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ABSTRAK

Latar Belakang: Lupus adalah penyakit autoimun yang tidak dapat membedakan substan-
si asing dengan sel serta pada jaringan tubuh. Kualitas hidup merupakan pencapaian hara-
pan mimpi standar serta perhatian yang mereka miliki yang berhubungan dengan suatu
persepsi individu di dalam kehidupan konteks budaya dan nilai sistem hidup. Tujuan
penelitian ini mengetahui gambaran kualitas hidup pada Odapus di Yayasan Lupus Bali
dan mengetahui karakteristik pada Odapus di Yayasan Lupus Bali.

Metode: Desain penelitian ini menggunakan cross-sectional study. Sampel pada penelitian
menggunakan total sampling yaitu Odapus yang terdaftar di Yayasan Lupus Bali yang ber-
jumlah 86 orang. Instrumen penelitian menggunakan kuesioner online. Analisis data dil-
akukan secara deskriptif dengan uji beda proporsi.

Hasil: Sebagian besar dari hasil penelitian responden mempunyai kualitas hidup baik
80,23%. Hasil ini menunjukkan bahwa prevalensi kualitas hidup Odapus cukup tinggi.
Kesimpulan: Pada penelitian kualitas hidup berkaitan dengan karakteristik Odapus yaitu
usia, jenis kelamin, pendidikan, status pekerjaan, dan sosial ekonomi. Saran penelitian
tetap mengoptimalkan program yang sudah ada untuk lebih meningkatkan kualitas hidup
Odapus di Yayasan Lupus Bali.

Kata Kunci: Kualitas Hidup, Orang dengan Lupus, Bali

ABSTRACT

Background: Lupus is chronic inflammatory disease connective tissue characterized by
changes in immunulogial responses when the immune system begins attacking the body’s
tissues and organs. Quality of life is individual perception or their position in life in cul-
tural context and values of their living system related to the achievement of their hopes,
dreams, standards, and attention. The purpose of this research is knowing the description
of the quality of lupus people at Bali Lupus Foundation and knowing the characteristics of
lupus people at Bali Lupus Foundation.

Methods: The design of this study used a cross-sectional study. This study uses the sam-
pling taken from the active member of lupus people at Bali Lupus Foundation, with 86
people in total. Online questionnaire is used in this study. Data analysis is performed by
descriptive.

Results: Result shows that most respondents have a good quality of life with 80, 23%. This
results to indicate that the prevalence of lupus people quality of life is quite high.
Conclusion: On quality of life related to the characteristics of Odapus namely age, sex,
education, employment, and socioeconomic.
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Continue to optimize existing programs to improve the quality of life of lupus people at Bali

Lupus Foundation.
Keywords: Quality of Life, Lupus People, Bali

LATAR BELAKANG

Lupus adalah penyakit autoimun tidak
dapat membedakan substansi asing dengan
sel serta pada jaringan tubuh. Lupus dapat
meyerang jaringan ikat serta ditandai dengan
adanya perubahan respon imunologi.

Penyakit Systemic Lupus Erythematosus
(SLE) diperlukan pengobatan yang tepat agar
tidak  sampai  berakibat  fatal  bagi
penderitanya dan perlu dilakukan evaluasi
penggunaan obat-obat pada Odapus, Pusdatin
(2017). Perbandingan risiko penyakit lupus
pada laki-laki dan perempuan adalah 9:11

yang  berhubungan  dengan  hormon
perempuan yaitu hormon estrogen.
Centers for Disease Control and

Prevantion (2018) menunjukkan SLE sangat
jarang ditemui, sehingga sulit di diagnosis
dan pada pelaporan kasusnya sangat sedikit.
Sehingga, untuk menggambarkan
diagnosisnya secara keseluruhan cukup sulit.

Di dunia Odapus lebih meningkat tiga
kali lipat yakni 51 per 100.000 menjadi 122-
124per100.000 penduduk. Setiap tahunya di
dapatkan lebih dari 100.000 Odapus baru di
seluruh dunia, salah satunya di negara
Amerika Serikat prevalensi Odapus yaitu 15-
50 per 100.000 populasi. Odapus dapat
mengenai semua ras. Perempuan Afrika
Amerika mempunyai insidensi lupus tiga kali
lebih tinggi jika dibandingkan dengan
perempuan yang berkulit putih.

