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BAB I 

PENDAHULUAN 

 

A. Latar Belakang 

Sindrom Down menurut World Health Organization (WHO) 

merupakan salah satu keterbelakangan mental yang disebabkan oleh 

tambahan materi genetik dalam kromosom. Hal ini dapat disebabkan oleh 

proses yang disebut nondisjunction, dimana terjadi kegagalan untuk 

memisahkan materi genetik selama proses pembentukan gamet sehingga 

mengakibatkan tambahan kromosom yang disebut trisomi 21 (1). Sindrom 

Down merupakan penyakit kongenital yang disebabkan oleh adanya 

kelainan pada kromosom 21 yang dapat berbentuk trisomi 21, translokasi, 

atau mosaikisme (2). 

Penambahan kromosom ini mempengaruhi bentuk tubuh dan 

mengganggu perkembangan otak yang dapat mengakibatkan disabilitas 

intelektual. Penderita Sindrom Down mungkin terlihat mirip, namun 

sebenarnya memiliki kemampuan yang berbeda. Penderita Sindrom Down 

biasanya memiliki IQ (Intelligence Quotients) atau ukuran kecerdasan 

dalam kisaran rendah sampai sedang dan memiliki kemampuan bicara lebih 

lambat dibandingkan dengan anak lainnya (3). 

Penyebab nondisjunction sendiri belum diketahui, namun salah satu 

faktor yang meningkatkan risiko melahirkan bayi dengan sindrom down 
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adalah usia ibu. Wanita yang berusia 35 tahun atau lebih saat hamil, 

memiliki resiko lebih tinggi untuk melahirkan seorang bayi dengan sindrom 

down dibandingkan dengan usia lebih muda (1,3). 

World Health Organization (WHO) melaporkan prevalensi sindrom 

down diperkirakan 3000-5000 kelahiran setiap tahunnya dan angka 

kelahiran hidup di dunia yaitu 1 dari 1000 sampai 1 dari 1100 (1). Jumlah 

tersebut tergolong cukup banyak, hal ini dibuktikan dengan angka penderita 

sindrom down di berbagai negara seperti Amerika pada tahun 2010 terdapat 

206.366 penderita sindrom down (4). Di Inggris dan Wales tahun 2011 

terdapat 37.090 penderita sindrom down (5), sedangkan penderita sindrom 

down di Australia pada tahun 2009 terdapat 13.140 orang (6).  

Di Indonesia angka kejadian sindrom down juga terus meningkat 

setiap tahunnya. Riset Kesehatan Dasar (Riskesdas) tahun 2013 melakukan 

survei mengenai angka disabilitas usia 24-69 bulan. Hasil survei 

menunjukkan bahwa persetase anak sindrom down berada diurutan ketiga 

dengan persentase tahun 2010 sebesar 0,12% dan mengalami peningkataan 

menjadi 0,13% pada tahun 2013 (7).  

Anak dengan sindrom down memiliki risiko lebih tinggi akan 

masalah kesehatan dibandingkan dengan anak-anak normal. Masalah 

kesehatan yang sering terjadi pada anak sindrom down yaitu mengalami 

gangguan pendengaran sebanyak 60-80% dan mengalami penyakit jantung 

kongenital atau bawaan sebanyak 40-45%. Gangguan pencernaan dan 

masalah skeletal juga sering terjadi pada anak dengan sindrom down. 
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Gangguan yang lain yang biasa terjadi pada anak sindrom down yaitu 

obesitas selama remaja dan dewasa awal, gangguan penglihatan dan 

kelainan pada kelenjar tiroid. Penyakit medis yang terpenting lainnya pada 

anak sindrom down yaitu penyakit alzheimer, sleep apnea, seizure disorder, 

dan leukemia (1).  

Anak dengan sindrom down juga mengalami beberapa 

keterlambatan. Keterlambatan yang umum terjadi yaitu keterlambatan 

perkembangan motorik yang menyebabkan anak sindrom down tidak dapat 

memenuhi kebutuhannya sendiri secara optimal. Keadaan inilah yang 

mempengaruhi anak dengan sindrom down tidak dapat mencapai aspek 

kemandirian atau membutuhkan bantuan orang lain (ketergantungan) (8). 

Anak dengan sindrom down mengalami beberapa ketergantungan 

fisik diantaranya anak mengalami kesulitan untuk melakukan perawatan diri 

sendiri seperti makan, toileting, berpakaian dan personal hygiene. 

Berdasarkan penelitian mengenai tingkat kemandirian anak sindrom down 

usia sekolah dan remaja menunjukkan pada ketergantungan total sebanyak 

5 anak (11,6%) (9). Selain itu, ketergantungan yang lain yaitu anak 

mengalami kesulitan dalam hidup bermasyarakat (10). Anak dengan 

sindrom down akan tumbuh menjadi dewasa namun pertumbuhan dan 

perkembangan tersebut tidak sesuai taraf yang diharapkan lingkungan atau 

disebut dengan kematangan sosial. Kondisi ini menyebabkan anak akan 

terus bergantung pada orang tua. Hasil penelitian yang dilakukan oleh Risal 

menyebutkan bahwa tingkat kematangan sosial anak dengan sindrom down 
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berada dibawah tingkat kematangan sosial yang ideal untuk kategori anak 

yang normal sesuai usia kronologis (11).  

Ketergantungan yang utama anak sindrom down yaitu pada keluarga 

khususnya orang tua yang berperan sebagai caregiver. Hal tersebut sesuai 

dengan salah satu fungsi keluarga menurut Friedman yaitu fungsi perawatan 

kesehatan yang didefinisikan sebagai fungsi untuk mempertahankan 

kesehatan anggota keluarga agar setiap anggota keluarga dapat menjalankan 

perannya masing-masing sehingga kesehatan keluarga menjadi maksimal 

(12).  

Orang tua yang berperan sebagai caregiver anak dengan sindrom 

down memiliki beberapa permasalahan yang dihadapi yaitu kecemasan 

mengenai keterbatasan anak (kehawatiran masa depan anak, penolakan 

serta perlakuan negatif dari lingkungan sekitar) dan keterbatasan 

kemampuan anak (tidak dapat diajak berkomunikasi) (13). Penelitian lain 

menyebutkan masalah yang lain yaitu orang tua merasa waktunya terbatas 

untuk bersosialisasi dengan lingkungan atau berekrekasi, orang tua juga 

merasa malu dengan kondisi anaknya sehingga menutupi dari lingkungan, 

dan terjadi penolakan juga terjadi bukan hanya dari lingkungan namun dari 

keluarga besar dan saudara kandung (14). Masalah lain yang sering muncul 

adalah beban finansial, karena anak dengan sindrom membutuhkan 

pengobatan untuk penyakit bawaan atau melakukan terapi agar mengurangi 

keterlambatan tumbuh kembang (15). Permasalahan ini akan memberikan 

dampak untuk orang tua maupun anak down sindrom itu sendiri. 
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Permasalahan yang dialami orang tua akan berpengaruh pada ikatan 

antara anak dan orang tua yang menyebabkan perawatan yang diberikan 

kepada anak dan juga perkembangan anak tidak berjalan optimal (16). 

Dampak yang lain yaitu orang tua merasa kepercayaan dirinya berkurang 

karena malu dan menyesal memiliki anak sindrom down (17). Dampak yang 

paling umum terjadi pada orang tua yaitu orang tua mengalami stres. 

