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Judul : Pengalaman keluarga selama merawat anak dengan autisme di Sekolah

Kebutuhan Khusus Bangun Bangsa Surabaya, studi fenomenologi

Autisme merupakan gapg R, bidang interaksi sosial,
komunikasi dan peril tressor bagi keluarga
sebagai suatu sistef ; gambaran tentang
pengalaman kelgarg g S 3 Khusus Bangun
Bangsa Surab i i : gif deskriptif dengan
metode wawa . i 13 : rperan sebagai
caregiver jutamsa : {8 aelalui purpasi ling. \Data yang
dikumpulk Bina 113S| aine ance Ccatatandapangan Vangsei sis dengan
menerapka ifi S enelitian
menggambarka : an  keluarga terjad tahapan
menyangk , tawar-imena afifmenegimamBerbaga ) berduka
membuatikettiarga be ; ; : gienimo pberbagal beban dalam

¢
c

keluarga 0 dilakuken ke mperhatikan tujt i j ebutuhan
dengan berbad de elgarga membut gan sosial
dan fina dany telah mengg sumiBer dan bentukgd n selama
merawat a me. Tuntuta 3 9N respo gkungan meng an keluarga
melakukan ifiikasi cara me n keluarga.
Keluarga me pkan g kemampuan
perkembangan afak awifrs i n negatif selama

merawat anak autisi

profesional, kh sialls Ji i igkan desain asuhan
keperawatan jiwa anak datamnt k elitia ang pemberdayaan keluarga
dalam pengelolaan beb : 8 e serta penyempurnaan
modul terapi psikoedukasi kel 3 peok suportif yang spesifik untuk

keluarga dengan anak autisme.
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empowerment in burden and ¢ 3563 prove the Family Psycho-
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BAB 1
PENDAHULUAN

1.1 LATAR BELAKANG
Autisme saat ini merupakan masalah yang rumit dan jumlahnya terus meningkat.
Jumlah anak yang mengalami g
Resna (2005) adalah
yaitu tahun 19§

ata Indonesia pada tahun 1980 menurut

etapi dalam satu dekade,
ihun 2005 jumlahnya
semakin [ : di megara Indonesia
mengala : 3 2 0 bghwa jumlah
anakiyia autis ; e Jerpanc kelahiran.
Peni jadi d I kedua di

Ind@ReSTa yang memiliki angKa@pertdmbuhal® penduduk sebesar-2,06%8per tahun.

Angf Iran ditkeia Surabaya,pada ; 905 mer adan Pusat
Sté 0 a Surabaya Sebka ;
aut perkirakan aka ni ak 435 anak setiap “tahunAnya. Namun
men dOjO (2008), peningke H auiti e tidak diikuti d neningkatan
sumbe anan kKasus™Wame. .S pEimy@=adalah ketersMerapis yang
profe5|on'Jg “i\

Autisme adala am bidang kognitif,
bahasa, perilaku, k Si i & Bolton, 1993). Anak

dengan autisme akan mengalant g dafam tiga bidang, yaitu interaksi sosial,

O jhias. sehingg i dengan

komunikasi dan perilaku (Juanita, 2004). Pernyataan tersebut diperjelas dengan
pendapat Judarwanto (2007), yang menerangkan bahwa gangguan interaksi sosial
ditandai dengan suka menyendiri, tidak ada kontak mata dan tidak tertarik untuk
bermain dengan teman. Gangguan komunikasi yang terlihat adalah keterlambatan
bicara dan echolalia atau suka menirukan kata-kata orang lain. Gangguan perilaku
yang dialami seperti agresif, hiperaktif, suka menyakiti diri sendiri dan suka
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melamun. Ketidakmampuan tersebut menyebabkan anak autisme tidak memiliki

kemampuan untuk bersosialisasi dengan lingkungan.

Hasil penelitian yang dilakukan oleh Yatim (2003) menunjukkan bahwa 10% anak
autisme yang mendapatkan bimbingan dan pelatihan yang baik maka anak dapat

melakukan hubungan sosial mendekati normal. Telah dapat

dibuktikan bahwa_pemééri 3 | dangberprestasi karena adanya

dukungan orang 2005). Penelitian yang
dilakukan g@leh : , ‘ —14.% anak autisme
yang gne ar dag statusnya dari tidak
mun A ; une al Untuk itu

dibut ] ak autisme

ima Sisw Yan keadaan

e, Ve 2K ebutuhan

S ; . , . BeraSarkan studi™awa dapatkan
fenor pahwa orang 3 arav k autisme &Jak dapat
membitlawI kungan secareseptimalrakibat strésSor yang tin H tetapi tidak
sedikit yﬁ; g’f SIS : H"Tu, kautisme dapat

berkembang g ieLI DANESKRK B angtn=Bantsd, 2608 dapun stressor yang

sering dihadapi adata iliw fig “ u perigobatan dan terapi anak serta
tekanan dari anggot r I Jan gatif dari lingkungan sekitar.
Untuk mengatasi keadaan tersebut an strategi koping yang tepat sehingga

mampu bertahan dan berhasii menghadapi dan melalui stressor.

Adanya anggota keluarga yang mengalami autisme akan menjadi stresor tersendiri
bagi setiap anggota keluarga karena keluarga merupakan suatu sistem. Beberapa
sumber stressor saling mempengaruhi dan dapat memperburuk tingkat stress keluarga.
Kekhawatiran keluarga terhadap masa depan anak dan harapan akan kesembuhan

Universitas Indonesia
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anak sering menjadi alasan utama stres keluarga. Selain itu pengetahuan dan
kemampuan orang tua dalam merawat anak serta penerimaan atas kehadiran anak
autis dalam lingkungan keluarga sangat menentukan stres yang akan dirasakan oleh
keluarga. Terlebih kebutuhan finansial untuk pengobatan dan perawatan yang tidak
sedikit dapat menambah beban keluarga dalam melakukan perawatan anak autisme.

Selain itu pandangan masyara gluarga yang memiliki anak dengan

disability, termasuk ' At e jed an tersendiri yang dapat
menimbulkan anak dan mengisolasi
diri dari kégia g syarakat masih
seringydi i g3 Ve ak de affman, 1963
dalamsMa 3). Rettargaha A3 : K da dengan

rja bahkan

an
keI % i asi @imana¥keluarga tidak d
kegia . : ibatian ¢ anggote ga ka
de

Strhya di lingku g H‘ Juig ut mempengdbentukan

nilai d'”fa di dalam Kkeluarga. Keluarga mema ndang kebi anak dengan
luarga

keadaan ilj ,‘r'jr: Al lehiga ke

KUtsel n dalam

miliki anak

sebagai suatu
hukuman, d0s? g --:--.....wwm_...r----'-' emaryanto (1982,
dalam Hamid, 1993¥%/aNQ _meayata Bah\va-keluarga menganggap kehadiran anak
dengan retardasi memta < y armeakibat perbuatan keluarga itu
sendiri. Anggapan tersebut mesKip menurun, tetapi masih tetap menjadi nilai
dan norma yang dianut oleh sebagian kecil keluarga di indonesia. Keluarga
merasakan adanya anggapan negatif, labeling dan diskriminasi yang mempengaruhi
kehidupan mereka sehingga menumbuhkan keinginan menarik diri secara fisik dan
sosial, dan membatasi diri untuk menggunakan kesempatan berintegrasi dengan
lingkungan masyarakat. Penelitian yang dilakukan oleh Higgin, Bailey dan Pearce
(2005 dalam Twoy, Connolly & Novak, 2006) menjelaskan bahwa keluarga yang
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memiliki anak dengan autisme membatasi dalam hal berinteraksi dengan lingkungan
karena masih banyak keluarga besar, teman kerja dan masyarakat yang tidak

memahami karakteristik perilaku anak dengan autisme.

Keberadaan anak autisme menimbulkan berbagai macam permasalahan di dalam

keluarga. Schulz dan Sherwood

beban yang luar big 2 hé 10 3 fisik dan psikologis dan
dapat mempeng 3 dan pekerjaan. Hasil
penelitian #¥fa oF: k emukan adanya

kecemas: i 3 q engan autisme.

gbutkan keluarga mengalami stress dan

Sementar? ; . ; atakg da keluarga

ya i ebutu menjadi
do C anggung

javia mes G elibatkan anggota arga ain dapat

me v ik da
Kebnanmal juga membutuhkadng sangat
Mg salah satu

besar Ilknya anak _membil eLratian khusus sehin
orang tua W """ﬁh O&tidakadekuatan

sumber fi S . EMpengartnt proses-pengolataii api anak dengan

am melakukan peraiigata@Ketig@gkmampuan dala

autisme, sehinggd perkembangan. tg * at gap hal ‘Tersebul dapat menjadi sumber

crsghilit i3 J engargmtdukungan keluarga dalam
merawat anak dengan autisme.

stressor tambahan.

Secara umum dapat disimpulkan bahwa dampak yang dirasakan keluarga dengan
anak autisme adalah munculnya beban baik secara psikologis, sosial, finansial,
pekerjaan dan waktu yang akan mempengaruhi perilaku keluarga dalam mendampingi
dan merawat anak dengan autisme bahkan untuk tetap dapat mempertahankan dan
melanjutkan kehidupan keluarga. Keluarga sebagai sistem pendukung bagi anak
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membutuhkan kemampuan dan dukungan baik dari dalam maupun dari luar
lingkungan keluarga agar dapat bertahan dan tetap mendampingi anak. Kemampuan
tersebut sangat bergantung pada mekanisme koping setiap individu dalam keluarga,
kemampuan untuk berubah menjadi lebih baik dan mempertahankan stabilitas

kehidupan dalam keluarga.

g, dapat dilaksanakan lima
D tersebut yaitu (1)

Keluarga akan dap 0
peran keluarga a.
ja 3 p a, (2) memiliki
1 kehidupan, (3)
i : : ‘. ugas yang

anggota

mendukung pefgapal@ll keg@Ratan anggota kelta
& Tomli 92 dalam Mehg2006

Beherapahasil penelitiari telah dilakuka k ggali pengalarma Uarga dalam
meh dengan kebutabam | 5 IRetZafi(2007) melakuk elitian pada
keluarw memiliki anaksdeng YAEFOMe, dan men IH)ahwa untuk
dapat bertaiian kelilergé s aadti : Si Yang 'yghngan dukungan

secara inteffia gksternal HERNP00 2L akan bahwa tingkat

0 w oW Syndrome dipengaruhi
off] uhan, sumber pendukung

yang tersedia dalam keluarga rt

a positif

adaptasi sebuah KE

oleh tiga faktor, yaltt
penyelesaian masalah yang timbul
dalam keluarga meialui komunikasi yang baik. Keluarga yang memiliki anak dengan
autisme juga membutuhkan adaptasi di dalam sistem keluarga sehingga dapat

memberikan dukungan yang optimal selama merawat anak dengan autisme.

Besarnya beban dan tekanan yang dirasakan oleh keluarga yang memiliki anak
dengan autisme akan sangat mempengaruhi kemampuan adaptasi keluarga. Untuk
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dapat beradaptasi keluarga membutuhkan dukungan dari seluruh sumber daya yang
ada di dalam maupun di luar keluarga. Dukungan keluarga dapat dipengaruhi oleh
beberapa faktor, yaitu keberfungsian keluarga dalam menghadapi stressor, besarnya
stressor, persepsi keluarga terhadap stressor dan kemampuan keluarga dalam
menghadapi stressor ( Kendler, Myers & Prescott, 2005). Untuk itu keluarga

membutuhkan penguatan du kemampuan untuk mengelola stres

terkait dengan kebeuaglés 3 Uhan, perawatannya. Sehingga
keluarga memh yang salah satunya

adalah perawat

Salah'sat at ] s : 0 1 iliki anak

81 kroni Il orang tua

gajarkan komunikast yaagRefektif di
ateg efnampuan
hes, 2 an yang

dijiTpamerbeberapa tempagipelayanar ufitlk attisme maupt oldh dengan
kebutt usus, peran p at d mem

berdayekan kemampd Harga masih

wwn karena perawe] [fokus*pada pelaksarﬁHpi bagi anak
¢ " Sde 009"

dengan autisSme (B "'ﬂ' :

perlu

Berdasarkan ken magister keperawatan

jiwa, merasa perlu enghasilkan pengetahuan
dasar yang akan berguna dala an suatu pendekatan kesehatan dan
keperawatan jiwa yang lebih tepat untuk meningkatkan kemampuan keluarga dalam
beradaptasi selama menghadapi stressor dalam merawat anak dengan autisme.
Peneliti ingin meneliti tentang pengalaman keluarga dalam mendampingi dan
merawat anak dengan autisme yang bersekolah di SKK Bangun Bangsa Surabaya.

Penelitian ini akan mencoba untuk menggambarkan secara mendalam pengalaman

keluarga yang memiliki anak dengan autisme menggunakan metode riset kualitatif

Universitas Indonesia

Pengalaman keluarga..., Rizki Fitryasari PK, FIK Ul, 2009



1.2

1.3

dengan pendekatan fenomenologi, karena penggunaan pendekatan ini akan dapat
menggambarkan pengalaman keluarga selama mendampingi dan merawat anak

dengan autisme

Rumusan Masalah

Anak dengan autisme membu dalam berinteraksi dan berkomunikasi

serta membutuhkag perperilaku. Hal tersebut

menimbulkan a dalam jangka waktu

yang lamad@lian : g a emiliki sistem
dukunga ae VAR ﬂij S akan dapat
me ik3 vatalm Vo i ,jp embarg e/Namun tidak

dip 0 : tisme am beban

bai cara . psikologis, sosigls fiR@Rsial@pekerjaan dan ~WaKtU g akan

mel i : tap | dapat _memn aankan dlanjutkan

ke 1 U keluasga Me andke maipuan Ka adaptasi
berdasarkan pengalaman' kelllargaWandrsanget HeVariasi. Pengala dout dapat
digunt 3leh perawat @ remenoeint gRafliftervensi kepe jiwa yang

ditujul.”?da keluarga yangrmie/ e. Oleh kar Isz)enelitian ini
ingin menjaWab sefara®kefalitati 3 Rags kahype Ia*n keluarga dalam

merawat a

iUl UL ST

1-;2;—-'

Tujuan Penelitian

1.3.1 Tujuan Umum
Penelitian ini bertujuan untuk mendapatkan gambaran tentang pengalaman
keluarga dalam merawat dan mendampingi anak dengan autisme yang
bersekolah di SKK Bangun Bangsa Surabaya.

1.3.2 Tujuan Khusus
Tujuan khusus penelitian ini adalah menggambarkan :
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1.3.2.1 Perasaan keluarga selama merawat anak dengan autisme.
1.3.2.2 Perawatan anak dengan autisme yang telah dilakukan oleh keluarga.
1.3.2.3 Kebutuhan keluarga dalam merawat anak dengan autisme.

1.3.2.4 Sumber pendukung yang telah digunakan dalam merawat anak dengan

autisme.

1.3.2.5 Hag ak dengan autisme.

tuk menghadapi

autisme.
autisme.

1.4 Maniaat Pengli
1.4 at Keilm

venelitian ini ¢ L M gambaran tentang pd keluarga

W mendamping isme sehinth digunakan
M ac dalz ai™asuha erawatan jiwa
Ol )

S
keluakga

142 Manfaat Aﬂ F

Penelitian ini ak : "ﬂ'ﬂ*‘ yang menjadi dasar dalam
pengembangan intervensi keperawatan jiwa yang berfokus pada keluarga dan

terapi spesialis jiwa keluarga khususnya untuk keluarga yang merawat anak
dengan autisme. Manfaat aplikatif lain dari penelitian ini adalah memberikan
gambaran bagi lembaga pelayanan dan sekolah khusus anak dengan autisme
untuk memahami stres yang dialami keluarga, kebutuhan keluarga selama
mendampingi anak autisme, sumber dukungan yang diinginkan keluarga serta
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harapan keluarga terhadap masa depan anak autisme. Hasil penelitian ini
diharapkan dapat digunakan untuk menyusun program konseling bukan hanya

kepada anak autisme, tetapi juga kepada keluarganya.

1.4.3 Manfaat Metodologi

Penelitian ini dapat diguag

igelasar pengembangan riset keperawatan
jiwa khususi lginenghasilkan pengetahuan
tentang gan autisme sebagai
d e A i is. keluarga (terapi
P Gl ()2 agi nganak autis.

n perawat

arga yang

—d
o
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BAB 2
TINJAUAN PUSTAKA

Bab ini akan menjelaskan beberapa konsep yang berhubungan dengan penelitian yang
dilakukan, meliputi konsep tentang autisme, konsep tentang keluarga, beban keluarga

dalam merawat anak dengan autismeg@ stem keluarga dan sistem sosial, konsep

stigma tentang autisme @ g | Ai pSmimtervensi keperawatan jiwa

anak dan di bagia elitian dan beberapa

penelitian deng ! ata

2.1 Konsep Au
Auti ' ‘ er, 1943,
dalammAndrian, 2003). AutismeSmaeru pangan pefvesif pada

anakhy ftandai panpadanya 3 3 am bidang
kom i, g an dalamsermai 0 PErila ganga S n emosi,
inter )8tal, perasaan SO dan 03 ; AIM perasaan SE ohen &
Bolth Sementara L X' ) bahwa and autisme
mengalz;MI a yang sifaifyasmg 8MAgda gejala yan IH{)ilkan setiap
aﬂd emikian’ gangoue 1‘&_ arh

digolongkan I <elompok, vaitt: gangaiian Komunikast, gangguan interaksi

anak berbe a anak autisme

dan gangguan perilg yaitu anak mengalami
hambatan untuk men menjawab sesuai dengan
pertanyaan, sering menirukan ucCapa atau bahkan mengalami hambatan
bicara secara total dan berbagai bentuk masalah gangguan komunikasi lainnya.
Gangguan interaksi yang dialami anak dengan autisme yaitu adanya hambatan untuk
berinteraksi secara aktif dengan orang lain, sering terganggu dengan keberadaan orang
lain di sekitarnya, tidak dapat bermain bersama anak lain dan lebih senang menyendiri.
Sedangkan ganguan perilaku yang muncul seperti anak sering melakukan gerakan-

gerakan khas (perilaku stereotype) seperti mengepakkan tangan, melompat-lompat,
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berjalan jinjit, senang pada benda yang berputar atau memutar-mutarkan benda,
mengetuk-ketukkan benda ke benda lain dan obsesi pada bagian benda atau benda yang

tidak wajar.

Gejala autisme masa kanak dapat dideteksi berdasarkan kriteria Diagnostic and

Statistical Manual (DSM) -1V (Hag aitu sebagai berikut:

a. Harus ada sedji a dari setiap kelompok

dari ite d
a) Ga a 13 ¢ imal harus ada
a c 9 aia O ‘

iR Nt SOSj tak mata

t kurang, ekspresi‘fukalkliraa@hidup, gerak-geri g tertuju.

dak hi ermain denganitemaniseba

fapat 2N e ifasa g lai

angnya hubungan'sosial ¢ psiongl yang timbal W
= [ ]
itatif dafa 3

nunikast seperti ditur"H)leh minimal
bang (dan tidak ada
usaha un

t Pain tanpa bicara).
2) Jika bisa bicara, bic a ntuk komunikasi.

3) Sering menggunakan bahasa yang aneh dan diulang-diulang.

. K

4) Cara bermain kurang variatif, kurang imajinatif dan kurang bisa meniru.

c) Suatu pola yang dipertahankan dan diulang-ulang dari perilaku, minat dan

kegiatan. Sedikitnya harus ada satu dari gejala di bawah ini:
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1) Mempertahankan satu minat atau lebih dengan cara yang sangat khas dan
berlebih-lebihan.

2) Terpaku pada suatu gerakan yang ritualistik yang tidak ada gunanya.

3) Ada gerakan-gerakan aneh yang khas dan diulang-ulang.

4) Seringkali sangat terpukau pada bagian-bagian benda.

b. Sebelum berumur tiga tak erlambatan atau gangguan dalam

bidang:
a) Int
b) Bi
ng kurangQ

ebabkan oleh Sindrofia Ret@@ataug&angguan Disintegratif v anak

Gangglian perkea gan yang digia < dem@an autisme akamgmnengakibatkan anak

tidaky puh dan B ba " anap usianys seput dapat
menk)bxerasaan cemg 4. A A 3 dengan autis tian yang
dilakuké{wI Hastings (20 S orang tua miliki anak
dengan keﬂn disabil] < TR . -""-.i strgng; tinggi dan
menampilkangpela.a berbed 2geMasE “.-.- andisi anaknya.

Autisme termasuk dqj * P (ASD) dan dituangkan
dalam DSM-1V (Handojo, 2003y"K|a W S yaitu :

a. Autisme (Autistic disorder/Classic Autism), suatu keadaan dimana anak mengalami
ketidakmampuan dalam bersosialisasi dan berkomunikasi sampai dengan umur tiga
tahun, mempunyai daya imajinasi yang tinggi dalam bermain, dan mempunyai
perilaku, minat serta aktifitas yang unik (aneh). Kelainan ini sering disertai dengan
keterlambatan kemampuan bicara meskipun tingkat kecerdasannya berada pada
tingkat normal atau di atas normal.
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b. Pervasive Development Disorder Not Otherwise Specified (PPD-NQOS), dikenal juga
dengan autis yang tidak umum, karena diagnosa ditegakkan jika anak tidak
memenuhi kriteria diagnosis yang ada tetapi ditemui keanehan pada perilakunya
(Autism Society Canada, 2005). Anak dengan PDD-NOS menampilkan gejala
gangguan dalam hal berkomunikasi, interaksi dan perilaku, namun gejalanya tidak

sebanyak autis. Bila dinilai dag

glatif lebih ringan sehingga anak masih
mampu bertatap_matéy g [ Tof: anmmasih bisa diajak bergurau
(Yayasan Au d

c. KelainagBRe R ' : 23 gresif, pada awalnya
pertum & & e a an. yang telah
di al ar ; 2 an ggunakan
tg al g J an tangan

ang-ufang yang tidak terikendalipadalifsia satu sampai € . Sering

dise rgan gangouanike ¢ 8 G ecara Ggjala khas

' dromeg@ea adgan tenus-mena ng yang

anak tidur. Kelaine fni hanya

d. KelM’ integrasi M asasiE( S ChAtidhood Disi M Disorder),
*i ; ﬁ dh. Refitis .‘@i it*ditandai dengan

pertumbulat pormatnada usta Sattrsampat dtic tai dian kemampuan

sedangiencuci baju ya

diaf anak peremj

kelainan

yang telah dikuasar—den i ila ara periahan, namun meliputi
hampir berbagai k
e. Sindroma Asperger, suatu A glaifan perkembangan saraf otak dan
menunjukkan gejala perilaku yang mirip dengan autisme dan mengalami
kekurangan dalam berkomunikasi. Ciri khas sindroma Asperger adalah memiliki
obsesi yang kuat pada benda tertentu, sifat yang kaku tentang suatu aturan dan
marah bila ada yang melanggar aturan tersebut. Anak kurang tertarik untuk
berinteraksi dengan teman sebaya dan lebih senang berinteraksi dengan buku atau
komputer. Anak dengan sindroma Asperger jarang menunjukkan gerakan motorik
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yang aneh seperti mengepak-ngepak atau melompat lompat (Yayasan Autisme
Indonesia, 2007).

Kelima jenis autisme tersebut memiliki gejala dan tingkat keparahan yang berbeda,
sehingga penetapan diagnosis secara tepat tentang jenis autisme sangat diperlukan oleh

orang tua yang memiliki anak depga Pengan mengetahui jenis autisme, orang

tua akan dapat mene dalam merawat anaknya.

Hal ini sejalan dg 08) yang menyatakan
bahwa sete : L 8 engatur terapi yang
dibutuhka & v Jawab sebagai

orang

Peril AU

ne digolongkan Me@njadise aitu: (1)

perilaky if (B ; alip i i : any tantrum

€ gencaka il , bahkan

. (ZpPe de perkekurangamyeaitandai dengan
ganggue ara, perilaku s Vo ang ses defisit senso 0ga tampak
seperti M ain dengan ‘tidak"he \WSPWARg tidak tepat Mtertawa atau
menangis tanﬁ seladh ‘r ; o ‘fi‘\'ﬁh agai E

sebagai pem vatan Utama d
perilaku yang ditamptkan oleh
sesuai dan tidak meraSa i

(1997, dalam Trinh, 2008) mehyata

mampu mengubah gaya hidup dan belajar menerima keadaan anaknya setelah

(me men |SiliigaNE

anak’se enyakiti diri Se

ang terdekat dan
arus mengeiali den baik kelompok

* 3ingga.dapa berikan perlakuan yang
‘ S ta 3 engarahkan anak. Gravelle

asil “Observasinya bahwa orang tua akan

mengetahui keadaan anaknya yang sebenarnya.

Penyebab autisme sampai dengan saat ini belum dapat diketahui secara pasti. Berbagai

penelitian menyebutkan bahwa autisme disebabkan oleh multifaktor Menurut Baron
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(1994), ada dua teori yang melandasi penyebab terjadinya autisme, yaitu teori
psikogenik dan teori biologik. Teori psikogenik meyakini bahwa cara pengasuhan yang
buruk dapat menyebabkan autisme pada anak-anak. Kanner dan Bettelnem (1967,
dalam Andriani, 2003) menganggap autisme sebagai akibat hubungan yang dingin atau
tidak akrab antara orang tua dan anak. Orang tua yang emosional, kaku, obsesif dapat

menyebabkan anaknya menjadi 3

Teori biologik mg : ya oleh sesuatu yang
bersifat orggdnik : , 2). Diantaranya
adalah faktor ge emiliki resiko

yang pebi I A ] jo (2008)

mena i Dab, namun

ara Baron (1994 an telah
ilikigke genetik a Eragile X

Synad ot onurj DEFOUS an Newkofibro

Autisbpula diakiba olef A e ehamilan saMan proses

kelahlr rahan pad masa K [“awal’ pengunaan Hatan selama
n aPy

kehamilan, 0 .r' apasamifdand lanemia eSKelahir ang lama dan

pemakaian f batkan gangguan

nutrisi dan oksigena
Geier dan Geier (2002

berat pada bayi, pemaparan z

ang disampaikan oleh
8perti infeksi ringan sampai
efalui pengawet yang digunakan pada
imunisasi MMR dan hepatitis B, logam berat, bankan protein susu sapi dan tepung

terigu dapat menjadi faktor timbulnya autisme.

Faktor biologik lain yang sangat penting adalah neuro anatomi dan struktur serta
biokimiawi otak. Adanya gangguan atau disfungsi sel-sel otak selama dalam kandungan
yang pada fase pembentukan organ-organ, yaitu pada usia kehamilan trimester pertama,
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dimana otak baru mulai terbentuk pada usia kehamilan 15 minggu. Gangguan pada
proses pembentukan tersebut belum dapat dipastikan penyebabnya, bisa karena infeksi
virus dan jamur (toksoplasmosis, rubella, candida, dan lain-lain), logam berat (Pb, Al,
Hg, Cd), zat aditif (MSG, pengawet, pewarna),obat-obatan, jamu peluntur, serta
hiperemesis. Selain itu ditemukan adanya abnormalitas pada otak anak autisme.

Penelitian yang dilakukan oleh g ayebutkan kelainan terletak pada lobus

parientalis, cerebellygm(@ta Al 3 gdamsebanyak 43% anak autisme
mempunyai kelai <an anak tidak peduli
terhadap li JF € il} terutama lobus VI
dan VILm sa, dan proses

atensi.

angguan
di otak.
kelainan

)| €mosi, seringka u agresif

dan pasif. Fung o IF : ingat juga anggu  bila

I Y

Namun denfiliys 2 - peltim_-.a dipastikan sehingga

amygda;”l?alami kerusakam

mengakibatkan penangana isgae ti i sesederhana'seperti diperkirakan semula.
Kondisi tentang penyefa@®autj A 3 perkembang dan dalam proses
penelitian menyebabkan keragu- g tud dalam melakukan perawatan terhadap
anak dengan autisme dan hal tersebut sangat berperan dalam menciptakan kecemasan

akan kesembuhan anak.

Anak yang mengalami autisme akan mengalami kekurangan sekaligus kelebihan dalam
perilakunya. Namun anak dengan autisme tetap merupakan bagian dari anggota
keluarga yang membangun sebuah sistem keluarga. Berdasarkan model adaptasi Roy,

Universitas Indonesia

Pengalaman keluarga..., Rizki Fitryasari PK, FIK Ul, 2009



17

keberadaan anak autisme merupakan input dari sistem keluarga, yaitu sebagai stimulus
fokal, dimana kondisi anak dengan autisme akan menyebabkan perubahan dan
mempengaruhi stabilitas dalam keluarga. Keluarga sebagai sebuah sistem akan
berusaha melakukan stabilitas baik internal maupun eksternal dalam menyikapi
keberadaan anak dengan autisme di sistem keluarga (McCubin, 2001). Secara internal

keluarga akan berusaha menghagd glesaikan masalah dan kesulitan yang

gbagai dampak keberadaan
limiliki oleh keluarga.

ditemui, yaitu bagaim e

anak dengan autis {

Sedangkan a kungan dalam
menyelesa 0

2.2 Konse

Merdat arak dengan autisme mef@ipaka g jawab keluarga Sebadailihgkungan

terdeka gus |ia pangyang ‘pe @Fing eraksi. denga AUntuk itu

sang i ahamig@sti, TUAQS arga da n situasi

keludgd@™@ang mendukung : embangan anak™@dentad autisme

o

seopti gkin.

dan menciptakan dan mempertahankan suatu budaya. Sementara johnson (1992 dalam

Shierly, 1996) menegaskan bahwa diantara anggota keluarga akan terbentuk ikatan
emosional dan mempunyai kewajiban antara satu orang dengan orang yang lainnya.
Sedangkan keluarga menurut Badan Koordinasi Keluarga Berencana Nasional (1992)
adalah unit terkecil dalam masyarakat yang terdiri dari suami istri, atau suami istri dan
anaknya, atau ayah dengan anaknya, atau ibu dengan anaknya. Keluarga memiliki
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sebuah ketahanan, yaitu kondisi dinamik sebuah keluarga yang memiliki keuletan dan
ketangguhan serta mengandung kemampuan fisik-material dan psikis-mental spiritual
guna hidup mandiri dan mengembangkan diri dan keluarganya untuk hidup harmonis
dalam meningkatkan kesejahteraan lahir dan kebahagiaan batin. Keberadaan anak
dengan autisme dalam keluarga akan menimbulkan dinamika dalam keluarga, dan

membutuhkan ketangguhan kelug mberdayakan seluruh kemampuan yang

dimiliki baik secara gisik al_sehingga keluarga tetap
dapat hidup mang

2.3 Peran dan
Peran ukan oleh

indivjic sde ghadg emenuhi

harapam,dirrdan orang lain. Peramigalanmikeluag@e terbagi menjadi dUa Ke ok, yaitu

peraf dan pei ormal. an fofmal paefiip an peran

perk ' erdirigeiael [ eAget mah {3 : an  anak,
sosialisastanak, rekreasi, persaud uallglan” terapeutik. Ara peran
informa th pendorong, PEREar A idtoRPendamai, peng , dominator,
pengiku't,I‘I i pengakuat,“saRzbatimerawateketuarga, koorweluarga dan
penghubunﬁa G _’i’r “i\

Peran keluarga se

rkembangan keluarga.
Dengan adanya anggo maka akan mempengaruhi
peran setiap individu dalam ke gd harus melakukan pembagian peran
pada setiap anggota keluarga, seperti siapa yang mengantar anggota keluarga yang
mengalami autisme ke tempat terapi, menjaga dan mengajak berinteraksi setiap saatnya,
menyediakan makanan dan mencukupi kebutuhannya. Ketika keluarga tidak mampu
membagi peran dalam keluarga, maka keluarga tidak dapat terhindar dari stress dan
akan mempengaruhi keseimbangan dalam keluarga. Peran dan fungsi keluarga dalam

model adaptasi Roy merupakan bagian dari proses sistem yang akan mengaktifkan
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mekanisme koping di dalam keluarga, sehingga keluarga mampu bertahan dan
berfungsi sebagai sebuh sistem yang stabil dan seimbang. Selain itu, keluarga harus
berperan sebagai sistem pendukung bagi keberadaan anak dengan autisme di dalam
keluarga karena peran keluarga tersebut akan menentukan kemampuan keluarga dalam

merawat anak dengan autisme.

Setiap anggota keluakg pabila keluarga berfungsi

sebagaimana meg 51 sebagal  apa yang
dilakukan A )3 anglkdigunakan oleh
keluarga 3 : e i an. komunikasi
diantagaia A etapai, it S : an anan, dan

ekstg ang akan
omi dan pendidika keluarga

eluarga

Apabila“duktngan terseb k "didap: { akan menimbt Kohsekuensi
emosic erti marah, de dag h yahgimenyimpang. Dé adanya salah
satu ané“I uarga yang_Oavetak: gatamiFautisme, ma ”a
akan terjadﬁjb 4?} A C :',;.'1'.} :&

mengalami proses K : aradariya autisme di dalam

m keluarga
merasa bersalah
dan depresi ta keluarga akan

keluarganya. Komuni an mempermudah dalam

memfasilitasi ventilasi emosion kelliarga sehingga keluarga tetap dapat
mencapai tujuannya, terutama dalam menyeiesaikan konflik dan pemecahan masalah

akibat keberadaan anak dengan autisme dalam keluarga.

Fungsi keluarga menurut Friedman (1998) yaitu: (1) fungsi afektif dan koping, dimana
keluarga memberikan kenyamanan emosional anggota, membantu anggota dalam

membentuk identitas dan mempertahankan diri saat terjadi stress. (2) Fungsi sosialisasi,
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keluarga sebagai guru, menanamkan kepercayaan, nilai, sikap, dan mengajarkan
bagaimana menghadapi masalah, memberikan umpan balik, dan memberikan petunjuk
dalam pemecahan masalah. (3) Fungsi reproduksi, keluarga melahirkan anak,
menumbuh-kembangkan anak dan meneruskan keturunan. (4) Fungsi ekonomi,
keluarga memberikan finansial untuk anggota keluarganya dan kepentingan di

masyarakat. (5) Fungsi fisik, kelyg

yang dibutuhkan u i an - jstirahat termasuk untuk
penyembuhan dag ( )
a0a Geng o

Keluarga seluruh fungsi

keamanan, kenyamanan lingkungan

terseb 3 icak J D3 '), ja ya i I Janak dengan
Ran te yang.8 i di dalam
ellRampuan sglfruh anggota keluarga ur berusaha

agar - 3 lape ertahankan. Kelus ehjalankan

dapal{(mBEdan berkemban! ’f

Seperti i keluarga juga“mempunyal Cafa-cara tertentu untuﬁw;tasi masalah
kesehatan. uarg 4@'0 an’ berbaga ika dfhadapkan dengan

e untuk

permasalaha IiclellgapeRtampingan™ dan-peray ak idengan autisme.

Kegagalan dalam batkan suasana yang tidak

sehat secara terus me k berfungsi sebagai satu
kesatuan akan berkurang. Dala atan keluarga, kata-kata “mengatasi
dengan baik”, diartikan sebagal kesanggupan keluarga untuk melaksanakan tugas

pemeliharaan kesehatannya sendiri.

Tugas kesehatan keluarga menurut Friedman (1998) yaitu,
a. Mengenal gangguan perkembangan kesehatan setiap anggota keluarga. Hal ini
berhubungan dengan kesanggupan keluarga untuk mengenal masalah kesehatan
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pada setiap anggota keluarga. Pada keluarga dengan anak autisme, setiap anggota
keluarga harus mengetahui keadaan yang terjadi akibat autisme dan mampu
mengidentifikasi fungsi keluarga yang terganggu.

b. Mengambil keputusan untuk tindakan kesehatan yang tepat. Keluarga harus secara
dini memperhatikan pertumbuhan dan perkembangan anak. Bila dirasakan terjadi

ketidaksesuaian dengan keadg aisalnya yang terjadi pada anak dengan

autisme, keluarga.hamis n asi ke tempat yang tepat.
c. Memberikan { : Y it, yang tidak dapat

memba asuk. adanya anggota
kelugr
d. . : Oka Kesehatan dan

ngg farga. asi setiap

gota Keluarga, meskipun 2@&a angg@ta kéllarga yang mengala e, untuk

aga kog asiigan sa emberikan‘du an dald agéi situasi.

e. hubungan timb a gluarga i lembaga
. Ini menunjuk ) % dengan baik akan
Saat ini mulai berke Jailg ik Sus untuk anad

2.4 Beban Keluarga

yang}“I dimanfaatkaT™elef_keluarge dalam™ mendukung wian tumbuh
kemban%g ‘4'-&' Sagi @ 2 'jh pgalami autisme.
2.4.1 Definisi Beban

A a |
Beban keluarga didefinisikan atu keadaan yang terjadi akibat

ketidakseimbangan antara kebutuhan keluarga dengan kemampuan kefuarga untuk

-fasilitas

gan autisme

memenuhi kebutuhan tersebut. Kebutuhan yang dimaksud adalah sebuah stressor.
Menurut National Austism Spectrum Disorder (NASD) (2002) stressor merupakan
kejadian dalam kehidupan yang dialami oleh keluarga bisa bersifat positif maupun
negatif dan akan menyebabkan perubahan pola koping keluarga Sementara
Fontaine (2003) mengatakan bahwa beban keluarga adalah tingkat pengalaman
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distress keluarga sebagai efek dari keberadaan anggota keluarga terhadap

keluarganya

Persepsi keluarga terhadap stressor akan mempengaruhi tingkat beban di dalam
keluarga. Pembentukan persepsi keluarga sangat bergantung dari nilai - nilai yang

dianut oleh keluarga dan

eluarga sebelumnya saat mengadapi
masalah. Respoa 3 VA iI"“meiganggap perubahan yang

dirasakan a memandang stressor

erupakan awal dari
engoptimalkan
IKan; stress dan

ah-lan0 0 g ess dalam

angkah- langkahgierse mgilipakan proses yang diguagkan untuk

2 tujuag : aitukeselmpangan gilan ke

Beban Keluarg

D (2008) meng po A ) Keluarga menjadi dudaitu :

H Obyektif, “yaue=.n Jang=perhubungan d Masalah dan
Bﬁ;‘l 41"5;3 . @m { bM antar anggota

kelua eibatasnyarhtbungan sosialdan aktifii a, kesulitan finansial
dan dampak"egatil tegac ﬁ hatagefisik anogota keluarga.

b. Beban Suby Y, |v ) pEARgan dengan reaksi psikologis
anggota keluarga meliput ilangan, kesedihan, cemas dan malu

dalam situasi sosial, koping stress terhadap gangguan prilaku dan frustrasi
yang disebabkan karena perubahan hubungan.

Sementara menurut Robinson (1983, dalam Serr, Mandleco, Olsen & Dyches,
2005) beban keluarga yang memiliki anggota keluarga dengan kebutuhan
khusus meliputi beban pekerjaan, keuangan, fisik, sosial dan waktu.
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Rosenzweig (2002) menekankan bahwa beban pekerjaan dirasakan ketika
orang tua tidak mampu mengatur peran sebagai seseorang yang bekerja dan
sebagai pengasuh anak dengan kebutuhan khusus. Hal ini akan semakin
dirasakan sebagai beban yang berat oleh seorang ibu yang bekerja, dimana ibu
berperan sebagai pengasuh utama sekaligus sebagai pekerja yang tidak selalu

dapat mendampingi angge

ang mengalami disability.

