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Menurut perubatan, Disorder of Sex Development (DSD) merupakan individu yang
sejak dilahirkan di mana keadaan kromosom seks, sistem reproduktif (gonad,
organ janfina luar dan dalam) atau perkembangan seksual sekundernya adalah
fidak normal. Perbincangan isu kecelaruan janfina ini semakin berkembang
menurut perspektif Islkam dan perubatan. Keadaan ini dalam Islam sering dikaitkan
dengan khuntha (hermaphrodite). Perkara ini menyebabkan individu terbabit
sukar menjalani kehidupan seharian dan menjalankan tugas ibadah sebagai

seorang muslim. Justeru, kajian ini bertujuan mengenalpasti sama ada
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golongan DSD ini boleh dikategorikan sebagai pesakit atau Orang Kurang Upaya
(OKU) atau kedua-duanya sekali. Maka, konsep penyakit dan kecacatan
menurut perspektif Islam dan perubatan akan dibincangkan dalam kajian ini.
Kajian ini menggunakan pendekatan kualitatif dalam proses memperoleh data
adalah melalui penyelidikan kepustakaan serta temubual empat orang pakar
sebagai responden. Hasil kajian mendapati bahawa DSD adalah salah satu jenis
daripada penycakit genetik. Oleh itu, secara umumnya golongan DSD dipanggil
sebagai pesakit dan bukan OKU. la juga didasari dengan dapatan enam elemen
utama penyakit dalam kajian ini. Manakala pesakit DSD yang memiliki kecacatan
dalaman  mahupun luaran, keadaan fersebut fidak  menyebabkan
ketidakupayaan, hilang upaya, atau keterbatasan jangka panjang dalam
pergerakan menjalani kehidupan seharian dengan sempurna. Di Malaysia,
pesakit DSD boleh dikategorikan sebagai OKU dan mempunyai kad OKU dengan
memenuhi syarat pendaftaran OKU seperti dalam Akta OKU 2008 (685). Diharap
kajian ini dapat memberi panduan umum dan implikasi penting ke atas golongan
DSD dan kepada pakar perubatan serta pihak berautoriti lain dalam
mengendalikan kes pesakit DSD.

Kata Kunci: Disorder of Sex Development (DSD), Khunthd (Hermaphrodite),
Kecacatan, Penyakit, Orang Kurang Upaya (OKU)

ABSTRACT

According tfo medical perspective, Disorder of Sex Development (DSD) is an
individual born in which the state of the sex chromosome, reproductive system
(gonads, external and internal sex organs) or sexual development is abnormal.
The discussion of this issue of sex ambiguity is growing according to Islamic and
medical perspectives. These condition in Islam are typically considered with
khuntha (hermaphrodite). Besides, this situation makes it difficult for the individual
involved to live daily life and perform the duties of worship for a Muslim. Therefore,
this study aims to identify whether this group of DSD can be categorized as
patients or people with disabilities (OKU) or both. Thus, the concept of disease and
disability according to Islamic and medical perspectives will be discussed in this
study. This study is used a qualitative approach in the process of obtaining data
through library research and interviews of four experts as respondents. The results
of the study found that DSD is one type of genetfic disease. Therefore, DSDs are
generally referred to as patients and not disabled. It is also based on the findings
of the six main elements of the disease in this study. Whereas DSD patients with
internal or external disabilities, the condition does not result in disability, disability,
or long -term limitations in movement to live daily life perfectly. In Malaysia, DSD
patients can be categorized as OKU and have an OKU card by fulfilling the OKU
registration requirements as per the OKU Act 2008 (685). It is hoped that this study
can provide general guidance and important implications to the DSD group and
to physicians and other authorities in handling DSD patients.

Keywords: Sexual Developmental Disorder (DSD), Khuntha (Hermaphrodite),
Disability, Disease, People with Disabilities (OKU)

53




The current issue and full text archive of this journal is available at
https://muwafaqat.kuis.edu.my/index.php/journal

PENGENALAN

Disorder of Sex Development (DSD) merupakan salah satu daripada kes dalam kes-kes
perubatan. Amalan perubatan tidak asing di mata dunia Islam dan tidak pula baru
bagi muslim. DSD memerlukan penilaian berdasarkan perspektif Islkam lebih-lebih lagi
apabila terdapat dilema berhadapan dengan cabaran bio-perubatan (Abu al-Fadhl,
2005).

Pelbagai perbahasan hukum juga turut diteliti oleh para ulama termasuklah hukum dan
fatwa berkaitan Testicular Feminization Syndrome (TSF) dan Congenital Adrenal
Hyperplasia (CAH) (Muzakarah Jawatankuasa Fatwa Majlis Kebangsaan Bagi Hal Ehwal
Ugama Islom Malaysia Kali Ke-76). TFS dan CAH merupakan cabang diagnosa di
bawah Disorder of Sex Development (DSD). Kesemua permasalahan ini mempunyai
hubungan dengan kekeliruan jantina ketika seseorang dilahirkan. Kejadian kes
mendapati secara puratanya perkara ini terjadi pada seorang dalam setiap kelahiran
4500 hingga 5000 kelahiran (Thuyen et al.,2006 & Hamerton et al.,1975).

Kejadian kes DSD ini turut berlaku di Malaysia. Setakat tahun 2011-2018, sebanyak 5 kes
DSD yang dirujuk ke Jabatan Kemajuan Islam Malaysia, JAKIM (Zabidi, 2021). Rentetan
itu, golongan DSD berhadapan dengan pelbagai cabaran terutama bagi seorang
muslim yang ingin melaksanakan tugas ibadah serta aspek syariah dengan sebaiknya
seperti aspek solat, jihad, perkahwinan, pemandian jenazah, hukum-hukam perwarisan
dan seumpamanya. Di samping itu, adakah mereka juga mempunyai hak dalam
kehidupan terutamanya di Malaysia seiring dengan rakyat normal yang lain; melalui

hak pekerjaan, perumahan, sosial, ekonomi dan lain-lain?

