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PERNYATAAN MENGENAI DISERTASI DAN SUMBER INFORMASI
SERTA PELIMPAHAN HAK CIPTA

Dengan ini saya menyatakan bahwa disertasi berjudul “Komunikasi Keluarga
untuk Pengasuhan dan Kualitas Hidup Anak Cerebral Palsy” adalah benar karya
saya dengan arahan dari komisi pembimbing dan belum diajukan dalam bentuk
apa pun kepada perguruan tinggi mana pun. Sumber informasi yang berasal atau
dikutip dari karya yang diterbitkan maupun tidak diterbitkan dari penulis lain
telah disebutkan dalam teks dan dicantumkan dalam daftar pustaka di bagian
akhir Disertasi ini.
Dengan ini saya melimpahkan hak cipta dari karya tulis saya kepada Institut
Pertanian Bogor.

Bogor, Juli 2024

Resman Muharul Tambunan
1362190191
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RINGKASAN

RESMAN MUHARUL TAMBUNAN. Komunikasi Keluarga dalam
Pengasuhan dan Kualitas Hidup Anak Cerebral Palsy. Dibimbing oleh DJUARA
P. LUBIS, PUDJI MULJONO dan HERIEN PUSPITAWATI.

Cerebral Palsy (CP) Merupakan kondisi fungsi motorik dan koordinasi
tubuh sejak masa tumbuh kembang anak. Anak-anak dengan CP menghadapi
tantangan yang signifikan dalam aktivitas sehari-hari secara mandiri. Akibat
keterbatasan fisik dan gangguan perkembangan lainnya yang dialami anak CP
memberikan dampak besar bagi keluarga dan lingkungan sekitar seperti
mengasuh anak CP membutuhkan komitmen dan partisipasi yang besar dari
keluarga dan lingkungan sekitarnya.

Dinamika komunikasi dalam keluarga dan dukungan sosial dari berbagai
pihak memegang peranan penting dalam menentukan kualitas pengasuhan dan
peningkatan kehidupan anak CP. Komunikasi yang efektif antar anggota
keluarga, saling pengertian , dan kesepakatan dalam pengasuhan menjadi faktor
penting untuk menciptakan lingkungan yang kondusif bagi tumbuh kembang
anak CP. Dukungan sosial baik dari dalam keluarga maupun dari luar keluarga
seperti komunitas dan lingkungan eksternal, memberikan kontribusi signifikan
dalam memotivasi pengasuhan dan meningkatkan kualitas hidup anak CP dan
keluarganya.

Penelitian sebelumnya telah menggali beberapa aspek terkait pengasuhan
anak CP, seperti intervensi pengasuhan, tingkat depresi orang tua, ketahanan
dalam pengasuhan serta perilaku psikologis dan iklim komunikasi orang tua,
namun belum banyak penelitian yang khusus meneliti dinamika komunikasi dan
dukungan sosial dalam keluarga anak CP, serta dampaknya terhadap kualitas
hidup mereka secara menyeluruh.

Berdasarkan uraian diatas penelitian ini bertujuan untuk menggali secara
khusus berupaya untuk (1). mengidentifikasi komunikasi antar anggota keluarga
untuk pengasuhan anak CP serta pola komunikasi, interaksi, saling pengertian
dan kesepakatan dalam pengasuhan; (2) menganalisis bentuk dukungan sosial
baik dari dalam keluarga maupun dari komunitas dan lingkungan eksternal yang
berkontribusi pada kesejahteraan dan kualitas hidup anak CP; (3) Menyusun
model komunikasi antara anggota keluarga yang efektif untuk mendukung
pengasuhan dan peningkatan kualitas hidup anak CP.

Untuk mencapai tujuan penelitian tersebut, penelitian ini menggunakan
pendekatan mix method yang menggabungkan metode kuantitatif dan kualitatif
dengan paradigma post—positivisme, pendekatan ini dipilih untuk memperoleh
pemahaman yang komprehensif dan mendalam tentang fenomena yang diteliti.

