ORANG TUA ANAK TIPICAL
	Cek tumbuh kembang anak:
	

	P3
	P4
	

	
	"Kita kan imunisasi terus ya dulu kan awal 14 sampai 2 tahun wajib itu kita ukur berat dagang ukur apa namanya kepala Aku tuh nggak begitu rajin sih cuma ketika udah dapet data itu aku tuh masukin ke dalam aplikasi apa yang namanya teman bumil. Nah itu kan dia langsung ke-detect kan langsung jadi baik atau enggak gitu loh. Ya udahlah yang penting udah lingkar kepala, tinggi badan, sama berat badan. Itu sih yang paling ini terus kan kita periksa teruskan tahap perkembangannya dia harusnya umur segini udah bisa apa udah bisa apa …" AR
	

	Sumber informasi:
	

	"Kalau aku sih kadang baca-baca gitu ya di apa di internet gitu misalnya gangguan gangguan tumbuh kembang pada anak seperti apa misalnya kaya dia nggak mau lihat mata kita atau reaksi dia terhadap kita berbeda misalnya kaya yang reaksinya harusnya dia tertawa gitu kita ngajak ketawa tapi dia ekspresi datar atau bagaimana..." IC
"Aku tahu... mmm apa ya yang nggak banyak sih. Nggak tahu banyak cuma ya paham gitu ya mengenai kondisi itu karena kan sekeliling juga ada ya, ada yang terdampak terus gitu teman-teman sekolah anak juga itu kan emang sekolahnya kayak siswa inklusi gitu, nah itu ada ibunya juga yang mengidap autis eh adhd anaknya. Jadi sempat ngobrol ngobrol. Terus itu sempat juga sekolah kan kemarin sekolahnya psikologi jadikan tempat belajar juga mengenai perkembangan anak."

	"... aku follow beberapa sosial media di Instagram itu yang kasih tahu cara-cara parenting terus melihat pengetahuan tentang tumbuh kembang anak yang mungkin dari situ aja cuman nggak banyak sih aku baca sekilas kelas aja itu ada beberapa aja gitu..." IC
"Itu aku lebih melihat aplikasi karena kan ketika kita mencari sumber Google apa segala macam kan banyak ya informasinya. Tapi kan kalau aplikasi biasanya kan udah kayak terstruktur gitu loh. Emang jadi itu di aplikasi itu udah ada anaknya 2 tahun, nanti kayak gini anaknya udah umur segini gitu kan harusnya anaknya bisa gini, gini, gini, gini aku sih memang enggak terlalu terpacu ya anaknya kata harus sudah bisa ngomong gini gini aja kita akan berusaha terus kan itu udah istilahnya itu udah kaya jadi reminder kita gitu loh..." AR
	“aku sih kadang baca-baca gitu ya di apa di internet gitu misalnya gangguan gangguan tumbuh kembang pada anak seperti apa” –P3
“aku lebih melihat aplikasi karena kan ketika kita mencari sumber Google apa segala macam kan banyak ya informasinya. Tapi kan kalau aplikasi biasanya kan udah kayak terstruktur” –P4

	Penting atau tidak sebuah program
	

	"Kalau menurut saya sendiri sih semua orang tua kan pengen tumbuh kembang anak nya itu normal ya mbak ya. Dengan adanya diagnosa kalau anaknya terdiagnosa ASD itu pasti pertama kali kan yang dihadapi orang tua adalah mental dari orang tua itu sendiri kan karena pasti siapa sih yang mau anaknya di diagnosa ASD. Yang kedua pasti nggak ada orang tua yang siap kalau anaknya dia didiagnosa ASD pasti belum ada pengetahuan apapun dari orang tua tersebut walaupun di lingkungannya mungkin dia pernah melihat ada anak yang sejenisnya gitu, tapi pasti dia belum siap apapun sih saya rasa" jadi bagi saya itu pasti pendampingan terhadap orang tua baik secara mental baik pengetahuan baik tahapan  Apa yang harus dilakukan itu penting sih menurut saya agar nggak salah juga gitu terapi yang harus dijalankan, seperti apa cara pengasuhan yang bisa dijalankan, seperti apa itu orang tuanya juga nggak salah gitu dan dia nggak terima anaknya juga dengan baik gitu Dan Mungkin dia bisa menerima lebih dengan baik jika ada pendampingan gitu” IC
"... saya sih sangat perlu ya. Karena saya aja yang kategori new parents gitu ya, orang tua baru gitu, walaupun anak saya tidak terdiagnosa asd kayaknya terkadang butuh pendamping gitu ya dalam melakukan pengasuhan terhadap anak saya gitu baik dari tumbuh kembangnya, cara dia makan, atau kegiatan sehari-hari, kadang saya masih butuh gitu pendampingan apalagi anak-anak yang berkebutuhan khusus menurut saya sangat penting orang tua itu didampingi jika agar ia lebih siap menghadapi situasi anaknya ke depan gitu". IC

	"Perlu banget karena pertama punya anak spesial itu kan apa ya... Luar biasa ya ininya ya effortnya-nya. Buat ngurusnya, apalagi dia ngadapin nanti di masa depan gimana. Terus belum lagi terapinya, terapinya itu kan nggak murah ya. Kan nggak semua anak... yang punya anak spesial itu punya uang orang tuanya. Kalau yang spesial gitu kan, banyak anak-anak spesial itu yang sukses yang menjadi pianis misalnya, tapikan mereka semua berduit mereka berduit. Orang kayak gitu kan yang punya duit karena tadi terapinya khusus banget kayak gitu kan karena butuh banget. Sedangkan orang tua kan... yang bisa dibilang orang awam, yang minim pengetahuan gimana, anaknya gitu mungkin mereka punya bakat nih orang tuanya segala macam. Tapi kan kadang dia nggak ngerti anaknya ini harus diterapi nya gimana gitu loh ..." AR

	bagi saya itu pasti pendampingan terhadap orang tua baik secara mental baik pengetahuan baik tahapan  Apa yang harus dilakukan itu penting sih menurut saya agar nggak salah juga gitu terapi yang harus dijalankan, seperti apa cara pengasuhan yang bisa dijalankan, seperti apa itu orang tuanya juga nggak salah gitu dan dia nggak terima anaknya juga dengan baik gitu Dan Mungkin dia bisa menerima lebih dengan baik jika ada pendampingan gitu” –P3