Justeru, sebelum mendalami dengan lebih jauh hukum-hukam serta hak golongan
Disorder of Sex Development (DSD), sebaiknya kita mengenali dan mengetahui terlebih
dahulu perkara asas tentang DSD. Oleh itu, kajian ini dilakukan bagi mengetahui
definisi serta diagnosa DSD. Seterusnya mengenal pasti maksud penyakit dan
kecacatan terutama di Malaysia. Akhir sekali, menganalisa sama ada DSD boleh
dikatakan penyakit atau kecacatan atau kedua-duanya sekali. Pengumpulan data
kajion adalah melalui kajian kepustakaan disertai dengan temubual 4 orang pakar
yang terlibat berpengalaman dalam mengendalikan kes DSD di Malaysia. Pengkaiji
mengumpulkan pandangan mereka menurut tema: DSD — adakah boleh dikatakan
penyakit atau bukan kecacatan.

Penyakit dan kecacatan bukan suatu yang diketepikan dalam Islam. Buktinya kedua-
dua keadaan ini ada disebut dalam al-Quran melalui surah al-Fath, ayat 17 dan surah
al-Nasr, ayat 16 yang bermaksud:

Tidak menjadi kesalahan kepada orang yang buta, tidak menjadi

kesalahan kepada orang yang tempang dan tidak menjadi kesalahan
kepada orang yang sakit (apabila mereka tidak ikut berperang).
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lonu Qayyim (2011) mengatakan dalam kitabnya ‘al-Tibb al-Nabawi’ bahawa penyakit
terbahagi kepada dua iqitu penyakit hati dan penyakit fizikal. Allah SWT menyebutkan
kecacatan dan penyakit fizikal dalam ibadah haji, puasa, wudhu dan lain-lain lagi.
Lantaran itu, Allah SWT dan RasulNya menetapkan tiga perkara, perlunya (lbnu
Qayyim, 2011);

1. Menjaga kesihatan

2. Menjaga tubuh badan dari unsur bahaya (Contoh: Racun, makanan basi, bias,
binatang buas dan sebagainya)

3. Mengeluarkan unsur bahaya dalom tubuh (Contoh: Darah kotor, kentut,
muntah, dahaga, lapar dan seumpamanya)

Kesimpulannya, penyakit yang dimaksudkan dalam kajian ini adalah berkaitan
penyakit fizikal. Sehubungan dengan itu, menjadi seorang yang sihat itu adalah pilihan.
Namun begitu, jika diuji oleh Allah SWT berhadapan dengan keadaan sebaliknya iaitu
fidak sihat, bermaksud individu tersebut ditimpa penyakit dan merasa sakit. Maka
seorang hamba Allah SWT perlulah berusaha untuk mengubatinya. Setfiap penyakit
pula kadang-kala boleh menyebabkan kerosakan atau permasalahan (sama ada
sedikit atau banyak) fungsi badan sehingga boleh mengakibatkan hilang upaya,
ketidakupayaan serta keterbatasan jangka panjang dalam pergerakan kehidupan
seharian dengan sempurna.

DEFINISI DISORDER OF SEX DEVELOPMENT (DSD)

Disorder of Sex Development (DSD) ialah kelainan pada perkembangan seks. DSD
merupakan keadaan individu yang ferjadi sejak dilahirkan di mana keadaan
kromosom, gonad, anatomi dan perkembangan organ seks adalah tidak normal
(Hughes, 2008). Bukan semua DSD boleh dikategorikan khuntha, dan bukan semua
kategori khunthd pula kesemuanya khunthd mushkil atau khuntha wadih. Ini kerana
setiap kes DSD perlu diselesaikan secara case by case(Anisa, 2017).

Kategori DSD ada 3 kategori utama mengikut spesifikasi kromosom; (46,XY), (46,XX) dan
masalah kromosom (Houk & Lee, 2008). Setfiap kategori pula terbahagi kepada
pelbagai jenis diagnosa. DSD merupakan istilah payung “umbrella term” kerana di
dalamnya ia memayungi pelbagai jenis diagnosa termasuklah individu yang
mempunyai kekeliruan jantina, tidak mempunyai kekeliruan jantina tetapi hanya
mempunyai masalah perkembangan hormon atau kromosom, serta masalah
pertumbuhan alat kelamin atau alat reproduktif (Hughes, 2008; Zabidi, 2019; Zainuddin
& Mahdy, 2017). Kekeliruan jantina pula disebabkan dua faktor utama, iaitu psikologi
dan biologi. Kategori DSD dapat disimpulkan seperti jadual 2.1 di bawah:

Jadual 1: Klasifikasi Disorder of Sex Development (DSD) dan maksud keadaan setiap kategori.
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SPESIFIKASI 46, XY SPESIFIKASI 46, XX MASALAH KROMOSOM
Seseorang yang lelaki dari Seseorang itu perempuan  Seseorang yang

segi kromosomnya dari segi kromosomnya mempunyai terlebih atau
(genetiknya) tetapi (genetiknya) tetapi terkurang kromosom X
disebabkan ada kelainan disebabkan kerana seperti 45 XO atau 47 XXY.
masalah perkembangan masalah berkaitan gonad

organ pembiakan dalaman  atau hormon, iaitu

atau luaran (mempunyai divirilisasikan, mereka

masalah) mereka boleh boleh kelihatan seperti

dilahirkan sehingga seorang lelaki.

kelihatan seperti
perempuan. la berlaku
kerana kekurangan hormon
lelaki (kurang virilisasi) atau
masalah pembentukan

gonad.

