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ABSTRAK

Saat ini jumlah penderita Systemic Lupus Erythematosus (SLE) terus meningkat dari tahun ke tahun. Penyakit SLE ini 

diketahui banyak menyerang wanita dengan usia antara 15–45 tahun. Pengobatan untuk penderita SLE saat ini hanya 

berguna untuk meredakan atau menghilangkan gejala yang muncul, namun belum dapat menyembuhkan sepenuhnya, 

sehingga suatu saat gejala dapat kembali muncul. Penelitian ini bertujuan untuk melihat gambaran kualitas hidup yang 

GLPLOLNL� ROHK����SHQGHULWD�6/(�GLWLQMDX�GDUL� NHVHKDWDQ�¿VLN�� NHVHKDWDQ� HPRVLRQDO�� FLWUD�GLUL�� UDVD� VDNLW�� SHUHQFDQDDQ��

kelelahan, hubungan intim dan ketergantungan pada orang lain. Penelitian ini dilaksanakan dengan rancang bangun studi 

kasus pada 13 orang penderita SLE yang bertempat tinggal di Surabaya dan merupakan anggota dari Yayasan Lupus 

Indonesia cabang Surabaya. Data primer diperoleh dari wawancara kepada responden dengan bantuan kuesioner LupusQol 

dan pengukuran berat badan dengan bantuan timbangan berat badan digital. Pada penelitian ini terdapat 13 orang penderita 

SLE dengan jenis kelamin wanita yang berusia antara 15–40 tahun, berpendidikan tinggi dengan status gizi yang normal, 

memiliki pekerjaan dan berpendapatan Rp > 1.740.000, telah menderita SLE > 5 tahun dan memiliki pengetahuan yang 

baik mengenai Lupus dan SLE. Kualitas hidup yang dimiliki oleh penderita SLE menunjukkan nilai yang baik di 3 aspek 

\DNQL�SDGD�DVSHN�NHVHKDWDQ�¿VLN��NHVHKDWDQ�HPRVLRQDO��GDQ�FLWUD�GLUL��3DGD�DVSHN�NHOHODKDQ��UDVD�VDNLW�GDQ�NHWHUJDQWXQJDQ�

pada orang lain masih ditemukan pasien yang memiliki kualitas buruk. Kesimpulan yang dapat ditarik adalah responden 

yang merupakan penderita SLE mayoritas memiliki kualitas hidup yang cukup baik kecuali aspek rasa sakit, kelelahan 

dan ketergantungan pada orang lain. 

Kata Kunci: kualitas hidup, Systemic Lupus Erithematosus (SLE), lama menderita

ABSTRACT

The number of patient with Systemic Lupus Erythematosus (SLE) was keep growing. SLE attacked many women and 

developed between the age of 15-45. The treatment which used by patient with SLE just for reduced or faded the symptoms 

that occurred. It couldn’t heals the patient properly yet, so that sometimes that symptoms would occur again. The object 

of this study were to see the quality of life from 13 patient SLE in 8 domain from Quality of Life (QoL) such as physical 

health, emotional health, body image, pain, planning, fatigue intimate relationship and burden to others. This study was a 

study case in 13 patient with SLE which lived in Surabaya and a member of Lupus Indonesia Foundation branch Surabaya. 

Primary data were collected by interview using LupusQoL questionnaire and the weight was measured by digital weight 

scales. In this study, there were 13 woman patient with SLE in the age between 15–40 years old with highly educated and 

having normal nutrition status. They usually work and having monthly income > Rp 1,740,000, were suffer SLE for more 

than 5 years and having good knowledge in Lupus and SLE. This study showed a good value quality of life in patient with 

SLE at 3 domain. That were body image, intimate relationship and physical health domain. Some patients had a bad even 

worse quality in pain, fatigue and burden to others domain. Some of patients with SLE had a good quality of life except 

pain, fatigue, and burden to others domain.
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PENDAHULUAN

Lupus merupakan penyakit autoimun yang 

banyak menyerang wanita dengan usia antara 15–45 

tahun (Wallace, 2009). Perbandingan risiko antara 

wanita dan pria adalah 9:1. Hal ini berhubungan 

dengan hormon yang terdapat pada wanita yakni 

hormon estrogen (Waluyo & Putro, 2012). Etnik 

juga menjadi salah satu faktor risiko terkena Lupus. 

Mereka yang memiliki kulit gelap seperti penduduk 

Asia, penduduk asli Amerika dan Hispanik memiliki 

risiko lebih besar terserang Lupus dibandingkan 

mereka yang berkulit putih (Waluyo & Putro, 2012). 

62% penderita SLE di Amerika Serikat berasal dari 
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etnis caucasian, 27% (80 orang) berasal dari etnis 

African American (Beusterien, dkk., 2013). Kedua 

etnis ini termasuk etnis yang memiliki corak kulit 

gelap di Amerika 

Pada penelitian yang dilakukan oleh (Sterling, 

dkk., 2014). Penderita SLE yang tergabung 59% 

merupakan masyarakat yang berasal dari ras African 

American/black, 36% merupakan masyarakat 

dari ras berkulit putih. Kedua penelitian tersebut 

menunjukkan bahwa lebih banyak kasus SLE 

ditemukan pada masyarakat yang memiliki corak 

kulit gelap. 

Lupus dapat muncul akibat adanya hubungan 

interaksi antara gen tertentu yang mendorong 

munculnya lupus dengan stimulus dari lingkungan 

(Wallace, 2009). Lupus terbagi menjadi 3 jenis yakni 

Systemic Lupus Erythematosus (SLE), Cutaneous 

Lupus Erythomatosus, Drug-Induced Lupus 

Erythematosus. SLE merupakan jenis lupus yang 

paling sulit dideteksi karena gejala pada penyakit 

ini sering menyerupai penyakit lain, sehingga 

SLE sering kali disebut sebagai penyakit seribu 

wajah (Waluyo & Putra, 2012). Sedikit dokter yang 

mampu mendeteksi SLE menjadi salah satu faktor 

pendorong sulit didiagnosanya SLE. SLE lebih 

banyak dipelajari pada bidang rheumatologi. 

Penderita SLE pertama kali akan didiagnosa 

menderita penyakit lain, sehingga menerima 

pengobatan yang salah. Saat penyakitnya tak 

kunjung sembuh, maka mereka harus menghadapi 

berbagai pemeriksaan lagi baik laboratoris ataupun 

klinis, setelah dirujuk ke ahli rheumatologi barulah 

diketahui penderita tersebut mengidap SLE 

(Walllace, 2009; Waluyo & Putra, 2012). Banyak 

kasus Lupus telah ditemukan di Amerika, dan 70% 

dari kasus Lupus yang ada di Amerika merupakan 

SLE (Wallace, 2009). Penyebab munculnya SLE 

multifaktor, seperti halnya penyakit autoimun yang 

lain. Faktor genetik diduga memegang peranan 

yang penting pada patofisiologi SLE. Pengaruh 

genetik dibuktikan dengan berbagai penelitian yang 

menunjukkan bahwa antiDNA sering dijumpai 

pada keluarga penderita SLE dan 70% dari saudara 

kembar monozigot penderita SLE memiliki kelainan 

yang sama (Kresno, 2010).

Pada tahun 2010 angka prevalensi penderita 

SLE dewasa di kota Kursk dan Yaroslav (Rusia) 

mencapai 9,0 per 100.000 penduduk dengan angka 

insiden mencapai 1,4 per 100.000 penduduk. 

