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INTISARI

Kusta adalah suatu penyakit yang disebabkan oleh bakteri
Mychobacterium leprae yang dapat mengakibatkan gangguan pada fungsi dan
kerusakan saraf serta kecacatan yang mengarah pada stigma dan diskriminasi.
Penelitian ini bertujuan untuk menganalisa hubungan antara persepsi stigma dan
kualitas hidup orang yang pernah menderita kusta di desa Sumbertelu Donorojo

Jepara.

Metode yang dilakukan penelitian ini adalah observasi analitik desain
crossectional study atau studi potong lintang dan pengambilan sampel
menggunakan teknik non probability sampling dengan cara pendekatan
consecutive sampling. Kuesioner EMIC dan WHOQOL-BREF adalah instrumen
yang digunakan dengan metode pearson correlation untuk menganalisis
hubungan antara persepsi stigma dan kualitas hidup orang yang pernah menderita

kusta.

Hasil penelitian 56,7% responden memiliki persepsi stigma positif dan
43,3% memiliki persepsi stigma negatif. Pendidiksn memiliki hubungan dengan
kualitas hidup p-value 0,002. Penilaian subjektif kualitas hidup dan kepuasan
kesehatan mayoritas biasa saja, responden 96,7% memiliki kualitas hidup baik,
sedangkan domain yang paling berpengaruh pada kualitas hidup buruk adalah
domain fisik dan yang berpengaruh pada kualitas hidup baik adalah domain
hubungan sosial. Kemudian hubungan antara persepsi stigma dan kualitas hidup

orang yang pernah menderita kusta p-value 0,007 dan nilai r -0,482.

Kesimpulan dari penelitian ini menunjukkan terdapat hubungan yang
bermakna pendidikan dengan kualitas hidup, domain yang paling berpengaruh
pada kualitas hidup adalah domain fisik dan hubungan sosial, terdapat hubungan
yang signifikan antara persepsi stigma dan kualitas hidup orang yang pernah

menderita kusta kearah negatif dengan kekuatan korelasi sedang.

Kata kunci: kusta, persepsi stigma, kualitas hidup

Xiv



BAB 1

PENDAHULUAN

1.1 Latar Belakang

Suatu penyakit yang terabaikan dan dapat mengakibatkan berbagali
persoalan seperti medis, sosial, ekonomi, budaya, keamanan dan nasional
disebut sebagai kusta. Pemicu kusta adalah bakteri Mycobacterium leprae
yang berkembang secara perlahan mengakibatkan terganggunya fungsi dan
kerusakan saraf serta kecacatan yang akhirnya mengarah stigma dan
diskriminasi. Stigma negatif pada masyarakat disebabkan karena kekeliruan
persepsi dan pemahaman- yang kurang tentang kusta, sehingga penderita
kesulitan mendapat. pekerjaan maupun bersosialisasi akibat diskriminasi
tersebut (Nabilla et al., 2019)

Menurut data global tahun 2019 vyang dilaporkan WHO dalam
Weekley Epidemiological Record Tahun 2020 dinyatakan terdapat kasus
sebanyak 177.175 pada akhir tahun yang prevalensinya mencapai angka
22,4 per 1.000.000. Terdapat 16 negara yang jumlah kasusnya melebihi
1.000 setiap tahun. Beberapa negara seperti Brazil, Somalia, Mozambig, dan
Nepal masih mempunyai pevalensi >1 per 10.000 penduduk (World Health
Organization, 2020).

Berdasarkan data Kementerian Kesehatan RI 24 Januari 2022 terdapat
jumlah kasus kusta sebesar 13.487 kasus dengan penemuan kasus baru
sebanyak 7.146 kasus (Kementerian Kesehatan RI, 2022). Menurut data
Ditjen P2P Kementerian Kesehatan RI mengenai kasus baru Kusta Tahun
2018 melaporkan Provinsi Jawa Tengah mempunyai total kasus baru kusta
sebanyak 1.445 atau 8,49 persen dari total jumlah kasus di Indonesia.
Apabila diamati dari jumlah CDR per 100.000 penduduk di Provinsi Jawa
Tengah mencapai 4,19 lebih rendah dibandingkan nasional 6,42. Total

kasus kusta pada tahun 2021 berdasarkan data Dinas Kesehatan Provinsi



Jawa Tengah tahun 2021 bahwa Provinsi Jawa Tengah mempunyai jumlah
kasus kusta baru sebanyak 395 kasus. Terdapat beberapa kabupaten/kota
yang belum eliminasi kusta yaitu kota Tegal, Pekalongan, Pemalang dan
Brebes. Eliminasi kusta tahun 2021 lebih baik dari tahun 2020 dari 71
terealisasi 74,8 menjadi target 74 terealisasi 77 (Dinas Kesehatan Provinsi
Jawa Tengah, 2021).

Pada penelitian Muna & Fibriana (2019) meneliti tentang kualitas
hidup orang yang pernah menderita kusta di Jepara tepatnya di desa
rehabilitasi Sumbertelu, populasi di desa tersebut berjumlah 281 jiwa
dengan jumlah kepala keluarga 102 KK. Penelitian tersebut sebagian
responden memiliki Kkualitas hidup yang buruk seperti terganggunya
aktivitas sehari-hari karena kecacatan yang dialami, merasa di kucilkan dan
diskriminasi dari warga sekitar.

Stigma merupakan perlakuan diskriminatif dan pandangan negatif
terhadap penderita kusta sehingga mengakibatkan terhambatnya penderita
kusta dan keluarganya dalam menjalani kehidupan sosial yang normal
layaknya orang lain. Terdapat beberapa bentuk stigma pada penderita kusta,
seperti stigma aktual, stigma yang dirasakan, dan stigma internal (Astutik et
al, 2018).

Kesulitan orang yang pernah menderita kusta yang sering dialami
dalam interaksi fisik, psikologis, lingkungan dan sosial yang disebabkan
stigma dipengaruhi pemahaman dan pengetahuan yang keliru tentang kusta.
Orang yang menderita kusta yang mengalami kecacatan akan berusaha
menyembunyikan keadannya dan lebih suka hidup memisahkan diri serta
membatasi aktivitas sosial dengan keadaan sekitar, tertekan dan malu.
Ketidakmampuan dalam bekerja karena kondisi yang dialaminya sehingga
tidak terpenuhinya kebuthan hidup. Oleh karena itu menyebabkan
menurunnya kualitas hidup. Penelitian sebelumnya menyebutkan bahwa
masih terdapat kesenjangan sosial antara masyarakat dengan mantan
penderita kusta seperti masyarakat masih takut untuk melakukan kontak

langsung dengan mantan penderita kusta dan terkadang mereka tidak



1.2

1.3

dilibatkan dalam acara desa. Hal tersebut berpengaruh pada kualitas hidup
mantan penderita kusta menjadi kurang baik (Muna & Arulita, 2019).

Pada penelitian sebelumnya oleh Sinambela terdapat hubungan yang
signifikan antara persepsi stigma dan kualitas hidup pasien kusta di Medan.
Stigma yang dirasakan pada penderita kusta seperti rasa malu, kerahasiaan,
dan penarikan diri dari lingkungan yang ditimbulkan dari menerapkan
stereotip negatif dari diri sendiri. Stigma dari masyarakat sangat
mempengaruhi kualitas hidup pengidap kusta dan keluarganya, dimensi
sosial, ekonomi, maupun psikologis. Semakin tinggi nilai stigma yang
dirasakan semakin rendah kualitas hidup penderita kusta begitu juga
sebaliknya (Sinambela et al, 2020).

Sedikitnya penelitian tentang korelasi antara persepsi stigma dan
kualitas hidup kusta serta belum adanya penelitian terebut yang dilakukan di
Jepara, peneliti tertarik untuk mengetahui hubungan antara persepsi stigma
dan kualitas hidup orang yang pernah menderita kusta di Kabupaten Jepara
di harapkan dapat memberikan solusi untuk mencegah dan mengatasi stigma
dan kualitas hidup yang dirasakan. Penelitian ini dengan sebelumnya
berbeda yaitu subjek, lokasi dan waktu penelitian. Subjek yang digunakan
adalah orang yang pernah menderita kusta, sedangkan lokasi dan waktu
dilakukan di Rehabilitation village Sumbertelu, Donorojo Jepara.

Rumusan Masalah
Apakah terdapat hubungan antara persepsi stigma dan kualitas hidup

orang yang pernah menderita kusta di desa Sumbertelu?

Tujuan Penelitian

1.4.1 Tujuan Umum
Mengetahui hubungan antara persepsi stigma dan kualitas hidup

orang yang pernah menderita kusta di desa Sumbertelu.



1.4.2 Tujuan Khusus
1. Mengetahui dan menganalisa karakteristik responden (meliputi

usia, jenis kelamin, pendidikan, penghasilan, status pernikahan)

2. Mengetahui persepsi stigma orang yang pernah menderita kusta di
desa Sumbertelu.

3. Mengetahui kualitas hidup dan dimensi kualitas hidup yang
berpengaruh pada orang yang pernah menderita kusta di desa
Sumbertelu.

4. Mengetahui karakteristik demografi terhadap persepsi stigma dan
kualitas hidup orang yang pernah menderita kusta di desa

Sumbertelu.

