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Abstrak

Latar Belakang: Lupus Eritematosus Sistemik (LES) merupakan penyakit autoimun kronik dengan manifestasi
beragam yang kompleks yang membutuhkan penatalaksanaan secara individual. Banyak faktor yang
mempengaruhi keberhasilan penatalaksanaan Lupus, dimana kepatuhan minum obat adalah salah satunya. Terkait
hal tersebut, ternyata ada banyak hal yang mempengaruhi tingkat kepatuhan. Penelitian ini merupakan langkah
awal intervensi penatalaksanaan komprehensif bagi Odapus, khususnya dalam lingkup lokal di Magelang. Tujuan:
Tujuan umum penelitian ini adalah untuk mengetahui hubungan antara pengetahuan Odapus dan kepatuhan minum
obat pada Odapus menggunakan metode MMAS dan LKQ di Magelang. Sementara tujuan khusus penelitian antara
lain untuk mengetahui distribusi frekuensi, tingkat kepatuhan minum obat, dan tingkat pengetahuan Odapus di
Magelang. Metode: Jenis penelitian yang dilakukan adalah penelitian analitik korelasi dengan pendekatan cross
sectional. Populasi penelitian adalah seluruh Odapus di Magelang sebanyak 40 orang. Sampel sebanyak 40 orang
dengan teknik total sampling. Pengambilan data menggunakan lembar Kkuesioner. Teknik analisis data
menggunakan uji statistik Kendall Tau. Hasil: Distribusi frekuensi kepatuhan minum obat pada Odapus sebagian
besar dengan kategori rendah sebanyak 28 responden (70.00%), sementara distribusi frekuensi pengetahuan pada
Odapus sebagian besar dengan kategori baik sebanyak 24 responden (60.00%). Simpulan: Tidak ada hubungan
signifikan antara tingkat pengetahuan dengan kepatuhan minum obat pada Odapus (p-value 0,134 > o 0,05).
Mayoritas Odapus di Magelang berjenis kelamin wanita (97.50%), berusia 18-31 tahun (65.00%), mengenyam
pendidikan SMA atau sederajat (52.50%) dan bekerja sebagai ibu rumah tangga (32.50%). Kebanyakan Odapus
telah menyintas LES selama 3-5 tahun (40.00%), kontrol kembali ke poliklinik setiap bulan (90.00%), dan
mengkonsumsi kombinasi lebih dari 3 jenis obat per hari. Jenis obat yang paling banyak dikonsumsi adalah
kombinasi kortikosteroid dan DMARDs atau imunosupresan (50.00%).

Kata Kunci : Lupus, Odapus, pengetahuan, kepatuhan minum obat

Abstrack

Background: Systemic Lupus Erythematosis (SLE) is a chronic autoimmune disease with various and complex
manifestation and should be tailored individually. There’s many predisposing factors in treating SLE, and patients
adherence is one of it. But in fact: there’s much of predisposing factors of adherence too. This study is one of the
first step of comprehensive treatment intervention in medical way for patients with SLE, especially in Magelang
region. Objective: General purpose of this research is to study the relationship of knowledge and treatment
adherence in SLE patients using MMAS and LKQ methods in Magelang. The special purpose of this research are
to study distribution frequency, knowledge and adherence levelof patients with SLE in Magelang. Method: This
research is an correlation analitic research with cross sectional approach. The research data is obtained from 40
SLE patients in Magelang with total sampling technique. The data used in this research obtained from
questionnaire. Test result obtained were analyzed using Kendall Tau Test. Result: The frequency distribution of
adherence in SLE patients majorly low (28 respondents; 70.00%), meanwhile on the contrary: the knowledge
frequency in most of SLE patients is average (24 respondent; 60.00%). Conclution: The result showed that the
variables have no significant correlation between knowledge and SLE patients adherence (p-value 0,134 > . 0,05).
Most of patients with SLE in Magelang are women (97.50%) in childbearing age (18-31 years old) (65.00%).
Majority of subjects are housewives (32.50%) and high school graduate (52.50%). Most of them has been
diagnosed within 3-5 years (40.00%), return to clinics in one month (90%), and consume more than 3 medications
a day (52.50%). Most of patients consume combination of corticosteroid dan DMARDSs or immunosuppressive
agent (50.00%).

Keywords: Lupus, Systemic Lupus Erythematosus, SLE, SLE patients, knowledge, adherence
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PENDAHULUAN
Peningkatan jumlah kasus penyakit

Lupus perlu diwaspadai dengan memberi
perhatian khusus karena diagnosis Lupus
seringkali sulit, memerlukan waktu diagnosis
panjang, dan seringkali terlambat. Lupus
Eritematosus Sistemik (LES) atau Systemic
Lupus Erythematosus (SLE) atau Lupus yang
dikenal sebagai “penyakit seribu wajah”
merupakan penyakit autoimun  kronis
inflamatorik yang belum jelas penyebabnya,
dan memiliki gambaran klinis yang luas serta
perjalanan penyakit yang beragam untuk
setiap penyintasnya.

Penyakit LES dapat menyerang siapa
saja dalam segala rentang usia dan jenis
kelamin meskipun LES umumnya ditemukan
pada wanita usia produktif (15-44 tahun).
Penyakit ini dapat menyerang semua ras,
namun lebih sering ditemukan pada ras kulit
berwarna. Beberapa penelitian menunjukkan
bahwa prevalensi ras kulit berwarna (Afro-
Amerika, Hispanik/Latin, Asia, dan lain-lain)
menyintas LES lebih besar bila dibandingkan
dengan ras kaukasoid (Wallace, DJ. dan
Hahn, BH. (Ed.), 2019).

Di Indonesia, dari sekitar 1.250.000
orang Indonesia yang menyintas LES
(berdasarkan asumsi Kalim, et al. (2011)
dimana asumsi prevalensi LES adalah 0.5%
dari total populasi penduduk Indonesia),
sangat sedikit yang menyadari bahwa dirinya
menyintas LES karena gejala LES yang
berbeda-beda pada setiap Odapus dan
bersifat individual. Diagnosis LES tidak
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mudah dan sering terlambat karena gejala
yang timbul menyerupai gejala berbagai
penyakit, sehingga LES dikenal sebagai
penyakit yang memiliki 1000 wajah
(Kementerian Kesehatan RI, 2017).