Prevalensi SLE pada wanita dewasa di 2 kota 

tersebut mencapai 15,8 per 100.000 penduduk yang 

sebagian besar merupakan wanita dengan rentang 

usia 45–64 tahun. Pada tahun yang sama, prevalensi 

kasus SLE di kota Smey (Kazakstan) telah mencapai 

20,6 per 100.000 penduduk. Angka prevalensi SLE 

pada wanita dewasa di kota Smey mencapai 35,9 per 

100.000 penduduk yang sebagian besar merupakan 

wanita dengan usia antara 45–64 tahun. Di kota 

Vinnitsa (Ukraine) prevalensi kasus SLE pada 

dewasa sebesar 14,9 per 100.000 penduduk pada 

tahun 2010. Angka prevalensi SLE pada wanita 

dewasa mencapai 23,8 per 100.000 penduduk dengan 

rentang usia terbanyak menderita SLE adalah 25–44 

tahun (Nasonov, dkk., 2013). 

Perhitungan insiden rate SLE di daerah Asia 

3DVL¿N� �7DLZDQ��9LHWQDP��.RUHD��&KLQD�� -HSDQJ��

secara kasar mencapai 0,9–3,1 per 100.000 per 

tahun, sedangkan perhitungan prevalensi secara 

kasar mencapai 4,3 hingga 45,3 per 100.000 per 

tahun (Jakes dkk, 2012).Berdasarkan data pada 

RSUP Cipto Manungkusumo Jakarta pada tahun 

2010 terdapat 1,4% kasus SLE dari total kunjungan 

penderita penyakit dalam. RS Hasan Sadikin 

Bandung di tahun yang sama memiliki 291 penderita 

SLE (IRA, 2011).

3HUXEDKDQ� ¿VLN� \DQJ� GLDODPL� �SHUWDPEDKDQ�

penurunan berat badan, moon face, munculnya 

jerawat, rambut rontok, adanya rambut halus pada 

wajah) mengakibatkan penurunan kepuasan pada 

citra diri penderita SLE. Kekhawatiran yang paling 

banyak dirasakan oleh penderita adalah mengenai 

penampilan dan penambahan berat badan yang 

mereka alami selama proses pengobatan (Hale 

dkk, 2014). Penderita SLE tidak hanya mengalami 

SHUXEDKDQ�¿VLN�VHEDJDL�DNLEDW�GDUL�6/(�\DQJ�PHUHND�

derita, namun mereka juga mengalami penurunan 

SDGD� NHVHKDWDQ� ¿VLN� VHFDUD� VLJQL¿NDQ�� 3HQGHULWD�

SLE terpaksa melepaskan pekerjaan yang mereka 

miliki karena sulitnya menyelesaikan pekerjaan 

GHQJDQ�NRQGLVL�NHVHKDWDQ�¿VLN�\DQJ�PHUHND�PLOLNL�

(McElhone, dkk., 2010). 

Segala perubahan kondisi yang harus dialami 

penderita SLE baik pada aspek lingkungan seperti 

GXNXQJDQ� VRVLDO�� DVSHN�¿VLN� GDQ� DVSHN� HPRWLRQDO�

mengakibatkan adanya perubahan pada kualitas 

hidup mereka. Kualitas hidup adalah persepsi 

individu atas kedudukan atau posisi mereka dalam 

kehidupan pada konteks budaya dan nilai sistem 

di mana mereka hidup dan berhubungan dengan 

pencapaian harapan, mimpi, standar dan perhatian 

yang mereka miliki (WHO, 1998). Pada berbagai 

penelitian yang dilakukan di berbagai negara lain 

menunjukkan adanya penurunan kualitas hidup 

penderita SLE.
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Tujuan penelitian ini adalah menggambarkan 

kualitas hidup penderita SLE menurut karakteristik 

orang seperti usia, status pendidikan, status 

pendapatan, status gizi, pengetahuan mengenai lupus 

dan SLE, dan lama menderita SLE.

METODE

Penelitian ini menggunakan metode deskriptif 

dengan rancang bangun studi kasus yang 

dilaksanakan di Yayasan Lupus Indonesia cabang 

Surabaya. Sampel pada penelitian ini merupakan 

total populasi yang berjumlah 13 orang penderita 

SLE dan berdomisili di kota Surabaya. 

Penderita juga diminta untuk menandatangani 

bukti kesediaan menjadi responden dalam 

penelitian ini (informed concent). Waktu penelitian 

dilaksanakan mulai dari bulan Desember 2013 

hingga Maret 2015. 

Wawancara dilakukan dengan menggunakan 

bantuan kuesioner untuk memperoleh data mengenai 

karakteristik dan kualitas hidup penderita SLE. 

Karakteristik yang dimaksud adalah usia, tinggi 

badan, berat badan, status pendidikan, status 

pekerjaan, pendapatan per bulan, lama terserang 

SLE dan pengetahuan penderita mengenai Lupus 

dan SLE. 

Pada kuesioner mengenai karakteristik 

penderita, pertanyaan mengenai usia, tinggi badan 

dan berat badan berupa jawaban singkat. Pertanyaan 

mengenai status pekerjaan penderita memiliki 2 

pilihan yakni bekerja dan tidak bekerja. Status 

pendidikan penderita dilihat dari pendidikan terakhir 

yang telah ditempuh. Status pendidikan dibagi 

menjadi 4 pilihan yakni tamatan SD, tamatan SMP 

atau sederajat, tamatan SMA atau sederajat, tamatan 

perguruan tinggi atau sederajat. Pada pertanyaan 

besar pendapatan per bulan penderita diminta untuk 

memilih antara 2 pilihan yakni lebih dari atau sama 

dengan Rp 1.740.000 dan kurang dari 1.740.000. 

Pilihan tersebut dibuat berdasarkan jumlah upah 

minimum yang harus diperoleh pekerja di wilayah 

Surabaya pada tahun 2012. Pada pertanyaan lama 

terserang lupus terdapat 2 pilihan yakni lebih dari 

atau sama dengan 5 tahun dan kurang dari 5 tahun. 

Lama waktu dihitung dari pertama kali penderita 

didiagnosis mengidap SLE oleh ahli rheumatologi. 

Pada 4 pertanyaan tersebut penderita diwajibkan 

memilih salah satu kriteria.

Pengetahuan penderita ditentukan berdasarkan 

besar pengetahuan dasar yang mereka miliki 

mengenai lupus dan SLE. Terdapat 10 pertanyaan 

dasar yang akan diberikan kepada penderita, terdiri 

dari 5 pertanyaan mengenai lupus dan 5 pertanyaan 

lain mengenai SLE. Setiap pertanyaan memiliki 

bobot nilai 10, kemudian nilai tersebut akan 

dikalikan dengan jumlah pertanyaan yang berhasil 

dijawab oleh penderita dengan benar. Nilai maksimal 

yang dapat diperoleh penderita adalah 100. Hasil 

perhitungan tersebut kemudian dimasukkan ke 

dalam tiga kategori. Penderita dengan nilai 40–50 

termasuk ke dalam kategori memiliki pengetahuan 

cukup, 60–100 memiliki pengetahuan yang baik, 

10–30 memiliki pengetahuan yang kurang. 

Kualitas hidup penderita diukur dengan bantuan 

kuesioner LupusQol. Pada kuesioner LupusQol ini 

terdapat 34 pertanyaan yang terbagi menjadi 8 aspek 

NXDOLWDV�KLGXS�\DNQL�NHVHKDWDQ�¿VLN����SHUWDQ\DDQ���

kesehatan emosional (6 pertanyaan), rasa sakit (3 

pertanyaan), perencanaan (3 pertanyaan), hubungan 

intim (2 pertanyaan), citra diri (5 pertanyaan), 

kelelahan (4 pertanyaan), dan ketergantungan pada 

orang lain (3 pertanyaan). Pada setiap pertanyaan 

terdapat 5 pilihan jawaban yang memiliki nilai 0 

hingga 4. 

