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Abstract  
Dementia is a neurodegenerative disorder associated with memory, language, problem 
solving, and other cognitive abilities. The psychological impact of dementia is not only 
experienced by the patients, but also by family caregivers, which could be associated with 
their subjective well-being. In Indonesia, children were culturally expected to take care their 
elderly parents and it is more emphasized on daughters. The purpose of this study was to 
explore the subjective well-being of adult daughter caregivers of a parent with dementia. A 
case study utilizing semi-structured interviews was conducted to four adult daughters (aged 
between 30-60 years) who performed as a caregiver. Two themes emerged from the 
cognitive component of subjective well-being:living arrangement and social relation with 
patients. Caregivers often experience negative emotions related to their role as a caregiver. 
The findings indicate that the dynamics of caregiver’s well-being was highly associated with 
their attitudes in accepting the role of taking care for their demented parents. 
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Abstrak 
Demensia adalah penyakit neurodegeneratif yang berhubungan dengan memori, bahasa, pemecahan masalah, 
dan kemampuan kognitif lainnya. Tidak hanya pada pasien demensia, anggota keluarga yang menjadi 
pendamping juga dapat mengalami beban psikologis yang terkait dengan kesejahteraan subjektifnya. Di 
Indonesia, anak secara budaya diharapkan untuk merawat orang tuanya yang lansia dan ekspektasi tersebut 
lebih ditekankan pada anak perempuan. Tujuan penelitian ini adalah untuk menggambarkan kesejahteraan 
subjektif perempuan dewasa yang merawat orang tua dengan demensia. Studi kualitatif ini merupakan studi 
kasus yang menggunakan wawancara semi terstruktur kepada empat anak perempuan dewasa (berusia antara 
30-60 tahun) yang merawat orang tua lansia penderita demensia. Dua tema muncul dari komponen kognitif 
kesejahteraan subjektif: pengaturan hidup bersama dan hubungan sosial dengan pasien. Pendamping seringkali 
mengalami emosi negatif yang berkaitan dengan peran mereka sebagai pendamping. Temuan penelitian ini 
menunjukkan bahwa dinamika kesejahteraan subjek berhubungan dengan sikap penerimaan terhadap peran 
pendamping orang tua dengan demensia. 
 
Kata Kunci: demensia, kesejahteraan subjektif, pendamping 

 
 
Dampak dan Implikasi dalam Konteks Ulayat 

 
Penelitian ini menunjukkan adanya kekhasan relasi antara orang tua dan anak dalam konteks merawat orang tua dengan demensia 
di Indonesia yang dipengaruhi, khususnya oleh budaya patriarkal. Melihat dari sudut pandang sosial masyarakat Indonesia, terdapat 
ekspektasi budaya bagi anak-anak untuk memenuhi kewajibannya pada orang tua dengan merawat dan mengurus orang tuanya yang 
sudah lansia. Secara khusus, peran gender tradisional terilustrasikan melalui studi ini di mana peran merawat dan mengurus orang 
tua lebih ditekankan pada anak perempuan dan dipandang sebagai hal yang sudah sepatutnya dilakukan. Temuan penelitian ini 
memperlihatkan pengalaman anak perempuan dewasa yang mengemban tanggung jawab sebagai pendamping pasien demensia, di 
mana mereka menghadapi kesulitan untuk menerima kondisi kehidupannya dan juga merasakan perasaan-perasaan negatif selama 
menjalani peran sebagai pendamping. 
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PENDAHULUAN 
 

Penduduk lansia di Indonesia mengalami peningkatan seiring meningkatnya angka harapan 

hidup dan menurunnya angka kematian. Pada tahun 2019, jumlah penduduk lansia di Indonesia 

mencapai 25,64 juta jiwa (sebesar 9.60% dibandingkan dengan jumlah seluruh penduduk) yang 

menunjukkan Indonesia sedang bertransisi menuju negara dengan struktur penduduk tua (Badan 

Pusat Statistik, 2019). Salah satu gangguan kesehatan dan penyebab disabilitas yang umum dialami 

oleh populasi lansia secara global adalah demensia (World Health Organization, 2006). Berdasarkan 

data dari World Alzheimer Report tahun 2018, prevalensi penduduk lansia yang menderita penyakit 

demensia secara global akan diprediksi terus meningkat setiap tahunnya (Patterson, 2018). Jumlah 

total penderita demensia di seluruh dunia diproyeksikan mencapai 82 juta pasien pada tahun 2030 

dan 152 juta pasien pada tahun 2050 (World Health Organization, 2019). Sebagian besar dari 

peningkatan ini disebabkan oleh meningkatnya angka harapan hidup dan bertambahnya jumlah 

penderita demensia yang tinggal di negara berkembang.  

Demensia adalah sekumpulan gejala yang dicirikan dengan penurunan fungsi memori, 

bahasa, penyelesaian masalah dan kemampuan kognitif lainnya (Wilson dkk., 2012). Pasien akan 

mengalami perubahan perilaku dan kondisi fisik secara terus-menerus sampai mereka harus berada 

di tempat tidur dan bergantung penuh pada pendamping untuk melakukan aktivitas sehari-hari (Bailes 

dkk., 2016). Kondisi kesehatan neurologis yang kronis ini memiliki durasi dan onset penyakit yang 

panjang serta sulit diprediksi, sehingga pasien membutuhkan anggota keluarga atau orang lain untuk 

merawat (Sullivan & Miller, 2015). Anggota keluarga yang menjadi pendamping berperan sebagai 

individu yang memberikan dukungan fisik, emosional, finansial, dan seringkali tanpa pelatihan dan 

tidak mendapatkan kompensasi dalam merawat pasien (Goldberg & Rickler, 2011).  

Proses merawat pasien dapat membuat pendamping kewalahan akibat kompleksitas dari 

perawatan, beban emosional yang dialami, serta perasaan bertanggung jawab untuk mengurangi 

penderitaan pasien (Vizzachi dkk., 2015). Pendamping pasien demensia yang dirawat di rumah 

memiliki tugas mengurus pasien sehari-hari, mulai dari membantu bangun dari tempat tidur, 

menyuapi makanan, memakaikan baju, membantu ke toilet atau buang hajat, memandikan, hingga 

mengadministrasikan obat pada pasien, disamping tugas harian rumah tangga, seperti membersihkan 

rumah, berbelanja kebutuhan sehari-hari, membiayai perawatan kesehatan pasien, dan mengatur 

keuangan keluarga (Brodaty & Green, 2002; Chaudhuri & Das, 2006; Alzheimer’s Association, 

2018). Mengalami kelelahan adalah masalah utama yang dirasakan oleh pendamping Selain itu, 
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mereka pun merasa depresi, mengalami berbagai masalah kesehatan, kurang memiliki waktu luang, 

memiliki keterbatasan waktu untuk merawat diri sendiri serta bersosialisasi (Peña-Longobardo & 

Oliva-Moreno, 2015).  

Merawat anggota keluarga dengan kondisi kronis berpotensi memunculkan dampak negatif, 

tetapi juga tidak menutup kemungkinan untuk membawa dampak positif pula (Lloyd dkk., 2016; 

Sullivan & Miller, 2015; Van Wijngaarden dkk., 2018; Yu dkk., 2018). Di sisi lain, proses merawat 

pasien demensia memunculkan perasaan kebersamaan dalam mengahadapi situasi sulit (Yu dkk., 

2018; Van Wijngaarden dkk., 2018). Dalam jangka panjang, kebersamaan ini dapat meningkatkan 

keterikatan antara pendamping dan pasien. Emosi positif, misalnya kepuasaan, dapat muncul karena 

pendamping mampu melakukan berbagai tugas perawatan, mendapatkan apresiasi dari pasien dan 

hubungan antara keduanya menjadi lebih dekat. Pengalaman sebagai pendamping yang kompleks 

dapat dimaknai secara positif, negatif, atau justru menimbulkan dilema tersendiri karena emosi 

negatif dan positif bisa hadir pada saat yang bersamaan. Sebagai contoh, pendamping  bisa merasa 

kesal kepada pasien karena pasien sulit untuk diatur tetapi di sisi lain pendamping merasakan 

kedekatan dengan pasien karena menghabiskan sebagian besar waktu bersama.   

Hal-hal yang dialami oleh pendamping ketika menilai pengalaman hidupnya merawat pasien 

demensia berkaitan dengan konsep kesejahteraan psikologis subjektif, yaitu evaluasi kognitif dan 

afektif individu mengenai kehidupan seseorang (Diener dkk., 2002). Berdasarkan konsep 

kesejahteraan subjektif, evaluasi kognitif merupakan penilaian kepuasan hidup individu yang 

didasarkan pada standar masing-masing individu. Evaluasi afektif meliputi perasaan yang dialami, 

termasuk seberapa sering kemunculannya. Setiap individu memiliki kondisi kehidupan yang berbeda-

beda, sehingga seseorang dapat menentukan apakah hidupnya memuaskan berdasarkan apa yang 

terjadi dalam hidupnya (Diener dkk., 1998). Tingkat kesejahteraan seseorang didasarkan pada 

evaluasi subjektif mengenai hidupnya (Diener & Ryan, 2009). Seseorang dengan tingkat 

kesejahteraan subjektif yang tinggi akan mengalami lebih banyak afek positif dibandingkan afek 

negatif serta secara keseluruhan puas dengan kehidupannya (Diener dkk, 2002; Maddux, 2018).  