1.4 Manfaat
1.4.1 Manfaat Teoritis
Dapat dimanfaatkan sebagai acuan atau rujukan mengenai
hubungan antara persepsi stigma dan kualitas hidup orang yang
pernah menderita kusta di desa Sumbertelu.

1.4.2 Manfaat Praktisi
Dapat dimanfaatkan untuk petunjuk atau pertimbangan dalam

meningkatkan kualitas hidup orang yang pernah menderita kusta di

desa Sumbertelu.
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TINJAUAN PUSTAKA

2.1 Stigma
2.1.1 Definisi

Stigma berasal dari bahasa Yunani yang mengacu pada sejenis
tanda atau tato yang diperoleh dengan cara digaruk atau dibakar pada
kulit seseorang yang dianggap sebagai penjahat, budak atau
pengkhianat sehingga dapat dikenali secara jelas oleh masyarakat
sebagai orang yang moralnya tercoreng atau tercemar. Kemudian oleh
Erving Goffman didefinisikan yang berkaitan dengan kesehatan
sebagai hal yang menandakan bahwa seorang individu yang berbeda
dari orang normal yang kurang diinginkan, seseorang yang buruk,
berbahaya atau lemah (Sermrittirong & Brakel, 2014). Kekhawatiran
dengan kusta dapat menimbulkan stigma dan diskriminasi akibat
kurangnya pengetahuan dan Informasi - tentang kusta yang
menyebabkan kesalahpahaman tentang penyebaran dan penyembuhan
kusta (Sinambela et al, 2020). .

Penyakit kusta termasuk penyakit kulit yang tampak berbeda
dengan kulit yang sehat dan akan mencuri perhatian sehingga
mendatangkan reaksi masyarakat di lingkungannya. Cap sosial dan
stigma akan menempel pada penderita dan klimaks proses stigma
terjadi ketika dismilaritas yang ada mengarah pada bermacam jenis
penentangan, pengucilan, dan diskriminasi (Sinambela et al, 2020).

Stigma mempengaruhi banyak aspek kehidupan, termasuk
mobilitas, hubungan interpersonal, pernikahan, pekerjaan, waktu
luang, aktivitas, dan adanya disfungsi sosial dan agama (Sinambela et
al, 2020).



Terdapat tiga jenis klasifikasi stigma :
1. Enacted stigma
Terjadinya diskriminasi yang terjadi secara aktual atau nyata
menghina. Stigma ini adalah jenis stigma yang paling umum
(Astutik et al, 2018).
2. Persepsi stigma
Stigma dilihat dari sudut pandang kusta. Stigma ini adalah
persepsi, ketakutan, rasa malu, kerahasiaan, dan penarikan diri
yang dipicu oleh penerapan stereotip negatif pada diri sendiri. Hal
ini dapat berkembang dari diskriminasi dari anggota keluarga,
teman atau masyarakat. Akibat dari stigma yang diberlakukan dan
dirasakan adalah mempercayai anggapan orang lain dan komentar
mengenai dirinya, sehingga menimbulkan perasaan takut dan harga
diri menurun yang bisa membuat stigma yang terinternalisasi
(Astutik et al, 2018).
3. Internalized stigma
Stigma ini disebabkan oleh ketakutan mengalami diskriminasi
yang memiliki ciri-ciri perasaan buruk, tidak bisa menyesuaikan
diri, perubahan personal atau kepercayaan diri yang dihasilkan dari
pengalaman hidup sendiri, persepsi atau antisipasi reaksi sosial
yang didasarkan pada kesehatan atau kondisi lain. Penderita kusta
dengan stigma yang terinternalisasi (diri) merasa kehilangan
kendali atas diri sendiri. Hal ini mengakibatkan perasaan malu
terhadap diri sendiri, perasaan bersalah dan takut yang
mengakibatkan mantan penderita kusta menjadi lebih protektif
terhadap diri sendiri dengan menghindari orang lain dan hidup
dalam isolasi sehingga memperburuk kondisi penderita (Astutik et
al, 2018).



2.1.2 Faktor yang Melatarbelakangi Stigma

Menurut penelitian Soedarjatmi dkk (2009) dalam Armaijn dan
Darmayanti (2019) disebutkan bahwa faktor yang melatarbelakangi
stigma kusta berasal dari masyarakat disekitar yang tidak mengetahui
jika penderita kusta menderita penyakit tersebut, merasa was-was
ketika mengetahui penderita mempunyai penyakit kusta. Selain itu
juga kurangnya pemahaman terhadap penyakit kusta, kecacatan yang
menyebabkan ketidakmampuan melakukan fungsi sosial, faktor
internal seperti keluarga yang bersikap was-was dan takut terhadap

penderita (Armaijn & Darmayanti, 2019).

2.1.3 Pengaruh stigma
Memiliki penyakit yang menimbulkan stigma seperti kusta
sangat mempengaruhi aspek kehidupan seseorang seperti status sosial,
pekerjaan, pernikahan dan kehidupan keluarga. Hal tersebut dapat
berdampak pada program kesehatan individu, dan masyarakat (Astutik
et al, 2018).
2.1.3.1 Pengaruh Stigma pada Individu
Orang yang menderita kusta merasa didiskriminasi oleh
masyarakat dan menyebabkan persepsi yang negatif tentang
kusta. Selain itu juga merasa sedih dengan dirinya sendiri saat
mengetahui diagnosis penyakit kusta. Merasa harga dirinya
cukup rendah dengan menunjukkan sikap pupus harapan dan
memisahkan diri (Jufrizal & Nurhasanah, 2019).
2.1.3.2 Pengaruh Stigma pada Interaksi Sosial
Penderita kusta mengalami dampak interaksi sosial di
masyarakat dan dampaknya terhadap diri sendiri. Orang-orang
yang mengalami stigmatisasi mengalami masalah pernikahan
dan kesulitan kerja. Keluarga mereka memiliki sedikit
kesempatan  pendidikan dan  dapat = menyebabkan

ketidaksetaraan lebih lanjut antara orang-orang yang terkena



dampak. Semua efek samping ini disebabkan oleh kurangnya
pengetahuan umum tentang penyakit ini dan kesalahpahaman

tentang mereka (Sinambela et al, 2020).

2.2 Kualitas Hidup
2.2.1 Definisi

Suatu anggapan setiap orang didalam hidup yang mempunyai

tujuan, kekhawatiran, dan harapan dalam hidup disebut kualitas hidup.

Hal tersebut dapat berpengaruh terhadap kesehatan fisik, mental,

sosial dan lingkungan. Kualitas hidup berarti bahwa seseorang

menikmati pengalaman dan kehidupan yang memuaskan. Kualitas

hidup merupakan respon terhadap penilaian dan sarana pencapaian
harapan hidup (Jacob & Sandjaya, 2018).

2.2.2 Domain Kualitas Hidup

Empat domain yang menilai kualitas hidup berdasarkan

kepuasan dan efek penyakit (Jacob & Sandjaya, 2018) :

a.

Domain fisik yang berhubungan dengan kehidupan sehari-hari,
energi dan malaise, keluhan nyeri, istirahat dan tidur,
ketergantungan pada tenaga medis, dan kemampuan bekerja.
Domain psikologis berhubungan dengan berpikir positif dan
negatif, pandangan individu, self image, berpikir, belajar, dan
fokus diri.

Domain sosial mengacu pada dukungan sosial, hubungan
personal, dan aktivitas seksual.

Domain lingkungan, berhubungan dengan kesehatan, finansial,

kemudahan akses, kebebasan, keselamatan dan keamanan.

2.2.3 Faktor yang Mempengaruhi Kualitas Hidup

Kusta meliputi kondisi medis, psikologis, sosial ekonomi, dan

mental yang secara bertahap dapat melemahkan seseorang. Penyakit

kusta dan kelainan bentuk fisik akibat penyakit ini menjadi penyebab

stigma dan pemgucilan penderita dan keluarganya di lingkungan



masyarakat serta dapat mempengaruhi kesehatan jiwa dan kualitas
hidup penderita kusta dan keluarganya (Astriningrum & Menaldi,
2013).

Faktor yang berpengaruh pada kualitas hidup penderita kusta
seperti usia, jenis kelamin, pendidikan, pendapatan, dan status
perkawinan. Selain itu, faktor kedua adalah faktor kusta, yang terdiri
dari prasangka yang dirasakan, gangguan, tanggapan terhadap kusta,
dan riwayat keluarga kusta (Astriningrum & Menaldi, 2013).

2.3 Kusta
2.3.1 Pengertian
Penyakit serius menular = yang disebabkan oleh bakteri
Mycobacterium ~ leprae disebut sebagai kusta. Penyakit ini
mempengaruhi kulit dan saraf tepi. Kusta berkembang secara perlahan
dan dapat menyebabkan kecacatan yang berdampak pada kehidupan

sosial, ekonomi, budaya dan keamanan (Lastoria & Morgado, 2014)

2.3.2 Penularan
Sampai sekarang belum dipastikan penularan penyakit kusta.

Sedangkan di Indonesia manusia dianggap sebagai sumber penularan,
penularan kusta melalui pernafasan dan melalui kontak fisik pada kulit
yang lecet atau tidak utuh. Berhubungan dengan pasien kusta seperti
bersalaman, - berpelukan dan duduk berdampingan tidak dapat
menular. Selain itu kusta tidak ditularkan dari ibu ke bayi dan tidak
menular melalui kontak seksual. Seangkan di Amerika sudah

ditemukan penularan dari armadilo (Menteri Kesehatan RI, 2019).

