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ABSTRACT

Background: Systemic lupus erythematosus usually affects many organ systems including the central nervous
system. So that it can cause several neuropsychiatric syndromes, including depression. In addition, lupus patients
also experience frustration and social stress such as loss of the ability to work which results in unemployment
resulting in reduced income from lupus sufferers and limitations in social interactions which are also major
problems. Objective: to determine the psychosocial experiences of people with systemic lupus erythematosus.
Methods: The databases used in this study were Scopus and Proquest, limited to publications for the last 15 years
from 2005 to 2020, full text articles and in English. The keywords used are "lupus”, "SLE", "Systemic Lupus
Erythematosus”, "psychology”, "social”, "psychosocial”. This systematic review uses 10 articles that fit the
inclusion criteria. Results: From 10 articles, it was found that the psychosocial experiences experienced by people
with systemic lupus erythematosus affected how the quality of life of the sufferer. Social support positively
influences the physical and psychological components of the quality of life of patients with systemic lupus
erythematosus. Neglected depression and anxiety issues can not only reduce quality of life, but also create intense
anxiety including suicidal ideation. Conclusion: Psychosocial experiences experienced by people with systemic
lupus erythematosus will affect the quality of life of the sufferer. Positive psychological responses and strong social
support can improve the quality of life for people with systemic lupus erythematosus.
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ABSTRAK

Latar belakang: Systemic Lupus Erythematosus biasanya mempengaruhi banyak sistem organ tubuh termasuk
system saraf pusat. Sehingga dapat menyebabkan beberapa sindrom neuropsikiatri, termasuk depresi. Selain itu pasien
lupus juga mengalami frustasi dan stress sosial seperti kehilangan kemampuan untuk bekerja yang menyebabkan tidak
adanya pekerjaan sehingga pendapatan dari penderita lupus berkurang dan keterbatasan dalam interaksi sosial yang
juga merupakan masalah utama. Tujuan: untuk mengetahui pengalaman psikososial penderita systemic lupus
erythematosus. Metode: Database yang digunakan dalam penelitian ini adalah Scopus dan Proquest terbatas untuk
publikasi 15 tahun terakhir dari 2005 hingga 2020, full text article dan berbahasa Inggris. Kata kunci yang digunakan
adalah “lupus™, “SLE”, “‘Systemic Lupus Erythematosus”, “psychology™, “‘social””, “psychosocial™. Systematic
review ini menggunakan 10 artikel yang sesuai dengan kriteria inklusi. Hasil: Dari 10 artikel didapatkan hasil bahwa
bahwa pengalaman psikososial yang dialami oleh penderita systemic lupus erythematosus mempengaruhi bagaiamana
kualitas hidup dari penderitanya. Dukungan sosial mempengaruhi secara positif komponen fisik dan psikologis dari
kualitas hidup pasien systemic lupus erythematosus. Masalah depresi dan kecemasan yang diabaikan tidak hanya
dapat mengurangi kualitas hidup, tetapi juga menciptakan kegelisahan yang hebat termasuk ide bunuh diri.
Simpulan: Pengalaman psikososial yang dialami penderita systemic lupus erythematosus akan mempengaruhi
kualitas hidup penderitanya. Respon psikologis yang positif dan dukungan sosial yang kuat dapat meningkatkan
kualitas hidup penderita systemic lupus erythematosus.