Mengingat beban yang dialami pendamping keluarga dalam merawat pasien demensia, peran 

pendamping dapat dilihat sebagai kejadian yang menimbulkan stres bagi anggota keluarga (Glasdam 

dkk., 2010; Hashimoto dkk., 2017; Pinquart & Sörensen, 2004; Singh & Dubey, 2016). Mereka 

seringkali mengorbankan kebutuhan dan kesejahteraan dirinya sendiri untuk memberikan perawatan 

bagi pasien demensia (Tremont, 2011). Penelitian-penelitian sebelumnya menemukan bahwa anggota 

keluarga yang menjadi pendamping pasien dengan penyakit kronis (demensia, kanker dan disabilitas) 
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memiliki kesejahteraan subjektif yang rendah (Graham dkk., 2017; Hajek & König, 2016; Hammond 

dkk., 2014; Shakeel dkk., 2015; Van den Berg dkk., 2014). Penurunan fungsi kognitif dan gangguan 

fungsional yang diderita pasien demensia secara negatif memengaruhi kesejahteraan subjektif 

pendamping seiring berjalannya waktu (Perren dkk., 2006).  

Penelitian mengenai kesejahteraan subjektif berfokus pada evaluasi subjektif dan perasaan 

seseorang tentang kehidupan dibandingkan dengan kondisi objektif kehidupannya (Maddux, 2018). 

Kata “subjektif” dalam konsep kesejahteraan subjektif mengacu pada evaluasi kehidupan dari sudut 

pandang orang itu sendiri. Beberapa penelitian sebelumnya tentang kesejahteraan subjektif pada 

populasi pendamping keluarga yang merawat pasien dengan kondisi kronis menggunakan metode 

kuantitatif dan mengandalkan self-reported questionnaires yang terbukti reliabilitas dan validitasnya, 

seperti Personal Wellbeing Index, Satisfaction with Life Scale dan Positive and Negative Affect 

Schedule (Fianco dkk, 2015; Graham dkk, 2017; Hajek & König, 2016; Hamama & Sharon, 2013; 

Pinquart & Sörensen, 2004).  

Terlepas dari kuatnya bukti properti psikometrik instrumen tersebut, para peneliti, baik di 

dalam dan luar bidang psikologi memiliki skeptisisme terhadap metode self-report dalam pengukuran 

konsep kesejahteraan subjektif (Lucas & Baird, 2006). Pada saat mengisi kuesioner, beberapa orang 

mungkin membohongi diri sendiri terkait kondisi kesejahteraannya dan enggan memberikan jawaban 

yang jujur. Schwarz dan Strack (1999) menjelaskan bahwa makna pertanyaan dalam kuesioner dapat 

bervariasi tergantung pada konteks yang diberikan sehingga menghasilkan jawaban yang beragam 

dalam konteks yang berbeda. Melihat konsep kesejahteraan subjektif yang terbatas pada evaluasi 

subjektif dari kehidupan seseorang, terdapat kemungkinan untuk mempertimbangkan alternatif lain 

dalam menilai kesejahteraan seseorang (Diener dkk., 2018). 

Metode kualitatif dan teknik wawancara terstruktur dinilai cocok untuk menggambarkan 

kesejahteraan subjektif pendamping karena dapat berfokus untuk memahami pengalaman 

pendamping. Pada penelitian kualitatif, peneliti menggali informasi dari sudut pandang partisipan 

yang memberikan informasi detail tentang diri partisipan sebagai subjek (Queirós dkk., 2017). 

Peneliti dapat melihat evaluasi kehidupan dari sudut pandang partisipan yang memberikan informasi 

detail tentang diri mereka sebagai pendamping. Teknik wawancara dalam metode kualitatif yang 

bersifat terbuka memungkinkan partisipan untuk memberikan penilaian tentang kehidupan 

berdasarkan standar pribadi dan mengeksplorasi berbagai perasaan yang dialami sesuai 

pengalamannya sendiri.  
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Di Indonesia, ikatan keluarga dapat memengaruhi bagaimana pasien demensia mendapatkan 

perawatan, terlihat dari kecenderungan anggota keluarga mengemban tugas untuk merawat anggota 

keluarganya yang sakit (Kristanti dkk., 2018). Penelitian ini penting dilakukan dalam konteks 

Indonesia, mengingat adanya ekspektasi budaya yang berlaku di Indonesia di mana anak diharapkan 

memenuhi kewajibannya kepada orang tua dengan mengurus dan merawat orang tuanya, terutama 

jika orang tuanya telah pensiun dan lanjut usia (Beard & Kunharibowo, 2001; Keasberry, 2001). 

Selain itu, peran merawat dan mengurus orang tua lebih ditekankan pada anak perempuan (Keasberry, 

2001). Ekspektasi budaya yang kuat bagi perempuan untuk mengurus orang tuanya yang berusia 

lansia dapat berdampak terhadap terhambatnya ambisi beberapa perempuan untuk berkeluarga 

(Himawan, 2020). Peran merawat dan mengurus orang tua dipandang sebagai takdir bagi anak 

perempuan yang sudah sepatutnya diterima tanpa keraguan dan tidak dipertanyakan (Tumanggor, 

2020). 

Setiap budaya memiliki sistem kepercayaan dan ekspektasi masing-masing mengenai 

hubungan antara anak dan orang tua yang dapat memengaruhi relasi antara keduanya ketika orang 

tua jatuh sakit. Melihat adanya pengaruh ikatan keluarga dan ekspektasi budaya terhadap peran anak 

untuk merawat orang tua, terutama pada anak perempuan, dan beban psikologis yang berkaitan 

dengan kesejahteraan subjektif pendamping, penelitian ini dapat meningkatkan pemahaman tentang 

perawatan pasien demensia dari perspektif pendamping keluarga dalam konteks Indonesia. Oleh 

karena itu, tujuan penelitian ini adalah mengetahui gambaran kesejahteraan subjektif perempuan 

dewasa yang merawat orang tua dengan demensia yang terdiri dari evaluasi kognitif dan afektif atas 

pengalaman mereka sebagai pendamping.  

 

METODE 
 

Partisipan 

Studi ini dilakukan di Kota Bandung dengan alasan pada saat penelitian ini berlangsung, 

peneliti sedang berdomisili di Kota Bandung, sehingga mempermudah proses pengambilan data. 

Penelitian ini melibatkan empat orang partisipan. Kriteria inklusi partisipan penelitian adalah:             

1). anak perempuan yang menjadi pendamping pasien dengan demensia; 2). berusia lebih dari 18 

tahun; dan 3). telah sedang merawat pasien demensia minimal 6 bulan. Kriteria eksklusi partisipan 

adalah: 1). mendapatkan kompensasi berupa uang dari kegiatan merawat pasien; 2). pasien yang 

dirawat sudah meninggal; 3). pasien yang dirawat mengalami kondisi medis primer lain selain 
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demensia; dan 4). pasien yang dirawat mengalami demensia sebagai akibat dari komplikasi penyakit 

lain. Kriteria inklusi partisipan tidak dibatasi oleh karakteristik demografi tertentu (status 

pernikahan). Partisipan direkrut melalui metode purposive sampling. 

Penjaringan responden dilakukan menggunakan survei daring dalam bentuk Google Form 

yang disebarkan melalui media sosial dan meminta bantuan peneliti lain yang sebelumnya pernah 

meneliti topik yang serupa untuk menyebarkan tautan survei kepada partisipan penelitiannya 

terdahulu. Penentuan partisipan penelitian tetap dilakukan oleh peneliti dengan menyesuaikan 

karakteristik calon partisipan dengan kriteria inklusi. Sebanyak tujuh calon partisipan berhasil 

direkrut, tetapi tiga diantaranya mengundurkan diri. Satu orang diketahui sudah tidak lagi menjadi 

pendamping karena anggota keluarganya yang mengalami demensia sudah meninggal, satu orang 

menyatakan terlalu sibuk sehingga tidak dapat berpartisipasi, sedangkan satu orang lainnya tidak 

memenuhi kriteria inklusi karena bukan pendamping pasien demensia. Oleh karena itu, jumlah 

partisipan penelitian ini adalah empat orang. Rincian karakteristik partisipan dapat dilihat dalam 

Tabel 1.   

 

Tabel 1. 
Karakteristik Partisipan 

Identitas Responden P1 P2 P3 P4 
Usia 60 tahun 30 tahun 54 tahun 52 tahun 

Status pernikahan menikah menikah menikah menikah 

Pendidikan 
perguruan 

tinggi perguruan tinggi perguruan tinggi perguruan tinggi 

Pekerjaan pensiunan pegawai swasta ibu rumah tangga ibu rumah tangga 
Status pasien yang 

dirawat 
Ibu Ayah Ibu Ayah 

Durasi merawat 6 tahun 4 tahun 10 tahun 2 tahun 
  

Desain  

Metode penelitian yang digunakan adalah kualitatif dengan desain studi kasus. Studi kasus 

adalah penjelasan dan analisis secara mendalam mengenai individu, kelompok, atau kejadian 

(Christensen, 2010). Tujuan studi kasus adalah untuk memberikan gambaran secara mendetail 

tentang latar belakang, sifat, serta karakter yang khas dari kasus, ataupun status dari individu, yang 

kemudian dijadikan suatu hal yang bersifat umum. Teknik pengambilan data menggunakan 

wawancara semi terstruktur. Strategi yang dilakukan oleh peneliti untuk menjaga keabsahan data 
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adalah menggunakan thick description, yaitu menuliskan deskripsi mendalam ketika memaparkan 

hasil wawancara (Creswell, 2009).  

