
Adalah Ian Sofyan, pen-

diri 'Sahabat Cempluk' ber-

sama komunitasnya yang

giat memberikan pendam-

pingan dan edukasi menge-

nai Lupus. Didiagnosa sejak

1998 silam, membuat Ian

memahami benar, bagaima-

na jatuh bangun penderita

Lupus, yang menyebabkan

penurunan kemampuan ju-

ga penampilan yang mem-

pengaruhi rasa percaya diri,

bahkan bisa mengubah

jalan hidup.

"Perubahan fisik bisa ter-

jadi cepat sekali dan terasa

menyedihkan. Apalagi tidak

tahu sampai kapan ber-

akhir. Misalnya, moon face,

gigi keropos, kebotakan juga

tremor. Ini bisa membuat

depresi dan kesedihan ber-

kepanjangan," kata Ian.

Ditambahkan, bergabung

dengan komunitas-komuni-

tas Lupus seperti Sahabat

Cempluk bisa membantu

Odapus untuk saling men-

guatkan, sharing dari mere-

ka yang pernah mengalami

hal yang sama dan kembali

bangkit dan berkarya

adalah sumber kekuatan.

Sahabat Cempluk didirikan

Odapus sebagai pengurus

dan relawan serta dukung-

an berbagai pihak.

Usia Produktif

Cempluk dalam bahasa

Jawa berarti tembem, me-

rupakan ciri khas dari Lu-

pus, efek samping akibat pe-

makaian steroid dosis ting-

gi.  Coba bayangkan, jika ini

menimpa para remaja yang

lagi memperhatikan pe-

nampilan. Wajah tembem,

jerawatan, bercak merah di

bagian pipi dan hidung

seperti bentuk kupu-kupu,

rambut rontok gendut dan

lainnya, bisa mempenga-

ruhi rasa percaya dirinya.

Belum lagi penurunan dari

sisi kemampuan. Bila ter-

kena tremor tangan, sangat

susah mengerjakan tugas

sekolah. Sedang bagi orang

dewasa, bisa kehilangan pe-

kerjaan.

Sahabat Cempluk mela-

kukan gerakan Cempluk

Goes to School untuk mem-

berikan edukasi pada para

siswa SD, SMP, SMA.

Langkah ini memberikan

pemahaman kepada seko-

lah, bagaimana bila ada

siswa yang odapus, juga ja-

ngan sampai mereka mem-

bully anak odapus. Juga

agar siswa lebih peka dan

mengetahui gejala Lupus

yang sangat beragam. Pro-

gram ini mendapat award

dari Young on Top.

"Saat seperti ini, harus

ada dukungan, jangan sam-

pai putus sekolah, karena

kondisi ini bisa berulang

dan butuh istirahat. Untuk

itulah kita juga edukasi ke

sekolah, supaya pihak seko-

lah paham kondisi anak, mi-

salnya mudah lelah, tidak

bisa ikut upacara. Dan te-

man temannya juga mema-

hami kondisi odapus," kata

Ian sambil mengatakan,

Lupus banyak menyerang

usia produktif antara 15

sampai 45 tahun.

Media sosial sangat mem-

bantu untuk menjaga ko-

munikasi intens, salah satu-

nya adalah grup WA. Ian

menyebut saat ini Sahabat

Cempluk  beranggotakan

sekitar 200 odapus. 

Grup WA yang berisi

anak-anak Odapus juga

membantu, sehingga anak-

anak yang mengalami nasib

serupa bisa sharing dan ti-

dak merasa kesepian atau

sendiri. Ada juga kasus

anak yang tidak mau mi-

num obat karena takut ge-

muk, ini tentu bukan hal

yang mudah bagi orangtua.

Terlebih bagi keluarga yang

mengalami keterbatasan.

Masalah Komplek

Masalah yang dihadapi

Odapus sangat berat dan

komplek. Apalagi jika kon-

disi keuangan tidak bagus.

Kehadiran Odapus, pasti

mempengaruhi suasana

dalam keluarga. Bila kelu-

arga harus bekerja keras

mencari uang, bisa jadi oda-

pus ditinggal sendiri dan ke-

sepian. Disisi lain, stigma

negatif akibat perubahan

bentuk fisik dan kelelahan

minum obat.

Masalah yang dihadapi

odapus di daerah lebih pelik

lagi dan sangat kompleks,

kadang harus menempuh

berbagai moda transportasi.