Contohnya seperti Contohnya seperti Contohnya seperti Turner’s
Androgen Insensivity Congenital Adrenal Syndrome atau

Syndrome (AlS) (kurang Hiperplasia (CAH) atau Klinefelter's Syndome.
virilisasi), Mixed/ Complete MRKH (perempuan tetapi

Gonadal Dysgenesis atau kecacatan pada rahim

Hypospadias (lelaki tetapi dan farqj).
kecacatan pada liang
kencing).

Ketiga-tiga spesifikasi ini mempunyai mixed/ complete gonadal dysgenesis yang
mana tiada hormon atau tiada akil baligh.

(Sumber: A.A.Zainuddin & Z. Mahdy 2015, Anisatul 2019)
KEFAHAMAN KHUNTHA

Kebanyakan para ulama klasik bersetuju dengan maksud khunthd iaitu seseorang
yang mempunyai dua alat kelamin, tidak mempunyai kedua-duanya atau mempunyai
satu lubang mengeluarkan air kencing atau mempunyai alat kelamin samar-samar
yang tidak menyerupai jantina lelaki mahupun wanita (Tagwa, 2021). Manakala ulama
kontemporari melihat faktor khunthd yang memasukkan faktor perubatan dari segi
gonad (organ reprodukiif);dengan menambah ketidoknormalan pada organ
reproduktif seseorang (Al-Siba’ie & Al-Barr, 2011). Kategori khuntha yang biasa
diberikan oleh para uloma ada dua; (i) Khunthd Wadih dan (i) khunthd mushkil.

Khuntha Wadih
Khunthd wadih (ghoiru mushkil] merujuk kepada seseorang yang boleh dijelaskan
janfinanya dengan mendominasi salah satu ciri-ciri jantina antara lelaki dan

perempuan. Keadaan wadih ini mengikut realiti kes, seseorang pesakit yang
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mempunyai seolah-olah dua alat kelamin, tetapi hanya salah satu alat kelamin atau
alat reproduktifnya yang berfungsi. Oleh itu, dia tidak dikategorikan mushkil kerana
mudah ditentukan mengikut ciri-ciri kelakian atau keperempuanan yang dimiliki serta
penentuan jantinanya amat jelas (Fahmi Rosli, 2017). Ini bermaksud segala
pembahagian harta, hukum atau apa-apa yang berkaitan menurut apa-apa yang
jelas daripada jantinanya. Contoh diagnosa DSD yang berstatus khuntha wadih adalah
CAH. Pesakit CAH (46,XX) yang sejak dilahirkan bergenetik seorang perempuan tetapi
apabila meningkat dewasa, kelentit pada farajnya membesar menjadi zakar namun
tidak dapat berfungsi (Anisatul, 2019). Pesakit ini dikatakan sebagai seorang
perempuan yang mempunyai alat kelamin lelaki atau sebaliknya. Khuntha jenis ini
telah nyata memiliki tanda-tanda lelaki atau perempuan yang dapat dibezakan serta
ditentukan sama ada dia seorang lelaki atau perempuan (Zuhair Ahmad, 2011 &
Ahmad Muhammad, 2010). la dikatakan wadih kerana keadaannya jelas, mudah dan
boleh ditentukan tidak kira sejok lahir, sebelum baligh atau meningkat tempoh
kedewasaan.

Khuntha Mushkil

Ulama kontemporari menetapkan khunthd mushkil (khunthd yang tidak jelas) dengan
beberapa jenis keadaan seperti berikut (Al-Siba'ie & Al-Barr, 2011: 310): (i) seseorang
yang tiada tempat air kencing iqitu zakar mahupun faraj tetapi mempunyai ketulan
daging yang menonjol dan boleh mengeluarkan air kencing daripadanya, (i)
seseorang yang memiliki satu tempat sahaja keluar kencing dari dua alat kelamin yang
berfungsi untuk membuang najis besar atau najis kecil, atau (iii) seseorang yang tidak
mempunyai satu tempat keluar kencing sejak awal kelahiran, tiada qubul dan fiada
dubur. Proses penyingkiran bahan kumuhnya dengan memuntahkan semula apa yang
telah dimakan. Adapun jenis ketiga ini amat jarang berlaku. Semua keadaan tersebut
adalah kecacatan ketika proses kejadian pada tempat saluran dan rongga air
kencing yang mengalir keluar (Urogenital Sinus, Cloaca).

Kesimpulannya, perlu ditegaskan bahawa pandangan ulama klasik berbeza dengan
pendapat ulama kotemporari yang menambah faktor perubatan seperti aspek
anatomi dan psikologi dalam pembahagian khuntha. Contoh faktor perubatan yang
juga menjadi faktor dalaman penentuan khuntha tersebut adalah gonad. Gonad
ialah alat reproduktif untuk lelaki (testis) dan perempuan (ovari); testis berfungsi bagi
menghasilkan hormon testosteron; manakala ovari berfungsi bagi menghasilkan
hormon estrogen dan progesteron (Fahmi Rosli, 2017; JAKIM, 2016; Encyclopedia
Britannica, 2015; Al-Siba’'ie dan Al-Barr (2011: 312-323). Manakala, pembahagian jenis
khuntha bukanlah berdasarkan bilangan alat kelamin yang berfungsi sebagaimana
yang difahami sesetangah pihak, sebaliknya berdasarkan tahap kesukaran
penentuannya. Jika individu khunthad dapat ditentukan jantinanya fidak kira ketika
awal kelahiran, zaman kanak-kanak atau dewasa, maka dia tergolong dalam khuntha
wadih.
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DEFINISI PENYAKIT

Penyakit adalah keadaan tidak normal tertentu yang memberi kesan negatif kepada
struktur atau fungsi semua atau sebahagian tubuh badan, dan itu bukan disebabkan
oleh kecederaan luaran segera (Kamus Perubatan Dorland & Tim White, 2014).
Mengikut beberapa keadaan, istlah penyakit (disease), gangguan (disorder),
kegelisahan (mobirdity) dan kesakitan (illness/sickness) digunakan secara berubah-
berubah. Namun, ada situasi di mana istilah tertentu dianggap lebih sesuai digunakan
(Mental lliness Glosary 2010). Selain itu, istilah penyakit secara umumnya merujuk
kepada sebarang keadaan yang mengganggu fungsi normal badan. Oleh sebab itu,
penyakit dikaitkan dengan disfungsi (dysfunction) proses homeostatik normal badan
(Regent Prep, 2012).

