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Abstrak: Mendidik dan membesarkan anak autisme adalah sangat mencabar. Ibu bapa perlu berkorban
banyak wang, tenaga dan masa untuk memenuhi keperluan anak autisme. Ibu bapa yang tidak mampu untuk
memenuhi keperluan anak autisme adalah lebih cenderung untuk mengalami kelesuan melampau. Kajian lepas
banyak memfokuskan kepada anak autisme, namun tidak banyak yang melihat secara mendalam tentang
kelesuan melampau dan sokongan sosial dalam kalangan ibu bapa kanak-kanak autisme. Kajian ini bertujuan
untuk meneroka faktor-faktor yang menyebabkan kelesuan melampau dan mengkaji bentuk-bentuk sokongan
sosial dalam kalangan ibu bapa kanak-kanak autisme. Kajian ini menggunakan pendekatan kualitatif dan
kaedah fenomenologi untuk memahami dan menghuraikan pengalaman ibu bapa bersama anak autisme.
Seramai 10 orang informan terlibat dan kajian ini menggunakan teknik pensampelan bertujuan dan kaedah
temu bual mendalam. Data kajian seterusnya di analisis menggunakan teknik analisis tematik. Terdapat lima
faktor utama yang menyebabkan kelesuan melampau ibu bapa kanak-kanak autisme iaitu pendapatan isi
rumah, kesedaran dan penglibatan ibu bapa, persekitaran ruang kehidupan, tingkah laku anak autisme dan
penerimaan terhadap anak autisme. Hasil kajian juga mendapati bentuk sokongan sosial boleh dibahagikan
kepada dua iaitu sokongan sosial ketara dan tidak ketara. Kajian ini merumuskan ibu bapa perlu diberi
sokongan menyeluruh dan disediakan dengan maklumat yang terperinci berkenaan penjagaan anak autisme
bagi mengurangkan kecenderungan kelesuan melampau.

Kata kunci: Kelesuan melampau; sokongan sosial; ibu bapa; kanak-kanak autisme

Abstract: Educating and raising children with autism is very challenging. Parents need to sacrifice a lot of
money, energy and time to meet the needs of children with autism. Parents who are unable to meet the needs
of children with autism are more likely to experience burnout. Many studies have focused on children with
autism, but not many have looked in depth at burnout and social support among parents of children with
autism. This study aims to explore the factors that cause burnout and examine forms of social support among
parents of children with autism. This study uses a qualitative approach and phenomenological methods to
understand and describe the experiences of parents of children with autism. A total of 10 informants were
involved and this study uses purposive sampling techniques and in-depth interviewing methods. The data was
then analysed using thematic analysis techniques. There are five main factors that cause burnout among
parents of children with autism, namely household income, awareness and involvement of parents, living
environment, behaviour of children with autism and acceptance of children with autism. The results of the
study also found that forms of social support can be divided into two - tangible and intangible. This study

e-Bangi: Journal of Social Sciences & Humanities https://ejournal.ukm.my/ebangi


mailto:n_saadah@ukm.edu.my

e-Bangi: Journal of Social Sciences & Humanities 393

concludes that parents need to be given comprehensive support and provided with detailed information
regarding the care of children with autism to reduce the tendency of burnout.

Keywords: Parental burnout; social support; parents; children with autism

Pengenalan

Kelesuan melampau ibu bapa (parental burnout) berpunca daripada tekanan ibu bapa (parental stress) kronik
yang dibiarkan berterusan tanpa rawatan (Roskam et al., 2017; Mikolajczak et al., 2018). Terdapat beberapa
simptom yang menunjukkan kehadiran kelesuan melampau dalam kalangan ibu bapa kanak-kanak autisme.
Simptom utama keadaan kelesuan melampau selalunya berkait dengan peranan ibu bapa, di mana seseorang
merasa beban dengan tugas sebagai ibu bapa dan meragui keupayaan diri sendiri untuk menjadi ibu bapa yang
baik (Roskam et al., 2017). Hal ini menyebabkan seorang ibu bapa menganggap diri mereka adalah sangat
teruk kerana tidak dapat memainkan peranan dan tidak layak untuk meneruskan urusan pengasuhan dan
pengurusan anak. Selain itu, ibu bapa menjadi berjauhan dengan anak dari segi emosi akibat daripada kelesuan
melampau. Hubungan ibu bapa dan anak autisme dihadkan hanya pada aspek instrumental dan ibu bapa
merasa asing dan jauh dari anak autisme mereka dari segi emosi. Simptom kelesuan melampau juga adalah
keadaan di mana ibu bapa merasa tiada kepuasaan dan keseronokan menjadi seorang ibu bapa kerana perasaan
letih dan tertekan mereka adalah pada tahap kritikal (Roskam et al., 2021).

Pada sebuah tinjauan yang dilakukan di 42 negara yang berbeza di seluruh dunia, dilaporkan lima
hingga lapan peratus orang mengalami kelesuan melampau ibu bapa (Roskam et al., 2021). Tidak dinafikan
bahawa ibu bapa kepada kanak-kanak autisme adalah lebih cenderung untuk mengalami kelesuan melampau
akibat daripada tekanan emosi secara berterusan yang mana boleh mewujudkan stigma kemurungan sehingga
menyebabkan kerapuhan unit keluarga. Penjagaan kanak-kanak autisme bukan hanya menyentuh soal aspek
kesihatan dan perubatan, tetapi juga kesan psikologi seperti cemas, stigma, stres dankebimbanganAntara
cabaran yang sering diketengahkan ibu bapa kanak-kanak autisme adalah keadaan sosioekonomi kejiranan
(Sorkkila et. al., 2020), termasuklah kemiskinan (Kartini et. al, 2018), tahap keterukan autisme, masalah
tingkah laku kanak-kanak autisme, status kewangan keluarga (Siti Mariam et al., 2022), dan stigma
masyarakat (Tomasa & Williamson, 2021) atau kekurangan sistem sokongan sosial dan moral. Manakala
faktor dalaman kelesuan melampau yang dialami ibu bapa selalunya membabitkan penerimaan (Leitch et al.,
2019), persepsi ibu bapa terhadap permasalahan kehidupan atau gaya pemikiran, gaya urus permasalahan,
gaya urus emosi dan personaliti ibu bapa.

Bentuk sokongan sosial bagi ibu bapa kanak-kanak autisme harus dikaji untuk digunakan sebagai asas
konstruk dalam membentuk sokongan sosial yang berkesan. Berdasarkan kajian sistem sokongan kepada
penjaga orang kurang upaya (OKU) di Malaysia yang dijalankan oleh Kementerian Pembangunan Wanita,
Keluarga dan Masyarakat Malaysia (2020), bentuk keperluan sokongan sosial boleh dikategorikan kepada
tujun kumpulan iaitu kewangan, maklumat, kesihatan mental dan emosi, kemudahan fizikal, latihan
pembangunan kompetensi dan penjagaan sementara. Abdullah dan Umar (2016) menyatakan bahawa selain
daripada bantuan kewangan untuk OKU, sokongan kewangan khas kepada penjaga OKU termasuk ibu bapa
kanak-kanak autisme harus dipertimbangkan bagi membantu meringankan bebanan ekonomi yang dihadapi.
Jadi, kajian ini bertujuan untuk memahami status sosio ekonomi ibu bapa dan faktor yang boleh menyebabkan
kelesuan melampau kepada ibu bapa, ia seterusnya mampu mengenal pasti sokongan sosial yang khusus bagi
membantu ibu bapa kanak-kanak autisme menangani isu kelesuan melampau.

