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ABSTRAK
Latar Belakang : Disabilitas intelektual (DI) disebabkan oleh beberapa faktor. Orang tua
sangat berperan penting. Tingkat pengetahuan orang tua mengenai DI dipengaruhi oleh
beberapa faktor, yaitu usia, jenis kelamin, tingkat pendidikan, tingkat pendapatan, paparan
informasi, konsultasi kedokter, dan sosial budaya.
Metode : Metode penelitian ini adalah observasional analitik dengan desain cross sectional.
Sampel seluruh orang tua penderita DI. Lokasi di SLB-C Widya Bhakti Semarang, untuk
mengetahui faktor yang mempengaruhi tingkat pengetahuan orang tua mengenai penyebab
DI. Sampel sebanyak 50 orang tua. Pengambilan data dengan wawancara. Data diuji
menggunakan analisa Chi Square.
Hasil : Tingkat pengetahuan orang tua tentang DI di kota Semarang baik (48%). Hasil
konsultasi ke dokter (p=0,056) memiliki pengaruh yang bermakna terhadap tingkat
pengetahuan orang tua mengenai kelainan genetik penyebab DI. Sedangkan faktor usia
(p=0,144), tingkat pendidikan (p=0,575), tingkat pendapatan (p=0,976), paparan informasi
(p=0,266), dan sosial budaya berupa agama (p=0, 606) dan pekerjaan (p=0,379) tidak
berpengaruh.
Kesimpulan : Faktor konsultasi ke dokter memiliki pengaruh yang bermakna terhadap
tingkat pengetahuan orang tua mengenai kelainan genetik penyebab DI. Sedangkan faktor
usia, tingkat pendidikan, tingkat pendapatan dan paparan informasi tidak memiliki pengaruh
yang bermakna terhadap tingkat pengetahuan orang tua mengenai kelainan genetik penyebab
DI.
Kata kunci : disabilitas intlektual, kelainan genetik, tingakat pengetahuan, pendidikan,
pendapatan, paparan informasi, konsultasi ke dokter, sosial budaya.

ABSTRACT
FACTORS - FACTORS WHO AFFECTING TO LEVEL OF KNOWLEDGE
PARENTS ABOUT A GENETIC ABNORMALITY CAUSED OF INTELLECTUAL
DISABILITY IN THE SEMARANG CITY
Background: Disability intellectual (DI) caused by several factors. Parents are highly plays
an important. The knowledge parents about a disability intellectual influenced by several
factors, that is age, sex, education level, level of income, exposure to get information,
consultation to doctor, and socio-cultural.
Methods: The research is analytic observational with design cross sectional, samples all
parents patients. Research in SLB-C Widya Bhakti Semarang, purpose to know anything
influences the level of knowledge parents about intellectual disability cause. Total sampel is
50. The tested data using chi square.
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Results: The level knowledge to DI in Semarang is good (48 %). The consultation to the
doctor ( p = 0,056 ) having influence on the knowledge parents about a genetic disorder
caused disability intellectual. While the age ( p = 0,144 ), the level of education ( p = 0,575),
income levels ( p = 0,976 ), exposure to information ( p = 0,266 ), and social-culture the
religion ( p=0, 606 ) and jobs ( p = 0,379 ) no have influence.

The conclusion: The consultation to doctor having influence on the knowledge parents about
abnormality a genetic disorder caused disability intellectual. While the age, levels of
education, level level income and exposure information have no influence meaningful on the
knowledge parents about a genetic disorder cause disability intellectual.

Key word: Disability intlektual, a genetic disorder, the level knowledge, education, income,
exposure to information, consultation doctor, social and cultural

PENDAHULUAN

Disabilitas intelektual (DI) adalah keadaan dengan inteligensi yang kurang
(subnormal) sejak masa perkembangan (sejak lahir atau sejak masa anak). Biasanya terdapat
perkembangan mental yang kurang secara keseluruhan, tetapi gejala utama ialah inteligensi
yang terbelakang.? Ditandai oleh adanya hendaya keterampilan selama masa perkembangan,
sehingga berpengaruh pada semua tingkat inteligensia yaitu kemampuan kognitif, bahasa,
motorik dan sosial."

