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ABSTRACT

Background: Systemic Lupus Erythematosus (SLE) is an autoimmune disease with varied
manifestations and characterized by recurring flares. Lack of disease knowledge and non-compliance
with drug therapy are an important cause of not achieving treatment targets and worsening lupus
symptoms.

Methods: This research is a descriptive study with a cross-sectional approach. The research method
is quantitative. The sample in this study were 136 patients who came to examine themselves at
Central-General Hospital in Semarang City. The sampling technique used in this study was total
sampling. This study used a questionnaire to determine the variables studied.

Result: The results of this study indicate a significant correlation between the level of knowledge
(r=-0,332; p < 0,05) and level of drug adherence (r=-0,644; p < 0,05) to the level of systemic lupus
erythematosus flares.

Conclusion : Based on the results, there is a correlation between knowledge and drug adherence to
the level of systemic lupus erythematosus flares. The recommendation given is an integrated
approach between patients and health care providers to improve patients understanding of systemic
lupus erythematosus flares. Beside of that, specific attention should be paid to integrate the service
provision system into the collaborative approach of the patients and his/her family in order to
promote the level of drug adherence.

Keywords: Systemic lupus erythematosus; flares; knowledge; adherence.
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Pendahuluan

Lupus Eritematosus Sistemik (LES) adalah
penyakit autoimun yang multisistem, kronis,
memiliki perjalanan penyakit yang bervariasi
dan penyebabnya belum diketahui secara
pasti.' Munculnya LES diawali dari adanya
proses interaksi antara gen yang dicurigai dan
taktor lingkungan yang menimbulkan respon
abnormal pada tubuh? Respon abnormal
tersebut antara lain adalah proses autoantibodi
yang menyebabkan tidak terkendalinya
kompleks imun yang dapat menimbulkan
gejala konstitusional atau gejala pada organ
spesifik **

LES merupakan penyakit yang jarang
terjadi tetapi digolongkan dalam penyakit yang
serius.’ The Lupus Foundation of America
memperkirakan terjadi kenaikan kasus baru
lupus sekitar 16 ribus kasus setiap tahunnya.®
Sementara itu, di Amerika Bagian Utara,
Amerika Bagian Seclatan, Eropa, dan Asia,
diperkirakan estimasi incidence rate LES
sebesar 1 hingga 25 kasus per 100.000
penduduk.®  Sementara di  Indonesia,
prevalensi kasus LES sebesar 0,5% terhadap
populasi masyarakat.®

LES adalah penyakit yang tidak dapat
disembuhkan, tetapi bisa dikontrol atau di
manajemen melalui pengobatan.’ Tujuan dari
pengobatan LES adalah pasien dapat terhindar
dari fase kekambuhan. Fase kekambuhan
adalah fase dimana munculnya kembali
aktivitas penyakit dari LES yang diderita akibat
adanya interaksi antara faktor genetik,
hormonal, dan lingkungan berkelanjutan yang
menimbulkan respon autoantibodi. Oleh karena
itu, meskipun penderita LES dapat memasuki
masa remisi, namun risiko untuk mengalami
kekambuhan masih tetap tinggi dikarenakan
proses autoimun yang terus berlanjut dalam
tubuh_l(),ll

Berdasarkan penelitian yang dilakukan di
Yunani pada tahun 2017, diketahui bahwa 20-
25%  penderita LES akan mengalami
kekambuhan dalam 1-2 tahun, dan 40-60%
dalam  waktu 5-10 tahun.!?!3  Adapun
kekambuhan yang terjadi pada penderita
umumnya adalah kekambuhan ringan dan
sedang yaitu sebanyak 70-80% dan 20-30%
lainnya merupakan kekambuhan berat.'?
Meskipun demikian, jika seseorang sering
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mengalami kekambuhan baik ringan atau
sedang, maka orang tersebut dapat mengalami
derajat kerusakan pada tubuh yang lebih parah
dibandingkan orang yang jarang mengalami
kekambuhan.

