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ARTIKEL UTAMA

MEMAHAMI INDIVIDU DENGAN SINDROM DOWN DI TENGAH
MASYARAKAT DAN AGAMA

Andi Nur Fitri Balasong
Pendiri Komunitas Sahabat Sindroma Down Istimewa
Former Communication Specialist, Southeast Asia Urban Services Facility (Support to Planning
Indonesia’s New Capital), Asian Development Bank
Email: fitriidwar@gmail.com

Abstrak

Penyandang disabilitas Sindrom Down (SD) dikategorikan berdasarkan undang-undang Nomor 8
tahun 2016 tentang Penyandang Disabilitas yang disebabkan dari faktor sejak lahir. Faktor
disabilitas sgjak lahir tersebut kemudian dibagi lagi menjadi disabilitas fisik, intelektual, dan
mental. Sindrom Down adalah kelainan genetik dimana terdapat tambahan pada kromosom 21.
Kromosom ekstra tersebut menyebabkan beberapa protein tertentu berada dalam kadar yang juga
berlebih sehingga menyebabkan gangguan terhadap tumbuh kembang. Sebagai disabilitas dengan
faktor bawaan sgjak lahir, individu dengan Sindrom Down rata-rata memiliki tingkat kecerdasan
intelektual di bawah angka 70. Oleh undang-undang Penyandang Disabilitas, Sindrom Down
dikelompokkan dalam faktor sejak lahir dan lebih lebih spesifik ke dalam disabilitas intelektual.
Keadaan disabilitas tersebut membutuhkan penerimaan dari seluruh lapisan masyarakat, baik
secara sosial maupun agama. Tulisan ini akan membahas: (i) Gambaran spesifik dan karakter
individu Sindrom Down, (ii) Penanganan individu dengan Sindrom Down dan interaks di
masyarakat, (iii) Bagaimana syariat ISlam memberikan kewagjiban terhadap individu dengan
Sindrom Down dan memosisikan mereka. Tulisan ini memberikan penjelasan secara sistematis
mengenai karakter fisik dan non fisik individu dengan Sindrom Down, mengurai cara, intervens
dan penanganan serta memaparkan posiss mereka sebagai non-mukallaf atau yang tidak
dibebankan kewajiban melaksanakan ibadah syariat seperti salat dan puasa. Tulisan ini disertai
pula dengan contoh bukti-bukti alat ukur yang digunakan untuk menelusuri sgjauh mana domain
kewajiban syariat diperuntukkan bagi mereka.

Kata kunci ; sindrom down, trisomi 21, disabilitas intelektual, mukallaf

PENDAHULUAN sekelompok anak yang mengalami retardas

Sejarah pengistilahan Sindrom Down mental (RM) melalui penampakan fisik yang

(SD) dikenal sgjak John Langdon Down
(1828 -  1896), seorang  dokter

berkewarnegaraan Inggris menulis sebuah

berbeda dengan anak-anak pada umumnya.
Penampilan fiskk sekelompok anak dengan
retardas mental tersebut ditandai dengan

esai berjudul “Observation on an ethnic lapisan epicantus (bagian mata yang SIpit)

Classification” pada tahun 1866. Dalam esai yang sama dengan ras Blumenbach d

tersebut  dia  menggambarkan  ciri-ciri Mongolia. Berdasarkan kemiripan tersebut,
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istilah yang kemudian dikenakan adalah
mongoloid atau Mongolia idiocy.

Mongoloid atau Mongolian idiocy
dirumuskan oleh John Langdon Down
(Down), secara resmi bertugas di The Royal
Earslwood Asylum for idiots pada tahun
1858, sebuah

orang-orang dengan gangguan kejiwaan.

institus yang menangani

Institusi tersebut mendapatkan kritikan dari
komis penanganan orang dengan gangguan
kgiiwaan karena adanya penanganan
terhadap pasien tanpamemperhatikan nutrisi,
pelatihan yang profesiona serta pada
hukuman fisik di lembaga tersebut.

Di bawah arahan John Conolly dan
Edouard Seguin, secara bertahap Down
memperbaiki administrasi sertamenyediakan
penanganan yang layak bagi para pasien di
institus tersebut. Berangkat dari penelitian
John Conolly dalam bidang etnologi dan
antropologi, Down kemudian memulai
mengklasifikasi beberapa gangguan kepada
pasien muda di Eardwood. Dia memula
penelitiannya dengan mengukur diameter
garis kepala dan menggambarkan bentuk
wagah yang merujuk pada hipotesa

degeneratif ras asli Blumenbach melaui

proses dokumentasi yang dikerjakan
langsung oleh Down.
Dokumentas  tersebut  menjadi

dokumentasi klinis yang paling bergengs di
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masa pemerintahan Ratu Victoria. Padatahun
1866, Down memaparkan penelitiannya
melalui sebuah artikel yang berjudul “Tipe
Mongolia”. Secara detail Down memaparkan
hasil penelitiannya tentang karakter idiot
mongoloid pada tahun 1887 ketika dia
diundang oleh Medica Society of London di
gjang tahunan L ettsomian Lecturer. Publikasi
dari gang tersebut menjadi rujukan para
kalangan ilmuwan selanjutnya.

Dasar klinis mengenai sindrom down
kemudian diungkapkan oleh Professor
Jerome Legjeune (1926 — 1994) yang pertama
kali melakukan diagnosa genetik melaui
teknik pemeriksaan kariotipe pada tahun
1959. Pemeriksaan kariotipe pada awanya
adalah sebuah

mengidentifikas anomali pada kromosom

metode untuk
yang terlihat. Pemeriksaan dengan cara
tersebut dapat mengobservasi penyimpangan
melalui

menggunakan mikroskop.

kromosom mata  ataupun

Diagnosa yang dilakukan oleh Leeune

kemudian men;j adi pondasi untuk
menentukan  penanganan yang  perlu
dilakukan terhadap pasien, meski tidak

menyembuhkan penyakit secaramenyeluruh.
Dengan penemuan yang dilakukan oleh
Lgoune, semua individu dengan gambaran
khas yang digambarkan oleh John Langdon
Down memiliki salinan atau cetakan ketiga
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pada kromosom 21 yang selanjutnya disebut
juga trisomy 21. Salinan kromosom tersebut
menjadikan individu dengan trisomy 21