Secara metode kuantitatif diperoleh 88 keluarga anak CP yang bersedia
menjadi responden data dikumpulkan Analisis Data kuantitatif menggunakan
metode korelasi deskriptif untuk mengidentifikasi hubungan antar variabel yang
diperoleh dan korelasi antar variabel tersebut. Secara kualitatif, terdapat enam
keluarga dengan anak CP yang bervariasi dalam hal jenis CP, tingkat keparahan
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dan dukungan keluarga dipilih sebagai narasumber. untuk menggali 3 aspek
utama: (1)Realita kesehatan dan psikologis termasuk kondisi fisik, gangguan
perkembangan serta dampak psikologis yang dialami anak CP serta anggota dan
keluarga yang tinggal dalam satu rumah, (2) Komunikasi dan pertukaran
informasi di dalam keluarga dan anggota keluarga,meliputi pola komunikasi,
interaksi, saling pengertian dan pembentukan makna komunikasi terkait kondisi
masing-masing anak CP, (3) Dukungan soisal dan model komunikasi untuk
keluarga, mencakup tindakan bersama keluarga dalam pengasuhan, jaringan
relasi komunitas dan berbagi pengetahuan.

Hasil penelitian secara kuantitatif menunjukkan komunikasi aktif dan
kesepahaman dalam keluarga berhubungan dengan komunikasi informal yang
efektif dan kesepakatan pengasuhan yang lebih baik. Dukungan sosial internal
dari keluarga dan eksternal dari komunitas memotivasi pengasuhan dan
meningkatkan kualitas hidup anak CP. Pola komunikasi konvergen yang positif
berdampak baik pada kualitas hidup anak CP dan Keluarga. Hasil penelitian
kualitatif mengungkap interpretasi dan persepsi anggota keluarga terhadap anak
CP dipengaruhi oleh Karakteristik keluarga, komunikasi keluarga, interaksi
anggota keluarga, dukungan sosial internal dan eksternal keluarga,.

Model Komunikasi konvergen dalam keluarga anak CP melibatkan
Realita profil dan psikologis anggota keluarga terhadap anak CP, Konvergen
kepentingan komunikasi inovatif serta kesamaan tujuan dalam mengasuh dan
meningkatkan hidup anak CP. Pertukaran informasi secara simbang membentuk
kesamaan tujuan di antara anggota keluarga sebagai dasar komunikasi efektif
dan dukungan yang optimal untuk anak CP.

Komunikasi yang terbuka, efektif, saling menghargai antar anggota
keluarga sangat penting untuk menciptakan pemahaman bersama dan
kesepakatan pengasuhan anak CP. Komunikasi informal yang interaktif dapat
membangun suasana yang kondusif bagi perkembangan anak CP. Dukungan
sosial dari internal dan eksternal memiliki peran penting dalam memotivasi
pengasuhan dan peningkatan kualitas hidup anak CP serta anggota dan
keluarganya.

Pemahaman dinamika komunikasi dan dukungan sosial dalam pengasuhan
anak berkebutuhan khusu, terutama anak CP dapat memperkaya teori
komunikasi keluarga dan teori sistem keluarga dengan memberikan perspektif
baru tentang peran interpretasi, persepsi dan pertukaran informasi antar anggota
keluarga dalam membentuk penciptaan makna komunikasi dalam
pengasuhannya anak CP. Secara keseluruhan dinamika komunikasi dan
dukungan sosial dalam pengasuhan anak CP, serta pengaruhnya terhadap
kualitas hidup anak CP dan keluarganya, sehingga penelitian dapat menjadi
masukan bagi pegembangan kebijakan dan layanan yang lebih efektif untuk
mendukung keluarga yang memiliki anak berkebutuhan khusus.

Kata kunci : Cerebral Palsy, Komunikasi Keluarga, Dukungan sosial,
Pengasuhan anak Cerebral Palsy, Kualitas Hidup anak
Cerebral Palsy.