Penderita di minta untuk memilih salah satu 

pilihan tersebut yang sesuai atau hampir sesuai 

dengan kondisi yang mereka rasakan dalam kurun 

waktu 4 minggu atau satu bulan tanpa diberi tahu 

nilai yang terdapat dalam setiap pilihan tersebut. 

Nilai pada pilihan tersebut kemudian di gunakan 

untuk menghitung nilai mean raw domain dengan 

cara menjumlah setiap poin yang diperoleh dari 

setiap pertanyaan yang terdapat dalam satu aspek. 

Hasil penjumlahan tersebut kemudian dibagi dengan 

jumlah pertanyaan yang ada pada aspek tersebut. 

Nilai mean raw domain tersebut kemudian menjadi 

dasar dalam perhitungan skor setiap aspek. Penilaian 

kualitas hidup SLE pada kuesioner LupusQol 

ditentukan berdasarkan skor pada setiap aspek. Skor 

pada setiap aspek tersebut memiliki nilai antara 

0–100 (0 = kualitas hidup paling buruk, 100 = 

kualitas hidup paling baik). Skor pada setiap aspek 

ini diperoleh dari rumus:

Mean raw domain x 100

4

Sumber: McElhone, dkk., 2007

Status gizi penderita dilihat berdasarkan besar 

nilai BMI yang mereka miliki. Penentuan status BMI 

dilakukan berdasarkan tinggi badan dan berat badan 

penderita dengan rumus 
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BMI = Berat Badan (kg)

(Tinggi badan (m))2

Sumber: Anggraeni, C.A., 2012

Data Sekunder diperoleh melalui Yayasan 

Lupus Indonesia cabang Surabaya meliputi nama 

anggota yang tergabung dan berdomisili di wilayah 

Surabaya. 

HASIL

Karakteristik penderita SLE

Penderita SLE merupakan wanita dengan 

usia antara 18 hingga 37 tahun dengan rerata usia 

34 tahun. 53,8% penderita telah menderita SLE 

selama lebih dari 5 tahun terdapat 53% penderita 

SLE memiliki status pendidikan yang tinggi yakni 

merupakan tamatan perguruan tinggi baik swasta 

ataupun negeri. Tidak ditemukan penderita SLE 

dengan pendidikan rendah, pendidikan terendah yang 

dimiliki penderita SLE adalah Sekolah Menengah 

Atas (SMA) yakni sebanyak 38,46%. 

Sebanyak 61, 5% penderita memutuskan untuk 

tetap bekerja dengan pendapatan yang diperoleh 

per bulan lebih dari Rp 1.740.000 yang merupakan 

batasan upah minimum pada tahun 2012. Pada 

38,5% penderita SLE yang memutuskan untuk 

tidak bekerja lagi mengaku untuk mengisi waktu 

luang yang mereka miliki, mereka biasa melakukan 

berbagai kegiatan seperti belajar memasak dan 

belajar berbagai keterampilan di rumah mereka 

sebagai hobi baru mereka. 

Berdasarkan BMI yang dimiliki oleh penderita 

SLE terdapat 46,2% penderita SLE memiliki status 

gizi yang normal dengan nilai BMI untuk orang Asia 

antara 18,5–22,99. 15,4% penderita SLE memiliki 

status gizi obesitas dengan nilai BMI > 27,5 dan 

23,1% penderita SLE memiliki status gizi gemuk 

dengan nilai BMI antara 23,00–27,49. Mereka 

mengalami penambahan berat badan sebagai efek 

samping dari pengobatan yang diterima. Terdapat 

15,4% penderita SLE yang memiliki status gizi 

NXUXV�GHQJDQ�QLODL�%0,��������

Sebanyak 76,92% penderita SLE memiliki 

pengetahuan yang baik mengenai penyakit Lupus 

dan SLE. Mereka memahami bahwa penyakit SLE 

ini merupakan penyakit autoimun kronis yang dapat 

menyebabkan kerusakan pada berbagai organ yang 

mereka miliki. 

Tidak jarang mereka menemukan beberapa 

rekan yang telah mencari tahu terlebih dahulu 

segala sesuatu mengenai Lupus ataupun SLE yang 

kemudian menanyakan kebenaran hasil temuan 

mereka kepada penderita. 23,07% penderita SLE 

memiliki pengetahuan yang cukup baik. Mereka 

dapat menjawab 5–6 pertanyaan yang telah 

disediakan mengenai Lupus dan SLE sehingga 

memperoleh nilai sebesar 50–60. Mereka kurang 

paham mengenai jenis penyakit Lup bahwa 

sebenarnya lupus menjadi 3 jenis yakni SLE, 

Discoid dan Cuteneous. Mereka hanya mengetahui 

1 jenis lupus yakni SLE atau mereka lebih sering 

menyebutnya dengan lupus darah. 

Kualitas hidup berdasarkan 8 aspek LupusQol

Kualitas hidup penderita SLE diamati 

berdasarkan 8 aspek yang terdapat dalam LupusQoL 

PHOLSXWL�NHVHKDWDQ�¿VLN��NHVHKDWDQ�HPRVLRQDO��FLWUD�

diri, rasa sakit, perencanaan, kelelahan, hubungan 

intim dan ketergantungan pada orang lain. 

Kesehatan Fisik

.HVHKDWDQ� ¿VLN� \DQJ� GLPLOLNL� ROHK� ��� RUDQJ�

penderita SLE rata-rata memiliki skor 71,9 dari skala 

0-100.0 merupakan nilai terendah yang menunjukkan 

kondisi paling buruk dan 100 menunjukkan kondisi 

kesehatan yang sangat baik. Penderita SLE masih 

mengalami kesulitan dalam melakukan aktivitas 

berat seperti memindahkan perabotan, mengecat 

DWDX�PHQJKLDV�UXPDK�GHQJDQ�NRQGLVL�NHVHKDWDQ�¿VLN�

yang dimiliki. Menaiki tangga juga merupakan salah 

satu kegiatan yang banyak dihindari oleh penderita 

SLE. Mereka melaporkan sering mengalami sesak 

nafas atau kelelahan yang berlebihan setelah menaiki 

tangga. Hal ini dialami terutama pada penderita 

SLE yang memiliki nilai kesehatan fisik antara 

������KLQJJD��������.HVHKDWDQ�¿VLN�\DQJ�PHQXUXQ�

menyebabkan mereka harus bergantung pada orang 

lain untuk melakukan beberapa pekerjaan tersebut. 

Pada penderita SLE dengan nilai kesehatan 

¿VLN�!���VXGDK�MDUDQJ�PHQJDODPL�NHVXOLWDQ�GDODP�

melakukan pekerjaan sedang ataupun berat. Namun 

mereka tetap menghindari penggunaan tangga, 

mereka mengaku terkadang masih merasa sesak 

setelah menaiki tangga. Pada seorang penderita SLE 

\DQJ�PHPLOLNL� QLODL� ���� XQWXN� NHVHKDWDQ�¿VLN�� LD�

mengaku dengan kondisi kesehatan yang sekarang, 

ia mampu melakukan beberapa pekerjaan berat 

bahkan menaiki tangga. Penderita SLE tersebut telah 
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menderita SLE selama lebih dari 5 tahun dan telah 

menunjukkan kondisi kesehatan yang stabil, dosis 

obat yang harus diminumpun telah dikurangi namun 

ia mengaku masih belum berani untuk berhenti 

minum obat secara total. 

Kesehatan Emosional

Nilai rata-rata penderita SLE pada aspek 

kesehatan Emosional adalah 77 dari skala 0–100. 