Mimikri: Vol. 8, No. 2 November 2022

memiliki 47 kromosom, bukan 26. Keadaan
salinan kromosom 21 tersebut dapat dilihat
pada gambar berikut :

Gambar 1. Contoh Salinan kromosom 21 atau trisomi 21 (dok.pribadi)

YAYASAN GEMNEKA
FELIMIK GENETIK
0t R ki 10490
Tl EV-UTMTL MBS - H2T PR

- P BEX-EETEAA SRS

Caime normc: 1201 TEnsen ;;‘ ’_l “.i )I’ -I_(
Chatibain af Beiitin. TFAA0E S
i s i< it 2} 3¢ ¥ < (5§
Falarrs! resssm —
Panilts 47, 8 e2Y I.I :ui l'-I l--w t- -. ‘-:‘
as LB L f - > ?'i
Emﬂfé:rllywnhlm Faranvavsla, k.5
penggunaan istilah  mongolism setelah

Sebuah tim pendliti genetik yang
berjumlah 19 orang kemudian mengusulkan
perubahan istilah terhadap kondisi trisomy 21
pada tahun 1961. Salah satu dari anggotatim
tersebut Jhon
Langdon Mereka mengusulkan
kepada jurnal kesehatan The Lancet untuk
mengganti istilah yang melekatkan satu ras

merupakan kerabat dari

Down.

tertentu dengan keadaan trisomy 21 dan
melekatkan nama Down, sehingga menjadi
sekaligus  sebagal
penghargaan terhadap penemuan kepada

Down’s  Syndrome,

Jhon Langdon Down. Organisasi Kesehatan

Dunia (WHO) secara resmi menghentikan
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permintaan resmi oleh Pemerintah Mongolia
pada tahun 1965.

Perubahan selanjutnya dan yang
menetap hingga saat ini adalah hasil dari
rekomendasi dari The United States National
Institute of Health pada tahun 1975 tentang
penghapusan tanda apostrof (‘) s atau bentuk
kepemilikan pada kata Down’s menjadi
Down Syndrome atau Sindrom Down (SD).
Hal tersebut berdasarkan bahwa kondisi Jhon
Langdon Down sebagai seseorang yang tidak

mengalami kelainan tersebut.
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PEMBAHASAN

Gambaran  Spesifik
Sindrom Down

dan  Karakter

Berdasarkan kerangka hukum yang
berlaku di Indonesia, penyandang disabilitas
diklasifikasikan

kelompok tuna grahita dan lambat belajar.

sindrom down sebagai

Dimana sindrom down merupakan satu studi

etiologi dari ketunaan tersebut. Meskipun

Mimikri: Vol. 8, No. 2 November 2022

dalam penanganannya sering kali disamakan
karena terdapat Kkarakteristik visual dan
motorik yang sama, namun terdapat pula
pengelompokan  berdasarkan  kelainan
jasmani yang disebut tipe Klinis, seperti
sindrom down. Klasifikasi ragam disabilitas
menurut Undang-Undang No. 8 tahun 2016
dapat dilihat secara rinci

berikut:

pada gambar

Gambar 2. Ragam Penyandang Disabilitas berdasarkan Undang-undang Nomor 8 tahun 2016.

Ragum Feryandang Disabilitas Serdasarhan U Moo 8 Telun H026

PENYAMNDANG

DISABILITAS
Faktor Panyabab Faktor Penyabab
Sajak Lahir Tidak Selak Lahir
Penyandang Peryandang p,n.,.:.-.d ang Penyandang Panyandang
Disabillitas Disabilitas Disabilitas Disabilitas Disabilitas
Einf Intelektual Mental Sansorik Ganda/Multi
i | l
| 1. Akibat amputasi 1. I.aml:;at 1. Skizofrenia -'_. L:l-| 53b|-|.'|:a.s L Ciadilliran Sl dan moemal
2. Lumpuh layuh atau balatar 2. Bipolar netra 2 Disabitas |r a0 ]w Ieedeiual
) kaku 2. Disabilizas 1. depres 2. Disabilitas L
3. Faraplegi grahita 4. Anxiotas (gangguan TUnguY
| 4. Celebral palsy (CP) 3. Down kecemasan) 3. Disabilitas
5. Akibat stroke syadrom 5, Gangguan wicara £
| 6. Akibat kusta kepribadian 4. Disabilitas .
7. Crang keci 6. Autis FUREU Witara P——
' T “'uF:It'r.i*H' 8. [hasiulive fralk, mitele kiual
Down Syndrome Research and 1.100 kelahiran di seluruh dunia, dengan total

Treatment Foundation pada tahun 2012
menyebutkan bahwa diperkirakan terdapat
sekitar 6 juta orang di dunia ini memiliki
sindrom down. Sementara itu sebagaimana
dilansir oleh Kementerian Kesehatan pada
tahun 2019, WHO mengestimasi terdapat 1

kejadian sindrom down per 1000 hingga
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mencapai 8 juta penyandang sindrom down.
Kelainan genetik tersebut hingga saat ini
belum diketahui secara pasti penyebabnya
meskipun terdapat beberapa penelitian yang
memungkinkan ditelusuri beberapa faktor
pemicu terjadinya salinan kromosom 21 pada

saat kehamilan.



Andi Nur Fitri Balasong

Riset Kesehatan Dasar (Riskesdas)

yang diungkapkan oleh Kementrian
Kesehatan (2019) menyebutkan bahwa
sindrom down menyumbang kedisabilitasan
sgjak lahir terbesar kedua pada angka 0,21%
setelah minimal satu jenis kedisabilitasan
lainnya pada angka 0,41%. Kasus sindrom
down pada anak berusia 24 — 59 bulan dari
data Riskesdas cenderung menunjukkan
peningkatan. Tercatat pada tahun 2010
sebanyak 0,12%, tahun 2013 di angka 0,13%,
dan meningkat menjadi 0,21% pada tahun
2018.

