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Jumlah kasus autisme yang didiagnosis selama beberapa dekade terakhir
terus meningkat. Tidak jelas apakah insiden autisme telah meningkat,
atau peningkatan jumlah disebabkan oleh kesadaran autisme yang lebih
besar, dan peningkatan akurasi diagnosis (Slaughter, dalam Drockton,
2017). Ketika biomarker yang merupakan indikasi autisme tidak
muncul, proses diagnosis sangat tergantung pada pengenalan tanda
dan gejala selama tahun-tahun awal dan perkembangan anak (Mercati
& Chaste, dalam Drockton, 2017). Prevalensi autisme kurang lebih
2-5 kasus per 10,000 anak-anak di bawah usia 12 tahun. Bila terdapat
gangguan mental (retardasi mental) berat yang menyertai beberapa
ciri-ciri autisme, rata-rata meningkat menjadi 20 per 10,000 anak (Edi,
2003).

Sementara itu, Bagatell & Mason (dalam Drockton, 2017)
mengemukakan bahwa satu dari setiap enam puluh delapan pemuda
didiagnosis dengan autisme. Jumlah anak dengan autisme semakin
meningkat pesat di berbagai belahan dunia. Pada tanggal 27 Maret 2014,
Pusat Pengendalian dan Pencegahan Penyakit (CDC) merilis data baru
tentang prevalensi autisme di Amerika Serikat. Studi pengawasan ini
mengidentifikasi 1 dari 68 anak-anak (1 dari 42 anak laki-laki dan 1
dari 189 anak perempuan) memiliki gangguan Autism Spectrum Disorders |
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(ASD) (Kamaralzaman, Toran, Mohamed, & Abdullah, 2018),
Disorders (ASD) mencakup berbagai gang'gum perkemb.
saraf yang terjadi sejak kanak-kanak dan seumur hidup dengan
yang bertahan lama pada berbagai dorpam' fungsi, ditanda
defisit yang terus-menerus dalam komunikasi sosial dan sosy
serta perilaku, minat, dan aktivitas yang terbatas dan bemhﬂ.ﬁ
(APA, 2013). o
Setiap orang tua akan mengalami berbagai macam perasaan ket
anaknya didiagnosis mengalami gangguan perkembangan yang
dalam spektrum autisme. Yang terjadi adalah perasaan tak v
marah, tidak dapat menerima dengan harapan bahwa diagnosis terseby;
salah, rasa shock, panik, sedih, bingung, dan sebagainya. Banyak yang
kemudian mencari pendapat lain untuk lebih mendapat kepastia
mengenai diagnosis tersebut (Maulana, 2007).

Smith, dkk. (dalam Picardi, dkk., 2018) mengemukakan bahwa
dibandingkan dengan ibu dari anak-anak tanpa cacat, para ibu dari
remaja dan orang dewasa dengan ASD (Autism Spectrum Disorders)
ditemukan mengalami lebih banyak kelelahan dan menghabiskan lebih
banyak waktu untuk menyediakan perawatan anak dan melakukan
pekerjaan rumah tangga, dan lebih sedikit waktu dalam kegiatan
rekreasi. Selain itu, pola tidur pada pengasuh terganggu oleh pola
tidur anak-anak autis mereka (Bourke-Taylor, Pallant, Law, & Howie,

2013). Gangguan tidur inj menyebabkan stres bagi anak autis dan
juga bagi pengasuh. Kurangnya tidur ini tidak hanya menjadi sumber
stres, tetapi juga kurangnya kesehatan yang dirasakan, dan selanjutnya
qudsipasi yang lebih rendah dalam kegiatan intervensi. Kurangnya
tidur memperparah rendahnya Persepsi pengasuh tentang kesehatan,
dan kurangnya partisipasi mulaj meng;

endap sebagai rasa bersalah, yang
mengarah ke perasaan tidak mampu dan depres;.