2.3.3 Gambaran Klinis
Gambaran klinis penyakit kusta dapat dilihat dari beberapa
klasifikasi. Pengelompokan yang sering dalam penelitian adalah

menurut Ridley dan Jopling yang megklasifikasikan menjadi 5 yaitu :
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1. Kusta tipe tuberkuloid (TT)
Lesi pada kulit dapat satu atau beberapa, makula, batas yang jelas,
terdapat sisik di atas permukaannya. Kelainan kulit biasanya
disertai menebalnya saraf tepi yang terdapat melemahnya otot dan
rasa gatal (Alinda et al, 2020)

2. Kusta tipe borderline tuberkuloid (BT)
Terdapat lesi berupa makula atau plak. Total lesi satu atau lebih,
kulit kering tidak sejelas pada tipe tuberkuloid dan asimetris gatal
(Alinda et al, 2020).

3. Kusta tipe mid borderline (BB)
Lesi berbentuk makula infiltrasi, permukaan pada lesi mengkilap,
batas pada lesi kurang jelas, jumlah lesi lebih dari BT dan simetris.
Tipe ini yang paling tidak stabil dari semua tipe. Ciri khas tipe BB
adanya lesi punched out (Alinda et al, 2020).

4. Kusta tipe borderline lepromatus (BL)
Makula lebih jelas dan bentuknya bervariasi. Gejala kerusakan
saraf lebih cepat terlihat daripada tipe LL (Alinda et al, 2020).

5. Kusta tipe lepromatosa (LL)
Jumlah lesi banyak sekali, mengkilap, dan batas tidak tegas.
Penyebaran lesi yang khas seperti di wajah bagian dahi, pelipis,

dagu, cuping telinga (Alinda et al, 2020).

2.3.4 Kecacatan
Ada beberapa macam cacat kusta di klasifikasikan sebagai berikut :

1. Impaiment adalah menghilangnya struktur dan fungsi yang bersifat
psikologi, fisiologi dan anatomi. Impairment primer meliputi
kerusakan wajah, kerusakan saraf dan mata, serta kelainan
kepribadian. Impairment sekunder meliputi ulkus, pemendekan jari

tangan dan kaki, serta destruksi tulang.



Gambar 2.4. Clawing of finger (Paul MSK, 2019).

Gambar 2.5. Adducted Thumb (Paul MSK, 2019).
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2. Disability adalah keterbatasan untuk melakukan kegiatan sehari-
hari seperti halnya dalam perawatan diri, mobilitas dan komunikasi.

3. Handicap adalah ketidakberdayaan yang membatasi seseorang
dalam kehidupan normal seperti tidak mempunyai pekerjaan,
ketergantungan ekonomi, fisik dan interaksi sosial (Prakoeswa,
2022).

Derajat cacat kusta terdapat 3 tingkatan diklasifikasikan oleh WHO

(1998) sebagai berikut :

a. Derajat tingkat O : kelainan pada tangan dan kaki, tidak
mendapatkan kelainan mata

b. Derajat tingkat 1 : tidak ada abormalitas anatomis, abnormalitas
pada mata tetapi tidak terlihat, visus sedikit berkurang

c. Derajat tingkat 2 : abnormalitas anatomis, lagoftalmus dan visus

sangat terganggu (Prakoeswa, 2022).

2.3.5 Pengobatan
Program pemberantasan kusta untuk menghilangkan penularan
penyakit kusta, mengobati, dan menangkal terjadinya kecacatan.
Upaya mencapai tujuan tersebut dilakukan program MDT yang masih
menjadi pengobatan andalan penyakit kusta. Pengobatan MDT
disesuaikan dengan klasifikasi kusta melalui WHO yaitu MDT-PB
selam 6-9 bulan dan MDT-MB selama 12-18 bulan (Menteri
Kesehatan RI, 2019).
a. Kusta Tipe Pausibasiler
Pasien tipe PB diberikan dosis sesuai usia. Satu blister diberikan
selama 28 hari, sehingga membutuhkan enam blister bisa diminum

selama jangka waktu 6-9 bulan (Menteri Kesehatan RI, 2019).
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Tabel 2.1 MDT Tipe PB Berdasarkan Golongan Umur

JenisObat  Usiadibawah 5th  Usia Usia Usia Keteranga
59th  10-15 >15 "
th th

Rifampisin  (bulanan 10-15 300 450 600  Minum di

depan
mg/kgBB) mg/bln  mg/bln  mg/b netugas
In
Dapson (bulanan atau 25 50 100  Minum di
. depan
harian 1-2 mg/bln  mg/bln  mg/b netugas
mg/kgBB) In

b. Tipe Multibasiler (MB)
Pasien tipe PB diberikan dosis sesual usia. Satu blister diberikan
jangka waktu 28 hart, sehingga membutuhkan 12 blister yang bisa
diminum selama 12-18 bulan (Menteri Kesehatan R1, 2019).
1. Rifampisin
Sedikit menyebabkan efek samping karena diberikan hanya
sebulan sekali. Ada beberapa efek samping yang muncul salah
satunya air seni berwarna mera yang masuk kategori ringan. Untuk
penanganannya Yyaitu menenangkan penderita dengan penjelasan
yang benar. Apabila terdapat efek samping yang serius seperti
ikterus, shock, gagal ginjal bisa di hentikan penggunaan obat
rifampisin (Menteri Kesehatan RI, 2019).
2. Clofazimin
Efek samping ringan obat ini seperti perubahan warna kulit
menjadi coklat (Menteri Kesehatan RI, 2019).

3. Dapson
Efek samping ringan obat ini seperti anemia yang bisa
ditangani dengan diberikan tablet Fe dan Asam folat (Menteri
Kesehatan RI, 2019).
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Tabel 2.2 MDT Tipe MB Berdasarkan Golongan Umur

Jenis Obat  Usia <5 th Usia Usia Usia  Keteran
59th 10-15 >15th 94"
th
Rifampisi  (bulanan  10-15 300 450 600 Minum
di
n mg/kgBB) mg/bl  mg/bl  mg/bl depan
n n n petugas
Dapson (bulanan atau 25 50 100 Minum
. di
harian 1-2 mg/bl mg/bl mg/bl depan
mg/kgBB) n n n petugas
Klofazimi  (bulanan 6 100 150 300 Minum
di
n ma/kgBB) mg/bl mg/bl  mg/bl depan
n n n petugas
(harian 1 50 mg 50 mg 50 mg Minum
. di
mg/kgBB) 2X setiap  per rumah

semin 2 hari hari

ggu

2.4 Hubungan persepsi stigma dengan kualitas hidup.

Sebuah studi oleh Kaehler et al di Thailand pada tahun 2015
menunjukkan terdapat pesepsi stigma pada pasien kusta yang seperti adanya
rasa malu dan canggung dalam sosialnya, menolak untuk membeli makanan
dari orang yang menderita kusta dan kesusahan mencari pekerjaan (Kaehler
et al, 2015).

Menurut penelitian Sinambela et al, faktor persepsi stigma
seharusnya memiliki hubungan yang penting. Stigma yang dipersepsikan
adalah cara pandang kusta, seperti malu, merahasiakan, dan menarik diri
yang disebabkan oleh penerapan stereotip negatif pada diri sendiri. Hal
tersebut dapat berkembang dari diskriminasi oleh keluarga, teman, atau

masyarakat. Kualitas hidup penderita kusta dan keluarganya sangat
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dipengaruhi oleh stigma masyarakat luas dari segi sosial, ekonomi dan
psikologis. Semakin besar stigma yang dirasakan, maka semakin rendah
kualitas hidup penderita kusta dan sebaliknya. Oleh karena itu, stigma yang
dirasakan berkontribusi untuk diverifikasi secara statistik dalam kualitas
hidup penderita kusta di Medan (Sinambela et al, 2020).

2.5 Kerangka Teori

A

Persepsi Stigma Kusta

1. Usia Kurangnya
2. Jenis kelamin pemahaman tentang
3. Pendidikan kusta, kecacatan,
4. Penghasilan dukungan keluarga
5. Status
pernikahan
Vv

' Kualitas hidup

Fisik Psikologi Lingkungan Hubungan sosial

Gambar 2.6 Kerangka Teori

2.6 Kerangka Konsep

Persepsi Kualitas hidup orang
Stigma > yang pernah menderita
Kusta

Gambar 2.7 Kerangka Konsep
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Hipotesis
Terdapat hubungan yang signifikan antara persepsi stigma dan kualitas

hidup orang yang pernah menderita kusta. Semakin besar persepsi stigma
maka semakin kecil kualitas hidup orang yang pernah menderita kusta dan

sebaliknya.

