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BAB I 

PENDAHULUAN 

 

1.1 Latar Belakang 

1.1.1  Pasien anak penderita kanker di indonesia 

Penyakit kanker merupakan penyakit mematikan yang tidak mengenal umur, tak 

hanya orang dewasa anak-anak pun dapat terjangkit penyakit tersebut. Sebuah badan riset 

Internasional IARC (International Agency of Research Cancer) menyebutkan bahwa 

terdapat 200.000 kasus kanker anak di dunia, 80% berasal dari negara berkembang  

termasuk Indonesia.  

Angka ketahanan hidup pada negara maju sebanyak 80% sedangkan pada Negara 

berkembang hanya 35% saja. Hal ini disebabkan oleh kurangnya fasilitas dan pengetahuan 

masyarakat pada negara berkembang, sehingga kasus kanker pada anak baru ditangani 

setelah mencapai stadium akhir. (Metzger et al., 2003; Lilleyman, 2003; Pui et al., 2004; 

Eden et al., 2004 dan Howard et al., 2004). Di Negara berkembang, unit onkologi anak 

merupakan masalah yang harus ditangani. Masalah tersebut timbul karena kurangnya 

pengetahuan dan kesadaran tentang masalah kesehatan, menyebabkan penundaan dalam 

konsultasi ke dokter (Mostert et al., 2006). 

Di Indonesia sendiri kanker pada anak dijumpai sekitar 4,9%, yaitu sebanyak 4100 

dari keseluruhan jumlah pasien kanker (riset KPAI, 2011). Kanker pada anak dijumpai 

leukemia 33,7%, neuroblastoma 7%, retinoblastoma 5,3%, osteosarcoma 4,8%, dan 

lyphoma non hodgkin 4,8%. Dari semua usia, kanker pada anak dijumpai sekitar 4,9%. 

Kanker pada anak laki-laki lebih banyak yaitu 53,5% dibandingkan dengan anak-anak 

perempuan yaitu 46,5% (Menkes, 2005). Kanker darah menempati urutan pertama yang 

paling banyak ditemukan pada pasien anak, disusul oleh kanker otak, dan pada urutan 

ketiga yaitu kanker mata. Pasien kanker meningkat setiap tahunnya dari 4,3 per 1000 

penduduk dan diperkirakan akan melonjak tujuh kali lipat oleh WHO pada tahun 2030. 
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Dr. Yana Sp.A dari RS Kanker Dharmais mengatakan bahwa penderita kanker pada 

anak meningkat setiap tahunnya, bukan menurun. Hal ini disebabkan salahnya pola pikir 

masyarakat Indonesia terhadap penanganan kanker, khususnya pada anak. Pola pikir 

masyarakat Indonesia masih menyepelekan gejala kanker dan rendahnya kesadaran 

masyarakat dalam mendeteksi kanker. Kebanyakan masyarakat tidak segera ke dokter 

karena kanker belum ganas. Hal inilah yang menyebabkan sering ditemuinya kasus kanker 

pada anak yang sudah stadium lanjut. 

1.1.2  Perawatan paliatif pada pasien anak penderita kanker 

Setiap penderita sakit kronis atau yang disebut terminal illness yaitu kondisi pasien 

yang sudah tidak bisa disembuhkan dengan pengobatan, akan menerima perawatan untuk 

memperbaiki kualitas hidupnya. Hal ini didukung oleh Keputusan Menteri Kesehatan RI 

Nomor: 812/Menkes/SK/VII/2007: penyakit kronis, susah atau tidak bisa disembuhkan 

seperti penyakit kanker penyakit degeneratif, penyakit paru obstruktif kronis, cystic 

fibrosis, stroke, parkinson, gagal jantung heart failure, penyakit genetika dan penyakit 

infeksi seperti HIV/ AIDS memerlukan perawatan paliatif, disamping kegiatan promotif, 

preventif, kuratif, dan rehabilitatif. Sayangnya pelayanan kesehatan di Indonesia saat ini 

belum menyentuh kebutuhan pasien dengan penyakit yang sulit disembuhkan tersebut, 

terutama pada stadium lanjut dimana prioritas pelayanan tidak hanya pada penyembuhan 

tetapi juga perawatan agar mencapai kualitas hidup yang terbaik bagi pasien dan 

keluarganya. 

