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• Kartu flash ini berisi tentang hal-hal yang 

berhubungan dengan penyandang Down syndrome

(DS) di daerah dengan sumber daya rendah.

• Kartu flash ini dibuat untuk digunakan oleh pekerja 

lapangan atau siapa saja yang tertarik.

• Kartu flash ini berdasarkan informasi tentang Down 

syndrome dari RehApp.

• RehApp dapat diunduh di:
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• Untuk memenuhi kebutuhan penyandang
disabilitas dan keluarganya.

• Meningkatkan pengetahuan dan keterampilan
petugas lapangan dalam memberikan
pelayanan rehabilitasi dasar (fungsional) bagi
penyandang disabilitas dan keluarganya.

• Meningkatkan partisipasi dalam kehidupan
sehari-hari, keluarga, dan masyarakat.

• Meningkatkan kualitas hidup penyandang
disabilitas dan keluarganya.

• Untuk mendukung pekerja lapangan dalam 
proses membimbing keluarga dengan 
menyediakan media yang dapat disimpan di 
dalam ponsel (aplikasi RehApp) atau tas.

Tujuan dari lembar balik ini adalah:
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Kartu flash ini bisa digunakan untuk:

• Untuk memandu kunjungan ke keluarga yang memiliki anggota

keluarga dengan Down syndrome. Membuat inventaris kebutuhan

penyandang Down syndrome dan keluarganya.

• Mempelajari implikasi disabilitas bagi penyandang dan keluarganya. 

Melakukan penilaian.

• Menetapkan tujuan bagi seseorang dengan Down syndrome.

• Untuk membantu mendiskusikan intervensi dengan keluarga.

• Untuk membantu mencatat riwayat klien.

• Untuk membantu memantau proses. D
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Indeks:

Kartu flash ini berisikan informasi tentang Down Syndrome. Konten disusun

berdasarkan International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) 

dari World Health Organization (WHO). Lembar balik ini tidak menggantikan

pengetahuan dan keterampilan para dokter dan terapis. Kami menyarankan

Anda untuk mencari saran mereka terlebih dahulu. 

Kerangka kerja ICF berisi domain-domain berikut:

Pengantar

Struktur dan Fungsi Tubuh

Aktivitas dan Partisipasi

Faktor-faktor Pribadi

Faktor-faktor Lingkungan



Aktivitas dan Partisipasi
• Kata-kata ‘favorit’ 13
• Perawatan diri 14
• Makan & minum 17
• Menggosok gigi 19
• Mencuci tangan 20
• Berpakaian mandiri 21
• Kemampuan belajar 22
• Mata pencaharian 24 

Komunikasi 26
• Kegiatan sosial 29
• Kegiatan bermasyarakat 31
• Mengatasi masalah

perilaku 32
• Minta bantuan ke mana? 34
• Hal yang dapat dicoba di 

rumah 36

Faktor-faktor Pribadi
• Keinginan & kebutuhan 37
• Keselamatan 38
• Pendidikan seksual 39
• Batasan pribadi 40

Faktor-faktor Lingkungan
• Perlindungan 41
• Perawatan kesehatan 43
• Pendidikan 44
• Penyokong mata
• pencaharian 45
• Konseling keluarga
• & dukungan mental 47
• Alat bantu 49
• Jaringan layanan

stakeholder 50

Pendahuluan
• Apa itu Down Syndrome 1
• Penyebab Down Syndrome 1
• Karakteristik Fisik Umum 2
• Mitos dan Fakta 3-4

Struktur dan Fungsi

Tubuh
• Jenis Down Syndrome 5
• Bagaimana DS Dapat

Mempengaruhi Tubuh 5
• Beberapa Kondisi Medis 6
• Kemungkinan
• Karakteristik & Kondisi
• Kesehatan Terkait 7
• Faktor Risiko Down 

Syndrome 8
• Pencegahan & Deteksi Dini 

9
• Kesehatan Umum 10



• Aktivitas yang tidak biasa pada 
kromosom tertentu (nomor 21) 
selama perkembangan janin
menyebabkan salinan ekstra dari
kromosom ini. Manusia memiliki 46 
kromosom tetapi penyandang DS 
memiliki 47 kromosom. Hal ini dapat
diuji di laboratorium dan fasilitas
medis.

• Karakteristik fisik, kondisi medis dan 
kesehatan yang sering muncul saat
lahir serta disabilitas intelektual dan 
keterlambatan perkembangan
adalah hasil dari materi genetik
tambahan ini. 

• Tingkat disabilitas dan keterlambatan
bervariasi pada setiap orang. 

• DS tidak disebabkan oleh dosa, roh
jahat atau pola asuh yang buruk

Down Syndrome 

(DS) adalah kelainan

kromosom genetik

paling umum

yang menyebabkan

disabilitas

intelektual. 

Kromosom adalah

struktur yang 

ditemukan di dalam 

sel-sel tubuh.

Penyebab
Down Syndrome

Apa itu 
Down 

Syndrome?
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Karakteristik Fisik Umum

1. Tengkorak lebih kecil dari rata-rata.
2. Bagian belakang tengkorak kurang bulat dari

biasanya.
3. Mata sipit dengan lipatan kulit di sudut dalam 

(lihat gambar).
4. Telinga rendah dan kecil.
5. Ditemukan pola kecil putih atau keabu-

abuan/coklat melingkar di sekitar iris mata
(lihat gambar).

6. Jembatan hidung datar (lihat gambar).
7. Langit-langit mulut melengkung tinggi.
8. Tonjolan lidah (bergerak ke luar mulut) dengan 

mulut terbuka (lihat gambar).
9. Tangan lebar dan pendek.
10. Leher pendek dan berselaput.
11. Jari terlipat di bagian paling dekat

dengan tangan.
12. Kerutan horizontal di sepanjang telapak tangan

(lihat gambar).
13. Jarak antara jari kaki ke-1 dan ke-2 (lihat gambar).
14. Pertumbuhan fisik yang lambat dan tinggi badan 

yang pendek.
Catatan: Anda dapat merujuk ke beberapa ilustrasi di 
samping
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• Orang dengan DS 

selalu bahagia.

• Seorang anak dengan DS 

berdampak negatif pada 

saudara-saudaranya. 

• Orang dewasa dengan 

DS tidak dapat

membentuk hubungan

interpersonal yang 

dekat.

• Orang dengan DS tidak 

dapat memiliki anak.
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• Orang dengan Down 
syndrome sama dengan 
orang lain pada 
umumnya.

Setiap orang memiliki perasaan
dan suasana hati. Salah satu
penelitian sebelumnya 
menemukan bahwa orang dengan 
Down syndrome memiliki risiko
lebih tinggi untuk mengalami
depresi. Dan hal tersebut kurang
diperhatikan. Seperti pada 
populasi pada umumnya, penting
bagi orang dewasa dengan Down 
syndrome untuk memiliki
kesempatan pendidikan, 
pekerjaan, dan sosial, serta
keterampilan hidup yang adaptif.

• Orang dengan Down syndrome
dapat memiliki persahabatan
yang bermakna, dapat
berkencan, bersosialisasi, 
menjalin hubungan yang 
berkelanjutan dan bahkan
dapat menikah.

• Studi tidak mendukung bahwa anak
dengan Down syndromememiliki
dampak negatif pada saudara
kandung. Sebagai contoh, sebuah studi
baru-baru ini yang diterbitkan dalam 
'Journal of Intellectual Disability 
Research' tidak menemukan efek
merugikan jangka panjang pada 
saudara kandung. Faktanya, beberapa 
ahli kesehatan mental menunjukkan
keuntungan psikologis dari anak yang 
dirawat di dalam lingkungan keluarga. 
Mereka telah mendokumentasikan
saudara kandung yang telah
meningkatkan toleransi, kasih sayang
dan kesadaran, berbeda dengan semua 
saudara kandung pada umumnya.

