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Abstrak

Pandemik COVID-19 telah menyebabkan gangguan signifikan pada sistem pendidikan dan layanan kesehatan,
termasuk penutupan sekolah dan pusat terapi bagi anak dan remaja dengan Autism Spectrum Disorder (ASD).
Kondisi ini meningkatkan beban pengasuhan orang tua yang sebelumnya bergantung pada dukungan guru dan
terapis. Remaja dengan ASD memiliki gangguan perkembangan kompleks yang memerlukan pendampingan
khusus dan berkelanjutan, sehingga situasi pandemi menimbulkan tantangan tersendiri bagi orang tua dalam
memenuhi kebutuhan pengasuhan, pendidikan, dan terapi di rumah. Penelitian ini bertujuan untuk mengeksplorasi
pengalaman orang tua dalam mengasuh remaja dengan ASD selama masa pandemik COVID-19 di Kota
Pontianak, Kalimantan Barat. Penelitian ini menggunakan metode kualitatif dengan pendekatan fenomenologi
deskriptif. Data dikumpulkan melalui wawancara kelompok terfokus (FGD) pada orang tua remaja dengan ASD
usia 9—-18 tahun dan dianalisis menggunakan metode Colaizzi. Hasil penelitian mengidentifikasi tiga tema utama,
yaitu meningkatnya beban tanggung jawab orang tua, permasalahan kesehatan mental, serta harapan terhadap
kebijakan pemerintah terkait pendidikan dan layanan kesehatan bagi anak ASD. Penelitian ini menegaskan
perlunya dukungan kebijakan dan peran aktif tenaga kesehatan, khususnya perawat, dalam mendukung
kesejahteraan orang tua dan keberlanjutan perawatan anak ASD pada situasi krisis.

Kata kunci: Autism Spectrum Disorder, pandemic COVID-19, pengalaman orang tua, remaja

Abstract

The COVID-19 pandemic has significantly disrupted educational and healthcare services, including the closure
of schools and therapy centers for children and adolescents with Autism Spectrum Disorder (ASD). This situation
increased caregiving demands on parents who previously relied on support from teachers and therapists.
Adolescents with ASD experience complex developmental impairments that require continuous and specialized
care, making the prolonged pandemic particularly challenging for parents in managing caregiving, education,
and therapy at home. This study aimed to explore parents’ experiences in caring for adolescents with ASD during
the COVID-19 pandemic in Pontianak City, West Kalimantan, Indonesia. A qualitative study with a descriptive
phenomenological approach was conducted. Data were collected through focus group discussions with parents
of adolescents with ASD aged 9—18 years and analyzed using Colaizzi’s method. The findings identified three
main themes: increased caregiving burden, mental health challenges, and parents’ expectations regarding
government policies on education and healthcare services for children with ASD. These findings highlight the
need for supportive policies and the active involvement of healthcare professionals, particularly nurses, to
promote parental well-being and continuity of care during public health crises.
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PENDAHULUAN

