287-300).

Locally Rooted, Globally Respected www.ugm.ac.id
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Factors affecting place of death and
their relative effects

* Factors related to illness

* Individual factors
v'Demographic variables
v'Personal variables

e Environmental factors
v'Healthcare input
v'Social support
v Macrosocial factors

(Gomes B, Higginson 1J.2006.BMJdoi:10.1136/bmj.38740.614954.55)

Locally Rooted, Globally Respected www.ugm.ac.id
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