"Perlu banget karena pertama punya anak spesial itu kan apa ya... Luar biasa ya ininya ya effortnya-nya. Buat ngurusnya, apalagi dia ngadapin nanti di masa depan gimana. Terus belum lagi terapinya, terapinya itu kan nggak murah ya.” –P4

	Hambatan dalam pengasuhan
	

	“… banyak yang sayang nggak terlalu kaget karena di rumah dulu pas masih zaman sekolah itu sering bantu kakak saya untuk mengasuh anaknya jadi nggak banyak terlalu kaget dengan ngurus anak sih cuman lebih ke mental kita sebagai orang tua si mbak itu kalau saya yang harus yang gak bisa dipelajari di mana pun mau saya persiapkan mental kita sebagai orang tua gitu. Yyang kedua mungkin ada beberapa hal juga misalnya anak saya sakit saya enggak tahu harus ngapain jadi memang benar-benar harus ke dokter gitu jadi karena nggak ada keluarga misalnya yang harusnya cuman pilek harusnya cuman dikasih minyak kayu putih gitu contoh mainkan karena saya enggak tahu harus gimana karena anak pertama juga jadi mungkin yang halus yang harusnya bisa ditangani di rumah kadang saya bawa ke rumah sakit gitu karena saya nggak tahu harus apa gitu…” IC

	"Sedih lah passti karena apalagi kitanya kan kayak dapat pasti ada apa ya tekanan gitu kan, trus dari lingkungan akan banyak komentar. Ya ini masih di bandingin sama danak sepupu kan gitu lah ya anak saudara... dia lah umurnya 18 bulan itu kalau udah bisa lancar ngomongnya kalau udah kok cerewet segala macam gitu loh apalagi istilahnya yang nngebanding-bandingin support system kita sendiri gitu loh yang harusnya malah nggak papa gitu ngebantu gitu loh gitu kan. Gitu si sedihnya." AR

"kalo hambatan sih kayaknya nggak ya cuma ya kalau jadi orang tua itu, ya kita harus sama aja kita harus kerja keras gitu loh, pantang mundur, pantang menyerah. Karena kalau kita pernah menyerah ya anak kita mau jadi apa gitu loh jadi kita pasti ada depresinya itu pasti banget sama orang tua nggak nggak Yang nggak aku doang gitu, semua orang tua bahkan apalagi orang tua orang tua muda ya ibu-ibu muda itu pasti hambatannya."

	“cuman lebih ke mental kita sebagai orang tua si mbak itu kalau saya yang harus yang gak bisa dipelajari di mana pun mau saya persiapkan mental kita sebagai orang tua gitu.” –P3

“kita pasti ada depresinya itu pasti banget sama orang tua nggak nggak Yang nggak aku doang gitu, semua orang tua bahkan apalagi orang tua orang tua muda ya ibu-ibu muda itu pasti hambatannya." –P4

“Karena saya aja yang kategori new parents gitu ya, orang tua baru gitu, walaupun anak saya tidak terdiagnosa asd kayaknya terkadang butuh pendamping gitu ya dalam melakukan pengasuhan terhadap anak saya gitu baik dari tumbuh kembangnya, cara dia makan, atau kegiatan sehari-hari, kadang saya masih butuh gitu pendampingan apalagi anak-anak yang berkebutuhan khusus menurut saya sangat penting orang tua itu didampingi jika agar ia lebih siap menghadapi situasi anaknya ke depan gitu" –P3

	Saran media
	

	
	“… kalau bisa booklet itu tuh buat orang tua yang benar-benar butuh itu atau orang yang benar-benar tertarik mengenai autis berkebutuhan khusus…” AR
“kalo kita buat di media online atau apa gitu kan walaupun dia nggak tepat sasaran tapi kan nggak akan kebuang gitu loh dia bisa yang lain gitu loh Ya itu nggak kebuang kertas nggak bisa nanya kayak gitu...” AR

	





TERAPIS ABK
	Pasien yang banyak dipegang
	simpulan

	P6
	P5
	

	"ASD adhd tuh banyak sih kalau CP itu beberapa ya tergantung kasusnya sih"
	"rata-rata ASD, adhd, RM, down syndrome, rame sih mba"
 "... sekarang pegang rata-rata sekarang pasien yang saya sekarang rata-rata ASD semua"

	ASD merupakan gangguan yang paling banyak ditangani. 

"ASD, adhd tuh banyak…” –P6
 "... pasien yang saya sekarang rata-rata ASD semua" –P5


