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BAB I
PENDAHULUAN
A. [bookmark: _GoBack]Latar Belakang
Anak adalah individu yang mengalami pertumbuhan dan perkembangan yang dimulai dari bayi hingga remaja. Anak berhak hidup, tumbuh kembang, dan mendapatkan perlindungan. Mereka juga berhak mendapatkan perawatan yang layak dari orang tua untuk mencapai pertumbuhan dan perkembangan yang optimal. Pertumbuhan dan perkembangan anak yang optimal dapat dicapai dengan adanya kesejahteraan antara fisik, mental, dan sosial. Proses pertumbuhan dan perkembangan yang dilalui setiap anak tentunya berbeda. Perbedaan tersebut ada yang normal dan ada juga yang mengalami hambatan (Departemen Sosial, 2009).
Anak Berkebutuhan Khusus (ABK) atau disebut juga anak dengan “special needs” adalah anak yang perkembangan perilakunya mengalami hambatan atau gangguan. Hambatan ini disebabkan oleh kondisi sosial emosi, kondisi ekonomi, kelainan bawaan, maupun yang didapat kemudian. Hambatan atau gangguan yang terjadi pada anak berkebutuhan khusus biasanya terjadi pada aspek wicara dan okupasi, sehingga pada anak berkebutuhan khusus sering ditemukan adanya kesulitan untuk berkomunikasi dan bersosialisasi. Mereka mempunyai karakteristik khusus yang berbeda dengan anak pada umumnya, tetapi tidak selalu menunjukkan pada ketidakmampuan mental, emosi atau fisik. Terdapat beberapa jenis anak berkebutuhan khusus salah satunya adalah anak down syndrome (Handojo, 2008).
Berdasarkan World Health Organization (WHO) 2015, setiap tahunnya, sekitar 3.000 hingga 5.000 anak lahir dengandown syndrom. WHO memperkirakan ada 8 juta penderita down syndrom di seluruh dunia.Down Syndrome merupakan kelainan autosomal yang paling banyak terjadi pada manusia. Diperkirakan angka kejadiannya yang terakhir adalah 1,0-1,2 per 1000 kelahiran hidup, dimana 20 tahun sebelumnya dilaporkan 1,6 per 1000. Penurunan ini diperkirakan berkaitan dengan menurunnya kelahiran dari wanita yang berumur. Diperkirakan 20% anak dengan down syndrome dilahirkan oleh ibu yang berumur diatas 35 tahun. Down Syndrome dapat terjadi pada semua ras(Soetjiningsih, 2009).
Berdasarkan penelitian awal yang dilakukan, di Amerika Serikat Centers for Disease Control and Prevention( CDC, 2009)terdapat lebih dari 400,000 orang menderita down sindrom, dengan jumlah kelahiran bayiyang mendapat sindroma tersebut mencapai 3,400 bayi dalam setahun. Penelitian terakhir di Amerika Serikat membuktikan lebih dari 85% anak down syndrome dilahirkan dari ibu yang usianya tidak lebih dari 35 tahun (Roithmayr, 2012). Dan menurut catatan Indonesia Center for Biodiversity dan Biotechnology (ICBB) Bogor, di Indonesia terdapat lebih dari 300.000 manusia down Syndrome.Peneliti lain menyatakan usia ayah juga berpengaruh, dan memang kelebihan kromosom trisomi 21 bisa disebabkan baik dari ibu ataupun ayah, meski kebanyakan kromosom yang berlebih didapat dari ibu (Soetjiningsih, 2009).
Secara umum, Badan Koordinasi Keluarga Berencana Nasional (BKKBN) memperkirakan bahwa paling sedikit ada 10% anak usia sekolah yang memiliki kebutuhan khusus. Di Indonesia jumlah anak usia sekolah yaitu 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, sedangkan populasi untuk anak tuna grahita atau down syndrommenempati angka paling besar (Kemenkes 2013). Berdasarkan data Sensus Nasional Biro Pusat Statistik (BPS) tahun 2007 jumlah penyandang cacat di Indonesia sebesar 0,7% dari jumlah penduduk sebesar 211.428.572 atau sebanyak 1.480.000 jiwa. Dari jumlah tersebut 24,45% atau 361.860 diantaranya adalah anak-anak usia 0-18 tahun dan 21,42% atau 317.016 anak merupakan anak cacat usia sekolah (5-18 tahun). Sekitar 66.610 anak usia sekolah penyandang cacat (14,4% dari seluruh anak penyandang cacat) ini terdaftar di Sekolah Luar Biasa (SLB) (KemenKes RI, 2010).Sedangkan di Bandar Lampung tahun 2012, tercatat sebanyak 2.126 jiwa mengalami disabilitas (Dinkes Lampung,2012). Dari data-data tersebut dapat disimpulkan bahwa masih banyak didunia ini anak-anak yang mengalami cacat mental dan anak tunagrahita menempati angka tertinggi.
Berdasarkan hasil penelitian yang dilakukan Mariana (2013) menunjukkan bahwa keberhasilan toilet training anak down syndrome salah satunya dipengaruhioleh :
1. Pengetahuan orang tua tentang toilet training
Orang tua menerapkan sesuai dengan kemampuan dan kesiapan anak nya. Orang tua sudah mengerti apa saja yang harus dilakukan dalam membiasakan  untuk buang air sendiri di kamar mandiri.
“… Opo yo mbak? Paling yo terus tak elingke mbak, selalu tak elingke misal dekne kebelet.. Pokoke mbiasake misal WD nyek-nyek yo tempate neng wc. He’eh, dielingke mbak, “win pipis cawik..” misal mau ke belakang juga kadang mau nganter.. “win misal nyek-nyek ki neng ngono, ojo neng ndadah” ,  “Win cawike ki ngene, tanganne ngene”, kadang tak pegangkan, dia itu kan risihan mbak.. Ya itu WD kan gendut dadi rodo susah tanganne cawik gitu.. Tapi memang dia itu belum bisa cawik sendiri sih mbak…”(P-1).

