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BAB 1 

PENDAHULUAN 

 

1.1 Latar Belakang 

Setiap pasangan suami istri tentu menghendaki kehadiran sosok 

yang dapat menjadi penerus keturunan dalam keluarga mereka, yaitu anak. 

Kehadiran sosok yang disebut sebagai anak ini tentu akan membawa 

kebahagiaan tersendiri bagi para orang tua. Sayangnya tidak semua anak 

dilahirkan dalam kondisi normal, ada pula anak yang terlahir dengan 

kebutuhan khusus, seperti tunarungu, tunanetra, tunawicara, dan 

tunagrahita. 

Saat ini Indonesia memang belum memiliki data yang akurat dan 

spesifik tentang berapa banyak jumlah anak berkebutuhan khusus. 

Menurut Kementerian Pemberdayaan Perempuan dan Perlindungan Anak, 

jumlah anak berkebutuhan khusus yang berhasil didata ada sekitar 1,5 juta 

jiwa. Namun secara umum, PBB memperkirakan bahwa paling sedikit ada 

10 persen anak usia sekolah yang memiliki kebutuhan khusus. Di 

Indonesia pada tahun 2013, jumlah anak usia sekolah, 5 - 14 tahun, ada  

sebanyak 42,8 juta jiwa. Jika mengikuti perkiraan tersebut, maka 

diperkirakan ada kurang lebih 4,2  juta anak  Indonesia yang berkebutuhan 

khusus (Sari, 2015). 

Macam-macam kebutuhan khusus yang bisa saja dialami oleh 

anak, yaitu tuna netra (tidak dapat melihat), tuna rungu (tidak dapat 

mendengar), tuna wicara (tidak dapat berbicara), tuna grahita 

(keterbelakangan mental), dll. Pada anak dengan gangguan tuna grahita, 

terdapat didalamnya yang disebut sebagai gangguan down syndrome (DS). 

Gangguan DS merupakan gangguan yang memiliki keterbelakangan pada 

pertumbuhan serta perkembangan fisik dan mental.  Didapatkan hasil Data 

Riset Kesehatan Dasar, Kementerian Kesehatan pada tahun 2013, bahwa 

kecenderungan persentase anak usia 24-59 bulan yang mengidap down 
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syndrome pada tahun 2010 hingga 2013 meningkat dari 0,12% menjadi 

0,13% (depkes.go.id, 2014). 

Down Syndrome (DS) merupakan kelainan genetik yang terjadi 

pada kromosom 21. Kelainan yang berdampak pada keterbelakangan 

pertumbuhan fisik dan mental ini pertama kali dikenal pada tahun 1866 

oleh Dr.John Longdon Down. Anak yang terlahir dengan kelainan ini 

memiliki ciri fisik yang aneh, seperti tinggi badan yang relatif pendek, 

kepala mengecil, dan hidung yang datar menyerupai orang Mongoloid. 

Karena alasan tersebut, kelainan ini pada awalnya disebut juga dengan 

mongolisme. Kemudian pada perkembangannya tahun 1970an para ahli 

dari Amerika dan Eropa merevisi nama dari kelainan tersebut dengan 

menggunakan nama penemunya, sehingga sampai saat ini kelainan 

tersebut diberi nama sindroma Down atau Down Syndrome (DS) (The 

Doctor Indonesia, 2016). 

Anak-anak dengan gangguan ini rata-rata memiliki skor IQ antara 

25-70, tergantung tingkat keparahannya. Menurut Alimin (dalam Ponija 

2014), dari kemampuan kecerdasan yang dimilikinya, anak DS akan 

mengalami  hambatan dalam: (1) Belajar yang berhubungan dengan aspek 

kognitif, misalnya memecahkan suatu masalah. (2) Perkembangan bahasa 

dan bicara, misalnya memproduksi kata secara efektif. (3) Hambatan yang 

berhubungan dengan motivasi, misalnya dalam mencapai cita-cita. (4) 

Hambatan dalam belajar keterampilan hidup, misalnya dapat 

menghasilkan sesuatu yang bermanfaat. 

Hambatan perkembangan bahasa dan bicara pada DS dapat 

dipengaruhi oleh faktor dalam diri dan luar diri. Faktor dari dalam diri 

meliputi tingkat kecerdasan yang rendah, sehingga dapat berpengaruh 

terhadap kemampuan berbahasa yang dimilikinya, sedangkan faktor dari 

luar diri misalnya metode pembelajaran yang diterapkan, media dalam 

pembelajaran,  dan  stimulus yang diberikan. Faktor-faktor tersebut dapat 

berdampak pada perbendaharaan kata dan membangun tata bahasa yang 

terbatas sehingga akan mempengaruhi komunikasi dengan orang lain. Oleh 

https://id.wikipedia.org/wiki/Kromosom
https://id.wikipedia.org/wiki/1866
https://id.wikipedia.org/wiki/Kepala
https://id.wikipedia.org/wiki/Hidung
https://id.wikipedia.org/wiki/Mongoloid
https://id.wikipedia.org/wiki/Amerika_Serikat
https://id.wikipedia.org/wiki/Eropa
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karena adanya hambatan–hambatan tersebut, dalam berkomunikasi anak 