Data prevaens insiden Sindrom
Down di seluruh dunia juga sangat erat
kaitannya dengan variabel sosial budaya. Hal
tersebut misalnya ditunjukkan di beberapa
negara yang melegalkan tindakan abors atau
penghentian kehamilan yang menunjukkan
insiden prevalenss sindrom down yang
rendah seperti di Prancis dan Belanda

Sementara  itu insiden prevalens
menunjukkan angka yang tinggi di Irlandia
dan Uni Emirat Arab sebagai negara yang
menganggap aborsi sebagai tindakan ilegal.
Terdapat tiga jenis sindrom down
berdasarkan salinan kromosom 21 vyaitu :
pertama, Trisomi 21 klasik yang merupakan
kelainan genetik mayoritas, dimana 94%
sindrom down termasuk dalam kategori

tersebut. Kedua adalah trandokasi. Jumlah
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sindrom down translokasi hanya berkisar 3-
4% yang pada beberapa kasus yang dapat
diturunkan dari orang tua. Gejala yang
ditimbulkan pada jenis translokasi nyaris
tidak berbeda dengan jenis trisomy 21 klasik.
Salinan kromosom 21 dapat menempel pada
kromosom 13, 14, 15 dan 22. Jenis ketiga
merupakan jenis sindrom down mosaik. Jenis
tersebut jarang terjadi dan hanya berkisar di
angka 1-2%. Bayi yang lahir dengan sindrom
down mosaik memiliki gambaran Kklinis dan
masalah kesehatan yang lebih

dibandingkan kedua jenis sindrom down

ringan

sebelumnya.
Terdapat penyebab sindrom down yaitu
nondigunction dan anaphase lag. Faktor

kegagalan
perpisahan kromosom pada saat pembelahan

nondigunction  merupakan
sel gamet dan sel sperma reproduks atau
meiosis. Irwanto menyebutkan ada empat hal
yang menjadi pemicu faktor nondisunction
yaitu:

1. Infeks virus. Salah satu jenis virus
yang paling sering menginfeksi
prenatal adalah Rubela yang mampu
memengaruhi mutasi gen sehingga
jumlah atau struktur
berubah.

kromosom

2. Radiasi. Sekitar 30% ibu yang

melahirkan anak dengan sindrom
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down mengalami radiasi di daerah

perut sebelum terjadinya konsepsi.

3. Usia sd telur dan sel spermatozoa.
Pada saat usia perempuan memasuki
usia tua, kondis sdl telur kadang-
kadang menjadi kurang baik yang
dapat kesalahan
pembelahan saat dibuahi oleh
spermatozoa. Sedangkan pada sel

menyebabkan

sperma  berpotensi  mengalami

gangguan pematangan.
Usia ibu. Usia perempuan saat
kehamilan juga turut menjadi faktor

kegagalan
perpisahan kromosom saat meiosis.

pemicu terjadinya

Usia perempuan di atas 35 tahun saat
kehamilan diungkapkan berpotensi

melahirkan bayi dengan sindrom
down dengan rasio sebesar 1 dalam
400 kelahiran.

Adapun faktor anaphase lag adalah
kegagalan dari kromosom untuk bergabung

Mimikri: Vol. 8, No. 2 November 2022

ke salah satu nucleus anak yang terjadi saat
pembelahan sel sebagai akibat dari
keterlambatan pergerakan selama anafase
atau ketika kromosom bergerak ke ujung

yang berlawanan.

Karakter Fisk dan Non-Fisk Sindrom
Down

Anak-anak dengan sindrom down
dapat dikenali sgak lahir dengan sgjumlah
tanda fisik yang jelas menunjukkan ke arah
tersebut. Mayoritas individu dengan sindrom
down akan mengalami keterlambatan dalam
perkembangan dibandingkan anak-anak pada
umumnya. K eterlambatan tersebut
disebabkan oleh keadaan salinan kromosom
21, sehingga dibutuhkan pendampingan,
perawatan dan pendidikan khusus.
Morades dkk (2013)
karakter individu dengan sindrom down ke

mendeskripsikan

dalam fisik dan non-fisik. Dimana secara non
fisk dibagi lagi menjadi karakter saraf,
kognisi, perilaku dan emosional.
Penggambaran karakter tersebut dapat dilihat

padatabel berikut:

Fisik Sar af Kognis Perilaku Emosional
Cenderung
K epala kel Neurokimia Disabilitas berperilaku tidak Pengembangan
P patologis intelektual tepat daripadaorang ~ emosional lambat
pada umumnya
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menunjukkan

erilaku yan Cenderung
perubahan Kesulitan P yang mengaami
- . kurang adaptif , .
Rambut tipis neurokimia memproses dibandinakan peningkatan depresi
progresif informasi cingkan seiring dengan
populasi disabilitas bertambahnya usia
intelektual lainnya
Cenderung
Mata berbentuk Perhatian dan mengalami
amond konsentrasi rendah peningkatan
kecemasan
Kelopak mata Permasal f';\han pada
terkulai memort jangka
panjang
Kesulitan
Hidung datar dan pengkodean dan
pendek pencarian
keterangan
Kesulitan
Lidah lebar membunyikan
memori
Memiliki
L eher besar dan kemampuan yang
rendah lebih baik untuk
visua memori
Memiliki
probablitas yang
Telinga kecil tinggi untuk
mengalami
Alzheimer padausia
40-50 tahun
Gigi-gigi dan tangan
kecil
Bertubuh pendek
Gemuk

Warna kulit tampak
kemerahan/memar

Penurunan berat
otot atau hypotonia

Table 1. karakter fisk dan non-fisik Sindrom Down

detail dengan menyebutkan:
a. Bentuk kepalayang relatif lebih kecil
dibandingkan dengan orang normal

Sementara itu, Irwanto dkk (2019)
karakter  fisik

individu dengan sindrom down secara lebih

memberikan  gambaran
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(microchephaly) dengan area datar di
bagian tengkuk.

b. Ubun-ubun berukuran lebih besar dan
menutup lebih lambat (rata-ratausia2
tahun).

c. Bentuk mata sipit dengan sudut
bagian tengah membentuk lipatan
(epicanthal folds).

d. Bentuk mulut yang kecil dengan lidah
besar (macroglossia)  sehingga
tampak menonjol keluar.

e. Saluran telinga bisa lebih kecil
sehingga mudah buntu dan dapat
menyebabkan gangguan pendengaran
jikatidak diterapi.

f. Garistelapak tangan yang melintang
lurus/horizontal (simian crease).

g. Penurunan tonus otot (hypotonia).

h. Jembatan hidung datar (depressed
nasal bridge), cuping hidung dan
jalan nafas lebih kecil
mereka mudah mengalami hidung

sehingga

buntu.
i.  Tubuh pendek, tidak mencapai tinggi
rata-rata.
J. Dagu kecil (micrognatia).
k. Gigi gdigi

muncul lebih lambat dalam urutan

kecil (microdontia)
yang tidak sebagaimana mestinya.

