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ABSTRAK

Anis Fitriyah, S.Pd.l. (17200010147): Etika dan Politik Pengasuhan:
Dinamika Interelasi Ibu dan Anak Disabilitas Intelektual di Yogyakarta. Tesis
Program Studi Interdisciplinary Islamic Studies, Konsentrasi Studi Disabilitas dan
Pendidikan Inklusif.

Pengasuhan anak disabilitas intelektual (tunagrahita, autis, dan down
syndrome) selama ini masih diintervensi oleh profesional, selain itu pengasuhan
yang berjalan seringkali dinilai satu arah, ibu diposisikan sebagai pengasuh yang
kuat dan tidak perlu perhatian balik. Kajian ini bertujuan untuk menjawab
pertanyaan bagaimana etika dan politik pengasuhan anak disabilitas intelektual
dan bagaimana dinamika interelasi pengasuhan ibu dengan anak disabilitas
intelektual di Yogyakarta.

Penelitian ini mengacu pada sepuluh bulan kerja lapangan dengan
pendekatan fenomenologi menggunakan pisau analisis feminist ethics dari Susan
Wendell. Hasil menunjukkan bahwa: pertama, profesional memiliki pengaruh
kuat dalam menentukan persepsi dan proses pengasuhan terhadap anak disabilitas
intelektual. Seringkali ibu sebagai pengasuh menjadi pihak yang disalahkan oleh
profesioal, aktivis organisasi disabilitas, masyarakat, dan anak sendiri, ketika
proses pengasuhan tidak berjalan sebagaimana harapan mereka. Kedua, interelasi
ibu dengan anak disabilitas intelektual terjalin dengan baik, di mana terjadi
hubungan timbal balik seperti ibu memberikan perhatian, mencukupi kebutuhan,
dan menanyakan kepada anak apa yang mereka inginkan. Demikian juga dengan
anak, anak memberikan respon balik dengan cara memeluk, mengecup, mengikuti
perintah, dan mengucapkan terima kasih kepada ibu. Interelasi tersebut
memberikan kepuasan fisik dan emosional ibu serta meningkatkan posisi anak.

Kata kunci: feminist ethics, pengasuhan, disabilitas intelektual, interelasi ibu dan
anak.
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BAB |
PENDAHULUAN

A. Latar Belakang Masalah

Intellectual disability (ID) atau disabilitas intelektual adalah terganggunya
fungsi pikir karena tingkat kecerdasan di bawah rata-rata, antara lain lambat belajar,
disabilitas grahita, dan down syndrom.* Data pada Badan Pusat Statistik (BPS) 2006
menunjukkan bahwa sekitar 1-3% penduduk Indonesia merupakan penyandang ID.?
Sedangkan pada 2015, Retno Astoeti Aryanto, ketua Dewan Pembina Yayasan Asih
Budi menginformasikan jumlah penyandang disabilitas intelektual di Indonesia
mencapai 2,75% dari 280 juta penduduk atau setara 7,7 juta orang.® Angka tersebut
turut menyumbang tantangan perawatan yang layak bagi mereka, baik perawatan dari
dokter, psikiater, psikolog, terapis, guru, maupun pengasuhan dalam keluarga.

Menurut Parminder Raina dalam rangkumannya yang berbicara tentang
caregiving process and caregiver burden menjelaskan, bahwa mengasuh anak
disabilitas intelektual merupakan tanggung jawab yang besar dan tergolong sulit
dikerjakan. Bahkan tingkat kesulitan mengasuh bisa melebihi mengasuh orang tua
nondisabilitas (manula).*

Kesulitan pengasuhan dikarenakan beberapa alasan: pertama, anak dengan

disabilitas intelektual seringkali mengalami perkembangan mental yang terhenti atau

1 “Undang-Undang Nomor 8 Tahun 2016,” hukumonline.com/pusatdata, accessed July 14,
2019, https://www.hukumonline.com/pusatdata/detail/It573571e451dfb/node/534/undang-undang-
nomor-8-tahun-2016 pasal 4 ayat 1 huruf b.

2 “Mengenali Disabilitas Intelektual,” accessed December 11, 2018,
http://ychiautismcenter.org/en/home/2-publikasi/berita/77-mengenali-disabilitas-intelektual.

3PT VIVA MEDIA BARU- VIVA, “Berdayakan Penyandang Disabilitas Intelektual — VIVA,”
last modified August 31, 2015, accessed December 11, 2018,
https://www.viva.co.id/berita/nasional/667867-berdayakan-penyandang-disabilitas-intelektual.

4 Parminder Raina et al., “Caregiving Process and Caregiver Burden: Conceptual Models to
Guide Research and Practice,” BMC Pediatrics 4, no. 1 (January 14, 2004): 1.



tidak lengkap. Kondisi ini ditandai adanya hambatan keterampilan selama masa
perkembangan yang mengakibatkan kesulitan saat bersosialisasi dengan orang lain
seperti berkomunikasi, bersantai, bekerja, dan menjalin hubungan dengan orang lain.?

Kedua, anak dengan disabilitas intelektual juga mengalami hambatan pada
kemandirian. Hambatan kemandirian ini berkaitan dengan aktivitas hidup sehari-hari,
seperti saat makan dan minum, mengurus diri sendiri (oral hygine, mandi,
berpakaian), mobilitas, dan kemandirian dalam toilet training.

Kedua alasan di atas merupakan beberapa sebab yang menjadikan anak
disabilitas intelektual dalam aktivitas sehari-hari memerlukan pengasuhan orang lain.
Akan tetapi pengasuhan ini seringkali juga berdampak pada rasa ketergantungan,
bahkan ada pula semua aktivitas anak yang harus diintervensi penuh oleh profesional
maupun pengasuhnya.’

Melihat hambatan yang dialami anak disabilitas intelektual ini, maka banyak
profesional dan orang tua menganggap bahwa disabilitas intelektual membutuhkan
keterampilan hidup secara lebih spesifik dan pengasuhan lebih intensif. Dengan
alasan, apa yang dipelajari anak disabilitas intelektual nantinya dapat dijadikan bekal

dalam menjalankan aktivitas hidup sehari-hari secara mandiri.®

> Neti Mustikawati, Diana Anggorowati, and Okky Eka Mugianingrum, “Kemampuan
Sosialisasi Anak Retardasi Mental,” Jurnal limiah Kesehatan (JIK) 8, no. 2 (September 18, 2015): 1,
accessed December 5, 2018, http://journal.stikesmuh-pkj.ac.id/index.php/jik/article/view/55.