Dalam biologi, penyakit merujuk kepada sebarang ketidaknormalan pada organisma
yang merencatkan atau menjejaskan fungsi normal sistem-sistem untuk berfungsi
optimum. Istilah "penyakit" juga sering digunakan sebagai metafora untuk sebarang
gangguan, disfungsi, gejala negatif, atau keadaan genting yang lain, seperti penyakit
masyarakat. Menurut Kamus Dewan Edisi Keempat (DBP), penyakit bermaksud sesuatu
yang menyebabkan badan menjadi sakit atau yang mengganggu kesihatan. la juga
dimaksudkan dengan sesuatu yang menyebabkan keburukan, kepincangan dalam
hidup dan merebak seperti rasuah dan lain-lain.

Penyakit adalah keadaan di mana seseorang individu perlu menanggung akibat
buruknya. Organisasi Kesihatan Sedunia (WHO) mengklasifikasikan akibat buruk seperti
gangguan fizikal atau psikologi, sekatan aktiviti, dan/atau keterbatasan peranan,
walaupun hal ini mungkin bergantung kepada budaya masing-masing (Temple et al.,
2001). Jelasnya kerana kesan buruk suatu penyakit sering berubah-ubah di antara
pesakit. Temple et al. mencadangkan bahawa “pemotongan” antara kategori orang
berpenyakit dan tidak berpenyakit boleh didasarkan pada banyak faktor, termasuklah
potensi untuk dirawat. Jika risiko dari kelainan genetik sangat rendah, ia mungkin lebih
baik dicirikan faktor risiko “daripada” penyakit (Temple et.al, 2001 & Dubos, 2002).

Menurut Dubos, penyakit juga melibatkan aspek biologi, sosiologi, politik, falsafah, dan
banyak lagi. Definisi sedemikian juga mempunyai implikasi penting kerana mereka
menetapkan arena yang sesuai untuk epidemiologi dan kesihatan awam. Walaupun
terdapat pelbagai pandangan tentang definisi umum, kita sebenarnya berhadapan
dengan cabaran besar dalam mengenali dan mengklasifikasikan pelbagai fenomena
berkaitan kesihatan yang dihadapi dalam epidemiologi dan sains kesihatan (penyakit)
lain (Dubos, 2002).

Penyakit di dalam kitab-kitab figh banyak dibahaskan bersama gandingan rasa sakit.
Dengan rasa sakit, mempunyai kekurangan, kelemahan atau kecacatan itulah, para
ulama mengeluarkan hukum-hakam bagi meringankan pesakit menjalani ibadah
bergantung kepada keadaan mereka. Contohnya; wudhu digantikan dengan
tayammum, solat secara duduk bagi yang tidak boleh berdiri dan menjamakkan solat
dalam keadaan yang benar-benar darurat. Menurut Wahbah Zuhaili (2008) pula, sakit
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merupakan keadaan individu yang tidak normal (bukan semulajadi) pada badan
manusia disebabkan oleh penyakit atau wabak yang dialami. Umar Sulaiman al-
Asygar (2001) melalui Abd Latif al-Baghdadi berpendapat, sihat itu adalah keadaan
badan yang baik serta cergas, manakala sakit pula adalah berlawanan dengan sihat.

Kesimpulannya, penyakit secara mudah dapat difahami dengan kurangnya
kemudahan, hilang rasa senang (iaitu rasa sakit) atau sejahtera. Penyakit berlawanan
dengan individu yang sihat. Sesuatu penyakit itu mempunyai faktor, punca atau sebab
tersendiri dan pesakit akan menanggung kesakitannya dalam jangka masa pendek
atau panjang. Setiap penyakit juga ada ubat dan cara penyelesaiannya tersendiri.

DEFINISI KECACATAN

Menurut Kamus Dewan Edisi Keempat (t.t), cacat bermaksud kekurangan atau
keadaan kurang sempurna (lengkap) baik pada badan, benda, perbuatan, akhlak,
batin dan lain-lain.

Dalom Akta Orang Kurang Upaya (OKU) 2008 (Akta 685), ‘orang kurang upaya’
termasuklah mereka yang mempunyai kekurangan jangka panjang fizikal, mental,
intelektual atau deria yang apabila berinteraksi dengan pelbagai halangan, boleh
menyekat penyertaan penuh dan berkesan mereka dalam masyarakat (Kementerian
Pendidikan Malaysia, 2014).

World Health Organization (WHO 1980) telah memberi definisi yang menyeluruh
berasaskan kecacatan yang dialami oleh masyarakat antarabangsa yang fidak
mengenal bangsa dan agama maka kecacatan itu dapat diklasifikasikan kepada tiga
bahagian yang termasuk impairment, kecacatan dan handicaps. Bagaimanapun,
apabila kita mengkaji dan merujuk kepada sejarah Islam lompau kita akan dapati
beberapa penulisan yang membincangkan isu-isu kecacatan seperti yang ditulis oleh
al-Marghinaniy dan Khallikan yang mencadangkan respon masyarakat terhadap
pelbagai jenis kecacatan (Raihanah, 2017).

