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Abstract

Losing a child to a rare disease is a very traumatic experience for parents, especially mothers. This
community service program, titled “Grief Support for Mothers Who Have Lost Children to Rare Diseases,”
aims to provide psychological support for mothers who are grieving. Held virtually from May to June 2024
in collaboration with Enabled.id, this program is a psychological intervention structured based on the 5
stages of PATH (problem, analysis, test, and help) which results in a series of intervention programs
consisting of education about the stages of grief, sharing in groups, and mindfulness techniques to help
emotional recovery, followed by journaling sessions, and identification of grief triggers. The sessions were
conducted in five groups of 15 mothers who had lost their children to rare diseases/disabilities, recruited
through the Enabled.id network. Undergraduate psychology students also participated as assistants,
gaining practical experience through internships at Enabled.id. The program achieved 100% of its goals,
receiving positive feedback from participants who felt validated and equipped with tools to manage grief.
This program demonstrates the positive benefits of a group-based grief intervention in improving
psychological well-being and highlights the importance of collaborative community engagement efforts as
a support system. Future development directions should be to expand the reach of the program to more
families in need.
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Abstrak

Kehilangan anak karena penyakit langka merupakan pengalaman yang sangat traumatis bagi
orang tua, khususnya ibu. Program pengabdian masyarakat ini, yang bertajuk “Dukungan Duka
bagi Ibu yang Kehilangan Anak karena Penyakit Langka,” bertujuan untuk memberikan
pendampingan psikologis bagi ibu yang sedang berduka. Dilaksanakan secara virtual dari Mei
hingga Juni 2024 bekerja sama dengan Enabled.id, program ini merupakan intervensi psikologis
yang disusun berdasarkan 5 tahapan PATH (problem, analysis, test, dan help) yang menghasilkan
serangkaian program intervensi yang terdiri dari edukasi tentang tahapan berduka, sharing
dalam kelompok, dan teknik mindfulness untuk membantu pemulihan emosional, disusul
dengan sesi journalling, dan identifikasi trigger duka. Sesi dilakukan pada lima kelompok yang
terdiri dari 15 ibu yang kehilangan anaknya karena penyakit langka/disabilitas, yang direkrut
melalui jaringan Enabled.id. Mahasiswa psikologi S1 juga berpartisipasi sebagai asisten,
memperoleh pengalaman praktis melalui magang di Enabled.id. Program ini mencapai 100%
dari tujuannya, menerima umpan balik positif dari peserta yang merasa divalidasi dan
dilengkapi dengan alat untuk mengelola duka. Program ini menunjukkan manfaat positif
intervensi duka berbasis kelompok dalam meningkatkan kesejahteraan psikologis dan menyoroti
pentingnya upaya keterlibatan komunitas secara kolaboratif sebagai support system. Arah
pengembangan nantinya sebaiknya dapat memperluas jangkauan program ke lebih banyak
keluarga yang membutuhkan.

Kata Kunci: anak dengan disabilitas, intervensi psikologis, ibu yang berduka
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1. PENDAHULUAN

Kehilangan seorang anak adalah
pengalaman yang sangat
menghancurkan yang tidak
seharusnya dialami oleh orang tua
mana pun. Bagi para ibu yang
anaknya meninggal karena penyakit
langka, kesedihan yang mereka
rasakan bisa sangat berat, karena
mereka harus berjuang menghadapi
permasalahan yang belum pernah
mereka lalui, penuh dengan rasa
sakit dan ketidakpastian (Gerrish &
Bailey, 2020). Namun, secercah
harapan muncul dalam bentuk
Program Grief Journey, sebuah
inisiatif inovatif yang bertujuan
untuk  menyediakan komunitas
yang mendukung dan
pendampingan yang bermakna bagi
para ibu yang berduka untuk
menemukan tujuan dan
penyembuhan di tengah kesedihan
mereka.

