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ABSTRACT

HIV AIDS is a global problem where every country reports that HIV AIDS is the
greatest health challenge. In Indonesia, the number of people living with HIV
AIDS (PLWHA) from year to year is increasing. HIV AIDS disease affects
physical and psychosocial problems where one of the causes is stigma and
discrimination. Stigma and discrimination have a negative impact on the life of
PLWHA including health behavior. The aim of this study is to explore the
experience of PLWHA in the face of stigma and discrimination related to the
disease. This study used a qualitative research design using interpretive
phenomenological approach. Data were collected by in-depth interviews in 6
PLWHA who were able to express their experiences and were willing to be
participants. The results were analyzed by Van Manen method. Five themes were
identified in this study namely: (1) Suffering from a scary disease (2) Avoided (3)
Experiencing negative emotional response (4) Want to be accepted (5) Ignoring
stigma and discrimination. The experience of PLWHA in the face of stigma and
discrimination effect misery and hope for PLWHA. All the processes faced by
PLWHA in the form of suffering scary disease and avoidance generate negative
emotional response. The negative emotional response experienced by the PLWHA
raises hope that PLWHA can be accepted although the attitudes and actions done
by PLWHA is avoided. It is hoped for health workers to increase promotive efforts
through AIDS education activities to minimize stigma and discrimination in
PLWHA, and the health workers also understanding about the suffering of
PLWHA not limited to physical problems due to illness, but also psychological
and social consequences of stigma and discrimination.
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PENDAHULUAN semakin meningkat. Di Indonesia,

HIV AIDS saat ini telah jumlah ODHA dilaporkan mencapai
menjadi masalah global. Hal ini 24'7.45.J'Wa’ mengalar_m penlngkatan
dikarenakan setiap negara menjadi delapan kali lipat dalam
melaporkan bahwa HIV ~ AIDS sepuluh tahun terakhir (Ditjen PP &
merupakan salah satu tantangan PL Kemenkes RI, 2014). Kabupateq
terbesar  bagi  kesehatan.  Di Indramayu merupakan kabupaten di

T Jawa Barat yang memiliki jumlah
Indonesia, jumlah orang dengan HIV
AIDS (ODHA) dari tahun ke tahun kasus  HIV. AIDS  terbanyak.
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Terhitung sejak tahun 2015-2016,
tercatat sebanyak 821 ODHA di
mana jumlah terbanyak berada di
Kecamatan Bongas (Dinas Kesehatan
Kabupaten Indramayu, 2017). Pada
ODHA, tidak hanya mengalami
penderitaan  fisik karena proses
penyakit  yang mengakibatkan
perubahan fisik yang progresif,
melainkan juga penderitaan
psikologis  dan  sosial  yang
disebabkan  olen  stigma  dan
diskriminasi (Vance & Denham,
2008; Meade et al, 2010).

ODHA sangat rentan
mengalami stigma, di mana penyakit
yang diderita dianggap berbeda,
memiliki kecenderungan tinggi untuk
transmisi, tidak dapat disembuhkan
dan progresif (Yebei, Fortenberry, &
Ayuku, 2008; Genberg et al, 2009).
Di Indonesia, stigma terhadap
ODHA masih kuat, hal ini utamanya
terjadi pada ODHA yang tinggal di
daerah pedesaan. ODHA yang
tinggal di desa melaporkan lebih sulit
untuk  mengungkapkan statusnya
karena karakteristik warga yang
cenderung menjunjung tinggi rasa
kekeluargaan dan perasaan saling
memiliki (Yebei, Fortenberry, J.D.,
& Ayuku, 2008). Selain itu, Ji et al
(2007) mengungkapkan  kuatnya
stigma di desa dipengaruhi oleh
keterbatasan pengetahuan masyarakat
tentang HIV AIDS (Meade et al,
2010). Petugas  kesehatan  di
Puskesmas Bongas mengungkapkan
meskipun  jumlah  ODHA di
Kecamatan Bongas adalah terbanyak,
namun masih sering ditemukan
stigma dan diskriminasi pada ODHA
baik dari keluarga, teman, rekan
kerja, maupun masyarakat.