Di wilayah Jawa Tengah dan
Yogyakarta menurut data Relawan Lupus
Indonesia pada pemetaan Odapus per
Agustus 2017 ditemukan sebanyak kurang
lebih 231 orang Odapus dan jumlahnya
seiring dengan waktu terus bertambah (data
pemetaan Odapus oleh Relawan Lupus
Indonesia yang diposting tanggal 27 Agustus
2017). Sementara itu, karena dokter sub
spesialis reumatologi di Magelang baru mulai
berkarya pada bulan Januari 2018, maka
berdasarkan data Relawan Lupus Indonesia
pada periode tahun 2018-2019 di area
Magelang Raya (Kota dan Kabupaten
Magelang) terdata ada 40 orang Odapus.

Pengobatan untuk Odapus saat ini
hanya berguna untuk meredakan atau
menghilangkan gejala yang muncul, namun
belum dapat menyembuhkan sepenuhnya,
sehingga suatu saat gejala dapat muncul
kembali (Yanih, 2016). Para ahli mulai
mengembangkan obat-obatan baru seperti
agen biologis, namun harganya sangat mahal
dan sulit terjangkau bagi kebanyakan Odapus
di Indonesia dan tidak masuk dalam skema
BPJS. Namun sebagian besar terapi umum
untuk mengendalikan LES masuk dalam
formularium nasional dan dengan hal ini,
Odapus tentu akan sangat terbantu. Obat-
obatan yang diresepkan dapat berubah (baik
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dosis maupun jenisnya) selama proses terapi,
tergantung pada gejala yang dirasakan
penyintas, evaluasi berkala terhadap aktivitas
LES, dan ada atau tidaknya komorbiditas
penyakit. Hal yang perlu diperhatikan adalah
penyintas tidak boleh mengubah dan
menghentikan terapi obat secara mendadak
atau sepihak  ataupun  menambahkan
suplemen atau herbal tertentu secara sepihak
sebelum berkonsultasi kepada dokter yang
memberikan terapi (Dewi, 2016). Target
pengobatan LES adalah tercapainya kondisi
remisi (Sumariyono, et al., 2019).

Kondisi Odapus dengan penyakit
kronis menahun yang menuntut Odapus
untuk mengkonsumsi berbagai jenis obat
dalam  waktu panjang yang dapat
menimbulkan efek samping bila tidak
terevaluasi dengan baik (de Achaval dan
Suarez-Almazor, 2010) dapat meningkatkan
risiko ketidakpatuhan konsumsi obat pada
Odapus yang dapat dilihat dalam beberapa
penelitian.

Ketidakpatuhan terhadap konsumsi
obat ini dapat berakibat berupa withdrawal
syndrome (sindroma putus obat), flare
(kekambuhan), atau relaps (munculnya
aktivitas LES kembali), biaya yang tinggi
akibat kunjungan kembali ke rumah sakit dan
rawat inap, serta beban psikis serta ekonomi
bagi Odapus dan keluarganya. Mengingat
serta bahaya akibat putusnya konsumsi obat
ini, maka tindakan intervensi dan pencegahan
untuk mengatasi ketidakpatuhan minum obat
pada LES perlu dilakukan. Berbagai risiko
putus obat dan cukup tingginya angka
ketidakpatuhan Odapus dalam
mengkonsumsi obat pada beberapa penelitian
di atas menggugah keprihatinan penulis.
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Magelang merupakan area yang
berada di area tengah di antara dua kota
utama rujukan layanan BPJS untuk
pelayanan penyakit kronis atau penyakit
katastropik yang tidak dapat ditangani sendiri
oleh fasilitas pelayanan kesehatan lokal.
Mekanisme rujukan BPJS adalah ke
Semarang (RSUP Dr. Kariadi Semarang)
atau ke Yogyakarta (RSUP Dr. Sardjito
Yogyakarta). Terkait dengan penyakit LES
sebagai penyakit dalam ranah subspesialis

reumatologi, sebelum  tahun 2018
kebanyakan pasien LES dirujuk ke RSUP di
Yogyakarta  atau Semarang untuk

penanganan lebih lanjut, namun sejak awal
tahun 2018 Kota Magelang dan Kabupaten
Magelang memiliki konsultan reumatologi
baru, yaitu dr. Dwi Budi Darmawati, SpPD-
KR yang baru saja menyelesaikan studi
subspesialisnya. Hal ini menarik penulis
untuk meneliti Odapus di area Magelang.
Penelitian kepatuhan minum obat
Odapus ini merupakan langkah awal untuk
intervensi  penatalaksanaan komprehensif
bagi Odapus, dimana medis akan dapat
mengetahui secara jelas karakter dan perilaku
Odapus serta dapat menentukan tindakan
selanjutnya  terkait  pendekatan  yang
selanjutnya akan dilakukan terhadap pasien.
Berdasarkan uraian di atas, peneliti
termotivasi untuk melakukan penelitian
kepatuhan minum obat Odapus di Magelang
dengan judul “Hubungan Antara
Pengetahuan Odapus Dengan Kepatuhan
Minum Obat Pada Odapus Menggunakan
Metode MMAS dan LKQ di Magelang”.

METODE PENELITIAN

Jenis penelitian yang dilakukan
adalah penelitian analitik korelasi dengan
pendekatan cross sectional untuk melihat
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gambaran hubungan antara pengetahuan
Odapus terhadap penyakit Lupus dan obat
dengan tingkat kepatuhan konsumsi obat
pada Odapus di Magelang. Metode penelitian
yang digunakan adalah metode tidak
langsung dengan memberikan kuesioner
kepada pasien dengan bantuan skala
pengukuran metode MMAS (Morisky
Medication Adherence Scale) (Morisky dan
Muntner, P., 2009) dan Lupus Knowledge
Questionnaire (LKQ) (Sullivan, 2016).
Populasi penelitian adalah seluruh Odapus di
Magelang sebanyak 40 orang. Sampel
sebanyak 40 orang dengan teknik total
sampling. Pengambilan data menggunakan
lembar kuesioner. Teknik analisis data
menggunakan uji statistik Kendall Tau.

HASIL DAN PEMBAHASAN

1. Hasil Penelitian
a. Karakteristik Responden
Berdasarkan penelitian yang
telah  dilakukan peneliti, hanya
diperolen 1 (satu) orang responden
pria (2.50%), dan sisanya 39 orang
responden wanita (97.50%).
Berdasarkan tabel 4.1. dapat dilihat
bahwa mayoritas responden adalah
wanita.