Nilai terendah yang diperoleh penderita SLE dalam 

domain kesehatan emosional ini adalah 50. Pada 

penderita dengan nilai kesehatan emosional 50, 

mereka mengaku terkadang mereka masih merasa 

gelisah, marah ataupun kecewa dengan kondisi 

kesehatan yang saat ini ia rasakan. Gangguan 

emosional yang paling sering mereka rasakan adalah 

rasa cemas atau khawatir. Kondisi kesehatan yang 

kian memburuk terkadang membuat mereka cemas 

dan khawatir akan kondisi di masa depan.

Pada penderita SLE yang memberikan hasil 

penilaian mencapai 75 hingga 100, mereka mengaku 

sangat jarang mengalami gangguan emosional. 

Mereka merasa lebih optimis baik mengenai kondisi 

kesehatan saat ini ataupun masa depan yang mereka 

miliki. Hal ini menyebabkan amarah, kekecewaan, 

depresi ataupun rasa cemas mengenai kondisi 

NHVHKDWDQ�GDQ�SHUXEDKDQ�¿VLN�VDDW�LQL�VDQJDW�MDUDQJ�

mereka rasakan. 

Citra Diri

Penderita SLE menunjukkan kondisi paling 

baik pada aspek citra diri dengan rata-rata nilai 

yang diperoleh 86,0. Nilai terendah yang diperoleh 

penderita SLE pada bagian citra diri ini sebesar 

70,00 dan tertinggi adalah 100,00. Mereka tidak 

PHUDVD� UHQGDK� GLUL� GHQJDQ� SHUXEDKDQ� ¿VLN� \DQJ�

mereka alami akibat dari serangan SLE ataupun 

efek samping dari obat. Perolehan nilai citra diri 

sebesar 70 ini menunjukkan mereka tidak merasa 

malu ataupun kecewa dengan penampilan mereka 

saat ini.

Mereka mengaku tidak pernah menghindari 

kegiatan sosial atau acara pertemuan karena 

perubahan fisik yang mereka alami tersebut. 

Mereka selalu melakukan perawatan kulit khusus 

yang terbuat dari bahan alami seperti tomat untuk 

mengurangi warna kemerahan pada tubuh mereka 

dan agar bercak tersebut tidak meninggalkan bekas 

kehitaman di kulit mereka. Mereka mengaku 

selalu menggunakan riasan wajah untuk menutupi 

ÀDUH yang ada pada wajah ataupun tubuh mereka 

serta menggunakan pakaian yang dapat menutupi 

bekas luka di tubuh mereka. Pada penderita 

yang mengalami penambahan berat badan akibat 

pengobatan SLE merasa gemuk tidak hanya bisa 

disebabkan oleh penggunaan steroid. Orang sehat 

pun dapat menjadi gemuk sehingga mereka tidak 

merasa malu dengan citra diri mereka saat ini.

Rasa Sakit

Nilai rata-rata yang dimiliki penderita SLE 

pada aspek rasa sakit sebesar 69,9. Penderita 

SLE melaporkan masih sering merasa nyeri pada 

persendian ataupun otot badan mereka. Hal ini 

paling sering terjadi terutama pada penderita SLE 

yang memiliki nilai rasa sakit sebesar 33,3. Mereka 

juga mengaku terkadang mengalami kesulitan tidur 

di malam hari akibat rasa sakit yang mereka rasakan.

Hal ini menyebabkan ia selalu tidur larut malam. 

Rasa sakit itu tidak hanya mengganggu pola tidur 

penderita SLE namun juga kualitas tidur yang 

mereka miliki, mereka mengaku jarang memperoleh 

tidur yang nyenyak saat rasa sakit muncul. Pada 

seorang penderita SLE menyatakan bahwa sakit 

yang ia alami hampir setiap hari mengganggu 

aktivitas yang ingin dia lakukan. Rasa sakit itu juga 

mengganggu kemampuan mobilitas yang ia miliki, 

sehingga ia tidak bisa menghadiri beberapa acara 

ataupun kegiatan sosial yang sangat ingin ia ikuti.

Perencanaan

Penderita SLE menyatakan mereka terkadang 

tak bisa menghadiri beberapa acara atapun kegiatan 

sosial yang biasa diadakan oleh kerabat dekat 

ataupun teman. Hal ini paling sering dialami oleh 

2 orang penderita SLE yang memiliki nilai 50,00 

dalam bidang perencanaan ini. Penyebab mereka 

tidak dapat menghadiri acara tersebut adalah 

kondisi kesehatan mereka yang tidak menentu. 

Mereka juga mengaku mengalami kesulitan dalam 

melakukan suatu pekerjaan. Mereka terkadang tidak 

bisa menyelesaikan pekerjaan sesuai dengan yang 

mereka inginkan baik dalam bentuk ketepatan waktu 

ataupun cara penyelesaian pekerjaan tersebut. Pada 

mereka yang memiliki nilai 100 pada penilaian ini 

tidak menemukan adanya kendala apapun saat ingin 

menghadiri suatu acara ataupun kegiatan sosial. 

Mereka juga tergabung dalam kegiatan sosial di 

wilayah tempat tinggal ataupun tempat kerja mereka. 

Nilai rata-rata yang diperoleh seluruh penderita SLE 

dalam bagian perencanaan ini adalah 80,2 (0–100). 
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Kelelahan

Kelelahan merupakan hal yang paling sering 

dirasakan oleh penderita SLE baik di pagi hari 

ataupun malam hari setelah mereka melakukan 

aktivitas. Nilai rata-rata yang dimiliki oleh penderita 

SLE pada aspek kelelahan ini adalah 70,6. Nilai 

terendah yang diperoleh penderita SLE sebesar 

37,50. Semakin rendah nilai kelelahan penderita, 

maka semakin menunjukkan seringnya rasa lelah 

mengganggu kehidupannya. Terdapat 2 orang 

penderita SLE yang mengaku mengalami gangguan 

pola tidur yang disebabkan oleh kelelahan. Kelelahan 

dan rasa sakit memiliki pengaruh berbeda terhadap 

pola tidur mereka. Rasa sakit akan menyebabkan 

mereka sulit tidur malam namun kelelahan 

menyebabkan mereka tidur lebih cepat di malam 

hari. Pada pagi hari mereka harus rela menghabiskan 

beberapa waktu untuk duduk di atas tempat tidur 

terlebih dahulu sebelum beraktivitas akibat dari rasa 

lelah yang muncul.

Hubungan Intim

Skor terendah yang dimiliki penderita SLE 

dalam pengukuran kualitas hidup ini terdapat 

pada aspek hubungan intim yakni dengan nilai 

rata-rata yang hanya mencapai 65,4. Hal ini 

disebabkan sebagian besar penderita SLE yakni 9 

orang masih berstatus lajang atau tidak menikah. 

Mereka mengaku status lajang yang mereka bukan 

disebabkan oleh SLE yang diderita. Mereka masih 

tertarik untuk melakukan hubungan dengan lawan 

jenis seperti berpacaran bahkan menikah, namun 

terkadang justru penolakan muncul dari pihak lawan 

jenis yang ragu untuk memulai hubungan. Mereka 

mengaku banyak hal yang perlu dipertimbangkan 

bagi lawan jenis yang ingin berhubungan dengan 

mereka. Para pria tersebut selalu menjadi ragu untuk 

melangkah ke depan setelah mengetahui wanita 

yang mereka dekati adalah seorang penderita SLE. 

Hal ini tidak berarti semua penderita SLE tidak 

akan pernah mendapatkan pasangan karena 30,8% 

responden merupakan penderita SLE yang telah 

menikah dan masih dapat tetap mempertahankan 

pernikahan mereka.