Beban an pengobatan dan

' ga kakan mengubah

arga 008 efuarga yang

] 4\')" T PENQQk eban fisik akan

elahart 3 arga yang

~ pat dalam proses peligoba ; . f A jadi saat
daic,diterima di masyaraka atl anggota

galamiadisabli ; indari ¥ a dalam

ngan masyarakat dan meé i MRtEraksi sosial dengam™cmian kerja.

waktu diala elig arena ha seluruh wak{t oiskan untuk

uh dan merawatiangg Largavang mengalam'mty. Keluarga
mengorba ﬁ pibac i wa hi" wdKtu untuk bergaul

U O HaArAk keherbagi i dengan anggota
keluarga yangtain. Se 3 asarkanrolen keluarga merupakan
stressor yang heres di ' - rWarga bersama-sama.
Keluarga akan berusaha mengatasi stressor yang dialami keluarga dengan
menggunakan berbagai sumber yang ada di dalam maupun di luar keluarga.
Sumber yang dapat dimanfaatkan seperti pola komunikasi keluarga,
kemampuan keluarga dalam menyelesaikan masalah, tujuan hidup keluarga,

kemampuan finansial, hubungan dengan keluarga besar dan teman kerja serta
pelayanan yang ada di lingkungan masayarakat. Pemanfaatan sumber-sumber
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tersebut akan memperkuat kemampuan koping keluarga. Koping keluarga
merupakan langkah-langkah yang ditempuh keluarga untuk menghadapi
stressor, hidup dengan berjuang keras atau mengembangkan sumber-sumber
baru dalam merespon stressor (Nabraska Autism Spectrum Disorder (NASD),
2002).

g..baik menurut McCubbin
ai berikut :

Keluarga
(1981 d

encapai gayahldu ang 1ebih b

¥yang i gras untuk

eluarga nembanake agFmenggt ghurunkan

gan Oaiaii

bBeban Keluarga oala M Hengan Autls
wan seorang™*=anaKx W AUEISE akan ny beban dan
menipeng #ﬁ g ‘ « menjelaskan ada

be S WL T TV EDOT AC Scapaciiiomef ol dengan autlsme

__

Beberapa penelitian me A wa orang tua yang memiliki anak

mengala gRal SLIESH

a. Defisit pe

dengan autisme mengalami tingkat stress yang lebih tinggi dibandingkan
orang tua dengan anak Down’s Syndrome (Donovan, 1988 dalam
Horowitsz, 2004) dan anak retardasi mental (McArthur, 1976 dalam Trinh,
2008). Hal itu disebabkan oleh kondisi anak autis yang mengalami
kesulitan untuk mengekspresikan keinginan dan kebutuhannya. Orang tua
akan menebak-nebak apa yang sebenarnya diinginkan oleh anak, apakah
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anak lapar, haus ataukah merasa sakit. Saat orang tua tidak mampu
memenuhi keinginan anak, baik orang tua maupun anak akan mengalami
frustasi. Anak yang mengalami frustasi akan menampilkan perilaku agresif
atau perilaku yang melukai diri yang membahayakan keamanan anak dan

anggota keluarga yang lain. Anak dengan autisme juga mengalami

hambatan dalam kegag 3@sialisasi dan bermain dengan teman -

temann " y AWsiiess dalam keluarga.

erpakaian,

< I enguras

~ enaga, fisik dan em@sional¥Seludi anggota keluarga: DT Sigiflain orang

a harus pagigiLgas un engen : gar siste aml keluarga

rjalangglengantbal Andmerdpakan sud ] ahil bila

pungan pernikafan a arase kamdanipak yang tida engingat

ang tua tidakglagi H U fERtUK menghabdu berdua
'I‘Jna harus merawat 2pak dengan pengawasan yang

r'y? T
KeinginamKe t “ a . -apak OENgEn autisme keluar dari
lingkung argay i rpak coamtersendiri. Keluarga merasa
s

tidak mampu men ng mungkin ditampilkan oleh anak

dengan autisme saat dibawa ke lingkungan keluarga besar, tetangga,
tempat bekerja dan tempat-tempat umum (Higgin, Bailey & Pearce, 2005
dalam Twoy, Connolly & Novak, 2007). Orang lain akan memandang,
memberikan komentar bahkan salah dalam memahami perilaku yang
ditampilkan oleh anak dengan autisme. Sebagai contoh anak dengan

autisme yang dibawa ke rumah makan, secara tiba tiba mengambil
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makanan milik orang lain tanpa ijin. Kejadian tersebut akan membuat
keluarga merasa tidak nyaman membawa anak dengan autisme untuk
keluar dari lingkungan keluarga inti. Pada akhirnya keluarga pun akan
memilih untuk tidak menghadiri acara liburan bersama di keluarga besar,

kantor maupun lingkungan masyarakat. Akan tumbuh pemikiran merasa

sendiri dan tidak ag bersosialisasi dengan keluarga yang

memiliki

C. : ' A : li gakan datang

s ahwa mereka

, sehingoa akan
akutag I y lain yang

an memberikan pefawat@m¥sebdik yang telah mereka

kan mau

ereka.qk akinan N angoota uargamyang |

autisme

iKan terus

\ 0rowitsz, da perasaan  khawe aKa
Iangsung dan menjag an yano imbulkan stre? eluarga.

biaya yang tidak sedikit.
Keluarga akan be It kebutuhan biaya tersebut dengan
mengurangi kebutuhan anggota keluarga yang lain. Keluarga akan
merasakan dampak keuangan yang besar dan penurunan aktivitas dalam
keluarga (Rodrique, Morgan & Geffken, 1992 dalam National Autistic
Society, 2006). Hal tersebut dapat menumbuhkan ketidaknyamanan dan
berkembang menjadi  konflik internal di dalam  keluarga.
Ketidaktersediaan keuangan yang memadai akan menambah beban
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keluarga dan menjadi stressor. Handojo (2008) menyatakan masalah
keuangan akan terjadi setelah anak dengan autisme menjalani terapi cukup
lama dan keluarga memilih untuk menghentikan proses terapi. Dan sangat
disayangkan bila keluarga akan memilih menggunakan terapis yang lebih
murah namun tidak dapat dipertanggungjawabkan kehandalannya, karena

kemajuan yang telapJgi aiR. mengalami regresi dan menyebabkan

in sisi belum ada asuransi

ibayaran untuk kasus

kemundusamPbe :
kese :
ti '
eMmilik angan dua
~ al, yaitu kehilangageora : i <ehilangan gaya
abaka i g dkeluarga.

gton (894) ‘me ) /a 0fa 3 : jangguan
'\ erkembangan ¢ ¢ efliS@dE" kehilanga
hidupan, separtip&ristiwa ) tah iburan dan pe yang tiada

‘Plr yang n...h,,.,y“ reaks™™=herduka yawepanjangan.
nga ) ; 219 i h akan stressor psikologis

'n.-...... 3 tstast kebinatngaii nan tertekan. Dan

hal tersept rilw * ress@rL yang sangat membebani keluarga.

Ketidakmampuan meméenuf tersebut akan menimbulkan perubahan

ahg siklus

perilaku anggota keluarga dalam kehidupan sehari-hari. Waltz (2002) dalam
Autistic Spectrum Disorder menyatakan bahwa keluarga yang memiliki anak
dengan kebutuhan khusus telah menampilkan beberapa perilaku dalam

merespon stressor yang dihadapi, yaitu :
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a. Mengambil alih tanggung jawab dan berkonsentrasi penuh pada
perawatan anak
Salah satu dari anggota keluarga yang memiliki anak dengan autisme
akan cenderung mengambil tanggung jawab lebih besar dari yang
lainnya. Seorang ibu akan mengalami dampak yang lebih besar dari
fremidis, 1997 dalam Sletzer, 2001)
dan meij | dapmperawatan anak. Ibu bahkan

seorang ayah (Shagg

il ) proses perawatan dan

sehat  untuk
emberikan
9 arus  tetap

adari ada

alah satu yang adapatkan g@nggung jawab [ebTir oal Dengan

en (tU Secara rutineu enya 20 kejadian

¥ dialagaigeperasae frustasiayang dins ang akan

"1 erasa terlibatjpéhu SajdiaKarl lebih dapat™d
mendampingi mefawat.anak de autisme.
Mle 4 bg Y Wy % GM] yang dapat

"'“I A C 1 CYetiIc

Merawatana n ﬁ 2 setiap. harT ake enimbulkan kelelahan.
Sharplem, E i dis ( dalam Sletzer, 2001) menyatakan

bahwa 81.9 % Orar§ ang mengasuh anak dengan autisme

trasi saat

melaporkan sering merasa berada pada keterbatasan yang dirasakan
sepanjang waktu. Seseorang yang merasa kelelahan memiliki perasaan
tidak berdaya, mati rasa, sedih, dan marah secara bersamaan dan sering
disertai dengan gejala fisik seperti sakit kepala, sakit perut, diare dan
kelemahan. Bahkan disertai perasaan ingin lari meninggalkan kenyataan
yang sedang dihadapi. Untuk itu, keluarga membutuhkan suatu
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kesempatan untuk sejenak keluar dari situasi yang menyebabkan
kelelahan berlebihan. Meskipun dengan melakukan kegiatan santai
seperti pergi dan berkumpul bersama teman, pergi berbelanja ataupun
memanjakan diri di tempat perawatan tubuh diakui tidak langsung
menghilangkan beban yang dirasakan, tetapi harus tetap dicoba untuk
dilakukan. Selai

Barsog 03 2 ponden yang diteliti tidak
{ P elahannya, dan 28 %

endapati

udah melakukan kegiatan tersebut.

satu anggotal kelti@fga mengalami au ksa dan

ende arena, tidakida i menjala <ehidUg gan tenang

ineni 0, tidak
apat tidur ta anggLerticaididapat makan denga
dapat diterima de ﬂ afls tidak dapat gunakan uang
ﬁngan beba ETHIaN anggota ke Mebih sering

':-.:1.."'6‘_ orkyah cenderung

iii-pCrasadnnya unttk menahan kemaiai tara seorang ibu
ya melalui marah dan

ng, tidak

menan . afgsa andung anak autisme akan
dapat merasakan endalam serta ikut merasa menderita
saal mereka membutuhkan perhatlan sementara orang tua lebih
memprioritaskan saudara yang mengalami autisme. Saudara sekandung
merasakan stress yang terjadi di dalam keluarga dan tidak ingin
menambah beban keluarga, takut saudara yang mengalami autisme
meninggal dunia, dan merasa berbeda dengan teman temannya yang

tidak memiliki saudara kandung yang mengalami kecacatan. Rivers dan
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Stoneman (2003, dalam Twoy, Connolly & Novak, 2007) menyatakan
bahwa dengan memberikan dukungan sosial pada saudara kandung yang
mengalami autisme, misalnya dengan merasa memiliki, menghabiskan
waktu bersama, dan selalu menemani akan menumbuhkan rasa nyaman

dan perilaku positif terhadap saudara kandung yang mengalami autisme.

d. Saling.n

i : ok ambah saat timbul

Be
ok ha ; : yalahkan garis
g W3 s g dari keturunan
. AUHS o ! Q a (A fa un 2003
J Junlah™ ~ J e, yang
\ Nenyatakan bahwagke] isebabka gh \genetika,
akan e ; 3 ise mprediksi A gdibu yang
galami i ; slahi 3 e pula.
enyalahka i gan tidak aka niyelesaikan
‘ asalah, bah akan menambah® heban keluarga d awat anak
ngan autisme
~ - -
.

e V | .vl.Illlthmm,nﬂn-ﬁlF-" il

iSamemunQk enghindari  berinteraksi
dengan Ora i sa armanak yang mengalami autisme.
Keluarga merasa gan teman kerja dan sahabat dengan
memiliki anak autisme. Hal tersebut disebabkan oleh peniiaian negatif
lingkungan terhadap perilaku yang ditampilkan oleh anak dengan
autisme. Hal tersebut disebabkan oleh ketidakadekuatan informasi dan
pengetahuan masyarakat tentang karaktersitik perilaku anak dengan

autisme (Higgin, Bailey & Pearce, 2005 dalam Twoy, Connolly &

Universitas Indonesia

Pengalaman keluarga..., Rizki Fitryasari PK, FIK Ul, 2009



31

Novak, 2007). Keluarga akan sangat membatasi interaksi dengan

keluarga besar, teman kerja dan lingkungan masyarakat.

f. Memutuskan untuk berpisah dan bercerai
Ketidakmampuan pasangan orang tua dalam menyikapi kehadiran anak

dengan autisme ak a_dampak pada berakhirnya hubungan

pernikak akan seorang suami dengan
{ P : tingkat stress yang

2 i tentu saja

' i kan oleh

epgan anak

autisme di AmeriKagSerikalf adal@h orang tua tunggal> Semgifitdra dalam

he A arene ek A tulisgids il % k@ jerupakan

0 tua tunggal. Mes lefikianmtetap dit i erceraian

" hukanlah cara nfukJmenye kam®masalah. Hidup agaigorang tua
tunggal yang aw; gaialtisme tetap ak jadi beban

Keluarga sebagal : \ AM A3 apat arnggota yang mengalami
aupun sistem sosial yang
lebih besar. Dukungan sosial m : A nyamanan fisik dan emosional yang
diberikan kepada seseorang dan berasal dari keluarga, teman, teman Kkerja dan orang
lain di lingkungan sekitar kita (Kendler, Myers & Prescott, 2005). Keluarga dengan
anak autisme yang mendapatkan dukungan sosial yang cukup dari sistem keluarga
maupun sistem sosial akan merasakan dampak positif dalam hal kesehatan dan emosi
selama mengalami kondisi stres dan menyeimbangkan dampak negatif dari kejadian

stres yang dialami. Hal ini sejalan dengan penelitian yang dilakukan oleh Yu Huang dan
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Sousa (2009), yaitu keluarga dalam menjalankan peran perawatan bagi keluarga yang
sakit akan mengalami gejala-gejala depresi yang lebih rendah saat mendapatkan

dukungan emosional dari lingkungan sekitarnya.

Dukungan sosial dibagi menjadi empat jenis, yaitu dukungan informasional, dukungan

emosional, dukungan penghargaag aR_instrumental (Bart, 1994). Dukungan

informasional diwujug C | i ehat, petunjuk, saran dan
umpan balik terf engan anak autisme.
Dukungan S ok 5 , ujudan empati,
memberjik af 15 0 alemi autisme.

Dukungai R : emberika etap maju,
men x me iatan anak
dengafikall €. Dukungan instréiment A i jan bantuan

secalfe g, sep amierike nan unl afl peroses

terap

SeluruH dukungan s¢ iter, M didapatkan baik sec

informaw, 2002). DuRtngar.Jt pagtkeltiarga yang IHl‘anak dengan
autisme didapatkag 4”1"}" 2kolz ‘ h tis!”e menimba ilmu,

terapis anak

al maupun

D -‘-'-“"ﬁl___"'.l--d—-]l.ll-“ U all \ ang mendUkung
proses terapi anak_0 qutisme. “ ga informar*drperolen melalui jaringan
aK Jde !l . ' Al 9

pokdtkungan keluarga, tetangga,
teman kerja serta anggota keluarga satidara kandung dan kerabat keluarga.

orang tua yang memilik

Truth, Worthington dan Murphy (2008) menyatakan bahwa nenek merupakan sumber
dukungan yang sangat penting bagi orang tua yang memiliki anak dengan kecacatan
perkembangan dimana dukungan emosional yang diberikan oleh nenek akan
menurunkan tingkat stress seorang ibu dengan anak yang mengalami kecacatan.
Sementara Bromly dan Hare (2004) mengidentifikasi lebih dari 50% ibu yang
mengalami stress psikologis diakibatkan oleh rendahnya dukungan keluarga selama
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merawat anak dengan autisme. Sedemikian pentingnya dukungan sosial bagi keluarga
yang merawat anak dengan autisme, sehingga diharapkan keluarga mampu menggali
dan memanfaatkan sumber dukungan yang tersedia baik di dalam maupun di luar

lingkup sistem keluarga.

2.6 Stigma tentang Autisme dan Ke a.Anak Autisme

Lingkungan masyara g penjelasan di atas dapat

menjadi sumber g i saat ini tidak semua

seperti yang®li adapi labeling

negatif ga y menurut Jones
) 3 akter yang

[ S % : i negatif

ang diberikan pada seé§eorangataugi€lompok tertentu. ‘Dampaki@emberian
Dada af angumengalami autismesine pada K ganya masih

dirag i 1 Al lapisameiaasy i jalan.denga di kan oleh

wdalam Gupta™& g 0 ha dmpir semud orang fga dengan

anak ad merasakan stigmasasi : gsibpublik. Stigmasasi akan proses
mengkaj eristik dan _rdentitas Snegatii, kepada seseorang IH‘Iompok dan
menyebabkan pera 413';" A & 0 :;E -ma%arakatluas. Jones

(1984) menyata yaRwa  stio iadi“karena nan: atau prasangka,

a ,..

Stigma dapat dibedakan menjadi tlucg gan; yaitu stigma dari masyarakat (public

diskriminasi dan steree

stigma) dan stigma pada diri sendiri (self stigma) (Corrigan & Watson, 2002). Public
stigma merupakan penilaian masyarakat terhadap kelompok tertentu, dimana penilaian
berdasarkan sosial budaya yang dianut. Perilaku yang ditampilkan oleh masyarakat
adalah dengan menghindari interaksi dengan keluarga yang memiliki anak dengan
autisme dan tidak memberi kesempatan keluarga untuk berpartisipasi dalam kegiatan
masyarakat. Sedangkan self stigma adalah reaksi dan penilaian pada diri sendiri akibat

Universitas Indonesia

Pengalaman keluarga..., Rizki Fitryasari PK, FIK Ul, 2009



34

suatu masalah yang diderita, dan penilaian dibuat berdasarkan penilaian diri dan
penilaian negatif dari lingkungan. Keluarga menganggap kehadiran anak dengan
autisme di dalam keluarga merupakan suatu hukuman dari Tuhan, suatu dampak
perbuatan dosa yang dilakukan oleh orang tua di masa lalu bahkan kutukan akibat
perilaku keluarga yang kurang baik. Sehingga keluarga merasa tidak mampu, merasa

aindari atau menarik diri dari interaksi

harga diri rendah, gagal dan berpg
dengan lingkungan sgital” 8 g ¢ 3
Watson, 2003) g

isolasi secard@ifis 2S¢ : ; keluarga untuk dapat

ygota keluarga (Corrigan &
uarga, menyebabkan

berintegra 3 9 0 ., 11963 dalam
Malsch; 20

Keluarga sepadal sebuah si olalu  berusaha U

ok menciptakan
keseimk dalag dupa arga Jddengan : imalka stigma dan

me 1 sl terhag s al asyarakat te : aan anak

dengai] 8utiSe di dalam KeTugige. f “ stigma baik dalam bentukeptilic stigma
maupu Stigma akan anQ K imbangan sistem kel Berdasarkan
model M Roy, stigma“vang (ale <BlIaras dengan anwme, persepsi
keluarga dMai sertaAor ang' dias g efpakan stimulus residual

3

yang akan ikai. SHMUIBS yang dapat “mempeng amampuan keluarga
dalam merawat arc -- efliarga  mempertahankan
keseimbangan dalam }& a mamapu bertahan untuk
melanjutkan kehidupan yang ber

2.7 Peran Perawat
Perawat dalam menjalankan peran dan fungsinya selama merawat anak dengan autisme
dapat melibatkan tiga jenis spesialisasi dalam keperawatan yang harus saling bekerja
sama, yaitu perawat komunitas, anak dan jiwa. Susanti (2005) menjelaskan bahwa
perawat komunitas berperan dalam deteksi dini anak dengan autisme di dalam
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masyarakat, melakukan optimalisasi peran dan fungsi keluarga selama merawat anak
dengan autisme, pencegahan peningkatan angka autisme melalui perbaikan gaya hidup
dan penyuluhan tentang penyebab autisme serta melakukan rujukan ke tingkat
pelayanan kesehatan yang lebih tinggi. Perawat anak lebih berfokus terhadap keadaan
anak itu sendiri, dimana perawat berperan dalam deteksi dini keberadaan anak autisme

melalui observasi tumbuh kembaa m._keluarga, melakukan stimulasi anak

autisme sesuai deng ; 3 , elatin  keluarga untuk
melakukan stim ; ' entara perawat jiwa
berperan d3 3 g Jap skejiwaan dalam
UG clg 2
o 5 i ; 3 erawa

keluarga untuk memilih
strategl kop fng autisme,

DSikole ususnya

pSTKO10gIS keluarga selafiia m@rawat giak dengan autisme.

2.8 Inte wata

Inter Keperawatan jiwa { ¢ usgpdda konteks klienSebagatl individu

namun fokus pada &h tate uarga. Klie #pakan bagian

dari siste rarga. Hubuagdll aafdesa ‘ ga akan b aruh terhadap
konsep diri, perila 4":?. : , ‘% ggota keluarga sebagai

bagian dari 'SISte sl LELVERSEKeRO IWalai nagung jawab untuk
meningkatkan kemw @ 2 W fungsi adaptif keluarga
dan penggunaan strategl m‘: M M S sistem keluarga.

Berbagai bentuk terapi pada anak dan keluarga yang dapat diterapkan menurut Hamid
(2008), yaitu :

a. Terapi bermain

Melalui terapi bermain, anak mendapatkan media untuk mengekspresikan konflik

yang belum terselesaikan, selain juga berfungsi untuk :
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a) Menguasai dan mengasimilasi kembali pengalaman masa lalu yang tidak dapat
dikendalikan sebelumnya

b) Berkomunikasi dengan kebutuhan yang tidak disadari

c) Berkomunikasi dengan orang lain

d) Menggali dan mencoba belajar bagaimana berhubungan dengan diri sendiri,

dunia luar, dan orang lai

e) Mencocokka § s Bimlgelcngan realita
. Psikofarmakaq
Terapi obat “ tapi bermanfaat

unt dan membantu

agar penc lyt O engawasan
a0}

210 arvidu

dividy j > 3 i bern sikoanalitis,

dasark Sil frapimermain 1 ubungan

(araiamak dengan therap : fan pada anak O rdapatkan
pert I mengenai h ga - ang dewasa enuh kasih

saya

. Terapi kelom

Terapi kelompoK*sangal ingKatkam narga diri, memfasilitasi
pertumbuhan, natanga 3 Al Wak. Kelompok dengan
i ik mem an~anggotanya untuk menjalin hubungan
dan pengalaman sosial yang positif dalam suatu lingkungan yang terkendaii.

. Pendidikan kesehatan untuk orang tua

Pendidikan kesehatan terhadap orang tua merupakan hal yang penting untuk
mencegah gangguan kesehatan jiwa anak, begitu pula untuk meningkatkan kembali
penyembuhan setelah dirawat. Orang tua diajarkan tentang tahap tumbuh kembang

anak sehingga orang tua mengetahui perilaku yang sesuai dengan usia anak.
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Keterampilan berkomunikasi juga meningkatkan pengertian dan empati antara
orangtua dan anak. Teknik yang tepat dalam mengasuh anak juga diperlukan untuk
mengembangkan disiplin diri anak. Hal-hal lain yang diajarkan seperti
psikodinamika keluarga, konsep kesehatan jiwa, dan penggunaan pengobatan.

f. Terapi keluarga

Terapi keluarga melibatkan sg eluarga dalam proses terapi. Orangtua
perlu belajar se bg | e ckamealam permasalahan yang
dihadapi dan 09 erjadi pada anak dan
keluarg V. 2 dari, bahwa keadaan
dalag : : na itu perawat

at perlu

galahag i;keluarga,

ajemen stress, memperikafdukungan

OMpene arga ur gkatkan

aiselana e depgai autis
g. Taiap gkungan
Ko api lingkunga A jalkejadian dalam keHseharl hari
yang j anak. LingKtngar./ang TeKRediatan yang te n terprogram
memungKkmka 4 I re&' a penyembuhan

dengan bErfe Dac MTOCIRIRASTDET TIAREE-Pregrain Vai s pada perilaku,

memungkinkan™_perawal nemberi an-patik terus menerus kepada

anak-anak tentang™p tan. Untuk perilaku yang

baik, mereka menerima pUia u nilai, tergantung pada tingkat

perkembangannya. Sedangkan perilaku negatif tidak ditoleransi.

2.9 Kerangka Pikir Penelitian
Penelitian dilakukan dengan pendekatan fenomenologi dan akan mengeksplorasi
pengalaman keluarga dalam merawat anak dengan autisme. Kerangka pikir yang
digunakan merupakan modifikasi model konseptual adaptasi sistem Roy yang
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diterapkan dalam adaptasi sistem keluarga. Kerangka pikir penelitian ini merupakan
latar belakang yang menjadi dasar peneliti mengembangkan studi fenomenologi
tentang pengalaman keluarga dalam merawat anak dengan autisme seperti yang
digambarkan pada skema 2.1

Roy (1991) menjelaskan bahwaai pakan suatu sistem adaptif dan terdiri
dari tiga konsep uta Iy pUtmiiaput adalah masukan yang
menimbulkan j 3 gf aitu stimulus fokal,

i autisme akan

menjagli : \ o : eluarga yang
mengala g, DeTasaa Gl K2 !), i ketua ng ditemui

selg me sert per g pergunakan

kontekstualtda

Olus kontekstual. Sement ilg 3 elugrga serta
bublik Oma adap. Keluarga yam® iki ana Yol autisme

resid ‘ gping ¢ i keluarga

Kognator Yyarg berbagai cara“yang stilakukan

oleh Ja untuk mengatasi *hambata erawat anak & . Sementara
outpuw keseimbangam e g gltiarga™ yang meru IH‘mrilaku yang
ditampilkan oleh &8fuafge makno.ya : “i“!h : m&wat anak dengan

autisme. PErila il KAGYERG O dSaKanEeIe " KE] a merawat anak
dengan autisme aka adl umpag |"| pagmstinuluSPada bagian input.

Studi Fenomenologi
Penelitian fenomenologi adalanh suatu pendekatan penelitian yang bertujuan untuk
mengambarkan suatu fenomena tertentu sebagai pengalaman hidup (Spiegelberg,
1975 dalam Speziale & Carpenter, 2003). Dalam penelitian fenomenologi terdapat

enam buah elemen utama, yaitu esensi, appearance, konstruktif, reduktif, deskriptif
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\4

INPUT

STIMULUS

Stimulus fokal :
Anak dengan autisme

Stimulus kontekstual
Kemampuan keluarga
merawat anak autisme
Perasaan berduka
Hambatan

Sumber dukungan

Stimulus residual :
Nilai dan norma keluarga
Stigma di masyarakat

T

Skema 2.1 Kerang

A 4

Pengalaman keluarga..., Rizki Fitryasari PK, FIK Ul, 2009

OUTPUT

HOMEOSTASIS

TIF / INEFEKTIF

ku keluarga
bagi keluarga

ari Model Adaptasi Roy
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dan hermeneutik (Speziale & Carpenter, 2003), yang digunakan dalam penelitian ini
adalah fenomenologi deskriptif. Pengertian fenomenologi diskriptif adalah suatu
langkah yang berusaha untuk secara langsung mengeksplorasi, menganalisis dan
menggambarkan fenomena tertentu sebebas mungkin dari perkiraan yang belum teruji
dan bertujuan untuk menampilka
2003). Jenis metode peng

ecara maksimal (Speziale & Carpenter,

ahg_memahami dan menghargai

subjektifitas da

DA dari kenyataan yang
ada untu el néggsa tepat untuk
engan  autisme
a memiliki
eunikanerse sehingga_aka g gambaran

aphih variatifisela ahak denga

Pefikitian fengmen@togi deskripiif terdin daridiga langka )ses. Langkah pertama

ad g, dimang iti : a namka fenomena
yaMuntuk menget lo ﬁ ar.n omena yang¥eig irkan oleh
partisi‘“da langkah i
opini dan‘p ﬁ

Langkah kedua

yang diteliti be emudian peneliti juga

mengidentifikasi h Wesensial dari fenomena.
Langkah ketiga adalah des « engkomunikasikan dalam bentuk

tertulis struktur esensial fenomena yang ditemukan dalam fenomena yang diteliti.

nghlraukan valuasi atau

o ferbna yang diteliti.

i esensi fenomena

Berikut ini akan disajikan beberapa hasil penelitian terkait yang menggunakan metode
kualitatif dengan pendekatan fenomenologi. Penelitian yang pertama dilakukan oleh
Hibbard (1998) di Amerika Serikat dengan mengeksplorasi perspektif orang tua

terhadap pengalaman hidup bersama anak kandung yang menderita penyakit kronis.
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Penelitian ini menggunakan desain fenomenologi eksistensial dan diikuti oleh 8 orang
partisipan. Pengumpulan data dilakukan dengan wawancara interaktif menggunakan
pertanyaan terbuka. Penelitian ini dianalisis menggunakan proses refleksi dan
interpretasi dan menghasilkan empat buah tema. Tema tersebut meliputi menemukan

kenyataan, refleksi kritis, mengambil tanggung jawab, dan bertahan lalu

membebaskan. Penelitian ini ides enomena yang akan dieksplorasi oleh

peneliti terkait deng ghiki anak dengan autisme.

Orang tua yang peban yang luar biasa,

9I=
kemudian gmels q P ‘ ambil tindakan
dalam

pasangan

ang d kan oleh

nggunakan
10 orang
partisipan wanita yang menjalani hidap, dari KE hari bersamassdaninya yang
mende nyakit paru - gagl abs h is. gumpulan data tkan dengan

WawarMFndalam dan_data vang dineroieh dianalisis dengarhm interpretasi.

Penelitian 1Al meg @’jﬁ SNk h"lb persama penyakit setiap
hari, berta vian. penyakit ds encaritkeielasan. ie 0 yakit. Penelitian

ini_ hampir serupa“@engan fenamey * epjadl TORES penelitian keluarga yang
memiliki anak autisime™eimaj . erpalant kehidupan bersama anak
autisme setiap hari, dengan berbaga gan'tan hambatan baik dari dalam maupun
dari lingkungan sekitar. Hubungan indivisu dalam keluarga, khususnya antara suami
istri akan mengalami perubahan dimana istri menjadi pihak yang menanggung hampir
sebagian besar perawatan anggota keluarga yang sakit atau mengalami kecacatan dan

akan menjadi beban yang sangat berat bagi keluarga dalam melanjutkan kehidupan.
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BAB 3
METODE PENELITIAN

3.1 Desain Penelitian
Penelitian ini menggunakan desain riset kualitatif, yaitu suatu cara untuk mempelajari

masalah berdasarkan gambaran yag sadan holistik, diwujudkan dalam kata-

kata, disajikan dalagg ditempatkan pada situasi

alamiah (Creswe penelitian ini adalah
fenomenolo : es n M@nomena tertentu
sebagai 4p fenomenologi
deskri e UnitLik - 2SI lapgs alisis dan

mungig I elum teruji
(Spe G > ini¥dilakukan secara DeEDas tdApa terikat
dengg - J ae g pengale keluarg nl merawat

anak 1 * il itasgpartisipd Gai pandang

peneliliaANSementara konsep 3 ¢ : g telah ada mertipake Péndukung
untuk 1 fikasi hasil pe ian [
Peneliti inglﬂmrasi daifiaghg Gdimbarkan m Mluarga selama

merawat anak e JE ASi"Secara. i am:dari subjektifitas

partisipan yang te anak dengan autisme,

sehingga didapatkan a tersebut bagi keluarga.
Pengalaman yang dirasakan ole sifatnya sangat unik sesuai dengan
karakteristik keluarga sehingga fenomena ini tidak dapat digambarkan secara
kuantitatif. Oleh karena itu peneliti menggunakan penelitian kualitatif dengan

pendekatan fenomenologi deskriptif.
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3.2 Rekruitmen Partisipan
Partisipan dalam penelitian ini diperoleh dengan menetapkan populasi dan melakukan
seleksi sampel menggunakan teknik purposive sampling, yaitu metode pemilihan
sampel yang sesuai dengan tujuan penelitian. Proses rekruitmen dilakukan sehari
setelah prosedur perijinan dilakukan. Prosedur perijinan dilakukan oleh peneliti dengan

mengajukan surat keterangan ata akultas IImu Keperawatan Universitas

Indonesia tentang pe an keluarga dalam merawat

anak dengan autig gun Bangsa Surabaya

dan Ketua

0 fapatkan ijin untuk
melakukan I it S| efiapis di SKK

ergleh dukungan

engidentifikasi partisipa asarka a_penelitian

{{MER ; | Leidamping i Bagian

Pendidikan®elan Penelitia Sangu Qs dbaya. Berdasarkan keterangan
Kepala Bangun Banggagsafial A g® hersekolah di SK gun Bangsa
sejumlafﬂk, dimana_delapan.anak meingalami autis murn'm‘ik Disorder/
Classic AutiSm) d l;,rr K A : Wi‘\ Mnyulit, seperti

keterlambatafisb8 gall retareas d arga yangyal enjadi partisipan

dalam penelitian mg KT Kriter dgai heri ki
a. Partisipan adalah o ] At e Autistik Disorder/ Classic

Autism, karena jenis autism g banyak ditemui dalam Kklasifikasi
Autism Spectrum Disorder (ASD). Pemilihan ini berdasarkan keterangan terapis
anak dengan autisme.

b. Partisipan adalah keluarga yang bertanggung jawab dalam pengasuhan dan
pemenuhan kebutuhan sehari-hari anak dengan autisme atau yang berperan dalam

pengambil keputusan terhadap anak autisme.
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c. Partisipan berusia minimal 20 tahun, karena pada usia ini seseorang telah dianggap
dewasa dan mampu mempertanggungjawabkan informasi yang disampaikan selama
proses penelitian.

d. Mampu berkomunikasi dengan baik dengan menggunakan bahasa Indonesia atau

bahasa daerah (bahasa Jawa) yang dimengerti oleh partisipan dan peneliti.

e. Sehat fisik dan mental saat dil
Berdasarkan krite asi yang merupakan
hasil diskusj@ar : Pepelitian, Guru serta
Terapis an : : al Kritegia penelitian
sejumlah.d d. F i KBmudia aktrk ‘ pe a dengan
calo ak, untuk
fatkan diri. j : akukan interaksl Namys i’ calon

pjutkan jenjelasan

tenta juai ) asanmketerliba aitisi hak dan

kewayilameserta jaminan Nak pan. Sete alon partisipa cdia secara

suka ré menjadi partiSipan pe j akan memin Ipan untuk

mengisiM andatanganj permVaid araammengikuti penimrta membuat

Jumlah partisipan it ﬂ nomenologi yang ideal
adalah 3 - 10 orang : 8), tetapi dapat ditambah

sampai informasi yang didapat

kesepakatan

enghasilkan data yang berulang atau
mencapai saturasi (Dukes, 1984 dalam Cresweli, 1998). Penelitian ini melibatkan enam
partisipan, jumlah tersebut sedikit berbeda dibandingkan dengan yang telah
direncanakan dalam penelitian ini, yaitu delapan orang keluarga yang memiliki anak
autisme di SKK Bangun bangsa Surabaya yang memenuhi Kkriteria penelitian. Hal ini

terjadi karena pada partisipan keenam telah terjadi saturasi data, yaitu suatu keadaan
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dimana informasi yang disampaikan oleh partisipan sudah tidak memberikan tambahan

informasi baru.

3.3 Tempat dan Waktu Penelitian
3.3.1 Tempat Penelitian

Penelitian dilaksanakan di i Bangsa Surabaya. Alasan pemilihan
tempat penelitiangtes 4 R “Bargsa Surabaya merupakan
sekolah ya an khusus, termasuk
el Ypartisipan yang
ngsa Surabaya
dengen autisme

a keluarga

Bangsa Surabayd, 2009

DI P09 sd Juli 2009

uragg lebih berla ngiselamasenamibiilan terhitung dari mbangan

lan tesis, se g dijelaskan

L=

prgposal sampai denga
dalanitabgl 3.1

3.4 Etika Penelitian
Subjek dalam penelit a Mpkan pengalaman hidup
selama merawat anak dengan a a tersebut merupakan aspek sensitif
bagi keluarga, sehingga diperlukan pertimbangan yang bersifat etik untuk menjamin
tidak adanya pelanggaran hak partisipan selama penelitian. Penelitian ini menggunakan
beberapa prinsip etik yang diterapkan dalam penelitian berdasarkan Belmont Report
(1978, dalam Polit & Hungler, 1997), yaitu meliputi prinsip beneficence, prinsip justice

dan prinsip menghargai martabat manusia.
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Jadual Kegiatan Penelitian Pengalaman Keluarga Merawat Anak dengan Autisme

Tabel 3.1.

di Sekolah Kebutuhan Khusus Bangun Bangsa Surabaya
Maret 2009
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RENCANA FEBRUARI | MARET APRIL MEI JUNI JuLl
NO
PENELITIAN 123412 3|4 2 13 2|3
1 | Proposal Penelitian ‘ \
Y | '
2 Ujian Proposal ' ‘ I ‘F
L |
3 Perbaikan Proposal ‘ "‘\ | w "
1L %l\ [ .-’ ‘,r
4 Uji coba instru ‘ ’
- | | Ty B T
5 Pengumpulan e ————
Analisa data l
o |
6 | Penyusunan ' 'F '
Laporan Ak ‘ .\ ‘
7 Seminar ‘
Penelitian ‘
8 Perbaikan Has
Seminar penelitian 9’\
o -r’ﬂl[_.i u._!ln”m
9 Sidang Tests I'-"'--l-—n—.-l-_l-.—.—n--'
10 | Perbaikan  Hasil __- r :-__
Tesis

Prinsip beneficence, terutama dimensi freedom from harm dirasakan penting karena

selama proses pengambilan data peneliti mengeksplorasi pengalaman partisipan selama

merawat anak dengan autisme, dimana hal tersebut dapat menimbulkan konsekuensi

psikologis tertentu.

Prinsip ini

diterapkan dengan menumbuhkan kenyamanan

hubungan dengan partisipan melalui membina hubungan saling percaya sejak

Pengalaman keluarga...,

Rizki Fitryasari PK, FIK Ul, 2009
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pertemuan pertama dan senantiasa memfasilitasi penyaluran emosi dan perasaan
partisipan. Misalnya saat proses wawancara berlangsung, partisipan secara mendadak
terbawa suasana sehingga tidak dapat mengendalikan perasaan dan emosinya, maka
peneliti menghentikan wawancara, mematikan alat perekam dan terlebih dahulu
mendengarkan dan menenangkan partisipan. Peneliti sebagai seorang calon magister

keperawatan jiwa melakukan intg atan jiwa dengan bersikap caring dan

menemani klien sampdi 5] 5 na menguasai perasaannya,
merasa tenang d an wawancara, maka
peneliti menghi : C : | es pengambilan data.
Selama pr 3 oyl ane B D3 rbawa suasana

dan suara yang

dengg I artisipan

meny@entuhgptindak partisipan, Senimg artisipan

3|1 imelaniutkanipre awan

Prinswiterapkan degigan m M p Osedur anonimitydientia“W-

Anonim ukan denga J ntitas partisinun jumlah
partisipan Mlda ,. 3 dahkan™pelacak ber informasi,
sehingga penghi %ﬁ’j "k 1 artisipan dalam verbatim
hasil penelitian, Ka ya dimengerti oleh

peneliti, seperti penvt esuaikan dengan urutan

wawancara. Untuk semakin

confidentiality. Peneliti mengatur pengendalian kapan dan bagaimana informasi tentang
pengalaman merawat anak dengan autisme yang disampaikan oleh partisipan boleh
disampaikan kepada orang lain, yaitu hanya untuk kepentingan penelitian. Selain itu
selama partisipan memberikan informasi hanya melibatkan peneliti dan partisipan,
sehingga partisipan dapat menyampaikan informasi sebanyak-banyaknya dengan bebas

dan leluasa tanpa hambatan dari pihak diluar partisipan. Rekaman hasil wawancara
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disimpan oleh peneliti dalam bentuk data elektronik dan verbatim, dipergunakan hanya

untuk kepentingan penelitian dan dimusnahkan setelah penyimpanan selama lima tahun.

Prinsip menghargai martabat manusia digunakan dengan menerapkan hak self-

determination. Alasan penggunaan a jdak lepas dari makna pengalaman bagi

partisipan yang akan disamp a). Partisipan adalah pemilik hak

cipta informasi peg e yang telah dilaluinya

De

sehingga pepgli partisipasi dalam
penelitian. : am penelitian secara

sukarejdita Ane q foun iti tuksitu peneliti

telah alaska an da A8 itian sebelum partisipan mea kan secara

sada pasi 3 glition igis*Peneliti THe 2hyampaikan

bahwze Ipar ¢ an JMundutdan_berhen 2m proses

pengambi : ipan merasa tdakiingi aiefanjutka gai partisipan. Hak ini

diapl #Pada pa 2 penjele lan atau
infor 3eiACENt yang berigl tenta M ' g aat, prosedur “peneiitian, batasan

[
keterlib tisipan, hak an hak-hak isipan. Setelah

partisipan r!dertl W nan(hlganl pernyataan
kesediaan mengi “r

3.5 Alat Pengumpul Data

Peneliti menggunakan alat bantu pen data berupa dua buah alat perekam MP4
untuk merekam informasi dari partisipan, pedoman wawancara berupa pertanyaan semi
terstruktur untuk membantu peneliti agar pertanyaan yang diajukan tetap mengarah
pada tujuan penelitian, catatan lapangan (field note) untuk mencatat respon non-verbal
partisipan dan kondisi yang mempengaruhi proses wawancara serta diri peneliti sendiri

sebagai instrumen penelitian.
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Alat perekam yang digunakan untuk wawancara adalah Media Player (MP4). Alasan
penggunaan alat ini adalah kualitas suara yang jernih, jelas dan mudah dalam
pengoperasiannya baik saat proses perekaman maupun saat pemutaran ulang untuk
dibuat verbatim. Validitas alat perekam dilakukan dengan melakukan uji coba merekam
suara peneliti dan partisipan uji coba sebelum proses penelitian dimulai. Hasil uji coba

menunjukkan bahwa untuk mendag suara yang paling optimal, sebelum

proses wawancara a 2 jam , volume distel

dalam ukuran ma 30-40 cm dari peneliti
maupun pastisiy B, I : ‘ dipegang atau

digantung)

Penelit B, WAW3 Derupg tur yang

disustili, DETdasarkan tujuan perteligian@Ranc ini terdiri daf

kalimg pakatag akipdelar ertany aaagipe : gkan oleh

pene - dapatkaigiaformas YUtuhkan deng ACU pada

tujua, an, dan diak [Up yang berts aflg ucapan
terima dan kontrak erte mus anjutnya. Pandua ancara telah
dilakuijian pada_satéeketua ngemermliki karakte MUpa dengan
partisipan penelitiag 4!:,: 3 aNgSa A %ﬂ. ehaa tersebut tidak

terlibat sebagaldartisipatl daiamepenelttian. O ipedomali ara dilakukan untuk
mengetahui tingkal pemanamanapertisipamiterhae alimat*kalimat dalam pertanyaan
yang diajukan. Saat partrspar 3 esuli uk“memahami pertanyaan maka
peneliti langsung saat itu juga Memn altefnatif kata-kata yang dapat dipahami
oleh partisipan. Hasil uji coba didapatkan bahwa terdapat dua kata yang sulit dipahami
oleh partisipan, yaitu kata “kebutuhan” dan “makna”. Kata kebutuhan dimodifikasi
dengan kata “hal-hal yang dibutuhkan”, sedangkan kata *“makna” diganti dengan
“hikmah”. Sehingga pada akhirnya didapatkan pedoman wawancara dengan pertanyaan

yang dapat dimengerti dengan baik oleh partisipan. (Lampiran 11)
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Peneliti menggunakan catatan lapangan (field note) yang dikembangkan untuk mencatat
komunikasi non verbal dan situasi lingkungan yang mendukung hasil wawancara atau
komunikasi verbal yang ditampilkan oleh partisipan. Instrumen ini dikembangkan
berdasarkan komponen field note menurut Merriam (1988 dalam Bowling, 1998), yaitu
sebuah format yang berisi informasi tentang setting (posisi duduk partisipan), partisipan

(siapa saja yang berada ditempa ata), aktivitas dan interaksi (peristiwa

yang terjadi, gambaraagpéfis ’ e ertllamg, dan interaksi), frekuensi
dan durasi (kapag
terlihat (ko

dalam

ctor-faktor yang tidak
yang digunakan

al Ldan tempat

wawa 31 partisipan saat

selama

dalamgpenc|ttian di an pe dahulu

untu egrasikan de ) jancara penelitr == asild uji coba
menun leld note mag memberiki imfofmasi tentang nol al partisipan
yang ses Bgan verbal maupuny: aK sesuai verbal, koonungan yang

menyebabkan™par :i-‘t""‘ ya serta penggunaan
istilah-istilahiSki a dialihla hahasa . Vaiig dah rdimengerti akan

mengurangi makna oncat-mancit, soro dan

nelongso.

