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 Patient caregivers have an important role during and after hemodialysis. 
caregivers experience barriers and have an impact on bio-psycho-socio-
spiritual when providing care. The objective of this study is to summarise 
the results of several previous studies that provide an overview of the 
family's experience in care for patients with end-stage kidney disease. This 
scoping review is a search of electronic databases, Google scholar, 
ScienceDirect, PubMed, dan research gate. Research (Chronic kidney disease 
OR chronic kidney disease) AND ('caregiver/psychology' OR caregiver) AND 
(mental health OR support OR social OR economic OR environmental OR 
education OR program OR strategy OR services OR care services OR support 
services. Research from five articles shows that the experience of caregivers 
caring for patients with the end-stage renal disease over a long period of 
time has a bio-psycho-socio-spiritual and financial impact on caregivers. 
Caregivers need support from other families regarding social, physical, 
psychological, spiritual and economic health that must be met to continue to 
optimally care for family members who suffer from end-stage kidney 
disease. 

  

PENDAHULUAN 

Pengasuh keluarga memiliki peran penting 
sebelum, selama dan setelah hemodialysis 
[1]. Peran caregiver keluarga adalah 
membantu pasien dengan perawatan 
mandiri dan perawatan medis untuk tugas-
tugas rumah tangga atau advokasi dan 
koordinasi perawatan, dan ibu pengganti 
[2]. Anggota keluarga dekat dan keluarga 
besar mengalami tantangan fisik, 
emosional, sosial dan keuangan saat 
memberikan perawatan [3]. Pengasuhan 
keluarga yang lengkap dan 

kompleks,walaupun mereka tidak 
menerima pelatihan untuk peran namun 
diminta untuk mendukung pasien secara 
menyeluruh [4]. Anggota keluarga tidak 
menerima pelatihan formal, para perawat 
membekali mereka dengan pengajaran 
informal yang diperlukan tentang 
perawatan selama dan setelah dialisis. 
Sedikit yang diketahui tentang pengalaman 
dan kebutuhan dukungan anggota 
keluarga yang merawat pasien Penyakit 
Ginjal Tahap Akhir (PGTA) hemodialisis 
[5]. 
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Memberikan dukungan untuk caregiver 
dianggap sebagai komponen kunci dari 
perawatan paliatif. Dukungan yang 
diperlukan seorang caregiver PGTA yaitu 
seperti bantuan secara finansial, edukasi 
cara merawat pasien, support system dari 
keluarga lain, bantuan pasilitas kendaraan 
untuk mengantar pasien, bantuan tenaga 
secara bergantian dalam merawat pasien 
dan biaya hidup lainnya selama caregiver 
merawat pasien PGTA.  Koordinasi yang 
efektif antara anggota keluarga, relawan 
masyarakat, sistem kesehatan, dan 
pemerintah [6]. 

Menurut Amin Abebe, dkk, ketidakstabilan 
dan reaksi emosional, kelelahan 
perawatan, distorsi kesehatan caregiver, 
ekonomi ganda dan kerusakan sosial 
adalah tantangan utama yang dihadapi 
oleh pengasuh keluarga utama [7]. 
Penelitian terdahulu diketahui bahwa 
pengalaman keluarga dalam merawat 
pasien PGTA hemodialisis menjelaskan 
bahwa dalam pengasuhan ada hambatan 
dan dukungan terhadap pasien PGTA 
selama perawatan baik di rumah maupun 
di rumah sakit, namun hambatan, 
dukungan dan kebutuhkan untuk caregiver 
jarang diperhatikan dan belum terpenuhi, 
oleh karena itu penelitian ini akan 
melakukan penelitian dengan scoping 
review yang bertujuan untuk merangkum 
hasil beberapa penelitian terdahulu yang 
memberikan gambaran tentang 
pengalaman keluarga dalam merawat 
pasien dengan penyakit ginjal tahap akhir. 