Tabel 1. Karakteristik Jenis Kelamin
Odapus di Magelang

Jenis Frekuensi Persentase
Kelamin

Pria 1 2.50
Wanita 39 97.50
Jumlah 40 100.00

14

Tabel 2. Karakteristik Usia
Odapus di Magelang

Usia Frekuensi Persentase

Pediatri (anak- 1 2.50

anak <18tahun)

Dewasa (18-60 26 65.00

tahun) 10 25.00
18-31 tahun 3 7.50
32-45tahun 0 0.00
46-60 tahun

Geriatri (orang

tua >60 tahun)

Jumlah 40 100.00

Dari sisi usia, ditemukan mayoritas
responden berusia dewasa (18-60 tahun)
sebanyak 39 orang responden (97.50%),
dengan kelompok usia terbanyak adalah 18-
32 tahun sebanyak 27 responden (67.50%).
Rata-rata usia responden adalah 29.95 tahun.

Tabel 3. Karakteristik Pendidikan
Odapus di Magelang

Pendidikan Frekuensi Persentase

Tidak 1 2.50

bersekolah 1 2.50

SD 2 5.00

SMP/sederajat 21 52.50

SMA/sederajat 4 10.00

Diploma 9 22.50

S1 2 5.00

S2

Jumlah 40 100.00
Berdasarkan  status  pendidikan

terakhir yang ditempuh responden Odapus,
ditemukan bahwa mayoritas responden
mengenyam pendidikan SMA/sederajat,
yaitu sebanyak 21 orang responden
(52.50%).
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Tabel 4. Karakteristik Pekerjaan Berdasarkan tabel 4.5 dapat dijumpai bahwa

Odapus di Magelang berdasarkan data hingga bulan Juni 2020
Pekerjaan Frekuensi Persentase mayoritas Odapus di Magelang menyintas
- - LES antara 3-5 tahun (16 responden;
Tidak bekerja 4 10.00 40.00%). Sebagai catatan, durasi responden
:g#ggjamah (133 iégg menyintas LES ini dimulai dari tegaknya
: diagnosis LES oleh dokter.
Pelajar/Maha- 3 7.50 1agnost
SIswa 2 5.00 Tabel 6. Karakteristik Jumlah Obat Yang
Wiraswasta 2 5.00 Dikonsumsi Odapus di Magelang
Guru - 10 25.00 Jumlah Frekuensi Persentase
Aparatur sipil
negara Obat
Karyawan Obat 1 2.50
swasta '
Jumiah 20 100.00 tunggal 6 15.00
Kombinasi 12 30.00
Dari status pekerjaan diperoleh data 2 obat 21 52 50
mayoritas ibu rumah tangga sebanyak 13 o '
orang responden (32.50%). Kombinasi
3 obat
Tabel 5. Karakteristik Durasi Menyintas LES o
Pada Odapus di Magelang Kombinasi
Durasi Frekuensi Persentase > 3 obat
Menyintas Jumlah 40 100.00
<ltahun 4 10.00
1-2 tahun 14 35.00

Dari sisi konsumsi obat, 21 orang
3-5tahun 16 40.00 responden mengkonsumsi lebih dari 3 (tiga)

obat (52.50%) dan hanya 1 orang yang
>5tahun 6 15.00 mengkonsumsi obat tunggal (2.50%). Rata-
Jumlah 40 100.00 rata jumlah obat yang dikonsumsi responden
adalah 3.98 jenis obat. Dari tabel 4.6 dapat
dilihat bahwa mayoritas (55.00%) Odapus di

Dari 40 orang responden Odapus  nagelang mengkonsumsi lebih dari 3 (tiga)
yang kami teliti, ditemukan 14 orang jenis obat.

responden menyintas LES selama 1-2 tahun
(35.00%) dan 16 orang responden menyintas
LES selama 3-5 tahun (40.00%). Rata-rata
responden menyintas LES selama 3.41 tahun.
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Tabel 7. Karakteristik Jenis Obat Yang
Dikonsumsi Odapus di Magelang (dengan
atau tanpa obat lain diluar terapi LES
yang diberikan oleh dokter)

Jenis Obat F %

Anti-malarial saja 2 5.00
Kortikosteroid saja 1 2.50
DMARD:s saja (1 jenis) 3 7.50
DMARDs saja (> 1 jenis) 1 2.50
DMARDs atau 2 5.00
imunosupresan dan anti-

malarial

Kortikosteroid dan anti- 4 10.00
malarial

Kortikosteroid dan 20 50.00
DMARD:s atau

imunosupresan

Cocktail kortikosteroid + 1 2.50
>1

DMARDs/imunosupresan 5 12.50
Kortikosteroid+DMARDs
/imunosupresan+anti-

malarial

Obat simptomatik tanpa 1 2.50
terapi Lupus

Jumlah 40 100.00

Sementara rincian golongan obat
yang dikonsumsi sangat bervariasi dari anti-
malarial saja, kortikosteroid saja, DMARDSs
(disease modifying anti-rheumatic drugs)
saja, kombinasi DMARDs dan anti-
malarial, kombinasi kortikosteroid dan anti-
malarial, kombinasi kortikosteroid dan
DMARDs atau imunosupresan, kombinasi
kortikosteroid, kombinasi kortikosteroid
dan lebih dari 1 jenis DMARDs atau
imosupresan (cocktail) DMARDs atau
imunosupresan, dan anti-malarial, maupun
obat-obatan simptomatik saja sesuai dengan
gejala. Dalam penelitian ini ditemukan 20
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responden (50.00%) yang mendapatkan
terapi  kombinasi  kortikosteroid  dan
DMARDs atau imunosupresan (dengan
atau tanpa obat lain di luar terapi LES).

Dalam penelitian ini ditemukan
kenyataan bahwa 36 responden kontrol ke
poliklinik setiap 1 (satu) bulan (90.00%).
Rata-rata responden dalam penelitian ini
menjalani kontrol rutin ke poliklinik setiap
1.09 bulan.