Kajian Literatur

Ramai yang beranggapan bahawa fasa keibubapaan adalah pengalaman yang indah kerana penekanan pada
ganjaran keibubapaan (Eibach & Mock 2012; Hansen, 2012), seperti peningkatan makna dalam kehidupan
(Nelson et al., 2013), emosi positif (Nelson et al., 2013), dan integrasi sosial (Nomaguchi & Milkie, 2003).
Berbeza bagi ibu bapa bersama anak autisme, penjagaan kanak-kanak autisme akan menjadi lebih mencabar
apabila ibu bapa menghadapi masalah kekurangan sumber untuk memenuhi keperluan anak autisme
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(Mikolajczak & Roskam, 2018). Penjagaan tambahan bagi melengkapkan rutin harian anak autisme seperti
memakai baju, makan dan mandi perlu dipenuhi (Lee et al., 2017) dan kos penjagaan dan perkhidmatan
perubatan khas kanak-kanak autisme adalah sangat tinggi dan ibu bapa terpaksa mengeluarkan wang yang
banyak bagi menampung keperluan anak autisme mereka (O’Brien & Daggett 2006; Wong, 2015).

Kelesuan melampau sering terjadi dalam kalangan ibu bapa kanak-kanak autisme sehingga
menyebabkan mereka merasa berputus asa, hambar, ragu-ragu dan malas dalam mengurus dan mendidik anak-
anak autisme secara baik. Menurut Mikolajczak et al., (2017), kelesuan melampau ibu bapa terdiri daripada
tiga dimensi iaitu kepenatan dalam menjalankan tanggungjawab sebagai ibu bapa; merasai jauh dan tidak
berminat untuk berinteraksi dengan anak; dan meragui diri sendiri dan merasakan diri tidak berguna sebagai
ibu bapa. Kelesuan melampau ibu bapa boleh memberi kesan teruk kepada fungsi sosial ibu bapa, jadi
sokongan sosial yang relevan haruslah di kenalpasti untuk membantu ibu bapa kanak-kanak autisme mengurus
emosi mereka dengan lebih baik. Oleh itu, Malaysia harus mengambil contoh daripada negara-negara maju
yang mentadbir urus kesejahteraan dan kebajikan sosial melalui perlindungan sosial (social security), seperti
yang dinyatakan oleh Chronic Poverty Research Centre (2007), perlindungan sosial terdiri daripada bantuan
sosial (social assistance) dan jaminan sosial (social insurance) untuk kumpulan terjejas (disadvantaged
groups). Perlindungan sosial adalah penting sebagai strategi sokongan sosial yang dapat menjamin kebajikan
ibu bapa, kanak-kanak autisme mahupun masyarakat secara menyeluruh.

Ramai ibu bapa kanak-kanak autisme melaporkan kesihatan mental mereka terjejas kerana beban
kewangan yang berat untuk membesarkan kanak-kanak autisme (Davis & Gavidia-Payne, 2009). Ini termasuk
kos perkhidmatan diagnostik autisme, kos perubatan, kos perjalanan untuk temu janji doktor dan bayaran sesi
terapi (Kuhlthau et al., 2014; Parish et al., 2004; Hecimovic & Gregory, 2005). Kanak-kanak autisme
memerlukan rawatan dan terapi yang berterusan, namun terapi yang disediakan di hospital kerajaan adalah
terhad dan tempoh menunggu adalah panjang (Kartini llias, Liaw, Cornish, Park, & Golden, 2017; Kartini
llias, Cornish, Park, Hasnah Toran, & Golden, 2019). Apabila kos terapi melebihi pendapatan ibu bapa
(Sazlina Kamaralzaman, Hasnhah Toran, Suziyani Mohamed, & Nazmin Abdullah, 2018), mereka terpaksa
membayar kos yang tinggi di pusat terapi swasta bagi memenuhi keperluan pendidikan anak autisme.

Individu yang memahami autisme secara mendalam tidak boleh disamakan dengan individu yang
hanya tahu maksud autisme tetapi tidak mempunyai pemahaman mengenainya (Sulistyoi et al., 2017). Istilah
autisme sangat jarang digunakan dalam lisan dan tulisan menyebabkan pelbagai tafsiran, tanggapan dan
persepsi yang salah wujud dalam kalangan masyarakat umum di Malaysia (Norfishah, 2015). Masyarakat
yang kurang berpengetahuan atau terdedah kepada tanggapan salah biasanya bersikap negatif serta
memulaukan kanak-kanak autisme dan keluarganya (Lee et al., 2017). Tambahan lagi, ibu bapa kanak-kanak
autisme mempunyai kesukaran untuk melibatkan diri dalam aktiviti sosial atau rekreasi kerana kekurangan
sokongan sosial. Ibu bapa, terutamanya dari kumpulan sosioekonomi yang rendah terpaksa mengharungi
secara bersendirian jika tidak berkemampuan. Hal ini seterusnya mengehadkan ibu bapa daripada menyertai
kumpulan sokongan (Mustafa, 2017) dan seterusnya membawa kepada penyisihan sosial yang akhirnya boleh
mencetus masalah psikologikal seperti kelesuan melampau. Oleh itu, sokongan sosial memainkan peranan
penting dalam menimbulkan rasa kekitaan dan keselamatan, memberikan kelegaan emosi, membantu menilai
semula situasi dan membuat keputusan untuk menyelesaikan masalah (Aneesa et al., 2019).

Metodologi

1. Reka Bentuk Kajian

Kajian ini menggunakan pendekatan kualitatif. Pengkaji berminat untuk lebih memahami makna-makna yang
tersirat dan tersurat melalui pandangan informan untuk menjadikan data kajian lebih bermakna dan
membolehkan sesuatu fenomena difahami dan dikonseptualkan. Pengkaji akan menggunakan kaedah
fenomenologi dalam kajian ini bagi mengkaji bentuk sokongan sosial dalam membantu ibu bapa kanak-kanak
autisme mengurangkan risiko kelesuan melampau. Bagi mengkaji sesuatu fenomena dengan lebih mendalam,
kaedah fenomenologi akan meneroka perspektif individu yang terlibat dalam situaasi tersebut (Teherani et al.,
2015).
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2. Kaedah Pengumpulan Data

Dalam kajian ini kaedah digunakan adalah kaedah soal temubual mendalam yang berbentuk kajian lapangan.
Sebelum kerja-kerja lapangan dijalankan, pengkaji menghubungi penguasa dua pusat terapi autisme untuk
menetapkan tarikh lawatan ke setiap pusat terbabit serta pematuhan prosedur institusi. Pengkaji telah
mendapatkan surat kebenaran untuk menjalankan kajian daripada 3 buah pusat autisme yang di sekitar
Lembah Klang. Lawatan juga diadakan dengan tujuan mendapatkan maklumat awal tentang latar belakang
ibu bapa kanak-kanak di setiap institusi tersebut terutamanya dari segi kriteria pemilihan informan. Setelah
kebenaran di peroleh, temu bual mendalam akan dijalankan bersama pihak ibu bapa.