Umumnya masyarakat yang
tinggal di pedesaan menganggap

ODHA  sebagai pekerja  seks,
perempuan  bebas yang mau
berhubungan seks dengan siapa saja,
tidak bermoral, pengguna narkoba,
homoseksual, penyakit kutukan dan
berbahaya (Ndinda et al, 2007
Gaudine, Thuan, & Dung, 2010;
Lekganyane &  Plessis, 2012).
Masyarakat percaya bahwa saat ini
ODHA telah menderita penyakit
akibat balasan atas dosa-dosa yang
telah dilakukan karena melanggar
ajaran Tuhan (Maman et al, 2009;
Saki, Kermanshahi, Mohammadi, &
Mohraz, 2015). Penelitian yang
dilakukan  di  Afrika  Selatan
menemukan bahwa perempuan yang
terinfeksi HIV memperoleh stigma
dari masyarakat sebagai pekerja seks
komersial, dan perempuan bebas
(Lekganyane & Plessis, 2012).
Stigma tersebut cenderung mengarah
pada diskriminasi. Bentuk
diskriminasi yang terjadi meliputi
penghindaran kontak mata, berdiri
jauh ketika sedang diajak berbicara,
tidak duduk di tempat yang sama
dengan ODHA, tidak  mau
bersentuhan,  penggunaan  toilet
secara terpisah, tidak berbagi
peralatan makan, serta tidak membeli
produk yang dijual olen ODHA
(Gaudine, Gien, Thuan, & Dung,
2010).

Stigma  memiliki  dampak
negatif pada kehidupan ODHA
termasuk perilaku kesehatan. ODHA
yang mengalami stigma mengatakan
merasa malu, takut, perasaan
bersalah, kesepian, hidup sengsara,
mengurung diri, mengurangi
pertemuan sosial, minum alkohol,
merokok, isolasi sosial dan perilaku
kekerasan. Stigma juga menyebabkan
ODHA mendapatkan  penolakan,
pengucilan,  tidak  mendapatkan
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dukungan dari keluarga, kehilangan
pekerjaan, perceraian, kegagalan
menikah, pengusiran dari sekolah,
dan kerugian ekonomi. (Meade et al,
2010; Lekganyane & Plessis, 2012;
Olalekan, Akintunde, & Olatunji,
2014). Stigma  mengakibatkan
ODHA menjadi rendah diri, putus
asa, penurunan kualitas hidup,
depresi, kecemasan, bahkan berpikir
untuk melakukan bunuh diri (Thi et
al, 2008; Vance & Denham, 2008;
Xia et al, 2014; Saadat, Behboodi, &
Saadat, 2015). Selain itu, stigma
mengganggu dukungan perawatan,
pengobatan dan pencegahan penyakit
karena ODHA menunda atau
menolak untuk  melakukan tes,
keengganan  mencari  perawatan,
ketidakpatuhan terhadap pengobatan
antiretroviral, menyembunyikan
status dari pasangan, sehingga
berkontribusi terhadap penyebaran
penyakit dan dapat memperburuk
kondisi kesehatan ODHA. (Gaudine,
Gien, Thuan, & Dung, 2010; Pharris
et al, 2011; Lifson et al, 2012; Hua et
al, 2014; Karamouzian et al, 2015;
Saki, Kermanshahi, Mohammadi, &
Mohraz, 2015).

Stigma terkait penyakit HIV
AIDS dari keluarga, teman, rekan
kerja, maupun masyarakat masih
sering dihadapi oleh ODHA.
Berdasarkan ~ fenomena tersebut,
peneliti tertarik melakukan penelitian
yang berkaitan dengan pengalaman
ODHA dalam menghadapi stigma
dan diskriminasi terkait penyakitnya.
Penelitian ini bertujuan
mengeksplorasi pengalaman ODHA
dalam menghadapi stigma dan
diskriminasi terkait penyakitnya.

METODE PENELITIAN

Penelitian  ini  menggunakan
desain penelitian kualitatif dengan
menggunakan pendekatan
fenomenologi interpretif. Penelitian
ini dilaksanakan di wilayah kerja
Puskesmas  Bongas  Kabupaten
Indramayu. Teknik pengambilan
sampel dalam peniltian ini adalah
purposive sampling.