Proses berduka bagi para ibu
yang kehilangan anak karena
penyakit langka diperparah oleh
tantangan unik yang mereka
hadapi, karena kelangkaan penyakit
tersebut sering membuat mereka
merasa terisolasi dan
disalahpahami. Saat para orang tua
ini  bergulat dengan  beban

kehilangan mereka, beberapa
menemukan pelipur lara dalam
komunitas sosial, yang tidak hanya
membantu  mereka memahami
makna dari kepergian anak mereka,

tetapi juga berfungsi sebagai cara
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untuk memberi kembali kepada
(Rossetto, 2014).
Komunitas-komunitas ini, yang

masyarakat

lahir dari kesamaan pengalaman
berduka, dapat memberikan tujuan
dan sarana untuk menghormati
kenangan akan anak yang telah
meninggal, sekaligus meningkatkan
kesadaran, dan menawarkan
dukungan kepada keluarga lain
yang menghadapi perjuangan
serupa (Boettcher et al., 2025).

Sebelum menghadapi
kehilangan, ibu-ibu ini telah berada
dalam situasi yang penuh tekanan
(parental stress), mengingat peran
mereka sebagai pengasuh utama
anak-anak dengan kondisi
kesehatan yang kompleks dan
sering kali mengancam nyawa.
Parental stress pada situasi ini
melibatkan =~ kombinasi ~ beban
emosional, fisik, dan sosial yang
diakibatkan oleh perawatan intensif
anak, kurangnya dukungan sosial,
serta kecemasan terhadap prognosis
medis anak mereka (Moriconi &
Cantero-Garcia, 2022; Nevin et al.,
2025; Kochen et al., 2020).

Dalam konteks kehilangan ini,
teori Five Stages of Grief oleh Kiuibler-
Ross & Kessler (2009) membantu
menggambarkan dinamika
emosional ibu. Pada tahap denial,
ibu sering kali merasa sulit
menerima kenyataan bahwa anak
mereka telah meninggal. Anger
dapat muncul karena rasa frustrasi

terhadap sistem kesehatan, Tuhan,

132



Jurnal Pengabdian Masyarakat: Darma Bakti Teuku Umar

Fakultas Ilmu Sosial dan Ilmu Politik

atau bahkan diri sendiri. Dalam
tahap bargaining, ibu sering kali
berpikir "seandainya saja" atau
mencoba mencari alasan di balik
kehilangan tersebut. = Depression
mungkin menjadi fase paling berat,
mengingat mereka telah
menghadapi kelelahan emosional
selama perawatan anak mereka.
acceptance

memungkinkan ibu mulai

Akhirnya, tahap

menerima kehilangan tersebut dan

mencari makna dalam kehidupan

pasca kehilangan (Pelacho-Rios &

Bernabe-Valero, 2023).

Namun, pengalaman berduka
ini tidak sepenuhnya linier. Dual
Process Model of Grief yang diajukan
oleh Schut (1999) memberikan
kerangka kerja yang lebih dinamis
dalam memahami bagaimana ibu
mengelola duka mereka. Model ini
menunjukkan bahwa ibu berosilasi
antara dua orientasi:

1. Loss Orientation: Fokus pada
kehilangan anak, yang dapat
memunculkan perasaan bersalah,
kerinduan  mendalam, atau

kesedihan yang berulang. Pada

tahap ini, ibu sering kali terjebak

dalam refleksi emosional
terhadap anak mereka dan
merasa sulit melepaskan diri dari
rasa kehilangan.

2. Restoration Orientation: Fokus
pada penyesuaian hidup tanpa
anak mereka. Dalam konteks ini,
ibu mungkin mencoba

memulihkan rutinitas, menjalani

Vol 7, No 2 (2025) Juli-Desember
darmabakti@utu.ac.id

peran sebagai anggota keluarga

lainnya, atau mencari cara untuk

menghormati  memori  anak
mereka. Namun, peralihan ke
orientasi ini sering kali terhambat
oleh tingginya tingkat parental
stress yang telah mereka alami
sebelumnya, membuat mereka
lebih rentan terhadap burnout
emosional.