3. Pensampelan

Sampel dalam kajian ini adalah seramai 10 orang informan. Kesemua informan kajian ini terdiri daripada ibu
yang mempunyai anak autisme yang berusia dalam lingkungan 4 tahun hingga 9 tahun dan telah berdaftar
sebagai OKU. Tambahan pula, teknik pensampelan bertujuan telah dikenal pasti sebagai kaedah yang paling
sesuai digunakan untuk kajian kualitatif. Oleh itu, hanya informan yang spesifik sahaja diperlukan untuk
pengkaji mendapatkan maklumat pertama tentang sesuatu situasi.

Jadual 1. Ringkasan informan.

Informan Jantina Umur Status pekerjaan Umur anak

autisme.
1 P 41 tahun Bekerja 9 tahun
2 P 36 tahun Suri rumah 7 tahun
3 P 36 tahun Bekerja 4 tahun
4 P 41 tahun Bekerja 6 tahun
5 P 35 tahun Bekerja 6 tahun
6 P 33 tahun Suri rumah 6 tahun
7 P 35 tahun Suri rumah 6 tahun
8 P 40 tahun Bekerja sendiri 6 tahun
9 P 33 tahun Bekerja 8 tahun
10 P 42 tahun Bekerja 8 tahun

4. Analisis Data

Proses temu bual dijalankan untuk mengumpul maklumat sehingga mencapai tahap tepu. Data kajian
dikumpul dalam bentuk audio dan seterusnya diterjemahkan dalam bentuk teks untuk menghasilkan transkrip
yang akan memudahkan proses analisis data. Selepas itu, pengkaji mengimbas data yang telah diterjemah
dalam bentuk transkrip untuk mendapatkan gambaran umum tentang perkara yang dikaji. Langkah seterusnya
melibatkan proses mengekod data di mana pengkaji mentafsir data untuk membentuk tema, sub-tema dan
domain kajian. Pada tahap seterusnya, gambaran keseluruhan kajian akan dikembangkan dengan melihat
hubungkait antara tema-tema yang telah dibina. Langkah terakhir dalam proses analisis data tematik adalah
untuk menyediakan laporan kajian. Pengkaji melaporkan hasil kajian menggunakan kaedah induktif yang
mana pengkaji membentangkan data kajian terlebih dahulu sebelum merumuskan hasil kajian.

5. Etika Kajian

Informan yang dipilih telah bersetuju untuk terlibat dalam proses pengumpulan data. Persetujuan ini adalah
penting untuk memastikan informan maklum tentang matlamat penyelidikan, prosedur, faedah, kemungkinan
risiko kajian. Bagi menghormati hak informan dalam membuat keputusan (Miller & Boulton, 2007), mereka
berhak untuk bersetuju ataupun tidak bersetuju untuk terlibat dalam kajian ini sebagai informan. Justeru,
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sebelum informan membuat apa-apa keputusan, pengkaji telah menerangkan prosedur kajian secara jelas dan
lengkap. Pengkaji juga mendapatkan kebenaran daripada pusat-pusat terapi autisme yang terlibat. Kelulusan
daripada Sekretariat Etika Penyelidikan UKM juga telah diperoleh dengan kod JEP-2024-077. Seterusnya,
keizinan akan dilaksanakan secara bertulis melalui borang akuan yang disediakan oleh pengkaji. Hal ini kerana
seperti yang dinyatakan (Fritz, 2008), persetujuan maklum adalah penting bagi menghormati privasi informan.

Dapatan Kajian
Dapatan kajian ini terbahagi kepada dua iaitu faktor yang menyebabkan kelesuan melampau dalam kalangan
ibu bapa kanak-kanak autisme dan bentuk-bentuk sokongan sosial.

1. Faktor-faktor yang menyebabkan Kelesuan Melampau Dalam Kalangan Ibu Bapa Kanak-Kanak Autisme
Terdapat lima (5) faktor yang mendorong kelesuan melampau ibu bapa melalui analisis yang dilakukan iaitu
pendapatan isi rumah, kesedaran dan penglibatan ibu bapa, persekitaran ruang kehidupan, tingkah laku anak
autisme dan penerimaan terhadap anak autisme. Kesemua faktor-faktor ini telah dikenal pasti oleh pengkaji
melalui pengalaman ibu bapa membesarkan kanak-kanak autisme lebih daripada satu tahun.

Pendapatan Isi Rumah

Antara isu yang dialami yang dikemukakan oleh ibu bapa dalam membesarkan kanak-kanak autisme isu
pendapatan yang tidak mencukupi. Mereka seringkali membincangkan kesan langsung status sosioekonomi
seperti kesukaran material dan kekurangan wang.. Hal ini dikongsikan oleh informan 1, 10 dan 7;

“Semua tu buatkan saya rasa stres sangat-sangat. Saya memang jadi risau sangat. Memang banyak sangat duit
yang saya dah spend dekat anak saya...err mungkin sekarang dah cecah at least RM 400, 000. Duit nak hantar
dia pergi terapi pun boleh sampai RM 10, 000 uhh...8, 000 sebulan.” - (Informan 1)

“Kalau pergi pusat swasta lain semua mahal. Dekat PULAPOL (pusat autisme PDRM) ni murah lah sikit...tapi
itu pun RM 900 untuk kita yang kerja bawah polis ni. Kalau orang luar yuran RM 1, 200 sebulan kalau tak
silap. Kita yang kena bayar 900 je ni pun dah rasa tercungap-cungap nak bayar dah.” — (Informan 10)

“Dulu saya pergi dekat Kepong — Gym Autism. Tapi bayaran dia mahal lah. Yelah empat kali sesi untuk sebulan
tu saya kena bayar RM 1, 080. Dua jam sahaja untuk satu sesi. Memang sangat-sangat mahal. Lepas tu dalam
masa yang sama, saya pun tak bekerja, suami saya seorang bekerja. Makin lama saya rasa terbebanlah. Mahal
lepastu ada anak lain lagi nak sekolah, lagi dua orang tu.”- (Informan 7)

Kesedaran dan Penglibatan Ibu Bapa

Selalunya ibu bapa yang mempunyai status sosioekonomi yang stabil kebiasaannya berpendidikan tinggi dan
selalunya mereka akan berusaha keras bagi memenuhi keperluan pendidikan anak autisme mereka. Ibu bapa
yang mempunyai kesedaran awal akan lebih berfikiran positif dan lebih terlibat dalam kehidupan anak
autisme. Dalam kajian ini, kebanyakan ibu bapa berpendidikan tinggi, maka dapat dilihat mereka lebih
mempunyai kesedaran dan suka melibatkan diri demi kebaikan anak mereka sepertimana pernyataan oleh
Informan 9, 7 dan 5;