KusJon

un ddl

R

HY)

dupsaaaguis) gl i md yo

e
w
o
=
=
<
4]
g
%
<

SUMMARY

RESMAN MUHARUL TAMBUNAN. Family Communication in parenting and
Quality of Life of Cerebral Palsy Children. Supervised by DJUARA P.LUBIS,
PUDJI MULJONO and HERIEN PUSPITAWATI

Cerebral Palsy (CP) is a condition affecting motor function and body
coordination from early childhood. Children with CP face significant challenges
in daily activities independently. The physical limitations and other
developmental disorders experienced by children with CP have a considerable
impact on both the family and the surrounding environment, as caring for a child
with CP requires significant commitment and participation from the family and
the surrounding community.

The dynamics of communication within the family and the social support
from various sources play a crucial role in determining the quality of caregiving
and improving the lives of children with CP. Effective communication among
family members, mutual understanding, and agreement in caregiving are
essential factors in creating an environment conducive to the development of
children with CP. Sosial support, both from within the family and from external
sources such as the community and external environments, significantly
contribute to motivating caregiving and enhancing the quality of life for both the
children with CP and their families.

Previous research has explored several aspects related to caregiving for
children with CP, such as caregiving interventions, parental depression levels,
resilience in caregiving, and parental psychological behaviors and
communication climates. However, there has been limited research specifically
investigating the dynamics of communication and social support within families
of children with CP, as well as their overall impact on their quality of life.

Based on the above description, this research aims to specifically: (1)
identify communication among family members for caregiving of children with
CP, including communication patterns, interactions, mutual understanding, and
agreement in caregiving; (2) analyze the forms of social support, both within
the family and from the community and external environments, that contribute
to the well-being and quality of life of children with CP; (3) develop an effective
communication model among family members to support caregiving and
improve the quality of life of children with CP.

To achieve these research objectives, this study employs a mixed-methods
approach combining quantitative and qualitative methods within the post-
positivist paradigm. Quantitative methods involve 88 families with children with
CP who agreed to participate as respondents. Quantitative data analysis uses
descriptive correlation methods to identify relationships between obtained
variabel s. Qualitatively, six families with children with CP, varying in CP type,
severity level, and family support, are selected as narasumber ts to explore three
main aspects: (1) Health and psychological realities, including physical
conditions, developmental disorders, and psychological impacts experienced by
children with CP and their families living together; (2) Communication and
information exchange within the family and among family members, including
communication patterns, interactions, mutual understanding, and meaning-
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making communication related to the conditions of each child with CP; (3)
External social support and communication models for the family, including
collective family actions in caregiving, community relationship networks, and
knowledge sharing.

The quantitative research results indicate that active communication and
understanding within the family are associated with effective informal
communication and better caregiver agreements. Internal social support from
the family and external support from the community motivate caregiving and
improve the quality of life of children with CP. Positive convergent
communication patterns have a beneficial impact on the quality of life of
children with CP and their families. Qualitative research findings reveal
interpretations and perceptions of family members towards children with CP
influenced by family characteristics, family communication, interactions among
family members, and internal and external family sosial support.

The convergent communication model within families of children with CP
involves the reality of family members' profils and psychology towards children
with CP, innovative communication interest convergence, and shared goals in
caregiving and improving the lives of children with CP. Information exchange
creates shared goals among family members as the basis for effective
communication and optimal support for children with CP.

Open, effective, and mutually respectful communication among family
members is crucial to creating shared understanding and caregiving agreements
for children with CP. Interactive informal communication can foster an
environment conducive to the development of children with CP. Internal and
external social support plays a significant role in motivating caregiving and
enhancing the quality of life for children with CP and their families.

Understanding the dynamics of communication and social support in
caregiving for children with special needs, especially children with CP, can
enrich family communication theory and family system theory by providing new
perspectives on the role of interpretation, perception, and information exchange
among family members in shaping the meaning of communication in caregiving
for children with CP. Overall, the dynamics of communication and social
support in caregiving for children with CP, and their impact on the quality of life
of children with CP and their families, can provide insights for policy
development and more effective services to support families with children with
special needs.