Pandemik Covid-19 telah berlangsung
lebih dari satu tahun lamanya di Indonesia.
Sejak dinyatakan sebagai negara yang
terjangkiti virus Covid 19, pemerintah telah
menetapkan kebijakan untuk memutus mata
rantai penyebaran virus tersebut. Berbagai
upaya dilakukan mulai dari edukasi
masyarakat hingga penutupan berbagai
tempat yang diperkirakan dapat mengundang
keramaian seperti tempat ibadah, pusat
perbelanjaan, sekolah bahkan pusat terapi
bagi anak Autism Spectrum Disorders (ASD).
Disisi lain, kebijakan ini menimbulkan dampak
tersendiri bagi orang tua yang memerlukan
dukungan guru dan terapis dalam mengasuh
remaja ASD. Remaja dengan gangguan ASD
merupakan remaja yang memiliki gangguan
perkembangan kompleks kognitif, afektif,
motorik, sosial, komunikasi dan perilaku
berulang yang membutuhkan perhatian
khusus (Frye, 2016; Elder, Kreider, Brasher, &
Ansell, 2019; Lestari, Herini, & Gamayanti,
2017; Rodrigues et al., 2017). Selain karena
kekhususannya, jumlah penderita ASD yang
semakin bertambah dari tahun ke tahun juga
menjadi konsentrasi tersendiri bagi negara.
Laporan CDC tahun 2018 mengungkapkan
saat ini telah terjadi lonjakkan kasus ASD
sebesar 15% lebih tinggi jika dibanding
dengan laporan kejadian kasus ASD di tahun
2017, atau dengan kata lain sebanyak 1 dari
59 anak per 1000 kelahiran terdiagnosis
mengalami gangguan ASD di dunia (CDC,
2018). Peningkatan populasi ASD juga terjadi
di Indonesia. Diperkirakan setiap tahunnya
500 anak Indonesia terdeteksi mengalami
gangguan ASD (Badan Pusat Statistik, 2010).
Kalimantan Barat merupakan salah satu
provinsi di Indonesia juga turut menyumbang
angka kasus ASD ini. Laporan Kementerian
Pendidikan dan Kebudayaan Pusat Data, dan
Statistik Pendidikan dan Kebudayaan Jakarta,
2017 mengungkapkan setiap tahunnya
sebanyak 194 anak di Kalimantan Barat
terdiagnosis mengalami 5 gangguan ASD
(Kementerian Pendidikan dan Kebudayaan
Pusat Data dan Statistik Pendidikan dan
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Kebudayaan, 2017). Data kasus ASD
dilapangan diperkirakan lebih banyak
dari pada yang tercatat, mengingat
belum adanya pendataan resmi terkait
jumlah anak ASD di Indonesia. Data
yang diperoleh  masih  sebatas
pendataan jumlah anak ASD di sekolah-
sekolah yang mudah untuk dijangkau
(Priherdityo, 2016; Tamba, 2018).
Situasi pandemik yang belum diketahui
akhirnya, menimbulkan tekanan dan
tantangan tersendiri bagi orang tua yang
mengasuh remaja dengan ASD yang
pada akhirnya mengasuh anak di
rumah. Pembelajaran dan terapi yang
dilakukan secara online dirasa sulit
untuk dilalui orang tua yang mengasuh
remaja ASD. Penelitian tentang
pengalaman orang tua mengasuh
remaja dengan ASD selama masa
pandemik Covid -19 dapat memberikan
gambaran situasi dan kondisi yang
dilalui orang tua yang mengasuh remaja
dengan ASD selama masa pandemic
Covid-19. Penelitian ini mendukung
rencana induk penelitian  STIK
Muhammadiyah Pontianak terkait topik
kesejahteraan ibu dan anak bidang ilmu
keperawatan maternitas dan anak.

METODE PENELITIAN

Penelitian ini dilakukan dengan
menggunakan metode penelitian
kualitatif ~pendekatan fenomenologi
transenden (fenomenologi deskriptif)
yang bertujuan untuk mengeksplorasi
pengalaman orang tua mengasuh
remaja dengan ASD saat pandemik
Covid-19 di Kota Pontianak, Kalimantan
Barat. Studi fenomenologi transenden
adalah pendekatan penelitian yang
bertujuan mengeksplorasi, analisis dan
mendeskripsikan fenomena yang ada
(Creswell, 2014; Polit & Beck, 2012).

A. Populasi dan Sampel

Populasi dalam penelitian ini adalah
orang tua yang mengasuh remaja
dengan ASD di Kota Pontianak.
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Partisipan yang terlibat dalam penelitian ini
adalah yang memenuhi kriteria inklusi yaitu:
orang tua yang mengasuh remaja dengan
ASD (usia 9-18 tahun), bersedia menjadi
partisipan dengan menandai informed
consent, dan mampu menceritakan
pengalamannya dengan bahasa Indonesia
atau bahasa melayu. Kriteria ekslusi: orang
tua yang mengasuh remaja ASD dengan
double handicap dan menderita penyakit
kronis.

B. Pengumpulan Data
Pengumpulan data dilakukan dengan
wawancara FGD yang direkam dengan alat
perekam suara (dengan ijin partisipan) dan
dilengkapi dengan catatan lapangan.
Wawancara dilakukan di lokasi yang pribadi,
tenang, nyaman dan aman sesuai
kesepakatan dengan partisipan penelitian.
Wawancara dilakukan menggunakan bahasa
Indonesia, Melayu dan bahasa Inggris sehari-
hari yang dipahami oleh partisipan. Beberapa
istilah lokal dalam bahasa melayu yang
digunakan dalam penelitian Hasil wawancara
dilakukan transkrip, code, interpretasi hingga
membentuk tema dan sub tema.

C. Analisis Data
Analisis data dilakukan dengan membuat
transkrip hasil penelitian, kemudian dibaca
satu per satu kalimat. Hasil wawancara
dilengkapi dangan catatan lapangan dan hasil
observasi selama wawancara. Penelitian ini
menggunakan tujuh tahap Collaizi 1978
dalam Katie dalam Wilkinson, 2007 vyaitu
membuat transkrip hasil wawancara untuk
memahami makna dari fenomena yang
diceritakan, menyaring kata-kata yang sesuai
dengan fenomena yang diteliti, membentuk
kata kunci, mengkategorikan kata kunci
menjadi tema, mendeskripsikan fenomena,
membuat narasi yang mudah dipahami dari
fenomena yang diteliti dan melakukan uiji
validitas terhadap hasil wawancara.