METODE  

Penelitian ini menggunakan metode 
scoping review, dengan kriteria caregiver 
Pasien PGTA minimal tiga bulan, Pengasuh 
merupakan Pengasuh utama pasien, tahun 
penelitian 5 tahun terahir,metode kualitatif. 
Scoping riview ini dilakukan terhadap 
bebrapa penelitian yang diterbitkan dari 
2018-2022 di jurnal databases, Google 
Scholar, ScienceDirect, Pubmed, dan 
Research Gate. Istilah pencarian  (Penyakit 
ginjal kronis OR chronic kidney disease) 

AND ('pengasuh/psikologi' OR pengasuh) 
AND (kesehatan mental OR dukungan OR 
sosial OR ekonomi OR lingkungan OR 
pendidikan OR program OR strategi  OR 
layanan OR layanan perawatan OR layanan 
pendukung.  Scoping review ini mengikuti 
langkah metode  Arksey dan Metode 
O'Malley (2005), yang disempurnakan oleh 
Levac, Colquhoun & O'Brien (2011). 
Bertujuan untuk mengidentifikasi semua 
artikel akademis berbahasa Inggris peer-
review yang menyelidiki pengalaman 
keluarga dalam merawat pasien dengan 
penyakit ginjal tahap akhir. Ada lima 
langkah yang direkomendasikan untuk 
mengidentifikasi pertanyaan penelitian, 
mengidentifikasi studi [8]. 

Mengidentifikasi pertanyaan penelitian. 
Mengikuti pendekatan tinjauan pelingkupa
n yang ditetapkan oleh Arksey dan O'Malley 
(2005), kami bertujuan untuk 
mengidentifikasi semua artikel akademis 
yang menyelidiki pengalaman caregiver 
informal yang mengasuh pasien dengan 
penyakit ginjal tahap akhir. bagian 
menjelaskan proses mengidentifikasi istilah 
pencarian, kriteria untuk penyertaan dan 
pengecualian, dan identifikasi materi 
tambahan. 

Mengidentifikasi studi yang relevan. 
Strategi pencarian termasuk pencarian 
elektronik database, serta meninjau daftar 
referensi dan penelusuran penulis (Arksey 
& O'Malley, 2005). Google Scholar, 
ScienceDirect, Pubmed, dan Research Gate, 
dicari secara sistematis. Pencarian ini 
digunakan untuk menjaring populasi 
sasaran sebagai berikut; (Penyakit ginjal 
kronis OR chronic kidney disease) AND 
('pengasuh/psikologi' OR pengasuh) AND 
(kesehatan mental OR dukungan OR sosial 
OR ekonomi OR lingkungan OR pendidikan 
OR program OR strategi OR layanan OR 
layanan perawatan OR layanan pendukung. 
Dikombinasikan dengan "gagal ginjal 
kronis. Pencarian terbatas pada jurnal 
antara tahun 2018-2022. Daftar referensi 
tinjauan pustaka dan tinjauan sistematis 
juga diperiksa untuk artikel yang relevan, 
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pencarian yang tersedia di semua database, 
digunakan selama tahap penyaringan dan 
dibahas di bagian tentang pilihan studi di 
bawah ini. 

Pemilihan studi, studi dimasukkan jika 
mengandung data empiris dari studi 
kualitatif seperti populasi pengasuh 
penyakit gagal ginjal tahap akhir. Studi yang 
melaporkan populasi pengalaman 
pengasuh yang berbayar populasi 
dikeluarkan. Penyaringan data berdasarkan 
5 tahun terahir, open akses, research 
qualitative study. Informasi deskriptif 

dikumpulkan dari studi. Data penulis 
pertama, tahun publikasi, lokasi, desain 
studi, fokus studi, demografik pengasuh, 
demografi ckd dan tema kunci yang relevan 
dengan tinjauan diidentifikasi.  

Informasi studi kualitatif deskriptif dan 
studi kualitatif fenomenologi yang 
dikumpulkan tentang pengalaman keluarga 
dalam merawat pasien dengan penyakit 
ginjal tahap akhir dimasukkan kedalam 
table dan ringkasan data yang dihasilkan 
dari setiap tema dihasilkan diberi 
penjelasan hasil review.  