Partisipan dalam penelitian ini
adalah ODHA yang mampu
mengungkapkan pengalamannya dan
bersedia menjadi partisipan. Jumlah
partisipan dalam penelitian ini adalah
6 (enam) partisipan. Pada keenam
partisipan, peneliti sudah tidak
menemukan variasi data lagi (data
sudah tersaturasi).

Pengumpulan data yang
dilakukan oleh  peneliti adalah
wawancara dengan menggunakan
teknik in depth interview selama 30 —
60 menit. Alat yang digunakan oleh
peneliti adalah pedoman wawancara,
fieldnote, dan handphone. Sebelum
wawancara, peneliti telah mengurus
perizinan penelitian terlebih dahulu.
Setelah itu, peneliti didampingi
petugas kesehatan datang ke rumah
partisipan untuk memperkenalkan
diri  dan  menjelaskan  tujuan,
prosedur, dan manfaat penelitian.
Partisipan yang bersedia, diminta
untuk  menandatangani  lembar
persetujuan.  Peneliti  selanjutnya
melakukan kontrak waktu dengan
partisipan. Hasil penelitian dianalisis
dengan metode VVan Manen.

HASIL

Hasil penelitian diperoleh lima
tema vyaitu: (1) Menderita penyakit
menakutkan  (2) Dihindari  (3)
Mengalami respon emosi negatif (4)
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Ingin diterima (5) Mengabaikan
stigma dan diksriminasi.

Tema 1:
menakutkan

Menderita penyakit menakutkan
merupakan stigma yang diperoleh
partisipan  terkait penyakit HIV
AIDS. Menakutkan diartikan sebgaai
penyakit yang dapat mendatangkan
penderitaan,  kesengsaraan, dan
bencana. Tema ini disusun dari tiga
sub tema yaitu menderita penyakit
berbahaya, = menderita  penyakit
tercela, dan menderita penyakit
balasan.

Sub tema menderita penyakit
berbahaya diungkapkan oleh
partisipan sebagai penyakit menular.
Hal  tersebut  didukung oleh
pernyataan partisipan sebagai
berikut:

P5: ...kenang penyakit kiye, HIV

AIDS jeh sing penyakit menular

(...menderita penyakit ini, HIV

AIDS penyakit yang menular)

P6: ...maune mah dulur kita gah

“Nular” (...tadinya mah

saudara saya juga “Menular™)

Sub tema kedua adalah
menderita penyakit tercela.
Menderita penyakit tercela
diungkapkan oleh partisipan sebagai
penyakit yang diakibatkan karena
pelanggaran moral dan penyakit yang
diakibatkan karena melakukan seks
di luar pernikahan. Hal tersebut
didukung oleh pernyataan partisipan
sebagai berikut:

P3:...penyakit lanang ngaranine

(...penyakit akibat berhubungan

dengan laki-laki di  luar

pernikahan menamainya)

P5:..kuh kaya kenen kaya kenen,

balik bengi, apa balik jam 1,

nelembuk...(.tuh  seperti  ini

Menderita penyakit

seperti ini, pulang malam, kalau
pulang jam 1, jajan (melakukan
seks dengan pekerja seks)...)
Sub tema ketiga adalah
menderita penyakit balasan.
Menderita penyakit balasan
diungkapkan oleh partisipan sebagai
penyakit kutukan. Hal tersebut
didukung oleh pernyataan partisipan
sebagai berikut:
P2:..penyakit HIV kuh vya
penyakit...ya jare wong awam
mah kutukan (..penyakit HIV tuh
ya penyakit..ya kata orang
awam mah kutukan)

Tema 2: Dihindari

Penyakit HIV AIDS
mengakibatkan partisipan
mendapatkan  perlakuan  berupa

penghindaran. Tema ini disusun dari
sub tema yaitu dijauhi.

