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1. Latar Belakang
[bookmark: _GoBack]Autism Spectrum Disorder (ASD) adalah gangguan perkembangan neurologis yang ditandai dengan defisit dalam interaksi sosial dan komunikasi, serta pola perilaku, minat, atau aktivitas yang terbatas dan berulang. Anak-anak dengan High-Functioning Autism Spectrum Disorder (HFASD) seringkali memiliki kemampuan kognitif dan bahasa yang relatif baik, namun tetap menghadapi tantangan signifikan dalam adaptasi sosial, regulasi emosi, dan kemandirian fungsional, yang pada akhirnya memengaruhi kualitas hidup mereka secara keseluruhan. Kualitas hidup bagi anak-anak dengan HFASD mencakup berbagai dimensi, seperti kesehatan fisik dan mental, fungsi sosial, prestasi akademik, kemandirian, dan kepuasan hidup.
Intervensi dini dan komprehensif sangat krusial untuk meningkatkan prognosis anak-anak dengan ASD. Salah satu pendekatan yang terbukti efektif adalah Verbal Behavior Therapy (VBT), sebuah cabang dari Applied Behavior Analysis (ABA) yang berfokus pada pengajaran bahasa dan komunikasi fungsional berdasarkan analisis perilaku verbal B.F. Skinner. VBT menekankan pengajaran keterampilan komunikasi dalam konteks alami dan fungsional, yang dapat membantu anak-anak HFASD mengembangkan kemampuan berinteraksi dan mengekspresikan diri secara lebih efektif.
Selain intervensi klinis, peran keluarga, khususnya pola asuh orang tua (parenting), memiliki dampak fundamental terhadap perkembangan dan adaptasi anak. Di Indonesia, mayoritas penduduknya adalah Muslim, dan nilai-nilai Islam sangat relevan dalam membentuk pola asuh. Parenting Islam menekankan aspek spiritual, moral, etika, dan sosial yang bersumber dari Al-Qur'an dan Sunnah. Prinsip-prinsip seperti kesabaran (sabr), syukur, tawakal, kasih sayang (rahmah), keadilan, pendidikan akhlak mulia, serta pengembangan potensi diri, dapat menjadi fondasi yang kuat dalam mendukung anak dengan HFASD. Pendekatan ini dapat memberikan dukungan emosional, bimbingan spiritual, dan lingkungan yang kondusif bagi perkembangan anak, sekaligus membantu orang tua menghadapi tantangan pengasuhan dengan perspektif yang lebih positif dan resilient.
Meskipun VBT telah terbukti efektif dalam konteks klinis, dan parenting Islam menawarkan kerangka nilai yang kaya, integrasi kedua pendekatan ini secara sistematis untuk optimalisasi kualitas hidup anak HFASD masih belum banyak dieksplorasi. Penelitian ini bertujuan untuk mengembangkan sebuah model komprehensif yang memadukan prinsip-prinsip VBT dengan nilai-nilai parenting Islam, dengan harapan dapat memberikan kerangka intervensi yang holistik, relevan secara budaya, dan efektif dalam meningkatkan kualitas hidup anak-anak HFASD di Indonesia.
2. Rumusan Masalah
Anak-anak dengan HFASD seringkali menunjukkan kesulitan dalam interaksi sosial, komunikasi pragmatis, regulasi emosi, dan kemandirian, meskipun memiliki kemampuan kognitif yang memadai. Tantangan-tantangan ini secara signifikan memengaruhi kualitas hidup mereka dan keluarga. Meskipun Verbal Behavior Therapy (VBT) telah terbukti efektif dalam pengembangan komunikasi, dan nilai-nilai parenting Islam menawarkan kerangka moral dan spiritual yang kuat, belum ada model intervensi komprehensif yang secara eksplisit mengintegrasikan kedua pendekatan ini untuk secara spesifik mengoptimalkan kualitas hidup anak HFASD dalam konteks budaya Indonesia. Kesenjangan ini menimbulkan pertanyaan tentang bagaimana merancang dan mengimplementasikan intervensi yang tidak hanya berlandaskan bukti ilmiah tetapi juga relevan secara budaya dan spiritual, sehingga dapat memberikan dampak maksimal pada kualitas hidup anak HFASD.
3. Pertanyaan Penelitian
1. Bagaimana karakteristik dan kebutuhan kualitas hidup anak High-Functioning Autism Spectrum Disorder (HFASD) berdasarkan perspektif orang tua dan anak (jika memungkinkan)?
2. Bagaimana prinsip-prinsip Verbal Behavior Therapy (VBT) dapat diadaptasi dan diintegrasikan secara efektif untuk mendukung peningkatan kualitas hidup anak HFASD?
3. Bagaimana nilai-nilai dan praktik parenting Islam dapat diidentifikasi dan diinternalisasi oleh orang tua untuk mendukung perkembangan dan kualitas hidup anak HFASD?
4. Bagaimana model komprehensif intervensi yang mengintegrasikan Verbal Behavior Therapy dan nilai-nilai parenting Islam dapat dikembangkan untuk optimalisasi kualitas hidup anak HFASD?