Para peneliti menemukan bahwa stres dan depresi
presi keduanyd
memiliki dampak signifikan pads kemampuan pengasuh untuk
mengambil bagian dalam atay :;ekns(eloh intervensi. Penelitian yang
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kadar kortisol dalam pengasuh anak autis yang pernah mengalami stres
secara signifikan dan konsisten lebih rendah daripada pengasuh anak
pon-autis selama aktivitas stres.

Kon?ekuensi yang meliputi dampak pada jadwal atau intervensi
anak autis, menyebabkan stres dan depresi lebih lanjut untuk pengasuh.
Seperti halnya stres, depresi tidak hanya mengganggu kehidupan sehari-
hari pengasuh, tetapi juga dapat sangat mengganggu kemampuan
pengasuh untuk berinteraksi dan melakukan intervensi atas nama
anaknya (Taylor & Warren, 2011). Namun secara khusus, menemukan
pahwa jika ada persentase rendah pengasuh yang dapat dikuantifikasi
sebagai depresi, 79% dari mereka yang disurvei menganggap diri
mereka sebagai depresi. Di antara mereka yang disurvei, pengasuh
melaporkan persepsi masalah keuangan, gejala komorbid, dan isolasi
sebagai penyebab depresi mereka.

Hasil penelitian yang dilakukan oleh Picardi, dkk. (dalam Picardi,
dkk.,, 2018) menunjukkan bahwa orang tua dari anak-anak dengan
ASD (Autism Spectrum Disorders) melaporkan beban objektif dan
subjektif yang lebih tinggi, lebih sering tekanan psikologis, dukungan
sosial yang lebih rendah. Tbu melaporkan beban subjektif lebih besar
daripada ayah. Pemodelan persamaan struktural menunjukkan bahwa
prediktor positif dan negatif paling konsisten dari beban objektif dan
subjektif adalah keparahan gejala ASD dan dukungan sosial, masing-
masing. Prediktor positif lainnya adalah keterlibatan, pengalihan
perhatian dan disengagement, disabilitas intelektual, dan fungsi adaptif.
Studi ini mengonfirmasi bahwa orang tua dari anak-anak dengan ASD
membawa beban pengasuhan yang besar, dan menambah pemahaman
kita tentang faktor-faktor yang terkait dengan beban. Temuan ini
dapat membantu menginformasikan rancangan intervensi efektif yang
bertujuan mengurangi beban di antara orang tua dari anak-anak dengan
ASD. Namun demikian, ditemukan bahwa meskipun stres dan tekanan
terus-menerus pada pengasuh, hubungan yang dirasakan antara orang
tua dan anak dengan autisme tidak terpengaruh (Beurkens, Hobson,

& Hobson, 2013).

Menurut Hermanns dan Mastel
proses membantu orang lain yang tid
mereka sendiri dengan cara “holistik”
dan sosial). Pengasuhan difasilitasi ol

.Smith (2012) pengasuhan adalah
ak mampu melakukan untuk diri
(secara fisik, mental, emosional,

eh karakter-karakter tertentu,

Bab 10 | Caregiver Burden

Dipindai dengan CamScanner




WYG Kesehatan Mental

emosi, keterampilan, pengetahuan, waktu, dan hubungay il
dengan penerima perawatan.

A. Family Caregiving Bagi Anak dengan gy
Spektrum Disorder

1. Karakteristik Anak Autisme yang Membutuhkan ca’ﬂﬂivln'

ASD (Autism Spectrum Disorders) adalah gangguan perkembangan
saraf yang ditandai dengan gangguan persisten da.lam Memproge,
dan merespons informasi sosial selama interaksi 5951al, defisit dalan
mengoordinasikan perilaku nonverbal selama komunikasi, dan kesulitzy
dalam memahami dan membentuk hubungan sosial (APA, 2013),