	Beda yang awal terdiagnosa dan tidak
	

	"biasanya sih yang terdiagnosa lebih awal itu, dia diatas 2 tahun ya, biasanya mamahnya sih lebih aware gitu, kok ada yang beda gitu kayak emosi, perilaku, interaksi sosial gitu. Kalau yang sudah besar, itu perbedaannya kalau yang kalau dia awal-awal di diagnosa itu kan biasanya orang tuanya lebih aware, nah kalau di situ kan biasanya autisnya masih dalam range yang ringan gitu loh dek, kalau beda lagi kalau yang dia tadi alasannya sudah besar gitu itu kan banyak perilaku maladaptif yang dia... apa ya, kayak udah kelihatan banget dia beda gitu dari anak-anak lainnya. Biasanya seperti itu sih "
	“Lebih enak diagnosa di awal, yang lebih kecil ya, kan kalau diagnosa di awal kan perkembangannya berbeda... itu cara terapinya dengan anak yang umur 2 tahun setengah dengan anak umur 4 tahun. Contohnya kalau dua tahun setengah dia sudah masuk terapi, ternyata sudah ASD perkembangannya banyak yang kita kejar, tapi kalau masuk terapinya sudah umur 4 tahun bahkan sampai 6 tahun, kita bingung ngejarnya yang mana dulu gitu. Sedangkan usia mereka sudah besar, perkembangan mereka banyak yang tertinggal. Tambah lagi belum dengan rigidnya mereka, yang beraneka ragam perilaku mereka, tambah lagi wali murid yang Oke nih sudah 6 tahun sudah waktunya sekolah. Ternyata apa, anaknya belum bisa ngomong, intruksi belum paham, dan sebagainya gitu. Itu kadang buat kita khususnya, kita bingung itu ngejarnya mana dulu gitu. Kita bilang ke perilakunya atau kepatuhannya, dulu ternyata dari wali murid pengennya bicaranya dulu deh atau perilaku-perilaku yang lain dulu deh bilangin. Padahal kan terapi bukan hanya fokus ke bicaranya ya Mbak untuk kasus anak ASD. Banyak yang kita kerjain, banyak yang kita kejar, tapi paling penting tadi perilakunya. Lagi-lagi kan ASD perilakunya berbeda dengan anak umumnya”
	Usia awal anak-anak terdiagnosa berpengaruh terhadap penanganan yang dilakukan
“… kalau dua tahun setengah dia sudah masuk terapi, ternyata sudah ASD perkembangannya banyak yang kita kejar, tapi kalau masuk terapinya sudah umur 4 tahun bahkan sampai 6 tahun, kita bingung ngejarnya yang mana dulu gitu. Sedangkan usia mereka sudah besar, perkembangan mereka banyak yang tertinggal” –P5

“Kalau yang sudah besar, itu perbedaannya kalau yang kalau dia awal-awal di diagnosa itu kan biasanya orang tuanya lebih aware, nah kalau di situ kan biasanya autisnya masih dalam range yang ringan gitu loh dek, kalau beda lagi kalau yang dia tadi alasannya sudah besar gitu itu kan banyak perilaku maladaptif" –P6


	Respon orang tua yang baru menerima diagnosa ASD
	

	"ASD adhd tuh banyak sih kalau CP itu beberapa ya tergantung kasusnya sih"

“Ada beberapa orang tua yang memang dia itu sudah aware gitu misalnya udah mengetahui kondisi anaknya. Cuman ada beberapa orang tua baru yang dia itu belum sama sekali tahu kondisi anaknya dan misalnya tuh suka "nggak Bu, ini anaknya telat bicaranya" gitu. Padahal dia masih ada masalah perilaku, masalah sensori juga, jadi kayaknya lebih ke denial sih kalau orang tuanya belum tahu kondisi anaknya”

“ada si orang tua yang seperti itu. Hampir sih. Cuman tadi balik lagi, kalau misalnya orang tuanya itu sudah tahu kondisi anaknya gitu malah biasanya dia lebih sudah mempelajari gitu misalnya dia melihat kan mencari-cari ini kayak di Google gitu ciri-ciri anak autis seperti itu. Nah kadang ada juga sih yang bilang ada nggak sih Bu anak saya itu mengarah ke autis itu seperti itu sih”

	"... Rata-rata panik, terus nangis, itu mereka kebingungan. Harus apa itu, ada lagi beberapa yang memang shopping terapi ya bener nggak sih anak saya ASD, jadi dari satu dokter ke dokter lain, satu psikolog ke psikolog lain. sudah itu ada lagi yang udah enggak peduli, tutup mata, tutup telinga, bangwa anak saya nggak ASD, salah dokternya..."

"rata-rata ya syok banget. masa depan bagaimana, sudah itu mereka harus berbuat apa, terus bener nggak sih anak saya ASD gitu..."


	“Cuman ada beberapa orang tua baru yang dia itu belum sama sekali tahu kondisi anaknya dan misalnya tuh suka "nggak Bu, ini anaknya telat bicaranya" gitu. Padahal dia masih ada masalah perilaku, masalah sensori juga, jadi kayaknya lebih ke denial sih kalau orang tuanya belum tahu kondisi anaknya” –P6
"... Rata-rata panik, terus nangis, itu mereka kebingungan. Harus apa itu, ada lagi beberapa yang memang shopping terapi ya bener nggak sih anak saya ASD, jadi dari satu dokter ke dokter lain, satu psikolog ke psikolog lain.” –P5
“kalau misalnya orang tuanya itu sudah tahu kondisi anaknya gitu malah biasanya dia lebih sudah mempelajari gitu misalnya dia melihat kan mencari-cari ini kayak di Google gitu ciri-ciri anak autis seperti itu. Nah kadang ada juga sih yang bilang ada nggak sih Bu anak saya itu mengarah ke autis” –P6

	Pengetahuan ortu ttg ASD
	

	"kalau secara garis besar sih biasanya orang tua itu belum terlalu paham tentang kondisi anak. Lebih ke ciri-ciri kayak misalnya "Bu dia ini bukan main sendiri loh bu dia tuh punya dunianya... punya dunianya sendiri, terus dia itu susah banget interaksi sosial" misalnya gitu. Ada juga yang "ini kenapa ya Bu, suka teriak-teriak, tutup telinga, terus nggak suka dengar sesuatu kayak suara musik suara lagu" apa namanya... beberapa orang tua sih kayak belum paham ya jadi masih masih harus kita jelasin masih harus kita beri tahu sih lebih dalam kayak yang... karena yang orang tua paham itu dia cuman sebatas kayak perilaku-perilaku anak aja gitu tapi yang secara garis besar kayak misalnya masalah emosi, dia nggak bisa mengatur emosinya kapan dia harus marah, kapan dia harus teriak, seperti itu. Terus udah itu perilaku-perilaku nya tuh kadang ada beberapa anak itu yang dia menyendiri itu tiba-tiba ketawa seperti itu tiba-tiba dia berubah jadi nangis seperti itu"  perilaku sebatas ciri umum yang tampak dari anak

	“Untuk wali pasien yang anaknya diagnosa khususnya gitu tuh kayak belum paham apa itu ASD. Oke deh mungkin ada beberapa wali murid cari di internet yang bilang Oh bu, ternyata poin-poin di internet ada nih si anak saya mengerucut ke adhd iya, anak ASD iya, termasuk IQ di bawah rata-rata juga, iya bingung ya Bu yang mana apa anak saya asperger atau anak saya autis dan lain-lainnya gitu”

“…jadi kita harus berulang menjelaskan anaknya kategori apa, sudah tu penjelasan bahwa anak ASD itu ciri-cirinya seperti apa, terus kendala anak ASD itu apa ke depannya, sudah itu progres apa dulu yang perlu kita kejar ke anak ASD nya. Pada belum paham deh kayaknya apa itu ASD, tanganannya gimana..."

