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BAB I

PENDAHULUAN

A. Latar Belakang

Kehadiran anak dalam keluarga tentu sangat ditunggu-tunggu.

Memiliki anak bukan hanya akan mempererat cinta kasih antara suami

istri, namun anak juga akan menjadi generasi penerus yang akan

menentukan nasib dan masa depan keluarga (Rachmayanti dan Zulkaida,

2007).

Setiap orangtua memiliki harapan agar mempunyai buah hati yang

lahir dengan normal, baik sehat secara fisik, psikologis, emosi, dan sosial.

Tetapi harapan tersebut terkadang tidak sesuai dengan kenyataan yang ada

karena banyak faktor yang mempengaruhinya, misalnya seperti kondisi ibu

yang kurang baik selama masa kehamilan, faktor genetik, usia orangtua,

terpapar bahan-bahan kimia yang berbahaya, mengkonsumsi obat-obatan

tertentu dalam rentang waktu yang cukup lama, dan mengalami infeksi

virus tertentu yang sangat berbahaya jika menyerang ibu hamil seperti

halnya virus rubella, sehingga dari beberapa faktor tersebut dapat

mengakibatkan buah hati yang didambakan memiliki kondisi yang tidak

sesuai dengan apa yang diharapkan oleh orangtua atau biasa disebut

dengan anak berkebutuhan khusus (Hasdianah, 2013).

Terdapat berbagai macam gangguan yang bisa terjadi pada anak,

salah satunya adalah gangguan spektrum autistik atau autisme. Seorang

psikiater sekaligus ibu dari anak autis yang bernama Lorna Wing
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memperkenalkan istilah autisme spektrum, dimana dalam spektrum

terdapat tiga area masalah yakni masalah interaksi sosial, masalah dalam

komunikasi baik verbal maupun non verbal, serta gangguan dalam

imajinasi dan fantasi. Karena itulah anak yang mengalami gangguan

autisme memiliki perbedaan terkait gejala yang dialami. Derajat keparahan

yang menghambat berbagai fungsi penderita juga sangat berbeda. Dari

penelitian menunjukkan bahwa autisme merupakan gangguan karena

masalah neurobiologis akibat dari keturunan. Sudah banyak sekali

penelitian tentang masalah gangguan autisme, antara lain faktor keturunan,

serta pengaruh dari pengasuhan dan juga obat-obatan (Jong, 2018).

Sedangkan Yuwono (2009) menyatakan bahwa autisme adalah

gangguan perkembangan neurobiologis yang sangat kompleks yang

meliputi gangguan perilaku, interaksi sosial, komunikasi dan bahasa,

gangguan emosi, persepsi sensori serta gangguan motoriknya. Gejala

tersebut terjadi sebelum usia tiga tahun.

Siegel (Yuwono,2009) menyatakan bahwa tingkat prevalensi dari

gangguan autisme di Amerika mencapai 450.000 anak-anak dan dewasa

dengan  bentuk spektrum autistik yang berbeda. Angka kejadian tersebut

diperkirakan mencapai yakni 10-50 per 10.000 anak-anak.

Hallahan dan Kauffman (Desiningrum, 2016) mengatakan bahwa

data statistik terbaru menyebutkan bahwa 0,15% populasi anak usia

sekolah mendapatkan pendidikan khusus yang berada dibawah kategori
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autisme. Ditemukan pula bahwa data yang paling reliabel mengindikasikan

prevalensi untuk autisme sebesar 60 dari 10.000 orang, dan 8-30 dari

10.000 orang untuk autisme saja. Di Indonesia, belum ada angka yang

pasti terkait prevalensi autisme. Namun penelitian secara konsisten

menunjukkan prevalensi autisme lebih banyak terjadi pada laki-laki

daripada perempuan (3:1 atau 4:1).

Saat-saat sulit yang dihadapi oleh orangtua adalah masa dimana

hasil diagnosa dokter menyatakan bahwa anaknya mengalami gangguan

autisme. Orangtua akan khawatir dan bingung dengan kondisi

perkembangan anaknya saat ini dan pada masa yang akan datang. Hardman

(Yuwono, 2009) menyatakan pada saat orangtua mengetahui bahwa

anaknya mengalami gangguan autisme, orangtua tidak percaya (shock),

adanya rasa bersalah, bingung, menjadi masalah, tidak menerima keadaan,

merasa tidak berdaya, menyalahkan diri sendiri, menyalahkan pasangan

atau bahkan kepada anaknya yang mengalami gangguan autisme dan juga

berburuk sangka kepada Tuhan dengan nasib yang dialaminya. Orangtua

akan merasa sedih dan putus asa, sehingga hal tersebut menyebabkan

mereka mengalami stres dan depresi, merasa diperlakukan dengan tidak

adil, tidak percaya dan menolak diagnosa dokter dengan berpindah dari

dokter satu ke dokter lainnya untuk membandingkan diagnosa dan

menolak kenyataan bahwa anaknya mengalami gangguan autisme.