 

Prosedur  

Persetujuan etik untuk penelitian ini telah diperoleh dari Komite Etika Penelitian Universitas 

Padjadjaran, Jawa Barat. Proses penjaringan partisipan dilakukan secara daring menggunakan Google 

Form. Formulir meliputi: 1). rincian kontak partisipan yang terdiri dari nama, usia dan nomor telepon; 

2). pertanyaan terbuka untuk memastikan apakah calon partisipan memenuhi kriteria inklusi 

partisipan penelitian yaitu status hubungan dengan pasien dan durasi merawat anggota keluarga 

dengan demensia; dan 3). kesediaan untuk dihubungi lebih lanjut untuk keperluan penelitian. Tautan 

yang merujuk ke formulir registrasi disebarkan melalui media sosial, yaitu Facebook, Instagram, 

Whatsapp, dan Line, serta ke berbagai grup media sosial lainnya, seperti grup organisasi, pekerjaan, 

pertemanan, atau melalui percakapan daring personal. Calon partisipan yang sesuai kriteria bisa 

mendaftarkan diri melalui tautan formulir registrasi untuk dihubungi kembali. Seluruh calon 

partisipan yang terjaring dihubungi oleh peneliti melalui Whatsapp. Dalam kontak ini, peneliti 

memperkenalkan diri, menjelaskan alasan menghubungi, memberikan gambaran singkat penelitian, 

dan mengundang untuk berpartisipasi dalam penelitian. Selanjutnya, dibuat jadwal pelaksanaan 

wawancara dengan calon partisipan yang menyatakan kesediannya untuk menjadi partisipan. Peneliti 

menyerahkan keputusan mengenai jadwal dan lokasi pengambilan data kepada partisipan. Hal ini 

dilakukan dengan pertimbangan kenyamanan calon partisipan.  

Pada saat pertemuan pengambilan data, peneliti membuka sesi dengan perkenalan kembali. 

Setelah itu, dimulai proses pengisian informed consent. Proses ini dimulai dengan peneliti 

memberikan penjelasan rinci tentang: 1). penelitian yang dilakukan meliputi latar belakang 

penelitian, tujuan, prosedur, dan durasi pengambilan data; 2). manfaat dan resiko penelitian; 3). 

jaminan kerahasiaan data; dan 4). hak partisipan untuk mengundurkan diri kapan saja dari penelitian 

ini. Setelah penjelasan diberikan, partisipan memperoleh kesempatan bertanya terkait informasi 

tersebut atau jika ada hal lain yang ingin diketahui partisipan namun belum disampaikan oleh peneliti. 

Setelah itu, partisipan menandatangani lembar informed consent sebagai bentuk kesediaannya 

menjadi partisipan. Informed consent ditandatangani juga oleh peneliti sebagai bentuk kesepakatan.  

Ketika proses pengambilan data dimulai, partisipan terlebih dahulu mengisi data demografis, 

meliputi usia, status pernikahan, tingkat pendidikan, dan pekerjaan. Peneliti meminta izin terlebih 

dahulu untuk merekam percakapan selama wawancara untuk memastikan tidak ada informasi yang 
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tertinggal. Selanjutnya dilakukan wawancara dengan menggunakan panduan wawancara yang sudah 

disusun sebelumnya. Wawancara berlangsung selama 30 sampai 45 menit. Setelah wawancara 

selesai, partisipan menerima buah tangan sebagai bentuk apresiasi dalam keterlibatannya dalam 

penelitian.   

 

Instrumen  

Instrumen yang digunakan dalam penelitian ini adalah panduan wawancara semi terstruktur 

untuk menggali kesejahteraan subjektif (subjective well-being) (Diener dkk., 2002). Panduan 

wawancara dikembangkan berdasarkan penalaran deduktif di mana peneliti mencari subyek yang 

telah ditentukan sebelumnya dan menguji hipotesis atau teori (Bengtsson, 2016). Pengembangan 

panduan wawancara ini dibagi menjadi tiga langkah, yaitu identifikasi aspek-aspek yang membangun 

kesejahteraan subjektif, mengembangkan indikator bagi masing-masing aspek, dan terakhir, 

mengembangkan pertanyaan utama. Seluruh pertanyaan dalam panduan wawancara bersifat terbuka. 

Peneliti menggunakan kata-kata seperti “Silahkan gambarkan…”, “Silahkan ceritakan…”, “Apa 

yang membuat Anda…”, dan “Bagaimana pandangan Anda…”. Pertanyaan probing disesuaikan 

dengan jawaban partisipan terhadap pertanyaan sebelumnya. 

Telah disebutkan sebelumnya bahwa kesejahteraan subjektif didefinisikan sebagai evaluasi 

kognitif dan afektif individu mengenai kehidupannya (Diener dkk., 2002). Berdasarkan definisi 

tersebut dan kajian literatur yang ada, teridentifikasi dua aspek kesejahteraan subjektif, yaitu evaluasi 

kognitif dan evaluasi afektif. Evaluasi kognitif individu atas kehidupannya mencerminkan 

perbandingan antara kondisi kehidupan saat ini dengan apa yang dianggap sebagai standar yang 

sesuai (Diener dkk., 1985). Oleh karena itu, evaluasi kognitif dibagi menjadi dua bagian, yaitu 

gambaran kehidupan yang ideal dan gambaran kehidupan saat ini. Di sisi lain, evaluasi afektif 

mengacu pada penilaian seseorang mengenai frekuensi dan intensitas dari berbagai emosi yang 

dialami (Eid & Diener, 2004). Maka, evaluasi afektif dibagi menjadi beberapa bagian, yaitu perasaan 

yang dirasakannya selama menjadi pendamping, pemicu munculnya suatu perasaan, frekuensi 

perasaan, dan intensitas perasaan tersebut. Selanjutnya pertanyaan-pertanyaan utama dalam panduan 

wawancara dikembangkan untuk menggali bagian-bagian tersebut. Contoh pertanyaan dapat dilihat 

dalam Tabel 2.  
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Tabel 2.  
Panduan Wawancara  

Aspek Bagian Contoh Pertanyaan Utama Contoh Pertanyaan Probing 
Evaluasi 
kognitif  

Gambaran 
kehidupan yang 
ideal  

Sebagai seseorang yang 
mendampingi dan merawat anggota 
keluarga dengan demensia, 
bagaimana Anda menggambarkan 
kehidupan yang ideal?  

Apakah gambaran kehidupan 
yang ideal sama dengan 
gambaran kehidupan saat ini?  
 

 Gambaran 
kehidupan saat ini  

Bagaimana pandangan Anda 
mengenai gambaran kehidupan 
selama merawat anggota keluarga 
dengan demensia sampai saat ini?  

Jika terdapat perbedaan 
gambaran mengenai 
kehidupan, Apa yang membuat 
perbedaan itu terjadi? 
Bagaimana Anda 
menanggapinya? 
 

Evaluasi 
afektif  

Perasaan yang 
dirasakannya selama 
menjadi pendamping 

Berdasarkan kondisi dan peran Anda 
saat ini, silahkan ceritakan perasaan 
apa saja yang muncul selama 
merawat anggota keluarga.   

 

 Pemicu munculnya 
suatu perasaan 

Apa yang membuat Anda merasakan 
perasaan-perasaan tersebut? 
(Sebutkan seluruh jawaban yang 
diungkapkan oleh partisipan) 
 

 

 Frekuensi perasaan 
tersebut dan 
intensitas perasaan 
yang dirasakannya 

Seberapa sering Anda merasakan 
perasaan-perasaan itu? (Sebutkan 
seluruh jawaban yang diungkapkan 
oleh partisipan) 

 

 

Teknis Analisis  

Data yang dianalisis adalah verbatim dari rekaman hasil wawancara. Teknik analisis kualitatif 

yang digunakan adalah analisis konten. Jenis analisis konten yang dipilih adalah analisis laten di mana 

peneliti mendalami data untuk mengidentifikasi makna tersembunyi dalam teks. Dalam analisis 

konten, unit analisis yang digunakan adalah pernyataan-pernyataan yang disampaikan oleh setiap 

partisipan. Proses analisis konten terbagi ke dalam empat tahap, yaitu: 1). dekontekstualisasi; 2). 

rekontekstualisasi; 3). kategorisasi; dan 4). kompilasi (Bengtsson, 2016). Pada tahap 

dekontekstualisasi, seluruh verbatim dibaca terlebih dahulu untuk meningkatkan familiaritas terhadap 

data yang ada sebelum memecah data menjadi unit makna kecil (kode). Penentuan kode dilakukan 

dengan memberikan label tertentu pada pernyataan-pernyataan partisipan. Tahap kedua adalah 

rekontekstualisasi, di mana kode-kode yang muncul diperiksa kembali untuk memastikan apakah 

kode sudah tepat dalam merefleksikan data dan sesuai dengan dua aspek kesejahteraan subjektif, 

yaitu evaluasi kognitif dan afektif. Verbatim dan daftar kode dibaca secara berulang dan berkala untuk 

membandingkan hasil coding dengan transkrip verbatim. Pada tahap kategorisasi, kategori dan tema 
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diidentifikasi. Kode-kode yang serupa dan berkaitan digabungkan, lalu kode tersebut dikelompokkan 

ke dalam unit makna yang lebih besar, yaitu kategori yang mencakup semua informasi relevan sesuai 

dengan bagian-bagian dari evaluasi kognitif dan evaluasi afektif. Selanjutnya, kategori digabungkan 

menjadi tema. Setelah itu, tahap kompilasi, meliputi identifikasi makna dalam teks dan menuliskan 

kutipan langsung dari transkrip verbatim untuk menjelaskan tema dan beberapa kategori yang berisi 

kode-kode dari unit analisis. Identifikasi kode, kategori, dan tema dibahas secara berkala bersama 

dengan tim peneliti sampai memperoleh kesepakatan tentang tema. Analisis pada tahap satu dan dua 

dilakukan oleh satu orang sedangkan tahap tiga dan empat dilakukan oleh tiga orang.  

