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ABSTRACT

The characteristic of children with down syndrome that is different with other
normal children will cause bad stigma from the parent to children with down
syndrome such as disgraceful illness, dangerous, unpleased, weak, unrecoverable,
and something must be hidden. The aim study is to understand the stigma of
parents that have children with down syndrome in extraordinary school in
Pekanbaru. This study is descriptive study, samples taking with use the total
sampling method in September 2012 in Pekanbaru. The stigma data from
questionnaire of stigma. The result data that 63,73% of children with down
syndrome are within 9-12 years old, 26,37% are within 13-16 years old, 5,50%
are within 17-20 years old. Based on sex are 53% male and 47% female. Based
on the level of income 75,83% >Rp.2.000.000, 21,98 % Rp.1.000.000—
Rp.2.000.000 and 2,19% <Rp.1.000.000. Most of occupation history were
businesman 62,63 %, employee 35,17% and farmer 2,20 %. The result of parents
stigma data from 83 persons shows the quantity of males are 47 persons (57%)
and females are 36 persons (43%) with low stigma is 91 %, middle stigma is 9%,
and high (heavy) stigma is 0%
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PENDAHULUAN

Sindrom down merupakan kelainan kromosom yang paling sering terjadi
pada bayi baru lahir.! Angka kejadian penderita Sindrom Down di seluruh dunia
diperkirakan mencapai 8 juta jiwa dengan frekuensi tinggi Sindrom Down terjadi
pada ibu dari kelompok usia tua.'” Sindrom down merupakan salah satu yang
paling sering dilaporkan cacat lahir di Amerika Serikat, dengan prevalensi sebesar
9,2 kasus per 1000 kelahiran.’ Sindrom down disebabkan oleh trisomi kromosom
21 yang terjadi selama miosis.**’Jumlah kasus Sindrom Down dalam 15 tahun
(1983-1997)di Amerika Serikat adalah 4.387. Tingkat rata-rata Sindrom Down
pada tahun 1983-1997 adalah mosaicism. 3 9,9/10.000 kelahiran.” Di Indonesia,
yayasan Persatuan Orangtua Anak dengan “Down Syndrome” (POTADS) pada
tahun 2008 melaporkan terdapat sekitar 300 ribu kasus sindrom down.”
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Berdasarkan studi sitogenetik menunjukkan bahwa 94% dari kasus
Sindrom Down adalah trisomi yang disebabkan oleh nondisjunction, 3,5%
disebabkan oleh translokasi kromosom 21dan 2,5% adalah mosaicism.® Tanda
fisik yang khas pada Sindrom Down seperti postur tubuh yang pendek dan gemuk,
mata yang berbentuk oval dan cenderung ke atas, lipatan kelopak mata bagian atas
yang memanjang melewati sudut dalam bagian mata, rambut lurus yang tipis dan
halus, hidung yang lebar dan datar, telinga berbentuk persegi, lidah yang besar
dan berkerut, tangan yang pendek serta lebar dengan jari-jari yang pendek.

Karakteristik dari Sindrom Down tersebut telah menyebabkan seseorang
menjadi didiskriminasi dalam masyarakat atau yang disebut juga dengan stigma.
Stigma ini terjadi ketika seseorang telah dicap sebagai abnormal.” Akibat adanya
stigma tersebut anak dengan Sindrom Down dapat dikucilkan, perawatan dari
orang tua yang kurang optimal dan orang tua mencoba untuk berpura-pura tidak
ada yang salah.*”'° Untuk mendapatkan tumbuh kembang yang optimal, maka
anak dengan Sindrom Down membutuhkan lembaga pendidikan. Lembaga
pendidikan khusus tersebut dikenal dengan nama Sekolah Luar Biasa (SLB) yang
bertujuan untuk membantu mereka yang menyandang kelainan fisik atau mental,
agar mampu mengembangkan sikap, pengetahuan dan keterampilan dalam
mengadakan hubungan timbal balik dengan lingkungan sosial. Jumlah Sindrom
Down yang terdaftar di Sekolah Luar Biasa (SLB) Kota Pekanbaru adalah
sebanyak 100 orang. Berdasarkan latar belakang diatas, maka penulis tertarik
melakukan penelitian mengenai gambaran stigma orang tua yang memiliki anak
Sindrom Down Kota Pekanbaru.

TUJUAN PENELITIAN

Untuk mengetahui gambaran stigma orang tua yang memiliki Sindrom Down di
Sekolah Luar Biasa Kota Pekanbaru.