DS sering menggunakan bahasa isyarat dan dalam mengucapkan nama 

benda atau aktivitas yang diinginkan pun kurang sempurna. Akibatnya 

komunikasi anak DS dengan orang-orang di sekitarnya menjadi terbatas 

dan akan menyulitan orang lain dalam memahami komunikasi yang 

disampaikan (Ponija, 2014). 

Terkait dengan DS, ada orang tua yang berpendapat bahwa 

gangguan DS masih dipandang negatif. Berdasarkan wawancara awal pada 

3 orang tua yang memiliki anak DS, yaitu Ibu L, Ibu EN, dan Ibu NJ, pada 

15 Desember 2016 orangtua anak DS tersebut beranggapan bahwa 

memiliki anak DS merupakan suatu aib atau hal yang memalukan bagi 

keluarga. Wawancara yang peneliti lakukan dengan 2 orang tua yang tidak 

memiliki anak DS (Ibu R dan Ibu N) juga menemukan fakta bahwa kedua 

orangtua tersebut menganggap anak yang terlahir dengan gangguan DS ini 

adalah hasil kutukan atas kesalahan kedua orang tuanya, dan mereka harus 

dijauhi pergaulannya dari anak-anak yang normal.  

Ditinjau dari sudut pandang Islam, tidak ada yang dinamakan 

dengan dosa warisan. Jika seorang anak terlahir dengan cacat, hal ini 

bukan karena dosa turunan dari orang tua, melainkan takdir yang telah 

ditentukan oleh Allah semata. Terkait masih banyaknya orang tua yang 

menganggap bahwa anak DS adalah aib, Islam menegaskan bahwa setiap 

orang cacat bukanlah produk gagal yang diciptakan Allah S.W.T., mereka 

hanyalah manusia yang di uji oleh Allah dengan keterbatasan (Bahri, 

2013).  

Orangtua yang sudah memiliki penilaian yang lebih baik terhadap 

DS masih mengalami kendala dalam hal berkomunikasi yang tepat dengan 

anak-anak mereka (Puspitowardhani, 2014). Orang tua juga memiliki 

perasaan tersendiri saat pertama kali mendengar diagnosa dokter, suster, 

perawat atau praktisi kesehatan lainnya mengenai kondisi anak mereka 

yang baru lahir dengan DS. Mengingat sulitnya berkomunikasi dengan 

anak DS, tentu orang tua harus mengkonsultasikan terlebih dahulu kondisi 
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anak mereka kepada dokter, dan tentunya setiap orang tua juga memiliki 

perasaan tersendiri saat pertama kali mendengar diagnosa dokter, suster, 

perawat atau praktisi kesehatan lainnya mengenai kondisi anak mereka 

yang baru lahir dengan DS. Gangguan DS ini dapat dikatakan berbeda dari 

gangguan atau disabilitas yang lain, karena dalam proses konsultasinya 

tidak memungkinkan bagi anak-anak DS untuk berkomunikasi secara 

langsung dengan dokter, melainkan harus melalui perantara, yaitu 

orangtua anak DS itu sendiri. 

Selain diagnosa yang dapat membuat perasaan orang tua kecewa, 

proses penyampaian informasi oleh praktisi kesehatan juga dapat 

mempengaruhi persepsi orangtua terhadap kondisi anaknya. Oleh sebab 

itu, faktor komunikasi antara petugas kesehatan dengan orang tua anak DS 

harus terjalin dengan baik. Hal ini sejalan dengan pendapat Stuart dan 

Sunden (dalam Darmawan, 2009) yang mengatakan bahwa hubungan 

terapeutik antara perawat dan klien dapat terwujud apabila di dalam 

interaksi antar keduanya terdapat tahapan-tahapan baku interaksi 

terapeutik, yaitu tahap pre-orientasi, tahap orientasi, tahap kerja, dan tahap 

terminasi. Disampaikan pula oleh Nugroho dan Aryati (2008) pada hasil 

penelitiannya bahwa adanya korelasi yang positif antara komunikasi 

terapeutik perawat dan kepuasan pasien, artinya semakin tinggi 

komunikasi terapeutik perawat maka semakin tinggi pula kepuasan pasien. 