Sampai Jogja, kadang obat

tidak ada, tim Cempluk

bantu usahakan,  misalnya

menyediakan sarana trans-

port, mencarikan rumah

singgah. Kondisi keuangan

yang terbatas juga menjadi

kendala, maka Sahabat

Cempluk berusaha untuk

saling support.

Odapus dari daerah, juga

kadang pakewuh untuk me-

nanyakan lebih banyak

kepada dokter, sehingga

Sahabat Cempluk memberi-

kan penjelasan dan sharing.

Apalagi saat pandemi

Covid, ada beberpa obat

yang harus diatur ulang,

bisa jadi ada yang dihen-

tikan sementara akses ke

RS tidak mudah karena ada

PPKM. Juga tidak semua

tenaga kesehatan yang

menjadi satgas memahami

hal ini. Kondisi autoimun

pada odapus memerlukan

pendekatan berbeda dengan

komorbid lain. 

Bagi warga di daerah, ini

tidak mudah karena itu tim

Cempluk berupaya untuk

membantu  akses ke dokter

untuk konsultasi. Tim Cem-

pluk bersyukur, para dokter

sangat care dan tulus.

Untuk kasus-kasus yang

berat yang sampai meng-

ganggu syaraf dan keji-

waan, Sahabat Cempluk

memberikan pendamping-

an profesional, bekerja sama

dengan Ikatan Psikolog

Klinis Yogyakarta. Juga ada

Cempluk Buddy yang meru-

pakan kakak-kakak Oda-

pus sebagai volunteer yang

mendampingi dan meng-

ingatkan minum obat sam-

pai jadi teman curhat. Para

Buddy dan Psikolog ini

memberikan pembekalan

tentang lupus dan segala

macam tantangan mereka.

Disisi lain, Sahabat Cem-

pluk  merasa harus lebih

kreatif untuk mengenalkan

dan memberikan pema-

haman. 

Beberapa cara dilakukan,

mulai dari pembuatan

video, flier dan buku yang

jarang terbaca. Sehingga

mencoba dengan membuat

animasi supaya orang jadi

kenal. 

Tim Cempluk menyebut,

kurang fahamnya masyara-

kat tentang Lupus yang ju-

ga disebut penyakit seribu

wajah ini, berimbas terha-

dap dukungan kepada Oda-

pus, baik di lingkungan

sosial maupun dukungan fi-

nansial.

Dikatakan, bila ada acara

digelar, tim Cempluk tak

segan untuk menyemangati

para adik-adik Odapus, se-

perti slogan Sahabat Cem-

pluk, Semangat, Manfaat,

Berjuang. Mari kita dukung

odapus untuk menjalani ke-

hidupan dengan semangat

terus berjuang untuk me-

raih kehidupan yang ber-

manfaat. (Fia)-f
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JALANI  HIDUP ODAPUS

Saling Menyemangati dan Berbagi Bersama Sahabat Cempluk 

KR-Ist

Ian (tengah) bersama adik-adik Odapus remaja, tetap berjuang dan saling

menyemangati.

Tanya:

Saya digugat cerai suami di Pengadilan

Agama, apakah saya bisa tuntut hak asuh

anak karena anak saya baru berusia 4

tahun. Saya gak bisa pisah suami ngotot

ingin mengasuh juga kami rebutan anak

Bagaimana agar hak asuh pada saya se-

bagai ibunya?

Tia, Yogyakarta

Jawab:

Ibu Tia ikut prihatin semoga segera terse-

lesaikan dengan baik. Anda sebagai istri

yang digugat mendapat hak Nafkah iddah

Mutah dan bisa tuntut hak asuh anak kare-

na anak masih di bawah umur. Asalkan pe-

rilaku ibu bisa menjadi suri tauladan bagi

anak ibu tidak mabuk-mabukan dan sering

pergi tidak jelas. Dan 2 orang saksi yang

melihat langsung anda merawat anak sela-

ma ini. Anak dalam keadaan sehat tumbuh

kembang baik. Itu saran kami semoga

bermanfaat. ❑ - f
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A
PA itu Lupus?. Masih ada sebagian masyarakat yang belum
mengenal dan mengetahui. Mei adalah bulan bersama
Odapus, pada 10 Mei dikenal sebagai Hari Lupus sedunia.

Lupus adalah penyakit autoimun karena sistem imun seseorang ti-
dak normal. Pada autoimun, sistem imun justru menyerang sel sel
sehat yang seharusnya dilindungi.


