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ABSTRACT

Background: By the year of 2006, therewere 4.171 registered leprosy casesin Central Java,
1.989 of them on going treatment, 163 were children and 241 of people deformed due to
leprosy. Lack of knowledge on | eprosy cause negative perception toward this disease, so will
increase stigma in the community. This study aims to describe the patients’ perception to
leprosy disease.

Method: This study was a qualitative case study, involved 8 patients selected from leprosy
caseswith the criteria of on going treatment in Tugurejo Hospital Semarang. In-depth interview
was conducted to obtain details answers from respondents.

Result: Respondents perceived that |eprosy was an infectious disease and it was possible to
be infected to other people easily, especially to those who careless in performing healthy
behavior. Most of respondents were lack of knowledge of the disease transmission. They
perceived that leprosy is a dangerous disease and lead to death or deformities. Positive
behaviors were depicted as a good self care, regular treatment, and socialization whereas
negative behaviors were described as in-complying treatment, being isolated and giving up
of hopes. All respondents covering their disease and limit their socializationin order to avoid
stigmati zation.

Keyword : Perception, Stigmatization, Leprosy
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PENDAHULUAN

Penyakit kusta mempunyai pengaruh yang
luas pada kehidupan penderita mulai dari
perkawinan, pekerjaan, hubungan antar pribadi,
kegiatan bisnissampai kehadiran merekapada
acara —acara keagamaan serta acara di
lingkungan masyarakat (Leprosy Review, 2005).

Penyakit kustajugamenimbulkan masalah
yang sangat kompl eks, masalah yang dimaksud
bukan hanyadari segi medistetapi meluassampai
masal ah sosial, ekonomi, psikologis, budaya,
keamanan dan ketahanan nasiona (DepkesRI,
2005). Kecacatan yang berlanjut dan tidak
mendapatkan perhatian sertapenanganan yang
tidak baik akan menimbulkan ketidak mampuan
mel aksanakan fungsi sosial yang normal serta
kehilangan status sosial secara progresif,
terisolas dari masyarakat, kel uargadan teman-
temannya ( Munir, 2001). Sedangkan secara
psikologisbercak, benjolan-benjolan padakulit
penderitamembentuk parasyang menakutkan.
K ecacatannyajugamemberikan gambaranyang
menakutkan menyebabkan penderita kusta
merasa rendah diri, depresi dan menyendiri
bahkan sering dikucilkan oleh kel uarganya. Suatu
kenyataan bahwa sebagian besar penderitakusta
berasal dari golongan ekonomi lemah keadaan
tersebut turut memperburuk keadaan (Depkes
RI, 2005).

Mélihat sgjarah, penyakit kustamerupakan
penyakit yang ditakuti masyarakat dan keluarga.
Saat itutelah terjadi pengasingan secaraspontan
karenapenderitamerasarendah diri dan malu
(stigma). Disamping itu masyarakat menjauhi
karenamerasajijik dan takut hal ini disebabkan
karenakurangnya pengetahuan atau pengertian
jugakepercayaan yang keliru terhadap penyakit
kusta. Masyarakat masih banyak beranggapan
bahwa kusta disebabkan ol eh kutukan, guna-
guna, dosa, makanan ataupun keturunan. Diera
modernini muncul igtilah“ sigmatisas” yanglebih
mencerminkan “kelas’ daripadafisik. Proses
inilahyang padaakhirnyamembuat parapenderita
terkucil dari masyarakat, dianggap menjijikandan

harusdijauhi. Sebenarnyadtigmaini timbul karena
adanyasuatu perseps tentang penyakit kusta
yangkeliru.

Salah satu misi Depertemen Kesehatan
dalam pemberantasan penyakit kusta adalah
menghilangkan stigmasosial (ciri negatip yang
menempel pada pribadi seseorang karena
pengaruh lingkungannya) dengan mengubah
persepsi masyarakat terhadap penyakit kusta
melalui pembel gjaran secaraintensif tentang
penyakit kusta(DepkesRI, 2005). Menurunkan
gigmadan mengurangi diskriminas mendorong
perilaku masyarakat dalam menerimapenderita
kusta Hal ini sangat penting untuk meningkatkan
percaya diri penderita dan keluarga dalam
kehidupan sehari —hari.