Kementerian Kesinatan Malaysia menyatakan dalaom laman rasminya Orang yang
kurang upaya (OKU) adalah seseorang yang tidaok dapat menguruskan kehidupan
sehariannya dengan sempurna akibat daripada masalah mental atau fizikal. Jenis-jenis
kurang upaya/ kecacatan adalah seperti berikut (Aminah, 2012):

1. Kecacatan penglihatan/buta

2. Kecacatan pendengaran/pekak

3. Kecacatan fizikal
Contohnya ‘Cerebral palsy, Stroke, Muscular Dystrophy, kecederaan tulang
belakang, pemotongan anggota (Limb amputation)

4. Gangguan intelektual dan masalah dalom pembelajaran seperti terencat akal,
‘dyslexia’

5. Masalah fingkahlaoku seperti ‘Autism, Attention Deficit Hyperactive Disorder
(ADHD)’
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6. Masalah komunikasi atau Pertuturan
7. Kurang Upaya Pelbagai

Walaupun kurang upaya/kecacatan telah diklasifikasikan namun seseorang itu
mungkin boleh mendapat lebih dari satu jenis ketidakupayaan/kecacatan. la mampu
menjejaskan seseorang pada masa-masa  tertentu dalam  hidupnya. Selain itu,
sebanyak 32 keistimewaan diberikan pemegang Kad OKU berdaftar di Malaysia.
Pendaftaran juga boleh dibuat secara manual atau secara dalam talian (JKM, 2022).

Kecacatan kelahiran, yang juga dikenali sebagai gangguan kongenital, adalah
keadaan semasa dilahirkan tanpa mengira sebabnya. Kecacatan kelahiran boleh
mengakibatkan kecacatan yang mungkin fizikal, intelektual, atau perkembangan (NIH,
t.t & CDC, t.1).

Walaupun jarang berlaku, DSD tidak mencirikan penyakit organik semata-mata, tetapi
juga kecacatan sosial, disebabkan oleh kemungkinan berlakunya kecacatan dalam
menentang jantina biologi dan kesalohpahaman yang boleh berlaku akibat
ketidaktahuan perbezaan mengenai konsep seks biologi, yang ditolak berdasarkan
organ seksual kanak-kanak, identiti jantina, jantina psikologi, dengan mana individu
dapat mengenal pasti, dan identiti seksual, jantina yang mewakili keinginan dan kasih
sayang individu (Beck et al., 2020)

Melihat kepada gambaran kecacatan, kita dapati bahawa pada awalnya adalah
kekurangan semula jadi yang dialami oleh seseorang atau kecekapan seseorang
adalah terbatas. Ini dapat dilihat apabila seseocrang melakukan aktiviti tertentu di
dalam kehidupan seharian akan terhalang akibat pengidapan penyakit yang dialami
oleh seseorang tersebut. Namun, perlu dibezakan antara penyakit-penyakit sama ada
ia bersifat sementara tetapi membawa mati atau bersifat kekal dan tidak membawa
mati (Susan 1995).

Menerusi  kajian-kagjian  terkini, individu DSD boleh juga mengalami kecacatan
antaranya kecacatan alat kelamin, kecacatan mental dan kecacatan dalam
bersosial. Kecacatan sosial yang dimaksudkan adalah kerana kekeliruan mereka
dalam menentukan jantina, berhadapan dengan keadaan fizikal yang berbeza
dengan alat reproduktif dalaman serta mendapat malu apabila berhadapan dengan
masyarakat (Domenico et.al 2021; Svetlana, 2021; Beck et.al 2020)

Kesimpulannya, kecacatan (salah satu aspek; fizikal, mental, deria atau intelektual)
yang membawa maksud kepada kekurangan yang mengakibatkan hilang upaya,
kesukaran atau keterbatasan dalaom pergerakan menjalani kehidupan seharian
dengan sempurna.

PENDAPAT PAKAR SAMA ADA DSD ITU PENYAKIT ATAU KECACATAN

Pengkaji menemubual seramai empat orang pakar bagi meneliti pandangan
mengenai DSD, adakah benar-benar dikatakan penyakit dan bukan kecacatan.
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Temubual yang dijalankan adalah sebagai data sokongan kajian. Kemudian, data
dianalisa berdasarkan tema melalui perisian ATLAS.1i9. Berikut adalah senarai pakar
dan bidangnya yang merupakan responden kajian beserta kod temubual:

Jadual 2: Responden Kajian dan Kod Temubual

Bil. | Kod Temubual | Kepakaran dalam Bidang Institusi
Pakar
1 AA -Doktor pakar yang ferlibat | Jabatan Obsteftrik &
mengendalikan kes  pesakit- | Ginekologi, Hospital
pesakit DSD Canselor Tuanku Mukhriz

-Ketua kumpulan multidisiplinari | (HCTM), UKM
yang menguruskan kes pesakit
DSD di bawah HCTM

-PhD  dengan  tajuk  kajian
berkaitan DSD

2 BB -Doktor pakar genetfik yang | Makmal Genetik, Hospital
terlibat meneliti genetik pesakit | Kuala Lumpur (HKL)
DSD

-Ketua Jabatan Makmal Genetik,
Hospital Kuala Lumpur (HKL)

-Ahli  kumpulan  doktor yang
menguruskan golongan
kecelaruan jantina  (termasuk
DSD) di bawah KKM

3 CC -Pegawai syariah yang | Jabatan Maqasid Syariah,
berpengalaman mengendalikan | Jabatan Kemajuan Islam
kes DSD sekiranya dirujuk ke | (JAKIM)

JAKIM

-Pegawai syariah yang telah PhD
menjalankan  kagjian  berkaitan
DSD dan khuntha

4 DD -Pensyarah di Jabatan Syarioh & | Jabatan  Syarich  dan
Undang-undang USIM Undang-undang, Universiti
-Penyelidik berkaitan DSD dan | Sains Islam Malaysia (USIM)
khuntha

Sumber: Manuskrip Temubual Anisatul, 2020
DSD BERSTATUS KHUNTHA: PENYAKIT

Antara empat orang pakar yang ditemubual, secara umumnya memberikan
pandangan bahawa Disorder of Sex Development (DSD) berstatus khunthd itu secara
umumnya tergolongan dalam penyakit dan individu tersebut dipanggil pesakit
Tambah mereka lagi, ini kerana individu terbabit memerlukan rawatan, pemeriksaan,
pembedahan pembetulan jantina (reassignment surgery) dan follow up dengan doktor
sepanjang hayat mereka (AA, CC & DD, 2020).

