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Article History Leprosy remains a significant public health challenge in Indonesia, particularly
ggf]ies“e’gfjé)i%u& égig in Central Papua, which continues to report a high prevalence rate. This study
Accepte.d: 12 Egu 2025 aimed to explore community perceptions of people affected by leprosy in

Kalibobo Village, Nabire District, Nabire Regency. A qualitative
phenomenological approach was employed, using in-depth interviews with 20
informants selected through purposive sampling. Data were analyzed using the
interactive model of Miles and Huberman, with source and method
triangulation applied to ensure validity. The findings revealed that most
community members held negative perceptions, including fear, adherence to
cultural myths, and a tendency to isolate individuals with leprosy. Nevertheless,
conditional acceptance was observed toward those undergoing treatment.
These findings highlight the need for community-based educational strategies
rooted in local values to reduce stigma and promote the social integration of
people affected by leprosy.
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Penyakit kusta masih menjadi tantangan kesehatan masyarakat di Indonesia,
khususnya di wilayah Papua Tengah yang memiliki prevalensi tinggi.
Penelitian ini bertujuan untuk mengkaji persepsi masyarakat terhadap
penderita kusta di Kelurahan Kalibobo, Distrik Nabire, Kabupaten Nabire.
Pendekatan yang digunakan adalah kualitatif dengan desain fenomenologi
melalui teknik wawancara mendalam terhadap 20 informan yang dipilih
secara purposive sampling. Data dianalisis menggunakan model interaktif
Miles dan Huberman dengan triangulasi sumber dan metode untuk
menjamin validitas. Hasil penelitian menunjukkan bahwa sebagian besar
masyarakat memiliki persepsi negatif berupa rasa takut, keyakinan terhadap
mitos budaya, serta kecenderungan mengisolasi penderita kusta. Namun
demikian, muncul pula sikap penerimaan bersyarat terhadap mereka yang
menjalani pengobatan. Temuan ini menunjukkan perlunya strategi edukatif
berbasis komunitas dan nilai lokal untuk mengurangi stigma serta
mendorong integrasi sosial penderita kusta di masyarakat.
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PENDAHULUAN

Kusta atau penyakit Hansen tetap menjadi tantangan kesehatan masyarakat global,
termasuk di Indonesia, meskipun terapi multi-obat (MDT) telah tersedia dan terbukti efektif.
Penyakit ini disebabkan oleh Mycobacterium leprae dan menyerang kulit serta saraf perifer,
yang dapat menyebabkan kecacatan permanen jika tidak segera diobati (Chandiok, 2024;
Lockwood, 2020). Meskipun prevalensi global menurun, insidensi baru menunjukkan transmisi
masih berlangsung (Moschella, 2006), dan resistensi obat menjadi perhatian baru (Dessinioti
& Katsambas, 2015).

Di Indonesia, prevalensi kusta mencapai 0,45 per 10.000 penduduk pada 2021,
menempatkan negara ini di peringkat ketiga global setelah India dan Brasil (Martamevia,
2024). Papua, termasuk Kabupaten Nabire, merupakan salah satu daerah dengan tingkat
kejadian tertinggi. Sebagian besar kasus merupakan tipe multibasiler (MB) yang berisiko tinggi
mengalami reaksi kusta dan kecacatan (Prakoeswa et al., 2022).

Namun demikian, tantangan terbesar dalam pengendalian kusta bukan hanya aspek
medis, tetapi juga kuatnya stigma sosial. Masyarakat masih banyak yang memandang kusta
sebagai kutukan, penyakit keturunan, atau hasil dari dosa (Arapu, 2023), yang mengakibatkan
penderita mengalami pengucilan, diskriminasi, bahkan isolasi sosial (Mostafa et al.,, 2023;
Adhikari et al, 2013). Ketidaktahuan masyarakat mengenai sifat penularan kusta yang
sebenarnya rendah dan membutuhkan kontak lama turut memperkuat stigmatisasi (Jahnavi et
al,, 2019).

Stigma ini secara nyata menurunkan kualitas hidup penderita kusta, menghambat
deteksi dini, memperparah kondisi klinis, dan menghalangi integrasi sosial (Alcantara et al.,
2024; Arba et al., 2021). Dampak psikososial bahkan sering melebihi efek fisiknya. Oleh karena
itu, WHO dalam Strategi Global 2021-2030 menekankan bahwa eliminasi kusta memerlukan
pendekatan holistik yang mengintegrasikan pengobatan medis, perlindungan hak asasi
manusia, dan pengurangan stigma melalui edukasi berbasis komunitas (WHO, 2023; Soutar,
2008).