6 Lilis Suryani, Purnomo Suryantoro, and Herlin Fitriani, “Hubungan Tingkat Pengetahuan
Dengan Pola Pembiasaan Toilet Training Pada Anak Disabilitas Intelektual Di Sekolah Luar Biasa,”
Jurnal Penelitian Kesehatan “SUARA FORIKES” (Journal of Health Research “Forikes Voice”) 1,
no. 2 (April 30, 2016): 65.

7 Faraznasia Benny, Adnil Edwin Nurdin, and Eva Chundrayetti, “Penerimaan Ibu Yang
Memiliki Anak Retardasi Mental Di SLB YPAC Padang,” Jurnal Kesehatan Andalas 3, no. 2 (May 1,
2014): 159, accessed December 5, 2018, http://jurnal.fk.unand.ac.id/index.php/jka/article/view/72.

8 Mumpuniarti Mumpuniarti, Tin Suharmini, and Praptiningrum Praptiningrum, “Efektivitas
Program Pasca-Sekolah Bagi Kemandirian Penyandang Disabilitas Intelektual,” Jurnal Penelitian dan
Pengembangan Pendidikan Luar Biasa 1, no. 2 (April 5, 2016): 97.



Akan tetapi memberikan pengasuhan intensif bukanlah hal yang mudah, dan
hal semacam ini menjadi tantangan tersendiri bagi pengasuh, dalam memenuhi
kebutuhan perkembangan dan tuntutan pengasuhan anak disabilitas intelektual pada
setiap harinya. Tantangan lain berupa mengelola kerugian saat anak disabilitas
intelektual mengalami tantrum, melemahnya fisik, maupun kematian dini. Contoh
kasus yang kurang baik seperti terjadi pada Mr. White di Amerika, kondisinya
memburuk selama bertahun-tahun, keluarganya mengetahui bahwa Mr. White akan
meninggal sebelum waktunya, kesadaran ini dapat menawarkan momen intim antara
Mr. White dan keluarganya sebelum meninggal. Namun di sisi lain, memburuknya
Mr. White juga memberikan tekanan pada keluarga sehingga beresiko secara
emosional.’

Kasus yang lebih ekstrim terjadi di Kanada, dikenal dengan nama Latimer,
seorang ayah telah tega membunuh anaknya sendiri yang mengalami disabilitas
intelektual, lantaran sang ayah stres saat merawat dan khawatir dengan masa depan
anaknya. Kasus ini menimbulkan kontroversi, antara mereka yang mewakili hak-hak
penyandang disabilitas dan mereka yang percaya bahwa pembunuhan dengan belas
kasih atau bantuan bunuh diri dapat dibenarkan karena kondisi disabilitas yang
berat.*

Namun tidak hanya itu, realitas yang lebih menegangkan lagi datang dari

pemerintah dan profesional, serta masyarat. Tidak jarang ibu sebagai pengasuh

® Susan H. McDaniel and Anthony R. Pisani, “Family Dynamics and Caregiving for People
with Disabilities,” in Multiple Dimensions of Caregiving and Disability: Research, Practice, Policy,
ed. Ronda C. Talley and John E. Crews, Caregiving: Research ¢ Practice * Policy (New York, NY:
Springer New York, 2012), 19, accessed January 12, 2019, https://doi.org/10.1007/978-1-4614-3384-
2_2.

10 Raina et al., “Caregiving Process and Caregiver Burden,” 3.



mengalami judgment dari berbagai arah, menjadi sasaran kontrol pemerintah, dan
disalahkan atas kegagalan anak-anak mereka menjadi independensi.!!

Kondisi di atas adalah refleksi kuat dari persepsi publik, bahwa merawat anak
disabilitas intelektual tergolong usaha yang berat dan menegangkan. Karena dalam
proses pengasuhan tersebut dibutuhkan adanya kesejahteraan pengasuh baik secara
emosional, finansial, dan sosial dalam mendukung proses pengasuhan yang tepat.

Selain beberapa kasus yang telah disebutkan di atas, dan cenderung
melelahkan, realitasnya di lapangan bahwa mengasuh anak-anak dengan disabilitas
intelektual juga merupakan pekerjaan yang membahagiakan, karena dalam proses
tersebut terjadi interelasi antara pengasuh dan anak-anak. Beberapa kasus tersebut
antara lain saya jumpai seorang anak autis berusia 16 tahun bernama Ana, ia
mengaku:

Senang, diantar ibu belajar melukis di kecamatan Depok, pergi ke Jakarta

untuk pameran, dijemput ayah di Pasar Senen, mandi bersih, bikin roti sama

ibu, sisiran sendiri.*?

Respon yang sama juga disampaikan oleh 1lbu Indi (orang tua Ana)
sebagaimana berikut:

Ana sekarang sedang suka melukis, yang di pikirannya ke Jakarta terus, dia kan

suka kereta, jadi kalau ke Jakarta dia bakal naik kereta, ya sebagai orang tua

saya ya mengantarkan Ana, apa yang ia suka, kalau di rumah dia juga sudah
ganti baju sendiri, paling saya yang ngarahin sedikit dan mengatur

makanannya, ngingetin dia untuk toilet training, kalau tidak, biasanya dia bisa
pipis dalam celana. Tujuannya ya agar dia mandiri.*®

11 Susan Wendell, The Rejected Body: Feminist Philosophical Reflections on Disability.
(Hoboken:  Taylor and Francis, 2013), 142-144, accessed October 31, 2018,
http://www.123library.org/book_details/?id=61388.

12 \Wawancara dengan Ana, pada 12 Januari 2019.

13 Wawancara dengan lbu Indi, pada 12 Januari 2019.



Percakapan tersebut di atas adalah salah satu kasus pengasuhan yang terjadi, di
mana ibu menyediakan perlengkapan sekolah, pakaian, toilet training dan
menfasilitasi mobilitasnya. Ibu terlibat secara langsung dalam proses pengasuhan,
dan anak mengikuti apa yang diperintahkan ibu, sehingga nampak hubungan
interelasi di antara keduanya.