Penelitian membuktikan bahwa tingkat stres orang tua yang memiliki anak 

sindrom down termasuk dalam golongan tingkat stres yang tinggi sebanyak 

27 orang tua (42,2%) (18). Stres yang berkelanjutan pada orang tua dapat 

menyebabkan orang tua mengalami perubahan kualitas hidup (19). 

Badan Kesehatan Dunia (WHO) mendefinisikan kualitas hidup 

sebagai persepsi individu mengenai posisi individu dalam hidup yang 

ditinjau dari konteks budaya dan sistem dimana mereka hidup dan berkaitan 

dengan harapan, standar hidup, kesenangan dan perhatian mereka. Kualitas 

hidup merupakan suatu konsep tingkatan dan terangkum secara kompleks 

yang meliputi status psikologis, tiangkat kebebasan, hubungan sosial dan 

hubungan karakteristikan dengan lingkungan mereka. Penilaian kualitas 

hidup meliputi beberapa domain, yaitu domain fisik, domain psikologis, 

domain sosial, domain lingkungan (20).  

Berdasarkan hasil penelitian yang dilakukan oleh Leung Shan 

menunjukkan bahwa kualitas hidup orang tua yang memiliki anak 

disabilitas lebih rendah dibandingkan orang tua dengan anak normal (21). 

Penelitian mengenai kualitas hidup orang tua dengan anak sindrom down 
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dilakukan oleh Oliveira & Limongi pada tahun 2011 yang menunjukkan 

bahwa domain kesehatan lingkungan menjadi yang paling rendah dalam 

skor kualitas hidup (22). Penelitian lain menunjukkan kualitas hidup pada 

domain psikologis ibu dengan anak sindrom down menjadi paling rendah 

dibandingkan dengan domain fisik, sosial dan lingkungan (23). Kualitas 

hidup orang tua anak dengan sindrom down mengalami penurunan di 

domain tertentu. 

Hasil studi pendahuluan didapatkan bahwa masalah yang umum 

terjadi pada orang tua di yayasan POTADS yaitu banyak orang tua yang 

mengalami perasaan denial terlalu lama terhadap keadaan anaknya sehingga 

anak tidak mendapatkan perawatan atau terapi sejak dini. Orang tua merasa 

perkembangan anaknya masih tetap lambat meski sudah melakukan terapi, 

sehingga banyak orang tua tidak melanjutkan terapi pada anaknya. Yayasan 

juga banyak menerima keluhan bahwa anak dengan sindrom down di tolak 

dari sekolah dasar formal. 

Yayasan memfasilitasi kegiatan rutin diantaranya mengadakan 

seminar atau pertemuan 3 bulan sekali dengan narasumber dokter atau 

terapis untuk membahas seputar kesehatan anak sindrom down. Yayasan 

juga membentuk grup dari berbagai media sosial untuk bertukar cerita dan 

memberikan dukungan kepada orang tua yang masih mengalami masa 

penolakan terhadap anaknya. Selain itu, yayasan juga membuka Rumah 

Ceria Down Syndrome untuk mengembangkan bakat anak diantaranya 
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adakelas musik, masak, keterampilan dan diadakan juga workshop 2 bulan 

sekali yang menampilkan kreasi dari anak dengan sindrom down. 

Lima orang tua mengatakan mengalami kesulitan dalam merawat 

anaknya. Mereka mengatakan merasa kelelahan karena anak mudah sakit 

sehingga harus melakukan pemeriksaan. 3 dari 5 orang tua anak dengan 

sindrom down masih belum menerima kondisi anaknya. 2 dari 5 orang tua 

mengatakan beban ekonomi bertambah untuk keperluan rumah sakit anak. 

2 dari 5 orang tua mengatakan lebih banyak menghabiskan waktu di rumah 

sakit sehingga tidak dapat menjalankan perannya sebagai istri dan ibu untuk 

anak yang lain. 5 orang tua mengatakan sangat terbantu oleh berbagai 

kegiatan dari yayasan. Orang tua mengatakan banyak mendapatkan 

informasi mengenai penanganan untuk anaknya dan mereka merasa dengan 

berkumpul dengan orang tua lain dengan nasib serupa dapat memberikan 

sumber kekuatan bagi keluarga.  

Berdasarkan fenomena diatas, peneliti tertarik melakukan penelitian 

tentang gambaran kualitas hidup orang tua yang memiliki anak Sindrom 

Down di Yayasan Persatuan Orang Tua Anak dengan Down Syndrome 

(POTADS) Jakarta. Hal tersebut penting karena orang tua merupakan pihak 

terdekat anak dan pemberi perawatan utama bagi anak. 

Peneliti memilih POTADS Jakarta karena berdasarkan data hasil 

studi pendahuluan di Yayasan Persatuan Orang Tua Anak dengan Down 

Syndrome (POTADS) terdapat 1153 orang tua yang tergabung dalam 

keanggotaan yang terdiri dari berbagai kota di Indonesia seperti Bandung, 
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Surabaya, Yogyakarta, Padang, Medan, Bali, Samarinda. Keanggotaan 

terbanyak yaitu Jakarta sebanyak 325 orang tua (28%). 

 

B. Rumusan Masalah 

Anak dengan sindrom down memiliki banyak keterbatasan yang 

menyebabkan anak tidak dapat mencapai kemandirian yang optimal 

sehingga membutuhkan bantuan dari orang tua. Orang tua yang 

menghabiskan waktunya untuk merawat anak dengan sindrom down dapat 

menimbulkan dampak seperti waktu yang dimiliki orang tua untuk 

berinteraksi dengan lingkungan luar berkurang, dan orang tua mengalami 

stres. Apabila hal tersebut berlangsung dalam waktu yang lama akan 

menyebabkan kualitas orang tua akan mengalami penurunan. 

 

C. Tujuan 

1. Tujuan Umum 

Tujuan penelitian ini adalah untuk mengetahui gambaran kualitas 

hidup orang tua dengan anak Sindrom Down di Yayasan Persatuan 

Orang Tua Anak dengan Down Syndrome (POTADS) Jakarta. 

2. Tujuan Khusus 

a. Mendeskripsikan gambaran kualitas hidup orang tua pada aspek 

fisik di Yayasan Persatuan Orang Tua Anak dengan Down 

Syndrome (POTADS) Jakarta. 
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b. Mendeskripsikan gambaran kualitas hidup orang tua pada aspek 

psikologis di Yayasan Persatuan Orang Tua Anak dengan Down 

Syndrome (POTADS) Jakarta. 

c. Mendeskripsikan gambaran kualitas hidup orang tua pada aspek 

sosial di Yayasan Persatuan Orang Tua Anak dengan Down 

Syndrome (POTADS) Jakarta. 

d. Mendeskripsikan gambaran kualitas hidup orang tua pada aspek 

lingkungan di Yayasan Persatuan Orang Tua Anak dengan Down 

Syndrome (POTADS) Jakarta. 

 

D. Manfaat Penelitian 

1. Bagi POTADS 

Manfaat dan hasil penelitian yaitu amengidentifikasi kualitas hidup 

orang tua agar kualitas hidup dapat ditingkatkan sehingga orang tua 

dapat mengoptimalkan perawatan yang diberikan kepada anak dengan 

sindrom down di Yayasan POTADS Jakarta. 

2. Bagi Institusi Pendidikan Keperawatan 

Hasil penelitian ini dapat digunakan sebagai dasar pemberian 

intervensi keperawatan yang bertujuan untuk meningkatkan kualitas 

hidup orang tua yang memiliki anak dengan sindrom down.  

