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Abstract: The onset of disability prevention efforts on lepers who have yet to 

experience a disability. One of the factors that influence self-care lepers is family 

participation. The purpose of this research was to prove the relationship 

family participation with in the prevention of disability lepers. This Design of this 

research was Analytic korelasionalwith crossectional approach. Population 

research namely whole leprosy in the outpatient room  atSumberglagah  hospital 

Pacet Mojokerto as much as 137 survivors. Samples taken with the 

concecutivesamplingtechnique as much as 20  respondents. There are two research 

variablewere family participation as the independent variable and the dependent 

variable as a disability prevention. Data collected by questionnaire instrument. 

Then the results of and tested with Chi-Square. The results showed that respondents 

from 11 his family participate in the prevention of disability most respondents can 

prevent the onset of disability as many as 10 respondents (55%) and 9 (45%) 

respondents were not able to prevent the occurrence of disability. and 19 respondents 

whose families participate less mostly not able to prevent the occurrence of defects 

as much as 11 respondents (55%) and which can prevent the onset of disability 9 

respondents (45%). Chi-Square test results retrieved data ρ = 0.008  <α = 0.05 it 

means H1 accepted so there is a connection With Family participation in the 

prevention of disability. This shows the more active participation of 

the family given in lepers will be leprosy will be able to do the prevention of 

leprosy disability well anyway. So expect more families be active in the care 

of lepers in the home and can encourage the sufferer to be able to do self care on a 

regular basis in preventing the onset of disability. 
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Abstrak: Upaya  pencegahan  terjadinya kecacatan pada penderita kusta yang belum 

mengalami cacat. Salah satu faktor yang mempengaruhi perawatan diri penderita 

kusta adalah partisipasi keluarga.Tujuan penelitian ini untuk membuktikan hubungan 

partisipasi keluarga dengan pencegahan kecacatan penderita kusta. Desain penelitian 

analitik korelasional dengan pendekatan crossectional. Populasi penelitian yaitu 

seluruh penderita kusta di poli rawat jalan RS Sumber glagah Pacet Mojokerto 

sebanyak 137 penderita. Sampel diambil dengan teknik concecutive sampling 

sebanyak 20 responden. Variabel penelitian ada dua yaitu partisipasi keluarga 

sebagai variable independen dan pencegahan kecacatan sebagai variable dependen. 

Data dikumpulkan dengan instrument kuesioner. Kemudian hasil  ditabulasikan  dan 

diuji dengan uji  Chi-Square. Hasil penelitian menunjukkan dari 20 responden yang 

keluarganya berpartisipasi dalam pencegahan kecacatan sebagian besar responden 

dapat mencegah terjadinya kecacatan sebanyak 11 responden (55%) dan 9 responden 
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(45%) tidak dapat mencegah terjadinya kecacatan. dan 20 responden yang 

keluarganya kurang berpartisipasi sebagian besar tidak dapat mencegah terjadinya 

kecacatan sebanyak 11 responden (55%) dan yang dapat mencegah terjadinya 

kecacatan sebanyak 9 responden (45%). Hasil uji Chi-Square dengan tingkat 

kemaknaan P ≤ 0,05 adalah 0,008. H1 diterima jadi ada hubungan Partisipasi 

Keluarga Dengan Pencegahan Kecacatan. Hal ini menunjukkan semakin aktif 

partisipasi yang diberikan keluarga pada penderita kusta maka akan penderita kusta 

akan dapat melakukan pencegahan kecacatan kusta dengan baik pula. Sehingga  

diharapkan keluarga lebih berperan secara aktif dalam perawatan penderita kusta 

dirumah serta dapat menganjurkan penderita untuk dapat melakukan perawatan diri 

secara rutin dalam mencegah terjadinya kecacatan. 

Kata Kunci : Partisipasi, Keluarga, Pencegahan Kecacatan, Kusta. 

 
 

PENDAHULUAN 

Dalam banyak hal, beban nyata 

dari kusta adalah beban kecacatan, 

bukan penyakit (Lepra India, 2011). 