Contohnya, pesakit yang mengalami Congenital Adrenal Hyperplasia(CAH)-kategori
DSD dibawah 46,XX- keadaan ini dikatakan seseorang yang mempunyai masalah
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kekurangan enzim dan masalah hormon berlebihan. Hal ini AA berpendapat ia boleh
dikatakan penyakit.

Di JAKIM pula, apabila pakar syariah mengadakan perbincangan pakar-pakar
perubatan tentang DSD, mereka mengatakan DSD adalah sebahagian daripada
penyakit. Mereka tidak menggunakan perkataan cacat. Mereka katakan penyakit
kerana DSD mempunyai banyak variant atau jenis individu di dalamnyaq,
sebahagiannya mengalami penyakit yang jelas. Contohnya apabila testisnya tidak
turun (tidak berkembang/ tidak normal). Maka, keadaan ini akan menyebabkan
tumor. Tumor ini pula melibatkan penyakit yang perlu divbati (CC, 2020). Pendapat CC,
secara umumnya ia dilihat sebagai penyakit (CC, 2020).

Berbeza dengan pandangan pakar agama dari USIM, DD mengatakan DSD adalah
keadaan cacat (tidak normal) dan boleh dirawat atau divbati. Maka, pendapatnya
bermaksud DSD itu suatu kecacatan yang tergolong di bawah penyakit (DD, 2020).
Jelasnya lagi, seseorang yang cacat bermaksud ia mempunyai ciri berlawanan
dengan sifat yang normal bagi seorang insan. Hal ini seperti yang diwahyukan oleh
Allah SWT dalam ayat al-Quran surah An-Nisa’,yang bermaksud;

Wahai sekalian manusia! Bertagwalah kepada Tuhan kamu yang telah
menjadikan kamu (bermula) dari diri yang satu (Adam), dan yang
menjadikan daripada (Adam) itu pasangannya (isterinya - Hawa), dan
juga yang membiakkan dari keduanya - zuriat keturunan - lelaki dan
perempuan yang ramai.

(An-Nisa’, 3: 1)

DD menjelaskan bahawa dalam ayat ini, pengiktirafan kepada insan yang mempunyai
jantina lelaki (atau jantan) atau perempuan (atau betina). Ini memberi maksud
apabila seseorang itu lahir dalom keadaan dia mempunyai kedua-duanya atau
samar-samar, keadaan ini boleh dikatakan sebagai seorang yang cacat iaitu berbeza
daripada insan normal (yang asal). Namun begitu, apabila kecacatan yang dilihat itu
sesuatu yang boleh diperbaiki atau boleh diubati sebagaimana syariah itu hadir bagi
memberi suatu atau ‘ubat’ baginya. ‘Ubat’ yang dimaksudkan bagi kes sebegini
adalah individu tersebut perlu ditentukan salah satu jantinanya dengan bantuan dari
pakar perubatan.

Inilah maksudnya perkara yang boleh divbati. Apabila DSD berstatus khunthd kembali
kepada normal atau pun sihat. Sihat bagi keadaan DSD berstatus khunthd adalah sinat
sebagaimana seorang insan yang normal. Pengklasifikasian DSD antara cacat atau
penyakit ini, dalam kaedah usul al-figh disebut:

Pyt oyl g psenll ngxg oeloe (@Fumum wal khusus min/baina wajhain).

DD menyatakan kemungkinan cacat itu dibawah penyakit. Ini kerana suatu penyakit
pasti boleh ubati. Jelaslah dalam kes ini, kefiga-tiga pakar AA, CC dan DD lebih
menggolongkan DSD kepada al-maradh atau penyakit kerana keadaan tersebut
boleh dibaiki yang membawa maksud ia boleh diubati atau dirawat.
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DSD BERSTATUS KHUNTHA: KECACATAN

Pendapat pakar-pakar AA, CC dan DD (2020) juga mengatakan walaupun pesakit
tergolong dalam golongan pesakit, mereka ini juga boleh tergolong dalam kalangan
orang yang cacat. Mereka menambah, kecacatan yang dimaksudkan adalah
kecacatan organ dalaman atau luaran yang tidak menyebabkan keterbatasan
dalam melakukan aktiviti seharian. Di JAKIM juga, menerusi kes-kes yang pegawai
syariah pernah lihat dan juga dalam perbincangan bersama panel pakar syariah,
mereka mendapati ada pandangan ahli panel yang berpendapat bahawa DSD ini
adalah kecacatan (CC, 2020).

Contohnya terdapat juga pesakit-pesakit AA, diagnosa MRKH (kategori DSD 46,XX)
yang sebenarnya mereka fidak mempunyai rasa sakit atau penyakit lain. Mereka
dilahirkan dengan keadaan genetiknya sebagai wanita. Kelihatan seperti wanita,
mempunyai ovari tetapi mereka dilahirkan tanpa rahim. Jadi, bagi kes sebegini mereka
tidak memerlukan rawatan kecuali pada sesetengah keadaan. Contohnya, kadang-
kadang jika pesakit tidak boleh bersama dengan suami, para doktor akan bantu dari
sudut farajnya iaitu dengan membesarkan lubang. Jika selain daripada itu, mereka
tidak memerlukan apa-apa rawatan. Dalam konteks ini, AA berpandangan bahawa
boleh dikatakan individu tersebut sebagai seseorang yang mengalami kecacatan.