• Penelitian yang lebih lama 
menunjukkan bahwa pria dengan Down 
syndrome memiliki kesulitan dalam 
memberikan keturunan, tetapi dalam 
kasus yang jarang mereka dapat
menjadi ayah dari seorang anak. 
Wanita penyandang disabilitas tetap
subur dan dapat melahirkan anak
dengan ataupun tanpa Down syndrome.
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Fungsi dan Struktur

Tubuh: 
Informasi dan Tindakan yang 

Harus Dilakukan



Ada tiga jenis Down Syndrome:
• Trisomi 21 – DS juga sering

disebut dengan jenis ini karena
95% penyandang DS memiliki
kelainan kromosom ini.

• Mosaik – Pada tipe ini, 
karakteristik DS lebih rendah
dibandingkan dengan 2 tipe
lainnya. Hanya 1% orang 
dengan DS yang terpengaruh
oleh jenis ini. 

• Translokasi – 4% penyandang
DS memiliki jenis ini. Untuk bayi
dengan tipe DS translokasi, 
penyebabnya sering diduga
lebih bersifat herediter
daripada trisomi 21 dan 
mosaik. Jika salah satu orang 
tua adalah pembawa tipe
translokasi, maka ada risiko
lebih besar untuk memiliki anak
dengan kondisi ini.

Bagaimana Down 
Syndrome Dapat

Mempengaruhi Tubuh?

• Masalah medis dan kesehatan
sering dikaitkan dengan DS. 
Variasi dan tingkat keparahan
berbeda pada setiap orang. 
Beberapa komplikasi menjadi
lebih jelas seiring bertambahnya
usia.

• Kekhawatiran ini memerlukan
diagnosis dini dan intervensi
medis sesegera mungkin, 
misalnya pengobatan dan 
pembedahan. Sebagian besar
dari masalah medis ini dapat
mengancam jiwa. Jika tidak 
segera diatasi, pengembangan
dan perolehan keterampilan
dapat terhambat dan tertunda, 
hal ini dapat mempengaruhi
penyandang sepanjang hidupnya. 
Lebih buruk lagi, hal ini dapat
menyebabkan kematian dini.
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Beberapa Kemungkinan Kondisi Medis

Down Syndrome

• Penyakit jantung (penyakit jantung bawaan).

• Masalah darah (leukemia).

• Masalah tiroid (hipotiroidisme, obesitas, diabetes).

• Masalah penglihatan (katarak, rabun dekat atau 

rabun jauh, mata juling, astigmatisme).

• Masalah telinga dan pendengaran (infeksi telinga).

• Masalah tulang belakang (tulang tidak sejajar di

bagian atas tulang belakang).

• Hipotonia (kekuatan otot rendah).

• Epilepsi.

• Masalah pernapasan (pneumonia, asma, 

bronkitis).

• Penyakit gusi dan masalah gigi.

• Masalah hidung dan tenggorokan (sleep apnea).

• Masalah pencernaan (anus berlubang).

• Masalah kulit (kerutan dini pada kulit).

• Masalah mental dan emosional (demensia).
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1. Kegagalan pertumbuhan

2. Belakang kepala rata

3. Abnormalitas telinga

4. Memiliki banyak garis 

melingkar di ujung jari

5. Lipatan pada telapak tangan

6. Pola khusus pada kulit

7. Tidak adanya tulang rusuk di 

salah  satu sisi atau keduanya

8. Penyumbatan usus 

9. Beberapa usus keluar melalui

lubang di dekat pusar

10. Panggul yang tidak normal

11. Tonus otot kurang/lemah otot

12. Wajah datar lebar

13. Mata miring

14. Lipatan kulit kelopak mata

bagian atas

15. Hidung pendek

16. Tangan pendek dan lebar

17. Langit-langit mulut kecil dan 

melengkung

18. Lidah besar dan keriput

19. Anomali gigi

20. Masalah jantung bawaan

21. Pembesaran usus besar

22. Jari kaki besar dan berjarak

K e m u n g k i n a n
K a r a k t e r i s t i k d a n  K o n d i s i

K e s e h a t a n  y a n g  T e r k a i t D S K
a

rtu
7

F
u

n
g

si
d

a
n

 

S
tru

k
tu

r
Tu

b
u

h



Faktor Risiko Down 
Syndrome
• Sebagian besar bayi

dengan DS lahir dari
wanita yang lebih muda
karena mereka memiliki
lebih banyak peluang
untuk melahirkan lebih 
banyak anak.

• Sering dikaitkan
dengan usia ibu, 
terutama ketika
berusia 35 
tahun ke atas.

Tindakan yang Harus 
Diambil
• Ketika Anda menduga anak

mungkin menyandang DS, 
rujuk ke spesialis untuk 
penilaian dan konsultasi
lebih lanjut.

• Berikan bantuan dalam 
merujuk ke dokter untuk 
diagnosis formal jika anak
diduga menyandang DS. 
Berikan bantuan kepada
anak dan keluarga dalam 
mencari dan memfasilitasi
tes karyotype setelah
direkomendasikan oleh 
dokter. Berikan bantuan
konseling genetik bagi orang 
tua jika ibu dari anak
dengan DS mengandung
kembali.
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• DS sulit dicegah karena merupakan

kondisi genetik.

• Konseling genetik adalah pilihan bagi

orang tua yang berpotensi memiliki

anak dengan DS lagi.

• Seorang konselor genetik dapat

membantu orang tua memahami

kemungkinan untuk memiliki anak

dengan DS lagi, mendiskusikan tes pra-

kelahiran yang tersedia, dan 

keuntungan serta kerugiannya untuk 

membuat keputusan yang tepat.

Untuk bayi yang diduga menyandang

DS, tes analisis kromosom yang 

disebut karyotyping sangat dianjurkan

untuk memastikan kondisi bayi. 

Pengujian karyotyping dilakukan di 

rumah sakit dengan mengambil

sampel darah yang akan dianalisis di 

laboratorium atau mengambil sampel

dari cairan ketuban dalam kandungan

oleh dokter.

Tes karyotyping diperlukan:

• Ketika salah satu atau kedua orang 

tua memiliki riwayat keluarga

dengan penyakit genetik tertentu;

• Untuk ibu berusia 35 tahun ke atas

dan ibu yang pertama kali memiliki

bayi;

• Ketika bayi atau anak kecil

menunjukkan tanda-tanda DS.

Pencegahan dan 
Deteksi Dini
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Penting untuk memeriksa kesehatan umum penyandang
DS selama kunjungan pertama untuk mengidentifikasi
secara dini masalah medis dan kesehatan yang terkait
dengan DS. 

Tidak semua penyandang DS memiliki masalah ini. 
Tingkat keparahannya berbeda tetapi membutuhkan
perhatian segera untuk mencegah efek seumur hidup
pada pertumbuhan dan perkembangan seseorang secara 
keseluruhan, atau bahkan kematian. Lihat daftar periksa
berikut untuk identifikasi awal dan rujukan:

Kesehatan Umum
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Periksa kesehatan penyandang DS.
Rujuk ke dokter bila Anda 
mengamati hal-hal berikut:
• Pernapasan cepat dan tidak 

teratur.
• Napas tersengal.
• Kulit kebiruan terutama di sekitar

mulut, jari tangan, dan kaki.
• Masalah jantung (i.e., murmur).
• Pertumbuhan dan 

perkembangan yang tertunda.
• Kesulitan makan, seperti 

kesulitan mengisap susu.
• Penurunan berat badan, atau 

berat badan yang tidak ideal bagi
anak-anak.

• Kegemukan terutama untuk 
remaja dan orang dewasa.

