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ABSTRAK 
 

HUBUNGAN MOTIVASI ORANG TUA DENGAN  

KUALITAS HIDUP ANAK PENYANDANG  

SINDROM DOWN DI YAYASAN 

 POTADS INDONESIA 

 
(Putri Cahya Maharani, 9 Desember 2024, 123 halaman) 

Fakultas Kedokteran Universitas Sriwijaya 

Anak Sindrom Down menghadapi berbagai tantangan yang memengaruhi kualitas 

hidup mereka, seperti keterlambatan perkembangan dan komorbiditas bawaan. 

Peran orang tua, khususnya motivasi mereka dalam mendukung terapi anak, sangat 

penting untuk meningkatkan kesejahteraan anak. Penelitian ini bertujuan 

menganalisis hubungan antara motivasi orang tua dan kualitas hidup anak  Sindrom 

Down di Yayasan POTADS, menyoroti pentingnya peran orang tua sebagai kunci 

keberhasilan intervensi yang berkelanjutan. Penelitian ini adalah penelitian 

observasional analitik cross-sectional pada populasi orang tua di Yayasan POTADS 

(Persatuan Orang Tua Anak dengan Down Syndrome). Subjek yang digunakan 

sebanyak 127 orang tua dari latar belakang yang berbeda. Data yang diolah adalah 

data primer dari pengisian kuesioner oleh orang tua, kuesioner yang digunakan 

adalah Parents Motivation Inventori (PMI) yang berjumlah 25 butir dan General 

Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL) Parents Reported 4.0 untuk mengukur 

masing-masing motivasi orang tua dan kualitas hidup anak. Dari 127 subjek yang 

ada, sebanyak 63 (49,6%) orang tua memiliki motivasi tinggi dan 64 (50,4%) orang 

tua memiliki motivasi rendah. Kualitas hidup anak berada di rentang 23−99 dengan 

rerata 63,69(±16,56). Jumlah anak dengan kualitas hidup tinggi 63 (49,6%) hampir 

sama dengan anak kualitas hidup rendah 64 (50,4%). Hasil uji Chi-Square 

didapatkan nilai p yang menunjukkan terdapat hubungan yang signifikan antara 

motivasi orang tua dan kualitas hidup anak penyandang Sindrom Down di Yayasan 

POTADS Indonesia (p=0,041; OR 2,080 (95% CI=1,025−4,219)). Namun, tidak 

terdapat hubungan  signifikan antara seluruh karakteristik anak maupun orang tua 

dengan kualitas hidup anak penyandang Sindrom Down. 

 

Kata Kunci: Anak Sindrom Down, motivasi orang tua, kualitas hidup. 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

ABSTRACT 
 

THE RELATIONSHIP BETWEEN PARENTAL MOTIVATION 

AND THE QUALITY OF LIFE OF CHILDREN  

WITH DOWN SYNDROME AT THE POTADS  

INDONESIA FOUNDATION 

 

(Putri Cahya Maharani,  9 December 2024, 123 page) 

Faculty of Medicine, Universitas Sriwijaya 

 

Children with Down syndrome face various challenges that affect their quality of 

life, such as developmental delays and congenital comorbidities. The role of 

parents, particularly their motivation in supporting their child's therapy, is crucial 

to improving their child's well-being. This study aims to analyze the relationship 

between parental motivation and the quality of life of children with Down syndrome 

at the POTADS Foundation, highlighting the importance of the role of parents as 

key to the success of sustainable interventions. This study was a cross-sectional 

analytic observational study in a population of parents at the POTADS Foundation 

(Association of Parents of Children with Down Syndrome). The subjects used were 

127 parents from different backgrounds. The data processed is primary data from 

filling out questionnaires by parents, the questionnaire used is the Parents 

Motivation Inventory (PMI) which totals 25 items and the General Pediatric Quality 

of Life Inventory (PedsQL) Parents Reported 4.0 to measure each parent's 

motivation and child's quality of life. Of the 127 subjects, 63 (49.6%) parents had 