Sterling (2014) menunjukan terdapat
59% Odapus berkulit hitam dan 36% berkulit
putih. Perhitungan prevalensi Odapus secara
kasar di Asia Pasifik seperti Jepang, Taiwan,
Korea, Vietnam, dan China mencapai 4,3
hingga 45,3per100.000, sedangkan pada
perhitungan insiden rate Odapus secara kasarr
yakni 0,9-3,1per100.000 pertahunnya.

Data dari rumah  sakit  Cipto
Mangunkusumo, Moewardi Surakarta,
Kanujoso Djatiwibowo Balikpapan, RSUD
Ulin Banjarmasin, Saiful Anwar Malang,
Muhammad Husin Palembang, Sanglah
Denpasar, dan  Sardjito  Yogyakarta,
menyatakan bahwa tahun 2016 terdapat 2.166
Odapus yang terdiagnosis dan 550 Odapus
yang dirawat meninggal. Tahun 2016 terjadi
peningkatan jumlah Odapus sebanyak dua
kali lipat daridua tahun sebelumnya yaitu

terdapat 1.169 kasus dan 200 diantaranya
meninggal, Pusdatin (2017).

Di wilayah Bali terdapat yayasan untuk
Odapus yaitu Yayasan Lupus Bali. Jumlah
Odapus di Bali secara tepat sampai saat ini
belum diketahui. Data Dinas Kesehatan
Provinsi Bali tahun 2012 terdapat 25 jumlah
kasus Odapus. Data terakhir tahun 2013
menunjukkan peningkatan jumlah kasus
Odapus yakni mencapai 75 kasus. Pada
Yayasan Lupus Bali terdapat 86 Odapus yang
tergabung didalamnya, Dinkes Provinsi Bali
(2013).

Kualitas hidup merupakan pencapaian
harapan, mimpistandar serta perhatian yang
mereka miliki yang berhubungan dengan
suatu persepsi individu, WHO (2012).
Banyak cara dalam mencoba mengukur
kualitas hidup dan pentingnya informasi
kualitas hidup terhadap seseorang dari
berbagai aspek kehidupan manusia.

Sebuah penelitian Devilliers (2014) yang
mengukur kualitas hidup Odapus yang
dilakukan di Inggris terdapat 185 Odapus
menunjukkan pada domain kualitas hidup di
LupusQol tidak tampak ada penurunan yang
signifikan  kecuali domain  kesehatan
emosional mengalami penurunan yang
signifikan, Devilliers (2014). Di Yayasan
Lupus Bali dalam meningkatkan kualitas
hidup Odapus, Odapus yang berkunjung ke
Yayasan Lupus Bali dapat melakukan
konsultasi dengan dokter spesialis di Yayasan
tersebut mengenai gejala-gejala awal yang
timbul akibat penyakit SLE. Selain
berkonsultasi, Yayasan Lupus Bali juga
mengunjungi pasien Odapus ke tempat
tinggalnya untuk mengetahui sudah berapa
besar tingkat kualitas hidupnya setelah
bergabung di Yayasan Lupus Bali.

METODE

Rancangan penelitian ini cross-sectional
deskriptif, yang dilaksanakan pada salah satu
yayasan di Kota Denpasar selama bulan April
2020. Jumlah sampel dalam penelitian
menggunakan total sample yang berada di
yayasan tersebut yaitu 86 responden yang
memenuhi kriteria inklusi yaitu Odapus di
Yayasan Lupus Bali. Sedangkan kriteria ek-
sklusi yaitu Odapus yang tidak bersedia
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dimintai keterangan karena alasan tertentu.
Pengumpulan data dilakukan dengan mem-
berikan kuesioner online berisi karakteristik
dan kualitas hidup dengan menggunakan
kuesioner Lupus Qol.

Karakteristik yang dimaksud adalah usia,
jenis kelamin, pendidikan, pekerjaan, dan
sosial ekonomi. Terdapat 8§ domain pada
kuesioner LupusQol dengan 34 pertanyaan, 8
domain dari kuesioner yaitu citra diri (5 per-
tanyaan), kesehatan fisik (8 pertanyaan), rasa
sakit (3 pertanyaan), perencanaan (3 pertan-
yaan), kesehatan emosional (6 pertanyaan),
hubungan intim (2 pertanyaan), ketergan-
tungan pada orang lain (3 pertanyaan) dan
kelelahan (4 pertanyaan). Pilihan jawaban
menggunakan skala likert mempunyai nilai 0-
4.