Pada penelitian yang dilakukan oleh Hermawan (2009) mengenai survei 

kenyamanan pasien rawat inap dan keluarga di UGD RS. Mardi Rahayu 

dari tahun 2006 sampai Mei 2009, menunjukkan hasil bahwa masih ada 

5% sampai 6,5% responden merasa tidak nyaman saat di UGD, semuanya 

dikarenakan komunikasi yang kurang baik menurut pasien. Responden 

menyarankan agar praktisi kesehatan memberikan pelayanan yang lebih 

baik kepada pasien, seperti memberikan penjelasan kepada pasien dengan 

lebih ramah, baik, dan sopan. 

Adanya ketidakpuasan pasien terhadap komunikasi pelayanan 

kesehatan di rumah sakit juga berdampak pada keputusan pasien untuk 
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mencari pengobatan alternatif. Seperti pada fenomena yang terjadi pada 

tahun 2009, yakni mulai bermunculan berbagai pengobatan alternatif. 

Salah satu pengobatan alternatif yang saat itu menjadi fokus pemberitaan 

ialah seorang dukun cilik bernama Ponari yang masih berusia 10 tahun 

karena dianggap dapat menyembuhkan berbagai penyakit hanya dengan 

menggunakan batu yang dimilikinya. Tercatat dalam waktu tiga pekan, 

Ponari telah menangani lebih dari 50 ribu orang dengan penyakit ringan 

maupun penyakit berat, seperti stroke, diabetes, dan lumpuh (Putriyani, 

2013). Keputusan untuk berobat alternatif juga terjadi pada kalangan 

penyandang gangguan DS. Sudah terdata ratusan anak DS yang berobat 

alternatif di pengobatan Terapi NurSyifa sampai pada akhirnya anak-anak 

DS tersebut dapat bersekolah di sekolah umum, bukan lagi di Sekolah 

Luar Biasa (SLB) (Nursyifa, 2012). 

Ketidakpuasan pasien terhadap pelayanan kesehatan di Indonesia 

juga peneliti dapatkan dari hasil wawancara awal dengan seorang ibu dari 

anak DS yang peneliti lakukan pada tanggal 21 Maret 2016. Ia mengaku 

lebih memilih berkonsultsi dengan dokter rumah sakit di luar negeri, 

khususnya Singapura. Selain karena fasilitas kesehatan yang lebih 

memadai dibandingkan di Indonesia, ia juga merasa bahwa dokter yang 

menangani anak beliau lebih dapat berkomunikasi dengan baik dan 

terkesan lebih ‘merangkul’ daripada dokter di Indonesia, dan dari sikap 

dokter tersebut, membuatnya merasa lebih puas dengan pelayanan 

kesehatan rumah sakit di Singapura. Dari data-data tersebut terlihat bahwa 

terdapat keluarga pasien yang memiliki pendapat dan persepsi tersendiri 

terhadap komunikasi pelayanan kesehatan yang dilakukan oleh petugas 

kesehatan, dalam hal ini ialah dokter. 

Melihat adanya ketidakpuasan keluarga pasien (khususnya 

orangtua) tersebut, maka dapat dikatakan bahwa komunikasi pelayanan 

kesehatan merupakan hal yang penting dalam suatu proses konsultasi 

antara dokter dan keluarga pasien. Asumsinya ialah bahwa komunikasi 

pelayanan kesehatan yang dilakukan oleh dokter dapat berdampak pada 
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keputusan orangtua pasien dalam menentukan apakah akan kembali 

berkonsultasi dengan dokter yang sama, atau justru berpindah ke dokter 

yang lain. Lalu, apakah orangtua pasien akan tetap melanjutkan sesi 

konsultasi mengenai anaknya bersama dokter, atau justru mencari 

pengobatan alternatif. Kemudian apakah orangtua pasien akan tetap 

berkonsultasi di rumah sakit di Indonesia, atau justru berpindah ke rumah 

sakit di luar negeri. Semua hal tersebut tergantung pada baik atau 

buruknya komunikasi pelayanan kesehatan yang dilakukan oleh dokter di 

rumah sakit. 

Komunikasi kesehatan adalah proses transfer pengetahuan dari ahli 

medis kepada orang awam, dan dalam penyampaiannya, praktisi kesehatan 

harus berperilaku sesuai dengan pendidikan dan hasil pelatihannya, bukan 

berdasarkan keyakinan subjektifnya, misalnya saat menangani seorang 

pasien dengan gejala-gejala penyakit tertentu, tidak boleh seorang dokter 

memberikan diagnosis terlebih dahulu sebelum dilakukan pemeriksaan, 

karena akan berakibat fatal jika diagnosis dengan hasil yang sebenarnya 

sangat berbeda (Ogden, 2007). 