high motivation and 64 (50.4%) parents had low motivation. Children's quality of 

life was in the range of 23−99 with a mean of 63.69 (±16.56). The number of 

children with high quality of life 63 (49.6%) was almost the same as children with 

low quality of life 64 (50.4%). The results of the Chi-Square test obtained a p value 

indicating a significant relationship between parental motivation and the quality of 

life of children with Down syndrome at the POTADS Indonesia Foundation 

(p=0.041; OR 2.080 (95% CI=1.025−4.219)). However, there was no significant 

relationship between all characteristics of children and parents with the quality of 

life of children with Down syndrome. 

Keywords: Down syndrome children, parental motivation, quality of life 
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RINGKASAN 
 

HUBUNGAN MOTIVASI ORANG TUA DENGAN KUALITAS HIDUP ANAK 

PENYANDANG SINDROM DOWN DI YAYASAN  POTADS INDONESIA 

Karya Tulis Ilmiah berupa Skripsi,  9 Desember 2024 

Putri Cahya Maharani; Dibimbing oleh dr. Rismarini, Sp.A(K) dan dr. Ziske 

Maritska, M.Si.Med 

 

Program Studi Pendidikan Dokter, Fakultas Kedokteran, Universitas Sriwijaya 

xx + 103 halaman, 13 tabel,  9 gambar, 8 lampiran  

Komorbiditas serta gangguan pertumbuhan dan perkembangan memengaruhi kualitas 

hidup anak Sindrom Down, meskipun harapan hidup mereka kini dapat mencapai 50 

tahun berkat kemajuan medis. Peningkatan harapan hidup ini dapat disempurnakan 

dengan memaksimalkan kualitas hidup mereka. Terdapat beberapa variabel keluarga 

yang berpengaruh pada keberhasilan intervensi tersebut, salah satunya adalah motivasi 

orang tua. Motivasi orang tua memainkan peran penting dalam mendukung 

perkembangan anak, yang berdampak pada kualitas hidup mereka. 

Penelitian ini bertujuan untuk menganalisis hubungan motivasi orang tua dengan kualitas 

hidup anak penyandang Sindrom Down di Yayasan POTADS Indonesia. Selain itu 

dilakukan pula analisis terhadap karakteristik anak serta orang tua dengan kualitas hidup 

anak. Karakteristik anak terdiri dari usia, jenis kelamin, jumlah saudara, urutan lahir, 

komorbiditas, dan jenis terapi. Karakteristik orang tua terdiri dari usia, jenis kelamin, 

status perkawinan, suku, pendidikan, pekerjaan, pendapatan, dan jumlah anak Sindrom 

Down yang dimiliki. Terdapat 127 subjek yang terlibat dalam penelitian ini dengan 

teknik purposive sampling. Data primer diperoleh dari pengisian kuesioner oleh 

orang tua, kuesioner yang digunakan adalah Parental Motivation Inventory (PMI) 

yang berjumlah 25 butir dan General Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL) 

Parents Reported 4.0 untuk mengukur masing-masing motivasi orang tua dan 

kualitas hidup anak. 

Sebanyak 63 (49,6%) orang tua memiliki motivasi tinggi dan 64 (50,4%) orang tua 

memiliki motivasi rendah. Kualitas hidup anak berada di rentang 23−99 dengan 

rerata 63,69(±16,56). Jumlah anak dengan kualitas hidup tinggi 63 (49,6%) hampir 

sama dengan anak kualitas hidup rendah 64 (50,4%). Hasil uji Chi-Square 

didapatkan nilai p yang menunjukkan terdapat hubungan yang signifikan antara 

motivasi orang tua dan kualitas hidup anak penyandang Sindrom Down di Yayasan 

POTADS Indonesia (p=0,041; OR 2,080 (95% CI=1,025−4,219)). Tidak terdapat 

hubungan signifikan secara statistik antara faktor-faktor karakteristik anak, seperti 

usia anak (p=0,417), jenis kelamin (p=0,177), jumlah saudara (p=0,802), urutan 

kelahiran (p=0,962), komorbiditas (p=0,132), dan jenis terapi (p=0,320), serta 

faktor-faktor karakteristik orang tua, seperti usia orang tua (p=0,086), jenis kelamin 