3. Bagi Peneliti 

Peneliti dapat menambah pengetahuan mengenai pengalaman orang 

tua yang merawat anak sindrom down sehingga diharapkan dapat 
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melakukan mengaplikasian yang sesuai ketika menghadapi kasus orang 

tua anak dengan down sindrom. 
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BAB II 

TINJAUAN PUSTAKA 

 

A. Landasan Teori 

1. Sindrom Down 

a. Definisi Sindrom Down 

Sindrom Down bukan merupakan suatu penyakit namun 

merupakan suatu kelainan kromosom yang dapat terjadi baik pada 

pria maupun wanita, dan kelainan kromosom ini tidak selalu 

diturunkan kepada keturunan berikutnya. Kelainan kromosom pada 

kasus trisomi 21 terjadi sebagian besar 94% disebabkan oleh 

penambahan kromosom, 3% disebabkan karena translokasi, 

sebanyak 2% tipe mosaik dan sisanya 1% terdiri atas kelainan 

kromosom yang langka (24). 

Sindrom Down adalah individu yang dapat dikenali dari 

fenotipnya dan memiliki kecerdasan yang terbatas. Kondisi tersebut 

disebabkan karena adanya jumlah kromosom 21 yang berlebih. 

Materi genetik yang berlebih tersebut terletak pada bagian lengan 

bawah dari kromosom 21 dan interaksinya dengan fungsi gen 

lainnya menghasilkan perubahan homeostatis yang dapat 

menyebabkan penyimpangan perkembangan fisik dan susunan saraf 

pusat (8). Sindrom Down disebabkan sebagian besar karena ekstra 
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kromosom 21 sebagai hasil dari gagalnya pemisahan saat 

pembentukan gamet. Penyebab lainnya yaitu hasil dari translokasi 

atau kelainan lain yang melibatkan kromosom 21. Kejadian sindrom 

down dapat meningkat apabila orang tua membawa karier 

translokasi (25). 

Sindrom Down merupakan gangguan genetik yang 

disebabkan oleh adanya tambahan semua atau sebagian kromosom 

21 dan abnormalitas kromosom ini paling umum berkaitan dengan 

disabilitas intelektual. Sindrom Down dapat terjadi pada semua usia, 

ras, dan tingkat sosial ekomoni. Akan tetapi, kecenderungan 

memiliki bayi dengan sindrom down ditemukan meningkat pada ibu 

yang berusia lebih dari 35 tahun (26). 

Ada beberapa tipe dari sindrom down yaitu trisomi 21, 

translokasi dan mosaik. Trisomi 21 merupakan kelainan yang sering 

dijumpai dimana terdapat 3 kromosom 21. Trisomi disebabkan 

karena meiosis atau kegagalan pasangan kromosom untuk 

memisahkan diri (27). Sebanyak 95% penderita Sindrom Down 

disebabkan trisomi 21 (28). 

Anak dengan sindrom down yang disebabkan oleh 

translokasi tedapat sekitar 3% dilahirkan oleh ibu yang berumur 

dibawah 30 tahun. Dalam translokasi jumlah kromosom tetap 46, 

namun kromosom 21 berpindah pada kromosom lain biasanya pada 

kromosom 14 (27,28). Sindrom Down mosaik dapat terdeteksi 
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ketika ada campuran dua jenis sel, beberapa mengandung kromosom 

46 dan lainnya mengandung 47, dimana kromosom  47 tersebut 

mengandung kromosom ekstra 21. Anak dengan sindrom down tipe 

mosaik memiliki karakteristik yang sedikit dari anak sindrom down 

apabila dibandingkan dengan tipe yang lain. Sindrom Down tipe 

mosaik terjadi sekitar 2% (28). 

 

b. Manifestasi Klinik 

Pada umumnya anak dengan sindrom down memiliki 

karakteristik fisik yang berbeda dengan anak normal, yaitu: (24,25) 

1) Fisura palpebral sedikit miring dengan lipatan epikantus yang 

menonjol (mongoloid). 

2) Pada mata terlihat bintik-bintik pucat kecil (bintik brushfield) 

dibagian iris, lipatan epikantus, bulu mata jarang/tipis, katarak, 

juling, dan nistagmus sering terjadi. 

3) Mulut kecil dan kendor. Setelah masa bayi, lidah menjadi besar 

dan sering menonjol keluar. 

4) Perawakan pendek dengan leher pendek dan lebar dengan 

kelebihan kulit pada bagian posterior. 
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c. Masalah Kesehatan Pada Anak Sindrom Down 

Masalah kesehatan yang umum pada anak dengan sindrom 

down yaitu: 

1) Penyakit jantung bawaan 

Anak yang lahir dengan sindrom down memiliki risiko 50% 

terkena penyakit jantung bawaan. Penyakit jantung bawaan juga 

merupakan penyebab utama kematian pada anak dengan 

sindrom down (29). Penelitian menunjukkan dari 2.156 pasien 

penyakit jantung bawaan sebanyak 128 orang merupakan 

penderita sindrom down (30). Penyakit jantung bawaan yang 

sering terjadi pada anak sindrom down yaitu Atrioventricular 

Septal Defect (AVSD) sebanyak 52,9% (31). 

2) Gangguan Pendengaran 

Gangguan pendengaran merupakan masalah utama pada 

anak sindrom down. Sebanyak 65-75% anak dengan sindrom 

down mengalami gangguan pendengaran (29). Gangguan telinga 

yang paling sering terjadi pada anak dengan sindrom down yaitu 

CHL (Conductive Hearing Loss), MHL (Mixed Hearing Loss), 

SNHL (Sensory Neural Hearing Loss) (32).  

3) Gangguan Tiroid 

Gangguan fungsi tiroid pada anak dengan sindrom down 

terjadi sebayak 4-18% dan dapat mempengaruhi pertumbuhan 

dan fungsi kognitif dari anak (26,29). Penelitian menunjukkan 
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dari 82 anak dengan sindrom down di India mayoritas 

mengalami penyakit hipotiroidis dan persentase meningkat 

sebanyak pada usia anak 10 tahun dengan persentase 49% 

(33,34).  

4) Gangguan Gastrointestinal 

Anak dengan sindrom down mengalami peningkatan 

gangguan intestinal seperti konstipasi dan penyakit seliak. 

Tindakan yang dapat dilakukan untuk mengatasi masalah 

kesehatan tersebut dapat dilakukan dengan pengaturan diet 

tinggi serat. Anak dengan sindrom down berisiko mengalami 

penyakit malformasi usus seperti penyakit Hirschprung dan 

imperforasi anus yang perlu dilakukan tindakan pembedahan 

(26). 

5) Ketidakstabilan Anlantoaksial 

Ketidakstabilan Anlantoaksial (peningkatan mobilitas spina 

servikal pada vertebra pertama dan kedua) terjadi sekitar 14% 

anak penderita sindrom down. Pada sebagian besar kasus, tidak 

ada gejala apapun pada anak, sampai terjadi ompresi medula 

spinalis (26). 
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Permasalahan kesehatan lain yang terjadi pada anak dengan 

sindrom down, yaitu: 

Tabel 1 Prevalensi Masalah Kesehatan pada Anak 

dengan Sindrom Down (29) 
Masalah Kesehatan Prevalensi (%) 

Gangguan Pendengaran 75 

Obstruksi Sleep Apnea 50-75 

Infeksi Telinga 50-70 

Gangguan Penglihatan 60 

Dislokasi Hip 6 

Atresia Intestinum 12 

Gangguan fungsi Tiroid 4-18 

Leukemia 1 

Anemia 3 

Obesitas  30-35 

 

d. Penatalaksanaan 

Anak dengan sindrom down memerlukan penanganan secara 

multidisiplin seperti penanganan medis, pendidikan yang layak dan 

satu hal yang penting adalah partisipasi keluarga.(8) 

1) Penanganan secara medis 

Penanganan secara medis merupakan salah satu yang perlu 

diperhatikan dan dibutuhkan pada anak dengan sindrom down. 