Partisipan kedua mempunyai tingkat pengetahuan yang baik tentang toilet training,seperti contoh pernyataan partisipan kedua dibawah ini:  
“….Nanti kalau mau pipis sana ya ke kamar mandi, “iya mah” Kalau eek disini, kalau pipis di belakang. Kalau dulu waktu belum bisa ya saya ajari, saya ajari terus mbak, ndak sulit.. Saya ajari saya biasa kan misal pipis disini, eek disini, ininya (pemikirannya) nangkap…”(P-2).

Partisipan ketigamempunyai tingkat pengetahuan yang kurang baik tentang toilet training,seperti contoh pernyataan partisipan kedua dibawah ini:  

“….Piye ya nduk, carane? Aku yo bingungnduk.Tapi yo itu sudah cara pembelajaran, wong tak suruh “pipis ya pipis” terus tak suruh lepas celana sendiri, terus tak suruh ke kamar mandi sendiri.. Tapi ya sambil tak dampingi. Gimana ya mbak, aslinya saya juga ndak ngerti jelas cara yang bener toilet trainingnya itu gimana..hehehe.. Ya saya rasa ini sudah proses pembelajaran…”(P-3).

2.  Pola asuh
“…Kalau bapake malah lebih keras.. yo penginne bapak WD, ojo terlalu manja, ben mandiri ki lho mbak, ben dia itu ndak kulino tergantung mbek wong liyo mbak, tapi misal WD dikerasi malah WD ngambek.. kalau sama saya kan WD saya manjain, ya namane ibu ya mbak.. …”. (P-1).