Rumah Sakit Umum Daerah (RSUD)
Tugurejo Semarang merupakan Rumah Sakit
kelasB milik Provins JawaTengah. Terletak di
Semarang bagian barat, sebelum menjadi rumah
sakit umum merupakan Rumah Sakit Khusus
penderitakusta, sampai saat ini RSUD Tugurejo
masih memberikan pelayanan penyakit kustadan
menjadi pusat rujukan sertapendidikan penyakit
kustadi JawaTengah. Datakunjunganrawat jaan
penderita kusta setiap tahun meningkat, tahun
2005 adal ah 3.839 pasien, tahun 2006 berjumlah
3.975 dan tahun 2007 sebanyak 4.127
kunjungan (RSUD Tugurejo, 2007). Tahun 2007
poli klinik khusus penderitakustamenemukan
192 kasus penderita baru. Jumlah penderita
rawat inap kkusus kustatahun 2005 adalah 190
pasien, tahun 2006 sebanyak 145 penderitadan
tahun 2007 terdapat 130 penderitayang harus
dirawat (RSUD Tugurejo, 2007).

Dari pengamatan awal yang telah
dilakukan pendliti ditemukan beberapa perilaku
penderitakustayang berobat di RSUD Tugurejo
berbeda dengan penderita penyakit lainnya,
diantaranyamerekasdaa u mengambil tempat di
belakang atau di sudut ruang sset menunggu giliran
diperiksa. Sebagian besar merekamenundukkan
kepa anyadan penderital aki-laki menggunakan
topi. Jikadiagjak bicaramerekatidak menatap
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lawan bicaranyadan sebagian besar memakai
bajulengan panjang. Survey awd yangdilakukan
peneliti padabulan Oktober 2007 terhadap 10
orang penderita kusta memperoleh hasil bahwa
masih ada persepsi negatif penderita kusta
terhadap penyakit kusta

Atasdasar hal tersebut diatas maka perlu
diteliti mengenai faktor-faktor yang
mel atarbel akangi persepsi penderitaterhadap
stigmapenyakit kusta. SecaraUmum penelitian
ini bertujuan untuk mendi skripsikan faktor-faktor
yang melatar bel akangi perseps penderitakusta
terhadap stigmapenyakit kusta.

METODE PENELITIAN

Penelitian ini menggunakan metode
diskriptif kuditatif yang menggunakanrancangan
studi kasus (Moleong, 2002). Respondendipilih
secaraporposf terdiri dari penderitakustayang
berobat ke RSUD Tugurejo sebanyak 8 orang.
Pengumpulan datadilakukan dengan wawancara
mendalam, selanjutnyadatadi analisisdengan
content analysis(diskrips i) (Bungin, 2005).

HASIL PENELITIAN
PEMBAHASAN
1. Karakteristik Responden

Gambaran umum responden menunjukkan
bahwaresponden terbanyak berumur antara26
tahun sampai 35 tahun dengan jeniskelaminlaki-
laki. Padakel ompok umur tersebut merupakan
masa produktip dalam kehidupan responden.
Dengan terserangnyapenyakit kustaresponden
merasa bahwa aktivitas sehari - harinya sangat
terganggu oleh penampilannya dikarenakan
adanya perubahan padafisik dan kepercayaan
diri yang menurun.

Pendi dikan merupakan sl ah satufaktor yang
mendasar untuk melaksanakan tindakan
(Fisbein-Ajzen, 1975), dilihat dari segi
pendidikan sebagian besar responden
berpendidikan Sekolah Menengah Atas, hanya
adasatu responden yang tidak bersekol ah.

Sebagian besar responden tidak bekerja,

DAN
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selain sulit dalam mencari pekerjaan responden
merasa takut apabila pimpinan dan teman-
temannya mengetahui bahwa responden
terserang penyakit kustadan responden sangat
menyadari kelelahan akan mengakibatkan
kekambuhan penyakitnya, dengantidak bekerja
responden menyatakan bahwatidak mempunyai
penghedilan.