Penambahan kromosom mengakibatkan anak sindrom down 

memiliki masalah kesehatan dan komplikasi penyakit. Masalah 

kesehatan yang umum terjadi yaitu gangguan pendengaran, 

penyakit jantung bawaan, gangguan penglihatan, kelainan 

tulang. Kondisi ini menyebabkan anak dengan sindrom 

memerlukan pemeliharaan kesehatan, imunisasi, dan melakukan 

pemeriksaan secara berkala.  
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2) Program Intervensi Dini 

Anak dengan sindrom down termasuk anak yang mengalami 

retardartasi mental sehingga menyebabkan keterlambatan 

tumbuh kembang. Ada beberapa cara yang dapat dilakukan 

untuk mengurangi keterlambatan tumbuh kembang anak dengan 

sindrom down yaitu dengem memberikan intervensi dini, 

pendidikan positif dan belajar di sekolah. 

Program intervensi dini yang dapat dilakukan keluarga pada 

anak sindrom down yaitu dengan memberikan stimulus sensoris 

dini berupa aktivitas motorik halus dan kasar dan memberikan 

petunjuk agar anak mampu berbahasa. Mengajari anak sindrom 

down sejak dini agar anak mampu menolong diri sendiri seperti 

belajar makan, belajar buang air besar/kecil, mandi, berpakaian, 

dan memberi kesempatan agar anak mandiri. 

Pendidikan positif seperti partisipasi anak di taman bermain 

dapat meningkatkan keterampilan motorik halus dan kasar 

melalui bermain bersama dengan temannya. Anak juga dapat 

melakukan interaksi sosial dengan temannya dan memberi 

kesempatan anak bergaul dengan lingkungan diluar rumah 

sehingga memungkinkan anak dapat berpartisipasi dalam dunia 

yang lebih luas. 

Pendidikan khusus (SLB-C) pada anak sindrom down akan 

membantu anak untuk mengembangkan diri dan melihat dunia 
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sebagai suatu tempat yang menarik. Pengalaman yang 

didapatkan di sekolah akan membantu mereka memperoleh 

perasaan tentang identitas personal, harga diri dan kesenangan. 

Di lingkungan sekolah anak juga diajari untuk menjalin 

hubungan persahabatan dan mempersiapkan diri untuk menjadi 

penduduk yang produktif. Kondisi tersebut akan menjadikan 

anak mengerti mana yang salah dan yang benar, dan mengerti 

bagaimana harus bergaul dengan masyarakat (8). 

3) Partisipasi Keluarga 

Partisipasi keluarga merupakan hal yang penting karena 

dalam beberapa penelitian membuktikan bahwa kondisi anak 

dengan disabilitas dapat hidup lebih baik dengan perawatan yang 

dilakukan keluarga (35). Ada cara yang dapat dilakukan agar 

mengantisipasi partisipasi keluarga yang buruk pada anak 

dengan sindrom down yaitu dengan memberikan penyuluhan 

kepada orang tua. Penyuluhan yang diberikan kepada orang tua 

sebaiknya secara bertahap. Diawali dengan memberikan 

penjelasan singkat mengenai kondisi anak, kemudian 

memberikan penjelasan mengenai sindrom down dan 

karaterikstik yang akan timbul serta antisipasi yang dapat 

dilakukan untuk masalah tumbuh kembang. Orang tua juga 

dianjurkan untuk berbincang-bincang dengan orang tua yang 

lain dengan kasus anak serupa. Pengalaman yang diberikan dari 



19 
 

 
 

orang yang senasib akan menyentuh perasan sehingga orang tua 

dapat tegar menghadapi kenyataan dan menerima anaknya (8). 

 

e. Pencegahan 

Skrining kesehatan dalam upaya pencegahan sindrom down 

dapat dilakukan pada saat pranatal antara usia kehamilan 11 dan 14 

minggu menggunaan ultrasonografi dan pemeriksaan darah 

(transluensi nukal dan protein plasma A terkait kehamilan [PAPP-

A] dan human chorionic gonadotrophin [hCG]. Pemeriksaan darah 

tripel dan kuadrupel juga dapat dilakukan pada usia kehamilan 16-

18 minggu untuk mendeteksi α-fetoprotein (AFP), hCG, estriol dan 

inhibitor kadar A. 

Skrining kesehatan lain yang dapat dilakukan yaitu 

menggunakan ultrasonografi dan amniosentesis atau pengambilan 

sampel vili korionik (chorionic villi sampling, CVS) untuk 

mendeteksi abnormalitas kromosom saat kehamilan (26). 

 

2. Caregiver 

a. Definisi Caregiver 

Caregiver adalah orang yang bersedia membantu atau 

memberikan perawatan kepada orang lain yang mengalami masalah 

kesehatan atau keterbatasan dalam merawat dirinya sendiri. 

Perawatan yang biasanya diberikan yaitu membantu untuk 
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melakukan aktivitas sehari-hari, membantu dalam perawatan 

kesehatan, finansial, bimbingan dan interaksi sosial. Semua 

perawatan yang diberikan ada yang bersifat sukarela (tidak dibayar) 

namun ada yang menjadikan caregiver sebagai pekerjaan sehingga 

orang tersebut dibayar untuk melakukan perawatan (36). 

 

b. Macam-macam Caregiver 

Caregiver dibagi menjadi 2 macam yaitu Caregiver formal 

dan Caregiver informal.  

1) Caregiver formal merupakan perawatan yang dilakukan oleh 

tenaga professional seperti dokter, perawat, psikolog, pusat 

perawatan dan memerlukan biaya untuk jasa perawatan tersebut 

(37,38). 

2) Caregiver informal biasanya dilakukan oleh keluarga atau biasa 

disebut dengan family caregiver. Perawatan yang diberikan oleh 

keluarga diantaranya direct care (membantu berpakaian, 

mengatur pengobatan), emotional care (dukungan sosial dan 

dorongan), medication care dan financial care (mengatur 

keuangan termasuk biaya yang dibutuhkan). Perawatan ini tidak 

memerlukan biaya perawatan (37,39). 
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c. Orang tua sebagai caregiver 

Family Caregiver adalah orang yang melakukan perawatan 

kepada keluarga yang sudah lanjut usia atau yang mengalami 

kelemahan fisik atau memiliki keterbelakangan mental. Family 

Caregiver bertanggung jawab kepada perawatan kebutuhan sehari-

hari, emosional, finansial, pengobatan, kebutuhan sosial. Orang tua 

merupakan bagian dari keluarga (39). 

Menurut Santrock orang tua sebagai caregiver utama 

memiliki kontribusi yang besar dalam memberikan cinta dan 

perhatian pada anak untuk mendukung perkembangan sehingga 

anak dapat menjadi orang dewasa yang kompeten (40). Pada anak 

berkebutuhan khusus seperti sindrom down yang memiliki 

ketergantungan lebih dibandingkan anak yang lainnya khususnya 

ketergantungan kepada orang tua sebagai caregiver utama (8,27). 