   

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Gambar 1 
Algoritma Pencarian Artikel 

 

HASIL  

Berdasarkan algoritma, selama pencarian 
ditemukan total 61 artikel dengan rincian 
17 artikel berasal dari Pubmed, 16 artikel 
berasal dari Research Gate, 4 artikel 

berasal dari Science Direct dan 24 artikel 
berasal dari Google Scholar. Artikel 
dilakukan screening berdasarkan tahun 
terbit, full text dan duplikasi sehingga 
tersisa 27 artikel. Dari 27 artikel, dipilih 
artikel yang layak digunakan sebanyak 22 
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artikel. Kemudian dilakukan eksklusi 
sebanyak 17 artikel sehingga tersisa 5 
artikel yang dilakukan review. Hasil 
ekstraksi 5 jurnal dilakukan analisis dan 

diringkas berdasarkan judul, tahun terbit, 
desain serta hasil penelitian.  Penulis 
mengidentifikasi lima artikel untuk 
dimasukkan ke dalam tabel  1.

Tabel 1 
Matrik sintesis 

Peneliti, 
Tahun, 
Negara 

Metode Fokus Penelitian 
Demografi 
pengasuh 

Tema yang dihasilkan 

Amin Abebe, 
2022, 
Ethiopia 

Kualitatif 
fenomenologi 

pengalaman hidup 
keluarga primer 
pengasuh pasien 
hemodialisis  

Pengasuh 
utama 
keluarga 

Penelitian menghasilkan tema 
pengalaman Bio-Psikologis, 
Dampak sosial ekonomi dan 
Penyedia layanan kesehatan, 
hubungan pengasuh keluarga 
utama 

Priscila 
Ferreira da 
Silva, 2021, 
kanada 

Kualitatif 
deskriptif 

Mendeskripsikan 
dan menjelaskan 
perspektif pasien, 
caregiver, dan 
penyedia layanan 
kesehatan 

Anggota 
keluarga 

Penelitian ini menghasilakan tema : 
kewalahan pada inisiasi perawatan 
hemodialisis, kebutuhan akan 
dukungan teman sebaya, dan 
peningkatan pemahaman proses 
hemodialysis 

Williams, 
2018, 
Amerika. 

Kualitatif 
deskriptif 

Pengalaman yang 
terkait dengan 
beban, gejala 
depresi, dan 
kesehatan 

Pengasuh 
utama 

Peneliyian ini menghasilakn tema :, 
Dinamika hubungan, Dukungan 
sosial, Kegiatan Sosial Pengasuhan, 
Perawatan diri/kesehatan fisik, 
Kesehatan mental. 

Helena Sousa 
MSc, 2021, 
Portugal 

Kualitatif 
deskriptif 

Pengalaman 
subjektif pengasuh 
keluarga pasien non 
COVID-19 dengan 
penyakit ginjal 
stadium akhir 

Pengasuh 
keluarga 

Peneliyian ini menghasilakn empat 
tema utama diidentifikasi: tekanan 
emosional, perubahan dalam 
tanggung jawab pemberian mobil, 
kebutuhan pendidikan, dukungan, 
dan strategi koping 

Michel 
Nkuranyabah
izi, 2021, 
Afrika 

Kualitatif 
deskriptif 

Pengalaman 
perawatan dan 
kebutuhan 
dukungan dari 
pengasuh keluarga 
pasien dengan PGTA 

Pengasuh 
keluarga 

Tema yang muncul untuk 
pengalaman adalah: "masalah 
pribadi", "masalah spiritual" dan 
"rasa kepuasan". Kebutuhan untuk 
perubahan kebijakan dialisis, 
tempat tinggal dan konseling 
psikologis disorot oleh pengasuh 
keluarga. 

 

Pengalaman caregiver utama pasien 
mengalami beban perawatan yang luar 
biasa karena tanggung jawab perawatan 
yang berkepanjangan untuk pasien PGTA. 
Studi ini mengungkapkan bahwa 
ketidakstabilan emosional, kelelahan 
perawatan, distorsi kesehatan pengasuh, 
masalah ekonomi dan sosial adalah 
hambatan terbesar yang dihadapi oleh 
pengasuh keluarga utama. Oleh karena itu, 
pengasuh membutuhkan penyediaan 
layanan konseling dan perawatan 
kesehatan psiko-sosial, perluasan pusat 
layanan gratis, transportasi, pengurangan 
biaya hemodialysis dan obat- obatan 

melalui cakupan asuransi kesehatan 
secara gratis untuk pasien PGTA dan 
bantuan dari keluarga  serta teman untuk 
pengasuh keluarga utama [9]. 
 