Usia rata-rata diagnosis pertama gangguan spektrum autisme
adalah 3,3 tahun, dan biasanya ditemukan selama tahun-tahun pra-
sekolah ketika tantangan komunikasi, kurangnya respons sosja,
interaksi yang tidak biasa, kurangnya kontak mata, dan rutinitas yang
diikuti secara ketat diamati (Freitag dalam Drockton, 2017). Biasanya,
anak-anak dengan autisme akan tetap jauh secara fisik dan emosional
dari teman-teman sebayanya (Butcher dalam Drockton, 2017). Anak
laki-laki berisiko empat kali lebih besar untuk mengalami autisme
(Slaughter dalam Drockton, 2017). Bila anak perempuan mengalami
autisme maka gejala tersebut cenderung lebih serius dan kemungkinan

terdapat riwayat keluarga yang memiliki hendaya dalam proses berpikir
(Edi, 2003).

ﬂn'

2. Jenis Caregiver

R V"
Caregiver keluarga menurut Wenberg, ( °B1an dari informal caregiver

Tri .
pasangan, anak dewasa, kenalan Pasangan ata:l:::ain;’::gl Zr)l:
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pubungan pribadi dengan pasien, dan memberikan berbagai bantuan

g tidak dibayar untuk orang dewasa yang lebih tua dengan kondisi
kronis atau lemah. Mifflin (dalam Trisnasari, 2017) berpendapat
caregiver sebagai seseorang dalam keluarga, baik itu orang tua angkat,
atau anggota keluarga lain yang membantu memenuhi kebutuhan
anggota keluarga yang mengalami ketergantungan. Caregiver keluarga
mengacu kepada saudara, pasangan, teman, atau tetangga yang memiliki
hubungan pribadi yang signifikan, dan menyediakan berbagai bantuan
untuk lansia atau orang dewasa dengan kondisi kronis atau disabilitas.
Menurut Khanna, dkk. (dalam Drockton, 2017) pengasuh, biasanya
orang tua atau wali anak, menyediakan perawatan sehari-hari paling
langsung bagi individu dengan autisme. Penelitian menunjukkan bahwa

ibu dan wanita lebih cenderung menjadi pengasuh utama daripada ayah
dan laki-laki dalam kehidupan pasien.

3. Peran Family Caregiving

Kriteria untuk ‘pengasuh keluarga’ adalah bahwa individu tersebut tidak
boleh dibayar untuk memberikan perawatan. Dalam beberapa literatur,
istilah ‘pengasub informal” digunakan secara bergantian dengan
‘pengasuh keluarga’ untuk mencerminkan kurangnya kompensasi ini.
Kriteria lain untuk mendefinisikan ‘pengasuh keluarga’ meliputi: a)
jenis bantuan yang mereka berikan (mis. instrumental atau bantuan
emosional), dan b) sejauh mana bantuan yang mereka berikan (mis. jam
perawatan yang diberikan,berapa kali seminggu perawatan diberikan)
(Donelan, dkk., dalam Hermanns & Mastel-Smith, 2012).

Pengetahuan dan keterampilan pengasuh yang diperlukan termasuk
Memantau, menafsirkan, membuat keputusan, mengambil tindakan,
menyesuaikan dengan perubahan kebutuhan, menghibur dengan
Perawatan langsung. (perawatan langsung), mengakses sumber daya,
bekerja dengan orang sakit, dan menegosiasikan sistem perawatan
kesehatan (Schumacher Stewart, Archbold, Dodd, dan Dibble, dalam
Hermanns & Mastel-Smith, 2012).

Permintaan waktu pengasuh dapat berkisar dari beberapa jam
*éminggu hingga 40 jam atau lebih per minggu--pada dasarnya
Perawatan konstan, Pengasuh juga menyediakan berbagai kegiatan.
Kegiatan-kegiatan ini dapat relatif tidak menuntut, seperti mengarahkan
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orang yang Anda sayangi ke sebuah janji temu. Atau kfegiatan bisa sz
menuntut, seperti mandi, berpakaian, dan memberi makan Peneriy
perawatan. Oleh karena itu, tidak men'g}‘lerankan bahwa beberapa
pengasuh melaporkan mengalami Sedlklt' keFegangan fisik, stre
emosional, atau kesulitan keuangan sebagai akibat dari memberikan
perawatan, sementara yang lain melaporkan pengalaman yang jagh
berbeda (National Alliance for Caregiving and AARP, 2004).