Menurut Coleman (1988) sebagaimana yang dikutip Mc Deniel bahwa
memberikan pengasuhan kepada anak disabilitas intelektual sering kali disebut
sebagai pekerjaan cinta. Karena dalam proses pengasuhan ibu terlibat secara
psikologis, emosional, membutuhkan waktu yang banyak, uang yang tidak sedikit,
dan modal sosial dari keluarga serta masyarakat.**

Mendukung penjelasan sebelumnya, Raina menyebutkan bahwa memberikan
pengasuhan kepada anak dengan disabilitas intelektual adalah hal yang normal,
hanya saja diperlukan pengasuhan tingkat tinggi sesuai dengan kondisi anak ID.
Karena pengasuhan terhadap anak ID berlangsung dalam jangka waktu yang lama,
dikhawatirkan ibu mengalami stres yang kemudian berdampak pada kesehatan fisik
maupun psikologisnya.*

Raina juga berpendapat bahwa stres yang dialami oleh ibu adalah kondisi
bermasalah atau tuntutan dan hambatan yang melebihi batas kapasitas seseorang
dalam beradaptasi. Stres berawal dari persinggungan antara ibu dengan lingkungan
internal dan eksternalnya. Stres muncul ketika tuntutan pengasuhan anak disabilitas

intelektual berbenturan dengan kemampuan subjektif ibu dalam meresponsnya.®

14 McDaniel and Pisani, “Family Dynamics and Caregiving for People with Disabilities,” 24.
15 Raina et al., “Caregiving Process and Caregiver Burden,” 2.
16 1bid., 2-3.



Uraian di atas merupakan sedikit gambaran pengasuhan anak disabilitas
intelektual dalam keluarga. Setidaknya ada empat bentuk kecenderungan; pertama,
merawat anak disabilitas intelektual tergolong sulit, dikarenakan ibu dapat
mengalami stres, tertekan, dan menjadi sasaran disalahkan dari beberapa pihak.
Kedua, perawatan yang sulit tidak jarang berdampak pada kesehatan fisik dan
psikologis ibu (seperti pada kasus Latimer). Ketiga, perawatan anak disabilitas
intelektual menguras emosional ibu dan tergolong sebagai pekerjaan cinta seperti
cerita Ana, yang terjalin interelasi dengan ibunya. Keempat, merawat anak disabilitas
intelektual bertujuan pada independensi anak.

Kecenderungan-kecenderungan tersebut adalah hal yang muncul dalam proses
pengasuhan anak disabilitas intelektual. Dalam proses pengasuhan adakalanya
berdampak negatif, dan pada saat yang lain bisa berdampak secara positif, terutama
terkait dengan interelasi antara ibu dan anak dalam membentuk dinamika
pengasuhan.

Dinamika pengasuhan arahnya pada proses pengasuhan ibu dan anak
disabilitas intelektual dan apapun yang melekat di dalam proses tersebut, termasuk
interelasi yang didasari atas rasa kepedulian pada penyandang disabilitas dan
pengasuh. Dalam hal ini saya menggunakan pisau analisis disability and feminist
ethics dari Susan Wendell, di mana ia mendefinisikan disability and feminist ethics
sebagai konsep pengasuhan yang melibatkan semua perspektif baik pengasuh
maupun yang diasuh dengan dasar empati, kepedulian, tanggung jawab dan

hubungan timbal balik.*’

17Wendell, The Rejected Body, 139.



Penulisan ini sengaja menggunakan istilah pengasuh untuk merujuk ibu
sebagai perawat anak-anak disabilitas intelektual, karena berdasar pada konsep yang
Wendell susun, dalam beberapa keterangan Wendell seringkali menggunakan kata
‘pengasuh’. Istilah ’pengasuh’ digunakan untuk menggantikan kata ‘perawat’ sebagai
bentuk eufemisme dari kata perawat yang berkonotasi negatif. Karena kata perawat
umumnya merujuk pada konteks balai rehabilitasi, rumah sakit, dan tenaga medis,
yang kesemuanya memposisikan penyandang disabilitas sebagai orang yang
membutuhkan perawatan.*®

Feminis disabilitas secara tegas menyuarakan untuk menarik arti yang tidak
sesuai dari kata 'perawatan’. Dengan alasan konotasi emosional yang tersirat dalam
konsep perawatan menghambat proyek emansipatoris kemandirian dan penentuan
nasib disabilitas, konsep perawatan harus diganti dengan konsep saling
ketergantungan.’® Sehingga saya dalam kajian ini menggunakan kata pengasuh
menggantikan kata perawat yang mempunyai makna lebih humanis dan sesuai
dengan konteks kajian sosial.

Menurut Nancy Fraser yang dikutip Hughes mengatakan bahwa berbicara
tentang pengasuhan penyandang disabilitas artinya berbicara tentang peran saling
tergantung dan saling membutuhkan di seluruh siklus hidup. Ketergantungan
menarik perhatian pada cara-cara pemenuhan kebutuhan bersama diwujudkan dalam

kegiatan mengasuh dan tanggung jawab pengasuhan.?®

18 |bid., 140.

19 Bill Hughes et al, “Love’s Labours Lost? Feminism, the Disabled People’s
Movement and an Ethic of Care,” Sociology 39, no. 2 (April 1, 2005): 259.

20 |bid., 262.



Mengasuh anak dengan disabilitas intelektual, tidak serta merta memposisikan
anak sebagai orang yang sakit yang harus diintervensi penuh, melainkan dipahami
sebagai hubungan timbal balik dan saling membutuhkan. Hal ini sesuai dengan cita-
cita etis yakni menumbuhkan independensi dan hubungan timbal balik.?

Independensi yang menjadi tujuan pengasuhan yang dilakukan ibu pada anak
disabilitas intelektual merupakan akhir dari proses pengasuhan, di mana pengasuh
memberikan kesempatan anak disabilitas intelektual, mandiri meski sekecil apapun
wujudnya. Yang tidak kalah penting selain terwujudnya independensi anak,
hubungan timbal balik antara ibu dan anak juga penting terwujud.?? Karena dalam
hubungan timbal balik antara pengasuh dan penyandang disabilitas dapat berfungsi
secara timbal balik bagi orang lain.?