• Sedikit atau tidak ada kontrol otot
leher sehingga kepala cenderung
terkulai.

• Tubuh terlalu lunak saat
dipegang.

• Fleksibilitas yang tidak biasa pada 
pinggul, siku, dan lutut.

• Adanya kekaburan di mata dan 
kepekaan terhadap cahaya (katarak
mata).

• Sering keluar cairan dan mata berair
• Mata tidak sejajar.
• Gangguan pendengaran.
• Tidak ada atau tersumbatnya lubang

anus. Mudah terkena infeksi.
• Demam terus-menerus, berkeringat, 

dan demam menggigil.
• Kelelahan secara terus-menerus.
• Pola tidur terganggu.
• Mendengkur keras.
• Kantuk berlebihan di siang hari.
• Beberapa kali berhenti bernapas saat

tidur. Penyakit gusi.
• Gigi kecil, hilang, atau tidak sejajar.
• Sering sembelit.
• Masalah perilaku seperti perilaku

mengganggu, impulsif, lalai, 
hiperaktif, dan membangkang.

• Depresi, penarikan sosial, penurunan
minat atau kepedulian untuk 
merawat diri sendiri. Hilang ingatan.

• Kejang.
• Kecemasan.

Tindakan yang harus dilakukan

K
a

rtu
1

1
F

u
n

g
si

d
a

n
 

S
tru

k
tu

r
Tu

b
u

h



Bantu keluarga dalam 
menemukan dokter untuk 
mengatasi berbagai masalah
medis dan kesehatan
penyandang serta masalah
lain yang terkait dengannya.

Terlepas dari tantangan medis dan kesehatan, 
penelitian berkelanjutan dan kemajuan dalam 
teknologi medis telah meningkatkan harapan

hidup penyandang DS. Mereka dapat diharapkan
untuk hidup lebih dari 60 tahun, tergantung pada 

tingkat keparahan kondisi kesehatan mereka.

Memantau
penyandang DS 
dan keluarga untuk 
pelaksanaan
dan/atau tindak
lanjut intervensi
medis yang 
direkomendasikan
oleh dokter.

Pantau dan bantu
penyandang DS 
untukmendapatkan
pemeriksaan kesehatan
rutin dan perawatan medis
bila diperlukan untuk 
mempertahankan gaya
hidup sehat.

TINDAKAN UMUM YANG HARUS 

DILAKUKAN
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Aktivitas dan Partisipasi:

Tindakan-tindakan yang 

Harus Dilakukan



Enam kata 'Favorit' CanChilds dalam kehidupan anak-anak penyandang
disabilitas (2018). Ini adalah area dalam kehidupan seseorang yang perlu 

ditangani. Ingatlah hal ini saat mendiskusikan prioritas dan menetapkan tujuan.

Sumber: https://www.canchild.ca/en/research-in-practice/f-words-in-childhood-disability

Functioning 
(Fungsi): 

Mengacu pada 
apa yang 

dilakukan
orang (untuk 

anak-anak , 
bermain

adalah
'pekerjaan' 

mereka).

Friends (Teman-teman): Mengacu pada 
persahabatan yang terjalin dengan teman

sebaya; perkembangan sosial adalah
aspek penting dari kepribadian.

Family (Keluarga): 
Mewakili 'lingkungan' 

esensial dari semua orang.

Fitness (Kebugaran): 
Mengacu pada bagaimana seseorang tetap

aktif secara fisik, termasuk olahraga dan 
kesempatan rekreasi lainnya.

Fun 

(Kesenangan): 

Mencakup

aktivitas

tertentu

dimana

seseorang

senang untuk 

terlibat

didalamnya.

Future (Masa Depan): Tentang 
perkembangan anak; mengacu pada 
harapan dan impian orang tua dan 

anak-anak untuk masa depan mereka.
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Perawatan Diri

Merawat penyandang Down 
syndrome membutuhkan kesabaran, 
empati, dan banyak hal lainnya. 
Masalah perilaku bersama dengan 
beberapa masalah fisik membuat
hidup menjadi tantangan bagi orang 
tua dan pengasuh. Membimbing
anak menjadi dewasa dan hidup
dengan kedisabilitasannya serta
menjadi semandiri mungkin. Ajari
pengasuh dan anggota keluarga
lainnya untuk tidak terlalu
memanjakan penyandang Down 
syndrome. Hal ini berlaku untuk 
kegiatan perawatan diri seperti 
menyikat gigi dan berpakaian.

Tindakan yang harus diambil

Telusuri strategi dan latih keluarga untuk 
mendukung penyandang DS mandiri:
1. Instruksi. 
• Tunjukkan caranya dan biarkan

mereka meniru.
• Letakkan tangan Anda di atas

tangannya dan pandu gerakannya.
• Bantu dengan langkah pertama 

kegiatan dan biarkan mereka 
melakukan sisanya.

• Bantu dan biarkan mereka 
melakukan Langkah terakhir, 
belajar untuk melakukan lebih 
banyak sendiri secara bertahap.

2. Menggunakan gambar yang 
menunjukkan langkah-langkah suatu
kegiatan. Biarkan ia melakukan
langkah pada setiap gambar, langkah
demi langkah. Lihat halaman
berikutnya untuk penjelasan
beberapa teknik bagaimana cara
untuk melakukannya.
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Cermin

Tangan di Atas Tangan
Gambar untuk 

Menunjukkan Urutan

• Buatlah gambar yang 
menunjukkan langkah-
Langkah membasuh badan. 

• Biarkan mereka mengikuti
langkah- langkahnya secara 
bertahap.

Sikat gigi di 
depan cermin
agar mereka 
dapat melihat
gerakannya
sambil
menopang
tubuhnya.

Sikat gigi di 
depan cermin
agar mereka 
dapat melihat
gerakannya
sambil
menopang
tubuhnya.

K
a

rtu
1

5
A

k
tiv

ita
s

d
a

n
 

P
a

rtisip
a

si



Siapkan Pakaian Berjajar

• Letakkan pakaian di 
depannya sambil duduk di 
sudut ruangan atau tempat
tidur atau kursi. 

• Bantu dengan kata-kata 
dan secara langsung jika
diperlukan.

Alat bantu
Jika mereka kesulitan untuk 
berpakaian, diskusikan dengan 
terapis apakah Anda dapat
membuat alat bantu kecil yang 
terjangkau seperti gantungan
kunci pada resleting untuk 
membantu menarik ke bawah dan 
ke atas dengan lebih mudah, dan 
cangkir atau botol untuk 
minum yang telah disesuaikan.
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• Penyandang DS dapat mengalami kesulitan
untuk mengendalikan lidah, mengunyah, 
dan menutup mulut. Memberi makan 
seseorang sambil berbaring berbahaya
dengan risiko tersedak. 

• Berlatihlah dengannya untuk makan sendiri. 
Hal ini tidak akan terjadi dalam satu hari. Ini 
membutuhkan waktu. 

• Latih penyandang DS dan                  
pengasuhnya cara berlatih sendiri             
selama beberapa minggu atau                        
bulan, tergantung pada                        
kemampuan belajar dan                       
keterampilan.
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Tindakan yang harus diambil

• Ajari penyandang DS praktik kebersihan yang baik dalam menyiapkan

makanan dan mengonsumsi makanan/minuman. 

• Pastikan diet seimbang dan nutrisi tinggi (untuk kesehatan) dan kalori

(untuk kekuatan). Pastikan makan dalam posisi tegak. Saat memberi makan 

anak yang lebih kecil, pastikan anak tidak berbaring, tetapi dalam posisi duduk.

• Jika mereka mengalami kesulitan mengunyah atau menelan, konsultasikan

dengan spesialis.

