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Abstract

Mothers who have children with autism spectrum disorders will confront challenges in the nurturing and treatment of their
children compared to mothers in general. This study aims to describe the quality of life of mothers who have children
diagnosed with autism spectrum disorders. Seven mothers of children diagnosed with autism spectrum disorders participated.
This research employed a phenomenological approached implemented through a qualitative methodology. Participants in this
study were seven mothers of children diagnosed with autism spectrum disorders. Data collected through interview. Data was
collected during the Covid-19 pandemic so that 3 mothers interviews were conducted online with audio call whatsapp and 4
mothers interviews were conducted offline according to health protocols. The data analysis technique used thematic analysis.
The results showed that there were 23 themes that described the quality of life mother of children with autism spectrum
disorder which consisted of four domains: physical, psychological, social and environmental. In the physical domain,
mothers of children with autism fell physically and psychologically exhausted. In the psychological domain, there are various
kinds of feelings that are felt from the beginning of the diagnosis, while treating a child with autism. In the domain of social
relations, mothers of children with autism affect relationship with family, friends, neighbors and husbands. With the support
provided, mothers feel enthusiastic and grateful in caring for children with autism. In the environmental domain, mothers
have needs for the care of children with autism for therapy and school. Mothers can learn new things and able to obtain
information from various sources. For mothers, facilities needed for children with autism are considered adequate, starting
health facilities, transportation, and physical environmental conditions.

Keywords: Quality of Life, Mothers, Autism, Phenomenological Approach, Spectrum Disturbance.
Abstrak

Ibu dari anak dengan gangguan spektrum autisme akan menghadapi tantangan pengasuhan dan perawatan anak mereka
dibandingkan dengan ibu pada umumnya. Penelitian ini bertujuan untuk mendeskripsikan kualitas hidup ibu yang memiliki
anak dengan diagnosa gangguan spektrum autisme. Partisipan dalam penelitian ini terdiri dari 7 orang yang merupakan ibu
dari anak yang didiagnosa gangguan spektrum autisme. Penelitian ini merupakan penelitian kualitatif dengan pendekatan
fenomenologi. Data dikumpulkan melalui wawancara. Pengambilan data dilakukan pada masa pandemi Covid-19 sehingga 3
ibu diwawancarai melalui saluran platform audio call whatsapp dan 4 ibu wawancara secara langsung sesuai dengan protokol
kesehatan. Teknik analisis data menggunakan tematik analisis. Hasil penelitian menujukkan terdapat 23 tema yang
menggambarkan kualitas hidup ibu dari anak dengan gangguan spektrum autisme yang terdiri dari empat domain yaitu,
kesehatan fisik, psikologis, relasi sosial dan lingkungan. Pada domain kesehatan fisik, mereka merasakan lelah secara fisik
maupun psikis. Pada domain psikologis, terdapat perasaan yang dirasakan saat menerima diagnosa dan selama merawat anak
dengan autisme. Pada domain relasi sosial, ibu dari anak dengan autisme berpengaruh terhadap hubungan dengan keluarga,
teman, tetangga dan pasangan. Dengan adanya dukungan yang diperoleh ibu merasa semangat dan bersyukur dalam merawat
anak dengan autisme. Pada domain lingkungan, ibu memiliki kebutuhan untuk melakukan terapi dan sekolah. Ibu menerima
hal-hal baru dan memperoleh informasi mengenai autisme dari berbagai sumber. Bagi ibu, fasilitas yang dibutuhkan anak
dengan autisme dirasa sudah cukup memadai dari fasilitas kesehatan, transportasi dan kondisi lingkungan fisik.

Kata kunci: Kualitas Hidup, Ibu, Autisme, Pendekatan Fenomenologi, Gangguan Spektrum.
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1. Pendahuluan Berdasarkan Center for Disease Control and
Prevention (CDC, 2014), disebutkan bahwa prevalensi
kejadian penderita autisme meningkat 1 per 150
populasi pada tahun 2000 menjadi sebesar 1 per 59
pada tahun 2014. Penderita autisme lebih banyak
terjadi pada anak laki-laki dengan prevalensi 1:37
sedangkan anak perempuan 2:151 [3].