Komunikasi kesehatan berfokus pada perubahan perilaku sehat 

pada setiap individu. Salah satu efek dari komunikasi kesehatan adalah 

tumbuhnya motivasi masyarakat untuk mengadopsi kebiasaan atau 

perilaku baru yang lebih sehat. Hasil analisis kebutuhan pelatihan yang 

dilakukan oleh Herqutanto (dalam Basuki, 2010) mengenai keterampilan 

komunikasi dokter-pasien mendapatkan fakta bahwa keterampilan 

komunikasi dokter di Indonesia masih rendah, terlihat dari masih 

banyaknya keluhan pasien terhadap dokter terkait keterampilan 

komunikasi dokter serta tingginya tuntutan hukum terhadap dokter yang 

lebih disebabkan oleh kurangnya kemampuan komunikasi dokter, bahkan 

masih banyak pasien yang mencari pengobatan di luar negeri karena 

pasien merasa tidak puas dengan pelayanan yang diberikan oleh dokter, 

terutama dari aspek komunikasi. Namun begitu, dalam menyikapi 
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komunikasi pelayanan kesehatan, khususnya yang dilakukan oleh dokter 

tentu setiap orang memiliki persepsi yang berbeda-beda.  

Persepsi adalah proses pemberian makna terhadap informasi-

informasi yang telah diterima oleh indra. Persepsi yang dimiliki seseorang 

mengenai suatu hal dapat menentukan bagaimana seseorang tersebut 

akhirnya mengambil keputusan. Begitu pula dalam hal persepsi pasien 

atau keluarga pasien terhadap komunikasi pelayanan kesehatan. Hal ini 

dapat menentukan keputusan seseorang dalam menjalankan kesehatan. 

Berdasarkan fenomena yang telah didapatkan oleh peneliti di atas, 

membuat peneliti tertarik untuk melakukan penelitian mengenai Studi 

Kasus Persepsi Orang Tua Anak Down Syndrome terhadap Komunikasi 

Pelayanan Kesehatan yang Dilakukan oleh Dokter di Rumah Sakit. 

Pentingnya melakukan penelitian ini adalah untuk mendapatkan gambaran 

secara mendalam mengenai persepsi orang tua anak DS terhadap 

komunikasi pelayanan kesehatan yang dilakukan oleh dokter di rumah 

sakit, dan dengan menggunakan metode kualitatif diharapkan para orang 

tua anak DS dapat menarasikan serta mengungkapkan apa yang benar-

benar dirasakannya terkait komunikasi pelayanan kesehatan yang 

dilakukan oleh dokter, sehingga dapat memberikan masukan yang lebih 

bermakna kepada para dokter yang menangani anak DS dan agar 

komunikasi pelayanan kesehatan oleh dokter dapat dilakukan dengan lebih 

baik dan efektif.  

 

1.2 Rumusan Masalah 

Berdasarkan fenomena yang telah dipaparkan pada latar belakang 

di atas, terlihat masih sedikit data penelitian mengenai persepsi orangtua 

ABK terhadap komunikasi pelayanan kesehatan ABK (dalam hal ini yaitu 

gangguan DS). 
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1.3 Pertanyaan Penelitian 

Bagaimana persepsi orangtua anak DS terhadap komunikasi 

pelayanan kesehatan yang dilakukan oleh dokter di rumah sakit? 

 

1.4 Tujuan Penelitian 

Tujuan dari penelitian ini adalah untuk melakukan analisis secara 

mendalam terkait persepsi orangtua anak DS terhadap komunikasi 

pelayanan kesehatan yang dilakukan oleh dokter di rumah sakit. 

 

1.5 Manfaat Penelitian 

1.5.1 Manfaat Teoritis 

Penelitian ini secara umum diharapkan dapat memberikan 

manfaat bagi dunia psikologi kesehatan terkait komunikasi 

pelayanan kesehatan, sedangkan secara khusus dapat memberi 

gambaran tentang persepsi orangtua anak DS terhadap komunikasi 

pelayanan kesehatan. 

 

1.5.2 Manfaat Praktis 

Bagi para praktisi kesehatan rumah sakit, hasil penelitian 

dapat dijadikan salah satu masukan dalam memberikan pelayanan 

yang lebih baik dan efektif kepada pasien dan keluarga pasien. 
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1.6 Kerangka Berfikir 

 

 

 

 

 

        

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Bagan 1.1 Kerangka Berfikir Penelitian 

 

 

 

 

Pandangan Islam 

Anak Berkebutuhan 

Khusus 

(Down Syndrome) 

Ciri-ciri 

Down Syndrome: 

1. Tingkat 

kecerdasan 

rendah 

2. Kemampuan 

berbahasa 

kurang 

Masalah 

pada 

orang tua: 

Masalah 

pada anak: 

Belum dapat 

berkomunikasi 

dengan baik 

kepada anaknya 

Perasaan 

kecewa 

Mencari 

Informasi 

terkait 

Down 

Syndrome 

Persepsi 

orangtua 

anak DS 

Berkonsultasi 

dengan Dokter 

Komunikasi 

pelayanan 

kesehatan oleh 

Dokter 
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