Kata kunci: psikososial; systemic lupus erythematosus; kualitas hidup

PENDAHULUAN

Systemic Lupus Erythematosus biasanya mempengaruhi banyak sistem organ tubuh termasuk system saraf pusat.
Sehingga dapat menyebabkan beberapa sindrom neuropsikiatri, termasuk depresi. Selain itu pasien lupus juga
mengalami frustasi dan stress sosial seperti kehilangan kemampuan untuk bekerja yang menyebabkan tidak adanya
pekerjaan sehingga pendapatan dari penderita lupus berkurang dan keterbatasan dalam interaksi sosial yang juga
merupakan masalah utama. Semua itu dapat menyebabkan gangguan emosional seperti depresi dan kecemasan pada
pasien lupus®. Oleh karena itu aspek psikososial penderita systemic lupus erythematosus masih perlu digali lebih lanjut.
Prevalensi penyakit lupus bervariasi di seluruh dunia, 4-45/100000 penduduk di negara Asia-Pasifik dan 52-150/100000
penduduk di Amerika Serikat menderita penyakit lupus dengan penderita dominan adalah ras kulit hitam dan didominasi
jenis kelamin wanita®®), Estimasi jumlah pasien systemic lupus erythematosus di Indonesia antara 200.000 sampai
dengan 300.000 dengan perbandingan laki-laki dan perempuan 1:9 .

Masalah psikososial meliputi pergeseran identitas dan peran, dampak negatif pada suatu hubungan, kehamilan,
kegiatan sosial dan pencapaian tujuan. Hubungan pribadi dan sosial diakui sangatlah penting dalam penyesuaian dan
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penanganan systemic lupus erythematosus®. Ada beberapa implikasi biopsikososial dari pasien lupus yang memicu
depresi dan kecemasan yaitu penyakit itu sendiri, eksaserbasi yang tidak terduga, efek samping rejimen medis dan
masalah perawatan medis yang diidentifikasi sebagai sumber depresi atau tekanan didalam diri pasien lupus tersebut(®.

Dampak negatif beban fisik dan psikososial pasien lupus mencakup kualitas tidur dan hidup yang buruk,
kelelahan, myalgia, disfungsi sexual, kerusakan organ dan memiliki ide untuk bunuh diri®. Untungnya dalam beberapa
dekade terakhir, pengobatan SLE membaik, lebih sedikit pasien yang meninggal di awal karena penyakitnya dan
penelitian-penelitian terkait faktor psikososial yang mungkin menjamin kualitas hidup pasien SLE semakin membaik®.

Tujuan dari systemic review ini adalah untuk mengetahui pengalaman psikososial penderita systemic
lupus erythematosus.

METODE

Systematic Review ini disusun berdasarkan Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-
Analyzes (PRISMA). Database yang digunakan adalah Scopus dan Proquest dengan batasan atau cakupan 15
tahun terakhir dari 2005 hingga 2020, full text article dan menggunakan bahasa inggris. Kata kunci yang
digunakan pada pencarian artikel adalah “lupus”, “SLE”, “Systemic Lupus Erythematosus™, “psychology”,
““social”, ““psychosocial”. Pencarian awal menghasilkan 6004 artikel dari Scopus dan 745 artikel dari Proquest.
Setelah semua artikel ditemukan maka penyusun melakukan analisis dan sintesis artikel sesuai dengan kriteria
inklusi dan ekslusi yang ditentukan. Kriteria inklusi pada systematic reviem ini adalah (1) judul dan abstrak
sesuai dengan topik yang diinginkan, (2) artikel tersebut harus bertujuan untuk mengetahui pengalaman
psikososial penderita systemic lupus erythematosus, (3) artikel tersebut harus merupakan penelitian asli yang
telah ditinjau dan dijelaskan dalam bahasa inggris dan (4) artikel tersebut harus merupakan penelitian kualitatif.
Kriteria ekslusi adalah (1) judul dan abstrak tidak sesuai topik, (2) artikel tidak menjelaskan tentang pengalaman
psikososial penderita systemic lupus erythematosus, (3) artikel tidak dijelaskan dalam bahasa inggris dan (4)
artikel tersebut merupakan penelitian kuantitatif, systematic review dan meta analysis.