Data yang sudah telah peroleh akan
dikumpulkan selanjutnya dilakukan analisis
deskriptif dengan uji beda proporsi untuk
melihat persentase variabel kualitas hidup
berdasarkan karakteristik responden.

HASIL

Berdasarkan hasil analisis usia Odapus
pada kelompok dewasa (20-60 tahun) yaitu
sebesar 89,53%, pada kelompok usia remaja
(11-19  tahun) yaitu sebesar 2,33%.
Sedangkan, pada usia lansia (>60 tahun)
sebesar §8,14%. Sebanyak 82,56% responden
dengan jenis kelamin perempuan dan 17,44%
dengan jenis kelamin laki-laki. Tingkat
pendidikan tinggi yaitu 31,40%, sedangkan
responden dengan tingkat pendidikan rendah
sebesar  68,60%. Ditinjau dari sosial
ckonominya, 91,86% responden memiliki
sosial ekonomi rendah dan 8§,14% lainnya
memiliki sosial ekonomi tinggi. Berdasarkan
lama terdiagnosis, sebagian besar responden
termasuk dalam kelompok lama terdiagnosis
(>1 tahun) yaitu 81,40%, sedangkan 18,60%
lainnya termasuk dalam kelompok baru
terdiagnosis (<1 tahun). Sebagian besar
responden (70,93%) telah lama tergabung di
Yayasan (>1 tahun), sedangkan 29,07%
responden baru tergabung di Yayasan (<l
tahun). Berdasarkan jenis lupus yang dialami,
mayoritas responden memiliki jenis lupus
SLE (Systemic Lupus Erythematosus) yaitu
88,37%, sedangkan 11,63% lainnya memiliki
jenis  lupus CLE  (Cutaneus Lupus
Erythematosus). Pada Tabel 1 dapat dilihat
rinciannya sebagai berikut.

Tabel 1. Karakteristik, Lama Terdiagno-
sis dan Jenis Lupus Responden

Frek Proporsi
Variabel uensi o, P
(n) ( 0)
Usia
11-19 tahun 2 2,33
20-60 tahun 77 89,53
>60 tahun 7 8,14
Jenis Kelamin
Laki-laki 15 17,44
Perempuan 71 82,56
Pendidikan
Pendidikan tinggi 27 31,40
Pendidikan rendah 59 68,60
Status Pekerjaan
Bekerja 80 93,02
Tidak bekerja 6 6,89
Sosial Ekonomi
Tinggi 79 91,86
Rendah 7 8,14
Lama Terdiagnosis
(>1 tahun) Zg fé’gg
(<I tahun) ’
Lama Gabung di
Yayasan 61 70,93
(>1 tahun) 25 29,07
(<1 tahun)
Jenis Lupus yang
dialami 76 88,37
SLE 10 11,63
CLE

Tabel 2 menunjukkan bahwa Odapus di
Yayasan Lupus Bali sebagian besar
responden (80,23%) memiliki kualitas hidup
baik, sedangkan 19,77% memiliki kualitas
hidup buruk.

Tabel 2. Kualitas Hidup Odapus

Kualitas Frekuensi  Proporsi (%)
Baik 69 80,23
Buruk 17 19,77

Hasil analisis pada Tabel 3 menunjukkan
bahwa responden yang berusia dewasa
(20-60 tahun) sebesar 81,82% memiliki
proporsi kualitas hidup baik lebih tinggi
dibandingkan usia remaja (11-19 tahun)
50% dan usia lansia (>60 tahun) sebesar
71,43%. Sedangkan, usia dewasa (20-60
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tahun) memiliki kualitas hidup buruk yakni
18,18%, pada kelompok remaja (11-19 tahun)
sebesar 50% dan pada usia lansia proporsi
kualitas hidupnya lebih tinggi 28,57% dengan
kualitas hidup buruk.