D. Keabsahan Data
Keabsahan data dilakukan dengan empat
cara yaitu kredibilitas, transferabilitas,
dependabilitas, dan konfirmabilitas.
Kredibilitas dilakukan dengan pengecekan
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ulang transkrip wawancara partisipan
setiap kali wawancara. Pengecekan
dilakukan untuk mengetahui apakah
ada kalimat yang sulit dipahami oleh
peneliti. Kalimat yang sulit dipahami
ditanyakan kembali kepada partisipan.
Kredibilitas juga dilakukan dengan
triangulasi metode yaitu wawancara dan
observasi saat wawancara
berlangsung. Transferabilitas dilakukan
dengan memunculkan transkrip
verbatim dalam tema yang ditemukan.
Dependabilitas  dilakukan  dengan
eksternal reviewer melalui analisis
catatan lapangan, rekaman, hasil
observasi; prosedur analisa; sintesis
data seperti koding, tema dan
interpretasi hasil penelitian; proses
pencatatan; dan survei penelitian atau
format wawancara. Konfirmabilitas
dilakukan dengan meminta masukan
dari ekspert penelitian kualitatif terkait
hasil transkrip penelitian yang disertai
data-data dan catatan lapangan.

HASIL

Penelitian ini menghasilkan tiga tema
utama yang terdiri dari: 1). Beban
tanggung jawab 2). Permasalahan
mental 3). Saran untuk pemerintah.

Beban tanggung jawab

Partisipan  dalam  penelitian  ini
mengungkapkan dampak positif dari
pandemic COVID-19 seperti banyaknya
waktu luang bersama keluarga di
rumah. “Situasi macam ni, tekejut ye.
Rase dak percaya tapi seluruh dunie
memberitakan. Jadi kite juga nurut apa
kata pemerintah lah kan.. eee.. tapi ade
positifnye, banyak waktu. Macam saye
ibu yang sambal kerja kan.. saye jadi
ade banyak waktu dirumah. Terutame
untuk anak saye yang.. yang Autis nih..”
(P1)

“Mau jalan dak bise, di rumah jak same
anak-anak, suami. Kadang beli
makanan, masak-masak di rumah,
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nonton TV.” (P2) Namun, pengalaman
negative juga mereka rasakan selama situasi
pembatasan aktivitas diluar rumah selama
pandemic. Beban yang dirasakan seperti
tanggung jawab yang meningkat seperti
melakukan terapi di rumah, mengajar anak di
rumah:

“Saya merase tanggung jawab saye ni lebih-
lebih (bertambah). Mane masak, mane ngurus
anak-anak. Abang die ni kan (anak ASD).
Terus harus lagi patuh ngajarkan kemandirian
anak saye yang Autis ni di rumah..” (P5)
“Sekolah kan.. libur tuh.. lock down katenye.
Tapi PR jalan teros. Anak bukan cume satu..
lima.. semue sekolah.. termasuk lah yang
anak saye yq ini ni kan (Autis). Sekolah die di
SLB, ade jugak PR die.. Kite lah yang
ngajarkan juga..” (P2)

Sebagian partisipan juga mengeluhkan
perubahan kebiasaan anak di rumah yang
menjadi lebih sering meminta handphone, dan
internet yang jika tidak diberikan maka
berisiko tantrum.

“Die ni kan di rumah (anak autis). Dak ade
kegiatan. Saye pun bingung. Terus anak
sekarang ni dah pandai Hp. Walau autis ni tau
ngan HP ye. Jadi HP terus tuh..” (P3)

Satu  partisipan  mengeluhkan  adanya
permasalahan perubahan makan pada anak.
‘lock down ni.. anak di rumah. Saye bingung
kalau die liat adeknye.. die nak makan coklat
juga. Yang di batasi lah die dak boleh makan
makan macam itu kan. Tapi gimane, jadi saye
kasilah.. nanti saye bingung kadang karena
kebanyakan dua bungkus misal gitu kan.. aktif
die.. jadi aktif..” (P1)

Permasalahan mental

Partisipan mengungkapkan tekanan yang
dirasakan karena beban tangung jawab yang
meningkat merawat anak di rumah selama
masa  pandemic, telah  mengganggu
kesehatan mental mereka.

“Sekolah libur, tempat terapi terbatas. Ape
ape kite.. ape ape kite sendiri. Anak ini kite
bukan dak bersyukur, tapi butuh dukungan
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kite, bantuan dari dari orang lain. Saya
jd stress.. nanges.. kalau die trantrum.
Saye bingung harus gimane..” (P1)
“Saye ni kan wiraswasta, jual makanan.
ltu uangnye untuk kebutuhan anak-anak
saye. Terapi anak saye yang ini (autis).
Tapi karena pandemic, orang masak
sendiri. Sepi.. sepi sekali. Jadi ini juga
membebani saye. Pusing mikirkan duet
gimane. Kebutuhan banyak,
pemasukan dak jauh berkurang. Istri
kan ibu rumah tangga kan..” (P4).