Secara khusus di Papua, dimensi sosial-budaya sangat kuat membentuk persepsi
masyarakat terhadap penyakit kusta. Mitos, nilai-nilai religius, dan sejarah kolonial
memperkuat konstruksi stigma (Kazeem & Adegun, 2011; Staples, 2011). Meskipun telah
banyak penelitian tentang stigma kusta di Indonesia (Marpaung et al,, 2022; Arba et al., 2021),
namun studi khusus yang mengeksplorasi persepsi masyarakat lokal Papua dengan
pendekatan fenomenologi masih terbatas. Penelitian sebelumnya lebih banyak berfokus pada
aspek epidemiologi dan klinis, sementara dimensi sosial-budaya yang spesifik konteks Papua
belum banyak dieksplorasi secara mendalam.

Penelitian ini dilakukan di Kelurahan Kalibobo, Kabupaten Nabire, dengan tujuan untuk
menggambarkan dan menganalisis persepsi masyarakat terhadap penderita penyakit kusta.
Fokus diarahkan pada tiga aspek utama persepsi: tanggapan, pendapat, dan penilaian
masyarakat. Hasil penelitian ini diharapkan dapat memberikan kontribusi dalam menyusun
pendekatan edukasi dan intervensi sosial yang lebih efektif dalam mengurangi stigma kusta
secara kontekstual.
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BAHAN DAN METODE

Penelitian ini menggunakan pendekatan kualitatif dengan desain fenomenologi untuk
menggambarkan dan memahami persepsi masyarakat terhadap penderita penyakit kusta di
Kelurahan Kalibobo, Distrik Nabire, Papua Tengah. Pendekatan fenomenologi dipilih karena
sesuai untuk menggali makna dan pengalaman hidup subjektif masyarakat terkait fenomena
stigma kusta (Creswell, 2014; Moleong, 2019). Seluruh proses penelitian mengikuti prinsip-
prinsip etika penelitian dengan menerapkan informed consent, kerahasiaan data, dan prinsip
non-maleficence. Penelitian dilaksanakan di Kelurahan Kalibobo, Distrik Nabire, Kabupaten
Nabire, Provinsi Papua Tengah. Kegiatan pengumpulan data dilakukan selama bulan
September hingga Oktober 2023.

Informan ditentukan melalui purposive sampling dengan kriteria: (1) berdomisili di
Kelurahan Kalibobo minimal 5 tahun, (2) memiliki pengetahuan atau pengalaman berinteraksi
dengan penderita kusta, (3) bersedia berpartisipasi dan memberikan informed consent. Terdiri
dari 20 orang masyarakat, termasuk tokoh agama (3 orang), RT/RW (4 orang), kepala
kelurahan (1 orang), tenaga kesehatan (2 orang), dan warga umum (10 orang) yang memiliki
interaksi langsung atau pengetahuan kontekstual terhadap penderita kusta. Penentuan jumlah
informan berdasarkan prinsip saturasi data (data saturation) dimana pengumpulan data
dihentikan ketika tidak ada informasi baru yang muncul (Adhikari et al., 2013; Staples, 2011).
Data diperoleh melalui wawancara mendalam (in-depth interviews) dengan panduan semi-
terstruktur yang dirancang untuk mengeksplorasi persepsi dalam tiga indikator: tanggapan,
pendapat, dan penilaian. Setiap wawancara berlangsung 45-60 menit dan direkam dengan
persetujuan informan. Untuk memvalidasi hasil wawancara, observasi partisipatif dilakukan
terhadap interaksi sosial di lingkungan masyarakat, serta dokumentasi dari laporan dinas
kesehatan, WHO, dan literatur terkait. Untuk menjamin keabsahan data, digunakan:

e Triangulasi sumber (tokoh masyarakat, warga, petugas kesehatan) dan metode

(wawancara, observasi, dokumentasi)

o Peer debriefing dengan rekan peneliti untuk validasi interpretasi
e Member check kepada informan untuk validasi data tematik (Lincoln & Guba, 1985)

Data yang diperoleh, dianalisis dengan pendekatan interaktif Miles dan Huberman
(1994), melalui tiga tahap: 1) Reduksi data: menyortir dan memfokuskan informasi penting
sesuai tema penelitian melalui coding dan kategorisasi. 2) Penyajian data: mengorganisasi hasil
ke dalam bentuk narari tematik dan tabel kategoris untuk memudahkan interpretasi. 3)
Penarikan kesimpulan dan verifikasi: menemukan pola dan makna, kemudian menguji temuan
dengan teknik triangulasi dan diskusi kolega sejawat.