Integrasi  kedua teori ini
memberikan wawasan penting
tentang kompleksitas duka ibu-ibu
yang kehilangan anak akibat
penyakit langka. Sifat dinamis dari
Dual Process Model memungkinkan
pendekatan yang lebih realistis
dalam memahami bagaimana ibu
bergerak  antara = menghadapi
kehilangan =~ dan  membangun
kembali kehidupan mereka (Stroebe
& Schut, 2010). Pada saat yang sama,
Five Stages of Grief dapat digunakan
untuk mengidentifikasi tahapan
spesifik ~yang mereka alami,
sehingga memandu intervensi
psikologis yang lebih sesuai.

Intervensi yang dirancang untuk
ibu-ibu ini harus
mempertimbangkan tingginya
tingkat parental stress sebelum
kehilangan dan membantu mereka
mengelola osilasi emosional antara
duka mendalam dan kebutuhan
untuk kembali berfungsi secara
sosial. Dengan dukungan yang
tepat, ibu-ibu ini dapat menemukan
keseimbangan antara mengenang

anak mereka dan membangun
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kehidupan yang bermakna pasca
kehilangan.

Kehilangan = seorang  anak
merupakan salah satu pengalaman
paling menyakitkan yang dapat
dialami oleh orang tua, sering kali
disertai dengan kesedihan yang
mendalam dan tantangan emosional
yang berkepanjangan. Ibu-ibu dari
anak-anak dengan penyakit langka
menghadapi beban yang unik,
menghadapi kompleksitas
pengasuhan dan stigma sosial.
Dukungan psikologis yang
dikhususkan bagi populasi ini
masih terbatas.

Untuk menjawab kebutuhan ini,
program pengabdian masyarakat ini
dirancang untuk memberi
dukungan bagi para ibu yang
berduka ini, sejalan dengan peta
jalan penelitian Universitas
Brawijaya yang menekankan isu-isu
terkait  disabilitas.

dengan Enabled.id menawarkan

Kolaborasi

kesempatan untuk menggabungkan
keahlian akademis dengan upaya
akar rumput, menargetkan ibu-ibu
yang berduka melalui sesi konseling
kelompok virtual. Artikel ini
membahas implementasi, hasil, dan
implikasi program untuk inisiatif di
masa mendatang.

2. METODE PELAKSANAAN

Program ini merupakan
intervensi psikologi, yang dirancang
dengan PATH analysis. Path

analysis yang mencakup Problem,
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Analysis, Test, Help digunakan
sebagai kerangka kerja metodologi
dalam merancang program
intervensi pendampingan berduka
bagi ibu yang kehilangan anak
akibat penyakit langka. Metode ini
bertujuan untuk memastikan bahwa
program intervensi yang dirancang
didasarkan  pada  pemahaman
mendalam tentang permasalahan,
analisis yang komprehensif, uji coba
yang terarah, serta implementasi
dan evaluasi bantuan yang efektif.

1) Problem
Langkah  pertama  adalah
mengidentifikasi permasalahan

yang dihadapi oleh ibu-ibu yang
kehilangan anak dengan penyakit
langka. Berdasarkan wawancara
awal dengan para ibu, ditemukan
bahwa mereka mengalami parental
stress yang tinggi selama masa
perawatan anak mereka. Setelah
kehilangan, mereka mengalami
kesulitan memahami dan mengelola
emosi duka yang kompleks. Masalah
lain yang muncul adalah kurangnya
akses terhadap dukungan sosial dan

emosional, serta minimnya
pengetahuan tentang proses
berduka yang sehat.

