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ABSTRAK

Latar Belakang Penyakit genetik kurang mendapat perhatian yang serius dari
pemerintah dan masyarakat Indonesia. Oleh karena itu konseling genetik
mendapat tantangan dalam meningkatkan kesadaran tentang penyakit genetik dan
dalam membantu pasien dan orang tua untuk membuat keputusan. Pentingnya
mengetahui persepsi orang tua terhadap penyakit genetik dan pola pengambilan
keputusan pada orang tua yang memiliki anak dengan penyakit genetik diketahui
dapat membantu seorang konselor genetik.

Metode Penelitian ini merupakan studi kuantitatif dengan pendekatan cross-
sectional. Melibatkan 45 orang tua pasien penyakit genetik yang datang ke
Central of Biomedical Research Fakultas Kedokteran Undip untuk melakukan tes
cytogenetic, molekular dan konseling genetik berkenaan dengan penyakit genetik
yang diderita oleh mereka. Skala persepsi terhadap penyakit genetik dan skala
pola pengambilan keputusan digunakan untuk mengukur persepsi orang tua
terhadap penyakit genetik, pola pengambilan keputusan dan upaya pencegahan
penyakit genetik. Data yang didapatkan kemudian dianalisa menggunakan uji
Mann Whitney, Kruskall Wallis dan chi squre.

Hasil Terdapat perbedaan persepsi yang signifikan antara ayah dan ibu dimana
ibu memiliki persepsi yang lebih tinggi dibandingkan dengan ayah (U=-3,109,
p<0,10). Hypervigilance merupakan pola pengambilan keputusan yang paling
banyak dianut oleh orang tua (x’=28,933; p<0,10) dan seluruh responden
menyatakan setuju untuk melakukan pencegahan penyakit genetik. Tidak terdapat
perbedaan persepsi yang signifikan diantara pola pengambilan keputusan yang
dianut oleh orang tua (H=1,586; p=0,453).

Kesimpulan Peran ibu patut dipertimbangkan dalam proses konseling genetik
untuk membantu pasien dan orang tua dalam pengambilan keputusan. Adanya
beberapa orang tua yang menganut pola pengambilan keputusan defensive
avoidance perlu mendapat perhatian dalam proses konseling genetik sehingga
informasi yang berkaitan dengan penyakit tersebut dapat tersampaikan dengan
baik sehingga penanganan dan pencegahan dapat dilakukan.

Kata kunci Penyakit genetik, persepsi, pola pengambilan keputusan, orang tua.
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ABSTRACT

Background Genetic diseases received lack of attention from government and
society. Therefore genetic counseling had challenges to raise awareness on genetic
diseases and in helping patients and parents to make decision. The importance of
identifying the perception on genetic diseases and decision making pattern of the
parents who have children with genetic diseases has been recognized to support
genetic counselors.

Method A quantitative study using cross sectional approach was applied in this
study. The subjects of this study were 45 parents of patients with genetic diseases
who visited Central for Biomedical Research, FMDU for the purposes of
cytogenetic and molecular analysis and receiving genetic counseling regarding
their child’s genetic diseases. Parent’s perception on genetic diseases scale and
Decision making pattern scale were applied to measure parental perception on
genetic diseases, decision making pattern and the effort of genetic diseases
prevention. Mann Whitney, Kruskal Wallis and Chi square methods were applied
to analyse the data.

Result There is a significant in differences between fathers and mothers on their
perception on genetic diseases that mothers have better perception on genetic
diseases than fathers (U=-3.109, p<0.10). Hyper vigilance is the most parental
decision making pattern adopted (x’=28,933; p<0,10) and all respondent agreed to
prevent genetic diseases. There is no significant in differences among parental
decision making pattern on their perception on genetic diseases (H=1,586;
p=0,453).

Conclusion The participation of mothers in the genetic counseling should be
considered in helping the patient and the parents to make a decision. More
attention is needed in the genetic counseling for parents who adopted defensive
avoidance, thus the information about the disease could be delivered well and the
prevention of the disease could be done.

Key Word Genetic diseases, perceive, decision making pattern, parents
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