UNISSULA




3.1

3.2

BAB 111

METODE PENELITIAN

Jenis Penelitian dan Rancangan Penelitian

Penelitian ini menggunakan observasi analisis dengan desain
penelitian study potong lintang (cross sectional study) dalam satu waktu.
Untuk menunjukkan apakah ada hubungan antara variabel terikat dan

variabel bebas dalam pengukuran memakai alat ukur berupa kuesioner.

Variabel dan Definisi Operasional

3.2.1 Variabel
1. Variabel independent atau bebas

Persepi stigma
2. Variabel dependent atau tergantung

Kualitas hidup orang yang pernah menderita kusta.

3.2.2 Definisi Operasional
3.2.2.1. Persepsi Stigma

Persepsi stigma diukur dengan kuesioner EMIC.
Kuesioner EMIC dikembangkan untuk menilai penyakit
terkait persepsi dan kepercayaan, yang mana untuk
menganalisa adanya stigma pada eks penderita kusta.

Kuesioner EMIC mempunyai 15 pertanyaan yang
berkaitan dengan persepsi stigma pada kusta dan telah
divalidasi dan memiliki reabilitas yang baik. Setiap
pertanyaan memiliki jawaban, jawaban “tidak™ diberi nilai 0;
jawaban “tidak pasti” diberi nilai 1; jawaban “mungkin”
diberi nilai 2; jawaban “ya” diberi nilai 3. Skor total EMIC
didapatkan dengan menjumlahkan nilai tiap pertanyaan.

Sebelum perhitungan skor total, pertanyaan nomor 2 harus

17
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dikodekan ulang untuk mendapatkan hasil benar (320, 2->1,
1->2, 0->3). Skala ukur : Rasio

Kualitas hidup

Persepsi seseorang dalam kehidupan dalam budaya dan
nilai, terkait dengan tujuan hidup, harapan, standar, dan
minat. Kualitas hidup merupakan konsep luas yang
mencakup kesehatan fisik, keadaan mental, tingkat
kemandirian, hubungan sosial, kepercayaan, dan hubungan
dengan lingkungan.

Alat ukur yang digunakan adalah kuesioner WHOQOL-
BREF terdiri dari 2 bagian yaitu pengukuran kualitas hidup
kesehatan secara umum dan kesehatan yang terdiri 4 domain
penilaian seperti domain fisik (7 pertanyaan), domain
psikologis (6 pertanyaan), domain hubungan sosial (3
pertanyaan), domain lingkungan (8 pertanyaan). Pertanyaan
kusesioner ini terdiri dari 26 pertanyaan yang diolah dengan
menjumlakan ‘skor setiap pertanyaan. Skor kualitas hidup
bernilai 1-100. Semakin besar skor maka semakin tinggi

kualitas hidup begitupun sebaliknya (Sinambela, 2020).
Skor :

1: Sangat buruk, sangat tidak memuaskan, tidak sama sekali,
tidak pernah

2: Buruk, tidak memuaskan, sedikit, buruk, jarang

3. Biasa-biasa saja, dalam jumlah sedang,sedang, cukup
sering

4: Baik, memuaskan, sangat sering, seringkali, baik

5: Sangat baik, sangat memuaskan, dalam jumlah berlebihan,

sepenuhnya dialami, sangat baik, selalu.
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Jumlah skor yang diperoleh dari setiap pertanyaan
untuk menilai kualitas hidup. Skor di setiap domain dihitung
bentuk raw score, dengan menjumlahkan skor dari jawaban

yang diperoleh.
Q = Pertanyaan

Domain 1 : (6-Q3) + (6-Q4) + Q10 + Q15 + Q16 + Q17 +
Q18

Domain 2 : Q5 + Q6 + Q7 + Q11 + Q19 + (6-Q26)

Domain 3 : Q20 + Q21 + Q22

Domain 4 : Q8 + Q9 + Q12 + Q13 + Q14 + Q23 + Q24 +
Q25

Setelah itu ditransformasi skor pada nilai raw score yang
diperoleh pada setiap domain kualitas hidup.

Skala ukur : Rasio

3.2.3 Karakteristik Demografi Responden

a.

Usia digunakan untuk melihat umur responden. Usia yang diukur
dalam rentang 18-80 tahun. Skala : Interval

Jenis kelamin, untuk melihat jenis kelamin responden yang
diekolompokkan menjadi laki-laki dan perempuan. Skala : Nominal
Pendidikan, untuk mengukur pendidikan terakhir yang diselesaikan
responden.  Pengelompokan  tingkat pendidikan  terakhir
berdasarkan  tidak sekolah, SD/sederajat, SMP/sederajat,
SMAV/sederajat, perguruan tinggi. Skala : Ordinal

. Penghasilan, untuk mengukur penghasilan responden dengan

dikelompokkan berdasarkan dibawah UMK, sesuai UMK, diatas
UMK. Skala : Nominal

Status pernikahan, umtuk mengukur status pernikahan responden
dikelompokkan berddasarkan belum menikah, sudah menikah,

duda atau janda. Skala : Nominal
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3.3 Populasi dan Sampel

3.3.1 Populasi
Populasi adalah keseluruhan dari hal yang sedang dipelajari.

Semua subjek dalam penelitian ini adalah orang yang pernah
menderita kusta di desa Rehabilitasi Sumbertelu, kecamatan Donorojo

kabupaten Jepara.

3.3.2 Sampel
Sampel merupakan semua yang sedang diteliti atau mempunyai

karakteristik tertentu oleh sebuah populasi. Penelitian ini pengambilan
sampelnya menggunakan teknik non probability sampling dengan cara
pendekatan consecutive sampling didasarkan pertimbangan yang
sesuai syarat kriteria inklusi dan ekslusi.

Kriteria inklusi :

a. Responden adalah eks penderita kusta
b. Bersedia menjadi responden penelitian
c. Responden berusia 18 tahun-85 tahun

d. Memiliki komunikasi dan menulis secara baik
Kriteria ekslusi :
a. Responden yang tidak kooperatif

Besar sampel yang digunakan untuk penelitian ini dihitung

menggunakan rumus analitik korelatif (Dahlan, 2014):

_ Za+ZB 2
n= {0,5 In(1+r) /(1 - r)} +3

Keterangan :
Zo. : deviat baku alfa, untuk o= 0,05 2> Za = 1,96
Zf :deviat baku beta, untuk p =0,1 2> Zp = 1,28

r : koefisien korelasi = 0,6 (Sinambela, 2020)
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Maka

(1,96 + 1,28) 2
n= +3
0,5 n(1 + 0,6)/(1 — 0,6)

= 24,8 (dibulatkan menjadi 25)

Dengan demikian, besar sampel dalam penelitian ini minimal

adalah 25 orang.

3.4 Instrumen dan Bahan Penelitian

3.4.1. Instrumen
Instrumen  pengumpulan data dalam penelitian ini

menggunakan tiga kuesioner yaitu kuesioner karakteristik demografi,
kuesioner persepsi stigma dan kuesioner kualitas hidup.
a. Kuesioner karakteristik demografi responden
Kuesioner ini berisi nama, usia, -jenis kelamin, alamat,
pendidikan, penghasilan, status pernikahan.
b. Kuesioner persepsi stigma
Persepsi stigma diukur dengan kuesioner EMIC. Kuesioner EMIC
dikembangkan untuk menilai penyakit terkait persepsi dan
kepercayaan, yang mana untuk menganalisa adanya stigma pada
eks penderita kusta. Kuesioner EMIC mempunyai 15 pertanyaan
yang berkaitan dengan persepsi stigma pada kusta.
Skor
0: Tidak
1: Tidak pasti
2: Mungkin
3:Ya
c. Kuesioner kualitas hidup
Kualitas hidup diukur oleh kuesioner WHOQOL-BREF yang
memiliki 26 pertanyaan.
Skor
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1: Sangat buruk, sangat tidak memuaskan, tidak sama sekali, tidak

pernah

2: Buruk, tidak memuaskan, sedikit, buruk, jarang

3: Biasa-biasa saja, dalam jumlah seang, sedang, cukup sering

4: Baik, memuaskan, sangat sering, seringkai, baik

5: Sangat baik, sangat memuaskan, dalam jumlah berlebihan,

sepenuhnya dialami, sangat baik, selalu

Total skor dari semua pertanyaan digunakan untuk menilai

kualitas hidup. Skor setiap domain dihitung dalam bentuk raw

score, dengan menjumlahkan skor dari jawaban yang diperoleh.
3.4.2. Uji validitas dan Reabilitas

A. Validitas

Validitas adalah alat untuk menguji ketepatan menjalankan
fungsi alat ukur. Dalam penelitian ini digunakan perangkat berupa
kuesioner.