Pada stadium lanjut, pasien dengan penyakit kronis tidak hanya mengalami berbagai 

masalah fisik seperti nyeri, sesak nafas, penurunan berat badan, gangguan aktifitas tetapi 

juga mengalami gangguan psikososial dan spiritual yang mempengaruhi kualitas hidup 

pasien dan keluarganya. Maka kebutuhan pasien pada stadium lanjut suatu penyakit tidak 

hanya pemenuhan/pengobatan gejala fisik, namun juga pentingnya dukungan terhadap 

kebutuhan psikologis, sosial dan spiritual yang dilakukan dengan pendekatan interdisiplin 

yang dikenal sebagai perawatan paliatif. (Doyle & Macdonald, 2003: 5).  

Perawatan paliatif pada anak berbeda dengan perawatan paliatif pada pasien kanker 

dewasa. Teknologi medis hanya digunakan ketika beban lebih berat pada anak ketika 

hanya menggunakan pengobatan medis dalam ketahanan hidupnya (Policy Statement: 

AAP Publications Reaffirmed and Retired Pediatrics 2012). Selain itu anak cenderung 

kurang bisa mengungkapankan rasa sakit yang sedang dideritanya. Oleh karena itu lebih 
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membutuhkan perawatan yang intensif untuk mengetahui kebutuhan pasien anak penderita 

kanker. 

Perkembangan pada masa anak-anak terutama usia 2-12 tahun merupakan 

perkembangan yang paling berarti dalam siklus hidup perkembangan manusia. Pada usia 

anak 2-12 tahun anak sudah mulai mengenali lingkungan dan beradaptasi. Perkembangan 

fisik, kognitif, dan social pada anak dalam tahap pembentukan ketika berada pada usia 2-

12 tahun. Ketika anak-anak mengalami sebuah penyakit maka akan mengganggu masa 

perkembangannya, namun tingkat ketahan hidup harus diperhatikan karena mereka 

mempunyai hak untuk mendapatkan end of life yang baik. 

1.1.3  Pentingnya kriteria desain hospice pada pasien anak penderita kanker di 

Indonesia 

Perawatan paliatif pada pasien anak tersebut dapat diwadahi dalam hospice yang 

dapat menunjang kebutuhan mereka. Di Indonesia hospice/perawatan paliatif baru dimulai 

pada tanggal 19 Februari 1992 di RS Dr. Soetomo (Surabaya), disusul RS Cipto 

Mangunkusumo (Jakarta), RS Kanker Dharmais (Jakarta), RS Wahidin Sudirohusodo 

(Makassar), RS Dr. Sardjito (Yogyakarta), dan RS Sanglah (Denpasar). Di RS Dr. 

Soetomo perawatan paliatif dilakukan oleh Pusat Pengembangan Paliatif dan Bebas Nyeri.  

Pelayanan yang diberikan meliputi rawat jalan, rawat inap (konsultatif), rawat rumah, day 

care, dan respite care. 

Ditinjau dari besarnya kebutuhan dari pasien, jumlah dokter yang mampu 

memberikan pelayanan perawatan paliatif juga masih terbatas. Keadaan sarana pelayanan 

perawatan paliatif di Indonesia masih belum merata sedangkan pasien memiliki hak untuk 

mendapatkan pelayanan yang bermutu, komprehensif dan holistik, maka diperlukan 

kebijakan perawatan paliatif di Indonesia yang memberikan arah bagi sarana pelayanan 

kesehatan untuk menyelenggarakan pelayanan perawatan paliatif (KEPMENKES RI 

NOMOR: 812, 2007). Perawatan paliatif yang dikhususkan untuk anak hanya ada di 

Jakarta, yaitu Rumah Rachel, sebuah hospice anak pertama di Indonesia yang didirikan 

oleh orang tua pasien anak yang menderita kanker. 

Usaha pemerintah tidak berhenti pada penetapan hospice/paliatif sebagai hak pasien. 

Sosialisasi dilakukan di rumah sakit, klinik, dan masyarakat luas mengenai pentingnya 

perawatan paliatif untuk pasien kanker namun belum ada sebuah wadah atau tempat 

khusus untuk menampung itu semua. Ketika usaha pemerintah masih dalam tahap 

sosialisasi jumlah pasien anak penderita kanker meningkat tajam. Perawatan intensif bagi 
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anak perlu diperhatikan karena anak masih sedang menjalani perkembangan fisik maupun 

kognitif anak. Di samping itu anak masih memiliki 80% ketergantungan terhadap orang 

tuanya. Perawatan paliatif di hospice diharapkan akan memaksimalkan perkembangan 

anak secara kognitif dengan keterbatasan perkembangan fisik yang terhambat oleh 

penyakitnya. Perawatan paliatif sebenarnya bisa dilakukan di rumah sakit, rumah (home 

care), dan terutama hospice. 