 

 

ix 
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(p=0,365),  status  perkawinan  (p=1,000),  pendidikan  (p=0,538),  pekerjaan 

(p=0,911), pendapatan (p=0,502), dan jumlah anak Sindrom Down yang dimiliki 

(p=0,496) dengan kualitas hidup anak Sindrom Down. Meskipun demikian, dilihat 

dari proporsinya terdapat kecenderungan anak Sindrom Down dengan usia 

remaja, laki-laki, berjumlah saudara ≥2, tidak memiliki komorbiditas, dan 

mengikuti terapi tunggal untuk berada pada kondisi kualitas hidup tinggi dari pada 

kualitas hidup rendah. Begitu pula pada anak dengan orang tua berusia lebih dari 

40 tahun dan berpenghasilan lebih dari UMR. 

 

Kata Kunci: Anak Sindrom Down, motivasi orang tua, kualitas hidup. 

Kepustakaan: 69  
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SUMMARY 
 

THE RELATIONSHIP BETWEEN PARENTAL MOTIVATION AND THE 

QUALITY OF LIFE OF CHILDREN WITH DOWN SYNDROME AT THE 

POTADS INDONESIA FOUNDATION 

 

Scientific Paper in the form of  skripsi,  9 December 2024 

 

Putri Cahya Maharani; Dibimbing oleh dr. Rismarini, Sp.A(K) and dr. Ziske 

Maritska, M.Si.Med 

 

Medical Education Study Program, Faculty of Medicine, Sriwijaya University 

 

xx + 103 pages, 13 tables, 9 pictures, 8 attachments  

 

Comorbidities and impaired growth and development affect the quality of life of 

children with Down syndrome, although their life expectancy can now reach 50 

years thanks to medical advances. This increased life expectancy can be enhanced 

by maximizing their quality of life. There are several family variables that influence 

the success of such interventions, one of which is parental motivation. Parental 

motivation plays an important role in supporting children's development, which 

impacts their quality of life. 

This study aims to analyze the relationship between parental motivation and the 

quality of life of children with Down syndrome at the POTADS Indonesia 

Foundation. In addition, it also analyzes the characteristics of children and parents 

with children's quality of life. Child characteristics consist of age, gender, number 

of siblings, birth order, comorbidities, and type of therapy. Parent characteristics 

consisted of age, gender, marital status, ethnicity, education, occupation, income, 

and the number of Down syndrome children they had. There were 127 respondents 

involved in this study using purposive sampling technique. Primary data was 

obtained from filling out questionnaires by parents, the questionnaire used was the 

Parental Motivation Inventory (PMI) which amounted to 25 items and the General 

Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL) Parents Reported 4.0 to measure each 

parent's motivation and child's quality of life. 

A total of 63 (49.6%) parents had high motivation and 64 (50.4%) parents had low 

motivation. Children's quality of life was in the range of 23−99 with a mean of 63.69 

(±16.56). The number of children with high quality of life 63 (49.6%) was almost 

the same as children with low quality of life 64 (50.4%). The results of the Chi-

Square test obtained a p value indicating a significant relationship between parental 

motivation and the quality of life of children with Down syndrome at the POTADS 

Indonesia Foundation (p=0.041; OR 2.080 (95% CI=1.025−4.219)). There was no 

statistically significant association between factors of child characteristics, such 

as child age (p=0.417), gender (p=0.177), number of siblings (p=0.802), birth 

order (p=0.962), comorbidities (p=0.132), and type of therapy (p=0.320), and 
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parental characteristics such as parental age (p=0.086), gender (p=0.365), marital 

status (p=1.000), education (p=0.538), occupation (p=0.911), income (p=0.502), 

and number of Down syndrome children owned (p=0.496) with the quality of life 

of Down syndrome children. However, in terms of proportions, there was a 

tendency for children with Down syndrome who were teenagers, male, had ≥2 

siblings, had no comorbidities, and were on a single therapy to have a high quality 

of life rather than a low quality of life. This was also the case for children with 

parents aged more than 40 years and earning more than the minimum wage. 