Kondisi tersebut menimbulkan beberapa permasalahan yang terjadi 

pada orang tua. 

Orang tua yang merawat anak berkebutuhan khusus seperti 

sindrom down perlu mengorbankan waktu mereka untuk menjaga 

anak. Orang tua juga akan sulit untuk berekreasi serta melakukan 

aktivitas di luar rumah karena kondisi anak yang rentan. Selain itu, 

orang tua juga mengalami konflik peran, beban keuangan, dan 

kekhawatiran mengenai kemandirian dan pendidikan anaknya (26). 

Penelitian lain menyebutkan stres orang tua anak dengan sindrom 
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down yaitu penolakan keluarga, lingkungan dan stigma masyarakat 

mengenai anaknya (41). Permasalahan yang dialami tersebut dapat 

menimbulkan dampak bagi caregiver. 

Penelitian mengenai pengalaman merawat anak dengan 

disabilitas menujukkan bahwa caregiver mengalami stres, beban 

pengasuhan, khawatir mengenai masa depan anaknya, caregiver 

merasakan dampak negatif terhadap kesehatannya terbukti sebanyak 

41% caregiver melaporkan mengalami penurunan kesehatan selama 

1 tahun terakhir. Hal tersebut disebabkan oleh kurangnya waktu 

istirahat dan tidak dapat mengontrol emosi (42). 

 

3. Kualitas Hidup 

a. Definisi Kualitas Hidup 

World Health Organization (WHO) mendefinisikan kualitas 

hidup sebagai persepsi individu mengenai posisinya dalam 

kehidupan yang ditinjau dari konteks nilai dan budaya yang mereka 

anut dan berkaitan dengan harapan, standar hidup, kesenangan dan 

perhatian mereka. Kualitas hidup merupakan suatu konsep yang luas 

dan kompleks yang meliputi status psikologis, tingkat kebebasan, 

keyakinan pribadi, hubungan sosial dan hubungan dengan 

lingkungan. Definisi ini menunjukkan bahwa pandangan kualitas 

hidup mengacu kepada penilaian subjektif yang terkait aspek 

budaya, sosial dan lingkungan. Definisi kualitas hidup ini berfokus 
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kepada persepsi individu sehingga tidak mengukur gejala dan 

kondisi penyakit atau kecacatan sebagai objek, akan tetapi 

mengukur dampak dari penyakit terhadap kualitas hidup. Kualitas 

hidup juga tidak dapat disamakan dengan istilah “status kesehatan”, 

“kepuasan hidup”, “gaya hidup”, “status mental” dan 

“kesejahteraan” (43). 

Ferrans dan Powers mengemukakan definisi kualitas hidup 

adalah rasa kesejahteraan seseorang yang bermula dari kepuasan 

atau ketidakpuasan dengan kehidupan. Definisi ini membuktikan 

bahwa nilai-nilai masyarakat menyebabkan berbagai aspek 

kehidupan dan berdampak bagi kualitas hidup mereka. Selain itu, 

kepuasan menunjukkan dasar evaluasi dari perbandingan kondisi 

yang diinginkan dan kehidupan aktual (44). 

 

b. Komponen Kualitas Hidup 

Menurut WHOQoL (World Health Organization Quality of 

Life) Grup terdapat 6 domain yaitu kesehatan fisik, kesejahteraan 

psikologis, tingkat kemandirian, hubungan sosial, hubungan dengan 

lingkungan, dan keadaan spiritual. Pada tahun 1996 WHO membuat 

instrumen mengenai kualitas hidup dan mempersempit menjadi 

empat domain yaitu aspek kesehatan fisik, kesejahteraan psikologis, 

aspek hubungan sosial dan aspek lingkungan (43). 
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1) Domain Kesehatan Fisik 

Domain kesehatan fisik, yaitu kesehatan fisik individu dapat 

mempengaruhi kemampuan individu tersebut dalam melakukan 

aktivitas. Kesehatan fisik terdiri dari aktivitas sehari-hari, 

ketergantungan pada obat-obatan dan bantuan medis, energi dan 

kelelahan, rasa sakit dan ketidaknyamanan serta kapasitas kerja. 

2) Domain Kesejahteraan Psikologis 

Domain psikologis yaitu berhubungan dengan keadaan 

mental individu. Domain kesejahteraan psikologis terdiri dari 

body image dan appearance, perasaan negatif dan perasaan 

positif, self-esteem, kepercayaan atau agama dan berpikir, 

belajar, memori dan konsentrasi. 

3) Domain Hubungan Sosial  

Domain hubungan sosial yaitu berhubungan dengan tingkah 

laku individu yang dapat saling mempengaruhi, mengubah 

maupun memperbaiki. Domain hubungan sosial terdiri dari 

hubungan personal, dukungan sosial dan aktivitas seksual.  

4) Domain Lingkungan 

Domain lingkungan yaitu tempat individu tinggal termasuk 

sarana dan prasarana yang dapat menunjang kehidupan. Domain 

lingkungan juga mencakup sumber keuangan, kebebasan, 

keamanan dan keselamatan fisik, perawatan kesehatan dan 

kepedulian sosial, lingkungan rumah, kesempatan untuk 
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mendapatkan berbagai informasi baru dan keterampilan, 

partisipasi dan mendapat kesempatan untuk melakukan rekreasi 

dan kegiatan, transportasi yang digunakan (45). 

 

4. Faktor-faktor yang Mempengaruhi Kualitas Hidup 

a. Jenis Kelamin 

Penelitian yang dilakukan oleh Wahl menyebutkan bahwa 

kualitas hidup perempuan lebih tinggi dibandingkan kualitas hidup 

laki-laki (46). Penelitian tersebut sesuai dengan penelitian Azman 

yang melaporkan bahwa kualitas hidup di pengaruhi oleh jenis 

kelamin (47). 

b. Pendidikan 

Pendidikan merupakan salah satu faktor yang 

mempengaruhi kualitas hidup. Data hasil penelitian menunjukkan 

bahwa semakin tinggi tingkat pendidikan seseorang maka kualitas 

hidup semakin baik (46). Seseorang yang memiliki tingkat 

pendidikan yang tinggi mempunyai stres psikologis yang rendah 

serta kemampuan koping yang baik. Hal tersebut dikarenakan, 

seseorang yang memiliki tingkat pendidikan yang tinggi cenderung 

akan mencari informasi melalui bantuan profesional sebagai strategi 

kopingnya (48). 
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c. Status pernikahan 

Hasil penelitian melaporkan bahwa seseorang yang menikah 

atau memiliki pasangan memiliki kualitas hidup lebih tinggi 

dibandingkan orang yang tidak memiliki pasangan (46). Penelitian 

lain juga menyebutkan bahwa terdapat perbedaan kualitas hidup 

antara individu yang tidak menikah, bercerai maupun janda. 

d. Penghasilan 

Penghasilan dapat mempengaruhi kualitas hidup khususnya 

orang tua yang mengalami kebutuhan khusus. Pendapatan orang tua 

yang baik akan mendukung orang tua untuk memenuhi kebutuhan 

anak seperti perawatan dan pengobatan. Selain itu, orang tua dapat 

memenuhi kebutuhannya sebagai caregiver seperti mengakses 

sumber informasi untuk melakukan perawatan kepada anaknya. Hal 

tersebut akan berdampak pada pembentukan koping yang baik 

sehingga dapat mempertahankannya kualitas hidupnya (49). 