Prevalensi disabilitas intelektual di Indonesia saat ini diperkirakan kira — kira 1-3
persen dari populasi. Prevalensi untuk DI ringan 0,37 — 0,59 % sedangkan untuk DI sedang,
berat dan sangat berat adalah 0,3 — 0,4 %. Insidensi tertinggi adalah pada anak usia
sekolah,dengan puncak usia 10 sampai 14 tahun. Disabilitas intelektual pada anak laki-laki
1,5 kali lebih tinggi daripada wanita. Sedangkan pada usia lanjut dengan disabilitas intelektual
yang berat, prevalensinya lebih rendah karena mortalitas yang tinggi yang disebabkan dari
penyulit gangguan fisik yang menyertai. Sebagai sumber daya manusia tentunya mereka tidak
bisa dimanfaatkan karena 0.1% dari anak-anak ini memerlukan perawatan, bimbingan serta
pengawasan sepanjang hidupnya.”

Penderita DI ditandai dengan nilai Intelegent Quotient ( 1Q ) < 70 dan keterbatasan
dalam fungsi penyesuaian diri. Kondisi ini menyebabkan keberadaan penderita DI tidak hanya
membebani dirinya sendiri, namun juga keluarga dan masyarakat.® DI memiliki etiologi yang
luas, baik karena pengaruh lingkungan seperti infeksi, trauma, radiasi, dan intoksikasi atau
juga pengaruh intrinsik seperti gangguan biokimiawi, Mendelian disorder, dan kelainan
kromosom.’
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Disabilitas intelektual boleh dipandang sebagai masalah kedokteran, psikologis atau
pendidikan, akan tetapi pada analisis terakhir merupakan suatu masalah sosial, karena
pencegahan, pengobatan dan terutama perawatan serta pendidikan penderita-penderita ini
hanya dapat dilakukan dengan baik melalui usaha-usaha kemasyarakatan (sosial).!

Disabilitas intelektual merupakan suatu kelainan yang multifaktorial, bisa faktor
keturunan (disabilitas intelektual genetik) dan mungkin juga tidak diketahui (disabilitas
intelektual simpleks). Keduanya ini juga dinamakan disabilitas intelektual primer. Disabilitas
intelektual sekunder disebabkan faktor-faktor dari luar yang diketahui dan faktor-faktor ini
mempengaruhi otak mungkin pada waktu pranatal, perinatal atau postnatal.®’

Salah satu penyebab disabilitas intelektual adalah genetik. Kelainan kromosom sering
menjadi penyebab keterbelakangan mental dan sering kali berkaitan dengan kelainan fisik
lainnya. Kelainan genetik yang paling umum menyebabkan disabilitas intelektual adalah
trisomi 21, yang menyebabkan sindrom down, penghapusan atau duplikasi dari ujung
(telomere) kromosom dan sindrom fragile X. Manusia normal memilliki 46 kromosom yang
tersusun dalam 23 pasang. Dalam trisomi 21, anak yang terkena mewarisi tiga chomosome 21
ini.