Bagaimanapun kondisi yang alami oleh anak, seharusnya orangtua

terutama seorang ibu, harus menerima kondisi anaknya dengan segala
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kekurangan yang dimiliki, karena sikap ibu yang terlihat tidak dapat

menerima kondisi anaknya akan memberikan dampak negatif bagi

perkembangan psikologis anak (Hurlock, 1980). Penerimaan yang baik

dari orangtua terhadap kondisi anak akan menciptakan lingkungan yang

kondusif dan mendukung bagi anak, sehingga orangtua dapat mengatasi

kesulitan yang dihadapi oleh anak dengan cara memberikan treatment

sederhana yang sesuai dengan kebutuhan anak, sehingga perkembangan

yang optimal dapat diupayakan secara lebih efektif supaya anak

berkebutuhan khusus dapat menjadi anak yang lebih mandiri (Astutik,

2014). Penerimaan orangtua dapat membuat anak dengan gangguan

autisme lebih bisa bekerjasama dengan oranglain, menjalin persahabatan,

merasa ceria, serta dapat bersikap optimis (Fakhiroh, 2011).

Sloper dkk (Rahmania, 2015) menyatakan bahwa seorang ibu yang

memiliki anak dengan gangguan autisme memiliki tingkat stres yang lebih

pada hal-hal yang berkaitan dengan kemampuan sosial anak. Stres yang

dialami oleh ibu berkaitan dengan tantrum yang dialami oleh anak dengan

gangguan autisme yang terjadi di lingkungan masyarakat. Ibu juga merasa

khawatir terhadap hal-hal kecil atau pengulangan kebiasaan yang

dilakukan oleh anak autis sehingga dapat membuat ibu merasa malu dan

menimbulkan rasa takut jika hal tersebut dapat menganggu orang- orang di

lingkungan sekitar.

Dewi dan Mu’in (2015) menyatakan bahwa keterbatasan yang dialami

oleh anak autis akan menimbulkan suatu sikap ketergantungan yang lebih
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pada orangtua dibandingkan dengan anak normal. Ketergantungan yang

terjadi pada anak autis tersebut memberikan dampak tersendiri bagi

orangtuanya. Kondisi stres yang ditimbulkan adalah mengenai kondisi

ekonomi, pengelolaan gejala, hubungan sosial dan tidak adanya kehangatan

dengan pasangan dapat dialami oleh orangtua dari anak autisme. Disamping

itu, kekhawatiran yang berkaitan dengan masa depan anak, dukungan

sosial, masalah keuangan, efektivitas pelayanan dan masa depan anak

menjadi stressor tersendiri bagi orangtua. Kondisi seperti ini dapat

menyebabkan orangtua rentan mengalami perubahan kualitas hidup.

Alibakhsi dkk (2018) menyatakan bahwa anak-anak dengan

gangguan autisme akan menciptakan situasi stres dalam keluarga serta

dapat menimbulkan penurunan kualitas hidup pada orangtua, terutama

pada ibu. Dardas dan Ahmad (2014) menyatakan tingkat stres yang tinggi

terkait pengasuhan anak, dapat berkontribusi pada kualitas hidup

keseluruhan yang lebih rendah bagi orangtua dari anak-anak dengan

gangguan autisme. Yousef (2016) dalam penelitiannya menyatakan bahwa

tingkat kualitas hidup orangtua pada anak-anak dengan gangguan

spektrum autisme adalah sedang. Ini disebabkan oleh fakta bahwa

kehadiran anak berkebutuhan khusus dalam keluarga akan menjadi sumber

masalah dan mengakibatkan tekanan psikologis yang dirasakan oleh

orangtua, dimana anak berkebutuhan khusus membutuhkan upaya dan

biaya yang besar bagi orangtua melebihi yang disediakan untuk anak-anak

normal, dan semua ini membuat orangtua tidak mampu menanggung
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kebutuhan psikologis, kondisi ekonomi dan juga sosial yang tercermin

pada kualitas hidup mereka.