Tabel 8. Karakteristik Periode Kontrol
Kembali Ke Poliklinik Pada Odapus

di Magelang
Periode Frekuensi Persentase
Kontrol
< 1 bulan 1 2.50
1 bulan 36 90.00
>1bulan 3 7.50
Jumlah 40 100.00

b. Kepatuhan Responden Minum Obat
dan Tingkat Pengetahuan Responden

Frekuensi kepatuhan minum
obat pada Odapus di Magelang
sebagian besar berada dalam kategori
rendah, yaitu sebanyak 28 responden
(70.00%).

Tabel 9. Distribusi Frekuensi Kepatuhan
Minum Obat Pada Odapus di Magelang

Tingkat Kepatuhan F %

Kepatuhan rendah 28 70.00
Kepatuhan sedang 9 22.50
Kepatuhan tinggi 3 7.50
Jumlah 40 100.00
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Dalam penelitian ini juga ditemukan
bahwa tingkat pengetahuan Odapus di
Magelang terkait LES sebagian besar
berada dalam kategori sedang, yaitu
sebanyak 24 responden (60.00%).

Tabel 10. Distribusi Frekuensi
Pengetahuan Odapus Terkait LES di

Magelang
Tingkat Frekuensi Persentase
Kepatuhan
Pengetahu 7 17.50
an buruk 24 60.00
Pengetahu 9 22.50
an sedang
Pengetahu
an baik
Jumlah 40 100.00
c. Hubungan Antara  Pengetahuan

Odapus dan Kepatuhan Minum Obat

Tabel 11. Analisis Hubungan Antara
Pengetahuan dan Kepatuhan Minum
Obat Odapus di Magelang

Pengetahuan Kepatuhan Total P

value

Bendah Sedang Tingzt

1 % n Y% n %

Buruk 6 2140 1 1110 © 000 7 1750
Sedang 17 60770 6 66.70 1 3330 24 6000 0134

Baik 5 1780 2 2220 2 66.70 9 2250

Tatal 28 10000 9 10000 3 7350 40 100.00

Berdasarkan tabel 11., responden
dengan tingkat pengetahuan sedang yang
memiliki tingkat kepatuhan minum obat
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rendah adalah 17 orang (60.70%),
responden yang memiliki tingkat
pengetahuan sedang dengan tingkat
kepatuhan minum obat rendah adalah 6
orang (66.70%). Pada responden dengan
tingkat  pengetahuan  baik  yang
kepatuhan minum obatnya rendah,
sedang, dan tinggi berturut-turut adalah
sebanyak 5 orang (17.90%), 2 orang
(22.20%), dan 2 orang (66.70%).
Sementara hal kontras ditemukan pada
reseponden dengan tingkat pengetahuan
buruk dimana ditemukan tingkat
kepatuhan minum obat yang rendah dan
sedang berturut-turut sebanyak 6 orang
(21.40%) dan 1 orang (11.10%).

Berdasarkan tabel 11., diketahui
bahwa nilai  signifikansi  antara
pengetahuan dan kepatuhan minum obat
Odapus di Magelang adalah sebesar
0.134 (p > 0.05). Berdasarkan ketentuan
yang berlaku, disebutkan bahwa jika p >
0.05, maka hipotesis statistik (Ho)
diterima dan hipotesis hubungan (Ha)
ditolak, dengan kata lain hal ini
menunjukkan bahwa tidak ada hubungan
antara tingkat pengetahuan Odapus
dengan kepatuhan Odapus minum obat
di Magelang. Uji signifikansi dilakukan
dengan metode Kendall Tau.

2. Pembahasan

Fakta menunjukkan  bahwa
prevalensi Odapus wanita lebih banyak
dibandingkan dengan Odapus pria, dan
umumnya menyerang wanita usia
produktif (15-44 tahun) (Wallace dan
Hahn (Ed.), 2019). Hal ini sejalan
dengan penelitian dalam karya tulis
ilmiah ini dimana ditemukan 97.50%
Odapus wanita dengan prevalensi
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tertinggi Odapus pada rentang usia 18-31
tahun (65.00%) dan rerata usia 29.95
tahun.

Menilik dari tabulasi kuesioner
MMAS-8, peneliti menemukan beberapa
fakta menarik antara lain 24 responden
(60.00%) terkadang lupa mengkonsumsi
obat, 25 responden (62.50%) dalam 2
minggu terakhir selalu mengkonsumsi
obat dan 30 responden (75.00%) pada H-
1 sebelum mengisi kuesioner tidak
mengkonsumsi  obat, sementara 18
responden (45.00%) terkadang lupa
membawa obat yang rutin dikonsumsi
saat bepergian keluar rumah.

Temuan lain adalah fakta bahwa
20  responden  (50.00%) pernah
menghentikan konsumsi obat sepihak
tanpa petunjuk dokter, tetapi 30
responden (75.00%) tidak memilih untuk
berhenti obat saat responden merasa
kondisinya membaik. Fakta unik lain
adalah temuan bahwa 29 responden
(72.50%) mengatakan bahwa mereka
tidak pernah lupa mengkonsumsi obat
dalam 1 bulan terakhir. 26 responden
(65.00%) juga merasa bahwa proses
pengobatannya  merupakan suatu
“beban”, bukan suatu hal yang harus
dijalani secara ikhlas untuk mencapai
target pengobatan (remisi LES).

Temuan dari segi kepatuhan ini
menggelitik peneliti apakah kejanggalan
ketidaksinkronan temuan terkait
kepatuhan minum obat ini adalah distorsi
akibat penggunaan kuesioner ataukah
memang adanya penyelewengan pola
konsumsi obat yang dilakukan secara
sepihak dan sengaja oleh responden,
namun karena responden ingin tampak
patuh dalam kuesioner lalu mengisi
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checkbox “selalu minum dalam 1 bulan
terakhir”. Asumsi kemungkinan lain
yang dikemukakan peneliti adalah
terkait dengan pernyataan bahwa
pengobatan itu adalah beban, apalagi
melihat jumlah obat harian yang
dikonsumsi Odapus dalam penelitian ini
yang mayoritas adalah lebih dari 3 jenis

obat (rata-rata jumlah obat yang
dikonsumsi per hari lebih dari 3 obat
(3.98 obat)).

