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Abstract

Having a child with down syndrome can be an unexpected and stressful experience for some parents. Various challenges faced
by parents, particularly those related to the psychological condition of a child with down syndrome, require specific solutions
to navigate the difficult adaptation period. One strategy to address the issues faced by parents with a child with down syndrome
is coping. One source of effective coping is through self-compassion. Developing a self-compassionate attitude can assist
families in overcoming challenges more effectively. Parents with self-compassion view their child's behavior as a manageable
challenge utilizing internal resources, thereby minimizing feelings of burden and stress. Self-compassion is an attitude of
kindness, understanding, and acknowledgment that one’s own experiences are part of the common human experience when
facing difficulties. The aim of this research is to provide an overview of self-compassion among parents raising a child with
down syndrome. A qualitative research methodology with a qualitative descriptive approach was employed for this study. The
participants consisted of two pairs of parents with a child diagnosed with down syndrome, selected through purposive sampling.
Data collection involved semi—structured face-to-face interviews with the parents. The interview results were analyzed using
the thematic analysis method based on the six steps of thematic analysis. The research identified themes related to aspects of
self-compassion, namely self-kindness, common humanity, and mindfulness. The study concludes with a discussion of
limitations and recommendations for future research.
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Abstrak

Memiliki anak dengan down syndrome dapat menjadi suatu pengalaman tak terduga dan penuh tekanan bagi sebagian orang
tua. Berbagai permasalahan yang dihadapi orang tua, terutama yang terkait dengan kondisi psikologis anak dengan down
syndrome, memerlukan solusi khusus untuk melalui masa sulit saat beradaptasi. Salah satu strategi untuk mengatasi masalah
yang dihadapi orang tua dengan anak down syndrome adalah strategi coping. Salah satu sumber coping yang efektif adalah
melalui self-compassion. Mengembangkan sikap self-compassion dapat membantu keluarga mengatasi tantangan dengan lebih
baik. Orang tua dengan self-compassion melihat perilaku anak sebagai tantangan yang dapat diatasi dengan sumber daya
internal, sehingga mereka tidak terlalu terbebani atau tertekan. Self-compassion adalah sikap berbaik hati, memahami, serta
mengakui bahwa pengalaman diri sendiri adalah bagian dari pengalaman umum yang dialami manusia ketika mengalami suatu
kesulitan. Tujuan dari penelitian ini untuk memperoleh gambaran self-compassion pada orang tua yang memiliki anak dengan
down syndrome. Penelitian ini menggunakan metode penelitian kualitatif dengan pendekatan deskriptif kualitatif. Partisipan
pada penelitian ini adalah dua pasang orang tua yang memiliki anak dengan down syndrome. Teknik sampling yang digunakan
adalah purposive sampling. Pengambilan data dilakukan dengan metode wawancara semi-terstruktur secara tatap muka dengan
para orang tua. Hasil wawancara dianalisis menggunakan metode thematic analysis berdasarkan 6 langkah thematic analysis.
Hasil penelitian menetapkan tema-tema yang berkaitan dengan aspek-aspek self-compassion, berupa self-kindness, common
humanity dan mindfulness. Limitasi dan saran untuk penelitian selanjutnya juga dituliskan pada kesimpulan.

Kata kunci: self-compassion, orang tua, down syndrome, kualitatif, thematic analysis
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mempunyai keterbatasan fisik, mental, intelektual atau
sensorik dalam jangka waktu panjang yang mengalami
Berdasarkan data statistik, populasi anak dengan hambatan dalam berinteraksi dengan lingkungan dan
kondisi disabilitas pada rentang usia 5-19 tahun adalah kesulitan untuk berpartisipasi secara penuh dan efektif
3,3%, vyaitu berkisar sekitar 2.197.833 jiwa [1]. dalam masyarakat atas dasar kesetaraan dengan orang
Penyandang disabilitas adalah individu yang lain [2]. Salah satu bentuk disabilitas adalah intellectual
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disability. Merujuk pada The Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders, Fifth Edition (DSM-5),
intellectual disability (atau dapat disebut juga sebagai
intellectual developmental disorder) adalah suatu
gangguan dengan onset selama periode perkembangan
yang mencakup defisit fungsi intelektual dan adaptif
dalam domain konseptual, sosial, dan praktis; dengan
tiga kriteria utama yang harus terpenuhi: (1) defisit pada
fungsi intelektual, (2) defisit pada fungsi adaptif yang
mengakibatkan kegagalan untuk memenuhi standar
perkembangan dan sosial budaya untuk kemandirian
pribadi dan tanggung jawab sosial, (3) onset defisit
intelektual dan adaptif terjadi selama periode
perkembangan. Ketika suatu bentuk intellectual
disability dikaitkan dengan sindrom genetik, mungkin
ada penampilan fisik yang khas, salah satunya seperti
down syndrome. Down syndrome adalah gangguan
genomik paling umum yang menyebabkan intellectual
disability [3].

Down syndrome adalah suatu kelainan genetik yang
dibawa sejak bayi lahir, di mana ketika masa embrio
terjadi kesalahan dalam pembelahan sel yang biasanya
menghasilkan dua salinan kromosom 21, sedangkan
pada down syndrome menghasilkan salinan 3
kromosom 21; hal ini mengakibatkan bayi memiliki 47
kromosom, bukan 46 kromosom seperti pada umumnya
[4]. Jumlah penderita down syndrome di dunia
diperkirakan mencapai sebanyak 8 juta orang, dan tiga
ratus ribu diantaranya berada di Indonesia [5].
Diketahui bahwa kasus down syndrome di Indonesia
cenderung meningkat. Berdasarkan hasil Riset
Kesehatan Dasar (Riskerdas) tahun 2010, kasus down
syndrome sebesar 0,12% pada anak 24 sampai 59 bulan;
pada Riskerdas tahun 2013 meningkat menjadi 0,13%;
dan pada Riskerdas pada tahun 2018 kembali meningkat
menjadi 0,21%. Berdasarkan Riskerdas 2018, total
disabilitas yang dialami anak sejak lahir dari 24 sampai
59 bulan adalah 0,41%, di mana down syndrome
menyumbang persentase terbesar dalam bentuk
disabilitas yang dialami sejak lahir dengan persentase
0,21% [4].