Penyakit kustamempunyai pengaruh yang
luas pada kehidupan penderita, mulai dari
perkawinan, pekerjaan, hubungan pribadi,
kegiatan bisnissampai kehadiran merekapada
acara-acaradi lingkungan masyarakat (L eprosy
Review, 2005). Sebagian besar respondentelah
menderitapenyakit kustaantara 1 tahun sampai
dengan 5tahun, dalam kurun waktu sekian lama
responden harus sela u berobat dan minum obat
seracarutin, apabila sampai terlambat dalam
berobat responden menyatakan penyakitnya
akanmuncul kembdli.

2. Faktor-faktor yang melatar belakangi
perseps penderitakustaterhadap sigma
penyakit kusta

a. Stigma penyakit kusta menurut persepsi
responden.

Stigmaadal ah hal-hal yang membawaaib,
hal yang memal ukan, sesuatu dimanaseseorang
menjadi rendah diri, malu dan takut karena
sesuatu (Salim, 1996). Hasil wawancara
mendalam didapatkan hasil , bahwa semua
responden menyatakan masyarakat disekitar
tidak mengetahui bahwaresponden menderita
penyakit kustadan sebagian kel uargaresponden,
merasa sangat takut dan was-was saat
mengetahui responden menderitakusta. Untuk
mengatas stigmaini, sebagian besar responden
mel akukannya dengan tetap bekerja, adajuga
dengan caramembatasi diri, menutup diri, tidak
memperdulikan lingkungannya, waaupun ada
juga yang tetap mengikuti kegiatan di
kampungnyaseol ah-olah tidak sedang sakit.

Untuk menghindari efek stigmatisasi
penderitakustamenggunakan beragam caraagar
orang lain tidak mempel gjari atau mengetahui
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tentang  penyakitnya diantaranya
menyembunyikan secara efektif tentang
penyakitnya, mencegah pengungkapan diri
terhadap masyarakat, keluarga dan teman-
temannya (Dayakisni, 2003). Wawancara
mendalam terhadap responden dalam mengatas
sigmaini diperoleh jawaban bahwa, responden
selalu menggunakan pakaian tertutup, seperti
berkerudung, memakai bajulengan panjang, rok
panjang dan bagi penderita laki-laki
menggunakan jaket, memakai sepatu berkaos
kaki dan bertopi jugatidak menceritakan kepada

Siapapun tentang penyakit yang dideritanya.

b. Perseps penderitaterhadap kemudahan
kemungkinan terkena penyakit.
Daamteori health belief model dinyatakan

bahwa ketika individu mengetahui adanya

kerentanan pada dirinya, dia percaya bahwa
penyakit akan berakibat seriuspadaorgan tubuh.

Adanya gejala - gejala fisik mungkin

mempengaruhi perseps keparahan dan motivas

pasien untuk mengikuti instruks yang diberikan

(Ogen, 1996).

Penyakit kusta adalah penyakit menular
menahun dan disebabkan oleh kuman kusta.
Penyakitini dapat ditularkan dari penderitakusta
kepadaorang lain, secarateoritispenularanini
dapat terjadi dengan carakontak yang erat dan
lamadengan penderita. Timbulnyapenyakit kusta
bagi seseorang tidak mudah semuatergantung
dari beberapafaktor, antaralain : faktor sumber
penularanyaitutipepenyakit kusta, faktor kuman
kusta dan faktor daya tahan tubuh (Depkes,
2005).

Sebagian besar responden mempunyai
perseps bahwapenyakit kustadapat menimpa
semuaorang, sebagian responden menganggap
bahwaorang yang jorok dan kondisinyamenurun
yang dapat tertular penyakit kusta. Penyakit kusta
dapat ditularkan dari penderita kusta kepada
orang lain. Sebagian besar responden tidak
mengetahui carapenularan penyakit kustadan
adayang mengatakan penyakitini menular mddui
udara dan satu responden menyatakan bisa

tertular penyakit kustagpabilagolongan darahnya

samadengan penderita, jikatidak samatidak

akantertular.

c. Perseps penderita terhadap kegawatan
penyakit.