Peneliti juga berperan sebagai instrumen penelitian, untuk itu juga dilakukan uji coba
terhadap kemampuan peneliti untuk melakukan wawancara dan pencatatan pada field
note. Uji coba telah dilakukan kepada satu partisipan yang memiliki karakteristik yang
sesuai dengan kriteria sampel. Hasil uji coba menunjukkan bahwa peneliti mampu
melakukan wawancara dalam waktu 44 menit dan partisipan mampu menjawab seluruh

pertanyaan peneliti dengan tingkat kedalaman yang cukup dan tidak ada informasi
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tambahan untuk menjawab pertanyaan peneliti. Selama uji coba, peneliti mampu
melakukan wawancara secara lancar dengan menggunakan bahasa yang jelas dan
mudah dimengerti dengan cara selalu mengklarifikasi dan validasi pernyataan
partisipan. Peneliti juga telah mampu membuat field note, meskipun disadari oleh
peneliti saat harus mulai berkonsentrasi dengan pernyataan partisipan, peneliti sempat

ygunakan simbol-simbol khusus untuk

mengalami kesulitan, sehingga e

menggambarkan hal-kainyé i I
3.6 Prosedur P B ( )
Penelitian ifc 3 omenologi dan

mengguna il wananeatamis -’p N | gan pertanyaan

Semiste ? data. gan tujuan

agar part berkesempatan gup@kapkan pengalama ait fenomena

yangk0 aitu i asiyang ‘mendalam meagens agalama aiga dalam

mera ] gan autisme. Pengo pertan

dapat Jgtnakan kata-Kat@mya kKSEO97 dalam SpeZtale™& JCarpenter
2003). ancara dilengkapiNoeng H j0te k mengident espon non-
verbal M si selama proSes™ay Be BBt membagi Mengumpulan
data menjadi 3"tahag ﬁ “i\

3.6.1 Tahap Persia
Sebelum Wavm timmkan lingkungan tempat

jauh dari suasana bising, terang dan

iierbuk i artisipan

wawancara yang kondusif,
nyaman. Wawancara dilakukan di rumah pada empat orang partisipan dan di salah
satu ruang tunggu SKK Bangun Bangsa pada dua orang partisipan, karena
partisipan keberatan bila harus dilakukan wawancara di rumah. Wawancara di
rumah partisipan dilakukan di ruang tamu dan waktunya sesuai dengan
kesepakatan peneliti dan partisipan. Sementara wawancara di salah satu ruang
tunggu SKK Bangun Bangsa, dilakukan saat jam terapi yaitu setelah jam sekolah
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selesai, sehingga lingkungan sekolah sepi dan proses wawancara dapat dilakukan
dengan lebih kondusif. Peneliti dan partisipan duduk saling berhadapan, sehingga
peneliti mudah untuk mengobservasi reaksi non-verbal partisipan. Sementara alat-
alat yang akan digunakan dalam pengumpulan data disiapkan sesaat sebelum
wawancara. Alat perekam diletakkan di tengah (di atas meja) di antara peneliti

dan partisipan. Jarak alat pg ebih 30-40 cm dari peneliti maupun

sil rekaman.

partisipan, agar.gd { 3

3.6.2 TahapPela ( )
Waw A )t ak ty yang telah
disepa aa antare el ! naitisipan. i ancara diawali

0 i emba ak ate nelakukan

serta pengisiafi, dat@deng@grafi partisipan. P avvancara
8l topik alaman ke G an wav 2 yang telah

anyaaam@Wanca 3an, Ca butuhan,

he dan cara ya lak Mengatasi hambatan; arapan dan
ma@g dirasaka eh K@ selama” merawat an I”sl‘me. Peneliti
menggunakag 41';; : " l'i- Baktisipan dan melakukan

klarifik idlaf). . jawaba ada jawaban yang

dukungan yangesdi : ua dalam merawatanald autisme;

menyimpang - dart" Perianyae auy pelum  jelas. Jawaban
partisipan yang peneliti merupakan suatu
indikator bahwa partisipan mere 4 dari pertanyaan peneliti. Selain itu
peneliti melakukan wawancara dengan mendalam pada setiap pertanyaan pokok,
merespon jawaban partisipan dengan pertanyaan yang lebih dapat menggali
pengalaman partisipan secara rinci dan menjawab seluruh informasi yang ingin
didapatkan sesuai tujuan penelitian. Peneliti memulai pertanyaan pokok yang lain
setelah dirasa informasi yang disampaikan oleh partisipan telah mencapai tingkat

jenuh (tidak ada yang dapat disampaikan lagi). Selama proses wawancara
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berlangsung, percakapan peneliti dan partisipan direkam secara keseluruhan dan
durasi waktu wawancara yang telah dilakukan paling cepat adalah 35 menit dan
paling lama 57 menit. Hal ini sesuai dengan pendapat Field dan Morse (1996)
bahwa pembatasan waktu 30-60 menit adalah untuk memaksimalkan konsentrasi

partisipan
Field note digua | e afatskemunikasi non verbal dan
kondisi ling na proses wawancara

peneligifbe 3 : g all Secara mendalam
begd ! DG oS o atan field note
terha AT Ve 3 : gratTa kung pernyataan

3 i DLEST W tonasi alkan tubuh

a0 perulang dan suasana gku 30" mempengaruhi ProSes w

awameara deng: i pgedilak I artisipan,

coerapa kali terjadi™ distraks C pal Oleh anak partisipan, gkehadiran
hpun bunyi dgring e A goa peneliti menghtue;enak alat
pe'Ir”I n menghidupkanaya ale-setelah situasi kewwsif untuk
dilaku'lev 41';,? atlilh - 1\;‘1- 20 tUMGou sekolah tidak

awancara harus

terjadi D i h"'ll'llh-‘wﬁ-vﬁm!mmnIﬁ“" 1

dihentikan se ' ‘
-’

Wawancara diakhiri dengan

npdfkan hasil wawancara yang telah
dilakukan. Setelah semua topik terjawab peneliti memberikan ucapan terima kasih
kepada partisipan atas partisipasinya serta melakukan terminasi sementara dengan

membuat kontrak untuk melakukan pertemuan selanjutnya.
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3.6.3 Tahap Terminasi
Tahapan akhir pertemuan dengan partisipan dilakukan dengan melakukan validasi
verbatim dengan kata kunci, sesuai dengan tahap ke delapan menurut Collaizi
(1978, dalam Speziale & Carpenter, 2003). Peneliti melakukan validasi gambaran

fenomena yang dialami oleh partisipan sebelum menggabungkan data yang

muncul selama validasi data eskripsi akhir yang mendalam. Validasi

data menggung I afamdilakukan pada hari kedua
sampai harj 3 " an di sekolah untuk
empat jOre D3 en dantP6 dilakukan di

W Sipan membaca

apakah erh tersebut
an pa awancara.

juga melakuKa dengan

gtiap ¢ and Seluruh

Raniena S8 ligaald enelitian,
artisipan

ii gevan peneliti e A Jara eddaan yang “chale f)
b an intuiting i L asil analisis. partisipan

mew gambaran yanesesar penetrti, maka prosei”sﬁ selesai dan
peneliti me '-ﬂﬂfr—‘ AnKepadane ':]Eih pa uCapan terima kasih

atas keSed "‘T'Hhﬁl.nWMt----.--lri-l"“‘ i - Terminasi diakhiri
dengan pembErTa Tev iiva 0 “ ikqrsulkar tertebilm dahulu dengan Kepala
Bagian Pendidik itlar A Bangsa Surabaya.

3.7 Pengolahan dan Analisis Data

3.7.1 Pengolahan data
Penulisan hasil pengumpulan data dilakukan segera setelah proses wawancara,
yaitu pada hari pertama sampai dengan hari ketiga. Penulisan dilakukan dengan
pembuatan transkrip dalam bentuk verbatim berdasarkan hasil wawancara dan
field note. Sebelum dianalisis peneliti membaca transkrip dan catatan lapangan
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sebanyak tiga sampai empat kali agar dapat memahami data dengan baik dan

dapat melakukan analisis data.

3.7.2 Analisis data
Proses analisis data pada penelitian kualitatif fenomenologi dilakukan melalui
beberapa cara. Penelitia an metode interpretasi data sembilan

arpenter, 2003). Metode

alam Collaizi  cukup

langkah men c
tersebut d
: n ini. Adapun
inSIKa el a . ) Speziale &

agga dalam
erawat anak yang mefigala [ ay/a Informasi

ait aut elaiui studi afllr. Sg peliti be menyelami

’ Denami@i.difips 3 e ] -
autisme. Cara yangedite y D , yaitu setelah™®
‘sipan peneligh mela H s Jalam rangka
ﬁ percaya sekaletis mempbetnamkan dlrm kehidupan
kelliarga 0_‘0 A h

m"_'hll croary Cl_w}nib‘l'"‘ S 2 engan Saat Inl,

sehingga M by 2dap Kehidupan yang dijalani

keluarga da

dengan

alan dengan

a hubungan

engan keluarga

b. Mengumpulkan deskripsi -' elalui pendapat partisipan (Collaizi,
1978 dalam Speziale & Carpenter, 2003). Peneliti melakukan wawancara
dan menuliskannya dalam bentuk verbatim untuk dapat mendeskripsikan
pengalaman keluarga selama merawat anak dengan autisme.

c. Membaca seluruh deskripsi fenomena yang telah disampaikan oleh partispan
(Collaizi, 1978 dalam Speziale & Carpenter, 2003). Peneliti membaca hasil
verbatim sebanyak tiga sampai empat kali secara menyeluruh sampai
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peneliti merasa mampu untuk memahami pengalaman keluarga selama
merawat anak dengan autisme secara komprehensif.

Membaca kembali transkrip hasil wawancara dan mengutip pernyataan-
pernyataan yang bermakna (Collaizi, 1978 dalam Speziale & Carpenter,
2003). Setelah mampu memahami pengalaman partisipan, peneliti membaca

kembali transkrip hasi memilih pernyataan-pernyataan dalam

verbatim jan Khusus penelitian dan

memi dipilih dengan cara

<

ol | N : ) an signifikan
nelit membaca

diides nemukan

gsensi atau makna dari*kata kinci uatitk membentuk kategor.
gorga apula 1akna ; e dalam

: temaasf€ella am Spezi e . Peneliti

IMl‘dan tema.
%" SEm Speziale &
angkaitema yangudi n selama proses
analisis™ datadan lis * 3 menjadi Septian” deskripsi yang dalam
terkait pW lv] a fmerawat anak dengan autisme dalam
bentuk hasil penelitian:
Menemui partisipan untuk melakukan validasi deskripsi hasii analisis
(Collaizi, 1978 dalam Speziale & Carpenter, 2003). Peneliti kembali kepada
partisipan dan meminta partisipan untuk membaca kisi-kisi hasil analisis
tema. Hal ini dilakukan untuk mengetahui apakah gambaran tema yang
diperoleh sebagai hasil penelitian sesuai dengan keadaan yang dialami

partisipan selama merawat anak dengan autisme.
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i. Menggabungkan data hasil validasi ke dalam deskripsi hasil analisis
(Collaizi, 1978 dalam Speziale & Carpenter, 2003). Peneliti menganalisis
kembali data yang telah diperolen selama melakukan validasi kepada
partisipan, untuk ditambahkan ke dalam deskripsi akhir yang mendalam

pada laporaan penelitian sehingga pembaca mampu memahami pengalaman

partisipan selama merg gan autisme.

3.8 Keabsahan

Proses kea ; !; as dalam penelitian
kualitatif. i enampilkan
pengal@man \ 3 arpe erikut ini akan

disamp i dilakulg cakuratan

penelitian.
3.8.

Ality

erupakaii, sus : cabuktika enelitian
dipercaya ya tika pe gakui temuan sebagai
mannya (Lingalal & G ;ﬁ agnee, ZOOMenelitian
b|||ty dilakukansdeng: ta part S|pan penel uk membaca

partisipan “dimiic it ..---ﬁ‘I 3 verbatim hasil
wawancara gan RI5I-KiSiReasi a S ela Udi dengan maksud yang
disampaikan ol€f*pertisig K eNng a”dialami partisipan.

3.8.2 Dependability
Dependability dalam penelitian kualitatif adalah suatu bentuk kestabilan data

ema kemudian

(Polit & Hungler, 1997). Dalam penelitian ini dependability dilakukan dengan
cara melakukan inqury audit, yaitu suatu proses audit yang dilakukan oleh
external reviewer untuk meneliti dengan kecermatan data-data dan dokumen

yang mendukung selama proses penelitian. Eksternal reviewer dalam penelitian
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ini adalah dosen pembimbing tesis yang memeriksa cara dan hasil analisis yang
telah dilakukan peneliti, memberikan penekanan dan arahan dalam
menggunakan data hasil penelitian yang telah diperoleh untuk digunakan selama
proses analisis data.

3.8.3 Confirmability

Confirmabili an data, dan bergantung
pada kes erhadap pandangan,
. Confirmability
enerapan audit

silldokumentasi

i adad anskrig tes, dan
a dosen pembimbifggtesiSiSebagaFeksternal reviewer dengaaiimelakukan

Selain itu

5 pemB [ i asil pe

Jugaméiterap )3 eiiata ko i artisipan

i ait-hasil verbati

3.84 Trans!rab' i

-KISI hasil ana ang telah

i lﬁ aKIErsStikK serupa. Salah satu cara

jamin rability hasil penelitian ini

lain yang tidak terlibat dalam penelitian yang memiliki karakteristik serupa,
kemudian mengidentifikasi apakah sampel tersebut menyetujui tema-tema yang
dihasilkan oleh penelitian ini. Dalam penelitian ini, peneliti tidak melakukan

tranferability karena keterbatasan waktu penelitian dan direncanakan akan

dilakukan satu bulan setelah penelitian selesai dilakukan.
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BAB 4
HASIL PENELITIAN

Bab ini akan menjelaskan hasil penelitian yang telah dilakukan bertujuan untuk
mendapatkan gambaran tentang pengalaman keluarga dalam merawat anak dengan autisme.

Peneliti akan menyajikan hasil penelitig mhagian. Pertama, peneliti menampilkan

karakteristik partisipan ¢ ( AWpaitisipan dan data anggota
keluarga yang menga ema yang muncul dari
sudut pandangg pa > at anak yang

mengalami au

4.1 Karak:

Partigigan dalam penelitian ini seBaRyaki@ham grang; lima berjeniS'REfamig#perempuan

dan $e berjeai amin, |aki=laKi yano A d entarng sampai

deng - gkat pemeidikan ail b jasi mula idi D sampai

dengai] 'Sarana. Seluruh partisipan HErstatUSIMENiKaR. Sebagian besarmyarty

adalah Nah tangga dafisatr g R ok siunan. Agama

lima pa'IrMI adalah agat@™isiZRTRdapsatt=orang beragamﬁ]. Partisipan
t

memiliki anakK™ da Ligel all 5013 i"ﬁ atu~orang dan paling
banyak enanji@ Jsid. partisin an_Shal ) mengalami autisme

ma orang

dianut oleh

berkisar pada usia : “ 'Mua partisipan bertempat
tinggal di wilayah k Mn yaitu lima partisipan
memiliki anak yang mengalami a k satu orang sedangkan satu orang
partisipan memiliki dua orang anak dengan autisme. Anggota keiuarga yang mengalami
autisme berusia antara tujuh tahun sampai dengan 11 tahun. Jenis kelamin anak
sebanyak empat orang adalah laki-laki dan dua orang perempuan. Anak-anak tersebut
dilahirkan sebagai anak nomor kesatu sampai dengan keenam. Usia anak saat diketahui
mengalami autisme bervariasi dari usia satu tahun setengah sampai dengan tiga tahun.

Partisipan penelitian ini telah membawa anak autisme menjalani terapi dalam jangka

59 Universitas Indonesia

Pengalaman keluarga..., Rizki Fitryasari PK, FIK Ul, 2009



60

waktu yang beragam, yaitu selama tiga sampai dengan sembilan tahun. Secara spesifik,

uraian untuk setiap partisipan dapat dilihat di lampiran 6.

4.2 Gambaran Tema
Tema sebagai hasil penelitian dirumuskan berdasarkan jawaban partisipan terhadap

pertanyaan wawancara dan cata B, selama proses pengambilan data

berlangsung. Penelit] i St A ; an diuraikan berdasarkan
tujuan penelitian.

4.2.1 Peras : 11} \ 1tis
g i alan efduka. Tema

iSipad erbagi iga, yaitu

a, pemyebaibeirg daf¥dampak be aha berduka

oleh selurt i saat perta <all mengetane Na anaknya
i autisme. Tdhapam { M ralir i lima tahap, nyangkal,
mwnawar, depresi dal \ enyangkal IU“nenjadi dua

kategofi™yait *-“F"‘? aadah &) "Aqﬂi her dirasakan oleh

keena iSipan Sene dioa an dalam pelike nskrip partisipan

C !|I |i Elni separah ini gitu ya.... aku

ya dokternya njelasin (autis itu seperti apa).... saya ya mlongo (bengong)...
paling salah ya dokter ini saya itu gitu... terus saya pulang, dijalan itu saya
mbonceng kakaknya itu, mikir ya.... gak mungkin, paling salah dokternya
gitu....” (P5)

Sementara perasaan syok dialami tiga partisipan sebagai perasaan tidak

satu dan li

” . .tak baca Es M

ini nggak percaya”

menyadari seperti diillustrasikan dalam pernyataan partisipan satu dan enam
berikut ini:
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”.....saya cuma oh.. autis itu seperti ini tho... saya pikir ya diobati, terus
sudah (sembuh) ya”(P1)

“Enggak kok dia cuma terlambat ngomong kok, ini lho anaknya bisa kok,
ngerti kok....” (P6)

Tahapan kedua dari berduka adalafy marah terdiri dari dua kategori, yaitu sedih

dan kecewa. Perasaan sg na partisipan seperti uraian yang

disampaikan

: 3 i3 ya) aja mbak...” (P1)
‘ . = , kaflian waktu itu....”

- antang  r: 066 a2 er anaknya

gutisme, kectWile tetR@flap SIKap pembert™ g sehatan,
ecewa e D keltiargal tepgamba ankondis ampaikan

dua dap li

aa.... rasanya alkn (8ham €chéntar raut muka menjaei Ty Jram) apa
apa yang.. apa apa kata, dokter, katanya itu apa Y ang saya
. angan jen : anti, orang tua Kap pengennya
ya menjad| u... n-tahs annya tho mbak;ternyata seperti
ya k "l (gitt irya)” (P1)
: *‘“Am i enak.. omongnya
k Hm,—;"“r A Ut) Iagi.” (PZ)
”sampai ak dikatakan autis oleh
dokter).... ter itu....” (P5)

Tahapan ketiga berduka yang meliputi dua kategori, yaitu

Khawatir dan berharap. Perasaan  Khawaltir terhadap kemampuan keluarga

merawat anak autisme dialami oleh dua orang partisipan yang menyatakan:

”...apa bisaa gitu ya (merawat anak dengan autisme)....” (P1)
’ya sempet ya, apa sanggup gitu aku membesarkan anakku yang Autis ini...”
(P4)
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Partisipan satu dan lima masih mempunyai perasaan berharap terhadap
kemampuan anak seperti digambarkan pernyataan berikut ini:
“sampai saya itu ya Allah anakku kalau sampai bisa manggil mama aku mau
potong kambing aku..” (P1)
“... kadang ya (saya mikir)..... pasti A bisa normal...” (P5)

Tahapan keempat berdulk g dan dikelompokkan manjadi dua

kategori, yaitus A ol Depresi.secara fisik disampaikan

rasane.... saya
0'apa ga 3 7 (P2)
enge an ing dialami,
tergambar pada peenydtdan partisipan dua dan li

partisipan lj

ES.. akun 'g‘ e ' aabuk 0 es ndak
I ada ada yang
gerti, malah me : anya aku 1t0 didik itu
, dibentaki g J@ g, kalau mai aja main,

7 (P2)

atem 0,58 bah . badan tambah
K m . saya itu mikir,
ap 1EY

Menerima @ r, memahami,senang
dan adapta5|

keadaan anak yang yang
mengalami kemajuan, s an satu dan dua berikut ini:

“lha tapi ya Alhamdulillah O itu, saya ke dokter itu ya nggak rutin Iho,
obatnya yang ee.... ya Supplemen yang sekian juta yang harus ditebus gitu
ya saya nggak njangkau, tapi kok perkembangan O ini bisa ngomong bisa
keluar, ya kebanyakan anak Autis kan verbalnya keluarkan itu enggak
sejelas ini, kan pelat pelat (cedal) gitu mbak... tapi O ini jelas kalimatnya,
sampai huruf huruf nya itu jelas gitu ya” (P1)
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”sampai satu tahu setengah lho buk itu tak pijetno... banyak kemajuan,
tidurnya enak.., gak pake obat, sampe satu tahun setengah sampe umurnya
itu tiga tahun...” (P2)

Hampir sebagian partisipan pada akhirnya memiliki perasaan memahami terhadap
kehadiran dan keadaan anak dengan autisme dalam keluarga dan tergambar dalam

ilustrasi yang disampaikan partisipaa.satu dan enam berikut ini :

”mungkin yaa., S8 k i R_beda beda ya, 100 anak autis ya
100 ma 3 sama ya, yang adiknya
sulit, ¥

us dirawat, wes
tersenyum dan

pekarena aole 8, Petilelk ak 3 buat partisipan

Jerawe K sgs lug, seperti

rkan dalam pernyata@h, beriitit i

alo ymandi itu la kuno sendiri,

ak big % ak at bisa tak
gal (mengerfa
‘adaptasi terha H‘ ﬂ &hidupan yang d‘sam anak
auwialami tiga asikan dalanv'ém transkrip
partisMatu i" perik i T,i\ h’

“ ef am)a

a-SuUGan ma pmll'rimm"ll"“.lirp‘ d 4 in yang melihat,
ag) Jad 1 ngelihat saya itu
E\ ¥ ini sudah menumpuk
f S Kul: . agi ini, belum sampai habis

2 n)@¥aa saya anggap ini sudah biasa ya..

(mlsa , dya
sepertin

e
kulakan saya (sarﬁﬁt

sabarnya (t
(tersenyum)” (P1)

“dulu yaaa...kadang ada orang ngomong apaaaa gitu, sakit hati ya...
sekarang ndak ya... (saya) cuek hehhe (tertawa kecil)” (P6)

Partisipan yang telah melalui tahapan menerima pada proses berduka dapat
merasakan kembali perasaan berduka, saat ditemui adanya penyebab berduka.
Penyebab berduka berasal dari dua sumber, yaitu caregiver dan anak yang
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mengalami autisme. Penyebab berduka yang berasal dari caregiver, yaitu
akumulasi perasaan caregiver dirasakan tiga partisipan seperti yang tergambar

dalam transkrip partisipan satu dan dua berikut ini:

“...Iha ini sudah menumpuk sabarnya (tertawa) ini kalau habis kulakan (beli)
lagi ini, belum sampai habis kulakan saya (sambil tertawa ringan)......,
sabarnya itu kita menghads pak normal sama anak seperti ini itu beda,
kalau anak normal i U begini begini itu langsung ngerti,
kalao ana <aliginbak, wooo masih nggak
direke

idCeM-macem Yya,

liputi resistensi

k yang famba ak yang an ilaku sulit

Derila . Resistensi

ak ditemukan pada partisipal satélyangs€iilustrasikan dala n berikut

i kadane ] , a masala sa dikasih

2 (P1)

dua menyatakan t8hang fespeh FhakWlang lambat, b
wadan i A gawcepat” (P2)

Perilaku ana f M m%u" artisipan seperti dalam
nakalny

ngambil jemuran

siapa gak peduli w

pokoke...” (P2)

.. Iha masa ke rumahnya orang itu ya... tingkah lakunya itu Iho ya, tidak
bisa diam, masuk- masuk ke dalam rumah langsung” (P5)

llantai) wes.. terus suka
arnae pink, gak tau itu punyae
an itu tadi, pulang ganti baju wes

Partisipan dua menyatakan perilaku anak yang sulit konsentrasi sebagai berikut:

” .. lha susah kalau suruh nulis suruh apa, nggarap PR itu matane gak
karuhan, lihat TV, lihat lihat... (memeragakan nengok kanan nengok
Kiri)...wes susah pokoke (menggelangkan kepala 2 kali)” (P2)
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Perilaku anak yang tidak bisa dimengerti diilustrasikan oleh beberapa
partisipan seperti yang disampaikan oleh partisipan empat dan enam berikut
ini:

“dia sendiri.... kadang anak kayak gini kan ndak tau karep e (keinginannya)
apa, dikasih ini .... keliru, dikasih ini..... emoh (tidak mau), tapi nguamuk
(marah sekali), Iha terus karep e(inginnya) apa kita kan ya ndak ngerti”” (P4)

..... kadang-kadang kayak.a
dicari gitu... dia kel
gitu muter_tesus d

mau diem gitu lho... kadang itu ada apa ini
muter gitu, sampai sekarang ya masih

Beberapa | g ak berduka yang

meru i an.s > apan berduka.
]

0 duka Kole ; i han fisik, beban
dan beb ) i sakan oleh

Srbagi menjadifgpera jeagkel, marah, TMa enderita, takut,
dan hgg it Perasaan; jengkel terhe al-hal Ve I selama

AUtismeyand4iela at*d g kapkan dia empat partisipan dan

Oalam situa ; olghRpartiSipan dua™
Jea...... gimanaiyed®. {dias A% ya rasane n¥a

acem va,
Uaknya ya jeng pokoke, wes koke” (P2)
Peras arahyferpada anaksall OiNgkapka h empat oran
iy - St
partisipamsepertt g e dar at he qj
“tidak bISZATRASIN tausya e e, pUKUTTTDag1an paha menggunakan

telapak tang fat kesalahan yaaa saya

marahin, sama Saje in, kita tidak mungkin ya... jadi
wonder womennya ana ertawa kecil), yaa gitu itu kalau
seterusnya gemes (tidak bisa menahan diri) ya saya cubit” (P1)

“dikasih ini, dia ndak mau, aku emosi, woo aku ngamuk marah dulu... marah
beneran... kalau aku wes ndak sabaran itu, wes biru-biru tok wes (bekas
dicubit)” (P4)

Tiga partisipan menceritakan perasaan malu terhadap orang lain yang dirasakan
seperti tergambarkan dalam situasi yang diceritakan oleh partisipan dua dan lima
berikut ini :
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”aku ya apa ya buk ya... saya ya malu ya apa ya.. seperti gak diatur gitu ya...,
pokoke main gitu ya, pokoke pulang bajune ganti, ganti baru gak tau punya
e siapa..” (P2)

” ya kalau orangnya itu tau seperti apa anak autis, kalau gak ngerti kan kok
rasanya anak saya ini apa ndak pernah diajari sopan santun gitu yaa kan ya
malu juga ya rasanya jadi orang tua.... kadang itu pernah ya... dimeja makan
itu ada makanan apa gitu lamgsung ambil.... gitu kan saja jadi sungkan
yaa.... iya sungkan ...” (RS

Perasaan mendegiiagk: idak mau mengerti keadaan

anak autisrg am kutipan transkrip

partisigan ¢ :
, de I ..pokoke wes
2, 102k ads ] ala pka it an, katanya aku

lang W,
ndak , boleh masuk in (barang)... e koyo
rti).. (S8 ; ra R, gak tak ajak
ulang 8. wibi Kah, kate afakiiya kan bé noertl ya, bukan tidak

a, Ngg .. ks kalat a teman

annya kadang Ane ) arifaktrkean kasiha
bg partisipan § a3 bila hamil da‘kan anak
yauja kalinya se flap penur
; ik |

autis

3 sama dengan meninggalkan 10
g taK takuti itu lupa,... besuknya kok lama
cara nangkepnya itu, anak ini kok kalau diajak mainan kok lama
(responnya)..” (P3)

Perasaan khawatir terhadap masa depan anak autisme diungkapkan oleh tiga

orang partisipan, seperti yang diuraikan dalam pernyataan partisipan tiga dan lima

berikut ini :
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”W ini kan perlu pendamping, pendampingnya itu entah besok siapa, Ya
selama bapak masih hidup, walaupun jauh, saya harapkan meski sampai
saya meninggal gitu, saya harapkan semua masih tetep (kakak membantu
adik yg autis”(P3)

” kadang saya itu ya was-was umurnya semakin banyak kok diajak ngomong
gak bhisa klop ya... gak bisa nanggepi....”(P5)

Tiga partisipan penelitian mengg an perasaan berat/sulit dalam menjaga

anak autisme, seperti R_petikan transkrip partisipan satu

dan tiga berilg
el autis ini tau tau
: ut |ho mbak
, i sen3|t

ﬁ ak begini
Ja ite . : akanan)
aga)

Main adalak, bebadipi arg diala artisipan pegelitian dan
ada dua )i 2 ak aut 0 berasal

jran caregiverakiba 8 ama merawa ar dalam

o

partisipan s
'dany Y i
3 Dok 'V

Tiga orang g bersumber dari anak

dengan autism i ﬁ Pan lima berikut ini :
”Aku ya pusing ora C e De mau makan, kayak bukan orang
aja”’(P2)

”... pikiran ini kok gak bisa lepas ya dari A, kalau udah naruh A disekolah,
kan saya pulang, sebenarnya ya kan saya ya gak sama A ya.... ya rasanya
bebas ya... tapi yan ndak bisa, hehe (tertawa) namanya anak ya... digendong
9 bulan diperut..... ya kepikiran, apa nanti pas disekolah gimana-gimana....”
(P5)
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Selain dua jenis beban di atas, empat partisipan mengalami beban fisik dalam
bentuk kelelahan fisik selama merawat anak autisme dapat digambarkan dalam

illustrasi yang disampaikan partisipan satu dan tiga berikut ini:

“Ya kadang saya itu ya cepek yaa... capek itu pasti ya mbak, bayangkan satu
hari penuh merawat 2 anak autis” (P1)

“kalau saya kadang-kae Kesel (capek), tak belajari wes nulis,
nganu tok wes kesg : N awat W itu ya (capek)...” (P3)

Beban finangsi r S ' ) bagi menjadi kategori
penggupéag ¢ ; : JJunaan uang untuk
memenuhi 2 g a0l Keluarga karena
o /3 i3 : abile memiliki

inafl uAtik membeli sest >hing Jarga he : an alokasi

enuh ' : itakan oleh

ua berik

nya. cidd A Sal L I t, [Llcl
a buk, p es a u es di
U

arus ada dika g 1M1, we s bamyak duit buat jgjaf 0
ﬁ dua juga mefiGer it kan' # hidyle pengobatan I
bem e
\Wes ab ‘(‘?-n okokMa, B gobati K -.N 't buk.. untuk beli obat,

sup 2 fokter vaterapine... va ot buk. (P2

a rot aina e , Semua
ykoke duit
" (P2)

pernyataan

Besarnya biayg ttuK_meaetky ﬁ uhaRenUtrISTa1Sampaikan oleh partisipan

dua berikut ini: v

“buat makanan ya jajane gdk™karuhan juga.... ya susunya itu buk, sekaleng
wes berapa itu 150 lebih... sebulan paling nggak 6-7 kaleng..... berapa itu
buat susu tok.....”(P2)

Sementara partisipan tiga menyatakan mahalnya biaya sekolah sebagai beban

finansial dalam petikan transkrip berikut ini:

’sekarang katakan berapa (biayanya), sama bayaran anak sekolah (SD biasa)
sudah lain” (P3)
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Jenis beban yang lain adalah beban sosial dan dapat dijelaskan dalam dua kategori
yaitu membatasi sosialisasi caregiver dan membatasi sosialisasi anak dengan
autisme. Tiga orang partisipan menggambarkan bagaimana mereka membatasi
sosialisasi diri dengan lingkungan seperti dalam illustrasi yang disampaikan

partisipan satu berikut ini :

”Cuma ya kalau mai dara itu ya saya batesi, saya tidak

mungkin paaimfke € a dibiaikan, tetep silaturohmi tapi
tidak I3 . . ‘ aja” (P1)
Empat pér S ‘ ; v n'ingkungan seperti

yang rit

nci rumah
n saya itu

ban waktu merupakan J@ g juga dialami oleh p ipan dan

an dalé a K 5 egg ene ankan W Vpfibadi dan

ihasa ibe - 5 ganka di untuk

pendampingi anak a e

U
disampa Fan partisipanjdiia By ﬁ
#ﬂ" ... Yaaas AW T Epaini gak uat diri sendiri
..... Ak 808 Amm ifu aku sudah tinggal

Kebebasan*g sartisipan

mendampingi a *

pernyataan partisipan ber i v
“kalau pas memang harus pergi ya pokoke K tak ajak ya... wes gak bisa

bebas lagi kayak dulu itu.... Iha gimana buk, punya anak Autis memang itu
wes resikone (menghela nafas)” (P2)

eh tiga partisipa

Seperti yang

dapat anle setara leluasa selama

Ii”artisipan seperti kutipan

Secara menyeluruh tema berduka yang dialami keluarga yang memiliki anak
dengan autisme dapat digambarkan dalam skema 4.1.
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Skema 4.1 Analisis perasaan keluarga selama merawat anak dengan autisme
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4.2.2 Perawatan anak dengan autisme yang telah dilakukan oleh keluarga.

Perawatan terhadap anak autisme yang telah dilakukan oleh keluarga dapat
disimpulkan menjadi tiga tema, yaitu tujuan perawatan, jenis kebutuhan

perawatan dan metode merawat yang digunakan.