2) Analysis
dilakukan  untuk
memahami kebutuhan spesifik dari

Analisis
kelompok sasaran. Data kualitatif

dikumpulkan melalui wawancara
mendalam dan kuesioner terkait
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pengalaman berduka, tantangan

emosional, dan sumber dukungan

yang tersedia. Hasil analisis
menunjukkan bahwa:

o Para ibu mengalami kesulitan
mengenali tahapan-tahapan
emosi yang mereka alami (sesuai
teori Five Stages of Grief).

e« Banyak ibu terjebak dalam
orientasi  kehilangan  (loss

orientation) tanpa kemampuan

untuk beralih ke orientasi

pemulihan (restoration
orientation), sebagaimana
dijelaskan oleh Dual Process
Model of Grief.

e Ibu membutuhkan ruang aman
untuk berbagi pengalaman dan
belajar strategi coping berbasis
psikologi.

3) Test
Berdasarkan analisis, tim

pengabdian masyarakat merancang

program pendampingan kelompok
yang mencakup:

o DPsikoedukasi: Materi tentang
teori Five Stages of Grief dan Dual
Process Model, membantu ibu
memahami perjalanan
emosional mereka.

o Diskusi Kelompok: Ruang bagi

ibu untuk berbagi pengalaman

dalam suasana yang
mendukung.

o Latihan Relaksasi dan
Mindfulness: Teknik
pernapasan dalam dan
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mindfulness untuk mengurangi
intensitas emosi negatif.

o Aktivitas
menulis

Jurnal: Latihan
reflektif untuk
membantu  ibu  mengelola
pemicu emosi dan mencari
makna dalam kehilangan. Selain
itu, dilakukan juga identifikasi
trigger duka dan bagaimana
strategi mengatasi duka yang

datang.

4) Help

Setelah program dirancang dan
diimplementasikan, evaluasi
dilakukan untuk menilai efektivitas
program. Data dikumpulkan melalui
survei kepuasan dan wawancara
untuk  mendapatkan  testimoni
terkait program.

Program pendampingan yang
diimplementasikan melibatkan lima
sesi  pendampingan  kelompok
virtual yang dilakukan selama enam
minggu. Peserta adalah ibu-ibu yang
kehilangan anak karena penyakit
langka, vyang direkrut melalui
jaringan Enabled.id.

Mahasiswa psikologi tingkat
sarjana membantu tugas logistik dan
selama

operasional program

berlangsung dan  berpartisipasi
dalam magang di Enabled.id untuk
mendapatkan pengalaman
lapangan.  Data  dikumpulkan
melalui formulir umpan balik
sebelum dan sesudah sesi untuk

mengevaluasi dampak program.
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3. HASIL DAN PEMBAHASAN
Program ini berhasil mencapai
tujuannya, melibatkan 15 ibu dalam
diskusi  dan  aktivitas  yang
bermakna. Umpan balik
mengungkapkan kelegaan
emosional yang signifikan di antara

para peserta, yang menyatakan
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merasa dipahami dan tidak terlalu
terisolasi. Latihan menulis jurnal,
khususnya menulis surat kepada
anak-anak mereka yang telah
meninggal, disorot sebagai alat yang

ampuh untuk penyembuhan (Edgar-
Bailey & Kress, 2010).

. o f 1] (=] [+]

o

Gambar 1. Sesi Pendampingan Berduka yang diikuti oleh 2 peserta, didampingi
oleh 2 fasilitator dan 1 moderator dari Enabled.id dan UB.

Sesi pendampingan berduka
yang dilaksanakan secara kelompok
dinilai efektif dalam menciptakan
suasana aman dan mendukung bagi
para ibu untuk berbagi pengalaman
duka mereka. Komunikasi yang
efektif dalam suasana yang aman
dan mendukung sangat dibutuhkan
dalam masa berduka dan akan
berdampak positif terhadap
kesejahteraan mentalnya (Toller,
2011). Dalam sesi-sesi ini, banyak ibu
yang berbicara tentang pengalaman
emosional yang intens, khususnya
perasaan bersalah yang muncul
pasca kehilangan anak. Perasaan

tersebut sering kali muncul dalam
bentuk
keputusan atau tindakan yang

penyesalan terhadap
diambil saat anak masih hidup.