Kuesioner WHOQOL-BREF dibuat oleh grup WHOQOL
pada tahun 1996 yang mencakup domain kesehatan fisik,
psikologis, hubungan sosial, dan lingkungan. Kuesioner tersebut
di terjemahkan oleh Ratna Madiati dkk kemudian di revisi oleh
Fredrick Dermawan Purba pada tahun 2016 (Skolnik & Heung,
2018). Hasil validitas instrumen tersebut pada penelitian
Rahayuningsih (2012) dalam (Sinambela, 2020) yaitu r 0,409-
0,850 sedangkan validitas kuesioner EMIC yang divalidasi oleh
(Morgado et al., 2017) dengan nilai r 0,7. Pada penelitian SARI
project team memiliki validitas dan reabilitas yang baik sehingga
kuesioner tersebut memadai untuk menilai stigma pada kusta
dalam bahasa Indonesia (Peters et al, 2014)

B. Reabilitas

Reabilitas menunjukkan dapat dipercayanya instrumen
tersebut. Uji  reabilitas kuesioner WHOQOL-BREF pada
penelitian Rahayuningsih (2012) dalam (Sinambela, 2020)
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memiliki nilai (0,8756) sedangkan reabilitas kuesioner EMIC dari
penelitian (Morgado et al., 2017) yaitu sebesar 0,88 dan oleh
(Peters et al, 2014) dalam bahasa Indonesia dengan jumlah
responden 259 memiliki nilai 0,83 sehingga kuesioner tersebut

memiliki reabilitas yang baik.

3.4.3. Bahan Penelitian

Bahan penelitian ini berupa naskah penjelasan kepada
responden, informed consent, status penelitian, kuesioner EMIC
untuk menilai persepsi stigma dan kuesioner WHOQOL-BREF
untuk menilai kualitas hidup kusta.

Cara Penelitian

1.

10.

11.

Penelitian diawali dengan pencarian pustaka penelitian yang akan
dilakukan.

Mengajukan perizinan kepada bagian adinistrasi prodi Farmasi Fakultas
Kedokteran Unissula.

Mengajukan ethical clearance (persetujuan etik) kepada Komite Etik
Fakultas Kedokteran UNISSULA.

Mengajukan permohonan izin kepada Kepala Desa Sumbertelu.
Penentuan sampel.

Memilih responden sesuai syarat Kriteria inklusi dan ekslusi dengan
menguraikan tujuan penelitian kepada responden serta memberikan
naskah penjelasan dan apabila setuju untuk mengikuti penelitian,
informed consent ditanda tangani sebelum pengisian kuesioner.
Pengisian kuesioner oleh peserta dilakukan dalam waktu 10-15 menit.
Peneliti mengecek kelengkapan dalam pengisian kuesioner.

Melakukan pengumpulan data

Pengolahan data menggunakan analisis uji statistik korelasi pearson
menggunakan aplikasi SPSS.

Pembahasan hasil dan penarikan kesimpulan.
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3.6 Tempat dan Waktu
3.6.1. Tempat
Penelitian dilakukan di desa rehabilitasi Sumbertelu.

3.6.2. Waktu
Jadwal kegiatan pada penelitian dapat dilihat pada tabel 3.6

Tabel 3.6 Waktu Penelitian
Kegiatan Jfaer;)- '\J/Il,?ll; Aug Sept Okt feb-jul Ags
2021 2022 2022 2022 2022 2023 2023
Pengajuan
Judul
Pembuatan
proposal
Ujian dan
Perbaikan
Pengurusan

1zin
Pengumpulan
Data
Penyusunan
Laporan

Ujian Hasil

3.7 Analisis Hasil
Data dari hasil penelitian dianalisa menggunakan program SPSS.

Analisia dan penyajian data dilakukan sebagai berikut :

1. Analisis univariat untuk menganalisis karakteristik seperti usia, jenis
kelamin, pendidikan, penghasilan, status pernikahan.

2. Analisis bivariat untuk menganalisis hubungan antara variabel
penelitian yaitu hubungan antara persepsi stigma dan kualitas hidup
orang yang pernah menderita kusta menggunakan uji korelasi pearson
untuk mengetahui signifikasi dan r korelasinya jika diketahui distribusi
data normal. Apabila datanya tidak normal maka dilakukan dengan uji

Spearman Corelation.



BAB IV
HASIL DAN PEMBAHASAN

4.1 Hasil Penelitian

Penelitian telah dilaksanakan di desa Sumbertelu terhadap 30 orang yang
pernah menderita kusta atau mantan penderita kusta melalui wawancara.
Wawancara yang dilakukan guna untuk mendapatkan data dasar, penilaian

persepsi stigma dan kualitas hidup dengan kuesioner.

4.1.1 Analisis Univariat
4.1.1.1 Karakteristik Demografi
a. Berdasarkan Usia

Tabel 4.1 Distibusi Karakter Demografi Berdasarkan Usia

o . Persentase
(%)
19-40 tahun 10 33,3
41-62 tahun 19 63,3
63-85 tahun 1 3,3
Total 30 100

Berdasarkan Tabel 4.1 diatas kelompok usia dibagi
menjadi tiga dengan hasil mayoritas berada rentang usia 41-62

tahun sebanyak 19 orang (63,3%).
b. Berdasarkan Jenis Kelamin

Tabel 4.2 Distibusi Karakter Demografi berdasarkan Jenis

Kelamin

25
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Jenis Kelamin Z;)r)sentase
Laki-laki 12 40
Perempuan 18 60
Total 30 100

Berdasarkan Tabel 4.2 diatas hasil distribusi
karakter demografi dari 30 responden dengan mayoritas
jenis kelamin perempuan sebanyak 18 orang (60%).

Berdasarkan Pendidikan

Tabel 4.3 Distibusi Karakter Demografi berdasarkan

Pendidikan
Pendidikan F";)r) sentase
Tidak bersekolah 6 20
SD/sederajat 21 70
SMP/sederajat 1 33
SMA/sederajat 2 6,7
Total 30 o

Berdasarkan Tabel 4.3 diatas hasil distribusi
karakter ~ demografi  berdasarkan tingkat pendidikan
mayoritas didapatkan responden yang berpendidikan
SD/Sederajat sebanyak 21 orang (70%).

Berdasarkan Pekerjaan

Tabel 4.4 Distibusi Karakter Demografi berdasarkan
Pekerjaan
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Pekerjaan n Persentase (%0)
Tidak bekerja 9 30
Penjahit 2 6,7
Peternak 2 6,7
Pedagang 1 3,3
Petani 13 43,3
Wiraswasta 3 10
Total 30 100

Berdasarkan Tabel 4.4 diatas hasil distribusi
karakter demografi berdasarkan pekerjaan mayoritas
didapatkan yaitu responden yang bekerja sebagai petani
sebanyak 13 orang (43,3%).

e. - Berdasarkan Penghasilan

Tabel 4.5 Distibusi Karakter Demografi berdasarkan

Penghasilan

Penghasilan
UMR (Rp n Persentase (%0)
2.272.626)
Dibawah UMR ¥ 96,7
Sesuai UMR 1 3,3
Diatas UMR 0 0
Total 30 100

Berdasarkan Tabel 4.5 diatas hasil distribusi karakter
demografi bedasarkan penghasilan didapatkan mayoritas b
responden yang memperoleh penghasilan dibawah UMR
sebanyak 29 orang (96,7%).

f. Berdasarkan Status Pernikahan

Tabel 4.6 Distibusi Karakter Demografi berdasarkan
Penghasilan
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Status Perkawinan n Persentase (%0)
Menikah 22 73,3
Belum Menikah 0 0
Duda/Janda 8 26,7
Total 30 100

Berdasarkan Tabel 4.6 diatas hasil distribusi karakter
demografi berdasarkan status pernikahan didapatkan
mayoritas responden yang sudah menikah sebanyak 22
orang (73,3%).

4.1.1.2 Persepsi Stigma
Tabel 4.7 Persepsi stigma subjek penelitian bedasarkan

total skor kuesioner

Mean

Variabel (sd) Median n %
ER}I"’I"CSkor 15,3746,946 17
Persepsi stigma
positif (<17) 17 56,7
Persepsi stigma
negatif (>17) 13 43,3
Total 30 100,0

Berdasarkan tabel 4.7 menunjukkan bahwa nilai rata-rata
skor EMIC sebesar 15,37 + 6,946 dan median sebesar 17.
Penentuan cut off point untuk mendapatkan hasil persepsi stigma
positif dan negatif didapat dari nilai median. Hasil tersebut dapat
disimpulkan mayoritas responden memiliki persepsi stigma

yang positif.