Dardas dan Ahmad (2014) melakukan penelitian terhadap 426

orangtua yang memiliki anak dengan gangguan autisme yang bertujuan

untuk mengevaluasi kualitas hidup mereka dengan menggunakan

kuesioner penilaian kualitas hidup WHO. Hasil penelitian tersebut

menunjukkan bahwa para orangtua dari anak autis tersebut memiliki

tingkat kualitas hidup yang rendah. Lin (2011) menyatakan faktor-faktor

seperti kurangnya independensi fungsional, perilaku maladaptif yang berat

serta tingkat keparahan autisme sangat berkaitan dengan beban

pengasuhan yang dirasakan oleh ibu dan kualitas hidup yang buruk.

Haimour dan Abu- Hawwash (2012) mengatakan bahwa orangtua dari

anak autis memiliki kualitas hidup yang lebih rendah, tingkat stres yang

lebih tinggi serta tingkat kesejahteraan yang lebih rendah dibandingkan

dengan orangtua dari anak-anak normal lainnya.

Kualitas hidup yang buruk akan memberikan dampak yang tidak

baik bagi perawatan anak dengan gangguan autisme. Kualitas hidup yang

rendah diantara orangtua anak-anak dengan gangguan autisme dapat

menyebabkan berbagai macam masalah dalam kehidupan mereka, seperti

kecemasan dan introversi, penarikan diri dari lingkungan sosial, rasa

kesepian dan kehilangan makna hidup, kurangnya efisiensi dalam

hubungan sosial dan perilaku sosial negatif, kegagalan untuk membentuk

dan mempertahankan persahabatan, ketidakseimbangan emosional dan
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lain-lain. Selain itu, pandangan pesimistis orangtua anak-anak dengan

gangguan autisme dan harapan mereka akan kejadian negatif di masa depan

menyebabkan tingkat kualitas hidup yang buruk dapat juga tercermin pada

anak mereka dan dapat tetap bersama mereka sebagai fitur permanen

(Alashwal, 2005).

Yousef (2016) mengatakan bahwa kualitas hidup menjadi salah satu

faktor positif yang memberi kemampuan pada keluarga anak berkebutuhan

khusus untuk melanjutkan hidup dan memberikan tanggung jawab penuh

untuk penanggulangan anak-anak mereka. Alashwal (2005) mengatakan

bahwa ada korelasi antara kualitas hidup orangtua dengan anak-anak.

Ketika kualitas hidup meningkat diantara para ibu, kemampuan mereka

untuk menghadapi anak-anak dengan gangguan autisme juga meningkat,

hal ini menekankan bahwa kualitas hidup tidak mungkin dicapai oleh

individu dengan gangguan autisme jika orangtua mereka tidak bisa

mencapai kualitas hidup yang baik.

Dalam penelitian ini telah dilakukan wawancara dengan tiga orang

ibu yang memiliki anak autis. Berdasarkan wawancara dengan informan

pertama berinisial DR pada tanggal 05 Februari 2019 mengatakan bahwa

informan selalu berusaha menerima kondisi anaknya yang mengalami

gangguan autisme. Suami informan bekerja di luar kota. Kondisi keuangan

informan selalu berkecukupan. DR lebih memilih untuk mengurung

anaknya di rumah karena merasa lelah dan berat jika harus mengawasi

anaknya beraktifitas di luar rumah. Terkadang masalah perilaku yang
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dialami oleh anaknya menimbulkan konflik di masyarakat. DR beberapa

kali mengalami peristiwa yang menimbulkan stres karena ada warga desa

datang ke rumah dan memarahi informan karena perilaku anaknya yang

dianggap mengganggu lingkungan sekitar. Anak DR suka sekali dengan

ayam. Jika melihat ayam, anak tersebut suka melempari ayam dengan batu

dan terkadang salah sasaran sehingga mengenai oranglain. Dukungan

masyarakat yang kurang terkait perilaku autisme yang dialami anaknya

terkadang membuat DR merasa tertekan. DR mengatakan bahwa karena

hal itu DR tidak bisa beraktifitas seperti biasanya selama beberapa hari,

bersedih, mengurung diri didalam kamar dan tidak keluar rumah. Informan

juga merasa khawatir dengan masa depan anak.