Partisipan kedua mengatakan saat mengajarkan sesuatu bersikap keras agar anak nya tidak manja, seperti contoh pernyataan partisipan kedua dibawah ini:  
“…He’eh mbak.. Misal ndak dibeginikan terus-terusan gitu mbak.. Anak kaya gini kan memang harus dibegitukan mbak, biar dia nurut.Iya, mau makan begini, mau minum gini (memperagakan mau makan dan minum).. Dulu itu mbak misal dia isyarat langsung saya ambilkan pasti dia ndak bisa-bisa.. “mi..num” misal belum ngomong minum belum saya ambilkan.. “mi..num” baru saya ambilkan.. Sampai dia mau bicara.. Dulu ndak mau, belum ngomong minum ya belum saya kasih. Kalau OT rewel itu jengkel mbak.. “mintanya apa, bilang!” Dulu memang saya kesulitan, diajari ndak bisa.. Waktu kecil banyak ciwelan lho mbak, banyak, saya tapuki.. Lah ndak bisa apa-apa.. Sekarang sudah ndak, lah sekarang itu bicaranya bisa, begini bisa, begitu bisa, ya saya kan sudah lega.. Sudah ndak menambahi beban, ya menambah beban tapi sedikit.. …”. (P-2).

 Partisipan ketiga merupakan ibu yang penyabar, jarang memarahi karena menurut ibu perilaku anak nya tidak terlalu nakal atau, seperti pernyataan salah satu partisipan dibawah ini:  
“…DV kalau dikerasi malah ngambek mbak.. Jadi saya itu ya misal ngajarin sesuatu misalnya ngajarin ngomong ya harus pelan-pelan, diulangi lagi diulangi lagi.. Saya itu ga maksain mbak, tak liat kemampuanne dia gimana nanti saya ngikuti kemampuanne dia.. jadi ndak tak paksain.. Lebih harus sabar terus telaten…”. (P-3).

Kemampuan toilet training anak down syndrome berbeda antara anak satu dengan anak yang lainnya. Begitu pula dengan anak down syndrome yang bersekolah di SLB Negeri Pringsewu Lampung, pencapaian keberhasilan toilet training setiap anak berbeda. Bertitik tolak dari kenyataan yang ada di lapangan, perlu dikaji lebih mendalam mengenai pelaksanaan toilet training pada anak down syndrome dan apa saja yang menjadi faktor pendukung dan penghambat keberhasilan toilet training pada anak down syndrome di SLB Negeri Pringsewu.
Peneliti  mengambil data  awal di SLB Negeri Pringsewu pada tanggal 30 Oktober 2018, dan mendapatkan bahwa terdapat 67 siswa Sekolah Dasar (SD) yang teridentifikasi mengalami gangguan down syndrome yang terdiri dari siswa SD kelas 1 sebanyak 10 orang, siswa SD kelas 2 sebanyak 6 orang, siswa SD kelas 3 sebanyak 16 orang, siswa SD kelas 4 sebanyak 8 orang, siswa SD kelas 5 sebanyak 17 orang, siswa SD kelas 6 sebanyak 10 orang. Berdasarkan hasil wawancara terhadap 2 orang tua anak SDLB penyandang down syndrom, yang peneliti lakukan pada tanggal 30 Oktober 2018 bahwa pengalaman orang tua melatih toilet training anak down syndrom berbeda-beda.
Ketertarikan peneliti melakukan di SLB Negeri Pringsewu adalah sebagian dari siswa SLB Negeri Pringsewu anak down syndrome. Selain itu, kepala sekolah, staf guru serta para orang tua murid yang berada di sekolah luar biasa (SLB Negeri Pringsewu) sangat mendukung peneliti, karena mereka mengatakan bahwa di sekolah luar biasa SLB Negeri Pringsewu belum pernah ada yang meneliti tentang toilet training pada anak down syndrome. Dan setelah peneliti melakukan wawancara dengan salah satu guru di SLB masih ada yang belum paham tentang toilet training, contoh nya masih ada anak SLB yang menggunakan diapers dan beberapa anak tidak bisa mengontrol saat BAK ataupun BAB. Berdasarkan beberapa pertimbangan diatas, akhirnya peneliti memutuskan memilih sekolah luar biasa SLB Negeri Pringsewu.
Studi Pendahuluan yang dilakukan peneliti adalah dengan melakukan wawancara interpersonal dengan 2 orang partisipan yaitu ibu atau orang tua yang memiliki anak down syndrome. Wawancara interpersonal tersebut dilakukan di lingkungan sekolah luar biasa SLB Negeri Pringsewu pada tanggal 30 Oktober 2018 . Adapun hasil wawancara interpersonal tersebut adalah :
Partisipan pertama Ny. S berusia 49 tahun yang memiliki anak down syndrome An. S berusia 12 tahun berjenis kelamin perempuan, beliau mengatakan :
“Saya tahu tentang latihan buang air pada anak, namun baru tahu bahwa namanya itu toilet training. Dulu anak saya masih memakai pampers, tapi saat usia 6 tahun anak saya belajar untuk buang air tanpa menggunakan pampers. Waktu itu masih sangat susah ngajarin anak saya biar bisa ngerti tentang toilet. Terus, cara ngajarinnya saya diberitahu guru dan dibantu juga untuk mengajarkan anak saya cara buang air kecil dan buang air besar dan lama-lama anak saya bisa mengerti sedikit-sedikit cara ke toilet. Memang sangat susah dan butuh waktu yang lama untuk mengajarkan anak saya cara ke toilet dan saya juga hampir menyerah karena anak saya susah mengerti cara buang air kecil dan buang air besarnya di toilet. Tapi, untung saja saya bisa dibantu oleh guru sekolah dan diajarkan juga cara melatih anak saya dirumah untuk buang air kecil dan buang air besar di toilet”.