Tema 2: Tujuan perawatan

Tujuan perawataigigenj g ayselama merawat anak dengan
autisme da membantu anak dan
menjag uhi kebutuhan
disp L AS| g digambarkan
0

dia, S¢ kalaulidha anitu. Kalau

ya ...kadang maStfigkadang' masifi'Suka ngompolya
gak kebugu ngompl itdeibaiia ke kamar mandi..

teru ¥ celana Semdirtyabelum bisa , jadi celana, dinaikkan gampai sini
paha M eriShd na(Memeragakan emakai

Tim partisipan ak sebagai tujw'am merawat
anak?dnes ataqaipa 30 Sa :i_ hr

& m“lhlru. al Ao ||‘I‘ DT -lli'll""— kalau (Ilhat) a.da
pintu angstng w "l Keltarse langsung lari keluar,

Iha ini dw ‘Vah saja mbak, lha anak
saya kan di v

Tema 3: Jenis kebutuhan anak

Berbagai jenis kebutuhan menjadi perhatian keluarga selama merawat anak
dengan autisme dan dikelompokkan menjadi dua bagian, yaitu kebutuhan dasar
dan kebutuhan pendidikan anak. Kebutuhan dasar diuraikan dalam tiga kategori,

yaitu kebersihan diri, nutrisi dan istirahat. Membantu anak autisme untuk
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melakukan kebersihan diri disampaikan oleh seluruh partisipan seperti dijelaskan

dalam pernyataan partisipan satu dan tiga berikut ini:

“terus langsung saya mandikan” (P3)

“emang anak anak dari kecil itu saya biasakan kalau sebelum tidur itu harus
sikat gigi... jadi biar giginya ini tetap terjaga” (P1)

Empat partisipan menyebutkag an nutrisi sebagai kebutuhan dasar anak

autisme seperti pasiayra pagherikut ini:

“K nd ya mau Oreo, tango,
ja ME a ikan-ikan pun belum

g \/ S
) g, (ta g i sUkRg gak mau
gkl SUSU Ve L0 } 3 susunya)

ah” (P4

keh i, istirdfiat Belisamipaikapeeilel. lima sebagai

butuhan.d anak dan d parkaopautiipan dua dam@mpat berildithini:

durnya maler r .
ng itu mesti tigtl @k akan tidur*(P4)
Se” kebutuhan PEREIGNKS kan dalam e tegori, yaitu

meng”se *1?"": Slapaaiaela) Rgon rlajg;nendampingi

saat belajarmiviengantarss : AC atan rutin partiSipan sebagai upaya

lima partisip@ e ' butghan = pengiaikan anak autisme, dan

disampaikan da Pat berikut ini:

“Berangkat sekolah diante gsaya....” (P5)

“Selalu saya antar terus saya tunggu, kalau sekolah” (P4)

Dua partisipan menyampaikan kategori membantu persiapan belajar seperti dalam

penjelasan partisipan satu dan tiga berikut ini:
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“siapkan buku untuk apa pelajaran apa misalkan IPA, itu dia sudah bisa”
(P1)

” kan ada buku penghubungnya, itu tak lihat, tak pelajari.. 000 ini toh...”(P3)
Mengontrol saat anak autisme sedang belajar dijelaskan oleh empat partisipan

dalam kutipan transkrip partisipan satu berikut ini:

Lbukunya, misalkan ada PR apa, dilihat
dia sudah tau.... jadi lihat halaman

“lha belajar itu saya...
halaman berapa adg
berapa gi

Empat@part ; rti situasi yang

diga

atl nulis ya D S paksa gitu... mau

' pting dltemam
ya....”(P2)
ya 1 (ahummity (saati8ekolah)mang 2 ngku
un F Ke dUagsudah®Bisa’ dugek send

gnya” (28

T ' Metode mer Wit Ja A 2 ‘d,
Metodera ’A ..,‘ (h'keluarga untuk
mencapai . %\" dapat._ partisipan dapat

diidentitika AN/ iarga, yaitu memberi
kenyamanan U‘f \"

kegiatan, komunikasi,
kepatuhan terhadap at - "ﬁt&"‘ | ; mengamati perkembangan anak,

mencari informasi dan membawa ke pelayanan kesehatan. Memberikan

us.. terus
pingi di

kenyamanan anak dibagi menjadi tiga kategori, yaitu penuh perhatian saat
merawat anak, memberi petunjuk kepada anak dan menyesuaikan dengan
keinginan anak. Usaha dua partisipan untuk penuh perhatian saat merawat anak
sebagai upaya menciptakan kenyamanan anak di uraikan dalam petikan transkrip

partisipan satu berikut ini :
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“Yaa... merawat anak-anak ini yaa.. dengan kasih sayang va..
(tersenyum)”(P1)

Dua partisipan memberi petunjuk kepada anak autisme saat belajara untuk
memberikan kenyamanan seperti situasi yang digambarkan oleh partisipan satu

berikut ini :

“dia saya suruh Iihat i
dia... (diam sebe

Sebagi ( } n menyesuaikan
kelni 'rtl pernyataan

aaYaV=Tala ™ a¥=T7 g ap angu { au bangun
Arah. 4N a TV nya

itu supaya ya saya biasakan supaya
hgitu...” (P1)

arus hldup "(P2)
akukapamediTikas Ingan sepagai pi . merawat
gengan autisme diyelas da tiga®kategori, yaitu
nnya secara dhap d3 kan ganggua

n autisme. Memfokuskan konsentrasi anak saiWr dijelaskan
pﬂs T

part|5| d

\irasi anak,

a merawat

ok HE [UY jadi dia enggak
denger Jarer T V... ia kala ara TV)....” (P1)

Seorang partisipan memo untuk mengajarkan anaknya tentang
suatu hal secara bertahap, seperti dalam illustrasi pernyataan partisipan tiga
berikut ini:
”memang tak ajari (bonceng motor) mulai awal, mulai dari makam ke sini,
terus sampai seminggu, terus dari golkar tak bonceng pelan, gak papa
selama seminggu... ya kalau ngajari ya begitu.., (sekarang) mulai dari Oro-

oro sampai di rumah ya sudah bisa..... jadi memang ngajari anak begitu itu
tidak bisa langsung...”(P3)
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Meminimalkan gangguan saat anak autisme sedang makan menjadi suatu cara

untuk memodifikasi lingkungan yang dilakukan oleh partisipan empat berikut ini :

”jadi wes orang rumah sudah tau semua pokoke kalau Alif makan pagi siang
sore wes jangan intip-intip jangan dodok-dodok(ketuk-ketuk pintu)...” (P4)

Cara merawat selanjutnya ad erikan variasi kegiatan selama merawat

anak terbagi menjag ti Rtuk menurunkan kejenuhan

selama belaj engisi waktu. Kategori

menuruika , ) ai : berikan variasi

kegi

tengalt™® al “kad & gini, m mau, nggambar

g, saya f aja, nantibelajaidagi ituu jadi

onoton alka | jamlifenger)a lia gak mau

dia marah... bosen diaj§jadi kelar dari kursinya ifu, me itu dia...
on T\Lai \/ sabentar gak papa.aia”(P

partisipan “menggu negosiasi sebayai cara emberikan
bgiatan putrany@€aat A Jsai Belajar, berikut C pernyataan

ati !g!elah nonton TV)

grata gisi waktu bagi dua
| vmpat berikut ini :

” sebelum mandi, dia ! eras..” (P4)

Beberapa partisipan menggunakan komunikasi sebagai salah satu metode dalam
merawat anak dengan autisme dan digolongkan menjadi dua bagian, yaitu jenis
komunikasi dan cara komunikasi. Jenis komunikasi dibagi menjadi dua kategori,
yaitu secara verbal dan secara non-verbal. Sedangkan cara komunikasi yang

digunakan adalah komunikasi singkat. Komunikasi verbal digunakan oleh anak
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autisme untuk menyampaikan keinginannya kepada dua partisipan seperti petikan

transkrip partisipan enam berikut :

” D itu kan kalau ndak mau itu, bilangnya ”Alhamdulillah™ gitu maksudnya
’nggak mau’.... kadang-kadang itu (berarti) *sudah’ gitu...”(P6)

Empat partisipan yang memiki isie yang belum mampu berkomunikasi

secara verbal meayamn ismegnenggunakan bahasa non-

verbal untu 351 yang digambarkan
partisig

dia S gemong.. jadi

' a, dfadia q‘\* Qi Cragg enarik kaos ke

i ST RATTu tandanya diavminta sikat gigi, ya itu bafasanya di P1)

“PakKe V' Seg Ce e KOOe™®

asa ampuanigmengndgkap farti Kemunikasiisecara nda anak

Sthe mg i 4l hg ENgguite ymunikasi

Wat seperti ya ce sipamempat berikut U
= [ ]
=@ itu tadi ya..’ kalau sepertimi aat hiper)....
% A, tida W (flend Joy Ang2 aigan dalw@ad};\an terbuka)
jad tidakeBaniang kalimatinyz o,

F

Selain beb adi salah satu metode

yang dipilih par tisme dan dibagi menjadi

dua bagian, yaitu mengiku mengikuti aturan. Mengikuti aturan
di kelompokkan menjadi empat Kategori, yaitu terhadap pantangan nutrisi,
kontrol, minum obat dan mengikuti terapi. Sementara tidak mengikuti aturan
dijelaskan dalam kategori melanggar. Pantangan nutrisi sesuai dengan anjuran
dokter dilakukan tiga partisipan dalam merawat anak dengan autisme seperti yang

tergambar dalam cuplikan pernyataan partisipan satu berikut ini :
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” Kalau makanan ya yang penting ... eee.... tanpa MSG ya....” (P1)

”...non terigu, jadi non terigu juga non tepung terigu ya (tertawa kecil) jadi
kayak Indomie (anak) saya ndak konsumsi” (P1)

Seluruh partisipan menyatakan secara rutin kontrol ke pelayanan kesehatan

sebagai upaya untuk mengikuti at

”Kita n ¢ P1)
) 1§ ag : ak artisipan seperti

uny i e fokus jangan

----- iai arlami .....tid o] [c1aMe 0L . (P3)
n

p_seperti pernyataan partisipan satu berikut

ini:

terapi seeaka. rutin telahjgiljalamkan selustk,. partisi an seperti

sipan tiga ima berilgliini :

ang dijabak dalam urafahgpeknyate

paktu itu teraptiyendi Opyer atintian P5)
nah di karangimenja 4 SeMmil sekali” (P3)

'uMe apa yang dia suka.. meski

Say@Kasih aja, gak papa kok.....” (P2)

“pokoknya M%
itu pantangan ya darréek

“.... pokoknya (makanan) ndak ada pantangannya dia itu, soalnya dulu itu
kan ndak pernah mau makan ”(P6)

Keterlibatan anggota keluarga yang lain selama perawatan anak autisme

merupakan salah satu metode dalam merawat anak dengan autisme dan dijelaskan
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dalam Kkategori pasangan (suami/istri) disampaikan oleh tiga orang partisipan

seperti pernytaaan partisipan satu dan enam berikut ini :

“ngajak jalan-jalan ya diputerin sama bapaknya ke Pangsud” (P1)
“Bapaknya yang suka ngantar-ngantar”(P6)

Mengamati perkembang jadi_suatu pilihan keluarga dalam

metode mera i{u kategori kemampuan

sal anak autisme

tisipan berikut

ayadihatpiiha O 11U I setengaimke i DI ong terus

anya | ak foKUSyndakgtiien Tha / enunjuk
maanyamembuatgarl rusi@ntaraipeneliti dan part|3|an P

anaksmaudisme herlebiang, tidak ] I bahan

20 ) partisipan seperti pernyataaispartisipan
[
AWainatidia.biper bawlari sana lari

n nutrisi sebagai hal

Partisipan
yang menjadi angan putrinya sebagai

berikut:
“K itu tak perhatikan gak suka makan, mulai 9 bulan itu sudah tidak mau
makan bubur lagi.... sampai sekarang tidak pernah makan (nasi)” (P2)

Metode lain yang dilakukan oleh partisipan penelitian adalah mencari informasi
tentang keadaan anak melalui beberapa sumber yang dikelompokkan dalam
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kategori saudara, tenaga kesehatan dan media. Kategori saudara dilakukan oleh
dua orang partisipan seperti pernyataan partisipan satu sebagai berikut:
“ada saudara yang Bidan RSAL, terus saya nanya (ke Bidan tersebut) mbak
anak saya seperti ini dibawa kemana ya?” (P1)
Kategori tenaga kesehatan digunakan sebagai sumber informasi oleh empat orang

partisipan dan tergambar dalaa g partisipan dua berikut ini :

“terus yz > e dokter. Tak periksa no
kenapg }
Peng‘ akanoleh dua orang
[ l d C

g, ket
A uan,takb Caiterusimmy” (P

jadi serimgghaca tefangiadutis™(P5)

aya dikasih

Ke pelayé e Ak, dde yan(g partisipan

w dan dikelon ha Al aﬁ tenaga kese kategori

alt'wI Pelayanan fadi pilihan W partisipan
penel it epe W ini. hr
L

[13
3 o Ke a0

Partisipan dua

diungkapkan dalam pernyi

“terus dibawa ke shinse, dipijet dikakinya” (P2)

Wanan alternatif, seperti

Secara umum cara keluarga merawat anak autisme dapat disimpulkan dalam tiga
tema besar, secara lengkap tergambar dalam skema 4.2 berikut ini.
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(N2
> <
< s

L ZaS>>

1-1;—-'

Skema 4.2 Analisis perawatan anak dengan autisme yang telah dilakukan oleh keluarga
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4.2.3 Kebutuhan keluarga dalam merawat anak dengan autisme.

Kebutuhan keluarga selama merawat anak yang mengalami autisme
dikelompokkan menjadi dua tema, yaitu dukungan sosial dan finansial. Berikut
akan diuraikan kedua tema tersebut.

Tema 5: Dukungan sosial

Dukungan sosig neielitian dan dibagi menjadi

sumber dan e g kategori, yaitu orang
tua d al I [Kebutuhan pribadi

care : S ikan partisipan

U tetep y isa.séhd tuaku ya
gawasi A”(P4)

sumbe ngan Ve erasal daui disebu partisipan

pan tra

u ndak sama Kakak mungkin ya, misa ® dokter...

okter gitu ale sendiri it ngatasi....

nya kalau ke Ci cmar ya mesti semg ltya.” (P6)
Seda kebu di ¢4 ebuw bagi partisipan
selama mera an 2 ampai i:'t.\’ dua partisipan seperti

pernya

sejenak ya (ters
gini...” (P4)

. capek lho ya ngerawat anak

i”ya.. aku butuh istirahat

Tema 6: Finansial

Finansial merupakan kebutuhan vital dalam merawat anak dengan autisme dan

dikelompokkan menjadi dua, yaitu kategori jumlah dan penggunaan. Kategori
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jumlah menjadi perhatian tiga orang partisipan seperti pernyataan partisipan satu
dan lima berikut ini:
“... yaaa gimana ya mbak namanya kebutuhan untuk anak (autis) seperti ini
kan banyak biayanya” (P1)

“..ya yang jelas itu biaya itu (banyak), kalau normal seperti kakaknya itu
yaa kan biaya sekolah SD i ak sebanyak ini ya”(P5)

Partisipan dua dan lima.4 ggunaan kebutuhan finansial dalam

kalimat beri

)- g% (P5)
- an itu.....” (P2)
a e terbagi

lah

\ Ugunaan

4.2.4 Sumber pendukung dalam mera deéfgan autisme.

Keluarga dalam merawat anak dengan autisme menyebutkan sumber pendukung

yang dapat dijelaskan dalam dua tema, yaitu asal dukungan dan bentuk dukungan.
Tema 7 : Asal dukungan

Dukungan keluarga merupakan komponen yang dapat meningkatkan kekuatan
keluarga dalam merawat anak dengan autisme berasal dari internal dan eksternal
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keluarga. Secara internal dukungan dikategorikan menjadi dua, yaitu keluarga
besar dan keluarga inti. Sementara secara eksternal dukungan dibagi menjadi dua,
yaitu kategori masyarakat umum dan masyarakat khusus. Keluarga besar
merupakan sumber dukungan yang penting bagi partisipan dan diceritakan oleh

sebagian besar partisipan seperti pernyataan partisipan satu dan tiga berikut ini:

“Keluarga saya, sepgi
mereka ity

“yang : onosari itu, dia kan
: ana itu (P3)

utama dalam

ga saya juga tidak masalah, ya malah

uplikan berikut

Eluarga ini raSahya seMua mendukung, m atannya,
inya, pakaiannya ug ah dibagtu mas m I Misalnya
rmembiayal untuk pakaiannya, 1h ptuk d; mas nya

7

ik hiaya biay as e

d ik} :
‘masyarakat ® H SUgn e, yang sangatdtu dalam

muanak autisme pir seluruUpan seperti
disamﬂan .I; an ciilipe f ".i\ h’

n kala

dar gga-ya (memberi dukunean)..“scaii aka ya mengerti dia
(anak

Dua orang partisipan mﬁ‘J W )ﬁori masyarakat khusus yang turut

memberikan dukungan selama merawat anak autsime, seperti digambarkan dalam

kutipan transkrip partisipan satu dan lima berikut ini:

“kan terapinya waktu itu di C, otomatis kalau disitu ya sangat mendukung
mbak wong tempat terapinya disitu.....terus kalau disekolah itu juga, ya kita
(dgn guru di SKK) sering sharing ya untuk O ini” (P1)

“diceritani bu L (kepala Sekolah SKK) (Terapi kuda) ada di Tropodo” (P5)
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Tema 8 : Bentuk dukungan

Bentuk dukungan merupakan wujud dukungan yang telah diberikan para sumber
pendukung selama keluarga merawat anak dengan autisme dan dikelompokkan
menjadi empat, yaitu dukungan emosional, dukungan informasional, dukungan
penghargaan dan dukungan instrugental. Dukungan emosional terdiri dari tiga

kategori, yaitu empati, eluarga dan pemberian nasehat.

Empati yang I ' ' e ngan emosional yang

penting at,berikut ini:

tanggaku yang

10 an dalam

0 jpartisipan

akitinoKe KBy 4863 yang < rumah sakit, sampai
gitu at esini pa anak),

A C Oct (] O

&'saya kanneakiara 1 (F
bpemberian nasehag ¢ apaikeng: ot partisipan nyumbang
daumberian duki A ti tergambarv pernyataan

tiga kategori yaitu informasi pendidikan, jenis layanan dan jenis terapi. Kategori

informasi pendidikan merupakan bentuk dari dukungan informasional bagi

partisipan satu berikut ini:

“Jadi misalnya di sekolahan pelajaran ini, O dikasih PR, besok saya
konsultasi” (P1)
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Partisipan tiga menyatakan kategori jenis layanan yang merupakan wujud
dukungan informasional selama merawat anak dengan autisme, seperti pada
cuplikan transkrip berikut ini:

“terus saya tanya lagi (ke keponakan) kalau sehari dua hari panasnya ndak

turun, (katanya) terpaksa harus cari dokter yang khusus untuk anak itu, anak
Autis... ya di RKZ (nama akit) itu...” (P3)

Kategori jend pal seperti yang telah
disampaika : anskrip partisipan

empa

an| oo 3 ! SK s i ket rapodo” (P4)

wbilano ginieeia apa ¢ orang.piiiteiei-kaipei ’ (P5)

fngan selanjOffiya adalah Kungan perngha uti dua

yaitu me# jui idetkeluargadan pembenian_doron etujui ide

arga dimyatakan oleh tigaspartisipan’seperti dijelaska am kutipan transkrip

atu berikd
alah saya iniBgg i, M jofi OFbegini, disekdta, kalau
ngkapan peng 1 . a ngajari, biawurunya juga

tin sa
merupakan bentuk

ﬁm katanya” (P5)

erupa finansial dikelompokkan menjadi dua

Partisipan

“autis itu'f

Sedangkan dukungan instrumenta

kategori yaitu memenuhi kebutuhan anak dan memenuhi kebutuhan keluarga.
Finanisal yang dibutuhkan untuk memenuhi kebutuhan anak disampaikan oleh

dua orang partisipan seperti pernyataan partisipan tiga berikut ini:

“kalau ada kekurangan untuk biaya biaya ya (diberi)masnya , terus dilihat
sendiri o kaosnya (adik yang autis ) gak ada, dibelikan, (anak autis) tinggal

Universitas Indonesia

Pengalaman keluarga..., Rizki Fitryasari PK, FIK Ul, 2009



86

pake... tiap bulan misalnya ada SPP (adik yang autis) gitu ya... ya diberi
(oleh kakak)” (P3)

Partisipan tiga menyatakan dukungan instrumental berupa finansial dengan

kategori memenuhi kebutuhan keluarga melalui penggalan kalimat berikut ini:

“kebutuhan-kebutuhan air, yang vital, mbaknya yang pertama (kalau) sudah
waktunya mbayar listrik,_dimflimtai tagihan listriknya, telpon, langsung ke
ibunya dibayarkan (g

Secara umy of; a arga dalam merawat
anak q P A ' Al § daskema 4.4 berikut
inj '

Tema a a besar

N, M

i. gag pati
erhadap
= emosi ,

rga inti

sela gwat

an%

."i: tema 8 Au Eil_:—‘.. 2 informasi pendidikan

e I EEEbenttl jenis layanan

::, r jenis terapi
Ih-.t ukung 1 menyetujui ide keluarga
‘# ¢ memberi dorongan

dukungan kebutuhan anak

Instrumental | | finansial kebutuhan kig

Skema 4.4 Analisis sumber pendukung yang digunakan dalam merawat anak dengan
autisme
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4.2.5 Hambatan selama merawat anak dengan autisme.

Keluarga menemui hambatan selama merawat anak dengan autisme yang

dirangkum menjadi dua tema, yaitu tuntutan perawatan dan respon masyarakat

Tema 9: Tuntutan perawatan

Tuntutan perawatan merupake L_macam keharusan yang semestinya

dipenuhi selama meraw ; Bandasarkan pendapat partisipan,
tuntutan pg N : : e yaitu pemeliharaan
keseh : he 5 w jaminan keamanan,
mem ; pat an i ak_dan kondisi
f, nty \..E\! in_k an-anak.é eliputi kategori
‘ i ail er disa 8N olelgdi i I perti dalam

partisipan satu dafitigaloerikudin:

ak-ape nalig, tid u Kala hawa dokte - paling sulit
: dokternya%tida adhamlani, terus ... aya kag ruh foto
emua ! J gitu, sed nggigit

alatnya ini, ini ng ) gi anak, sebentar dff€pagl sebentar
as, sampai t : fgt@Mokal saja ya...”
sembarang d isalnya sini

“ kit it P
ii#ﬂauezi jic i) ada doktersharus-hilang (i
£y »
attisme dan dibagi

menjadi dua v‘ I ntu dan efek samping
han nutrisi untuk disiplin pada

ketidakdisiplinan. Menei 3
pan membutuhkan wusaha keras, seperti

niganak autis)” (P3)

situasi tertentu bagi dua pa
digambarkan dalam potongan transkrip partisipan satu dan tiga berikut ini:

“lain lagi soal makanan, repotnya itu saya kalau lagi ke rumahnya kakak
saya, ke rumahnya siapa yang lagi makan indomie, kalau anak saya ndak
saya kasih, wong dia ngelihat pasti dia ngerebut, anak-anak ini kan kalau
sudah maunya kan tidak bisa dicegah, lha itulah sulitnya...”(P1)
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”kalau bawa pulang Kentucky ya, dissmbunyikan wes.. supaya Kita juga gak
makan.... nek ketahuan wes mbak...W kudu ngeroyok (merebut)” (P3)

Efek samping ketidakdisiplinan merupakan bagian dari tuntutan pemenuhan
nutrisi selama empat partisipan merawat anak dengan autisme, seperti yang

digambarkan dalam uraian transkrip partisipan dua berikut ini:

“soalnya nanti kalau
tidak bisa tidug
dikendali (=

Pemenuha 9 dalam merawat anak

akan indomie, yang susah saya, malam
karuh-karuhan (tidak bisa

autis di . I ‘disampaikan oleh

paktis

dur malamnya'stisafii€akaltya.... paling CEPEEH jagifdliabelas gitu

gak. papa U dia itliie It muterrr

dyak orang bingung @ sehbémtar ke luar Ka nyalakan
wes yanggihat ya plisingiya” 4P5)

jga Orang pan meny@ga 3 Ny/o Otan kea an dalam mgfawat anak
0 dijabs ala jori tida bahayd¥ ngkapan

isl satu dan enary

isalkan kalatvgang apa itu
tau ngerangkul

g UL S R [t drasm Nt chasgitily2; hinta apa, anu ini
' .l ] n Ci [

digolongkan menjadi kategori anak tidak kooperatif. Berikut ini kutipan transkrip

partisipan dua dan empat :

“pernah ikut (mancing) ya, walah... K itu malah ngumpulkan otis (puntung
rokok) itu, diambili dibuangi ke kolam, lho lha kalau lama-lama ikut
kecebur ya apa... pernah itu ke kolam pancing, puntung rokok diambili
semua, dilempar (ke kolam) gini (gerakan melempar-lempar), puntung rokok

Universitas Indonesia

Pengalaman keluarga..., Rizki Fitryasari PK, FIK Ul, 2009



89

udah bersih semua, umpannya ikan (buat mancing) papahe tadi dibuangi,
abis itu pulang... gak dapat ikan” (P2)

”kalau diajak-ajak ke acara undangan gitu ya, kalau A ya seneng.... misale
gitu ke pesta (pernikahan) ,mana (mau) ya bisa diajak duduk-duduk....” (P4)

Keharusan partisipan untuk memahami anak menjadi sesuatu yang harus terus

dipelajari, dikategorikan menjadidua kategori yaitu sulit ditebak dan sulit

dipaksa. Kategori sulit di disampaikan tiga partisipan seperti

dalam cuplikag

napnya) apa, dikasih
(marah sekali),
aksudnya ini
g aku harus

MakKsud

ateg it dipakss n dalam
a1 ti 0 pefi@galan kalimatl™s

ak autisme, s€

yak ngaje 'ng [ 3a dipa p

0ak mau ta j arin'saja, kalosterpaksa ya
... jad a nda g dipaksa

\,\ um..” (P3) f
anak autisges e untutan’ yang menantan partisipan

pe'rIHI an dapat digotongkansdalam,dta™idgian, yaitu k IM‘i‘an anak dan
perilakUQna oifiar ¥ @ ' y*

kebersi einentarameritaku anak memilik satui D aitu perilaku usil

pada anak. KalEgort berpakatan ﬂ i satah.saty tomtttan dalam mendidik anak,
sebagaimana disarmpa , n ] :u :

“kalau ngajari dia (A) pakal®@RCing itu ... kan sulit tho... (menjelaskan) "Ini
lo A, diginikan” (memeragakan memasukkan kancing ke lubangnya)... dia
itu sukanya narik-narik ya gimana caranya ngajari anak ini”’(P4)

U berpakaian dan

Mendidik anak autisme dalam melakukan kebersihan diri merupakan tuntutan

bagi partisipan empat dan digambarkan dalam situasi berikut ini:
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“kumur-kumur juga sampai saat ini dia belum bisa.... terus ngeluarkan ingus
dia juga belum bisa... aku ya bingung ya sampai saat ini gimana
ngajarinya....”(P4)

Kategori perilaku anak yang usil merupakan bagian dari tuntutan mendidik
perilaku anak yang dirasakan oleh partisipan, berikut ini ungkapan partisipan

empat penelitian:

“terus kalo ada ap . ] wasi dia... nek gak tak pegang...
langsung g . ! alau keanak kecil masih
ada ra a itu lho mbak.... ki
iaj elifiat SPGne gitu ya
ntip), (memeragakan

an dalam

egori ua orang

enelitian seperti"dalam UAQkapal partisipan duata ikut ini:

adang Yoo Kalau 2 Sgek i S aml)wes
Odbl i 00 raW en -‘ diK a. D Iang Al 10

3 alagi kalau'says saya n {

Te"wI Respon ma:
adap keberadaan

tersendiri bagi

ghindari anak seperti yang

disampaikan oleh partisipantiga a berikut ini :

“saya pernah tahu itu (tetangga) depan ya... W ayo pulang W, ndak boleh
masuk nanti mecahkan (barang), terus kalau mainan sama teman temannya
kadang-kadang W ditinggal lari” (P3)

“kadang itu kalau lagi dilapangan, A datang itu pada bubar.... kayak
kedatangan penyakit saja” (P5)
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Secara umum hambatan yang dihadapi keluarga selama merawat anak dengan
autisme dapat disimpulkan dalam dua tema besar, secara ringkas dapat

digambarkan pada skema 4.5 berikut ini.

pemeliharaan

kesehatan periksa ke dokter

ketidakdisiplinan

I i disiplin pd situasi tertentu
efek samping

|
FJ 7 i
0 J' bytuhan tidur
F
f ‘ﬁ...-’
| 3 ea

[

bahaya

bawake tempat i eratif

Ue‘lelahan

sulit ditebak

sulit dipaksa

berpakaian

kebersihan diri

usil

Tema 10

Respon Publik stigma menghindari anak

lingkungn

Skema 4.5 Analisis hambatan yang dijumpai keluarga selama merawat anak dengan

autisme
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4.2.6 Cara penyelesaian masalah yang digunakan selama merawat anak dengan autisme.

Masalah-masalah yang ditemui oleh keluarga selama merawat dihadapi dengan
beberapa cara dan digambarkan dalam tiga tema yaitu modifikasi cara, mekanisme
koping yang digunakan dan pemberdayaan keluarga.

Tema 11: Modifikasi cara

Modifikasi cara aerug mnemgatasi berbagai keterbatasan

yang dialamy tisme. Modifikasi cara

nutkisi, menurunkan
aytisme terdiri
obat. Kategori

bengobatan

ana v , a git bagitu untuk
, saya kasih untuk tiga DUlGmely. (B

g partisipaniShenit M ajgdOk berhenti mdt dalam

mHKasi pengobat : kalimat parvempat yang
meng .‘f"pv".- ebu ".i\ h’

19 ‘“-E':_'nl'l‘ﬂ\u"-.J»'ﬂuﬂ—""'“".m‘ a |tu ndak tak

habiske '
Tiga partisipan melaku“ Lﬂ’#“ Nan nutrisi selama marawat anak

autis dan dijabarkan dalam kategori penyajian nutrisi, seperti tergambar pada

illustrasi yang disampaiakan partisipan tiga dan enam berikut ini:

“kadang kalau dia nutrilon tidak mau, saya campuri milo yang bukan
coklat.... milo yang susu, kan bukan dari lemak, tapi nabati... tapi saiki wes
mau kok mbak nutrilon itu, tak kasih gula sedikit... pokoknya rasanya agak
manis gitu aja” (P3)
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“Terus mulainya mau makan itu umur lima tahunan itu, tapi makannya itu
nasi, sudah lembek itu ya saya masak lembek tapi masih diunyet (ditekan
dengan sendok agar halus)...” (P6)

Menurunkan emosi menjadi pilikg a orang responden dalam modifikasi cara

merawat anak autisme d eqqri distraksi. Berikut ini kutipan

transkrip parii s i ebut:

akiiak reken (tidak

ian dalam <uks ikasi G i N tertentu

di e 3 ' arte
*blayad n ketidakpatuhalll Kategori pragnosis pe
) aorag tisipan‘'Sepertifuagkapan gartisipan sattilberikut

aya lihat 1 ha an , ®Ragus ya be
w hentikan satusiila nyaskasih hgang waktu sa
"(Pl) - -
Kategﬂe G f ak mg iha a pa % sebagai alasan

melak gitikast “dalam merawatanak “autisiie ini pernyataan

2y tidak ya
ur sendiri

partisipan empa enjetas I.teksebut”

“terus ya makan nak (merk pasta gigi) kan boleh
ditelen, dia (pasta gi enggak terlalu banyak, ya terus tak
belikan itu. pokoknya aman buat anak anak ditelan ndak papa” (P4)

Seorang partisipan menyampaikan alasan lain memodifikasi cara merawat anak
autisme, yaitu kategori biaya. Pernyataan tentang kategori biaya dijelaskan dalam

pernyataan partisipan empat berikut ini:
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“kalo enzim kan (harganya) cuma sepuluh ribu, jauh lebih murah dan dia
tetep bisa bersih giginya” (P4)

Ketidakpatuhan terhadap aturan perawatan anak menjadi alasan partisipan lima
untuk memodifikasi cara perawatan anak autisme, seperti tergambar pada ilustrasi

berikut ini:

“saya lihat itu kan
pantangan ya...tapi
dimakana

obat itu makannya itu mestinya ada
| tidak pantangan ya.... semuanya

Tema

e s ; ) i 2m enghadapi

JFa1jumpai selarmasmeraw ak dengan a ; e koping

enjad ypat Bagian, i pendeke , membatasi

arah dap_mencobaearai@arugdPendekatan spiritu njadi dua

pasrah dal, sabb aleqefi™ pasrah pai agdua orang

alam ku an an ¢ ikut in

Allah (kedug ga gadadan suara m an sedikit

-ﬂetar) anak sa h..” (P1) w
Y

Seorang pa f men IA 3 ka abar sebagal  pilihan

ya. Berikut ini
ungkapan partv :r ‘:‘

‘.. Jadi ya harus € api dia(anak autis) kalau sedang
saklt” (P3)

Kategori menghindar diungkapkan sebagian partisipan untuk membatasi interaksi

dengan orang lain saat menghadapi masalah selama merawat anak autisme,

berikut ini situasi yang disampaikan partisipan satu dan tiga:

“saya ajak (anak-autis) keluar... saya bilang saya mohon maaf ya saya
mohon maaf saya pulang aja dulu....” (P1)
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“wes tak ajak pulang, wes..saya kan kasihan dia (ditinggal lari temannya)”
(P3)

Beberapa partisipan memilih untuk menggunakan mekanisme koping marah saat
menghadapi masalah selama merawat anak autisme. Marah yang dialami
dikelompokkan manjadi kategori verbal dan fisik. Kategori marah secara verbal

disampaikan dua orang partisipaa | dalam pernyataan partisipan dua berikut

ini:

ir sering ya..... aku itu

hairkan dalam

sipan_empat daniki pawah ini;

i, tafl@
an inLwesiiangsungd g ya..

ek gitu mes

Jane tak ceplé

garu yang Krgati pvalit menjadi a beberapa partisipan

ekanisma an  masale Ijumpai.
bcara baru dikg H acli @Mpat kategori, aan anak,
I r, memandir al baru. Kate ukaan anak
dlgunﬂole j; an. s ; ‘ nsahrlkut ini:

C '."I-ﬁhlwm-.:‘l-ll- | UL ) |n|, Uang yang
sepul a8 Dawagyanyang : eratus ribu, sepuluh
ribu, takjej i ya dia, uang beneran....
memang m ang’

Bersikap untuk lebih sabar rtisipan tiga dalam kutipan transkrip

berikut ini:

”saya Ya... harus tetep sabar, ya dielus-elus, tidak bisa ....diomongi sing
apik(baik-baik).... disayang lah.... harus bener bener di sayang, lha terus dia
itu... ya mungkin ya dia bisa merasakan belaian kasih orang tuanya atau
orang lain itu dia bisa merasakan....”(P3)
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Dua orang partisipan mencoba untuk memandirikan anak sebagai cara baru dalam
mekanisme kopingnya. Berikut ini ilustrasi situasi yang disampaiakan partisipan
empat:
” jadi sekarang aku punya siasat, kalau dia mau makan gitu, saya suruh
ambil piring sendiri, sendok sendiri, ngambil dia... tak suruh ngambil di rice
cooker, jadi ya sekarang ka au makan ambil sendiri... jadi ya saya buka

kan rice cooker, ter, endoknya sendiri, mau makan dia”
(P4)

Tiga partisi

pa cara baru dengan

kategogiibe 3 ¢ i . da@p, empat:

amdisana.. tapi
> lah.... Ya

at ya... ya kert 3
di sekolaksitu (anakla afffbaur saga temann

aru_Berapa hari 0 ka a-tibaamtincul ha
' ah) ki uS me R0 ; gitu”

T Pemberdaysé C C

Pembﬂaa @luarga merupakan ha keltarga. fniuk nhktifkan seluruh
7z »e

komponengkelUargadatain, miei ke ] Ali.selama merawat anak

autisme. Te on nenja komunikasi, bentuk
0)

pemberdayaanﬂ * imam keluarga terdiri dari
dua kategori, yaitu ko as w I u

ng dan melalui media. Kategori
secara langsung di sampaikan oleh beberapa partisipan seperti pada pernyataan
partisipan tiga berikut ini:

’setiap saat setiap apa ya misal e ndak enak ati mbak, tak ajak omong-
omong, ......saya jelaskan.....” (P3)
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Komunikasi melalui media digunakan untuk memperlancar komunikasi dalam
keluarga selama merawat anak autisme pada dua partisipan seperti diuraikan
partisipan dua berikut ini:

“kalau soal K aku ya selalu cerita ke papahe K itu, kadang baru pulang

sampai rumah pas K lagi nakal gak bisa dikendalikan tingkahnya....sudah
langsung tak telpon” (P2

Bentuk pemberdayaan gi ompokkan dalam empat kategori,
yaitu  kegiad e a 2 ing bergantung dan
merencaiia 3 At 2Ma, yang dilakukan

disa

lagkan (kondisi

emberign_ suple ngk@pkan partisipan

rdayaz uarga dalag NSk beriku
& dibelikne i u grnah putd
Wong anakke pe trus kadang yg
anan, mau ( arkamu. .
Tiga Msi ali gMantung sebagai
pagsitasi yang disampaikan
partisipan t|g .‘
”saya jelaskan A ikmu nggak direwangi (dibantu)
terus bagaimana A ainya wong bapak ini sudah tidak
punya bayaran, pres (terbatas) bayarane bapak ini, kalau sekarang ndak

kamu dukung, terus bagaimana, akhirnya timbul masing-masing (untuk
membantu), tanpa saya komentar ya...” (P3)

ahu kalau
ak belikan

”..ke dokter gitu ndak bisa sendirian, misale sendiri itu nggak ngatasi....
makanya kalau ke dokter atau kemana gitu ya mesti semua ikut ya” (P6)
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Merencanakan masa depan anak autisme merupakan perwujudan bentuk
pemberdayaan di dalam keluarga yang disampaikan dua orang partisipan seperti
yang disampaikan partisipan tiga berikut ini:
“... hidupnya W itu sudah disiapi sama ibunya, jadi sudah ada persiapannya
sampai umur 35 - 45 tahun..aku sama ibu e itu semuanya untuk W, untuk

yang lain-lain itu wes nggak eperti rumah ini ya memang tak siapkan
untuk W, ya siapa ke awat W ya yang tinggal disini” (P3)

untuk menciptakan
peran pencari

ngga. Kategori

12 ? partisipan am pernyataan

ga herikut i
nya papahe (sayaS8urull) Wgs" kerja_sana cari u akmu....”
, P5

' ala dah (Se anti yang
al, jadi ibufy erja” (P3)

saya p

3 a, ya suds

MHanak merupak
partis epestiftihgkapan pDa an tige dan empat beiikut
&

»

ey Vaor=K a rat i
dl U IREFe, " Sadyd yartgsRgedyid

(ZZ banw 3 P

Seorang partisipan menyampaikan Kategori pekerjaan rumah tangga sebagai salah

berdayaan

IH bagi empat
nic

npai sekarang...”

satu peran pendukung yang penting dalam merawat anak autisme di rumah.
Berikut pernyataan partisipan empat tentang hal tersebut:

“ada pembantu yang mbantu nyuci, nyetrika paling dua hari sekali ya,
lainnya ya aku sendiri, kalau masak ya Ibu. Kalau masak pagi, soale kan wes
terbiasa bangun tidur pagi, jadi kadang setengah enam jam enam itu.... wes
siap... kebiasaane Ibu mulai aku kecil (menyiapkan makanan)” (P4)
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Secara umum, cara-cara yang digunakan keluarga dalam menghadapi masalah

selama merawat anak dengan autisme tergambar dalam skema 4.6 berikut ini:

o
-
= U

2
=
s

1-1;—-'

Skema 4.6 Analisis cara penyelesaian masalah yang digunakan untuk menghadapi

hambatan selama merawat anak dengan autisme.
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4.2.7 Harapan keluarga selama merawat anak dengan autisme.

Harapan keluarga diungkapkan oleh partisipan yang digambarkan dalam dua

tema, yaitu perhatian terhadap anak dan perkembangan anak.

Tema 14: Perhatian terhadap anak

Perhatian terhadap anak merupg

autisme, diungkapkar patian tersebut dibagi menjadi
dua, yaitu s apkan memperhatikan
anak atifis j (disampaikan oleh

partis S

an khusus sesuai dengan keadaan anak

ya. a al
3 ah itu tlka

erhatiag g, dihafapkan dapat dijels i dalam urikulum

S ana me, sepetipert abfiS1pap satu 08 ini:

ayak kurikulU = afumny nengikuti anak™mermal, ya dia
gikuti umu agda8materi yang af sulit untuk

rima, jadi & ? . | U cuma satugsatl_.bahasa , ya
@alndonesia 8l o o ? ;H‘

Tema ebanoa

Perkembanga agguseteh setiap keluarga yang
memiliki anak autism d W anlealam empat kategori, yaitu status
kesehatan anak, keterampilan™=amak, kemampuan komunikasi anak dan
kemandirian anak. Lima partisipan menyampaikan harapan akan perkembangan

status kesehatan anak, seperti pernyataan partisipan satu, dua dan tiga berikut ini:

“Ya saya berharap dia lebih baik lagi”(P1)
“Ya.... cepet bisa makan (nasi) ya” (P2)
”cepet normal seperti saudara-saudaranya”(P3)
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Keterampilan yang belum dimiliki oleh anak autisme menjadi bagian dari
perkembangan anak yang diharapkan oleh tiga partisipan. Berikut ini ungkapan
partisipan satu dan empat yang mencerminkan hal tersebut:

“dia bisa punya keterampilan, saya masih ini ya keterampilan dia apa. Itu
yang nanti Insya Allah kalau bisa jadi modal dia nanti, e..... apa hidup ya,
jadi bekalnya dia..” (P1)

“aku kepinginnya
kayak gi 7

8_menempel, menggunting, ya bisa

Perkegiban li tisipan adalah
keina : i ana S A rtisipan seperti

dalain p @ partisipa o*. KL I

Jerc dla]ak ) Un gitu Wes
enang aku buk, ya sekafang m bisa ...

bisa.a 8D OMOARiga abisa 1z ( saima orang
jugaserak cuntalsa i A agNhtengerno
oranggiam?

Mian anak a jug I'HG ah | bagian dari pdan yang

dll‘m oleh dua_orang*p g gonetttian. Berikut j ikan kalimat
i g!

sa 4:.!_‘-&" D -.‘i_\

« o P R Ny X Ty - v

ain

partisip

“aku kepinginemse

e ﬁ rw ya yang sekarang dia
belum bisa 0 f"‘ N ol ‘»

Secara umum harapan keluarga selama merawat anak dengan autisme dapat
disimpulkan dalam dua tema seperti yang digambarkan dalam skema 4.7 berikut

ini:
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Tema 14 sumber pemerintah
Perhatian
Tujuan 7 ]
bentuk kurikulum
Harapan keluarga [ ]
selama merawat | |
anak autisme Tema 15 status kesehatan
[ Perkembaa keterampilan
komunikasi
kemandirian anak

de autisme

4.2.8 2 kelliaroa se A merawat ana

erawataak dengs i akga meras na yang

endalam.g abarkan Galamidiiaitemayaitu adanya na positifadan makna

b Makna positiis & K & d
Mak itif yang difasakai o merawat aﬁm‘gan autisme
adalah adan -ffr : Wi],_ Kategori, yaitu sabar, lebih

perhatiafi It ai, meningkatkan ibadan, p g otivasi dan cara

berpikir terhadagke dridisampaikai lima partisipan seperti

@ -,.
g MI i:

“tambah sabar ya, dulu suka marah, suka mengeluh sekarang tidak” (P3)

kutipan transkrip partisipa

Sikap yang lebih perhatian terhadap kondisi anak menjadi perubahan sikap yang
dirasakan menjadi makna hidup yang mendalam bagi partisipan satu dan lima

dalam cuplikan berikut ini:

“saya ini ya lebih lebih perhatian, jadi anak anak ini perkembangannya saya
lebih ini, lebih memperhatikan” (P1)
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’sekarang bisa ngerawat penuh ya... rasanya seneng. A ya badannya terawat,
gemuk, bersih...., tambah perhatian juga sama anak-anak yang lain” (P5)

Partisipan satu menyebutkan merasa spesial sebagai perubahan sikap selama
merawat anak autisme, seperti yang tergambar dalam pernyataan berikut ini:

”...mungkin kalau ibu ibu yang lain anaknya bisa ini (suatu kemampuan
tertentu) ah... biasa, kalau 1 biasa mbak (tersenyum lega)” (P1)

Perubahan sikap mend dua  partisipan terkait kategori

meningkatkag al ; . ' setelah merawat anak

dengan afit 13 ‘ A iga.dan enam:

AN aknanya.... ya
ukan” (P3)
an lebih...

ipan dua

2 g (diraw
mbuhgya motivasi da di ﬁ n ti erupakan su
yallg" dirasakan untuk ~‘~ Tt ' putranya, begl

kalimgl gm __i\ h

a_Jadiths arus e bagaimai anva)aterus merawat dia
S ‘:1 Ilyanip.