Ketergantungan pada Orang Lain

Rata-rata nilai yang diperoleh pada aspek 

ketergantungan pada orang lain adalah 75,6. Hasil 

ini cukup baik walaupun terdapat seorang penderita 

SLE yang memiliki nilai 0 pada aspek ini. Pada 

penderita tersebut ia merasa masih bergantung pada 

keluarga akibat dari SLE yang diderita. Hal ini 

disebabkan ia masih membutuhkan banyak bantuan 

dari pihak keluarga dalam melakukan beberapa 

pekerjaan. Ia juga masih merasa bahwa penyakit 

yang ia miliki mengakibatkan keluarga dan teman 

dekatnya merasa cemas atau khawatir. Terkadang 

bahkan ia merasa telah membuat keluarga atau 

kerabat dekat tertekan dengan kondisi ini. Semakin 

baik nilai yang diperoleh penderita pada aspek ini 

menunjukkan semakin jarang ia merasa menjadi 

ketergantungan bagi keluarga ataupun kerabat 

terdekat mereka. 

PEMBAHASAN

80% penderita SLE terkena SLE pada usia 

antara 15–40 tahun. Serangan SLE setelah usia 45 

tahun atau setelah fase menopause jarang terjadi 

dan diagnosis SLE di atas usia 70 sangat jarang 

terjadi (Wallace, 2009). Karakteristik usia penderita 

SLE dalam penelitian ini termuda merupakan gadis 

dengan usia 18 tahun yang pertama kali terserang 

SLE di usia 15 tahun. Penderita SLE tertua dalam 

penelitian ini adalah 3 orang wanita dengan usia 37 

tahun. Hal ini menunjukkan karakteristik usia yang 

hampir sama dengan risiko usia yang dinyatakan 

oleh Wallace tersebut. Rata-rata usia penderita SLE 

yang diperoleh dalam penelitian ini adalah 34 tahun. 

Usia tersebut masih termasuk dalam rentang usia 

produktif bagi wanita. Pada beberapa penelitian lain 

bahkan menunjukkan rerata usia yang lebih tinggi 

yakni 43,3 tahun hingga 55 tahun (Bexelius, dkk., 

2013; Barnado, dkk., 2012; McElhone, dkk., 2010; 

Sterling, dkk., 2014).

Pada penelitian ini 53,8%penderita SLE telah 

mengidap SLE selama > 5 tahun. Hasil penelitian 

lain mengenai lama rata-rata penderita mengidap 

SLE cukup bervariatif, namun semua menunjukkan 

bahwa penderita telah mengidap SLE selama lebih 

dari 5 tahun. Pada penelitian yang dilaksanakan 

di swedia terhadap 339 penderita SLE, rata-rata 

lama responden telah menderita SLE adalah 16 

tahun (Bexellius, dkk., 2013). Penderita SLE di 

Inggris rata-rata telah mengidap SLE selama 9,2 

tahun (McElhone, dkk., 2010). Pada penelitian yang 

dilakukan di wilayah timur Swedia terhadap 163 

pasien SLE di tahun 2010, memiliki karakteristik 

lama menderita SLE rata-rata mencapai 13,7 tahun 

dengan median 11 tahun (Barnado, dkk., 2010). 

Hal ini menunjukkan walaupun belum ditemukan 
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obat yang dapat menyembuhkan penderita SLE 

sepenuhnya, namun dengan pengobatan yang tepat 

saat ini penderita SLE tetap dapat bertahan hidup.

Pada penelitian yang kami lakukan, lebih 

banyak ditemukan penderita yang memiliki 

status pendidikan tinggi yakni sebanyak 61,53%, 

dan tidak ditemukan seorang pun yang memiliki 

status pendidikan yang rendah. Kondisi yang 

sama juga ditemukan di Swedia, 33,3% penderita 

SLE di Swedia merupakan masyarakat yang telah 

menempuh jalur pendidikan hingga ke perguruan 

tinggi, 25% merupakan siswa yang telah lulus 

SMA dan sedang menempuh pendidikan untuk 

mempersiapkan diri masuk ke universitas. Hanya 

14% penderita SLE di Swedia yang merupakan 

tamatan SD (Bexellius, dkk., 2013). 

Penelitian yang dilaksanakan di Virginia 

dan Alabama menunjukkan hasil yang sama 

yakni sebagian besar penderita SLE merupakan 

seseorang dengan latar belakang pendidikan yang 

tinggi. Pada penelitian tersebut 73% penderita SLE 

telah menempuh jalur pendidikan lebih tinggi dari 

sekolah menengah atas (SMA), dan tidak ditemukan 

penderita SLE dengan pendidikan lebih rendah 

dari pada SMA (Sterling, dkk., 2014). Penelitian 

yang dilaksanakan di wilayah eropa menunjukkan 

adanya 71,8% penderita SLE yang memiliki latar 

belakang pendidikan sebagai lulusan perguruan 

tinggi (Gordon, dkk., 2013). Berdasarkan beberapa 

penelitian tersebut rata-rata penderita SLE memiliki 

status pendidikan yang tinggi. 

Hasil yang berbeda ditunjukkan oleh 2 

penelitian yang dilaksanakan di Brazil dan Cina. 

Penelitian di brazil yang dilaksanakan selama 2 

tahun (Januari 2009-Januari 2011) menemukan 12% 

penderita SLE di brazil merupakan masyarakat buta 

huruf dan 36% penderita merupakan tamatan SMA. 

Hanya 20% penderita SLE yang memiliki latar 

belakang pendidikan sebagai tamatan perguruan 

tinggi (Balsamo, dkk., 2013). Penelitian di China 

menunjukkan kondisi yang hampir serupa dengan 

penelitian yang dilaksanakan di Brazil. Pada 

penelitian di China tersebut, ditemukan adanya 

penderita SLE yang memiliki latar belakang 

pendidikan rendah. 21,1% penderita SLE (81 orang) 

di negeri tirai bambu tersebut merupakan masyarakat 

yang buta huruf. Mereka belum pernah memasuki 

bangku sekolah sebelumnya. 49,7% penderita (191 

orang) merupakan tamatan SMA, hanya 8,3% yang 

memiliki latar belakang pendidikan lebih tinggi 

dari SMA. Perbedaan kondisi ini dapat diakibatkan 

DGDQ\D�SHUEHGDDQ�EXGD\D�GDQ�GHPRJUD¿�ZLOD\DK��

Pada penelitian ini lebih dari setengah penderita 

SLE atau tepatnya 61,5% memutuskan untuk tetap 

bekerja. Pada penelitian yang dilakukan terhadap 

penderita SLE pada populasi African American 

di South Carolina dan Georgia juga menunjukkan 

banyak penderita SLE yang tidak bekerja yakni 

sebanyak 65% dari 89 orang penderita SLE yang 

tergabung (Barnado, dkk., 2012). Para penderita 

SLE di Inggris yang sebelum diagnosa merupakan 

seorang pekerja mendapati diri mengalami kesulitan 

untuk melanjutkan pekerjaan yang mereka miliki, 

sehingga beberapa dari mereka terpaksa berhenti 

dari pekerjaan tersebut (McElhone, dkk., 2010). 

Pada penelitian SLE di Eropa yang melibatkan 

2070 orang penderita SLE, memberikan hasil bahwa 

masih banyak penderita SLE yang memutuskan 

untuk tetap bekerja setelah didiagnosa terkena SLE. 