Wawancara interpersonal selanjutnya dilakukan pada partisipan kedua Ny. T berusia 48 tahun yang memiliki anak down syndrome An. N berusia 7 tahun berjenis kelamin perempuan, beliau mengatakan :
 “Saya belum  pernah mendengar tentang latihan buang air kecil dan buang air besar. Untuk buang air besar dan buang air kecil sekarang anak saya masih menggunakan pampers, kalau gak pake pampers kadang dia suka buang air kecil dicelana kalo sudah tidak tahan menahan ingin buang air kecil. Anak saya belum bisa bilang kalau mau buang air, tapi saya selalu mengingatkan anak saya kalau mau buang air harus bilang. Setiap pagi hari saya mengajari nya sebelum mandi untuk buang air. Saya ngajarinnya dengan cara sering bawa anak saya ke kamar mandi walaupun kadang sudah terlanjur buang air dicelana, supaya dia ngerti kalau kamar mandi dipake buat buang air. Yang saya lakukan hanya bisa bersabar dan biasanya saya juga meminta kakaknya untuk kasih contoh buang air.”

Berdasarkan hasil wawancara interpersonal yang dilakukan kepada orang tua murid di SLB Negeri Pringsewu, tidak semua orang tua murid mengetahui tentang toilet training pada anak down syndrome, sehingga penulis tertarik untuk mengeksplorasi dan mendeskripsikan fenomena tersebut dalam bentuk penelitian kualitatif untuk mengetahui bagaimana pengalaman orang tua yang melatih toilet training pada anak down syndrome.

B. Rumusan Masalah
Mempunyai anak berkebutuhan khusus seperti down syndrome, tentunya menimbulkan beberapa permasalahan yang seringkali menjadi kendala dalam menangani dan merawat. Salah satu permasalahan yang timbul tersebut adalah permasalahan dalam memberikan toilet training. Permasalahan toilet training tersebut bermacam-macam dan tidak selalu sama antara anak down syndrome yang satu dengan yang lainnya. Adapun beberapa masalah toilet training yang biasanya terjadi pada anak down syndrome, diantaranya anak down syndrome tidak mengetahui tindakan yang harus dilakukan, takut untuk menggunakan toilet, hanya ingin buang air menggunakan diapers.
Memberikan toilet training kepada anak berkebutuhan khusus seperti anak down syndrome merupakan hal yang cukup menantang karena anak down syndrome termasuk anak yang sulit menyelesaikan toilet training dengan baik. 
Kemampuan toilet training anak down syndrome berbeda antara anak satu dengan anak yang lainnya. Dari uraian latar belakang diatas maka rumusan masalah dalam penelitian ini adalah“Bagaimanakah Pengalaman Orang Tua tentang Toilet Training Pada Anak Down Syndrome diSLB Negeri Pringsewu?”.