METODE PENELITIAN

Metode penelitian yang digunakan adalah deskriptif dengan pendekatan cross
sectional yaitu untuk mengetahui gambaran stigma orang tua yang memiliki anak
Sindrom Down di Sekolah Luar Biasa Kota Pekanbaru

Subjek Penelitian

Subjek penelitian ini adalah seluruh anak Sindrom Down di Sekolah Luar Biasa
(SLB) Kota Pekanbaru. Sampel penelitian yang digunakan dalam penelitian ini
adalah dari seluruh populasi, dengan menggunakan rumus total sampling.

Prosedur Penelitian

Penelitian ini harus memiliki keterangan lolos kaji etik yang diterbitkan oleh Unit
Etika Penelitian Kedokteran dan Kesehatan Fakultas Kedokteran Universitas
Riau. Penilitian ini telah lolos kaji etik berdasarkan surat keterangan lolos kaji
etik dengan surat bernomor 116/UN19.1.28/UEPK/2012 yang dikeluarkan pada
tanggal 19 September 2012.



HASIL PENELITIAN
Gambaran Umum Responden

Berdasarkan data terakhir yang diperoleh oleh peneliti jumlah anak Sindrom
Down di Sekolah Luar Biasa (SLB) Kota Pekanbaru berjumlah 100 orang. Pada
saat pengambilan data, ada 9 orang yang dieksklusi yaitu 3 orang tidak berada di
kota pekanbaru dan 6 orang tidak bersedia menjadi responden. Orang tua yang
tidak berada di kota Pekanbaru tersebut pergi karena alasan pekerjaan untuk
waktu yang tidak bisa ditentukan. Setelah dieksklusi, responden yang didapatkan
adalah sebanyak 91 orang dan telah memenuhi kriteria inklusi penelitian.

Gambaran stigma

Responden yang telah diteliti dalam penelitian ini adalah orang tua yang memiliki
anak Sindrom Down dikota Pekanbaru yang berjumlah 91 orang dari 100 orang.
Gambaran stigma yang terdiri dari 91 orang dengan gambaran stigma seperti
tercantum pada Tabel 5.1 berikut ini :

Tabel 1. Karekteristik stigma responden
Stigma Jumlah (orang) Persentase (%)
Ringan 82 90
Sedang 9 10
Berat 0 0
Total 91 100

Berdasarkan tabel 1 diatas, dapat diketahui bahwa persentase stigma orang tua
yang memiliki anak Sindrom Down terbanyak yaitu stigma ringan yang berjumlah
82 orang dengan persentase 90 %.

Gambaran responden berdasarkan jenis kelamin

Berdasarkan hasil penelitian yang didapatkan dari orang tua yang memiliki anak
sindrom down diperoleh gambaran umum responden dapat dilihat pada tabel 5.2
berikut ini :

Tabel 2 Distribusi Responden Berdasarkan Jenis Kelamin
Jenis Kelamin Jumlah (orang) Persentase (%)
Laki-Laki 48 53
Perempuan 43 47
Total 91 100

Berdasarkan tabel 2 dapat diketahui bahwa jumlah responden yang terbanyak
adalah laki-laki 48 orang dengan persentase 53% sedangkan perempuan berjumlah
43 orang dengan persentase 47%.



Gambaran responden berdasarkan umur

Berdasarkan hasil penelitian yang didapatkan dari orang tua yang memiliki anak
Sindrom Down diperoleh gambaran umum responden berdasarkan umur dapat
dilihat pada tabel 3 dibawabh ini :

Tabel 3. Distribusi Responden Berdasarkan Umur
Umur (tahun) Jumlah Persentase
6-8 4 4,40 %
9-12 58 63,73 %
13-16 24 26,37 %
17-20 5 5,50 %
Jumlah 91 100 %

Berdasarkan tabel 3 diatas dapat dilihat bahwa anak yang mengalami Sindrom
Down yang menjadi responden dengan umur yang terbanyak yaitu 9-12 tahun
(63,73%)

Gambaran responden berdasarkan tingkat penghasilan

Berdasarkan hasil penelitian yang didapatkan dari orang tua yang memiliki anak
Sindrom Down diperoleh gambaran umum responden berdasarkan dapat dilihat
pada tabel 4 dibawah ini :

Tabel 4 Distribusi Responden Berdasarkan Tingkat Penghasilan
Tingkat Penghasilan Nilai Jumlah (orang) Persentase
Atas >Rp. 2.000.000 69 75,83 %
Menengah Rp. 1.000.000 - Rp. 2.000.000 20 21,98 %
Bawah <Rp.1.000.000 2 2,19 %
Jumlah 91 100%

Berdasarkan tabel 4 di atas dapat dilihat bahwa persentase tingkat penghasilan
orang tua yang memiliki anak Sindrom Down yang terbanyak adalah > Rp.
2.000.000 yang berjumlah 65 orang dengan persentase 74,72%.