 

Keywords: Down syndrome children, parental motivation, quality of life 

Citattions: 69 
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BAB 1  

PENDAHULUAN 
 

1.1 Latar Belakang  

Anak dengan kondisi khusus seperti Sindrom Down bergantung pada orang tua 

untuk peningkatan kualitas hidupnya. Sindrom Down, dikenalkan pertama kali oleh 

John Langdon Down pada 1866, disebabkan oleh kelainan pada kromosom 21.1 

Down syndrome (DS) atau dalam Bahasa Indonesia disebut Sindrom Down adalah 

kondisi ketika terdapat kelainan kongenital yang ditandai dengan kehadiran semua 

atau sebagian dari salinan tiga kromosom 21 pada manusia.2 Kondisi ini adalah 

kelainan kromosom paling umum, dengan prevalensi satu dari 500 kelahiran hidup 

tanpa skrining prenatal.3 WHO menyatakan terdapat satu kasus kelainan genetik 

kromosom 21 untuk setiap 1000 kelahiran di seluruh dunia. Di Indonesia, lebih dari 

300.000 anak mengalami Sindrom Down.4 Data dari Riset Kesehatan Dasar 

(Riskesdas) menunjukkan angka kasus Sindrom Down sebesar 0,21%, meningkat 

0,8% pada 2018 dibanding tahun 2013.4,5 

Anak dengan Sindrom Down sering menghadapi tantangan dalam 

perkembangan fisik, kognitif, dan emosional.3,6,7 Sindrom ini disertai disabilitas 

intelektual, penyakit jantung bawaan, hipotonia, risiko penyakit tiroid kongenital, 

gangguan pendengaran, diabetes, leukimia, obesitas, gangguan pencernaan, dan 

obstructive sleep apnea (OSA). 6,8,9 Kondisi ini memengaruhi kualitas hidup mereka, 

termasuk kesulitan dalam komunikasi dan berperilaku yang menjadi hambatan 

dalam membangun hubungan sosial. Namun, dengan perkembangan ilmu 

kedokteran, harapan hidup penyandang Sindrom Down meningkat hingga rata-rata 

50 tahun.10 Peningkatan harapan hidup ini dapat disempurnakan dengan 

memaksimalkan kualitas hidup mereka.1 

Penelitian menunjukkan bahwa anak-anak penyandang Sindrom Down 

memiliki kualitas hidup yang lebih rendah dibandingkan anak-anak tanpa Sindrom 

Down dengan skor rerata 67.9/100 poin dibandingkan anak normal dengan skor 

83,9/100 poin.11,12 Penelitian lain menemukan anak dengan Sindrom Down 

memiliki skor yang tinggi pada aspek emosional, tetapi memiliki skor yang terendah 
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pada aspek kesejahteraan fisik dan kognitif.13 Namun penelitian Xanthopoulos dkk 

(2017) menunjukkan hasil berbeda, menurut laporan pengasuh, anak dengan 

Sindrom Down memiliki skor psikososial lebih rendah dibanding aspek fungsi 

fisiknya. Hasil yang berbeda ini tergantung pada instrumen pengukuran yang 

digunakan serta variabel lain yang ada pada lingkungan hidup anak, termasuk orang 

tua dan keluarga.12  

Berdasarkan penelitian sebelumnya terdapat bukti kuat pada variabel keluarga 

yang memengaruhi kualitas hidup anak penyandang Sindrom Down. Keluarga inti 

yang memiliki motivasi yang baik berkontribusi pada hasil adaptasi untuk anggota 

keluarga dan sistem keluarga untuk membesarkan dan merawat anak.13 Anak-anak 

dengan orang tua yang bisa beradaptasi dengan baik akan mengalami kualitas hidup 

yang lebih tinggi.12–14 Penelitian oleh  Fucà (2022) melaporkan hasil pengukuran 

kualitas hidup yang dilakukan pada 73 orang anak Sindrom Down dengan skor 

57,53% anak memiliki kualitas hidup tinggi dan 42,46% sisanya memiliki kualitas 

hidup rendah dipengaruhi oleh kemampuan adaptasi serta motivasi orang tua dan 

keluarga.15 Orang tua memainkan peran penting dalam perawatan dan pengelolaan 

anak dan keterlibatan mereka dapat berdampak signifikan terhadap kualitas hidup 

anak.15  

Motivasi orang tua (parental motivation) didefinisikan sebagai dorongan, segala 

usaha, dan komitmen orang tua dalam mendukung perkembangan dan kualitas 

hidup anak, dalam hal ini motivasi dinilai dari turut berpartisipasi aktif dalam terapi 

atau pelatihan yang anak ikuti.16 Motivasi yang tinggi pada orang tua akan 

menghasilkan perilaku yang mendukung perkembangan anak.16 Penelitian Aina 

(2021) melaporkan hasil perhitungan motivasi orang tua anak berkebutuhan khusus 

berada pada rentang 86,67−124,67 dengan rerata 104,9, dari nilai tersebut terdapat 

56% orang tua dengan motivasi tinggi dan sisanya dengan motivasi rendah.17  

Motivasi orang tua menjadi faktor yang memperkuat hubungan terapeutik sehingga 

berdampak pada hasil terapi anak.17,18 Berdasarkan penelitian, motivasi orang tua 

jika dikaitkan dengan variabel lain seperti pendapatan berperan signifikan pada hasil 

terapi anak yang disamakan sebagai kualitas hidup dengan nilai p<0,05.17   
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Kesamaan nasib memiliki anak penyandang Sindrom Down dapat 

mendorong para orang tua untuk berkumpul dan membentuk satu komunitas.19,20 Di 

Indonesia, komunitas seperti Yayasan Persatuan Orang Tua Anak dengan Down 

Syndrome (POTADS) memberikan dukungan pada orang tua dan anak penyandang 

Sindrom Down. 21 Yayasan ini berdiri di Jakarta sejak tahun 2003. Meski belum 

terdata secara rinci, saat ini jumlah orang tua yang terdata sebagai anggota adalah 

sekitar 3000 orang, artinya diperkirakan terdapat 3000 lebih anak Down Syndrome 

dari seluruh Indonesia yang ada di Yayasan POTADS.21  

Banyak penelitian berfokus pada ketahanan dan penerimaan orang tua 

terhadap kualitas hidup anak. Namun belum ada penelitian mengenai kualitas hidup 

anak penyandang Sindrom Down yang dikaitkan dengan motivasi orang tua di 

Indonesia. Selain itu, persepsi dan dukungan yang dialami orang tua di Indonesia 

akan berbeda dengan budaya Barat.14,22 Oleh karena itu, penulis melakukan 

penelitian untuk menganalisis hubungan motivasi orang tua dengan kualitas hidup 

anak penyandang Sindrom Down di Yayasan POTADS. Motivasi orang tua diukur 

menggunakan kuesioner Parent Motivation Inventory (PMI)21 yang sudah 

digunakan dalam Bahasa Indonesia oleh penelitian sebelumnya, sementara kualitas 

hidup diukur menggunakan Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL) 4.0 versi 

Parents Reported yang telah digunakan di banyak negara dengan versi bahasa yang 

berbeda termasuk dalam Bahasa Indonesia. Penelitian ini bertujuan agar intervensi 

yang diberikan tidak hanya berfokus pada kondisi anak, tetapi juga pada orang tua 

sebagai pemegang peran penting dalam kesejahteraan anak spesial mereka. 