Selain itu ada beberapa hal yang harus diketahui oleh orang tua penderita disabilitas
intelektual yang bukan merupakan faktor keturunan yaitu, masalah kehamilan, masalah
selama proses persalinan, permasalahan setelah proses persalinan dan faktor sosial budaya.
Orang tua dapat memperoleh informasi dari berbagai sumber yang ada, baik dengan cara
konseling dengan para ahli, bertanya dan membaca. Anak dengan gangguan disabilitas
intelektual membutuhkan penanganan dini dan intensif untuk membantu mengoptimalkan
perkembangan anaknya. Orang tua sangat berperan penting dalam mengetahui apa itu DI dan
kelainan genetik yang merupakan salah satu penyebabnya untuk mencegah terjadinya keadaan
yang lebih buruk. Hendaknya orang tua khususnya ibu, yang memiliki peran untuk mengelola
rumah tangga dirumah, memiliki pengetahuan yang cukup tentang DI, apakah DI disebabkan
oleh kelainan genetik atau karena faktor lainnya. Kelainan genetik penyebab DI tersebut bisa
karena sindrom down dan kerusakan kromosom x ( fragile x syndrom ). Dengan demikian,
jika orang tua memiliki pengetahuan yang cukup mengenai DI serta segala bentuk
penanganannya , maka anak-anak tersebut dapat terhindar dari kondisi yang lebih buruk lagi
serta dapat meberikan dukungan dan edukasi baik untuk anak maupun keluarga.
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Penelitian mengenai pengetahuan masyarakat tentang genetik dan pemeriksaan
genetik sudah banyak dilakukan karena kini pengaruh faktor genetik terhadap suatu penyakit
semakin banyak ditemukan.*® Di kemudian hari diperkirakan bahwa genetik akan lebih
banyak berperan dalam praktik kedokteran klinis, misalnya sebagai sarana pemeriksaan rutin
untuk diagnosis, pencegahan, memprediksi terjadinya suatu penyakit, dan membantu
intervensi untuk pencegahan awal.*®*® Oleh karena itu, pengetahuan mengenai genetik dan
faktor-faktor yang mempengaruhinya sangat penting untuk diketahui masyarakat sebagai

penerima pelayanan kesehatan.”®*"

Belum adanya penelitian faktor-faktor yang
mempengaruhi pengetahuan orang tua mengenai kelainan genetik penyabab DI membuat

penulis tertarik untuk meneliti hal ini.

METODE PENELITIAN

Penelitian ini merupakan penelitian observasional analitik dengan desain cross
sectional. Penelitian dilakukan di SLB-C Widya Bhakti Semarang untuk mengetahui tingkat
pengetahuan orang tua mengenai kelainan genetik penyebab disabilitas intelektual pada bulan
Maret — Mei 2016.

Sampel penelitian adalah orang tua siswa-siswi SLB-C Widya Bhakti Semarang yang
memenuhi kriteria inklusi dan eksklusi. Kriteria inklusi penelitian ini yaitu, orang tua siswa-
siswi penderita disabilitas intelektual yang bersedia menjadi responden penelitian. Sampel
dieksklusi jika kuesioner tidak diisi oleh orang tua. Pemilihan sampel penelitian dilakukan
secara purposive sampling.

Variabel bebas dalam penelitian ini adalah usia, tingkat pendidikan, tingkat
pendapatan, paparan informasi dan pengalaman konsultasi ke dokter. Variabel terikat dalam
penelitian ini adalah tingkat pengetahuan orang tua mengenai kelainan genetik penyebab
disabilitas intelektual. Data yang dikumpulkan adalah data primer yang diperoleh dari hasil
wawancara dengan menggunakan kuesioner. Data tersebut dianalisa dengan uji bivariat untuk
mengetahui hubungan antar variabel dengan menggunakan uji Chi Square. Setelah itu

dilanjutkan dengan analisis multivariat menggunakan uji regresi logistik multinomial.
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HASIL
Data yang diperoleh dianalisis dengan uji bivariat dan multivariat. Tingkat
pengetahuan orang tua di kota Semarang baik ( 48% ).
Tabel 1. Analisis deskriptif