Gambaran responden berdasarkan riwayat pekerjaan

Berdasarkan hasil penelitian yang didapatkan dari orang tua (ayah) yang memiliki
anak Sindrom Down diperoleh gambaran umum responden berdasarkan riwayat
pekerjaan dapat dilihat pada tabel 5 dibawah ini :

Tabel 5 Distribusi Responden Berdasarkan Riwayat Pekerjaan
Jenis pekerjaan Jumlah (orang) Persentase
Pegawai 32 35,17%
Wiraswasta 57 62,63%
Petani 2 2,20%
Jumlah 91 100%

Berdasarkan tabel 5.6 di atas dapat dilihat bahwa persentase riwayat pekerjaan
terbanyak adalah wiraswasta yang berjumlah 57 orang dengan persentase 62,63 %



PEMBAHASAN
Gambaran Stigma Responden

Pada penelitian ini didapatkan hasil persentase stigma yang dialami oleh
orang tua dengan anak Sindrom Down yaitu sebanyak 82 orang tua dari 91
dengan persentase 90%. Hal ini sejalan dengan hasil yang didapatkan dari
penelitian sebelumnya yang menunjukkan sebanyak 96% orang tua yang memiliki
anak Sindrom Down menyatakan tidak menyesal telah memiliki anak dengan
Sindrom Down, 8 dari 10 orang tua mengatakan bahwa justru penyakit anaknya
itu telah meningkatkan kualitas hidup mereka dengan mengajarkan kesabaran,
penerimaan dan keluwesan. >

Untuk stigma sedang hanya berjumlah 9 orang dari 91 orang tua yang
diteliti dengan persentase yaitu 9% dan untuk stigma berat berjumlah 0%. Hal ini
menunjukkan stigma dengan nilai sedang ataupun berat hanya sedikit. Apabila
terdapat stigma negatif dapat mengakibatkan diskriminasi sosial, mempengaruhi
individu yang diidentifikasi sebagai "beresiko" untuk mengalami psikosis serta
dapat mengakibatkan karakteristik dari anak yang tidak diinginkan oleh orang tua,
orang lain akan menjadi kurang bersedia untuk berinteraksi erat dengan orang
dengan Sindrom Down.”>?* Sikap negatif terhadap orang dengan penyakit mental
mengakibatkan kesulitan dalam mencari lapangan pekerjaan, keengganan untuk
mencari perawatan kesehatan mental, malu, dan sering menyembunyikan masalah
kejiwaan. Meskipun demikian, dari penelitian ini menunjukkan tidak adanya
jarak sosial antara orang tua dan anak dengan Sindrom Down dan orang tua masih
ingin berusaha untuk memberikan yang terbaik untuk anaknya. *°

Gambaran Umum Responden

Pembahasan mengacu pada data hasil kuesioner stigma pada orang tua yang
memiliki anak Sindrom Down yang akan digambarkan pada masing-masing
karakteristik anak Sindrom Down tersebut.

Gambaran Responden Berdasarkan Jenis Kelamin

Pada penelitian ini didapatkan jumlah sampel sebanyak 91 orang anak Sindrom
Down, yang terdiri dari 48 orang anak laki-laki (53%), dan 43 anak perempuan
(47%). Hal ini memperlihatkan jumlah yang cukup seimbang antara anak
Sindrom Down laki-laki dan perempuan di kota Pekanbaru. Dimana dari hasil
penelitian ini sama halnya dengan penelitian sebelumnya yang menyebutkan
bahwa jumlah anak laki-laki yang mengalami Sindrom Down lebih banyak
dibandingkan anak perempuan. *°

Gambaran Responden Berdasarkan Umur

Berdasarkan umur, persentase umur anak dengan Sindrom Down terbanyak yaitu
pada rentang umur 9-12 tahun dengan jumlah 58 orang ( 63,73%), kemudian
disusul rentang usmur 13-16 tahun (26,37%) dengan jumlah 24 orang, rentang
umur 17-20 sebanyak 5 orang (5,50%) dan yang terakhir umur 6-8 tahun
berjumlah 4 orang (4,40%). Hal ini dapat disebabkan oleh karena pada rentang



usia 9-12, orang tua sudah mulai mempercayakan anaknya yang mengalami
Sindrom Down untuk mulai beradaptasi dengan lingkungan sekolah dan bermain.