Tabel 4.8 Distribusi data kuesioner EMIC

29

Jawaban
Pertanyaan EMIC Ya Mungkin  Tidak pasti Tidak
n % N % N % n %

Memilih agar orang lain 4 133 0 0 O 0 25 86,7
tidak mengetahui
Mendiskusikan dengan 30 100 O 0 0 0 0 0
orang terdekat
Kurang menghargai diri 4 133 5 167 1 33 20 66,7
Sendiri
Dipermalukan karena 2L 70 O 0 O 0 9 30
Kusta
Kurang mendapat 5 16,7 9 30 7 233 9 30
penghargaan dari orang
Lain
Dapat menyebabkan SR O, () T T S 10 16 53,3
dampak buruk bagi orang
Lain
Dihindari oleh orang-lain TORET S (. - 0 10 33,3
Orang lain menolak Z= =67 0 0 -1 33 27 90
mengunjungi rumah
Keluarga kurang dihargai 0 00 7 233 9 30 14 467
oleh orang lain
Menyebabkan masalah (e s B ) 0 27 90
sosial bagi anak di
Komunitas
Menyebabkan masalah 0 0 0 0 O 0 30 100
dalam pernikahan
Menyebabkan masalah 0 0 0 0 O 0 30 100
dalam keluarga
Diminta menjauh dari 4 133 O 0 0 0 26 86,7
tempat kerja atau
kelompok sosial
Memutuskan sendiri untuk 25 833 0 0 © 0 5 16,7
menjauh dari tempat kerja
atau kelompok masyarakat
Diduga memiliki masalah 4 133 5 16,7 9 30 12 40

kesehatan lainnya
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Berdasarkan Tabel 4.8 diatas didapatkan hasil yaitu pada
pertanyaan 1 mayoritas responden menjawab “tidak”
sebanyak 25 orang (86,7%), pertanyaan ke-2 seluruh
responden menjawab “ya” sebanyak 30 orang (100%),
pertanyaan ke-3 mayoritas responden menjawab “tidak”
sebanyak 20 orang (66,7%), pertanyaan ke-4 mayoritas
responden menjawab “ya” sebanyak 21 orang (70%),
pertanyaan ke-5 responden yang menjawab “mungkin”
sebanyak 9 orang (30%), menjawab “tidak” sebanyak 9
orang (30%), pertanyaan ke-6 responden mayoritas
menjawab “tidak™ sebanyak 16 orang (53,3%), pertanyaan
ke-7 responden menjawab “ya” sebanyak 10 orang (33.3%),
menjawab mungkin sebanyak 10 orang (33,3%), dan
menjawab “tidak” sebanyak 10 orang (33,3%). Pertanyaan
ke-8 responden mayoritas menjawab “tidak™ sebanyak 27
orang (90%), pertanyaan ke-9 responden mayoritas
menjawab “tidak™ sebanyak 14 orang (46,7%), pertanyaan
ke-10 responden mayoritas menjawab “tidak” sebanyak 27
orang (90%), pertanyaan ke-11 seluruh responden
menjawab “tidak”, pertanyaan ke-12 seluruh responden
menjawab “‘tidak”. Pertanyaan ke-13 mayoritas responden
menjawab “tidak™ sebanyak 26 orang (86,7%). Pertanyaan
ke-14 mayoritas responden menjawab “ya”, pertanyaan ke-
15 responden lebih banyak menjawab “tidak” sebanyak 12
orang (40%).
4.1.1.3 Kualitas Hidup
a. Penilaian Subjektif Kualitas Hidup
Tabel 4.9 Penilaian subjektif kualitas hidup
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Kualitas Hidup N %
Sangat buruk 1 3,3
Buruk 4 13,3
Biasa saja 24 80
Baik 0 0
Sangat baik 1 3,3
Total 30 100

Berdasarkan tabel 4.9 penilaian subjektif mendapatkan
kualitas hidup yang sangat buruk sebanyak 1 orang (3,3%),
kualitas hidup buruk sebanyak 4 orang (13,3%), kualitas hidup
biasa saja sebanyak 24 orang (80%), dan kualitas hidup sangat
baik sebanyak 1 orang (3,3%). Hal tersebut menunjukkan
kualitas hidup paling banyak adalah biasa saja.

b. Kepuasan Kesehatan
Tabel 4.10 Kepuasan terhadap kondisi kesehatan

Tingkat Kepuasan N %
Sangat tidak

memuaskan 0 0
Tidak memuaskan 4 13,3
Biasa saja i 96,7
Memuaskan 6 20
Sangat memuaskan 3 10
Total 30 100

Berdasarkan tabel 4.10 responden dengan kepuasan
kesehatan tidak memuaskan sebanyak 4 orang (13,3), biasa saja
sebanyak 17 orang (56,7%), memuaskan sebanyak 6 orang
(20%), dan sangat memuaskan sebanyak 3 orang (10%). Dapat
disimpulkan bahwa tingkat kepuasan kesehatan responden

paling banyak biasa saja.

c. Kualitas Hidup Berdasarkan Total Skor Kuesioner
WHOQOL-BREF
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Tabel 4.11 Kualitas hidup berdasarkan total skor
kuesioner WHOQOL-BREF

Kualitas Hidup N %

Kurang (<50) 1 3,3
Baik (>50) 29 96,7
Total 30 100

Berdasarkan tabel 4.11 menunjukkan bahwa dari 30

responden 29 orang memiiki kualitas hidup baik dan hanya 1

orang yang memiliki kualitas hidup kurang.

d. Kualitas Hidup Berdasarkan Domain

Berdasarkan tabel 4.12 memperlihatkan bahwa kualitas

hidup responden berdasakan domain yang paling kecil adalah

domain fisik yaitu rata-rata skor 15,83 dengan standar deviasi

8,959 dan yang paling besar adalah domain hubungan sosial

yaitu rata-rata skor 50,80 dengan standar deviasi 7,406.

Tabel 4.12 Kualitas hidup berdasarkan domain rata-rata skor

Kualitas

Min-

) Mean Median SD
hidup Max
Fisik 30 0-31 15,73 19 8,959
Psikologis 30 0-44 24,83 31 10,658
Hubungan 30 19-69 50,80 50 7,406
sosial
Lingkungan 30 31-56 50,57 50 5,431

4.2.1 Analisis Bivariat

4.2.1.1 Analisis Karakteristik Responden deangan Persepsi Stigma

Berdasarkan tabel 4.13 jumlah responden jenis kelamin

tidak memiliki hubungan dengan persepsi stigma (p-value

0,367). Usia dengan persepsi stigma tidak ada hubungan

bermakna keduanya (p-value 0,834).

Berdasarkan tingkat
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pendidikan tidak memiliki hubungan yang bermakna dengan
nilai (p-value 0,135).

Berdasarkan pekerjaan responden dengan persepsi stigma
tidak memiliki hubungan yang bermakna (p-value 0,135).
Berdasarkan penghasilan responden dengan persepsi stigma
tidak memiliki  hubungan bermakna (p-value 0,374).
Berdasarkan status pernikahan responden dengan persepsi

stigma tidak memiliki hubungan bermakna (p-value 0,657).

Tabel 4.13 Analisis karakteristik responden dengan persepsi stigma

Persepsi Stigma
Positif Negatif

Demografi
%) ) e
Jenis kelamin Laki-laki 8 (26,7) 4(13,3) 0,367
Perempuan 9 (30) 9 (30)

19-40 tahun 5(16,7) 5 (16.7)
41-62tahun 12 (40) 7(233) 0,834

63-85 tahun 0 (0) 1(3,3)
[ Tidak
Pendidikan s 3(10) 3(10) 0,135
SD/Sederajat = 13 (43,3) 8 (26,7)
SMP/Sederajat 1(3,3) 0 (0)
SMA/Sederajat 0 (0) 2 (6,7)
Pekerjaan Tidak bekerja 2(6,7) 7(23,3) 0,135
Penjahit 2 (6,7) 0 (0)
Peternak 2 (6,7) 0 (0)
Pedagang 1(3,3) 0 (0)
Petani 8 (26,7) 5 (16,7)
Wiraswasta 2 (6,7) 1(3,3)
Penghasilan Dibawah UMR 16 (53,3) 13(43,3) 0,374
Sesuai UMR 1(3,3) 0 (0)
Diatas UMR 0 (0) 0 (0)
Belum
Pernikahan menikah 0(0) 0(0) 0,657

Menikah 13 (43,3) 9 (30)
Janda/Duda 4 (13,3) 4 (13,3)
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4.3.1.1 Analisis antara Karakteristik Responden dengan Kualitas Hidup

Tabel 4.14 Analisis karakteristik responden dengan Kualitas

Hidup
Kualitas Hidup
Demografi Baik Kurang
00 0 e
Jenis kelamin Laki-laki 12 (40) 0(0) 0,406
Perempuan 17 (56,7) 1(3,3)
Usia 19-40 tahun 516,79 1(3,3) 0,126
41-62 tahun 18 (60) 0 (0)
63-85 tahun 6 (20) 0 (0)
- Tidak
Pendidikan R N 6 (20) 0(0) 0,002
SD/Sederajat 21 (70) 0 (0)
SMP/Sederajat.~ 1(3,3) 0(0)
SMA/Sederajat 1(3,3) 1(3,3)
Pekerjaan Tidak bekerja 8(26,7) 1(3,3) 0,789
Penjahit 2.(6,7) 0 (0)
Peternak 2 (6,7) 0 (0)
Pedagang 1(3,3) 0 (0)
Petani 13(43,3) 0(0)
Wiraswasta 3 (10) 0 (0)
Penghasilan Dibawah UMR 28 (96,6) 1(3,3) 0,850
Sesuai UMR 1(3,3) 0 (0)
Diatas UMR 0 (0) 0 (0)
e Belum menikah  0(0)  0(0) 0,426

Menikah 21 (70) 1(3,3)
Janda/Duda 8 (26,7) 0 (0)

Berdasarkan tabel diatas didapatkan hasil yaitu pada jenis
kelamin tidak memiliki hubungan dengan kualitas hidup karena
memiliki nilai (p-value 0,406), berdasarkan usia tidak memiliki

hubungan dengan kualitas hidup karena memiliki nilai (p-value
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0,126). Pendidikan dengan kualitas hidup memiliki hubungan
bermakna dengan nilai (p-value 0,002). Pekerjaan dengan
kualitas hidup tidak memiliki hubungan dengan nilai (p-value
0,789). Penghasilan dengan kualitas hidup tidak memiliki
hubungan dengan nilai (p-value 0,850). Status Pernikahan
dengan kualitas hidup tidak memiliki hubungan bermakna
dengan nilai (p-value 0,426).