Pada penelitian ini, didapatkan jawaban
bahwa sebagian besar responden menganggap
kustamerupakan penyakit yang berbahayadan
serius alasan responden adal ah penyakit kusta
mengakibatkan perubahan bentuk fisik dan
kecacatan dimanakecacatan ini bisamenetap
seumur hidupnya. Sebagian besar responden
berpandangan bahwa penyakit kusta bisa
menimbulkan kematian hal ini dikemukakan
bahwagejaayang muncul saat terkenapenyakit
ini sangat berat, dan saat pertamakali berobat
tidak langsung diketahui penyakitnyasehingga
responden merasa pengobatan yang dilakukan
kurang tepat, justru penyakitnyamenjadi berat
dalam arti lain terlambat berobat untuk penyakit
kustanya karena salah dalam mendiagnosa
penyakit.

d. Persepsi penderita terhadap manfaat
berperilaku positip.

Penyakit kusta dapat diobati dan bukan
penyakit turunan / kutukan, menurut WHO
menggunakan hemoterapi dengan Multi Drug
Treatment (MDT). Tujuan pengobatanini adaah
untuk mematikan kuman kusta. Padatipe MB
lama pengobatan 12— 18 bulan dantipe PB lama
pengobatan 6—9 bulan. Bilapenderitakugtatidak
minum obat secarateratur, makakuman kusta
dapat menjadi aktif kembali, sehinggatimbul
ggda-ggadabaru padakulit dan saraf yang dapat
memperburuk keadaan (Depkes, 2004). Semua
responden menyatakan orang yang menderita
penyakit kustaharusberobat secararutin, karena
kalau tidak rutin akan kambuh lagi, perasaan
tenang, tidak stres, tidak |elah sangat membantu
responden mengurangi frekuens kekambuhan.

Kecacatan yang berlanjut dapat
menimbulkan ketidak mampuan melaksanakan
fungs sosid yang normal, sertakehilangan sta-
tus sosial secara progresif, terisolasi dari
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masyarakat, keluarga dan teman-temannya
(Munir, 2001).

Sebagian besar dari responden menyatakan,
perawatan diri dengan rgjin sangat perlu, supaya
cacatnya tidak bertambah parah, dengan
mengol es pelembiab di tangan dan kakinyaakan
mengurangi kekeringan pada kulit yang bisa
membuat luka / pecah-pecah. Menurut
responden setiap hari penderita kusta harus
memeriksaanggotabadannyaapakahterjadi luka
atau tidak, karena anggota badan penderita
mengaami mati rasa sehinggakaauterjadi luka
tidak terasa sakit, menurut responden
mengetahui terjadinya luka secara dini akan
mengurangi terjadinyakecacatan karenalukabisa
cepat diobati sehinggatidak bertambah berat/
menjdar
e. Persepsi penderita terhadap risiko

berperilaku negatip

Dari hasil wawancarayang tel ah dilakukan
menunjukkan bahwa secara umum risiko
berperilaku negatip yaitu tentang hal-hal yang
tidak boleh di lakukan, responden mengutarakan
bahwaj enis-jenis makanan tertentu tidak boleh
dimakan seperti daging kambing, durian, nangka,
makanan beralkohol dan keadaan stres, capek /
kelelahan harus dihindari karena akan
memunculkan gejala-gejala penyakit kusta
(resks kusta).