Gangguan spektrum autisme merupakan suatu
neurodevelopmental disorder yang kompleks ditandai
dengan adanya defisit dalam komunikasi sosial,
menunjukkan tingkah laku yang berulang dan terus
menerus, serta minat atau ketertarikan yang tidak
fleksibel (kaku) dan menginginkan pola yang sama [1].
Prevalensi gangguan spektrum autisme di seluruh Pada awal masa perkembangan, anak-anak dengan
Negara Amerika Serikat dan non-Amerika Serikat gangguan spektrum autisme menunjukkan
telah mendekati 1% dari populasi dengan perkiraan abnormalitas dalam komunikasi dan bahasa [4].
yang sama pada sampel anak dan dewasa [2]. Mereka menampilkan berbagai perilaku terbatas dan
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berulang seperti mengayun atau mengepakkan tangan
dan lengan dengan intensitas sedemikian rupa. Anak-
anak dengan autisme juga menunjukkan karakteristik
terkait defisit intelektual, motivasi, serta kondisi medis
dan karakteristik fisik [1]. Anak-anak dengan autisme
juga dapat mengalami kondisi medis yang mungkin
penyebab dalam gangguan mereka [5][6] termasuk
gangguan motorik dan sensori, kejang, kelainan
imunilogis dan metabolik, serta gangguan tidur.

Selain itu mereka mengalami kesulitan berhubungan
dengan orang lain [7]. Anak-anak dengan gangguan
spektrum autisme juga sulit dalam memahami
informasi dan ekspresi emosi yang mereka rasakan
sendiri dan mengenali emosi dari orang lain [8].

Kesulitan yang dialami anak dengan gangguan
spektrum autisme tidak hanya mempengaruhi anak
tetapi juga orang tua, salah satunya ibu sebagai
pengasuh utama yang memainkan peran penting serta
berpengaruh dalam perkembangan anak [9]. Ibu akan
menghadapi tantangan dalam pengasuhan dan
perawatan terhadap anak dengan gangguan spektrum
autisme [10]. Ketika ibu pertama kali mengetahui
bahwa anaknya didiagnosis gangguan spektrum
autisme, mereka akan memperlihatkan berbagai reaksi
seperti syok, kecewa, cemas, sedih, malu atau marah.
Awalnya mereka tidak percaya dengan diagnosa yang
mereka terima [11].

Ibu dari anak dengan gangguan spektrum autisme
memerlukan finansial yang cukup untuk memenuhi
kebutuhan perawatan yang terdiri dari layanan
pendidikan dan kesehatan yang intensif [12][13]. Biaya
perawatan anak dengan autisme enam kali lebih besar
daripada anak yang berkembang secara normal [14].
Dalam memenuhi kebutuhan anak dengan autisme
dengan biaya perawatan yang lebih tinggi dapat
menyebabkan ibu mengalami permasalahan
keuangan[15][16][17]. Ibu dari anak dengan gangguan
spektrum autisme juga akan menghadapi karakteristik
dan perilaku dibandingkan anak pada umumnya. Ibu
akan menghadapi perilaku anak seperti mengamuk,
menunjukkan  ketakutan  yang  ekstrem  atau
menghindari benda bising atau bergerak [1] atau
perilaku tantrum [18]. Ketidakpastian perilaku dan
kekhawatiran ~ kondisi anak yang permanen
menyebabkan masalah psikologis [17]. Ibu dari anak
dengan autisme akan mengalami peningkatan stres
[19].

Dalam menghadapi kondisi dan perilaku anak dengan
gangguan spektrum autisme, ibu juga membutuhkan
banyak waktu, upaya dan kesabaran [12][13].
Pengasuhan dan perawatan yang diberikan kepada
anak dengan  gangguan  spektrum  autisme
menyebabkan ibu tidak memiliki banyak waktu untuk
beristirahat yang dapat mempengaruhi kesehatan fisik
seperti sakit kepala, sakit punggung, atau masalah tidur
[17]. Anak dengan gangguan spektrum autisme juga
membutuhkan perhatian dan pengawasan yang intens

sehingga dapat menimbulkan perasaan terisolasi dan
frustrasi [17].