4.4.1.1 Hubungan antara Persepsi Stigma dan Kualitas Hidup
Tabel 4.15 Hubungan Persepsi Stigma dengan Kualitas Hidup

Kualitas Hidup

Persepsi Stigma r=-0482
p =0,007 < 0,05
n=230

Berdasarkan tabel diatas telah didapatkan hasil korelasi
dari uji statistik menggunakan uji Kkorelasi pearson. Hasil
analisis dari 30 responden terdapat hubungan yang bermakna
dengan kekuatan korelasi sedang ke arah negatif dengan nilai ( r
—0, 482 dan p-value 0,007).

4.2 Pembahasan
Penelitian telah dilakukan pada bulan Februari 2023 di kampung
Sumbertelu yang masih bagian dari desa Banyumanis, kecamatan
Donorojo kabupaten Jepara. Responden yang digunakan penelitian ini
adalah orang yang pernah menderita kusta sebanyak 30 orang. Penelitian
ini telah disetujui oleh Kepala Desa Banyumanis dan ketua RT kampung
Sumbertelu. Pengambilan sampel dilakukan selama 1 hari pada tanggal 16

Februari 2023. Pengambilan data dilakukan wawancara menggunakan
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kuesioner dengan responden secara langsung yang didampingi oleh Ketua
RT setempat.

Karakterisitik responden didominasi oleh jenis kelamin perempuan,
usia 41-62 tahun, pendidikan SD/Sederajat, pekerjaan sebagai petani,
penghasilan dibawah UMR, dan status perkawinan menikah. Hasil
penelitian ini relevan dengan penelitian (‘Yudanagara, 2020) yang
melaporkan bahwa usia paling banyak mantan penderita kusta adalah lebih
dari 40 tahun. Kusta lebih banyak ditemukan pada usia 20-30 tahun
dengan masa penyembuhan 1-2 tahun atau lebih sehingga mantan
penderita kusta banyak ditemui pada usia lebih dari 40 tahun (Menkes RI,
2021). Jenis kelamin paling banyak dengan kasus kusta adalah laki-laki
seperti yang dilaporkan pada Indian Association of Leprologist (IAL)
bahwa negara di dunia termasuk Indonesia kasus kusta lebih banyak
ditemukan pada laki-laki dibandingkan dengan perempuan yang
disebabkan karena. faktor lingkungan dan sosial budaya. Kebudayaan
tertentu membatasi akses ataupun mobilitas perempuan untuk layanan
kesehatan maupun kontak dengan orang lain (Menkes RI, 2021). Pada
penelitian ini mantan penderita kusta paling banyak adalah perempuan
karena hanya 30 responden yang digunakan sedangkan terdapat 103 KK
dengan 88 mantan penderita kusta. Penghasilan yang didapat dari 30
responden 29 orang adalah dibawah UMR (< Rp.500.000) sedangkan 1
orang sesual UMR. Berdasarkan Peraturan Menteri Tenaga Kerja no
18/2022 tentang Penetapan Upah Minimum tahun 2023 upah minimum
provinsi Jawa Tengah untuk kabupaten Jepara ditetapkan sebesar Rp.
2.272.626. Hasil ini sesuai seperti penelitian (Sinambela et al, 2020) yang
melaporkan paling banyak subjek penelitian mempunyai penghasilan
dibawah UMK Medan (<Rp 3.222.556).

Jenis kelamin, usia, pendidikan, pekerjaan, penghasilan, status
perkawinan dengan persepsi stigma tidak memiliki hubungan yang
bermakna karena memiliki nilai p-value >0,05 sedangkan dengan kualitas

hidup hanya pendidikan yang memiliki hubungan bermakna karena
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memilili nilai p-value <0,05 (0,002). Tidak adanya hubungan seperti yang
dinyatakan pada penelitian Muna dan Fibriana disebabkan karena laki-laki
maupun perempuan mayoritas melakukan aktivitas pekerjaan yang sama
untuk memenuhi kebutuhan mereka (Muna & Arulita, 2019). Selain itu
mantan penderita kusta di Kampung Sumbertelu juga mendapat perhatian
lebih dari Dinas Sosial maupun Rumah Sakit Donorojo dengan
memberikan tanah, sawah, akses layanan kesehatan sehingga mereka
merasa tercukupi untuk kehidupan sehari-hari. Hal tersebutlah yang
menyebabkan usia, jenis kelamin, pekerjaan, penghasilan dan status
pernikahan tidak ada hubungannya dengan persepsi stigma dan kualitas
hidup. Pendidikan pada penelitian ini memiliki hubungan dengan kualitas
hidup, hal ini berbeda dengan penelitian Sinambela yang lebih banyak
dengan pendidikan SMA sedangkan dalam penelitian ini paling banyak
adalah SD. Pendidikan seseorang yang menentukan pengalaman dan
pengetahuan maupun kehidupan sosial. Orang yang berpendidikan akan
cenderung berperilaku positif (Sinambela et al, 2020). Selain itu
pendidikan juga dapat mengurangi kekhawatiran sehingga membantu
seseorang dalam mengambil suatu keputusan (Muna & Arulita, 2019).
Akan tetapi pada penelitian ini mayoritas responden berpendidikan sampai
dengan SD saja, hal tersebut kemungkinan yang mempengaruhi responden
dalam menjawab pertanyaan cenderung malu-malu dan kurang memahami
pertanyaan.

Pada penelitian Astutik et al yang dilakukan di Banten juga sama
dengan penelitian ini bahwa tidak terdapat hubungan antara status
pernikahan dengan persepsi stigma karena umumnya mereka menikah
dengan sesama kusta sehingga pandangan dan perasaan mereka terhadap
kusta sama. Selain itu setelah responden dinyatakan kusta oleh dokter,
pasangannya akan menceraikannya sehingga tidak mendapatkan support
system kemudian menimbulkan stigma. Meskipun dalam penelitian ini
tidak terdapat hubungan antara status penikahan dengan persepsi stigma,

namun tidak bisa dipungkiri bahwa ada 13 responden yang memiliki
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persepsi stigma negatif yang beberapa dari mereka janda/duda yang
merasa kurang menghargai dirinya, memilih menjauh dari orang lain atau
kegiatan sosial. Selain itu juga ada 1 responden baru menikah 2 bulan
yang memiliki skor stigma paling tinggi yang mana responden tersebut
merasa khawatir dengan pernikahannya apabila nanti memiliki anak takut
anak yang dilahirkan akan menderita kusta (Astutik et al, 2018).

Persepsi stigma dapat dinilai dari nilai skor yang diperoleh,
semakin tinggi skor kuesioner EMIC maka semakin besar persepsi stigma
yang dirasakan. Persepsi stigma positif dan negatif diperoleh dengan
mengambil nilai median total skor EMIC sebagai cut off point. Hasil
penelitian ini didapat nilai median 17 sehingga apabila nilai <17 maka
persepsi stigma positif, apabila nilai >17 maka persepsi stigma negatif.
Pada penelitian ini sebanyak 17 orang yang memiliki persepsi stigma
positif dan 13 orang lainnya memiliki persepsi stigma negatif. Penggunaan
nilai median sebagai cut off point juga terdapat pada penelitian (Sinambela
et al, 2020) dengan nilai median 14 dan nilai mean 13,63 + 7,41. Selain
itu pada penelitian (Pai et al, 2022) menggunakan 304 responden
mendapatkan nilai median 50 dan nilai mean 50,63 + 11,61. Persepsi
stigma negatif yang dialami responden seperti menyembunyikan Kkusta,
dipermalukan karena kusta, merasa dihindari oleh orang lain, menjauhkan
diri dari tempat kerja atau kelompok sosial, merasa kurang dihargai orang
lain. Ada beberapa responden yang bekerja sebagai pedagang, petani dan
peternak, mereka memilih menjual dagangan, hasil panen dan ternak
mereka melalui orang lain yang datang ke rumah mereka untuk mengambil
dagangannya dan dijual kembali oleh orang lain, selain itu mereka juga
lebih memilih menjual dagangan ke luar desa agar orang yang membeli
tidak mengetahui dan merasa jijik dengan kusta yang pernah dialaminya.
Hal tersebut sesuai dengan penelitian Muna dan Arulita pada tahun 2018
memilih menyembunyikan kusta yang pernah dialami (Muna & Arulita,
2019).
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Penilaian subjektif kualitas hidup pada penelitian ini didapatkan
kualitas hidup sangat buruk 1 orang, buruk 4 orang, biasa saja 24 orang
dan sangat baik 1 orang. Kepuasan kesehatan mayoritas menjawab biasa
saja. Penelitian ini berbeda dengan penelitian yang dilakukan oleh
Sinambela di Medan pada tahun 2020 yang melaporkan sebanyak 3 orang
kualitas hidup buruk, biasa saja 18 orang, dan baik 9 orang, kepuasan
kesehatan mayoritas menjawab tidak memuaskan. Penilaian subjektif ini
untuk menilai kualitas hidup secara keseluruhan. Beberapa responden
dalam menjawab pertanyaan cenderung malu-malu dan ragu-ragu sehingga
menyebabkan perbedaan hasil jawabannya. Mayoritas responden
menjawab biasa saja hal ini menunjukkan tingkatan kualitas hidup biasa
saja berada pada tingkatan lebih rendah dari kualitas hidup baik yang
artinya responden mengalami penurunan kualitas hidup (Sinambela et al,
2020).