Secarapsikologisbercak, benjolan-benjolan
pada kulit penderita membentuk paras yang
menakutkan, kecacatannya juga memberi
gambaranyang menakutkan, ha ini menyebabkan
penderitakustamerasarendah diri, depres dan
menyendiri (DepkesRI, 2005). Sebagian besar
responden menanggapi bahwapenderitakusta
yang seldumengucilkandiri karenamauitutidak
baik, karena penderita kusta harus berobat,
apabilatidak berobat secararutin makatidak
akan sembuh dan sebagian lagi menyatakan
mengucilkan diri adalah tindakan yang paling
tepat agar tidak menjadi bahan pembicaraan
tetangga. Respondenlain sebenarnya mengetahui
bahwatindakan mengucilkan diri adalah tidak
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baik, akan tetapi responden tersebut
melakukannya juga karena malu dan down
mentalnya. Berkaitan dengan pandangan
responden tentang penderitayang tidak berobat
semuaresponden berpendapat bahwatindakan
tersebut merupakan kesalahan besar karena
penderitakustajikatidak berobat selain tidak
sembuh akan mengal ami resks dan bisamenjadi
cacat dan sebagian responden menyatakan perlu
adanyaterapi menta oleh psykologkarenasdan
fisk yang sakit penderitakustajugamenderita
sakit secaramentalnya.

f. Faktor Internal yang melatar belakangi
persepsi penderita terhadap stigma
penyakit kusta.

Pada umumnya responden tidak
mengetahui bahwa menderitakusta, informasi
tentang penyakit kusta didapat dari oranglain
seperti petugas kesehatan, saudara atau
perangkat desa, sebagian besar responden
merasa kaget, takut dan tidak percaya saat
pertamakai mengetahui terserang penyakit kusta
dan satu responden berusaha bunuh diri saat
mengetahuinya. Sebagian besar responden
mengatakan, keluarga sangat kaget saat
mengetahui responden terserang penyakit kusta,
sikap keluargasaat itu selalu mendorong untuk
berobat wal aupun ada perasaan kecewa, was-
was dan takut. Satu responden mengatakan
keluarganya biasa saja dengan penyakit
responden dan tidak merasabahwaresponden
menderitapenyakit kusta, kel uargamengatakan
kalau yang berbahayaitu adalah sakit lepra, hal
ini karenakeluargatidak mengetahui perbedaan
antara kusta dan lepra, dan waktu pertama
responden menderitakustakel uargamengatakan
bahwa baru di beri cobaan dari Allah harus
diterima
g. Faktor ekternal yang melatar belakangi

persepsi penderita terhadap stigma
penyakit kusta.

Stigmatisas diri sendiri penderitakusta
sangat nyata, orang dengan kustadapat menjadi
malu mungkin karena sikapnya juga



Jurnal Promosi Kesehatan Indonesia \Vol. 4/ No. 1/ Januari 2009

kecacatannyadan skapini dapat mengisolaskan
mereka dari masyarakat, dengan demikian
pendapat bahwakustaitu menjijikan, memaukan
harusditutupi akan menjadi stigmayang nyata
pada penderita, penderita akan mengalami
kesulitan untuk berinteraks, akan mengucilkan
diri dan sikapini akan menjadi permanen (Lep-
rosy Review, 2005). Semua responden
mengatakan, masyaraket disekitar tempat tingga
dan teman-temannyatidak mengetahui bahwa
responden menderita kusta, mereka mengira
responden berpenyakit lain seperti penyakit saraf,
diabetes, karenaaergi obat atau karenasalah
obat sehinggamasyarakat dan teman responden
tidak melakukan tindakan apapun terhadap
responden.

Stigmamenunjukkan “tanda’ yaitu tanda
yang diberikan dalam bentuk cap oleh
masyarakat terhadap seseorang, orang yang
terstigmatisas menjadi berperilaku seolah-olah
merekada am kenyataan yang memal ukan atau
namanyatercemar (Dayakisni, 2003). Efek dari
stigmatisasi berakibat dapat membuat
masyarakat / orang lain untuk merubah perseps
dan perilaku merekaterhadap individu yang
dikenai stigma, dan pada umumnya
menyebabkan orang yang dikenai stigmauntuk
merubah persepsi tentang dirinya serta
menjadikan merekamendifinisikan diri sendiri
sebagai orang yang menyimpang. Dari hasil
wawancarayang telah dilakukan menunjukkan
bahwa secaraumum masyarakat, kel uargadan
teman penderitakustatidak memberikan suatu
tindakanyang mengarah kestigmatisas terhadap
responden.