Kedisiplinan terhadap
pengobatan memegang kunci bagi

keberhasilan tata laksana LES karena
pengobatan yang bersifat jangka
panjang. Kepatuhan menurunkan resiko
meluasnya masalah kesehatan atau
memperburuk aktivitas penyakit Odapus
(Anggraini, 2014). Namun masih ada
pertanyaan apakah kedisiplinan dalam
menjaga kondisi diri (termasuk minum
obat) dan akibat flare (kekambuhan)
sebagai risiko ketidakdisiplinan yang
harus dialami oleh Odapus ini disadari
oleh Odapus yang dalam penelitian ini
tidak patuh minum obat. Faktor
psikososial yang “menolak” dan belum
bersahabat dengan LES juga menjadi
salah satu faktor yang mungkin dapat
mempengaruhi penerimaan diri terhadap
rutinitas minum obat harian dan kontrol.
Proses menerima secara ikhlas yang
terjadi pada Odapus dapat melalui
melalui tahapan penerimaan psikis:
tahap penolakan, kemarahan, tawar-
menawar, depresi, dan penerimaan.
Kondisi ini dipengaruhi oleh
kemampuan resiliensi yang dimiliki
masing-masing  Odapus, pemberian
dukungan sosial yang sesuai dengan
kebutuhan Odapus, adanya harapan
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kesembuhan  dan  sejauh  mana
tercapainya harapan tersebut, serta
identifikasi yang dilakukan terhadap

orang Yyang memiliki sikap positif
(Utami, 2008).
Sementara dalam  kaitannya

dengan pengetahuan terkait LES dan
penatalaksanaannya, kebanyakan
Odapus menjawab semua pertanyaan
dengan baik dan terbukti dengan rata-
rata hasil statistik yang menunjukkan
tingkat pengetahuan sedang (60.00%).
Beberapa hal yang mungkin dapat
dipahami  Odapus dari  kuesioner
pengetahuan disebabkan oleh realita
bahwa kebanyakan Odapus adalah awam
non-medis yang kurang mendapatkan
edukasi medis yang mendetail. Faktor
lain yang mempengaruhi adalah
kemungkinan bahwa masing-masing
Odapus hanya melihat kasusnya sendiri
dan membandingkan pertanyaan pada
kuesioner dengan kasus yang dialaminya
tanpa melihat pengetahuan tentang LES
secara umum, contohnya pada jawaban
terhadap pertanyaan terkait kasus
keterlibatan ginjal, proses diagnosis
yang dialami, dan masalah psikologis
(bipolar).  Mayoritas  Odapus  di
Magelang juga terdiagnosis antara 1-5
tahun (75.00%) sehingga mungkin
edukasi yang diterima masih minim.
Padahal dalam kenyataannya, dalam
komunitas Relawan Lupus Indonesia
(RELI), edukasi terkait LES dan hal-hal
medis dilakukan hampir setiap hari dan
admin komunitas selalu menjawab
pertanyaan Odapus sesuai dengan kaidah
medis dan berbasis bukti ilmiah.
Kemungkinan masalah terkait
pengetahuan dan edukasi yang paling
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masuk akal adalah bahwa Odapus
kebanyakan hanya memikirkan kasusnya
saja dan tidak melihat LES secara
keseluruhan sebagai suatu hal yang
kompleks, sehingga bila ada edukasi
yang tidak terkait dengan kasusnya maka
mungkin Odapus terkait tidak tertarik
dan tidak membaca edukasi tersebut.
Kemungkinan lain adalah mengikuti
support group hanya sambil lalu dan
informasi yang masuk melalui grup
whatsapp RELI selalu dilewatkan
melalui mekanisme clear chat.

Hasil dalam penelitian ini
berbeda dengan penelitian  yang
dilakukan oleh Novianti (2018) yang
meneliti faktor-faktor yang
mempengaruhi kepatuhan minum obat
kortikosteroid pada Odapus di RS
Kramat 128 pada tahun 2018. Penelitian
ini melibatkan 75 orang sampel dengan
menggunakan kuesioner MMAS-8 (yang
juga digunakan peneliti dalam penelitian
ini), serta kuesioner tentang dukungan
fasilitas dan petugas kesehatan serta
dukungan keluarga. Dalam penelitian
ini,  jumlah  responden  dengan
pengetahuan rendah adalah 8 orang,
sebanyak 7 orang (87,50%) tidak patuh
minum obat dan sebanyak 1 orang
(12.50%) patuh dalam minum obat.
Sementara jumlah responden dengan
pengetahuan tinggi adalah 67 orang,
sebanyak 17 orang (25,40%) tidak patuh
minum obat dan sebanyak 50 orang
(74,60%) patuh minum obat.

Selain itu, hasil penelitian dalam
karya tulis ilmiah ini juga menemukan
anomali yang berbeda dengan teori yang
diungkapkan Hodari, et al. (2006) yang
menjelaskan bahwa kepatuhan pasien
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yang tinggi ditemukan pada pasien
dengan pengetahuan yang baik tentang
penyakit dan terapi.

Dalam hasil penelitian ini,
pengetahuan sebagai salah satu domain
dari teori kepatuhan model of adherence
(Morgan dan Horne, 2005) tidak berhasil
menunjukkan  hubungan  signifikan
dalam hubungannya dengan kepatuhan
minum obat meskipun pengetahuan
merupakan salah satu hal penting dari
domain faktor pasien yang menentukan
tindakan pasien, termasuk kepatuhan
minum obat (Eicher, et al., 2019).
Namun masih ada banyak faktor yang
mempengaruhi kondisi pasien seperti
demografi, sosial-ekonomi, dan karakter
psikologis. Menurut Zaghloul dan
Goodfield (2004), tingkat kepatuhan
lebih tinggi ditemukan pada pasien yang
teredukasi, tetapi menurut Vermeire
(2001), ketidakpatuhan mungkin dapat
disebabkan oleh kurangnya faktor
otonomi individu  (ketergantungan),
pemahaman, dan memori (daya ingat,
sering lupa, dan lain-lain). Brown, et al.
(2006) mempertegas hubungan antara
faktor lupa dan kesengajaan untuk lupa
ini dengan kepatuhan pasien minum
obat. Hal ini sejalan dengan penelitian
dalam karya tulis ilmiah ini, dimana
dijumpai 24 responden (60.00%) yang
terkadang lupa mengkonsumsi obat, dan
18 responden (45.00%) terkadang lupa
membawa obat saat bepergian sehingga
tidak mengkonsumsi obat.