[. Spot putih di iris mata (brushfield
spots)

293

Mimikri: Vol. 8, No. 2 November 2022

Secara lebih sederhana, Kustawan (2012)
mengidentifikas individu dengan disabilitas
intelektual melalui beberapa hal yaitu:

fisk yang tidak
seimbang, misalnya bentuk kepaa

1. Penampilan

yang terlalu besar ataupun kecil.

2. Tidak mampu mengurus diri sendiri
sesuai usia

3. Perkembangan bicara dan bahasa
mengalami  keterlambatan  atau
komunikas yang tidak lancar.

4. Tidak ada atau memiliki kekurangan
terhadap lingkungan yang biasanya
diperlihatkan dengan pandangan
kosong.

5. Memiliki hambatan dalam perilaku

6. Koordinasi gerakan tubuh lemah atau
Gerakan tubuh sering tidak terkendali

7. Sering mengeluarkan ludah

8. Memiliki 1Q paling tinggi 70

Karakter non-fissk oleh beberapa
literatur dikaitkan langsung dengan tumbuh
kembang individu dengan sindrom down,
memiliki ciri-ciri

dimana mereka

keterlambatan  perkembangan, gangguan
kognis atau retardas mental dari ringan
hingga berat, gangguan komunikasi biasanya
terjadi dari segi Bahasa ekspresif yang
cenderung lebih lambat dari pada bahasa
reseptif, adaptas dan keterampilan sosial,

termasuk juga masalah kemandirian.
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Kawanto mengungkapkan bahwa
insiden sindrom down sangat berkaitan
dengan Retardas Mental (RM). Retardasi
Mental pun memiliki beberapa klasifikasi,
mulai dari RM ringan dengan kecerdasan
intelektual (1Q) berada di angka 50-70, RM
sedang di angka 35-49, dan RM berat pada
rentang 1Q 20-34.

Dalam perspektif yang hampir sama,
RM juga dapat dirujuk pada klasifikasi yang
dikemukakan olen American Association on
Mental Deficienci atau AAMD (Rochyadi,
2005) yaitu :

1. Mild mental retardation (retardas

mental ringan) dengan 1Q 55-70

2. Moderate mental retardation
(retardasi mental sedang) dengan 1Q
40-55

3. Severe mental retardation (retardasi
mental berat) dengan 1Q 25-40

4. Profound
(retardas  mental sangat berat)

dengan 1Q 25 ke bawah.

mental retardation

Selain Retardasi Mental yang menyertai
individu dengan sindrom down, terdapat
beberapa kelainan kongenital seperti jantung
bawaan, gangguan pendengaran, gangguan
penglihatan, kelainan mata termasuk katarak
dan refraks berat, obstructive sleep apnea
atau henti nafas saat tidur, penyakit tiroid,

gangguan pencernaan, dislokas sendi
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panggul, leukimia dan juga hirschprung.
Dari sekian banyak hambatan dan gangguan
yang menyertal individu dengan sindrom
down, karakter non fisik yang dihasilkan dan
dapat diamati secara langsung berupa fisik
yang lebih ringkih dari orang padaumumnya.
Dari sis sosia, hambatan dan gangguan
tersebut

perundungan, karakter emosional yang

berpotensi menyebabkan
cenderung datar menyebabkan mereka sering
terlihat murung. Hingga usia mental yang
lambat dan kapasitas intel ektual yang kurang

memadal.

Penanganan Individu Sindrom Down dan
Interaks di Masyarakat
Tanda-tanda klinis yang menyertai

individu dengan sindrom down membuat
mereka mudah dikenali
Hambatan komunikasi dan gangguan yang
terjadi

menimbulkan dikotomi terhadap sosialisasi

secara visual.

secara  psikologi, terkadang
yang mereka lakukan. Perbedaan secara fisik
dan gaya komunikasi yang tidak terlalu
lancar tersebut, sering menjadi kendala bagi
mereka untuk bersosialisasi dan berekspresi.

Gunn (1993) menuliskan bahwa
sindrom down terjadi di seluruh belahan
dunia. Tidak terbatas pada satu ras, budaya,
kelas sosid, ataupun sgarah. Gunn
menambahkan selama rentang waktu yang

panjang, individu dengan sindrom down akan
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dilihat sebagai anggota komunitas sehari-
hari, bukan sebagai penghuni fasilitas
khusus. Remaja dengan sindrom down akan
membuat transisi dari sekolah ke pekerjaan
atau pendidikan lebih lanjut dan akan
berpartisipasi dalam aktivitas masyarakat
melaui kehidupan dewasa.

Gunn menyatakan sebuah pertanyaan
sekaligus jawaban, apakah redlitas di atas
adalah penerimaan sosial ataukah kepuasan
pribadi? Semuanya akan tergantung sampai
batas tertentu sgauh mana orang berhasil
menghadapi tantangan sehari-hari di rumah
dan di masyarakat. Tantangan-tantangan ini
mungkin dalam bentuk pekerjaan, perawatan
diri, atau kegiatan rekreas tetapi alasan
mendasar untuk sukses adalah hasil dari
perilaku motorik yang kompeten. Tindakan
dasar dari postur, penggerak, dan manipulasi
terlibat dalam tugas-tugas yang berkisar dari
pekerjaan perakitan, berkebun, bermain
piano atau bermain bola jaring, menulis
pesan atau makan dengan pisau dan garpu.

Kalimat yang digunakan oleh Pat
Gunn menggambarkan kondisi individu
dengan sindrom down secara implisit.
K eberadaan mereka membutuhkan perhatian
tersendiri, baik untuk perkembangan secara
individu maupun bermasyarakat. Kelainan
genetik yang berakibat pada keterlambatan

perkembangan, kemudian akan dilanjutkan
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dengan beberapa hambatan yang muncul.
Hambatan tersebut bisa sgja dimula dari
lingkup terkecil seperti keluarga hingga pada
lingkungan yang lebih luas dan kompleks.