5. Seberapa efektif model intervensi yang dikembangkan dalam meningkatkan kualitas hidup anak HFASD dari berbagai dimensi (misalnya, komunikasi, sosial, emosional, kemandirian)?
4. Tujuan Penelitian
1. Mengidentifikasi karakteristik dan kebutuhan kualitas hidup anak HFASD dari perspektif orang tua dan anak.
2. Menganalisis prinsip-prinsip VBT yang relevan dan dapat diadaptasi untuk peningkatan kualitas hidup anak HFASD.
3. Mengidentifikasi nilai-nilai dan praktik parenting Islam yang mendukung perkembangan dan kualitas hidup anak HFASD.
4. Mengembangkan sebuah model komprehensif intervensi yang mengintegrasikan VBT dan nilai-nilai parenting Islam untuk optimalisasi kualitas hidup anak HFASD.
5. Menguji efektivitas model intervensi yang dikembangkan dalam meningkatkan kualitas hidup anak HFASD.
5. Manfaat Penelitian
Manfaat Teoritis:
· Memberikan kontribusi pada pengembangan teori intervensi bagi anak-anak dengan ASD, khususnya HFASD, dengan mengintegrasikan pendekatan berbasis perilaku (VBT) dan pendekatan berbasis nilai (parenting Islam).
· Memperkaya literatur mengenai kualitas hidup anak dengan disabilitas dan peran pola asuh berbasis agama dalam konteks intervensi.
· Menyediakan kerangka konseptual baru untuk penelitian selanjutnya mengenai intervensi holistik bagi anak berkebutuhan khusus.
Manfaat Praktis:
· Menghasilkan model intervensi yang dapat digunakan oleh praktisi, terapis, dan pendidik untuk meningkatkan kualitas hidup anak HFASD.
· Memberikan panduan praktis bagi orang tua Muslim dengan anak HFASD dalam menerapkan pola asuh yang efektif dan relevan secara spiritual.
· Membantu pengembangan program pelatihan dan kurikulum bagi tenaga profesional dan orang tua dalam penanganan HFASD.
· Meningkatkan kesadaran masyarakat tentang pentingnya pendekatan komprehensif dalam mendukung anak HFASD.
6. Tinjauan Pustaka
6.1. High-Functioning Autism Spectrum Disorder (HFASD)
Definisi, karakteristik klinis (defisit sosial, komunikasi, perilaku repetitif), perbedaan dengan ASD tipikal, tantangan spesifik (eksekutif fungsi, regulasi emosi, kecemasan), dan dampak terhadap kualitas hidup (social isolation, bullying, academic struggles, limited independence).
6.2. Kualitas Hidup (Quality of Life)
Konsep kualitas hidup pada anak, dimensi-dimensi kualitas hidup (fisik, psikologis, sosial, lingkungan, kemandirian), instrumen pengukuran kualitas hidup pada anak dengan disabilitas, dan faktor-faktor yang memengaruhi kualitas hidup anak HFASD.
6.3. Verbal Behavior Therapy (VBT)
Sejarah dan dasar teoritis VBT (B.F. Skinner's Verbal Behavior, ABA), komponen utama VBT (mands, tacts, intraverbals, echoics, listener responding), teknik pengajaran dalam VBT (discrete trial training, natural environment teaching), bukti empiris efektivitas VBT dalam pengembangan komunikasi dan keterampilan lain pada anak ASD.
6.4. Parenting Islam
Konsep parenting dalam Islam (tarbiyah, ta'dib), nilai-nilai fundamental parenting Islam (tauhid, sabr, syukur, tawakal, rahmah, adl, ihsan), peran orang tua dalam Islam, pendidikan anak dalam Islam (akhlak, ibadah, ilmu), dan relevansi nilai-nilai ini dalam pengasuhan anak berkebutuhan khusus.
6.5. Integrasi VBT dan Parenting Islam
Potensi sinergi antara VBT yang berbasis perilaku dan parenting Islam yang berbasis nilai. Bagaimana nilai-nilai Islam dapat memperkuat implementasi VBT (misalnya, kesabaran dalam terapi, syukur atas kemajuan, tawakal dalam menghadapi tantangan), dan bagaimana VBT dapat memberikan struktur dan metode praktis untuk mencapai tujuan pengasuhan Islami dalam konteks komunikasi dan kemandirian.
7. Kerangka Konseptual
· Input: Anak HFASD (karakteristik, kebutuhan kualitas hidup), Orang Tua (pengetahuan, praktik parenting), Lingkungan (dukungan, sumber daya).
· Proses:
· Identifikasi Kebutuhan Kualitas Hidup: Asesmen komprehensif kualitas hidup anak HFASD.
· Adaptasi VBT: Penyesuaian teknik VBT agar relevan dengan kebutuhan anak HFASD dan konteks budaya.
· Internalisasi Parenting Islam: Pelatihan dan bimbingan bagi orang tua tentang nilai-nilai dan praktik parenting Islam yang mendukung.
· Pengembangan Model Integrasi: Perancangan model yang memadukan VBT dan parenting Islam secara sistematis.
· Implementasi Model: Penerapan model intervensi pada anak dan keluarga.