Kondisi kecacatan ini menimbulkan 

dampak pada perubahan dalam 

keterbatasan aktivitas sehari-hari dan 

atau kehidupan sosial dari individu 

normal (Girardi, Bulegon & Barra, 

2012) yang turut berkontribusi pada 

masalah psikologis penderitanya 

(Depkes RI, 2013). Pada kondisi lepra 

menurut Girardi, Bulegon & Barra 

(2012), banyak studi yang menilai 

kecacatan menimbulkan keterbatasan 

pada 3 aspek yaitu 1) fungsional 

(kemmapuan tubuh), 2) aktivitas dan 

3) partisipasi sosial. Data yang 

tersedia berkaitan dengan kecacatan 

fisik akibat kusta sangat bervariasi, 

meskipun WHO memperkirakan 

bahwa sekitar 25% dari mereka yang 

dengan kusta mengalami kecacatan 

fisik (WHO, 1998 dalam Raposo et 

al., 2011). 

Berdasarkan pengambilan data 

melalui wawancara petugas kesehatan 

di Rumah Sakit Kusta Sumberglagah 

Mojokerto bulan April 2013 diperoleh 

informasi bahwa beberapa masalah 

yang dihadapi oleh penderita kusta 

selama ini anatara lain 1) 

keterlambatan dalam mencari 

pengobatan, sehingga datang ke 

layanan kesehatan dalam kondisi 

cacat; 2) kecacatan; 3) kepatuhan 

perawatan diri yang kurang; 4) konsep 

diri da harga diri yang rendah; 5) 

kesulitan mencari pekerjaan karena 

stigma; 6) tingkat pendidikan dan 

sosial ekonomi yang rendah; dan 7) 

luka yang sulit sembuh. Berbagai 

masalah tersebut dapat menyebabkan 

penderita kusta mengalami 

keterbatasan dalam melakukan 

aktivitas, perbatasan terhadap kegiatan 

sosial kemasyarakatan, kehilangan 

pekerjaan, tekanan keuangan, 

perubahan peran dan gangguan dalam 

kehidupan keluarga. Dapat diketahui 

bahwa dampak penyakit kusta tidak 

hanya pada masalah fisik namun juga 

masalah psikologis, salah satunya 

disebabkan oleh stigma yang mereka 

hadapi (Singh, 2012) bukan hanya 

stigma sosial (dari keluarga atau 

lingkuan saja) namun stigma oleh diri 

mereka sendiri.  

Menurut (Slim et al., 2010) pada 

penelitiannya menyebutkan bahwa 

penderita kusta mengalami 

keterbatasan aktivitas dan reduksi 

partisipasi yang diakibatkan oleh 

kecacatan. Kondisi ini pun akan 

menyebabkan perubahan citra diri, 

perasaan tertekan, berkurangnya harga 

diri, malu dan depresi sehingga 

mengarah pada rasa efikasi diri yang 
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rendah (magfiret, 2006; Arnold, 2005; 

Bentsen et al., 2010) 

Menurut Lev & Owen (1998) 

dalam Kara & Alberto (2006) 

menyebutkan pasien yang memiliki 

rasa percaya diri terhadap kemampuan 

mereka dalam melakukan perilaku 

perawatan diri akan lebih mungkin 

untuk benar-benar melakukan tugas 

tersebut. Oleh karena itu dengan 

efikasi diri yang lebih tinggi akan 

lebih mampu untuk mengelola 

penyakit yang dialaminya. Penilaian 

efikasi diri ini merupakan penghubung 

antara pengetahuan dan perilaku 

perawatan diri yang sebenarnya (Kara 

& Alberto, 2006 dalam Rini, 2011). 

Efikasi diri dapat menjadi prediksi 

terhadap kualitas hidup seseorang baik 

dalam jangka pendek ataupun jangka 

panjang.  

Berdasarkan paparan diatas 

maka diperlukan suatu penelitian 

tentang penilaian dan hubungan stres, 

partisipasi, keterbatasan aktivitas dan 

efikasi diri pada pasien kusta serta 

model partisipasi yang tepat untuk 

dikembangkan dalam pencegahan 

kecacatan pasien kusta di Rumah Sakit 

Kusta Sumberglagah Pacet Mojokerto. 

 

METODE PENELITIAN 

Penelitian ini merupakan 

penelitian analytic korelational  

dengan metode cross sectional, jenis 

penelitian yang menekankan hanya 

satu kali pengukuran atau observasi 

data pada satu waktu Populasi dalam 

penelitian ini adalah seluruh penderita 

kusta di RS Kusta Sumbergalagah 

Mojokerto. Populasi terjangkau dalam 

penelitian ini adalah penderita kusta 

yang dirawat di unit Rawat Inap di RS 

Kusta Sumberglagah Mojokerto.  