Di sisi lain, Martha Nibley Beck
mengisahkan pergul atannya menghadapi dan
membesarkan Adam, putra keduanya yang
memiliki sindrom down. Bersama dengan
suaminya, John Christen Beck, Martha
memaparkan beberapa ketakutan dalam
hidupnya mengenai perkembangan Adam.
(Cohen 2002, ed)

Martha menuliskan artikelnya berjudul “The
Giftsof Down Syndrome: Some Thoughtsfor
New Parents”, dan menyatakan:
Things will never be the same for you
or your family, a grave-faced doctor
told me one bleak winter day in 1988,
just after my son, Adam, was diagnosed
with  Down Syndrome. “You are
throwing your life away”
| doubt he would have been so blunt if
my baby had already been born, but
Adam diagnoses came through
amniocentesis, three months before my
due date. I’d decided not to end the
pregnancy, and now my obstetrician
was trying to change my mind. | knew
he was motivated by sincere desire to
help, that he truly believed his dire

predictions about my future were right.
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In a way, | guess, they were. It’s true
that things haven’t been the same since
Adam was born, and that when |
refused a therapeutic abortion. |
“threw away” the life I’d always
thought 1 would have. What | didnt
know back in 1988 was that the life |
was throwing away was far less
interesting, fulfilling and happy than
the one | would get in return. Fourteen
my
disapproving doctor, | shuddered to

think about what lay ahead for me as

years ago, confronting

the parent of a child with trisomy 21.
Snce then, many times | have
shuddered to think what | might have
missed if 1I’d followed the doctor’s
advice instead of my heart.

Dalam

menceritakan

tulisannya, Martha
perjuangannya
mempertahankan  proses  kehamilannya.
Setelah

pengambilan air ketuban untuk mengetahui

prosedur amniosentesis  atau
kelainan pada janin di periode 15-20 pekan
kehamilannya. Dokter kandungan yang
menanganinya juga turut memberikan saran
untuk melakukan aborsi sebagai  hak
perempuan di Amerika pada saat itu.

Saran dokter kandungan tersebut tentu
sgja memiliki dasar karena ketika kehamilan

dan pasca kelahiran, anak dengan sindrom
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down akan mengalami kelainan yang

berkonsekuenss menjadi hambatan dan
kendala dalam tumbuh kembang seperti yang
telah dipaparkan sebelumnya.

Beberapa ketakutan Martha terhadap
perkembangan putranya, Adam kemudian
dirangkum dalam satu sub-topik yang
berjudul ““Unfounded Fears™ atau ketakutan
tidak terjadi. Dia
menyebutkan beberapa hal yaitu:

yang sebenarnya

1. Ketakutan bahwa anaknya menjadi asing
terhadap ibunya sendiri dan terhadap
orang pada umumnya Begitu
mengetahui  keadaan Adam  akan
memiliki trisomy 21, Martha kemudian
melakukan konsultasi ke ahli genetika
dimana dia diyakinkan bahwa anak
dengan sindrom down yang dibesarkan
di rumah dengan kasih sayang akan
berperilaku layaknya anggota keluarga
lainnya. Dia begitu terkgut Ketika
menemui keadaan Adam yang mudah
bersosialisasi  dengan orang pada
umunya, memutuskan untuk memilih
dasi yang akan dikenakannya, ataupun
menyisir dan merapikan rambutnya
sendiri.

2. Ketakutan bahwa anak dengan sindrom
down akan hidup sengsara. Ketakutan ini
terjadi ketika Adam diibaratkan seperti
tumor ganas. Seseorang yang mengidap
tumor ganas dan membiarkan tumor
tersebut menggerogoti tubuhnya.
Gambaran tersebut dijelaskan oleh
Martha saat mendapati respon paramedis
yang membantu persalinannya dan
menyampaikan bahwa kepadanya bahwa
anak yang dibesarkannya kelak tidak
akan hidup  bahagia Respons
kekecewaan atas penyampaian tersebut
ditunjukkan Martha dengan kaimat
bahwa para medis yang menanganinya
hanya melihat berharganya manusia
melalui kecerdasan intelektual yang
dimilikinya.
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3.

Hidup dalam dunia yang terisolasi.
Pengalaman ini diceritakan oleh Martha
saat menemui kenyataan bahwa cara
pandang sebagian orang yang melihat
ataupun menatap langsung individu
dengan sindrom down dengan keanehan
dan seolah mengambil jarak ketika saat
usia Adam 3 tahun dan dia secara
kebetulan membawanya ke sebuah
pertemuan di kampus dimana ia sedang
mel anjutkan kuliah.

Pasangan suami istri dengan anak
sindrom down tidak akan mencapai
tujuan berkeluarga. Asums tersebut
berangkat dari cara pandang orang-orang
di sekitar yang memercayai bahwa begitu
banyak kesulitan dan kendala yang akan
dihadapi oleh pasangan suami istri yang
membesarkan anak dengan sindrom
down  karena  hambatan-hambatan
perkembangan yang menyertai sgak
kelahiran mereka.

K ehidupan saudara-saudara dari seorang
individu dengan sindrom down akan
hancur. Anggapan ini muncul ketika
Martha mendapatkan informasi bahwa
keadaan sindrom down pada Adam akan
menganggu  pengasuhan  kakaknya
dikarenakan kompleksnya tata laksana
pengasuhan yang harus dilakukan
terhadap Adam.