 

5. Alat Ukur Kualitas Hidup 

Penilaian kualitas hidup dilakukan untuk mengindentifikasi aspek-

aspek kualitas hidup yang diperngaruhi oleh terapi. Pengukuran kualitas 

hidup dapat menggunakan beberapa kuesioner kualitas hidup seperti 

SF36, WHOQOL, dan FQOL, HRQOL. 

Dalam penelitian ini kualitas hidup diukur dengan menggunakan 

kuesioner World Health Organization Quality of Life-BREF 
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(WHOQOL_BREF) dari WHO grup yang terdiri dari 26 pertanyaan, 

yang terdiri dari 4 domain yang meliputi fungsi fisik (6 pertanyaan), 

psikologik (6 pertanyaan), sosial (3 pertanyaan) dan lingkungan (8 

pertanyaan) (50). Pengukuran kualitas hidup dengan WHOQOL ini 

dilakukan dengan mengukur kepuasan individu dalam menjalani hidup 

dalam waktu 2 minggu terakhir (43). 

 

6. Efek Stres Orang Tua terhadap Kualitas Hidup 

Penelitian yang selama ini dilakukan mengenai kualitas hidup 

pada orang disabilitas hanya berfokus pada persepsi individu yang 

mengalaminya. Faktanya persepsi keluarga juga merupakan suatu hal 

yang penting. Keluarga merupakan suatu bagian yang penting bagi 

orang disabilitas seperti sindrom down, karena keluarga merupakan 

caregiver utama dan pemberi dukungan yang diyakini dapat 

meningkatkan angka bertahan hidup. Keluarga meliputi keluarga besar 

atau keluarga yang tinggal dengan anak disabilitas termasuk orang tua. 

Orang tua mengalami stress lebih besar dialami orang tua dengan 

merawat anak dengan disabilitas intelektual seperti sindrom down, 

celebral palsy (51). 

Beberapa penelitian menunjukkan bahwa stres berdampak pada 

menurunnya kualitas hidup orang tua yang memiliki anak disabilitas 

khusunya sindrom down. Kualitas hidup orang tua dengan anak sindrom 

down yaitu menunjukkan bahwa domain kesehatan lingkungan menjadi 
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yang paling rendah dalam skor “kualitas hidup” (22). Kualitas hidup 

pada domain psikologis ibu dengan anak sindrom down menjadi paling 

rendah dibandingkan domain fisik, sosial, dan lingkungan. Orang tua 

dengan sindrom menunjukkan rendahnya fungsi adaptif dibandingkan 

dengan orang tua lain (52). 
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B. Kerangka Teori 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

(18,29,41,43) 

Gambar 1. Kerangka Teori 
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BAB III 

METODE PENELITIAN 

A. Kerangka Konsep 

 
Gambar 2. Kerangka Konsep 

 

B. Pertanyaan Penelitian 

1. Bagaimana gambaran kualitas hidup domain fisik orang tua dengan 

anak Sindrom Down di Yayasan Persatuan Orang Tua Anak dengan 

Syndrome Down (POTADS) Jakarta? 

2. Bagaimana gambaran kualitas hidup domain psikologis orang tua 

dengan anak Sindrom Down di Yayasan Persatuan Orang Tua Anak 

dengan Syndrome Down (POTADS) Jakarta? 

3. Bagaimana gambaran kualitas hidup domain sosial orang tua dengan 

anak Sindrom Down di Yayasan Persatuan Orang Tua Anak dengan 

Syndrome Down (POTADS) Jakarta? 

4. Bagaimana gambaran kualitas hidup domain lingkungan orang tua 

dengan anak Sindrom Down di Yayasan Persatuan Orang Tua Anak 

dengan Syndrome Down (POTADS) Jakarta? 

 

 

Kualitas hidup orang tua dengan anak Sindrom Down 

1. Domain fisik 

2. Domain psikologis 

3. Domain sosial 

4. Domain lingkungan 
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C. Jenis dan Rancangan Penelitian 

Jenis penelitian yang digunakan adalah penelitian kuantitatif. 

Penelitian kuantitatif adalah penelitian yang variabelnya diidentifikasi dan 

juga diukur reabilitas dan validitasnya (53). Metode penelitian yang 

digunakan adalah metode deskriptif, metode ini bertujuan untuk 

menggambarkan masalah penelitian yaitu gambaran kualitas hidup orang 

tua dengan anak sindrom down (54). Rancangan penelitian yang digunakan 

adalah pendekatan cross sectional dimana pengambilan data dilakukan pada 

satu waktu tertentu atau saat bersamaan (55). 

 

D. Populasi Dan Sampel Penelitian 

1. Populasi  

Populasi adalah kumpulan dari individu atau objek atau fenomena yang 

secara potensial dapat diukur sebagai bagian dari penelitian (56). 

Populasi dalam penelitian ini adalah orang tua anak sindrom down yang 

tergabung dalam yayasan Persatuan Orang Tua Anak dengan Down 

Syndrome (POTADS) Jakarta yang berjumlah 325 orang. 

2. Sampel 

Sampel penelitian adalah objek yang mewakili seluruh populasi yang 

dipilih berdasarkan teknik sampling (54). Teknik sampling yang 

digunakan yaitu consecutive sampling, dimana pengambilan sampel 

penelitian berdasarkan kriteria yang telah ditetapkan baik kriteria inklusi 
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maupun eksklusi sampai jumlah sampel yang dibutuhkan terpenuhi dan 

berdasarkan waktu pengumpulan data yang tersedia (57).  

 

E. Besar Sampel 

1. Kriteria Sampel 

Sampel pada penelitian ini adalah orang tua/caregiver anak dengan 

Sindrom Down di Persatuan Orang Tua Anak dengan Down Synrome 

(POTADS) Jakarta yang memenuhi kriteria inklusi dan ekslusi: 

a. Kriteria Inklusi 

Kriteria inklusi adalah karakteristik umum subjek penelitian dari 

suatu target populasi yang terjangkau dan akan diteliti (57). Kriteria 

dalam penelitian ini adalah: 

1) Orang tua anak dengan Sindrom Down 

2) Orang tua sebagai caregiver utama 

3) Orang tua yang tinggal satu rumah bersama dengan anak 

b. Kriteria Eksklusi 

Kriteria eksklusi adalah menghilangkan subjek penelitian karena 

tidak memenuhi syarat sebagai sampel penelitian (58). Peneliti tidak 

menetapkan kriteria eksklusi pada penelitian ini. 

2. Besar Sampel  

Besar sampel adalah banyaknya anggota yang dijadikan responden (59). 

Besar sampel ditentukan berdasarkan tingkat ketepatan yang diperlukan, 

homogenitas populasi dan teknik sampling yang digunakan (55). Besar 
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minimum sampel yang dibutuhkan untuk jumlah populasi < 1000 dapat 

ditentukan menggunakan rumus Slovin, sebagai berikut:(57) 

𝑛 =
N

1 + N(d)2
 

Keterangan: 

n  : Jumlah sampel 

N  : Jumlah populasi 

d  : Tingkat signifikasi (p) dan ketidaktelitian karena kesalahan 

pengambilan sampel yang dapat ditolerir misalnya 2%, 5%, 

10%. 