Berbagai kondisi yang dialami ibu dalam pengasuhan
dan perawatan anak dengan gangguan spektrum
autisme dapat menjelaskan bagaimana kualitas hidup
yang dimiliki ibu. Berdasarkan World Health
Organization (WHO), kualitas hidup didefinisikan
sebagai persepsi dan posisi individu dalam kehidupan
pada konteks sistem nilai serta budaya mereka tinggal
dan berdasarkan kaitannya dengan tujuan hidup
masing-masing individu, harapan serta standar yang
diterapkannya [20]. Ibu dari anak dengan gangguan
spektrum autisme memiliki persepsi mengenai
kehidupan mereka dalam pengasuhan dan perawatan
anak yang meliputi kesehatan fisik, psikologis,
hubungan sosial dan lingkungan. Setiap ibu memiliki
kualitas hidup yang berbeda tergantung bagaimana
mereka menyikapi kondisi yang terjadi dalam dirinya
yaitu mengasuh dan merawat anak dengan gangguan
spektrum autisme yang dipengaruhi oleh kesehatan
fisik, psikologis, hubungan sosial dan hubungan
dengan lingkungan.

Kualitas hidup ibu dikhawatirkan kemampuan dalam
memberikan perawatan dan pengasuhan tidak
mencapai  keoptimalan.  Mengingat  kebutuhan
perawatan dan pengasuhan anak dengan gangguan
spektrum autisme serta intervensi yang diberikan
membutuhkan Kketerlibatan seorang ibu. Berdasarkan
paparan tersebut, penelitian ini bermaksud untuk
memperoleh pandangan ibu dari anak dengan
gangguan spektrum autisme mengenai kualitas hidup
selama memberikan pengasuhan dan perawatannya.

2. Metodologi Penelitian

Metode yang digunakan dalam penelitian ini adalah
metode kualitatif dengan pendekatan fenomenologi.
Pendekatan fenomenologi merupakan suatu rancangan
inkuiri yang bersumber dari filsafat dan psikologi
dimana peneliti mendeskripsikan pengalaman hidup
individu tentang suatu fenomena seperti yang
dijelaskan oleh partisipan [21]. Pada penelitian ini
menggambarkan pengalaman ibu sebagai pengasuh
dari anak dengan gangguan spektrum autisme
memberikan pandangan bagaimana kualitas hidup
yang dirasakan secara langsung selama pengasuhan
dan perawatan yang diberikan. Kriteria partisipan pada
penelitian ini adalah ibu yang memiliki anak dengan
gangguan spektrum autisme. Tabel 1 menyajikan
gambaran umum partisipan dalam penelitian ini.

Instrumen dalam penelitian ini menggunakan panduan
wawancara semi-terstruktur yang disusun berdasarkan
teori kerangka domain-domain kualitas hidup oleh
WHOQoL Group, 1995. Peneliti menjelaskan tujuan
dan prosedur penelitian yang kemudian partisipan
diminta mengisi informed consent. Wawancara
dilakukan secara individual dimana beberapa
partisipan melalui saluran daring whatsapp dan
terdapat partisipan yang bersedia wawancara secara
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langsung sesuai protokol kesehatan. Panduan Tabel 1. Gambaran umum partisipan
wawancara  diformulasikan  dengan  pertanyaan Osia Usiaanak __ Tingkat keparahan
komunikatif, artinya panduan dikembangkan atau ~p;igioan 1 50 12 Parah-hiperaktif
probing tergantung dari respon setiap partisipan namun  p,icinan 2 40 10 PDD Nos

tetap menyasar pada inti pertanyaan. Panduan  pgqisinan 3 43 9 Ringan
wawancara sebelumnya memperoleh umpan balik dari  pgisipan 4 40 10 Ringan

tiga orang ahli untuk meningkatkan keandalan parisipan 5 46 14 Sedang
(reliability) dan keterpercayaan (trustworthiness)  partisipan 6 48 7 Ringan

sebagai instrument penelitian [22]. Gambaran umum  partisipan 7 35 10 Sedang

partisipan disajikan pada Tabel 1.