Akibat tingginya risiko peningkatan
morbiditas dan mortalitas akibat kekambuhan
LES, The Lupus Foundation of America
mencanangkan program pengobatan lupus
terpadu dengan menggabungkan beberapa jenis
kelompok obat, baik imunosupresan, anti-
malaria, prednisone, dan kortikosteroid.!? Di
Indonesia, Kementerian Kesehatan
mencanangkan upaya pengendalian lupus
terpadu dengan menerbitkan tatalaksana umum
pengobatan pasien LES dan penggiatan
pelaksanaan SALURI (Periksa Lupus Sendiri).
Dari upaya yang telah dilakukan, diketahui
bahwa inti dari pencegahan kekambuhan LES
adalah dilakukannya pengobatan dan juga
pengontrolan lupus rutin. Meskipun demikian,
tantangan dari pengobatan lupus yang
diharuskan untuk terus menerus mengakibatkan
penderitanya tidak patuh untuk melakukan
pengobatan.®

Berdasarkan studi di Amerika, disebutkan
bahwa tingkat ketidakpatuhan minum obat
pada penderita LES dewasa adalah 43-75%,
dan 33% penderita menghentikan minum obat
setelah 5 tahun menjalani masa pengobatan.'
Selain  itu, berdasarkan studi lainnya,
disebutkan pula bahwa penderita yang tidak
rutin minum obat memiliki risiko lebih tinggi
berobat ke Instalasi Gawat Darurat (IGD)
hingga 145 kali dibandingkan dengan
penderita yang rutin minum obat (p<0,05)."
Tingginya angka ketidakpatuhan pengobatan
pada penderita LES sering dikaitkan dengan
pengetahuan penderita mengenai LES yang
diderita. Penelitian yang dilakukan di Surabaya
tahun 2016, diketahui bahwa dari 100%
penderita LES dengan tingkat pengetahuan
yang tinggi, 77.8% diantaranya melakukan
tindakan pencegahan gejala lupus secara
optimal dan 22 8% sisanya tidak melaksanakan
tindakan pencegahan secara optimal.'” Hal ini
berbeda dengan penelitian yang dilakukan di
Riyadh, Saudi Arabia yang menunjukkan
bahwa tidak terdapat hubungan signifikan
antara pengetahuan tentang lupus dengan
munculnya gejala lupus (p>0,05).'¢
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Di Kota Semarang, berdasarkan hasil studi
pendahuluan di RSUP Dr. Kariadi, diketahui
bahwa terjadi peningkatan prevalensi kejadian
LES selama 3 tahun terakhir sejak tahun 2016
hingga tahun 2018. Prevalensi LES pada tahun
2016 adalah 5.1 kasus per 100.000 penduduk,
pada tahun 2017 sebesar 6,4 per 100.000
penduduk, dan pada tahun 2018 sebesar 7.3
kasus per 100.000 penduduk. Dalam kaitannya
dengan kekambuhan, upaya sosialisasi dan
pencegahan kekambuhan terus digiatkan di
antara penderita LES. Upaya yang dilakukan
bertujuan untuk meningkatkan kualitas hidup
bagi penderita LES melalui pencegahan
kekambuhan dan juga komplikasi dari LES
yang diderita. Meskipun demikian, hingga saat
ini kejadian kekambuhan belum bisa dicegah
dan masih adanya kasus rawat inap akibat
kekambuhan yang parah.

Sampai saat ini, penelitian terkait
kekambuhan pada penderita LES belum
banyak dilakukan. Di sisi lain, kekambuhan
pada penderita LES harus mendapatkan
perhatian lebih, sebab kekambuhan dapat
meningkatkan risiko kesakitan dan kematian
yang lebih tinggi dan menurunnya kualitas
hidup dari penderita. Berdasarkan hal tersebut,
maka peneliti tertarik ingin meneliti hubungan
pengetahuan dan kepatuhan minum obat
dengan tingkat kekambuhan lupus eritematosus
sistemik.

Metode

Penelitian  ini.. merupakan penelitian
deskriptif dengan pendekatan cross-sectional.
Populasi penelitian ini adalah seluruh penderita
Lupus Eritematosus Sistemik yang
menjalankan pengobatan di Rumah Sakit
Umum Pemerintah di Kota Semarang. Besar
sampel dalam penelitian ini dihitung dengan
menggunakan rumus uji hipotesis beda 2
proporsi dan didapatkan sampel minimal
sebanyak 84 responden. Dalam penelitian ini
jumlah sampel diambil dari seluruh populasi
studi dengan penerapan kriteria eksklusi yaitu
pasien menderita penyakit autoimun lain
seperti  rheumatoid  arthritis,  psoriasis,
inflammatory bowel disease, multiple sclerosis,
pasien mengalami kehamilan, serta pasien yang
dalam masa pengambilan data sudah
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meninggal dunia sehingga didapat jumlah
sampel penelitian berjumlah 136 responden.
Data primer diambil dengan menggunakan
angket dalam bentuk google form sedangkan
data sekunder diperoleh dari rekam medis
rumah sakit, database Komunitas Lupus
Panggon Kupu Semarang dan studi literatur.