Saran untuk pemerintah
Seluruh partisipan mengungkapkan
harapan untuk adanya kebijakan dari
pemerintah yang mengatur fasilitas
kesehatan dan pendidikan khususnya
untuk  anak-anak ASD. Mereka
berharap kebijakan fasilitas kesehatan
dan pendidikan yang lebih mendukung
untuk kebutuhan anak-anak ASD dan
orang tuanya.
“Ini dak mudah ye.. jangan samekan
anak ini (autis) dengan anak umum. Kite
ni double. Kalau bise pemerintah, buat
lah aturan gimane gitu. Jangan guru tuh
tau ngasi tugas jak, ngai PR, orang tue
yang ngajar dari rumah. Dua hari
kumpulkan. Kite ni bukan pengajar, biar
kate kite lulusan S1 ye. Bede lah jurusan
ngajar anaka anak autis ni kan..” (P4)
“Pengennye.. jangan dibatasi lah
Jjumlah yang mau terapi.. anak ini (autis)
butuh diterapi. Harus rutin. Mereke
orang kesehatan tau lah ini. Mane kite
dak pernah pelatihan, bingung jadi care
terapi di rumah.. dak siap gitu.. dak ade
hasil..” (P6)
“Udahlah.. COVID nit ah ad ke tah
ndak.. kalau pun ade. Pasrah jak lah.
Buka jak sekolah dan pusat terapi tuh
khusus anak-anak. Nanti ape tuh.. yang
bersih-bersih segale pakai masker, kite
lakukan..” (P7)

PEMBAHASAN
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Penelitian ini mengungkapkan permasalahan
yang dihadapi orang tua di Kota Pontianak,
Kalimantan Barat, Indonesia mengasuh anak
ASD selama masa pandemic COVID-19.
Hasil tematik mengungkapkan adanya
perubaha gaya hidup, keluhan, dan harapan
orang tua terkait keberlangsungan pendidikan
dan terapi anak ASD. Penelitian ini
menemukan adanya perubahan positif yang
terjadi selama masa pandemic pada
kehidupan keluarga yaitu mereka memiliki
lebih banyak waktu bersama keluarga di
rumah dan melakukan hal-hal seperti
memasak makanan yang dapat mempererat
hubungan keluarga. Hal ini didukung dengan
penelitian  Cluver et al, 2020 yang
mengungkapkan masa sulit merupakan salah
satu peluang untuk membangun hubungan
yang lebih kuat dengan anggota keluarga.
Namun dampak positif selalu diikuti dengan
dampak negative disisi lainnya. Situasi yang
tidak menentu, dan perpanjangan lock down
juga meningkatkan tuntukan penagsuhan
anak, dan sulitnya mengelola dan
menyeimbangkan pekerjaan dan kehidupan
rumah tangga. Salah satu dampak nyata dari
dampak pandemic yang berkepanjangan
adalah  perubahan sistem pendidikan.
Sekolah dari rumah atau online dan
penugasan rumah yang lebih banyak,
menyebabkan peningkatan stress orang tua.
Lebih lanjut dari segi fasilitas kesehatan,
pembatasan jumlah anak yang diterapi dan
kewajiban memenuhi tugas terapi dirumah
tanpa adanya persiapan seperti pelatihan bagi
orang tua untuk berinteraksi dengan anak
ASD di rumah menjadi beban tersendiri bagi
orang tua. Akibatnya orang tua menjadi stress
dan mudah emosi. Orang tua yang mengambil
peran profesional untuk mengawasi dan
mendidik anak dapat menyebabkan strees,
dan berakibat maltreatmen (WHO, 2022).
Beban ini ditambah dengan tingkat dukungan
yang sedikit kepada orang tua (BoZkurt et al,
2020). Situasi ini tidak mudah, sehingga
dukungan pemerintah dari segi kebijakan
pendidikan dan kesehatan yang mendukung
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anak ASD dan orang tuanya adalah
diperlukan.

Penelitian ini memiliki keterbatasan dari
kecilnya jumlah partisipan penelitian
dan hanya mengeksplorasi pengalaman
orang tua mengasuh remaja dengan
ASD selama masa pandemik Covid -19
di Kota Pontianak. Selain itu penelitian
ini tidak begitu mewakili pengalaman
orang tua dari wilayah atau budaya

lainnya di Indonesia yang
beranekaragam suku bangsa.
Diharapkan peneliti berikutnya dapat
mengkaji lebih dalam tentang

pengalaman atau dampak mengasuh
anak saat pasca pandemic COVID-19
dengan jumlah sampel penelitian yang
lebih banyak dan luas.
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