 

1.2 Rumusan Masalah 

1.2.1 Rumusan Masalah Umum 

Bagaimana hubungan motivasi orang tua dengan kualitas hidup anak 

penyandang Sindrom Down di Yayasan POTADS (Persatuan Orang Tua Anak 

dengan Down Syndrome) Indonesia? 
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1.2.2 Rumusan Masalah Khusus 

1. Bagaimana karakteristik anak penyandang Sindrom Down di Yayasan 

POTADS Indonesia? 

2. Bagaimana karakteristik sosiodemografi orang tua anak penyandang 

Sindrom Down di Yayasan POTADS Indonesia? 

3. Bagaimana motivasi orang tua anak penyandang Sindrom Down di Yayasan 

POTADS Indonesia? 

4. Bagaimana kualitas hidup anak penyandang Sindrom Down di Yayasan 

POTADS Indonesia?  

5. Bagaimana faktor-faktor yang memengaruhi kualitas hidup anak 

penyandang Sindrom Down di Yayasan POTADS Indonesia? 

 

1.3 Tujuan Penelitian 

1.3.1 Tujuan Umum 

Tujuan umum dari penelitian ini adalah mengetahui hubungan motivasi orang 

tua dengan kualitas hidup anak penyandang Sindrom Down di Yayasan POTADS 

Indonesia. 

 

1.3.2 Tujuan Khusus 

1. Mengetahui karakteristik anak penyandang Sindrom Down di Yayasan 

POTADS Indonesia. 

2. Mengetahui karakteristik sosiodemografi orang tua anak penyandang 

Sindrom Down di Yayasan POTADS Indonesia. 

3. Mengetahui motivasi orang tua anak penyandang Sindrom Down di 

Yayasan POTADS Indonesia. 

4. Mengetahui kualitas hidup anak penyandang Sindrom Down di Yayasan 

POTADS Indonesia.  

5. Menganalisis faktor-faktor yang memegaruhi kualitas hidup anak 

penyandang Sindrom Down di Yayasan POTADS Indonesia. 
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1.4 Hipotesis 

Terdapat hubungan yang signifikan antara motivasi orang tua dan kualitas hidup anak 

penyandang Sindrom Down di Yayasan POTADS Indonesia.  

1.5 Manfaat Penelitian 

1.5.1 Manfaat Teoritis 

Penelitian ini dapat dijadikan sumber informasi ilmiah dan  pengetahuan tentang 

hubungan motivasi orang tua dengan kualitas hidup anak penyandang Sindrom Down di 

Yayasan POTADS Indonesia. 

 

1.5.2 Manfaat Kebijakan/ Tatalaksana 

Hasil penelitian ini dapat digunakan sebagai bahan untuk memaksimalkan 

kualitas hidup anak penyandang Sindrom Down oleh: 

1. Bidang Kedokteran  

Dokter, tenaga Kesehatan, dan terapis dapat memberikan intervensi dan dukungan 

yang lebih intens kepada orang tua anak penyandang Sindrom Down. 

2. Bidang Pendidikan dan Sosial 

Lembaga pendidikan dan/ atau yayasan dapat membantu melaksanakan kegiatan 

pendidikan serta menyediakan wadah agar kualitas hidup anak penyandang 

Sindrom Down dapat dicapai secara maksimal. Pemerintah dapat menjamin 

kualitas hidup anak penyandang Sindrom Down serta anak berkebutuhan khusus 

lainnya dengan menyediakan pendidikan inklusif atau khusus (SLB). 

 

1.5.3 Manfaat Subjek/ Masyarakat 

1. Hasil penelitian ini dapat memberikan wawasan kepada masyarakat 

sehingga masyarakat memiliki kesadaran dan kepedulian terhadap orang tua 

dan anak penyandang Sindrom Down di lingkungan sosial. 

2. Hasil penelitian ini diharapkan dapat meningkatkan dan terus menjaga 

motivasi  orang tua anak penyandang Sindrom Down untuk mendukung 

perkembangan dan mengoptimalkan kualitas hidup anak penyandang 

Sindrom Down. 
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