Variabel independen dalam penelitian ini
adalah tingkat kekambuhan LES yang diukur
dengan melihat beberapa aspek, yaitu ada
tidaknya penambahan obat dan hasil konsultasi
terakhir dengan dokter; ada tidaknya
trombositpenia dan proteinuria berdasarkan
hasil pemeriksaan laboratorium; dan gejala
kekambuhan LES yang dirasakan pasien, yang
setiap aspek pertanyaannya disesuaikan dengan
Systemic Lupus Erythematosus Disease Index-
Selena Modification (SELENA-SLEDAI) dan
indikator gejala LES berdasakan program
SALURI (Periksa Lupus Sendiri) yang
dicanangkan Pemerintah melalui Kementrian
Kesehatan.  Variabel dependen terdiri dari
tingkat pengetahuan dan tingkat kepatuhan
minum obat. Tingkat pengetahuan diukur
dengan menggunakan angket untuk mengukur
pengetahuan yang berisi 10 pertanyaan terkait
dengan LES. Sementara itu, tingkat kepatuhan
minum obat diukur dengan melihat kesesuaian
antara praktik minum obat dan anjuran dokter
serta menggunakan Medication  Morisky
Adherence Scale (MMAS-8) yang terdiri dari 8
pertanyaan untuk mengukur kepatuhan.

Analisis data yang dilakukan meliputi
analisis univariat dan analisis bivariat. Analisis
univariate yaitu untuk melihat distribusi
frekuensi tiap variabel dan analisis bivariat
untuk menganalisis hubungan variabel bebas
yaitu tingkat pengetahuan penderita mengenai
LES dan tingkat kepatuhan minum obat dengan
variabel terikat tinglat kekambuhan LES. Uji
statistik yang digunakan yaitu menggunakan
korelasi Spearman.
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Hasil Kondisi yang
Menyebabkan 133 97,7
1. Karakteristik Responden Kambuh
Tabel 1 Distribusi Frekuensi Karakteristik Bentuk Gejala 132 97.0
Responden Kekambuhan N
Faktor Risiko
136 100,0
Karakteristik Responden N %o Kekambuhan
Usia
15-50 tahun 126 92 6 Berdasarkan Tabel 2, diketahui
<50 tahun 10 74 seluruh  responden telah mengetahui
Jenis Kelamin definisi, gejala spesifik, faktor risiko,
Perempuan 130 956 bentuk dan gejala klinis dari LES. (100%).
Laki-Laki 6 44 Sementara itu, pengetahuan mengenai
Jenis Obat tujuan pengobatan, jenis-jenis pengobatan,
Imunosupresan ) 676 definisi kekambuhan LES, dan bentuk
Kortikosteroid 30 22:0 gejala kekambuhan belum mencapai angka
Gabungan (Imunosupresan 13 95 100%. Hal ini mcnanda]t:an bahwa masii}
dan Kortikostreoid) ada responden yang tidak mengetahui
Antimalaria 1 0.7 indikator dari penilaian pengetahuan
tersebut.
a. Usia
Berdasarkan Tabel 1, diketahui 3. Gambaran Tingkat Kepatuhan Minum
bahwa sebagian besar penderita LES Obat
be“_lSia 15'5(_) tahun (92,6%). Tabel 3 Distribusi Frekuensi Kesesuaian
b. Jenis Kelamin Praktik Minum Obat
Berdasarkan Tabel 1, diketahui
bahwa sebagian besar penderita LES Indikator N Yo
berjenis kelamin perempuan (95.6%). Sesuai 112 824
c. Jenis Obat
Berdasarkan Tabel 1, diketahui Tidak Sesuai 24 17,6

bahwa sebagian besar penderita LES
mengonsumsi obat jenis imunosupresan

(67,6%)

Berdasarkan Tabel 3, diperoleh bahwa
dari 136 Pasien LES sebagian besar pasien
(82,49%) minum obat sesuai dengan aturan
2. Gambaran Tingkat Pengetahuan yang disarankan oleh dokter.