Keyword : Cerebral Palsy, Family Communication, Sosial support, Parenting
for a Child with Cerebral Palsy, Quality of life for a child with
Cerebral Palsy
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mencantumkan atau menyebutkan sumbernya. Pengutipan hanya untuk
kepentingan pendidikan, penelitian, penulisan karya ilmiah, penyusunan
laporan, penulisan kritik, atau tinjauan suatu masalah; dan pengutipan tersebut
tidak merugikan kepentingan IPB.

Dilarang mengumumkan dan memperbanyak sebagian atau seluruh
karya tulis ini dalam bentuk apapun tanpa izin IPB.
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PRAKATA

SIANKU

Hati ayah perih saat mengingat di 24 July 2014 atas pertanyaan tanpa
kata darimu, "BAGAIMANA AYAH IBU AKAN MENGASUH AKU, AGAR
AKU TETAP HIDUP...?". Pertanyaan itu bagaikan pisau bermata dua yang
menusuk kalbu ayah. Di satu sisi, pertanyaan itu menunjukkan rasa cemasmu
akan masa depan. Di sisi lain, pertanyaan itu menjadi tamparan keras bagi ayah
yang belum mampu memberikan jawaban yang memuaskan.

Empat tahun empat bulan telah ayah lalui dalam pencarian jawaban atas
pertanyaanmu. Setiap hari dan malam, ayah selalu mengamati dan menjagamu,
berharap dapat menemukan solusi terbaik untuk masa depanmu. Perasaan
khawatir dan keraguan selalu menghantui ayah, takut jika ayah tidak mampu
memberikan kehidupan yang layak bagimu.

Hari ini, ayah berhasil meraih gelar doktor dari IPB. Namun, di balik
pencapaian ini, ayah masih merasa belum lulus. Bagimu, Devika, engkaulah
promotor dan penguji sejati dalam kehidupan ayah dan ibu. Engkaulah guru
terbaik yang mengajari kami tentang arti cinta, kasih sayang, dan pengorbanan.

Disertasi ini, yang ayah dedikasikan khusus untukmu, merupakan
sepenggal puzzle jawaban atas pertanyaanmu. Di dalamnya, ayah menceritakan
kisahmu, kisah kecil yang penuh dengan inspirasi dan kekuatan. Ayah berharap
kisahmu dapat memberikan semangat dan motivasi bagi orang lain, terutama
bagi mereka yang sedang berjuang menghadapi rintangan yang sama. Meskipun
ayah telah menyelesaikan studi doktoral, pencarian jawaban atas pertanyaanmu
belum berakhir. Ayah dan ibu akan terus mencari penggalan puzzle lainnya,
berusaha sekuat tenaga untuk memberikan masa depan terbaik bagimu.

Devika, malaikat kecil ayah dan ibu.... Ayah dan ibu sangat mencintaimu.
Keberadaan dan kondisimu adalah anugerah terindah dalam hidup kami. Ayah
dan ibu berjanji akan selalu berada di sisimu, menemanimu dalam suka dan
duka, dan membantumu mencapai mimpi-mimpimu.Cinta dan kasih sayang
ayah dan ibu selalu untukmu. Inilah Penggalan Puzzle jawaban ayah untuk
SIANKU

Komunikasi tanpa kata

Di pelukan kasih sayang, tanpa suara menggema, Anggota keluarga
berbicara dalam senyum dan tatapan mata. Dalam tiap sentuhan lembut, ada
doa yang terucap, Bahasa cinta yang tak terkatakan, namun selalu nyata dan
akrab.

Di setiap rintihan lembut, ada dukungan yang kuat, Dalam bisikan hati,
anggota keluarga berbagi semangat. Melalui pelukan hangat, mereka
menyampaikan asa. Komunikasi tanpa kata, tercipta penuh makna.

Bogor, July 2024,
Boru Hasianku Devika Shofiya Rahmadanty Tambunan

Puji dan syukur penulis panjatkan kepada Allah subhanahu wa ta’ala atas
segala karunia-Nya sehingga karya ilmiah ini berhasil diselesaikan. Tema yang
dipilih dalam penelitian ini adalah komunikasi keluarga, dengan judul
Komunikasi Keluarga dalam Pengasuhan dan Kualitas Hidup Anak Cerebral
Palsy.
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