Partisipan tigv ¢ @ lanVampeiubaiai- cara berpikir terhadap
keluarga digambar an hwﬂ tuasiberikut ini :

“anak-anak saya nurut, nurutnya itu ya kemungkinan dengan adanya W
begini, kalau saya ditambahi beban(anak yang lain) (mengusap dada) kan ya
itu (berat)..., saudara-saudara itu bisa mengerti, bisa tahu saya bahwa
kebutuhan saya (ngurus anak autis berat).... ya mungkin ya itu dari (mereka
ngerti)...” (P3)

an sikap

I penggalan
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Tema 17: Makna negatif

Makna negatif merupakan cerminan ketidakpuasan keluarga dalam mengatasi
permasalahan selama merawat anak dengan autisme. Makna negatif dijelaskan
dalam kategori beban psikologis. Partisipan dua menyatakan beban yang

dirasakannya dalam cuplikan transk&lp yang menggambarkan situasi tersebut:

“Apa yaaaa..... P8 < ) . Susahnya tambah dobel-dobel
(berlipa ; ¥ gokoknya..... hidup cuma
buat ng i¢ : 3 g au punya anak kayak

i g ~ 3 ti jadi  susah
. u a N

dengan autisme

G J -
dirasaw W motivasi

perubahan cara

selama me berpikir

anak autisme thd kig

beban psikologis

Skema 4.8 Analisis makna yang dirasakan keluarga selama merawat anak dengan

autisme
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BAB 5
PEMBAHASAN

Bab pembahasan ini akan menjelaskan tentang interpretasi hasil penelitian yang telah

dilakukan, keterbatasan penelitian dan_giglikasi hasil penelitian. Interpretasi hasil

penelitian dilakukan dengan mema < 8 itian yang telah didapatkan dengan

konsep, teori maupua ga pteks penelitian untuk

dilakukan dianalisi it akan membahas
tentang keterbatase

implikasi pena - a ana 2 dalam lingkup
keluarga, 2 Va iliki - ! 1 perawatan
jiwa, pend
kebijaka

rga, dan

5.1 Inte Penel
511

eluarga selarg@ihera lendamiautisme
= [

PeUeluarga yang 2 elitian ini adaHiuka.
ol L

Tema 1: Be

eseorang setelah

PYWOOB). Perasaan berduka
i

n dijelaskan dalam tiga bagian,

kehilangan su

yang ditemukan sebagﬂ' il

yaitu tahapan berduka, penyeba® berduka dan dampak berduka. Temuan
penelitian ini sejalan dengan penelitian yang dilakukan oleh Blaska (1998),
tentang “model siklus berduka”. Suatu model dimana keluarga yang memiliki
anak dengan kecacatan, termasuk di dalamnya keluarga dengan anak autisme,
sering mengalami perasaan berduka sesaat namun terus berulang. Demikian pula

menurut Mallow dan Bechtel (1999, dalam Collins, 2008) yang menjelaskan
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perasaan berduka yang dialami keluarga dengan anak autisme merupakan bentuk
dari “berduka kronis”, yaitu perasaan berduka dialami secara pervasif, permanen,

berulang dan terus dialami sepanjang masa.

Pendapat Blaska (1998) dan peng
2008) memiliki karakteg

perasaan be

Mallow dan Bechtel (1999, dalam Collins,

p hasil penelitian ini, yaitu bahwa
memiliki anak dengan

gluarga akan merasa

autismeghe

berd 56 ' fisme dan akan

telflis 305 Jarc *Nda ak o setiep tahapan

h Kembangannya. Hasil"HERE [ i ; suatu saat
engalarmiahapa 0 apimenerima

bahwa_iaJmemiliki‘ahakjde i a partisipan

elum meng perasaamerduk jalami. Pera arsebut akan

asakan E ; ; imbulkan

bberduka itu %al gdisampaikan AlefgBlaska (1998)

baWrduka merupé s berputar, IWﬁat keluarga
mera: rdu Ijﬁf ) 1.,‘ iba-tiba merasa
Seen 3 I\ ) c

berdukakenibe dalam Collins, 2008)

menggunalke ) an perasaan berduka

KA KIQ
mendalam yarv F Uemakin bertambah dan
u“ »‘

terjadi sepanjang kehid e

Penelitian ini menemukan bahwa tahapan berduka yang dirasakan keluarga terjadi
sesaat setelah anak didiagnosa mengalami autisme. Tahapan berduka yang
teridentifikasi dalam penelitian ini terdiri dari lima tahap, yaitu menyangkal,

marah, menawar, depresi dan menerima. Tahapan tersebut sama dengan tahapan
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proses kehilangan yang dikembangkan oleh Kubbler-Ross (2005), yang terdiri
dari lima tahap. Namun setelah dicermati tahapan berduka pada setiap partisipan,
tidak ada partisipan yang mengalami lima tahapan berduka secara lengkap. Seperti
yang terjadi pada partisipan dua dan partisipan enam yang tidak mengalami
tahapan tawar-menawar. Tahapan berduka ini identik dengan proses kehilangan

yang ditemukan oleh Bowlh aitu tidak ditemukannya tahapan tawar

menawar sela 3° o } 88536970, dalam Collins, 2008)

menyatakarn syok dan mati rasa,

hasrat er@reorganisasi dan
resol

arkes (1970%dalam €ellins, 2008) menyebe p tawar-
dak mugeed karenaipadatah@Pp hasratdmencari p keluarga

erasakan Jefisahan, marak as@¥ bersalah ebingu secara

eluard Yl NC 2 ana da

bimbulkan pe aa M rﬁ dapat terjadld

keWerusaha untg bahwa peri rsebut tidak

terjadi | tersgpiitjuoa“dialz an e‘ Partisipan dua
V77 o i N YN

berusahaememne: e_petugas kesehatan,

peristiwa

ang sama

erhadap cara petugas

i‘ keluarga marah dan

partisipan enam berulang Kkali

namun Kels jale el
kesehatan sa
menyalahkan petugas 3

membantah kenyataan bahwa anaknya mengalami autisme dengan mengatakan
bahwa anaknya sebenarnya mampu berkomunikasi. Sikap partisipan enam
tersebut mengakibatkan konflik dalam diri yang terus menyiksa dan pada akhirnya
marah dan menyalahkan diri sendiri. Keluarga cenderung menyalahkan diri,

marah kepada orang lain, lingkungan bahkan Tuhan. Hal tersebut menyebabkan
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kehancuran perasaan yang semakin dalam dan keluarga mengalami fase

disorientasi dan disorganisasi atau masuk ke tahap depresi.

Berdasarkan analisis peneliti setelah membandingkannya dengan tahapan berduka

menurut Kubbler Ross, yaitu digag etika keluarga mengalami perasaan marah

yang hebat, keluarg ; | arasgan  dan  pemikiran  yang

menyeimbang D§ : i keluarga menyatakan
perasaas - < an, keluarga untuk
menghade A ' ' : ngan autisme.
Pemi A 3 e a an tidak terjadi

¢ hapam berduka menurt dan Parkes dan Vang dia partisipan

gL eningga “KeluargasberhengidPcda per kus pada

gat ini dapgdidak mengalamil talapan tawakinenawar

are um ditemuka sa ﬁ'l akmiEproses berduka meatrud Kubbler-
Ms), Bowlby damiPaHt D 708 amiE ol lins, 2008 #uandalam

pen ini, dimanamtatc @scat-berduka adal ap menerima.
Tahap ini dj ii’j; ' 3 Tﬁb A, hilang selama proses

berduk &g i@ReekceRla DR N OO0 HBH an.'dan  tumbuhnya
kepercayaan Gkl dan aeuefc menvelesaikan masalah, dalam

F @ 4\
penelitian ini keluarga meuasa 1‘“ ; a

merasa senang saat melihat perk

emahami keadaan anak serta
gan kemampuan anak menjadi lebih baik.
Hal tersebut akan memupuk kemampuan keluarga untuk dapat beradaptasi dengan
keberadaan anak autisme sehingga mampu memutuskan dan merencanakan cara

untuk merawat anak dengan autisme.
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Penelitian ini menemukan bahwa perasaan berduka yang dialami oleh keluarga
tidak berhenti pada tahap menerima, karena perasaan berduka kembali terjadi
berulangkali saat keluarga menemui beberapa penyebab berduka. Penyebab
perasaan berduka bersumber dari diri caregiver dan bersumber dari keadaan anak
autisme itu sendiri. Hal ini sejalan dengan pendapat Blaska (1998) yang

menyebutkan adanya sejua &._yang mengiringi keluarga selama

mendampingi gan kecacatan, termasuk

didalamnya a perasaan berduka.
Sementara alg ufberduka kronis”
yamg 3 : n ymenjelaskan

galami perasaan

an yang

secara : kejadia Al memicu

a perasaan h ara Eakes (1¢ Collins,
an lebih jela ab kemballn an berduka.
Sebagdntoh ",, netiha anaM seusia dengan
anggotakelliare : 3 t : 1“ berbicara dengan lancar
dan mamp asih belum mampu

berkomunikasi

kas " StEIRRIOHA ¢
penyebab tidak ditemuR‘ 3

gabungan dari dua sumber, yaitu keadaan anak autisme seperti lambat dalam

i‘ Eakes tentang kejadian
g

penelitian ini, tetapi merupakan

berespon, berperilaku berlebihan serta berperilaku yang tidak mudah dimengerti
akan menjadi hal yang menyakitkan saat keluarga melihat anak yang tumbuh dan
berkembang secara normal. Seorang partisipan penelitian pernah menyampaikan
bahwa ada perasaan jengkel sekaligus sedih saat melihat anak yang seusia dengan

anaknya yang mengalami autisme dapat melakukan berbagai hal yang belum
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dimiliki oleh anaknya. Hal tersebut sedikit demi sedikit akan mempengaruhi
perasaan keluarga sampai terjadi suatu akumulasi berlebihan dan menyebabkan

keluarga merasakan kembali perasaan berduka yang mendalam.

Perasaan berduka yang terus be dalam penelitian ini akan berkembang

menjadi dampak herd gnjadi enam jenis, yaitu beban
eban sosial dan beban
ain  (2008) yang

mendefinis S pengalaman distress

psikologis, Q

waktu.

D tkeluarganya.

anakdengan-atitisme yebabkan

apabila ak mampu

menghadapisperasaan be sebut akan

Parkan da berbagai_jgéban yang

Bewmacam I SHEKS alam pene Mi memiliki

karakteristi ﬁ ail jents: be Yiang, dialami keluarga dengan
anggotagke megalamll__ganggual JiWassiie VE (2008). WHO
j ,ﬁ i typekan_subjektif dan beban objektif.
Beban subjektif mertip b W DEkubUTgan dengan reaksi psikologis

®hilangan, sedih, cemas, malu, stress dan

membagi beb

anggota keluarga, seperti perasae
frustasi. Sementara beban objektif meliputi gangguan hubungan antar anggota
keluarga, keterbatasan hubungan sosial dan aktifitas kerja, kesulitan finansial dan
dampak negatif terhadap kesehatan fisik anggota keluarga. Penelitian ini
menyebutkan keluarga merasakan beban psikologis yang dinyatakan dalam

bentuk perasaan jengkel, marah, malu, menderita, takut, khawatir dan berat/sulit
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selama merawat anak dengan autisme. Berbagai macam perasaan tersebut timbul
silih berganti dan berulang-ulang berdasarkan penyebab yang dialami oleh
keluarga dan dipengaruhi oleh karakteristik partisipan, seperti jenis kelamin dan
tingkat keparahan autisme yang dialami oleh anak. Suatu saat keluarga akan
mampu mengatasinya, namun disaat yang berbeda keluarga merasa tidak mampu

untuk melaluinya, dan hal te

mempengaruhi kualitas hidup keluarga
asil penelitian ini dan

ne lebih dari sepuluh

sebagai caregive K
menyatakarn 3
% 'rem kecemasan

1K beban "Vahg da diid ikasi dafa I seperti

. beban_fimansial, DEbankSosialfdan beban.waktu akteristik

ang Serupa gan jenis BERANNO menurut WHON2008). Meskipun beban

falami : ) pendapa 008) yang

n adanya dg 4 fisik anggo ga sebagal

b i beban objé Ja selama m nak autisme
daIaMIltl I gangc _~-. anhuta tetapi hanya
berbentuk nade “( : 4 3 pada h ga dengan gangguan jiwa

menurut V’

fisik keluargavll
(56

yang sebagian besar a

erhadap kesehatan

karakteristik partisipan
nderung mengambil alih seluruh

tugas perawatan anak sehingga sering merasakan beban psikologis yang
berlebihan dan lebih mudah merasa lelah saat merawat anak autisme. Gray (2003)
memperkuat hasil analisis ini dalam pernyataannya bahwa keluarga akan
merasakan masalah kesehatan secara fisik sebagai dampak stres yang terus

berkelanjutan atau merupakan kumulatif beban psikologis yang selalu berulang.
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Beban finansial yang ditemukan dalam penelitian ini, seperti penggunaan uang
untuk kebutuhan anak autisme, pembiayaan pengobatan dan terapi rutin anak
autisme, pengeluaran untuk pemenuhan nutrisi khusus anak autisme serta
pembiayaan sekolah khusus untuk anak autisme juga menggambarkan kemiripan
dengan kesulitan finansial yang dirasakan sebagai beban objektif pada keluarga

yang merawat anggota ke ganguan jiwa menurut WHO (2008).

Keluarga merg (g r b i gutuhan finansial selama
perawatan k dan berlangsung terus
ty ditemukan sedikit
2 (an anggota
autiSme terdapat
aan kel I ebutuhan

di sekolah khus

aktivitas

Uubungan

jiwa. Keluarga

ersahengan keluarga
isme akibat adanya

gl yang Ka ; eli berupa
V pada caregiu dan % e safna dengan pe

pasien gang

e .' .1! A G

ketakutan

dan menyeban

sosial tersebut diras

ku yang kurang baik

ujbi tempat umum. Beban

bentuk ketidakbebasan untuk
bersosialisasi dengan lingkungan se

Selain itu, dalam penelitian ini juga diidentifikasi adanya beban waktu, dimana
keluarga harus mengorbankan waktu pribadi dan kebebasan pribadi selama

merawat anak dengan autisme. Beban waktu ini identik dengan beban objektif
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keluarga yang merawat anggota keluarga dengan gangguan jiwa menurut WHO
(2008), vyaitu adanya pembatasan aktifitas kerja karena keluarga harus
menyediakan waktu untuk merawat anggota keluarga yang mengalami gangguan
jiwa. Kondisi anggota keluarga yang mengalami gangguan jiwa maupun anak

yang mengalami autisme membutuhkan perhatian yang intensif dan

berkesinambungan, terkait de# 3ian, proses pengobatan dan pemenuhan

kebutuhan sehak ebagai caregiver harus

menyediaka kepentingan pribadi

selamaime

enemukan satd Ke'dalag gori beban

pUN Deban OBjektif : an pikiran.
ran yangméirasaka i 3 I I pikiran
0 berasal

uh dan b elama 2 KA utiSme serta B
atitisme, ] ‘ 3 perhent keadaan

Eme. Berdasag kan terhadapipisa stik yang
diWaka beban p e dalam beb jektif.

~of

Penelitian ini i Si
telah dilakukan oleh k :

dan metode merawat yang digunaka

k dengan autisme yang

atan, jenis kebutuhan perawatan

Tema 2: Tujuan perawatan

Penelitian ini mengidentifikasi cara keluarga dalam merawat anak autisme
didasarkan pada tujuan perawatan, yaitu membantu anak dan menjaga keamanan
anak. Hal ini sesuai dengan pendapat NASD (2002), bahwa kondisi anak autisme
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membutuhkan bantuan dan perlindungan dalam berbagai tingkat kemampuan.
Sementara ASA (2003) menyatakan bahwa dengan membantu anak autisme
dalam melakukan kegiatan sehari-hari dan disaat anak autisme mengalami
kesulitan serta pemberian reinforcement yang tepat akan memberi kesempatan
bagi anak autisme untuk berlatih secara bertahap dan berkembang menjadi

individu yang mandiri secasa gndisi dan karakteristik anak autisme

menjadi dasar peiti anak autisme mencukupi

kebutuhan itian ini menampilkan
bahwagaha ' ) butuhan pribadi
da an dan pergi
h dikuasali

yang sesuai

an mendidik anak untuk Jmandiri dan

an ke A ai'mandiri, tanpa ahy keluarga

o d

8 keamanan Whgat penting
dkmg ole A (2003) yang
N

{ autsime harus mampu

nak autis be
M’ hamjgotef
£y

menyatakan b8

M
untu

menciptaka nak dengan autisme
kurang memil

U = rti bahwa anak autisme
tidak dapat memperKi W 2 disi di sekitarnya yang dapat

menimbulkan berbagai bentuk bahaya bagi dirinya. Sehingga keluarga dalam
merawat anak autisme harus memodifikasi lingkungan menjadi tempat yang aman
dan jauh dari benda maupun suasana yang dapat menimbulkan cidera pada anak

dengan autisme.
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Tema 3: Jenis kebutuhan perawatan anak

Hasil penelitian ini telah mengidentifikasi cara perawatan dengan memenuhi jenis
kebutuhan perawatan anak autisme dan dikelompokkan menjadi dua jenis, yaitu
kebutuhan dasar dan kebutuhan pendidikan anak. Kebutuhan dasar tersebut terdiri

dari kebutuhan akan kebersihan diti, nutrisi dan istirahat. Hal tersebut sesuai

dengan pendapat Sebasti

autisme seperti - ' adi, keramas, membasuh
muka dap § erbagai kebutuhan
dasar usnya dikuasai

utisme dengan

nyatakan bahwa kebutuhan anak

ta dalam

arga har

sput. A etapi an usia dan

menuhan kebutuhai, oléflkeldarga, akan membuaf anak sme dapat
De demikian pemenuhan

gsar a IS me 3 Salg jenis

keluarga. d

g harus

gpenuhidalam perawat

-’

Selam

dengan autisme
komprehensif. Pembelaj
diperoleh bila keluarga ikut berperan serta dalam proses belajar anak, karena
keluarga akan menjembatani pendidikan yang diperoleh di sekolah untuk
diterapkan di rumah. Keluarga yang mengantar dan menunggu anak selama jam
sekolah berlangsung akan dapat melihat perkembangan anak saat belajar dikelas,
saat anak berinteraksi dengan teman sekelas dan guru sekolah. Hal tersebut akan

memberikan informasi yang tepat saat keluarga membantu anak mempersiapkan
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kebutuhan belajar. Persiapan belajar anak setiap hari untuk menghadapi pelajaran
di sekolah, misalnya dengan melihat jadwal, menyiapkan buku pelajaran dan
mengontrol serta mendampingi anak autisme selama belajar di rumah akan
menumbuhkan hubungan emosional yang erat antara caregiver dan anak autisme.
Sehingga kebutuhan pendidikan anak autis merupakan salah satu jenis kebutuhan

yang harus dipenuhi keluarge avwat anak autisme dan mengakibatkan

anak merasa nyai d \ ela £3 jar.

gtng \“‘\!}‘” awat ang autisme dalam

il a pilihd go0ai Cak elal] keluarga

awat anak. Berbagai m ane di ala ian ini tidak

Deda _dé etod di ala : aken tugas

sehatan arga meaurutiege 1998), vang terd

H litian ini etode yang

Wan keluarga
dalam.“awa ,\ per@ngan anak. Hal
ini sejalan 8 "fm am“ yaitu mengenal
gangguan g asil penelitian ini

menyebutkan v'
m‘a 3

perkembangan keseha

pokok.

danya ketidaknormalan
rganya dan dapat digolongkan
menjadi tiga kelompok, vyaitu gangguan perkembangan bahasa, gangguan
perkembangan fisik dan gangguan pemenuhan nutrisi. Keluarga pada umumnya
menyadari bahwa terdapat gangguan pada salah satu anggota keluarga saat anak
berusia satu setengah sampai tiga tahun, karena pada usia tersebut seharusnya
seorang anak mulai dapat berbicara, dapat diarahkan perilaku fisiknya dan

meningkat kebutuhan pemenuhan nutrisinya. Semakin cepat keluarga menyadari
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bahwa kemampuan anaknya tidak berkembang seperti anak lain, maka semakin
cepat pula keluarga akan menyadari akibat yang dirasakan keluarga dengan

keberadaan anak autisme serta mengenali fungsi keluarga yang terganggu.

Hasil penelitian yang lain mequa adanya usaha keluarga untuk mencari

informasi dari berbagai ahyi salah satu anggota keluarga
mengalami . ( r i (1998) dalam tugas
kesehats 0a . g hakus secara dini
meng i ids A Ja 3 jadap keadaan

ma 8 3 7 ; ; epai. Keluarga

ISmeyang me keputusan

an infort dialami oleh
e sesaaimsetelah e Aad gangguan

erkembang eputusa g aErmformas pakan sifat alamiah

k me y.rinci dan

an pe

aha untuk prsebut sejala pendapat

CWQS) yang cara untuk W‘angkan rasa
ketid lan : iﬁ“ "\. anghr perkembangan
adalah g:; M dgalesumber. Informasi

yang akur ertl saudara, tenaga
kesehatan da
kehidupan bersama ang

Penelitian ini menemukan beberapa upaya keluarga dalam memberikan perawatan

tuk mampu menjalani

ilki anak autisme.

bagi anak autisme dengan mematuhi aturan perawatan yang disarankan oleh
dokter dan petugas kesehatan yang lain. Upaya tersebut sesuai dengan tugas

kesehatan keluarga menurut Friedman (1998) yang ketiga, yaitu memberikan
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perawatan kepada anggota keluarga yang sakit dengan membantu memenuhi
kebutuhannya. Merawat anak dengan autisme harus memenuhi beberapa aturan
untuk menyesuaikan kondisi fisik anak autisme. Aturan yang diikuti oleh keluarga
meliputi pantangan makanan, membawa kontrol ke pelayanan kesehatan,
memberikan obat sesuai aturan dan mengikuti terapi secara rutin. Akan tetapi,

ternyata tidak semua kelug aturan perawatan tersebut. Keluarga

yang tidak megq i ! o aknya untuk melanggar
aturan terse Pelanggaran tersebut
dalam gén¢ j a0 arg Mg autisme dengan
kegul 2 i autisme tidak

nerna RENQKO 2SS elt AKaNG ngga partisipan

but U anan agar

bahwa Keltarga elakukan

nutrisinya terp@auhiS8Dalafl¥ arti

gran a akanan terte amuagteta juan jencukupi

@ K &
a merawat, Wnemberikan

kenyadn pad , ﬁ| ,1 ||| berihvariasi kegiatan,
tetap melak gen_melibatkan anggota

H litian ini

keluarga da , i dengan makna dari
tugas kesehatv ey ﬂ umpat. Friedman (1998)
mengatakan, keluarg e W D hkan suasana rumah yang

menguntungkan untuk kesehatan dan perkembangan anggota keluarga dengan
memfasilitasi kebutuhan setiap anggota keluarga serta tetap saling mendukung
dalam berbagai situasi. Memberikan kenyamanan pada anak autisme diwujudkan
dengan penuh perhatian terhadap anak dan memberi petunjuk bila dirasa anak
autisme belum bisa melakukan suatu kemampuan dan memenuhi keinginan anak.

Anak akan merasa senang dan nyaman dengan situasi yang penuh perhatian dan
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kasih sayang, dimana hal tersebut akan mencukupi kebutuhan emosional dan

mendukung perkembangan psikologis anak autisme ke arah yang lebih baik.

Modifikasi situasi lingkungan di rumah selama merawat anak autisme dilakukan

dengan menciptakan suasana papat mendukung konsentrasi anak selama

belajar, memberikan_prg ahap dan meminimalkan gangguan

selama ana odifikasi lingkungan
okus pada suatu
menerima dan

da kenda yang

arga_perlu me : gam yang lai dengan
“butuhan’e : e lebit lajar dan

pRemampuai.baru yafig milik.9gmentara autisme

ang cende emiliki pala lapib€lajar yarigimenoton padagSliatu cara,

jikan an dalam

ar perti AN Aro ¢ 3
wtivitas yang menur A nyn mengisi wa anak dan
meampuan na ifkeégiatan akan nWan referensi
dan M aktjvitaSyangdapai dilakuks nak a tismhﬁap hari dan hal
€4 »

tersebut.akain ankan.s 3 menyenangkan sehingga anak

dapat tumb

Komunikasi merupakan cara lal g digunakan keluarga dalam merawat anak
dengan autisme, mengingat bahwa anak dengan autisme mengalami gangguan
perkembangan dalam hal komunikasi. Komunikasi yang dilakukan keluarga
berdasarkan jenis dan cara. Jenis dibagi menjadi dua, yaitu komunikasi verbal dan
non-verbal, sementara cara yang digunakan adalah bahasa yang singkat. Hasil

penelitian tersebut digunakan oleh keluarga untuk menjembatani keterbatasan
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kemampuan komunikasi anak autisme yang menurut DSM 1V (dalam Handojo,
2003) adalah tidak berkembangnya kemampuan bicara dengan benar dan
pemahaman bahasa yang kurang baik. Sehingga keluarga dalam berkomunikasi
dengan anak autisme harus memahami ungkapan-ungkapan verbal tertentu,
penggunaan bahasa non-verbal yang biasa digunakan dan menggunakan bahasa

yang singkat namun muda at berkomunikasi dengan anak autisme.

Dengan demiki ' L Jalaimi hambatan komunikasi,
keluarga se : 3 a nikasi dengan anak
autis : ; : ra keluarga dan
anak 1 : i anak autisme
aapat

yang didakukan dle uagge selamasimerawat autisme

alam pengli ni adalahimembawa anaksattisme ke ayanan kesghatan yang
BN3 : ¢ layana Metode
a3, K ﬂ el. a8 menurut Frid%) yang
bal balik awmarga dan
Iembadyan «csehata :joﬂ‘\- anfaatkanwiayana nan kesehatan
tersebutke ffxﬁ mﬁh ar keluarga dan lembaga
pelayanan Noa asi tentang kondisi
layanan kesehatan akan

O KE k() d
dan cara pera S @ iU,
lebih mudah memaha U \EHJ 0 yang dihadapi keluarga selama

merawat anak autisme. Hubungan yang dekat dan saling memahami akan

akan Olg

VSuai dengan

keWaitu mempe

mendukung keluarga dalam menjalankan tugas pemeliharaan kesehatan bagi
seluruh anggota keluarga. Tidak terkecuali dalam mendukung pencapaian tumbuh

kembang yang lebih optimal bagi anak autisme.
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5.1.3 Kebutuhan keluarga dalam merawat anak dengan autisme.

Kebutuhan keluarga dalam hal ini merupakan sesuatu yang harus dipenuhi agar
caregiver dapat menjalankan peran merawat anak autisme. Penelitian ini
mengidentifikasi kebutuhan keluarga selama merawat anak yang mengalami

autisme dalam dua kelompok, yaitugdukungan sosial dan finansial.

Tema 5 : Dukungan Sos

Dukungan

Jengan autisme dibagi
menja angydiharapkan oleh
care penelitian ini sedikit

iz akuiks yu (2005) yang

an - EDagal el arga dalam

aK autisme berasal dafi@ihakgk€luarga, tema . Sumber

asal dagi A dan tetangga gidak te fikasi da glitian ini,

eluarga glitian emie an pada

‘ 1
0 Sluarga Iinti™e ltiarga yang
- IU awath@hak autisme. , persepsi

kerahwa tetangQe i i tentu bisa rmi apa yang
dialam a "pi'r . ahg ampa -.‘gh p pan satu dapat

anielelt teman maupun
tetangga seba 3 i
sosial keluarga M i o

Sementara bentuk dukungan yang diharapkan berupa pemenuhan kebutuhan

dukunga

atu rumah un

memb

ebutuhan dukungan

pribadi caregiver. Kebutuhan ini sejalan dengan pendapat ASA (2003), yang
menyatakan bahwa caregiver anak autisme membutuhkan suatu tempat khusus
untuk bersantai sejenak dan keluar dari rutinitas perawatan anak autisme.

Meluangkan waktu untuk melakukan kebutuhan pribadi dirasakan sebagai
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kebutuhan yang sangat penting bagi keluarga yang terlibat dalam penelitian ini.
Melakukan kegiatan yang bersifat pribadi seperti yang disampaikan beberapa
partisipan penelitian, misalnya berjalan-jalan, berbelanja dan lepas dari mengasuh
anak autisme sesaat akan menjadi suatu kegiatan yang memberikan suasana
berbeda dengan rutinitas merawat anak autisme, dimana selama merawat anak

autisme caregiver menghahis aktu dan tenaganya untuk memberikan

perhatian penul Ivitas yang sifatnya pribadi,

caregiver ¢

Jal AU 2 A
: : d pé embali tenaga baru
sehinggea si A an it 2 s'
a0 1Al S

aldatam penelitian TRikdiidgntiTikagiiSebagai suatu KEDHEAS

hagl keluarga
Erawafgé epganfautiSmedelan di gkkan dua, yaitu

ang dibutuhke 1 penggunaan uang. Hasilpenclitian ini sejalan
gendapat RO@ s (2008 a pahwa biaya pobatan anak
N falam bentuk @ay A iyl sangat besa handingkan
de'luI mbiayai hid® : disebabkan Hrena kondisi
anak *m 4;1;; ccaraabilogis Henbeda nahrmal, sehingga

dibutu sejuim!a ano sanVak ‘dalai enuhi kebutuhan

khusus anak™®e B lah
penelitian ini M;‘
g sifatny

mainan dan nutrisi yan

Oleh keluarga dalam

eme gobatan, sekolah, terapi,

U v
i tif lebih mahal dan harus dipenuhi

untuk jangka waktu yang lama. Sementara sampai dengan saat ini di Indonesia

belum ada suatu produk asuransi yang dapat memfasilitasi pemenuhan kebutuhan
anak autisme. Sehingga merupakan hal yang wajar bila aspek finansial menjadi
kebutuhan bagi keluarga yang merawat anak dengan autisme.
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5.1.4 Sumber pendukung yang telah digunakan dalam merawat anak dengan autisme.

Hasil penelitian ini menyebutkan bahwa sumber pendukung yang telah digunakan
dibagi menjadi dua bagian, yaitu asal dukungan dan bentuk dukungan. Kehadiran
sumber pendukung sangat bermakna bagi keluarga yang memiliki anak autisme.

Seperti yang disampaikan oleh \ahyu (2005) bahwa dukungan sosial yang

adekuat mempunyai perad gsar terhadap penerimaan diri orang
tua yang megi a % ga dengan sumber dan jenis
dukunga sendiri dan segala

sesuajiifya j[e Ak g tkan dukungan

dari 8 ersek ‘ jadiran anak
3 uarga.

dukungar

yang.te pergunakari@lekeluakg M grasal dari

Sternal ke dari keluarga

an keluargad : Kksternal  duk®t peyasal dari
at umum daj A asil ini seru an temuan
pe'luI ang dilakuk ang menya hwa sumber
pendud/k . @W Sa an hidup, anak,

orang t Btan00 entara penelitian

yang dilakuKke endler, NIVEES, dan, Pre B05) menyatakan bahwa
sumber penduktneg * . } attisme yang cukup akan
memberikan kenyamanan v dimana bisa berasal dari keluarga,
teman, teman kerja dan orang lain disekitar kita. Kedua hasil penelitian di atas
mendukung hasil penelitian ini berdasarkan ruang lingkup sumber pemberi

dukungan, khususnya dukungan secara internal dan eksternal untuk masyarakat

umum.
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Penelitian ini menemukan adanya dukungan dari kelompok masyarakat khusus,
yaitu masyarakat yang mengetahui, dekat dengan sumber informasi serta memiliki
aktifitas yang berhubungan dengan autisme. Kelompok masyarakat tersebut
termasuk guru sekolah anak dengan kebutuhan khusus dan terapis anak autisme
yang belum teridentifikasi pada dua penelitian sebelumnya. Hal ini dapat

dipengaruhi oleh karakteristi gimana seluruh anak autisme belajar di

sekolah dan megjal@ni a arga akan berinteraksi dan
memiliki h - P ) terapis anak autisme.

endukung akan
dikan maupun
mgkatkan
pilan Ke

dukunda

e gtikungan ya i <a: arpepenelitian ini D8 ukungan
o a1, dukungan a B tulkuRgan pengharga dukungan
ins'Hifl. Hasil i 3 gn pendapat IH‘1994) yang

menya

'a':;uh terdif" dari dukungan
informg 3l EMOSIG nharos ' trimen ementara hasil
penelitian W3 ngan sosial terhadap
orang tua yang

) 1 '
informasi. Perbedaan y;rg

(2005), yaitu pada penelitian ini ditemukannya bentuk dukungan penghargaan

, fisik, psikologis dan
elitian yang dilakukan oleh Wahyu

sebagaimana yang disampaikan oleh Bart (1994). Dukungan penghargaan
merupakan bentuk dukungan yang memiliki nilai tertentu dalam menumbuhkan
motivasi keluarga untuk tetap merawat anak autisme, yaitu dengan adanya
persetujuan terhadap ide keluarga dalam merawat anak dan pemberian dorongan

kepada keluarga terkait kondisi anak autisme. Pengelompokan bentuk dukungan
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dalam penelitian ini didasarkan pada dampak yang dirasakan keluarga saat

memperoleh dukungan.

Bentuk dukungan yang sama menurut Bart (1994), Wahyu (2005) dan hasil

penelitian ini adalah adanya_gdeKliagan informasional terkait jenis layanan

pendidikan, kesehatan d t . ebih luas Bart (1994) menyatakan
bahwa duk ig : A am bentuk pemberian
nasehatape A v Jemgan anak autisme.
Pada : ' 2 Jengan anak autisme
frasa Rar : al arasemosional,
gga_dtkelompokkan ke : jukinga i ementara
UMental seBagai p afi*pemberian™g gsung dalam

tuan fipamsial ataUSknat pkung gleh _Bart (19€ /U (2005)

an hasil pei an ini. Keluarge meémbutuhka gan finansial untuk

ebutu & y Khusus™e Berbagai
wkungan yang r-ik % g& BN akan menudedekatan
eglver denga hal terseb emberikan

kekuadan teq ,--_ Lol ictag emhhankan kualitas
4 e

5.1.5 Hambatan yang guﬂp@‘ Wtisme.

Hambatan merupakan berbagai hal"yang ditemui dan menimbulkan kesulitan bagi

keluarga selama merawat anak dengan autisme. Penelitian ini mengidentifikasi

dua jenis hambatan, yaitu adanya tuntutan perawatan dan respon masyarakat.
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Tema 9: Tuntutan perawatan

Keluarga sebagai caregiver sering mengalami kendala saat harus memenuhi
tuntutan perawatan anak autisme, yaitu pemeliharaan kesehatan, pemenuhan
nutrisi, pemenuhan istirahat, penjaminan keamanan, membawa anak ke tempat

umum, memahami anak, mendidik anak dan kondisi fisik caregiver. Hasil

penelitian tersebut sejala ASA (2003) yang menjelaskan bahwa

keluarga sebag

perawat 3 ‘ asi dalam keluarga,

mendj u : A0 um @an memikirkan
asa ea a ol seébut muncul

Derdes kondisi 03 : stik anc

Hneli i il tuntlifaniln 2 pak ha
] dll

0a untuk berifiter ggalanalks Dala elitian.dnl, partisipan
*mahami aRakKarcaaena ti alit  ditebak dak dapat
d an apa keingi 3 H nr AERASA (2003) but karena
keu puan ana S De aksi dan bUikasi untuk
menyampai f;;.' annyamida abuimen Hi"‘h at%ﬁeluarga, karena
keluarg erasa menaalami nlaks atiapa Yang dilakukan untuk
berusaha merma ana ak
juga tidak in
a Seébag

dirasakan oleh keluarg

gpuhi beberapa tuntutan

d
]

na dengan

api dilain sisi orang tua

‘ a. e cal're
‘anak- tan Mn apapun. Hal tersebut
» uhng

bertekad untuk mengambil tanggung jawab penuh terhadap perawatan anak.

menyiksa saat keluarga sudah

Penelitian ini mengidentifikasi beberapa tuntutan dalam hal  pemenuhan
pemeliharaan kesehatan, pemenuhan nutrisi dan istrahat, penjaminan keamanan

dan mendidik perilaku dirasakan memiliki kemiripan karakteristik dengan
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pendapat ASA (2003) yang menyatakan bahwa memenuhi tuntutan dalam
mendidik perilaku anak anak autisme untuk bersikap lebih baik sangat sulit dan
penuh tantangan. Keluarga mengalami kesulitan dalam mengendalikan perilaku
anak yang agresif dan berlebihan seperti saat anak menolak untuk tidur dan
berisitrahat di malam hari, menolak untuk mematuhi pantangan nutrisi, menolak

untuk dibawa ke pelayanag gerti pemeriksaan gigi, menolak untuk

menjauhi barapgsiaf: § elakukan hal-hal yang

menggangg 3 a sedih dan gagal saat

tidak 1 1 ¢ ; yalllal ini dipertegas
depgs Tl § ) h ;1F: r merasa sedih
herleb - adap . 2 pulikan akibat

) g tidak dikeng
atutan lain yang sama de pEADapatfASA (2003) adalw anak ke
cmpattimu 0 diraSakan sebagal stiatu il tersendiri

. Peri 1| abi ) libawa ke

mpat um sering

merasa malu dan haru i iy pada orang at perilaku
anwm. Sehingga hal: te ‘ ¢ rat dalam hal

mendidik pesilak ,(Efr: amn: S . ntutan yang berfokus

n terganggu, keluarga

ang harus dipenuhi.

' engasuhan anak dengan
3 stamina yang cukup, karena

ne akan menguras tenaga fisik caregiver.

pada ang

Kelelahan fisi
autisme. Caregiver

merawat dan mendampingi anak at

Tema 10: Respon masyarakat

Respon yang diberikan masyarakat terhadap keberadaan anak autisme dalam

penelitian ini menjadi kendala yang ditemui dalam merawat anak dengan autisme
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dan respon tersebut ditampilkan dalam bentuk publik stigma. Publik stigma
menurut Corrigan dan Watson (2002) merupakan penilaian masyarakat terhadap
kelompok tertentu, dimana penilaian berdasarkan sosial budaya yang dianut.
Publik stigma yang ditemukan dalam penelitian ini adalah upaya masyarakat
untuk menghindari interaksi dengan anak autisme. Masyarakat masih banyak yang

dapat mentoleransi perila ang ditampilkan anak autisme sebagai

sebuah proses g jaci akibat ketidakfahaman

masyarakat I autisme. Sehingga

masyaraka ‘ . i engan anak autisme.
Kelu 3 3 i s nistigma yang
sama g K berinters as Hal tersebut

merasa an diri alu dan

ardampak pada pembataSan itaggkeluarga mauput
Jan mas atighlal Al seSUaifdenganifpe : 63, dalam

yangamenyataka > yang HiKi autisme
% *Mbatasi kesempatan & e < Derintegrasi ‘dengarn_Kehidupan
o] arakat sebagai pa M Agan yang menghindiran anak
au%”I al ini menj2arsEEmil [karena di lain S'Wrga sebagai
'J;e ﬁ 5 ‘ 2pgan “:1;%* n%

Sumbe ".killlvnm"it'v----nilFl"'m it me.

5.1.6 Cara penyelesaian mas%‘ \Eﬂ# I&tuk menghadapi hambatan yang

ditemui selama merawat anak dengan autisme.

caregivi a memanfaatkan

Penelitian ini mengidentifikasi tiga cara mengatasi masalah saat merawat anak
autisme, vyaitu modifikasi cara, mekanisme koping yang digunakan dan
pemberdayaan keluarga. Hal ini sedikit berbeda dengan yang disampaikan oleh
McCubbin dan Petterson (1985, dalam Twoy, 2007) yang menyatakan bahwa

keberhasilan tingkat adaptasi keluarga yang memiliki anak dengan autisme
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dipengaruhi oleh strategi koping keluarga secara internal dan eksternal. Setelah
dianalisis lebih jauh, tiga cara yang ditemukan dalam penelitian ini seluruhnya
merupakan bentuk dari strategi koping keluarga secara internal. Sementara koping
keluarga secara eksternal tidak dijumpai, hal ini dikarenakan masih adanya publik
stigma dimasyarakat terhadap keluarga yang memiliki anak dengan autisme,

sehingga keluarga kurang dag an lingkungan sebagai strategi koping

eksternal keluarg

ara ! 0 dig e : aSi dala yang
elama anak de iSiTie elitian ini

pahwa modifikasi care di an dalam hat*g atan, nutrisi,

an eme alasa akgkan e i, Peng podifikasi
Teamaer: anak denga kan'e ASA ) dengan
da Bfiikiran balWwa fitan metode Yk asii tentang
o a mengahaddpi¥ kes H e BMerawat anak . Sehingga
cawnak autisme e mbuka plklrwap berbagai
piliha aya J‘ an a : ! ”-“_"h nya disesuaikan

dengan

70 , ot

Caregiver sebagai orang terdekat d autsime, harus selalu mengevaluasi respon

gkan kekuatan,

anak saat mendapatkan perawatan, saat dirasakan cara yang digunakan kurang
atau tidak efektif, disaat itulah modifikasi cara diperlukan. Modifikasi cara
pengobatan dilakukan oleh beberapa keluarga setelah mengetahui ternyata obat
yang diberikan tidak memberikan efek yang diharapkan atau karena keterbatasan

biaya. Beberapa keluarga memodifikasi cara penyajian nutrisi dengan cara yang

Universitas Indonesia

Pengalaman keluarga..., Rizki Fitryasari PK, FIK Ul, 2009



130

disukai dan menarik bagi anak autisme, sehingga kebutuhan nutrisi tetap dapat
terpenuhi. Modifikasi cara yang lain dilakukan dengan melakukan distraksi pada
perilaku anak yang tidak diharapkan. Seluruh modifikasi tersebut memiliki alasan
yang berhubungan dengan prognosis pengobatan anak, pertimbangan keamanan

anak, kecukupan biaya dan ketidakpatuhan anak terhadap program terapi.