Gambaran Responden Berdasarkan Tingkat Penghasilan

Berdasarkan tingkat penghasilan, persentase tingkat penghasilan orang tua yang
memiliki anak Sindrom Down terbanyak yaitu >Rp. 2.000.000 yang berjumlah 68
orang dengan persentase 74,72%. Tingkat penghasilan merupakan faktor yang
mempengaruhi dalam melakukan perawatan pada anak Sindrom Down. Dengan
adanya stigma yang positif dari orang tua dan didukung dengan penghasilan yang
cukup maka orang tua akan lebih memperhatikan perawatan anak Sindrom Down,
memberikan fasilitas belajar, memenuhi kebutuhan pendidikan anak yang akan
dapat menentukan tingkat keberhasilan anak dalam pendidikan dan pencapaian
prestasi yang lebih baik. Apabila tingkat penghasilannya rendah orang tua
cenderung melakukan perawatan yang terbatas pada anak dengan Sindrom Down.
Sedangkan keluarga yang memiliki pendapatan besar dalam membesarkan anak
dengan kecacatan mental akan lebih baik. >’

Karakteristik Sindrom Down Berdasarkan Riwayat Pekerjaan

Data pekerjaan yang diperoleh dari orang tua yang memiliki anak Sindrom Down
bervariasi. Dalam penelitian ini pekerjaan orang tua yang terbanyak adalah
wiraswasta dengan jumlah 57 orang dan persentase 62,63 %. Pekerjaan orang tua
merupakan sumber penghasilan bagi keluarga untuk memenuhi kebutuhan fisik,
psikologis dan spiritual. Riwayat pekerjaan merupakan hal yang mendukung
dalam pengasuhan orang tua terhadap anak mereka. Jika orang tua memiliki
pekerjaan yang mapan maka kesejahteraan keluarga juga meningkat dan peran
pengasuhpun dapat terlaksana dengan baik. Hal ini dapat memberikan stigma
yang positif dari orang tua terhadap anak Sindrom Down. 1837

Keterbatasan Penelitian

Kesulitan pada penelitian ini adalah terletak pada pemberian kuesioner kepada
orang tua yang membutuhkan waktu cukup lama untuk mengisi kuesioner tersebut
dengan alasan pekerjaan.

SIMPULAN DAN SARAN
1. Simpulan

Berdasarkan hasil analisis data dan pembahasan dapat disimpulkan bahwa:

1. Stigma orang tua dengan anak sindrom down yang paling banyak adalah
stigma ringan dengan persentase yaitu 90%.
2. Karakteristik jenis kelamin terbanyak anak sindrom down di Sekolah Luar

Biasa Kota Pekanbaru adalah laki-laki dengan persentase sebanyak 53 %
dan perempuan 47 %

3. Karakteristik umur terbanyak anak sindrom down di Sekolah Luar Biasa
Kota Pekanbaru adalah anak yang berumur 9-12 tahun persentasenya
63,73%.



4. Tingkat penghasilan orang tua terbanyak >Rp.2.000.000 yang berjumlah
68 orang dengan persentase 74,72 %

5. Riwayat pekerjaan orang tua terbanyak adalah wiraswasta berjumlah 57
orang dengan persentase 62,63 %.

2. Saran
Saran yang dapat diberikan pada penelitian ini adalah :

1. Kepada peneliti selanjutnya, penelitian ini dapat dijadikan sebagai data awal
untuk melakukan penelitian selanjutnya, banyak hal yang dapat lebih dikaji
mengenai anak Sindrom Down

2. Kepada pihak Sekolah Luar Biasa (SLB) Kota Pekanbaru untuk dapat ikut
serta dalam mendidik, memberikan motivasi, dan pendekatan terhadap anak
Sindrom Down agar tetap dapat berprestasi.

3. Kepada orang tua agar dapat lebih memberikan terapi nonfarmakologi kepada
anak dengan Sindrom Down.
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