C. Tujuan Penelitian
1. Tujuan Umum
Penelitian ini bertujuan untuk menguraikan pengalaman orang tua dalam melatih toilet training pada anak down syndrome di SLB Negeri Pringsewu.
1. Tujuan Khusus
1. Diketahui pengalaaman orang tua tentang pemahaman toilet training pada anak down syndrome.
1. Diketahui dukungan keluarga tentang melatihtoilet training pada anak down syndrome.
1. Diketahui pola asuh dalam memberikan toilet training pada anak down syndrome.

D. Manfaat Penelitian
1. Bagi Universitas Aisyah Pringsewu 
Hasil penelitian ini diharapkan dapat memberikan informasi dan pengetahuan serta gambaran tentang pengalaman orang tua dalam melatih toilet training pada anak down syndrome sehingga dapat melengkapi bahan pembelajaran yang ada khususnya bagi mahasiswa keperawatan dan dapat referensi penelitian kualitatif tentang Anak Berkebutuhan Khusus (ABK) di perpustakaan Universitas Aisyah Pringsewu.

1. Bagi Sekolah Luar Biasa (SLB) Negeri Pringsewu Lampung.
Hasil penelitian ini diharapkan dapat memberikan gambaran kepada para guru yang berasal di sekolah luar biasa(SLB)Negeri Pringsewu mengenai bagaimana cara orang tua murid dalam melatih toilet training pada anak down syndrome sehingga dapat bekerjasama dengan orang tua dalam membantu anak berkebutuhan khusus yaitu anak down syndrome.
1. Bagi Orang Tua yang memiliki anak Down Syndrome
Hasil penelitian ini diharapkan dapat memberikan informasi dan pengetahuan bagi semua orang tua baik yang tidak memiliki anak down syndrome maupun yang memiliki anak down syndrome tentang bagaimana melatih toilet training pada anak down syndrome.
1. Bagi Perawat sebagai Tenaga Kesehatan
Hasil penelitian ini diharapkan dapat memberikan gambaran kepada perawat tentang pengalaman orang tua dalam melatih toilet training pada anak down syndrome, sehingga dapat mengembangkan dan memperluas pengetahuan dan wawasan serta dapat digunakan sebagai informasi dalam memberikan asuhan keperawatan.
1. Bagi Peneliti
Hasil penelitian ini diharapkan dapat memberikan pengalaman nyata dan dapat menambah pengetahuan dalam memberikan informasi yang jelas dan lengkap tentang pengalaman orang tua dalam melatih toilet training pada anak down syndrome.
E. Ruang Lingkup
Jenis penelitian yang digunakan adalah kualitatif. Dengan pendekatan study fenomenologi, merupakan study yang berusaha mencari “esensi” makna dari suatu fenomena yang dialami oleh beberapa individu. Instrumen dalam penelitian ini adalah peneliti itu sendiri. Alat penunjang yang digunakan adalah buku catatan, pulpen, handphone dengan kapasitas penyimpanan sebesar 4 GB, kamera  dengan kapasitas penyimpanan sebesar 8 GB dan daftar pertanyaan. Penelitian ini dilaksanakan di SLB Negeri Pringsewu. Teknik yang digunakan untuk menentukan sampel pada populasi tersebut adalah dengan menggunakan wawancara. Kriteria sampel yang digunakan adalah wali murid SLB Negeri Pringsewu.
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