Teknik pengambilan sampel 

menggunakan non probability 

sampling, yaitu consecutive sampling 

dimana pengambilan sampel 

dilakukan dengan memilih semua 

individu yang ditemui dan memenuhi 

kriteria pemilihan, sampai jumlah 

sampel yang diinginkan terpenuhi 

(Nursalam, 2008). Adapun kriteria 

inklusi dalam penelitian ini sebagai 

penderita kusta yang dirawat di unit 

rawa inap RS Kusta Sumberglagah 

Mojokerto. Sedangkan kriteria 

eksklusi dalam penelitian ini adalah  

penderita yang mengalami reaksi 

lepra. Variabel Independen dalam 

penelitian yaitu partisipasi 

keluarga.Variabel dependen dalam 

penelitian ini preventif of disability 

Pada penelitian ini analisis data yang 

peneliti mempergunakan adalah chi- 

square  

 

HASIL & PEMBAHASAN 

Hasil  

A. Data Umum 

1. Karakteristik Responden 

Berdasarkan  Umur 

No 
Umur 

(tahun 
Frekuensi Prosentase 

1 20-30  4   20 % 

2 31-40  10 50  % 

3 >40  6 30 % 

 Jumlah 20 100 % 

 Berdasarkan tabel 1 diatas 

menunjukkan bahwa sebagian besar 

umur dari responden adalah 31-40 

tahun sebanyak 10 orang (50%).  

 

2. Karakteristik Responden 

Berdasarkan  Jenis Kelamin 

N

o 

Jenis 

Kelamin 

Frekuen

si 

Prosenta

se 

1 Laki-laki 12 60 % 

2 Perempua

n 

8 40 % 

 Jumlah 20 100% 

Berdasarkan tabel 2  diatas 

menunjukkan bahwa sebagian besar 

responden  adalah laki-laki yaitu 12 

responden (60 %). 
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3. Karakteristik Responden 

Berdasarkan  Lama Menderita 

Kusta 
 

No Lama 

Kerja 

Frekue

nsi 

Prosent

ase 

1 1 - 3 tahun 9 45 % 

2 > 3 tahun 11 55% 

 Jumlah  20 100% 

 

Berdasarkan tabel 3 diatas 

menunjukkan bahwa sebagian besar 

responden menderita kusta > 3 tahun 

sebanyak  11 responden (55%). 

 

4. Karakteristik Responden 

Berdasarkan  Pendidikan 

 

No Lama 

Kerja 

Frekuensi Prosenta

se 

1 Sekolah 

Dasar 

10 50 % 

2 SMP 7 35  % 

3 SMU/ 

SMK 

3 15  % 

 Jumlah  20 100% 

Berdasarkan tabel 4 diatas 

menunjukkan bahwa sebagian besar 

tingkat pendidikan responden adalah 

Sekolah Dasar  sebanyak  10 

responden ( 50%) 

 

 

B. Data Khusus 

5.  Partisipasi keluarga  

Berdasarkan tabel 5 diatas dapat 

diketahui bahwa sebagian besar 

partisipasi keluarga adalah kurang  

yaitu  11  responden (55 %). 

 

6. Preventif of Disability  

No Ketepatan Frekuensi Prosentase 

1 Tepat 9 45 % 

2 Kurang 

Tepat 

11 55 % 

 Jumlah 20 100% 

 

Berdasarkan tabel 6 diatas dapat 

diketahui bahwa sebagian besar 

responden kurang Tepat dalam 

melakukan Preventif of Disability 

yaitu sebanyak 11 responden atau  

55%. 

 

7. Hubungan Partisipasi Keluarga 

dan Preventif of Disability  
 

Partisipasi 

Keluarga 

Preventif of 

Disability 
T o t a l 

Tepat 
Kurang 

Tepat 

f % f % f % 

Berpatisipasi 9 45  - -  9 45 

Kurang 

Berpartisipasi 

- -   

11 

45 11 55 

T o t a l 9 45 11 55 
   

20 

     