Mengalami  kesedihan yang tidak
berakhir. Pada beberapa orang tua yang
mengetahui keadaan anak atau bayinya
memiliki sindrom down ataupun bentuk
disabilitas lainnya, akan mengalami
masa atau pengalaman psikologis
sendiri. Masa tersebut terdiri  dari
penyangkalan, penawaran, kemarahan,
kemuraman, sampa pada akhirnya
penerimaan. Tahap-tahap tersebut sangat
tergantung dari bagaimana perspektif
yang muncul, baik dari dalam diri sendiri
maupun dukungan, penerimaan atau
penolakan dari luar. Secarajelas, Martha
mengungkapkan  dengan  potongan
kalimat Jika Anda mengizinkan diri
Anda sendiri untuk mencintai anak Anda
apa adanya, cinta itu akan membuka
jalan baru untuk melihat, berpikir, dan
mengalami  hidup. Rentang emosional
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Anda mungkin akan menjadi lebih lebar
daripada jika anak Anda "normal"—
Anda akan mengalami |ebih banyak rasa
sakit dalam beberapa hal, tetapi Anda
juga akan mengalami lebih banyak
sukacita. Beberapa orang mungkin
menganggap ini sebagai beban. Bagi
saya, itu terasa seperti hak istimewa.

Dari paparan gambaran spesifik
tentang sindrom down yang memiliki
keterlambatan, hambatan perkembangan dan
ketakutan-ketakutan orang tua atau keluarga
yang memiliki anak dengan sindrom down
dengan jelas sering disdimuti perasaan
bahwa stigma dan persepsi buruk terjadi
dalam kehidupan individu dengan sindrom
down dan keluarganya.

dkk  (2017)

menuliskan bahwa karena perbedaan secara

Renawati juga
fisik, individu dengan sindrom down sering
membuat orang lain selalu melihat ke arah
mereka ketika sedang berada di tempat
umum. Baik melihat dengan pandangan sinis,
merendahkan, maupun heran karena secara
fiskk mereka memiliki perawakan yang unik
dan berbeda dari kebanyakan orang. Oleh
karenanya, mereka kadang menjadi pusat
perhatian.

Bahkan perlakuan lebih ekstrem juga
kerap terjadi. Renawati dkk (2017) juga
mengungkapkan:

“Anak penyandang down syndome
kerap dikucilkan di lingkungan
ber mainnya. Keterlambatan
perkembangan yang dimilikinya
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membuat teman sebayanya ‘enggan’
untuk bermain dengannya. Mereka
juga kerap mendapatkan perilaku
diskriminas  karena  perbedaan
kemampuan  yang  dimilikinya.
Tindakan pengecualian yang
dilakukan oleh lingkungan sosial
terhadap penyandang down
syndrome dapat dikatakan sebagai
suatu bentuk diskriminasi. Perilaku
diskriminasi dalam hal ini merupakan
salah satu bentuk tindakan yang
melanggar Hak Asasi Manusia (UU
No 39 Tahun 1999 tentang HAM).
Anak penyandang down syndrome
berhak diperlakukan sama seperti
anak-anak  lain  yang  tidak
menyandang down syndrome.”

Patt Gunn dan Martha Nible Beck

hanyalah dua dari sekian banyak contoh
individu yang menggambarkan bagaimana
perlakuan ideal untuk mendampingi dan
berinteraks dengan individu dengan sindrom
down. Intervenss perkembangan atau
penanganan sgjak dini dan secepat mungkin
setelah  keterlambatan diketahui
langkah-langkah

meningkatkan kemampuan individu dengan

men;j adi
penting untuk
sindrom down. Orang tua merupakan terapis
utama dan pertama bagi mereka, di samping
memfasilitasi untuk mampu menjangkau
L embaga atau tempat-tempat pendidikan dan
terapi lainnya.

Kesadaran dan penerimaan keluarga serta
terhadap
sindrom down adalah kunci keberhasilan

masyarakat individu dengan

mereka menjalani kehidupan normal seperti
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orang pada umumnya. Irwanto (2109)
mengidentifikasi bentuk penanganan yang
dilakukan

kemampuan individu dengan sindrom down

harus untuk  meningkatkan

sgjak dini berupa:

1. Intervensi perkembangan kognitif.
Disabilitasintelektual dipahami sebagai
salah satu ciri-ciri yang mencolok pada
sindrom down, begitu pun sebaliknya,
sindrom down adalah populasi etiologic

disabilitas intelektual.

Merujuk padariset neurosains, memang

terbesar dari

terdapat perbedaan antara struktur dan
cara kerja otak individu yang memiliki
sindrom down dengan orang non-
sindrom down. Batas kemampun
intelektual individu dengan sindrom
down yang paling tinggi mencapai 70
menjadikan mereka kesulitan
melakukan penalaran yang kompleks,
kesulitan menerapkan sesuatu ke dalam
pembelgjaran yang baru, juga kesulitan
mengambil keputusan. Buckley
menyatakan bahwa anak dengan
sindrom down akan lebih mudah belgar
melalui melihat, meniru dan kemudian
mengerjakan. Pemahaman mereka akan
lebih baik melaui partisipas, latihan
dan umpan balik dibandingkan melalui
sebaiknya

diperkenalkan dengan dua komunitas

penjelasan. Merekapun
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yang berbeda yaitu belgar bersama
orang pada umumnya, begitupun
sesama mereka.

. Intervensi perkembangan bahasa.
bahasa yang
adalah cakupan

penanganan komunikasi melalui media

Perkembangan

dimaksudkan disini
bahasa agar tercipta pemahaman.
Perkembanga bahasa dan bicara
sindrom down
lambat

individu dengan
lebih

perbedaan anatomi dan otitis mediaatau

cenderung karena

infekss pada bagian tengah telinga,
belakang
telinga, selain karena keterlambatan

tepatnya pada rongga di

kognitif secara general. Hambatan
perkembangan bahasa individu dengan
sindrom down akan secara cepat
diketahui seiring dengan bertambahnya

usia mereka.

Hambatan bahasa
tersebut dapat terjadi dalam dua bentuk,

perkembangan
yaitu; gangguan bahasa spesifik
ekspresif (mengungkapkan) sgja atau
gangguan bahasa spesifik reseptif dan
ekspresif (menerima dan
mengungkapkan).Umumnya pada masa
anak-anak, individu dengan sindrom

down berbicara dengan cara tersendat-
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sendat menyerupai bahasa telegraf.
Begitu juga dengan ketidakmampuan
menyatakan kalimat kompleks dan
panjang sertapenerimaan instruksi yang
berlebihan.