65,1% penderita SLE merupakan seorang pegawai, 

wirausahawan ataupun mahasiswa yang sedang 

melanjutkan studinya. 27,7% dari 65,1% yang saat 

ini masih bekerja mengaku bahwa mereka telah 

mengubah karir mereka pada tahun pertama setelah 

didiagnosa mengidap SLE. Pada penelitian tersebut 

penderita SLE tidak hanya melihat status pekerjaan 

mereka. Penderita SLE juga di bagi menjadi 2 

kelompok berdasarkan pengaruh SLE pada karir 

mereka. Kelompok pertama merupakan penderita 

SLE yang merasa SLE tidak mempengaruhi 

karirnya. Kelompok kedua merupakan para penderita 

SLE yang merasa SLE telah mempengaruhi jenjang 

karir mereka. 69,5% dari 2070 penderita SLE 

yang tergabung, termasuk dalam kelompok kedua. 

Mereka mengaku bahwa SLE telah mempengaruhi 

karir mereka. 60% penderita SLE dari kelompok 

kedua memutuskan mengurangi jam kerja mereka 

hingga 50% lebih dari jam kerja yang mereka 

miliki sebelumnya. 29,4% terpaksa melakukan 

SHNHUMDDQ�\DQJ�PHPLOLNL�MDP�NHUMD�ÀHNVLEHO��������

mengaku terpaksa mendaftarkan diri sebagai orang 

yang membutuhkan bantuan sosial. 26,7% harus 

mengundurkan diri dari pekerjaan karena sakit 

(Gordon, dkk., 2013). 

Hasil dari penelitian tersebut menunjukkan 

DGDQ\D�SHQXUXQ�SURGXNWLYLWDV�VHFDUD�VLJQL¿NDQ�\DQJ�

dialami penderita diakibatkan oleh SLE. 43,2% dari 

total penderita SLE yang terlibat, menunjukkan 

adanya penurunan pada produktivitas penderita 

pada pekerjaan yang diukur menggunakan WPAI-

Lupus kuesioner (Work Productivity and Activity 

Impairment). 55,8% menunjukkan adanya penurunan 

kemampuan penderita SLE dalam melaksanakan 

kegiatan di luar pekerjaan seperti kegiatan 
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membersihkan rumah, belajar ataupun berbelanja. 

Hal ini yang membuat mereka mengalami kesulitan 

dalam mempertahankan pekerjaan mereka (Gordon, 

dkk., 2013). 

Status gizi yang dimiliki oleh penderita SLE 

dapat berubah akibat dari efek samping pengobatan. 

Obat steroid dapat mengakibatkan penambahan 

berat badan pada penderita SLE, sedangkan 

obat antideuritik dapat mengakibatkan penderita 

kehilangan cairan sehingga mengalami penurunan 

berat badan (Waluyo & Putra, 2012). Pada penelitian 

yang kami lakukan terdapat 15,4 orang penderita 

SLE yang mengalami obesitas dan 23,1% mengalami 

kegemukan selama proses pengobatan SLE. 15,4% 

penderita SLE yang tergabung dalam penelitian 

kami memiliki nilai BMI kurang dari 18 sehingga 

termasuk dalam golongan orang kurus. Penurun 

berat badan dialami karen SLE yang menyerang 

saluran pencernaan, sehingga tubuhnya mengalami 

kesulitan dalam proses penyerapan sari makanan. 

Di wilayah selatan Carolina dan Georgia terdapat 

37,1% dari 89 orang penderita SLE penderita SLE 

yang berasal dari ras African American memiliki 

VWDWXV�JL]L�REHVLWDV�GHQJDQ�QLODL�%0,�������GDQ�����

memiliki nilai gizi kurus dengan nilai BMI < 18,5. 

Penderita SLE dengan nilai BMI yang normal hanya 

terdapat 21,4% (Barnado, dkk., 2012). 

Pada penderita SLE di Swedia rata-rata nilai 

BMI mereka adalah 25,7 yang termasuk dalam 

golongan gemuk (>25,00-27,50) berdasarkan 

kategori BMI yang telah ditetapkan oleh WHO 

(Bexelius,2013). Hal yang sama juga dialami oleh 

penderita SLE di Cina. 203 orang penderita SLE 

(52%) di Cina juga mengalami kegemukan selama 

proses pengobatan, sedangkan 91 orang (23,7%) 

mengalami obesitas (Zhu, dkk., 2010). 

Hasil penelitian ini mengenai kualitas hidup 

penderita SLE menunjukkan 61,5% penderita SLE 

memiliki kualitas kesehatan fisik relatif rendah 

GHQJDQ�QLODL�NHVHKDWDQ�¿VLN�DQWDUD�������������\DQJ�

diukur menggunakan LupusQol. Penelitian di Eropa 

mengenai pengaruh SLE terhadap produktivitas 

penderita SLE, menunjukkan hal yang sama dengan 

hasil penelitian kami. Pada penelitian tersebut 

kualitas hidup penderita SLE diukur menggunakan 

kuesioner LupusQol. Hasil dari pengukuran tersebut 

menyatakan bahwa rata kesehatan fisik seluruh 

penderita SLE yang tergabung hanya sebesar 58,7. 

28,4% penderita merupakan kelompok penderita 

\DQJ�PHPLOLNL�QLODL�UDWD�UDWD�NHVHKDWDQ�¿VLN�WHUHQGDK�

yakni hanya mencapai 37,7. 29,1% penderita SLE 

PHPLOLNL�QLODL�NHVHKDWDQ�¿VLN�PHQFDSDL�������

Penelitian tersebut tidak hanya menampilkan 

gambaran kualitas hidup penderita SLE di berbagai 

aspek, melainkan juga menggambarkan hubungan 

kualitas hidup dan karir penderita SLE. Pada 

SHQHOLWLDQ�WHUVHEXW�GLODSRUNDQ�EDKZD�NHVHKDWDQ�¿VLN�

yang rendah dapat mempengaruhi karir penderita. 

3HQGHULWD�6/(�\DQJ�PHPLOLNL�QLODL�NHVHKDWDQ�¿VLN�

yang sangat rendah, terpaksa melepaskan karir 

mereka dan mendaftarkan diri sebagai seseorang 

yang membutuhkan bantuan sosial. Hal yang 

berbeda dialami penderita yang memiliki kesehatan 

¿VLN� FXNXS� EDLN� GHQJDQ� QLODL� UDWD�UDWD�PHQFDSDL�

76,7. Mereka mengaku tidak merasakan adanya 

SHQJDUXK�GDUL�NHVHKDWDQ�¿VLN�PHUHND�WHUKDGDS�NDULU�

yang saat ini mereka jalani (Gordon, dkk., 2013). 

Penelitian yang dilakukan terhadap 89 penderita 

SLE yang berasal dari kelompok masyarakat suku 

Gullah (African American) juga menunjukkan 

adanya penurunan pada kesehatan fisik pada 

penderita SLE. Nilai rata-rata kesehatan fisik 

mereka hanya mencapai 38,5 (Barnado, dkk., 2012). 

Penurunan kualitas hidup penderita SLE pada aspek 

NHVHKDWDQ�¿VLN�GLEXNWLNDQ�MXJD�ROHK�SHQHOLWLDQ�\DQJ�

diadakan di Brazil dengan menggunakan alat ukur 

SF-36. Nilai median yang diperoleh penderita pada 

DVSHN�NHVHKDWDQ�¿VLN�VHEHVDU�������VHGDQJNDQ�QLODL�

PHGLDQ� XQWXN� DVSHN� NHVHKDWDQ� ¿VLN� SDGD�ZDQLWD�

sehat dengan karakteristik yang sama (usia, tinggi 

badan, BMI, dan berat badan) mencapai 81,2 

(Balsamo, dkk., 2013). 

Hasil penelitian kami, nilai terendah penderita 

SLE pada domain kesehatan emosional adalah 50. 