Proses pencarian artikel dilakukan pada bulan Mei 2020 sampai dengan Juni 2020. Pencarian artikel
menggunakan kata kunci yang telah ditentukan oleh para peneliti dan memberi batasan pada kriteria inklusi dan
ekslusi. Data yang diperoleh kemudian dipilih satu per satu oleh para peneliti untuk menentukan kesesuaian
artikel yang diinginkan oleh para peneliti dan menghapus artikel yang sama. Setelah mendapatkan artikel sesuai
dengan topik, artikel dianalisis satu per satu dan dikelompokkan untuk mendapatkan hasilnya. Langkah
selanjutnya adalah membahas berdasarkan poin yang diperoleh dari hasil seleksi.

Identification | Scopus | | Proquest |
Screening | Artikel setelah yang sama dikeluarkan (n = 30) |
¢ Artikel yang dikeluarkan (n = 20)
dengan rincian:
Eligibility Artikel yang dikeluarkan (n = 20) > Artikel merupakan  penelitian
kuantitatif, systematic review dan
¢ meta analysis (n=20)
Included Artikel yang terpilih (n = 10)
Gambar 1. Diagram flow dan pemilihan artikel
HASIL

Pencarian literatur awal menghasilkan 6749 artikel. Setelah meninjau abstrak untuk relevansi dan pencocokan
dengan kriteria inklusi, 10 artikel dipilih untuk ulasan teks lengkap. Analisis terhadap 10 artikel tersebut menjelaskan
bagaimana pengalaman penderita systemic lupus erythematosus yang dimunculkan dalam beberapa tema (Tabel 1).

Tabel 1. Analisis tema terkait pengalaman psikososial penderita systemic lupus erythematosus

Judul, Penulis dan Tahun Analisis Tema
Development of a conceptual model of health- | Terdapat 7 tema yang muncul terkait kualitas hidup pasien SLE yaitu emosional,
related quality of life for systemic lupus hubungan  sosial,  aktivitas  dengan keluarga,  aktivitas  sehari-hari,
erythrmatosus from the patient’s perspective® | pengetahuan/pengartian, penampilan, pekerjaan dan kebebasan.
Patient perspective of systemic lupus Terdapat 11 tema yang muncul terkait kualitas hidup pasien SLE yaitu prognosis dan
erythematosus in raltion to health-realted perjalanan penyakit, citra tubuh, efek samping pengobatan, emosional,
quality of life concepts(® ketidakmampuan untuk perencanaan kedepan terkait penyakit yang dialami, kelelahan,

nyeri, karir dan kehilangan pemasukan, berkurangnya konsentrasi dan ingatan,
ketergantungan kepada orang lain dan masalah kehamilan.

Problematic Sosial Support from Patients Ada 3 tema terkait dukungan sosial yaitu dukungan dalam bentuk tekanan, penolakan
Perspective® terhadap penyakit dan representatasi yang berbeda terhadap penyakit
Living with invisible illness : social support Terdapat 3 tema yang muncul terkait dukungan sosial pasien dengan SLE, yaitu
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Judul, Penulis dan Tahun

Analisis Tema

experiences of individuals with systemic lupus
erythematosus?

penyakit yang tak terlihat jelas, perawatan yang tidak memadai dan validasi terkait
diagnosa/prognosis

Lupus Means Sacrifices : Perspective of
Adolescents and Young Adults with Systemic
Lupus Erythematosus3)

Terdapat 5 tema yang muncul, yaitu identitas pernikahan, pembatasan dalam
pengambilan keputusan, kebingungan dan ketidakpastian, kebencian terhadap
pengobatan jangka panjang dan kemampuan bertahan dan bangkit.

Concealing the Evidance : Thelmportance of
Appearance Concern for Patients with
Systemic Lupus Erythematosus®4

Terdapat 3 tema yang muncul, yaitu percaya diri dan mampu mengelola penampilan,
isolasi sosial dan fisik dan mengerti tentang kondisi yang terjadi.