Berdasarkan jenis kelamin, didapat-
kanbahwa responden dengan jenis kelamin
perempuan sebesar 77,46% memiliki kualitas
hidup baik dan berjenis kelamin laki-laki pro-
porsinya lebih tinggiyaitu sebesar 93,33%
dengan kategori kualitas hidup baik. Jenis
kelamin perempuan yang memiliki proporsi
kualitas hidup buruk lebih tinggi yaitu sebe-
sar 22,54% dibandingkan jenis kelamin laki-
laki yang memiliki kualitas hidup buruk yaitu
6,67%.

Jika dilihat dari kategori tingkat pendidi-
kannya, pendidikan tinggi mempunyai pro-
porsi lebih tinggi yaitu sebesar 85,19%
dengan kategori kualitas hidup baik jika
dibandingkan dengan pendidikan rendah yai-
tu 77,97% dengan kualitas hidup baik.
Kemudian pada kategori kualitas hidup buruk
tingkat pendidikan rendah lebih tinggi pro-
porsinya 22,03% jika dibandingkan dengan
pendidikan tinggi yaitu 14,81%.

Dari seluruh responden yang bekerja
memiliki proporsi lebih tinggi sebesar
82,50% dengan kualitas hidup baik dan yang
tidak bekerja memiliki proporsi lebih rendah
yaitu sebesar 50%. Sedangkan responden
yang bekerja 17,50% memiliki kualitas hidup
buruk dan 50% responden yang tidak bekerja
mempunyai kualitas hidup buruk.

Berdasarkan tingkat sosial ekonomi, dari
serluruh responden dengan sosial ekonomi
tinggi memiliki proporsi lebih tinggi sebesar
85,71% dengan kualitas hidup baik
dibandingkan dengan sosial ekonomi rendah
79,75% dengan kualitas hidup baik. Tingkat
sosial ekonomi tinggi 14.29% memiliki kuali-
tas hidup buruk dan tingkat sosial ekonomi
rendah 20,25% memiliki kualitas hidup bu-
ruk.

PEMBAHASAN
Gambaran Kualitas Hidup Odapus Ter-
hadap Karakteristik di Yayasan Lupus
Bali

Kualitas hidup pada Odapus di Yayasan
Lupus Bali didapatkan sebagian besar yakni
80,23% memiliki kualitas hidup baik. Hal ini
menunjukkan bahwa prevalensi kualitas
hidup pada Odapus cukup tinggi. Prevalensi
yang cukup tinggi yakni 62,5% juga didapat-
kan oleh Firhat (2018) yang melakukan

penelitian mengenai hubungan peneriman diri
dengan kualitas hidup pada pasien SLE. Di
Yayasan Lupus Bali memiliki kegiatan, sep-
erti Odapus dapat berkumpul saat diadakan
seminar, kegiatan yang dilakukan oleh
Yayasan Lupus Bali bersama Perwatusi Bali
(Perkumpulan Warga Tulang Sehat Indone-
sia) Bali, mengunjungi teman Odapus yang di
rawat di Rumah Sakit, dan setiap tahunnya
tanggal 10 Mei memperingati Hari Lupus
Sedunia yang dapat meningkatkan kualitas
hidup pada Odapus.

Odapus yang berusia (20-60 tahun)
memiliki kualitas hidup lebihh tinggi 81,82%
dibandingkan wusia remaja (11-19 tahun)
yakni 50% dan usia lansia (>60 tahun)
sebesar 71,43%. Kualitas hidup adalah
sesuatu yang subjektif dan multi dimensional
sehingga pada masing-masing individu
menilai kualitas hidupnya dari sudut pandang
yang berbeda. Pada lansia lebih banyak
mempunyai  keterbatasan  saat sedang
melakukan aktivitas yang mempengaruhi
pada kualitas hidup mereka. Semakin
bertambahnya usia, dari seorang dewasa yang
aktif melakukan aktivitas menjadikan
seseorang lansia yang rentan akan berbagai
penyakit (Sudoyo, 2009). Penelitian pada
Odapus yang dilakukan oleh Annisa (2018)
juga didapatkan hasil rentang usia 21-30

tahun  40,5%, kemudian usia 31-40
didapatkan sebesar 28,6%.
Tabel 3. Analisis Bivariabel
Variabel Kualitas Hidup Total
Baik Buruk

Usia
11-19tahun 1 (50%) 1 (50%) 2 (100%)
20-60 tahun 63 (81,82%) 14 (18,18%) 77 (100%)
>60 tahun 5(71,43%) 2 (28,57%) 7 (100%)