HASIL

Penelitian ini melibatkan 20 informan dari Kelurahan Kalibobo dengan karakteristik:
laki-laki 12 orang (60%) dan perempuan 8 orang (40%), rentang usia 25-65 tahun, dengan
tingkat pendidikan bervariasi dari SD hingga S1. Persepsi masyarakat terhadap penderita kusta
diklasifikasikan ke dalam tiga indikator utama, yaitu tanggapan, pendapat, dan penilaian.
Ringkasan hasil ditampilkan pada Tabel 1.
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Tabel 1. Persepsi Masyarakat terhadap Penderita Kusta di Kelurahan Kalibobo

Jumlah
Indikator Subtema Utama Informan Pola Umum
(n=20)
Takut bersentuhan, 13 Dominan tanggapan negatif
Tanggapan epjaga jarak karena takut tertular
Toleransi muncul bila
Netral/toleran 5 penderita menjalani
pengobatan
Tidak masalah 9 Minoritas menyatakan sikap
berinteraksi terbuka
Penyakit 10 Pandangan budaya lokal masih
Pendapat  yy¢ykan/keturunan kuat
Akibat kebersihan buruk 6 D.l kaitkan dengan perilaku
hidup
Penyakit akibat bakteri 4 Sebagian suda}} memahami
penyebab medis
. . . Keinginan untuk memisahkan
Boleh berbaur bila Penerlrpaan bersyarat jika
diobati 12 penderita patuh terhadap

pengobatan

Sumber: Data primer, 2023

Tanggapan Masyarakat
Mayoritas informan (65%) menunjukkan tanggapan negatif dengan menghindari
penderita kusta, baik secara fisik maupun sosial. Salah satu informan (RT 02) menyatakan:

"Saya takut kalau dekat-dekat sama mereka, nanti tertular. Lebih baik jaga jarak saja.”

Tanggapan ini didorong oleh kekhawatiran tertular serta minimnya pengetahuan
tentang mekanisme penularan. Namun terdapat 5 informan (25%) yang menunjukkan sikap
toleran, terutama jika penderita sedang menjalani pengobatan. Seorang tokoh agama
menyampaikan: "Kalau mereka sudah berobat dan rajin minum obat, saya rasa tidak apa-apa
untuk berinteraksi, tapi tetap hati-hati."

Pendapat Masyarakat

Pendapat masyarakat terhadap penyebab kusta memperlihatkan spektrum keyakinan
yang beragam. Separuh informan (50%) masih percaya bahwa kusta disebabkan oleh kutukan
atau faktor keturunan. Seorang informan menyatakan:

"Di kampung kami, kusta itu penyakit turunan. Kalau orang tuanya kena, anaknya juga
bisa kena."
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Sebanyak 6 informan (30%) mengaitkan kusta dengan kebersihan buruk, sementara
hanya 4 informan (20%) yang memahami bahwa kusta disebabkan oleh bakteri. Hal ini
menunjukkan masih rendahnya literasi kesehatan masyarakat tentang penyebab kusta.

Penilaian Masyarakat

Menariknya, meskipun ada persepsi negatif, sebanyak 12 informan (60%) menyatakan
kesediaan menerima penderita kusta jika mereka patuh menjalani pengobatan. Ini
menunjukkan adanya potensi perubahan sikap yang dapat dimaksimalkan melalui edukasi
kesehatan. Namun masih ada 8 informan (40%) yang berpendapat bahwa penderita kusta
harus diisolasi untuk mencegah penularan. Seorang warga menyatakan:

i

"Lebih baik mereka dipisahkan dulu sampai sembuh, untuk keamanan kita semua."

PEMBAHASAN

Temuan penelitian ini mengonfirmasi bahwa stigma terhadap penderita kusta masih
kuat dalam komunitas lokal di Papua Tengah. Mayoritas masyarakat merespons dengan
ketakutan dan menjaga jarak dari penderita kusta, mencerminkan rendahnya pemahaman
tentang mekanisme penularan penyakit ini. Hal ini sejalan dengan studi Jahnavi et al. (2019)
dan Arba et al. (2021) yang menyatakan bahwa stigma lebih banyak dipengaruhi oleh
ketidaktahuan dan mitos daripada bukti ilmiah.

Tanggapan Masyarakat

Mayoritas informan menunjukkan kecenderungan menghindari penderita kusta, baik
secara fisik maupun sosial. Tanggapan ini didorong oleh kekhawatiran tertular serta minimnya
pengetahuan tentang mekanisme penularan. Padahal, WHO (2023) menegaskan bahwa kusta
tidak mudah menular dan memerlukan kontak lama yang intens.