• Jika mereka tidak dapat makan sendiri, beri makan dengan perasaan: suap kecil, 

perlahan, perhatikan dan jeda. JANGAN DIPAKSAKAN.

• Beri mereka setidaknya 1 liter (5 gelas) air per hari.

• Berlatih makan jika diperlukan dengan mengarahkan tangan atau sendok ke 

mulut. Jika memungkinkan, berlatihlah di depan cermin agar ia dapat melihat

gerakan yang dilakukannya.

• Buat pegangan sendok lebih besar jika mereka kesulitan memegang sendok. 

Anda dapat menebalkan pegangan dengan kain atau pakaian lama (dikepang

untuk pegangan yang lebih kuat), dan menempelkan sepotong kayu atau benda

ke pegangan.
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Membantu penyandang DS hingga
dapat mengembangkan kebiasaan
sehat untuk merawat gigi terutama
saat muda. Jelaskan kepada
pengasuh hal-hal yang baik tentang 
menggosok gigi, cara membimbing
merekadan risiko dari tidak 
menggosok gigi (kerusakan gigi, gigi
berlubang, nyeri).

Untuk berlatih menggosok gigi: 
uraikan setiap langkah menjadi 1 
kalimat sederhana yang 
kemudian dapat dilakukan
penyandang DS langkah demi 
langkah:

• Cuci tangan
• Ambil sikat gigi
• Letakkan pasta gigi di atas

sikat gigi
• Sikat gigi ke atas, ke bawah

dan ke dalam selama 30 
hitungan

• Bersihkan bagian dalam 
mulut dengan membilasnya
dengan air

• Bersihkan sikat gigi

Menggosok Gigi K
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Langkah-langkah yang disarankan
untuk instruksi mencuci tangan:
1. Basahi tangan
2. Gunakan sabun
3. Gosok telapak tangan dengan 

sabun
4. Bersihkan semua bagian jari

tangan
5. Bersihkan sisi belakang tangan
6. Cuci tangan dengan baik 

menggunakan air mengalir
7. Keringkan tangan

Orang-orang bersentuhan dengan kuman setiap hari. Mencuci tangan
dengan benar dapat menghentikan penyebaran banyak penyakit mulai
dari flu biasa hingga penyakit yang lebih serius. Jelaskan kapan orang 

harus mencuci tangan, mengapa itu baik dan apa yang bisa terjadi jika
tidak dilakukan. Coba strategi dari kartu sebelumnya bersama dengan 

penyandang dan keluarga.

Mencuci Tangan
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Berpakaian Secara Mandiri
Penyandang Down syndrome yang tidak memiliki disabilitas fisik parah dapat

belajar berpakaian sendiri. Bantu keluarga untuk mengajari mereka cara
berpakaian sendiri melalui penjelasan dan latihan.

Tindakan yang harus diambil
Telusuri strategi dan latih keluarga tentang cara mendukung
latihan berpakaian:
• Jelaskan apa yang Anda contohkan. Berikan waktu ekstra.
• Biarkan mereka memilih pakaiannya.
• Jika mereka tampak bingung tentang apa yang akan

dikenakan, beri mereka dua atau tiga pilihan untuk 
dipilih.

• Pilih pakaian yang mudah dipakai dan dilepas, mudah
diikat, dan nyaman, seperti sepatu slip-on dengan velcro.

• Saat berbelanja pakaian, carilah pakaian dengan kancing, 
resleting, velcro, atau dengan bahan elastis.

• Jika mereka membutuhkan bantuan untuk berpakaian, 
bantu mereka langkah demi langkah – tetapi lebih baik 
untuk membiarkan mereka berpakaian sendiri sebanyak
yang mereka bisa.

• Jika mereka memiliki kelemahan di satu sisi tubuh, bantu
mereka berpakaian dari sisi tersebut terlebih dahulu. 
Saat membuka pakaian, gunakan aturan yang sama –
buka pakaian dari sisi yang lebih lemah terlebih dahulu.
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DS dapat mempengaruhi
kemampuan belajar dengan cara
yang berbeda, tetapi biasanya
hanya menyebabkan gangguan
intelektual ringan hingga sedang. 
Penyandang DS biasanya belajar
dan berkembang lebih lambat
daripada kebanyakan orang lain. 
Penyandang DS sering:
• Memiliki tingkat perkembangan

motorik yang lebih lambat;
• Kesulitan dengan keterampilan

angka dasar;
• Kesulitan dengan memori jangka

pendek verbal;
• Mengalami keterlambatan

perkembangan bicara dan 

bahasa.

Keterampilan
Belajar

Pembelajaran berlangsung

dalam kehidupan sehari-hari, di 
rumah, dan di masyarakat. Belajar
tidak akan berlangsung spontan
jika tidak diberikan kesempatan
untuk belajar. Banyak 
pembelajaran 'spontan' terjadi
ketika bergerak, bermain, 
bernyanyi, dan mengobrol; seperti 
di rumah atau di sekolah. 
Pengulangan, stimulasi, dan 
penilaian penting untuk 
mengembangkan potensi penuh
seseorang.
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Sebagian besar anak-anak dan 

orang dewasa penyandang DS terus

mengembangkan keterampilan

sosial yang baik, meskipun sebagian

kecil kesulitan untuk dapat

mengembangkan perilaku, 

terutama mereka yang mengalami

keterlambatan terbesar dalam 

perkembangan berbicara dan 

berbahasa. Ingatlah bahwa

penyandang DS mungkin mengerti

lebih dari yang bisa mereka 

ungkapkan. 

Tindakan yang harus
dilakukan
Cari tahu apakah mereka sedang
bersekolah atau pernah
bersekolah. Jika tidak, cari tahu
mengapa dan atasi masalah
tersebut. Membantu
menciptakan kesempatan bagi
mereka untuk belajar di sekolah, 
di rumah, dan di masyarakat. 
Sesuaikan materi sekolah jika
diperlukan: menebalkan pena, 
memperbesar lembar kerja, atau 
menambahkan garis bantuan
untuk menulis.
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Mata Pencaharian
Penyandang Down Syndrome dapat memiliki pekerjaan

yang berarti, menopang diri mereka sendiri dan keluarga
mereka, dan menjadi anggota masyarakat yang produktif. 

Namun, mereka mungkin perlu diperlakukan dengan empati
dan didukung untuk mengakses pelatihan kejuruan atau 
program seperti pinjaman dan kesempatan kerja, serta

skema perlindungan sosial yang relevan.
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Cari tahu jenis pekerjaan apa yang dilakukan/dapat
dilakukan sesuai dengan kemampuannya. Secara, ada
tiga jenis pilihan pekerjaan: 
• Bersaing (competitive), memiliki dukungan

(supported), dan terlindungi (sheltered).
• Pekerjaan sukarela adalah pilihan yang bagus untuk 

mendapatkan pengalaman kerja.
• Rujuk mereka ke program pelatihan kejuruan.
• Dukung mereka dan keluarga dalam mengakses

program tersebut.
• Anjurkan penyedia program untuk memastikan

keaktifan mereka.
• Identifikasi peluang penempatan kerja yang sesuai

dengan minat dan kemampuan mereka. 
• Untuk bayi yang diduga menyandang DS, tes analis

kromosom yang disebut karyotyping sangat 
dianjurkan untuk memastikan kondisi bayi. 

• Telusuri cara yang cocok untuk mengakses peluang
kerja.

• Fasilitasi pengembangan dukungan lokal dan 
advokasi diri bagi penyandang DS dan keluarganya.