“Saya ada diploma in early childhood education so saya dan belajar pasal ni sebelum ni so saya nampak awal
lah tanda tu.” — (Informan 9)

“Walaupun saya dan, suami saya sedih...err terduduk juga lah kami. Tapi kita nak hantar anak pergi terapi
juga. Sebab kita ada baca hantar anak untuk terapi seawal mungkin lagi bagus dan berkesan.” — (Informan 7)

“Kalau ada taklimat, kita datang berdua dengan husband. Saya cakap dengan dia yang kita tak ada experience
dan tak cukup ilmu. Jadi saya memang ajak dia sekali belajar sama-sama. Parents kena terlibat juga tapi kalau
parents tak ada education atau experience dan tak diajar, so macam mana kita nak praktik kan dekat rumah. ”
— (Informan 5)
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Persekitaran Ruang Kehidupan

Kawasan perumahan dan kejiranan memainkan peranan penting dalam menentukan struktur sosial
kekeluargaan yang boleh mempengaruhi kehadiran kelesuan melampau. Tempat tinggal yang tidak terurus
dan persekitaran yang kurang kondusif menimbulkan suasana kurang selesa dan tertekan untuk ibu bapa
kanak-kanak autisme. Suasana rumahtangga yang bising, bilik terhad dan saiz keluarga yang besar dalam
ruangan rumah yang terlalu kecil boleh meningkatkan tekanan emosi ibu bapa dan meruntuhkan motivasi ibu
bapa untuk meningkatkan kepuasan hidup mereka. Persekitaran ruang kehidupan juga boleh menjadi lebih
baik dengan kehadiran pembantu rumah untuk membantu ibu bapa terutamanya mereka yang sibuk bekerja.
Informan 4, 6 dan 2 menjelaskan;

“Umur anak autisme saya tu bila dia dah masuk tahun satu, dia mula tidur asing dekat bilik dia
sendiri.” — (Informan 4)

“Saya sekarang duduk dekat kondominium. Sebelum saya pindah duduk situ, saya duduk rumah teres.
Rumah sekarang sewanya murah sikit dan dekat sikit daripada rumah teres dulu. Tapi bila dah pindah
dekat kondominium ni, saya risau dan takut kalau anak saya tu tiba-tiba panjat dekat balkoni.” —
(Informan 6)

“Anak saya tu awak tahu kan, dia yang autisme level tinggi punya. Saya pun boleh stres juga bila dah
penat sangat tu. Sekarang saya ada pembantu rumah untuk tolong saya. Dia masak dan uruskan
rumah.” — (Informan 2)

Didapati bahawa informan-informan yang tidak mengambil pembantu rumabh iaitu informan 3, 4, 5, 6,
7, 8, 9 dan 10 mempunyai anak autisme pada tahap spektrum yang rendah atau pertengahan. Maka, informan-
informan terbabit masih berpendapat bahawa penjagaan anak autisme mereka masih mampu diuruskan oleh
diri mereka sendiri tanpa bantuan daripada pembantu rumah. Manakala bagi informan 2, beliau mengambil
pembantu rumah kerana menjaga anak autisme pada tahap spektrum yang tinggi adalah lebih mencabar dan
memenatkan. Sebagai ibu tunggal, informan 1 berpendapat penting bagi beliau untuk mengambil pembantu
rumah supaya beliau tidak tertekan menguruskan anak autisme beliau seorang diri. Oleh itu, ketidakhadiran
pasangan juga boleh menjadi sebab pengambilan pembantu rumah.

Tingkah laku Anak Autisme

Kanak-kanak autisme selalunya lambat bertutur dan ada sebahagian daripada mereka tidak mampu
menggunakan bahasa untuk bercakap (non-verbal). Hal ini menambahkan tekanan yang berterusan kepada
ibu bapa kerana ketidakupayaan anak autisme untuk menyatakan hasrat atau perasaan mereka dengan
menggunakan bahasa. Ketidakupayaan anak autisme untuk menggunakan bahasa untuk berkomunikasi juga
boleh memberi impak kepada hubungan adik beradik. Tambahan pula, apabila kanak-kanak autisme
berhadapan dengan situasi sukar atau tidak selesa, mereka tidak mampu menyatakan atau mempamerkan
perasaan mereka jadi mereka cenderung untuk bertingkah laku negatif dan bersikap agresif dan lebih
membimbangkan jika mereka mencederakan diri sendiri Informan 2, 10, 1 dan 6 berkongsi pengalaman
mereka;

“Ada family yang cakap saya tak disiplin anak.” — (Informan 2)

“Lepas tu abang-abang kena tolong jaga dia dekat rumah. Awal-awal dulu diaorang selalu lah merajuk macam
contohnya diaorang tanya kenapa adik dia lain daripada orang lain.” — (Informan 10)

“Anak saya tidak boleh mengawal emosi. Dia selalu resah dan kalau dia rasa frustrated dia akan berguling di
atas lantai dan tantrum tak tentu hala. Bila dia mula menjadi agresif, saya pun sama-sama jadi stres juga.
Perkara yang paling saya harap sekarang ni sekurang-kurangnya dia boleh communicate dengan saya errr...
at least dia boleh cakap dekat saya kalau dia ada sakit ke apa.” — (Informan 1)
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“Saya nak elak daripada masuk mall. Kalau anak saya nampak kedai mainan nanti dia mula tantrum,
mengamuk dan menangis nak minta macam-macam mainan. Anak kedua saya pula kecil lagi, saya takut dia
terikut-ikut perangai abang dia pulak.— (Informan 6)

Penerimaan terhadap Anak Autisme

Faktor dalaman kelesuan melampau yang dialami ibu bapa kanak-kanak autisme selalunya membabitkan
persepsi ibu bapa terhadap permasalahan kehidupan yang meliputi persepsi awal ibu bapa terhadap autisme,
sikap inklusif dan eksklusif ahli keluarga dan stigma masyarakat. Persepsi atau gaya pemikiran ibu bapa dan
penerimaan ibu bapa terhadap anak autisme sebenarnya secara tidak langsung boleh mempengaruhi tahap
tekanan emosi ibu bapa. 1bu bapa yang lebih bersikap positif atau terbuka untuk berhadapan dengan masalah
sepanjang penjagaan anak autisme adalah lebih kuat dan bijak untuk mengurus emosi mereka. Informan 9 dan
8 menyatakan bahawa suami mereka mengambil masa yang lebih lama untuk menerima kenyataan dan
bersikap lebih skeptikal pada fasa awal diagnosis anak autisme. Mereka berkongsi;

“Bila saya mula rasa macam ada something wrong dengan anak saya tu saya dah start prepare diri saya untuk
terima apa-apa berita. Tapi untuk babah dia, awal-awal dulu memang dia struggle. Sebab saya tegas sikit,
babah dia pula memang jenis manjakan dan sayang anak dia sangat-sangat. Dia cakap tak mungkin anak babah
macam ni.” — (Informan 9)

“Actually, masa mula-mula dulu husband saya memang deny. Dia macam persoalkan betul ke anak dia macam
ni. Awal-awal tu memang dia tak ambil peduli pun pasal anak saya autisme ke tak. Tapi saya usaha sendiri
umm...saya meniaga dan memang saya labur duit saya semua untuk anak saya tu. Lama-lama bila suami
nampak usaha saya dan saya pun doa juga Allah lembutkan hati dia, alhamdulillah dia dah boleh terima.” —
(Informan 8)