4. Tantangan dan Dampak Pengasuhan pada Anak ASD

Efek yang beragam pada orang tua dan keluarga yang dirasakan ketik,
memiliki anak dengan ASD (Autism Spectrum Disorders). Memenuhj
tuntutan perawatan yang tinggi dari anak-anak yang terkena dampak
membutuhkan banyak waktu, upaya, dan kesabaran. Merawat anak-anak
dengan ASD adalah tantangan karena tingkat keparahan dan kronis ASD,
perkembangan mereka yang luas dan komorbiditas fisik, dan kesulitan
layanan kesehatan dalam menyediakan secara luas intervensi terpadu
dan intensif yang dibutuhkan oleh orang-orang dengan ASD (Vohra,
Madhavan, Sambamoorthi, & Peter, 2014). Pengasuh menghabiskan
banyak energi menyeimbangkan kebutuhan keluarga dan anak-anak

yang hidup dengan ASD (Ghanizadeh & Alishahi, dalam Cloete &
Obaigwa, 2019).

Orang tua melaporkan kesulitan terkait dengan ketidakmampuan
anak mereka untuk mengomunikasikan kebutuhan mereka (defisit
bahasa ekspresif dan reseptif); perilaku internalisasi dan eksternalisasi;
kesulitan dalam pelatihan toilet yang dipicu oleh kemungkinan hipo-
sensitivitas terhadap pengertian inter-persepsi; tantangan pemprosesan
sensorik lainnya; kurang tidur (mis. kelelahap orang tua); dan
mengurangi kesadaran tentang bagaimana melibatkan anak mereka
dalam kesempatan bermain dan belajar (Armstrong, dkk., Rieffe,
dkk., Mazefsky, dkk., Nuske, dkk., dalam Prosser, 2019). Semua ini
dapat membentuk persepsi orang tua tentang kemampuan mengasuh
anak mereka dan dapat menyebabkan berkurangnya rasa self-efficacy,
penentuan nasib sendiri dan lokus kontro] yang dirasakan dalam

kaitannya dengan keterampilan pengasuhan merekq
B : A
Houser & Cullen; Weiss, dkk., dalam Prosser, 2019).( enson; Harvey,
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Efek dari memiliki anak dengan Autism Spectrum Disorder

da orang tua beragam. Sementara banyak buk; telah dibe:irkan l(:::m
keluarga-keluarga ini berada di bawah tekanan parah, masih ada bebet‘awa
kesenjangan pengetahuan dan Pertanyaan yang belum terselesalika}tyla
penelitian awal yang dilakukan oleh Densmore (dalam Densmore 2013)'
yang terfokus pada pengalaman tiga set orang tua dalam petua'langan
mereka dalam membesarkan anak-anak ASD. Meskipun hanya studi
Pendahuluan, penelitian ini telah mengungkapkan beberapa temuan
menarik yang perlu ditelusuri lebih lanjut. Pertama di antara temuan-
temuan ini adalah gagasan adaptasi terhadap ASD-daripada perawatan
untuk ASD-yang mengarah ke kehidupan yang teratur. Kedua adalah
gagasan tentang dampak masyarakat terhadap persepsi pengasuh
sebagai pengaruh yang efektif dan positif dalam kehidupan mereka.
Luong, Yoder dan Canham (dalam Cloete & Obaigwa, 2019) menyatakan
bahwa ibu dapat mengatasi dengan baik ketika mereka belajar dari ibu-
ibu yang anaknya memiliki masalah yang sama.