Pada tataran praktiknya hubungan timbal balik antara ibu dan anak ini dapat
saya amati dari kegiatan salah satu forum peduli anak disabilitas intelektual di
Yogyakarta. Kegiatan tersebut melibatkan orang tua dan anak seperti outbound,
cooking class, menggambar, melukis, dan membuat keterampilan lainnya.
Menariknya dalam proses kegiatan tersebut sesekali anak mengalami tantrum,
menangis, ingin makan dan minum, ingin mengganti baju, ingin ke toilet, serta
mobilitas dan lainnya. Dalam proses tersebut ibu terlihat mengasuh anak-anaknya,
ada hubungan timbal-balik terhadap ibu seperti anak mencium ibu, mengucapkan

kalimat sayang pada ibu, dan menuruti apa yang diminta oleh ibunya.?*

2 |bid.

22 \Wendell, The Rejected Body, 140.

= 1pid., 143.

24 Observasi pada Sabtu 12 Januari 2019, kegiatan Forkompak, di Kecamatan Depok, pukul
09.00-12.00.



Sisi yang lain, sesekali saya melihat orang tua (pengasuh) bercerita kepada
orang tua lainnya tentang keadaan anak-anaknya, sembari tertawa dan sesekali
menangis. Orang tua tertawa karena tingkah lucu anak-anak mereka, sedangkan
menangis sebab melihat perkembangan independensi anak-anak mereka. Karena bagi
orang tua kemandirian anak adalah anugerah yang luar biasa. Dengan demikian,
orang tua sedikit merasa lega dengan keberlanjutan hidup anaknya baik sebelum
maupun sesudah orang tua meninggal nantinya.?

Sebagaimana yang diungkapkan oleh Ibu Yuni bahwa:

Melihat Ifa anak saya usia 23 tahun yang mengalami autisme yang saya

dampingin terus pendidikannya dari kecil dan saya asuh, melihatnya sekarang,

saya sudah banyak bersyukur. Ifa bisa mandiri, bisa mandi sendiri, mengurus
diri saat menstruasi, saya sudah bahagia, apa lagi sekarang dia bisa
menghatamkan Alquran.?®

Berangkat dari fenomena semacam inilah saya menjadi tertarik dan ingin
mengkajinya secara lebih mendalam, utamanya tentang bagaimana dinamika
interelasi pengasuhan antara ibu dengan anak disabilitas intelektual, bagaimana
kondisi latar belakang pengasuh, apa yang diinginkan oleh anak, serta bagaimana
professional dan masyarakat mengkonstruksikan proses pengasuhan yang dilakukan
oleh orang tua. Pertanyaan-pertanyaan ini saya pahami dengan menggunakan pisau
analisis disability and feminist ethics Susan Wendell, yang berbicara tentang etika
dan politik pengasuhan serta cita-cita etis. Secara esensi Wendell menyebut bahwa

feminist ethics berdasar pada rasa berkeadilan dan tanggung jawab yang kemudian ia

bagi ke dalam dua anasir penting; pertama, etika dan politik pengasuhan, yang

%5 Observasi pada Sabtu 12 Januari 2019, kegiatan Forkompak, di Kecamatan Depok, pukul
09.00-12.00.
26 \Wawancara dengan Ibu Yusi, pada 25 Maret 2018.



10

berbicara mengenai perspektif pengasuh dan penyandang disabilitas, dan kedua,
berbicara tentang cita-cita etis tentang independensi dan hubungan timbal balik. Oleh
karena itu, berdasarkan pada realitas di lapangan dan esensi dari teori disability and
feminist ethics Susan Wendell ini saya mengangkat judul “ETIKA DAN POLITIK
PENGASUHAN: Dinamika Interelasi Ibu dan Anak Disabilitas Intelektual di

Yogyakarta.”

B. Rumusan Masalah

Berangkat dari latar belakang masalah di atas, saya mengajukan dua
pertanyaan: Bagaimana etika dan politik pengasuhan anak dengan disabilitas
intelektual di Yogyakarta?. Bagaimana dinamika interelasi ibu dan anak disabilitas

intelektual di Yogyakarta?.

C. Tujuan dan Kegunaan Penelitian

1. Tujuan Penelitian

Penelitian ini bertujuan untuk: a. mengetahui etika dan politik pengasuhan
anak dengan disabilitas intelektual di Yogyakarta, b. mengetahui dinamika
interelasi pengasuhan ibu dengan anak disabilitas intelektual di Yogyakarta.
2. Kegunaan Penelitian

Secara teoritis penelitian diharapkan dapat memberikan kebaruan ilmu
dalam studi disabilitas serta mampu memperkaya pemahaman tentang isu
disabilitas di Indonesia. Sedangkan secara praktis tujuan penelitian antara lain:

pertama, melihat etika dan politik pengasuhan anak dengan disabilitas
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intelektual yang terjadi, kedua, melihat dinamika interelasi pengasuhan ibu dan
anak disabilitas intelektual di Yogyakarta; ketiga, menumbuhkan kesadaran
masyarakat umum dan anggota keluarga serta memberikan dukungan dan

pengasuhan terbaiknya terhadap disabilitas intelektual di Yogyakarta.

D. Kajian Pustaka

Sebagai upaya dalam mengetahui posisi penelitian ini, saya melakukan telaah
pustaka terhadap beberapa penelitian sebelumnya, berdasarkan hasil review tersebut
saya menemukan beberapa tulisan yang berdekatan, di antaranya:

Penelitian Lamia P. Barakat and Jean Ann Linney, yang berjudul “Children
with physical handicaps and their mothers: the interrelation of social support,
maternal adjustment, and child adjustment.” Penelitian tersebut menggambarkan
sebuah model multivarian, ekologi mengusulkan penyesuaian ibu dan anak
tergantung pada kemampuan ibu dalam merespons keadaan kedisabilitasan anaknya,
serta tergantung pada kemampuan ibu menciptakan lingkungan pengasuhan yang
optimal melalui interaksi ibu dan anak serta dukungan sosial sangat diperlukan.?”