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Figur 1. Tahapan Analisis Laten 
 

 

Tahap 1 

Dekontekstualisasi 

Membaca seluruh verbatim dan 
mengidentifikasi unit makna (kode).  

Tahap 2 

Rekontekstualisasi 

Memastikan kode sesuai dengan data dan dua 
aspek kesejahteraan subjektif: evaluasi kognitif 

dan afektif.  

Tahap 3 

Kategorisasi 

Identifikasi kategori berdasarkan bagian-bagian 
dari evaluasi kognitif dan afektif. Kategori 

digabungkan menjadi tema.  

Tahap 4 

Kompilasi 

Mencari makna dalam teks dengan menulis 
kutipan untuk menjelaskan tema dan kategori.  

Sistem koding 
deduktif berdasarkan 

teori 

Membandingkan kode 
dengan data asli  

Menggabungkan hasil 
koding data per partisipan 
Membentuk kategori dan 

tema  

Menemukan makna 
mendasar dalam teks  
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ANALISIS DAN HASIL 
 

Evaluasi kognitif dan afektif terdiri dari beberapa kategori yang menggambarkan bagaimana 

pendamping menilai kehidupannya. Bagian evaluasi kognitif terdiri dari dua tema dan beberapa 

kategori, yaitu: 1). gambaran standar kehidupan yang ideal;  2). gambaran kehidupan saat ini; dan      

3). perubahan dan penerimaan gambaran kehidupan yang baru. Bagian evaluasi afektif terdiri dari 

kategori yang menjelaskan perasaan-perasaan yang sering dirasakan oleh pendamping beserta 

paparan mengenai pengalaman tersebut. 

 

Evaluasi Kognitif  

Evaluasi kognitif mengacu pada penilaian kepuasan hidup seseorang yang didasarkan pada 

standar masing-masing individu. Di dalam suatu keluarga, jika terdapat salah satu anggota keluarga 

yang sakit, maka dapat berdampak kepada anggota keluarga lainnya. Penilaian mengenai kepuasan 

hidup bergantung pada perbandingan antara keadaan diri saat ini dengan kondisi yang dianggap ideal. 

Untuk mengetahui kepuasan hidup pendamping, peneliti meminta partisipan melihat apakah 

gambaran kehidupan ideal sama dengan gambaran kehidupan saat ini. Dua partisipan (P2 dan P4) 

menyatakan bahwa gambaran kehidupan ideal dan gambaran kehidupan saat ini tidak berbeda. 

Sementara itu, dua partisipan lainnya (P1 dan P3) menyatakan bahwa kondisi kehidupan saat ini 

berbeda dengan gambaran kehidupan ideal. Perbedaan antara gambaran kehidupan ideal dengan 

kondisi kehidupan sekarang membuat kedua partisipan melakukan upaya untuk merubah gambaran 

kehidupan dan menerima kondisi kehidupan saat ini. Dua tema yang muncul adalah pengaturan 

tinggal bersama (living arrangement, manajemen keluarga) dan relasi sosial dengan pasien.  

 

Pengaturan Tinggal Bersama 

Kehidupan pendamping saling berkaitan antara keinginan pribadi dan juga keikutsertaan 

anggota keluarga di dalamnya. Tema pengaturan tinggal bersama atau manajemen keluarga 

mendeskripsikan bagaimana partisipan mengatur kehidupannya sendiri dan kehidupan bersama 

anggota keluarga lainnya selama merawat pasien. Bagi P3, gambaran kehidupan ideal adalah ketika 

keluarganya dapat tinggal terpisah dari pasien. Masing-masing keluarga seharusnya memiliki privasi 

dan dapat tinggal di rumah sendiri.   

 

Idealnya itu, keluarga itu kan misah. Satu keluarga itu punya privasi sendiri-sendiri 
ya, rumah sendiri segala macem. Idealnya begitu kalau saya mau. 
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Sementara, P4 menjelaskan gambaran kehidupan ideal adalah selama pasien dapat dirawat 

serta saudara-saudara kandung yang lain tetap datang berkunjung secara rutin untuk menengok 

pasien. Harapannya, pasien tetap ada yang menemani dan membantu karena kondisinya sudah 

semakin melemah.  

 

Kita rawat yang ada aja. Kakak-kakak bergantian juga nengokin bapak, jadi minggu 
ini siapa datang ke Bandung, nanti minggu depan ada yang datang juga. Harapan 
saya sih ada yang nemenin bapak. Karena, ya, itu karena ayahku udah semakin 
lemah aja ya, menurun aja ya kemampuannya. Kalau orang kemampuan sudah 
menurun kan kita harapkan ada yang menolong ya.  

 

P3 menyatakan bahwa kondisi kehidupannya sekarang berbeda dengan gambaran kehidupan 

ideal, yaitu bisa tinggal terpisah dari orang tua di rumah sendiri. Saat ini P3 mengikuti keinginan 

pasien untuk tinggal bersama di satu rumah. Selain tinggal bersama pasien, ia juga tinggal bersama 

anggota keluarga lainnya, yaitu keluarga saudara kandung (berserta pasangan dan anak-anaknya). 

   

Sesuai dengan keinginan ibu. Saya dulu tinggal di Jatihandap. Setelah bapak saya 
meninggal, ibu saya nyuruh saya tinggal di sini. Nah, jadi ibu itu harus selalu di sini 
sama orang-orang. Jadi gamau sendirian gitu. Harus selalu ada orang Kalau 
keinginan saya enggak sebetulnya ya. 

 

P4 menilai kondisi kehidupannya sekarang sama dengan gambaran kehidupan ideal, yaitu 

dapat merawat pasien dan sanak saudara yang berada di luar kota tetap menunjukkan kepedulian 

dengan datang mengunjungi pasien. Sampai sekarang, kondisi kehidupan saat ini sama dengan 

gambaran kehidupan ideal karena saudara yang lain menengok pasien secara rutin. Walaupun pada 

waktu tertentu, P4 dan saudara lainnya tidak bisa mememani pasien, pasien tetap ditemani oleh 

asisten rumah tangga.  

 

Sampai saat ini sih saya rasa ideal-ideal aja ya. Maksudnya kakak-kakak juga tetep 
perhatian ke bapak. Mereka bergantian nengokin bapak, jadi minggu ini siapa 
datang ke Bandung, nanti minggu depan ada yang datang juga. Walaupun mereka 
hanya sehari-dua hari. Kadang aku seharian, dua harian, tiga harian tuh nggak 
nengok bapak. Tapi selama ada Pak Mail, Mbak Iroh (asisten rumah tangga) 
ataupun kakak-kakak. Nah aku merasa ‘Oh yaudah nggak apa-apa, bapak ada 
temennya. 
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Seiring berjalannya waktu, P4 menerima dan memaklumi kondisi pasien. P4 memutuskan 

untuk menjalani kondisi yang saat ini dihadapi. Hal ini mendemonstrasikan kemampuan 

menyesuaikan diri P4 untuk bisa beradaptasi dengan situasi baru. 

 

Setelah berjalannya waktu ya, ternyata setelah kami pelajari, kami menerima dan 
memaklumi bahwa memang seperti itu kan. Jadi aku lebih ‘nggak apa-apalah, ya 
udah memang seperti ini kondisinya, kita jalani aja’. Menuju perubahan itu kan pasti 
ada ya, istilahnya kita masih cari-cari kesesuaian dengan situasi yang baru. 

 

P3 mendeskripsikan gambaran kehidupan yang baru dengan memfokuskan perhatian pada 

kenyamanan pasien, yaitu selama pasien bisa merasa nyaman dan keadaannya semakin membaik.  

 

Selama ibu saya nyaman, selama ibu saya keadaannya lebih baik. ini ideal buat ibu 
saya. Ya biar ajalah.  

 

Walaupun P3 mengatakan bahwa dirinya akan mengikuti permintaan pasien dan melihat 

kondisi ideal adalah yang sesuai dengan keinginan pasien, partisipan menemukan kesulitan untuk 

menerima kondisi kehidupannya saat ini. Caranya untuk menerima kondisi kehidupan yang tidak 

sesuai dengan gambaran kehidupan ideal adalah dengan mencoba berdamai dengan keadaan. Cara ini 

disampaikan berkali-kali oleh partisipan.  

 

Ya berdamai dengan keadaan aja. Kalau ga berdamai stres juga saya. Ya berdamai 
dengan keadaan aja. Iya. Ya walaupun bukan yang saya, ya jalani aja itu udah. Ga 
terlalu inilah saya mah. Mau ini itu engga. Ya berdamai denga keadaan, ya betul 
kan. Jadi, menyesuaikan dengan keadaan yang sekarang saya hadapi udah. 
Makanya saya bilang saya mau berdamai dengan keadaan aja. 

 

P3 juga menyatakan bahwa dirinya harus menerima apa pun yang terjadi karena satu-satunya 

cara untuk menghadapi situasi ini adalah dengan menerimanya secara penuh dan mengganggap 

bahwa kondisi sekarang adalah kondisi yang paling ideal.  

 

Ya harus menerima. Ya soalnya setiap keinginan orang-orang pasti beda-beda. 
Tidak banyak pikiran deh gitu. Itu aja udah. Kalau ga menerima, mau apa lagi. Mau 
gimana? Makanya saya bilang, saya ada di kondisi ini, saya anggap ini kondisi yang 
paling ideal untuk saat ini. 
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Pernyataan partisipsan merefleksikan rasa “keputusasaan” yang disebabkan oleh berubahnya 

kondisi kehidupan karena pasien jatuh sakit. Apa yang dipaparkan P3 mengesankan bahwa 

sesungguhnya terdapat ketidakrelaan untuk menerima kondisi kehidupan yang tidak ideal. Kesulitan 

partisipan untuk menerima kondisi kehidupan saat ini disembunyikan dengan penggunaan pernyataan 

“mau bagaimana lagi?” dan pengulangan pernyataan “berdamai dengan keadaan”. “Keharusan 

untuk menerima” menjadi satu-satunya cara yang bisa dilakukan untuk menghadapi kondisi ini dapat 

dijelaskan sebagai keterpaksaan untuk menangani situasi di luar harapan. Upaya ini dilakukan untuk 

meyakinkan diri sendiri bahwa ia memang sudah “menerima” kondisi kehidupan saat ini. 

Kecenderungan ini mungkin dapat dijelaskan dari pernyataan partisipan selanjutnya mengenai 

pandangan bahwa merawat orang tua itu tidak ada batasnya karena dapat menjadi pintu surga bagi 

anak sehingga apa pun yang terjadi harus tetap dijalani. Pandangan ini berasal dari kajian agama, 

perkataan teman dan ustaz.  

 

Bahwa merawat orang tua itu gak ada batasnya sampai kapanpun. Salah satu pintu 
surga anak itu merawat orang tua. Dari apa ya, dari ilmu yang saya pelajari 
mungkin ya. Dengar dari beberapa kajian, dari teman, dari ustaz juga, jadi merawat 
orang tua itu ga ada batasnya gitu. Dan saya coba terapkan itu. 

 

Relasi Sosial dengan Pasien 

Tema relasi sosial dengan pasien mendeskripsikan relasi yang terjalin antara partisipan dan 

pasien serta dinamika hubungan tersebut selama merawat pasien. Bagi P1, gambaran kehidupan ideal 

adalah ketika dirinya bisa melakukan aktivitas bersama dengan pasien yaitu pergi bersama dan 

mengobrol.  

 

Yang tadi yang ibu bilang bahwa ya … asik juga. Kita bisa ke mana. Pengennya Ibu 
itu menjadi tempat bertanya…Ya bisa ngobrol lah, gitu, masih mengobrol.  

 

Sementara itu, P2 mendeskripsikan gambaran kehidupan ideal adalah dengan memiliki 

kesiapan dan bisa kuat baik secara fisik maupun psikologis untuk menghadapi situasi ketika pasien 

jatuh sakit. 

 

Menurut saya sih seharusnya lebih siap secara fisik dan psikologis, artinya harus 
lebih sehat, harus lebih…tough gitu ya walau idealnya saya seharunya lebih kuat 
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harus lebih sehat gitu, tapi secara fisik lebih lelah juga. Harapannya seharusnya itu 
lebih kuat secara psikologis maupun fisik. 

 

P2 menyatakan bahwa jika pendamping bisa membawa diri lebih positif ketika merawat 

pasien, maka sikap dan perasaan positif pendamping bisa membuat pasien lebih semangat. Pasien 

diharapkan dapat merasa lebih positif, walaupun kondisinya sedang sakit. Terdapat keinginan untuk 

tidak terlihat lemah di depan pasien.  

 

Ketika pendampingnya itu lebih positif itu akan membantu… pasien untuk lebih 
semangat lebih positif, karena saya ngalamin sendiri ketika saya nya, jadi gini, pada 
saat posisi ayah saya sedang sakit itu, saya di rumah bersama ibu saya. Kalau saya 
mau tidak mau memposisikan sebagai… saya memback up harus lebih kuat gitu. 

 

P1 menjelaskan bahwa kondisi kehidupannya sekarang berbeda dengan gambaran kehidupan 

ideal, yaitu bisa mengobrol dan beraktivitas bersama pasien. Gambaran kehidupan ideal tidak dapat 

tercapai karena kondisi kesehatan pasien yang buruk. Saat ini pasien sudah sulit untuk diajak bicara 

dan saat diajak berkomunikasi responnya tidak sesuai. Selain itu, pasien pun menunjukkan gejala 

emosional seperti mengamuk, menangis dan merasa murung.  Memulai pembicaraan dan mengajak 

mengobrol bersama pasien sudah sulit untuk dilakukan. Pasien terlihat bingung ketika diajak 

berkomunikasi.  

 

Jadi pas itu, jadi itu mulai tidak bisa diajak bicara. Maksudnya tidak connect diajak 
komunikasi. Saya pikir ini mungkin kesadarannya memang ngaco. Yang ngamuk-
ngamuk itu. Akhir-akhir ini kadang-kadang gak jelas. Baperan gitu. Maksudnya, 
ngamuk, nangis, murung. Saya tanya, “Mau kemana?” Dia gak tau mau kemana. 
Terus orang jalan aja udah susah, saya bilang, “Apa nanti gak jatuh?” “Mau 
kemana?”. Pokoknya mau keluar. Nangis, gerung-gerung. 

 

Pada awalnya, P2 menyatakan bahwa ia memiliki kekhawatiran apakah dirinya bisa menjalani 

kehidupan seperti gambaran kehidupan ideal.  

 

Yang standar ideal mungkin saya terlalu khawatir akan begini-begini jadi saya bisa 
nggak untuk mencapai kondisi ideal yang saya ingin harus saya kuat harus saya 
sigap seperti itu.  
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Walaupun pada awalnya merasa khawatir mengenai kemampuan untuk mencapai kondisi 

ideal, gambaran kehidupan saat ini tidak berbeda dengan gambaran kehidupan ideal. P2 mampu untuk 

lebih siap secara fisik dan psikologis untuk merawat pasien. Ia mampu mengurangi rasa khawatir 

karena mendapatkan dukungan dari lingkungan sosialnya, yaitu pasangan, anggota kelurga lain dan 

teman.  

 

Sejauh ini bisa, hanya mungkin ada di masa kalau kita terlalu cemas atau terlalu 
panik untuk mencapai suatu hal itu kan jadi ada momen merasa tidak berdaya, tetapi 
balik lagi karena kebetulan saya ada di lingkungan yang memberi support dan cukup 
memberikan back up, jadi sejauh ini bisa. 

 
P1 mendeskripsikan gambaran kehidupan yang baru dengan memfokuskan perhatian pada 

rasa damai yang dirasakan pasien. Selain itu, partisipan juga berharap pasien bisa beraktivitas. Selama 

pasien merasa damai, partisipan dapat menerima kondisi kehidupan saat ini. Partisipan pun berusaha 

untuk mencoba berdamai dengan keadaan dan merubah dirinya sendiri.  

 

Sebenernya yang ideal sekarang juga, buat saya tuh, dia punya aktivitas. Selama dia 
(Ibu) damai lah, saya terima lah, ya sudah saya mencoba berdamai dengan keadaan. 
Pokoknya selama beliau damai dengan hidupnya, jadi ya saya ikutin. Saya bilang, 
mau kayak gimana juga, saya merubah diri saya, merubah standar saya.  

 

Pada awalnya, P1 merasa berat untuk menerima kondisi kehidupan yang berubah karena 

pasien jatuh sakit. Partisipan menyadari bahwa dirinya tidak bisa membalikkan keadaan seperti dulu 

lagi dan sudah tidak mungkin untuk mencapai kondisi ideal. Pada akhirnya partisipan mencoba 

berdamai dengan keadaan dan tidak memasang standar lagi.  

 

Awal-awalnya berat buat saya. Saya menyesal, pokoknya segala macem. Saya gak 
bisa terima sebenernya. Kesal! Ingin marah! Saya sudah pasrah bagaimana, kalai 
dulu memasang standar asik juga. Kita bisa kemana masih ngobrol. Maksud saya, 
saya gak mungkin membalikkan keadaan gitu. Saya pengen ideal seperti itu kan gak 
mungkin. Ya udah saya mencoba berdamai dengan keadaan. Jadi sudah tidak, saya 
nggak punya dan nggak masang standar saya. 

 

P1 menyatakan bahwa apa yang dialami adalah takdir yang harus dijalani. Ia pun pasrah 

dengan kondisi kehidupan saat ini, walaupun sempat membayangkan bagaimana rasanya jika kondisi 
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kehidupan ideal tercapai. Tidak ada cara lain yang bisa dilakukan selain menerima. Menyadari fakta 

bahwa pasien menunjukkan perilaku yang tidak sepantasnya di luar kesadaran membantu partisipan 

untuk memahami dan menerima kondisi kehidupannya sekarang.  

 

Saya bilang, mungkin ini garis hidup saya, harus jalanin kayak gini. Dan saya 
bilang, ya memang kita mesti kayak gini kok harus gimana lagi. Mau menyesal juga, 
apa sih yang mau disesali. Saya bilang, gak ada yang perlu disesali. Karena beliau 
(Ibu) juga gak mau, mungkin kalo beliau sadar dia gak mau kayak gitu. Tapi saya 
pikir, ya akhirnya memang saya mencoba, dia kan juga gak sadar, dia begitu. Ya 
sudah. Saya harus terima. Mestinya begini, ya udah saya lakuin aja deh. 
Walaupun sudah berusaha menerima kondisi kehidupan yang tidak ideal, partisipan 

menyiratkan ambivalensi mengenai hubungan antara orang tua dan anak. Partisipan merasa seperti 

anak durhaka yang sulit untuk akur dengan pasien. Terkadang partisipan merasa iri dengan relasi 

orang tua dan anak yang dijalani orang lain. Hubungan yang dimiliki orang lain terlihat baik dan 

mencerminkan gambaran kehidupan ideal partisipan.  

 

Kok saya merasa seperti anak durhaka. Gak pernah cocok dengan ibu saya. Gak 
seperti orang dengan ibunya. Maksudny kalau saya bilang sih, hidupnya di satu sisi 
kadang-kadang saya tuh ngeliat orang lain, kok orang lain enak ya punya ibu tempat 
bertanya, tempat ngobrol. Orang lain bisa dengan ibunya. 

 

P1 terlihat berusaha keras untuk menerima kondisi kehidupannya saat ini dengan adanya 

ganjalan. Mulai dari merasa pasrah, mengatakan bahwa tidak ada yang bisa dilakukan untuk merubah 

keadaan dan tidak menetapkan standar apa pun. Pernyataan-pernyataan partisipan mengesankan 

adanya keengganan dan ketidakrelaan untuk menerima kondisi yang dihadapi sekarang. Upaya yang 

dilakukan untuk menenangkan diri sendiri adalah dengan meyakini apa yang terjadi sebagai takdir 

yang harus dijalani. Usaha keras untuk menerima keadaan dapat terlihat dari penjelasan mengenai 

perilaku dan perkataan pasien di luar kesadaran. Secara tidak langsung, penjelasan ini digunakan 

untuk menjustifikasi kenihilan situasi yang dihadapi, sehingga mendorong partisipan untuk 

mengharuskan dirinya menerima kondisi saat ini. Pada akhirnya partisipan menunjukkan ambivalensi 

terhadap hubungannya dengan pasien. Seakan jika partisipan mengeluh atau sulit menerima kondisi 

pasien, maka dirinya sudah pasti dicap sebagai anak durhaka. Partispan hanya bisa berandai-andai 

untuk bisa mencapai gambaran kehidupan ideal.  
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Evaluasi Afektif  

Evaluasi afektif mendeskripsikan perasaan-perasaan yang sering dialami oleh pendamping 

yang berkaitan dengan aktivitas merawat pasien demensia dan juga seberapa sering mereka 

merasakan perasaan tersebut. Pertanyaan evaluasi afektif dispesifikan pada pengalaman pendamping 

selama merawat pasien sehingga peneliti memiliki keterbatasan untuk menjelaskan seberapa besar 

proporsi pengalaman afek ini dalam dunia afektif individual pendamping. Pertanyaan disusun dengan 

mempertimbangkan tiga hal yaitu: 1) peran partisipan sebagai pendamping utama, 2) banyaknya 

waktu yang dihabiskan bersama pasien, dan 3) interaksi sosial partisipan ketika berada di lingkungan 

sosial yang tidak mengenal dirinya dan pasien. Keempat partisipan tidak sejahtera secara emosional 

karena perasaan-perasaan yang berhubungan dengan aktivitas perawatan mayoritas negatif. Seluruh 

perasaan yang diutarakan partisipan adalah perasaan yang tidak menyenangkan seperti rasa kesal, 

malu, khawatir dan kasihan. Perasaan-perasaan tersebut muncul karena kejadian spesifik yang 

ditemui selama merawat anggota keluarga dengan demensia.  

Perasaan yang sering dialami oleh beberapa pendamping tetapi tidak dialami oleh partisipan 

lain bukan berarti partisipan itu tidak mengalami perasaan tersebut. Begitu pun dengan perasaan yang 

hanya dialami oleh satu pendamping. Perasaan-perasaan berikut merupakan perasaan yang 

berdasarkan hasil analisis sering dialami oleh pendamping pasien demensia ketika melakukan 

kegiatan merawat. Variasi perasaan antar pendamping bisa muncul karena terdapat perbedaan 

pengalaman mereka selama merawat pasien demensia. Temuan ini kami sampaikan untuk 

menunjukkan bahwa kejadian spesifik pasien demensia dapat memunculkan perasaan tertentu. 

Dengan memaparkan perasaan yang sering dirasakan beberapa pendamping dan perasaan yang hanya 

sering dialami pendamping tertentu, dapat dilihat kesamaan dan perbedaan evaluasi afektif 

pendamping pasien demensia. Penjelasan berikut ini dimulai dari perasaan yang sering dialami oleh 

beberapa partisipan, lalu dilanjutkan ke perasaan yang hanya sering dialami oleh partisipan tertentu.  

Tiga partisipan (P2, P3 dan P4) menyatakan sering merasa kesal ketika berinteraksi dengan 

pasien. Penurunan fungsi kognitif dan perubahan perilaku yang dialami pasien seringkali menjadi 

pemicu kekesalan pada ketiga pendamping ini. Pemicu kekesalan dapat diperburuk oleh perilaku 

pasien yang tidak sesuai yang seharusnya, tidak mau percaya, dan tidak mau mengalah layaknya anak 

kecil, tidak mau menuruti apa yang diminta pendamping, dan komunikasi yang sulit diantara 

keduanya, seperti lama menanggapi pembicaraan, cepatnya pergantian topik pembicaraan dan sulit 

memahami apa yang disampaikan. 
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P2 merasa kesal dan terkesan tidak sabar dalam menghadapi pasien karena sulit 

berkomunikasi dan kurang memahami apa yang disampaikan pasien. 

 

Kenapa sih kalau aku komunikasi susah, kalau diajak ngomong ini malah ngeyel, 
malah membahas apa karena tadi apa belum paham saya, ini ada yang ada yang 
nggak pas, kelihatannya saya jadi nggak sabar. 

 

Sementara P4 merasa kesal karena apa yang ingin dilakukan pasien seringkali tidak sesuai 

dengan apa yang sepatutnya dilakukan, seperti mengambil uang pensiun dalam jumlah besar tanpa 

tahu digunakan untuk apa dan menuduh asisten rumah tangga mencuri uang simpanan padahal lupa 

menaruhnya di mana. Pasien menunjukkan rasa tidak percaya dengan apa yang diucapkan oleh 

pendamping dan tidak mau mengalah dalam pembicaraan.  

 

Awalnya sih banyak kesel. Karena bapak tuh kadang suka maunya begini, padahal 
seharusnya tidak begini. Kadang ngambil uang mau sekian juta. Padahal kan untuk 
apa? Jadi kita nggak pernah tau uangnya tuh untuk apa. Jadi suka gini, “Saya 
kehilangan uang”. Kalau lihat orang-orang sekitarnya itu kesannya nuduh, gitu. Aku 
tuh kasihan banget sama Pak Mail (asisten rumah tangga), Pak Mail tuh udah 
sampai begini, “Bu, saya kan nggak enak Bu dituduh terus, jadi saya keluar aja.” 
Jadi kita biasanya agak kerasnya di situ, agak keras ke bapak nggak boleh nuduh 
seperti itu. Nggak boleh nuduh sembarangan. Pernah juga sih sekali bapak, apa ya, 
diskusi apa, tapi terusnya bapak tuh nggak percaya. Aku bilang sih ngeyel bapak tuh 
gitu. Sampai, “Ya udah kalau nggak percaya!”. Digebrak mejanya. 

 

P3 menyatakan bahwa pasien terkadang berperilaku seperti anak kecil yang tidak bisa diberi 

tahu dan diatur. Contohnya ketika diberi tahu untuk segera tidur atau menghindari makanan tertentu. 

Pasien tetap saja tidak melakukan apa yang diminta oleh pendamping.   

 

Kadang-kadang saya kesal, karena pertama mungkin kalau ibu saya seperti kalau 
anak kecil bandel lah gitu. Udah saya suruh ini, ya banyak melanggarnya. Banyak 
melanggar yang tidak boleh dimakan misalnya. Kalau kita larang tuh, ibu tuh 
marah. 

 

Rasa malu adalah perasaan lain yang sering dirasakan oleh P1 selama merawat pasien. Rasa 

malu disebabkan oleh perilaku pasien yang dianggapnya merepotkan dan menyusahkan orang lain. 

P1 dan keluarganya aktif berkegiatan di komunitas gereja. Beberapa contoh perilaku pasien yang 
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dianggap memalukan adalah ketika pasien menelepon pengurus gereja di pagi buta, memarahi sesama 

jemaat dan melarang mereka untuk tidak datang berkunjung ke rumah. P1 terus-menerus merasa malu 

sampai memiliki keinginan untuk menghindar dari orang lain karena tak sanggup menanggung malu.  

 

Kadang-kadang saya ketemu orang-orang di gereja malu… Ada… Gitu. Aduh 
maaf… maaf sekali kan. Kan orang udah dateng ngelayanin ya, Kelakuan 
mami…Tadi udah nyusahin orang, gitu kan, maksudnya. 

 

Di samping sering merasa kesal pada pasien, P2 pun merasa khawatir akan kondisi pasien 

yang sedang sakit dan kemampuan dirinya untuk berdaya ketika merawat pasien. Karakteristik khas 

penyakit demensia yang bersifat kronis membuat pendamping terus-menerus merasa khawatir akan 

kondisi pasien. 

  

Saya rasakan ternyata mendampingi orang sakit itu lebih banyak khawatirnya 
banyak cemasnya banyak. Emosi-emosi negatif yang malah justru bikin, malah 
justru mungkin mempersulit emosi. Terus merasa khawatir saya tidak bisa berbuat 
apa-apa gitu. 

 

Selain merasakan perasaa kesal, P3 juga sering merasa kasihan melihat kondisi pasien yang 

mengalami demensia karena ia membandingkan keadaan pasien dahulu dan sekarang. Perbedaan 

yang begitu besar membuatnya merasa berat melihat pasien menderita, dalam hal ini kondisi fisik 

dan psikis yang terus-menerus menurun.  

 

Kadang-kadang juga banyak excuse juga ke ibu. Kasihan. Ibu saya jauh, jauuh 
dengan dulu. Kalau dulu, ibu saya modis banget kalau ke kampus, kalau ngajar itu. 
Iya, itu kasihannya. Kok gini amat gitu ya. Berarti mungkin karena kita salah 
penanganan atau memang karena kondisinya sudah begitu, saya nggak mengerti 
juga. Lebih banyak kasihan. 

 

DISKUSI 
 

Penelitian ini bertujuan untuk mengetahui gambaran kesejahteraan subjektif pada perempuan 

dewasa yang merawat orang tua dengan demensia yang dilihat melalui evaluasi kognitif dan afektif. 

Evaluasi kognitif merujuk pada penilaian kepuasan hidup yang didasarkan pada standar masing-
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masing individu (Diener dkk., 2002). Pada bagian evaluasi kognitif, terdapat dua tema yang muncul 

yaitu pengaturan tinggal bersama atau manajemen keluarga dan relasi sosial dengan pasien. 

Pendamping dalam penelitian ini mengalami ketidakpuasan dalam kehidupan mereka dan sebagian 

pendamping lainnya ditemukan puas dengan kondisi kehidupannya saat ini. Keempat pendamping 

merasa tidak sejahtera secara emosional karena perasaan yang berhubungan dengan aktivitas 

perawatan mayoritas negatif. Dua pendamping tidak puas dengan kondisi kehidupannya dan perasaan 

cenderung negatif, sedangkan dua pendamping lainnya secara kognitif merasa puas dengan hidupnya 

dan perasaan cenderung negatif. 

Pengalaman pendamping orang tua dengan demensia dapat dipengaruhi oleh bagaimana 

keluarga mengatur kehidupannya ketika ada anggota keluarga lain yang sakit. Keluarga menjadi 

sumber utama perawatan bagi pasien lansia yang kehilangan kapasitas untuk hidup mandiri (World 

Health Organization, 2015). Mayoritas dukungan dan bantuan yang diberikan pada pasien demensia 

datang dari anggota keluarga (Schulz & Martire, 2004). Pasien demensia pada umumnya 

membutuhkan lebih banyak dukungan dan bantuan dari pendamping dibandingkan dengan pasien 

penyakit lainnya (Pinquart & Sorensen, 2003; Spector & Kemper, 1994). Pengaturan tinggal bersama 

atau manajemen keluarga yang diterapkan dalam keluarga dengan pasien demensia juga dapat 

berperan terhadap beban yang dialami oleh pendamping (Cox & Albisu, 2003). 

Hubungan antara anggota keluarga pendamping dan pasien demensia tidak hanya sebatas 

relasi perawat dengan pasien saja, tetapi meliputi hubungan antara orang tua dan anak yang sudah 

terjalin lama. Rasa kehilangan akan sosok orang tua adalah salah satu pengalaman yang umum 

dialami oleh anggota keluarga pendamping pasien demensia (Kjällman-Alm dkk., 2013). 

Berdasarkan hasil penelitian Kjällman-Alm dkk. (2013), menjadi anak dewasa yang merawat orang 

tua dengan demensia berarti menjalani peran sebagai ‘orang tua’ bagi pasien. Studi tersebut juga 

menunjukkan bahwa pendamping berduka atas kehilangan sosok orang tua dan pada saat yang 

bersamaan memiliki harapan untuk bisa merasa dekat kembali dengan orang tua. Partisipan dalam 

penelitian tersebut menyatakan bahwa mereka merindukan sosok orang tua sebelum sakit yang bisa 

diminta nasihatnya, menjadi tempat bergantung dan mencari dukungan.  

Relasi sosial pasien bisa dijelaskan juga dari keinginan pendamping untuk membantu pasien 

menjadi lebih semangat dan positif. Maka dari itu, pendamping melihat dirinya harus lebih siap secara 

fisik dan psikologis untuk merawat pasien. Seperti halnya kondisi pasien demensia mempengaruhi 

pendamping, kondisi pendamping juga dapat mempengaruhi pasien. Sebagai contohnya, satu studi 
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sebelumnya menjelaskan bahwa ketika pendamping merasa marah dan frustrasi, pasien dengan 

demensia akan lebih cenderung menjadi sama kesalnya (Yuhas dkk., 2006). 

Seberapa puas seseorang mengenai kehidupan yang dijalani bergantung pada perbandingan 

antara keadaan diri saat ini dengan apa yang dianggap sebagai standar yang sesuai (Diener dkk., 

1985). Terdapat dua pendamping yang terkesan puas akan kehidupannya dan dua pendamping 

lainnya yang cenderung mengalami ketidakpuasan. Pendamping yang terkesan puas akan kondisi 

kehidupannya menyatakan bahwa gambaran kehidupan ideal dan gambaran kehidupan saat ini tidak 

berbeda. Perbedaan bisa muncul karena apa yang diharapkan pendamping tidak sesuai dengan kondisi 

kehidupan saat ini. Dengan kata lain, terdapat ketidaksesuaian antara ekspektasi mengenai kehidupan 

dan kenyataan yang dihadapi sebagai anggota keluarga pendamping pasien demensia. Kesesuaian 

antara ekspektasi dan kenyataan menjadi penting untuk menjelaskan kepuasan hidup karena 

pendamping melakukan evaluasi kehidupan menggunakan kriteria pribadi yang secara langsung 

diaplikasikan pada kehidupannya. Peristiwa kehidupan yang penuh tekanan memang dapat 

memberikan dampak negatif terhadap kepuasan hidup seseorang, akan tetapi pada akhirnya individu 

akan dapat menyesuaikan diri dengan tantangan-tantangan baru (Diener dkk., 2006).  

Pada pendamping yang puas akan kondisi kehidupannya, gambaran kehidupan ideal dan 

kondisi kehidupan saat ini dapat sesuai karena penyesuaian yang dilakukan dan dukungan sosial yang 

diterima. Salah satu pendamping berusaha untuk menerima situasi baru dengan menyesuaikan diri di 

situasi baru. Pendamping lainnya mendapatkan dukungan sosial dari anggota keluarga, pasangan dan 

teman. Ketika dihadapkan pada situasi kehidupan yang sulit, orang-orang bisa menjaga kesejahteraan 

dirinya dengan mencari makna, mengembangkan dirinya dan menjalin relasi sosial (Ryff, 2014). 

Dukungan sosial yang diterima pendamping berhubungan dengan meningkatnya motivasi untuk 

melakukan peran pendamping (Grover dkk., 2017). Pada studi Van Wijngaarden dkk. (2018), 

pendamping yang mampu untuk menghadapi kesulitan yang tidak dapat dihindari dan ketidakpastian 

dari kondisi demensia “memilih” untuk berhenti melawan dan mencoba untuk hidup dengan 

demensia sembari menghadapi krisis eksistensial yang dialami. 

Ketika melihat bagian evaluasi kognitif, ada kondisi yang belum bisa diterima oleh 

pendamping. Ketidakpuasan atas kondisi kehidupan pada beberapa pendamping muncul dari 

kesenjangan antara kondisi kehidupan saat ini dan gambaran kehidupan ideal. Pendamping yang 

melihat adanya kesenjangan ini berusaha untuk merubah dan menerima gambaran kehidupan baru. 

Namun, temuan penelitian menunjukkan bahwa masih terdapat keengganan dan perlawanan atas 

situasi yang dihadapi. Keterpaksaan untuk menerimaan dianggap sebagai satu-satunya cara yang bisa 
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dilakukan untuk menangani kondisi kehidupan. Hal ini terlihat dari kutipan pernyataan pendamping, 

“mau bagaimana lagi” atau “saya harus menerima”. 