Ketiga tempat tersebut memiliki kurang lebihnya sendiri. Bila perawatan dilakukan 

di rumah sakit maka intensitas pengawasan dapat maksimal karena tenaga medis di rumah 

sakit lengkap, namun permasalahan ada pada kualitas ruang rumah sakit. Ruang di rumah 

sakit dimaksimalkan pada fungsional rung tersebut. Ketika perawatan tersebut dilakukan di 

rumah sakit kulitas ruang inap anak tidak mendukung faktor psikologis anak dalam 

menjalani perawatan, anak akan merasa tidak nyaman karena ruang rumah sakit. 

Keberadaaan orang tua yang tidak bisa mendampingi anak terus menerus juga menjadi 

faktor yang menyebabkan kualitas hidup anak menurun. Fasilitas yang tersedia tidak 

memenuhi kebutuhan anak secara sekaligus, padahal anak membutuhkan fasilitas yang 

menunjang perkembangan kognitif, kreativitas, serta tetap melakukan aktivitasnya secara 

baik sampai akhir hidupnya. 

Apabila melakukan perawatan di rumah anak akan merasa lebih nyaman tentunya 

karena berada di lingkungannya sendiri, namun dalam hal perawatan orang tua akan 

mengalami kesusahan dalam melakukan perawatan intensif kepada anak. Di rumah sakit 

observasi akan dilakukan secara berkala, namun apabila di rumah maka perawatan akan 

hanya pada saat perawat atau dokter melakukan home care. Pada hospice anak akan 

mendapatkan perawatan secara berkala, ruang yang disesuaikan dengan kebutuhan dan 

ergonomik anak, fasilitas yang menujang perkembangan mereka namun sudah diadaptasi 

dengan keterbatasan fisik akibat penyakit mereka. 

Masih kurang berkembangnya hospice/perawatan paliatif di Indonesia akan 

menyebabkan menurunnya kualitas hidup pasien di akhir hayatnya. Ini berbeda dengan 

negara maju yang sudah mengembangkan perawatan paliatif untuk pasien kanker dan 

menyediakan hospice khusus untuk pasien. Hak pasien anak penderita kanker untuk hidup 

harus tetap dipertahankan, adanya hospice merupakan salah satu upaya untuk memperbaiki 

kualitas hidup mereka. Oleh karena itu dibutuhkan kriteria desain. Hospice untuk pasien 

anak penderita kanker yang diharapkan nantinya akan bisa menjadi sebuah pedoman dalam 

merancang hospice. 
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1.2 Identifikasi Masalah 

Berdasarkan latar belakang di atas berikut permasalahan yang ditemukan: 

1. Jumlah pasien anak penderita kanker di Indonesia sebanyak 4100 dihitung dari 

jumlah total pasien kanker di Indonesia, dalam setahun Indonesia peningkatan kasus 

kanker pada pasien anak yang sangat besar yaitu 4,3/1000 anak, peningkatan yang 

signifikan dibandingkan dengan Amerika yang hanya 0,125/1000 anak (Greenlee et 

al., 2000; Gurney et al., 1996; Gurney et al., 1995; Moore et al., 2003; Li et al., 

2008). 

2. Tingkat ketahanan hidup pasien anak di Indonesia masih 35% dibandingkan dengan 

negara maju yaitu sudah mencapai 80%, hal ini disebabkan oleh kurangnya kualitas 

fasilitas penyembuhan yang ada serta kesadaran dalam penanganan kanker sendiri. 

3. Kualitas hidup pasien anak penderita kanker stadium akhir lebih tinggi daripada 

kualitas hidup pasien kanker stadium awal, hal ini akan berpengaruh pada sisi 

psikologis pasien yang mampu membantu menyembuhkan penyakit mereka atau 

membantu menciptakan end of life yang baik untuk mereka. 

4. Perbedaan perawatan paliatif pasien kanker dewasa dengan perawatan pasien anak 

penderita kanker yang masih kurang diperhatikan dari segi fungsional dan 

arsitektural. 

5. Belum baiknya kualitas ruang hospice untuk perawatan paliatifdi Indonesia 

khususnya untuk anak, karena belum adanya standar dan preseden hospiceyang ideal. 