Sedangkan wawancara pada tanggal 05 Februari 2019 informan

kedua berinisal HN mengatakan bahwa sekarang sudah ikhlas menerima

kondisi anaknya yang mengalami autis. Pada awal pengasuhan, informan

mengatakan mengalami kesulitan keuangan untuk melakukan perawatan

atau terapi untuk anaknya, sehingga informan memutuskan untuk bekerja

demi memenuhi kebutuhan keluarga lebih-lebih untuk pengobatan anaknya

yang mengalami gangguan autisme. HN juga tidak bisa membayar

pengasuh untuk anaknya, sehingga anaknya dijaga oleh ayahnya sementara

suaminya sedang bekerja di luar kota. Namun pada lima tahun terakhir ini,

HN mengatakan bahwa kondisi keuangannya sudah mulai membaik. HN

sempat mengalami sakit vertigo yang mengganggu aktivitasnya selama

beberapa bulan. HN masih bersosialisasi dengan tetangga namun jarang
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keluar rumah karena sudah lelah bekerja. Anak informan terkadang suka

merusak barang-barang yang berada didalam rumah seperti merusak meja,

menggigit-gigit boneka, dan sebagainya. Maka dari itu informan lebih

memilih mengawasi anaknya di rumah. Jika ada omongan orang yang

menyakiti hatinya, informan merasa sudah biasa dan masa bodoh karena

oranglain tidak merasakan apa yang informan rasakan. HN mengatakan

beban seberat apapun jika ikhlas, HN akan merasa enjoy.

Wawancara pada tanggal 05 Februari 2019 yakni informan ketiga

berinisial RN mengatakan bahwa informan sudah bisa menerima

bagaimanapun kondisi anaknya. Suami informan sudah meninggal dan

informan juga tidak bekerja. Informan merasa bahwa kondisi keuangannya

sudah cukup meski hanya bergantung pada uang pensiunan suami.

Informan merasa kelelahan dan hampir tidak mempunyai cukup waktu

untuk istirahat karena mengurus anaknya. Jika diluar rumah, anak

informan suka kabur dan sulit untuk dicari. Jika keinginannya tidak

dipenuhi, maka anak informan akan tantrum dan membuat informan sulit

untuk mengontrol perilaku anaknya. Informan jarang bersosialisasi dengan

tetangganya karena terlalu sibuk merawat anaknya. Informan merasa

khawatir dengan masa depan anak.

WHO (Oliver, 1997) mendefinisikan kualitas hidup sebagai

pandangan individu tentang keberadaan merekadalam kehidupan dalam

konteks budaya dan sistem nilai yang berkaitan dengan tujuan, harapan,

standar, dan masalah mereka. Kualitas hidup menjadi suatu konsep yang
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luas dan kompleks yang meliputi kondisi psikologis, tingkat kebebasan,

keyakinan pribadi,hubungan sosial dan hubungan dengan lingkungan.

Yousef (2016) menyatakan bahwa kualitas hidup secara teoritis

dapat didefinisikan sebagai tingkat kepuasan yang dirasakan oleh orang

tua dari anak-anak dengan gangguan autisme dalam berbagai dimensi

kehidupan sebagai tingkat kepuasan hidup, kesehatan fisik dan kondisi

psikologis, kepuasan dari segi ekonomi dan moral, hubungan pribadi

dengan keluarga dan hubungan sosial, adanya dukungan sosial,

kemampuan untuk melakukan kegiatan sehari-hari, kemampuan untuk

mengejar kebahagiaan dan sikap optimis.

WHOQOL Group (1998) mendeskripsikan kualitas hidup menjadi

enam aspek yang terdiri dari kesehatan fisik, kesejahteraan psikologis,

tingkat kemandirian, hubungan sosial, hubungan dengan lingkungan,dan

keadaan spiritual. WHOQoL kemudian membuat lagi menjadi instrumen

WHOQoL–BREF dimana enam aspek tersebut dipersempit menjadi empat

aspek yaitu kesehatan fisik, kesejahteraan psikologis, hubungan sosial dan

hubungan dengan lingkungan.

Killey-Giespile (2009) menyatakan ada beberapa faktor yang

dapat mempengaruhi kualitas hidup. Faktor-faktor tersebut yaitu

kesejahteraan sosial, kesejahteraan fisik, kesejahteraan psikologis,

kesejahteraan kognitif, kesejahteraan spiritual, dan kesejahteraan

lingkungan.
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Kulitas hidup yang baik dari segi fisik dapat dilihat dari sedikitnya

keluhan fisik yang dialami seperti lelah, kesulitan beraktivitas, dan lain-

lain. Jika keluhan-keluhan fisik ini tidak dialami dan merasa nyaman

dengan keadaan maka dapat dikatakan jika kualitas hidup individu baik

(Rustandi dkk, 2018).