Misalnya saja kalimat “kami pergi
pagi”.
Umumnya anak dengan sindrom down
“pergi
bersepeda”, “bersepeda di lapangan”,

bersepada di lapangan tadi

hanya akan mengucapkan

atau hanya sekedar “bersepeda”.

tersebut,

anak

sindrom down dengan melakukan

Mencermati hambatan

disarankan untuk menangani

banyak interaks secara verba berupa
lebih
sederhana dalam komposisi maupun

memberikan kosakata yang

variabilitas. Mengetahui secara pasti

karakter ~ yang  diamati dalam
perkembangan kognisi dan tingkah laku
mereka, memungkinkan arahan
intervensi komunikasi untuk

perkembangan bahasa yang akan
diberikan. Misalnya dengan strategi
menggunakan memori visual, seperti
gambar pada buku cerita, menggunakan
flash card atau alat terapi edukatif dan
sederhana lainnya.
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Selain
komunikasi verbal, peran orang tua dan

membantu  perkembangan

lingkungan keluarga juga dapat
dimaksimalkan  untuk  membantu
individu dengan sindrom down

3.

Mimikri: Vol. 8, No. 2 November 2022

Intervensi perkembangan motorik.
Pola perkembangan motorik kasar dan
halus pada individu sindrom down
dicapa lebih lambat dibanding anak

Dengan hormat kami menyampaikan hasil evaluasi program Okupasi Terapi mengeunakan Tes

Perkembangan Visual-Motor Iriegration sehagai berikut:

Visual Motor Vi ! Maftor ‘
Tntezration Percention Coordination ) {
Nama Anak —F Keiernngan
| | Setara Srtara : Setura
: Seore Thive Score G Seare Umar
AL Mayle .
; 7 Tahun R Tahun & Tahun
. i
HaspoahPuri | 20 | gputen | ** | 8Bulan | 2 | 8Bulan J

Demikian hasil Tes Perkembangan Fismal-Motor ftegration ini kami sampaikan, atms
perhatiannya kami weapkan terima kasih disertai inngan doa jesakumullah khairon.

Wassalamualailiem Warobmatllahi Wabarakatuk

memberikan respon terhadap stimulus
yang diterimanya. Berbicara dengan
jelas, singkat dan fokus menatap kedua
bola mata juga dapat dilakukan,
sehingga proses meniru dapat dilakukan
oleh anak dengan sindrom down.

M engembangkan pola interaks
resiprokal, pemberian modelling yang
tepat dari orang tua dan keluarga dalam
mengatas hambatan komunikasi dan
bahasa ini menjadi kunci keberhasilan

interaks di kemudian hari.

Sebuah studi mengungkapkan bahwa
skill

pengembangan keterampilan motorik

program developmental atau

pada anak sindrom down merupakan
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pada umumnya. Beberapa alasan yang
memengaruhi  keterlambatan tersebut
terjadi

hipotoni, kekuatan otot yang berkurang,

yaitu hambatan kognisi,
sendi dan ligament yang longgar, serta
faktor susunan tangan. Gambar berikut
dapat mendeskripsikan keterlambatan
motorik anak sindrom down di usia
sepuluh tahun tetapi dari tiga indikasi
yang diukur, kesetaraan perkembangan

tidak sesuai dengan usia kronologis.

hal yang lebih efektif. Pengembangan
ketrampilan dalam hal ini didefinisikan
sebagal yang
berkonsentrasi pada pembelgaran

pembelgjaran
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tahapan perkembangan motorik normal
pada tingkatan selanjutnya yang lebih
tinggi. Hal ini dapat dijalankan dengan
menggunakan strategi  instruksional
yang mengarahkan pada perilaku
alamiah dimana anak didorong untuk
terlibat dalam latihan atau kegiatan
bermain terstruktur dengan target yang
sudah ditetapkan. Dalam mengatas
hambatan motorik kasar dan halus pada
individu dengan sindrom down
diperlukan bahasa yang jelas dan
singkat serta pelan-pelan.

Contoh dari intervensi motorik dapat
dilakukan melalui kegiatan bermain,
olahraga dan aktivitas fisk untuk
melatih dan meningkatkan ketahanan
otot serta menurunkan persentase
lemak tubuh yang biasa menyebabkan
kelebihan berat badan pada individu

sindrom down.

. Intervensi perkembangan sensoris.
Hambatan sensor pada individu dengan
sindrom down meliputi penerimaan
(receiving), pendataan (registering),

modulasi  (modulation), pengaturan
(organizing), integrasi input sensoris
(integration sensory input) dan perilaku
behaviour).

Gangguan sensoris ini menyebabkan

(resulting adaptive

individu sindrom down kurang mampu
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merespon
terjadi di sekitarnya melalui tingkah
laku yang tidak tepat. Akibatnya

informasi  sensoris  yang

kemampuan fungsional mereka akan
menurun.

Intervensi yang dapat dilakukan adalah
taktil  yang
mencakup sentuhan terhadap objek dan

intervensi  berbasis
lingkungan yang berbeda, misalnya
panas, dingin halus, keras dan lain-lain.
Kemudian intervensi propriseptif yang
salah  satu adalah
meningkatkan keseimbangan. Begitu
vestibular

kegunaannya
juga dengan intervens
dimana mereka dilatih untuk bergerak
daam suatu kecepatan dan arah
tertentu.

. Intervensi perkembangan interaksi

sosial. Salah satu tujuan diterapkannya
sistem inklus dalam semua sektor
pembangunan adalah memungkinkan
semua kalangan, baik para disabilitas
intelektual untuk ikut berpartisipasi
secara sosid. Individu dengan sindrom
down dengan segala gangguan dan
dalam
kelompok yang biasanya dianggap

hambatannya termasuk
merjina karena kekurang-mampuan
berinterkas dan merespons secara
tepat. Di beberapa negara maju, telah
terlihat strategi untuk meningkatkan
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kesempatan hidup secara normal bagi
individu dengan sindrom down. Sebuah
penelitian tentang partisipas
pendidikan individu dengan sindrom
down di Amerika dan Jepang
menyatakan bahwa pemisahan atau
pengkhususan pendidikan untuk orang
dengan sindrom down berpotens
mempersempit kesempatan mereka
untuk secara penuh berpartispasi dalam
komunitas.