Pengasuh mengalami beban, gejala depresi, 
dan perubahan kesehatan fisik terkait 
dengan peran ada dampak hubungan antara 
karakteristik sosio demografis, pengasuh 
dan penerima perawatan [10]. Caregiver 
pasien dengan PGTA harus mengelola 
beberapa tanggung jawab perawatan 
tambahankarena penyakit tambahan selain 
dari  PGTA seperti penyakit penyerta. 
Dengan demikian, lebih banyak perhatian 



Media Keperawatan Indonesia, Vol 6 No 1, February 2023/ page 68-75 72 

 

 Weni Sulastri / Family's experience in care patients of end stage kidney disease: Scoping review 

harus diberikan pada beban yang dirasakan 
caregiver oleh keluarga yang lain karena 
penting untuk memastikan perawatan 
pasien, kepatuhan pengobatan serta tim 
dialisis dalam mengembangkan intervensi 
pendidikan dan dukungan untuk caregiver 
pasien yang menjalani hemodialysis [2]. 
 
Pengalaman caregiver membebani masalah 
spiritual dan masalah pribadi. Selain itu, 
bantuan keuangan dan tempat tinggal. 
Pendekatan kolaboratif dari perawat 
perofesional kesehatan serta pemerintah 
untuk memfasilitasi perawatan yang efektif 
dan efisien pada pasien PGTA. Oleh karena 
itu, tim perawatan ginjal untuk memahami 
apa yang dialami caregiver adalah 
memberikan konseling berkelanjutan serta 
memberikan motivasi pada caregiver dan 
pasien PGTA.[11] Menginformasikan 
pengembangan intervensi dan strategi yang 
ditujukan untuk meningkatkan informasi 
fasilitasi perawatan hemodialisis yang 
berpusat pada pasien [12]. 

PEMBAHASAN 

Penelitian scoping review ini bertujuan 
untuk merangkum hasil beberapa 
penelitian terdahulu yang memberikan 
gambaran tentang pengalaman keluarga 
dalam merawat pasien dengan penyakit 
ginjal tahap akhir. Menurut lima penelitian 
yang di review tentang pengalaman 
keluarga selama merawat pasien dengan 
PGTA, pengasuh mengalami berbagai 
masalah meliputi: 1) kurang pengetahuan, 
2) mengalami gangguan psikologis, 3) 
kelelahan secara fisik, 4) isolasi sosial, 5) 
finansial/ekonomi, 6), strategi koping 
(dukungan dan konseling gratis). 

caregiver membutuhkan edukasi tentang 
penyakit gagal ginjal tahap akhir dan 
edukasi penanganan secara mandiri jika 
sewaktu- waktu kondisi pasien mengalami 
ketidakstabilan. Kurangnya pengetahuan 
care giver tentang PGTA merupakan salah 
satu penghambat dalam merawat pasien. 
Hal ini sesuai dengan penelitian Abha 
Adlina Orie (2022) menyatakan bahwa 

care giver harus mendapatkan pemahaman 
yang lebih baik tentang perawatan mandiri 
di rumah terkait penatalaksanaan pasien 
PGTA[13]. Hambatan lainnya berasal dari 
pasien, Seperti tidak menjalani diit cairan, 
makanan dan tidak meminum obat sesuai 
anjuran dokter sehingga mempengaruhi 
kestabilan kondisi kesehatan pasien [14]. 

Gangguan psikologis yang dialami 
caregiver disebabkan banyak hal, seperti 
pasien tidak kooperatif, khawatir terhadap 
kondisi yang tidak stabil, sampai dengan 
ketidakpastian dalam proses 
penyembuhan penyakit. Oleh karena itu, 
caregiver membutuhkan dukungan 
psikologis. Temuan ini sesuai dengan 
pendapat Kwok Ying Chan (2016) 
menyatakan peningkatan program 
dukungan psikososial pada pasien dengan 
gagal ginjal kronis dan pemberi perawatan 
signifikan terhadap penurunan gangguan 
psikologis dan kecemasan pasien dan 
caregiver [15]. 