1.3 Rumusan Masalah 

Berdasarkan identifikasi masalah yang ada maka rumusan masalah yang dibahas 

pada penelitian ini adalah bagaimana kriteria desain pada hospice untuk pasien anak 

penderita kankerdi Indonesia? 

1.4 Batasan Masalah 

Pembahasan akan difokuskan terhadap hospice pada pasien anak penderita kanker, 

maka terdapat batasan masalah sebagai berikut: 

1. Tinjauan terhadap pasien anak usia 2-12 tahun (Kartono, 1990) yang sedang 

menderita penyakit kanker stadium lanjut dengan tingkat harapan hidup rendah. 

2. Penentuan kriteria desain melalui pendekatan pada gangguan keterbatasan pasien 

anak penderita kanker dalam melakukan aktivitas perawatan paliatif di hospice. 

3. Penentuan kriteria desain juga melalui pendekatan psikologi ruang untuk pasien anak 

yang sedang melakukan perawatan.  
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4. Analisa dimensi berdasarkan pada antropometri anak sebagai subjek utama dengan 

tambahan analisa ruang gerak anak. 

1.5 Tujuan Penelitian 

Berdasarkan permasalahan yang ada muncul, diharapkan penelitian ini dapat 

mengetahui kriteria desain ruang hospice pada pasien anak penderitakanker di Indonesia. 

1.6 Manfaat Penelitian 

Adapun manfaat penelitian ini untuk berbagai kalangan, sebagai berikut: 

1. Bagi Akademisi 

Melalui penelitian ini manfaat bagi para akademisi berupa proses penerapan 

arsitektural pada pelayanan kesehatan. Penelitian ini juga dapat digunakan sebagai 

komparasi dalam objek pelayanan kesehatan yang sama atau tematik yang sama. 

2. Bagi Dinas Kesehatan 

Melalui penelitian ini diharapkan hasil yang dapat membantu Dinas Kesehatan untuk 

mengembangkan hospicedi Indonesia, sehingga akanada usaha dari pemerintah untuk 

memperbaiki fasilitas yang sudah ada namun belum ideal. Serta akan muncul 

penelitian penelitian lain yang akan dilanjutkan mengenai hospice ini. 

3. Bagi Masyarakat 

Penelitian ini diharapkan akan berimbas kepada masyarakat luas, khususnya 

penderita penyakit kronis stadium lanjut yang memerlukan hospice. Dengan 

berkembangnya hospiceakan membantu pasien untuk mendapatkan haknya yaitu 

menghabiskan akhir hidupnya dengan bermanfaat, serta akan membantu keluarga 

pasien dalam meningkatkan ketahanan hidup dan kualitas hidup pasien. 

1.7 Sistematika Penulisan 

Bab I Pendahuluan 

Pada bab ini akan dijelaskan latar belakang pengambilan topik bahasan tentang 

hospicepada pasien anak penderita kanker. Kemudian permasalahan diidentifikasi 

yang akan menemukan rumusan masalah sebagai fokus kajian. Dilanjutkan dengan 

batasan masalahsebagai ruang lingkup dari kajian ini, tujuan kajian dan manfaat 

kajian. 

Bab II Tinjauan Teori 

Tinjauan teoritis disajikan dalam bab ini untuk menjawab permasalahan, pustaka 

yang digunakan berasal dari buku, kajian teoritis dan artikel terkait. Tinjauan tersebut 
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antara lain mengenai pedoman desain hospice, pedoman perawatan paliatif, 

gangguan pada pasien anak penderita kanker, dan kajian komparasi bangunan 

sejenis. 

Bab III  Metode Penelitian 

Tahap penelitian pada skripsi ini akan dijelaskan metode yang akan digunakan. 

dimulai dengan tahap metode umum penulisan dan tahapan kajian penelitian.  

Bab IV Hasil dan Pembahasan 

Pada bab ini merupakan hasil dari analisis dari tinjauan umum yang dikaitkan dengan 

tinjauan khusus. Kemudian disintesa agar menghasilkan tujuan yang diinginkan yaitu 

kriteria desain pada hospice. Dilengkapi dengan rekomendasi desain sebagai jawaban 

dari permasalahan yang ada. 

Bab V Penutup 

Berisi kesimpulan mengenai pemabahasan bab sebelumnya dan tindak lanjut berupa 

saran-saran. 
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1.8 Kerangka Pemikiran 

 

Gambar 1.1 Diagram Kerangka Pemikiran 

 