Tema 12:

MekaniSine , ; 3 keluarga dalam

mendhade 3 3 3 ngan autisme.

al, Imembatasi

an hasil

yang dilakukan oig keluarga

yang menyate

iliki an e ak ai ategi ju strategi
pasifaSetalah ‘i ad8bih_jauh, keld

als enBltrZn™ini ditem(ke Wa strategi

[ M 1RO menjadi ca onstruktif

da'luI ktif, yang tIe : an Twoy (20 Htuk strategi

kopin#mif ‘(i,.r oNns sampa ra&eluarga dengan

mencoh bart S 03 alvane ai anak, berusaha

untuk lebih™saha 0ba,Lint . nd*l an anakedan aktif mempelajari hal-
hal baru yang% gan pel 2 isme. Strategi koping ini
r

sangat baik dan membe gatang” jelas dan cepat bagi anak autisme

gunakan

<8 ategi koping

2

30
©da

tif maupun g

maupun keluarga yang memiliki anak autisme, namun membutuhkan pengalaman
hidup dan perawatan anak autisme serta kreativitas yang tinggi dari keluarga.
Hasil penelitian ini menunjukkan keluarga yang memiliki anak autisme lebih dari

satu, cenderung menggunakan strategi koping aktif konstruktif.
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Sementara bentuk strategi koping aktif dengan cara destruktif dilakukan dengan
melampiaskan kemarahan secara verbal maupun fisik kepada anak autisme. Hal
ini sejalan dengan pernyataan Twoy (2007) dalam penelitiannya bahwa strategi
koping aktif akan dapat mengatasi peristiwa yang membuat caregiver merasa

tertekan dan stres, karena cara ini akan mengintervensi secara langsung sumber

stressor tersebut. Perilaku_uag pilkan keluarga akan menyalurkan

perasaan tertekag mper stressor, dalam hal ini

akan menimbulkan

adalah ana
penyesalan > 3 : me tidak dapat

diper i O

Koping Pasif. de cargikonstruktire i beberapa

ngan melakukan MEnd@katagiSecara spikitual sepenti ap pasrah,

dengan destruktifid@ilakukan

entara it bentuk strategi "koping pg

batasi dari ore Dunn dan

= S U ()
VZOOD menyatakan M a‘e oping pasif Y@aie enurunkan
keWn dan tingka aat, tetapi jiWukan dalam
jangk tu # a aka ke solabn permasalahan

opiag yang digunakan

hubungan.iftcreise
dalam bent )dantidak imenyeles ermasalahan, bahkan
cenderung meU aBs wtang mekanisme koping
yang ditemukan dalarﬂ‘e‘l W S caregiver dapat menggunakan

berbagai cara stretagi koping untuk dapat mengatasi permasalahan yang timbul
selama merawat anak dengan autisme untuk mencapai tingkat adaptasi yang lebih
baik.
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Tema 13: Pemberdayaan keluarga

Pemberdayaan keluarga merupakan salah satu cara yang digunakan oleh keluarga
dalam menghadapi permasalahan selama merawat anak dengan autisme.
Penelitian ini mengidentifikasi tiga cara yang telah digunakan keluarga untuk

melakukan pemberdayaan keluargagyaitu komunikasi, bentuk pemberdayaan dan

pembagian peran. Temuag ung oleh penelitian yang dilakukan

Hulme (1999 n e a arga pada anak dengan
} U

s dengan pelayanan

lam keluarga,

s aaR pelayanan
an ag aasil | ini e j tem

Iripang.dalamiia : embali pe

kodisi kese
kese

p

(1999),

g jawab

<elliarga™Keluarga tefa akuke peran di dala arga sebagai

) cari uang, peg 213 - denga@mkautisme dan p aksanakan

peuI umah tanggs , Hm keluarga,
setiap mvid *e;; erasagdl . ; T"“ tz:%'ng jawab dalam

pelaksa BeLan ters SA b ity akan e pak pada ikatan

pagian pera

keluarga yang fat_dala Brawat anak dengan“attisme. Adapun bentuk
pemberdayaan yang , ' } ngan melakukan kegiatan
bersama seluruh anggota A v a #tin, pemberian supplemen baik obat
maupun makanan bagi caregiver, menjalin hubungan ketergantungan diantara
anggota keluarga dan bersama-sama merencanakan masa depan anak autisme.
Selain itu keluarga juga mengembangkan komunikasi diantara anggota keluarga
baik secara langsung ataupun melalui media untuk menyamakan persepsi terhadap

perawatan anak autsime.
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Penelitian yang telah dilakukan ini bila dianalisis lebih dalam terhadap hasil
penelitian Hulme (1999), didapatkan masih banyak komponen pemberdayaan
keluarga yang belum teridentifikasi dalam penelitian ini, terutama hal-hal yang
berhubungan dengan lingkup eksternal keluarga, seperti pemanfaatan layanan
kesehatan. Hal ini bisa diakibatkan karena saat di Indonesia belum banyak

lembaga pelayanan keseha posi sebagai advokator pemberdayaan

usnya autisme. Dengan

ayaan keluarga dalam

keluarga yang i . K

demikian kg

lingk t '
5.1.7 pan Kettrarga selama merad alkdENgan 3

mengidenti

i har@pan JKeluarga terhadap™a e, yaitu

terhadag gdan perkembangan ang

atiag a0
ini mengide 25 ﬁ e* a terhadap pe
i AUtisine mna ¢ bentuk kurikWhusus untuk
iRan yahnting bagi anak

asilan anak. Hal ini

gar lebih

sejalan

yang menyatav
d‘e

pada anak autisme adal

Ambarini, 2006)

aruhi keberhasilan terapi
elajar.

Kondisi yang ada saat ini, sebagian besar sekolah kebutuhan khusus, termasuk
sekolah untuk anak autisme masih menggunakan kurikulum yang sama untuk
sekolah umum, yaitu kurikulum dari Departemen Pendidikan Nasional. Hal ini

patut menjadi perhatian, mengingat kemampuan anak autisme jauh berbeda
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dengan kemampuan anak normal dimana ketidaksesuaian kurikulum dengan
kemampuan anak autisme akan menimbulkan beban tersendiri bagi anak dan
keluarga. Selain itu akan mempengaruhi pencapaian keberhasilan anak. Dengan
demikian harapan keluarga agar anak autis mendapatkan kurikulum yang sesuai
dengan keadaan anak autis bukanlah sesuatu yang berlebihan tetapi sesuatu yang

wajar dan harus menjadi perha

Tema

) keluarga yang
ebarapa harapan
pbanga i ‘ 1 atan anak,

anak, kemampian kd i a an-anak, Harapan

erhadag aLlti . jadi ; a4pendapat

an  terus

)8 st dan n1efs ; pal  tingkat

2

flan yang lebif
teruﬁeningkatan <@

baik ba®#ana iy‘r 0 ,..u;“

kema g A ; tisme...Se ga setelah anak

i merupakan keluarga

U yang lebih
ah

hal penguasaan

mencapai k

menguasai Stat 5 an vai pjadi harapa lrarga, maka akan tumbuh

motivasi selama3 autisme, dan keluarga akan
an®garu keluarga terhadap kemampuan

kembali menumbuhkan

anak.

5.1.8 Makna yang dirasakan keluarga selama merawat anak dengan autisme

Selama merawat anak dengan autisme, keluarga merasakan suka dan duka yang

silih berganti dan diwujudkan dalam bentuk makna yang dirasakan. Partisipan
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penelitian mengungkapkan dua jenis makna selama merawat anak dengan

autisme, yaitu makna positif dan makna negatif.

Tema 16: Makna positif

Makna positif merupakan upg puasan keluarga terhadap apa yang telah
dilakukan selamagsine t amgelerbagai situasi baik yang
menyenangk ; positif yang dirasakan

melipuiipe : , atian, merasa spesial,

meni Nas 3 h ara berpikir

t .‘ S A A. G QA v d 918 AL y nlngkatan

an yang telah difakukamsolehgifamid (1993)

flarga awat ‘anak deagan rei enta gukungan

a0 as piri Pehir A aspek _spiritua aill__keluarga akan

Whkan keyakiramsakea nd yang telah™@ akan dalam

anak autis me . ) gidsal optimisme

m“ikan masa def
a

kuat ra .‘p ‘f \iﬂ.lgh u

menda ahalcautie

Tema 17: Mam o’ F

Makna negatif merupakan cerminan ketidakapuasan keluarga dalam mengatasi

ggi dalam

emupuk hubianng semakin

merawat dan

permasalahan selama merawat anak dengan autisme. Makna negatif yang
teridentifikasi dalam penelitian ini adalah beban psikologis yang dirasakan oleh
partisipan. Hasil penelitian ini didukung oleh penelitian yang dilakukn oleh Gray
(1993, dalam Gupta & Singhal, 2005) yang menyatakan bahwa orang tua yang

memiliki anak autisme mengeluhkan memburuknya kesejahteraan emosional yang
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dirasakan selama merawat anak dengan autisme. Hal tersebut dipengaruhi banyak
faktor, seperti tidak adanya sistem dukungan sosial, kondisi anak autis serta
ketahanan fisik orang tua sebagai caregiver. Sebagaimana yang dialami oleh
partisipan kedua dalam penelitian ini, keluhan beban psikologis dirasakan karena
ketidakadekuatan sumber pendukung baik secara internal maupun eksternal

keluarga. Sehingga caregive grjuang sendiri dalam merawat anak

dengan autisme T 4 0y M merupakan penderitaan

yang sanga

5.2 Integrasi :
Bebers gma vang dihasi als an ini_dapat difefasSkaa gal bagian

dari ke : : perku@t*model adap gadigunakan

sebag A pikir da a . KiBluarga mesupakan S8 M adaptif
terb ifl dari i NEOSE gitput*dan aka aha untuke mengatasi

setiap ang had la flaan ana I dalam

kelua iterjemahkan ole tﬁ M Sﬁ ai stimulus f

merupaWan dari inp Sung akan m

lus yang

. Waruhi sistem
keluargauMela gstacdaptasi. :i.\ h’

Kemampuan keluar. h stimulus kontekstual
dan stimulus residual. | r} ekstual digambarkan melalui
kemampuan keluarga melakukan pe terhadap anak autisme yang didasarkan
pada tujuan perawatan, pemenuhan jenis kebutuhan perawatan anak dan berbagai
metode yang digunakan untuk merawat anak autisme. Selain itu, stimulus kontekstual
juga ditemukan dalam bentuk perasaan berduka yang dirasakan oleh keluarga saat
mengetahui anaknya mengalami autisme, berbagai hambatan yang dijumpai selama

merawat anak serta berbagai sumber pendukung yang telah digunakan oleh keluarga
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untuk merawat anak dengan autisme. Sementara stimulus residual digambarkan melalui
nilai dan norma yang dianut oleh keluarga serta masih kentalnya publik stigma di
masyarakat terkait keberadaan anak autisme di dalam keluarga. Stimulus kontekstual
dan stimulus residual yang ditemukan dalam penelitian ini akan memberikan pengaruh

yang cukup kuat terhadap perilaku adaptasi sistem keluarga dalam menghadapi

karakteristik anak autisme yang hgii arakteristik anak normal.

Penelitian inifb : oleh keluarga untuk
mengatasi b3 : & . g dariiproses adaptasi
sistem kel ATty i Care ¢ ayaan keluarga.
Ketigd 8 te[SBRUL merupakan gamiba 3 Jrut model

adap giSebut sebagai : enggunakan

jalur iipéan emgosimdalam g Gk ST dir dalam

kelugfga yang me KI anak ¢ at anak

denga filakuka : ang me elitian ini

denga frtimbangkan

yang tiWuai dengan asi keluargW‘ melakukan
pertimbanMcara ’_'i(

nkan-earalaiz uniuk m ai respon yang
diinginkan, sehingQa ? mi‘ Rasi.gara.

Keluarga beradaptasi teMr a a W %e!ngan menggunakan berbagai

macam mekanisme koping yang dala Zlitian ini ditentukan oleh sifat dan strategi

ima perawata gai respon

penyelesaian masalah terhadap sumber stressor. Pada umumnya keluarga akan secara
langsung mengintervensi sumber stressor dengan menggunakan strategi koping aktif
baik secara konstruktif maupun destruktif, akan tetapi beberapa keluarga juga memilih
menghindari sumber stressor dengan menggunakan strategi koping pasif yang sifatnya
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konstruktif maupun destruktif. Penggunaan kedua jenis strategi koping tersebut

didasarkan pada pertimbangan pemikiran dan emosional keluarga.

Selain kedua cara di atas, beberapa keluarga melakukan pemberdayaan anggota
keluarga dalam mengatasi hambatan yang ditemukan selama merawat anak dengan

autisme. Pemberdayaan keluarga telal, dilakukan oleh partisipan tiga melalui

penggunaan komunikasi yang.g arga, melakukan kegiatan bersama
seluruh anggota kelt@rga : af a saling memiliki dan
ketergantunga 3 3 lan peran untuk

mengatasi . : a ggota keluarga

untuk Jer , : ' 0 : embutuhkan

perti g berperan

seba

Penelitian 0l engidgatifikasi s a selama
merawa autisme sebads rptasi dalam O stem model
adapta etidakpuasa had H gmtalal dilakukan se awat anak
autismeu ikan oleh pa an g akna negatif Wentuk beban
psikologis.dnt 4,‘, g angh ako a'n‘:;h; ir se keluarga yang
mengikuti  penehiian o, ' erhadar capaian kualitas

kehidupan yang Eip ) an stka adi lebih sabar, lebih
perhatian dan lebih pasrahan dan peningkatan

kegiatan beribadah.

Pencapaian tingkat adaptasi dalam sistem keluarga yang memiliki anak dengan autisme
dipengaruhi oleh efektifitas sub sistem kognator dalam menghadapi berbagai macam

stimulus yang menjadi input dalam sebuah sistem keluarga. Keberhasilan keluarga
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untuk menjaga keseimbangan dan stabilitas sistem akan membuat keluarga yang

memiliki anak dengan autisme mencapai tingkat adaptasi yang optimal.

5.3 Keterbatasan Penelitian

5.3.1 Partisipan dalam penelitian inj besar adalah seorang ibu yang dalam

merawat anak autisme jampil semua tugas keluarga dan
kurang me ¥a ' a {al ini mempengaruhi

variasi ggla A b g seluruh  anggota

kelu o S Pe c
5.3.2 Sélurt Siy \$ e 3 kelwarga yang
! anak_autisme yang@satiang*bersekolah

agal seoralf@fpeke sehiigfa tidak™@ d tentang

ada yang

f seorangaearegivefmembagifdiri antaka peran erja dan

engasuh ag tisme. Halgtersebutmengakibatkan tidakiergalinya gata tentang

aan pad d a engan at
ini menggung -in M ley gagai metode gumpulan
Wya keterbatad dalam meWata melalui

waw akag !, W dan hsan data yang

b & i non-verbal selama
partisipan me' ' Mbabkan distraksi pada
konsentrasi peneliti t D Si

disampaikan oleh partisipan.
Sehingga seringkali peneliti harus melakukan klarifikasi terhadap pernyataan
partisipan karena peneliti harus membagi antara kemampuan mendengarkan dan
menulis.

5.3.5 Metode analisis kualitatif yang digunakan dalam penelitian ini membutuhkan
kemampuan yang sangat tinggi untuk menghayati dan membenamkan diri dalam

situasi yang dialami partisipan. Peneliti sebagai pemula dalam penelitian kualitatif
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sering merasa kesulitan dalam menentukan tema dan kategori berdasarkan kata
kunci dan konteks situasi yang disampaikan oleh partisipan, sehingga dalam
menentukan tema membutuhkan banyak bimbingan dari dosen pembimbing.

5.3.6 Keterbatasan ketersediaan referensi keperawatan terkait peran keluarga dalam
merawat anak dengan autisme membuat peneliti harus menggunakan referensi

selain keperawatan, dan ha

mnempengaruhi sudut pandang peneliti

dalam menyusug

5.4 Implikasi )
5.4.1 Pela ‘
\\. es berduka

menerus.
da keluarga yang dapat mgifipengaruhi

arapkan

peRgKaji masalah

ingan autisme. 'f

cﬁmanya unsur

Ttk menciptakan kemampuan
Y P

‘q @80Sial pada keluardame
@

In1'%|”I lain yang _Ctperoleidalan “penelitian ini a
pemberdayaag @f.

koping ieng “adaptif - Sehingoahast peheliti Nl dapat digunakan
sebagai dasar_pemrgembangen * i . pemberdayaan keluarga dalam bentuk

terapi spesialis yangrdapatdibaeie Ehip@iayvat spesialis jiwa.

5.4.2 Keluarga yang memiliki anak autisme
Perasaan berduka sepanjang kehidupan yang dialami keluarga sebagai hasil
penelitian ini dapat memberikan gambaran kepada keluarga lain yang memiliki
anak dengan autisme, bahwa perasaan berduka tersebut merupakan hal yang sulit
namun tidak berarti tidak dapat dihadapi. Sehingga dapat menumbuhkan
kesadaran pada keluarga untuk lebih siap menghadapi perasaan berduka dan
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mempermudah keluarga dalam melalui tahapan-tahapan proses berduka untuk

mencapai tahap menerima keberadaan anak dengan autisme.

5.4.3 Perkembangan llmu Keperawatan Jiwa

Penelitian ini menghasilkan berbagai informasi bahwa keluarga dalam merawat

anak autisme membutuhka an berdasarkan konsep dan teori

keperawatan tegi asil penelitian ini dapat

memperkay. p anak autisme dalam

konte - : : erkuat konsep,

g harus sai keluarga

T mbatan, anak o , seperti

emamplan  pemberda ar( pe aan mekanis Koping dan
ban melakuka odif & \watan enak yang ddkan oleh
pewelalui pelayanan-kesahatan raaupun”lembaga pelylutisme. Hal
tersebut™Mmenj lzrr jasa AmM me :i"q, lum™yang tepat dalam

pembe C m'lh&‘ﬁ'Awmﬁm“ﬂ-uilli.' Ul | v rga pada Jenjang
pendidikan keEperawwatan, sehing ‘ ak .dapat diimptermentasikan oleh perawat

dalam melakuka apé I .

5.4.5 Penelitian Keperawatan Jiwa Anak dan Keluarga

niliki anak dengan autisme.

Penelitian ini telah mengidentifikasi dampak perasaan berduka berupa jenis-jenis
beban yang dirasakan keluarga selama merawat anak dengan autisme yang akan
menimbulkan berbagai hambatan dan mempengaruhi optimalisasi keluarga dalam

memberikan perawatan kepada anak autisme. Sehingga berbagai bentuk beban
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keluarga tersebut dapat digunakan sebagai wacana dasar dalam penelitian

psikoedukasi keluarga yang memiliki anak dengan autisme.

Penelitian ini juga menghasilkan informasi tentang cara keluarga menghadapi
masalah selama merawat anak autisme ternyata dapat dilakukan dengan

menggunakan berbagai meiag g informasi ini dapat menambah dan

o pola adaptasi keluarga

memperkaya :
dalam memj ( ;
5.4.6 Kepi
I terhadap
ggunaan
ﬂ* e untuk
bah beban

sebagai

autisme

dasar untuk : b ; um khusus U

beda dengan K demi optimali’ embangan

ARAKEeRgan autisme.

N
Hasil e --—q..u..wmu-..m-} ] t terkait dengan
publik stigma “tentan ex “ anak.._a dalam keluarga yang
menimbulkanW v ja Keldarga akan membatasi interaksi
sosial dengan lingkungan. Sehifg harapkan informasi terkait publik stigma
yang dialami keluarga dalam penelitian ini dapat menjadi wacana bagi pemerintah
khususnya di bidang kesehatan untuk membangun suatu kebijakan yang dapat
mengatasi stigma bagi keluarga yang memiliki anak dengan autisme.

Penelitian ini juga menemukan bahwa beban finansial yang dialami keluarga

selama merawat dan memenuhi kebutuhan anak dengan autisme sangat berat,
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sehingga dikhawatirkan keterbatasan kemampuan ekonomi keluarga dapat
mempengaruhi upaya keluarga dalam memanfaatkan fasilitas pelayanan bagi anak
autisme yang tidak murah. Hasil penelitian ini diharapkan dapat menjadi wacana
bagi pemerintah untuk mengembangkan program asuransi bagi anak yang
mengalami autisme untuk menjamin pemenuhan kebutuhan anak autisme seperti

kesehatan dan pendidikan.

(N2
> <
< s

L ZaS>>
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BAB 6
SIMPULAN DAN SARAN

6.1 SIMPULAN

Keluarga yang merawat anak dengangautisme mengalami perasaan berduka yang

mendalam, menetap dan

he berulang-ulang sejak keluarga

mengetahui bahwa g autisme. Keluarga akan
melalui lima war, depresi dan

oleh keluarga

menerima. 3 i
apabilagée < "‘ A i , ; ) dan pemikiran
yang - perasaa ‘k duks i enyatakan

perased erhacap terhadap ker 3 nghadapi
kehi atang selama mergwat f@fak g@engan autisme. TaRapag Uka akan
diakigi an ta ene . dimane elyafga dapa xmahami keatlaan anak

autis pU mela 2 i Dersa auti
Perasaaw.k*a kembali : = & an berulang un keluarga
telah menWtahap Taeneri _f @menemui keadaan yang

menyebabkan ti " f embalt™Per; perduka. P ersebut dapat berasal

dari caregive

)efdtika yang muncul

; @ Wtif dan objektif, yang
lo 'i‘w’a' AN i

, finansial, sosial dan waktu.

kembali ditampilk
dirasakan keluarga secara
Penelitian ini menemukan beban piK¥am sebagai tambahan dari beban subjektif
berdasarkan pengelompokan beban yang telah ada. Setiap keluarga akan mengalami
dampak berduka dalam berbagai tingkatan sesuai dengan jenis, karakteristik dan

kemampuan adaptasi keluarga.
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Keluarga merawat anak autisme dengan menggunakan berbagai macam metode
berdasarkan pada tujuan tertentu untuk memenuhi berbagai jenis kebutuhan anak
autisme. Metode yang digunakan didasarkan pada pertimbangan untuk menciptakan
kenyamanan pada anak, menjaga komunikasi dengan anak, memodifikasi lingkungan,
memberi variasi kegiatan, melibatkan keluarga, mematuhi aturan perawatan, mengamati

perkembangan pada anak, menca embawa anak autisme ke pelayanan

kesehatan. Hasil perelitién I s hwe, beberapa keluarga yang
memiliki anak a idak mematuhi aturan
perawatan terutama dalam

hal pantan

Kelug 3 i ik i embantu

me il i i i anak autisme sendiri

dan me akd autisme,

sehi 1 3 ‘ ak aildiian Se - eluarga

juga aresimenciptakan lingKENG 3 agiianak autisme UMt rembatani
keterbat pemahaman : p kondisi gan yang
membaﬁ”I diri anak _autisme, " Selams: Fa\vat, keluar “ memenuhi

kebutuhan da ankan pentingnya

e
pemenuhan Keb¥ i dasar seperti ! A 2 Iri, Autrisi dan istirahat
dengan melibatkarn_“peran ke j ata anak autisme untuk
memenuhi kebutuhan G ' n pendidikan pada anak
autisme harus mencakup sistem prehensif dengan melibatkan orang
tua sebagai penghubung aktivitas di sekoiah dan di rumah, misainya dengan mengantar
anak saat pergi ke sekolah, membantu persiapan belajar, mengontrol dan mendampingi

selama anak belajar di rumah.

Kebutuhan keluarga dalam merawat anak autisme dalam penelitian ini ditentukan oleh
persepsi keluarga untuk memanfaatkan sumber yang ada dan tujuan yang ingin dicapai.
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Kebutuhan tersebut meliputi dukungan sosial dan finansial yang berasal dari keluarga
inti atau keluarga yang tinggal satu rumah untuk ikut merawat anak dengan autisme
yang. Dukungan sosial yang adekuat sangat diharapkan agar caregiver anak autisme
mempunyai kesempatan untuk melaksanakan kebutuhan pribadi, seperti istirahat

sejenak atau melakukan kegiatan yang dapat mengalihkan suasana jenuh selama

merawat anak autisme. Sementg asial juga merupakan kebutuhan vital

dalam jumlah yang awat anak autsime untuk

memenuhi berbag sekolah, mainan dan

makanan k
Sumbe g argt ik Clbiarea sarkan s gingkup yang

diguna : penelitian

ini adanya sumber pehdukung ararat KnuSls, seperti
guruls akyautisme. g ' jukungan
seca i ! ga(enge A i i g phargaan
terhatap keputusan keluarga selama merawat ana e dan duktine strumental
sepertl ayaan untu efne H to anak autis elitian ini

MQ dirasakan
eng 4?’ Al <o afinas ‘11"1‘ r:&a'n nasihat yang

dirasakan kelliare iRbETTKaRIKEdamalcn SecaramenosiOha a dikelompokkan

mengide'H? bahwa bentuk=dukingan cdidasarkan pada da

keluarga saa

ke dalam bentuk “dUREN0aN_caposi jasama dar™pembagian tugas melalui
komunikasi di dalam Ketéarga adaan yang saling mendukung,
sehingga caregiver tidak meras p bersemangat dalam merawat anak

autisme.

Kehidupan keluarga beserta anak autisme tidak lepas dari berbagai hambatan, akibat
begitu banyaknya tuntutan yang harus dihadapi oleh keluarga. Tuntutan tersebut
muncul berdasarkan kondisi dan karakteristik anak autisme dan ditemui dalam bentuk

kemampuan keluarga untuk memenuhi kebutuhan dasar anak seperti kebutuhan
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istirahat, keamanan dan nutrisi anak autisme yang membutuhkan tingkat kedisiplinan
yang tinggi. Kesulitan keluarga juga ditemui saat membawa anak autisme ke fasilitas
pemeliharaan kesehatan, membawa anak ke tempat umum dan kebingungan keluarga
dalam memahami keinginan anak yang tidak dapat dimengerti serta mendidik anak agar
dapat mengendalikan perilaku dan menjadi lebih mandiri. Hambatan lain yang dijumpai

belum memahami karaktersitik anak

keluarga adalah respon dari mg
autisme dalam bent | o ) Ungminenghindar dan menolak

untuk berinteraksi

Keluarga . : arga saat, menghadapi
berbag an aa alahysaat at arak ge Htisme. Keluarga

mengg ifikasi sehingga
kebulihan™anak tetap terpenuhi.
mekapts ¥ping ersifat positi fuktif,jpos [ Konstruktif
mau I uktif gura menca cimbangan.dala g rga akan
memberdayakan seluruh €le K berpartiSte ara aktif
melalu agian peran g A pertahankardasi yang
efektif SM bina hubunganskebe gamWang saling men M

keluarga. Pe%;r J"i'r a2 : “iﬁ;‘ p&i'

mengidentlfi D a ‘\Hun_m![!ummun“Aﬂllﬂ. C keluarga UntUk
aiic U ﬁ 1€ ]
a C

negara berkembang yang belum e askan perhatian terhadap keberadaan anak

an di dalam
tian ini, belum

0

mendukung pemberdayaa ga, dan hal ini sangat

dipengaruhi oleh karak apenclitian ini dilaksanakan di

autisme dan keluarga.

Selama merawat anak dengan autisme, keluarga menyampaikan harapan yang
berhubungan dengan perhatian dan perkembangan anak. Kebijakan pemerintah terkait
kurikulum khusus untuk anak autisme merupakan harapan yang penting untuk
diperhatikan mengingat sampai dengan saat ini masih banyak sekolah untuk anak
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autisme masih menggunakan kurikulum sekolah umum. Harapan yang disampaikan
oleh keluarga akan memotivasi keluarga untuk semakin menghayati perannya dalam
keluarga dan merasakan makna yang mendalam selama merawat anak dengan autisme.
Makna yang dirasakan keluarga dalam penelitian ini terbagi menjadi makna yang
positif maupun negatif. Makna positif dialami oleh keluarga yang telah mampu

menghayati perannya sebagai ke gcmakna bagi anak autisme, sedangkan

makna positif di alagi dukungan sosial secara

adekuat dari lingk

Secara 3 ’ i I lam penelitian
ini dapaidi : @ Ante eitiargo I ak dengan

autisg i, terb iri nroses dan

outp Keluarga. Input dalamm pe Ja bentuk

stim@lC ulus diwvu judke Jan kebe ] d sebagal

subs tim < 3 iail keluarga

meraatiamak-autisme setiap , perasas du ang dirasakan keluargahambatan

yang 0 keluarga selg at: 3 ne dan sumb@ tingan yang
dimilikiw. Stimulus restduatizreliputinormatean nilai yangweluarga serta
keberadaan stigma #*‘r';-;': 4gc 1 7?5& memperlihatkan bahwa

keluarga mehghadapissuattl keadaan yang luarebiasa be ak mudah untuk

dijalani. 7 o W\

Proses dalam penelitian ini digamba pagal cara yang ditempuh oleh keluarga
untuk mengatasi berbagai stimuius yang ada, meiaiui berbagai macam modifikasi cara
merawat, penggunaan mekanisme koping dan pemberdayaan peran serta fungsi
keluarga. Kemampuan keluarga dalam merawat dan menghadapi permasalahan akan
menjadi pengalaman yang sangat berharga dan menumbuhkan harapan baru saat
keluarga memiliki dukungan sosial yang cukup dari dalam keluarga maupun lingkungan
sekitar. Pada akhirnya akan sangat mempengaruhi output sistem keluarga dalam rentang
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adaptif dan inefektif, yaitu kemampuan adaptasi keluarga untuk dapat menjaga
keseimbangan dan stabilitas keluarga yang menurut Roy disebut dengan homeostasis.
Kondisi homeostasis tersebut akan membuat keluarga mampu mempertahankan kualitas

selama memberikan pengasuhan terhadap anak yang mengalami autisme.

Output dalam penelitian ini digagal bentuk makna yang dirasakan keluarga

selama merawat ang iMlmmerupakan indikator bahwa
keluarga belum ry : S angkan makna positif
mencermin 5 up dan tingkat
adaptasiyy

6.2 SARA
6.2.
ontek 3y pemberi

?kolah elengge tuk anak

endaknya dapa )agl keluarga saa gantar anak

terkait beb

i terapi unt g dirasakan

ntuk dapat

seI'IHI erawat angksERek( yang®seimiliki kel
memberdayak ﬁ mpon: ‘ A E na

melak e qm-vllwm.nn‘f'lﬂ“'" C keluarga SElama

k autisme dan

menghadapl DEMB&0AI_masale “ anark-gengan autisme. Kegiatan
tersebut dapat direaWsasi v y’% pengkajian deteksi dini
masalah psikososial keluarga anak autisme oleh perawat spesialis
Jiwa, penyediaan jasa konseling keluarga dan memfasilitasi pembentukan self-
help group untuk keluarga dengan anak autisme yang akan bertemu secara

periodik di lembaga layanan autisme.

Pihak pelayanan kesehatan jiwa di masyarakat seperti perawat spesialis jiwa

bekerja sama dengan perawat spesialis komunitas sebaiknya menyusun suatu
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program untuk menurunkan publik stigma di masyarakat guna memperkuat sistem
dukungan sosial bagi keluarga yang memililki anak autisme. Hal tersebut dapat
diwujudkan melalui penyebaran leaflet, deteksi dini dan penyuluhan berkala
tentang dampak psikologis yang dialami keluarga yang memiliki anak autisme

serta memfasilitasi pemberdayaan keluarga sebagai suatu sistem dukungan bagi

{ )
I apke nfaatkan hasil
S 8 ‘ an 3 ad s kurikulum

pagal 2lam  kelas

keluarga itu sendiri.

6.2.2 Bagi Perkery

aupun praktek di 'pigsyarakat sé€ara langsung. Perawat Spéslalis jiwa

pat atkar, il Bpefelitiag Bbagali an  untuk

bangkafee ) Keperawatan |iv konteks

dividu dan™Keltiargsme pangkan pendekatan “tmte elakukan
‘teksi dini ah A | g ejiwaan dak‘m;lrga yang
ﬁniliki anak _tengan amendajarkan kelu IM’Euk memilih
ategiPk opint A Me :i‘l* ha'rdayaan kondisi

ke ltiaraasseramoc crawaranaK adeng

Peraww g“ emn penelitian ini untuk
mengembangkan pentieks ala elakukan deteksi dini anak autisme

melalui observasi tumbuh kembang anak dalam keluarga, melakukan
stimulasi anak autisme sesuai dengan perkembangan usia serta melatih
keluarga untuk melakukan stimulasi pada anak dengan autisme. Sementara
perawat spesialis komunitas diharapkan dapat mengembangkan desain
yang spesifik dalam melaksanakan praktek keperawatan di komunitas
terkait dengan keberadaan anak autisme di masyarakat. Desain tersebut
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mencakup pelaksanaan kerjasama dengan petugas kesehatan terkait, unsur
pemerintahan, tokoh agama maupun tokoh masyarakat yang ada untuk
melakukan deteksi dini keberadaan anak autisme di masyarakat,
melakukan optimalisasi peran dan fungsi keluarga selama merawat anak
autisme, melakukan pencegahan peningkatan angka autisme melalui

perbaikan gaya hidug han tentang penyebab autsime, serta

ehatan yang lebih tinggi

melaku
ses { }
igliSaranike ;\ /J \m tentang

arga € engeg dlhadapl

epagai dampak yangy dirasakang@lalam merawat 3 -" gan autisme
elaluj ualitatif Jain’ yangpleb Bprehe segerti jenis

iset tenkal merdayaain, kelua a ghadapi

peban yang dirasakar selama merawat anak autisme-=Selaial itu pola
‘ping keluarg fo iﬂ api bagai masaladal mampu
jaga stabilitas'keluaiga dalari merawat anak autis t digali lebih

h m @';F : alitatifije m ebiff"kompleks, seperti

KLU Tt grotmOet  theory—1c C a, adaptasi keluarga

elam eR “

Peneliti juga dihara an

I'menggunakan hasil penelitian ini sebagai
dasar pengembangan riset keperawatan jiwa anak dalam lingkup keiuarga
melalui penyempurnaan modul terapi spesialis keluarga, seperti terapi
psikoedukasi keluarga khususnya pada bagian cara perawatan anak yang
spesifik bagi anak autisme dan manajemen stres yang dilakukan oleh

keluarga. Selain itu hasil penelitian ini juga dapat digunakan untuk
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menyempurnakan terapi spesialis kelompok yaitu terapi kelompok suportif

yang spesifik bagi keluarga yang memiliki anak autisme.

Metodologi penelitian yang telah digunakan dalam penelitian ini
disarankan untuk lebih ditingkatkan untuk menambah variasi data yang

diperoleh. Terutama enetapan  kriteria sample, sebaiknya

jal caregiver, pembuat
dalam pemberdayaan

peneliti 3 ga
kep fla

I Ak are dalam hal status
A staft epelitian yang
ik, JOTHG ROE bervariasi.
mpua ti upi aia secara
~ endalam dan menRganal haglF wawancara sebatknya ditingkatkan
ukan, lebih ban ji wa ara da efnampuan

o akiiean . A rbatasan
mampuan pen . atat -verbal partiSipe
‘Wancara dapat diatas ) aan media ya
rma3| secara j

Wia

6.2.3 Bagl Pe - ‘“'lhuv---hwv anoe

a proses

yat merekam

6.2.3.1 Pemerinta elaluie ing “ peneidika daknya dapat membuat
kebijaka ; d anak fiengam®™keobutuhan khusus, termasuk
anak autisme melalUr p@ an“Kurikulum khusus. Karakteristik anak
autisme yang meliputi aspek kognitif, psikologis, motorik dan perilaku
serta aspek sosial diharapkan menjadi pertimbangan dalam menetapkan
kompetensi yang akan dicapai oleh anak autisme dalam bentuk kurikulum
berbasis kemampuan individu pada Sekolah Dasar Luar Biasa (SDLB).
Metode yang diterapkan juga diharapkan lebih variatif dan memfasilitasi
kemampuan, bakat dan minat anak autisme, sehingga setiap anak akan
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mendapatkan pengayaan sesuai dengan kemampuan, bakat dan minat yang
spesifik. Dengan demikian anak autisme akan memiliki kemampuan dan
keterampilan yang sesuai dengan bakatnya untuk digunakan dimasa depan.
Demi mencapai kesempurnaan bentuk kurikulum, pemerintah dapat
melibatkan berbagai pihak yang kompeten, termasuk perawat spesialis

Jlum tersebut.

jiwa dalam proses pea

6.2.3.2 Pemeri nya dapat menetapkan

li masyarakat tentang

kebij
b ar ; paya sosialisasi
o ata an tentang
ava . - ) an angka
2sia 03 sehatan di
~ asyarakat terkait Ggieks®ghni Keberadaan anak &l masalah
ikosQsi ange. dialami argaqnsels eraws 4 autisme.

apan K8 il nak dan
uarga di tingkatimasyare ko . fayanan konstfas®elagl advokasi
‘Iuarga pendamping D A dengan ane sme yang
galaml masaianens ] (Jan®Benempatan p IM{)esialis jiwa

. 2kéb it "-'u,rl;_ t%

usus dalam bentuk

pemberi layanan

6.2.3.3 Peme
asuran3| isme yang menjamin anak
autisme dapat kebutuhan khusus dan anak autisme

mendapatkan pelayanan kesehatan yang sesuai.
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Lampiran 1

PENJELASAN PENELITIAN
PENGALAMAN KELUARGA DALAM MERAWAT

ANAK DENGAN AUTISME

Saya :

Rizki Fitryasari ggram Magister (S2)
Kekhususa n Universitas
Indonesi

Bermaks( entar galam , at Anak
dengan sme di Sekolah KebutuhagikKh@ses (

dengan mienggunakan g alitati B e iSa maimi*sayaiakan mente an Leberapa

K) Bangun Bangsa l'.c

hal, yai

1. Penhbertujuan unt 8hg M &l keluarga danat anak

dengan di SKK Bangen_Bangsasseranaya. Manfaat p ini adalah

untuk menghasilk _‘Vi’; % alam mengembangkan

suatu pendekais fatall QIARENEA\WATaM TIAre ULk giatkan kemampuan

keluarga dalam beradaptast sglama w dapigheban dart fekanan dalam merawat
anak dengan autisme.

2. Wawancara akan dilakukan sebanyak ali pertemuan selama 30-60 menit, sesuai
dengan kesepakatan yang telah dibuat oleh peneliti dan partisipan.

3. Wawancara akan didokumentasikan menggunakan alat bantu penelitian berupa alat
perekam (MP4) dan catatan untuk membantu kelancaran pengumpulan data.

4. Selama wawancara dilakukan, partisipan diharapkan dapat menyampaikan infromasi

secara bebas sesuai dengan yang dialami.
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5. Penelitian ini akan memberikan dampak psikologis terhadap partisipan, karena akan
menggali perasaan partisipan tentang pengalaman keluarga dalam merawat anak
dengan autisme.

6. Seluruh data yang diperoleh dalam bentuk hasil rekaman wawancara dan catatan yang
berhubungan dengan penelitian ini akan dijaga kerahasiaannya.

7. Pencatatan informasi dari partisipan akan menggunakan kode partisipan dan bukan
nama sebenarnya atau pun inisial dari partisipan.

8. Partisipan berhak mengajukan kgl peneliti jika terdapat hal-hal yang tidak

berkenan dan selanj esepakatan peneliti dan
partisipan.

9. Keikutserta@ p g 36 : nsip. sukarela tanpa

tekanan a : ene SKK a0 Sugabaya.
Jika @da ¥ aLhal™ yane %!I/ par dipe an_Jmengajukan
per&
-
ol

10.

urabaya,
Pené

L2 > 7

()
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Lampiran 2

LEMBAR PERSETUJUAN MENJADI PARTISIPAN

Saya yang bertanda tangan di bawah ini :
Nama ( kode )
Umur

Pekerjaan
Alamat

Setelah diberi

memahami t

ini, maka saya
ain yang juga
merawat @anga Meige : e NSaY .4l ha itian ini akan

mengho hal-Hak  sa AR i 3 3va  DELha ghentikan

keikutserias 5 i jika adkeberatan.