B. Caregiving Stress and Burden
1. Definisi Caregiver Burden

Kramer (dalam Wasilewski, 2012) mengemukakan bahwa konsep
‘beban pengasuh’ telah populer di dunia. Salah satu tantangan yang
literatur hadapi dalam penggunaan ‘beban pengasuh’ adalah kurangnya
konsistensi dan ketelitian dalam mendefinisikan konsep. Sampai saat
ini, tidak ada yang tunggal atau seragam konseptualisasi atau definisi
‘beban pengasuh’ dalam literatur (Chou, dkk., dalam Wasilewski, 2012).
George dan Gwyther (dalam Wasilewski, 2012) mendefinisikan ‘beban
pengasuh’ sebagai meliputi fisik, tekanan psikologis, emosional, sosial
dan finansial yang dialami oleh individu yang memberikan perawatan.
Sementara itu, menurut Thara, dkk., (dalam Trisnasari, 2017) caregiver
burden didefinisikan sebagai adanya beban fisik maupun mental yang
diakibatkan dari perubahan perilaku pasien yang dirawat sehingga
berpengaruh pada kehidupan sehari-hari caregiver.

Sell, Thara, Padmavati, dan Kumar (dalam Sell, Thara, Padmavat, &
Kumar, 1998) berpendapat bahwa ada lima dimensi dalam pengukuran
“aregiver burden, yaitu: a) Dampak pada Kesejahteraan. Dampak pada
kesejahteraan dapat menggambarkan dampak yang dialami oleh para
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caregiver pasien gagal ginjal kronik yang mencakup perasaan kelelahan'
frustasi, depresi, dan berdampak juga pada kesehatan secary fisik
dan psikologis; b) Hubungan Permka!‘nan. Hubu'n.gan pernikahgy,
mencerminkan tentang kemampuan pasien gagal ginjal kronik ypq,,
memberikan perhatian dan kasih sayang yang memadai kepsgq,
anggota keluarga lainnya dan untuk memuaskan kebutuhan emosiong|
pasangannya; c¢) Penghargaan atas Perawatan'. Penghargaan atag
perawatan merupakan gambaran kepuasan caregiver dalam menerim,
apresiasi dan pengakuan atas perilaku pengasuhan yang dijalankannya
dari teman dan anggota keluarga lainnya, serta kebanggaan karena masih
bisa merawat keluarga lainnya dengan baik; d) Dampak Hubungan
Sosial. Dampak hubungan sosial merupakan gangguan terhadap
hubungan caregiver dengan keluarga maupun relasi sosial lainnya yang
diterima sebagai dampak dari kehadiran pasien gagal ginjal kronik;
e) Kerugian yang Diterima. Kerugian yang diterima mewakili seluryh
rasa gangguan yang parah, seperti perilaku mengganggu atau yang
tidak dapat diprediksi secara tiba-tiba dari pasien gagal ginjal kronik
sehingga membuat caregiver tidak dapat mengontrol atau melakukan
pekerjaan lainnya.

Salah satu alat yang dapat digunakan untuk memahami berbagai
pengalaman yang dihadapi pengasuh adalah level of burden. Level Burden
didasarkan pada indeks yang berasal dari aktivitas kehidupan sehari-hari
(ADL), aktivitas instrumental dari kehidupan sehari-hari (IADL), dan
jumlah waktu yang dihabiskan untuk pengasuhan. Ada lima tingkat
berturut-turut dari beban atau intensitas pengasuh. Setiap tingkat
melibatkan tingkat tanggung jawab pengasuhan yang lebih tinggi
mulai dari jumlah tanggung jawab paling sedikit di Tingkat 1 hingga
jumlah tanggung jawab terbesar di Tingkat 5. Ukuran ini penting karena
Tingkat Beban, memiliki pilihan untuk mengambil tanggung jawab
pengasuhan, dan pengasuh melaporkan status kesehatan tampaknya
memiliki pengaruh terbesar pada apakah pengasuh merasakan tekanan
emosional, ketegangan fisik, atau kesulitan keuangan sebagai akibat dari
pengasuh (National Alliance for Caregiving and AARP, 2004).