• Kelompok-kelompok ini dapat mempromosikan
inklusi dan partisipasi dalam mata pencaharian dan 
peluang kerja serta inklusi dalam masyarakat secara 
keseluruhan

Tindakan yang harus dilakukan: K
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• Penyandang Down Syndrome sering mengalami kesulitan
dalam mengekspresikan diri dalam kata-kata (bahasa
ekspresif) karena struktur lisan yang berbeda, seperti lidah, 
kesulitan motorik bicara, gangguan pendengaran, dan infeksi
telinga yang mencegah mereka untuk mendengar suara
dengan jelas, dan keterlambatan perkembangan intelektual. 

• Komunikasi penting untuk mengungkapkan keinginan, 
kebutuhan, rasa sakit, dan berinteraksi dengan orang yang 
sudah akrab dan/atau tidak dikenal.

• Ada berbagai cara untuk berkomunikasi: dengan kata-kata 
atau bahasa tubuh, seperti ekspresi wajah dan menunjuk.

• Ada kemungkinan bahwa mereka dapat memahami apa yang 
dikatakan tetapi tidak dapat menanggapi dengan kata-kata. 

• Selain itu, pemrosesan di otak dapat tertunda sehingga
membutuhkan lebih banyak waktu untuk merespons. 

Komunikasi
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• Dorong orang lain untuk berinteraksi
dengan penyandang DS. 

• Ajarkan keluarga dan anggota
masyarakat dekat mengapa dan 
bagaimana menggunakan berbagai
cara komunikasi dengan mereka.

• Untuk meningkatkan pemahaman
kata-kata, beritahu mereka tentang 
apa yang Anda lihat di sekitar Anda 
sepanjang hari.

• Sebelum mengajukan pertanyaan
atau menjelaskan sesuatu yang 
spesifik kepada mereka: Dapatkan
perhatian mereka dengan 
menyebutkan nama mereka;  
Membuat kontak mata.

• Ingatlah, perlu waktu untuk 
mempelajari berbagai cara dan  juga 
memberi instruksi kepada orang-
orang di sekitar mereka.

• Jangan memaksa mereka untuk 
berbicara, tetapi puji dan dorong
upaya komunikasi mereka.

Cara ini tidak menggantikan penggunaan
kata-kata, cara ini mendukung komunikasi
dan pembelajaran:
• Memilih di antara dua pilihan (1)
• Menggunakan benda sehari-hari untuk 

memperjelas aktivitas mana yang akan
dilakukan (2)

• Menggunakan gerak tubuh untuk 
mendukung komunikasi (3)

• Menggunakan kartu bergambar untuk 
mengkomunikasikan pilihan atau 
perasaan (4)

• Menggunakan buku dengan gambar
untuk berkomunikasi (5)

Tindakan yang 
Harus Dilakukan K
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Contoh kartu bergambar untuk mendukung komunikasi.

Anda dapat menemukan gambar di internet 
(www.sclera.be). Cetak dan tempel atau gambar secara 
manual. 

Rekatkan gambar pada karton dan lindungi dengan selotip
tembus pandang (lihat gambar di sebelah kanan).

K
a

rt
u

2
8

A
k
ti

v
it

a
s

d
a

n
 

P
a

rt
is

ip
a

si



K
a

rtu
2

9
A

k
tiv

ita
s

d
a

n
 

P
a

rtisip
a

si
Aktivitas Sosial

Penyandang Down Syndrome mungkin mengalami gugup saat bertemu
dengan orang baru atau orang asing. Hal ini dapat berkembang menjadi
kecemasan sosial. Seseorang mungkin menderita kecemasan sosial ketika dia:

• Kesulitan berkomunikasi,
• Tidak dapat mengekspresikan

dirinya sendiri,
• Kesulitan memahami apa yang 

dikatakan atau dilakukan orang 
lain,

• Menjadi frustrasi dan kesulitan
mengelolanya,

• Kesulitan berhubungan dengan 
teman sebaya.



Kecemasan sangat umum terjadi pada semua penyandang DS. Cobalah untuk

mencari tahu apa yang menghalangi mereka untuk berpartisipasi dalam 

kehidupan masyarakat, apa yang mereka anggap sulit dan bantu mereka 

menemukan cara untuk mengatasi kesulitan tersebut. Bersama dengan mereka 

dan keluarga, cobalah intervensi berikut:

• Tingkatkan keterampilan bermain dan waktu luang mereka melalui latihan

dan dukungan

• Bantu meningkatkan keterampilan sosial dan bahasa/ucapan (rujuk ke guru 

khusus atau terapis jika diperlukan)

• Ciptakan situasi bermain, bersantai, dan belajar yang lebih sesuai dengan 

kemampuan dan preferensi mereka

• Undang teman untuk bermain dan/atau menikmati waktu di rumah mereka

• Jika diperlukan, tingkatkan kesempatan untuk berinteraksi ringan di kelas

atau komunitas. Gunakan sistem teman dengan memasangkan teman

sekelas dengan mereka untuk dukungan dalam berbagai kegiatan dan 

situasi;

• Buat 'lingkaran teman'

• Perkuat perilaku sosial yang sesuai

• Berikan arahan yang jelas kepada teman sebaya untuk perilaku mereka 

terhadap penyandang DS.

Tindakan yang harus dilakukan
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Kegiatan Masyarakat

Setiap orang perlu dilibatkan dalam 
kegiatan keluarga dan masyarakat.

Partisipasi dalam kehidupan sehari-
hari penting dalam pengembangan
keterampilan motorik dan sosial
seseorang untuk pembelajaran dan 
keterampilan kerja di masa depan.

Partisipasi aktif diperlukan untuk 
mengembangkan jaringan sosial
dan perasaan memiliki dan 
kesejahteraan.

Tindakan yang harus diambil

• Tingkatkan kesadaran di komunitas
tentang inklusi ketika mereka 
dikucilkan. 

• Pastikan inklusi dalam kegiatan 
rumah dan masyarakat. Latih
keterampilan yang diperlukan untuk 
aktivitas ini jika aktivitas tersebut
menantang bagi mereka.

• Libatkan keluarga, anggota
masyarakat, dan teman sebaya
dalam kegiatan ini untuk memahami
bagaimana cara melibatkan mereka 
dalam kegiatan, baik secara fisik
maupun sosial. Telusuri dan jalani
bersama.
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MENGATASI MASALAH PERILAKU

Penyandang DS dapat mengalami masalah perilaku yang perlu 
ditangani untuk mencegahnya menjadi lebih buruk. Masalah
kesehatan mental yang paling umum adalah:
• Kecemasan umum
• Perilaku berulang dan obsesif-kompulsif
• Perilaku oposisi
• Perilaku impulsif
• Lalai
• Kesulitan untuk tidur
• Depresi
• Gangguan spektrum autism (lihat bab masing-masing pada 

aplikasi RehApp)

Perilaku tersebut dapat berdampak negatif dalam hal:
• Keselamatan
• Belajar
• Penerimaan dan inklusi sosial
• Penempatan di ruang kelas atau lingkungan kerja
• Kualitas hidup keseluruhan

Penyebab perilaku ini dikarenakan:
• Kesulitan mengendalikan impuls
• Kesulitan berkomunikas
• Kesulitan berhubungan dengan anak-anak dan orang dewasa lain
• Kesulitan mengelola frustrasi
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Tindakan yang harus diambil

Ajarkan keluarga untuk membuat bagan analisis
perilaku sederhana yang biasa disebut "ABC”
perilaku.
• A/Antecedent berarti mencatat situasi sebelum 

perilaku.
• B/Behaviour berarti mencatat perilaku spesifik

yang dapat diamati.
• C/Consequence berarti mencatat

pendekatan/strategi yang dilakukan untuk 
menyikapi perilaku dan reaksi/respons
penyandang DS.

Bagan ini dapat membantu melihat pola
perilaku dan membantu keluarga dalam 
memilih pendekatan/strategi yang paling tepat
melalui bimbingan petugas lapangan.