Kemudian penelitian selanjutnya berangkat dari N. A. Murphy et al., dengan
judul  “The health of caregivers for children with disabilities: caregiver
perspectives.” Studi ini mengeksplorasi perspektif pengasuh anak-anak dengan
disabilitas berat di Amerika Serikat atas kesehatan fisik dan emosional mereka saat
merawat dalam jangka waktu yang panjang. Penelitian tersebut dilakukan dengan

mengisi kuesioner, melibatkan 48 orang tua atau pengasuh, yang hasilnya tercatat ke

%7 Lamia P. Barakat and Jean Ann Linney, “Children with Physical Handicaps and Their
Mothers: The Interrelation of Social Support, Maternal Adjustment, and Child Adjustment,” Journal
of Pediatric Psychology 17, no. 6 (December 1, 1992): 1.
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dalam lima tema: (a) pengasuh mengalami stres; (b) dampak negatif pada kesehatan
pengasuh; (c) berbagi beban; (d) khawatir tentang masa depan; dan (e) strategi
koping pengasuh. Empat puluh satu persen pengasuh melaporkan kesehatan mereka
memburuk selama setahun terakhir, dan menghubungkan perubahan ini dengan
kurangnya waktu, kurangnya kontrol dan penurunan energi psikososial, implikasinya
mengasuh anak-anak dengan disabilitas berat menggambarkan konsekuensi
kesehatan fisik, emosional, dan fungsional yang negatif.?

Penelitian Ruth Walker and Claire Hutchinson yang berjudul “Care-giving
dynamics and futures planning among ageing parents of adult off spring with
intellectual disability.” Penelitian tersebut menginformasikan bahwa di Australia
Selatan terjadi peningkatan pernikahan orang tua dengan orang tua yang memiliki
anak dengan disabilitas intelektual, situasi unik ini berupaya menyelidiki bagaimana
orang tua mengalami peran memberikan asuhan, termasuk merencanakan masa
depan anak, penelitian ini dilakukan pada enam orang tua yang mengasuh anak ID
dengan baik. Tema utama yang muncul dari data adalah: (a) pengasuhan yang
berkelanjutan, (b) biaya dan imbalan, dan (c) perencanaan. Orang tua menyediakan
perawatan di seluruh wilayah, terlepas dari apakah anak mereka tinggal di rumah
atau di tempat lain yang mempunyai akomodasi layak. Orang tua memberikan
tingkat dukungan yang tinggi kepada anak-anak mereka yang dewasa, tiga anak
mulai terlihat membahas tentang masa depan, sementara sisanya tampak belum jelas

mengenai rencana masa depannya.?

2 N. A. Murphy et al., “The Health of Caregivers for Children with Disabilities: Caregiver
Perspectives,” Child: Care, Health and Development 33, no. 2 (2007): 1.

2 Ruth Walker and Claire Hutchinson, “Care-Giving Dynamics and Futures Planning among
Ageing Parents of Adult Offspring with Intellectual Disability,” Ageing & Society (2018): 1.
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Kemudian secara spesifik dalam penelitian A. S. Eisenhower, B. L. Baker, and
J. Blacher, tentang “Preschool children with intellectual disability: syndrome
specificity, behaviour problems, and maternal well-being.” Penelitian tersebut
menjelaskan anak dengan disabilitas intelektual berada pada resiko tinggi untuk
masalah perilaku dan didiagnosis mengalami gangguan mental, perilaku
perkembangan ini juga mempengaruhi tingkat stres ibu, hal ini diujikan pada 215
anak prasekolah yang terdiri dari keterlambatan perkembangan seperti down
syndrome, autisme, dan cerebral palsy. Hasilnya pada usia tiga tahun, anak-anak
dengan autisme dan cerebral palsy menunjukkan tingkat masalah perilaku tertinggi,
dan anak-anak dengan down syndrome menunjukkan tingkat terendah. Ibu dari anak-
anak dengan autis melaporkan lebih banyak mendapatkan tekanan dalam mengasuh
anak-anaknya dibanding ibu dengan tanpa anak autis. Pola perilaku spesifik dan stres
ibu ini mulai stabil pada usia tiga, empat, dan lima tahun, kecuali peningkatan relatif
masalah perilaku, dan stres ibu dengan anak down syndrome serta cerebral palsy
berkontribusi pada stres ibu.*

Artikel selanjutnya yang hampir mirip adalah karya Ajeng Septianti, Cucu
Rokayah, Ali Mustofa yang berjudul “Hubungan dukungan keluarga dengan
kemampuan perawatan diri anak tunagrahita.” Penelitian tersebut meneliti tentang
ada tidaknya dukungan keluarga yang mempengaruhi keberhasilan perawatan diri

anak tunagrahita yang hasilnya menunjukkan bahwa tidak ada hubungan antara

30 A, S. Eisenhower, B. L. Baker, and J. Blacher, “Preschool Children with Intellectual
Disability: Syndrome Specificity, Behaviour Problems, and Maternal Well-being,” Journal of
Intellectual Disability Research 49, no. 9 (September 1, 2005): 657-671.
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dukungan keluarga dengan kemampuan perawatan diri anak tunagrahita (p-value
0,764 > o= 0,05).%

Selain beberapa artikel di atas, penelitian Carl L. Algood, Cynthia Harris, and
Jun Sung Hong yang berjudul “Parenting success and challenges for families of
children with disabilities: an ecological systems analysis.” Penelitian ini
memberikan warna yang sedikit berbeda, di mana artikel tersebut membahas faktor-
faktor keberhasilan dalam merawat anak disabilitas intelektual dengan menggunakan
kerangka kerja sistem ekologi Bronfenbrenner. Lebih khusus lagi, penelitian tersebut
menguji faktor keberhasilan pengasuhan dalam konteks mikro (praktik pengasuhan,
hubungan orangtua-anak), meso (hubungan perkawinan pengasuh, dukungan sosial
keagamaan), dan sistem makro (variasi budaya, perbedaan ras dan etnis, sistem
pemberian layanan kesehatan), yang kemudian diikuti oleh implikasi untuk praktik
kerja sosial.*?

Kajian yang lain berasal dari Brenda Green yang berjudul “Applying feminist
ethics of care to nursing practice.” Tulisan tersebut menjelaskan tentang
keresahannya melihat definisi dan sistem perawatan yang tidak jelas, karena
menurutnya konsep perawatan sebelumnya baru disusun oleh para filosofis
sementara secara sosial yang berkeadilan sama sekali masih membingungkan,
terlebih lagi terlibatnya relasi kuasa dan budaya bagaimana pengasuhan itu dibentuk.

Oleh sebab itu, Brenda Green mencoba mendekonstruksi ulang sistem perawatan

31 Ajeng Septianti, Cucu Rokayah, and Ali Mustofa, “Hubungan Dukungan Keluarga Dengan
Kemampuan Perawatan Diri Anak Tunagrahita,” Jurnal llmiah Permas: Jurnal Ilmiah STIKES
Kendal 6, no. 2 (2016): 58.