Sub tema dijauhi diungkapkan
oleh partisipan sebagai larangan
adanya kontak fisik dengan ODHA.
Hal  tersebut  didukung oleh
pernyataan partisipan sebagai
berikut:

P1: ..aja sampe marek-marek,
istilahe mengkonon, dijauhi lah
istilahe mah mengkonon (jangan
sampai dekat-dekat, istilahnya
begitu, dijauhi lah istilahnya
mah begitu)

P4: .. .kita tuku bae gah, “Aja

dimek-mek” (...saya beli juga,

“Jangan dipegang-pegang”)

P6: .."aja marek-marek, aja

dodok bareng” ("Jangan dekat-

dekat, jangan duduk bareng”)

P5: Sing biasa dolan kuh bu

tangga iring idul kuh ya baka

teka sing Jakarta dolan, kien
mah pokoke mari, diblolihi ning
rabine (Yang biasa main tuh bu
tetangga sebelah selatan kalau
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datang dari Jakarta main,
sekarang mah pokoknya
berhenti, dilarang sama
istrinya)

Tema 3: Mengalami Respon Emosi

Negatif
Partisipan mengungkapkan
stigma dan diskriminasi

mengakibatkan partisipan mengalami
respon emosi negatif. Tema ini
disusun dari dua sub tema vyaitu
merasa tidak enak hati dan merasa
tidak senang.

Sub tema merasa tidak enak hati
diungkapkan oleh partisipan sebagai
perasaan  malu. Hal tersebut
didukung oleh pernyataan partisipan
sebagai berikut:

P1: ..pertama-tama mah vya

mengkonon, isin ya..
(...pertama-tama mah ya begitu,
malu ya..)

Sub tema merasa tidak senang
diungkapkan oleh partisipan sebagai
perasaan sakit hati, tersinggung, dan
kesal. Hal tersebut didukung oleh
pernyataan partisipan sebagai
berikut:

P4: Ya.blenak lah, sakit hati

dianuni  ning wong kah

(Ya..ngga enak lah, sakit hati di

gituin sama orang)

P2: Ya..ana sih ya ngerasa

tersinggung atau apa (Ya...ada

sih merasa tersinggung atau
apa)

P2: Nafsu banget yakin ampe

bertentangan ning kana (Nafsu

banget yakin sampai
bertentangan di sana)

Tema 4: Ingin Diterima

Ingin  diterima  merupakan
harapan partisipan dalam
menghadapi stigma dan diskriminasi

terkait  penyakitnya. Tema ini
disusun dari sub tema vyaitu tidak
memperoleh penghindaran.

Sub tema tidak memperoleh
penghindaran  diungkapkan oleh
partisipan berupa harapan untuk
tidak dijauhi, diakui, dan
diperlakukan sama tanpa
memandang penyakit yang diderita.
Hal  tersebut  didukung oleh

pernyataan partisipan sebagai
berikut:
P1: ..bisa menerima Kkita

dengan lapang dada (...bisa
menerima saya dengan lapang
dada)

P2:..yang terinfeksi jangan
dijauhi, jauhi virusnya tapi
jangan jauhi orangnya)

Tema 5: Mengabaikan Stigma dan
Diskriminasi

Mengabaikan stigma  dan
diskriminasi merupakan sikap dan
tindakan partisipan dalam
menghadapi stigma dan diskriminasi
terkait  penyakitnya. Tema ini
disusun dari sub tema yaitu tidak
menghiraukan stigma dan
diskriminasi.

Sub tema tidak menghiraukan
stigma dan diskriminasi diungkapkan
oleh partisipan melalui
ketidakpedulian, tidak menanggapi,
dan membiarkan. Hal tersebut
didukung oleh pernyataan partisipan
sebagai berikut:

P1: Kita ya..biasa bae wis beli

ngurusi (saya vya..biasa aja

sudah tidak mau mengurusi)

P2: Ya..tapi umbar temen,

kogah mari dewek berjalane

waktu mah (Ya..tapi biarin aja,
nanti juga berhenti sendiri
berjalannya waktu mah)
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P3: Ora tak tanggepi sih, sing
penting sehat maning, wis (Ngga
ditanggapi sih, yang penting
sehat lagi, sudah)

P5:..ora  ngeladeni  wong
ngomong (..ngga meladeni
orang ngomong)