Temuan ini konsisten dengan studi Jahnavi et al. (2019) dan Arba et al. (2021), yang
menyebut bahwa stigma terhadap penderita kusta umumnya bersumber dari ketidaktahuan,
ketakutan berlebihan, serta pengalaman pribadi atau cerita turun-temurun. Penelitian lain oleh
Kazeem & Adegun (2011) dan Marpaung et al. (2022) juga memperkuat bahwa stigma muncul
akibat kekurangan edukasi kesehatan dan kuatnya narasi negatif di komunitas.

Pendapat Masyarakat

Pendapat masyarakat terhadap penyebab kusta memperlihatkan spektrum keyakinan
yang luas. Sebanyak 50% informan percaya bahwa kusta disebabkan oleh kutukan atau faktor
keturunan, sementara sebagian lainnya mengaitkannya dengan kebersihan atau infeksi bakteri.
Pandangan ini menunjukkan adanya tumpang tindih antara keyakinan budaya dan informasi
medis, yang memperkuat stigma dan memperlambat upaya eliminasi. Fenomena ini selaras
dengan temuan Staples (2011) yang menekankan pentingnya pendekatan kualitatif untuk
memahami bagaimana keyakinan budaya membentuk persepsi terhadap penyakit. Arapu
(2023) juga menyoroti bahwa kepercayaan terhadap unsur magis dan folklore medis menjadi
bagian penting dari narasi masyarakat tentang penyakit, termasuk kusta.

Konteks strategi kesehatan masyarakat, Geetha (2024) menegaskan bahwa
keberhasilan program “Zero Leprosy” tidak hanya bergantung pada aspek Kklinis, tetapi juga
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pada kemampuan menyelaraskan edukasi medis dengan nilai-nilai budaya dan keagamaan
lokal.

Penilaian Masyarakat

Meskipun ada persepsi negatif, terdapat optimisme sosial yang muncul. Lebih dari
separuh informan menyatakan kesediaan menerima penderita kusta jika mereka patuh
menjalani pengobatan. Ini menjadi sinyal positif bahwa edukasi dan intervensi sosial dapat
mengurangi stigma, sebagaimana disarankan dalam studi Fastenau et al. (2024) dan Alcantara
etal. (2024).

Keterkaitan dengan Strategi Eliminasi Kusta WHO

Hasil penelitian ini selaras dengan pilar keempat Strategi Global WHO 2021-2030, yaitu
penghapusan stigma dan perlindungan hak asasi manusia bagi penderita kusta. WHO
menekankan pentingnya mengintegrasikan pendekatan medis dengan pendekatan sosial-
budaya dalam penanggulangan penyakit ini (Geetha, 2024; WHO, 2023).

Pada daerah Papua Tengah, strategi ini harus disesuaikan dengan pendekatan lokal yang
melibatkan tokoh adat, agama, dan jaringan sosial masyarakat sebagaimana juga diusulkan
oleh Dien et al. (2023) dalam studi fotovoice di Papua.

KESIMPULAN DAN SARAN

Penelitian ini menunjukkan bahwa persepsi masyarakat terhadap penderita penyakit
kusta di Kelurahan Kalibobo masih didominasi oleh stigma negatif, yang termanifestasi dalam
bentuk penghindaran, kepercayaan terhadap mitos budaya, serta sikap diskriminatif.
Ketakutan terhadap penularan dan keterbatasan pengetahuan medis menjadi faktor utama
pembentuk persepsi tersebut.

Namun, terdapat sinyal perubahan sikap dari sebagian masyarakat yang menunjukkan
keterbukaan terhadap penderita kusta yang menjalani pengobatan secara teratur. Hal ini
menandakan adanya potensi perubahan sosial yang dapat dimaksimalkan melalui pendekatan
edukatif berbasis komunitas dan budaya lokal.

Penelitian ini merekomendasikan program eliminasi kusta untuk mengintegrasikan
strategi komunikasi yang partisipatif, melibatkan tokoh masyarakat dan agama, serta
menggunakan media yang sesuai dengan konteks lokal. Strategi semacam ini sejalan dengan
pendekatan Zero Leprosy WHO 2021-2030, yang menekankan penghapusan stigma dan
penguatan hak asasi penderita. Penelitian lanjutan disarankan untuk mengevaluasi efektivitas
pendekatan komunikasi berbasis komunitas dalam mengubah persepsi masyarakat secara
berkelanjutan.
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