Dwajani, et al. (2018)
memaparkan bahwa tingkat kepatuhan
pasien terhadap pengobatan menurun
bila pasien penyintas penyakit kronis
merasakan hanya sedikit gejala atau
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tidak ada gejala signifikan. Dalam
penelitian ini tercatat 20 responden
(50.00%) pernah menghentikan
konsumsi obat sepihak tanpa petunjuk
dokter. Walaupun ditemukan 30
responden (75.00%) yang mengatakan
bahwa mereka tidak memilih untuk
berhenti obat saat responden merasa
kondisinya membaik, namun menilik
angka ketidakpatuhan secara
keseluruhan dimana 70.00% tidak patuh
minum obat dan 20 responden (50.00%)
pernah menghentikan konsumsi obat
sepihak tanpa petunjuk dokter, maka
peneliti mengasumsikan bahwa angka
75.00%  responden  yang tidak
menghentikan obat sepihak saat kondisi
membaik ini sebagai bias karena tidak
sinkron dengan jawaban dan statistik
dari pertanyaan-pertanyaan dari
kuesioner MMAS-8 lainnya. Selain itu,
jumlah 26 responden (65.00%) yang
merasa bahwa proses pengobatannya
merupakan suatu “beban pengobatan”
memperkuat asumsi ini karena hal ini
menunjukkan kondisi psikis responden
yang kebanyakan belum “bersahabat
dengan LES dan penatalaksanaannya”.
Penelitian dalam karya tulis ini sejalan
dengan pernyataan Sheba, et al. (2018)
yang mengatakan bahwa hubungan
antara pengetahuan dengan kepatuhan
ibarat pisau bermata dua, yaitu dapat
meningkatkan atau menurunkan motif
kepatuhan.

Hal lain dari sisi internal pasien
yang dapat mempengaruhi
ketidakpatuhan antara lain ekspektasi
pasien terhadap terapi yang tidak
realistis, keraguan pasien terhadap
terapi, dan ketakutan terhadap efek
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samping obat (Kolios, et al., 2019).
Menurut  beberapa jurnal, masalah
kesehatan mental pasien seperti depresi
dan kecemasan juga dapat
mempengaruhi ketidakpatuhan pasien
(Renzi, et al., 2002; Picardi, et al., 2000;
Gupta, et al., 2009). Selain itu, bila
fenomena ketidakpatuhan minum obat
ini dihubungkan dengan konteks theory
of planned behaviour (TPB) dengan
fokus utama pada intensi (niat) yang
mengkaitkan hubungan antara sikap dan
perilaku  (ketidakpatuhan),  norma
subjektif terhadap perilaku, dan kontrol
terhadap perilaku dari responden, maka
peneliti  berasumsi bahwa pemicu
ketidakpatuhan minum obat dalam
penelitian ini lebih dominan terkait
dengan niat responden dalam menjalani
penatalaksanaan penyakitnya (LES).
Malta, et al. (2005) yang walaupun
meneliti kepatuhan pada penyintas yang
berbeda (HIV/AIDS) mengungkapkan
bahwa faktor utama dan penting yang
membuat penyintas patuh menjalani
pengobatan adalah dorongan internal,
yakni kesadaran diri, motivasi diri, dan
kepercayaan diri (efikasi diri).

Selain  penilaian dari  hasil
kuesioner dalam penelitian ini, peneliti
yang juga terlibat dalam grup whatsapp
Relawan Lupus Indonesia (RELI)
dimana seluruh subjek dalam penelitian
ini juga tergabung dalam grup whatsapp
yang sama melihat bahwa masalah yang
dialami oleh Odapus cukup kompleks.
Masalah kepatuhan minum obat bukan
hanya  terkait dengan  masalah
pengetahuan semata, karena edukasi
yang diberikan oleh Relawan Lupus
Indonesia (RELI) terkait penyakit LES
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dan edukasi masalah psikologis Odapus
terbilang cukup gencar dan dilakukan
setiap hari dengan pendekatan personal
dari kasus per kasus. Dalam RELI selalu
ditekankan bahwa obat bukan hanya
satu-satunya faktor yang menentukan
kesintasan ~ Odapus, namun juga
ditentukan oleh faktor lain seperti
kemampuan Odapus menjaga kondisi
fisikk (misalnya menjaga diri dari
kelelahan dan aktivitas berlebihan sesuai
kemampuan, edukasi terhadap paparan
matahari bila  dijumpai kasus
fotosensitivitas, dan lain-lain) maupun
juga menjaga kesehatan jiwa (mampu
mengatasi permasalahan psikis, kontrol
emosi, tidak baper, dan lain-lain). Dalam
RELI juga selalu ditekankan bahwa
kepatuhan minum obat merupakan hal
penting dalam menjaga kesintasan,
mengontrol aktivitas penyakit,
mencegah kerusakan organ akibat
aktivitas Lupus, maupun meningkatkan
kualitas hidup Odapus. Namun diluar
edukasi tersebut, masih saja ada temuan
Odapus yang mengakui bahwa ia pernah
atau sedang tidak taat minum obat atau
tidak kontrol sama sekali. Disamping itu,
peneliti  juga menemukan  kasus
kebohongan Odapus dalam grup
whatsapp tersebut, dimana seorang
Odapus mengatakan bahwa ia kontrol
rutin, namun tidak dapat menunjukkan
hasil pemeriksaan dari rumah sakit atau
dokter, atau kasus lain dimana saat
Odapus tersebut mengatakan bahwa ia
kontrol rutin, namun saat dicrosscheck
dengan  dokter yang menangani
diketahui  bahwa  Odapus  yang
bersangkutan belum pernah kontrol
kembali ke poliklinik setelah beberapa
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bulan (bahkan ada yang dijumpai tidak
kontrol hingga setengah tahun atau satu
tahun). Di samping itu, juga dijumpai
banyak Odapus yang belum menerima
kondisinya dengan LES secara ikhlas
dan besar hati. Ada pula temuan dimana
Odapus  berharap  bahwa  proses
diagnosis dan penatalaksanaan
berlangsung secepat mungkin sesuai
ekspektasi mereka dan dapat sembuh
dengan segera. Hal ini menjadi masalah
dan keprihatinan tersendiri.