· Output: Peningkatan kualitas hidup anak HFASD (komunikasi, sosial, emosional, kemandirian).
· Outcome: Optimalisasi kualitas hidup anak HFASD secara holistik.
8. Metodologi Penelitian
8.1. Pendekatan Penelitian
Penelitian ini akan menggunakan pendekatan campuran (mixed methods research), yaitu kombinasi pendekatan kualitatif dan kuantitatif. Pendekatan kualitatif akan digunakan pada tahap awal untuk eksplorasi kebutuhan dan pengembangan model, sedangkan pendekatan kuantitatif akan digunakan untuk menguji efektivitas model yang dikembangkan.
8.2. Desain Penelitian
· Fase I (Kualitatif - Pengembangan Model): Studi eksplorasi (wawancara mendalam, focus group discussion) untuk mengidentifikasi kebutuhan kualitas hidup dan mengumpulkan masukan dari ahli (psikolog, terapis, ulama, orang tua) untuk pengembangan model. Desain pengembangan (developmental research) akan digunakan untuk merancang model intervensi.
· Fase II (Kuantitatif - Uji Efektivitas): Desain quasi-eksperimen dengan kelompok kontrol (pre-test-post-test control group design) atau desain single-case experimental design (jika jumlah partisipan terbatas) untuk menguji efektivitas model.
8.3. Partisipan Penelitian
· Fase I: Orang tua anak HFASD, anak HFASD (jika memungkinkan), psikolog anak, terapis ABA/VBT, ahli pendidikan Islam, dan tokoh agama.
· Fase II: Anak-anak dengan diagnosis HFASD (usia 6-12 tahun) dan orang tua mereka. Kriteria inklusi dan eksklusi akan ditetapkan secara ketat (misalnya, diagnosis resmi, tidak ada komorbiditas berat, kesediaan orang tua berpartisipasi aktif). Sampel akan dipilih secara purposive atau random sampling tergantung pada desain.
8.4. Instrumen Penelitian
· Wawancara dan FGD Guide: Untuk mengumpulkan data kualitatif.
· Kuesioner Kualitas Hidup Anak: Menggunakan instrumen terstandardisasi yang divalidasi (misalnya, PedsQL, KIDSCREEN) atau dikembangkan khusus untuk konteks Indonesia.
· Skala Penilaian Komunikasi dan Keterampilan Sosial: Menggunakan instrumen seperti Vineland Adaptive Behavior Scales (VABS) atau instrumen lain yang relevan.
· Skala Penilaian Praktik Parenting Islam: Dikembangkan berdasarkan tinjauan literatur dan validasi ahli.
· Catatan Observasi: Untuk memantau implementasi intervensi.
8.5. Prosedur Penelitian
1. Studi Pendahuluan: Tinjauan literatur mendalam, wawancara awal dengan orang tua dan ahli.
2. Identifikasi Kebutuhan dan Pengembangan Konsep Model: Melalui FGD dan wawancara dengan berbagai pihak terkait.
3. Perancangan Model Intervensi: Penyusunan draf model yang mengintegrasikan VBT dan parenting Islam, termasuk modul pelatihan untuk orang tua dan program intervensi untuk anak.
4. Validasi Model: Uji validitas isi dan konstruk model oleh panel ahli (expert judgment).
5. Uji Coba (Pilot Study): Implementasi model pada kelompok kecil untuk mengidentifikasi kelemahan dan melakukan perbaikan.
6. Implementasi Model dan Pengumpulan Data: Penerapan model pada kelompok intervensi dan kelompok kontrol (jika ada), pengumpulan data pre-test dan post-test.
7. Analisis Data:
8. Penyusunan Laporan Disertasi.
8.6. Analisis Data
· Data Kualitatif: Analisis tematik untuk mengidentifikasi pola, tema, dan kategori dari wawancara dan FGD.
· Data Kuantitatif:
· Statistik deskriptif (mean, standar deviasi) untuk menggambarkan karakteristik partisipan dan skor kualitas hidup.
· Statistik inferensial: Uji-t berpasangan atau ANOVA (jika ada lebih dari dua kelompok) untuk membandingkan perbedaan skor pre-test dan post-test antar kelompok. Analisis kovarians (ANCOVA) dapat digunakan untuk mengontrol variabel konfounding.
9. Jadwal Penelitian (Estimasi)
· Bulan 1-3: Studi Pendahuluan, Tinjauan Pustaka Mendalam, Persiapan Proposal.
· Bulan 4-6: Pengumpulan Data Kualitatif (Wawancara, FGD), Analisis Data Kualitatif, Pengembangan Konsep Model.
· Bulan 7-9: Perancangan Model Intervensi, Validasi Model oleh Ahli, Revisi Model.
· Bulan 10-12: Uji Coba (Pilot Study) Model, Revisi Akhir Model.
· Bulan 13-18: Implementasi Model (Fase II), Pengumpulan Data Kuantitatif.
· Bulan 19-21: Analisis Data Kuantitatif.
· Bulan 22-24: Penulisan Disertasi, Seminar Hasil, Ujian Tertutup/Terbuka.
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