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ABSTRAK

Down syndrome merupakan gangguan perkembangan pada anak sehingga kesulitan
melakukan perawatan diri sendiri dan bergantung pada dukungan keluarga.
Dukungan keluarga terdiri dari dukungan informasional, dukungan penilaian,
dukungan emosional, dukungan instrumental, dan dukungan sosial. Penclitian ini
dilakukan untuk mengetahui hubungan dukungan keluarga dengan kemampuan
perawatan diri pada anak down syndrome. Penelitian ini merupakan penelitian
deskriptif kuantitatif. Pemilihan sampel menggunakan teknik probability sampling
melalui random sampling dengan jumlah sampel sebanyak 37 anak dan orang tua.
Penelitian ini dilakukan pada bulan Juli 2021. Hasil uji analisis Chi-Square
menunjukkan adanya hubungan yang bermakna antara variabel dukungan
informasional, dukungan penghargaan, dukungan sosial dengan kemampuan
perawatan diri anak down syndrome dengan masing masing p value sebesar 0,018,
0,036, 0,042, Adapun variabel dukungan emosional dan dukungan instrumental
tidak memiliki hubungan yang bermakna dengan kemampuan perawatan diri anak
down syndrome dengan masing masing p value scbesar 0,625, 0, 104. Hasil uji
analisis multivariat regresi logistik diperoleh nilai koefisien B (3,301) dan Exp (B)
(27,143). Dukungan informasional merupakan dukungan yang paling berhubungan
dengan gangguan kemampuan perawatan diri anak down syndrome.

Kata kunci : Down Syndrome, Dukungan Keluarga, Perawatan Diri
Daftar Pustaka : 58 (2010-2021)
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Relationship Between Family Support With Self-Care Ability In
Down Syndrome Children

xii + 90 pages + 17 tables + 2 schemes + 12 enclosurcs

ABSTRACT

Down syndrome is a developmental disorder in children so that it is difficult to carry
out sclf-carc and depend on family support. Family support consists of
informational support, assessment support, cmotional support, instrumental
support, and social support. This rescarch was conducted to determine the
relationship between family support and self - care ability in children with Down
syndrome. This rescarch is quantitative descriptive. The sample selection
used probability sampling technique through random sampling with a total sample
of 37 children and their parents. This research was conducted in July 2021. Results
test analysis Chi-Square shows a significant relationship between variables of
informational support, reward support, social support with self-carc abilities of
children with Down syndrome with each p value of 0.018, 0.036, 0.042. The
variables of emotional support and instrumental support do not have a significant
relationship. means with self-care ability of children with Down syndrome with p
values of 0.625, 0, 104 respectively. The results of the multivariate logistic
regression analysis showed that the coefficient value of B (3.301) and Exp (B)
(27.143) was the highest informational support variable when compared to other
variables. Informational support is the support that is most closely related to
impaired self-care ability of children with Down syndrome.

Keywords  : Down Syndrome, Family Support, Self Care
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BAB I

PENDAHULUAN

A. Latar Belakang

Gangguan perkembangan anak dapat berpotensi terjadi pada saat usia
0-12 tahun. Pada tahap perkembangan, anak dapat memiliki masalah
gangguan perkembangan yang berbeda-beda sesuai dengan fase
perkembangan yang sedang dialami oleh anak. Masa anak merupakan
dasar perkembangan fisik dan kepribadian pada masa berikutnya. Masa
anak-anak merupakan masa emas mempersiapkan individu menghadapi
tuntutan zaman sasuai potensinya. Jika terjadi gangguan perkembangan
sebaiknya lakukan deteksi sedini mungkin karena menjadi kunci penting
keberhasilan program intervensi atau koreksi atas gangguan yang terjadi.
Semakin dini gangguan perkembangan pada anak terdeteksi maka
semakin cepat pula kemungkinan tercapainya tujuan intervensi (Fadhli,
2010).

Gangguan perkembangan pada anak memiliki banyak jenis meliputi
autisme, ADHD, Speach Delay, Cerebral Palsy, Tunadaksa, Tunagrahita
dan down syndrome. Down syndrome merupakan penyakit kelainan
genetik yang paling mudah teridetifikasi. Down syndrome terkenal sebagai
kelainan genetik trisomi, juga terdapat tambahan kromosom pada
kromosom 21. Kromosom ekstra tersebut dapat menyebabkan jumlah
protein tertentu mengalami kelebihan sehinga dapat menghambat

pertumbuhan normal dari tubuh dan dapat menyebabkan perubahan



perkembangan otak yang sudah tertata sebelumnya. (Irwanto, Wicaksono,
Ariefa & Samosir, 2019)

Down syndrome merupakan suatu kondiri keterbatasan fisik dan
mental anak yang diakibatkan adanya abnormalitas kromosom
(Judarwanto, 2012). Anak down syndrome memiliki tidak karakteristik
yang berbeda dengan anak normal pada umumnya, yaitu memiliki taraf
Intelligence Quotient (1Q) rendah, keterbatasan fisik dan keterbelakangan
mental. Mempengaruhi perkembangan pada penderita down syndrome
dalam melakukan fungsi adaptif (Pieter, Janiwarti & saragih, 2011).