Living with Lupus : a Qualitative Report®s)

Terdapat 4 tema yang muncul, yaitu merasa tertekan/depresi, merasa depresi dan
cemas terkait ketidakjelasan tentang penyakit yang dialami, kelelahan fisik dan
emosional terkait dengan penyakit kronik yang dialami dan mengatasi tekanan
keuangan terkait penyakit yang dialami

Exploring the Social and Interpersonal
Experiences of South Asian Women with a
Diagnosis of Sytemic Lupus Erythematosus®

Terdapat 5 tema yang muncul, yaitu kompleksitas dan ironi terkait SLE, kekuatan
terkait SLE, respon dan akuntabilitas, kualitas dan konsekuensi suatu hubungan
penting dan berjuang dalam pandangan publik.

““Joining the Dots™ for Patients with Systemic
Lupus Erythematosus : Personal Perspective

Terdapat 4 tema yang muncul, yaitu kesulitan dalam mendiagnosa, pemahaman,
komunikasi dan perawatan kesehatan terpadu.

of Health Care from a Qualitaive Study®
Healthcare and Research Priorities of
Adolescents and Young Adults with Systemic
Lupus Erythematosus®”

Terdapat 7 tema yang muncul, yaitu meningkatkan pelayanan yang kurang,
memperkuat kesejahteraan, memastikan efisiensi biaya, meminimalkan beban
keluarga/masyarakat, keparahan kormorbiditas dan komplikasi, mengurangi gangguan
gaya hidup dan memenuhi tujuan masa depan

Dari 10 artikel di atas terdapat beberapa persamaan dan perbedaan terkait pengalaman psikososial
penderita systemic lupus erythematosus. 10 artikel di atas memiliki kesamaan yaitu (1) pada objek penelitiannya
yang meneleti para penderita systemic lupus erythematosus, (2) peneliti menggali pengalaman hidup penderita
systemic lupus erythematosus pada aspek psikososial, (3) berfokus pada bagaimana kualitas hidup penderita
systemic lupus erythematosus. Perbedaan dari 10 artikel di atas yaitu (1) objek penelitian tidak terpaku pada satu
jenis kelamin, (2) objek penelitian tidak hanya pada usia dewasa tetapi usia remaja masuk dalam penelitian, (3)
terdapat penelitian yang hanya membahas aspek sosial saja atau hanya membahas aspek psikologisnya.

PEMBAHASAN

Tinjauan sistematis ini berfokus pada diskusi tentang analisis tema terkait pengalaman psikososial
penderita systemic lupus erythematosus. Dari 10 artikel yang ditemukan beberapa pengalaman individu terkait
dengan aspek psikososial yang mempengaruhi kualitas hidup individu penderita systemic lupus erythematosus.
Ketahanan psikososial individu terhadap stressor yang dialami mencakup beberapa komponen termasuk
kepercayaan diri, keterampilan mengatasi stress, penguasaan diri, dukungan sosial dan optimisme®®,
Penyesuaian psikologis dan sosial diperlukan untuk dapat beradaptasi terhadap penyakit yang sangat mudah
dilihat, tidak dapat diprediksi dan berfluktuasi.®¥

Penelitian yang dilakukan oleh® bahwa terdapat 7 tema yang muncul terkait kualitas hidup pasien SLE
yaitu emosional, hubungan sosial, aktivitas dengan keluarga, aktivitas sehari-hari, pengetahuan/pengartian,
penampilan, pekerjaan dan kebebasan. Sejalan dengan penelitiant® didapatkan hasil bahwa terdapat 11 tema
yang muncul terkait kualitas hidup pasien SLE yaitu prognosis dan perjalanan penyakit, citra tubuh, efek
samping pengobatan, emosional, ketidakmampuan untuk perencanaan kedepan terkait penyakit yang dialami,
kelelahan, nyeri, karir dan kehilangan pemasukan, berkurangnya konsentrasi dan ingatan, ketergantungan
kepada orang lain dan masalah kehamilan. Dari dua penelitian di atas dapat ditarik kesimpulan bahwa
pengalaman psikososial yang dialami oleh penderita systemic lupus erythematosus mempengaruhi bagaiamana
kualitas hidup dari penderitanya.