Kondisi disabilitas dapat menjadi dampak tersendiri
pada anggota keluarga [6]. Anak dengan down
syndrome mengalami lebih banyak masalah emosional
dan perilaku dibandingkan dengan anak-anak yang
berkembang secara tipikal [7]. Meski jumlah dan
tingkat keparahan kondisi yang terjadi bersamaan dapat
sangat bervariasi dari satu individu dengan down
syndrome ke individu lainnya, sebagian besar individu
dengan down syndrome memiliki masalah terkait
kesehatan yang dapat menimbulkan tanggung jawab
perawatan tambahan untuk keluarga mereka [8].

Memiliki anak dengan down syndrome merupakan
tantangan tersendiri bagi orang tua, karena kondisi ini

dapat menyebabkan berbagai hambatan di berbagai
bidang perkembangan fisik dan mental anak, serta risiko
terjadinya masalah tertentu juga meningkat, sehinga
orang tua perlu mencegah terjadinya masalah tersebut
[9]. Berbagai gambaran permasalahan yang dialami
orang tua dengan anak down syndrome, khususnya pada
permasalahan yang berkaitan dengan kondisi psikologis
memerlukan solusi tersendiri agar orang tua dapat
melalui masa sulit ketika beradaptasi dengan kondisi
anak dengan down syndrome; salah satu strategi yang
dapat mereka gunakan adalah strategi coping [10].

Penelitian terbaru menunjukkan bahwa self-compassion
adalah sumber coping internal yang potensial bagi orang
tua, yang mana hal ini dihubungkan dengan kesehatan
mental yang positif. Mengembangkan sikap self-
compassion dapat membantu keluarga mengatasi
tantangan dengan lebih baik, beberapa penelitian telah
mengeksplorasi hubungan antara self-compassion dan
keadaan psikologis bagi orang tua dari anak dengan
intellectual disability [11]. Self-compassion pada diri
orang tua ditunjukkan dengan kemampuan orang tua
dalam menerapkan strategi yang efektif dalam
menghadapi masalah [12].

Self-compassion adalah sikap terbuka dan tergerak oleh
penderitaan yang dialami diri sendiri, peduli dan
berbaik hati terhadap diri sendiri, memahami,
berperilaku tidak menghakimi terhadap
ketidakmampuan dan kegagalan diri sendiri, serta
mengakui bahwa pengalaman diri sendiri adalah bagian
dari pengalaman umum yang dialami manusia [13].
Terdapat enam dimensi dalam self-compassion, yaitu
self-kindness, mindfulness, common humanity, self-
judgment, isolation dan over-identification [14].
Meskipun enam dimensi self-compassion dapat
dipisahkan, namun antar dimensinya dianggap saling
mempengaruhi dan berinteraksi sebagai suatu sistem.
Masing-masing memiliki kutub positif dan negatif yang
mewakili perilaku penuh kasih (compassionate) dan
perilaku tidak penuh kasih (uncompassionate). Self-
compassion mewakili keseimbangan relatif antara
respons yang compassionate dan uncompassionate
terhadap penderitaan [15].

Self-kindness adalah bersikap baik dan pengertian
terhadap diri sendiri ketika mengalami rasa sakit atau
kegagalan, serta tidak bersikap kritis terhadap diri
sendiri (self-judgment). Common humanity adalah
memandang pengalaman seseorang sebagai bagian dari
pengalaman manusia yang lebih luas, serta tidak
melihatnya sebagai sesuatu yang terpisah dan terisolasi
(isolation). Mindfulness adalah menyimpan pikiran dan
perasaan menyakitkan dalam kesadaran yang seimbang,
serta tidak mengidentifikasikannya secara berlebihan
(over-identification) [15].
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Dalam penelitian  sebelumnya mengenai  self-
compassion pada ibu dengan anak autism spectrum
disorder (ASD) di Australia, diketahui bahwa arti dan
pengalaman mengenai self-compassion dapat berbeda
di populasi dan budaya lainnya; sehingga peneliti
selanjutnya dapat meneliti pada target populasi yang
memiliki nilai, pengalaman dan budaya yang berbeda
untuk dapat memberikan pemahaman dan intervensi
yang valid secara sosial dan budaya. Selain itu terdapat
kebutuhan untuk mendapatkan pemahaman akan self-
compassion pada pengasuh lain selain ibu, seperti ayah;
sehingga penelitian yang mengeksplorasi pengalaman
hidup orang tua sangat penting dalam memahami
pengalaman unik orang tua, yang kemudian akan
membantu menginformasikan intervensi yang secara
khusus akan ditargetkan untuk mengurangi stres orang
tua dan meningkatkan kondisi orang tua [16]. Adapun
dalam hal ini, sejauh yang dapat peneliti temukan,
belum ada penelitian sebelumnya, khususnya secara
kualitatif, mengenai self-compassion sebagai suatu
sikap yang dilihat dari perspektif orang tua yang
memiliki anak dengan down syndrome di Indonesia.

Dalam kaitannya antara orang tua yang memiliki anak
dengan down syndrome dan anak dengan ASD,
penelitian menunjukkan bahwa orang tua dari kedua
populasi tersebut dapat mengalami tingkat stress secara
psikologis dan depresi yang lebih tinggi dibandingkan
dengan anak yang berkembang pada umumnya [17].
Berdasarkan penelitian sebelumnya, ditemukan bahwa
self-compassion dapat menjadi suatu hal yang protektif
untuk orang tua yang memiliki anak dengan
developmental disability (DD), sebagaimana self-
compassion dapat meningkatkan kesejahteraan dan
meredakan gejala depresi dan stress [18].

Dapat dikatakan bahwa terdapat kebutuhan untuk
melihat gambaran mengenai self-compassion secara
lebih mendalam. Adapun sejauh yang dapat peneliti
temukan, penelitian kualitatif pada orang tua yang
memiliki anak dengan down syndrome di Indonesia
umumnya berkaitan dengan pengalaman, pengasuhan,
penerimaan diri, sehingga dapat dikatakan belum ada
penelitian yang berfokus pada gambaran self-
compassion dilihat dari pendekatan kualitatif sebagai
suatu bentuk alternatif pada orang tua yang memiliki
anak dengan down syndrome. Maka dari itu dalam
penelitian ini, peneliti bertujuan untuk melihat
gambaran pengalaman orang tua menerapkan self-
compassion (atau kasih sayang pada diri sendiri) selama
menjadi orang tua yang memiliki anak dengan down
syndrome.

Pertanyaan penelitian yang diajukan dalam penelitian
ini adalah: Bagaimana pengalaman Anda menjadi
orang tua yang memiliki anak dengan down syndrome?

Bagaimana cara Anda mengatasi pengalaman yang
sudah disebutkan?

2. Metodologi Penelitian

Penelitian ini menggunakan metode penelitian
kualitatif. Penelitian kualitatif adalah pendekatan untuk
mengeksplorasi dan memahami makna individu atau
kelompok yang menganggap masalah manusia atau
sosial [19]. Bentuk pendekatan kualitatif yang
digunakan adalah pendekatan deskriptif kualitatif.
Penelitian deskriptif kualitatif adalah salah satu dari
jenis penelitian yang termasuk dalam jenis penelitian
kualitatif. Penelitian deskriptif merupakan bentuk
penelitian dimana peneliti menyelidiki kejadian,
fenomena kehidupan individu dan meminta individu
atau sekelompok individu tersebut untuk menceritakan
kehidupan mereka. Temuan informasi ini kemudian
diceritakan kembali oleh peneliti dalam kronologi
deskriptif [20].

Partisipan pada penelitian ini adalah dua pasang orang
tua yang memiliki anak dengan down syndrome. Teknik
pengambilan sampel yang dilakukan pada penelitian ini
adalah purposive sampling. Purposive sampling adalah
teknik pengambilan sampel di mana peneliti hanya
memilih subjek yang memenuhi kriteria penelitian serta
mungkin menghasilkan informasi yang tepat dan
berguna [21]. Teknik pengambilan data yang dilakukan
dalam penelitian ini adalah wawancara semi-terstruktur.
Dalam  wawancara  semi-terstruktur,  peneliti
menetapkan garis besar topik yang dibahas, tetapi
tanggapan orang yang diwawancarai akan menentukan
kemana arah wawancara [22]. Pedoman wawancara
dibuat mengenai bagaimana pengalaman orang tua
memiliki anak dengan down syndrome yang dikaitkan
dengan aspek-aspek self-compassion, serta pertanyaan
mengenai riwayat down syndrome pada anak.

Validitas pada penelitian ini dilakukan dengan cara
memberikan deskripsi yang kaya untuk menyampaikan
temuan. Ketika peneliti memberikan deskripsi yang
rinci tentang suatu situasi, hasilnya dapat menjadi lebih
realistis dan kaya. Reliabilitas pada penelitian ini
dilakukan dengan memeriksa transkrip  untuk
memastikan  bahwa  transkrip  tersebut  tidak
mengandung kesalahan yang dibuat selama transkripsi
serta memastikan tidak terjadi penyimpangan definisi
kode serta pergeseran makna kode selama proses
pengkodean [23].

Kegiatan pengambilan data dilakukan pada bulan Mei
2023. Proses pengambilan data diawali dengan
menyusun instrumen penelitian  berupa panduan
pertanyaan semi-terstruktur mengenai pengalaman
orang tua yang memiliki anak dengan down syndrome
yang dikaitkan dengan aspek-aspek self-compassion.
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Peneliti juga menambahkan pertanyaan
mengenai riwayat down syndrome pada anak.

lainnya

Proses pencarian partisipan dilakukan oleh peneliti
dengan menghubungi salah satu komunitas orang tua
yang memiliki anak dengan down syndrome di Jawa
Barat. Kriteria partisipan yang peneliti ajukan pada
komunitas tersebut berupa (1) orang tua yang memiliki
anak dengan down syndrome sejumlah dua pasang
orang tua (satu pasang dari representasi usia anak 5
sampai 11 tahun; dan satu pasang dari representasi usia
remaja 12 sampai 15 tahun), (2) berdomisili di
Bandung, Jawa Barat, (3) bersedia meluangkan waktu
untuk wawancara secara tatap muka. Setelah peneliti
mendapat kabar bahwa sudah terdapat dua pasang orang
tua yang bersedia untuk melakukan penelitian, peneliti
menghubungi orang tua tersebut melalui WhatsApp
untuk berkoordinasi mengenai jadwal wawancara.

Proses wawancara dilakukan satu persatu pada masing-
masing orang tua secara tatap muka dengan estimasi
waktu wawancara sekitar 60 — 90 menit pada setiap sesi.
Proses wawancara dimulai dengan membangun rapport
seperti memperkenalkan diri, menyampaikan tujuan
penelitian, serta meminta izin untuk melakukan
perekaman selama wawancara. Setelahnya, peneliti
menanyakan mengenai identitas orang tua dan
dilanjutkan ~ dengan = memberikan  pertanyaan
berdasarkan pedoman wawancara yang sudah dibuat
sebelumnya. Adapun 2 pertanyaan utama yang
disiapkan pada penelitian ini adalah (1) Bagaimana
pengalaman Anda menjadi orang tua yang memiliki
anak dengan down syndrome? (2) Bagaimana cara
Anda mengatasi pengalaman yang sudah disebutkan?
Selain kedua pertanyaan tersebut, beberapa pertanyaan
tambahan mengenai pengalaman mereka memiliki anak
dengan down syndrome yang dikaitkan dengan aspek-
aspek self-compassion juga ditanyakan.

Analisis data pada penelitian ini menggunakan metode
thematic analysis. Thematic analysis adalah metode
yang digunakan dengan mengidentifikasi tema dalam
suatu kumpulan data [24]. Terdapat 6 langkah thematic
analysis sebagai berikut: (1) familiarisasi dengan data,
(2) membuat kode-kode awal, (3) membuat tema-tema,
(4) meninjau tema-tema yang potensial, (5)
mendefinisikan dan menamakan tema, (6) membuat
laporan. Meski enam langkah tersebut disusun dalam
urutan urutan yang logis, pada dasarnya analisis yang
dilakukan bukanlah proses linier yang bergerak maju
melalui fase-fase tersebut [25].

3.

Partisipan yang mengikuti penelitian ini merupakan dua
pasang orang tua yang memiliki anak dengan down
syndrome. Data demografis partisipan dapat dilihat
pada Tabel 1.

Hasil dan Pembahasan

Tabel 1. Tabel Karakteristik Partisipan

Pasangan 1 Pasangan 2

Inisial Partisipan Partisipan  Partisipa Partisipa
1 2 n3 n4

Status Istri Suami Istri Suami

Usia 53 tahun 50 tahun 29 tahun 30 tahun

Suku Jawa Sunda Jawa & Sunda

Sunda

Agama Islam Islam Islam Islam

Pendidikan D3 SMA SMK SMK
lbu rumah Ibu

Pekerjaan tangga & Karyawan rumah Karyawa
freelance swasta tanqaa n swasta
konsultan 99

Inisial anak X Y

Usia anak 11 tahun 6 bulan 4 tahun 11 bulan

Jenis

kelamin Perempuan Perempuan

anak

Para orang tua menyampaikan bahwa memiliki anak
dengan down syndrome dapat menjadi tantangan
tersendiri dalam kehidupan. Berbagai perasaan dapat
mereka rasakan selama mengasuh anak. Periode awal
kehadiran anak dapat dikatakan sebagai periode terberat
yang dirasakan oleh orang tua dimana mereka
merasakan berbagai perasaan negatif seperti terkejut,
marah, bingung, kecewa dan putus asa. Hal ini sejalan
dengan penelitian sebelumnya yang mengatakan bahwa
menemukan fakta diagnosis down syndrome pada anak
menimbulkan reaksi awal seperti stres emosional yang
intens dan ketidakpuasan, kegelisahan, hingga pesimis
terhadap masa depan anak [10].

Adapun seluruh orang tua yang berpartisipasi pada
penelitian ini mengetahui kondisi down syndrome pada
anaknya sesaat setelah anak lahir, hal ini menjadi suatu
alasan tambahan yang membuat orang tua terkejut dan
sama sekali belum mempersiapkan diri secara
psikologis ketika anak lahir. Ditemukan juga pada suatu
penelitian lainnya bahwa orang tua yang mengetahui
kondisi down syndrome anak pada masa prenatal
(sebelum lahir) merasa lebih senang karena mereka
memiliki waktu untuk mempersiapkan diri dengan
mencari sumber daya dan memberi tahu orang lain
tentang calon bayi mereka [26].

Beberapa orang tua pada penelitian ini juga merasa
bahwa mereka sebelumnya belum pernah mengetahui
apa itu down syndrome sampai saat anaknya lahir,
sehingga mengumpulkan informasi terkait kondisi anak
juga menjadi bagian penting dalam memahami situasi
yang terjadi. Hal ini sejalan dengan penelitian
sebelumnya mengenai keadaan keluarga yang memiliki
anak dengan down syndrome dimana sebagian besar
orang tua menyadari bahwa mereka tidak memiliki
pengetahuan pribadi yang mendalam tentang
pengalaman anak dengan disabilitas. Maka, mereka
memulai pencarian informasi di internet, menggunakan
Google atau mesin pencari lainnya untuk mencari
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gambar, cerita dari keluarga anak dengan down
syndrome, dan fakta medis [26].

Bagian penting dalam memahami diagnosis anak
dengan down syndrome adalah penerimaan, dimana
penerimaan dilihat sebagai sikap menerima segala
situasi yang akan menyertai diagnosis anak mereka dan
menerima anak mereka apa adanya [27]. Adapun
diketahui bahwa pada penelitian ini, dua pasang orang
tua yang mengikuti penelitian ini datang dari
representasi usia anak yang berbeda. Pasangan 1
merupakan representasi dari orang tua yang memiliki
anak dengan down syndrome berusia remaja (11 tahun
6 bulan), sedangkan Pasangan 2 merupakan representasi
dari orang tua yang memiliki anak dengan down
syndrome berusia anak (4 tahun 11 bulan). Partisipan 3,
sebagai ibu yang memiliki anak dengan down syndrome
berusia 4 tahun 11 bulan menyampaikan bahwa meski
saat ini ia sudah menerima, tapi ia masih memiliki sisi
di hatinya yang merasakan sakit hati akan kehadiran
anaknya. Berbeda dengan Partisipan 1, seorang ibu yang
memiliki anak down syndrome berusia 11 tahun 6 bulan
yang tampak sudah sepenuhnya menerima dan
mengubah pola pikirnya menjadi lebih positif terhadap
kondisi anak kandungnya.

Dalam kaitannya dengan self-compassion, penerimaan
juga tampak sebagai komponen utama dalam
membentuk sikap menyayangi diri sendiri pada orang
tua. Perspektif yang positif terhadap kehadiran anak
seperti sikap sabar, memaafkan diri sendiri, optimisme
akan masa depan dan secara garis besar menerima
keadaan anak dapat membantu orang tua
mengaplikasikan kasih sayang pada diri mereka sendiri.
Dimensi dari self-compassion, berupa self-kindness,
mindfulness, dan common humanity dapat membantu
orang tua dalam berbagai cara, seperti memberikan
kasih sayang pada diri sendiri dan anak mereka, serta
memberikan pengertian saat terjadi kekecewaan dan
menerima kesulitan yang terjadi saat pengasuhan [28].
Dengan memberikan diri sendiri kebaikan dan
perhatian, mengingat bahwa penderitaan adalah bagian
dari pengalaman bersama, individu yang memiliki self-
compassion memiliki lebih banyak sumber daya
emosional yang tersedia untuk berhasil menghadapi
tantangan hidup [12].

Adapun peneliti merangkum tiga tema yang berkaitan
dengan aspek-aspek self-compassion. Aspek-aspek
tersebut adalah self-kindness, mindfulness, dan common
humanity. Berdasarkan tiga tema yang sudah
disebutkan, peneliti mengelompokkan kembali jawaban
para partisipan menjadi sub-tema di dalamnya.
Klasterisasi tema penelitian pasangan 1 dapat dilihat
pada Tabel 2.

Tabel 2. Klasterisasi Tema Penelitian Pasangan 1

Dimensi / Tema Definisi Sub-Tema

Bersikap baik dan

pengertian .

- - Menerima

Lerr_\idap diri fenqlrl kehadiran
Self-kindness e|t<|_ a merllga amll rasa  anak melalui

sakit atau kegagalan, pemahaman

serta tidak bersikap religius

kritis terhadap diri

sendiri

Memandang

pengalaman sebagai

bagian dari Dukungan
Common pengalaman manusia sosial di
humanity yang lebih luas, serta sekeliling

tidak melihatnya orang tua

sebagai sesuatu yang

terpisah dan terisolasi

Menyimpan pikiran

dan perasaan . .

menyakitkan dalam ill;:papif:slifl
Mindfulness kesadaran yang g

dari kehadiran

seimbang, serta tidak anak mereka

mengidentifikasikanny
a secara berlebihan

Klasterisasi Tema Penelitian Pasangan 2 dapat dilihat
pada Tabel 3.

Tabel 3. Klasterisasi Tema Penelitian Pasangan 2

Dimensi / Tema Definisi Sub-Tema
Bersikap baik dan
e s
terhadap diri sendiri meski ibu,
. ketika mengalami rasa :
Self-kindness sakit atau kegagalan, E:aesrualsi?alrfblh
serta tidak bersikap dibandinakan
kritis terhadap diri avah 9
sendiri Yy
Memandang
pengalaman sebagai
bagian dari Dukungan
Common pengalaman manusia sosial di
humanity yang lebih luas, serta sekeliling
tidak melihatnya orang tua
sebagai sesuatu yang
terpisah dan terisolasi
. _ Sama-sama
Menyimpan pikiran tidak
dan perasaan melebihkan;
menyakitkan dalam meski ibu '
Mindfulness kesadaran yang merasa lebih
seimbang, serta tidak kesulitan
mengidentifikasikanny dibandingkan
a secara berlebihan
ayah

3.1. Pasangan 1
3.1.1. Self-kindness

Self-kindness mengacu pada kecenderungan untuk
bersikap suportif dan bersimpati terhadap diri sendiri
ketika menyadari adanya kekurangan pada diri sendiri,
serta tidak bersikap kritis secara kasar. Dengan self-
kindness, individu memberikan kedamaian berupa
kehangatan, kelembutan, dan simpati dari dan kepada
diri sendiri sehingga dapat terjadi kesembuhan yang
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sesungguhnya [29]. Pada Pasangan 1, mereka
menunjukkan sikap berbaik hati pada diri sendiri
dengan adanya bentuk penerimaan terhadap kehadiran
anak mereka. Saat pertama mengetahui X dengan
kondisi down syndrome, mereka terkejut karena tidak
mengetahui hal ini sebelumnya. Sehingga butuh waktu
bagi mereka untuk memproses kehadiran anak mereka
sampai di titik di mana mereka dapat menerima sosok
X.

“Awalnya. Awal munculnya X memang agak susah
nerima, karena ga siap mental dapet anak ABK, seiring
waktu aku. Seiring ilmu. Seiring pengalaman. Dan
seiring. Intinya waktu lah ya, akhirnya bisa nerima dan
fine aja. Memang awalnya berat, awalnya berat..
Dengan kondisi lingkungan, dengan kondisi keluarga,
dengan kondisi. banyak kondisi yang akhirnya bikin
stress tapi kesini kesininya udah alhamdulillah
bersyukur banget. Satu saya tau agamanya, setelah tau
ilmu agamanya, setelah tau ilmu macem-macemnya..
Ya alhamdulillah sih..” (Partisipan 1, Pasangan 1).

“Waktu pertama itu sempet down. Sempet marah. Jadi
kasarnya ga nerima takdir kali ya. Tapi alhamdulillah
setelah dapet masukan dari media, dari mana..Yang
berputar balik.. Jadi bangga. Seneng. Berarti
sederhananya tuh Allah percaya sama Kita.
Memberikan tiket surga. Ibaratnya kan gitu.ya mungkin
poinnya itu.” (Partisipan 2, Pasangan 1).

Baik Partisipan 1 dan Partisipan 2, keduanya merasa
kesulitan menerima kehadiran X saat ia pertama kali
lahir. Adapun seiring dengan berjalannya waktu,
perlahan mereka mampu memutar balikkan perasaan
mereka menjadi sepenuhnya menerima yang diiringi
dengan pandangan positif terhadap anaknya.
Penerimaan disini dilihat sebagai cara mereka untuk
dapat berbaik hati pada diri sendiri. Berbagai faktor
eksternal yang terjadi di lingkungan mereka seperti
ilmu, pengalaman, masukan dari orang lain turut
berperan dalam menghadirkan penerimaan pada
anaknya.

Banyak orang tua/pengasuh mengakui kesulitan dan
mendapatkan tantangan tersendiri ketika memiliki anak
dengan down syndrome, namun pada akhirnya mereka
memilih untuk menerima anak tersebut sebagai bagian
dari keluarga mereka dan ‘menjalaninya’ [30].
Penerimaan pada Partisipan 1 dan Partisipan 2 juga
tampak dipengaruhi oleh keyakinan religius mereka.
Pada studi yang dilakukan pada ibu yang memiliki anak
dengan down syndrome, diketahui keyakinan agama
juga membantu memfasilitasi dan membentuk
penerimaan pada mereka, karena kepercayaan pada
kekuatan yang lebih tinggi merupakan sumber harapan,
kenyamanan dan kekuatan, serta membantu para ibu
untuk merasa lebih terkendali dalam situasi kehidupan
yang sulit [31].

3.1.2. Common humanity

Common humanity adalah menyadari bahwa tantangan
dalam hidup dan kegagalan pribadi hanyalah bagian dari
menjadi manusia. Self-compassion membantu individu
merasa lebih terhubung dan tidak terlalu terisolasi saat
berada pada suatu kesulitan [29]. Pada Pasangan 1,
keduanya memandang pengalaman mereka sebagai
orang tua yang memiliki anak dengan down syndrome
sebagai bagian dari pengalaman manusia yang lebih
luas sehingga tidak merasa sendirian menghadapi hal
yang mereka rasakan. Meski begitu, terdapat perbedaan
cara pandang dari masing-masing dari mereka dalam
melihat pengalaman manusia yang lebih luas tersebut.

“Eee dari umur setahun sampe 3 tahunan itu masih
ngerasa sendiri, ya.. Nah, setelah masuk komunitas,
ngobrol kan di-share di grup anak saya begini begini
segala macem, itu ngerasa ‘oh ternyata kita ada
temen..’ nah lebih menguatkan lagi setelah sekolah.
Nah, kadang-kadang suka sharing nih. ‘Iya, anak saya
tuh blablablabla..’ ‘anak saya tuh susah untuk
bangun..’ ‘anak saya tuh susah untuk diajak.. Maunya
HP terus.. Maunya main terus.. Maunya keluar terus..’
sementara.. ‘Iya kalo anak saya sih maunya cuma di
rumah, anteng yang penting ada buku, ada pensil, udah,
aman..’ jadi memang, eee.. Apa si... sharing sharing
dengan sesama orang tua dengan ADS itu emang..
Emang apa ya.. Berguna banget lah teh.. Bergunanya
dalam segi tambal sulam” (Partisipan 1, Pasangan 1)

“Kalo untuk berbagi mungkin karena dari temen ga ada
yang punya anak ABK ya, jadi hanya sebatas ngobrol
biasa.. Paling berbaginya kalau misalkan mereka
punya anak cewek.. Seperti ini seperti ini.. Hanya
sebatas.. Obrolan.. Tapi bukan komunitas.. Belajar dari
pengalaman orang lain, belajar dari.. Media, kayak
gitu lah.. Jadi orang tua tuh gimana.. Misalkan setiap
orang masalah beda ya, hidup itu bisa bercermin dari
masalah orang lain.. Jadi gimana kena ke kita, kita
udah tau.. Seperti itu.. ” (Partisipan 2, Pasangan 1)

Partisipan 1 yang tergabung dalam komunitas orang tua
dengan anak down syndrome dan rutin mengantarkan
anaknya ke sekolah dapat secara langsung merasakan
adanya rasa keterhubungan dengan orang tua lainnya
yang memiliki anak dengan kondisi serupa di mana ia
dapat berbagi perasaan dan pengalaman dalam
mengasuh anak dengan kondisi down syndrome.
Berbeda dengan Partisipan 1, Partisipan 2 tidak
tergabung dalam komunitas tertentu sehingga ia tidak
secara langsung berinteraksi dengan orang tua lain yang
mengalami kondisi yang sama.

Meski begitu, Partisipan 2 tetap merasa bisa belajar dari
pengalaman orang lain mengenai cara menjadi orang tua
secara umum. Baik pelajaran yang diambil Partisipan 1
melalui komunitas yang digelutinya atau pelajaran yang
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Partisipan 2 ambil melalui pengalaman orang lain,
keduanya memperlihatkan proses belajar yang
melibatkan dukungan dari orang di sekitarnya untuk
menumbuhkan pandangan yang lebih positif ketika
memiliki anak dengan down syndrome. Dukungan yang
lebih erat dari lingkungan berpengaruh pada tekanan
psikologis yang lebih sedikit dan bentuk coping yang
lebih adaptif pada orang tua dari anak-anak dengan
down syndrome [32]. Studi menunjukkan khususnya
bagi para ibu, dukungan dari ibu-ibu lain yang memiliki
anak-anak dengan down syndrome sebagai hal yang
penting di mana mereka berperan untuk memberi
mereka harapan untuk melewati masa depan yang tidak
diketahui [31].

3.1.3. Mindfulness

Mindfulness adalah keadaan kesadaran yang seimbang
untuk menghindari sikap identifikasi yang berlebihan
dan menjauhkan diri dari pengalaman secara ekstrem,
serta memiliki pandangan yang jelas dan penerimaan
terhadap suatu kejadian yang muncul [13]. Pada
Pasangan 1, mereka memiliki kesadaran yang seimbang
dalam menghadapi kejadian yang tidak menyenangkan
sehingga tidak menganggap sesuatu secara berlebihan.

“Misal punya target sesuatu nih, alhamdulillah selama
ini Allah kasih aja, tapi misalkan Allah ga kasih ya
udah, akhirnya nerima dan memaafkan kondisinya.
Untuk orang-orang yang suka julid akhirnya aku bisa
nerima dan memaafkan mereka akhirnya aku jadi
seneng sendiri. Ngapain juga aku ngejulidin toh
akhirnya gini, kalo aku sama-sama sama mereka
akhirnya aku juga yang capek, jadi ya sudah diterima
aja dengan kondisi apapun.” (Partisipan 1, Pasangan
1).

“Kalau saya pribadi mungkin ya, karena ego, saya
ngerasa lebih perkasa gitu aja.. Lebih kuat.. Jadi orang
lain yang punya anak down syndrome kadang ada yang
punya rasa malu, rasa apa.. Kalo saya engga.. Cuek
aja.. Seperti itu.. Mungkin ada sebagian orang yang
ngerasa ngiri juga.. Anak dengan kondisi ABK..
istilahnya tiket surga..” (Partisipan 2, Pasangan 1).

Baik Partisipan 1 dan Partisipan 2 yang sudah menerima
kehadiran anak mereka, bentuk tidak melebih-lebihkan
sesuatu bagi keduanya dilakukan dengan cara tidak
memikirkan apa yang dikatakan orang lain. Mereka
memilih untuk fokus pada anak mereka dan tidak
menghabiskan energi mereka untuk memikirkan
komentar orang lain. Mereka juga merasakan emosi
positif lain selain penerimaan dalam mengasuh anak
mereka. Partisipan 1 merasakan adanya rasa maaf yang
dia berikan pada orang yang di sekelilingnya sehingga
ia tidak melebih-lebihkan perkataan orang lain.
Partisipan 2 juga merasakan adanya rasa syukur dengan
memiliki anak dengan down syndrome. Bentuk sikap

positif seperti menerima, pemaafan, kebersyukuran atas
kehadiran anak mereka menjadi buah dari pengasuhan
terhadap anak mereka. Menurut banyak orang tua,
memiliki anak dengan down syndrome memperkaya
hidup mereka dan meskipun tidak selalu mudah, serta
keberadaan anak mereka tidak menghalangi mereka
untuk memiliki kehidupan yang bahagia [33].

3.2. Pasangan 2
3.2.1. Self-kindness

Self-kindness mengacu pada kecenderungan untuk
bersikap suportif dan bersimpati terhadap diri sendiri
ketika menyadari adanya kekurangan pada diri sendiri,
serta tidak bersikap kritis secara kasar. Pasangan 2 juga
menunjukkan sikap berbaik hati pada diri sendiri
dengan adanya bentuk penerimaan pada kehadiran anak
mereka. Pasangan 2 juga tidak tahu anak mengalami
down syndrome hingga hari kelahiran. Pada saat itu juga
mereka tidak tahu apa yang dimaksud dengan down
syndrome sehingga dibutuhkan berbagai informasi
untuk mereka memahami kondisi anak mereka.

“Pertama kan memang.. Masih bius ya, masih dibius
gitu kan lahiran.. Pertama itu ya.. Bingung.. Soalnya
kan ga, ga tau maksudnya apa DS itu kan ga tau..
Pertama bingung.. Pas udah tau ya.. Sakit hati..
(tertawa kecil) kecewa.. Gitu.. yah, biasa lah ya..
Perasaan itu kayak gitu.. Yang sakit hati bangetnya mah
ya.. Sekarang juga masih sih.. Masih cuman ga terlalu..
Yang gimana-gimana.. Soalnya udah banyak temen,
gitu kan.. Kalo dulu mah, ya.. 2 tahun 3 tahunan yang
masih sakit hati banget mah ya.. Cuman sekarang
sekarang mah udah nerima gitu ya.. Kalo sakit hati mah
pasti.. Masih ada.. Cuman ya udah lah, namanya juga
takdir.. gitu..” (Partisipan 3, Pasangan 2).

“Oh kalo pertama, pertama lahir baru tau gitu ya.. Eee
bidan ngasih tau.. ‘Pak ini anaknya DS..’ soalnya
sebelumnya sewaktu USG.. harusnya ketahuan ini DS
sewaktu USG.. cuma pas USG ga ada ngasih tau gitu
teh.. Jadi begitu lahiran.. DS tuh apa.. Saya cari lah di
internet.. down syndrome.. Nah saya disitu ngerasa
down lah teh.. Down aja ya.. Sedih banget pokoknya
teh.. Pokoknya ya down banget.. Jadinya ya gimana ya..
Saya udah putus asa.. Merasa gagal.. Tapi vya.
Perlahan saya nerima, lah.. Sampe sekarang
alhamdulillah sih nerima.. Udah.. Menganggap kayak
anak biasa aja.. Ngga nge.. Ngga nge..bandingin lagi..
” (Partisipan 4, Pasangan 2).

Baik Partisipan 3 dan Partisipan 4, keduanya berbaik
hati pada diri sendiri dengan mencoba menerima
kehadiran anak mereka. Adapun terdapat perbedaan
sikap penerimaan yang dirasakan, Partisipan 4 sebagai
ayah tampak sudah sepenuhnya menerima kehadiran
anak, di sisi lain Partisipan 3 sebagai ibu yang merasa
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sudah nerima, terkadang ia masih merasakan sakit hati
dengan kondisi anaknya. Hal ini menunjukkan terdapat
perbedaan sikap penerimaan pada pasangan ini, di mana
Partisipan 4 sebagai ayah cenderung lebih mampu untuk
sepenuhnya menerima dibandingkan Partisipan 3
sebagai ibu. Hal ini berkorelasi dengan penelitian
sebelumnya yang menunjukkan bahwa ayah cenderung
memiliki pandangan hidup yang lebih positif
dibandingkan ibu, karena meskipun ada beberapa
perubahan, ayah biasanya kurang terlibat dalam
pengasuhan anak dan pekerjaan rumah tangga
dibandingkan ibu [33]. Ibu cenderung mengalami
mengalami tingkat kelelahan yang relatif lebih tinggi
dibandingkan ayah. Ibu menghadapi keadaan yang tidak
terduga, yang sering kali diawali dengan penolakan dan
penerimaan tidak terjadi secara cepat, sehingga waktu
menjadi penting dalam membangun rasa penerimaan
pada ibu, yang diikuti dengan sikap ikhlas dan sabar
dalam menghadapi kehadiran anak [34].

3.2.2. Common humanity

Common humanity adalah menyadari bahwa tantangan
dalam hidup dan kegagalan pribadi hanyalah bagian dari
menjadi manusia. Pasangan 2 juga memandang
pengalaman mereka sebagai orang tua yang memiliki
anak dengan down syndrome sebagai bagian dari
pengalaman manusia yang lebih luas sehingga tidak
merasa sendirian menghadapi hal yang mereka rasakan.

“Ini kan sering banyak yang nanya, gitu.. ‘Mam,
anaknya misalnya bawaannya apa?’ paling seneng kalo
ada orang tua yang nanya.. paling seneng kalo
ditanyain kayak gitu.. Ya kalo ada orang yang nanya ke
kita, jadi seneng.. Seneng apa, seneng ngasih tau,
misalnya.. ‘Awalnya gimana..’ terus ‘Apa aja langkah-
langkahnya?’ misalnya gitu.. Mungkin karena ada
temennya.. Jadi.. karena ada temen, gitu.. Jadi.. bisa
berbagi pengalaman gitu.. Berbagi cerita, gitu..
(tertawa kecil) ada temen, gitu..” (Partisipan 3,
Pasangan 2).

“Ya semisal kalo ada event, acara gitu kan.. Nah itu..
Jadi.. apa.. Banyak anak DS itu ternyata.. Jadi ya
merasa seperti keluarga aja gitu teh.. Anak-anak DS
itu.. lya, kalo dulu kan sebelum punya anak DS kan kalo
anak DS tuh asa gimana gitu teh.. Cuman sekarang kan
udah punya anak DS sendiri gitu kan, ya biasa aja gitu,
malahan seneng kalo liat anak DS yang lain..”
(Partisipan 4, Pasangan 2).

Partisipan 3 tergabung dalam komunitas orang tua yang
memiliki anak dengan down syndrome di mana ia sering
mengantarkan anaknya ke rumah sakit. Disana, ia
bertemu dengan orang tua lainnya yang mengalami hal
serupa. la merasakan keterhubungan dengan orang lain
saat ini dapat bercerita dan berbagi pengalaman dengan
sesama orang tua. Adanya proses komunikasi dua arah

dengan orang tua yang memiliki anak down syndrome
lainnya menjadi penguat tersendiri bagi Partisipan 3.
Peningkatan komunikasi antara orang tua, keluarga,
komunitas, dan sistem kesehatan dapat meningkatkan
kepuasan dan Kkesejahteraan anak dengan down
syndrome dan orang tuanya [35].

Di sisi lain, Partisipan 4 tidak aktif dalam komunitas
yang sama, meski begitu ia sering mengantarkan
anaknya ke berbagai acara yang menghadirkan anak
dengan down syndrome lainnya. Partisipan 4 mampu
merasakan keterhubungan dengan orang tua lainnya dan
menganggap mereka sebagai keluarga. Memiliki anak
dengan down syndrome juga membuka mata Partisipan
4 mengenai down syndrome itu sendiri di mana ia
sebelumnya ia masih lazim mendengar kondisi tersebut.
Orang tua yang memiliki anak dengan down syndrome
melaporkan bahwa mereka belajar menjadi lebih
toleran, baik hati, dan berempati pada orang lain; di
mana menyadari bahwa perspektif mereka mengenai
hal-hal penting dalam hidup berubah, dan mereka
memperoleh apresiasi dan rasa hormat terhadap
perbedaan orang lain [36].

3.2.3. Mindfulness

Mindfulness adalah keadaan kesadaran yang seimbang
untuk menghindari sikap identifikasi yang berlebihan
dan menjauhkan diri dari pengalaman secara ekstrem,
serta memiliki pandangan yang jelas dan penerimaan
terhadap suatu kejadian yang muncul [13]. Pasangan 2
memiliki kesadaran yang seimbang dalam menghadapi
kejadian yang tidak menyenangkan serta tidak
menganggap sesuatu secara berlebihan. Hal ini dibantu
dengan sikap penerimaan yang mereka miliki diimbangi
dengan usaha terbaik yang mereka tunjukkan untuk
kebahagiaan anak mereka.

“Kalo misalnya capek ya capek.. Cuma capeknya
maksudnya capek harus bolak-balik ya.. Bukan capek
ngurusnya, gitu.. Banyak jadwal.. Banyak kegiatannya..
Capeknya itu.. Tapi ya udah, udah jalanin aja lah..
Banyak juga yang.. Apa yang.. Ngasih semangat.. Gitu,
jadi.. Apa.. jadi seneng, gitu.. Orang-orang yang
ngomongnya apa sekarang mah udah jarang
didenger..” (Partisipan 3, Pasangan 2).

Meski begitu, tidak jarang juga Partisipan 3 kesulitan
menghiraukan pandangan dan komentar orang lain di
sekitarnya yang diarahkan pada anaknya.

“Omongan orang sih biasanya.. Kalo ada omongan
orang.. Suka kepikiran, gitu.. Bener gitu.. Apa lagi kalo
misalnya ada yang ngejelekin gitu.. lya kepikiran aja,
gitu.. ‘Kok anaknya gitu’, gitu.. Suka kepikiran, suka..
Ya masih.. Masih apa sih.. Masih.. Sakit hati, gitu..”
(Partisipan 3, Pasangan 2).
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Perbedaan bentuk ucapan yang disampaikan Partisipan
3 menyiratkan masih adanya kesulitan yang ia rasakan
dalam menghadapi pandangan orang lain terhadap
anaknya. Meski pada dasarnya ia merasa telah
menerima kondisi anaknya sebagaimana adanya,
komentar negatif dari orang lain terkadang dapat
mempengaruhi pikirannya. Berbeda dengan pandangan
istrinya, Partisipan 4 sudah tidak memperhatikan
pandangan orang lain terhadap anaknya.

“Saya ngerasa sih kebetulan kan kalau ibaratnya
teman-teman kerja udah pada tau lah gitu teh.. Jadi ya..
Biasa aja lah.. Jadi ngga.. Malu lagi kalo misalnya anak
kedua saya down syndrome.. ” (Partisipan 4, Pasangan
2).

Meski Partisipan 3 menunjukkan bahwa ia dapat
menghiraukan pandangan negatif orang di sekitarnya,
sebagai ibu ia masih kesulitan untuk dapat konsisten
mempertahankan pandangannya. Menjadi pengasuh
utama dalam keluarga, peran ibu sangat dekat dengan
anak. Para ibu sangat peduli dengan sikap yang orang
lain berikan terhadap dirinya dan anaknya [37]. Dalam
hal ini berbeda dengan Partisipan 4, yang mana dalam
penelitian ini menunjukkan bahwa ayah cenderung
dapat lebih abai dalam menilai pandangan negatif orang
lain.

4. Kesimpulan

Melalui self-kindness, orang tua menunjukkan sikap
berbaik hati pada diri sendiri dengan menerima apa
adanya kehadiran anak mereka. Melalui common
humanity, diketahui bahwa dukungan sosial menjadi
aspek penting dalam menumbuhkan kepercayaan
bahwa mereka tidak sendirian. Melalui mindfulness,
orang tua memiliki kesadaran bahwa ketika terjadi suatu
hal kurang menyenangkan dalam kehidupan dengan
mencoba untuk tidak melebih-lebihkannya. Hasil dari
penelitian ini dapat dijadikan sebagai landasan dalam
memahami self-compassion pada orang tua yang
memiliki anak dengan down syndrome. Adapun
terdapat keterbatasan pada penelitian ini. Pertama,
partisipan pada penelitian ini sejumlah empat orang
yang mana terhitung sedikit, Kedua, penelitian ini
membandingkan self-compassion antar pasangan,
peneliti  selanjutnya  dapat mencoba  untuk
membandingkan self-compassion antara ibu dan ayah,
sebagaimana dalam penelitian ini ditemukan bahwa
terdapat beberapa perbedaan cara pandang antara ibu
dan ayah. Ketiga, rentang usia anak dalam penelitian ini
masih pada kisaran usia anak 4 hingga 11 tahun.
Keempat, peneliti selanjutnya juga dapat mencoba
untuk menggali pemahaman orang tua dari segi
demografis yang berbeda.
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