100 

Hasil uji  Chi-Square Sig. (2-sided)=0.008 

Berdasarkan tabel 7  tabulasi 

silang diatas dapat diketahui bahwa 

semua keluarga yang berpartisipasi 

sebanyak 9 responden (45%) tepat 

dalam melakukan preventif of 

disability sedangkan keluarga yang 

kurang berpartisipasi sebanyak 11 

orang kurang tepat dalam preventif of 

disability pada penderita kusta di RS 

Kusta Sumber Glagah. Berdasarkan 

hasil dari uji statistik Chi-Square 

dengan tingkat kemaknaan P ≤ 0,05 

adalah 0,008, yang berarti Ho  ditolak 

yang artinya ada Hubungan 

partisipasi keluarga dengan preventif 

of disability pada penderita kusta di 

RS Kusta Sumber Glagah  

 

PEMBAHASAN 

1. Partsipasi keluarga penderita 

kusta di  RS Kusta Sumber 

Glagah 

No Tingkat 

Pengetahuan 

Frekue

nsi 

Prosent

ase 

1 Berpartisipasi 9 45 % 

2 Kurang 

Berpartisipasi 

11  55 % 

 Jumlah 20 100% 
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Berdasarkan tabel 5 diatas dapat 

diketahui bahwa sebagian besar 

partisipasi keluarga adalah kurang  

yaitu  11  responden (55 %), 

sedangkan yang berpartisipasi 

sebanyak 9 orang atau (45%). Hal ini 

terjadi  karena kesempatan untuk 

berpartisipasi di pengaruhi oleh 

keadaan lingkungan serta proses dan 

struktur sosial, sistem nilai dan norma-

norma yang memungkinkan dan 

mendorong terjadinya partisipasi 

sosial. Salah satu yang 

memperngaruhi partisipasi keluarga 

adalah tersedianya fasilitas kesehatan 

yang dapat di jangkau oleh penderita 

memungkinkan penderita kusta untuk 

datang ke rumah sakit tanpa di 

dampingi oleh keluarga. 

Partisipasi keluarga di bidang 

kesehatan berarti keikutsertaan seluruh 

anggota keluarga dalam memecahkan 

masalah kesehatan mereka sendiri. Di 

dalam hal ini,anggota keluarga 

sendirilah yang aktif memikirkan, 

merencanakan, melaksanakan, dan 

mengevaluasikan program-program 

kesehatan.Institusi kesehatan hanya 

sekadar memotivasi dan 

membimbingnya (Duval dalam 

Harnilawati, 2013). Menurut Friedman 

(2010) mendefinisikan sebagai berikut 

keluarga adalah dua atau lebih 

individu yang tergabung karena ikatan 

tertentu untuk saling membagi 

pengalaman dan melakukan 

pendekatan emosional, serta 

mengidentifikasi diri mereka sebagai 

bagian dari keluarga. Faktor usia 

merupakan faktor yang mempengaruhi 

sikap seseorang terhadap kegiatan-

kegiatan kemasyarakatan yang ada. 

Mereka dari kelompok usia menengah 

ke atas dengan keterikatan moral 

kepada nilai dan norma masyarakat 

yang lebih mantap, cenderung lebih 

banyak yang berpartisipasi daripada 

mereka yang dari kelompok usia 

lainnya. 

2. Preventif of Disability Penderita 

kusta di Rumah Sakit Kusta 

Sumber Glagah 

Berdasarkan tabel 6 diatas dapat 

diketahui bahwa sebagian besar 

responden kurang Tepat dalam 

melakukan Preventif of Disability 

yaitu sebanyak 11 responden atau  

55%. Kecacatan yang timbul karena 

penyakit kusta dapat dikolompokkan 

menjadi dua kelompok, yaitu 

kelompok cacat primer dan cacat 

sekunder.Kelompok cacat primer ialah 

kelompok cacat yang disebabkan 

langsung oleh aktivitas penyakit, 

terutama kerusakan akibat respons 

jaringan terhadap kuman kusta. 

Kelompok cacat sekunder ini terjadi 

akibat cacat primer, terutama akibat 

adanya kurusakan saraf (sensorik, 

motorik, otonom). Anestasia akan  

memudahkan  terjadinya  luka  akibat  

trauma  mekanis  atau  termis  yang  

dapat  mengalami  infeksi sekunder 

dengan segala akibatnya. Kelumpuhan 

motorik menyebabkan kontraktur 

sehingga dapat menimbulkan 

gangguan menggenggam atau 

berjalan, juga memudahkan terjadinya 

luka.Demikian pula akibat lagoftalmus 

dapat menyebabkan kornea kering 

sehingga mudah timbul 

keratitis.Kelumpuhan saraf otonom 

kenyebabkan kulit kering dan 

elastisitas berkurang.Akibatnya kulit 

mudah retak-retak dan dapat terjadi 

infeksi sekunder mata, tangan dan 

kaki.(Yasmin, 2013). 