Manakala bagi informan 1, beliau sendiri tidak dapat menerima kenyataan bahawa anaknya
mempunyai autisme sehingga timbul niat dalam diri beliau untuk membunuh diri. Beliau berkata;

“Saya rasa tanpa sokongan kuat daripada keluarga, mungkin saya dah bunuh diri dan bunuh anak
saya sama-sama sekali. Seriously, waktu suami saya meninggal tu semua orang suruh saya kuat semangat.
Tapi, at that point saya rasa kalau anak saya tu jadi masalah, lebih baik saya mati sama-sama dengan dia.
Jadi, tak ada lah menyusahkan orang lain kalau saya mati nanti.” — (Informan 1)

Penerimaan ahli keluarga terhadap anak autisme juga memberi kesan kepada emosi ibu bapa. Apabila,
ahli keluarga menerima anak autisme dengan terbuka, ibu bapa mendapat sokongan yang diharapkan dan
sebaliknya. Hal ini dikongsikan oleh informan 7, 8 dan 2;

“Belah mertua saya sangat positif tapi belah family saya sendiri yang tak suka. Saya boleh nampak daripada
cara diaorang pandang anak saya pelik. Mungkin ini macam aib saya lah umm...tapi mak saya sendiri tak boleh
terima anak saya. Ibu kandung saya sendiri. Memang saya sedih sangat-sangat.” — (Informan 7)

“Kalau kita balik kampung, ada family yang cakap kita ni tak ajar dan disiplin anak. Boleh nampak daripada
riak muka dia macam dia tak suka. Macam jijik sangat ke? Dia pandang serong je dekat anak saya. Saya banyak
makan hati lah dengan diaorang.” — (Informan 8)

“Saya rasa susah juga nak explain dekat diaorang sebab education level diaorang macam rendah sikit. Saya
terang pun, diaorang tak ada knowledge sangat pasal autisme ni kan, jadi susah sikit diaorang nak accept tu.”
— (Informan 2)

Sesetengah masyarakat memandang serong dan mempunyai tanggapan yang negatif terhadap anak
autisme. Selalunya mereka beranggapan salah bahawa anak autisme mempunyai perilaku kurang
menyenangkan kerana kurang disiplin dan didikan oleh ibu bapa.
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2. Bentuk-bentuk Sokongan Sosial bagi 1bu Bapa Kanak-Kanak Autisme

Dua bentuk sokongan sosial untuk mencegah kelesuan melampau ibu bapa telah dikenal pasti iaitu sokongan
sosial ketara dan sokongan sosial tidak ketara. Bentuk sokongan sosial ketara telah dianalisis dalam kajian ini
adalah bantuan kewangan, bantuan informasi dan maklumat, kemudahan fizikal dan fasiliti dan bantuan tenaga
pengajar yang terlatih dan berkemahiran. Manakala bagi bentuk sokongan sosial tidak ketara adalah bantuan
kaunseling daripada pakar profesional dan sokongan emosi daripada orang terdekat.

Sokongan Sosial Ketara

Penyediaan sumber material dan wang adalah sangat penting bagi membesarkan anak autisme kerana kos yang
diperlukan bagi pendidikan, penjagaan dan terapi anak autisme adalah sangat tinggi. Kadar bantuan kewangan
terbahagi kepada formal dan tidak formal. Bantuan kewangan formal selalunya diberi oleh samada pihak
kerajaan mahupun badan bukan kerajaan dan kadar bantuan telah ditetapkan bagi setiap bulan. Manakala
bantuan kewangan tidak formal atau personal diberi oleh ahli keluarga kembangan seperti datuk dan nenek,
rakan-rakan atau jiran dan kadar bantuan yang diberi adalah tidak menentu bergantung kepada ehsan si
pemberi. Majoriti informan yang ditemu bual dalam kajian ini menyatakan bahawa isu kewangan adalah
perkara utama yang perlu ditangani oleh ibu bapa bersama kanak-kanak autisme jika ingin mengekalkan
kesihatan emosi yang stabil.

Majoriti informan yang ditemu bual menyatakan tidak menerima sebarang bantuan kewangan formal
setakat ini daripada mana-mana badan kerajaan atau bukan kerajaan. Namun, mereka berpendapat bahawa
bantuan kewangan formal perlu ditambah terutamanya bagi menampung keperluan pendidikan anak autisme
seperti yuran pendidikan, yuran terapi, kos pengangkutan ke sekolah atau pusat terapi. Selain itu, bantuan
kewangan formal disalurkan secara langsung seperti elaun atau baucer manakala secara tidak langsung adalah
seperti subsidi, insurans atau cukai perkhidmatan. Informan 6, 2, berkongsi pendapat mereka dengan lebih
lanjut;

“Bantuan ANIS RM 5000 saya tak dapat sebab ramai orang apply. Tapi alhamdulillah saya dapat bantuan RM
2000. Saya dapat bantuan wang tu tapi dia kurangkan sebab ramai sangat orang yang apply. Saya guna duit
tu untuk hantar anak saya pergi terapi dekat Excel Caliph untuk speech therapy. ” — (Informan 6)

“I belum register lagi bantuan Selangor tu tapi | ada register bantuan untuk OKU dan daripada situ | dapat
baucer. At least mereka prihatin lah dengan OKU. I nak beli beras pun boleh lah. Jadi dapat kurangkan beban
sikit juga lah.” — (Informan 2)

Selain itu, ibu bapa bersama anak autisme lebih menerima bantuan kewangan tidak formal, iaitu
daripada ahli keluarga mereka sendiri. Namun, ahli keluarga hanya dapat mampu membantu jika taraf status
sosioekonomi mereka stabil. Bagi informan 1, memandangkan beliau adalah seorang ibu tunggal, ahli
keluarganya sangat berbesar hati untuk membantu beliau dari segi kewangan. Beliau menerangkan;

“Family saya umm...semua orang buat tabung funding untuk tolong saya. Mak dan ayah saya bagi sedikit, adik
perempuan dan suaminya bagi sedikit dan adik kedua saya dan suami dia yang tinggal dekat Australia ada
bagi jugak duit. Semua orang bagi couple of thousands setiap bulan untuk tolong support education anak saya.”
— (Informan 1)

Seterusnya, kebanyakan informan kajian ini menyatakan bantuan informasi dan maklumat tentang
autisme adalah masih kurang di Malaysia. Jadi, kesedaran awam tentang autisme adalah rendah di Malaysia.
Majoriti daripada informan hanya mempunyai pengetahuan tentang autisme pada tahap dasar sahaja sebelum
kehadiran anak autisme mereka. Informan 3 dan 5 menyatakan bahawa pada awalnya, mereka hanya
mengesyaki anak mereka mempunyai masalah kelewatan pertuturan dan bukannya autisme.