Caregiver memutuskan membantu 
perawatan dialisis untuk orang yang 
mereka cintai. Perjalanan pasien dan care 
giver penuh dengan tantangan sehingga 
berdampak pada kelelahan fisik, gangguan 
sosial dan gangguan finansial. Secara 
umum pasien PGTA melakukan dialisis dua 
sampai tiga kali dalam satu minggu dan 
saat kondisi tidak stabil yang 
mengharuskan pasien untuk dirawat inap. 
Hal ini membuat caregiver mengalami 
kelelahan fisik. Temuan ini sesuai dengan 
penelitian Amene Abebe (2022) 
menyatakan masalah psikologis, kelelahan, 
penurunan status kesehatan caregiver, 
ekonomi dan sosial adalah tantangan 
utama yang dihadapi oleh caregiver [16]. 

Caregiver mengalami isolasi sosial selama 
mendamping pasien PGTA karena harus 
merawat pasien tanpa batas waktu. Care 
giver tidak dapat melakukan kegiatan 
sosial dilingkungan sekitar[17]. Sejalan 
dengan penelitian menyatakan adanya 
kerusakan sosial yang dialami oleh 
caregiver merupakan tantangan yang 
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harus dihadapi [16]. Isolasi sosial sering 
terjadi tidak hanya karena merawat pasien 
saja akan tetapi caregiver menghindari 
stigma lingkungan yang belum mengetahui 
tentang kondisi pasien PGTA, sehingga dari 
stigma tersebut menyebabkan pasien dan 
care giver menutup diri agar tidak merasah 
direndahkan.  

Faktor ekonomi merupakan faktor yang 
sangat kuat kaitannya terhadap beban 
yang dirasakan oleh pengasuh keluarga  
PGTA, caregiver berpenghasilan rendah 
mengalami tingkat beban perawatan yang 
lebih tinggi.  Keluarga dengan status 
ekonomi rendah akan lebih rentan 
dibandingkan dengan pengasuh yang 
berstatus ekonomi menengah ke atas. 
Peran anggota keluarga diperlukan untuk 
pemahaman yang komprehensif tentang 
kebutuhan caregiver keluarga tidak 
terpenuhi yang diperlukan untuk 
mengembangkan rencana perawatan 
dalam jangkan waktu yang tidak bisa 
dipasti [18]. Hal ini sesuai dengan 
penelitian Evans Osei Appiah (2022) 
menyatakan care giver membutuhkan 
dukungan secara finansial [17]. 
Perbandingan tingkat masalah psikologis 
dan ekonomi antara caregiver yang 
memiliki status perkawinan dengan pasien 
PGTA, lebih tinggi dibandingkan dengan 
caregiver yang tidak memiliki status 
perkawinan dengan pasien PGTA[19]. 
Kesehatan mental yang baik adalah 
keadaan sejahtera yang memungkinkan 
caregiver untuk mengatasi permasalahan 
psikologis dan ekonomi. Kesehatan mental 
yang baik mengarah pada peningkatan 
kesejahteraan dari segala usia [20]. 

Pasien PGTA dan caregiver membutuhkan 
strategi koping dalam mengatasi masalah 
psikososial dan ekonomi untuk 
meningkatkan kualitas hidup [21].  
Motivator kepatuhan hemodialisis yang 
teridentifikasi adalah dukungan keluarga, 
harapan transplantasi ginjal, pengurangan 
gejala, memperpanjang hidup, 
peningkatan kualitas hidup dan ketakutan 
akan kematian, hambatan termasuk 

kemiskinan, transportasi tidak pasti, 
komplikasi terkait pengobatan dan jarak 
tempuh yang jauh [22]. Sependapat 
dengan penelitian Victor Maddalena 
(2017)  menyatakan  beban pengasuh 
termasuk beban fisik, emosional, sosial, 
dan ekonomi. Ada kebutuhan untuk 
mengenali, meningkatkan dukungan untuk 
pengasuh keluarga dan meningkatkan 
kolaborasi dengan nefrologidan layanan 
perawatan paliatif dari dimulainya dialisis 
sampai kematian [23]. 

SIMPULAN  

Berdasarkan hasil penelusuran scoping 
review menggambarkan masalah yang 
komplek bahwa pengasuh keluarga dengan 
PGTA mengalami gangguan psikologis, 
terkena dampak, isolasi sosial,  
membutuhkan aspek dukungan dari 
keluarga besar, dukungan dari lingkungan 
dan dukungan dari pemerintah. Penelitian 
ini perlu dilanjutkan dengan melakukan  
intervensi spiritual untuk menangani 
masalah mental yang dialami caregiver 
pasien PGTA. 
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