"... kadang kalau di internet juga kan masih umum ya mbak ya kan nggak semua wali murid di bidang pendidikan atau di psikologi. Kurangnya pemahaman mereka, mereka cari sumber di internet, mereka masih ngawang. sudah itu kadang juga merekanya males banget untuk nyarinya. udah jelas aja deh tanya dokter atau psikolog nya gitu"

	“karena yang orang tua paham itu dia cuman sebatas kayak perilaku-perilaku anak aja gitu tapi yang secara garis besar” –P6
"... kadang kalau di internet juga kan masih umum ya mbak ya kan nggak semua wali murid di bidang pendidikan atau di psikologi. Kurangnya pemahaman mereka, mereka cari sumber di internet, mereka masih ngawang. sudah itu kadang juga merekanya males banget untuk nyarinya.” –P5
“Untuk wali pasien yang anaknya diagnosa khususnya gitu tuh kayak belum paham apa itu ASD. Oke deh mungkin ada beberapa wali murid cari di internet yang bilang Oh bu, ternyata poin-poin di internet ada nih si anak saya mengerucut ke adhd iya, anak ASD iya, termasuk IQ di bawah rata-rata juga, iya bingung ya Bu yang mana apa anak saya asperger atau anak saya autis dan lain-lainnya gitu” –P5



	Program untuk ortu yang baru menerima diagnosa
	

	"Kalau setahu aku sih kayaknya belum ada ya kalau untuk program pendampingan untuk orang tua apa namanya... Soalnya kalau program itu kan penting juga ya kalau buat orang tua. Jdi orang tua itu kan biar paham ya kalau misalnya itu saat... dan penerimaan sih lebih tepatnya jadi kaya saat anak itu pertama kali di diagnosa itu apa yang harus orang tua lakukan. Sseperti itu sih. Kalau sejauh ini selama aku jadi terapis belum ada program pendampingan untuk orang tua bagi anak yang pertama kali didiagnosa ASD" 

"... memang itu bukan diagnosa yang paten gitu. Ibaratnya... maksudnya diagnosa itu bukan berarti anaknya tidak bisa ngapa-ngapain itu kan bukan gitu, malah dengan ada misalnya di diagnosa seperti itu, orang tua harus semangat, bagaimana anaknya tuh bisa mandiri nantinya tuh seperti apa gitu."

	“… Nggak ya Mbak setahu... sejauh ini ya yang saya hadapi ya enggak tadi... secara tertulis enggak, mungkin secara verbal oke. ada gitu tapi bilangnya nggak... nggak semua wali murid tahu gitu nggak sama pasien tahu protokol itu gitu..” 

"Banget. kalau ada, saya mau. kan karena yang pertama saat orang tua di rumah orang tua mau share. Kalo diagnosa cuman ayahnya atau ibunya, saat orang tua dirumah share ke ayahnya kan enggak mungkin sih Mbak ingatan kita itu kuat banget, kalo ada panduannya kan oke hari ini anak saya begini, tidak berhenti belajar. nanti besok ini... besok lagi diingetin lagi deh Oh kenapa ada perilaku itu Oh ternyata memang satu ciri ciri khas nya si anak ASD gitu, Oh ternyata kalau di begitu penanganannya gimana.."
	“…Soalnya kalau program itu kan penting juga ya kalau buat orang tua. Jdi orang tua itu kan biar paham ya kalau misalnya itu saat... dan penerimaan sih lebih tepatnya jadi kaya saat anak itu pertama kali di diagnosa itu apa yang harus orang tua lakukan. Sseperti itu sih. Kalau sejauh ini selama aku jadi terapis belum ada program pendampingan untuk orang tua bagi anak yang pertama kali didiagnosa ASD"-P6
 “…maksudnya diagnosa itu bukan berarti anaknya tidak bisa ngapa-ngapain itu kan bukan gitu, malah dengan ada misalnya di diagnosa seperti itu, orang tua harus semangat, bagaimana anaknya tuh bisa mandiri nantinya tuh seperti apa gitu."-P6
“kalo ada panduannya kan oke hari ini anak saya begini, tidak berhenti belajar. nanti besok ini... besok lagi diingetin lagi deh Oh kenapa ada perilaku itu Oh ternyata memang satu ciri ciri khas nya si anak ASD gitu, Oh ternyata kalau di begitu penanganannya gimana" –P5



	Bentuk media
	

	"Kalau kata aku sih penting juga buku itu karena beberapa orang tua itu mereka kan kalau mencari secara informasi yang kasat mata ibaratnya gitu kan cuma di Google. Itu kan jarang ya kalau misalnya ada program pendampingan itu itu jauh lebih baik karena biasanya untuk orang tua yang anaknya terdiagnosa ASD, mereka pasti lebih detail membaca sesuatunya karena memang kan itu, apa ya... ASD itu kan sesuatu yang progresif ya ibaratnya gitu saat orang tua itu membaca buku, kan berarti kan orang tua itu sudah mengetahui, menerima gitu kondisi anaknya dan nantinya itu lebih tepat gitu penanganannya saat mereka melakukan terapi" 