“Selepas kami jumpa pakar pediatrik perkembangan, dia ada bagi cadangan doktor-doktor yang sesuai. Lepas
tahu tu, memang kami risau lah. Tapi kami tak pernah mengesyaki ia adalah autisme lagi sebab kami juga tak
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tahu apa itu speech delay. Jadi, kami hanya membawa anak kami ke doktor kanak-kanak biasa pada masa itu
sebaik sahaja guru memaklumkan kami.” — (Informan 3)

“Masa awal-awal tu kita macam tak ada autism awareness kan so kita rasa macam...oh budak lelaki mungkin
lambat cakap, nanti lama-lama dia okay lah.” — (Informan 5)

Informan 2 menggariskan bahawa inisiatif untuk meningkatkan pendedahan dan kesedaran umum
tentang autisme adalah masih pada kadar yang lemah. Beliau berkata;

“Saya rasa macam kerajaan hanya bagi limited learning or sub-learning opportunities or classes only.
Sokongan dari segi training ataupun awareness campaign atau program-program untuk ibu bapa anak autisme
adalah sangat kurang. Sepatutnya bantuan informasi dan awareness ni kena tambah lagi. Saya pernah dapat
tahu beberapa saja, tapi itu pun tak di iklankan secara efektif dan baik.” — (Informan 2)

Seterusnya, kebanyakan pusat autisme di Malaysia adalah swasta dan memerlukan ibu bapa untuk
membayar kos yuran yang sangat tinggi. Pusat autisme di bawah kerajaan pula adalah sangat terhad dan tidak
mampu menampung kapasiti bilangan anak autisme yang ramai. Kebanyakan informan-informan yang di temu
bual dalam kajian ini berpendapat kerajaan perlu menambah lebih banyak bilangan pusat-pusat autisme
dengan kos yuran yang rendah di Malaysia. Sebagai contoh, informan 7, 9 dan 2 mengulas lanjut;

“Kalau bantuan untuk anak istimewa pun, selalunya dia tak fokus pada autisme tapi lebih kepada yang pekak
atau bisu. Saya nak anak saya pergi terapi. Macam pra PPKI atau PPKI, kalau boleh, kena pertengahkan sama
macam aliran perdana. Swasta memang banyak tapi ya Allah mahal sangat saya memang tak mampu.” —
(Informan 7)

“Saya harap sangat lebih banyak lagi sekolah untuk anak saya ni ada. Contohnya dekat tempat saya ni
uhh...dekat Ampang ni sekolah PPKI hanya ada tiga buah saja. Macam sekolah government tu perbanyakkan
lagi PPKI. Saya tak nafi memang kos terapi sangat mahal. Saya pula ada dua orang anak autisme. Kalau
sampai beribu-ribu, saya pun tak mampu.” — (Informan 9)

“Saya rasa sekolah kerajaan tu kadang-kadang ratio cikgu dengan student memang tak balance. Students ramai
sangat tapi cikgu sangat terhad. Kadang-kadang saya dengar kondisi pusat di bawah kerajaan teruk sebab
cikgu-cikgunya tak termampu nak kawal murid-murid yang ramai.” — (Informan 2)

Sokongan Sosial Tidak Ketara

Bantuan emosi daripada ahli profesional adalah selalunya daripada pakar psiakatri, pakar terapi dan kaunselor.
Majoriti informan menyatakan mereka tidak ada menerima sebarang sokongan emosi secara profesional
kerana majoriti informan menyatakan bahawa mereka masih mampu mengurus kesihatan mental mereka
kerana mempunyai sistem sokongan yang kuat daripada ahli keluarga dan pasangan. Ahli keluarga dan
pasangan mahupun orang yang terdekat yang sangat membantu dan menyokong ibu bapa dalam proses
membesarkan anak autisme dapat mengurangkan rasa beban ke atas diri ibu bapa dan mengekalkan kesihatan
mental yang baik. Informan 1, 7, 9 dan 8 berkongsi pendapat mereka;

“Lepas suami saya meninggal, banyak kali saya cuba untuk bunuh diri. Sejak kejadian tu, family saya memang
insist untuk saya pergi jumpa pakar psiakatri. Jadi saya jumpa pakar psiakatri selama sembilan bulan dan saya
rasa semakin better.” — (Informan 1)

“Kalau ada bantuan kaunseling yang free ataupun murah memang saya okay lah untuk pergi. Mungkin
daripada situ kita boleh share benda yang bermanfaat. ” — (Informan 7)

“Alhamdulillah suami saya ni sangat-sangat memudahkan. Saya bersyukur satu benda lagi, family saya sangat
menerima anak saya dengan hati terbuka. Walaupun saya ada dua orang anak autisme, saya masih kuat sebab
ada diaorang semua. Kawan-kawan saya pun sangat supportive.” — (Informan 9)
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“Cikgu-cikgu semua sangat lah supportive.” — (Informan 8)

Secara ringkasnya, ibu bapa kanak-kanak autisme yang mempunyai sistem sokongan yang kuat
selalunya lebih bermotivasi dan berfikiran positif sepanjang proses penjagaan anak autisme mereka. Hal ini
kerana individu-individu yang berhampiran mereka juga bersikap positif terhadap situasi yang dilalui ibu bapa
terbabit. Oleh itu, sistem sokongan yang positif adalah penting dalam memastikan ibu bapa untuk mempunyai
kesihatan mental yang baik dan mengelakkan daripada menghadapi kelesuan melampau.

Perbincangan

Ibu bapa kepada kanak-kanak autisme selalunya berhadapan dengan cabaran kos penjagaan dan pendidikan
anak autisme yang sangat tinggi. Selari dengan dapatan kajian Bellomo (2020) yang mendapati halangan
utama ibu bapa untuk menyempurnakan tanggungjawab mereka sebagai ibu bapa kepada anak autisme
terhalang oleh kekangan kewangan. Siti Mariam dan Aizan (2022) turut menyatakan bahawa perbelanjaan
anak autisme yang meliputi kos makanan, pakaian dan pendidikan adalah jauh lebih tinggi berbanding kanak-
kanak normal. Bagi melengkapi keperluan anak autisme, sesetengah ibu bapa terpaksa mengurangkan kos
perbelanjaan dengan mengikat perut atau memotong perbelanjaan anak-anak mereka yang lain. Namun begitu,
keluarga yang mempunyai latar belakang sosioekonomi rendah selalunya mempunyai sumber yang terhad
berbanding dengan rakan sejawat mereka yang lain (Mohamad Omar & Suzana, 2023). Sumber-sumber ini
adalah daripada pelbagai aspek seperti pendidikan, kesihatan dan keperluan asas. Oleh itu, seperti yang
dinyatakan dalam teori konservasi sumberdaya (2001), ibu bapa yang tidak mempunyai sumber yang cukup
untuk memenuhi keperluan anak mereka adalah lebih cenderung untuk mengalami tekanan emosi.