Menurut  peneliti, dibutuhkan
edukasi panjang tanpa usai terkait
dengan kepatuhan Odapus, karena

peringatan atau edukasi sesaat tidak akan
membuat Odapus untuk sadar dan
kembali patuh atau “kembali ke jalan
yang benar sesuai kaidah medis”
mengingat karakter psikologis Odapus
yang beragam dengan variasi mood
swing yang beragam pula. Perlakuan
untuk edukasi Odapus ini adalah
pekerjaan rumah bersama sekaligus
tantangan baik bagi peneliti maupun
komunitas Relawan Lupus Indonesia
(RELI) untuk mengedukasi Odapus
tanpa lelah.

Selain itu, masalah lain yang
menjadi pertimbangan dalam masalah
kepatuhan minum obat adalah masalah
psikososial Odapus sendiri. Odapus
harus berhadapan dengan berbagai
macam Keterbatasan aktivitas akibat
penyakitnya, masalah psikologis dan
kepercayaan diri terkait perubahan fisik
yang mungkin  dialami  akibat
penyakitnya maupun efek samping obat
(seperti chubby, ruam, eritema pada
kulit, striae/strech mark, jerawat, dan
lain-lain) (Fatmawati, 2018; Figueiredo-
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Braga, et al., 2018) yang tidak jarang
juga menimbulkan depresi tersendiri,
kewajiban untuk kontrol ke poliklinik
secara rutin dan banyaknya jumlah obat
yang harus dikonsumsi yang mungkin
memicu beban psikologis bagi Odapus.
Hal ini cukup manusiawi. Disamping itu,
Odapus juga membutuhkan proses yang
panjang dari fase penolakan hingga
menerima kondisi dengan LES. Fase
psikologis berdasarkan teori Kubler-
Ross ini ternyata tidak berjalan lurus satu
arah, tetapi pada realitanya dapat
berputar dan kembali ke fase awal
walaupun individu yang bersangkutan
telah  mencapai fase penerimaan
(Kubler-Ross dan  Kessler, 2014).
Bahkan bila Odapus yang bersangkutan
tidak mampu mengatasi  kondisi
psikologisnya  maupun  menguasai
dirinya (coping), maka mungkin saja
Odapus yang bersangkutan hanya akan
berputar  dalam  lingkaran  setan
penolakan terhadap kondisi LESnya.
Kondisi psikologis ini tentu sangat
terkait dengan tingkat kepatuhan Odapus
minum obat, karena individu yang
menolak kondisi dapat saja menolak
pengobatan dan penatalaksanaan Lupus
baik secara frontal maupun terselubung.

Namun masalah lupa obat dan
ketidakpatuhan ini dapat juga dilihat dari
sisi lain yang bukan melulu dari faktor
pasien (Odapus), tetapi juga dari sisi
penyakit Lupus itu sendiri dan dari terapi
farmakologik yang dapat memicu
masalah psikososial. Dalam studi yang
dilakukan oleh Bachen, et al. (2009),
ditemukan 65.00% Odapus yang
terdiagnosis dengan minimal 1 gangguan
mood  (depresi, kecemasan, atau
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gangguan bipolar) dari 236 Odapus
wanita kulit putih. Selain itu ditemukan
pula 6 kali risiko prevalensi gangguan
bipolar, 11 kali risiko gangguan obsesif
kompulsif (pikiran berlebihan yang
menyebabkan perilaku repetitif yang
ditandai pikiran irasional dan ketakutan
berlebihan), dan 2.5 kali risiko gangguan
kecemasan pada Odapus dibandingkan
dengan populasi normal. Selain itu,
Odapus juga seringkali mengalami
masalah gangguan kognitif (degradasi
memori temporal) yang dapat dijumpai
pada 20.00-80.00% Odapus dengan atau
tanpa  keterlibatan  neuropsikiatrik.
Gangguan kognitif ini terutama terkait
dengan gangguan konsentrasi, gangguan
memori, serta gangguan visuospasial
(berkurangnya  kemampuan  untuk
mengidentifikasi dan  menempatkan
suatu benda, objek, atau gambar dalam
sebuah tempat atau ruangan) (Ho, et al.,
2018). Gangguan kognitif  ini
menyebabkan Odapus seringkali lupa
dan mengalami gangguan memori dan
sulit berkonsentrasi untuk mengingat
suatu hal (seringkali disebut dengan
Lupus fog atau brain fog), termasuk
dalam hal kecil seperti mengkonsumsi
obat. Gangguan kogpnitif ini dapat terkait
dengan aktivitas penyakit, masalah
vaskular, neurologis, atau psikososial,
sehingga dalam kondisi Odapus dengan
kekambuhan  (flare) atau dengan
aktivitas LES tinggi atau dengan kasus
neuropsikiatrik ~ dan/atau ~ masalah
vaskular pembuluh darah pada syaraf
pusat, mungkin saja Odapus mengalami
masalah memori dan gangguan kognitif.
Hal ini dapat diperparah dengan kondisi
psikososial Odapus seperti panik, stress,
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cemas, atau depresi yang akan
memperburuk kondisi lupa Odapus.
Kondisi stress yang memperburuk

kondisi Odapus ini dapat dijelaskan
dengan adanya pengaruh dari aksis
hipotalamus-pituitari-adrenal (aksis
HPA) dimana kondisi stress dapat
mempengaruhi  corticotropin-releasing
hormone  dan  adrenocorticotropic
hormone yang akan meningkatkan
produksi hormon kortisol dari korteks
adrenal yang selanjutnya mempengaruhi
sistem imun tubuh Odapus (yang pada
dasarnya telah mengalami disregulasi)
yang selanjutnya menstimulasi
terjadinya proses inflamasi dan memicu
peningkatan aktivitas LES (flare atau
kekambuhan) (Roussou, et al., 2013).
Selain itu, faktor farmakologi
juga dapat mempengaruhi mood Odapus
dimana terapi kortikosteroid dapat
mensupresi  aksis HPA  sekaligus
memunculkan efek samping perilaku
berupa  gangguan  kognitif  dan
instabilitas emosional. Efek samping ini
tidak muncul pada semua kasus Odapus,
namun efek samping kortikosteroid
bergantung pada dosis dan waktu,
sehingga dengan rejimen terapi dokter
yang meminimalkan jumlah dosis
kortikosteroid, maka efek samping juga
dapat  diminimalisir  (Perhimpunan
Reumatologi Indonesia, 2011). Kenna, et
al. (2011) memperjelas komplikasi
psikiatrik ~ dalam  konteks terapi
kortikosteroid  dengan  menyatakan
bahwa komplikasi psikiatrik yang
bervariasi dari kecemasan dan insomnia
hingga gangguan mood yang berat,
delirium (kebingungan dan
berkurangnya  kesadaran  terhadap
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lingkungan), dan gangguan penurunan
daya pikir umumnya muncul dalam
periode 1-2 minggu setelah dimulainya
rejimen terapi kortikosteroid dosis tinggi
(> 30 mg tetapi < 100 mg prednison atau
setara per hari). Tapering off dosis akan
sangat mengurangi efek gangguan
psikiatrik ini.