32 Carl L. Algood, Cynthia Harris, and Jun Sung Hong, “Parenting Success and Challenges for
Families of Children with Disabilities: An Ecological Systems Analysis,” Journal of Human Behavior
in the Social Environment 23, no. 2 (February 1, 2013): 126-136.
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yang berkeadilan gender, serta mengeksplorasi etika perawatan feminis dalam
pembangunan yayasan keperawatan akan menguntungkan baik pengajaran maupun
konsep teoritis praktik perawatan.

Kemudian yang terakhir, saya mengambil penelitian dari Hughes dengan judul
“Love’s labours lost? feminism, the disabled people’s movement and an ethic of
care.” Dalam artikel ini para aktivis feminis disabilitas dengan tegas menyuarakan
untuk menarik arti yang tidak sesuai dari kata 'perawatan’. Dengan alasan konotasi
emosional yang tersirat dalam konsep perawatan menghambat proyek emansipatoris
kemandirian dan penentuan nasib disabilitas, konsep perawatan harus diganti dengan
konsep saling ketergantungan. Lebih jauh lagi, para feminis menyatakan keprihatinan
bahwa solusi pragmatis untuk masalah perawatan adalah bentuk keselarasan diskursif
dengan kebijakan publik malestream di mana penyandang disabilitas dan perempuan
sebagai subjek lain dari ekonomi negara kesejahteraan modern.3*

Melihat dari beberapa literatur yang telah saya kemukakan di atas,
menggambarkan terdapatnya penelitian yang hampir sama dengan penelitian yang
akan saya lakukan yakni tentang dinamika interelasi perawatan ibu dan anak
disabilitas intelektual telah ada di beberapa negara seperti Amerika Serikat,
Australia, dan Indonesia. Dari beberapa penelitian tersebut saya berpendapat bahwa
penelitian yang ada sebelumnya masih belum secara spesifik menjelaskan dinamika
interelasi perawatan ibu dan anak disabilitas intelektual. Beberapa hasil penelitian
menampilkan dampak negatif baik fisik maupun psikologis yang dialami pengasuh,

kemudian di sisi lain ada juga yang menyatakan dampak positif seperti yang

3 Brenda Green, “Applying Feminist Ethics of Care to Nursing Practice | OMICS
International,” First Nations University of Canada 1, no. 3 (2012): 1-4.
34 Hughes et al., “Love’s Labours Lost?”.
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dilakukan oleh Carl L. Algood, akan tetapi penelitian tersebut secara spesifik melihat
dari analisis ekologi. Ulasan yang terakhir adalah penelitian tentang etika dan politik
perawatan yang dilakukan Hughes yang pembahasannya terbatas pada bentuk literal
saja dengan melihat konteks feminis dan disabilitas yang sepakat memaknai
pengasuhan sebagai konsep saling ketergantungan.

Berdasarkan alasan tersebut saya berfokus untuk melihat realitas sosial tentang
praktik ibu mengasuh anak disabilitas intelektual dalam kegiatan hidup sehari-hari
dan melihat hubungan timbal balik antar keduanya serta usaha menumbuhkan
independensi anak dengan menggunakan pisau analisis feminist ethics dari Susan
Wendell yang berisikan etika dan politik pengasuhan serta cita-cita etis pengasuhan
berupa independensi dan hubungan timbal balik. Penelitian yang saya lakukan ini
berusaha menggali realitas di lapangan dan melihatnya aspek filosofis dari apa yang
telah diusung Wendell. Harapannya, penelitian ini dapat menguatkan serta mengisi
gap yang ada dan berimplikasi pada perkembangan keilmuan tentang kedisabilitasan

khususnya di Indonesia.

E. Kerangka Teori

Saya menggunakan teori disability and feminist ethics sebagai pisau analisis
dalam penelitian ini. Feminist ethics menekankan pada etika kepedulian dalam
melakukan gerakan. Etika kepedulian ini mencoba mengedepankan aspek empati dan

simpati dalam memperjuangkan kedudukan perempuan, sehingga tidak ada aspek
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kekerasan di dalamnya.*> Konteksnya dengan disabilitas, Wendell memetakan
feminist ethics ke dalam dua bahasan, yakni 1) etika dan politik pengasuhan, 2)
independensi dan hubungan timbal balik antara ibu dan anak dengan disabilitas yang
diasuhnya.®

Secara spesifik kedua terminologi tersebut dapat dijelaskan: pertama, fokus
pada bagaimana menyatukan etika pengasuhan yang menekankan pada hubungan
dan tanggung jawab pengasuhan, terhadap orang lain yang membutuhkan kepedulian
dengan moralitas tradisional berkeadilan, di mana hal tersebut mempertegas hak-hak,
kewajiban, dan kebebasan individual mereka.*’

Konsep etika pengasuhan ini pada esensinya berbicara mengenai etika apa saja
yang perlu diperhatikan dalam proses pengasuhan penyandang disabilitas, dengan
diawali dari pemenuhan kebutuhan pengasuh sebagai bentuk rasa aman dan nyaman,
melibatkan perspektif penyandang disabilitas, dan termasuk melihat politik
pengasuhan dari pengasuh tanpa otoritas serta pengasuh sebagai sasaran kontrol.

Kedua, apa yang harus dilakukan terkait etika tradisional yang ideal dari
independensi. Pada poin kedua ini terus menuai perdebatan secara kritis dari masing-
masing kubu feminis maupun gerakan disabilitas, apakah penyandang disabilitas
harus dilatih independensi sebagai penjagaan dirinya, atau tetap harus dilayani
pengasuh dengan alasan ketidakmampuan yang dialami, dan tetap terjalin hubungan

timbal balik antara keduanya.3?

% Hastanti Widy Nugroho and Siti Murtiningsih, “Paradoks Gender (Kajian Feminisme Etis
terhadap Kemunculan Inong Balee dalam Kekerasan Politik di Aceh),” Jurnal Filsafat 18, no. 3
(October 16, 2016): 305-307.