Sehingga didapatkan perhitungan sebagai berikut: 

𝑛 =
325

1+325(0,05)2 =  
325

1,81
= 179,55 (dibulatkan menjadi 180) 

Hasil yang diperoleh dari perhitungan rumus slovin didapatkan jumlah 

sampel penelitian ini yatu 180 orang dan ditambah kemungkinan drop 

out sebanyak 5% sehingga total sampel seluruhnya adalah 189 orang. 

 

F. Tempat dan Waktu Penelitian 

Penelitian dilakukan di Rumah Ceria Down Syndrome (RCDS) yang 

merupakan tempat kegiatan dari yayasan POTADS yang berlokasi di 

Jakarta Selatan. Penelitian dilaksanakan pada bulan Juli 2017. 
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G. Variabel Penelitian, Definisi Operasional dan Skala Pengukuran 

1. Variabel Penelitian 

Variabel adalah karakteristik yang diamati yang mempunyai variasi 

nilai dan merupakan operasionalisasi dari suatu konsep agar dapat 

diteliti secara empiris dan tentukan tingkatan (59). Variabel penelitian 

ini menggunakan variabel tunggal yaitu kualitas hidup orang tua dengan 

anak sindrom down. 

2. Definisi Operasional dan Skala Pengukuran 

Tabel 2 

Variabel Penelitian, Definisi Operasional, dan Skala Pengukuran 
N

o 

Variabel Sub Variabel Definisi 

Operasional 

Alat Ukur Hasil Ukur Skala 

Ukur 

1 Kualitas 

hidup orang 

tua/caregiver 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Persepsi dan 

pendangan 

subjektif 

orang 

tua/caregiver 

terhadap 

kepuasan dan 

dampak 

selama 

merawat anak 

dengan 

Sindrom 

Down. 

 

 

Kuesioner 

WHOQoL-

BREF terdiri 

dari 26 item 

yang terdiri 

atas: 

1. Domain 

fisik (7 

item) 

2. Domain 

psikologis 

(6 item) 

3. Domain 

sosial (3 

item) 

4. Domain 

lingkunga

n (8 item) 

Kuesioner 

WHOQoL-

BREF dihitung 

dengan cara 

menjumlahkan 

seluruh 

pertanyaan dan 

ditransformasik

an 

menggunakan 

tabel sehingga 

skor akan 

bernilai skala 0-

100. Semakin 

tinggi skor 

kualitas hidup 

maka kualitas 

hidup semakin 

baik. 

Rasio 

  a. Kualitas 

hidup 

domain 

fisik 

 

Kualitas 

hidup orang 

tua yang 

dinilai dari 

kemampuan 

melakukan 

aktifitas 

sehari-hari. 

Kuesioner 

WHOQoL-

BREF. 

Kuesioner 

tersusun atas 7 

item 

pertanyaan. 

 

Kuesioner 

WHOQoL-

BREF dihitung 

dengan cara 

menjumlahkan 

seluruh 

pertanyaan dan 

ditransformasik

an 

menggunakan 

tabel sehingga 

skor akan 

bernilai skala 0-

Rasio 



35 
 

   
 

100. Semakin 

tinggi skor 

kualitas hidup 

maka kualitas 

hidup semakin 

baik. 

  b. Kualitas 

hidup 

domain 

psikolog

is 

Kualitas 

hidup orang 

tua yang 

mencakup 

dalam aspek 

spiritual afek 

positif, 

berpikir, 

belajar, 

memori, 

konsentrasi, 

body image 

dan harga 

diri, afek 

negative 

Kuesioner 

WHOQoL-

BREF. 

Kuesioner 

tersusun atas 6 

item 

pertanyaan. 

Kuesioner 

WHOQoL-

BREF dihitung 

dengan cara 

menjumlahkan 

seluruh 

pertanyaan dan 

ditransformasik

an 

menggunakan 

tabel sehingga 

skor akan 

bernilai skala 0-

100. Semakin 

tinggi skor 

kualitas hidup 

maka kualitas 

hidup semakin 

baik. 

Rasio 

  c. Kualitas 

hidup 

domain 

sosial 

Kualitas 

hidup orang 

tua yang 

mencakup 

aspek 

hubungan 

personal, 

aktivitas 

seksual dan 

dukungan 

sosial. 

Kuesioner 

WHOQoL-

BREF. 

Kuesioner 

tersusun atas 3 

item 

pertanyaan. 

Kuesioner 

WHOQoL-

BREF dihitung 

dengan cara 

menjumlahkan 

seluruh 

pertanyaan dan 

ditransformasik

an 

menggunakan 

tabel sehingga 

skor akan 

bernilai skala 0-

100. Semakin 

tinggi skor 

kualitas hidup 

maka kualitas 

hidup semakin 

baik. 

Rasio 

  d. Kualitas 

hidup 

domain 

lingkun

gan 

Kualitas 

hidup orang 

tua yang 

mencakup 

keamanan, 

sumber 

keuangan, 

peluang untuk 

mendapatkan 

informasi dan 

keterampilan, 

Kuesioner 

WHOQoL-

BREF. 

Kuesioner 

tersusun atas 3 

item 

pertanyaan. 

Kuesioner 

WHOQoL-

BREF dihitung 

dengan cara 

menjumlahkan 

seluruh 

pertanyaan dan 

ditransformasik

an 

menggunakan 

tabel sehingga 

Rasio 
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partisipasi 

dan 

kesempatan 

untuk 

rekreasi, 

lingkungan 

rumah, dan 

sosial, 

transportasi 

skor akan 

bernilai skala 0-

100. Semakin 

tinggi skor 

kualitas hidup 

maka kualitas 

hidup semakin 

baik. 

 

H. Alat Penelitian dan Cara Pengumpulan Data 

1. Alat Penelitian 

Kuesioner yang digunakan pada penelitian ini terdiri dari dua 

macam kuesioner, yaitu: 

a. Kuesioner terkait kualitas hidup 

Kuesioner terkait kualitas hidup pada orang tua/caregiver pada 

penelitian ini World Health Organization Quality of Life-BREF 

(WHOQOL-BREF) yang dikembangkan oleh WHO grup. 

Instrumen ini terdiri dari 26 pertanyaan, yang terdiri dari 4 domain 

yang meliputi fungsi fisik (7 pertanyaan), psikologis (6 pertanyaan), 

sosial (3 pertanyaan) dan lingkungan (8 pertanyaan) dan persepsi 

kualitas hidup secara umum (2 pertanyaan) (50). Pertanyaan ini 

terdiri dari pernyataan favorable kecuali pernyataan nomer 3, 4 dan 

26 yang bernilai negatif. 

Tabel 3 Kisi- kisi Instrumen 
Sub Variabel Jumlah 

Pertanyaan 

Nomor Pertanyaan 

  Favorable Unfavorable 

Dimensi Fisik 7 10, 15, 16, 17, 18 3, 4 

Dimensi Psikologis 6 5, 6, 7, 11, 19 26 

Dimensi Sosial 3 20, 21, 22  

Dimensi Lingkungan  8 8, 9, 12, 13, 14, 23, 

24, 25 
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1) Uji Validitas dan Reliabilitas 

WHOQOL-BREF merupakan kuesioner baku untuk menilai 

kualitas hidup yang dikeluarkan oleh WHO Grup. Kuesioner 

WHOQOL-BREF dialih ke Bahasa Indonesia pertama kali oleh 

dr. Ratna Mardiati. Kuesioner WHOQOL-BREF merupakan 

versi singkat dari kuesioner WHOQOL-100. Sifat psikometrik 

WHOQOL-BREF terbukti sebanding dengan versi lengkap 

WHOQOL-100 dalam mengukur kualitas hidup. Skala ini telah 

menunjukkan validitas diskriminasi yang baik, validitas isi, 

konsistensi internal dan reabilitas uji coba (50). 