Selain itu, AA merasakan bukan semua pesakit DSD berhak menerima kad OKU. Jika
CAH yang memang berpenyakit dan memerlukan rawatan serta follow up, pesakit ini
berhak jika mempunyai ciri-ciri orang yang cacat. Ini kerana, ada di antara pesakit AA
yang memang mempunyai kad OKU dan berdiagnosa CAH. Terdapat juga kes-kes
pesakit AA yang mengalami masalah rahim abnormal (tidak normal), walaupun dia
sakit dan memerlukan rawatan, pihak perubatan tidak berjaya ketika cuba memohon
atau mendapatkan kad OKU untuk mereka. Ini kerana mereka tidak memenuhi kriteria
sebagai pesakit OKU. Walaupun dalam pada masa yang sama dia dipertimbangkan
sebagai pesakit DSD.

Berbalik kepada penyakit atau cacat, sebenarnya bagi DD sukar sedikit ingin
membezakannya atau memilih salah satu keadaan tersebut. Pendapatnya, jika
dikatakan DSD berstatus khuntha itu adalah kecacatan bermaksud dia fidak normal.
Hal ini bukanlah suatu pilihan sama ada cacat atau normal. Namun, golongan DSD
boleh diubati dan perlu dirawat. Maka, ini menunjukkan ia sebagai suatu penyakit.
Jelas DD hal ini boleh ditelusuri melalui kebanyakan tafsiran maijlis-majlis fatwa, ada

yang mendefinisikan tagsir ( ~2) dalam bahasa Arab sebagai kecacatan.

DD menambah bahawa dalam kitab feqah, antara sebab takhfif (keringanan)-dalam
masalah takhfif  (asbabul takhfif dalam bab taysir)-di mana  ulama ada
membincangkan keadan-keadaan yang boleh diringankan. Dalam hal ini, para
sarjana boleh memilih sama ada ingin menggunakan istiah al-marodh atau pun al-
tagseer. Bagi DD pula, sekiranya pemilihan perkataan tagseer untuk DSD berstatus
khuntha adalah tfidak sesuai. Tagseer yang dimaksudkan adalah sifat fagseer thobi'e,
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iaitu sifat kekurangan individu itu secara semulajadi (tfagseer thobi'e) ialah normal bagi
sifat semulajadi seseorang. Contohnya, seorang perempuan apabila datang haid,
para ulama feqah mengatakan ia adalah tagseer (kekurangan) tetapi bukan cacat.
Ini kerana sememangnya sifat semulajadi wanita normal akan mengeluarkan darah
haid.

DSD BERSTATUS KHUNTHA: PENYAKIT DAN CACAT

Kebanyakan responden berpandangan bahawa sukar untuk mengatakan DSD ini
sebagai penyakit atau cacat kerana DSD merangkumi banyak jenis diagnosa. Ada
yang boleh dikatakan penyakit. Ada juga yang boleh dikatakan kecacatan (AA, CC &
DD). Hal ini turut disokong oleh Pakar Genetik dari Hospital Kuala Lumpur (BB) yang
mengatakan apabila DSD ingin dikatakan kecacatan ataupun penyakit, ia adalah
suatu yang arbifrary (berpegang kepada fahaman dengan pendirian masing-masing).
Menurut pandangan BB, DSD adalah suatu kumpulan ataupun golongan disorder di
mana kemungkinan terdapat keadaan DSD yang begitu kompleks atau pun fidak
begitu kompleks. Jadi, ia bergantung kepada apa yang ingin diperhalusi oleh setiap
pengkaji, sama ada ia jenis penyakit atau pun kecacatan kerana ia mungkin kedua-
duanya.

Hal ini demikian kerana DSD ini terlalu luas; terdapat banyak jenis diagnosa dalam DSD.
Pada pendapat DD juga, sukar untuk mengatakan sama ada DSD itu penyakit atau
kecacatan bukan saja dari sudut bahasa bahkan sukar juga dari sudut syariah. Perkara
paling penting yang perlu dititikberatkan adalah pada perkara asasnya dan kembali
kepada penakrifan, apakah yang dimaksudkan dengan cacat dan juga apa itu
penyakit.

CC (2020) menyatakan bahawa suatu keadaan yang sulit tersebut dinamakan
‘disorder’ kerana perkembangan biologi seseorang itu not in order. Apabila
perkembangan tubuh tidak mengikut turutan yang dikatakan normal, ia akan
menimbulkan kesan kepada pertumbuhan badan yang boleh menyebabkan
kegagalan fungsi seperti fungsi reproduktif. Pendapatnya lagi, jadi ia boleh dikatakan
sebahagian daripada penyakit. Namun begitu, disebabkan oleh kerana DSD ini telah
diperluaskan maksudnya, ia boleh juga dikatakan kecacatan apabila kes tersebut
masalahnya tidak besar. Contoh realiti kes yang pernah dirujuk ke JAKIM adalah;
seorang lelaki yang tiada masalah pada kromosom, hormon, atau dalamannya tetapi
alat genitalia luarannya mempunyai masalah pertumbuhan. Keadaan ini adalah tidak
normal dan perkembangannya seakan terbantut (micropenis). Pesakit ini lelaki yang
‘sempurna’ tetapi hanya memiliki alat genitilia yang micropenis (alat kelaminnya kecil).
Menurut CC (2020), keadaan tersebut boleh katakan pesakit mempunyai kecacatan.

Tiga daripada empat orang responden bersetuju apabila disebut tentang kecacatan
ada kaitannya dengan DSD berstatus khunsa. Cuma kaitan kecacatan yang
dimaksudkan mereka adalah keadaan di mana fidak menyebabkan kurang upaya
seperti individu yang mempunyai kad OKU. Seseorang dikatakan OKU apabila
mempunyai sakit atau cacat yang menyebabkan keupayaan itu berkurangan atau
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merosot. Contoh kes yang telah disebutkan di atas, fizikal pesakit DSD tiada masalah
cuma dari segi alat kelaminnya sahaja yang bersaiz kecil atau masuk ke dalam.
Maksudnya pesakit DSD tersebut masih boleh melakukan aktiviti seperti orang normal
pada kebiasaannya.