Rujuk ke spesialis bila diperlukan atau jika
perilaku menjadi berbahaya bagi orang atau 
keluarga.
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Dokter Anak
Seorang dokter anak memeriksa dan 
memantau kesehatan dan 
perkembangan seseorang secara 
keseluruhan. Mereka 
merekomendasikan penanganan yang 
tepat seperti meresepkan obat-obatan, 
memberikan tes medis, dan merujuk ke 
spesialis medis lain bila diperlukan. 
Dokter perkembangan anak adalah
seorang dokter medis yang sangat 
terlatih dan berpengalaman dalam 
mengidentifikasi kondisi perkembangan
dan perilaku yang berbeda dari masa 
kanak-kanak hingga remaja.

Fisioterapis
Terapis fisik berfokus
pada pemulihan fungsi
motorik, penguatan otot, 
dan peningkatan
koordinasi, 
keseimbangan, daya
tahan, dan pergerakan
sendi. Mereka juga 
menentukan
kemampuan seseorang
untuk mandiri dan 
berintegrasi kembali ke 
dalam masyarakat atau 
tempat kerja setelah
cedera atau sakit.

MINTA BANTUAN KE MANA?

Keluarga memiliki peran utama dalam mengajar dan mendukung anggota keluarga
penyandang Down syndrome. Peran petugas lapangan adalah untuk memberikan
kapasitas dan mendukung keluarga di daerah-daerah di mana layanan sulit untuk 
diakses. Peran spesialis masih sangat penting. Pekerja lapangan mungkin berkonsultasi
dengan spesialis untuk mendapatkan saran atau untuk merujuk kelayanan khusus. 
Tidak setiap negara memiliki semua spesialis yang disebutkan di sini. Jika sebuah tim, 
terdiri dari profesional yang disebutkan di bawah, telah diidentifikasi, sangat ideal bagi
para spesialis dan keluarga untuk bekerja sama dalam memastikan pencapaian tujuan.
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Pekerja Masyarakat/Pekerja Sosial

Jenis pekerja yang tersedia di masyarakat

berbeda-beda di setiap negara, wilayah, dan 

komunitas. Pekerja ini mengidentifikasi

orang yang membutuhkan dan dapat

menilai situasi untuk merujuk ke spesialis

yang sesuai atau memberikan dukungan

dasar dengan berkonsultasi dengan 

spesialis.

Terapis Okupasi

Terapis okupasi bekerja dengan individu

yang memiliki kondisi mental, fisik, 

perkembangan, atau emosional yang 

melumpuhkan. Mereka membantu orang 

untuk mengembangkan, mendapatkan

kembali, atau mempertahankan kehidupan

sehari-hari dan keterampilan kerja. Tidak 

setiap negara memiliki terapis okupasi. Jika 

tidak ada, pergilah ke fisioterapis.

Guru

Seorang guru spesialis memiliki kualifikasi, 

pelatihan, dan pengalaman tambahan

dalam mengajar dan mengelola anak-anak

dan remaja penyandang disabilitas

terutama di sekolah dan meluas ke 

lingkungan rumah dan masyarakat.

Terapis Wicara

Seorang ahli patologi wicara dan bahasa, 

biasanya disebut sebagai terapis wicara, 

menilai, merawat, dan memantau

keterampilan komunikatif yang berkaitan

dengan masalah wicara dan bahasa. Mereka 

juga mengatasi masalah dan kekhawatiran

yang berkaitan dengan menelan dan 

memberi makan. Tidak setiap negara 

memiliki terapis wicara. Tanyakan dokter

anak ke mana harus pergi atau minta

bantuan guru spesialis.
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Sebagai pekerja lapangan, Anda dapat mendukung keluarga
dalam menggunakan strategi untuk mendukung melakukan dan 
mengelola aktivitas sehari-hari. Hal ini dapat membuat dampak
yang besar. 
Telusuri bersama dengan orang dan keluarga:
• Berikan arahan yang sederhana dan jelas
• Tetapkan rutinitas harian dan patuhi rutinitas tersebut
• Gunakan jadwal visual
• Persiapkan penyandang DS dari setiap perubahan aktivitas

sebelumnya
• Luangkan waktu untuk bersenang-senang
• Hadiahi upaya dan perilaku yang baik
• Tawarkan pilihan dan berdayakan mereka
• Buat tugas-tugas sulit lebih menyenangkan
• Bantu mereka menenangkan diri dan mengalihkan perhatian

mereka saat dibutuhkan
• Buat kegiatan tetap menarik, seperti mencari makanan di 

pasar dengan daftar gambar
• Mengoreksi: mencontohkan cara yang lebih baik, seperti 

memberitahu mereka yang menepuk teman sebayanya agar 
mendapat perhatian untuk melakukan tos

• Mengabaikan: jika perilaku mereka tidak pantas, cobalah
untuk mengabaikannya dan tidak memberikan umpan balik

• Hilangkan hak istimewa, seperti tidak ada waktu menonton TV 
setelah berperilaku buruk

PENANGANAN 
(HAL YANG DAPAT DILAKUKAN DI RUMAH)
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Faktor-faktor Pribadi:
Informasi dan Tindakan yang 

Harus Dilakukan



Saat berbicara dengan penyandang DS dan keluarga dan saat
membuat rencana tindakan, pertimbangkan hal berikut:
• Keyakinan : Apakah mereka memiliki keyakinan atau 

tanggapan tertentu terhadap agama?
• Pendidikan: Apa keinginan dan kesukaan mereka?
• Latar Belakang Sosial: Apa yang lebih mereka sukai dalam 

berteman, berkeluarga, dan berkomunitas?
• Umur: …... tahun
• Jenis Kelamin:
• Gaya Hidup: Bagaimana mereka menghabiskan hari-

harinya?
• Kebiasaan: Rutinitas atau kebiasaan apa yang disukai atau
• telah mereka kembangkan?
• Kepribadian: Bagaimana mereka mengekspresikan dirinya?
• Karakter: Apakah mereka puas, termotivasi, dan tertarik

pada dunia? 
• Kekuatan dan Tantangan: Bagaimana mereka mengatasi

hal ini?
• Minat dan Daya Tarik: 

Apa yang mereka sukai?
• Preferensi dan Ketidaksukaan: 

Apa yang mereka suka dan tidak suka?

Setiap orang, dengan atau tanpa disabilitas, memiliki keinginan dan kebutuhan. Ketika seseorang tidak 
dapat berbicara atau tampaknya tidak menyadari hal-hal tertentu, orang itu masih memiliki kebutuhan. 
Setiap orang berhak atas kesejahteraan. Keinginan dan kebutuhan ini harus diperhitungkan ketika
mendiskusikan prioritas penanganan serta menetapkan tujuan dan tindakan

KEINGINAN DAN KEBUTUHAN

Tindakan yang harus diambil
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Ajarkan keluarga untuk:
• Mengidentifikasi kemampuan dan 

keterbatasan mereka dalam 
memahami keamanan dan 
keselamatan;

• Tunjukkan elemen berbahaya dalam 
situasi tersebut dan jelaskan
bagaimana bahaya tersebut dapat
menyebabkan cedera kepada mereka;

• Pelajari keselamatan di rumah dan 
sekolah.

• Bekerjasamalah untuk memiliki
kesempatan yang lebih besar dalam 
untuk informasi yang diulang dan 
diperkuat;

• Jika mereka cenderung berkeliaran, 
peringatkan bahaya besar di 
lingkungan tempat mereka 
berkeliaran, seperti danau, kolam, 
sumur, sungai, kolam renang, atau rel
kereta api;

• Bicaralah dengan 
anggota
masyarakat
untuk membantu
melindungi
mereka bila
diperlukan.