Berdasarkan uji validitas, kuesioner WHOQOL-BREF valid 

danterbukti sebanding dengan WHOQOL-100 dalam 

membedakan kelompok subjek sehat dan sakit. Perbedaan nilai 

domain yaitu berkisar 0- 0,27 (rata-rata perbedaan 0,11). Hasil 

tersebut merupakan hasil yang baik karena hasil menunjukkan 

nilai perbedaan yang kecil sehingga ada korelasi yang tinggi 

antara kuesioner WHOQOL-BREF dan WHOQOL-10 (50). 

Berdasarkan uji coba tes reabilitas kuesioner menunjukkan 

nilai the Cronbach alfa domain fisik 0,66, domain psikologis 

0,72, domain hubungan sosial 0,76, dan domain lingkungan 

0,87. Hasil menunjukkan uji coba ulang kuesioner dengan 

rentang waktu 2-8 minggu menunjukkan nilai reliabilitas yang 

baik yaitu 87 % (50). 
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2) Cara Pengumpulan Data 

Cara pengumpulan data dilakukan dengan menyebar 

kuesioner kepada responden yang telah terpilih, yaitu orang tua 

yang merawat anak Sindrom Down yang tergabung dalam 

yayasan POTADS (Persatuan Orang Tua Anak dengan Down 

Syndrome). Peneliti mendampingi responden dalam mengisi 

kuesioner. Langkah-langkah yang peneliti lakukan dalam 

pengumpulan data, yaitu: 

a. Peneliti mengajukan permohonan ethical clearance kepada 

Komisi Etik Penelitian Kesehatan Fakultas Kedokteran 

Universitas Diponegoro. 

b. Peneliti mengajukan permohonan surat ijin penelitian dari 

Departemen Ilmu Keperawatan Fakultas Kedokteran 

Universitas Diponegoro. 

c. Peneliti meminta ijin penelitian kepada ketua yayasan 

POTADS (Persatuan Orang Tua Anak dengan Down 

Syndrome) kota Jakarta. 

d. Peneliti melakukan pengambilan data pada saat seminar 

yang dihadiri oleh orang tua sebanyak 75% (243 orang) yang 

akan diadakan pada pertengahan Juli 2017 di aula Rumah 

Ceria Down Syndrome. 

e. Peneliti dibantu oleh 2 enumerator dalam pengumpulan data. 

Sebelum menyebar kuesioner, peneliti dan enumerator 
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melakukan proses persamaan persepsi dalam pengisian 

kuesioner. 

f. Peneliti memberi penjelasan kepada orang tua anak dengan 

sindrom down dan memberikan informed consent untuk 

menjadi responden penelitian. 

g. Setelah orang tua menyatakan setuju untuk berpartisipasi 

dalam penelitian, peneliti menjelaskan mengenai pengisian 

kuesioner untuk persamaan persepsi dalam pengisian 

kuesioner. 

h. Kuesioner dikumpulkan dan peneliti melakukan pengecekan 

kelengkapan kuesioner. 

i. Peneliti melakukan proses pengolahan data dengan semua 

kuesioner yang terkumpul. 

 

I. Teknik Pengolahan dan Analisis Data 

1. Teknik Pengolahan Data 

a. Editing 

Editing adalah pengolahan data yang dilakukan oleh peneliti 

dengan cara memeriksa kuesioner yang dikumpulkan kembali 

kepada peneliti. Peneliti melakukan pemeriksaan meliputi 

kelengkapan jawaban oleh responden, keterbacaan tulisan, relevansi 

jawaban yaitu jawaban yang kurang atau tidak relevan. 
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b. Coding 

Coding adalah mengklasifikasikan jawaban responden 

dengan cara tanda atau kode. 

1) Kuesioner terkait kualitas hidup orang tua/caregiver 

Pengukuran kualitas hidup orang tua/caregiver 

menggunakan kuesioner WHOQOL-BREF. Pertanyaan pada 

kuesioner tersebut terdapat 26 pernyataan yang terdiri dari 

pertanyaan yang bermakna positif (favorable) dan 3 pertanyaan 

yang bermakna negatif (unfavorable) (45). Kualitas hidup 

diukur dengan skala 0-100, semakin tinggi skor maka kualitas 

hidup semakin baik. 

c. Entry Data 

Entry data yaitu proses memasukkan data atau jawaban 

kuesioner yang telah diberi kode (59). Pada penelitian ini, peneliti 

terlebih dahulu memasukkan data ke computer kemudian di analisis. 

d. Cleaning 

Cleaning yaitu proses dalam pengolahan data untuk 

memastikan apakah data yang telah dimasukkan ke komputer 

merupakan data yang telah sesuai atau belum (59). Pada penelitian 

ini, peneliti melakukan pengecakan data yang telah dimasukkan ke 

komputer. 
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2. Analisa Data 

a. Analisa Data Univariat 

Penelitian ini menggunakan analisa data univariat. Analisa 

univariat digunakan untuk mendeskripsikan karakteristik dari 

variabel yang sederhana. Data di analisis secara dekriptif dengan 

menggunakan komputer dan penyajian data dalam bentuk distribusi 

frekuensi, sehingga didapatkan gambaran bentuk tabel berdasarkan 

kualitas hidup. Tujuan dari analisis data ini yaitu untuk 

mendeskripsikan karakteristik responden yang terdiri dari usia, 

pendidikan terakhir dan penghasilan serta mendeskripsikan 

variabelpada penelitian yaitu kualitas hidup. Penyajian data 

dilakukan dengan menggunakan tabel dan interpretasinya. 

 

J. Etika Penelitian 

Penelitian ini dilakukan pada orang tua/caregiver anak dengan Sindrom 

Down di POTADS (Persatuan Orang Tua Anak dengan Down Syndrome) 

kota Jakarta. Etika penelitian yang digunakan pada penelitian ini yaitu: 

1. Otonomy 

Prinsip ini berkaitan dengan kebebasan responden untuk memilih 

berpatisipasi atau tidak dalam suatu proyek penelitian. Prinsip ini 

biasanya dalam bentuk inform consent (60). Inform consent adalah suatu 

bentuk persetujuan tertulis antara peneliti dan responden. Inform 

consent diberikan sebelum penelitian dilaksanakan. Peneliti 



42 
 

   
 

memberikan lembar persetujuan bertujuan agar responden mengerti 

maksud, tujuan dan dampak penelitian. 

2. Anonimity 

Anonimity adalah etika penelitian dimana peneliti memberikan 

jaminan untuk tidak mencantumkan nama responden. Peneliti hanya 

menggunakan inisial nama pada lembar kuesioner atau hasil penelitian 

yang akan disajikan (54). 

3. Confidentiality 

Confidentiality adalah menjaga kerahasiaan hasil penelitian 

termasuk informasi dan masalah yang terjadi pada subjek penelitian. 

Semua hasil penelitian dijaga kerahasiaannya oleh peneliti kecuali data-

data tertentu yang akan dilaporkan. Peneliti melaporkan kepada pihak 

yayasan bahwa hasil penelitian akan diberikan kepada pihak 

Departemen Ilmu Keperawatan Fakultas Kedokteran Universitas 

Diponegoro (54,57). 
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