3. Hasil dan Pembahasan

Berdasarkan hasil temuan penelitian yang dilakukan
terhadap subjek penelitian diperoleh kualitas hidup ibu
dari anak dengan Gangguan Spektrum Autisme
berdasarkan domain-domain WHOQoL Group tahun
1995 yang disajikan pada Tabel 2.

Tabel 2. Hasil Temuan Tema

Domain Tema Pernyataan ibu
Aktivitas sehari- hari Alhamdulillah, alhamdulillah masih bisa..bisa
Kesehatan ibu dari anak dengan Apa ya, saya.kayaknya jarang yah, pusing gak pernah amit-amit gitu, pusing
autisme gak pernah.
Kemampuan mobilitas Alhamdulillah ga ada bu
Pasti cape yah. Karena gini kalau kasarnya haduh ini kok gimana sih gitu
Rasa lelah dan energi yang kan cape gitu kan,.karena kan jadi gini mengasuh orang dikasih tau cukup
Fisik dimiliki berkali-kali, kata kita enggak. berbulan-bulan kadang rasa itu tuh jenuh teh
memang jenuh.
Rasa sakit secara fisik S_aya pe_rr)ah ngerasain itu pegal-pegal gimana tapi kalau sampai pegel-pegel
tiap hari itu enggak sih
Tidur dan istirahat iaaz]aa:etap berusaha kalau misalkan itu cape, siang harus tetap tidur siang di
E?:ﬁ;}: atau mengikuti kegiatan Jalan-jalan, belanja biasa pergi sama temen.
Perasaan memiliki anak dengan Tapi saya ambil hikmahnya apa, punya anak A ya Allah gak tau hikmah apa
autisme yang diberikan, apa sih bukan pujian tapi Allah terlalu sayang.
Merawat diri dan penampilan Saya masih bisa dandan, masih bisa
. . - lya dan kitanya harus pede, kalau kita nya malu atau apa mah sama orang
Psikologis Kepercayaan diri diledekin orang kalau istilahnya mah.
Spiritualitas dan religiusitas Saya lebih dekat ya
Kemampuan berpikir, belajar, . .
mengingat dan konsentrasi Kalau kesulitan kayaknya enggak deh, alhamdulillah enggak enggak ada.
Relasi sosial ibu dari anak Ada juga yang gak menerima, ada juga yang menerima tapi saya sih enggak
dengan autisme marah atau apa ya
Lo . Perasaan was was bu. Perasaan ini kalau saya lepas bermain di lingkungan
Interaksi di lingkungan sosial -
normal. Kalau dengan saya atau papahnya gak teralalu khawatir
Rel_aS| Dukungan yang diperoleh ibu Duk_ungan sa_la_h satunya itu keuangan_dukung banget, kedqa kalgu misalkan
sosial - - ada informasi-informasi tentang terapi atau apa ayo mama ikut aja gapapa
dari anak dengan autisme gitu
Hubungan intim dengan lya ber_pgngaruh kayak aduh udah cape pasti saya udah k_erja maksudnya o
sebagai ibu rumah tangga gitu ya, papahnya udah cape di kantor pulang, bibi
pasangan
pulang.
g&?iasﬁ:sal tbu dari anak dengan Pokoknya keuangan tuh gak bisa mencukupi dia terapi disana
Kondisi fasilitas kesehatan Ya alhamdulillah sih bagus.,cukup sih
Kalau misalkan kita buat aman maksudnya nyaman dan aman rumah sih
Kondisi lingkungan rumah nyaman-nyaman aja pallr_1g sih karena_dl jalan besar_ kad_ang_—kadang
khawatirnya dia keluar gitu dalam segi keamanan gitu aja sih
. Cara mendapatkan informasi Ikutan seminar terus pelatihan, biasanya kan suka ada pelatihan ini disini tuh
Lingkungan

mengenai autisme
Hal baru yang dipelajari selama
merawat anak dengan autisme

Rekreasi

Transportasi

biasanya ada pelatihan apa yang gratis ya disini bareng-bareng

Cuman dia kalau ngerjain tugas harus ada reward meskipun cuman kue satu
diam au semangat dia ngeliat kue nya dulu

Suka dan sering diajak. Kalau ke Lembang di tempat rekreasi itu ada kelinci
atau kambing dia suka memberi makan

Membantu sih pokoknya selama saya naik angkutan segala macam aman-
aman aja sih.
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3.1 Kesehatan fisik

Mengasuh dan merawat anak dengan gangguan
spektrum autisme tidak berpengaruh terhadap aktivitas
sehari-hari ibu. Pada penelitian ini ditemukan bahwa
ibu dari anak dengan autisme masih memiliki waktu
untuk melakukan hobi atau aktivitas yang disukai,
mengerjakan tugas rumah tangga dan bertemu teman-
teman.