36 Wendell, The Rejected Body, 140-144.

37 Ibid., 139.

3 |bid., 140.
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Berdasarkan pada teori feminist ethics yang terangkum di atas, saya
menggunakan model analisa tersebut untuk mengkaji dinamika interelasi ibu dan
anak disabilitas intelektual di Yogyakarta. Bagaimana hubungan timbal balik secara
emosional antara ibu dan anak disabilitas intelektual, bagaimana ibu dapat memaknai
hubungan tersebut, bagaimana menumbuhkan independensi dan bagaimana kondisi
latar belakang pengasuh, termasuk apa yang diinginkan oleh anak, serta bagaimana

masyarakat mengkonstruksikan proses pengasuhan yang dilakukan oleh ibu.

F. Metode Penelitian

1. Jenis Penelitian

Jenis penelitian ini adalah penelitian lapangan (field research) dengan
metode kualitatif menggunakan pendekatan fenomenologis. Menurut Creswell
studi pendekatan fenomenologis mendeskripsikan pemaknaan umum dari
sejumlah individu terhadap berbagai pengalaman hidup, terkait dengan konsep
atau fenomena yang terjadi di dalam masyarakat.*® Fenomena yang diteliti
berkaitan tentang dinamika interelasi ibu dan anak disabilitas intelektual di
Yogyakarta, yang kemudian dari praktik-praktik tersebut saya ambil maknanya.
2. Subjek Penelitian

Subjek penelitian merupakan orang yang merespon atau menjawab
pertanyaan yang bersifat lisan maupun tulisan. Dengan kata lain, subjek

penelitian disebut juga sebagai informan.*® Dalam penelitian ini, pertanyaan

39 John W. Creswell, Penelitian Kualitatif & Desain Riset Memilih di antara Lima Pendekatan,
3rd ed. (Yogyakarta: Pustaka Pelajar, 2018), 105.

40 Suharsimi Arikunto, Prosedur penelitian: suatu pendekatan praktek (Jakarta: Rineka Cipta,
1998), 232.



19

yang disampaikan adalah pertanyaan lisan. Penetapan subjek penelitian
menggunakan teknik snowball sampling yang diartikan sebagai teknik
pengambilan sampel yang awalnya berjumlah sedikit, lama-lama menjadi
banyak.** Informan awal yang saya wawancarai saya minta merekomendasikan
tentang informan yang dapat saya jadikan sebagai target informan selanjutnya,
sehingga data yang diperoleh semakin lengkap dan mencapai kejenuhan data.
3. Teknik Pengumpulan Data
Teknik pengumpulan data merupakan langkah yang paling utama dalam
penelitian, karena tujuan utama dari penelitian adalah mendapatkan data. Tanpa
mengetahui teknik pengumpulan data, maka peneliti tidak akan mendapatkan
data yang memenuhi standar ditetapkan.®* Sehingga dalam penelitian ini, saya
menggunakan teknik sebagai berikut:
a. Wawancara
Wawancara merupakan bentuk komunikasi antara dua orang,
melibatkan seseorang yang ingin memperoleh informasi dari seseorang
lainnya dengan mengajukan pertanyaan-pertanyaan berdasarkan tujuan
tertentu.*® Dalam penelitian ini saya menggunakan teknik wawancara tidak
terstruktur, di mana pedoman wawancara yang digunakan hanya berupa

garis-garis besar permasalahan yang ditanyakan.** Wawancara tidak

41 Sugiyono, Metode penelitian kuantitatif, kualitatif dan R & D (Bandung: Alfabeta, 2013),

218-219, accessed October 31, 2018,
http://opac.library.um.ac.id/oaipmh/../index.php?s_data=bp_buku&s_field=0&mod=b&cat=3&id=437

42 1bid., 308.
43 Deddy Mulyana, Metodologi penelitian kualitatif paradigma baru ilmu komunikasi dan ilmu

sosial lainnya (Bandung: PT Remaja Rosdakarya, 2010), 180.

44 Sugiyono, Metode penelitian kuantitatif, kualitatif dan R & D, 233-234.
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terstruktur ini dimaksudkan agar responden mendapat kebebasan dan
mendapat kesempatan untuk mengeluarkan pendapat, pandangan, dan
perasaannya tanpa diatur ketat oleh peneliti. Dinamika interelasi antara ibu
dan anak disabilitas intelektual ini dapat digali lebih mendalam secara
fleksibel jika dibandingkan dengan wawancara terstruktur.

Adapun informan yang saya wawancarai berjumlah 17 orang dengan
rincian: sepuluh orang tua, lima anak disabilitas intelektual yang dapat
berkomunikasi dua arah, satu asisten rumah tangga, dan satu tokoh
masyarakat.

17 informan saya pilih dari kalangan menengah ke atas, sadar
pendidikan dan berdomisili dalam lingkungan perkotaan. Sehingga latar
belakang informan akan mempengaruhi warna dari penelitian saya, yang
lebih mengarah pada hasil yang hampir sama.

b. Observasi

Setrisno Hadi (1980) dalam Sugiyono menggambarkan observasi
merupakan suatu proses yang kompleks, suatu proses yang tersusun dari
beberapa proses biologis dan psikologis.** Observasi atau pengamatan yang
saya lakukan bermaksud mengetahui bagaimana kehidupan anak disabilitas
intelektual serta bagaimana interelasi antara ibu dengan anak disabilitas
mereka.

Observasi tentang dinamika interelasi antara ibu dan anak disabilitas

intelektual saya lakukan dengan terlibat secara aktif dalam aktivitas yang

45 Sugiyono, Metode penelitian kuantitatif, kualitatif dan R & D, 203.
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mereka lakukan seperti dengan mengikuti kegiatan sekolah di SLB

Yapenas, ikut menunggui anak-anak bersama ibu dan cargiver mereka,

mengikuti kegiatan melukis dengan anak-anak di kecamatan Depok,

mengikuti aktivitas di rumah informan, mengikuti kegiatan outbound di

taman Merapi dan mengikuti aktivitas turun ke jalan memperingati hari

autis internasional.
4. Teknik Analisis Data

Analisis data dalam penelitian kualitatif dilakukan pada saat pengumpulan
data berlangsung dan setelah selesai pengumpulan data pada waktu tertentu.
Pada saat wawancara, saya melakukan proses analisis jawaban terhadap hasil
wawancara. Saat hasil wawancara dirasa belum memuaskan saya melanjutkan
pencarian data kembali sampai data yang diperoleh benar-benar kredibel. Hal ini
berdasarkan model analisis dari Miles dan Huberman (1984) yang dikutip oleh
Sugiyono bahwa aktivitas dalam analisis data kualitatif dilakukan secara
interaktif dan berlangsung secara terus-menerus sampai tuntas sehingga datanya
jenuh.®

Analisis data dalam penelitian kualitatif dapat menggunakan langkah-
langkah sebagai berikut:*
a. Mengolah dan mempersiapkan data yang dianalisis. Data yang telah saya

dapatkan melalui teknik wawancara saya sajikan dalam bentuk transkrip
wawancara, dan data yang saya dapatkan melalui teknik observasi saya

sajikan melalui catatan observasi.