Variabel F %

Usia

<40 30 60

40-60 20 40
Agama

Islam 46 92

Kristen 2 4

Katolik 2 4
Pendidikan

Dasar 13 26

Menengah 20 40

Tinggi 17 34
Pekerjaan

IRT 17 34

Buruh 1 2

Swasta 19 38

Wiraswasta 10 20

PNS 3 6
Pendapatan

Rendah 12 24

Tinggi 38 76
Paparan informasi

Tidak pernah 11 22

Pernah 39 78
Konsultasi ke dokter

Tidak pernah 8 16

Pernah 42 84
Tingkat pengetahuan

Kurang 8 16

Cukup 18 36

Baik 24 48

1426

JKD, Vol. 5, No. 4, Oktober 2016 : 1422-1433



JURNAL KEDOKTERAN DIPONEGORO
Volume 5, Nomor 4, Oktober 2016

Online : http://ejournal-s1.undip.ac.id/index.php/medico
ISSN Online : 2540-8844

i 7 g

Jurnal Kedokteran Diponegoro

Oktarisa Khairiyah Ar-Rasily, Puspita Kusuma Dewi

Tabel 2. Uji Chi Square

Tingkat Pengetahuan
Variabel p
Kurang Cukup Baik

Usia

<40 6 (75) 13 (72,2) 11 (45,8) | 0,144

40 -60 2 (25) 5(27,8) 13 (54,2)
Pendidikan

Dasar 3(37,5) 4(22,2) 6 (25) 0,386

Menengah 4 (50) 9 (50) 7 (29,2)

Tinggi 1(12,5) 5(27,8) 11 (45,8)
Pendapatan

Rendah 2 (25) 4(22,2) 6 (25) 0,976

Tinggi 6 (75) 14 (77,8) 18 (75)
Paparan informasi

Tidak pernah 2 (25) 6 (33,3) 3(12,5) 0,266

Pernah 6 (75) 12 (66,7) 21 (87,5)
Konsultasi ke dokter

Tidak pernah 3(37,5) 4(22,2) 1(4,2) 0,056

Pernah 5(62,5) 14 (77,8) 23 (95,8)

Dari tabel uji Chi Square didapatkan 2 variabel yang memiliki nilai p>0,25 sehingga
bisa dilanjutkan dengan uji regresi logistik multinomial.

Tabel 3. Uji regresi logistik multinomial

Effect Chi-square df Sig.
Intercept 0,000 0 -
Usia 4,193 2 0,123
Konsultasi 6,262 2 0,044

Hasil uji regresi logistik multinomial menunjukkan bahwa konsultasi memiliki nilai

p=0,044 (p<0,5) yang berarti terdapat pengaruh yang bermakna antara pengalaman konsultasi
1427

JKD, Vol. 5, No. 4, Oktober 2016 : 1422-1433



JURNAL KEDOKTERAN DIPONEGORO

Volume 5, Nomor 4, Oktober 2016 -
Online : http://ejournal-s1.undip.ac.id/index.php/medico Jurnal Kedokteran Diponegoro
ISSN Online : 2540-8844

ey 7 X D

Oktarisa Khairiyah Ar-Rasily, Puspita Kusuma Dewi

ke dokter terhadap tingkat pengetahuan orang tua mengenai kelainan genetik penyebab

disabilitas intelektual.

PEMBAHASAN

Penelitian ini bertujuan untuk mengetahui faktor-faktor yang mempengaruhi tingkat
pengetahuan orang tua mengenai kelainan genetik penyebab disabilitas intelektual. Sampel
penelitian ini adalah 50 responden yang telah memenuhi kriteria inklusi dan eksklusi yang
telah ditetapkan. Semua rseponden diberikan kuesioner dan mengisi semua pertanyaan yang
ada.

Berdasarkan data yang diperoleh, 24 responden (48%) memiliki tingkat pengetahuan
yang baik tentang kelainan genetik penyebab DI. Sebanyak 30 responden (60%) berusia <40
tahun. 20 responden (40%) telah menempuh tingkat pendidikan menengah. Sebanyak 19
responden (38%) dengan rentang pendapatan antara Rp 1.500.000 — Rp 2.500.000. 39
responden (78%) menyatakan pernah mendengar dan mengetahui tentang kelainan genetik,
mayoritas responden mengetahuinya melalui televisi (36%) dan sebanyak 42 responden
(84%) pernah melakukan konsultasi ke dokter tentang kelainan genetik penyebab DI.