Ibu dari anak dengan autisme merasakan lelah yang
disebabkan oleh perilaku anak yang sulit ditangani
seperti berteriak dan berlarian. Pada situasi belajar, ibu
juga perlu memberikan instruksi berkali-kali dan
berulang. Hal tersebut membuat ibu merasakan jenuh
dalam menghadapi anak dengan autisme. lbu juga
terkadang merasakan sakit badan, pegal-pegal bahkan
pernah terluka dikarenakan anak tantrum. Kondisi
tersebut membuat ibu berusaha mencari waktu untuk
tetap beristirahat, menjaga pola makan serta
berolahraga agar ibu tetap sehat dan memiliki kualitas
tidur yang cukup.

3.2 Psikologis

Perasaan ibu pertama kali mendapatkan anaknya
didiagnosa gangguan spektrum autisme berbeda-beda
diantaranya, terkejut, bingung, sedih, marah pada
Tuhan, ada penolakan dalam diri dan ada yang sudah
menduga anaknya berkebutuhan khusus. Ibu juga
merasakan kurang percaya diri. Namun setiap ibu
berusaha menerima keadaan bahwa anaknya
didiagnosis gangguan spektrum autisme. Saat proses
penerimaan, ibu mencoba mencari informasi lebih
dalam mengenai autisme, penanganan dan tempat
terapi. Seiring berjalannya waktu, ibu berusaha
mengambil hikmah dari kondisi yang mereka alami
dan perlahan tumbuh rasa percaya diri memiliki anak
dengan autisme.

Selama mengasuh anak dengan autisme muncul
perasaan positif dan negatif. Perasaan positif yang
dirasakan ibu adalah bersyukur dan senang saat anak
memperlihatkan sedikit kemajuan dalam
perkembangannya. Perasaan negatif yang dirasakan
ibu adalah sedih, kesal dan khawatir. Kemudian
keyakinan beragama berpengaruh pada pengasuhan
anak dengan autisme. Ibu cenderung menjadi lebih
dekat dengan Tuhan dan kualitas beragama meningkat.

Dari hasil penelitian ini juga ditemukan bahwa ibu
masih memiliki waktu untuk merawat diri dan
memperhatikan penampilan. Perlu adanya
pendampingan peran dengan pasangan atau keluarga
untuk menjaga anak dengan autisme di rumah saat ibu
melakukan perawatan di luar rumah. Pada kemampuan
belajar, mengingat dan konsentrasi ada ibu yang
merasa sulit berkonsentrasi terhadap kegiatan yang
dilakukan selama mengasuh anak dengan autisme
namun ada yang tidak terpengaruh sama sekali.

3.3 Relasi sosial

Ibu dari anak dengan autisme merasakan pengaruh
terhadap hubungan dengan keluarga, dimana ada
anggota keluarga yang dapat menerima dan memahami
kondisi anak namun ada satu ibu yang merasa
keluarganya sulit menerima disebabkan tidak
memahami autisme. Ibu merasa tidak dekat dengan
tetangga. Relasi ibu dengan pasangan juga
berpengaruh dimana menjadi kompak terutama berbagi
peran dalam menjaga dan merawat anak dengan
autisme. Namun pada penelitian ini ditemukan bahwa
hubungan intim dengan pasangan menjadi berkurang.
Hal tersebut disebabkan bukan hanya fokus mengasuh
anak tetapi juga dipengaruhi oleh pekerjaan rumah
tangga.