2. Bentuk Caregiver Burden

Beban caregive dibagiatas dua, yaitu beban subjeksif dan beban objektE
Beban subjektif caregiver adalah respons psikologis yang dialami carege"
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i akibat perannya dalam merawat pasien. Seme oo, bebel

if caregiver, yaitu masalah praktis yang dialami A
i masalah keuangan, gangguan pedamhmham ;::m
pekerjaan, dan aktivitas sosial (Sukmarini, dalam M
2017). Magliano, dkk., (dalam Picardi, dkk., 2018) mengemukakan
pahwa beban objektif, yang mengacu pada masalah praktis (misalnya,
pubungan keluarga yang terganggu; kendala dalam kegiatan sosial,
waktu luang dan pekerjaan; kesulitan keuangan), dan beban subjektif,
yang mengacu pada reaksi psikologis pengasuh (misalnya, kehilangan
harapan, mimpi, dan harapan; depresi; kecemasan; malu dalam situasi
sosial).
Penelitian yang menyelidiki beban pengasuh dapat difokuskan
beberapa atau semua aspek ini. Perbedaan antara beban ‘subjektif”
dan beban ‘objektif’ juga menambah kompleksitas masalah. ‘Beban
objektif” mengacu pada penyediaan bantuan fisik atau instrumental
bagi penerima perawatan (misalnya, jumlah jam perawatan disediakan)
sementara ‘beban subjektif’ berkaitan dengan korban emosional atau
psikologis yang ‘objektif beban’ ada pada pengasuh (misalnya, stres,
kecemasan) (Montgomery, dkk., dalam Wasilewski, 2012).

3. Dampak Caregiving pada Family Caregiver

Hasil penelitian yang dilakukan oleh Paruk dan Ramdhial, (dalam Paruk
& Ramdhial, 2018) menunjukkan bahwa pengasuh sebagian besar
adalah perempuan (n = 96, 79.5%) dan menikah (n = 72, 59.5%),
dengan usia rata-rata years 34,99 tahun (SD 10.38), dan 74% adalah
ibu. Di antara anak-anak, ada dominasi laki-laki dengan rasio 1: 4
perempuan dan laki-laki. Diagnosis yang paling umum pada anak-anak
adalah attention deficit hyperactivity disorder (ADHD) (n = 56, 59.6%)
dan gangguan spektrum autisme (n = 22, 23.4%). Lima puluh empat
(44%) pengasuh mengalami depresi dengan skor rata-rata PHQ9 5.75
(SD 5.98), dan 65 (54%) melaporkan gejala kecemasan dengan skor
GAD? rata-rata 5.71 (SD 5,03). Ibu melaporkan tingkat kecemasan
yang lebih tinggi secara signifikan (p = 0,045) dan mengalami dampak
yang lebih tinggi pada perasaan kesejahteraan pribadi pada CAIA
dibandingkan dengan ayah. Beban pengasuh terutama ,
dalam domain pembatasan dalam kegiatan
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21, 17.4%). Pengasuh anak-anak dengan ADHD melaporkan tingl

kecemasan yang lebih tinggi daripada pada anak-anak autis, pj

gangguan spektrum autistik dikaitkan dengan dampak pendapy
yang lebih tinggi dan dampak pembatasan dibandingkan untyk anak.
anak dengan diagnosis ADHD dalam hal beban pengasuh. Tingg; a
prevalensi gejala depresi dan kecemasan yang dilaporkan dj antar,
pengasuh menunjukkan perlunya peningkatan skrinning kesehatan
mental dan program dukungan psiko-sosial untuk pengasuh, terutap,
ibu. Program harus mempertimbangkan dampak pengasuhan, terutamg
pada kesehatan mental, pendapatan, dan pembatasan sosial pengasyp,

Keparahan autisme yang ‘tinggi’ juga dikaitkan dengan laporay
orang tua bahwa kehidupan sehari-hari anak mereka “kurang normg)”
dan kepercayaan orang tua dalam mengelola perbedaan anak merek,
lebih rendah daripada orang tua anak-anak dengan keparahan autisme
lebih rendah (Kimc, Ekasa & Hockb, dalam Prosser, 2019), hal in;
menunjukkan bahwa persepsi orang tua tentang keparahan autisme
memiliki dampak signifikan pada kesejahteraan orang tua, serta
perasaan percaya diri dalam kapasitas mereka sendiri untuk mendukung
anak mereka secara efektif. Frasa seperti “kurang normal” menyinggung
orang tua yang melihat pengalaman mereka berbeda dari apa yang
diharapkan.