Tabel 2. Distribusi Frekuensi Tingkat
Pengetahuan  mengenai LES  dan
Kekambuhan LES

Tabel 4 Distribusi Frekuensi Jawaban
Responden Berdasarkan Morisky
Medication Adherence Scale (MMAS)

. Indikator Ya Tidak
Indikator N % Pertanyaan f % f %
Definisi 136 1000
Gejala Spesitik 136 1000 Tidak minum
Faktor Risiko 136 1000 obat  sesuai
Bentuk dan Gejala 136 100.0 dengan aturan
Klinis ’ dalam se. 43 31693 684
Tujuan Pengobatan 129 948 minggu
Jenis-Jenis 114 83.8 terakhir
Pengobatan Sengaja tidak
Kekambuhan LES 123 904 minum obat 36 265 100 735

karena kondisi
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memburuk
Sengaja tidak
minum  obat
karena merasa
sehat

Tidak
membawa

obat Ketika 60 441 76 559
bepergian

Tidak minum

obat sesuai

dengan aturan 72 529 64 471
di hari

kemarin

Berhenti

minum  obat

tanpa 61 449 75 55.1
sepengetahuan

dokter

Merasa

terganggu

dalam 60 44,1 76 559
menjalani

pengobatan

59 434 77 56,6,

Merasa
kesulitan
dalam minum
obat

42 309 94 69.1

El £l

Berdasarkan Tabel 4 diperoleh hasil
bahwa sebagian besar pasien (52,9%)
pasien meminum obat tidak sesuai dengan
aturan di waktu sehari sebelum mengisi
angket penelitian.

4, Hasil Analisis Bivariat

Tabel 5 Hasil Analisis Bivariat

Variabel Uji Nilai p Nilai
Statistik r

Tingkat Uji 0,000*% -
Pengetahuan Korelasi 0,332
tentang Spearman
Lupus
Eritematosus
Sistemik
Tingkat Uji 0,000*% -
Kepatuhan Korelasi 0.644

Minum Obat _ Spearman

Ket: * (signifikan)
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a. Tingkat Pengetahuan
Berdasarkan Tabel 5 diketahui bahwa
terdapat hubungan signifikan antara
tingkat pengetahuan dengan tingkat
kekambuhan LES (p<0.05; r=-0,332).

b. Tingkat Kepatuhan Minum Obat
Berdasarkan Tabel 5 diketahui bahwa
terdapat hubungan antara tingkat
kepatuhan minum obat dengan tingkat
kekambuhan LES (p<0.05; r=-0.644).

Pembahasan

Dalam teori Precede Procede Model
dari Larwrence Green dan Kreter,
pengetahuan termasuk dalam domain faktor
predisposisi perilaku kesehatan yang dapat
secara langsung mempengaruhi gaya
hidup/tindakan yang diambil seseorang
untuk mempertahankan status
kesehatannya.!”  Pengetahuan  manusia
diperoleh melalui persepsinya terhadap
stimulus dengan menggunakan alat indra,
dimana hasil dari persepsi informasi akan
disimpan dalam sistem memori untuk
diolah dan diberikan makna. Informasi
yang disimpan tersebut nantinya digunakan
pada saat diperlukan.'® Informasi dapat
mempengaruhi  pengetahuan  penderita
mengenai sistemik lupus eritematosus,
pengobatannya, dan termasuk bagaimana
caranya terhindar dari kekambuhan lupus
yang mungkin dapat terjadi.

Penelitian terkait hubungan tingkat
pengetahuan dengan tingkat kekambuhan
lupus eritematosus sistemik di Tiongkok
menunjukkan bahwa adanya hubungan
yang signifikan. Pada penelitian tersebut,
disebutkan bahwa kurangnya informasi
mengenai penyakit LES yang diderita
merupakan salah satu faktor yang
berhubungan dengan terjadinya flares pada
penderita LES."

Pada penelitian ini, pengetahuan
memiliki hubungan yang bermakna dengan
tingkat kekambuhan LES. Nilai dari
koefisien korelasi menunjukkan adanya
hubungan yang negatif yang artinya
semakin  tinggi tingkat pengetahuan
semakin rendah tingkat kekambuhan yang
dialami pasien. Hasil sebar kuesioner
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menunjukkan bahwa sebagian besar pasien
sudah mengetahui apa itu penyakit lupus
eritematosus sistemik dan faktor-faktor
yang menyebabkan terjadinya kekambuhan
dari lupus yang diderita. Sebagian besar
pasien mengetahui apa sebenarnya definisi
dari kekambuhan lupus vyaitu berupa
kondisi munculnya kembali gejala lupus
pada penderita. Selain itu, lebih dari
setengah responden juga telah mengetahui
apa saja bentuk gejala dari kekambuhan
lupus eritematosus sistemik.