46 1bid., 337.
47 John W Creswell and J. David Creswell, Research Design: Qualitative, Quantitative &
Mixed Methods Approaches (Los Angeles: Sage, 2018), 264-267.
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b. Membaca keseluruhan data. Saya menulis catatan khusus atau gagasan-
gagasan umum tentang data yang telah saya peroleh. Gagasan keseluruhan
data yang saya peroleh yakni etika dan politik pengasuhan beserta dinamika
interelasi ibu dan anak disabilitas intelektual di Yogyakarta.

c. Memulai pengodean data. Pengodean dimaksudkan untuk mengorganisasir
data ke dalam tema-tema tertentu guna memaparkan bagaimana praktik etika
dan politik pengasuhan beserta dinamika interelasi ibu dan anak disabilitas
intelektual di Yogyakarta, yang diawali dengan cara mengelompokkan data
sesuai dengan tema, di antaranya: 1) tema etika, 2) tema politik, 3) tema
independensi, dan 4) tema interelasi.

d. Mendeskripsikan tema-tema untuk disajikan kembali ke dalam bentuk narasi
deskriptif. Setelah membuat tema yang lebih spesifik, saya membuat narasi
yang disertai dengan kutipan wawancara dari informan.

e. Melakukan interpretasi terhadap data yang telah disajikan. Saya
menginterpretasikan data yang telah diperolenh melalui wawancara maupun

observasi untuk kemudian diambil maknanya.

G. Sistematika Pembahasan
Guna mempermudah dalam memahami permasalahan penelitian, saya

menyajikan tesis ini menjadi lima bab pembahasan utama.

Babl : Pendahuluan. Meliputi latar belakang masalah, rumusan masalah,
tujuan dan kegunaan penelitian, kajian pustaka, kerangka teori,

metodologi penelitian, dan sistematika pembahasan.



Bab Il

Bab 111

Bab IV

Bab V

Kajian teori. Membahas teori feminist ethics dan pengasuhan yang
berisi tentang etika dan politik pengasuhan pada anak dengan
disabilitas intelektual dan cita-cita etis.

Biografi pengasuh. Meliputi gambaran singkat, karakteristik informan

dan kondisi anak dengan disabilitas intelektual.

Hasil penelitian. Detail pembahasan tentang etika dan politik
pengasuhan, dinamika interelasi ibu dan anak disabilitas intelektual di
Yogyakarta.

Penutup. Berupa kesimpulan dan saran.
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BAB V

PENUTUP

A. SIMPULAN

Berdasarkan pada pembahasan yang telah saya tulis sebelumnya saya
memperolah kesimpulan bahwa: pertama, dalam menentukan proses dan praktik
pengasuhan seringkali ibu mendapatkan intervensi dari profesional. Kondisi
semacam ini dapat merugikan pengasuh, sebab pengasuh pada satu sisi sudah
menanggung sulithnya mengasuh anak disabilitas intelektual, namun pada sisi yang
lain juga menjadi pihak yang disalahkan.

Kedua, etika pengasuhan anak disabilitas intelektual dapat terpenuhi dengan
memperhatikan perspektif anak yang diasuh dan terpenuhinya kebutuhan
pengasuh baik secara fisik maupun emosional. Kondisi ini dimaksudkan untuk
menciptakan model pengasuhan yang sesuai dengan anak dan tidak merugikan
pengasuh.

Ketiga, adanya redefinisi dari makna independensi yang diciptakan ibu
sebagai pengasuh, dimaksudkan untuk melihat keadaan anak sesuai dengan
perkembangan dan kemampuannya, tidak ada perkembangan ilusi pada anak, serta
tidak mempercayai indikator independensi yang dibangun oleh mayoritas
masyarakat.

Keempat, interelasi ibu dengan anak disabilitas intelektual terjalin dengan
baik, di mana terjadi hubungan timbal balik antara ibu dan anak. Hubungan
seperti ini dapat terjalin lantaran adanya rasa peduli dan tanggung jawab sehingga

memberikan kebahagiaan ibu serta meningkatkan posisi anak.
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B. SARAN

Setelah dilakukan proses penelitian selama sepuluh bulan berturut-turut di
lapangan dan bertemu dengan banyak informan, bercengkrama secara langsung,
mengikuti aktivitas mereka, baik di rumah maupun lingkungan sosial dan lembaga
pendidikan. Menurut saya berbicara mengenai pengasuhan anak disabilitas
intelektual itu tidak ada habisnya, ada objek, subjek, maupun sudut pandang lain
yang menarik untuk diangkat ke permukaan, namun saya sadar, saya tidak
mungkin melakukan hal itu dalam satu waktu sekaligus. Oleh sebab itu saya akan
sedikit memberi saran kepada informan dan peneliti selanjutnya:
1. Bagi informan

Informan utama saya dalam penelitian ini adalah sepuluh ibu dan lima
anak disabilitas intelektual. Saya melihat mereka semua adalah orang-orang yang
kuat, karena mereka mengasuh anak-anak mereka dengan beragam kondisi dan
segala polemiknya, seharusnya bagi para ibu yang mengasuh untuk bernegosisasi
dengan suami mereka dalam melakukan pengasuhan yang tepat dan pembagian
tugas, serta meluangkan waktu guna membahagiakan diri mereka sendiri dalam
rangka memenuhi kebutuhan psikologis mereka.
2. Bagi peneliti selanjutnya

Realitas di lapangan masih banyak fakta menarik yang perlu digali dan
diangkat ke permukaan, terutama tentang proses negosiasi ibu terhadap
profesional sebagai bentuk resistensi atas terjadinya kontrol. Kemudian tentang

memperhatikan suara anak disabilitas intelektual dalam mengonstruksi
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pengasuhan yang paling tepat untuk mereka. Hal ini bisa dikaji lebih serius dalam

penelitian-penelitian selanjutnya.
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