Pengetahuan bukanlah menjadi
parameter utama yang berkorelasi
dengan kepatuhan Odapus di Magelang
minum obat. Masalah kepatuhan minum
obat pada Odapus merupakan masalah
yang sangat kompleks yang bukan hanya
melibatkan masalah intrinsik personal
dari Odapus semata, melainkan juga
melibatkan masalah psikologis Odapus
yang belum bersahabat dengan Lupus,
penyakit LES itu sendiri, kemungkinan
masalah  neuropsikiatrik, gangguan
kognitif, dan masalah farmakoterapi.

Melihat kompleksitas masalah
ini, menurut peneliti, Odapus yang
memiliki kepatuhan minum obat rendah
dapat lebih disebabkan oleh niat Odapus
secara intrinsik yang ditentukan oleh
sikap terhadap perilaku (hasil dari
keyakinan tentang hasil yang diperoleh,
misalnya tingkat kekambuhan yang
berkurang), norma subjektif terhadap
perilaku (pandangan orang-orang di
sekitar individu tentang perilaku berobat,
misalnya masalah stigma negatif pada
Odapus yang dialami oleh Odapus yang
bersangkutan), maupun kontrol negatif
terhadap perilaku yang dirasakan
(misalnya rasa tidak percaya diri, malu,
merasa dengan pengobatan kondisi tidak
segera membaik, dan lain-lain). Padahal
dalam pengobatan LES sebagai penyakit
kronis, seyogyanya Odapus menyadari

24

bahwa tujuan pengobatan jangka
panjang adalah remisi atau minimal
kondisi stabil (derajat aktivitas penyakit
rendah) dan kedua hal ini (remisi
maupun aktivitas penyakit rendah) tidak
dapat didapatkan dengan cara instan
melainkan harus menjalankan seluruh
proses penatalaksanaan secara disiplin,
ikhlas, dan sabar. Penatalaksanaan LES
sebagai penyakit kronis adalah hal yang
tidak dapat dilakukan secara cepat sesuai
dengan ekspektasi Odapus seperti halnya
pada influenza atau batuk. Masalah
kurangnya niat positif dan kesadaran ini
dapat mengakibatkan Odapus kesulitan
melakukan penyesuaian diri dengan
kondisi sakitnya dan “bersahabat dengan
LES”. Hal ini akan tampak pada
kesulitan Odapus melakukan kepatuhan
minum obat, melakukan kontrol rutin ke
dokter, serta menjalani  berbagai
pemeriksaan untuk evaluasi kondisi
penyakit. Namun untuk menentukan
apakah hipotesis baru peneliti ini benar
adanya, masih diperlukan penelitian
lanjutan dengan beberapa parameter
berbeda sesuai dengan kompleksitas
masalah yang telah peneliti sebutkan di
atas, sehingga diperlukan penelitian
dengan kajian holistik dengan intervensi
jangka panjang.

3. Keterbatasan Penelitian

a. Waktu untuk melakukan penelitian
pendek dan terhambat dengan
pandemi  COVID-19, sehingga
pendistribusian kuesioner  dan
kemungkinan  untuk  melakukan
pendekatan lebih kepada responden
menjadi terhambat.
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b. Studi ini secara geografis terbatas dan
hanya melibatkan Odapus di area
Magelang yang terdata oleh Relawan
Lupus Indonesia (RELI), sehingga
hasil ~ studi ini  tidak dapat
digeneralisasi untuk semua kasus di
semua daerah  karena  dapat
memunculkan bias.

c. Kuesioner  tertutup  Khususnya
MMAS-8 dapat digunakan untuk
menilai kepatuhan Odapus minum
obat secara umum, namun tidak dapat
memfilter faktor-faktor yang menjadi
kemungkinan penyebab
ketidakpatuhan.

d. Masalah kepatuhan minum obat pada
Odapus adalah hal yang sangat
kompleks dan melibatkan berbagai
parameter baik intrinsik maupun
ekstrinsik.  Penelitian ini  hanya
terbatas pada faktor pengetahuan
sebagai faktor pembanding.

KESIMPULAN

1. Tidak ada hubungan yang bermakna
secara statistik antara pengetahuan
Odapus dan kepatuhan minum obat pada
Odapus di Magelang.

2. Dalam penelitian ini ditemukan distribusi

frekuensi  karakteristik  Odapus di

Magelang antara lain:

a. Mayoritas Odapus di Magelang
berjenis kelamin wanita (97.50%).

b. Mayoritas Odapus di Magelang
berusia 18-31 tahun (65.00%).

c. Mayoritas Odapus di Magelang

mengenyam pendidikan SMA atau
sederajat (52.50%).

d. Kebanyakan Odapus di Magelang
adalah ibu rumah tangga (32.50%).
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e. Kebanyakan Odapus di Magelang
telah menyintas LES selama 3-5

tahun  sejak  terdiagnosis LES
(40.00%).
f. Mayoritas Odapus Magelang

mengkonsumsi kombinasi lebih dari
3 jenis obat per hari (52.50%).
g. Jenis obat terbanyak yang dikonsumsi

Odapus di  Magelang adalah
kombinasi kortikosteroid dan
DMARDs atau  imunosupresan
(50.00%).

h. Mayoritas Odapus di Magelang

kembali kontrol ke poliklinik setiap
satu bulan sekali (90.00%).

3. Sebanyak 70.00% Odapus di Magelang
memiliki tingkat kepatuhan minum obat
yang rendah.

4. Mayoritas responden (60.00%) memiliki
tingkat pengetahuan sedang tentang LES
dan tatalaksananya.
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