Jenis

Kelamin 14 (9333%) 1 (6,67%) 15 (100%)
Laki-laki 55(77,46%) 16 (22,54%) 71 (100%)
Perempuan

Pendidikan
P. tinggi 23(85,19%) 4 (14,81%) 27 (100%)
P.rendah 46 (77,97%) 13 (22,03%) 59 (100%)

Status

Pekerjaan 66 (82,50%)  14(17,50%) 80 (100%)
Bekerja 3 (50%) 3 (50%) 6 (100%)
Tidak

bekerja

Sosial

Ekonomi 6(85,71%)  1(1429%) 7 (100%)
Tinggi 63(79,75%) 16 (2025%) 79 (100%)
Rendah

Jenis kelamin didapatkan bahwa berjenis ke-
lamin laki-laki 93,33% memiliki kualitas
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hidup lebih baik dibandingkan perempuan
77,46%. Laki-laki memiliki peluangg 1,2 kali
lebih tinggi dibandingkan dengan perempuan.
Nurhidayah, N (2016) menjelaskan kualitas
hidup pada perempuan cenderung lebih bu-
ruk. Penelitian Fredi (2008) menunjukkan
responden jenis kelamin perempuan 94,6%
memiliki kualitas hidup yang lebih buruk
dibandingkann dengan jenis kelamin laki-laki
5,4%.

Odapus berjenis kelamin perempuan
lebih sensitif dan cenderung lebih melibatkan
perasaan, selain adanya hormon estrogen
yang dapat mengubah perasaan diwaktu yang
tidak menentu. Odapus berjenis kelamin per-
empuan saat menjalani pengobatan merasa
hidupnya sudah tidak berguna seperti dahulu
dan mengalami kualitas hidup yang kurang
baik. Sebaliknya, Odapus laki-laki akan lebih
banyak menggunakan logika. Psikososial
dapat mempengaruhi jenis kelamin Sathvik
(2010).

Dilihat berdasarkan tingkat pendidikan,
didapatkan bahwa Odapus berpendidikan
tinggi 85,19% memiliki kategori kualitas
hidup lebih baik dibandingkan dengan
Odapus Dberpendidikan rendah 77,97%.
Odapus dengan kategori berpendidikan tinggi
memiliki peluang sama yaitu 1,0 Kkali
dibandingkan dengan Odapus yang berpen-
didikan rendah.

Theofilou (2013) menyelidiki hubungan
kualitas hidup pada variabel sosial demografi
(jenis kelamin, wusia, pendidikan, status
perkawinan) serta variabel klinis (kesehatan
mental, kecemasan dan depresi) pada ESRD
menunjukkan bahwa umur yang memiliki
efek domain fisik dan sosial kualitas hidup.
Tetapi, pendidikan tidak mempengaruhi
semua aspek pada komponen kualitas hidup.

Menurut Suparti dan Solikhah (2016),
pada dasarnya pendidikan seseorang tidak
secara signifikan berpengaruh pada penge-
tahuan dan kualitas hidup. Namun, Odapus
yang berpendidikan tinggi maupun rendah
mempunyai cara masing-masing dalam men-
cari informasi terkait penyakit yang dialamin-
ya, karena kualitas hidup bersifat subjektif
sehingga tidak ditentukan oleh tinggi ren-
dahnya pendidikan.

Pada penelitian ini didapatkan sebagian
besar kualitas hidup Odapus yang bekerja
82,50% lebih tinggi dibandiingkan yang tidak
bekerja 50%. Jika dibandingkan Odapus yang
bekerja memiliki peluang 1,65 kali lebih ting-
gi daripada Odapus yang tidak bekerja. Se-

jalan dengan penelitian Annisa (2018), ditin-
jau dari status pekerjaan bahwa Odapus yang
bekerja 90,5% dan Odapus yang tidak bekerja
yaitu 9,5%.

Odapus yang masih bekerja lebih banyak
mendapatakan dukungan dari lingkungan
sekitarnya.  Selain dukungan finansial,
Odapus juga mendapatkan dukungan dari
lingkungan kerja, keluarga, dan per-
gaulannya. Bahkan Odapus yang masih mem-
ilih untuk tetap bekerja dalam kehidupan
sehari-harinya tidak nampak menderita pen-
yakit kronis. Odapus yang bekerja umumnya
memiliki semangat hidup yang tinggi dan
suasana hati yang baik. Odapus yang masih
bekerja lebih tinggi dalam mendukung finan-
cial yang lebih baik dan membantu Odapus
dalam menghadapi penurunan tekanan hidup
serta kesulitan yang dihadapinya Al-Jumaih
(2011).