Tingkat pengetahuan mengenai
penyakit  yang  diderita, termasuk
didalamnya kesadaran akan risiko tinggi
dari penyakit untuk mengalami
kekambuhan merupakan hal mendasar yang
berpengaruh terhadap cara berpikir dan
bertindak dari penderita. Pengetahuan yang
baik mengenai penyakit akan membentuk
sifat waspada pada penderita untuk selalu
paham dan siap siaga jika dalam masa
penyakitnya muncul gejala kekambuhan
yang mengarah pada terbentuknya respon
untuk segera melakukan pengobatan.
Pengetahuan yang rendah menyebabkan
sulitnya penderita untuk mengenali tanda
dan gejala bahaya yang mungkin timbul
dari sakit yang diderita yang dapat
mengarah pada terlambatnya pengobatan
dan meningkatnya risiko kesakitan dan
kematian pada penderita.

Kepatuhan pasien didefinisikan sebagai
sejauh mana perilaku pasien sesuai dengan
ketentuan profesional kesehatan 2
Kepatuhan merupakan aspek penting dalam
proses pencegahan kekambuhan maupun
penyembuhan penyakit pasien. Pasien atau
penderita akan  melaksanakan cara
pengobatan yang berlaku sesuai dengan
yang disarankan oleh dokter atau oleh yang
lain sehingga proses penyembuhan berjalan
sebagaimana  mestinya.’!  Berbanding
terbalik dengan kepatuhan, ketidakpatuhan
pengobatan akan meningkatkan risiko
berkembangnya masalah kesehatan yang
dapat memperpanjang atau memperburuk
kesakitan yang sedang diderita. Tingkat
ketidakpatuhan dalam melakukan
pengobatan terbukti cukup tinggi dalam
seluruh populasi medis yang kronis, dimana

pasien yang mengalami pengobatan dan
perawatan dalam jangka waktu yang lama,
umumnya akan mengalami penurunan
tingkat kepatuhan dibandingkan pada
populasi medis dengan penyakit non kronis
atau penyakit yang memiliki jangka waktu
pendek.?” Kepatuhan pasien lupus atau
odapus dalam melakukan pengobatan
merupakan perilaku yang sangat
menunjang status remisi dan kekambuhan
mereka.

Penelitian terkait hubungan tingkat
kepatuhan dengan tingkat kekambuhan
lupus eritematosus sistemik di University of
California, San Fransisco menyebutkan
bahwa penderita LES pernah lupa
mengonsumsi obat setidaknya satu kali.
Pada penelitian tersebut, disebutkan pula
bahwa penderita yang tidak rutin minum
obat memiliki risiko lebih tinggi berobat ke
Instalasi Gawat Darurat hingga 145 kali
lipat dibandingkan penderita yang rutin
minum obat.'* Sementara itu, pada
penelitian yang dilakukan di klinik
reumatologi yang bergabung dengan
University of Cincinnati dan Ohio State
University, dihasilkan bahwa tingkat
ketidakpatuhan minum obat sebesar 43-
75% dan sebanyak 33% penderita
menghentikan obatnya sendiri setelah 5
tahun. Ketidakpatuhan ini dapat terjadi
karena kurangnya pengetahuan penderita
mengenai LES, polifarmasi (banyaknya
obat yang diminum) dan depresi.”> Pada
penelitian  ini, kepatuhan  memiliki
hubungan yang bermakna dengan tingkat
kekambuhan LES. Nilai dari koefisien
korelasi menunjukkan adanya hubungan
yang negatif yang artinya semakin tinggi
tingkat kepatuhan pengobatan semakin
rendah tingkat kekambuhan yang dialami
pasien. Hasil sebar kuesioner menunjukkan
bahwa setengah dari responden yang dteliti
tidak meminum obat sesuai dengan aturan
pada waktu sehari sebelum pengambilan
data, selain itu ada beberapa responden
yang juga tidak minum obat sesuai dengan
aturan dalam satu minggu terakhir dan
berhenti minum obat tanpa sepengetahuan
dokter
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Kesimpulan

Tingkat pengetahuan tentang LES (p=0,000;

r=-0,332) dan tingkat kepatuhan minum obat
(p=0,000; r=-0,644) memiliki hubungan yang
signifikan dengan tingkat kekambuhan lupus
eritematosus sistemik.

Ucapan Terima Kasih

Terima kasih kepada Bagian Reumatologi

RSUP Dr. Kariadi dan Komunitas Lupus
Panggon Kupu Semarang yang telah membantu
dalam pengumpulan data.
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