Hasil penelitian®? didapatkan hasil bahwa terdapat 3 tema yang muncul terkait dukungan sosial yaitu
dukungan dalam bentuk tekanan, penolakan terhadap penyakit dan representatasi yang berbeda terhadap
penyakit. Serupa dengan penelitian®® terkait dukungan sosial bahwa terdapat 3 tema yang muncul terkait
dukungan sosial pasien dengan SLE, yaitu penyakit yang tak terlihat jelas, perawatan yang tidak memadai dan
validasi terkait diagnosa/prognosis. Dukungan sosial yang tepat dan efektif memiliki efek atau dampak langsung
dan tidak langsung pada kesehatan, misalnya dukungan sosial dapat memfasilitasi prilaku kesehatan yang positif
dan meningkatkan koping terhadap stres dan mengurangi dampaknya?. Dukungan sosial mempengaruhi secara
positif komponen fisik dan psikologis dari kualitas hidup pasien systemic lupus erythematosus. Akan tetapi
dukungan yang diberikan bisa berdampak negatif ketika dukungan yang diberikan tidak diinginkan dan
dukungan yang diberikan tidak sesuai dengan kebutuhan yang diinginkan. Dukungan sosial diberikan dengan
cara yang berbeda-beda seperti dukungan emosional, dukungan nyata dan dukungan dalam bentuk informasi.
Dukungan sosial sangat penting untuk memprediksi aktivitas penyakit, kerusakan yang diakibatkan oleh
penyakit dan kualitas hidup baik fisik maupun psikologis. Meskipun dukungan sosial berkontribusi terhadap
kesehatan tetapi belum sepenuhnya dipahami oleh penderita dan orang-orang disekitanya®®.

Hasil penelitian®® bahwa terdapat 4 tema yang muncul, yaitu merasa tertekan/depresi, merasa depresi
dan cemas terkait ketidakjelasan tentang penyakit yang dialami, kelelahan fisik dan emosional terkait dengan
penyakit kronik yang dialami dan mengatasi tekanan keuangan terkait penyakit yang dialami. Sejalan dengan
penelitian®®® didapatkan hasil bahwa terdapat 3 tema yang muncul, yaitu percaya diri dan mampu mengelola
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penampilan, isolasi sosial dan fisik dan mengerti tentang kondisi yang terjadi. Respon psikologis penderita
systemic lupus erythematosus bisa ke arah yang positif maupun sebaliknya. Manifestasi psikologis dari pasien
systemic lupus erythematosus pada umumnya yaitu depresi dan kecemasan®®. Rentang hidup yang panjang dari
pasien lupus dikarenakan kemajuan dari teknologi pengobatan dan perawatan yang dijalani oleh pasien lupus
dalam usahanya untuk mengobati dan menyembuhkan penyakitnya dapat menimbulkan menurunnya kualitas
hidup, hubungan intim dengan pasangan dan dapat memicu depresi®). Masalah depresi dan kecemasan yang
diabaikan tidak hanya dapat mengurangi kualitas hidup, tetapi juga menciptakan kegelisahan yang hebat
termasuk ide bunuh diri®®. Depresi dan kecemasan yang dialami oleh pasien systemic lupus erythematosus
dikarenakan masalah psikososial yang berkaitan dengan penyakit kronis atau penyakit itu sendiri®?.

KESIMPULAN

Pengalaman psikososial yang dialami penderita systemic lupus erythematosus akan mempengaruhi
kualitas hidup penderitanya. Semua itu tergantung bagaimana respon psikologis penderita dan bagaimana
dukungan sosial yang penderita dapat. Respon psikologis yang positif dan dukungan sosial yang kuat dapat
meningkatkan kualitas hidup penderita systemic lupus erythematosus.
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