Tingkat pengetahuan orang tua mengenai kelainan genetik penyebab disabilitas
intelektual dikota Semarang baik ( 48% ). Di North Carolina (Durham) presentasi tingkat
pengetahuan tentang genetik sebesar 84% dan USA sebesar 76% baik. Sehingga dapat dilihat
di indonesia masih sangat rendah tingkat pengetahuannya mengenai genetik.

Pada penelitian ini secara statistik didapatkan hasil bahwa faktor usia tidak
berpengaruh secara bermakna terhadap tingkat pengetahuan orang tua mengenai kelainan
genetik penyebab disabilitas intelektual.®® Hal ini tidak menutup kemungkinan karena
pengetahuan yang ia miliki bisa saja berasal dari pengetahuan yang dimilikinya sebelumnya,
pengalaman pribadi maupun orang lain dan beberapa faktor lainnya yang dapat membentuk
pengetahuan seseorang dalam jangka waktu yang lama dan akan bertahan sampai usia tua.
Dalam teorinya, usia mempengaruhi perkembangan daya tangkap dan pola pikir seseorang,
semakin tua usia seseorang maka proses-proses perkembangan mentalnya bertambah baik,
akan tetapi pada usia tertentu, bertambahnya proses perkembangan mental ini tidak secepat
seperti ketika berumur belasan tahun. Bertambahnya umur seseorang dapat berpengaruh pada
pertambahan pengetahuan yang diperolehnya. 8 %%
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Pada penelitian ini secara statistik didapatkan hasil bahwa faktor tingkat pendidikan
tidak berpengaruh secara bermakna terhadap tingkat pengetahuan orang tua mengenai
kelainan genetik penyebab disabilitas intelektual. Berbeda dengan penelitian sebelumnya
yang menyatakan bahwa seseorang dengan tamatan perguruan tinggi memiliki pengetahuan
genetik yang lebih baik.”® Hal ini kemungkinan menggambarkan bahwa pengetahuan tidak
mutlak diperoleh dari pendidikan formal saja, akan tetapi dapat diperoleh dari pendidikan
yang nonformal. Seseorang dengan tingkat pendidikan rendah tidak berarti mutlak
berpengetahuan rendah pula dan seseorang dengan tingkat pendidikan tinggi tidak berarti
mutlak berpengetahuan baik pula.

Teori mengatakan bahwa pendidikan adalah suatu kegiatan atau proses pembelajaran
untuk mengembangkan atau meningkatkan kemampuan tertentu sehingga sasaran pendidikan
itu dapat berdiri sendiri. Tingkat pendidikan turut pula menentukan mudah tidaknya seseorang
dalam menyerap dan memahami pengetahuan yang mereka peroleh, pada umumnya semakin
tinggi pendidikan seseorang semakin baik pula pengetahuanya.*® %%

Pada penelitian ini secara statistik didapatkan hasil bahwa tingkat pendapatan tidak
berpengaruh secara bermakna terhadap tingkat pengetahuan orang tua mengenai kelainan
genetik penyebab disabilitas intelektual. Hal ini bisa saja terjadi karena tidak hanya orang
yang pendapatannya tinggi bisa menyediakan fasilitas tertentu untuk memperoleh
pengetahuan dan informasi mengenai kelainan genetik dan apa yang sedang diderita oleh
anaknya. Karena pengetahuan akan suatu hal bisa didapatkan dari mana saja. Penelitian ini
berbeda hasilnya dengan penelitian sebelumnya yang menyatakan bahwa seseorang dengan
tingkat pendapatan yang lebih tinggi memiliki pengetahuan yang lebih baik.>’Dalam teorinya,
tingkat pendapatan seseorang juga akan menentukan tersedianya suatu fasilitas yang
diperlukan untuk kegiatan tertentu, sehingga tingkat pendapatan ini akan mempengaruhi
pengetahuan seseorang.®