Killey-Giespile (2009) menyatakan bahwa dukungan sosial, seperti

keluarga dan teman merupakan indikator kesejahteraan sosial . Renwick

dan Brown (1996) menyatakan bahwa sistem dukungan juga menjadi salah

satu faktor yang mempengaruhi kualitas hidup seseorang termasuk adanya

dukungan yang berasal dari lingkungan keluarga. Dukungan dari  keluarga

ini sangat dibutuhkan oleh individu dalam  menjalani  kehidupannya.

Dengan adanya dukungan keluarga yang baik, maka individu akan merasa

lebih diperhatikan. dengan demikian keluarga yang baik akan

meningkatkan kualitas hidup individu.

Sunaryo (Rustandi dkk, 2018) menyatakan individu yang memiliki

status sosial ekonomi yang baik akan mampu menyediakan segala fasilitas

yang diperlukan untuk memenuhi kebutuhan hidupnya. Sebaliknya,

individu dengan status sosial ekonomi rendah akan mengalami kesulitan

dalam memenuhi kebutuhan hidupnya. Notoadmodjo (Rustandi dkk, 2018)

menyatakan bahwa penghasilan yang rendah akan berhubungan dengan

pemanfaatan pelayanan kesehatan maupun pencegahan. Seseorang yang

kurang memanfaatkan pelayanan kesehatan yang ada mungkin karena
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tidak mempunyai cukup uang untuk membeli obat atau membayar

tranportasi ke rumah sakit.

Kualitas hidup yang baik tidak hanya dilihat dari kesejahteraan

secara ekonomi, namun juga kesejahteraan secara psikologis dan juga

kesejahteraan sosial (Seviyana, 2009). Seseorang yang memiliki kualitas

hidup yang baik adalah seseorang yang merasa bahwa dirinya bahagia dan

berkurangnya perasaan negatif dari dalam diri individu (WHO, 1998).

Kualitas hidup dapat tercapai dengan baik bagi keluarga jika kebutuhan

mereka telah terpenuhi melalui berbagai bidang, seperti halnya kondisi

keuangan, interaksi keluarga dan dapat menikmati kehidupan sosial yang

sehat (Park dkk, 2003).

Berkaitan dengan latar belakang tersebut, kualitas hidup pada ibu

yang memiliki anak autis menjadi hal yang penting untuk diteliti karena

ibu adalah figur yang paling dekat dengan anak. Pengalaman fisik dan

psikis pada anak yang paling dasar adalah saat berdampingan bersama

dengan ibunya. Ibu memiliki peran besar dan menjadi figur yang penting

dalam tumbuh kembang anak, hal tersebut menjadi alasan mengapa

penting untuk mengetahui kualitas hidup seorang ibu. Jika ibu mampu

menerima dan menghadapi anak dengan gangguan autisme, serta memiliki

kualitas hidup yang baik, maka kualitas hidup yang baik pada anak

autisme juga dapat tercapai. Berkaitan dengan latar belakang di atas,

peneliti tertarik untuk melakukan penelitian tentang “Kualitas Hidup pada

Ibu yang memiliki Anak Autis.”
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B. TUJUAN PENELITIAN

Tujuan dari penelitian ini adalah untuk mengetahui gambaran

kualitas hidup ibu yang memiliki anak autis.

C. MANFAAT PENELITIAN

Penelitian ini diharapkan memberikan manfaat:

1. Manfaat Teoritis

Penelitian ini diharapkan dapat memberikan manfaat yakni

sebagai tambahan pengetahuan bagi psikologi, khususnya psikologi

perkembangan tentang kualitas hidup ibu yang memiliki anak autis.

2. Manfaat Praktis

a. Bagi Peneliti

Hasil dari penelitian ini diharapkan mampu memberikan

tambahan referensi kepada peneliti selanjutnya yang tertarik

pada hal yang sama tentang kualitas hidup ibu yang

memiliki anak autis

b. Bagi anggota Keluarga / Caregiver

Adanya wawasan yang semakin terbuka akan pentingnya

kualitas hidup yang baik pada ibu dengan anak autis.