PEMBAHASAN

Orang dengan HIV AIDS telah
mengalami stigma dan diskriminasi.
Stigma diartikan sebagai lebel sosial
yang dapat mengubah cara pandang
seseorang terhadap  diri sendiri.
Stigma dikaitkan dengan pmberian
tag yang berbeda dan bersifat negatif
(Karamouzian et al.,, 2015).
Sedangkan diskriminiasi mengarah
pembedaan perlakuan. Gaudine et al.
(2010)  mengungkapkan  bahwa
stigma dan diskriminasi biasanya
dikaitkan dengan kelainan fisik atau
kepribadian, suatu kelompok
(misalnya ras dan agama). Stigma
dan diskriminasi yang dihadapi
ODHAterkait penyakitnya
mengakibatkan kesengsaraan bagi
ODHA.

Hasil penelitian diketahui bahwa
stigma yang diperoleh oleh ODHA
adalah menderita penyakit
menakutkan. Karamouzian et al.
(2015)  mengungkapkan ODHA
mendapatkan stigma berupa
menderita penyakit berbahaya. Selain
itu, ODHA juga dicap sebagai
penderita penyakit tercela, penyakit
yang tidak bermoral akibat perilaku
seksual tanpa ikatan, dan penyakit
kutukan (Makoe et al, 2008;
Olalekan, Akintunde, & Olatuniji,
2014). Tidak hanya stigma yang
diperoleh oleh ODHA karena
penyakit HIV AIDS, melainkan
sudah mengarah pada diskriminasi
dimana ODHA mendapatkan

perlakuan yang tidak sama. Hasil
penelitian Gaudine et al. (2010)
diperoleh bahwa ODHA dilarang
melakukan kontak fisik, dijauhi,
mengalami penolakan dan
penghindaran baik oleh anggota
keluarga maupun masyarakat.

Stigma dan diskriminasi yang
diperoleh ODHA mengakibatkan
ODHA mengalami respon emosi
negatif. ODHA  mengungkapkan
perasaan malu, tersinggung, dan
kesal akibat stigma dan diskriminasi
terkait penyakitnya. Lekganyane dan
Plessis (2012) menyatakan bahwa
ODHA merasa malu, dan terhina
akibat stigma dan diskriminasi.
Stigma dan diskrimiansi  yang
dirasakan ODHA selain
mengakibatkan ODHA mengalami
respon emosi negatif  juga
memunculkan  keinginan  berupa
harapan ODHA untuk diterima baik
olen anggota keluarga, tetangga,
teman, rekan kerja, maupun
masyarakat.

Setelah  mengalami  respon
emosi negatif, sikap dan tindakan
yang dilakukan ODHA adalah
mengabaikan stigma dan
diskriminasi dengan cara tidak
menanggapi, tidak peduli, dan
membiarkan. Hasil penelitian yang
dilakukan oleh Ying-Xia et al. (2014)
mengungkapkan bahwa ODHA lebih
memilih bertindak pasif dengan cara
menghindar  dalam  menanggapi
stigma dan diskriminasi  yang
dihadapinya.

KESIMPULAN

Pengalaman ODHA  dalam
menghadapi stigma dan diskriminasi
menimbulkan kesengasaraan dan
harapan bagi ODHA. Semua proses
yang dihadapi ODHA berupa stigma
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menderita penyakit menakutkan dan
bentuk diskriminasi berupa
penghindaran menimbulkan respon
emosi negatif. Respon emosi negatif
yang dialami menimbulkan
keinginan ODHA untuk dapat
diterima dan mendapatkan perlakuan
yang sama, meskipun sikap dan
tindakan yang dilakukan ODHA
adalah menghindar. Diharapkan bagi
petugas kesehatan untuk
meningkatkan ~ upaya  promotif
melalui kegiatan penyuluhan
mengenai penyakit HIV AIDS untuk
meminimalisir stigma dan
diskriminasi pada ODHA. Selain itu,
petugas  kesehatan juga perlu
memahami  bahwa  penderitaan
ODHA tidak terbatas karena masalah
fisik akibat penyakit, akan tetapi juga
psikologis dan sosial akibat adaanya
stigma dan diskriminasi.
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