Selain taraf sosioekonomi, lokasi tempat tinggal juga memberi cabaran untuk membesarkan kanak-
kanak autisme (Lineker et al., 2016). Kajian Paul (2017) mendapati jurang perbezaan yang besar bagi ibu
bapa untuk mendapatkan bantuan diagnosis dan rawatan untuk kanak-kanak autisme di kawasan bandar
dengan luar bandar. Hal ini disebabkan oleh halangan fizikal seperti kekurangan akses pengangkutan awam,
kos pengangkutan yang tinggi, jarak perjalanan yang jauh meningkatkan kos untuk mendapatkan
perkhidmatan perubatan dan terapi. Dengan ini, kedudukan tempat tinggal yang tidak strategik dan masalah
kewangan yang timbul berikutan kos pengangkutan serta masa dan jarak perjalanan menambahkan tekanan
emosi ibu bapa.

Tambahan pula, pengkaji mendapati bahawa ibu bapa yang mempunyai sumber pendapatan tunggal
adalah adalah lebih cenderung untuk mengalami tekanan emosi. Kajian yang dijalankan oleh Salmihah et al.
(2021) menunjukkan ibu bapa yang berpendapatan tidak tetap atau tunggal akan mengalami status ekonomi
yang kurang memberangsangkan. Pengkaji juga mendapati bahawa ketidakhadiran pasangan dalam kalangan
ibu bapa kanak-kanak autisme juga boleh mempengaruhi kepada kelesuan melampau. Kajian yang dijalankan
oleh Rivka dan Yael (2023) menyatakan bahawa keluarga ibu tunggal selalunya berhadapan dengan masalah
kewangan dan mereka seakan hilang semangat terhadap masa hadapan. Hal ini kerana peranan bapa sebagai
pencari nafkah tiada dalam keluarga ibu tunggal.

Keputusan analisis kajian juga mendapati fasa awal ibu bapa bersama anak autisme memberi tekanan
yang besar kepada ibu bapa kerana mereka tidak mendapat bimbingan tentang langkah-langkah penjagaan
anak autisme yang terbaik. Dapatan ini selari dengan kajian Latzer et al. (2021) yang menggariskan sesetengah
ibu bapa kurang berpengetahuan tentang bahan pembelajaran anak autisme dan pendekatan yang sesuai bagi
melakukan sebarang aktiviti intervensi awal anak autisme. Oleh itu, amat penting bagi ibu bapa untuk
mendapatkan ilmu tentang penjagaan anak autisme yang efektif kerana ianya akan memudahkan urusan ibu
bapa.

Selain itu, respons ibu bapa terhadap kehadiran anak autisme mereka juga akan mempengaruhi emosi
mereka secara keseluruhan. Dapatan kajian ini menunjukkan ibu bapa yang berfikiran positif dan bersikap
lebih terbuka selalunya akan lebih bermotivasi untuk melakukan apa saja bagi menyokong pembelajaran anak
autisme mereka. Kajian Lydia dan Suziyani (2023) mendapati ibu bapa akan melakukan pelbagai inisiatif
untuk mendapatkan maklumat penting tentang autisme bagi menyokong perkembangan dan pembelajaran
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anak autisme mereka. Namun begitu, tanpa perancangan yang komprehensif, ibu bapa kanak-kanak autisme
akan merasa tertekan dan risau dan ianya bolen menyebabkan segala usaha ibu bapa menjadi sia-sia.
Pernyataan ini juga disokong oleh Tomasa dan Williamson (2021) yang menggariskan ibu bapa akan
menghadapi cabaran yang lebih besar kerana tanpa perancangan awal, penjagaan anak autisme akan menjadi
lebih susah di hari tua kelak.

Faktor persekitaran ruang kehidupan juga memberikan impak kepada kesihatan emosi ibu bapa kanak-
kanak autisme. Disokong oleh kajian Edelson et al. (2021) yang menambah bahawa keadaan persekitaran dan
komuniti boleh mempengaruhi individu yang mempunyai perkembangan kurang upaya intelek termasuk
keluarga mereka. Hal ini kerana cabaran yang perlu dilalui ibu bapa bersama anak autisme berpunca daripada
keadaan persekitaran yang tidak berkualiti dan berbahaya kepada anak autisme. Seperti dalam kajian Lydia
dan Suziyani (2023), didapati bahawa keadaan persekitaran yang tidak bersesuaian dengan tingkah laku anak
autisme boleh membimbangkan ibu bapa kerana sesetengah anak autisme tidak dapat membezakan situasi
bahaya dan tidak selamat.

Kajian oleh Nur Khaleeda et al. (2023) juga menyatakan bahawa kanak-kanak bermasalah
pembelajaran seperti autisme mengalami stres yang teruk selepas Covid-19 kerana kualiti persekitaran hidup
terjejas. Hal ini telah memberikan kesan buruk terhadap kesihatan emosi ahli keluarga mereka dan data
daripada kajian Bentenuto et al. (2021) juga menunjukkan stres dalam kalangan ibu bapa bersama anak
bermasalah pembelajaran adalah tinggi kerana mereka perlu menguruskan rutin harian anak mereka yang telah
berubah. Maka, sokongan penuh perlu diberikan kepada ibu bapa bersama kanak-kanak autisme bagi
memudahkan transisi kepada kehidupan asal mereka.

Malah, kajian yang dijalankan oleh Tilton (2018), Norfishah (2015) dan Salmihah (2021) menjelaskan
bahawa masalah dalam komunikasi dan bahasa adalah antara ciri-ciri utama autisme selain daripada
ketidakupayaan interaksi sosial dan tingkah laku. Kajian Nur Farahana dan Manisah (2020) yang menyatakan
bahawa para ibu ingin memberikan sokongan yang terbaik untuk anak autisme mereka tetapi mereka keliru,
tertekan dan sukar membuat keputusan kerana tiada pengetahuan mendalam tentang ketidakupayaan anak
mereka. Tidak dapat dinafikan, sangat sukar untuk ibu bapa mencari keseimbangan antara pekerjaan dan
penjagaan anak autisme mereka. Kenyataan ini disokong oleh Norliza et al. (2019) yang juga menyimpulkan
bahawa bekerja secara sepenuh masa dan menjaga anak autisme dalam masa yang sama adalah sangat
mencabar dan membebankan.

Selain itu, penerimaan keluarga terhadap anak autisme juga memberi impak terhadap kesihatan emosi
ibu bapa. Dapatan kajian ini selari dengan kajian oleh Leitch et al. (2019) yang mengatakan ibu bapa yang
tidak mendapat sokongan daripada keluarga mereka merasa lebih terasing dan tertekan sepanjang mereka
membesarkan anak autisme. Tambahan pula, stigma masyarakat terhadap anak autisme menyebabkan ibu
bapa merasa terasing dan hilang keyakinan untuk keluar ke tempat awam bersama anak autisme mereka.
Disokong oleh kajian Ng et al. (2020) yang turut menyatakan ibu bapa dan penjaga serta anak autisme itu
sendiri adalah individu yang paling terkesan dengan stigma masyarakat. Salmihah et al. (2022) juga
menjelaskan bahawa anak autisme perlukan lebih perhatian bukan sahaja daripada ibu bapa sendiri tetapi juga
daripada masyarakat sekelilingnya. Implikasi kajian ini menggariskan stigma terhadap anak istimewa masih
wujud kerana pendedahan terhadap anak autisme adalah kurang. Oleh yang demikian, Kementerian
Pembangunan Wanita, Keluarga dan Masyarakat (KPWKM) dan agensi di bawahnya seperti Jabatan
Kebajikan Masyarakat (JKM) perlu berusaha dalam penambahan program pendedahan bagi meningkatkan
kesedaran masyarakat supaya lebih bersikap inklusif terhadap anak autisme perlu dipertingkatkan. Perkara ini
penting sebagai satu langkah mendidik masyarakat membina sikap dan tingkah laku yang positif terhadap
anak autisme serta ibu bapa dan keluarga bersama anak autisme.