Kelahiran anak down syndrome banyak terjadi di berbagai negara.
Berdasarkan data dari /ndonesia Center Biodiversity dan Biotecgnology
(ICBB) angka penderita down syndrome di seluruh dunia mencapai 8 juta
kasus. Kasus down syndrome di Indonesia cenderung meningkat,
berdasarkan hasil riset kesehatan dasar tahun 2013 angka kasus down
sindromse 0,13 %, dan pada tahun 2018 meningkat lagi menjadi 0,21 %
(Infodatin, 2018).

Penyebab terjadinya down syndrome belum dapat diketehui secara
pasti namun diketahui bahwa kegagalan dalam pembelahan sel inti yang
terjadi pada saat pembuahan dapat menjadi salah satu penyebab yang
sering ditemukan dan penyebab ini tidak berkaitan dengan aktivitas ibu
selama masa kehamilan. Down syndrome terjadi akibat adanya kelainan
susunan kromosom ke 21, dari 23 kromosom manusia. Manusia normal 23

kromosom tersebut berpasangan sehingga berjumlah 46. Tetapi ada



penderita down syndrome kromosom ke 21 tersebut berjumlah 3 atau yang
disebut dengan trisome, sehingga total menjadi 47 kromosom. Penyebab
terjadi down syndrome dikarenakan anaphase lag yang merupakan
kegagalan kromosom untuk dapat bergabung ke salah satu nucleus anak
yang membentuk pembelahan sel akibat terlambatnya perpindahan atau
pergerakkan selama anaphase. Kromosom yang tidak masuk ke nukleus
sel anak akan menghilang. Hal ini dapat terjadi pada saat meiosis ataupun

mitosis (Irwanto, Wicaksono, Ariefa & Samosir, 2019).

Terdapat beberapa reaksi emosional yang biasanya muncul oleh
orang tua tersebut antara lain shock, merasa tidak percaya, penyangkalan,
sedih, merasa bersalah, cemas dalam menghadapi keadaan, serta perasaan
apa yang telah terjadi (Mangunsong, 2011). Orang tua yang merasa malu
karena anak mereka cacat dan perasaan malu mungkin mengakibatkan
anak itu ditolak secara terang-terangan dan banyak keluaraga menarik diri
dari kegiatan-kegiatan masyarakat (Mawardah, 2012). Reaksi emosional
ini merupakan hal yang wajar dirasakan oleh orang tua yang memiliki
anak berkebutuhan khusus, tetapi orang tua tetap berjuang untuk

mengasuh dan membesarkan anak dengan segala keterbatasannya (Putri,

2013).

Penyandang down syndrome sering kali menjadi pusat perhatian
orang-orang disekitarnya. Penampilan fisik yang khas membuat orang-
orang selalu melihat kearahnya ketika berada di tempat umum, baik itu

melihat dengan pandangan sinis atau merendahkan karena secara fisik



memiliki perawakan yang unik dan berbeda dari kebanyakan orang. Oleh
sebab itu, kesulitan berinteraksi dengan orang lain dialami oleh mereka,
terutama oleh penyandang down syndrome anak-anak. Anak down
syndrome akan lebih lambat belajar dibandingkan dengan yang lainnya.
Anak down syndrome mengalami kesulitan dalam belajar bicara dan
menangkap sinyal kontak dari orang lain. Pada tahap ini, orang tua harus
lebih ekstra untuk mengajari anaknya dalam berinteraksi dengan orang

lain (Renawati, Darwis & Wibowo, 2017)

Dukungan keluarga dapat diartikan sebagai bantuan yang diterima
seseorang dari orang lain, yaitu lingkungan sosial seperti orang terdekat
yang termasuk keluarga terutama orang tua, teman, atau anggota keluarga
yang lain. Dukungan keluarga adalah sikap dan tindakan seseorang kepada
anggota keluarganya berupa dukungan informasional, dukungan penilaian,
dukungan emosional, dukungan instrumental, dukungan sosial (Friedman,
2010). Anak penderita down syndrome sangat membutuhkan dukungan
keluarga terutama dalam bentuk perawatan diri oleh sebab itu keluarga
harus mampu memberikan dukungan berupa perawatan diri kepada anak
penderita down syndrome. Hal ini sejalan dengan penelitian Syahda dan
Mazdarianti (2018) yang menyatakan bahwa dari 24 anak yang tidak
mendapatkan dukungan keluarga, didapatkan 3 anak (12,5%) yang
mandiri, sedangkan dari 18 orang anak yang mendapatkan dukungan

keluarga hanya 6 anak (33,3%) yang tidak mandiri dengan didapatkan



nilai OR=14,0 yang berarti yang berarti anak yang tidak mendapatkan

dukungan keluarga berpeluang 14 kali untuk tidak mandiri.

Kemampuan perawatan diri merupakan keterampilan mengurus dan
menolong diri sendiri dalam kehidupan sehari-hari sehingga tidak
tergantung pada orang lain (Ramawati, Allenidekania & Besral, 2012).
Perawatan diri merupakan kemampuan dasar manusia dalam memenuhi
kebutuhannya guna mempertahankan kehidupan, kesehatan dan
kesejahteraan sesuai dengan kondiri kesehatannya (Arfandi, Susilo &

Widodo, 2013)

Dari hasil studi pendahuluan yang dilakukan di YPAC Palembang
pada tanggal 20 Januari 2020 terdapat 60 anak penyandang down
syndrome yang bergabung di YPAC Palembang. Selama proses observasi,
peneliti mendapatkan masih ada beberapa anak yang dibantu penuh oleh
anggota keluaga seperti makan, minum, dan toileting. Selain itu juga ada
anak yang sudah tidak dibantu penuh oleh anggota keluarga selama
kegiatan di yayasan. Pada tanggal 10 Februari 2020 peneliti juga mendapat
informasi bahwa banyak dari anggota keluarga anak dengan down
syndrome menyatakan harapan kepada anak untuk melakukan perawatan
diri secara mandiri. Hal ini disampaikan keluarga karena ketakutan
keluarga akan masa depan anak itu sendiri jika suatu saat keadaan
mengharuskan anak untuk hidup secara mandiri. Namun, keluarga tidak
mengetahui bagaimana mengungkapkan harapannya kepada anak dan cara

dalam mewujudkan harapan tersebut. Berdasarkan pernyataan yang



diungkapkan keluarga, peneliti tertarik untuk melakukan penelitian
terhadap “Hubungan Dukungan Keluarga dengan Kemampuan Perawatan

Diri Pada Anak Down Syndrome”.

B. Rumusan Masalah
Ketidakmampuan perawatan diri anak down syndrome berhubungan
dengan masalah seperti, kesulitan untuk membersihkan badan, makan dan
minum, berpakaian, mobilisasi/pergerakkan, sosialisasi dan perkembangan
serta pekerjaan rumah. Ketidakmampuan perawatan diri apabila tidak
ditangani dengan baik dapat mempengaruhi kesehatan, kesejahteraan dan
kualitas hidup seseorang. Ketidakmampuan perawatan diri anak down
syndrome diperlukannya dapat dukungan keluarga yang meliputi
informasional, emosional, penghargaan, instrumental, dan sosial. Dari
uraian diatas maka peneliti tertarik untuk melakukan penelitian mengenai
faktor dukungan keluarga dengan kemampuan perawatan diri anak down
syndrome sehingga rumusan masalah yang muncul adalah ‘“adakah
hubungan dukungan keluarga dengan kemampuan perawatan diri pada
anak down syndrome?”.
C. Tujuan Peneliti
1. Tujuan Umum
Untuk mengetahui hubungan dukungan keluarga dengan
kemampuan perawatan diri pada anak down syndrome di YPAC

Palembang.



2. Tujuan Khusus

a.

Mendeskripsikan ~ gambaran  dukungan  keluarga  meliputi
informasional, emosional, penghargaan, instrumental, sosial dalam
kemampuan perawatan diri anak down syndrome.

Mendeskripsikan kemampuan perawatan diri pada anak down
syndrome.

Menganalisis  hubungan  dukungan informasional dengan
kemampuan perawatan diri anak down syndrome.

Menganalisis hubungan dukungan emosional dengan kemampuan
perawatan diri anak down syndrome.

Menganalisis  hubungan  dukungan penghargaan  dengan
kemampuan perawatan diri down syndrome.

Menganalisis  hubungan  dukungan instrumental dengan
kemampuan perawatan diri anak down syndrome.

Menganalisis hubungan dukungan sosial dengan kemampuan
perawatan diri anak down syndrome.

Menganalisis dukungan keluarga yang paling berhubungan dengan

kemamampuan perawatan diri anak down syndrome.



D. Manfaat Penelitian

1.

Bagi Profesi Keperawatan

Dapat menambah pengetahuan dan masukkan bagi profesi dalam
memberikan asuhan keperawatan anak serta referensi materi
perkuliahan mengenai dukungan keluarga terhadap kemampuan
perawatan diri anak down syndrome.

Bagi Penelitian Keperawatan

Dapat menambah informasi dan dapat digunakan sebagai bahan
rujukan untuk penelitian selanjutnya yang akan meneliti dukungan
keluarga terhadap kemampuan perawatan diri pada anak down

syndrome.

E. Ruang Lingkup Penelitian

Penelitian ini mengenai hubungan dukungan keluarga dengan

kemampuan perawatan diri pada anak dengan down syndrome. Penelitian

ini dilakukan di YPAC Palembang. Desain yang digunakan dalam

penelitian ini adalah deskriptif kuantitatif. Sampel dalam penelitian ini

menggunakan teknik probability sampling dengan pamilihan sampel

random sampling. Penelitian ini dilakukan pada Juli 2021, populasi dalam

penelitian ini adalah semua keluarga (ayah/ibu) yang memiliki anak down

syndrome tingkat SD YPAC Palembang, sampel penelitian diperoleh 37

sampel. Pelaksanaan penelitian ini dilakukan secara daring dengan cara

menyebarkan kuisioner dalam bentuk google form yang dibagikan oleh

peneliti melalui whatsapp masing-masing responden.
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