Saya sa IMi bal S : artisipa tian ini

akan m@mbantu_saya dan kel jhayati hal-ha ah kami

lakukan sefafa merawat anak efigalamisautisme. Deng ndatangani

surat persetujUcngini, berartimsaya

partisipan dalam pene !JF

agal seorang

Surabaya, 2009

Peneliti Saksi Partisipan
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Lampiran 3

Kode Partisipan :
DATA DEMOGRAFI PARTISIPAN

Petunjuk : Isilah lembar kuesioner berikut ini:

A. Data Partisipan

1. Usia ; . S R T

2. Jenis kela O -

Jsta saat melahirkan 3

9. Welepon

10. Alaﬂ
3 ﬂ ......................................................................

2. JeNiS Kelamin @NaK & oo e

B. Data Anggota

1. Usia anak

3. Merupakan anak NOMOr K& : ......cccveieiieiieii e

4. Usia anak saat mengalami autiSMe : ........ccocveieviieiieeie e

5. Lama mengikuti terapi @ ....ccvevveviieieeie e e e et
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Lampiran 4

PEDOMAN WAWANCARA SEMI TERSTRUKTUR

Judul tesis : Pengalaman Keluarga dalam Merawat Anak dengan Autisme
Waktu wawancara

Tanggal

Tempat :

galaman Bapak/Ibu/Saudara

Saya ingin belajar dan memstag - - DA
selama merawat gna ( nala S

1 | Bag; 15} \ ' |i1" i Butisme?

ra yang anda dan

=Y

anda?

an untuk memenuhi sea ebutuhan

N

4 an yag o dan ja ama e emenuhi
oW

5 CenW kepada saya kepada siapd Sajas ini anda'Wn dukungan
untuk Mntu ',A < and
Dukungan sepé ﬁn}l m

6 Ceritakanla Nt untuk mengatasi

kesulitan yang dU

7 Seperti apa harapan anda

8 Selama merawat anak anda, makna apa yang anda rasakan?
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Lampiran 5

Kode Partisipan:

INSTRUMEN FIELD NOTE

Judul Tesis: Pengalaman Keluarga dalam Merawat Anak dengan Autisme di SKK
Bangun Bangsa Suraba

Tanggal
Tempat

Waktu
Posisi partisi

Kondisj

A i e O i
Rencana i Fote adalah: B K a

1. Komunikasi ﬁ yang ki ¢

Komun . bal-\/an herlawanan ennai-kKais

verbal . w
3. Kondisi lingkungan !ng_‘ garuh| r es

wawancara

/,
A

4. Kejadian/peristiwa yang sering/terjadi berulang kali
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Lampiran 6

DAFTAR RIWAYAT HIDUP

Biodata :
Nama asari Patra Koesoemo
Tempar/ Tanggal Lahir ! ) sbrgati 1980

Jenis Kelamin
Pekerjaan : Jaj as dtan UNAIR

Alamat Insta ) S Daya
Alamat ruma 2 J3 t 6lely : )
1 153 )8 e 281 39

Riway3
1.8D Ilugitahun 1992
2. SMP ! 995
3. SMUN ang 1998

4. 5-1 FIK 'pivéfsitas Indonesiz 2003

Riwayat Pekerjaa

Staf pengajar Fakultas M‘ )Uam pai sekarang
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Lampiran 4

PEDOMAN WAWANCARA SEMI TERSTRUKTUR

Judul tesis : Pengalaman Keluarga dalam Merawat Anak dengan Autisme di

Sekolah Kebutuhan Khusus (SKK) Bangun Bangsa Surabaya

Waktu wawancara

Tanggal
Tempat

Saya ingin belajar d

Bapak/Ibu/Saudara

selama merawat an:

NO

1 awat anak anda

2 aki anda  (yang

3 yang anda

arga lakukan
spifttal® = dalam merawa ELgebut?
de Sme.

4 | Ham ang dijumpaliSelami tan yang a keluarga temui
meraw. dengan,autisme lama minerawai-.dan m I kebutuhan anak

5 S_umber DENUUKUNG vang (eie : liah kepada sg pada siapa saja selama
digunakan™da e gan untuk membantu
dengan autisme. " @ tas a) S€lama merawat anak anda?

> ¥ yang telah diberikan kepada
"1] lf“ :

6 Cara penyelesaian masalah yang akanlah kepada saya apa yang telah anda
digunakan untuk menghadapi | lakukan selama ini untuk mengatasi kesulitan yang
hambatan yang ditemui selama | dijumpai selama merawat anak anda.
merawat anak dengan autisme

7 Harapan keluarga selama | Seperti apa harapan anda selama merawat anak anda?
merawat anak dengan autisme.

8 Makna yang dirasakan keluarga | Selama merawat anak anda, makna apa yang anda

selama merawat anak dengan | rasakan?
autisme.
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Lampiran 1

PENJELASAN PENELITIAN
PENGALAMAN KELUARGA DALAM MERAWAT

ANAK DENGAN AUTISME

Saya :

Rizki Fitryasari 3 ¢ ggram Magister (S2)
Kekhususa W ‘ as : n Universitas
Indonesi 1: 0 )

Bermaks( entar galam et Anak

dengan sme dengan menggunakah pendeka ualitatif. Bersama Nl Say@@kan

menjelaske derapa Aity)

1. Pen‘ > pertujuan untukiment B galaman keluarga dala crabvat anak
denga e. Manfaat penelitia adlalah, URtakiinenghasilkan duan dasar
yang a rguna dalanISTengeMBang kel —stiaty endeka‘;

keperawatan  jiwgait 4.' . aman “1:'& ga dalam beradaptasi

selama mengnac &‘“'ﬂh-lhmwlll‘ﬁlHll[lm--.m'ﬂ“'m‘” & tisme.

ehatan dan

2. Wawancara akan dilaktkan sebanyakise ali. pe an‘selama 30-60 menit, sesuai

dengan kesepakatan yangtela Isipan.

3. Wawancara akan didokumentasikan gounakan alat bantu penelitian berupa alat
perekam (MP4) dan catatan untuk membantu kelancaran pengumpuian data.

4. Selama wawancara dilakukan, partisipan diharapkan dapat menyampaikan infromasi
secara bebas sesuai dengan yang dialami.

5. Penelitian ini akan memberikan dampak psikologis terhadap partisipan, karena akan
menggali perasaan partisipan tentang pengalaman keluarga dalam merawat anak

dengan autisme.
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6. Seluruh data yang diperoleh dalam bentuk hasil rekaman wawancara dan catatan yang
berhubungan dengan penelitian ini akan dijaga kerahasiaannya.

7. Pencatatan informasi dari partisipan akan menggunakan kode partisipan dan bukan
nama sebenarnya atau pun inisial dari partisipan.

8. Partisipan berhak mengajukan keberatan pada peneliti jika terdapat hal-hal yang tidak
berkenan dan selanjutnya akan diselesaikan berdasarkan kesepakatan peneliti dan

partisipan.

9. Keikutsertaan partisipan dalam pe gidasarkan pada prinsip sukarela tanpa
tekanan atau paksaag ¢

10. Jika ada yang

-
<o

ilankan mengajukan

Surabaya,
Pen

Rizki FI'[UDK

L.X.

1-1;—-'
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Lampiran 2

LEMBAR PERSETUJUAN MENJADI PARTISIPAN

Saya yang bertanda tangan di bawah ini :
Nama ( kode )
Umur

Pekerjaan
Alamat

Setelah diberi

memahami t

ini, maka saya
ain yang juga
merawat @anga Meige : e NSaY .4l ha itian ini akan

mengho hal-Hak  sa AR i 3 3va  DELha ghentikan

keikutserias 5 i jika adkeberatan.

Saya sa IMi bal S : artisipa tian ini

akan m@mbantu_saya dan kel Jhayati hal-hal_ya ah kami

lakukan sefafa merawat anak efigalamisautisme. Deng ndatangani

surat persetujUanaini, berallimsaye.ie "eny atakainmkesediaan sa agai seorang

partisipan dalam peng !&: :i.\

Surabaya, 2009

Peneliti Saksi Partisipan
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Lampiran 3

Kode Partisipan :
DATA DEMOGRAFI PARTISIPAN

Petunjuk : Isilah lembar kuesioner berikut ini:

A. Data Partisipan

1. Usia ; . S R T

2. Jenis kela O -

Jsta saat melahirkan 3

9. Welepon

10. Alaﬂ
3 ﬂ ......................................................................

2. JeNiS Kelamin @NaK & oo e

B. Data Anggota

1. Usia anak

3. Merupakan anak NOMOr K& : ......cccveieiieiieii e

4. Usia anak saat mengalami autiSMe : ........ccocveieviieiieeie e

5. Lama mengikuti terapi @ ....ccvevveviieieeie e e e et
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Lampiran 4

PEDOMAN WAWANCARA SEMI TERSTRUKTUR

Judul tesis : Pengalaman Keluarga dalam Merawat Anak dengan Autisme
Waktu wawancara

Tanggal

Tempat :

galaman Bapak/Ibu/Saudara

Saya ingin belajar dan memstag - - DA
selama merawat gna ( nala S

1 | Bag; 15} \ ' |i1" i Butisme?

ra yang anda dan

=Y

anda?

an untuk memenuhi sea ebutuhan

N

4 an yag o dan ja ama e emenuhi
oW

5 CenW kepada saya kepada siapd Sajas ini anda'Wn dukungan
untuk Mntu ',A < and
Dukungan sepé ﬁn}l m

6 Ceritakanla Nt untuk mengatasi

kesulitan yang dU

7 Seperti apa harapan anda

8 Selama merawat anak anda, makna apa yang anda rasakan?
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Lampiran 5

Kode Partisipan:

INSTRUMEN FIELD NOTE

Judul Tesis : Pengalaman Keluarga dalam Merawat Anak dengan Autisme

Tanggal
Tempat
Waktu

Posisi partisip,

Kondisi

v,

b | [ 4
Rencanﬁ' 0 Fote adalah:
= ]
1. w non Verna '-Il?’ﬁ' : )ikCMIUR

2. Komunikasi

verbal
3. Kondisi lingku

wawancara

4. Kejadian/peristiwa yang sering/te perulang kali

Pengalaman keluarga..., Rizki Fitryasari PK, FIK Ul, 2009



Lampiran 6

DAFTAR RIWAYAT HIDUP

Biodata :
Nama asari Patra Koesoemo
Tempar/ Tanggal Lahir ! ) sbrgati 1980

Jenis Kelamin
Pekerjaan : Jaj as dtan UNAIR

Alamat Insta ) S Daya
Alamat ruma 2 J3 t 6lely : )
1 153 )8 e 281 39

Riway3
1.8D Ilugitahun 1992
2. SMP ! 995
3. SMUN ang 1998

4. 5-1 FIK 'pivéfsitas Indonesiz 2003

Riwayat Pekerjaa

Staf pengajar Fakultas M‘ )Uam pai sekarang
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Lampiran 4

PEDOMAN WAWANCARA SEMI TERSTRUKTUR

Judul tesis : Pengalaman Keluarga dalam Merawat Anak dengan Autisme di

Sekolah Kebutuhan Khusus (SKK) Bangun Bangsa Surabaya

Waktu wawancara

Tanggal
Tempat

Saya ingin belajar d

Bapak/Ibu/Saudara

selama merawat an:

NO

1 awat anak anda

2 aki anda  (yang

3 yang anda

arga lakukan
spifttal® = dalam merawa ELgebut?
de Sme.

4 | Ham ang dijumpaliSelami tan yang a keluarga temui
meraw. dengan,autisme lama minerawai-.dan m I kebutuhan anak

5 S_umber DENUUKUNG vang (eie : liah kepada sg pada siapa saja selama
digunakan™da e gan untuk membantu
dengan autisme. " @ tas a) S€lama merawat anak anda?

> ¥ yang telah diberikan kepada
"1] lf“ :

6 Cara penyelesaian masalah yang akanlah kepada saya apa yang telah anda
digunakan untuk menghadapi | lakukan selama ini untuk mengatasi kesulitan yang
hambatan yang ditemui selama | dijumpai selama merawat anak anda.
merawat anak dengan autisme

7 Harapan keluarga selama | Seperti apa harapan anda selama merawat anak anda?
merawat anak dengan autisme.

8 Makna yang dirasakan keluarga | Selama merawat anak anda, makna apa yang anda

selama merawat anak dengan | rasakan?
autisme.
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DATA DEMOGRAFI PARTISIPAN PENELITIAN

DATA PARTISIPAN P1 P2 P3 P4 P5 P6
USIA 44 tahun 9 tahun 38 tahun 42 tahun 41 tahun
JENIS KELAMIN i Perempuan [ Perempuan| Perempuan
PENDIDIKAN SMA MAN
STATUS Menikah Menikah
AGAMA Islam Islam
PEKERJAAN IRT IRT
JML ANAK orang 3 orang
USIA MELAHIRKA tahun 32 tahun
DATA ANAK AUTI
USIA 10 tahun
JENIS KELAMIN Perempuan
ANAK NOMOR KE 2
USIA SAAT DIKE 2,5 tahun
LAMA TERAPI 7 tahun

Pengalaman keluarga...,
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ANALISIS TEMA

TUJUAN Tema Sub Tema | SS Tema Kategori Kata Kunci KODE PARTS]
KHUSUSY 1]2|3]4|5[6
Perasaan |Berduka Tahapan Menyangkal |tidak percaya \
selama berduka ih anakku gitu (autis) yaa N
merawat \/
\/
\/
\/
\/
\/
\l
Ya Allah au k kaya \
. V
Saya p a di V
\/
\l
| v
Marah 1M— \
ang hati2 N
\j
\/
\/
\l
\l
Saya, pengennya & jadi begini, kayaknya hilang sudah N
nge(dokter) ng enak, omongnya kasar «l
\l
iini (jadi lemes) v
\/
menawar  |khawatir \
Jis ini V
berharap au potong kambing v
\/
Depresi Fisik \/
badan ta «/
Psikologis aku ini stress \
aku nelongso (menderita) d
saya sering melamun «/
tambah diam (pendiam) N
makan itu rasane gak ada rasane V
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apa salah saya

kalau kepikiran ya pusing

jadi emosian

menerima  [bersyukur Ya Alhamdulillah saya kedokter enggak rutin tapi Oni bisa ngomong jelas kalimatnya \
sampai 1,5 tahun takgpijetno, banyak kemajuan, tidurnya enak gak pakai obat N
Alhamdulillah di bangnnya setiap hari, jadi ya aku sedikit-sedikit bisa menerima N
Alhamduii ara ya keluar meski gak jelas, hipernya kurang \
memahami \
V
\l
asrah, ya dirawat ya diobatkan
E (mengerjakan) lainnya V
| N
A v
[seneng nama (s
' z .
iR krn saya
penyebab Caregiver \
berduka 3 men z \
asane : entt'wes pokoknya N
pas kita : \
Anak bi 2 .. V
lperilaku analgyang berlebih{nakal : g-guling di lantai) terus sukaagigambil jemuran N
onsentrasi__|nggaf 2 N
diru ke dalam.... Oraggnyatu teriak
dapat dimengs einginannya, |ha mauRya apa kita ndak ngerti N
Dampak Beban \
berduka psikologis \
\l
\l
V
anak ini v
ya saya \
ya saya \
kalau ngerjain PR ya arahin dulu N
aku ngomel-ngomel gak karuhan N
emosi ya kadang-kadang «/
Woo aku emosi V
wes biru-biru tok wes (bekas cubitan) v
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sakit hati ya

malu seperti ndak diatur, pokoke main gitu pulang bajune ganti, ganti baru ndak tau punya siapa N
dijalan minta apa ya tak belikan, wegah (males) aku isin (malu) d
dipikir apa orang tuane nggak ngajari apa gimana
ya kadang bikin sayasimi.malu y
apa ndak pernsé antun ya kan malu juga rasanya jadi orang tua \l
saya jadi «/
menderita 5 a‘menyalahkan, katanya aku itu kalau ndidik salah N
2k ng satu gendeng (gila), rumahku itu kayak RSJ N
a ( %
E ari, aku kan kasihan
takut pg pisan N
2 5 Dk | cara nangkepnya (responnya)
) cepet bisa) ngomong N
: r iapa
ninggal s \arapkan semuaif etepi(membantu adik yang autis)
| Iilla _n banyak, ue omong.gak bisa klop, gak bisa nanggepi V
a analk, Auti 1
tul betul harus
\/
\/
Beban
pikiran
on anaf) 7
\l
A :
dia (anak autis)
\/
? e anak autis) ﬁ' \l
Beban lelah fisi iy
fisik d i lya'pege . h N
4 2 ‘ anya 3 geqipeng (minum ASI) ae, pegel V
2 2 ai esai, ngikuti kan ya capek «l
\/
Beban penggunaan uang : ama es krim semua diminta \
finansial pokoke.d sads ini, wes habis banyak duit buat jajan tok N
wes habi N
pengobatan wea abis-abisan pok ya, buat ngobatni anak aja bangkrut \
ya untuk beli obat, suplemen, ke dokter, terapine, sekolahe , Makanan, jajane v
nutrisi ya beli susu.... Trus mainan itu ganti tiap hari «l
sekolah sama bayaran anak sekolah (biasa) sudah lain
Beban membatasi sosialisasi careg{ Saya kalau main ke rumah saudara ya saya batesi
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sosial makanya bapak nggak bisa kemana-mana
Saya tetep silaturohmi tapi ya tidak lama lama
wes gak pernah jalan-jalan kemana gitu, dirumah aja
membatasi sosialisasi anak |orang lain (melihat tingkah aneh-aneh), kita pesti pikir pikir dulu (mau ngajak anak-anak)
wes tak ajak pulang (amak autis)
sejak itu saya.k k. autis) dirumah ya
pokokny autls)ndak pernah boleh keluar
Beban mengorbankan waktu pribag i-pergi,.tapi wes sekarang nggak terlalu bisa
waktu &
Jiri sendiri ya
s lagi kayak dulu
h lepas dari bapak
Cara Metode Kenyamanan
merawat |merawat anak
yang bai salah
digunakan
modifikasi
lingkungan
ga intip, jangan-ket etuk pintu
variasi 0 dla nau ngga enton tar gak papa
kegiatan m
komunikasi jenis
, sudah
ari -
Jigi, | bahasan‘
painan
&, tapi nggak ngomong
cara singkat K-ana
kalau_me aftl v 3 =L idak" (tegas) jangan "Tidak boleh" (lemah lembut)
kalau dikasifhtahll tidaki™ ke mutharus pergi dari sini" (anak) pergi sekarang
harus tegas "Tidak"; aK boleh"
jadi ndak panjang bikin kalimat
kepatuhan mengikuti  [pantangan nutrisi tanpa MSG dan non terigu juga Non tepung terigu
terhadap aturan susunya beda, soya
aturan tidak pakai bumbu masak, tidak boleh ada vitsin, masako
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susunya pakai nutrilon soya N
harus fresh (tanpa pengawet) bukan steril N
yang dilarang, contonya terigu, jeruk, anggur apel.. N
ndak pernah pakai masako «/
kayak tepung-tepungsadak makan \l
mie juga nda N
susune «/
kontrol diter te
\l
\/
\/
3 N
T 3
F ]
KiemE Ng ilu dikas ya berikan v
pm - ;
\l
\/
ftiap hari 4 v
@
v
tidak N
ikut 8 sudah, ndak sam ak N
aturan ra
melibatkan ayah
keluarga
Nenek N
mengamati bahasa ) elum b C )
perkembangan aku perh gny kata,teriak-teriak \/
anak setelah panas tau-tau,en@gak lama terus hilang suaranya \
aku dengernkan .. oK ndak ngomong sama sekali N
aku sama ayahnya itu (mikir) kok gak ngomong ya, mata tidak bisa natap
D itu nek tak amati dari dulu lambat... lambat ngomong
fisik saya amati itu kok tatapan mata ndak fokus, hiper, lari kesana kesini
tingkahnya ndak karu-karuhan (tidak terkendali)
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tak hapali itu setiap malam ndak pernah tidur, lari2 terus «l
nutrisi setelah itu ndak mau makan bubur lagi, ndak mau makan apa-apa \
Mencari sumber saudara saudara yang Bidan RSAL ... saya nanya dibawa kemana ya?
informasi disuruh (saudara) bawa ke Karang menjangan ke tumbuh kembang
tenaga Ke bagian psikiatri yaggke psikolog anak
kesehatan tak periksakag aapa, kok ndak mau makan, ndak mau tidur N
tak bawg
media tulis
membawa tenaga .
ke yankes keseha ._ \
n
b = ’
B b lfterusya
Fhiotif o terus dibawz \
Tujuan pelum bisa
aya
a{delu)disuruh pake in‘bisa masuk kemata
g lari, makanya selalu ditutug
Jenis Kebutuhan
kebutuhan dasar au sebelum tidur it RarE8isikat gigi

dibiarkan) ferus ya berhenti sendiri

e ) N N

nutrisi

ing mau Oreo, kayak Tango... jajan aja bakpo

susunya B : atkali ya tergantung

kalau pag

makannya gampang pi) ibuku ngintip dikit gitu ya langsung gak mau makan

tapi ya nyendoki (kalau minum susu), kalau minum sendiri pakai gelas seperti mau muntah

terus makan pagi

habis mandi, makan.. Lansung anu... sarapan

Istirahat

tidurnya Cuma malam tok, itupun pakai obat,
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biasanya dari sekolahan, habis maem, dikeloni ibu e ya bobok

kalau malam paling tidak jam jam 8 atau 9 saya keloni ya bobok

siang dia mesti tidur, tak biasakan tidur

tidurnya malam sekali, jadinya bangunin pagi itu susah

tidurnya itu nggak mesii,, kadang malem..
kebutuhan mengantar sekolah berangkat sekg Rg montor
pendidikan terus lang nggu
paksa
a dipangkuan |bu
Kebutuhan |Dukungan sumber
sosial
arus dgn orang
ak bisa sendiri
bentuk 5N
i-pergi
ormal, bisa kemah
Finansial kebutuhan h
a SD ndak sebanyak itu
penggunaa
Sumber asal Internal keluarga besar
Pendukung|dukungan

semug

kakak saya

Budenya itu yang di

Saudara jauh bapaknya

keluarga inti

bapak juga sama

mbaknya

Ibunya
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masnya

kakaknya
ya kakaknya ini
Eksternal masyarakat umum tetangga juga mengerti, \
sering ngerumpi ya (demagan tetangga), sering kluyuran, kalau sore ke lapangan
tetangga
tetanggagi
i tg anaknya ya Autis
masyarakat khus \
\/
Bentuk dukungan empati \
dukungan emosional
b Jad' ya AT eicnge F
B (sauda Vi
amamu"
esini
ong anake
dukungan bentuk i W i i : asih PR saya besWasi N
Informasional jenis Iaxanai K 1 : ptuk anak Autis !
jenis ter. g lm “_*)‘_ g di Tr
- 5.0
dukungan menyetujui a e iasar “‘p gagngikuti;saya \
penghargaan aNasSPtu aman
memberi dorongan
dukungan finansial kebutuhan anak
Instrumental ) D a.masnya
sementara Dak
kaosnya (adik) tidak " langsung dibelikan, tinggal pakai
kebutuhan kg tagihan, listrik, telepon langsung ke ibunya dibayarkan
Hambatan | Tuntutan pemeliharaan kesehatan periksa ke dokter paling tidak mau dibawa ke dokter gigi \
saya bawa ke dokter gigi, dokternya tidak bisa menangani \
mau disuruf foto (gigi).... disuruh gigit alat tidak bisa N
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kalau sakit itu ndak sembarangan dokter

gagal terus ke dokter gigi

pemenuhan nutrisi

disiplin pd situasi tertentu  |soal makanan, repotnya ...., anak-anak ini kalau sudah maunya tidak bisa dicegah

kan anak-anak banyak yang makan mie kan (anak autis) mesti minta

kalau bawa pulang Kk, disembunyikan, kalau ketahuan, wes (anak) langsung ngerebut aja

kalau donat apgsung mengambil) dia

efek samping ketidakdisiplin{soalnya l nya (marah, teriak-teriak) sampai 2minggu masih ada

h loncat-loncat gak karuhan

Fanta..., langsung muntah «/
pemenuhan istirahat kebutuhan tigur y
[ | v
penjaminan keamanan Tidak tz m
|
b
membawa ke tempat umum ml qu I 2 1 .
ok d I3 , n dibuangi
i a gitu ke d ‘ 1 a oi uduk-duduk V
Kondisi fisik caregiver ada Al 7 akmu aku mau pulang
Memahami anak
\j
\/
\/
\/
, kalau sudah haus,ya pasti dimiinum sendiri
Mendidik anak |kemandirian V
\/
bisa ﬁ' v
ng @p.giginya \ N
DTN, J
imand hgajarinya \
perilaku anak]usil ingi ul v
ip (roknya) V
\/
\j
i y
pokokn au. ndak dapet (yang dicari) ndak berhenti
Respon publik stigma menghindari anak saya pernahitahu... (ietafigga), ave pulang, ndak boleh masuk nanti mecahin (barang)
lingkungn terus kalau maina a teman-temannya kadang-kadang ditinggal lari
kadang kalau dilapangan itu, dia datang pada bubar kayak kedatangan penyakit \l
Cara Modifikasi pengobatan pengaturan dosis obat untuk satu bulan saya kasih ya satu bulan untuk tiga bulan
mengatasi |cara berhenti minum obat terus wes tak cut, obanya yang bulan ketiga ndak tak habiskan N
hambatan percuma saya kasih obat V
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nutrisi penyajian nutrilon soya saya campuri milo bukan coklat N
tak kasih gula sedikit, pokoknya ada rasa agak manis gitu aja N
paling tak kasihkan segelas saja
makannya nasi lembek, masih diunyet (dihaluskan)

menurunkan Distraksi kalau dia marah akudiem, dia tak diem kan

emosi saya tinggal noj
ndak ta

alasan prognosis pengobat; i, kalau tidak ya saya hentikan \

salifiya saya lepas V
busanya gak terlalu banyak
| i) tidak &pa-apa
g b =
L . daripada saya.habis
Ty
mekanisme Spiritual ab) anak sa \
koping ya e G
\/
membatasi \
interaksi
V
marah

: v

mencoba cara baru kesukaan Jimnan 1 i dilétakkan berjajar) \

g : : E v

\/

ajak keluar tak belikan nasi goreng
lebih sabar ai-belai, dikasih tahu baik-baik, disayanglah N
memandirikan anak  |tak syrug i,,-ambil (nasi) di rice cooker....mau makan dia

sudah bebe EL g motor dibelakang, dulu takut kalau dia ngantuk v

belajar hal baru saya tanya ke terap a'Cara apa yang paling simple (mudah dipahami) oleh anak2 ini \
sebenarnya bagus itu kiwi, tapi berhubung kiwi itukan agak sulit «/
belajar one-to one kurang pas, ...... di BB membaur dgn temannya N
kalau sehari dua hari panasnya ndak turun.... cari dokter yang khusus N

tiba-tiba muncul hal baru kita harus mencari ya...
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pemberdayaan |[komunikasi langsung kalau soal dia (anak autis) aku ya selalu cerita ke papahe «l
keluarga setiap saat ndak enak ati, tak ajak omong2, saya jelaskan N
ngomong langsung ke mantu, bapak perlu duit buat adikmu N
terus (bapak) tanya (keadaan A)....akupun juga gitu "buk kalau A makan jangan diintip" «/
melalui media kadang baru pulang {(gampai rumah) dia nakal, sudah langsung tak telpon \
jadi kalau ma sama bapakku N
bentuk kegiatan bersama makan be V
pemberian suplemen dafh tahu kalau ngasuh anak (autis) itu capek N
\l
saling bergantung V
\/
V
\/
\/
V
_J v
AT R
Ag tak siapkan ian(anak-auti v
a (anak autis y
pembagian \/
peran V
\/
\/
\/
ada kekurangan biaya v
ﬁ rawat seharian N
pekerszgga N
\/
\/
Harapan [Perhatian sumber pemerinta \
bentuk kurikulum #sa Indonesia v
\/
Perkembangan |status status \
anak kesehatan ) N
cepet_no N
ndak seka sti sembuh v
kembali normal V
bisa kayak sama orang biasa, sama seperti anak-anak normal
keterampilan punya keterampilan bisa jadi modal dan bekal dia \
bisa menulis V
bisa menempel \
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bisa menggunting

bisa ngikuti (pelajaran)

komunikasi bisa berkomunikasi
supaya bisa segera diajak komunikasi, bisa diajak ngomong-ngomong «l
bisa mendengarkan_omengan orang lain N

dia ngertl

kemandirian anak

Makna

makna

perubahan sikap

sabar

positif

D g S
ya ada ke endekat sama yang

makna negatif

<
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Menyangkal tidak percaya
belum menyadari

Marah sedih
kecewa

Tahapan menawar khawatir

berduka berharap

Depresi Fisik
Psikologis

menerima bersyukur
memahami

adaptasi
senang

Tujuan 1

akumulasi perasaan

Perasaan selama

merawat anak
sistensi anak

dengan autisme
anak yang lambat

2nakyeng berlebihan
onsentrasi

apat dimengerti

caregiver

- S,

anak

lelah fisik

penggunaan uang
pengobatan
finansial nutrisi
sekolah

Beban membatasi sosialisasi caregiver
sosial membatasi sosialisasi anak
Beban mengorbankan waktu pribadi
waktu kebebasan sosial
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Tujuan 2

Perawatan
anak dengan

autisme yang
telah dilakukan
oleh keluarga

Tema 2

membantu anak

Tujuan menjaga keamanan anak

Perawatan memotivasi anak

Tema 3 Kebutuhan kebersihan diri

dasar nutrisi

Jenis Istirahat

kebutuhan

mengantar sekolah

kebutuhan persiapan belajar

pendidikan mengontrol saat belajar

mendampingi selama belajar

penuh perhatian

memberi petunjuk

sesuai keinginan

konsentrasi anak

bertahap

imalkan gangguan

rugkan kejenuhan

i

B

F kej
r I Bgosiasi
" mengisi waktu
aI

ngan nutrisi
trol
Obat

_Hdt terapi

melanggar

ayah

Nenek

bahasa

fisik

nutrisi

Mencari saudara

informasi sumber tenaga kesehatan

media

membawa tenaga keshatan

alternatif

ke yankes
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sumber orang tua
Tujuan 3 Tema 5 anak
Dukungan
Kebutuhan sosial bentuk kebutuhan pribadi
selama
merawat tema 6
anak autisme Finansial kebutuhan jumlah
penggunaan

Skema 4.3 Analisis kebutuhan keluarga
selama merawat anak autisme

Tujuan 4

Sumber Pendu
selama mera:
anak autismé

perhatian terhadap

= pemberian naseha

jenis terapi

enyetujui ide keluard@
memberi doronga

o

Skema 4.4 Analisis Sumber pe
selama merawat anak autisme
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Tujuan 5

Hambatan selama merawat
anak dengan autisme

pemeliharaan kesehatan

periksa ke dokter

pemenuhan nutrisi

disiplin pd situasi tertentu

efek samping
ketidakdisiplinan

pemenuhan istirahat

kebutuhan tidur

Tema 9 penjaminan keamanan

Tidak tahu bahaya

Tuntutan

tidak kooperatif
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Tujuan 6

pengaturan dosis

pengobatan berhenti minum obat
nutrisi penyajian
Tema 11
Modifikasi menurunkan Distraksi
cara emosi

Cara mengatasi
mengatasi hambatan
selama merawat
anak autisme

pemberda

kelda "l:

prognosis pengobatan

keamanan anak

biaya

tidak patuh

melalui media

kegiatan bersafia

h suple!
T ™

antung

pekerjaan rmh tgga
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Tema 14 sumber pemerintah
Perhatian [ |
Tujuan 7 [
bentuk kurikulum
Harapan keluarga ]
selama merawat |
anak autisme Tema 15 status kesehatan
Perkembangan keterampilan
anak komunikasi
kemandirian anak

Skema 4.7 Analisis harapan keluarga
selama merawat anak autisme

Tujuan 8

Makna yang dirasa
selama merawat
anak autisme
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1

PENGALAMAN KELUARGA DALAM MERAWAT ANAK DENGAN AUTISME DI SEKOLAH KEBUTUHAN
KHUSUS BANGUN BANGSA SURABAYA

Rizki Fitryasari Patra Koesoemo, e-mail: risqiv@yahoo.com.sg

Fitryasari*; Hamid**; Wiarsih***

Abstrak
Autisme merupakan gangguan perkembangan pervasif dalam bidang interaksi sosial, komunikasi dan perilaku. Keberadaan
anak autisme akan menjadi stressor bagi keluarga sebagai suatu sistem. Penelitian ini bertujuan untuk mendapatkan
gambaran tentang pengalaman keluarga selama merawat anak autisme di Sekolah Kebutuhan Khusus Bangun Bangsa
Surabaya. Penelitian ini menggunakan disain fenomenologi deskriptif dengan metode wawancara mendalam. Partisipan
adalah anggota keluarga yang berperan sebagai caregiver utama anak autisme yang diperoleh melalui purposive sampling.

Data yang dikumpulkan berupa hasil rekaman wawancara_gan

Collaizi. Penelitian ini menghasilkan 17 tema. Hasilsg
terjadi melalui tahapan menyangkal, marah, taw
keluarga berduka sepanjang masa d: i
memperhatikan tujuan dan jeni 1hg
dukungan sosial dan finansial h

autisme. Tuntutan peraw,
mekanisme koping dan b
kemampuan perkembang a
Temuan penelitian ,ini d i

mengembangkan d perawatan i q“ :
dalam pengelolaan erawat anak denga i
dan terapi kelompo! eluarga

Kata kunci: kelu isme; pengalaman merawat

Autism is a perva! t disord ial

a stressor to their research aims 10 rib
at Special Needs un Bangsa, Sugabaya.
interview method. cipant of this res hi3

autism child. This st“oys the purposix
that is then analyzed wi ollaizi techRigji€s1 348
the grieving process whiéﬂ: pa Quot

Large amounts of grief cause fa # gf 3
completing its objectives eri1g partic
financial support by using seven
to do modifications in taking care 0
special attentions and improvement
their experiences in taking care of the dre

impacts that the family may suffer from while taking care

a penyerapurnaan medt
anak 3

atatan lapangan yang dianalisis dengan menerapkan tehnik
ggambarkan perasaan berduka yang dirasakan keluarga

Renerima. Berbagai penyebab berduka membuat
a. Perawatan yang dilakukan keluarga

ertentu. Keluarga membutuhkan
Jukungan selama merawat anak
kany,modifikasi cara merawat,

at khusus dan peningkatan

A merawat anak autisme.
| atyspesialis jiwa untuk
yarga, pengliti g pemberdayaan keluarga
e koedukasi keluarga

with autism will be
: ildren with autism
sign with indepth
main caregiver for
views and field notes

and beha
ence in taking care'e
escriptive pheno
ily who plays r

nger idepress argaining and acceptance.
i rden . Family care is focused on
gilies need both social and
nmental responses cause families

nd family*empowerment. The families wish to get
d positives and negative meaning in
ding of the research would hopefully be

is gathered thrM
Q!'hr hemes.The ri ustrate families display

autism children with autism through nursing care plans

designs development, researches about family empowerment in burden managements and also a research to improve the
Family Psycho-education Therapy and a specific Supportive Group Therapy modules for family with autism children.

Key words: autism; family; experiences in taking care of
Pendahuluan

Autisme merupakan masalah yang rumit dan jumlahnya
terus meningkat. Peningkatan tersebut juga terjadi di
kota Surabaya yang memiliki angka pertumbuhan
penduduk sebesar 2,06% per tahun. Angka kelahiran
anak di kota Surabaya pada tahun 2005 menurut Badan
Pusat Statistik Kotamadya Surabaya sebanyak 65.235

jiwa, sehingga jumlah anak dengan autisme
diperkirakan akan meningkat sebanyak 435 anak setiap
tahunnya.

Anak autisme mengalami gangguan dalam tiga bidang,
yaitu interaksi sosial, komunikasi dan perilaku (Juanita,
2004). Penelitian yang dilakukan oleh Anan dan
Warner (2008) menunjukkan bahwa 11-14 % anak
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autisme yang mendapatkan dukungan intensif keluarga
dapat berubah statusnya dari tidak mungkin mengalami
perbaikan menjadi mungkin untuk diperbaiki. Untuk itu
dibutuhkan peran serta dan dukungan keluarga dalam
mendampingi anak autisme dalam pertumbuhan dan
perkembangannya.

Penelitian ini dilaksanakan di Sekolah Kebutuhan
Khusus (SKK) Bangun Bangsa Surabaya. Berdasarkan
studi awal didapatkan fenomena bahwa orang tua yang
merawat anak autisme sering tidak dapat memberikan
dukungan secara optimal akibat stressor yang tinggi,
akan tetapi tidak sedikit yang berhasil mengatasi
stressor tersebut sehingga anak autisme _gd

berkembang dengan lebih baik (SKK Bangun
2009).

Adanya anggota keluarga
akan menjadi stresor b
karena keluarga merug
merasa malu memiliki
yang seusianya saat pe
atau teman kerja a Rarus meng
situasi dimana : < diikutsertakan dala
kegiatan masyaraka eluru ggota
keluarga karena/me glengan autisme.

Secara umum d4 Fdirasakag udenga
anak autisme adala uncul pan baik ara
psikologis, sosi3 i aan dapgwakiu yang
akan  mempeng aku kel gal
mendampingi dag awat anak dengan is
bahkan untuk at  mempertaha L!1a
g

melanjutkan kehid par=kelyarga. Sehinggs
membutuhkan dukungan :
kemampuan untuk meﬂa stres__te

keberadaan anak autis keb .‘;1';: awatana
Untuk itu keluarga membut an tenaga

kesehatan profesional ) Lanva
perawat, khususnya perawat Ji

Salah satu peran perawat jiwa adzw
keluarga yang memiliki anak dengan disabili ‘

anak dengan kondisi kronis dengan cara me
orang tua untuk memilih strategi koping yang tepat,
mengajarkan komunikasi yang efektif di dalam
keluarga, melatih keluarga dalam menggunakan strategi
dan kemampuan manajemen konflik (Serr, Mandleco,
Olsen & Dyches, 2005). Kenyataan yang dijumpai di
beberapa tempat pelayanan terapi untuk autisme
maupun sekolah dengan kebutuhan khusus, peran
perawat dalam memberdayakan kemampuan keluarga
masih perlu ditingkatkan karena perawat lebih berfokus
pada pelaksanaan terapi bagi anak dengan autisme
(Bappenkar RSU Dr. Soetomo, 2009).

Pengalaman keluarga...,

Peneliti sebagai seorang calon magister keperawatan
jiwa, merasa perlu melakukan sebuah penelitian untuk
menghasilkan pengetahuan dasar yang akan berguna
dalam mengembangkan suatu pendekatan Kkesehatan
dan keperawatan jiwa yang lebih tepat untuk
meningkatkan kemampuan keluarga dalam beradaptasi
selama menghadapi stressor dalam merawat anak
dengan autisme. Untuk itu peneliti ingin mengetahui
lebih jauh pengalaman keluarga dalam mendampingi
dan merawat anak dengan autisme yang bersekolah di
SKK Bangun Bangsa Surabaya melalui sebuah
penelitian.

\MIETODE PENELITIAN

itian_ini menggunakan desain kualitatif dengan

3t enomenologi deskriptif untuk
b engalaman keluarga selama merawat
03 ey di Sekolah Kebutuhan Khusus
Ba ba

J lengan menggunakan teknik
pling  jea e pling yaitu metode
pemilihag.sampel Vang gan tujuan penelitian.
uh engalami fenomena
yang diteliti me tik yang diinginkan
peneliti, yaitu : erawat anak dengan
Auti m; 2) keluarga yang
2rtanggung p_dalam pengasuhan dan pemenuhan
ebutuhan seha autisme atau yang
dalam pé Utusan terhadap anak
e; 3) berusia D tahun; 4) mampu
unikasi denga dengan menggunakan
Indonesia atau hahasa daerah (bahasa Jawa)
dimengerti oleh pan dan peneliti serta 5)
ik, dan mantal _saat dilakukan wawancara.
atura 1,..”‘,]‘ pada“partisipan keenam setelah dirasa
nforma sampaikan oleh partisipan sudah tidak
emberikansie an informasi baru.

gtade dan Alat Pengumpulan Data

\ie digunakan dalam penelitian ini adalah
yancara mendalam (indepth interview) dan catatan

apangan. Alat pengumpulan data dalam penelitian ini

adalah Media Player (MP4), pedoman wawancara,

catatan lapangan dan diri peneliti sendiri.

Analisis Data

Data yang diperoleh dari hasil wawancara dan
pencatatan field note dibuat transkrip verbatim
selanjutnya proses analisa dalam penelitian ini
menggunakan sembilan langkah menurut Colaizzi.
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HASIL PENELITIAN

Peneliti mengidentifikasi 17 tema sebagai hasil
penelitian. Proses pemunculan tema-tema tersebut
diuraikan berdasar tujuan penelitian.

1.Perasaan keluarga selama merawat anak dengan
autisme.
Tema 1: Perasaan berduka

Perasaan berduka yang dirasakan keluarga dibagi
menjadi tiga bagian, yaitu tahapan berduka, penyebab
berduka dan dampak berduka. Tahapan berduka terdiri
dari lima tahap, yaitu menyangkal, marah, men
depresi dan menerima. Partisipan yang_telal
tahapan menerima pada prose g
merasakan kembali perasaan
adanya penyebab berduka. Pe
dari dua sumber, vyaituf ca

mengalami  autisme. AS¢
berkepanjangan aka 1lo).
yang merupakan akibal ‘
setelah melalui tafiapan b ansterdiri da

psikologis, beban pbeDan Tisik, bebaan finansia
beban sosial, dantpe

ya dokternya nj
mlongo (bengong
gitu....gak mungKii” (P

is_liu seperti apa).... saya
alah yag izsaya It

2.Perawatan anak™ dengan uatisme ya el
dilakukan ole -
Tema 2: Tujuan perawata

Tujuan perawatan m il pertimbaige
selama merawat anak den autisa r';r dari tuj

membantu anak dan menjaga kea

“..seperti kalau dia belum
masih suka ngompol ya... dibantul
keburu ngompol dibawa ke kamar

Tema 3: Jenis kebutuhan perawatan

Jenis kebutuhan yang menjadi  perhatian keluarga
selama merawat anak dengan autisme adalah kebutuhan
dasar dan pendidikan. Kebutuhan dasar meliputi
kebersihan diri, nutrisi dan istirahat. Sementara
kebutuhan pendidikan meliputi mengantar sekolah,
persiapan belajar, mengontrol saat belajar dan
mendampingi saat belajar

“emang anak anak dari kecil itu saya biasakan kalau
sebelum tidur itu harus sikat gigi... jadi biar giginya ini
tetap terjaga” (P1)

“lya kalau nulis ya bisa, mesti dipaksa gitu... dipegang
tangane... mau nulis.... ya yang penting dia tetep mau
belajar tapi ya harus ditemani pokoknya....”’(P2)

Tema 4: Metode merawat yang digunakan

Metode merawat merupakan cara-cara yang digunakan
oleh keluarga untuk mencapai tujuan kesehatan
keluarga. Penelitian ini menemukan sembilan cara yang
telah dilakukan oleh keluarga, yaitu memberi
kenyamanan anak, memodifikasi lingkungan, variasi
kegiatan, komunikasi, kepatuhan terhadap aturan,
melibatkan keluarga, mengamati perkembangan anak,
mencari informasi dan membawa ke pelayanan
aatan

anak-anak ini yaa... dengan kasih
" (P1)

s teges (tegas) kalau seperti
idak A, tidak boleh”
2 alam keadaan terbuka) jadi

(] P4

3. Kebuituhan keluargas erawat anak dengan

ema 5: Dukunga

D ial sebal
ber da
DeLa dari ora 3
d sosial mé

uhan keluarga meliputi
uk dukungai.. Sumber dukungan
Sementara bentuk
an pribadi caregiver

ang jelas aku te
prang tuaku ya pua

bisa sendiri ya, aku
gawasi A”(P4)

ya Wwes kadang... j posen ya.. aku butuh istirahat
A Ve , mata sayu)... capek Iho ya

gerw enny”" (P4)

akan kebutuhan vital dalam merawat
autisme dalam kategori jumlah dan
naan uang.