Penyakit kusta adalah penyakit menular
menahun, disebabkan oleh kuman kusta.
Penyakit kustadapat ditularkan dari penderita
kustatipe MB kepadaorang lain dengan cara
penularanlangsung. Secarateoritispenularanini
dapat terjadi dengan carakontak langsung yang
erat dan lama dengan penderita (Depkes RI,
2005). Dan crosschek yang dilakukan terhadap
keluarga, tetangga dan teman penderitayang

selanjutnyadisebut sebagai Informan, dengan
menggunakan wawancaramendalamdi peroleh
hasi| sebagian besar Informan mengatakan bahwa
penyakit kustaadalah penyakit menular, bisa
menimpasemuaorang dan orang yang kondisi
kesehatannya menurun, kurang menjaga
kebersihan adalah orang yang bisa tertular
penyakit ini, dan tiga dari lima Informan
mengatakan kontak langsung yang lamaadalah
cara penularan penyakit kusta selain melalui
udara. Sebagian besar menganggap penyakit
kustaadalah penyakit yang berbahayakarena
penyakit kustamenimbulkan ggaayang berat,
bisa menular ke orang lain , dapat merubah
bentuk fisik dan bisamenimbulkan kecacatan.
Semua Informan mengatakan penyakit kusta
tidak menyebabkan kematian hanya bisa
mengakibatkan kecacatan. Suami responden
mengetahui jikaigtrinyamenderitapenyakit kusta
dari keluarganyayang jugamenderitapenyakit
ini dan Informan lain mengetahui dari petugas
RSUD Tugurejo Semarang, seorang Informan
tidak mengetahui bahwa temannya dirawat
karena menderita penyakit kusta sehingga
wawancara terhadap teman responden tidak
penulis lanjutkan. Semua Informan setelah
mengetahui berpendapat, harus berobat supaya
sembuh dan sikapnya saat itu sangat kecewa,
kawatir wal au tetap membantu dalam berobat.
Mengenai pendapat orang-orang dilingkungan
penderita, semual nforman mengatakan bahwa
lingkungan tidak mengetahui kalau menderita
kusta sehingga lingkungan tidak melakukan
tindakan apapun terhadap penderita.

SIMPULAN

1. Responden (penderita kusta) dalam
penelitian ini berjumlah 8 orang dengan
rentang usal4—51tahun, berjeniskelamin
laki-laki sebanyak limaorang dan enam or-
ang berasal dari luar Semarang. Dilihat dari
latar bel akang tingkat pendidikan responden,
mulai dari tidak bersekolah sampai dengan
lulus Sekolah Menengah Atas. Limaorang
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responden tidak bekerja dan enam orang
telah menderitapenyakit kustaantaral tahun
sampai 5tahunlamanya.

2. Penderita kusta berpersepsi, masyarakat
disekitar tempat tinggal dan teman-temannya
tidak mengetahui bahwa penderita sedang
mengalami sakit kusta, penderita
beranggapan bahwa, tetanggadan teman-
temannyamenyangkapenderitaberpenyakit
lain seperti penyakit diabetes, penyakit syaraf
atau penyakit dergi karenasdah minum obat,
penderita kusta berpersepsi, sikap
membatas diri dalam pergaulan, menutupi
kekurangannya/ kecacatannyamerupakan
tindakan untuk mengurangi / mengatas cap
buruk / stigma.

3. a Penderita kusta berpersepsi bahwa,
penyakit kusta merupakan penyakit
menular, dapat menimpasemuaorang,
terutamaorang yang tidak me aksanakan
perilaku hidup bersh dan sehat (PHBS).

b. Penderita kusta berpersepsi bahwa,
penyakit kusamerupakan penyakit yang
berbahayadan serius, bisamenimbulkan
kematian atau kecacatan seumur
hidupnya.

c. Penderita kusta berpersepsi untuk
berperilaku positip ditunjukkan dengan
. berobat secara rutin, melakukan
perawatan diri dengan rgjin, dan mau
berinteraks dengan lingkungan.

d. Penderitakustaberperseps, berperilaku
negatip yaitu : tidak mau berobat karena
malu, mengucilkarn/mengisolaskandiri,
dan putusasa.
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