Seterusnya, kajian oleh Craig dan Kukendall (2020) membincangkan halangan yang wujud dalam
struktur persekitaran fizikal inklusif kepada penglibatan murid-murid berkeperluan khas dan kurang upaya.
Berdasarkan kajian oleh Shima et al. (2021), didapati majoriti daripada ibu kepada kanak-kanak kurang upaya
menzahirkan perasaan risau tentang nasib dan kebajikan anak mereka di masa hadapan. Hal ini disebabkan
oleh kekurangan fasiliti yang bersifat lebih inklusif terhadap anak autisme. Kebanyakan perkhidmatan dan
pendidikan yang ditawarkan juga tidak dapat memberi satu penyelesaian jangka panjang bagi ibu bapa anak
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autisme. Pada masa yang sama, bantuan tenaga pengajar yang terlatih dan berkemahiran juga perlulah
dipertingkatkan bagi meningkatkan penglibatan ibu bapa kanak-kanak autisme. Xiaohui (2022) menyatakan
dalam kajiannya bahawa latihan dan kemabhiran yang diajar kepada ahli terapi dan para pengajar dalam masa
yang sama akan membantu ibu bapa kanak-kanak autisme.

Oleh itu, implikasi kajian ini menunjukkan bahawa bilangan pusat autisme yang menawarkan yuran
pendidikan yang tidak terlalu tinggi adalah masih kurang. Lebih mendukacitakan apabila sesetengah pusat
autisme menggunakan tenaga pengajar yang tidak dilengkapi dengan kemahiran dan pengetahuan penuh
tentang intervensi, penjagaan dan pendidikan anak autisme. Senario ini sebenarnya menggambarkan
kurangnya pusat pendidikan yang mampu menawarkan khidmat tenaga pengajar berkemahiran bagi ibu bapa
kanak-kanak autisme yang berpendapatan rendah. Selain dari itu dapatan kajian juga telah mengenalpasti
bahawa pusat autisme yang menyediakan pendidikan kepada anak autisme dalam jangka masa panjang adalah
masih kurang. Majoriti ibu bapa mempunyai kerisauan yang tinggi tentang pendidikan akan datang anak
autisme kerana kebanyakan pusat autisme lebih memfokuskan anak autisme yang berusia dibawah 12 tahun.
Ini menunjukkan wujudnya kelemahan dan kekurangan pihak berkenaan untuk memahami tentang
kepentingan untuk menyediakan sekolah atau pusat pendidikan yang lebih bersifat inklusif terhadap anak
autisme bagi jangka masa panjang.

Dapatan kajian ini menunjukkan bahawa sokongan emosi yang diterima daripada pasangan, ahli
keluarga atau rakan memberikan impak yang positif kepada kesihatan emosi ibu bapa. la adalah selari dengan
kajian Xiao Zhou dan Benxian Yao (2020) yang menyatakan sokongan sosial yang diterima daripada individu
sekeliling dapat membantu mengurangkan risiko tekanan emosi. Disebabkan itu, ibu bapa kanak-kanak
autisme majoritinya bergantung kepada orang-orang terdekat dalam hidup mereka. Salmihah (2021) turut
menyatakan bahawa ibu bapa yang berjaya menjaga kesihatan emosi mereka akan mampu mengurus emosi
anak autisme mereka dengan baik.

Manakala, limitasi kajian ini adalah dari segi pemilihan informan kajian. Pengkaji hanya mampu
mengumpul data hanya berdasarkan satu kumpulan sampel sahaja iaitu ibu bapa kanak-kanak autisme.
Namun, data yang dikumpulkan daripada sampel kajian adalah terhad kepada golongan ibu sahaja dan tidak
termasuk golongan bapa. Ini menyebabkan data tersebut tidak dapat dibandingkan antara golongan ibu dengan
golongan bapa. Saranan kepada kajian akan datang adalah untuk meneroka isu kelesuan melampau daripada
memfokuskan kepada perspektif golongan bapa sebagai ketua keluarga. Dapatan kajian tersebut boleh
dibandingkan dengan dapatan kajian daripada perspektif golongan ibu dan seterusnya memberi gambaran
menyeluruh tentang tekanan emosi dan kelesuan melampau semasa menjaga, membesar dan mendidik anak
autisme. lanya juga dapat membantu untuk menambahbaik kefungsian setiap ahli keluarga supaya emosi
setiap ahli keluarga terjaga. Di samping itu, dapatan tersebut juga boleh memahami keperluan yang berbeza
antara ibu dan bapa yang seterusnya boleh mengenal pasti sokongan sosial yang bersesuaian untuk mereka.

Kesimpulan

Adalah penting untuk mengenal pasti faktor -faktor sepertimana dapatan kajian ini untuk menyokong ibu bapa
dan keluarga dengan lebih baik dalam menguruskan cabaran yang mereka hadapi. Faktor-faktor seperti
pendapatan isi rumah, kesedaran dan penglibatan ibu bapa, persekitaran ruang kediaman, tingkah laku kanak-
kanak autisme, dan penerimaan kanak-kanak autisme sememangnya boleh memberi kesan yang ketara kepada
tahap keletihan ibu bapa.

Tambahan pula, menyedari kepentingan sokongan sosial dalam mencegah keletihan ibu bapa adalah
penting. Bentuk sokongan sosial yang ketara, seperti bantuan kewangan dan akses kepada sumber yang
diperlukan, serta sokongan tidak ketara seperti kaunseling daripada profesional dan sokongan emosi daripada
orang tersayang, memainkan peranan penting dalam membantu ibu bapa menghadapi tuntutan menjaga kanak-
kanak autistik.

Dengan memahami dan menangani faktor-faktor ini, pekerja sosial, penggubal dasar, profesional
penjagaan kesihatan atau organisasi sokongan boleh membangunkan strategi dan intervensi yang lebih
berkesan untuk membantu keluarga dalam menangani kerumitan membesarkan kanak-kanak autistik di
samping mengurangkan keletihan dan keletihan ibu bapa.
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Penghargaan: Sekalung penghargaan ditujukan kepada kesemua ibu bapa yang terlibat, Pusat Pendidikan
ANIS, Miles Autism Academy, Pusat Autisme PDRM, Fakulti Sains Sosial dan Kemanusiaan, Universiti
Kebangsaan Malaysia, serta semua pihak yang memberi sumbangan dalam penerbitan kajian ini.

Konflik Kepentingan: Penulis mengesahkan tiada konflik kepentingan.

Kenyataan Persetujuan Termaklum: Kebenaran telah diperoleh daripada semua informan yang terlibat dalam
kajian ini.
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