Penelitian pada pasien yang mengalami penyakit kronis menunjukkan bahwa proses 

penerimaan pasien terhadap kondisi kesehatannya tidak bersifat linier (Paterson, 2001). Pengalaman 

pasien penyakit kronis dilihat sebagai proses di mana pasien mengalami pergeseran perspektif untuk 

memahami pengalaman mereka. Proses penerimaan bisa “berubah” dalam konteks personal dan 

sosial yang seringkali ditunjukkan dengan ketidakmampuan untuk memperhatikan aspek kehidupan 

lainnya. Terdapat bagian dari diri manusia yang ketika dihadapkan pada suatu ancaman akan 

merespon secara defensif dengan menyangkal kenyataan atau berusaha berandai-andai (Mount & 

Flanders, 2003). Di satu sisi pendamping memiliki harapan atas kondisi kehidupannya tetapi pada 

saat yang bersamaan mereka pun menyadari bahwa kondisi sakit di luar kendalinya.  

Untuk menyelesaikan dilema dalam proses penerimaan kondisi kehidupan, pendamping 

mengharuskan dirinya sendiri untuk menerima situasi yang dihadapi saat ini. Temuan ini sejalan 

dengan hasil penelitian pada pasien diabetes di mana mereka memperlihatkan ‘keharusan’ untuk 

menerima kondisi sakit digunakan sebagai ‘syarat’ untuk menjalani kehidupan yang baik (Johansson, 

Ekebergh & Dahlberg, 2009). Bagi pasien diabetes pada penelitian tersebut, menetapkan ‘keharusan’ 

adalah refleksi dari keterbatasan pilihan yang bisa diambil. Penerimaan yang diutarakan pendamping 

dalam penelitian ini terkesan ‘palsu’ dan dilakukan agar tetap dapat menjalani kehidupan. Pada 

penelitian Van Wijngaarden dkk. (2018) dijelaskan bahwa ketika pendamping mencoba menjalani 

kehidupan seperti biasa, mereka akan tetap merasa terombang-ambing antara ‘menolak’ apa yang 

terjadi dan menerima kesulitan yang dihadapi. 

Bagaimana pendamping menilai dan menangani kondisi kehidupannya mungkin dipengaruhi 

oleh budaya. Dalam relasi antara orang tua dan anak di Indonesia, anak harus menunjukan rasa hormat 

kepada orang tua, mematuhi orang tua, dan menjaga kehormatan keluarga (Abubakar dkk., 2015; 

Riany dkk., 2017; Yee, 1997). Selain itu, sudah menjadi hal yang umum di Indonesia ketika orang 

tua pensiun dan memasuki usia lansia, anak-anak diharapkan untuk mengurus dan merawat orang 

tuanya (Beard & Kunharibowo, 2001; Keasberry, 2001; Riany dkk., 2017). Dalam konteks merawat 

pasien demensia, anggota keluarga yang menjadi pendamping terutama anak seringkali merasa 

terdorong untuk bertanggung jawab merawat orang tua yang lansia sebagai bentuk kewajiban anak 

terhadap orang tua (Guo dkk., 2019; Piiparinen & Whitlatch, 2011). Merawat orang tua dengan 

demensia juga dipandang sebagai cara untuk “membayar” jasa dan usaha orang tua (Albinsson & 

Strang, 2003). Pengambilan data yang rentan akan social desirability membuat pendamping 
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menjawab sesuai dengan bagaimana “selayaknya” hubungan orang tua dan anak, sehingga mereka 

memberikan jawaban yang normatif.  

Evaluasi afektif dilakukan dengan melihat perasaan yang dialami seseorang meliputi 

frekuensi dari pengalaman tersebut (Diener dkk., 2002). Dalam konsep kesejahteraan subjektif, 

seseorang dinilai sejahtera secara emosional jika dirinya lebih sering merasakan afek positif dan 

jarang mengalami afek negatif (Diener, 1994). Pengalaman pendamping yang berkaitan dengan 

aktivitas perawatan diwarnai oleh afek negatif seperti perasaan kesal, malu, khawatir, dan kasihan. 

Perasaan negatif tersebut dapat muncul akibat kejadian spesifik yang dialami selama melakukan 

perawatan seperti ketika sedang berkomunikasi dengan pasien atau meminta pasien melakukan 

sesuatu. Pada pendamping pasien demensia, sumber stres utama adalah masalah perilaku pasien, 

seperti emosi yang meledak-ledak dan perilaku yang tidak pantas (Pinquart & Sörensen, 2004; 

Pinquart & Sörensen, 2007). Karakteristik pasien demensia yang sulit untuk diajak berkomunikasi, 

tidak mau mengalah, dan bertingkah laku seperti anak kecil menimbulkan stres tersendiri bagi 

pendamping. Walaupun begitu, pendamping tetap bisa merasakan perasaan positif yang berasal dari 

pengalaman positif selama merawat pasien, seperti merasa senang karena bisa membantu anggota 

keluarga (Marks dkk., 2002). 

Penjelasan alternatif mengapa perasaan negatif terkait aktivitas perawatan mewarnai dunia 

afek pendamping berkaitan dengan evaluasi kognitif mereka atas kondisi kehidupannya. Hidup 

dengan orang tua yang menderita demensia digambarkan oleh ancaman terhadap kenyataaan dan 

eksistensi seseorang (Kjällman-Alm dkk., 2013). Pendamping berada pada situasi yang mengancam 

eksistensi fisik, identitas sosial dan kemampuannya untuk merasa puas dalam hidup. Anak dari pasien 

demensia dibebani dengan tanggung jawab untuk merawat walaupun merasakan kesedihan dan 

kehilangan yang mendalam. Rasa kehilangan meliputi melihat orang tua berubah menjadi orang asing 

yang berperilaku tidak tidak layak dan menyadari bahwa orang tua yang mereka kenal menghilang 

secara perlahan (Høgsnes dkk., 2016).   

Terdapat beberapa limitasi dalam penelitian ini. Pertama, jumlah sampel yang sangat kecil, 

bahkan untuk studi kualitatif. Sedikitnya jumlah partisipan mempersulit proses penentuan tema 

karena jawaban partisipan terlalu bervariasi. Peneliti hanya merekrut sampel kecil serta terdapat 

partisipan yang mengundurkan diri dari penelitian. Lalu, perekrutan partisipan penelitian 

menggunakan survei daring juga mungkin tidak tersebar secara luas kepada individu-individu yang 

berpotensi menjadi calon partisipan. Kedua, peneliti tidak mempertimbangan status sosial dan 

ekonomi dari partisipan yang mungkin berpengaruh terhadap kesejahteraan subjektifnya. Namun 
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mempertimbangkan status pendidikan seluruh partisipan yang menamatkan perguruan tinggi, dapat 

diasumsikan bahwa status sosial dan ekonomi partisipan cukup homogen meski tidak ditanyakan 

secara langsung. Selain itu, terdapat satu pendamping yang memiliki durasi merawat pasien paling 

lama dibandingkan pendamping yang lain, yang mungkin bisa memengaruhi dinamika pengalaman 

pendamping.  

 

SIMPULAN DAN SARAN 
 

Simpulan 

Secara umum, kesejahteraan subjektif perempuan dewasa yang merawat orang tua dengan 

demensia menunjukkan variasi yang berbeda pada masing-masing komponen. Pada evaluasi kognitif, 

beberapa pendamping dalam penelitian ini mengalami ketidakpuasan dalam kehidupan mereka dan 

sebagian pendamping lainnya ditemukan puas dengan kondisi kehidupannya saat ini. Pada evaluasi 

afektif, keempat pendamping merasa tidak sejahtera secara emosional karena perasaan-perasaan yang 

berhubungan dengan aktivitas perawatan mayoritas negatif. 

 

Saran Teoretis  

Penelitian dalam tema ini sebaiknya melibatkan partisipan lebih banyak agar hasil penelitian 

agar dapat memudahkan proses penentuan tema. Penjaringan partisipan dapat dilakukan di tempat 

lain seperti rumah sakit, puskesmas, komunitas penderita demensia atau panti wreda. Penelitian ini 

memiliki keterbatasan dalam variasi partisipan, di mana keempat partisipan dalam penelitian ini 

adalah anak dewasa perempuan. Oleh karena itu, penelitian selanjutnya dapat melibatkan partisipan 

dengan karakteristik (gender, usia, tingkat pendidikan, status pernikahan dan status hubungan) yang 

lebih bervariasi, guna mendapat gambaran yang lebih luas terkait pengalaman dan kondisi 

kesejahteraan subjektif anggota keluarga pendamping pasien demensia selain anak perempuan.  

 

Saran Praktis  

Hasil penelitian ini menunjukkan bahwa pengalaman merawat pasien demensia seringkali 

diwarnai perasaan negatif. Temuan ini dapat menjadi titik awal untuk memberikan layanan yang 

sesuai dengan kebutuhan pendamping. Pelayanan kesehatan sebaiknya tidak hanya fokus untuk 

memberikan pengetahuan, mengasah keterampilan pendamping dalam merawat tetapi juga 

membantu pendamping menangani berbagai perasaan negatif yang muncul selama melakukan 
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perawatan dengan berempati dan memberikan dukungan emosional (Chai & Kiat, 2019).  

Berdasarkan hasil penelitian, dapat dirancang program edukasi atau intervensi yang bertujuan untuk 

mempromosikan kesejahteraan subjektif beserta strategi-strategi yang bisa diaplikasikan untuk 

mengurangi beban pendamping selama merawat pasien demensia. 
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