Hasil penelitian domain kualitas hidup orang yang pernah
menderita kusta didapatkan domain yang. paling kecil nilai mean adalah
domain fisik (rata-rata skor 15,73 dengan standar deviasi 8,959) dan
domain yang paling besar adalah domain hubungan sosial (rata-rata skor
50,80 dengan standar deviasi 7,406) sehingga domain kualitas hidup yang
paling berpengaruh pada kualitas hidup buruk adalah domain fisik dan
yang paling berpengaruh pada Kkualitas hidup baik adalah domain
hubungan sosial. Hal tersebut sesuai dengan penelitian (Sinambela et al,
2020) yang menunjukkan domain fisik yang paling berpengaruh dengan
nilai rata-rata skor 51 standar deviasi 12,97. Domain fisik berhubungan
dengan rasa sakit yang mengganggu aktivitas, kemampuan dalam bergaul
dan kapasitas kerja. Nilai mean yang paling besar menunjukan domain
kualitas hidup yang paling baik, sebaliknya nilai mean yang Kkecil
menunjukkan domain kualitas hidup yang paling berpengaruh. Nilai
standar deviasi yang besar berarti terdapat variasi jawaban yang banyak

pada domain begitupun sebaliknya.
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Pada penelitian (Pai et al, 2022) juga menunjukkan domain fisik
(13,80+ 1,095) yang paling berpengaruh terhadap kualitas hidup seperti
peningkatan stress karena kecacatan yang berpengaruh pada kemampuan
bekerja maupun aktivitas sehari-hari. Responden pada penelitian ini juga
terdapat beberapa yang mengalami kecacatan pada jari tangan dan kaki
yang berpengaruh pada kemampuan bekerja, aktivitas sehari-hari maupun
bersosialisasi dengan masyarakat luar. Responden yang memiliki
kecacatan dan mempunyai sawah atau tanah mereka cenderung untuk
menyewakan lahan mereka karena keterbatasan aktivitas fisik untuk
mengelola sawah atau tanah. Ada juga responden yang memiliki kecacatan
memiliki usaha menjahit tetapi untuk pelanggannya mayoritas adalah
penduduk kampung rehabilitasi Sumbertelu, sehingga mereka tidak merasa
khawatir pelanggan akan merasa jijik atau takut dengan jasa yang
dilakukan.

Berdasarkan. total skor kuesioner kualitas hidup jika rata-rata skor
kurang dari 50 maka kualitas hidup kurang, sebaliknya jika skor lebih dari
50 maka kualitas hidup baik. Hasil penelitian ini terdapat 1 (3,3%) orang
yang memiliki kualitas hidup kurang dan 29 orang (96,7%) memiliki
kualitas hidup baik. Hal ini sesuai dengan penelitian (Sinambela et al,
2020) yang melaporkan subjek penelitian paling banyak dengan kualitas
hidup baik 28 orang (93,3%) dan kurang 2 orang (6,7%). Mayoritas
responden memiliki persepsi stigma positif dan kualitas hidup baik, hal
tersebut menunjukkan bahwa program penanganan mantan penderita kusta
di Kota Jepara berhasil diatasi. Namun tidak bisa dipungkiri bahwa masih
terdapat responden yang memiliki persepsi stigma negatif dan kualitas
hidup yang kurang.

Penelitian ini sebelum melakukan uji korelasi pearson dilakukan uji
normalitas Shapiro-Wilk terlebih dahulu untuk mengetahui distribusi data.
Hasil uji normalitas Shapiro-Wilk nilai signifikasi sebesar 0,287 dan 0,905
(>0,05) yang berarti data berdistribusi normal. Kemudian hasil analisis

statistik uji korelasi pearson terhadap 30 responden didapatkan hasil nilai
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p-value sebesar 0,007 (<0,05) dan nilai r sebesar -0,482 yang artinya
bahwa terdapat hubungan yang signifikan antara persepsi stigma dengan
kualitas hidup orang yang pernah menderita kusta ke arah negatif dengan
kekuatan korelasi sedang. Hasil tersebut sesuai dengan penelitian yang
dilakukan (Sinambela et al, 2020) yang menyebutkan terdapat hubungan
yang signifikan perceived stigma dengan kualitas hidup ke arah negatif
dengan kekuatan korelasi sedang (p-value 0,011 dan r -0,459). Maksud
dari arah korelasi negatif adalah semakin tinggi variabel x maka semakin
rendah variabel y sehingga semakin tinggi persepsi stigma maka semakin
rendah kualitas hidup orang yang pernah menderita kusta.

Pada penelitian (Ajsal & Rahmawati, 2023) juga menyatakan
terdapat hubungan antara stigma dengan kualitas hidup penderita kusta
dengan nilai p-value 0,000. Stigma yang negatif mempengaruhi kualitas
hidup penderita kusta, khususnya yang mengalami kecacatan. Penderita
terkadang menyembunyikan penyakitnya dan ragu-ragu untuk berobat
yang membuat proses pengobatan terlambat yang meningkatkan resiko
cacat lebih besar dan membuat kualitas hidup menurun (Ajsal &
Rahmawati, 2023). Hal tersebut sesuali dengan penelitian ini bahwa
banyak responden yang saat tahu bahwa mereka menderita kusta tidak
langsung berobat dan cenderung menyembunyikan penyakitnya dan hanya
terbuka dengan orang terdekat saja sehingga, meningkatkan resiko cacat
yang membuat kualitas hidup menurun. Ada juga responden yang saat
mengetahui dirinya menderita kusta langsung segera berobat sehingga
tidak ditemukan cacat pada dirinya.

Ada beberapa responden dalam penelitian ini yang memiliki
persepsi stigma positif dan kualitas hidup yang baik, seperti pada
penelitian sebelumnya hal tersebut karena mantan penderita kusta merasa
mendapat penerimaan di masyarakat maupun dirinya sendiri sehingga
mereka memiliki tingkat kepercayaan tinggi dan menghilangkan stigma
yang dirasakan (Ajsal & Rahmawati, 2023). Selain itu juga menunjukkan

keberhasilan pemerintah yang telah melakukan program penghapusan
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stigma dan diskriminasi yang membantu membangun kepercayaan diri dan
kualitas hidup mantan penderita kusta lebih baik.

Keterbatasan dalam penelitian ini yaitu data yang digunakan bukan
berasal dari Rumah Sakit sehingga peneliti tidak meneliti tentang tingkat
kecacatan, sampel penelitian hanya pada lingkup satu desa saja, kurangnya
pemahaman peneliti sehingga tidak meneliti lebih lanjut tentang domain
kualitas hidup terhadap karakteristik demografi dan persepsi stigma.
Selain itu pada penilaian subjektif dan kepuasan kesehatan responden

dalam menjawab masih malu dan ragu-ragu.
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BAB V

KESIMPULAN DAN SARAN

Kesimpulan
Berdasarkan hasil penelitian, dapat disimpulkan sebagai berikut:
5.1.1 Karakteristik demografi penelitian ini terbanyak usia 41-62 tahun,
jenis kelamin perempuan, tingkat pendidikan SD, penghasilan
dbawah UMK Jepara dan status pernikahan menikah.
5.1.2 Tidak terdapat hubungan karakteristik demografi dengan persepsi
stigma. Tidak terdapat hubungan karakteristik demografi dengan
kualitas hidup kecuali pendidikan.
5.1.3 Kualitas hidup pada penilatan subjektif dan kepuasan kesehatan
mayoritas biasa saja, domain kualitas hidup yang paling
berpengaruh adalah domain fisik dan hubungan sosial, kualitas
hidup berdasarkan total skor kuesioner mayoritas kualitas hidup
baik.
5.1.4 Terdapat hubungan yang signifikan antara persepsi stigma dan
kualitas hidup orang yang pernah menderita kusta ke arah negatif
dengan korelasi sedang.
Saran
5.2.1 Bagi Peneliti Selanjutnya
5.1.1.1 Disarankan untuk menambahkan variabel tingkat kecacatan.
5.2.1.1 Mengembangkan penelitian tentang empat domain kualitas
hidup dengan persepsi stigma.

5.3.1.1 Memperbanyak sampel yang dapat diambil dari beberapa
tempat.

5.4.1.1 Disarankan untuk peneliti selanjutnya pada penilaian
subjektif kualitas hidup dan kepuasan kesehatan dalam
menggali jawaban responden harus dijelaskan sampai

benar-benar paham dan dapat meyakinkan responden.
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5.3.1 Bagi Institusi Terkait
Disarankan agar dapat memberikan penyuluhan kepada
mantan penderita kusta khususnya yang belum menikah ataupun
belum mempunyai anak maupun ingin berencana memiliki anak

agar tidak memiliki stigma negatif tentang anak yang dilahirkannya

yang dapat mempengaruhi kualitas hidup.
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