Tindakan yang harus dilakukan

Apakah mereka memahami:
• Konsep bahaya
• Orang asing
• Ketinggian
• Listrik
• Benda tajam
• Keamanan internet
• Keselamatan saat kebakaran/panas
• Keselamatan pada lalu lintas/jalanan
• Keselamatan dalam air (kemampuan

berenang) 
• Pergi seorang diri (mengetahui nama dan 

alamat mereka)
• Pencegahan penyalahgunaan (terkait

dengan pendidikan seksual dan dukungan
psikososial)

Daftar Periksa Keselamatan

KESELAMATAN

Penyandang DS memiliki kemungkinan yang 
lebih tinggi untuk masuk ke dalam situasi
berbahaya. Mereka sering kesulitan untuk 
merasakan bahaya. Sayangnya, informasi atau 
bimbingan profesional yang diberikan kepada
orang tua dan pengasuh mengenai masalah
keamanan dan pencegahan bahaya terhadap
penyandang DS masih minim. K
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Pendidikan Seksual

Penyandang Down syndrome memiliki

perkembangan seksual yang sama dengan 

orang lain. Namun, sering terjadi

keterlambatan dalam perkembangan

kematangan sosial, pengendalian diri, dan 

komunikasi sosial.

Perubahan fisik antara lain: 

• Wanita: payudara tumbuh, menstruasi, 

pinggul lebih besar, rambut kemaluan

• Pria: mimpi basah, suara pecah-pecah, 

rambut kemaluan

Tindakan yang harus
diambil

Cobalah untuk mengetahui hal

berikut:

• Bagaimana perkembangan

seksual mereka? (fisik dan 

emosional)

• Pendidikan seksual apa yang 

diterima mereka? Siapa yang 

mengajari mereka?

• Alat apa yang digunakan?

• Apakah mereka mengerti?
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Semua remaja harus

dipersiapkan dan dididik

karena pubertas dapat

menakutkan, dan remaja

dengan DS mungkin lebih 

khawatir dengan perubahan

ini. Bicaralah dengan mereka 

tentang perkembangan dan 

kebersihannya.



Semua orang, termasuk penyandang Down syndrome, harus mempelajari
tentang sentuhan yang baik dan sentuhan yang buruk. Sentuhan yang baik
tidak apa-apa bila dilakukan untuk tujuan yang baik dan positif, misalnya
penilaian dari orang tua, pemeriksaan dokter, dan pengobatan fisioterapi.
Setiap orang harus tahu siapa yang boleh menerima pelukan, ciuman, jabat
tangan, tos atau salam. Mereka juga harus tahu apa itu area pribadi, dan
belajar mengatakan "Tidak".

Tindakan yang harus dilakukan

Coba cari tahu tentang hal berikut ini.  
Apakah mereka:

• Memahami sentuhan yang baik

• Memahami sentuhan yang buruk

• Memahami perilaku dan tindakan apa

yang cocok dengan siapa (pelukan, 

ciuman, jabat tangan, tos, halo)

• Pahami perilaku dan tindakan apa yang 

sesuai dengan situasi dan/atau lokasi

(kencing di toilet, membuka pakaian di 

area pribadi)

Batasan Pribadi
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Environmental factors:
Information and 

Actions to take



Perlindungan

Penyandang DS berisiko untuk mengalami pelecehan dan perlindungan

bagi mereka memerlukan perhatian penting. Terutama anak perempuan

lebih berisiko karena tidak selalu bisa melindungi diri mereka sendiri. 

Pelecehan dapat memiliki banyak bentuk: pengabaian (pengasuh tidak 

mampu menyediakan kebutuhan atau perlindungan mereka dari situasi

berbahaya), pelecehan fisik, pelecehan psikologis atau emosional, dan 

pelecehan seksual. 

Tangani masalah ini di masyarakat

bersamaan dengan menciptakan

kesadaran melalui konvensi tentang 

hak-hak penyandang disabilitas. 
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Ciptakan kesadaran di masyarakat tentang hak-hak
penyandang DS dan perlunya perlindungan terhadap
pelecehan, termasuk perundungan. Jenis perundungan:
• Fisik: memukul, mendorong, berkelahi, dijegal, 

berteriak pada seseorang, membuat gerakan kasar, 
mengambil atau merusak barang orang lain.

• Emosional: memanggil dengan nama julukan, 
mengolok-olok seseorang, menertawakan
seseorang, meninggalkan seseorang dengan 
sengaja, memulai desas-desus atau berbohong
tentang seseorang, mengirim pesan jahat di 
komputer atau ponsel, mencoba membuat
seseorang merasa buruk tentang siapa mereka.

• Waspadai tanda dan gejala pelecehan. Ajari keluarga
tanda dan gejala ini.

• Jika mungkin, ajarkan penyandang DS perlindungan
diri, keadilan, dan bagaimana cara ‘bersuara’ demi 
hak-hak mereka.

• Mampu melindungi diri sendiri itu penting, misalnya
dengan belajar mengungkapkan ya dan tidak dan 
memahami batasan.
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Layanan Kesehatan
Penyandang DS dan keluarganya

mungkin mengalami kesulitan

untuk mengakses layanan

kesehatan rutin dan preventif. 

Aksesibilitas terhadap jaminan

sosial dan kurangnya

pengetahuan tentang kondisi

medis umum yang terkait dengan 

DS menimbulkan tantangan

tersendiri. Transisi dari layanan

anak ke sistem perawatan

kesehatan berorientasi dewasa

membuatnya lebih kompleks. Hal 

ini dapat mengakibatkan

terlewatnya perawatan kesehatan

rutin dan preventif.

Tindakan yang harus dilakukan
• Kaji kesulitan yang dihadapi anak-anak, 

orang dewasa, dan keluarga mereka dalam 
mengakses layanan kesehatan. Promosikan
perawatan kesehatan rutin dan preventif
untuk mencegah masalah kesehatan
(termasuk tes prenatal). Membantu akses
terkait informasi kesehatan. 
Menginformasikan profesional dalam 
bidang kesehatan tentang kebutuhan
mereka.

• Bersedia dan mampu meluangkan waktu
untuk berkomunikasi secara tepat dan 
mengelola kebutuhan perawatan
kesehatan (kompleks).

• Memantau tindak lanjut terkait DS untuk 
mencegah efek samping.

• Membantu memprediksi kebutuhan dasar, 
perkembangan, pengambilan keputusan
sendiri dan inklusi dalam kehidupan sehari-
hari penyandang DS dan keluarganya.

• Bantu transisi penyandang DS dan 
keluarganya dari klinik pediatrik ke klinik
dewasa saat waktunya tiba. 
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Pendidikan

Penyandang DS dapat kesulitan

untuk mengakses layanan

Pendidikan terutama sekolah

reguler. Sebagai anak dengan Down 

syndrome, mereka memiliki

keterlambatan dalam memproses

informasi dan menyelesaikan tugas

yang dapat menyebabkan

penolakan. Pemahaman yang baik 

tentang bagaimana sekolah dapat

mendukung penyandang DS adalah

penting. 

Tindakan yang harus dilakukan

• Lobi dengan sekolah untuk mencegah masalah

pendidikan (institusi dan home schooling).

• Memberikan informasi kepada pemangku

kepentingan pendidikan (pengambil kebijakan

dan guru) tentang DS.

• Bersedia dan mampu meluangkan waktu

untuk berkomunikasi secara tepat dan 

mengelola kebutuhan pendidikan (kompleks).

• Membantu memprediksi kebutuhan dasar, 

perkembangan, pengambilan keputusan

sendiri, dan inklusi dalam kehidupan sehari-

hari penyandang DS dan keluarganya.

• Bantu transisi penyandang DS dan 

keluarganya dari rumah ke sekolah saat

waktunya tiba. 