Sebuah penelitian yang bertujuan untuk menguji 

responsiveness LupusQol dalam mengukur kualitas 

hidup penderita SLE dilaksanakan di Negara Inggris. 

Penelitian tersebut melibatkan 185 orang penderita 

SLE dari seluruh penjuru negeri britania tersebut. 

Penelitian tersebut menggunakan LupusQoL 

kuesioner dan SF-36. Hasil penelitian tersebut 

melaporkan bahwa kualitas hidup penderita SLE 

menurun pada berbagai domain yang terdapat dalam 

LupusQoL termasuk domain kesehatan emosional. 

Hanya pada domain citra diri, ketergantungan 

pada orang lain, dan kelelahan yang tidak tampak 

DGD�SHQXUXQDQ� VHFDUD� VLJQL¿NDQ� �'HYLOOLHUV�� GNN���

2014). 

Hasil penelitian ini untuk hubungan intim 

pada penderita yang telah memiliki pasangan 

menunjukkan hasil yang baik. Mereka melaporkan 

bahwa mereka selalu mendapatkan dukungan, 

perhatian dan rasa sayang yang mereka rasakan 

dari pasangan masing-masing. Pada penderita 
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yang sedang tidak memiliki pasanganpun masih 

menunjukkan ketertarikan untuk berhubungan 

dengan lawan jenis seperti berkencan. Hal yang 

serupa ditunjukkan pula oleh penderita SLE yang 

berada di China. 279 penderita SLE di China 

merupakan pasangan yang telah menikah dan masih 

tetap memilki hubungan yang baik dengan pasangan 

mereka masing-masing (Zhu, dkk., 2013). 

Pada penelitian ini, penderita SLE masih 

dapat menunjukkan adanya kesehatan emosi yang 

baik. Perolehan nilai kesehatan emosi terendah 

yang ditunjukkan oleh penderita SLE adalah 50,0. 

Penderita SLE tersebut mengaku emosi yang dia 

alami sering kurang stabil. Pada saat gejala SLE 

muncul, mereka akan memiliki kesehatan emosi 

yang sangat buruk. Hal ini dapat dilihat dari 

seringnya mereka mengalami depresi, kemarahan 

pada diri sendiri karena merasa tak berdaya 

dengan kondisi kesehatan yang mereka miliki. 

Pengukuran role emational dengan menggunakan 

SF-36 menunjukkan bahwa penderita SLE memiliki 

kondisi emotional yang lebih rendah dari pada 

wanita sehat di usia yang sama. Rata-rata nilai role 

emotional yang diperoleh wanita sehat sebesar 80–

90, sedangkan pada penderita SLE nilai rata-rata 

yang dapat diperoleh berkisar antara 60–65. Hal 

ini menggambarkan penderita SLE lebih sering 

mengalami kecemasan, kemarahan pada diri sendiri 

dan kekecewaan yang mendalam mengenai kondisi 

yang dialami (Almehed, dkk., 2010). Penelitian yang 

dilakukan di Brazil kepada wanita SLE yang belum 

memasuki masa menopouse dengan menggunakan 

SF-36 memberikan hasil yang hampir serupa yakni 

kondisi kesehatan emosi yang dimiliki penderita 

lebih rendah dari pada wanita sehat dengan kriteria 

yang sama. Nilai rata-rata kesehatan emosi yang 

diperoleh penderita 41,1 sedangkan pada wanita 

sehat dapat mencapai 73,2 (Balsamo, dkk., 2013). 

Penderita SLE yang merupakan keturunan suku 

gullah melaporkan bahwa mereka sering merasakan 

sakit baik pada persendian ataupun ott tubuh mereka. 

Hal ini dibuktikan dengan hasil pengukuran kualitas 

hidup pederita SLE tersebut dengan menggunakan 

SF-36. Hasil pengukuran tersebut menunjukkan 

nilai mean pada aspek bodily in pain yang rendah 

yakni 41,3 dari skala 0–100. Pengukuran kualitas 

hidup pada masyarakat ini (Barnado, dkk., 2012). 

Aspek bodily in pain di SF-36 melihat seringnya 

rasa sakit yang dirasakan penderita dan pengaruh 

rasa sakit tersebut terhadap kegiatan yang dilakukan 

penderita baik kegiatan di luar ruangan ataupun 

dalam ruangan. Skala 0 menunjukkan pengaruh 

terburuk dari rasa sakit tersebut terhadap kehidupan 

penderita. 

Penderita SLE di Brazil mengalami penurunan 

kualitas hidup pada aspek bodily in pain. Hal ini 

dibuktikan dengan nilai median yang diperoleh 

penderita SLE pada aspek bodily in pain adalah 

64,4 sedangkan pada wanita sehat nilai median yang 

diperoleh sebesar 72,9 (Balsamo, dkkl., 2013). 2 

penelitian tersebut membuktikan adanya penurunan 

kualitas hidup penderita SLE di aspek bodily in 

pain. Hasil penelitian tersebut hampir serupa dengan 

hasil yang diperoleh dalam penelitian yang kami 

lakukan.

Kelelahan dilaporkan sebagai gejala yang 

paling sering dirasakan oleh penderita dalam 

berbagai penelitian. Salah satunya adalah penelitian 

dilaksanakan di Amerika Serikat selama 6 bulan 

yang bertujuan untuk melihat pengaruh SLE pada 

produktivitas penderitanya. Responden pada 

penelitian tersebut merupakan penderita SLE yang 

EHUXVLD�����WDKXQ��3DGD�SHQHOLWLDQ�WHUVHEXW�SHQGHULWD�

mengaku kelelahan merupakan salah satu gejala yang 

paling sering mereka rasakan selain rasa sakit pada 

persendian dan otot (Garris, dkk., 2013). Kelelahan 

dapat mempengaruhi kehidupan sehari hari penderita 

seperti kemampuan mereka bersosialisasi dan 

kemampuan mereka dalam menyelesaikan sebuah 

pekerjaan. Penderita mengatakan kelelahan yang 

sering mereka rasakan menghalangi mereka untuk 

melakukan beberapa kegiatan seperti pekerjaan 

rumah, berkebun, memasak, berbelanja kebutuhan 

sehari-hari, dan perawatan diri. Mereka terkadang 

membutuhkan pertolongan dari orang lain untuk 

melakukan pekerjaan tersebut atau memaksakan diri 

mereka. Beberapa dari penderita bahkan tidak akan 

melakukan kegiatan apapun saat mereka merasa 

lelah termasuk memasak.

Kelelahan akibat SLE ini pun telah membuat 

mereka menjadi manusia yang kurang bersosialisasi 

baik dengan kerabat dekat ataupun orang yang 

bertempat tinggal di satu lingkungan. Mereka 

mengaku mengalami kesulitan saat ingin mengikuti 

kegiatan sosial ataupun acara yang membutuhkan 

banyak aktivitas fisik. Mereka juga mengalami 

kesulitan dalam merencanakan kegiatan atau acara 

yang akan dihadiri di waktu ke depan. Kelelahan 

juga merupakan salah satu penyebab penderita SLE 

berhenti dari pekerjaan mereka (Sterling, dkk., 

2014). Pada penelitian ini penderita juga mengaku 

bahwa kelelahan merupakan gejala yang paling 

sering mereka rasakan dan menyebabkan mereka 
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tidak dapat melakukan beberapa pekerjaan. Penderita 

mengaku tidak pernah mencoba untuk berolah 

raga semenjak didiagnosis menderita SLE, bahkan 

untuk sekedar olah raga ringan sekalipun. Hal ini 

disebabkan setelah melakukan olah raga, tubuh 

mereka akan terasa sangat lelah sehingga mereka 

hanya bisa berbaring setelah melakukan gerakan 

olah raga. Bahkan setelah bangun tidur di pagi hari 

mereka masih sering merasa lelah.