Pada penelitian ini secara statistik didapatkan hasil bahwa pengalaman konsultasi ke
dokter terdapat pengaruh yang bermakna terhadap tingkat pengetahuan orang tua mengenai
kelainan genetik penyebab disabilitas intelektual. Hal ini bisa terjadi karena orang tua
penderita DI yang tinggal di kota semarang yang pernah melakukan konsultasi ke dokter
memiliki pengetahuan yang baik mengenai kelainan genetik. Dengan perginya mereka
konsultasi ke dokter maka akan lebih banyak informasi yang mereka terima mengenai genetic
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dan apa yang sedang diderita oleh anaknya. Pengetahuan tersebut juga bisa mereka dapatkan
bukan hanya dari pengalamannya berkonsultasi ke dokter, tetapi bisa dari keluarga, tetangga
atau bahkan pengetahuan sebelumnya. Pada penelitian sebelumnya juga menyatakan bahwa
seseorang yang pernah berkonsultasi ke dokter memiliki pengetahuan genetik yang lebih
baik.>® ®°

Pengalaman merupakan sumber pengetahuan, pengalaman juga bisa menjadi suatu
cara untuk memperoleh kebenaran pengetahuan. Oleh sebab itu pengalaman pribadi pun dapat
digunakan sebagai upaya untuk memperoleh pengetahuan. Hal ini dilakukan dengan cara
mengulang kembali pengalaman yang diperoleh dalam memecahkan permasalahan yang
dihadapi pada masa lalu. Melakukakan konsultasi ke profesional akan memudahkkan orang
tua untuk mendapat pengetahuan dan pemahaman tentang disabilitas intelektual yang diderita
anaknya.> %

Pada penelitian ini secara statistik didapatkan hasil bahwa paparan informasi tidak
terdapat pengaruh yang bermakna terhadap tingkat pengetahuan orang tua mengenai kelainan
genetik penyebab disabilitas intelektual. Adanya beberapa faktor perancu mungkin bisa
menjadi salah satu penyebab tidak adanya pengaruh tersebut. Kemungkinannya adalah
informasi bisa berasal dari pengalaman sendiri, lingkungan, cerita yang di dengar, ataupun
pengalaman orang lain. Informasi yang mereka dapatkan tidak mutlak berasal dari internet
sehingga siapapun bisa memperoleh informasi tentang kelainan genetik dan keadaan yang
diderita oleh anaknya. Sedangkan pada penelitian yang pernah dilakukan sebelumnya
menyatakan bahwa seseorang yang sering mencari informasi tentang genetik memiliki tingkat
pengetahuan yang lebih baik.>* *°

Teori mengatakan bahwa informasi dapat diperoleh dari pendidikan formal maupun
non formal. Sumber informasi dapat berupa media cetak maupun media elektronik, seperti
televisi, radio, komputer, surat kabar, buku, dan majalah. Seseorang yang mudah mengakses

55

informasi  akan lebih cepat mendapat pengetahuan.>* Majunya teknologi dapat

mempengaruhi pengetahuan masyarakat tentang inovasi baru yang dapat memberi pengaruh

sehingga menghasilkan perubahan atau peningkatan pengetahuan.
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SIMPULAN DAN SARAN
Simpulan

Berdasarkan hasil pengolahan data dapat disimpulkan bahwa tingkat pengetahuan
orang tua mengenai kelainan genetik penyebab DI di kota Semarang baik. Faktor usia, tingkat
pendidikan, tingkat pendapatan dan paparan informasi tidak berpengaruh secara bermakna
terhadap tingkat pengetahuan orang tua mengenai kelainan genetik penyebab DI. Sedangkan
pengalaman konsultasi ke dokter berpengaruh secara bermakna terhadap tingkat pengetahuan
orang tua mengenai kelainan genetik penyebab DI.
Saran

Perlu dilakukan penelitian lanjutan dengan sampel yang lebih banyak dan metode
yang tepat. Selain itu, instansi terkait hendaknya lebih menggiatkan lagi informasi mengenai

kelainan genetik khususnya untuk orang tua yang memiliki anak dengan DI.
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