“Jadi biar apa ya biar sinkron juga gitu antara program pendampingan yang orang tua dapat setelah dipelajari, mengetahui kondisi anak, kemudian si orang tua itu menerapkan beberapa program terapi yang diberikan. Jadi biaya terapinya itu nggak sia-sia. Kadang kan ada beberapa orang tua yang mereka sukanya kok di sini belum ada perubahan tapi di sana juga belum, jadi lebih ke shopping terapi ya orang tuanya, gitu. Makanya, dengan program panduan itu kan oh berarti lebih menerima. Nh kemudian baru bisa menerapkan kepada anak-anaknya gitu biasanya kan lebih detail ya kalau melalui buku gitu”
“… Karena kalau apa ya yang aku lihat tuh... Karena kan kalau orang, kalau ibaratnya gini... di tempat terapi itu terapinya cuman 1 jam, sedangkan banyak-banyak aktivitas anak itu di rumah dengan orang tua, seperti itu. Jadi alangkah baiknya saat setelah orang tua mengetahui kondisi anak, tahu program terapinya anak, orang tua itu akan menerapkan, seperti itu. Mengulang kembali apa yang dilakukan di tempat terapi biar terapi dan di rumah itu berjalan berdampingan, seperti itu. Jadi biar orang tua juga apa.. yang melihat progres anak, walaupun sedikit tapi itu udah berprogres itu gimana, memang harus sabar seperti itu”

	
	“nggak semua wali murid tahu gitu nggak sama pasien tahu protokol itu gitu..” –P5

“kalau misalnya ada program pendampingan itu itu jauh lebih baik karena biasanya untuk orang tua yang anaknya terdiagnosa ASD, mereka pasti lebih detail membaca sesuatunya karena memang kan itu, apa ya... ASD itu kan sesuatu yang progresif ya ibaratnya gitu saat orang tua itu membaca buku, kan berarti kan orang tua itu sudah mengetahui, menerima gitu kondisi anaknya dan nantinya itu lebih tepat gitu penanganannya saat mereka melakukan terapi" –P6



	Konten edukasinya
	

	"Kalau setahu aku sih kayaknya belum ada ya kalau untuk program pendampingan untuk orang tua apa namanya... Soalnya kalau program itu kan penting juga ya kalau buat orang tua. Jdi orang tua itu kan biar paham ya kalau misalnya itu saat... dan penerimaan sih lebih tepatnya jadi kaya saat anak itu pertama kali di diagnosa itu apa yang harus orang tua lakukan. Sseperti itu sih. Kalau sejauh ini selama aku jadi terapis belum ada program pendampingan untuk orang tua bagi anak yang pertama kali didiagnosa ASD" 
"... kayaknya orang tuanya dulu deh yang harus di terapi mungkin, pendekatan psikologi orang tua dulu mungkin ya. Saat menangani anaknya seperti itu karena kan sebelum orang tua itu menerapkan apa yang kita lakukan. Penerimaan itu kan penting memang awalnya itu pasti beberapa orang tua gitu kan ya kan. Cuman kan balik lagi kalau orang tua itu sudah... sudah menjalani terapi psikologis untuk dirinya sendiri seperti itu. Jadi bagaimana dia mau manajemen stres seperti itu untuk menghadapi anak-anaknya gitu jadi kan penting juga sih kalau kakakmu untuk orang tua pertama kali orang tua itu mengerti kondisi anaknya itu dengan melakukan pendekatan psikologi si terutama jadi dikasih tahu dulu bagaimana nih menghadapi anak-anak yang berkebutuhan khusus

	"... kita kan fokusnya mungkin pas ASD ya, tapi kan ABK lebih banyak lagi gitu, boleh tuh diselipin lagi ciri-ciri ASD apa, adhd, dan sebagainya. sudah itu treatment-nya ke orang tua dasarnya aja deh gitu dasarnya dulu supaya di rumah itu mereka bisa latih anaknya sederhana gitu. sudah itu cara ngatasin perilaku mereka yang kaya tantrum..."

	



ORANG TUA ASD
	Awal mula diagnosa anak
	

	P2
	P1
	

	"... satu kali bawa ke dokter spesialis tumbuh kembang anak usianya 2 tahun atau 2 tahun sebulan kayak gitu. Dokternya bilang ada sedikit, kata-kata sedikit dari ucapan dokternya, ada sedikit autis kata dokter. Dan saya lihat perkembangannya ke sini ke sini kayaknya ciri-cirinya segala macam nonton berita-berita ya kayaknya anak saya mengarah ke situ makanya saya langsung ambil tindakan terapi..."
	"Raso itu pertama kali di diagnosa ASD itu sama dokter Ivan itu usia 2 tahun, 3 bulan"

“awalnya tu malah saya nggak, saya nggak tahu miss walaupun basic saya medis, tapi saya tidak tidak terlalu… Iya tahu ada dunia medis autis itu ada gitu tapi enggak enggak nyangka kalau akan terjadi pada saya, anak saya, karena memang ya saya tidak pernah mendalami juga misalnya saya kayak baca gitu cuman sekedar baca tapi nggak nyari tahu seperti itulah"

	“awalnya tu malah saya nggak, saya nggak tahu miss walaupun basic saya medis, tapi saya tidak tidak terlalu… Iya tahu ada dunia medis autis itu ada gitu tapi enggak enggak nyangka kalau akan terjadi pada saya” –P1

“sebenarnya sebelum 2 tahun saya sudah curiga ini anak lambat bicara, terus lambat berjalan, sering sakit dia sakit waktu kecil. Lalu bawa ke dokter anak tapi bukan spesialis tumbuh kembang anak di bilangnya belum 2 tahun Bu, nanti kalau 2 tahun baru Ibu ini khawatir. Dan umur 2 tahun masih begitu-begitu aja perkembangannya, makanya saya langsung berinisiatif ke dokter” –P2

“dari ulang tahun bulan november itu, itu dia udah mulai perlahan-lahan itu bener-bener regresi … “akhirnya ditegakkan diagnosa, akhirnya bilang kalau ini autis” –P1