Penderita SLE mengaku selama mereka 

menderita SLE, mereka mengalami kesulitan dalam 

upaya merencanakan kegiatan yang ingin dilakukan 

ataupun acara yang ingin dihadiri. Kesulitan yang 

mereka alami dalam melakukan perencanaan tidak 

hanya disebabkan oleh kelelahan yang mereka 

rasakan. Kondisi kesehatan yang tidak menentu, 

penurunan kesehatan emosi dan kemampuan 

¿VLN� MXJD�PHQMDGL� SHQ\HEDE�PHUHND� WLGDN� GDSDW�

merencanakan kegiatan yang ingin mereka lakukan 

dengan baik (McElhone, dkk., 2010). Pada 

pengukuran kualitas hidup dengan SF-36 aspek 

social function berfungsi menunjukkan peranan 

penderita SLE di lingkungan sosial dan berbagai 

kegiatan ataupun acara sosial yang diadakan. Nilai 

rata-rata aspek social function pada penderita SLE 

di China mencapai 75,04 (0-100) (Zhu, dkk., 2013). 

Penderita SLE di wilayah Brazil juga menunjukkan 

penurunan pada aspek social function dibandingkan 

wanita sehat. Pada penelitian tersebut nilai median 

yang dimiliki penderita adalah sebesar 68,4 

sedangkan nilai median yang dapat diperoleh wanita 

yang sehat dapat mencapai 83,8 (Balsamo, dkk., 

2010). 

Hal itu dibuktikan juga oleh sebuah penelitian 

kualitatif yang dilaksanakan di Inggris. Penderita 

SLE melaporkan mengalami kesulitan saat ingin 

menghadiri suatu acara atau kegiatan sosial. Mereka 

terkadang terpaksa menyuruh orang lain menghadiri 

acara tersebut untuk mewakili mereka, bahkan 

tidak jarang mereka terpaksa menolak menghadiri 

undangan tersebut dari awal (McElhone, dkk., 

2010). Pada penelitian ini juga menunjukkan hasil 

yang serupa mengenai kemampuan penderita dalam 

merencanakan kegiatan sosial dan acara yang akan 

dihadiri. 

3HUXEDKDQ�¿VLN�EDQ\DN�GLDODPL�ROHK�SHQGHULWD�

SLE, yakni perubahan pada bentuk wajah yang 

membulat (moon face), penambahan berat 

badan, kerontokan, dan ruam pada wajah serta 

tubuh (Waluyo dan Putra, 2012). Pada saat SLE 

kembali menyerang tubuh penderita sebagai 

akibat rangsangan dari luar, maka akan muncul 

ruam atau bercak merah pada wajah atau tubuh 

penderita SLE. Bercak merah tersebut merupakan 

salah satu gejala umum yang diderita penderita 

SLE. Bercak kemerahan tersebut akan meninggalkan 

bekas kehitaman di permukaan kulit saat kondisi 

tubuh telah membaik. Penurunan nilai citra diri 

dirasakan penderita SLE sebagai akibat dari gejala 

yang berhubungan dengan kulit seperti ruam pada 

wajah dan tubuh, dan alopecia serta pertambahan 

berat badan sebagai efek samping dari penggunaan 

obat steroid (McElhone, dkk., 2010). 

Penderita cukup sering menghawatirkan 

penambahan berat badan yang mereka alami selama 

pengobatan terhadap penampilan mereka di masa 

depan. Mereka merasa tidak puas dengan citra diri 

yang mereka miliki saat ini sehingga memperbesar 

nilai ketidakpuasan mereka terhadap pengobatan 

yang saat ini mereka jalani (Hale, dkk., 2014). 

Hal yang berbeda ditemukan dalam penelitian 

ini, penderita mengaku tidak terlalu memikirkan 

penambahan berat badan yang mereka alami ataupun 

bercak kemerahan yang ada pada wajah dan tubuh 

mereka. 

Penderita SLE yang berdomisili di Inggris 

menyatakan bahwa mereka telah kehilangan 

kemampuan mandiri yang dimiliki sehingga harus 

bergantung pada orang lain untuk melakukan 

beberapa pekerjaan (McElhone, dkk., 2010). Hal ini 

juga dinyatakan oleh penderita SLE yang tergabung 

dalam sebuah penelitian kualitatif mengenai 

dampak kelelahan pada penderita SLE. Mereka 

bahkan merasa hal tersebut memberikan tekanan 

tersendiri bagi keluarga dan teman dekat mereka. 

Hal ini disebabkan mereka terpaksa melakukan 

pekerjaan lebih yakni beberapa pekerjaan baik 

ringan ataupun berat seperti memasak, mengangkat 

atau memindahkan barang, pekerjaan rumah yang 

lain seperti menyapu dan mengepel lantai, menata 

ruangan. Semua hal itu sangat sulit dilakukan oleh 

penderita SLE sebagai akibat dari menurunnya 

NHVHKDWDQ�¿VLN� \DQJ�PHUHND�PLOLNL� GDQ�NHOHODKDQ�

yang sering mereka rasakan (Sterling, dkk., 2014). 

Pada penelitian ini pun terdapat satu orang yang 

masih merasa sangat bergantung pada orang terdekat 

baik keluarga ataupun teman baik.

SIMPULAN DAN SARAN

Simpulan

Berdasarkan dari hasil dan pembahasan yang 

telah diuraikan sebelumnya, maka dapat disimpulkan 

bahwa Responden pada penelitian ini sebagian besar 
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merupakan wanita dengan usia antara 17-37 tahun, 

memiliki status pendidikan yang tinggi, memutuskan 

tetap bekerja setiap hari dengan pendapatan Rp > 

1.740.000, 7 orang penderita SLE (53,8%) telah 

menderita SLE selama > 5 tahun. Sebagian besar 

penderita SLE menunjukkan pengetahuan yang baik 

mengenai Lupus dan SLE. Sebagian besar penderita 

SLE (46.2%) memiliki status gizi yang normal.

Hasil pengukuran kualitas hidup penderita 

SLE dengan LupusQoL menunjukkan kesehatan 

¿VLN� \DQJ� GLPLOLNL�PHPLOLNL� QLODL� UDWD�UDWD� ������

Nilai rata-rata kesehatan emosional yang dimiliki 

oleh penderita SLE adalah 77,0 dan citra diri 

memiliki nilai rata-rata 86,0. Nilai rata-rata rasa 

sakit, perencanaan, kelelahan, hubungan intim, dan 

ketergantungan pada orang lain secara berurutan 

adalah 69,9; 80,2; 70,6; 65,4; 75,6.

Saran

Berdasarkan kesimpulan yang telah diuraikan 

di atas, maka beberapa saran yang dapat kami 

berikan: a) Diharapkan penelitian selanjutnya dapat 

mengamati hubungan status gizi dengan kualitas 

hidup yang dimiliki oleh penderita SLE lebih 

lanjut dengan menggunakan pendekatan penelitian 

kuantitatif, baik dengan metode cross sectional, case 

control ataupun cohort. b) Membandingkan hasil 

pengukuran kualitas hidup pada penderita SLE yang 

menggunakan LupusQoL dengan kuesioner baku 

lain yang lebih dulu terbit seperti SF-36, WHOQoL 

100. c) Membandingkan kualitas hidup penderita 

SLE di berbagai aspek dengan wanita sehat yang 

memiliki kriteria (usia, BMI dan aktivitas) yang 

sama. d) Perlu memperluas cakupan wilayah dengan 

sistem pendekatan yang lebih baik sehingga dapat 

menghasilkan gambaran yang lebih baik untuk 

populasi. 
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