3. Hubungan partisipasi keluarga 

dan preventif of disability pada 

penderita kusta di RS Kusta 

Sumber Glagah. 

 Berdasarkan tabel 7  tabulasi 

silang diatas dapat diketahui bahwa 

semua keluarga yang berpartisipasi 

sebanyak 9 responden (45%) tepat 
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dalam melakukan preventif of 

disability sedangkan keluarga yang 

kurang berpartisipasi sebanyak 11 

orang kurang tepat dalam preventif of 

disability pada penderita kusta di RS 

Kusta Sumber Glagah. Berdasarkan 

hasil dari uji statistik Chi-Square 

dengan tingkat kemaknaan P ≤ 0,05 

adalah 0,008, yang berarti Ho  ditolak 

yang artinya ada  Hubungan 

partisipasi keluarga dengan preventif 

of disability pada penderita kusta di 

RS Kusta Sumber Glagah 

Menurut International 

Classification of Functioning, 

Disability and Health (ICIDH-2) 

dalam Fransen et al. (2002), partisipasi 

adalah keterlibatan individu dalam 

situasi kehidupan, sedangkan aktifitas 

didefinisikan sebagai 

eksekusi/penyesuaian suatu tugas atau 

aktifitas oleh individu. Aktifitas dan 

partisipasi memiliki beberapa domain 

dasar, antara lain: 1) pembelajaran dan 

penerapan pengetahuan; 2) 

pelaksanaan tugas/tindakan secara 

umum dan kebutuhan; 3) komunikasi; 

4) mobilitas; 5) self care; 6) kehidupan 

domestic; 7) interaksi dan hubungan 

interpersonal; 8) area mayor 

kehidupan; dan 9) kehidupan sosial, 

komunitas, dan sipil (ICIDH-2 dalam 

Fransen et al., 2002). 

Keterbatasan partisipasi 

(participation restrictions) sendiri 

didefinisikan oleh ICIDH-2 sebagai 

hambatan atau berbagai masalah yang 

dihadapi individu dalam keterlibatan 

dirinya di berbagai situasi kehidupan. 

International Classification of 

Functioning, Disability and Health 

(ICIDH-2) dalam Fransen et al. (2002) 

juga mendefinisikan keterbatasan 

aktifitas sebagai kesulitan yang 

dialami individu dalam menyelesaikan 

suatu tugas atau tindakan tertentu. 

Faktor personal dan lingkungan serta 

kondisi kesehatan individu 

memainkan peran yang cukup besar 

dalam menentukan besarnya tingkatan 

fungsi dan kapasitas individu. Faktor 

personal memainkan peranan sebagai 

faktor internal yang mempengaruhi 

fungsi dan disability, sedangakan 

faktor lingkungan berperan sebagai 

faktor eksternal yang mempengaruhi 

fungsi dan disability. Individu yang 

mengalami kerusakan dalam struktur 

dan fungsi tubuh karena suatu 

penyakit, mungkin tidak mengalami 

keterbatasan dalam melakukan 

aktifitas apabila faktor personal dan 

lingkungan yang cukup besar 

memberikan dukungan terhadap 

individu. 

 

SIMPULAN  

1. Partsipasi keluarga penderita 

kusta di  RS Kusta Sumber 

Glagah, sebagian besar partisipasi 

keluarga adalah kurang  yaitu  11  

responden (55 %) 

2. Preventif of Disability Penderita 

kusta di Rumah Sakit Kusta 

Sumber Glagah, sebagian besar 

responden kurang Tepat dalam 

melakukan Preventif of Disability 

yaitu sebanyak 11 responden atau  

55% 

3. Ada hubungan partisipasi 

keluarga dan preventif of 

disability pada penderita kusta di 

RS Kusta Sumber Glagah. 
Berdasarkan hasil dari uji statistik 

Chi-Square dengan tingkat 

kemaknaan P ≤ 0,05 adalah 0,008. 

Semakin baik parsipasi keluarga 

makan semakin tepat dalam 

mencegahkecacatan (Preventif of 

Disability) 
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