Beberapa ibu menyampaikan
perasaan bersalah mereka dengan
pernyataan seperti, “Seharusnya
saya bisa menyadari lebih awal
tanda-tandanya,” atau “Saya merasa
gagal sebagai ibu karena tidak bisa
menyelamatkannya.”  Selain itu,
ungkapan seperti “Seandainya saya
bisa melakukan sesuatu yang lebih”
juga  menunjukkan  bagaimana
mereka menyalahkan diri sendiri
atas peristiwa yang terjadi.
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Ketika perasaan tersebut
diungkapkan dalam kelompok,
sebagian besar peserta melaporkan
bahwa mereka merasa lebih lega dan
dipahami. Menurut teori emotional
disclosure, berbagi emosi negatif
kepada orang lain yang mendukung

dapat membantu  mengurangi

THE MOST?

s - a8 =] (4]

WHAT TRIGGERS YOU
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intensitas emosi tersebut (Li, Chan,
& Marrable, 2024; Tsai, et al., 2010).
Hal ini juga didukung oleh
penelitian Hastings (2000), yang
menunjukkan bahwa ekspresi emosi
dapat membantu meringankan
beban psikologis dan mempercepat

proses pemulihan.

]

Gambar 2. Sesi Pendampingan Berduka yang diikuti oleh 1 peserta didampingi
oleh 2 fasilitator dan 1 moderator dari Enabled.id dan UB.

Selain itu, dukungan emosional
dari sesama peserta kelompok
memberikan efek positif. Para ibu

merasa bahwa mereka tidak

sendirian ~ dalam  pengalaman
mereka, yang membantu
mengurangi perasaan isolasi dan
kesepian.  Peserta = melaporkan
bahwa  mereka  mendapatkan

wawasan baru tentang bagaimana
menghadapi perasaan duka,
termasuk strategi untuk menerima
rasa bersalah sebagai bagian dari
proses penyembuhan. Hasil ini
selaras dengan buti-bukti empiris

dari riset-riset terdahulu yang

menekankan pentingnya peran
dukungan sosial terhadap proses
berduka (Schoonover, Prokop, &
Lapid, 2022; Pelentsov, Law &
Esterman, 2015).

Pendekatan ini memberikan
dasar untuk memperluas program
pendampingan, termasuk
mengintegrasikan metode tambahan
seperti latihan mindfulness dan
teknik self-compassion untuk
mendukung proses pemulihan yang
berkelanjutan.

Selain itu, asisten mahasiswa
melaporkan memperoleh

pengalaman yang sangat berharga
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dalam  psikologi  praktis dan

keterlibatan =~ masyarakat. = Hasil
evaluasi menunjukkan peningkatan
pemahaman ibu tentang proses
berduka, pengurangan perasaan
isolasi, serta peningkatan
kemampuan mereka untuk
menggunakan strategi coping yang
adaptif. Berdasarkan umpan balik,
program ini akan dikembangkan
lebih lanjut dengan menambahkan
sesi pendampingan individu bagi
ibu yang memerlukan dukungan
lebih intensif. Selain itu, kolaborasi
dengan organisasi mitra seperti
Enabled.id akan diperluas untuk
menjangkau lebih banyak ibu yang

membutuhkan bantuan serupa.

4. PENUTUP

Program pendampingan
berduka bagi ibu yang kehilangan
anak  akibat

memberikan dampak positif melalui

penyakit langka

psikoedukasi, diskusi, mindfulness,
dan journaling. Dengan memahami
teori Five Stages of Grief dan Dual
Process Model of Grief, para ibu
mampu mengelola perasaan
bersalah dan penyesalan yang
intens. Sesi kelompok membantu
mereka merasa didengar,
mengurangi beban psikologis, dan
meningkatkan ketahanan emosional.
Program ini menegaskan pentingnya
intervensi psikologis khusus untuk
mendukung orang tua berduka dan

membangun harapan masa depan.
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