Selain itu, Odapus yang bekerja juga mu-
dah mengalami kelelahan. Menurut Garris
(2013) yang bertujuan melihat pengaruh SLE
terhadap produktivitas Odapus yang dil-
aksanakan di Amerika Serikat selamat 6 bu-
lan. Penelitian tersebut menjelaskan bahwa
salah satu gejala yang sering dialami Odapus
yakni kelelahan Garris (2013). Odapus sulit
dalam melakukan kegiatan sosial maupun
aktivitas fisik yang banyak. Sehingga,
Odapus sangat mudah mengalami kelelahan
dan membuat Odapus kurang dalam beror-
ganisasi.

Sosial ekonomi berperan dalam kejadian
penyakit Lupus pada Odapus. Pada penelitian
ini didapatkan hasil bahwa proporsi sosial
ekonomi tinggi yaitu sebesar 85,71% lebih
tinggi dibandingkan dengan sosial ekonomi
rendah 79,75% dengan kategori kualitas
hidup baik. Jika dibandingkan sosial ekonomi
tinggi pada Odapus memiliki peluang 1,1 kali
lebih tinggi dibandingkan dengan sosial
ekonomi rendah.

Penelitian Bimal Charles (2012) menun-
jukkan hasil terdapat hubungan antara kuali-
tas hidup yang buruk pada kelompok individu
yang penghasilan rendah< Rp. 2.000.000 per-
bulan. Menurut Setiyorini (2015) Odapus
yang memiliki pengasilan 1 juta maka
mempunyai aspek psikologis yang cukup ter-
hadap kualitas hidup, hal tersebut disebabkan
penghasilan yang kecil sehingga Odapus
mempunyai ketergantungan kepada orang
lain untuk memenuhi kebutuhan kualitas
hidup pada aspek mental yang rendah.

Peneliti  beranggapan bahwa sosial
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ekonomi tinggi yang dimiliki oleh Odapus
akan berpengaruh pada kualitas hidupnya
yang mampu membeli kebutuhan seperti
obat, melakukan pengobatan secara teratur
dengan dokter spesialis. Sedangkan, pada
Odapus yang memiliki sosial ekonomi rendah
akan mengalami kesulitan untuk memenuhi
kebutuhannya dalam berobat, karena penda-
patan yang Odapus terima biasanya
digunakan untuk kebutuhan sehari-hari.

KESIMPULAN DAN SARAN
Kesimpulan

Kesimpulan penelitian yang didapat
kualitas hidup Odapus di Yayasan Lupus Bali
diketahui sebagian besar 80,23% memiliki
kategori kualitas hidup baik.

Kualitas hidup pada Odapus berkaitan
dengan karakteristik, yaitu usia dewasa (20-
60 tahun) lebih tinggi  proporsinya
dibandingkan dengan usia remaja (11-19
tahun) dan lansia (>60 tahun), jenis kelamin
laki-laki memiliki proporsi lebih tinggi
dibandingkan perempuan, pendidikan tinggi
lebih tinggi proporsinya dibandingkan dengan
pendidikan rendah, Odapus yang bekerja
memiliki  proporsi  lebih tinggi  jika
dibandingkan Odapus yang tidak bekerja,
dan sosial ekonomi tinggi memiliki proporsi
lebih tinggi dibandingkan sosial ekonomi
rendah.

Didapatkan sebagian besar kualitas hidup
Odapus di Yayasan Lupus Bali yaitu baik,
maka penelitian ini sebagai dasar informasi
kepada Yayasan Lupus Bali agar tetap
mengoptimalkan program-program yang ada
untuk lebih menigkatkan kualitas hidup
Odapus.

Saran

Pada peneliti selanjutnya dapat melakukan
uji hipotesis kualitas hidup Odapus terhadap
waktu luang berdasarkan beberapa program
yang dilaksanakan di Yayasan Lupus Bali
dan kualitas Odapus tehadap dukungan
financial Odapus.
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