Tuntutan yang ditujukan pada orang tua, termasuk tantangan
terkait autisme, yang dianggap berkepanjangan dan menyebar
tampaknya memiliki dampak paling signifikan pada stres orang tuadan
gejala depresi (Haney, Houser & Cullen, dalam Prosser, 2019). Misalnya,
orang tua yang menyoroti sifat pervasif dari kondisi lebih cenderung
melaporkan skor signifikan secara klinis dalam kaitannya dengan
kesulitan emosional dan perilaku pada anak-anak mereka. Selanjutnya,
Kim, dkk., dalam Prosser, 2019) menunjukkan bahwa persepsi orang
tua tentang sejauh mana anak mereka dengan autisme berdampak pada
rutinitas keluarga mereka dan hubungan mengurangi dampak perilaku
anak pada stres orang tua, menunjukkan bahwa konstruksi sosial
orang tua autisme dan persepsi tantangan terkait dapat menentukan
pentingnya stres dan gejala depresi yang mereka alami.

282 Kesehatan Mental
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L Mengatasi Stress dan Burden pada Caregiver

iver mencoba memahami anak mere

memberikan peravs{atan terbaik, dan mencl:’i ::raa:?:: z{la, ::msaha
dan penyedia medis baru. Secara umum, merawat anal'(-anr:k clr i
qutisme bisa membuat stres, dan Menantang secara finansial (Bui:ﬁan
dalam Drockton, 2017). Selain itu, dapat memengaruhi an oetr'
keluarga mereka, mirip dengan keluarga anak-anak dengan gan 88ua:
perkemba“ga“ lainnya. Akhirnya, ditekankan bahwa mengakui fgitor-
faktor yang memengaruhi beban pengasuh, merupakan faktor lain
untuk ditambahkan ke dalam perencanaan dan intervensi perawatan
dan dapat membantu dalam mengembangkan strategi untuk bimbingan
dan bantuan kepada pasien dan pengasuh mereka (Misquiati, Brito,
Ferreira, & Junior, 2015).

Varietas intervensi yang ditujukan untuk memenuhi kebutuhan
emosional dan informasi pengasuh keluarga telah dikembangkan dan
divji. Komponen intervensi umum meliputi: a) pendidikan umum; b)
kelompok pendukung; ¢) terapi perilaku; d) psikoterapi dan konseling
dan e) resiliensi (Cooke, dkk., dalam Wasilewski, 2012). Aspek penting
dalam menilai keefektifan ini intervensi adalah menetapkan serangkaian
hasil yang akan diukur. Banyak penelitian telah menunjukkan bahwa
kesehatan fisik pengasuh (mis. kenaikan/penurunan berat badan)
(Marks, dkk., dalam Wasilewski, 2012), keadaan emosional (mis.
kesedihan) (Kang, dalam Wasilewski, 2012) dan kesejahteraan
psikologis (mis. depresi, kepuasan hidup) (Carruth, dkk., dalam
Wasilewski, 2012) semuanya dipengaruhi oleh peran pengasuhan.