Antara elemen kecacatan DSD adalah masalah pada perkembangan seks. Menurut
CC (2020) terdapat seorang ahli panel lain di JAKIM yang mengatakan kecacatan
terhadap satu kes yang pernah berlaku. Kes pesakit tersebut adalah dia seorang
perempuan tetapi tiba-tiba (tempoh kedewasaan) alat kelaminnya varilisasi' kepada
seorang lelaki. Maka, pada pendapat panel tersebut, individu itu dikatakan seorang
perempuan yang mengalami kecacatan di mana mempunyai masalah tumbesaran
alat kelamin. Pendapat panel tersebut adaloh pandangannya secara individu.
Menurut CC (2020), oleh sebab itulah salah seorang panel syariah lain beranggapan
pesakit adalah seorang perempuan tetapi mempunyai kecacatan. Perkara
sebenarnya adalah pesakit tersebut hanya mempunyai masalah kromosom dan
hormon yang tidak stabil tetapi dari sudut luarannya, dia seperti seorang perempuan
yang biasa cuma alat kelaminnya varilisasi.

(Sumber: Cobo et al., 2021)

The Prader scale
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Justeru itu, perkara utama yang perlu dilihat pada pesakit DSD berstatus khunsa adalah
keadaan individu itu ketika sakit dan bagaimana keadaannya ketika dia sedang sihat.
Pendefinisian penyakit itu adalah sesuatu perkara yang mendatang (a'rodhi); perkara
yang mendatang selepas daripada seseorang itu sihat. Ini kerana kadang-kala,
seseorang individu DSD sejak kecil sudah tumbuh (memiliki) dua alat kemaluan dan dia
boleh dikatakan mempunyai kecacatan. Konklusinya, DSD itu bukanlah cacat secara

hakiki kerana cacat itu bermaksud sesuatu yang fidak boleh diubati atau cacat
selamanya. Perkara tersebut kembali kepada pentakrifan masing-masing.
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L varilisasi, adalah keadaan biologi yang cenderung atau mirip kepada perftumbuhan seorang lelaki.
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KESIMPULAN

Jelaslah bahawa penyakit dan kecacatan itu suatu situasi yang berbeza sifatnya dan
boleh berubah-berubah mengikut keadaan. Penyakit mungkin merangkumi keadaan
rasa sakit atau penderitaan yang fidak semestinya berpunca dari perubahan patologi
dalam tubuh serta tidak menyebabkan hilang upaya atau keterbatasan. Contohnya,
hypertention adalah penyakit tetapi tidak membawa kepada kecacatan. Dalom
kajian ini, pengkaji mendapati terdapat enam elemen utama yang menjadi dasar
bahawa DSD berstatus khunthad itu tergolong dalam penyakit (Rajah 1).

tidak memeriukan perantaraan
‘ | tidak berkembang atau menular atau vektor

Tiada kad khusus; ‘Pesakit DSD e boleh berlaku sepanjang hayat
. ot Penyakit |!

| l Boleh dirawat dan diubati Menghalang/tidak menghalang
keterbatasan beraktiviti

menjalani kehidupan

Rajah 1: Elemen-Elemen Utama Dasar DSD Berstatus Khuntha adalah Penyakit
(Sumber: Rumusan Pengkaji Melalui ATLAS.1i 9)

Kecacatan pula adalah sesuatu keadaan yang ferjadi disebabkan oleh penyakit,
kekurangan bilangan anggota tubuh, masalah genetik atau hormon yang kurang
varialisasi  atau  kemalangan sehingga menyebabkan hilang upaya dan
ketidakupayaan dalam kehidupan seharian. Orang yang sakit tidak semestinya cacat.
Orang cacat kebanyakannya mempunyai penyakit seperti penyakit jantung, penyakit
mata, telinga dan lain-lain. Maka, lima elemen kecacatan yang boleh dirumuskan
dalam kaijian ini adalah seperti dalam Rajah 2 di bawah.

Rumusan kajian ini membuktikan bahawa Disorder of Sex Development (DSD) secara
umumnya adalah termasuk dalom penyakit genetik. Manakala pesakit DSD yang
dikatakan mempunyai kecacatan dalaman seperti ovari atau kecacatan luaran
seperti terlebih alat kelamin adalah bukan kecacatan hakiki sehingga menyebabkan
ketidakupayaan menjalani kehidupan seperti yang dimaksudkan dalam Akta OKU 2008
(685). DSD merangkumi pelbagai golongan di dalamnya termasuklah pesakit mental,
pesakit yang mempunyai kekeliruan jantina, pesakit inferteliti, termasuklah golongan
minoriti iaitu Orang Kurang Upaya (OKU). Oleh kerana itu, DSD dipanggil “umbrella
ferm” iaitu “istilah payung” kerana ia memayungi pelbagai jenis diagnosa (penyakit
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yang seakan sama duduk di bawah satu bumbung). Hasiinya, golongan DSD secara
umumnya dipanggil pesakit bukan OKU. Pesakit Khunsa pula perlu dirawat dengan
bantuan pakar perubatan bagi menentukan jantinanya yang dominan. Kesan
penyakit atau kecacatan juga berbeza terhadap situasi berbeza. Oleh itu, kajian ini
mencadangkan kajian lanjutan dibuat terhadap penyakit DSD beserta kesannya
dalam kehidupan.

Rajah 2: Elemen-elemen Kecatatan

Boleh dirawat dan tidak boleh

. 7 ciri aspek kecacatan
dirawat

<> Kecacatan

32 keistimewaan di Malaysia kehidupan

menghalang/keterbatasan/
ketidakupayaan menjalani

Ada Kad OKU

(Sumber: Rumusan Pengkaiji Melalui ATLAS.1i 9)
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