Ibu juga memperoleh dukungan dari beberapa sumber
seperti keluarga, teman, dan teteangga. Mereka
memberikan informasi mengenai sekolah dan tempat
terapi. Keluarga juga membantu menjaga dan
mengasuh anak dengan autisme saat ibu bepergian,
serta memberikan bantuan materil untuk membeli alat-
alat terapi dan biaya terapi.

3.4 Lingkungan

Ibu memperoleh informasi mengenai autisme dari
berbagai cara vyaitu browsing internet, membaca
literatur, menonton video di platform youtube,
mendapatkan penjelasan dari psikolog dan dokter,
bertukar pikiran dengan teman yang memiliki anak
dengan autisme, mengikuti seminar serta pelatihan.
Selain itu ibu juga mempelajari hal-hal baru seperti
menerapkan reward, pengetahuan lebih banyak
mengenai autisme, cara menghadapi dan mengajarkan
anak dengan autisme.

Dalam mengasuh dan merawat anak dengan autisme
diperlukan finansial untuk perawatan seperti sekolah,
terapi dan makanan. lbu cenderung merasa kondisi
finansialnya belum dapat memenuhi berbagai terapi.

Hasil lainnya dari penelitian ini ditemukan gambaran
fasilitas kesehatan, kenyamanan dan keamanan di
lingkungan selama mengasuh anak dengan autisme
sudah cukup memadai untuk diakses. Begitu juga
transportasi  yang digunakan khususnya untuk
melakukan perawatan sudah cukup memadai baik
transportasi umum maupun pribadi. Sebagian ibu
menilai bahwa kondisi rumah mereka nyaman untuk
tinggal. Namun ibu merasa khawatir saat anak bermain
di lingkungan rumah dikarenakan takut jika anak
tertabrak kendaraan atau kabur.

4. Kesimpulan

Kesimpulan yang didapat dari penelitian ini adalah
ditemukan 22 tema dari hasil wawancara dengan 7
partisipan yang merupakan ibu dari anak dengan
gangguan spektrum autisme. Tema yang ditemukan
menggambarkan kualitas hidup pada ibu dari anak
dengan gangguan spektrum autisme yang terdiri dari
empat domain yaitu domain fisik, psikologis, relasi
sosial dan lingkungan. Pada domain fisik, merawat
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anak dengan autisme tidak berpengaruh terhadap
aktivitas sehari-hari. 1bu merasakan lelah fisik maupun
psikis. Pada domain psikologis, setiap ibu merasakan
berbagai perasaan saat mendengar pertama kali anak
didiagnosa gangguan spektrum autisme. Selama
mengasuh dan merawat anak dengan autisme muncul
berbagai perasaan positif dan negatif. Selain itu
keyakinan beragama ibu semakin meningkat. Ibu dari
anak dengan autisme masih memiliki waktu untuk
merawat dan memperhatikan penampilan mereka. Pada
domain relasi sosial, ibu dari anak dengan autisme
berpengaruh terhadap hubungan dengan keluarga,
teman, tetangga dan pasangan. Ibu menjadi lebih
kompak dengan pasangan terutama dalam berbagi
peran merawat anak dengan autisme. Ibu dari anak
dengan autisme juga memperoleh dukungan dari
berbagai sumber yaitu keluarga, teman dan tetangga.
Ibu merasa senang dan bersyukur memiliki orang-
orang terdekat yang memberikan dukungan selama
mengasuh dan merawat anak dengan autisme. Pada
domain lingkungan, ibu dari anak dengan autisme
memiliki kebutuhan yang diperlukan bagi perawatan
seperti  melakukan berbagai terapi, sekolah dan
makanan. Bagi ibu fasilitas yang dibutuhkan untuk
anak dengan autisme sudah cukup memadai dan
mudah untuk diakses mulai dari fasilitas kesehatan,
dan transportasi.Begitu juga kondisi rumah dan fisik
lingkungan ibu merasa sudah cukup memadai.

Keterbatasan dari penelitian ini hanya meneliti pada
ibu dari anak dengan gangguan spektrum autisme.
Pada penelitian selanjutnya diharapkan bisa melihat
kualitas hidup bukan hanya dari ibu sebagai pengasuh
utama melainkan dari ayah dari anak dengan gangguan
spektrum autisme sehingga data yang diperoleh lebih
komprehensif.
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