Intervensi diperlukan untuk membantu orang tua memilih strategi
koping yang sehat dan menyesuaikan untuk membesarkan anak
dengan kondisi cacat/kronis. Intervensi harus mencakup pengajaran
keterampilan komunikasi yang efektif dan strategi manajemen konflik.
Kelompok pendukung untuk keluarga yang membesarkan anak dengar?
disabilitas/kondisi kronis yang memungkinkan mereka unt.uk berbagi
informasi, saling menghubungi, dan mempelajari lebih lanjut tentang
kondisi anak mereka juga dapat membantu meringanka}n bebaxf
Pengasuh dan depresi. Selain menyediakan jalan keluar emosional bagi

orang tua, kelompok pendukung juga dapat memberikan peluang untuk

Membangun hubungan yang mengarah untuk membantu pengasuhan.

k Bab 10 | Caregiver Burden “Q
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bﬁng mereka sendiri gagal. Selain itu, membenha
bagi keluarga-keluarga ini, terutama para 1l?u juga dapat memb .
mengurangi stres dan dampak yang Ferkalt dengan kﬂsejahm :
Penyedia layanan kesehatan perlu menjawab.pertanyaan yang dimiligj
orang tua dengan jujur dan komprehensif sehingga mereka sepenuhny,
memahami perawatan dan prosedur. Orang tua juga dapat meningkatk,
keterampilan adaptasi individu mereka dengan berinteraksi secara
sosial, meningkatkan keterlibatan peran di luar peran pengasuhan,
dan mencari dukungan ketika dibutuhkan (Tsai, dalam Serr, Mandleco,
Olsen, & Dyches, 2006).

Dengan memahami interaksi anggota keluarga dengan penyakit,
memungkinkan para profesional untuk menyadari bahwa keluarga
pengasuh juga membutuhkan perawatan dan bantuan, pedoman
dan strategi untuk menghilangkan stres. Dengan demikian, mereka
mungkin memiliki kondisi hidup yang lebih baik dan karenanya dapat
memberikan perawatan yang lebih baik kepada anggota keluarga yang
sakit (Manoel, Teston, Waidman, dan Marcon, dalam Misquiati, Brito,
Ferreira, & Junior, 2015). Kinerja bersama dengan masalah-masalah
tersebut merupakan tantangan bagi para profesional kesehatan dan
pendidikan, yang menuntut perhatian lintas sektoral (Barros, Vieira,
Bergamin, & Scarabelli, dalam Misquiati, Brito, Ferreira, & Junior,
2015) untuk mempromosikan kesehatan keseluruhan keluarga dan
masyarakat (Leao, Caldeira, Oliveira dalam Misquiati, Brito, Ferreira,

& Junior, 2015).

Salah satu intervensi yang telah dilakukan oleh Feinberg, dkk.
(dalam Feinberg, dkk., 2014) yaitu pemberian intervensi perilaku
kognitif singkat, pendidikan penyelesaian masalah yang bertujuan untuk ¢‘
mengurangi stres orangtua dan gejala depresi ibu setelah diagnosis ASD
pada anak. Pendidikan pemecahan masalah adalah intervensi k
singkat yang disampaikan dalam enam sesi individual berd:
menit oleh staf yang ada (program intervensi awal) ata 1S
tanpa pelatihan kesehatan mental formal (klinik a ).
sembilan ibu secara acak menerima intervensi

= i
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¢, Simpulan

Venjadi caregiver yang berasal dari anggota keluarga yang memberikan
watan dan pengasuhan pada anak yang mengalami autisme atau

an perkembangan yang lainnya pastinya bukanlah suatu hal
mudah. Dengan keterbatasan pengetahuan dan keterampilan
Jalam menghadapi anak autis, dapat menyebabkan suatu masalah atau
beban tersendiri bagi caregiver. Beban yang terus-menerus dialami oleh
caregiver dan rendahnya dukungan sosial, coping yang kurang tepat, serta
kurangnya pendampingan dari petugas profesional dapat membuat
caregiver mengalami stres bahkan bisa menyebabkan depresi. Oleh
karena itu, diharapkan dalam penanganan dan perawatan pada anak
autis atau gangguan perkembangan lainnya bukan hanya tertuju pada
anaknya tetapi juga para anggota keluarga yang juga sekaligus menjadi
caregiver. Dengan pendampingan yang tertuju pada caregiver diharapkan
dapat mengurangi beban yang dirasakan sehingga nantinya pada caregiver
dapat memberikan perawatan dan pengasuhan dengan lebih maksimal.
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