“yaaa gimana ya, namanya kebutuhan untuk anak
(autis) seperti ini kan banyak biayanya” (P1)

4.Sumber pendukung dalam merawat anak dengan
autisme
Tema 7: Asal dukungan

Dukungan keluarga berasal dari internal dan eksternal
keluarga. Secara internal dukungan dikategorikan
menjadi dua, yaitu keluarga besar dan keluarga inti.
Sementara secara eksternal dukungan dibagi menjadi
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dua, yaitu kategori masyarakat umum dan masyarakat
khusus

“Keluarga saya, seperti budenya, ..mereka itu
mensupport saya’ (P1)

“kan terapinya waktu itu di C, ya sangat
mendukung.....terus kalau disekolah itu juga, ya kita
(dgn guru di SKK) sering sharing ya untuk O ini”” (P1)

Tema 8: Bentuk dukungan

Bentuk dukungan merupakan wujud dukungan yang
telah diberikan para sumber pendukung
keluarga merawat anak dengan autisme, Vait

emosional, dukungan infor
penghargaan dan dukungan i
emosional berupa empati, perfi
dan pemberian nasehat. | D
contohnya informasi di
jenis terapi. dukunga
menyetujui ide art
Sementara duku i
finansial untuk
memenuhi kebut

Berikut contoh d? anskrip situasi di atas:

“yaa... katane teta us yang ar, he
cerewet... sering ngejak omong.é a (K)” (P

5. Hambatan sel erawat anak dengan sme
Tema 9: Tuntuta [
Tuntutan perawata'rluI kan berbagal

keharusan yang semesti ipenuhigsetsi
anak dengan autisme, meliputi de _lgf“
pemeliharaan kesehatag
pemenuhan istirahat, penjaming
anak ke tempat umum, memaha
dan kondisi fisik caregiver.

an

“tidur malamnya susah sekali ya.... paling ce al
duabelas gitu baru merem... Iha gak papa kalau dia*itu
diem gitu ya... lha dia itu muterrr terus kayak orang
bingung vya... sebentar ke luar kamar, sebentar
nyalakan TV... wes yang lihat ya pusing ya” (P5)

Tema 10: Respon masyarakat

Respon masyarakat menjadi hambatan tersendiri bagi
beberapa keluarga karena menimbulkan publik stigma
di masyarakat dalam bentuk menghindari anak autisme.

“saya pernah tahu itu (tetangga) depan ya... W ayo
pulang W, ndak boleh masuk nanti mecahkan (barang),

terus kalau mainan sama teman temannya kadang-
kadang W ditinggal lari” (P3)

6.Cara penyelesaian masalah yang digunakan
selama merawat anak dengan autisme
Tema 11: Modifikasi cara

Modifikasi cara merupakan suatu cara untuk mengatasi
berbagai keterbatasan yang dialami oleh keluarga
selama merawat anak dengan autisme, yaitu modifikasi
dalam hal pengobatan, nutrisi, menurunkan emosi dan
alasan melakukan modifikasi

ava lihat perkembangnya, kalau bagus ya beli lagi
idakeya saya hentikan, saya kasih tengang waktu
r '(P1)

e koping

g 5 akan cara yang digunakan

3 api masalah yang dijumpai

ama merav gay sme, yaitu pendekatan
spiri membataslinie arah dan mencoba cara

‘harus ekstra sabar ya....me
kalau,sedaig sakit”

api dia(anak autis)

adi sekaral
gi 2 suruf
a...mau me /

13: Pemberdayaa arga
Peiberdayaan keluwpakan usaha Kkeluarga
' Yengaktifkan h komponen keluarga dalam

yang ditemui selama merawat anak
i gitu komunikasi,  bentuk
geMmbagian peran.

punya siasa, kalau dia mau makan
i diri, sendok sendiri,

kalau adikmu nggak direwangi

magaimana besok jadinya? Seandainya

bapak ini sudah tidak punya bayaran, kalau
arang ndak kamu dukung, terus bagaimana, ya
akhirnya timbul masing-masing (untuk membantu),
tanpa saya komenta...” (P3)

7.Harapan keluarga selama merawat anak dengan
autisme
Tema 14: Perhatian

Perhatian terhadap anak merupakan perlakuan khusus
sesuai dengan keadaan anak autisme. Perhatian
diharapkan dari pemerintah dalam bentuk penyusunan
kurikulum khusus anak autisme.
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“harapan  saya  sebaiknya  pemerintah  itu
memperhatikan anak-anak (autis) ini”” (P1)

“kayak kurikulum ya, dia mengikuti umum kan, jadi
ada materi yang anak ini sulit untuk menerima...” (P1)

Tema 15: Perkembangan anak

Perkembangan anak merupakan impian yang ditunggu
oleh setiap keluarga yang memiliki anak autisme yaitu
perkembangan status kesehatan anak, keterampilan
anak, kemampuan komunikasi anak dan kemandirian
anak.

““kepingine dia mandiri, seperti pakai baju...
sekarang dia belum bisa itu Iho™ (P4

8. Makna yang dirasak
anak dengan autism
Tema 16: Makna pasi

Makna positif yang dira a 3
anak dengan auti a perubahan sika
menjadi lebih sab pesial,
meningkatkan ibada Buh motivasisigan
cara berpikir ter p keluarga.

”...mungkin kalau ibu=ibtyang Jé aknya“bisa i
(kemampuan terteniw)_ ah " kalau,_sayaSlue
biasa..(tersenyu

Tema 17: Makn
Makna negatif mw cerminan ket
keluarga dalam me id permasalahap
merawat anak dengan ﬂe da pentu!
psikologis.

“Apa yaaaa..... perasaan™ko

tambah dobel-dobel (berlipat-Tipat),akt  gak_.bi:
menikmati hidup wes pokoknya....
ngurus dia (anak autisme) aja, ya al

ya pasti jadi susah semuanya......(mendesah berat)”
(P2)

PEMBAHASAN
1.Perasaan keluarga selama merawat anak dengan
autisme.

Tema 1: Perasaan berduka

Perasaan berduka yang ditemukan dalam penelitian ini
merupakan perasaan berduka sepanjang kehiduapan.

Hal tersebut sejalan dengan penelitian yang dilakukan
oleh Blaska (1998), tentang “model siklus berduka” dan
serupa dengan pendapat Mallow dan Bechtel (1999,
dalam Collins, 2008) yang menjelaskan perasaan
berduka yang dialami keluarga dengan anak autisme
merupakan bentuk dari “berduka kronis”. Keluarga
akan merasa berduka sesaat setelah mengetahui bahwa
anaknya mengalami autisme dan akan terus
berlangsung selama keluarga mendampingi anak dalam
setiap tahapan tumbuh kembangannya.

Tahapan berduka yang teridentifikasi dalam penelitian
il sama dengan tahapan proses kehilangan yang
nbangkan oleh Kubbler-Ross (2005), yaitu terdiri
13 yaitu menyangkal, marah, menawar,
a ima. Namun setelah dicermati tidak
e pengalami lima tahapan berduka
BNg rtiyang terjadi pada partisipan dua
oarti g tidak mengalami tahapan
- identik dengan proses
0 h @ Bowlby dan Parkes,
aftl fidak =di gpan tawar menawar
selamagmpioses Derd un secara umum
d 1ka akhir proses berduka
enurut  Kubble Bowlby dan Parkes
(1970, dalam Collkig dan temuan dalam
i dimana KRir perasaan berduka
falah tahap perima. Tahap ini ditandai dengan
embalinya energ lang selama proses
0 peningk puan  mengambil
Eputusan dan tumbduf képercayaan diri dan
icanakan cara unt esaikan masalah.

ga akan kembmalami perasaan berduka
kKeluarga me enyebab berduka yang
pel Tdagi di:hegiver dan keadaan anak
w‘h‘- sjalan dengan pendapat Blaska (1998)
butkanggadanya sejumlah kejadian yang
ga“selama mendampingi proses
ang anak dengan kecacatan, termasuk
ak autisme yang menyebabkan
erasaan berduka. Sementara Eakes (1995,
Collins, 2008) dalam struktur “berduka kronis”
menyatakan bahwa peristiwa penyebab yang membawa
keluarga kembali mengalami perasaan berduka berasal
dari lingkungan, situasi dan kondisi yang berbeda
dengan yang dialami keluarga. Seorang partisipan
penelitian pernah menyampaikan bahwa ada perasaan
jengkel sekaligus sedih saat melihat anak yang seusia
dengan anaknya yang mengalami autisme dapat
melakukan berbagai hal yang belum dimiliki oleh
anaknya. Hal tersebut sedikit demi sedikit akan
mempengaruhi perasaan keluarga sampai terjadi suatu
akumulasi berlebihan dan menyebabkan keluarga
merasakan kembali perasaan berduka yang mendalam.
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Perasaan berduka yang terus berlanjut akan
berkembang menjadi dampak berduka yang terbagi
menjadi enam jenis, yaitu beban psikologis, beban
pikiran, beban fisik, beban finansial, beban sosial dan
beban waktu. Beban psikologis dinyatakan dalam
bentuk perasaan jengkel, marah, malu, menderita, takut,
khawatir dan berat/sulit selama merawat anak dengan
autisme dan hal tersebut identik dengan beban subjektif
menurut WHO (1998). Sementara beban fisik, beban
finansial, beban sosial dan beban waktu memiliki
karakteristik yang serupa dengan jenis beban objektif
menurut WHO (2008). Sedangkan beban pikiran yang
belum masuk ke dalam kategori beban subjektif
maupun beban objektif berdasarkan WHO (20€

setelah dianalisis memiliki karakteristik, ya
dengan beban subjektif.

2.Perawatan anak denga
dilakukan oleh keluay
Tema 2: Tujuan per

Keluarga merawat anak 3 gidasarka
perawatan, yaitu aenba afiak dan menjae
keamanan  anak. i I dengan
mempertimbang arakterist pak

autisme yang tuhkan bantuan untuk melakd
kebutuhan pribg Kemandiriann
seperti mengguia i f da gi K
kamar mandi. § anak autisme Yang

kurang memilik adap B da

arti bahwa anak a dak dapat . aka
situasi  dan  kondisi,, _di.asekitarnya va daps
menimbulkan ber tuk bahaya bag ripy:

Sehingga keluarga awat anak aut
melakukan modifikasi .

?;an
Tema 3: Jenis kebutuhan p

Jenis kebutuhan perawatan a
oleh kKarakteristik anak autis
kebutuhan dasar dan kebutuhan
Kebutuhan dasar terdiri dari kebutuhan kebersj
nutrisi dan istirahat yang merupakan keterampila
pertama yang seharusnya dikuasai oleh setiap anak
diawal kehidupan. Akan tetapi kondisi anak autisme
dengan berbagai keterbatasannya membuat keluarga
harus berperan serta dalam pemenuhan kebutuhan
tersebut. Keluarga memenuhi kebutuhan pendidikan
anak melalui empat cara, yaitu mengantar sekolah,
persiapan belajar, mengontrol saat belajar dan
mendampingi saat belajar. Pembelajaran dengan sistem
evaluasi yang komprehensif akan diperoleh bila
keluarga ikut berperan serta dalam proses belajar anak,
karena keluarga akan menjembatani pendidikan yang
diperoleh di sekolah untuk diterapkan di rumah.

Tema 4: Metode merawat yang digunakan

Metode yang digunakan keluarga selama merawat anak
dengan autisme yang ditemukan dalam penelitian ini
merupakan pilihan berbagai cara yang telah digunakan
keluarga dalam merawat anak dan tidak jauh berbeda
dengan metode yang digunakan dalam melaksanakan
lima tugas kesehatan keluarga menurut Friedman
(1998).

Metode merawat anak autisme dengan mengamati
perkembangan anak sejalan dengan tugas kesehatan
eluarga untuk mengenal gangguan perkembangan

qatap, setiap anggota keluarga, dimana keluarga
identifikasi adanya ketidaknormalan

ahasa, perkembangan fisik dan
Keluarga menyadari adanya
saat berusia satu setengah sampai
usia tersebut seharusnya
berbicara, dapat diarahkan
o 2 gkat kebutuhan pemenuhan
utrisinya.

Jsaha keluarga urtd encari jinformasi dari berbagai
sumber setelah menge satu anggota keluarga
8 tisme me héntuk dari keputusan

arga dale ugas Kkese keluarga menurut
riedman, (1998 eluarga mengambil
untuk informasi  tentang
gangguan perkembangan™ya dialami oleh anak
pe sesaat sete ari bahwa anaknya
lami ganggua bangan. Usaha untuk
apatkan infor sebut  sejalan  dengan
*ﬂg menyatakan bahwa suatu
n rasa ketidakpastian tentang

ang mengalami gangguan
encari informasi sebanyak-

ga merawat anak autisme dengan mematuhi
uran perawatan yang disarankan oleh dokter dan
petugas kesehatan yang lain. Upaya tersebut sesuai
dengan tugas kesehatan keluarga menurut Friedman
(1998) yang ketiga, yaitu memberikan perawatan
kepada anggota keluarga yang sakit dengan membantu
memenuhi kebutuhannya. Akan tetapi, ternyata tidak
semua keluarga mengikuti aturan perawatan tersebut.
Keluarga yang tidak mematuhi aturan perawatan
mengijinkan anaknya untuk melanggar aturan tersebut,
khususnya terhadap pantangan makanan ditemukan
pada keluarga yang memiliki anak autisme dengan
kesulitan makan. Misalnya pada partisipan kedua, sejak
kecil anak autisme tidak pernah mau mengkonsumsi
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nasi sebagai makanan pokok, sehingga partisipan hubungan timbal balik antara keluarga dan lembaga
membebaskan anak tersebut untuk tidak melakukan layanan kesehatan. Dengan memanfaatkan layanan-
pantangan makanan agar kebutuhan nutrisinya layanan kesehatan tersebut, keluarga akan dapat
terpenuhi. Dalam arti bahwa keluarga melakukan membuka komunikasi antar keluarga dan lembaga
pelanggaran aturan makanan tertentu namun tetap pelayanan kesehatan sehingga keluarga memperoleh
bertujuan untuk mencukupi kebutuhan nutrisi anak. informasi tentang kondisi dan cara perawatan anak

autisme. Selain itu, lembaga pelayanan kesehatan akan

lebih mudah memahami situasi dan kondisi yang
Cara merawat anak autisme dengan memberikan dihadapi keluarga selama merawat anak autisme.
kenyamanan pada anak, memodifikasi lingkungan,
memberikan variasi kegiatan, tetap melakukan
komunikasi dengan anak autisme dan melibatkan
anggota keluarga dalam merawat anak dengan autisme
yang sesuai dengan makna dari tugas kesgh

I((fslal;%r)gam?nena%;uktanﬁIligm:p g/ar?g keempat. gAnmsesial sebagai kebutuhan dalam merawat
9 ' ga ha 0 isme bersumber dari orang tua dan

Zl;zsani,gfkmhbgna;fn meggu al berbeda dengan temuan penelitian
memfasilitasi kebutuhan Setiaj ( gggenyatakan bahwa dukungan
S6 tu ebutuhan keluarga dalam

tetap saling menduk da , L
Memberikan  keng@m A7 S rasal dari pihak keluarga,

3. Kebutuhan keluarga dalam merawat anak dengan
autisme
Tema 5: Dukungan sosial

diwuiudkan dengaalle 3 eMma 0032 er yang berasal dari teman
Judt 9 - a0a tida ifikasi dalam penelitian ini,
memberi petunjuk bila o tisme beld ; . -
i arena seluru A V3 libat dalam penelitian
melakukan suatu K aR _dan memenuifiiskeinging ; .
. leb an dukungan sosial
anak. Modifik d kan
. J g diberika atau keluarga yang
mengingat anak “mudah terfoku da :
inggal satu rumah uniuk i erta merawat anak
suatu hal tertent waktu yang lama, a@ ! R
autispaessSelain itu, arga bahwa tetangga

lambat dalam me merespe asi bal
dan mudah me perhat pada bendafyand

d gkt pbelum a' inemahami apa yang
alami anak '8 ge, seperti g disampaikan oleh

disukai. Seme 0 ak autisme, Yang

cenderung me “h e 1 VA oF satuk eluarga untuk belum
I : untuk menge efhan maupun tetangga

monoton pada suaiu cara, menjadi dasar pertimbangd . . .

keluarga untuk Variasi kegiatan ) akal a;]ar?alac?uki?:uan [ e?ua?azaturr::srer;tm

memberikan referenst dan pilihan aktivitas dap g g

dilakukan oleh anak a etiap hari

vat anak autismv

osial berupa pemenuhan kebutuhan

putuhan ini  sejalan dengan
, yang menyatakan bahwa
attisme membutuhkan suatu tempat
santai sejenak dan keluar dari rutinitas
ak autisme. Melakukan kegiatan yang
t pribadi seperti berjalan-jalan, berbelanja dan
lepas dari mengasuh anak autisme sesaat akan

Komunikasi merupaka lai
keluarga dalam merawat
mengingat bahwa anak @
gangguan perkembanga :
Sehingga keluarga dalam berko
autisme harus memahami ungka
tertentu, penggunaan bahasa non-v
digunakan dan menggunakan bahasa ya 3
namun mudah dimengerti saat berkomunikasi dengan

anak autisme. Dengan demikian, meskipun anak memberikan suasana berbeda dengan rutinitas merawat

autisme mengalami hambatan komunikasi, keluarga anak autisme, sehingga caregiver dapat melepas rasa

sebagai caregiver tetap dapat melakukan komunikasi lelah dan mendapatkan kembali tenaga baru sehingga

dengan anak autisme melalui pilihan cara tertentu. siap menghadapi kesulitan dalam merawat anak
autisme.

Membawa anak autisme ke pelayanan kesehatan yang
diselenggarakan oleh layanan kesehatan maupun
layanan alternatif merupakan metode perawatan yang
sejalan dengan tugas kesehatan keluarga menurut
Friedman (1998) yang kelima, yaitu mempertahankan

Tema 6: Finansial
Finansial merupakan kebutuhan utama yang menjadi

perhatian keluarga dalam merawat anak dengan
autisme. Kebutuhan tersebut berhubungan dengan
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kondisi anak autisme yang secara biolgis berbeda
dengan anak normal. Sehingga keluarga membutuhkan
uang dalam jumlah yang banyak untuk memenuhi biaya
pengobatan, sekolah, terapi, mainan dan nutrisi yang
sifatnya khusus. Hasil penelitian ini sejalan dengan
pendapat Rodrigues (2008) menyatakan bahwa biaya
pengobatan anak autisme dalam bentuk obat dan terapi
jumlahnya sangat besar bila dibandingkan dengan
membiayai hidup anak normal.

4.Sumber pendukung dalam merawat anak dengan
autisme
Tema 7: Asal dukungan

Dukungan yang telah dipergus
berdasarkan pada ruang ling
dukungan, yang meliputi
eksternal untuk masyar;
dengan pendapat Wah
dan Prescott (2005)4P
dukungan dari kg
masyarakat yang
informasi serta
dengan  autisme.
termasuk guru s
dan terapis ana
pada dua penelitia
dipengaruhi ol kar, istik  partisipan
seluruh anak aut ekolah

terapi secara ruti gaKeluarga akan*b
dan memiliki ng dekat deng
sekolah maupun te autisme.

Tema 8: Bentuk d

Bentuk dukungan b duku a 1

dukungan informasional, ung 4 engr argaal
dukungan instrumental yang_ dida *. da dampak
yang dirasakan keluarga c -‘u--....m

Hasil ini sedikit berbeda de

(2005), yaitu ditemukannya hentuk ‘#_ .

penghargaan sebagaimana yang disa
(1994). Dukungan penghargaan  merupakag
dukungan yang memiliki nilai tertentu “dala
menumbuhkan motivasi keluarga untuk tetap merawat
anak autisme, yaitu dengan adanya persetujuan
terhadap ide keluarga dalam merawat anak dan
pemberian dorongan kepada keluarga terkait kondisi
anak autisme.

Bentuk dukungan yang sama menurut Bart (1994),
Wahyu (2005) dan hasil penelitian ini adalah adanya
dukungan informasional terkait jenis layanan
pendidikan, kesehatan dan jenis terapi. Secara lebih
luas Bart (1994) menyatakan bahwa dukungan
informasional  juga diwujudkan dalam  bentuk

Pengalaman keluarga...,

pemberian nasehat, petunjuk, saran dan umpan balik
kepada keluarga dengan anak autisme. Pada penelitian
ini, pemberian nasehat kepada keluarga dengan anak
autisme dirasakan oleh beberapa partisipan memberikan
kedamaian secara emosional, sehingga dikelompokkan
ke dalam bentuk dukungan emosional. Sementara
dukungan instrumental sebagai perwujudan pemberian
bantuan langsung dalam bentuk bantuan finansial atau
materi didukung oleh Bart (1994), Wahyu (2005) dan
hasil penelitian ini. Keluarga sangat membutuhkan
dukungan finansial untuk mencukupi kebutuhan anak
autisme yang sifatnya khusus dan mahal.

mbatan selama merawat anak dengan autisme
9 tutan

aregiver sering mengalami kendala
tuntutan yang muncul berdasarkan
ra stik anak autisme. Tuntutan
5 anj, kesehatan, pemenuhan
uha atj penjaminan keamanan,
Nbawa anm pa m, memahami anak,
mendidiksganak dan_.ke sik caregiver. Hasil
0 7 engan pendapat ASA
003) yang me baliwa keluarga sebagai
caregiver anak autisme emenuhi beberapa
tup patan Sef nteraksi dengan anak,

omunikas alam keluarga,  mendidik perilaku
anakgimmenjaga i empat umum dan

i an masa de
tM ahami anak dirasakan

Hditebak dan tidak dapat

ai, apa ke nya, yang menurut ASA
2003 ‘»-* gut karena ketidakmampuan anak autis
dala be aksi __dan  berkomunikasi  untuk
enyampai ginannya. Tuntutan pemeliharaan
Se an nutrisi dan istrahat, penjaminan
manan_dap.mendidik perilaku dirasakan keluarga
uk kesulitan dalam mengendalikan
u anak yang berlebihan seperti menolak untuk
ur dan berisitrahat di malam hari, menolak untuk
mematuhi pantangan nutrisi, menolak untuk dibawa ke
pelayanan kesehatan seperti pemeriksaan gigi, menolak
untuk  menjauhi  barang-barang berbahaya dan
cenderung melakukan hal-hal yang mengganggu orang
lain. Bahkan tidak jarang keluarga merasa sedih dan
gagal saat tidak mampu mendidik anak untuk
mengendalikan perilakunya.

an keluarga u
arena anak aut

Tuntutan lain yang sama dengan pendapat ASA (2003)
adalah membawa anak ke tempat umum yang dirasakan
sebagai suatu ketakutan dan kekhawatiran tersendiri
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bagi caregiver, karena perilaku berlebihan yang
ditampilkan anak autisme saat dibawa ke tempat umum
sering menyebabkan orang lain terganggu, sehingga
keluarga merasa malu dan harus sering meminta maaf
kepada orang lain akibat perilaku anak autisme. Selain
kondisi fisik caregiver berupa kelelahan fisik sering
menjadi kendala dalam pengasuhan anak dengan
autisme, dimana caregiver harus senantiasa memiliki
stamina yang cukup, karena merawat dan mendampingi

anak autisme akan menguras tenaga fisik caregiver.

Tema 10: Respon masyarakat

Respon  yang diberikan  masyarakat
keberadaan anak autisme dalam bgn 9
diakibatkan oleh ketidakfahamay
karaketristik anak yang meng
stigma menurut  Corrig
merupakan penilaian masyarz
tertentu, dimana penila he
yang dianut. Publi
penelitian ini  adalah masyaraka !
menghindari inte gan~anak _autisme. H3
tersebut akan me b diri,
tidak berharga berdampak®pada
pembatasan akti Keluarga maupun anak autismesdi
lingkungan masya i sesuai ypendap
Goffman (1963, [dalam Malsch, 20 ang me aka
bahwa keluarge gy EHI anak autisme “aka
membatasi kese me unt eg

dengan kehidupanr ‘bermasyarakat sebagai da da
lingkungan yang i kehadiran anak n;e.

6.Cara penyelesaM lah yang digmakean
selama merawat ana#an a

n

Tema 11: Modifikasi cara

Modifikasi merupakan ¢
mengatasi kendala yang ditenit ya selama
merawat anak dengan autism

selama menerima perawatan, dan modifi la

dilakukan dalam hal pengobatan, nutrisi, menurunka

emosi dan alasan melakukan modifikasi. Penggunaan
modifikasi dalam merawat anak dengan autisme sangat
disarankan oleh ASA (2003) dengan dasar pemikiran
bahwa tidak ada suatu panduan metode yang pasti
tentang bagaimana mengahadapi kesulitan selama
merawat anak autisme. Sehingga caregiver anak
autisme harus fleksibel dan membuka pikiran terhadap
berbagai pilihan cara yang ada, dan apabila memang
memungkinkan sebaiknya disesuaikan dengan kondisi
anak autisme dengan tetap mempertimbangkan
kekuatan, kelemahan dan kebutuhan anak autisme.

ifi ra
dilakukan berdasarkan respon yaw ik . I

Aakan UK. SHalEJlLKe 01

Modifikasi cara pengobatan dilakukan oleh beberapa
keluarga setelah mengetahui ternyata obat yang
diberikan tidak memberikan efek yang diharapkan atau
karena keterbatasan biaya. Beberapa keluarga
memodifikasi cara penyajian nutrisi dengan cara yang
disukai dan menarik bagi anak autisme, sehingga
kebutuhan nutrisi tetap dapat terpenuhi. Modifikasi cara
yang lain dilakukan dengan melakukan distraksi pada
perilaku anak vyang tidak diharapkan. Seluruh
modifikasi tersebut memiliki alasan yang berhubungan
dengan prognosis pengobatan anak, pertimbangan
keamanan anak, kecukupan biaya dan ketidakpatuhan
anak terhadap program terapi.

flekanisme koping

g merupakan salah satu cara yang
dalam menghadapi masalah yang
vat anak dengan autisme.
_ yang digunakan yaitu pendekatan

P Lid si,ymarah dan mencoba cara
he pUt S e hasil penelitian yang
akukan ole P07, g menyatakan bahwa
keluakga ang___Mmemili ak autisme akan
gi|yaitu strategi koping
ian ini strategi koping

aktif dan pasif. Dala
aktif maupun pasif dapat.ei pokkan menjadi cara
yalg if dan de Bentuk strategi koping
denga ara  konstruktif | dilakukan dengan
eneoba.cara ba ar memberikan mafaat
dan cepat hutuhkan pengalaman
0 dan perawatan anak augisme serta kreativitas
tinggi dari K asil  penelitian ini
jukkan keluarga “yang ', memiliki anak autisme
dari satu, cende“‘ggunakan strategi koping
struktif.

N

gan cara destruktif dilakukan
skan ~ kemarahan secara verbal
pu_Tisikkepada anak autisme. Perilaku marah
ang an keluarga akan menyalurkan perasaan
n dan marah dengan cepat terhadap sumber
essor, yaitu anak autisme namun akan menimbulkan
penyesalan saat keluarga menyadari bahwa kondisi
anak autisme tidak dapat diperbaiki dengan
menyalurkan kemarahan kepada anak autisme.

Bentuk strategi koping pasif dengan cara konstruktif
dilakukan dengan melakukan pendekatan secara
spiritual seperti bersikap pasrah, sementara itu bentuk
strategi koping pasif dengan cara destruktif dilakukan
dengan membatasi interaksi dengan menghindar dari
orang lain. Dunn dan Burbine (2001) menyatakan
bahwa strategi koping pasif akan menurunkan
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ketegangan dan tingkat stres hanya untuk sesaat, tetapi
jika dilakukan dalam jangka waktu yang lama akan
menimbulkan depresi, isolasi dan permasalahan
hubungan interpersonal. Hal ini terjadi karena
mekanisme koping yang digunakan dalam bentuk yang
semu dan tidak menyelesaikan akar permasalahan,
bahkan cenderung menghindari masalah.

Tema 13: Pemberdayaan keluarga

Pemberdayaan keluarga yang digunakan oleh keluarga
yaitu  komunikasi, bentuk pemberdayaan dan
pembagian peran. Temuan penelitian ini didukung ole
penelitian yang dilakukan Hulme (1999
menyatakan bahwa pemberdayaan kel@arga

dengan kodisi kesehatan ya
kemampuan negosiasi denga
pengaturan ulang peran
keluarga, pemenuhan k
anak dan penggunaan
harga terjangkau.

Berdasarkan angl
temuan Hulme (199¢
pengaturan ke peran dan tanggung jaweab
keluarga. Keluard akukan pemibagian pers
di dalam keluarge sebagai pera part uangperal
merawat anak d R, autisme peran melaksangakan
pekerjaan rumal gan adan pag
peran di dalam kel setiap individu™akapsmera
memiliki Kketerlibatargdagabertanggung jawab dala
pelaksanaan peran dan akan berda Pad
ikatan keluarga ya

igkuat dalam me
dengan autisme. Ada uk pemberdayaaf=yan
Ha

adap
Niripan dalamihal

dilakukan oleh keluar lah dengam aKkuKkan
kegiatan bersama seluruh anggote Jf:g( ecara ’
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mengoptimalkan pemberdayaan keluarga dalam lingkup
internal.

7.Harapan keluarga selama merawat anak dengan
autisme
Tema 14: Perhatian

Keluarga mmemiliki  harapan besar terhadap
pemerintah agar lebih memperhatikan anak autisme,
terutama dalam bentuk kurikulum khusus untuk anak
autisme. Kesesuaian kurikulum menjadi kebutuhan
yang penting bagi anak autisme Kkarena akan
mempengaruhi pencapaian keberhasilan anak. Hal ini
jalan dengan pendapat Dawson dan Osterling (1997,

Ambagini, 2006) yang menyatakan bahwa salah

to mempengaruhi keberhasilan terapi
dalah kesesuaian kurikulum belajar.
ini, sebagian besar sekolah
suk sekolah untuk anak
an kurikulum yang sama
kukikulum dari Departemen
ink patut menjadi perhatian,
utisme jauh berbeda
normal dimana
kemampuan anak
autisme akan menimbulkan b tersendiri bagi anak
dan gkeldarga. Se an  mempengaruhi
9 apdla aSila

a 15: Perkembang

# an orang tua
o yungan dnegan

hal penin atus kesehatan anak,
pilan, anak, Mpuan komunikasi anak dan
”'9 ahak. pan keluarga terhadap anak

autisme it mungkin - terjadi, sebagaimana

erkembangan anak,
atan kemampuan anak

pemberlan Supplemen bailk S el 'H;_;_.mp-nlﬂ".‘ }a D0O8) yang menyatakan bahwa setiap

caregiver, menjalin hubunga
anggota keluarga dan bersania
masa depan anak autisme. Selai
mengembangkan komunikasi diantara
baik secara langsung ataupun melalui me
menyamakan persepsi terhadap perawatan
autsime.

Penelitian yang telah dilakukan belum mengidentifikasi
unsur pemberdayaan yang berhubungan dengan lingkup
eksternal keluarga, seperti pemanfaatan layanan
kesehatan. Hal ini bisa diakibatkan karena saat di
Indonesia belum banyak lembaga pelayanan kesehatan
yang berfungsi sebagai advokator pemberdayaan
keluarga yang memiliki anak dengan kecacatan,
khususnya autisme. Sehingga keluarga lebih banyak

ana erus beradaptasi dan melalui setiap
Ky untuk mencapai tingkat kemampuan
0 . Harapan tersebut merupakan keinginan
ga terhadap peningkatan kemampuan anak untuk
ncapai kehidupan yang lebih baik bagi anak autisme
dan keluarga itu sendiri, terutama dalam hal penguasaan
kemampuan yang belum dimiliki oleh anak autisme.

8. Makna yang dirasakan keluarga selama merawat
anak dengan autisme
Tema 16: Makna positif

Makna positif merupakan ungkapan kepuasan keluarga
terhadap apa yang telah dilakukan selama merawat
anak autisme dalam berbagai situasi baik yang
menyenangkan, menantang bahkan menyedihkan.
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Beberapa  partisipan  mengungkapkan  adanya
peningkatan kegiatan beribadah selama merawat anak
dengan autisme, hal ini sejalan dengan hasil penelitian
yang telah dilakukan oleh Hamid (1993) vyang
menyatakan bahwa 10% keluarga yang merawat anak
dengan retardasi mental mencari dukungan dalam aspek
spiritual. Peningkatan aspek spiritual dalam keluarga
akan menumbuhkan keyakinan akan seluruh tindakan
yang telah dilaksanakan dalam merawat anak autisme,
menumbuhkan rasa optimisme yang tinggi dalam
merencanakan masa depan anak autisme dan memupuk
hubungan vyang semakin kuat diantara anggota
keluarga, untuk saling membantu dalam merawat dan
mendampingi anak autisme.

Tema 17: Makna negative

Makna negatif merupakaif c
keluarga dalam mengatasi a
merawat anak dengan 5 2l
psikologis. Hasil penelit ene
yang dilakukan g@ G 993, dala &
Singhal, 2005) yar a orang tua ya
memiliki anak knya
kesejahteraan dirasakan ama
merawat anak d autisme. Hal tersebut dipengarihi

banyak faktor, danya sistemsdukung
sosial, kondisi ag rta keta k'orang tus
sebagai caregi ebagaima yang dialami®@ieh
partisipan kedua an ini, k bebar
psikologis dirasaka etidakadektiata mb
pendukung baik’ secara_aternal maupun erng

keluarga. Sehingga er merasa berjua endij
dalam merawat Hngan autisme

penderitaan yang dia merupakan _penderitaan
yang sangat berat dan tidrnah ‘-’F

Integrasi  Hasil e Hde
Adaptasi Roy

Beberapa tema yang dihasilkan W

dapat dijelaskan sebagai bagian dari komp
membangun dan memperkuat model adaptasi Roy
dimana keluarga merupakan sebuah sistem adaptif
terbuka yang terdiri dari input, proses dan output dan
akan berusaha untuk mengatasi setiap stressor yang
hadir di dalam keluarga. Keberadaan anak autisme di
dalam keluarga diterjemahkan oleh sistem keluarga
sebagai stimulus fokal. Stimulus yang merupakan
bagian dari input sistem dan secara langsung akan
mempengaruhi sistem keluarga untuk melakukan fungsi
adaptasi.

Kemampuan keluarga untuk beradaptasi akan
dipengaruhi oleh stimulus kontekstual dan stimulus
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residual. Dalam penelitian ini stimulus kontekstual
digambarkan melalui kemampuan keluarga melakukan
perawatan terhadap anak autisme yang didasarkan pada
tujuan  perawatan, pemenuhan jenis kebutuhan
perawatan anak dan berbagai metode yang digunakan
untuk merawat anak autisme. Selain itu, stimulus
kontekstual juga ditemukan dalam bentuk perasaan
berduka yang dirasakan oleh keluarga saat mengetahui
anaknya mengalami autisme, berbagai hambatan yang
dijumpai selama merawat anak serta berbagai sumber
pendukung yang telah digunakan oleh keluarga untuk
merawat anak dengan autisme. Sementara stimulus
residual digambarkan melalui nilai dan norma yang
dianut oleh keluarga serta masih kentalnya publik
a di_masyarakat terkait keberadaan anak autisme

1 ga. Stimulus kontekstual dan stimulus

% emukan dalam penelitian ini akan

ay rup yang cukup kuat terhadap

a( stemi keluarga dalam menghadapi
| 3 e yang berbeda dengan

Orf

oleh keluarga untuk
gata grawat anak autisme
nerupakan bagiande s adaptasi sistem keluarga,
yaitu modifikasi gata,sii isme koping dan
kelua tiga  cara  tersebut
fupakan ™ aran dari g satu sub sistem
en mode Si- R ng disebut sebagai
ub siste an menggunakan jalur
gnitif dan emosi_ dafa enghadapi berbagai
us yang hadir da ga yang memiliki anak
autisme. Modifikast'cara dalam merawat anak
gan autisme dilaku hampir seluruh keluarga
mengikuti nelitian ini dengan
1,‘- an pon anak saat menerima
perawaltan.Berbagai_respon yang tidak sesuai dengan
arapan.akaf asi keluarga untuk melakukan
a kognitif bahwa diperlukan cara
k_mencapai respon yang diinginkan, sehingga
elakukan berbagai modifikasi cara.

Ketig a__vand .dig

Keluarga beradaptasi terhadap kehadiran anak autisme
dengan menggunakan berbagai macam mekanisme
koping yang dalam penelitian ini ditentukan oleh sifat
dan strategi penyelesaian masalah terhadap sumber
stressor. Pada umumnya keluarga akan secara langsung
mengintervensi sumber stressor dengan menggunakan
strategi koping aktif baik secara konstruktif maupun
destruktif, akan tetapi beberapa keluarga juga memilih
menghindari sumber stressor dengan menggunakan
strategi koping pasif yang sifatnya konstruktif maupun
destruktif. Penggunaan kedua jenis strategi koping
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tersebut didasarkan pada pertimbangan pemikiran dan
emosional keluarga.

Selain kedua cara di atas, beberapa keluarga melakukan
pemberdayaan anggota keluarga dalam mengatasi
hambatan yang ditemukan selama merawat anak
dengan autisme. Pemberdayaan keluarga telah
dilakukan oleh partisipan tiga melalui penggunaan
komunikasi yang efektif dalam keluarga, melakukan
kegiatan bersama seluruh anggota keluarga untuk dapat
menumbuhkan rasa saling memiliki dan ketergantungan
untuk saling membantu serta melakukan pembagian
peran untuk mengatasi setiap hambatan yang dite
Pemberdayaan seluruh anggota keluarga un

dalam proses menyeimbangkan
membutuhkan pertimbangan pe
dari salah satu anggota keluarg
pembuat keputusan di dalam ke

Penelitian ini jugal me

yang dirasakan keluarga S avat anak at
sebagai gambaran ade alamgouitput siste
model adaptasi RoY adan ang
telah dilakuka alz awat anak autiSie
disampaikan ole isi a sebagai makna nega
dalam bentuk iS. 8

positif yang di
yang mengikuti

terhadap pencapa lel
baik, seperti ad pahan sikap menj leb
sabar, lebih perh i a

dalam bentuk kep i giatg
at adaptasi dala

dipengaruhi oleh efektifit i ghator

menghadapi berbagai maca ang menjad
input dalam sebuah sis Keherhasila

keluarga untuk menjaga kese ab
sistem akan membuat keluarga
dengan autisme mencapai ting
optimal.

KESIMPULAN

Hasil penelitian ini menggambarkan bahwa pengalaman
keluarga merawat anak dengan autisme merupakan
pengalaman yang luar biasa berat dan tidak mudah
untuk dilalui dalam menghadapi perasaan berduka
sepanjang kehidupan dan berbagai hambatan yang
ditemui. Kemampuan koping dan pemberdayaan
keluarga secara efektif serta dukungan sosial yang kuat
dari keluarga dan lingkungan masyarakat akan
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memberikan  kekuatan  bagi  keluarga  untuk
mendapatkan makna yang mendalam dan melukis
harapan baru saat merawat anak dengan autisme.
Temuan penelitian ini diharapkan dapat dimanfaatkan
oleh tenaga kesehatan profesional, khususnya perawat
spesialis jiwa untuk melengkapi kemampuannya dalam
meminimalkan berbagai dampak yang dirasakan
keluarga selama merawat anak dengan autisme melalui
pengembangan desain asuhan keperawatan jiwa anak
dalam konteks keluarga, penelitian mendalam tentang
pemberdayaan keluarga dalam pengelolaan beban
selama merawat anak dengan autisme serta penelitian
untuk menyempurnakan modul terapi psikoedukasi
eluarga dan terapi kelompok suportif yang spesifik
keluarga dengan anak autisme.
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