	Kecurigaan tentang kondisi ASD dan responnya
	

	“sebenarnya sebelum 2 tahun saya sudah curiga ini anak lambat bicara, terus lambat berjalan, sering sakit dia sakit waktu kecil. Lalu bawa ke dokter anak tapi bukan spesialis tumbuh kembang anak di bilangnya belum 2 tahun Bu, nanti kalau 2 tahun baru Ibu ini khawatir. Dan umur 2 tahun masih begitu-begitu aja perkembangannya, makanya saya langsung berinisiatif ke dokter, ke dokter anak lagi dan akhirnya dirujuk ke dokter spesialis anak dan mendapatkan seperti itukan bu” 
"Sering tanya orang kan pasti bilangnya nggak apa-apa anak-anak kan berbeda perkembangannya. Tapi saya ibu yang selalu khawatir soal perkembangan anak, dari anak-anak yang pertama itu begitu khawatir makanya ini banteng berinisiatif sebelum itu saya mau ke dokter"

	“Sebelumnya itu saya tidak ada kecurigaan ke arah sana [autis] sedikitpun karena R [menyebut anak] awalnya biasa. bisa ngomong jadi dia pakai dari umur 1 tahun sampai dia satu setengah tahun itu R itu udah bisa ngomong mommi, baby, yang kerja di rumah bibi, ombang. ombang itu driver yang di rumah. panggil abang, abang mama, bilang makan emam, nom minum, terus main satu kata satu kata dia bisa. jadi saya saya cuma menganggap tuh awalnya R di usia dia 2 tahun kan ulang tahunnya November, emang di situ dia belum bisa niup gitu juga. saya kok nggak bisa bisa tiup lilin, di ajarin enggak enggak mau takut api, itu takut jadi saya pikir ya wajar anak-anak yang takut api”

“dari ulang tahun bulan november itu, itu dia udah mulai perlahan-lahan itu bener-bener regresi gitu loh Ya mungkin menganggapnya itu masih yang wajar pada saat itu”

“akhirnya ditegakkan diagnosa, akhirnya bilang kalau ini autis itu loh”

	

	Pengetahuan awal tentang ASD
	

	"saya tinggal buka-buka Google aja kan misalnya ciri-ciri anak terlambat bicara. Lalu muncul-munculkan kan bu, anak terlambat bicara, dipanggil tidak menoleh gitu-gitu kan emang, buka-buka YouTube, buka buka YouTube dan cari itu terlambat bicara kalau dipanggil tidak noleh, itu langsung muncul.  Saya buka ciri-ciri dan berapa berapa dari situ kan jadi tambah curiga saya" tidak sengaja nyari ASD tapi hasil googling mengarah ke sana


	“itu tadi miss, setiap dokter kan punya tim limit ya kalau buat bicara pastinya. saya sendiri dokter gitu. cuman nggak semua dokter itu bisa bisa menjelaskan atau memuaskan harapan yang kita inginkan gitu. jadi saya lebih banyak tahu itu ya dari mencari info sendiri. karena memang kayak ke dokter Ivan ya disitu tuh kan antriannya lumayan karena beliau nggak cuman tumbuh kembang anak juga ya. kayak pokoknya setiap kalau ke situ tuh saya bilang ke suami saya, kayaknya nggak ada gunanya aku ke dokter, nggak diapa-apain juga sih. rasanya cuman ya dia kayak gimana bu? Oh ya udah bisa apa dia? dia enggak ngetes juga cuma nanya doang. Ya begitulah anak ASD bu. ya udah terus itu pengen aja tes IQ, mau tapi ya bisa aja nanti coba deh psikolog gitu. cuman kayak ya lu harus tetap lebih ke accept aja anak lu. terus ya terapi yang paling jawaban paling ininya ya terapi udah gitu"  cari informasi mandiri krn dari dokter tidak cukup
	“itu tadi miss, setiap dokter kan punya tim limit ya kalau buat bicara pastinya. saya sendiri dokter gitu. cuman nggak semua dokter itu bisa bisa menjelaskan atau memuaskan harapan yang kita inginkan gitu. jadi saya lebih banyak tahu itu ya dari mencari info sendiri” –P1

“jadi saya suka ya saya banyak tahu juga tuh dari teman, pasien, tempat terapi atau terapis. Aku tuh udah salah jalan itu juga cukup banyak gitu loh. jadi ada terapi ini bagus nih gini gini gini gini cobain. Aku punya temen anaknya tadinya nggak bisa ngomong gini gini gini jadi bisa gitu kan. yang awal-awal saya buta itu, saya cobain.” –P1

"Sering tanya orang kan pasti bilangnya nggak apa-apa anak-anak kan berbeda perkembangannya. Tapi saya ibu yang selalu khawatir soal perkembangan anak, dari anak-anak yang pertama itu begitu khawatir makanya ini berinisiatif sebelum itu saya mau ke dokter" –P2 


	Perasaan di awal menerima diagnosa
	

	"Gimana ya Bu ya sampai di mobil itu saya langsung bilang ke suami saya tadi mau sekali peluk itu dokternya, mau bilang anak dalam perut juga ini lagi ini kan, anak di perut saya itu down syndrom.  Itu kayak gimana ya Bu ya, Aduh pikir saja anak saya yang dalam perut ini sudah apa down sekali saya kan.  Ya tahu kabar anak saya down syndrom, terus ini dapat kabar lagi kalau anak saya punya ASD itu gimana ya Bu ya, tapi ini Masya Allah suami saya ini kan, Masya Allah beliau orang yang paham yang cuman bilang oh tidak mungkin Allah memberikan sesuatu kalau kita nggak sanggup itu aja Bu"

"Tapi suami saya ndak mau terima kalau anak dibilangnya ASD dia dak mau terima. karena dia ingat kata dokter itu dibilang cuma sedikit ASD-nya ada sedikit sedikit jadi nggak terima. karena dipikiran suami saya itu Bu, autis itu anak-anak yang... yang meronta-ronta, sering di ujung-ujung menyendiri, suka pukul-pukul dirinya, yang begitu. anakku tidak begitu cuma dia itu, dia itu komunikasi kalau kita bicara seperti ini belum, tapi kalau kita suruh tutup pintu, matikan lampu, nyalakan air, masyaallah dia bisa bu, dari dulu tuh dia bisa"
	"saya sempet denial sih. Mungkin karena gimana ya Miss, kalau kondisi R itu dari awal nggak bisa ngomong mungkin aku udah siap gitu ya tapi ini kan regresi. Jadi aku itu salahku tuh di mana gitu. Jadi udah kering jatuhnya air matanya, sudah kering aku tuh"
"... jadi saya suka yang udah jalan Tuhan, aku percaya setiap kejadian yang Tuhan berikan pasti mendatangkan kebaikan. mungkin kan bukan jalan pikiran saya, tapi jalan pikiran Tuhan. Kalau udah gitu jadi kayak anakku R ini jika enggak dititipkan ke saya sebagai orang tuanya ya mungkin dia tidak akan lebih baik. ya mungkin Tuhan saya harus jaga baik-baik. udah gitu"

 
	
"saya sempet denial sih. Mungkin karena gimana ya Miss, kalau kondisi R itu dari awal nggak bisa ngomong mungkin aku udah siap gitu ya tapi ini kan regresi. Jadi aku itu salahku tuh di mana gitu. Jadi udah kering jatuhnya air matanya, sudah kering aku tuh" –P1

“waktu saya masih tidak terima, masih denaial itu R itu sering tantrum dulunya, awal-awal itu sering tantrum. kadang sampai jam 2 pagi, jam 3 pagi” –P1

“terus ini dapat kabar lagi kalau anak saya punya ASD itu gimana ya Bu ya, tapi ini Masya Allah suami saya ini kan, Masya Allah beliau orang yang paham yang cuman bilang oh tidak mungkin Allah memberikan sesuatu kalau kita nggak sanggup itu aja Bu" –P2



	Kondisi saat ini
	

	
	"sekarang aku udah di titik yang aku menerima anakku, aku nggak mau lihat kebelakang, aku mau lihat kedepan. jadi ya kalau saya lihat kebelakang harusnya dulu gini gini gini, itu nggak ada juntrungannya. yang penting aku mau ke depan, bisa lebih lebih baik itu cuma minta itu aja sama Tuhan sambil yang melakukan yang aku bisa. mengurangi kegiatan praktek yang tadinya ada praktek di sini sini, terus sekarang jadi cuman satu. dari tiga aku minta dua, jadi tinggal satu, dan mengolah makanan anak aku sendiri." 
"...cuman memang dokter Ivan bilang regresinya apa dia termasuk ASD berat, itu dokter Ivan yang bilang. aku coba nyari ini ya second opinion ke dokter lain, tapi ada juga dokter yang bilang ini lumayan loh bu dibanding yang lain."

"Jadi R ini juga saya merasa semenjak saya menerima dia, itu dia banyak ketawa, lebih happy. banyak itu bener. waktu saya ini... dia banyak banyak berontak waktu saya masih tidak terima, masih denaial itu R itu sering tantrum dulunya, awal-awal itu sering tantrum. kadang sampai jam 2 pagi, jam 3 pagi, nggak bisa tidur"  kondisi psikis ibu berpengaruh ke anak 

	

	Riwayat Kehamilan-Persalinan
	

	"Saya ini santai-santai saja hamilnya, nggak perhatikan ke dokter, obat, vitamin itu jarang. Dak saya perhatikan memang mereka berdua ini. Saya pikir ya kayak kakak-kakaknya aja kan. Ternyata pas ini, Qadarullah jadi seperti ini, mungkin sudah begini jalannya"
	
	

	Tindakan yang diambil
	

	"Setelah lahiran beberapa bulan kelahiran ini langsung saya berinisiatif untuk terapi cari-cari tempat-tempat, bertanya-tanya ke beberapa teman supaya dapat tempat terapi, saya langsung terapi"
“yang terapi neurosenso kan yang diterapi kan tulang untuk motorik motorik nya begitu kan bu, tapi yang saya cari saat ini yang bisa ajak anak saya komunikasi begitu. akhirnya cerita cerita sama ibu di sana, .... tanya-tanya ke yang lain baru bisa dapat info tentang terapi aba"
	“Ngobrol gitu saya orangnya apa adanya. jadi lebih ke kayak temen saya kasih tahu nih gimana udah nggak pernah ketemu. jadi saya suka ya saya banyak tahu juga tuh dari teman, pasien, tempat terapi atau terapis. Aku tuh udah salah jalan itu juga cukup banyak gitu loh. jadi ada terapi ini bagus nih gini gini gini gini cobain. Aku punya temen anaknya tadinya nggak bisa ngomong gini gini gini jadi bisa gitu kan. yang awal-awal saya buta itu, saya cobain. anak saya dikurung di kamar sampai nangis-nangis. saya di luar ini kenapa aduh diapain gitu saya tanya. Ya ABA [applied behavior analyst] lama lah metode nya gitu kan Ya karena itu tadi miss jadi segala cara kita coba gitu. kan orang bilang coba ini ya iya iya gitu gitu loh sampai akhirnya, iya saya tahu bu Ruri dari internet, saya tahu itu saya coba ikutin, saya coba daftar TROLL [training online], anak saya bisa masuk puzzle A juga. ya jadi kan memang hal juga saya coba terapin sendiri"

	

	Butuh atau tidak panduan
	

	“Kalau saya butuh. butuh ya bu panduan seperti itu sebenarnya. karena tidak setiap keluarga itu paham dengan.. ya alhamdulillah kita paham, kita langsung ini... langsung kembalikan semuanya sama Allah ya bu. orang tua yang belum belum paham saat itu pas terima kondisi anak, tidak, dia belum paham ya mungkin akan down sekali dan entah apa yang dia lakukan setelah itu”
"Iya betul Jadi mungkin mereka akan butuh supaya bisa segera diangkat gitu kan berarti berhenti sampai di sini saja sedihnya, sampai sini saja ya mungkin seperti itu supaya bisa lanjutkan lagi kasian juga anaknya kan kalau dia sedih sedih yang berkelanjutan"

	"pengetahuan dasar, ya perlu banget lah miss. Iya karena kondisi kita sebagai orang awam ya mengetahui, apalagi mendapatkan diagnosa ini itu kan kaget ya panik iya takut iya, ngebayangin masa depannya akan seperti apa. semuanya kan nano-nano. What should I do? begitu kan. orang tua yang belum lagi memikirkan ekonomi. tindakan ini pasti high cost dong, harus terapi, harus rutin ke dokter, harus apa kayak beli beli alat untuk mendukung itunya dia itu kan pasti ada lah"
"memang kita sebagai orang tua juga butuh pengetahuan untuk melakukan apa... yang melakukan terapi buat anak di rumah karena kalau di tempat terapi paling satu jam dua jam kan. lebih banyak anak itu di rumah sama kita. pengetahuan-pengetahuan apa yang harus kita peroleh supaya kita dapat melakukannya di rumah seperti TROLL itu sangat bermanfaat kan saya lihat itu ya itu dari seluruh daerah yang ada di Indonesia itu ngebantu banget misalnya di daerahnya nggak ada tempat terapis"
“jadi kita sebagai orang tua tu ya bukan dibilang nanti akan orang tuanya nanti kalau tenang nanti akan terlalu santai dengan kondisi anaknya. nggak juga gitu, tapi orang tua juga butuh apa ya butuh tenang untuk bisa menerima kondisi ini. butuh tarik nafas lah gitu karena yang selalu bersama bersama anak ini kan 24 jam kan mungkin orang tua ya, terutama ibu.  
"iya tipe-tipe ibu pekerja juga kan enggak mungkin dia 24jam bersamaan, akan pasti dia butuh bantuan keluarga, butuh bantuan Mbak, butuh bantuan tetangga, mungkin dititip ke tetangga atau gimana. jadi memang informasi itu tidak cukup hanya orang tua tapi orang disekitar dia juga perlu disadarkan, diedukasi itulah"


	"pengetahuan dasar, ya perlu banget lah miss. Iya karena kondisi kita sebagai orang awam ya mengetahui, apalagi mendapatkan diagnosa ini itu kan kaget ya panik iya takut iya, ngebayangin masa depannya akan seperti apa. semuanya kan nano-nano. What should I do? begitu kan. orang tua yang belum lagi memikirkan ekonomi. tindakan ini pasti high cost dong, harus terapi, harus rutin ke dokter” –P1
“orang tua yang belum belum paham saat itu pas terima kondisi anak, tidak, dia belum paham ya mungkin akan down sekali dan entah apa yang dia lakukan setelah itu” –P2

	Media 
	

	“buku bagus bu kayaknya karena tidak semua orang paham teknologi kan bu. kalau buka bisa saja semuanya bisa bacakan Bu. kalau kita misalnya dalam bentuk apa sih namanya kita harus ke sini, dulu buka ini dulu, baru didapat. kalau kita orang tua yang malas beda. kalau buku, sambil baring, sambil apa. mungkin dia masih dalam dalam kondisi down. buka-buka bukunya, akan termotivasi untuk segera ini, segera memperbaiki semuanya, Insya Allah.”
	"...buku ya mungkin lebih ke e-book kali ya sekarang ya. jadi sambil buka handphone udah di situ semua. kalau buku sekarang kita ke cecer, bisa ke mana kalau di handphone kan bisa dibuka gitu loh. Di aplikasi juga oke gitu, cuman kalau ada di handphone mungkin lebih gampang nyimpennya, membukanya, jadi nggak yang hilang atau ke cecer atau sobek"
	

	Support system
	

	“Saya ketemu sama beberapa ibu-ibu di tempat terapi yang disatukan dapat ada terapi aba kan terus berikutnya sesudah mulai dapat informasi dari situ dari terapi itu ternyata ada anak teman saya juga Bu yang terapi. jadi Eh ini tidak merasa sendirian gitu loh ternyata beberapa mungkin ini di sini juga Bu mungkin kenal ini anaknya. Tapi di sini jadi bukan saya gembira karena punya teman ya Bu ya, maksudnya mulai membuka diri ternyata tidak sendiri ternyata teman-teman pengajian saya juga banyak berjuang untuk anak-anaknya. jadi ya sudah mulai ini Bu, Alhamdulillah saya minta nomor telepon teman-teman saya yang ternyata begitu, curhat-curhat, ini saya mau terapi aba gini dapat masukan, dan mereka sudah punya pengalaman bertahun-tahun, saya dinasehati Alhamdulillah”
	“saya juga bisa seperti itu karena suport dari suami saya juga. dia orang pertama yang paling positive thinking banget. saya bersyukur punya suami kayak dia. jadi kayak gitu suka yang mommy, ke depannya itu kita nggak tahu, kita anak 90-an. artinya yang dulunya kita nggak tahu kan dulu bakal ada handphone, ada kotak yang bisa ngomong, bikin kamu bisa ngomong dengan orang di dunia mana di anta berantah. Kita enggak tahu nanti kedepannya mungkin sesama manusia untuk bicara udah nggak ada lagi, ngomongnya cuman apa ya pokoknya apa-apa semua tuh sama robot, sama internet, sama apa. yang penting kita nanti ituin dia, dia melek teknologi, dia bisa mandiri. dia bilang begitu. kita nggak tahu seperti apa kehidupan di depan yang penting kita siapkan anak-anak kita untuk bisa menghadapinya. Jadi kalau misalnya dibilang autis itu gangguan berbahasa, gangguan dia berkomunikasi, ya oke memang komunikasi itu perlu gitu, bahasa itu penting, tapi ke depan nanti kehidupan ini seperti apa? mungkin hanya dengan ini dateng makanan, pencet ini, bisa ini, bisa itu, bisa bekerja dari rumah. kita nggak tahu ke depannya seperti apa. dia selalu positive thinking-in saya dengan kata-kata seperti itu”

	

	Cek tumbuh kembang
	

	“waktu anak saya yang pertama dan kedua itu saya bu, saya sendiri yang lihatkan. kalau yang kedua keempat, masih jauh masih jauh dari target targetnya yang gitu-gitu. Jadi saya nggak mau, saya kan orangnya yang perasa sekali, saya takut nanti gara-gara itu kepikiran ndak bisa mengurus anak-anak.”
“…itu aja Bu dari dari pengalaman-pengalaman anak pertama dan anak kedua, itu yang jadi rujukan.”
	
	