• Membantu mengidentifikasi teknologi bantu

untuk Down syndrome dengan membuat

informasi yang dapat diakses oleh siswa

berkebutuhan khusus. Hal ini hanya 

memerlukan penggunaan kata yang sedikit, 

perbesar grafik dan huruf atau bahkan sorot

kata kunci sehingga informasi dapat

tersampaikan.
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Penyokong Kehidupan

Keperluan untuk mengunjungi klinik
kesehatan, rumah sakit, dan pusat
rehabilitasi secara teratur mencegah
penyandang DS, orang tua dan/atau 
pasangannya untuk dapat bekerja, dan 
karenanya dapat mengakibatkan
hilangnya pendapatan, terutama bagi
orang tua tunggal. 

Beberapa organisasi atau kelompok
pendukung orang tua memiliki sistem
pinjaman lunak yang memungkinkan
penyandang disabilitas dan 
keluarganya untuk membuat bisnis di 
dekat rumah di mana mereka juga 
dapat menerima perawatan dengan 
mudah.
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• Periksa apakah penyandang DS 
atau keluarganya memiliki
pekerjaan dan/atau memiliki
dukungan keuangan yang cukup
untuk memenuhi kebutuhan
dasar rumah tangga dan 
perawatan. 

• Membantu menemukan
pekerjaan yang sesuai, berbicara
dengan pemberi kerja, atau 
membantu mendirikan bisnis
jika diperlukan.

• Ketika tidak ada pendapatan yang 
cukup, dorong dan bantu untuk 
mengeksplorasi kemungkinan
dukungan keuangan di komunitas
lokal, seperti gereja, LSM, program 
kegiatan yang menghasilkan
pendapatan, program kredit mikro
atau sistem pinjaman lunak.

• Buat rencana untuk menangani
domain kejuruan, pekerjaan, dan 
keterampilan hidup bersama
dengan penyandang DS dan 
keluarganya.

• Lihat lembar balik dan petunjuk
untuk pasar inklusif: 
https://enablement.eu/wp-
content/uploads/2020/06/Inclusive-
Marketplaces-Flashcards.pdf 

• Lihat situs web iSave untuk 
informasi dan petunjuk pendekatan
ekonomi ini: https://isave-
inclusion.com/about- isave/what-is-
isave/isave-model/ 

Tindakan yang harus dilakukan
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Memiliki anak atau saudara kandung
penyandang DS dapat merubah kehidupan
anggota keluarga. Mereka mungkin mengalami
kesulitan menghadapi kegiatan dan situasi
tertentu atau kesulitan untuk diterima oleh 
keluarga dan masyarakat. Hal ini dapat
mengakibatkan perasaan putus asa atau 
depresi. Tingkat stres orang tua dalam keluarga
dengan anak atau pasangan penyandang DS 
cenderung tinggi.

Terlalu melindungi anak penyandang DS dapat
mengakibatkan rendahnya kemampuan
mandiri anak. Rumah dan komunitas perlu 
menjadi tempat yang aman bagi penyandang
DS. Dengan dukungan orang tua, mereka akan
menunjukkan peningkatan kesehatan mental, 
misalnya dengan mendukung dan melatih
kegiatan atau terlibat dalam tugas-tugas
rumah tangga.

Konseling Keluarga

dan Dukungan Mental
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• Berikan penyandang DS dan keluarga mereka 
dukungan praktis dan mental untuk menggunakan
kelebihan mereka dan mengatasi kesulitan.

• Ajarkan penyandang DS dan orang tua atau 
pasangan mereka untuk mengadvokasi diri mereka 
sendiri sesuai dengan hak asasi manusia ketika
menghadapi staf medis, pemerintah, dan 
pendidikan.

• Membantu mengatur kelompok pendukung untuk
teman sebaya atau anggota keluarga.

• Bicara tentang harapan hidup mandiri, 
kemandirian, pengelolaan perawatan medis dan 
perawatan diri.

• Identifikasi masalah diskriminasi di masyarakat
dan ciptakan kesadaran di masyarakat tentang DS.

• Libatkan anggota masyarakat dalam kehidupan
dan rehabilitasi penyandang DS dan keluarganya.

Tindakan yang

harus dilakukan
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Alat Bantu
Alat bantu, tempat lapang serta bangunan yang mudah
diakses memiliki pengaruh besar dalam melakukan
aktivitas dan berpartisipasi dalam kehidupan sehari-
hari. Ketika Anda mengamati seseorang memiliki
keterbatasan aktivitas atau lingkungan yang tidak 
dapat diakses, pertimbangkan untuk mengadaptasi
materi harian untuk mendukung keterampilan gerak, 
keterampilan berpikir, keterampilan sosial, dan 
keterampilan sekolah atau pekerjaan.

Ada beberapa jenis alat dan adaptasi. Alat ini dapat
membantu penyandang disabilitas untuk: 
• Makan sendiri atau membuat makan lebih mudah
• Berkomunikasi
• Belajar lebih mudah
• Bermain dengan teman-teman mereka
• Menjadi lebih mandiri

Contoh alat bantu untuk Down syndrome:
• Meja miring atau binder cincin yang                  

diputar ke samping
• Pensil berbentuk segitiga
• Papan pintar (smartboard)
• Alat bantu dengar dan alat visual
• Alat bantu tulis
• Alat bantu untuk mobilitas mereka 
• dengan sepeda atau sepeda motor

Tindakan yang harus

dilakukan
Rujuk ke ahli terapi okupasi
atau fisioterapis bila:
• Mereka tidak memiliki

tetapi membutuhkan
alat bantu;

• Alat bantu terlalu kecil
atau terlalu besar;

• Alat bantu rusak;
• Keluarga memiliki alat

bantu tetapi tidak 
menggunakannya, 
namun cari tahu dulu
alasannya.
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Jaringan Layanan Pemangku
Kepentingan

Ketersediaan layanan dan spesialis di 
area sumber daya rendah seringkali
terbatas. Penting bagi Anda untuk 
mengidentifikasi dan memetakan
layanan yang tersedia di tingkat
masyarakat, kabupaten, provinsi dan 
nasional. Identifikasi stakeholder yang 
relevan di bidang kesehatan, 
pendidikan, mata pencaharian, 
layanan sosial dan stakeholder yang 
memberdayakan penyandang
disabilitas dan keluarganya. Ini akan
mengarah pada jaringan yang dapat
membantu identifikasi, penanganan, 
dan rujukan yang tepat waktu.

Tindakan yang harus dilakukan

• Buatlah peta di mana bangunan, 

stakeholder, layanan, dan spesialis

yang relevan berada di tingkat

masyarakat, kabupaten, provinsi dan 

nasional bersama dengan informasi

kontak mereka, sehingga Anda dapat

menghubungi mereka atau merujuk

dengan tepat waktu.

• Buatlah buku alamat hasil pemetaan

Anda dan tambahkan lokasi, layanan

tambahan yang bermanfaat misalnya

layanan sosial untuk kartu dan/atau 

tunjangan disabilitas, dan orang lain 

seperti kepala desa, tokoh agama 

dan/atau adat.

K
a

rt
u

5
0

Li
n

g
k
u

n
g

a
n



K
o

lo
fo

n
K

a
rtu

 5
1

Untuk pengembangan
materi Down syndrome 
dari RehApp, kami secara 
khusus ingin
mengucapkan terima
kasih atas kontribusi
berharga dari:

• Maricar Centeno
Program Officer 
Norfil Philippines

• Rosalyn Marie Sorongon
Technical Advisor 
Norfil Philippines

• Tamjidul Islam
Project Manager 
DRRA Bangladesh

• Dyah Kusumodewi
Project Officer 
NLR Indonesia

Didukung oleh:


