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ABSTRAK

Nama: Dyah Puspita Asih
Program Studi: Psikologi Terapan Kekhususan Kesehatan
Judul:

Need assessment untuk mengetahui stres dan coping
pada ibu dengan anak remaja autistik
-sebuah penelitian sebagai landasan penyusunan buku panduan

Tugas Akhir ini disusun untuk menjawab dugaan bahwa orangtua dengan anak
remaja autistik memerlukan sebuah buku panduan guna membantu mereka
mengelola berbagai permasalahan dan dampak permasalahan tersebut dalam
kehidupan sehari-hari mereka. Oleh karena itu tugas akhir ini dirancang
berbentuk penelitian yang dilakukan untuk mengetahui berbagai permasalahan
yang dapat menjadi sumber stres bagi beberapa ibu yang memiliki remaja
autistik. Permasalahan yang diduga muncul antara lain adalah masalah yang
berkaitan dengan gejala autisme anak, masalah kesehatan anak, masalah
pendidikan dan masa depan anak, masalah orangtua yang umumnya berada
pada masa transisi dewasa lanjut, masalah permasalahan pasangan yang
berkaitan dengan hubungan antar individu, permasalahan remaja, permasalahan
ekonomi, permasalahan kakek-nenek yang tinggal bersama dengan keluarga,
sampai pada permasalahan saudara kandung individu autistik yang terkena
dampak gangguan perkembangan tersebut.

Penelitian ini merupakan penelitian kualitatif dan data diperoleh melalui
wawancara mendalam terhadap tiga orang ibu dengan anak autis remaja. Hasil
penelitian menyimpulkan adanya metode coping yang dilakukan setiap orangtua
pada saat menghadapi permasalahan khas keluarga dengan remaja autistik.
Hasil penelitian menghasilkan saran disediakannya informasi dalam bentuk
buku panduan maupun bentuk lain untuk membantu orangtua mengelola

berbagai permasalahan yang umumnya muncul pada saat anak autistiknya
berkembang remaja.

Kata kunci:
Gangguan perkembangan autisme, remaja autistik, stres, coping
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ABSTRACT

Name: Dyah Puspita Asih
Study Program : Applied Psychology, Health Psychology
Title:

Need assessment to find out the stresses and coping methods
in mothers with autistic teens
- a research as a base for an information booklet preparation -

This study is written to respond to a supposition that parents with autistic
teenage need an information booklet as a guide to assist them in handling
various problems and its impact on daily lives. Therefore this study is designed
in a form of a research to find out different kinds of problems that may become
a source for stresses in several mothers with autistic teens. Problems that may
be encountered are problems related to autistic features of the child, problems
related to health - education and future issues, problems related to parents’
transition situation to late adulthood, problems related to relationship and
marriage matters, teenagers’ issues, financial issues, problems encountered with
grandparents living together in the household, up to problems related to the
siblings of autistic teenagers. This research is a qualitative study and data are
obtained through in-depth interviews with three mothers of autistic teens. Result
of this research shows that there are different kinds of coping methods used by
each parent when encountering problems common in families with autistic
teens. Result of this research also provides suggestions on having information
for parents with autistic teens in the form ofa booklet or other, which hopefully
will help parents handling different kinds of problems while having an autistic
teen.

Keyword:
Autistic spectrum disorder, autistic teens, stress, coping method
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BABI
PENDAHULUAN

A. LATAR BELAKANG MASALAH

Gangguan spektrum autistik atau autistic sfKCtrum disorders (ASD)
merupakan permasalahan yang makin mengkhawatirkan akhir-akhir ini di
seluruh dunia. Meningkatnya insiden kejadian dalam dekade terakhir, serta
tidak adanya obat yang dapat menyembuhkan secara total, tentu saja membuat
hampir semua keluarga dengan anak autistik menjadi cemas memikirkan masa
depan anak masing-masing.

Kecemasan ini nyaris bersifat terus menerus, karena pertanyaan orangtua
seringkali sulit mendapatkan jawaban yang pasti. Kecemasan ini seringkali juga
diwarnai dengan kondisi kerumitan penanganan baik dari sudut pengadaan
maupun biaya. Hal ini bukan saja teijadi di kota kecil, tetapi juga di kota-kota
besar di seluruh Indonesia. Kehidupan seluruh keluarga, baik kesejahteraan
maupun kesehatan, semua menjadi terpengaruh akibat masalah ini.

Data yang disampaikan oleh ‘Centers for Disease Control and Prevention
2004, USA’ menunjukkan bahwa peningkatan insiden gangguan ini, dinilai
cukup signifikan. Di tahun 1966, prevalensi yang dilaporkan adalah 4-5
kejadian dalam 10.000 kelahiran. Di tahun 1979, prevalensi sudah berkisar
antara 3 sampai 16 kejadian di antara 10.000 kelahiran; dan di tahun 1997
meningkat tajam menjadi 91 Kkejadian dari 10.000 kelahiran. Sementara itu
dalam penelitian yang dirangkum Synopsis of Psychiatry awal tahun 1990-an,
kasus autisme masih berkisar pada perbandingan 1: 2.000. Puncaknya adalah
pada tahun 2006, dimana di Amerika Serikat ditengarai terdapat sekitar 1 dari
166 anak dengan ciri-ciri autistik, sementara di Inggris diduga sudah menembus
angka 1:100.

Bagaimana dengan di Indonesia? Dr. Sasanti Yuniar, SpKJ (K) dari limu
Kedokteran Jiwa RSU dr Soetomo, Surabaya saat berbicara dalam sesi seminar
Surabaya Peduli Autisme yang digelar di Surabaya, Sabtu 13 Desember 2008 di

Empire Palace, Surabaya; mengatakan cukup sulit untuk mendapatkan data

Universitas Indonesia
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penyandang autis di Indonesia. Ini karena orangtua anak yang dicurigai
menyandang autisme seringkali tidak menyadari gejala-gejala autisme pada
anak. Akibatnya, mereka merujuknya ke pintu lain di rumah sakit, misalnya ke
bagian THT karena menduga anaknya mengalami gangguan pendengaran dan
ke Poli Tumbuh Kembang Anak karena mengira anaknya mengalami masalah
dengan perkembangan fisik, (suarasurabaya.net, Desember 2008). Di lain
kesempatan, dr. Melly Budhiman, SpKJ selaku Ketua Yayasan Autisma
Indonesia (YAI) menjelaskan bahwa Indonesia tidak memiliki angka kejadian
autisme karena tingginya dana pelaksanaan sensus. Akibatnya tidak diketahui
angka prevalensi kejadian autisme di Indonesia. Angka yang dimiliki hanyalah
jumlah keluarga yang mencatatkan diri di YAI melalui berbagai kesempatan.
Mereka yang tidak memiliki akses atau tidak tertarik, atau tidak bersedia, lebih
banyak lagi jumlahnya.

Disamping berbagai kondisi di atas, orangtua seringkali merasa kesulitan
memperoleh tenaga kesehatan yang sudah paham akan permasalahan individu
ASD. Akibat ketidaktahuan ini, meski orangtua sudah sejak dini membawa anak
masing-masing ke praktisi kesehatan sekalipun, orangtua tidak mendapatkan
pengarahan penanganan yang sebaiknya dilakukan sehingga langkah orangtua
terhenti pada titik ’berusaha mencari diagnosis’ semata.

Berapa tepatnya jumlah individu autistik di Indonesia pada akhirnya bukan
aspek penting dalam upaya meningkatkan kesejahteraan komunitas ini. Yang
lebih utama untuk direnungkan adalah bahwa mereka yang didiagnosis pada
tahun 1990-an tentunya kini sudah berusia belasan tahun, usia remaja menuju
dewasa. Pada masa-masa ini permasalahan yang harus dihadapi keluarga
berbeda dibandingkan ketika mereka masih mengasuh anak-anak di bawah lima
tahun atau di usia sekolah.

Dalam kehidupan peneliti sebagai ibu dari seorang remaja autis berusia 18
tahun dan sebagai psikolog yang menerima klien dari komunitas autisme, pada
umumnya orangtua yang datang mengalami kebingungan menghadapi banyak

permasalahan ketika anak-anak mereka berusia remaja. Orangtua tidak tahu
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harus mengacu pada siapa dan atau apa, seringkali bingung menghadapi
perubahan-perubahan pada anak-anak mereka.

"Heran, deh, bu.... Belakangan ini kok banyak banget dia marah-
marah. Biasanya dia bagus Iho. Toileting semua sendiri, disuruh
apa-apa mau. Sekarang, aduuuhhh... Biarpun kata dokter Melly
bisa dicopot obatnya, ah, boro-boro. Barujuga mau dicopot, udah
down terus... sedih... Masa dari kecil obat terus, bu.. Kepingin
bafiget brenti gitu, obatnya. Kan kitaya takut gitu kalo obat terus...
Tapi kalo ngliat dia tiapkali marah-marah terus, segini, kanyaaa...
lama-lama saya capek juga., (tersenyum kecut). Gak tahu kenapa
kok dia berubah. Saya jadi stres. Kemarin itu, saya juga stres.
Kemarin saya sms ibu itu ‘'kan baru keluar dari rumah sakit!
(sambil melotot) Maag akut! Satu minggu di rumah sakit. Saya
pulang baru hari Minggu”’

“Kalau ibu di rumah sakit begitu, yang jaga putranya, siapa?”

"Ya papinya akhirnya cuti satu bulan., biar aja, baru tahu dia
betenya kayak apa... (tertawa kecil). Dokter Melly terus suruh saya
cek darah lagi. Ternyata dia tinggi fenolnya. Aduh, saya pusing.
Mau gimana lagi ?”’— mama W, Bandung (12 tahun)

”Tadinya dia kan penurut, gak pernah marah, disuruh apa aja
mau.... gak tau kok sekarang malahan dia berani bener mukul saya!
Kemarin saya sampai dipukul, dijambak, digigitdi mobilgara-gara
saya suruh dia ke sekolah. Padahal sudah berhenti di depan
sekolahnya, bu!. Aduh, ini sampai kapanya? (nada setengah putus
asa) ”— orangtua V, Jakarta (13 tahun)

Beruntung bila remaja autistik ini bukan anak pertama tapi satu dari
beberapa anak dalam keluarga, sehingga orangtua sudah memperoleh
pembelajaran dari pengasuhan kakak-kakak anak tersebut. Orangtua penting
menyadari adanya perubahan pada banyak aspek, bukan hanya pada masalah
fisik semata.

Selain perubahan fisik yang terasa sekali berubah dan ternyata
sama pada tiga anak2 saya adalah sifat dan perilakunya, jadi
cenderung temperamental, menutup diri, penolakan pada orangtua,
kelakuannyajuga jadi lebih suka-sukanya dia aja, mulai berontak
pada segala macam peraturan, mulai punya rahasia yang ortu ga
boleh tau. (mengusap rambut berusaha mengingat). Yang beda
pada N .. apanya ya... oh iya.. kalo kakak2nya makin sibuk
membentuk kelompok pertemanan(geng) dan makin menganggap
teman atau kelompok pertemanan lebih penting dari orangtua, N
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tetap "single fighter" tak bisa membandingkan antara
kepentingannya berteman dengan kedekatan pada orangtua.. Tapi
dia merasa bahwa dia juga udah ga butuh2 amat sama orangtua
seperti dulu, kayanya sih., dan kayaknyajuga, perasaan seperti itu

yang membingungkannya...
— ibu dari N, 19th, bungsu tiga bersaudara, autis, Bekasi

Orangtua seharusnya mendapatkan pendampingan dan bimbingan untuk
dapat melalui fase sulit ini. Bila memungkinkan, disediakan buku referensi

atau buku dengan informasi yang dapat membantu orangtua mencari solusi

atas permasalahan mereka.

(Aku merasa) perlu banget ada buku panduan bagi permasalahan-
permasalahan orang tua yang memiliki remaja autistik. Karena
sepanjang perjalanan mengasuh anak autistik, aku selalu berusaha
belajar dari pengalaman orang tua yang lain, dan salah satunya
yang mudah didapat adalah dari buku panduan.
— ibu dari T, 15 tahun, verbal, autis, Pontianak

Wah ya so pasti (buku panduan) sangat dibutuhkan, karena pada
fase itu, jangankan anak autis, anak normal saja (pada fase itu)
memang lagi sering bikin jengkel, bingung dan ketakutan pada

orangtua.
— ibu dari N, 19th, bungsu tiga bersaudara, autis, Bekasi

Sayangnya, ternyata belum banyak dilakukan penelitian mengenai individu
autistik di masa remaja. Kebanyakan penelitian mengenai individu autistik
berhenti pada saat mereka selesai dari masa kanak (Seltzer et.al, 2001), padahal,
masa remaja merupakan masa yang sulit dalam hidup bagi siapapun (Sicile-
Kira, 2006). Orangtua bingung, tidak tahu harus mengacu kemana.

Difase remaja,jangankan anak autis, anak normal saja padafase itu

memang lagi sering bikin jengkel, bingung dan ketakutan pada

orangtua.

Saya dulu sering kebingungan karena nggak mungkin menerapkan
sistem yang dipake ortu jaman saya dulu untuk menghadapi anak?2
sekarang mah.. (tertawa kecil sambil menutup muka).. Pengalaman
menghadapi fase remaja pada N jelas terasa beda, lebih rumit dan
lebih membingungkan, takut kalo2 salah langkah, karena kan tingkat
pemahamannya beda dengan si kakak2nya ...

— ibu dari N, bungsu tiga bersaudara, autis, mahasiswa

perguruan tinggi (19/ahun)
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Meski belum ada studi mengenai pengaruh pengasuhan individu autistik
terus menerus selama tiga-empat dekade terhadap orangtua (Seltzer et.al, 2001),
namun penelitian Schieve et.al (2007) melaporkan adanya indikasi tekanan dan
gangguan cukup berat pada keluarga dan orang dewasa yang terlibat dalam
pengasuhan individu autistik dalam keluarga tersebut. Tingkat gangguan para
orangtua tersebut sccara signifikan lebih tinggi daripada yang terdapat pada
orangtua dengan anak-anak yang tidak memiliki kebutuhan khusus atau
memiliki gangguan perkembangan. Dampak berbagai permasalahan pada
kehidupan keluarga ini juga secara signifikan berbeda antara para orangtua yang
anaknya memerlukan perawatan dokter atau perawat khusus, dengan mereka
yang anaknya tidak memerlukan perawatan dokter atau perawat khusus. Dengan
demikian penelitian tersebut menyimpulkan bahwa orangtua ataupun pengasuh
individu dengan autisme cenderung menghadapi jenis stres yang unik, dan besar
kemungkinan akan diuntungkan dengan adanya penanganan berbasis keluarga.

Penuturan beberapa narasumber di atas menjadi contoh betapa bingungnya
orangtua menghadapi perubahan-perubahan putra-putri mereka ketika meraih
usia remaja. Kebingungan dan kecemasan ketika harus mengatasi permasalahan
sehari-hari pada akhirnya dapat menyerang kesehatan fisik maupun psikologis
orangtua. Selain dirawat di rumah sakit seperti ibu W dari Bandung, beredar
juga cerita pengalaman sesama orangtua yang sempat kehilangan semangat
untuk hidup karena depresi.

Guna membantu para orangtua, guru, terapis, tenaga kesehatan dan
pemerhati menghadapi individu autistik remaja ini, peneliti merasa mereka
perlu dibuatkan sebuah buku panduan yang berisikan informasi mengenai
masalah remaja autistik dan penanganannya guna membantu keluarga,
lingkungan serta masyarakat mcncapai tingkat kesehatan fisik dan mental yang
optimaL Agar isi buku panduan menjawab kebutuhan anggota komunitas ini
maka peneliti merancang penelitian ini yang pada dasarnya ingin mengetahui
kebutuhan para orangtua berkaitan dengan stres dan copitig yang mereka hadapi
setiap hari. Hasil penelitian inilah yang akan dituangkan dalam bentuk buku

panduan nantinya.
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Peneliti memilih menggunakan buku panduan sebagai sumber informasi
karena buku panduan dianggap sebagai bagian dari sebuah promosi kesehatan,
mengingat bahwa promosi kesehatan merupakan program Kkesehatan yang
dirancang untuk membawa perbaikan yang berupa perubahan perilaku, baik di
dalam masyarakat sendiri maupun dalam organisasi dan lingkungannya
(Mubarak dkk, 2007). Perubahan perilaku serta sudut pandang para orangtua
khususnya para ibu diharapkan dapat membawa seluruh keluarga menuju
kehidupan yang lebih positif karena kemampuan mengendalikan permasalahan

sehari-hari membawa keluarga ke arah kesehatan fisik mental yang lebih baik.

B. MASALAH PENELITIAN

Berdasarkan uraian latar belakang tersebut di atas, maka masalah penelitian

ini dapat dirumuskan sebagai berikut:

1. Apakah para ibu dengan remaja autistik memiliki kebutuhan akan buku
panduan dengan informasi mengenai berbagai permasalahan sehari-hari
dalam keluarga dengan remaja autistik serta pengelolaannya?

2. Bagaimanakah dampak masalah perkembangan remaja autistik terhadap
kesejahteraan dan kesehatan psikologis keluarga dan lingkungan
mereka?

3. Bagaimanakah tindakan para keluarga dan lingkungan menghadapi
perubahan-perubahan dan permasalahan yang terjadi pada saat anak

mereka berkembang remaja?

C. TUIUAN DAN MANFAAT PENELITIAN

Tujuan dilakukannya penelitian ini adalah untuk mengetahui perlu tidaknya
dibuatkan buku panduan bagi keluarga dengan anak autistik remaja, serta apa
saja permasalahan yang dijumpai di lapangan yang dapat menjadi sumber stres
bagi keluarga. Karena itu pertanyaan diarahkan pada penggalian informasi
mengenai berbagai masalah yang berkaitan dengan masalah remaja autistik dan
keluarganya, dampaknya dalam kehidupan keluarga, serta metode coping para

ibu ketika menghadapi sumber-sumber stres tersebut.
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Pembuatan buku panduan ini diperuntukkan bagi orangtua serta pemerhati

masalah pada remaja autistik adalah agar:

i. Orangtua dan guru/terapis serta keluarga mendapatkan informasi

mengenai apa saja yang mungkin terjadi pada remaja autistik dan

keluarganya

ii. Orangtua dan guru/terapis serta keluarga paham bagaimana bersikap

ketika permasalahan tersebut muncul dalam kehidupan keluarga mereka

iii. Orangtua dan guru/terapis serta keluarga tahu kemana harus mencari

informasi ketika akan mempelajari teknik pengelolaan permasalahan.

Sejalan dengan hal tersebut di atas, manfaat penelitian pada akhirnya

diupayakan untuk dapat mengurangi frekuensi serta intensitas permasalahan

pada remaja autistik, karena orangtua serta lingkungan sudah faham kiat-kiat

untuk meredamnya. Dengan demikian keluarga dengan anak autistik remaja

dapat mengelola berbagai permasalahan tersebut sehingga mempertahankan

kualitas hidup yang baik, bahkan menjadi makin baik di kemudian hari.

D. SISTIMAT1KA PENULISAN

Guna mempermudah pembaca memahami penulisan ini sebagai kesatuan

sistimatis, penulisan dibagi dalam beberapa bagian:

Bab |

Bab Il

Bab m

Bab 1V

Bab V

Pendahuluan, berisi latar belakang, pernyataan masalah, tujuan dan
manfaat penulisan serta sistimatika penulisan.

Landasan teori, berisi beberapa teori yang diambil dari beberapa
buku.

Metodologi penelitian, berisi pendekatan umum dan metode yang
digunakan, lokasi, sumber data dan alat bantu penelitian.

Analisa dan Interpretasi, berisi identitas subyek, gambaran diri
subyek, gambaran masalah serta penanganan yang diharapkan.
Kesimpulan dan Saran. Pada bagian ini peneliti membuat kesimpulan

yang diperoleh dari hasil penelitian dan mengembangkannya.
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Diupayakan juga memuat saran-saran Yyang berkaitan dengan

penelitian ini maupun penelitian selanjutnya.

Daftar Pustaka

Lampiran.
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BAB 11
TINJAUAN TEORI

A. NEEDSASSESSMENT

Needs assessment adalah sebuah upaya identifikasi secara sistimatis untuk
dapat mengetahui kebutuhan sebuah populasi akan aspek tertentu. Atau, dapat
juga dijabarkan sebagai sebuah upaya penilaian terhadap beberapa individu
untuk menetapkan tingkatan jasa yang diperlukan (diunduh 11 Juli 2009 dari
http://www.find-health-articles.com/msh-needs-assessment.htm).

Needs assessment juga dapat digambarkan sebagai sebuah proses
pengumpulan dan pemeriksaan informasi untuk memperoleh gambaran yang
akurat dan menyeluruh mengenai lingkungan tertentu. Sesudah dianalisa, maka
informasi-informasi  tersebut digunakan untuk  menetapkan tujuan,
mengembangkan sebuah perencanaan dan menetapkan nara sumber. (Diunduh
11 Juli 2009 dari http://www.gov.ns.ca/psc/pdf7recognition/).

Berkaitan dengan penelitian mengenai keluarga dengan remaja autistik,
needs assessment yang dimaksudkan adalah upaya untuk menggali dari para
orangtua dengan anak remaja autistik apakah memang terdapat kebutuhan akan
adanya informasi bagi mereka mengenai berbagai permasalahan serta
dampaknya pada keluarga. Menjalankan needs assessment merupakan sebuah
langkah penting untuk dapat mengembangkan sesuatu yang relevan dan efektif
bagi komunitas tertentu. Tanpa langkah ini maka buku panduan yang disusun
besar kemungkinan tidak efektif karena tidak menjawab kebutuhan yang

sesungguhnya.

B. GANGGUAN SPEKTRUM AUTISTIK

Gangguan Spektrum Autistik pertama kali menjadi pembicaraan di tahun
1943, ketika Leo Kanner, seorang psikiater anak dan peneliti, menyimpulkan
dari pengamatannya di Universitas John Hopkins, Amerika Serikat, bahwa ada

11 anak yang menunjukkan ciri ‘extreme autistic aloneness\ yaitu keinginan
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yang obsesif untuk mempertahankan kesamaan, kemampuan menghafal yang
luar biasa, dan terbatasnya aktifitas yang dilakukan secara spontan. Alhasil
Kanner menerapkan istilah ‘autisme*pada anak-anak yang menunjukkan gejala
menarik diri dari lingkungan sosial, yang berjuang untuk dapat menguasai
bahasa bicara, tetapi sering memiliki kemampuan intelektual yang
menghapuskan diagnosis ‘keterbelakangan mental’ tersebut (J. Madeleine Nash
dalam Time Magazine June 2002). Sejak itu, banyak penelitian dan penemuan
dilakukan dalam usaha memahami lebih jauh ~mengenai gangguan
perkembangan yang dirasakan makin banyak insidennya ini.

Gangguan perkembangan yang harus muncul sebelum usia 3 tahun ini
dicirikan oleh tiga gangguan utama, yaitu gangguan kualitatif dalam interaksi
sosial, gangguan komunikasi dan gangguan perilaku. Ciri-ciri yang mudah

dikenali pada anak-anak yang termasuk dalam spektrum ini, antara lain:

No. Gangguan Gejala
* Gangguan dalam penggunaan perilaku non-verbal
1 Gangguan seperti tatap-mata, ekspresi wajah, postur tubuh,
interaksi dan isyarat untuk keperluan interaksi sosial.
sosial * Kegagalan membentuk hubungan pertemanan

sesuai tahap usia perkembangan.

Tidak adanya spontanitas dalam berbagi
kegembiraan, minat, atau prestasi dengan orang
lain (misal: membawa, memperlihatkan atau
memamerkan benda yang ia sukai).

* Tidak adanya hubungan sosial emosional yang

*

timbal balik
2 Gangguan * Keterlambatan, atau tidak ada, perkembangan
komunikasi bahasa wicara (tidak disertai usaha untuk

kompensasi melalui media komunikasi lain
seperti isyarat/mimik)

* Bila mampu berbicara, ada gangguan dalam
mengawali atau mempertahankan percakapan

* Penggunaan bahasa yang khas, stereotipi,
berulang-ulang atau idiosyncratic (=aneh)

* Tidak adanya kemampuan spontan/ bervariasi
untuk bermain pura-pura atau bermain meniru
lingkungan sosial sesuai usia perkembangan
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No. Gangguan Gejala
Gangguan * Terpaku secara berlebihan pada satu atau lebih
perilaku pola minat yang terbatas dan khas.

* Mengikuti rutinitas atau ritual yang spesifik dan
tidak fungsional secara kaku

* Pola perilaku stereotipi dan berulang (misal
mengepakkan tangan, memilin jari, atau gerakan
motor lain yang lebih rumit)

* Terpaku pada benda atau bagian benda tertentu

Sumber: DSM 1V-TR, 2000. Hal. 75

Autisme merupakan sebuah kondisi dimana individu akan mengalami
persepsi dan penginderaan yang berbeda, yang disebabkan oleh masalah sinyal
saraf di otak. Setiap masalah sinyal tersebut terjadi, anak autistik cenderung
menjadi terisolasi secara sosial, menghindari komunikasi dan menarik diri dari
lingkungan (Cadena, 2007).

Pada negara adikuasa seperti Amerika Serikat, prognosa individu dengan
gangguan perkembangan spektrum autistik ini masih jauh dari menggembirakan
(Brown, 2007). Meski sudah banyak mengalami kemajuan di tahun-tahun
terakhir, individu autistik dewasa pada akhirnya masih harus tergantung pada
keluarga masing-masing ataupun pada jasa pendukung lainnya yang tersedia di
komunitas. Bahkan -menurut sebuah survey yang dijalankan oleh ‘National
Autistic Society’ di Amerika atas 450 anak dan dewasa dengan gangguan
spektrum autistik, ternyata sejumlah 70% dewasa autistik masih belum mampu
hidup mandiri. Dari jumlah ini, 49% masih tinggal dengan anggota keluarga,
dan memberikan beban besar pada orangtua yang makin lanjut, dan 32% tinggal
di fasilitas tempat tinggal khusus yang sedikit atau sama sekali tidak
memberikan kehidupan pribadi, kemandirian fungsional maupun stimulasi.
Hanya 3% dari para dewasa autistik dapat hidup secara mandiri. Dalam hal
pekerjaan, hanya 6% para dewasa ini memiliki pekerjaan penuh waktu. Lebih
dari setengah jumlah mereka didiagnosis mengalami depresi, sementara 11%

dikatakan mengalami "nervous breakdown". (Brown, 2007)
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Bila data-data seperti ini diperoleh dari survei di negara adikuasa - yang
diduga memiliki fasilitas pendidikan dan pendukung yang lebih ‘prima’
dibandingkan negara berkembang - bisa kita bayangkan data seperti apa yang
akan diperoleh bila dilakukan survei yang sama di negara kita yang masih jauh
dari cukup penyediaan fasilitasnya bagi komunitas dengan gangguan
perkembangan spektrum autistik.

Di negara adikuasa seperti Amerika Serikat, peraturan pemerintah dengan
jelas menyebutkan bahwa tanggung jawab sekolah umum untuk menyediakan
jasa bagi individu autistik berakhir pada saat remaja mencapai usia 22 tahun
(diunduh dari situs National Institute of Mental Health, USA pada Maret 2009).
Sesudah itu, keluarga dihadapkan pada tantangan untuk mencarikan pengaturan
tempat tinggal dan tempat keija yang sesuai dengan kebutuhan anak dewasa
mereka. Meskipun setiap negara bagian di Amerika Serikat dan negara-negara
maju lainnya memiliki aturan yang berbeda, tetapi pada umumnya orangtua
memiliki pilihan antara: hidup mandiri sepenuhnya, hidup mandiri tetapi dalam
pengawasan seseorang, tetap tinggal di rumah, rumah orangtua angkat, ataupun
institusi khusus (diunduh dari situs publikasi National Institue of Mental Health,
USA pada Maret 2009). Meski tinggal di rumah bersama keluarga sekalipun,
tersedia dana dari pemerintah dalam bentuk SSI (Supplementai Security
Income), SSDI (Social Security Disability Insurance), pembebasan asuransi
kesehatan dan sebagainya. Juga, tersedia respite service yaitu jasa yang
disediakan oleh pemerintah untuk memberikan sedikit istirahat berkala bagi
keluarga, terbebas sejenak dari tanggung jawab pengurusan dewasa autistik
mereka. Jasa seperti ini mencakup menyediakan seseorang untuk menjaga
selama beberapa jam, atau bisa juga berupa rumah kelompok yang didirikan
untuk mengambil alih penanganan anak pada akhir minggu sesuai dengan
kebutuhan.

Hal ini jelas belum terjadi di negara berkembang seperti Indonesia, dimana
pemerintah belum sampai mampu memberikan fasilitas sarana dan prasarana
yang memadai bagi komunitas kurang beruntung ini. Akibatnya, dalam keadaan

apapun, mereka yang tidak mampu hidup mandiri, pasti akan kembali kepada
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lingkungan keluarganya. Tanpa bantuan dana ataupun dukungan apapun dari
pihak lain. Entah sampai kapan. Kesadaran ini membuat orangtua cenderung
menjadi tertekan.

Berbicara mengenai kondisi autisme, tidak bisa hanya membicarakan
individu autistik itu sendiri karena kondisi mereka tidak dapat dilepaskan dari
kondisi masing-masing keluarga dimana mereka tumbuh dan berkembang.
Alhasil  ketika membicarakan  kondisi  autisme  kita pun  harus
mempertimbangkan kondisi masing-masing keluarga yang berkembang bersama
dengan anak-anak autistik ini. Kehidupan setiap anak dan keluarganya penting
ditinjau dari tahap perkembangan yang dilalui masing-masing pihak yang
terlibat di dalam keluarga tersebut. Tahap perkembangan remaja pada
umumnya, tidak sama dengan tahap perkembangan yang dihadapi oleh remaja
autistik. Tahap perkembangan yang dilalui orangtua dan keluarga dengan anak
remaja, juga tidak sama dengan tahap perkembangan yang dihadapi oleh
orangtua dan keluarga dengan anak remaja autistik. Masing-masing tahapan

perkembangan tersebut akan dibahas berikut ini.

C TAHAP PERKEMBANGAN
C 1. Tahap perkembangan remaja secara umum

Masa remaja seringkali digolongkan dalam usia belasan tahun, sebagai masa
peralihan antara masa kanak ke masa dewasa. Ternyata mendefinisikan usia
remaja tidak semudah itu. "Remaja” dalam arti adolescence (Inggris) berasal
dari kata Latin adolescere yang artinya tumbuh ke arah kematangan (Muss,
1968 dalam Sarwono, 2006). Definisi tersebut tidak menjelaskan batasan usia
terjadinya tahap perkembangan ini.

Penetapan batasan usia memang menjadi masalah yang cukup pelik.
Berbagai pihak berpendapat berbeda-beda mengenai masalah ini. Papalia (2007)
menyatakan bahwa masa remaja dimulai pada usia yang berbeda-beda di
seluruh dunia. Secara umum awal masa remaja biasanya dimulai sekitar usia 10-
11 tahun sampai sekitar usia 14 tahun; dan berlangsung sekitar sepuluh tahun

(Papalia dkk. 2002). Sementara itu Santrock (2002) berpendapat bahwa masa
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transisi dari masa kanak ke masa dewasa muda ini dimulai sekitar usia 10-12
tahun dan berakhir pada usia antara 18 sampai 22 tahun. Pada akhirnya, peneliti
memutuskan untuk menggunakan definisi yang lebih bersifat konseptual dari
WHO (Sarwono, 2006). WHO mengemukakan tiga kriteria yaitu biologis,
psikologis dan sosial ekonomi.

Definisi remaja menurut WHO secara lengkap adalah sebagai berikut:

Remaja adalah suatu masa ketika:

1. Individu berkembang dari saat pertama kali ia menunjukkan
tanda-tanda seksual sekundernya sampai saat ia mcncapai
kematangan seksual;

2. Individu mengalami perkembangan psikologis dan pola
identifikasi dari kanak-kanak menjadi dewasa;

3. Terjadi peralihan dari ketergantungan sosial-ckonomi yang penuh
kepada keadaan yang relatif lebih mandiri

(Muangman, 1980 dalam Sarwono, 2006 hal 9)

Ditinjau dari bidang kegiatan WHO yang meliputi aspek kesehatan, masalah
yang dirasakan paling mendesak adalah yang berkaitan dengan aspek tersebut.
Karena itulah WHO menetapkan batas usia 10-20 tahun sebagai batasan usia
remaja, dengan pembagian remaja awal di usia 10-14 tahun dan remaja akhir
15-20 tahun. Bagaimana dengan di Indonesia yang terdiri atas berbagai suku,
adat serta tingkatan pendidikan dan sosial-ekonomi?

Sarwono (2006) dalam bukunya Psikologi Remaja menjabarkan bahwa
sebagai pedoman umum dapat digunakan batasan usia 11-24 tahun dan belum
menikah dengan pertimbangan sebagai berikut:

a. Usia sebelas tahun adalah usia ketika pada umumnya tanda-tanda

seksual sekunder mulai tampak (kriteria fisik)

b. Di banyak masyarakat Indonesia, usia sebelas tahun sudah dianggap akil
balik, baik menurut adat maupun agama, sehingga masyarakat tidak lagi
memperlakukan mereka sebagai anak-anak (kriteria sosial).

c. Pada usia tersebut mulai ada tanda-tanda penyempurnaan perkembangan
jiwa, seperti tercapainya identitas diri (ego identity menurut Erik

Erikson), tercapainya fase genital dari perkembangan psikoseksual
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(menurut Freud) dan tercapainya puncak perkembangan kognitif
(Piaget) maupun moral (Kohlberg) (kriteria psikologi).

d. Batas usia 24 tahun merupakan batas maksimal, yaitu untuk memberi
peluang bagi mereka yang sampai batas usia tersebut masih
menggantungkan diri pada orangtua, belum mempunyai hak penuh
sebagai orang dewasa, atau dengan perkataan lain, belum dapat
memenuhi persyaratan kedewasaan secara sosial maupun psikologi,

alhasil masih dapat digolongkan sebagai remaja.

Dalam definisi tersebut di atas, status perkawinan sangat menentukan.
Seseorang yang sudah menikah, pada usia berapapun, dianggap dan
diperlakukan sebagai orang dewasa, baik secara hukum maupun dalam
kehidupan masyarakat dan keluarga. Karena itu, definisi remaja disini dibatasi
khusus untuk yang belum menikah (Sarwono, 2006).

Batasan dewasa, menjadi sesuatu yang cukup pelik, mengingat hal tersebut
sangat dipengaruhi oleh berbagai faktor, antara lain, apakah seseorang sudah
bekerja atau belum, sudah tidak tinggal bersama orangtua, sudah menikah, atau
bahkan sudah memiliki anak (Schulenberg, O’Malley, Bachman, dan Johnston,
2005).

Keadaan alamiah yang muncul pada masa awal remaja adalah pubertas,
perkembangan kognisi dan perubahan dalam harapan lingkungan terhadap
mereka. Hal pertama yang langsung terlihat dalam perkembangan mereka
adalah masa pubertas, dimana selain perubahan yang nyata dalam tinggi badan,
berat badan dan proporsi tubuh, pubertas memberikan kesadaran akan adanya
dorongan-dorongan seksual (Cobb, 2001). Masa ini ditandai dengan
peningkatan signifikan produksi hormon seksualitas. Usia rata-rata pria
memasuki pubertas adalah sekitar 12 tahun, tetapi anak laki sudah mulai
menunjukkan perubahan pubertas pada usia 8-10 tahun. Anak perempuan,
menunjukkan tanda-tanda perubahan fisik pada usia antara 6 sampai 14 tahun.
(Papalia, 2007). Kesadaran akan fisik ini diikuti dengan perubahan harapan

lingkungan sosial terhadap mereka. Orangtua dan orang lain mengharapkan
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tumbuhnya kematangan baru pada remaja. Mereka berharap para remaja mulai
merencanakan hidup mereka dan mulai berpikir mengenai diri mereka sendiri.
Remaja cenderung menjadi tegang karena lingkungan, terutama guru dan
orangtua, menuntut mereka berperilaku seperti orang dewasa sesuai dengan
pertumbuhan fisik mereka (Larson dan Richards, 1994 dalam Papaiia 2007).
Singkatnya, para remaja ini diharapkan untuk lebih bertanggung jawab, atau,
bersikap lebih dewasa (Cobb, 2001).

Selain perubahan fisik, perubahan-perubahan lain yang menonjol pada masa
ini cukup bervariasi. Akibat kondisi pubertas, terdapat implikasi psikologis dan
sosial pada diri mereka (Cobb, 2001). Implikasi psikologis masa remaja adalah
bahwa anak-anak ini tidak lagi dapat mengikuti pola perilaku yang mereka
lakukan ketika mereka masih berada pada masa kanak. Tugas yang dihadapi
para remaja adalah untuk menempa identitas yang stabil, untuk mencapai
pengertian mengenai diri sendiri yang lebih penting daripada banyak perubahan
dalam pengalaman dan peran mereka dalam kehidupan sehari-hari. Bila ini
dapat mereka capai, maka mereka dapat menjembatani masa kanak yang harus
mereka tinggalkan dan masa dewasa yang baru akan mereka masuki (Cobb,
2001).

Dari sudut perkembangan sosial, para sosiolog mendefinisikan individu
remaja dalam istilah yang berkaitan dengan status mereka dalam lingkungan
masyarakat, yang dicerminkan oleh kemampuan mereka mengurusi diri sendiri.
Dari perspektif sosiologi, para remaja tampil sebagai individu yang belum
mampu mengurusi diri sendiri, jadi belum dapat disebut sebagai dewasa; akan
tetapi juga tidak dapat disebut memiliki ketergantungan, jadi tidak lagi dapat
dianggap sebagai anak-anak (Cobb, 2001). Masa remaja, sekali lagi, dijabarkan
sebagai masa transisi yang selesainya ditandai oleh hukum yang menyatakan
batasan usia untuk terjadinya perlindungan hukum terhadap mereka yang belum
dapat disebut dewasa.

Masa remaja yang ditandai awalnya oleh pematangan biologis, dimana
mereka harus mencapai tugas-tugas perkembangan tertentu, berakhir ketika

mereka sudah mencapai keadaan mampu memenuhi kebutuhan diri sendiri
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sesuai apa yang ditetapkan oleh lingkungan masyarakat dimana mereka berada
(Cobb, 2001).

Tugas-tugas perkembangan yang terjadi pada masa remaja, menurut
Havighurst (1972) adalah:

- Mencapai hubungan yang baru dan lebih matang
dengan teman sebaya baik laki maupun perempuan.

- Mencapai peran maskulin atau feminin
Masa remaja awal: _ Menerima kondisi fisik diri sendiri dan menggunakan

fisik secara efektif
- Mencapai kemandirian emosional dari orangtua
maupun orang dewasa lainnya.

- Mempersiapkan perkawinan dan kehidupan
berkeluarga

- Mempersiapkan karir ekonomis

Masa remaja akhir: ~ Mencapai satu set sistim nilai dan sistim etika sebagai

panduan perilaku, mengembangkan ideologi tersendiri

- Menginginkan dan mencapai perilaku yang
bertanggung jawab dan dapat diterima lingkungan
social

Sumber R.J. Havighurst (1972). Developmental tasks and education. New York: David McKay.

Ketika berusaha untuk mencapai kemandirian, yaitu salah satu tugas
perkembangan pada masa remaja awal, remaja berusaha mencapai otonomi.
Mencapai otonomi berarti menjadi makin mandiri dan bertanggung jawab atas
perilakunya (Cobb, 2001). Keputusan yang mereka ambil sendiri meningkat
dalam jumlah sejalan dengan usia, sementara keputusan yang mereka beritahu
kepada orangtua berkurang sejalan dengan usia (Cobb, 2001).

Keinginan remaja untuk mendapatkan otonomi dan tanggung jawab
seringkali membingungkan dan menyulut kemarahan orangtua (Santrock,
2006). Orangtua dapat memfasilitasi, atau menghambat perkembangan otonomi
ini (Pardeck dan Pardeck, 1990 dalam Cobb 2001). Ketika remaja berusaha
mencapai otonomi ini, konflik dengan orangtua tidak terhindarkan karena
orangtua mungkin memiliki dorongan untuk menerapkan kendali yang lebih
kuat  (Santrock, 2006). Menghadapi perubahan pada putra-putrinya ini,

untungnya reaksi orangtua tidak semua sama. Sebagian mampu memberikan
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tanggung jawab lebih besar kepada anak remaja mereka, tetapi sebagian lagi
bereaksi dengan negatif. Meski kadang orangtua memang bersikap sulit, tidak
semua masalah datang dari orangtua. Remaja juga memberikan kontribusi pada
konflik itu sendiri (Cobb, 2001) melalui sikap mereka yang berubah-ubah dan

cenderung egosentris (Papalia, 2007).

C 2. Tahap perkembangan remaja autistik

Kondisi yang terdapat pada gangguan spektrum autistik merupakan gejala
yang mencengangkan dan hal ini juga menjadi ciri dari tahap perkembangan
remaja. Karena itu, kombinasi autisme dan remaja, bisa menjadi tahapan yang
bergejolak bagi semua pihak terkait (Sicile-Kira, 2006). Meski beberapa
tantangan yang dihadapi remaja autistik kurang lebih sama dengan Kketika
mereka masih kanak-kanak, tetapi terdapat perbedaan dalam intensitas dan
variasi (Sicile-Kira, 2006).

Adreon dan Myles (2001) mengungkapkan lima daerah kesulitan bagi
remaja autistik yang dapat mengarah pada tantrum, kemarahan, atau sikap
menutup diri, yakni:

- Ketidakmampuan untuk memahami aturan dan rutinitas

- Keinginan untuk memperoleh teman sementara memiliki keterampilan

yang terbatas untuk dapat memenuhi keinginan tersebut

- Gangguan dan hambatan dalam upaya untuk menekuni minat khusus

yang menarik baginya

- Tekanan yang berkaitan dengan keharusan berhadapan dengan

tantangan-tantangan setiap hari akibat perubahan dan input sensoris
yang berlebihan

- Ketidakmampuan untuk melindungi diri sendiri dari godaan dan bullying

teman sebaya

Selain ulasan di atas, dalam bukunya Adolescents on the Autism
Spectrum\ Sicile-Kira (2006) menjabarkan secara lebih rinci beberapa ranah

permasalahan yang cenderung muncul pada individu autistik remaja antara lain
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adalah dalam aspek kesehatan (makanan, kejang, depresi, masalah higiene,
pubertas yang terlalu cepat, masalah toileting, masturbasi, seksualitas); aspek
sensoris dan keterampilan motorik; aspek perilaku (kepatuhan pada aturan,
respons  Jlight-or-fight” ketika menghadapi masalah); aspek kognitif
(kecerdasan, generalisasi, pemecahan masalah, daya ingat); aspek kematangan
emosi; serta aspek komunikasi dan berbahasa. Alhasil, kombinasi antara lima
sumber permasalahan yang diungkapkan Adreon dan Myles (2001) dan
berbagai ranah permasalahan yang dicanangkan Sicile-Kira (2006) sedikitnya
dapat memberikan gambaran betapa sulitnya masa-masa remaja bagi keluarga
dengan anak autistik.

Di antara banyak data di masyarakat, barangkali data yang paling
mengesankan mengenai perkembangan remaja autistik adalah dari pencetus
gangguan autisme ini sendiri, Leo F. Kanner. Kanner yang menemukan autisme
di tahun 1943, memiliki data lengkap mengenai anak-anak yang ditemuinya di
masa kecil kemudian ditindaklanjuti ketika sudah mencapai usia duapuluhan. la
melihat adanya perbedaan dalam hasil akhir: mereka yang memiliki
kemampuan komunikasi yang berkembang baik dan keterampilan intelektual
memiliki prognosis lebih baik daripada mereka yang kondisinya sebaliknya
(Howlins, 1997). Dari 96 individu yang ditemukan Kanner pertama di tahun
1953, 11 diantaranya berkembang baik ketika sudah dewasa dan dinyatakan
sudah berbaur, bekerja dan mengurusi dirinya sendiri di tengah masyarakat.
Kanner menemukan bahwa perubahan terbesar terjadi pada mereka di usia
remaja tengah. “Berbeda dengan anak-anak autistik lainnya, individu-individu
ini menjadi makin sadar akan keterbatasan dan keanehan mereka dan berusaha
keras untuk melakukan sesuatu”. Alhasil para autis remaja ini berusaha
meningkatkan interaksinya dengan orang lain, menggunakan berbagai
keterampilan yang mereka miliki. (Howlins, 1997).

Dapat disimpulkan bahwa masa remaja bagi individu autistik
menimbulkan banyak permasalahan karena terjadinya perubahan-perubahan
dalam berbagai aspek kehidupan mereka (fisik, psikologis, emosi, tuntutan,

pendidikan, fasilitas dsb) sementara mereka tidak memahami apa yang terjadi
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tersebut. Begitu banyak hal yang harus mereka pelajari lagi sejalan dengan usia,
dan hal ini cenderung memberikan tekanan tambahan dalam kehidupan mereka.
Mereka harus dipersiapkan mengenai perubahan dalam tubuh mereka, misal,
bagaimana mengendalikan diet mereka, atau bagaimana mengurus diri ketika
sedang menstruasi. Mereka juga harus belajar mengerjakan keterampilan yang
lebih sesuai dengan usia mereka seperti berjalan-jalan atau jogging dan
bukannya main ayunan atau perosotan (Holmes, 1997).

Ketika segala hal di sekitar mereka berubah, maka remaja autistik harus
belajar beradaptasi dan mencari solusi bagi permasalahan mereka. Sayangnya,
keterampilan mereka menyelesaikan masalah masih tergolong tidak konsisten.
(Sicile-Kira, 2006). Mereka tidak selalu dengan mudah menyimpulkan bahwa
satu teknik dapat atau tidak dapat dipergunakan pada situasi yang berbeda, atau
bahwa satu konsep bermakna dalam berbagai konteks. Hambatan-hambatan ini
membuat remaja bingung, dan bila mereka sedang tertekan, mereka
mewujudkannya dalam cara yang tidak sama dengan remaja lain pada umumnya
(Sicile-Kira, 2006) yaitu antara lain dalam bentuk peningkatan self-stimulatory
behavior, agresi kepada diri sendiri dan atau orang lain, maupun kecenderungan
depresi (Howlin, 1997).

C 3. Tahap perkembangan orangtua dengan anak remaja

Keluarga sebagai sebuah sistim, terdiri atas anggota-anggota yang saling
mempengaruhi dalam cara yang responsifdan timbal balik (Brooks, 2008). Satu
kejadian pada salah satu anggota keluarga akan memberikan efek riak yang
berpengaruh pada anggota keluarga yang lain. Demikian juga ketika anak
berkembang remaja, maka kehidupan keluarga dan perkawinan orangtua akan
terpengaruh. Setiap kejadian menyentuh siapapun dalam sistim keluarga, dan
reaksi siapapun akan mempengaruhi semua anggota dalam sistim tersebut.

Perkembangan selama masa remaja tidak berarti hubungan mereka dengan
orangtua berhenti, tetapi dimodifikasi (Cobb, 2001). Hubungan yang mulanya
sarat ketergantungan, mulai mengandung kemandirian karena remaja sedang

berusaha mencapai tahap otonomi atau bebas dari pengawasan orangtua.
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Sementara keterkaitan terhadap orangtua masih kuat pada masa remaja ini,
hubungan diantara mereka tidak selalu mulus (Santrock, 2006). Kebanyakan
konflik dalam keluarga terjadi pada awal masa remaja dan memuncak di masa
remaja akhir (Laursen, Coy, dan Collins, 1998). Santrock (2006) menjelaskan
bahwa masa remaja awal adalah masa dimana konflik meningkat melebihi
konflik di masa kanak-kanak. Peningkatan ini mungkin disebabkan sejumlah
faktor: perubahan biologis akibat masa pubertas, perubahan kognitif yang
mencakup pemahaman logika, perubahan sosial mencakup kemandirian dan
pencapaian identitas, perubahan kematangan pada orangtua, dan pengharapan
yang dilanggar oleh orangtua dan para remaja. Proses pencarian jati diri dimana
remaja berusaha melepaskan diri dari orangtua dan menegaskan diri sebagai
individu, mau tidak mau terjadi dalam konteks keluarga itu sendiri (Cobb,
2001).

Konflik yang terjadi, terutama karena orangtua melihat anak-anak remaja
mereka berubah dari anak patuh menjadi seseorang yang tidak patuh, cenderung
mengambil sikap oposisi, dan menolak Standard yang ditetapkan oleh orangtua
(Santrock, 2006). Remaja yang berusaha mencari identitas yang stabil - siapa
diri mereka, apa tujuan yang ingin mereka raih - cenderung mempertanyakan
otoritas orangtua dan mengemukakan sudut pandang mereka (Brooks, 2008).
Ketika ini terjadi, orangtua cenderung lalu mengawasi para remaja ini dengan
keras dan memberikan lebih banyak tekanan kepada para remaja untuk
menyesuaikan dengan apa yang menjadi keinginan orangtua (Santrock, 2006)

Meski orangtua dan remaja tidak menyukai konflik-konflik ini, tetapi
sebetulnya konflik sehari-hari yang menjadi ciri hubungan orangtua dengan
remaja dapat bertindak sebagai fungsi perkembangan yang positif (Santrock,
2006). Pertengkaran minor dan negosiasi memfasilitasi transisi para remaja dari
kondisi ketergantungan pada orangtua hingga menjadi individu yang otonomi.

Keadaan menjadi makin rumit bilamana orangtua sendiri tidak siap
mengemban tugas-tugas perkembangan pada tahap ini. Brooks (2008) dalam
bukunya *The Process of Parenting’ mengungkapkan bahwa banyak orangtua

tidak merasa siap memiliki anak remaja. Biasanya, orangtua sedang menjalani
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banyak transisi juga karena biasanya remaja memiliki orangtua yang berada
pada masa perkembangan dewasa lanjut atau middJe age yaitu usia antara 40
sampai 65 tahun (Papalia, 2007). Pada masa ini, orangtua seringkali juga harus
menghadapi perubahan atau transisi yang berkaitan dengan usia mereka sendiri.
Transisi di masa dewasa lanjut atau middle age ini seringkali diberi istilah
midlifc trcmsition. Transisi ini sering ditandai dengan terjadinya kebosanan atau
ketidakpuasan terhadap hidup maupun gaya hidup yang biasanya tidak
menimbulkan keluhan; adanya kegelisahan atau keinginan untuk berbuat
sesuatu yang berbeda; mempertanyakan keputusan yang sudah dibuat bertahun
sebelumnya; serta kebingungan tentang identitas diri atau kemana arah
kehidupan ini akan melangkah (http://www.psychologytoday.com/conditions/
mid-life.html, 2009 diunduh 14 April 2009). Pada tahap ini seseorang
mengalami perubahan gaya hidup dan Kkepribadian, yang kemudian
diatribusikan kepada krisis paruh baya yang sering dikenal dengan istilah
midlife erisis (Papalia, 2007). Tahap ini dikonseptualisasikan sebagai krisis
identitas, dan sering disebut sebagai masa remaja kedua (Papalia, 2007).
Sebetulnya tahap ini hanyalah merupakan salah satu titik balik dalam
kehidupan, transisi psikologis yang melibatkan perubahan signifikan dalam
mempersepsi makna, tujuan atau arah hidup seseorang (Papalia, 2007). Titik
balik ini seringkali juga menimbulkan stres bagi orangtua yang kebetulan pada
masa ini juga sedang memiliki anak remaja yang sedang mencari identitas.
Benokraitis (2009) mengungkapkan bahwa  tekanan dalam keluarga
seringkali meningkat tidak berkaitan dengan remaja itu sendiri, tetapi dengan
masalah kebosanan dalam perkawinan ataupun masalah komunikasi. Kadang
perubahan terjadi karena adanya perpindahan geografis akibat perubahan
pekerjaan orangtua. Orangtua pada masa ini juga sedang mengalami
permasalahan di dalam hubungan mereka sendiri, atau di pekerjaan, dan bisa
juga dengan anggota keluarga besar lainnya (Cowan dan Cowan dalam
Benokraitis, 2009). Yang jelas, pada masa ini orangtua yang bekerja sering
mengalami role overload atau kelebihan beban akibat peran yang diemban,

karena adanya komitmen berlapis (Benokraitis, 2009).
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Di usia dewasa lanjut, banyak transisi yang dijalani oleh orangtua. Dalam
aspek fisik maupun psikologis (Brooks, 2008) terjadi banyak perubahan. Fisik
mereka menurun dan berubah sesuai usia mereka (Cobb, 2001), kesempatan
untuk berkreasi mulai mendapatkan pembatasan (Brooks, 2008), dan hidup
orangtua sarat dengan tanggung jawab mengurusi keluarga, merawat anak-anak
yang sedang tumbuh dan bahkan juga orangtua lanjut usia (Papalia, 2007).

Cobb (2001) dalam bukunya Adolescence menjelaskan bahwa hubungan
paralel yang terjadi antara remaja awal - akhir dengan orangtua mereka,
cenderung menarik. Remaja harus menerima perubahan fisik yang cenderung
membingungkan, sementara orangtua harus mau menerima dan beradaptasi
dengan perubahan pada tubuh mereka sendiri yang mengarah pada degenerasi.
Remaja awal harus berhadapan dengan tugas-tugas untuk mendapatkan
kemandirian emosional dari orangtua dan dewasa lainnya; tugas yang paralel
dihadapi orangtua untuk menjadikan remaja mereka berkembang menjadi
dewasa bertanggung jawab sambil beradaptasi dengan kebutuhan orangtua
mereka yang sudah lanjut usia. Tugas pada masa remaja akhir adalah
mempersiapkan kehidupan berkeluarga dan perkawinan; sementara orangtua
pada masa dewasa lanjut juga harus menjaga hubungan dengan pasangan. Justru
ketika remaja lanjut mulai mempersiapkan karir ekonomi mereka, orangtua
mereka sedang berusaha mencapai dan mempertahankan prestasi dalam
pekerjaan mereka secara memuaskan.

Tidak heran bahwa kemudian hubungan antara para remaja dengan
orangtuanya terkadang menjadi tegang (Cobb, 2001). Suasana hati remaja yang
berubah-ubah dan keinginan mereka untuk terbebas dari orangtua mengingatkan
orangtua pada masa-masa balita dan pra-sekolah (Brooks, 2008). Orangtua
merasa semua sudah stabil di masa usia sekolah dengan diskusi dan kompromi,
mendadak dihadapkan pada kondisi dimana terjadi teriakan, tangisan, serta anak
remaja yang suasana hatinya sulit ditebak, yang kadang bersikap seperti anak
kecil tetapi pada saat yang bersamaan menginginkan lebih banyak kebebasan.
Orangtua yang merasa sudah cukup matang dan mampu mengatasi banyak

krisis, menemukan diri mereka kembali pada tahapan awal, tidak mampu
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mengendalikan situasi bersama anak-anak mereka. Hal ini seringkali menjadi

masalah dalam kehidupan keluarga dengan anak remaja (Brooks, 2008).

C 4. Perkembangan keluarga dengan anak autistik remaja

Secara umum masa remaja memberikan perspektif dan suasana yang
berbeda dalam keluarga dengan anak autistik (Sicille-Kira, 2006). Orangtua
terpaksa menyadari bahwa tidak ada lagi kesempatan untuk mundur, anak-anak
berkembang besar dan dewasa, dan bila sampai sekarang masih juga mereka
tidak bisa menerima keadaan anaknya, saatnya sudah tiba dimana mereka tidak
memiliki pilihan. Pada saat bersamaan, mereka juga tetap harus
'memperjuangkan’ kesempatan bagi putra-putrinya tersebut di sekolah maupun
di tempat-tempat lain.

Seperti yang diungkapkan Sicile-Kira (2006), remaja autistik yang tidak
terlalu berkembang akan mengalami kebingungan yang amat sangat
menghadapi perubahan dalam tubuhnya maupun perasaan-perasaannya.
Sementara bagi remaja yang lebih mampu untuk berkembang dan
berpendidikan, ada tambahan kesulitan bagaimana beradaptasi dengan dunia
sosial dimana teman-teman seusia berada di tingkatan perkembangan yang
sudah berbeda. Bagi orangtua, banyak kecemasan dan keprihatinan. Banyak
orangtua merasa kesulitan untuk terus memberikan dukungan bagi pendidikan
anaknya, seperti yang sudah bertahun-tahun mereka lakukan pada tahap-tahap
awal pendidikan putra-putrinya (Sicile-Kira, 2006). Anak-anak sudah makin
tua, dan orangtuajuga makin tua, sehingga tentu saja, makin lelah (Sicile-Kira,
2006). Berbagai tantangan dihadapi keluarga dengan remaja autistik
(Hecimovic dan Gregory, dalam Zager, 2005) antara lain: tidak adanya
dukungan dari lingkungan, stres dalam keluarga, masalah keuangan, masalah
pendidikan lanjutan, masalah ketersediaan lapangan kerja dan masalah masa
depan. Alhasil orangtua dengan anak autistik remaja dihadapkan pada
kenyataan bahwa masa transisi masuk ke masa dewasa bagi putra-putri mereka
tidaklah mudah (Hecimovic dan Gregory dalam Zager, 2005). Orangtua harus

membuat keputusan-keputusan besar mengenai dimana putra-putri mereka akan
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tinggal dan bekerja, serta dukungan apa saja yang dibutuhkan dalam kehidupan
sehari-hari. Bahkan setiap tahap dalam kehidupan anak mungkin memberikan
tantangan bagi seluruh keluarga (Howlin, 2007).

Meski gejala autisme dapat cenderung berkurang selama periode masa
menjelang remaja (usia 10 tahun ke atas) dibandingkan ketika anak masih lebih
muda (Ando dan Yoshimura, 1979), namun ternyata terdapat peningkatan gejala
autisme selama masa remaja dan masa dewasa (Bristol dan Schopler, 1983).
Kondisi ini tentu saja menjadikan keluarga yang hidup dengan autisme
mengalami lebih banyak masalah daripada keluarga-keluarga ’biasa’ lainnya
(Sicille-Kira, 2006). Bahkan sebuah penelitian menyampaikan bahwa stres pada
keluarga dengan anak autistik lebih besar dibandingkan dengan kelompok
keluarga dengan kebutuhan khusus lain seperti cerebral palsy, retardasi mental
dsb. (Mugno, Ruta, D’Arrigo dan Mazzone, 2007).

Ketika anak-anak masih kecil, banyak keluarga dengan anak autistik
berharap terjadinya penyembuhan, atau mereka fokus pada mengajarkan banyak
hal selama otak sedang berkembang. Ketika anak berkembang remaja, dampak
permasalahan anak autistik mungkin sudah berubah bentuk, tetapi tetap masih
ada. Anak-anak mereka yang mulanya ‘'mudah’ mendapatkan jasa pelayanan
pendidikan maupun kesehatan, serta lebih dipahami atau dimaklumi, mendadak
tidak lagi mendapatkan perlakuan seperti itu. Masyarakat menuntut remaja lebih
mampu mengatur perilakunya, justru pada saat dimana remaja makin ’sulit
diatur’. Bukan saja sulit diatur, kadang perilaku agresif atau ’menyakiti diri
sendiri’ meningkat dengan tibanya masa pubertas (Sicile-Kira, 2006).

Beberapa hal yang dirasakan memberikan tekanan besar bagi keluarga
adalah isolasi sosial dan stigma (Howlin, 1998), serta ambiguitas dari gangguan
perkembangan ini sendiri. Stigma seringkali diberikan kepada orangtua
bilamana terjadi masalah perilaku pada putra-putrinya di lingkungan umum.
Orangtua segera dipersalahkan dan mendapatkan stigma tidak dapat mendidik
putra-putrinya. Terjadi perubahan derajat penerimaan komunitas terhadap
individu berkebutuhan khusus, termasuk autisme, ketika anak berkembang

remaja. DeMyer dan Goldberg (1983) dalam Hauser-Cram dan Krauss (2004)
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menyebutkan bahwa ketika anak-anak berkebutuhan khusus makin besar,
perilaku mereka tidak lagi ditolerir oleh lingkungan. Apalagi mereka juga tidak
lagi tampak semenarik dibandingkan ketika mereka masih kecil. Hal ini
kemudian berkembang menjadi isolasi sosial bagi remaja tersebut dan
keluarganya, serta terjadinya penerapan disiplin bagi remaja yang cenderung
berbeda dibandingkan dengan remaja lain pada umumnya.

Bagi remaja autistik, hal yang sangat membingungkan adalah kontras
antara penampilan fisik yang normal dengan gangguan parah pada area lain;
tingkat keparahan serta durasi dari permasalahan tersebut (autisme merupakan
gangguan yang teijadi sepanjang hidup, dan mempengaruhi semua aspek fungsi
anak); dan reaksi sosial terhadap permasalahan ini. Biasanya keluarga dengan
anak autistik tidak mendapatkan simpati yang sama seperti keluarga dengan
anak yang memiliki gangguan fisik atau gangguan perkembangan lain yang
kasat mata seperti Down Syndrome. Reaksi-reaksi negatif seperti ini makin
jelas ketika anak makin besar dan makin tua, sehingga orangtua sering dianggap
bertanggung jawab atas perilaku anak yang tidak pantas atau tidak dapat
diterima oleh masyarakat luas (Howlin, 1998).

Selain permasalahan yang berkaitan dengan kehidupan saat sekarang,
orangtua juga cenderung makin tertekan membayangkan kehidupan di masa
datang, karena waktu dimana anak tidak lagi bisa mengikuti sistim edukasi
makin mendekat, sementara anak belum juga dapat dipastikan akan dapat hidup
mandiri. Tidak ada batasan jelas kapan berakhirnya masa remaja, karena
individu autistik belum tentu dapat masuk ke dalam golongan ’dewasa’
meskipun mereka sudah mencapai usia 20-an sekalipun. Kondisi ini akibat tidak
dapatnya remaja autistik memenuhi kriteria memasuki masa dewasa, dimana
dikatakan bahwa seseorang dinyatakan mengakhiri masa remaja bilamana sudah
bekeija, sudah menikah, sudah tidak tinggal bersama orangtua, atau bahkan
sudah memiliki anak (Schulenberg, O’Malley, Bachman, dan Johnston, 2005).
Mengacu pada kondisi remaja autistik di Amerika Serikat, dimana 70%

diantaranya masih belum bisa tinggal mandiri, sehingga terus memerlukan
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pengawasan, dapat dibayangkan apa yang mungkin terjadi di Indonesia dengan
fasilitas sarana dan prasarana yang masih sangat minim ini.

Berbicara mengenai sistim keluarga, seperti pada kebanyakan keluarga
lainnya, keluarga dengan anak autistik juga berbeda-beda. Setiap keluarga
memiliki sifat yang unik. Banyak karakteristik mempengaruhi bagaimana
keluarga bereaksi terhadap autisme, bagaimana anggota keluarga beradaptasi,
dan bagaimana mereka menghadapi tantangan membaurkan anak ke dalam
struktur dan fungsi keluarga itu sendiri (Hecimovic dan Gregory dalam Zager,
2005). Masa-masa ini menjadi makin penuh tekanan ketika setiap anggota
keluarga tersadarkan bahwa remaja autistik segera menjadi dewasa, dan
pengaturan sudah perlu direncanakan sedari sekarang sementara fasilitas yang
tersedia tidak mencukupi. Situasi makin menjadi tegang ketika muncul
kesadaran bahwa karena banyak remaja dengan keterlambatan dalam
perkembangan tetap tinggal bersama orangtuanya selama bertahun-tahun
(Hauser-Cram, Krauss dan Wyngaarden, 2004).

Meski mungkin terdapat perbedaan dalam pengenalan, klasifikasi dan
penyediaan jasa bagi individu dengan autism (Everard, 1987), individu autistik
pada umumnya memperlihatkan pola gejala perilaku yang hampir sama
dimanapun mereka berada (Morgan, 1996). Masalah yang dihadap individu-
individu ini dan keluarganya, sebetulnya sama, dan respons yang diharapkan
terjadi juga kurang lebih sama (Shattock, 1993). Beberapa kutipan berikut
menjadi pembuktiannya (Morgan, 1996 hal. 9):

Orangtua daripria muda autistik di Yunani:

“Orangtua remaja autistik menjadi terisolasi dari teman-temannya
sendirit mereka memiliki minatyang berbeda, situasiyang berbeda,
dan hampir tidak mempunyai waktu luang. Pada masa ini, bisa
juga muncul permasalahan yang diakibatkan oleh anak-anak lain
dalam keluarga tersebut. Dalam rumah kami, ada kehidupanyang
berbeda dibandingkan dengan rumah teman-teman kami: ada
ketegangan dari banyak sekali masalah
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Orangtua daripria muda autistik di Inggris:

"Masa remaja akhir /xida individu autistik dapat menghantam
keluarga dengan masalah yang berakibat mengejutkan. Keluarga
kami mulanya tenang, lalu (sepertinya) secara mendadak situasi
berubah dan kami harus beradaptasi dengan pria muda yang
berperilaku sangat sulit. Pada titik ini kondisi keluarga berubah,
disebabkan oleh kejadian-kejadian yang tidak dapat dikendalikan,
yang mungkin saja menjadi pencetus perilaku-perilaku tersebut.
Masalah bagi keluarga adalah tidak tahu harus kemana untuk
mendapatkan advis dan bantuan. Bantuan yang diberikan lalu
jadinya tidak memuaskan dan, yang lebih parah lagi, bisa
membahayakan. Sekitar tujuh tahun keluarga kami harus
beradaptasi sebisa mungkin (Hasilyang lebih menyenangkan dari
peristiwa traumatis ini adalah tersedianya tempat perawatan
khusus dengan asrama. Alhasil, keluarga dapat melihat perubahan
mendasar dalam perilaku dan masa depan bagi putra kami yang
autistik ini)

Bila tidak memungkinkan bagi individu autis remaja dewasa untuk tinggal
di tempat terpisah, maka jelas mereka akan terus tergantung pada orangtua
mereka (Howlin, 1997). Meskipun pada awalnya pengaturan seperti ini
mungkin menguntungkan, dalam jangka panjang hal ini dapat berakibat
destruktif bagi semua pihak. Ketergantungan yang berlebihan pada keluarga
dapat mengakibatkan penolakan dan masalah hubungan dalam keluarga.
Pengaturan seperti ini juga dapat membatasi keleluasaan dalam keluarga; dan
meski barangkali pengaturan ini berdampak positif, tentu tidak dapat
berlangsung selamanya.

Bagaimana dengan orangtua di Indonesia? Morgan (1996) menyebutkan
bahwa pengalaman orangtua di semua negara biasanya hampir sama. Pengaruh
orangtua dalam pengembangan penyediaan jasa sangat besar. Bisa saja peran
orangtua adalah dalam penyedia jasa tersebut sendiri, atau sebagai penghubung
dengan lembaga atau pemerintah setempat. Meski demikian tidak ada satupun
negara yang dapat mengatakan bahwa negara tersebut sudah memberikan jasa
yang individual sifatnya kepada semua anak atau dewasa dengan gangguan
autistik. Penyediaan jasa bagi para remaja dewasa secara konsisten selalu

merupakan hal terakhir yang dibangun dan bahkan di banyak negara, masih
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dalam tahap perencanaan. Sepertinya hal ini termasuk juga di Indonesia sebagai
negara berkembang.

Pendekatan yang fokus pada keluarga sebagai sebuah sistim menekankan
bahwa semua anggota keluarga terpengaruh oleh kondisi yang penuh tekanan
akibat salah satu anggota keluarga (Brooks, 2008). Misal, salah satu anggota
keluarga mungkin mengalami masalah kesehatan dan membutuhkan perawatan;
tetapi setiap orang dalam keluarga merasakan sakit akibat kondisi tersebut.
Demikian juga halnya dengan kondisi gangguan autistik. Akibat dari autisme itu
sendiri bukan hanya dirasakan oleh anak, tetapi juga oleh orangtuanya dan juga
saudaranya sekandung dalam keluarga itu.

Tidak mudah menjadi saudara sekandung dari seorang remaja, tetapi
memiliki saudara sekandung remaja yang juga autistik dapat memberikan
dimensi baru dalam kehidupan (Sicile-Kira, 2006). Bagaimana hasil akhirnya,
sangat tergantung pada bagaimana orangtua mengendalikan situasi. Howlin
(1997) menjelaskan bahwa secara keseluruhan masalah pada saudara sekandung
cenderung berkaitan dengan buruknya hubungan diantara orangtua. Selain itu,
kecemasan terhadap masa depan anak berkebutuhan khusus, persepsi sikap
orangtua yang pilih kasih dan perasaan ditolak merupakan beberapa respons
saudara kandung yang tercetus. Sebaliknya, reaksi positif berkaitan dengan
pemahaman yang lebih baik mengenai kondisi kebutuhan Kkhusus yang
disandang serta reaksi-reaksi positif dari orangtua maupun teman-teman sebaya.

Umumnya saudara sekandung dari remaja autistik akan merasa kesal,
marah dan mungkin juga dendam atas perhatian khusus yang diterima oleh
remaja tersebut, tetapi sebaliknya juga mungkin mengalami rasa sesal dan
bersalah akibat kondisi kesehatan dirinya sendiri yang prima dibandingkan
saudaranya yang autistik tersebut. Bukan tidak mungkin mereka merasa
terbebani dengan harapan orangtua terhadap mereka untuk berprestasi baik di
sekolah. Seringkali mereka merasa malu memiliki saudara sekandung yang
tidak berperilaku sebagaimana mestinya, dan hal ini dapat memberikan masalah
tambahan. Sebaliknya, sebagian saudara kandung justru mengembangkan

kematangan dan rasa tanggung jawab yang lebih besar daripada teman-teman
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seusianya. Mereka juga ikut berbangga setiap saudaranya berhasil mencapai
sesuatu, cenderung lebih loyal, lebih toleran, dan menunjukkan sikap yang lebih
positif menghadapi individu berkebutuhan khusus. Apapun, penting untuk
mengingat bahwa masalah antara saudara sekandung selalu teijadi, dengan atau
tanpa kondisi autisme sekalipun (Sicile-Kira, 2006).

Berbagai hal di atas jelas berpengaruh ketika seorang remaja autistik
berkembang menjadi dewasa autistik dan tetap harus tinggal dalam tatanan
keluarga entah sampai kapan. Ketergantungan yang berlebihan akan
menimbulkan penolakan, kebencian, amarah, dan berbagai masalah dalam
hubungan antar manusia (Howlin, 1997). Hubungan antar manusia dalam
keluarga dengan remaja autistik adalah hubungan antara dua orang dewasa yang
saling mengasihi, hubungan antara orangtua dan anak, hubungan antara saudara
sekandung. Padahal, seperti yang diungkapkan oleh Sicile-Kira (2006),
gangguan perkembangan autisme sangat berkaitan dengan tantangan dalam
berkomunikasi, kesalahan dalam memahami isyarat sosial, dan tidak adanya
pemahaman emosional, sehingga jelas mempengaruhi hubungan yang ada
dalam keluarga.

Selain permasalahan ketergantungan yang berlebihan oleh dewasa autistik
kepada keluarga dimana ia tinggal, tekanan juga makin dirasakan berat oleh
orangtua yang pada saat bersamaan juga merawat orangtuanya sendiri yang
makin lanjut usia. Orangtua harus mengurus orangtua sendiri yang pada akhir
hayat sering memerlukan pengawasan dan bantuan fisik, disamping juga
mengawasi individu yang mungkin justru menampilkan perilaku serta
kebutuhan khusus di usia dewasanya ini (http://autism.ednews.org/families,
2009 diunduh pada 10 Mei 2009). Hare (2004) menemukan kaitan erat antara
tekanan emosional orangtua dengan kebutuhan yang tidak terpenuhi. Hal lain
yang utama dalam permasalahan keluarga dengan autis remaja adalah
perencanaan untuk masa depan putra-putri mereka. Meski di satu sisi terdapat
pengurangan manifestasi pokok gangguan autisme seperti perilaku obsesif,

respons terhadap lingkungan sosial dan kesulitan berkomunikasi (Seltzer, 2001)
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namun tetap saja keluarga cemas dengan apa yang akan terjadi kepada mereka
ketika mereka makin bertambah usia.

Beberapa studi melaporkan nilai kejadian yang lebih tinggi dalam hal
depresi dan rusaknya hubungan perkawinan dalam keluarga yang memiliki
remaja autistik, namun demikian penemuan-penemuan ini tidaklah dapat
dianggap konsisten. (Howlin, 1997). Sebaliknya National Autism Association di
Inggris (NAA) mengumumkan akan menyelenggarakan program pertama untuk
memberantas nilai perceraian dalam komunitas autisme” sambil menyebutkan
angka 80%. (http://www.blisstree.com/autismvox/divorce-a-common-side-
effect-of-autism/, 2009 diunduh pada 14 April 2009.); dan dalam situs resminya
(http://www.nas.org.uk/nas/jsp/olopoly.jsp, diunduh pada 14 April 2009)
menyatakan bahwa sebuah studi oleh Bromley dkk (2002) menemukan satu dari
tiga keluarga dengan anak autisme adalah orangtua tunggal. Walaupun aspek
perceraian dalam keluarga dengan anak autistik ini menampilkan hasil yang
bervariasi dalam berbagai sumber, namun pengamatan penulis di lingkungan
sekitarnya menunjukkan bahwa memang kondisi autisme dapat mempengaruhi
hubungan antara orangtua dan keluarganya. Lebih dari 10 keluarga dengan anak
autistik yang kenal dekat dengan penulis di Jakarta menyampaikan bahwa
mereka pada akhirnya memutuskan untuk tidak serumah lagi karena tidak tahan
dengan stres yang harus mereka hadapi setiap harinya. Alasan yang
disampaikan sangat beragam dari masalah tekanan akibat perbedaan pola asuh,
sulitnya hidup bersama anak autistik, adanya tekanan ekonomi, sampai proses
penanganan dan terapi yang dirasakan sangat lambat perubahannya.

Di Amerika, sebagian keluarga menganggap tekanan lebih sulit diatasi
sehingga mengakibatkan perceraian (Sicile-Kira, 2006), tetapi sebagian lagi
merasa bahwa tekanan tersebut bukanlah akibat kondisi autisme itu sendiri.
Tekanan yang lebih tinggi diasosiasikan dengan faktor-faktor yang berbeda-
beda seperti tidak tersedianya bantuan dukungan dan variabel di dalam diri anak
sendiri seperti respons sosial yang buruk, masalah temperamental dan gangguan

perilaku.
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Tidak ada lagi keraguan bahwa membesarkan anak dengan masalah
autisme memberikan beban dan tekanan luar biasa bagi keluarga (Howlin,
1998). Bagi keluarga dengan remaja autistik, tantangan yang dihadapi berlipat
ganda dibandingkan keluarga dengan anak remaja pada umumnya. Masalah
autisme itu sendiri, ditambah kondisi remaja yang membingungkan, ditambah
masalah perkembangan orangtua pada masa ini yang sedang berada pada masa
transisi dengan beragam permasalahannya; kesemuanya ini menjadikan
kehidupan keluarga dengan remaja autistik menjadi sarat dengan tantangan.

Dalam sebuah penelitian (Fisman, Wolf, dan Noh, 1989 dalam Seltzer dkk,
2001) ditemukan bahwa para ibu dan ayah dari anak-anak autistik menunjukkan
tingkatan stres yang signifikan lebih tinggi dibandingkan dengan kelompok ibu
dan ayah dari anak-anak dengan Down Syndrome atau kelompok ibu dan ayah
dari anak-anak tanpa gangguan perkembangan; dan bahwa para ibu (tapi tidak
para ayah) memperlihatkan gejala depresi yang lebih parah daripada kelompok-
kelompok lainnya. Keadaan ini menunjukkan bahwa para ibu sejauh ini adalah
pihak yang lebih mengalami stres dibandingkan para ayah.

Hal ini diteliti lebih lanjut oleh Maria Seltzer dan tim-nya dari Universitas
Wisconsin-Madison, Amerika Serikat (2009). Seltzer dkk mempelajari 406
remaja autistik, bersama dengan keluarga dekat mereka. Partisipan autistik
sebagian besar pria dan tinggal dengan orangtua mereka baik di Massachusetts
atau Wisconsin. Penelitian dimulai di tahun 1998 dan akan berakhir di tahun
2010. Para ibu menjawab pertanyaan dalam wawancara dan hampir lima tahun
sesudah penelitian pertama dimulai, setiap ibu memiliki buku harian untuk
mencatat berbagai perasaan mereka yang berkaitan dengan kegiatan merawat
putra-putri mereka maupun kejadian-kejadian luar biasa lainnya. Para peneliti
mengumpulkan air liur setiap ibu pada setiap hari ke-empat penulisan catatan
harian. Ternyata ditemukan bahwa aktivasi hormon Kkortisol tergolong rendah
pada para ibu yang merawat putra-putrinya yang autistik. Hal ini merefleksikan
kondisi akibat stres kronis dan kelelahan dalam hidup mereka. Para ibu ini

sehari-harinya mengurusi sendiri putra-putri mereka, mengingat bahwa di
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Amerika Serikat sulit sekali mendapatkan tenaga bantuan sementara kegiatan

mengurus keperluan remaja autistik termasuk berat.

D. KESEHATAN KELUARGA DENGAN ANAK REMAJA AUTISTIK

Meski belum dilakukan penelitian terhadap dampak permasalahan autisme
terhadap kesehatan keluarga, penulis mengamati dalam kehidupan sehari-hari
bahwa beberapa keluarga sudah tampak merasakan sulitnya beradaptasi dengan
tekanan-tekanan di masa-masa remaja ini. Tingkat stres yang tinggi juga
dikaitkan dengan faktor-faktor lain seperti tidak adanya bala bantuan serta
dukungan, disamping variabel lain yang ada dalam diri anak misalnya masalah
temperamen, gangguan perilaku, serta respons sosial remaja-remaja ini. Alhasil
orangtua yang memiliki tingkat stres yang lebih tinggi akan cenderung
menginterpretasikan perilaku anak secara lebih negatif dan mengharapkan
teijadinya lebih banyak masalah (Kasari dan Sigman, 1997).

Kenyataan di lapangan tersebut di atas jelas disadari oleh orangtua, dan hal
ini membuat orangtua cenderung tertekan. Bagaimanapun, masa remaja adalah
masa yang sulit, karena didefinisikan tidak dalam istilah rentang tahun, tetapi
lebih dalam bentuk apa yang terjadi dalam fase hidup ini: transisi dari masa
kanak ke masa dewasa (Modell dan Goodman, 1990 dalam Brooks, 2008), dan
hal ini tidak ditandai oleh usia kalender tetapi lebih pada pencapaian tertentu
seperti dapat hidup mandiri dan atau hidup berkeluarga (Brooks, 2008), sesuatu
yang justru sulit diraih oleh individu autistik. Ketidakpastian seperti ini
membuat keluarga tertekan dan perasaan ini dapat bertahan sepanjang berbagai
tahap perkembangan. Seperti yang ditemukan dalam penelitian Wikler (1986),
stres tampak lebih tinggi pada keluarga dengan anak berkebutuhan khusus yang
baru saja memasuki masa remaja dan atau awal masa dewasa; dibandingkan
dengan stres di antara keluarga dengan anak berkebutuhan khusus yang berada
pada masa remaja akhir atau dewasa muda. Penelitian ini menggaris bawahi
banyaknya permasalahan pada keluarga yang masih berada di masa transisi

(Hauser-Cram dan Krauss, 2004).
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D.l. Stres pada orangtua dengan anak remaja autistik

Stres, oleh Sarafino (2006) didefinisikan sebagai keadaan dimana transaksi
mengarahkan seseorang untuk merasakan perbedaan antara tuntutan fisik
ataupun psikis dari sebuah situasi dan sumber-sumber yang ada pada dirinya,;
dalam aspek sistim biologis, psikologis maupun sosial. Perbedaan disini dapat
berupa keadaan dimana tuntutan melebihi sumber dalam diri, tetapi sebaliknya,
dapat juga berupa keadaan dimana tuntutan tidak menggunakan sumber yang
ada dalam diri seseorang. Selain itu, stres juga dapat terjadi dalam situasi
dimana individu mempersepsi perbedaan secara kurang akurat.

Sarafino (2006) juga menyimpulkan bahwa situasi yang membuat stres
seringkali adalah yang mengandung ciri: transisi dalam hidup, penetapan waktu
yang menyulitkan, ketidakjelasan atau keadaan yang ambigu, tidak disukainya
sesuatu serta tidak memungkinkannya individu melakukan kendali terhadap
suatu situasi. Tampaknya berbagai permasalahan dalam keluarga dengan remaja
autistik memiliki ciri-ciri seperti tersebut di atas, maka tidak heran bila keluarga
dengan remaja autistik banyak mengalami stres.

Pasangan dewasa lanjut seringkali mengalami stresor yang berbeda
daripada pasangan dewasa muda (Aldwin dan Levenson, 2001 dalam Papalia
2007). Sumber stres pada masa ini dapat berasal dari: transisi dalam Karir,
perginya anak-anak yang sudah dewasa dari rumah, dan renegosiasi hubungan
keluarga. Yang unik juga pada masa ini adalah bahwa teijadi peningkatan
signifikan dalam stresor yang berkaitan dengan masalah keuangan dan
pengasuhan anak-anak.

Meski stresor lebih bervariasi, pada masa ini pasangan dewasa lanjut lebih
memiliki keterampilan beradaptasi dengan stres dibandingkan pasangan yang
berasal dari kelompok umur yang berbeda (Lachman, 2004 dalam Papalia
2007). Mereka sudah memiliki naluri mengenai apa yang dapat mereka lakukan
untuk dapat mengubah keadaan yang menekan tersebut dan mungkin lebih
dapat menerima berbagai hal yang tidak dapat diubah lagi. Selain itu, mereka
sudah juga belajar strategi-strategi yang lebih efektif untuk dapat menghindari

atau meminimalisir terjadinya stres.
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Orangtua yang memiliki remaja autistik dalam keluarga, mengalami hal
yang kurang lebih sama. Stresor mereka bervariasi, mulai dari masalah
perawatan anak sampai keuangan, mulai dari perubahan-perubahan dalam diri
orangtua itu sendiri sampai ke upaya untuk menjaga hubungan dalam keluarga
dan atau hubungan pasangan itu sendiri. Persoalannya, stres yang dihadapi oleh
keluarga dengan remaja autistik cenderung jangka panjang atau kronis karena
berlangsung terus menerus tanpa jelas kapan berakhirnya, mengingat bahwa
gangguan perkembangan autisme merupakan kondisi yang berlangsung
sepanjang hayat (Sicile-Kira, 2006) dan masa remaja amat sarat dengan
perubahan (Cobb, 2001).

Perubahan, bahkan perubahan positif, dapat dirasakan sebagai sebuah
tekanan, dan beberapa orang bereaksi terhadap stres dengan menjadi sakit
(Papalia, 2007). Semakin perubahan yang dirasakan tersebut dirasakan semakin
menekan, makin besar kemungkinan terjadinya penyakit serius dalam kurun
waktu satu atau dua tahun berikutnya (Papalia, 2007). Ini berkaitan dengan
hasil studi klasik dari dua psikiater, yang melakukan wawancara pada 5000
pasien di rumah sakit, dan kemudian menentukan urutan prioritas berbagai
kejadian yang biasanya ada sebelum penyakit tersebut bermunculan.

Mengingat bahwa gangguan perkembangan autistik berlangsung terus
menerus dengan masa remaja yang tidak jelas kapan berakhirnya, maka dapat
dikatakan bahwa persoalan stres pada keluarga dengan remaja autistik
cenderung menjadi kondisi stres yang kronis. Stres kronis (Dougall dan Baum,
2001 dalam Sarafino, 2006) adalah kondisi stres yang sangat sering atau
berlangsung untuk waktu yang lama, dan stres kronis membuat seseorang lebih
mudah terkena penyakit daripada bila ia hanya dihadapkan pada stres sesekali
saja dalam hidupnya (Cohen et.al., 1998 dalam Sarafino, 2006).

Bagaimana stres dapat mengakibatkan terjadinya penyakit? Sarafino (2006)
menjabarkan bahwa stres dapat melalui dua rute: 1) rute langsung, dihasilkan
oleh perubahan pada fisiologi tubuh manusia yang terjadi akibat stres; atau 2)

rute tidak langsung, dimana kesehatan dipengaruhi oleh perilaku seseorang.
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Stres dalam keluarga dengan anak remaja autistik biasanya berdampak
cukup signifikan, karena setara dengan kondisi stres yang intens dan beijangka
panjang. Stres seperti ini, dapat melemahkan atau mempengaruhi sistim
kekebalan tubuh, sehingga kemudian meningkatkan kemungkinan terjadinya
penyakit (Papalia, 2007). Mereka yang lebih tua atau sudah sakit jadi lebih
rentan terhadap perubahan-perubahan yang berkaitan dengan stres (Segerstrom
dan Miller, 2004) dan hal ini jelas terjadi pada keluarga dengan remaja autistik,
dimana orangtua sudah mencapai usia rata-rata dewasa muda (Papalia, 2007).
Kondisi fisik yang mudah dipengaruhi oleh perubahan-perubahan psikososial
pada saat stres, menurut sebuah bidang ilmu yang disebut psycho-
neuroimmunology (Sarafino, 2006), adalah aspek syaraf, endokrin atau sistim
hormon, dan sistim kekebalan tubuh (Dunn 1995 dalam Sarafino, 2006).
Beberapa penyakit yang juga sering muncul berkaitan dengan kondisi stres
adalah penyakit pencernaan (penyakit lambung dan usus), berbagai gangguan
pernafasan (antara lain asma), sakit kepala yang terus menerus (migrain atau
tension heacfache), gangguan kardiovaskuler seperti hipertensi, gangguan saat
menstruasi maupun penyakit jantung. Bahkan beberapa penelitian menunjukkan
bahwa stres berkaitan juga dengan perkembangan sel kanker dalam tubuh
manusia (Skalr dan Anisman, 1981 dalam Sarafino, 2006).

Berdasarkan banyaknya penuturan di atas, maka kaitan antara kondisi stres
berkepanjangan dan penyakit jelas tidak dapat dipungkiri. Alhasil fokus utama
pada lingkungan sebaiknya adalah dengan berusaha membantu keluarga dengan
remaja autistik untuk dapat mengelola stres dengan baik, mengingat bahwa stres
pada masa remaja meningkat secara signifikan dan berlangsung terus menerus
untuk waktu cukup lama. Kenyataan bahwa stres mungkin berlangsung lama
penting digaris bawahi mengingat bahwa batasan remaja autistik tidak diketahui
kapan berakhirnya mengingat mereka baru dapat dikatakan dewasa bilamana
sudah bekerja, sudah tidak tinggal bersama orangtua, sudah menikah atau
bahkan sudah memiliki anak (Schulenberg, O’Malley, Bachman dan Johnston,
2005 dalam Papalia 2007); kondisi-kondisi yang justru dipertanyakan pada

komunitas autistik.
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Ketergantungan individu autistik pada keluarganya menjadikan posisi
orangtua menjadi hal yang sangat penting. Kondisi sakit pada salah satu atau
keduanya jelas tidak menguntungkan. Mengingat bahwa keluarga merupakan
sebuah sistim dimana kondisi anggota saling mempengaruhi (Brooks, 2008)
sehingga stres tidak terhindarkan maka satu-satunya hal yang dapat
dikendalikan oleh keluarga adalah cara bagaimana mengelola stres itu sendiri.
Itu sebabnya orangtua dengan remaja autis harus belajar untuk mengendalikan

stresnya, serta beradaptasi dengan stres melalui berbagai cara.

D.2.Coping terhadap masalah stres

Cara yang dibicarakan disini adalah cara coping atau proses bagaimana
seseorang berusaha mengelola perbedaan yang mereka terima antara tuntutan-
tuntutan dengan sumber-sumber yang dinilai sebagai situasi yang memberikan
stres (Sarafino, 2006). Kata kunci disini adalah mengelola. Jadi, upaya coping
sangat bervariasi dan tidak selalu mengarah pada ditemukannya solusi atas
permasalahan (Sarafino, 2006). Meski upaya pengelolaan dapat bertujuan
untuk mengkoreksi atau mengatasi masalah, upaya-upaya tersebut dapat juga
sekedar membantu seseorang melakukan perubahan terhadap persepsinya atas
perbedaan-perbedaan tersebut, mentolerir atau menerima ancaman dan
gangguan, atau melarikan diri atau menghindar dari situasi tersebut (Moos dan
Shaefer, 1986 dalam Sarafino, 2006).

Berbagai metode dapat dicoba dalam berbagai kesempatan, tetapi salah satu
cara yang cukup memberikan hasil adalah melalui: a) emotion-focused coping
dan atau b) problem-focused coping (Sarafino, 2006). Emotion-focused coping
bertujuan untuk mengendalikan respons emosi terhadap situasi stres, dan
problem-focused coping bertujuan untuk mengurangi tuntutan dari situasi stres
atau memperluas berbagai sumber dalam diri untuk menghadapi tuntutan-
tuntutan tersebut.

Alhasil, bilamana sebuah keluarga remaja autistik berusaha mengelola
stres, maka keluarga ini sebaiknya mempersenjatai diri dengan berbagai

kemampuan yang dapat membantu mereka menjadi makin kuat dan terampil
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mengelola stres. Keluarga dapat menggunakan dua teknik coping tersebut di
atas secara bersamaan (Sarafmo, 2006) atau bergantian. Banyak metode yang

dapat digunakan pada situasi stres, antara lain (Sarafino, 2006 hal 120):

Assistance seeking Hidingfeelings Positive reappraisal
Avoidance Humor Praying

Confrontive assertion Increased activity Resigned acceptance
Denial Information seeking Seeking meaning
Direct action Intrusive thoughts Self-criticism
Discharge (venting) logical analysis Substance use
Distraction Physical exercise Wishful thinking

Emotional approach Planfulproblem solving ~ Worry

Lepas dari pembahasan mengenai mana yang efektif dan positif serta mana
yang tidak, keluarga dengan remaja autistik sebaiknya fokus pada mencari cara
untuk mengelola stres ini. Mengingat bahwasumber peningkatan stres pada
keluarga dengan anak autistik ini adalah antara lain pada tidak tersedianya
bantuan di lingkungan (Howlin, 1998) maka tentunya hal paling sederhana yang
dapat dilakukan oleh lingkungan adalah memberikan bantuan tersebut.

Bantuan bagi keluarga dengan remaja autistik sangat bervariasi, mulai dari
penyediaan fasilitas (pendidikan, kesehatan, hiburan) sampai kepada
kesempatan untuk menjalani pelatihan, keterampilan waktu luang, penelusuran
minat dan bakat; dan tempat tinggal di masa dewasa. Akan tetapi hal yang lebih
sederhana dan justru paling dekat dengan kehidupan orangtua sehari-hari adalah
tersedianya pengetahuan yang cukup bagi orangtua untuk membantu kondisi
keluarga saat anak autistik mereka menjalani masa remaja (Sicile-Kira, 2006).

Salah satu bentuk penyampaian pengetahuan adalah melalui tulisan ataupun
buku, dan hal inilah yang menjadi rencana dalam diri peneliti. Sehubungan
dengan itu peneliti merancang penelitian ini yang tujuan utamanya adalah untuk
melakukan asesmen kebutuhan {needs assessment) pada orangtua dengan anak
remaja autistik agar dapat mengetahui sumber stres mereka serta metode coping
yang selama ini dijalankan.

Needs assessment merupakan evaluasi sistematik terhadap seseorang atau

sekelompok orang untuk memahami kebutuhan mereka akan satu aspek tertentu
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(dari http://psychology.wikia.com/wiki/Needs_assessment diunduh 22 Juni
2009), dan evaluasi ini biasanya dilakukan menggunakan teknik wawancara
mendalam (in-depth interview). Teknik inilah yang kemudian dilaksanakan
dalam penelitian ini, untuk mendapatkan data yang kaya serta rinci mengenai
permasalahan.

Penyusunan buku diharapkan dapat memberikan informasi bagi orangtua
dan keluarga dengan remaja autistik mengenai apa yang mungkin terjadi serta
bagaimana menghadapinya. Pengetahuan diharapkan mempersenjatai orangtua
saat harus mengelola stres dalam kehidupan sehari-hari bersama remaja autistik.
Dengan demikian diharapkan stres dapat dikelola dengan baik, dan keluarga
dijauhkan dari penyakit yang dapat melumpuhkan keluarga sebagai sebuah
sistim. Keluarga kemudian berkembang secara positif, mampu mengoptimalkan
berbagai potensi yang ada baik dalam diri orangtua, saudara sekandung,

maupun individu autistik itu sendiri.
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BAB 111
METODE PENELITIAN

Penelitian ini bertujuan untuk mengetahui gambaran kebutuhan orangtua
remaja autistik akan buku panduan mengenai penanganan remaja autistik dalam
keluarga. Selain itu, penelitian ini berusaha menggali informasi mengenai
bentuk stres yang ada dalam keluarga dengan remaja autistik, serta teknik
coping yang digunakan para ibu ketika menghadapi stres-stres tersebut.

Dalam bab ini akan dijelaskan mengenai pendekatan yang digunakan,

metode pengumpulan data, subyek penelitian serta prosedur penelitian yang

dijalankan.

A. PENDEKATAN KUALITATIF

Permasalahan dalam penelitian ini, yaitu masalah perkembangan remaja
autistik dalam keluarga serta pengaruhnya terhadap kesehatan fisik dan mental
keluarga serta lingkungan, sangatlah dinamis dan berbeda-beda pada setiap
sistim keluarga. Tidaklah bijak menggunakan pendekatan kuantitatif
menghadapi permasalahan tersebut di atas, karena data yang diperoleh akan
tidak menggambarkan permasalahan sesungguhnya. Setiap keluarga unik, dan
setiap individu autistik remaja di dalam setiap keluarga juga memiliki sifat yang
unik. Perbedaan-perbedaan tersebut tidak terdeteksi dengan seksama bilamana
dilakukan penelitian menggunakan pendekatan kuantitatif. Itu sebabnya,
peneliti memutuskan untuk menggunakan pendekatan kualitatif

Pemilihan pendekatan kualitatif ini juga sejalan dengan tujuan penelitian
yang berusaha menggali needs atau kebutuhan akan keberadaan buku panduan
bagi komunitas ini. Seperti yang diungkapkan oleh Crano dan Brcvver (2002)
dalam bukunya Principles and Methods of Social Research, penelitian needs
assessment pada dasarnya merupakan penjabaran deskriptif dan mutunya
tergantung pada penggunaan pengukuran serta teknik sampling yang memadai.

Ada beberapa teknik pengambilan data dalam needs assessment, yaitu

meneliti data statistik yang sudah ada, melakukan pendekatan survei dimana
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data diperoleh dari sejumlah sampel yang mewakili komunitas, melakukan
pendekatan informan kunci dimana yang diberikan kuesioner atau diwawancarai
adalah pemuka-pemuka dari sebuah komunitas, melakukan forum komunitas
dimana diadakan rapat publik untuk memberikan kesempatan kepada para
partisipan untuk mendiskusikan kebutuhan yang ada dalam komunitas, serta
wawancara dalam bentuk kelompok dimana sekumpulan orang dipilih atas
dasar latar belakang tertentu untuk ditanyai sejumlah pertanyaan mengenai
topik atau isu tertentu guna dapat membentuk pendapat mereka. Dalam
penelitian ini, peneliti memutuskan untuk menggunakan sejumlah sampel yang
dapat mewakili komunitas untuk dilakukan wawancara secara kualitatif

Pendekatan kualitatif, dicirikan oleh beberapa hal, yakni (Poerwandari,
1998): a) Studi dalam situasi alamiah (naturalistic inquiry), b) analisis induktif,
c¢) kontak personal langsung dengan peneliti di lapangan, d) perspektif holistik,
e) perspektif dinamis, perspektif perkembangan; f) orientasi pada kasus unik, g)
netralitas empatik, h) fleksibilitas disain dan i) peneliti sebagai instrumen
kunci.

Melakukan pendekatan kepada masing-masing wakil keluarga dalam situasi
alamiah dengan kontak personal langsung memungkinkan peneliti memperoleh
gambaran yang holistik menyeluruh akan permasalahan yang dihadapi masing-
masing keluarga. Berbeda dengan pendekatan kuantitatif, metode kualitatif
berorientasi pada eksplorasi, penemuan dan logika induktif. Dikatakan induktif
karena peneliti tidak memaksakan diri untuk menerima atau menolak dugaan
namun berusaha memahami situasi sesuai dengan bagaimana situasi tersebut
tertampil (Poerwandari, 1998).

Penelitian kualitatif menghasilkan dan mengolah data yang sifatnya
deskriptif, karena mencoba menterjemahkan pandangan-pandangan dasar
seperti realitas sosial (Poerwandari, 1998). Penggunaan metode kualitatif lebih
didasari pada kemungkinan untuk menangkap dan mengkomunikasikan cerita
dari para partisipan penelitian ini (Patton, 2002). Cerita-cerita tersebut
ditampilkan dalam berbagai bentuk data kualitatif yaitu hasil wawancara dengan

pertanyaan terbuka, pengamatan atau observasi, dan juga dokumen (bila ada)
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yang diperoleh dari catatan organisasi, klinik ataupun korespondensi (Patton,
2002).

Pada penelitian ini, data diperoleh melalui pengamatan dan wawancara
secara tidak terstruktur. Seperti pada penelitian kualitatif lainnya, pada
penelitian ini proses penelitian terjadi secara berkesinambungan sehingga tahap
pengumpulan data, pengolahan data dan analisis data dilakukan nyaris secara
bersamaan selama proses penelitian (Hendrarso, 2005)

Data ditampilkan apa adanya, mengingat bahwa penulisan langsung data
memberikan gambaran kedalaman emosi responden, bagaimana mereka
mengelola dunia serta pemikiran mereka terhadap apa yang terjadi,
pengalaman-pengalaman mereka dan persepsi dasar mereka (Patton, 2002).
Data kemudian diklasifikasi atau dikategorisasi berdasarkan beberapa tema

sesuai fokus penelitian (Hendrarso, 2005).

B. METODE PENGUMPULAN DATA
Seperti yang sudah dijabarkan di atas, maka pada penelitian ini digunakan
teknik pengumpulan data sesuai pendekatan kualitatif yaitu wawancara serta

observasi.
B.l. Wawancara

Wawancara untuk keperluan penelitian berbeda dengan percakapan
sehari-hari (Mashud, 2005). Wawancara bertujuan untuk memperoleh
keterangan, pendirian, pendapat secara lisan dari seseorang yang biasa
disebut responden dalam sebuah penelitian, dengan berbicara langsung
dengan orang tersebut. Meski pada umumnya dilakukan secara
berhadapan, teknik wawancara ini pada perkembangannya tidak harus
dilakukan secara berhadapan langsung tetapi dapat memanfaatkan
sarana komunikasi lain seperti telepon ataupun internet (Mashud,
2005).

Dalam penelitian ini, teknik yang digunakan merupakan perpaduan
antara wawancara langsung maupun melalui telepon atau internet;

yang dilakukan berkali-kali sesuai dengan kebutuhan.
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Wawancara dilakukan menggunakan pedoman umum yaitu pertanyaan
terbuka sebagai acuan sehingga pembicaraan terkendali dan terfokus
pada topik yang akan menjadi materi analisa.

Ketika wawancara berlangsung, tidak tertutup kemungkinan ada butir
pertanyaan yang telah disiapkan kemudian diganti, direvisi atau
dikonfirmasikan. Sebaliknya, bisa saja muncul hal lain yang baru
tetapi tidak tercantum dalam pedoman wawancara, maka dengan
segera perlu ditambahkan pada pedoman wawancara.

Proses wawancara disesuaikan dengan konteks aktual saat wawancara
berlangsung. Pertanyaan diusahakan untuk netral, tidak mengarahkan
dengan bahasa yang mudah dimengerti sehingga membentuk
hubungan timbal balik atau rapport yang diperlukan untuk membantu
responden berbicara terbuka dan mendetil.

Selain mengajukan pertanyaan, peneliti juga harus mencatat jawaban
dengan tepat (Neuman, 2003). Mengingat terbatasnya daya ingat
peneliti, maka diputuskan untuk menggunakan alat perekam yang
kemudian dapat didengarkan sewaktu-waktu selama proses pencatatan
data secara verbatim dilaksanakan. Tentu saja kepada narasumber akan
dimintakan persetujuan akan pelaksanaan ini.

Persetujuan atau informed consent mekanisme untuk meyakinkan
bahwa para responden memahami apa makna partisipasi mereka dalam
sebuah studi riset sehingga mereka dapat mengambil keputusan
dengan sadar dan seksama apakah mereka akan berpartisipasi atau
tidak. Informed consent dianggap sebagai alat paling penting untuk
mengupayakan respek terhadap orang lain sepanjang riset
dilaksanakan. (http://www.fhi.org/NR/ diunduh pada 14 April 2009).
Ada dua macam informed consent yaitu tertulis dengan mengisi dan
menandatangani formulir khusus; maupun secara lisan, dimana
responden tidak mengisi apapun. Bentuk oral consent biasanya dapat
diterima untuk riset dengan resiko yang sangat minimal. Bentuk

tersebut yang digunakan untuk penelitian ini.

Universitas Indonesia

Needs assessment..., Dyah Puspita Asih, FPSI Ul, 2009


http://www.fhi.org/NR/

44

B.2. Observasi
Ketika melaksanakan wawancara, penting melakukan observasi
ternadap perilaku responden, untuk mendapatkan data lebih banyak.
Dalam penelitian ini, observasi dilakukan secara pasif dengan tujuan
untuk membantu terbentuknya pemahaman dari wawancara dan makna
kejadian dari perspektif yang diamati. Peneliti memperhatikan dan
mencatat berbagai detil yang diamatinya karena data-data tersebut
mungkin dapat memberikan informasi tambahan. Adalah lebih baik
memperhatikan lebih banyak hal daripada mengabaikan detil yang
mungkin saja penting (Neuman, 2003). Maka berbagai hal ketika
wawancara juga menjadi pengamatan peneliti. Misal, perilaku non-

verbal dari responden.

C. ALAT BANTU PENELITIAN
- Pedoman wawancara
- Alat perekam (digunakan dengan persetujuan responden)

- Lembar kertas untuk pengamatan dan mencatat

D. SUBYEK PENELITIAN

Sampel dalam penelitian kualitatif diharapkan memiliki ciri sesuai dengan
masalah penelitian dan kecocokan konteks (Poerwandari, 2005). Pengambilan
sampel didasari pertimbangan memperoleh data yang kaya mengenai informasi
yang sesuai serta kemudahan untuk diwawancara.

Responden yang diambil untuk penelitian ini adalah orangtua yang memiliki
anak autis berusia antara 10-20 tahun. Rencananya dilakukan wawancara secara
mendalam, sejumlah yang diperlukan, pada 3 ibu:

- Ibu HK, orangtua dari NCY (L, 19 tahun), mahasiswa, Bekasi

- Ibu LS, ibu dari IS (L, 18 tahun), siswa SMA reguler, Jakarta

- lbu DC, orangtua dari T (P, 14 tahun), non-verbal (tidak dapat

berkomunikasi secara verbal), siswi sekolah khusus, Medan.
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Pemilihan ibu sebagai responden didasari oleh beberapa penelitian yang
menemukan bahwa para ibu lebih mengalami tekanan dalam hidup karena
dituntut untuk menghabiskan lebih banyak waktu bersama putra-putrinya yang
autistik. Apalagi di Indonesia, dimana kultur turut mewarnai keputusan bahwa
para ibu lebih berkewajiban memberikan perawatan dan pengasuhan
dibandingkan para ayah yang dituntut oleh masyarakat untuk fokus pada
mencari penghasilan agar dapat memberikan kehidupan yang layak bagi
keluarganya.

Peneliti memilih para ibu yang sudah menerima kondisi putra/putrinya,
sehingga proses wawancara dapat berlangsung relatif lancar. Latar belakang
orangtua tidak terlalu dipermasalahkan, akan tetapi dipilihkan orangtua yang
mampu berkomunikasi dengan lancar sehingga data yang diperoleh nantinya

diharapkan cukup ‘kaya’ untuk dapat dianalisa.

E. PROSEDUR PENELITIAN
E.1 Tahap Persiapan
1 Peneliti mengumpulkan informasi mengenai orangtua dengan anak
autistik remaja, yang beberapa kali diketahui berkeluh kesah mengenai
permasalahan putra/putrinya.
2. Peneliti secara informal menghubungi para calon responden, untuk
meminta (dan mengatur) kesediaan waktu mereka.
3. Sesudah mendapatkan persetujuan dan kesediaan, peneliti segera
mempersiapkan berbagai hal yang diperlukan (alat bantu wawancara).
E.2. Pelaksanaan Penelitian
Pengambilan data direncanakan dilaksanakan pada bulan April 2009
dengan prosedur:
1. Pertemuan dengan responden. Diawali dengan mengulang kesediaan
responden untuk diwawancara. Diutarakan pula kerahasiaan,
penjelasan maksud penelitian, teknik pengumpulan data serta manfaat

yang dapat diperoleh dari penelitian ini. Hal ini dilaksanakan agar
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subyek paham apa yang digali oleh peneliti serta menghilangkan
kecurigaan yang mungkin timbul dari sesi wawancara tersebut.

2. Wawancara dilaksanakan di beberapa tempat yang berbeda, di rumah
ataupun tempat umum sambil makan siang. Sesi wawancara direkam,
kemudian dituangkan dalam bentuk tertulis secara verbatim.

3. Wawancara melalui media internet dan atau telepon pada kesempatan
yang berbeda-beda.

E.3. Hambatan Penelitian
Selama proses pelaksanaan penelitian, bukan tidak mungkin ditemui
hambatan. Untuk itu akan dilakukan berbagai pencatatan mengenai
hambatan-hambatan tersebut.

E.4. Prosedur Analisa Data

1. Mencatat data yang diperoleh dan menuangkan dalam bentuk tulisan
secara verbatim.

2. Melakukan identifikasi, koding dan kategorisasi pola utama yang
ditemukan dalam data setiap responden. Peneliti menyeleksi data yang
dianggap sesuai dengan pokok permasalahan. Peneliti berusaha
melakukan identifikasi masalah apa saja yang terjadi pada keluarga
dengan anak autis remaja. Sesudah itu peneliti kemudian
mengelompokkan data ke dalam kategori.

3. Menganalisa responden secara individual untuk mengamati keunikan
dari pengalaman setiap subyek guna memperoleh informasi yang lebih

kaya.

F. HASIL AKHIR PENELITIAN

Mengingat tujuan penelitian ini adalah untuk mengetahui kebutuhan para
ibu akan adanya sebuah buku panduan, maka hasil akhir penelitian diharapkan
membantu peneliti menetapkan bentuk buku panduan yang akan disusun
nantinya. Beberapa hal yang perlu dipertimbangkan untuk masuk ke dalam
rancangan buku panduan adalah berbagai hal yang dapat ditemukan di lapangan

nantinya, antara lain:
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Pengantar atau pendahuluan yang memuat definisi mengenai Autistic

Spectrum Disorder dan ciri-cirinya.

DI.

Remaja dan autisme

Bab ini akan mengulas mengenai berbagai teori perkembangan tahap
remaja pada umumnya, kondisi remaja yang menyandang autisme, dan
pembahasan mengenai tahap perkembangan dewasa lanjut mengingat
bahwa anak mencapai usia remaja pada umumnya ketika orangtua

berada pada tahap usia ini.

. Dampak autisme pada keluarga dengan anak remaja

Bab ini mengulas dampak kehadiran remaja dalam keluarga, dengan
fokus pada remaja yang autistik. Dampak tersebut tidak terbatas pada
stres tetapi juga pada berbagai permasalahan lain yang mungkin ada,
berkaitan dengan aspek pengasuhan saudara sekandung, pola asuh,
permasalahan kesehatan serta pergaulan remaja autistik tersebut. Penting
pula membahas dampak autisme tersebut pada para ibu, yang sebagai
wanita tentunya memiliki permasalahannya sendiri.

Berbagai permasalahan lain yang mungkin ada dalam komunitas tapi
belum disadari sebelumnya dapat dijabarkan disini.

Teknik pengelolaan dampak tersebut

Setiap ibu tentunya memiliki cara mengelola permasalahan dan dampak
kondisi remaja yang autistik dalam kehidupan sehari-hari. Bab ini
direncanakan mengulas berbagai teknik coping yang tersedia, mungkin
digunakan, atau sudah digunakan oleh para ibu sehari-hari. Teknik-
teknik tersebut juga dibahas dari sudut kelebihan serta kekurangannya
beserta contoh-contoh aktualnya sehingga pembaca paham bentuk
teknik coping seperti apa yang biasanya mereka gunakan tapi belum
mereka sadari. Selain itu pada bab ini juga dapat dibahas beberapa hal
lain yang terkait, misalnya, pengaruh perilaku sehat antara lain yoga,
olahraga, maupun pengaturan pola tidur dan asupan makan yang sehat

dalam pengendalian stres sehari-hari.
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Pembahasan mengenai hasil akhir dalam bentuk kesejahteraan keluarga
akibat pengaturan pola perilaku yang sehat dan dampaknya pada tumbuh
kembang putra-putri mereka yang autistik juga akan dijabarkan dalam
bab ini.

IV. Informasi lainnya
Bab ini antara lain diharapkan dapat memuat berbagai informasi lain
yang belum dibahas dalam bab-bab sebelumnya, antara lain klinik atau
dokter atau pakar lain yang biasa menangani masalah-masalah ini di
seluruh Indonesia, serta kemana orangtua dapat menimba ilmu guna
mengatasi permasalahan sehari-hari.
Ada baiknya di dalam buku ini juga diberikan himbauan atau seruan
agar para orangtua tidak lelah belajar karena berbagai informasi terkini
mengenai putra-putrinya harus selalu dikejar. Apalagi, kondisi putra-
putri mereka tetap berubah sejalan dengan usia.

Mengingat bahwa informasi yang ingin disampaikan dalam buku panduan
bisa saja tersedia dalam jumlah banyak, bukan tidak mungkin membuat buku
panduan ini dalam bentuk berseri. Seri pertama untuk mereka yang baru
terdektesi dan masih fokus pada intervensi dini, seri kedua bagi yang sudah
pada tahap mencari pendidikan yang tepat, seri ke tiga bagi yang bersiap diri
memasuki tahap usia remaja, seri ke empat bagi yang sudah sampai pada tahap
dewasa sehingga fokus pada merintis berbagai awal kehidupan baru.

Bila keadaan memungkinkan, peneliti tertarik menyajikan bentuk penyajian
yang berbeda selain buku yaitu bentuk CD Rom. Bentuk ini sejalan dengan
kemudahan yang diperoleh bilamana orangtua bermaksud memilih informasi
yang diperlukan berdasarkan jenjang usia mereka, apakah kelompok dewasa
muda, dewasa madya ataupun dewasa lanjut; atau berdasarkan kondisi keluarga
mereka, misal, apakah keluarga mereka merupakan keluarga inti, atau terdiri
atas anggota keluarga besar, atau merupakan keluarga dengan orangtua tunggal.
Tentu saja bentuk ini memerlukan persiapan dan penyusunan yang tidak mudabh,

meski juga bukannya tidak mungkin dilaksanakan.
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BAB IV
ANALISA DATA

A. GAMBARAN UMUM KARAKTERISTIK SUBYEK

Domisili
Usia

Tahap

perkembangan

Status - usia
perkawinan

Jumlah anak

Pendidikan

Karakteristik
subyek

Nama anak

Usia anak

lbu HK
Bekasi
51 tahun

dewasa lanjut

menikah / 30 th

3 anak
(P-L-L)

Akademi

Ibu rumah tangga.

Baru menerbitkan
buku tentang
perjalanannya
membesarkan
putranya yang
autistik.

NCY

19 th

lbu LS
Jakarta Barat
50 tahun

dewasa lanjut

menikah / 22 th

2 anak
(L-L)

S1

Ibu rumah tangga,
dulunya bekeija,
rhenti setahun
sesudah anak
bermasalah. Kini
memiliki  klinik
terapi anak
kebutuhan khusus
dan tempat kursus
untuk anak
berkebutuhan
khusus.

18 th

49

lbu DC
Medan
38 tahun

dewasa muda

menikah / 15 th

2 anak
(P-L)

S1

Ibu rumah tangga,
sering pindah
tempat tinggal,
membuka sekolah
khusus untuk
anak
berkebutuhan
khusus selama
tinggal di Medan.

14 th
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Jender

Posisi dalam
keluarga

Karakteristik
anak sekarang

Ibu 11K

Laki

Anak ke 3 dari 3
bersaudara

Mahasiswa
perguruan tinggi
negeri, bergaul
meski teman
terbatas.

Mampu
mengikuti
akademis tetapi
ada hambatan
dalam kehidupan
sosial. Tidak ada
masalah
kesehatan berarti.
Verbal.

Ilbu LS

Laki

Anak ke 2 dari 2
bersaudara

Siswa SMA
sekolah reguler
meski dengan
program khusus.
Ada kebutuhan
untuk berteman
tetapi tidak
sampai pengaruhi
kehidupan sehari-
hari.

Ada masalah
kesehatan yang
sedang ditangani
= kejang.

Verbal.

50

lbu DC

Perempuan

Anak ke 1dari 2
bersaudara

Menjadi siswa di
sekolah khusus
sejak kecil, selain
terapi di beberapa
tempat.

Lebih menggali
keterampilan
daripada
kemampuan
akademis.

Tidak ada
masalah
kesehatan yang
berarti.
Non-verbal,
belum terlalu
komunikatif.

B. ANALISA DATA SUBYEK

B.l.
B.I.I.

Analisa Data Subyek 1
Gambaran Umum

Ibu HK adalah seorang wanita berusia 51 tahun, bersuku Sunda, berkulit
coklat dengan tinggi * 158 cm dan berat £ 50 kg sehingga sekilas tampak
kurus. Ibu HK menikah di tahun 1979 dan kemudian melahirkan putra-putrinya
di tahun 1983, 1986 dan 1989. Putra ibu HK yang autistik adalah yang bungsu,
NCY, yang kini berusia 19 tahun.

Sebagai ibu rumah tangga yang membaktikan waktu dan tenaganya untuk
mengurusi  keperluan

rumah dan anak-anaknya, pada tahun-tahun awal
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perkawinannya ibu HK berdedikasi penuh dalam melayani suaminya dan
mengurus keperluan rumah tangganya. Beliau paham betul sifat-sifat setiap
anaknya, karena memang menangani anak-anaknya sendiri meski dibantu
pembantu sekalipun.

Kesadaran bahwa perkembangan putra bungsunya berbeda dari kakak-
kakaknya dan anak-anak lain pada umumnya sebenarnya sudah mulai muncul
sejak NCY masih bayi. Akan tetapi kekhawatirannya hampir selalu ditepis oleh
kenalan atau kerabatnya sehingga subyek baru memeriksakan kondisi putranya
menjelang usia 2 tahun. Pada akhirnya NCY dibawa berobat ke RSCM dan
dinyatakan mengalami keterlambatan bicara. Diagnosis yang dirasakan ibu HK
sebagai menggantung ini tidak membuat permasalahan selesai. Sesudah itu
muncul berbagai perbedaan antara dirinya dengan pasangan dan keluarga besar,
yang berbuah berbagai masalah lainnya, selain masalah penanganan untuk NCY
agar dapat berkembang seperti anak lain pada umumnya.

Proses penanganan NCY melalui tahapan yang cukup rumit, mengingat
bahwa pada masa tersebut (awal tahun 1990-an) belum banyak terdapat
penanganan bagi anak-anak autistik dan belum banyak pakar yang menggeluti
bidang ini. Selain itu ibu HK juga harus berhadapan dengan gejolak
pertentangan yang teijadi di dalam keluarga inti maupun keluarga besar.
Perbedaan pendapat yang meruncing antara ibu HK dengan pasangan mulai
mewarnai kehidupan beliau pada masa itu dan hal tersebut mempengaruhi
proses penanganan pada putra bungsunya.

Di tengah permasalahan yang belum sampai tertangani ini, ibu HK tetap
berusaha memberikan penanganan kepada NCY meski masih dalam
keterbatasan. Penanganan yang diberikan antara lain adalah terapi wicara di
sebuah SLB, pijat alternatif di kota Bogor, bersekolah di sekolah reguler, serta
kegiatan ekstrakurikuler seperti les musik, les renang dan les lukis. Ibu HK juga
menangani sendiri NCY di rumah, tentu dengan segala keterbatasan karena
tidak tahu harus bagaimana mengajari NCY vyang di kemudian hari
mendapatkan diagnosis sebagai individu autistik. Cara ibu HK mengajari NCY

hanya berdasarkan nalurinya sebagai seorang ibu dan pengalamannya mengasuh
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dua anaknya yang sudah lebih besar. Kesibukan ibu HK pada masa itu adalah
mondar-mandir membawa NCY dan kedua kakaknya untuk mendapatkan
penanganan dan pendidikan terbaik yang dapat diusahakan.

NCY melalui proses pencarian sekolah yang tidak mudah. la berkali-kali
ditolak oleh berbagai sekolah reguler karena dianggap tidak mampu, namun
pada saat yang bersamaan juga ditolak oleh SLB karena dianggap terlalu
mampu. Ibu HK sangat kebingungan sampai pada akhirnya diberi kesempatan
menyekolahkan NCY di sebuah sekolah reguler. Selain itu beliau mulai
membawa NCY berobat rutin pada seorang psikiater anak sehingga penanganan
NCY mulai terarah.

NCY mulai menunjukkan kemajuan pesat dalam bidang akademis di
sekolah reguler sesudah ia duduk di kelas 3 SD di sebuah sekolah Islam. lajuga
mulai menunjukkan bakat minat terarah pada alat musik biola, dan sejak

mengenal alat musik tersebut, terus mengembangkan keterampilannya itu.

B.1.2. Observasi

Perkenalan pertama dengan ibu HK sudah sangat lama teijadi. Sebagai
sesama orangtua dengan individu autistik dalam keluarga, ibu HK dan peneliti
mau tidak mau sering bertemu dalam berbagai kesempatan pada komunitas
autistik di Indonesia. Pertemuan-pertemuan tersebut umumnya terjadi dalam
lingkungan formal, dimana ibu HK sering diundang sebagai pembicara tamu
untuk berbagi pengalaman bagaimana mengasuh putra bungsunya yang autistik.
Kadang ibu HK datang sebagai pengawal putranya yang diminta mengisi acara
sebagai pemain biola dalam acara konferensi dimana peneliti menjadi panitia.
Kali lain, ibu HK datang ke rumah peneliti karena ingin dibantu memecahkan
masalah-masalah dalam keluarganya. Jadi, hubungan antara ibu HK dan peneliti
sudah seperti keluarga karena sama-sama memiliki anak autistik.

Komunikasi dalam rangka pengumpulan data dilakukan melalui tatap
muka, internet (imel maupun chatting) maupun pembicaraan di telepon.
Komunikasi tersebut dilakukan berkali-kali meski pertemuan tatap muka hanya

teijadi sebanyak dua Kali.
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Ibu HK tampil sebagai seorang ibu paruh baya yang santun. Ketika pada
akhirnya peneliti bertemu di sebuah tempat makan pada hari Jumat 27 Maret
2009 pukul 11:00 wib, ibu HK berdandan sederhana meski tetap rapi dengan
tatarias wajah lengkap karena kebetulan baru saja berperan serta dalam acara
talkshow di sebuah stasiun radio.

Hal yang menonjol pada dirinya adalah kecenderungannya untuk
berulangkali memberikan pernyataan bahwa dirinya hanyalah seorang nenek-
nenek yang tidak tahu apa-apa, sebetulnya tidak banyak berbuat untuk anaknya
selain berusaha mencarikan sekolah dan berusaha mendidik dengan sebaik
mungkin. Pernyataan dengan konotasi ‘tidak berharganya’ dirinya berulangkali
muncul pula ketika beliau menjelaskan mengenai masalah-masalah dalam
perkawinannya beberapa waktu lalu.

Wawancara dilakukan sambil menunggu makanan yang dipesan, di sebuah
rumah makan, di meja yang terpisah dari anggota rombongan yang lain.

Selama proses wawancara yang berlangsung sekitar 45 menit, ibu HK
berbicara jelas dengan logat Sunda yang cukup kental. Sesekali beliau
menyampaikan isi pikirannya dengan bahasa yang sarat makna atau bahkan
terselubung sehingga perlu dilakukan elaborasi atau klarifikasi untuk
memastikan tidak teijadinya salah pengertian.

Sesudah proses wawancara ini, beberapa kali terjadi percakapan informal
ketika ibu HK dan peneliti bertemu dalam berbagai kesempatan yang berkaitan
dengan kampanye Peduli Autis. Pada pertemuan-pertemuan tersebut ibu HK
dengan leluasa berbagi cerita mengenai dirinya, keluarganya, dan terutama
mengenai putranya yang autistik, NCY.

Yang menarik, putranya yang autistik sesekali secara pribadi dan spontan
menghubungi peneliti melalui jalur sms maupun pesan singkat difacebook. Hal
ini seringkali dilakukannya bila ia merasa tidak berhasil berkomunikasi secara
efektif dengan ibunya ataupun teman-temannya; ataupun manakala ia menemui
permasalahan yang menurutnya sangat pelik dan rumit. Biasanya permasalahan
yang dihadapi NCY adalah seputar masalah bagaimana membawa dirinya di

lingkungan masyarakat diantara teman-teman maupun dosen dan keluarganya.
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B.1.3. Gambaran Permasalahan
B.1.3.a. Gambaran permasalahan orangtua dengan anak remaja

Ibu HK mengalami masa remaja NCY ketika beliau berusia sekitar 47-50
tahun. Pada waktu itu ibu HK sudah memasuki masa-masa transisi usia dewasa
lanjut yang umumnya terjadi di usia antara 41-65 tahun.

Masa transisi yang dialami ibu HK diwarnai dengan banyak permasalahan
sehari-hari antara lain masalah kesehatan, keraguan akan keputusan yang
diambil di masa lalu, masalah hubungan dengan pasangan, dan banyak hal
lainnya.

Masalah kesehatan yang dialami ibu HK mulanya tidak terlalu beragam,
dan lebih diakibatkan kelelahan fisik akibat harus mengemudikan mobil
mengantar anak-anaknya menjalani berbagai program pendidikan dan
penanganan. Namun sejalan dengan usia terjadi berbagai permasalahan yang
khas usia paruh baya yaitu masalah stamina serta masalah kesehatan reproduksi
wanita yaitu menopause. lbu HK sempat bertutur bahwa akibat tekanan psikis
yang dihadapinya maka menstruasi yang biasanya dialaminya secara rutin tiba-
tiba saja berhenti.

Komunikasi yang memburuk dengan pasangan juga mewarnai kehidupan
ibu HK pada masa-masa itu, dimana ibu HK merasa bahwa pasangannya sudah
tidak jujur kepadanya mengenai banyak hal. Ibu HK tidak mengetahui berapa
tepatnya penghasilan suaminya, tidak mengetahui apa tugas-tugas dan jabatan
suaminya tepatnya, dan biasanya mendapatkan perlakuan tidak semestinya
setiapkali berusaha memperoleh kejelasan mengenai berbagai keadaan dalam
rumah tangganya. lbu HK sempat melukiskan bahwa pernikahannya saat itu
sarat dengan masalah kekerasan fisik maupun verbal yang seringkali disebabkan
ketidak-selarasan dalam berkomunikasi. Ibu HK juga harus menjadi penengah
ketika suaminya bersikap keras terhadap putra-putrinya sementara ibu HK tidak
sepakat mengenai bentuk penanganan tersebut. Pada masa itu ibu HK seringkali
mempertanyakan apa yang seharusnya dilakukannya berkaitan dengan

perkawinannya tersebut, apakah akan bertahan atau menyudabhi.
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Perubahan pada kondisi pekerjaan suami tumt mewarnai kehidupan
keluarga ibu HK sehari-hari. Kondisi yang mulanya serba berkecukupan, meski
ibu HK tidak pernah tahu jumlah penghasilan suaminya, berganti dengan
kondisi dimana dana tidak ada sama sekali. Ibaratnya, dulu tidak cukup uang
pada ibu HK tapi berlebih ada di suaminya, sekarang bahkan juga tidak ada
dana tersebut di suaminya. Dulu ada 3 rumah dan 5 mobil, sekarang 1 rumah
dan 1 mobil. Satu hal yang masih sama yaitu dulu ibu HK diberi jatah sejumlah
dana untuk dikelola, sekarangpun demikian.

Menghadapi sikap putranya yang tumbuh remaja, ibu HK seringkah merasa
frustrasi dan tertekan. Beliau sering dipusingkan dengan sikap NCY vyang
seakan ingin lepas dari bimbingan orangtua, sering merahasiakan banyak hal,
tetapi pada saat yang sama bertanya mengenai hal yang sepele karena masih
bingung dengan berbagai keadaan di lingkungan sekitar tempat ia kuliah. Di
satu sisi NCY tampak sangat ingin bisa berdiri di atas kaki sendiri, tetapi di sisi
lain ia jelas belum mampu. Di satu sisi ia ingin mendapatkan pengarahan tetapi
di sisi lain ia justru menolak terlalu diarahkan karena merasa sudah besar.
Sementara anak ingin mandiri, ibu justru merasa makin tergantung pada suami
dalam berbagai hal antara lain ekonomi. Ketika ibu justru merasa sudah lelah
fisik dan mental, tuntutan tanggung jawab peran untuk mengawasi pertumbuhan
putranya yang sedang tumbuh remaja dan ingin mencoba hidup mandiri tetap
tinggi sehingga ibu merasa tidak ada kesempatan beristirahat. Kondisi tarik ulur
yang berlawanan arah antara kebutuhan ibu dengan kebutuhan anak yang
sedang berkembang remaja terus menerus berlangsung dan menimbulkan
tekanan besar dalam kehidupan ibu. Apalagi anak tidak lagi mudah diatur tetapi
hampir selalu mengajak debat dan argumen bilamana diberikan pengarahan
sementara ibu sudah tidak lagi merasa cukup sabar untuk melayani perdebatan-

perdebatan seperti itu.

B.1.3.b. Gambaran permasalahan keluarga dengan remaja autistik
Dibandingkan dengan dua anaknya yang terdahulu, ibu HK merasa bahwa

putranya yang autistik ini agak lebih lambat mencapai fase remajanya. Bila
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kakak-kakaknya sudah mulai menunjukkan gejala pubertas sejak duduk di kelas
6 SD sampai 2 SMP, maka NCY baru mulai sedikit menghindari ibunya ketika
menjelang akhir kelas 3 SMP sampai kelas 2 SMA. Bukan hanya perubahan
fisik kasat mata yang terjadi, tetapi sifat dan perilaku NCY pun mulai berubah.

“Selain perubahan fisik yang terasa sekali berubah dan ternyata sama
pada tiga anak-anak saya adalah... sifat dan perilakunya, jadi
cenderung temperamental, menutup diri, penolakan pada orangtua......
kelakuannya juga jadi lebih suka-sukanya dia aja....... mulai berontak
pada segala macam peraturan, mulai punya rahasia yang ortu ga boleh
tau.”

Yang berbeda antara NCY dengan kakak-kakaknya mungkin adalah bahwa
kakak-kakaknya ketika remaja sibuk membentuk kelompok pergaulan,
sementara NCY tetaplah seorang single-fighter karena sulit berteman dan
bergaul. Sikapnya yang mulanya penurut dan mudah diatur menjadi sulit
dipahami, sehingga seringkali menghasilkan benturan dengan orangtua yang
biasa mengasuh dan merawatnya. Meski ibu HK mulai merasa kewalahan dan
kelelahan dengan sikap NCY, beliau merasa beruntung karena kakak-kakak
NCY pada waktu itu sudah menjelang dewasa sehingga sudah memiliki
tanggung jawab serta inisiatif menggantikan posisi ibu HK dalam mengawasi
polah tingkah NCY sehari-hari. Kakak-kakak NCY tahu pasti bahwa pada masa
tersebut remaja mudah dipengaruhi oleh lingkungan pergaulan, sehingga tanpa
disadari mereka bertindak sebagai pengawas pergaulan NCY agar ia tidak
sampai salah langkah.

Pada masa itu, ibu HK masih berusaha memberikan penanganan langsung
mempersiapkan NCY menghadapi perubahan-perubahan fisiknya. Berbeda
dengan perkiraannya, ternyata NCY tidak tampak bingung menghadapi
perubahan pada fisiknya, bahkan ia cenderung tampak antusias tanpa jengah
menceritakan keadaan dirinya hampir dalam setiap kesempatan.

Wet dream pertamanya dia ceritakan dengan riang gembira di
meja makan sampe si mbakyunya tersipu-sipu (hahahaa)... cuma
kalo dulu si kakak ceritanya diem-diem dan cuma ke saya, NCY
dengan polosnya cerita didepan semua orang....”
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Sikap NCY yang masih terbuka dan hambatannya dalam bergaul justru
membuat ibu HK tidak terlalu khawatir menghadapi perkembangan NCY pada
masa remaja tersebut karena NCY tidak akan mudah dipengaruhi oleh
lingkungan pergaulan seperti yang dikhawatirkannya. Meski cukup lega, namun
pada saat yang sama beliau juga agak khawatir karena mengalami kesulitan
menjelaskan berbagai permasalahan yang marak terjadi di kalangan komunitas
remaja seperti bahayanya pergaulan bebas, perilaku seks pra-marital, kehamilan
dini, narkoba; akibat pemahaman NCY yang masih terbatas untuk konsep-
konsep abstrak. Pada akhirnya memang ibu HK berusaha untuk menjelaskannya
dari pelajaran biologi, sayangnya NCY tidak tampak paham karena hanya
bereaksi dengan tertawa-tawa geli. Sekali lagi kakak-kakak NCY banyak
membantu beliau dalam mengatasi permasalahan ini, dengan memberi
pengertian kepada NCY melalui penjelasan yang lebih sesuai baginya dari sudut
pemahaman konsep maupun pemahaman bahasa.

Ketika diminta menjabarkan mengenai berbagai permasalahan NCY di usia
remaja serta reaksinya sebagai seorang ibu, ibu HK mengaku tidak memberikan
penanganan yang sama antara anak pertama, ke dua dan ke tiga ketika masing-
masing memasuki usia remaja. Pada saat anak pertama menjelang remaja,
beliau masih berusia sekitar akhir 30an, sementara ketika NCY memasuki usia
remaja, ibu HK sudah memasuki usia kepala 5. Ibu HK mengaku sudah sangat
tidak sabar dan tidak mampu mengendalikan responsnya terhadap situasi sehari-
hari. Apalagi selain permasalahan remajanya putra autistiknya, beliau sendiri
juga menghadapi permasalahan lain dalam hidupnya.

... aku ngadepin NCY remaja sekarang, udah gak sabar deh. Aku
sekarang udah 51 tahun, kan. Rasanya udah darah tinggi aja ngadepin
NCY”

Permasalahan yang dihadapi NCY sebagai remaja autistik, sangat
bervariasi. Tidak terbatas pada masalah pubertas saja, tetapi juga masalah lain
yang khas pada komunitas ini. Kesulitan memahami aturan dan rutinitas adalah
salah satu masalah yang sering terjadi pada remaja-remaja autistik pada

umumnya. Akan tetapi sebaliknya NCY justru bermasalah bilamana aturan dan
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rutinitasnya yang sudah tertata rapi mengalami perombakan secara mendadak.
Hal ini dialaminya sekarang saat ia menempuh pendidikan sebagai mahasiswa,
dimana jadwal kuliah seringkali mengalami perubahan tanpa ada kejelasan. Bila
terjadi secara mendadak maka NCY akan gelisah dan mempertanyakan hal
tersebut berulang kali untuk waktu lama.

Karena bersekolah di sekolah reguler sejak kecil, NCY dihadapkan pada
contoh pertemanan di sekitarnya dan minatnya untuk berteman mulai tumbuh.
Alhasil ia juga mengalami apa yang umum terjadi pada remaja dalam
komunitas ini. Mereka ingin diterima di lingkungannya, ingin memiliki teman
untuk melakukan berbagai kegiatan bersama, akan tetapi justru pada saat
mereka memiliki keinginan untuk berbaur, mereka cenderung ditolak oleh
teman sebayanya. Alasan penolakan bisa sangat bervariasi, dan pada NCY hal
ini terutama karena kecenderungannya untuk tidak tahu harus berbuat apa
ketika berada bersama teman-teman sebayanya itu serta sikapnya yang kaku
ketika berhadapan dengan orang lain.

“Waktu dia bertambah umurnya... NCY ini sedikit demi sedikit
mulai terlihat punya keinginan atau kebutuhan untuk berteman, tapi
sikapnya wagu dan kaku..... membuatnya sangat sulit diterima oleh
teman-temannya, dan pada saat dia dihindari teman-temannya itu jadi
malah semakin membuatnya bingung.... kebingungannya justru
makin membuatnya terlihat aneh di mata teman-temannya”.

Permasalahan pergaulan ini  cukup mengganggu kehidupan NCY
mengingat bahwa ia justru setiap harinya berada di antara remaja-remaja
seusianya di sekolah. la seringkali mempertanyakan penyebab sulitnya ia
mendapatkan teman untuk kegiatan kelompok, alasan mengapa teman yang ia
kejar-kejar setiap hari tidak suka kepadanya, alasan mengapa ada teman yang
tidak mau bicara padanya sama sekali, dan berbagai pertanyaan lainnya. Hal ini
makin dipersulit dengan fakta bahwa banyak teman yang sudah dapat
memahaminya, justru pindah sekolah. Alhasil teman yang dihadapi NCY
adalah orang-orang baru yang tidak paham kondisi NCY sehingga kemudian
mengolok-olok atau menjauhi NCY sehari-hari. Tindakan ibu HK vyang
biasanya mampu dengan mudah masuk ke dalam lingkungan terdekat NCY

untuk menjelaskan keadaan dan sekaligus menjembatani situasi menjadi tidak
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efektif karena meski tidak tahu harus berbuat apa tetapi sebagai remaja mereka
tidak lagi mau didikte atau dipengaruhi orang lain. Pada akhirnya beliau tidak
lagi berusaha melakukan pendekatan kepada lingkungan NCY, namun
sebaliknya meminta NCY untuk lebih memahami keadaan serta belajar
bersikap yang lebih diterima oleh lingkungannya.

Saya berusaha untuk konsisten dengan niat saya 'membuatnya
lebih mandiri’, tapi pada saat melihat begitu banyak masalah yang
dihadapi NCY , mau tidak mau saya harus kembali 'nimbrung diam-
diam’ ke tengah kancah pertemanan NCY......... saya usahakan agar
NCY lah yang lebih banyak dibimbing, karena saya sadar, setamat
SMA ...kalo lulus...., dunia seperti itulah yang akan dia hadapi
nanti,”

Keberadaan NCY di masyarakat umum dalam bentuk sekolah maupun
kursus musik, membuatnya secara konstan dan konsisten berada di lingkungan
teman-teman sebaya yang tidak autistik. Kondisi ini jelas mengundang
teijadinya perlakuan berbeda ketika ia berusaha berbaur dengan teman-
temannya tersebut.

“Untuk bullying memang setelah SMP SMA, udah gak sebanyak
seperti waktu di SD dulu, kalaupun ada sikap kasar yang NCY
dapatkan, itu tidak lain karena sikap NCY sendiri yang belum mampu
menempatkan diri dengan baik dan benar dalam menjalin sebuah
pertemanan, dan dia sangat sulit memahami hal ini, masih saja
mempertanyakan kenapa dia diperlakukan tidak enak oleh teman-
temannya.....”
Seperti remaja lain pada umumnya, NCY juga ingin diterima dengan baik
di lingkungannya. la cukup paham bahwa meskipun nilai pelajarannya bagus,
tetapi ia masih mengalami hambatan untuk bergaul dengan banyak teman.
Seringkali kelompok-kelompok tersebut berdiri karena adanya kesamaan dalam
kegiatan waktu luang, dan NCY ketika itu belum memiliki keterampilan apapun
untuk itu. Karena itu ia mendapatkan kendala atau hambatan cukup besar dalam
menekuni minat khusus yang menarik. la ingin dapat berolahraga tetapi tidak
mampu, sementara sebagian temannya tampak terampil bermain bola basket

atau volley.
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”Kendala atau hambatan sudah pasti ada...dan cukup banyak.
Misalnya, ketika di SMA, NCY ingin bisa diterima teman-teman
gaul... dia tidak akan pernah bisa diterima dalam lingkungan
pergaulan kelompok ini, kecuali kalo dia jago sepak bola atau
basket....alhasil NCY berusaha keras untuk berlatih volley, basket dan
sepak bola, tapi kondisi wagu, gerak tubuh yang kaku membuat gerak
postur tubuhnya malah jadi terlihat semakin aneh. Jadi bukan saja
tidak diterima dalam pergaulan mereka, melainkan malah membuat
dirinya makin terpuruk, karena selalu jadi bahan ejekan atau olok-
olok”

Lingkaran sebab akibat yang tidak ada habisnya tersebut jelas membuat
NCY bingung. Di satu sisi ia ingin menekuni bidang tertentu yang ia minati,
tetapi di sisi lain sepertinya lingkungan tidak mendukung, atau, ia sendiri masih
memiliki hambatan yang menyulitkannya untuk mencapai harapannya sendiri.

Di luar masalah pergaulan, NCY sehari-hari saat remaja dan bersekolah di
sekolah reguler, juga menghadapi keadaan lingkungan yang mengganggu rasa
nyamannya. Mengingat sedari kecil ia memang sensitif sekali pendengarannya,
maka kondisi ributnya kelas dimana ia belajar juga sangat mengganggu
kenyamanannya.

”....NCY sering mengeluh gak bisa konsentrasi belajar karena teman-
temannya mulutnya ribut semua, dan dia benar-benar gak nyaman dan
jengkel karena berkali-kali kelasnya dlskors gara-gara berisik......”

Di usianya yang ke 19 sekalipun, NCY masih mengalami kendala dalam
kehidupan sehari-hari yang diakibatkan gangguan perkembangan autistiknya

... sekarang NCY sudah mendapatkan apa-apa yang jadi impiannya
sejak kecil dulu (masuk jurusan Arkeologi - peri) ... tapi ternyata
Arkeologi itu sering sekali kuliah lapangan, jadi NCY banyak
masalah sekarang...dari mulai kesulitan dalam kuliah metode survey
arkeo yang menggunakan teodolit (alat ukur yang digunakan dim
keperluan praktek geologi), praktikum eskavasi yang menggunakan
banyak alat kecil-kecil dan pengerjaannya membutuhkan keluwesan
tangan dan jari-jarinya supaya tidak merusak situs arkeo yang sedang
dipelajarinya, hingga ke kelenturan dan ketahanan tubuh yang sangat
jauh dari sempurna membuatnya jadi selalu merasa kesulitan ketika
praktek lapangan....,..”
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Akibat pemasalahan sehari-hari yang dihadapinya, meski usia remaja
NCY sudah hampir berlalu, ibu HK masih harus terus mendampingi NCY dari
hari ke hari. Membantu NCY mengatasi masalah sulithnya mendapatkan
kelompok untuk melaksanakan tugas kuliah, mensiasati tugas ke lapangan yang
seringkali sulit, mengatur waktu kehidupan sehari-hari, sampai pada mengatur
perjalanan kembali ke kota asal setiap akhir semester. Ketergantungan NCY
kepada orangtua, khususnya ibunya, masih sangat terasa, meski di pihak lain ia
berkeinginan untuk mandiri. Secara rutin setiap hari NCY akan menelpon dari
kota tempat tinggalnya sekarang untuk sekedar berbicara pada ibu dan kakak-
kakaknya. Kegiatan menelpon ini dilakukan pada waktu yang sama setiap hari,
pukul 9 malam, selama satu jam penuh. Meski percakapan sudah selesai
sekalipun dan tidak ada lagi yang akan dibicarakan, bila belum satu jam penuh
maka NCY tidak bersedia menyudahi percakapannya. la baru menutup telpon
tepat pukul 10 malam meski sudah tidak ada seorangpun yang berbicara

kepadanya selama beberapa waktu.

B.1.3.C. Gambaran permasalahan lain pada keluarga dengan remaja
autistik

Selain permasalahan yang lazim terjadi pada keluarga dengan remaja
autistik akibat perkembangan masa remaja, antara lain sulitnya menyesuaikan
diri dengan tuntutan lingkungan, sulitnya membina hubungan pertemanan yang
sehat, sulitnya memahami aturan yang berubah dan lain sebagainya, tidak
terlepas kemungkinan ditemukannya permasalahan lain pada keluarga dengan
remaja autistik.

Hal ini sangat sesuai dengan penemuan bahwa ketika anak sudah beranjak
remaja maka orangtua sudah mencapai usia tertentu pula. Umumnya orangtua
dengan anak remaja berada pada kelompok dewasa lanjut yaitu antara usia 40
sampai 65 tahun. Pada masa ini terjadi banyak transisi, antara lain dari memiliki
jabatan tinggi hingga pensiun, penyesuaian dari masa dibutuhkan sampai

kemudian tidak dikenali banyak orang. Atau, dari sehat segar bugar menjadi
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agak lebih mudah lelah meski dengan jadwal kegiatan yang relatif sama. Atau,
dari pendapatan yang luar biasa sampai ke titik-titik rawan kebangkrutan.
Menjawab pertanyaan mengenai apa saja permasalahan yang terjadi di luar
masalah perkembangan NCY sebagai remaja, ibu HK tidak memerlukan banyak
waktu untuk menetapkan apa yang paling dirasakan sebagai masalah dalam

kehidupannya akhir-akhir ini.

“...Masalah? Yang paling berasa? Ekonomi sih, kayaknya. Dulu
‘kan rumah 3, mobil 5. Minta apa aja, dapet. Biarpun duit dipegang
suami semua, tapi minta apa aja dapet. Sekarang merosot jauh!
Rumah 1, mobil 1. Gaya hidup tetap sama sih, kan dari dulu juga
aku gak pernah royal sehari-hari. Anak-anak biasa prihatin.Tapi
sekarang aku juga gak tau kondisi suami...... "

Membantu remaja autistik memahami kondisi ekonomi bukan hal yang
mudah mengingat konsep ekonomi dan keuangan merupakan hal yang abstrak
sifathnya. Sehingga bila dengan putra-putrinya biasanya ibu HK dengan mudah
menjelaskan bahwa keuangan tidak memungkinkan untuk melakukan banyak
hal, tidak demikian halnya dengan NCY.

“....Dia gak bisa ngerti tuh, tentang keuangan. Kayak ini nih, dia
mau pulang dari Yogya. Ngotot mau naik Lion Air. Gak mau
disuruh Air Asia. Padahal kan bedanya lumayan. Malahan kemarin
itu, ngotot mau coba Garuda gara-gara dia denger snacknya lebih

1

Berbagai permasalahan yang terjadi tumpang tindih dalam kehidupan ibu
HK ternyata tidak semua berkaitan dengan adanya remaja autistik dalam

keluarganya, tetapi juga karena orangtua sedang berada pada masa transisi.

B.1.4 Stres dan coping
B.1.4.a. Stres pada keluarga

Stres dalam keluarga ibu HK terfokus pada permasalahan hubungan dalam
perkawinan, masalah ekonomi, dan masalah penyesuaian diri NCY di
lingkungan masyarakat.

Hubungan perkawinan yang memburuk selama beberapa tahun sempat

membuat ibu HK Kkehilangan pegangan dalam hidupnya. Keadaan tersebut
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ternyata lebih terasa menyesakkan untuk ibu HK dibandingkan masalah lain
yang dihadapinya saat itu yaitu ketidakjelasan perkembangan NCY, masalah

ekonomi, maupun masalah kesehatan.

"Aku sampai kayak disorientasi gitu. Gak tahu ada dimana. Bener-
bener bingung deh. Apalagi, waktu itu anak pertama udah selesai
remaja, lagi seneng-senengnya jadi dewasa, kuliah di Bandung.
Yang ke dua masih remaja, eh, yang ke tiga, yang autis malahan
baru mulai remaja........ Waktu itu pokoknya aku rasanya gak bisa
ngatasin diri ndiri deh.... Aku kayak orang linglung, bingung, terus
kabur dari rumah. Pusing deh aku waktu itu....”

Sebagai sebuah kesatuan, keluarga merupakan sebuah sistim, dimana
semua anggota keluarga akan terpengaruh oleh kondisi penuh tekanan akibat
salah satu anggota keluarga. Ketika ibu HK merasa tertekan dan tidak dapat
fokus menangani putra-putrinya, maka seluruh keluarga terpengaruh, termasuk
putra bungsunya yang autistik.

“Udah gitu, pas lagi kacau, si bungsu yang autis itu, tiap hari cariin
aku bawa backpack sama duit terus duduk di trotoar depan rumah.
Tetangga lihat, dianya ditanya, dia malahan nangis dan bilang, ‘mau
ke ibu, ibu dimana’. Kacau, kacau............. Nah disitu aku baru
bener-bener kayak tersadar. Banyak masalah, tapi banyak yang
butuh aku. Kalau aku hancur, semua hancur. Harus bisa survive.
Balik lah aku ke rumah....”

Meski banyak permasalahan dihadapi ibu HK dalam kehidupan sehari-hari,
ternyata masalah kecemasan akan masa depan bukan aspek yang dominan.
Melalui percakapan tersirat bahwa perkembangan putranya yang cukup
menjanjikan dalam aspek akademis serta gemilangnya kemampuan putranya
memainkan salah satu alat musik seakan memberikan harapan bahwa masa
depan NCY cukup dapat diperhitungkan. Kecemasan ibu HK lebih pada aspek
kehidupan sosial serta penerimaan terhadap NCY yang hingga kini dirasakan
masih belum teratasi.

”Cemas, sih, iya laahh....Walaupun perkembangan NCY bila dilihat
dari hanya sisi akademis rasanya ga terlalu khawatir, tapi bila
melihat dari sisi lain, semisal kemampuan beradaptasinya yang
masih  harus terus diberi  bimbingan atau  petunjuk,
kekurangmampuannya membaca situasi, ketidakmampuannya
membaca emosi orang baik melalui bahasa tubuh maupun lisan,
ambisinya yang terlihat cenderung selalu ingin menjadi yang "ter"
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dalam banyak hal tanpa bisa memikirkan perasaan dan kepentingan
orang lain kalo sampai nanti kebiasaan-kebiasaan seperti itu
masih sulit dirubah, tentu semua itu membuat kami cemas dan
khawatir, karena kan tidak semua orang akan mau atau bisa
mengerti kondisi ke’autis’annya dia itu...”

Sedikit berbeda dengan permasalahan yang menjadi sumber kecemasan
banyak orangtua remaja autistik di seluruh dunia, sepertinya ibu HK belum
mencapai ke arah pemikiran kecemasan mengenai ‘apa yang akan terjadi
terhadap NCY bilamana subyek sudah tidak ada kelak’ tetapi lebih fokus pada
bagaimana mengajarkan NCY melewati hari-harinya di lingkungan studinya

saat ini dengan gemilang.

B.1.4.b. Gaya orangtua coping dengan stres

Permasalahan yang dihadapi seseorang mau tidak mau harus dihadapi agar
subyek dapat mengupayakan kesejahteraan dalam hidupnya. Ibu HK pun
demikian. Berbagai permasalahan yang dihadapinya sejak awal masa
pernikahan, ketika pertama mengetahui perkembangan putra bungsunya yang
tidak sesuai dengan harapan, sampai pada masa kini dimana muncul ketidak
pastian mengenai masa depan putranya, adalah sebagian dari permasalahan
yang dihadapi subyek dalam hidupnya.

Sikap ibu HK menghadapi tekanan dalam hidupnya cukup menarik. Beliau
berpindah dari gayaproblem-focused coping dan emoiion-focused coping ketika
berkali-kali berhadapan dengan masalah sehari-hari. Kalau pada awalnya ibu
HK cenderung tampak berusaha mencari cara mengatasi masalah-masalah
perkembangan NCY (problem-focused), hal ini sempat berubah ketika masalah
perkawinannya memuncak dan beliau merasa tidak mampu lagi mengatasi
tekanan sehari-hari. Akibatnya beliau cenderung melarikan diri dari
permasalahan (denial) melalui berbagai cara antara lain berusaha meminum
cairan serangga dan berendam di bathtub sampai nyaris tenggelam. Ibu HK juga
sempat lari dari rumah, pergi meninggalkan masalah, dan baru tersadar k