. Terapi oral motor. Penanganan ini
mencakup program untuk mengurangi
disfungs ora fasia individu dengan
sindrom down. Melalui terapi ini,
fungsi motorik mulut dapat
dioptimalkan  sehingga  biasanya
memperbaiki artikulasi individu dengan
sindrom down dan membantu mereka

Mimikri: Vol. 8, No. 2 November 2022

mengucapkan  kata-kata  ataupun
berbicara secara tepat.

7. Terapi Okupas. Terapi ini bertujuan
untuk melatih kemandirian dan
mel akukan pendampingan agar
individu dengan sindrom down mampu
melakukan kegiatan sehari-hari yang
meliputi  penanganan  pemahaman
(kognisi), kemampuan sensorik
sekaligus motoric individu dengan
sindrom down. Terapi ini
menggabungkan aspek  sensoris
motoric, perseptual, kognisi, psikologis,
sosial, simbolis, kultutal dan perilaku.

Daam membantu penanganan dan
terapi sederhana yang merupakan intervensi
perkembangan individu dengan sindrom

down dapat dilihat pada gambar-gambar
berikut:

Gambar 4. Anak-anak dengan sindrom down berlatih melukis untuk membantu motoric halus mereka. (dok. pribadi)
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Gambar 5. Anak-anak dengan sindrom down berlatih membuat dan menempel tangram untuk mengenalkan pola
ruang, melatih fokus sensor tangan. (dok.pribadi)

1

Gambar 6. Sesi latihan motorik kasar anak-anak sindrom down dan tuna grahita. (dok. pribadi)

Berdasarkan beberapa gambar yang lebih mudah menjalani kehidupan sehari-
telah disgikan di aas, menunjukkan hari.
kompleksitas penanganan individu dengan Semua penyandang sindrom down
sindrom down sebaiknya dilakukan sedini dipastikan memiliki hambatan
mungkin atau secepat mungkin ketika perkembangan yang berbeda skalanya. Tetapi
kelemahan dan hambatan telah diketahui. Hal tidak menutup kemungkinan bahwa mereka
tersebut memungkinkan optimalisasi jugamemiliki kekuatan dan kelebihan. Hasll
perkembangan mereka dan membuat mereka dari sesi umpan balik dan presentasi pada
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diskus kelompok terfokus tangga 24
September 2022 yang diselenggarakan oleh
komunitas kami, menunjukkan bahwa dalam
membesarkan anak-anak dengan sindrom
down, sebagian besar orang tua merasakan
kebahagiaan karena pembawaan alami anak-
anak tersebut yaitu berupa keceriaan dan
keramahan.

Irwanto (2019) mengutip penelitian
Sigman dan Ruskin melaporkan bahwa
keterlambatan bahasa pada individu dengan
sindrom down tidak berhubungan dengan
keterlambatan nonverbal lainnya, ataupun
keterampilan bermain mereka. Justru mereka
menemukan pada anak-anak sindrom down
usia pra sekolah lebih responsif terhadap
penampakan orang-orang dewasa dan
merekarutin memulai interaksi sosial dengan
orang-orang dewasa. Kemampuan sosid
yang ditunjukkan oleh anak-anak sindrom
down akan membantu perkembangan kognisi
mereka secara alamiah dan interaksi sosia
dengan lingkungan sekitar.

Observasi di tempat bermain yang
mereka lakukan menunjukkan bahwa sebesar
70% anak sebaya menerima gakan bermain
dari anak-anak sindrom down. Begitu pula
sebesar 73% agjakan bermain diterima oleh
anak-anak sindrom down dari sekelilingnya.
Banyak fakta menunjukkan bahwa individu
dengan sindrom down memiliki sahabat baik,
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termasuk mereka yang non-disabilitas.
lebih
mengenal kekuatan dan kelebihan individu

Dalam  memahami jauh
dengan sindrom down, Komunitas Peduli
Down Syndrome (KPDS) pada 3 januari 2021
mengadakan  webinar dengan  tema
“Mendidik Anak dengan Respek Sesuai
Potensi yang Dimiliki”. Anastasia Retno
Pujiastuti
Relation (PRH)
bahwa reditasnya penyandang disabilitas
intelektual  memiliki  kelebihan,

(visual

dari Personality and Human

Indonesia memaparkan

yaitu:

Pembelgjar  visua learner),
mempunyai kemampuan meniru yang ulung
(well imitated), ramah terhadap dorongan dan
pujian (respond well to praise and
encouragement), mampu berinteraks sosial
(sociable), mampu bekerja secara mandiri
(can work well independently).

K el ebihan-kelebihan tersebut
modal yang  sebaiknya

dioptimalkan dan diperhatikan sebak

merupakan

mungkin, sehingga individu dengan sindrom
down juga mampu berkontribusi secara
positif, baik untuk kalangan tertentu maupun
lingkungan yang lebih luas.

Sebuah oleh Khatryn
Hulings (2013) dengan anak angkatnya yang

testimoni

bernama Michael, seorang individu dengan
sindrom down mengungkapkan:

“What we now see is extraordinary.
Somehow, between making errant 911
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callsabout hismean momor hisbroken
heart, performing sanctioned erotic
dances at talent shows, posing as
Spiderman, charming his way through
school, and figuring out how to be a
proper Boyfriend/fiancé to Casey,
Michael actually got the hang of not
only how to navigate, but enter the
work world. By the time he graduated
from Project Search in May of 2012, he
had already been hired by a Fort
Collins retirement home to help
maintain  kitchen  supplies and
machines and by a city recreational
facility to help with maintenance in
their weight room.

At his graduation, Michael and his
fellow Project Search graduates each
presented a PowerPoint chronicling
their accomplishments: There was
Michael cleaning the coffee machine.
There was Michael filling salt and
pepper shakers. When a picture of
Michael grinning at the camera
showed up, Michael turned to the
audience and said, “That’s one good
looking guy!” At the end of the
ceremony, Michael asked to control the
microphone, and, in keeping with
tradition, Jimand | held our breath, not
one hundred percent sure what he
might say.

“l just want to say,”” Michael began,
“that my teacher, Marilee, is the best
teacher in the world. | want to thank
everyone and my family for
everything.”

Daam perjalanan pribadinya
Michael,

pengalaman

membesarkan Hulings
bahwa

kehidupan putraangkatnya nyaris tidak

memperoleh

berbeda dengan orang non disabilitas
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intelektual lainnya. Dia menganggap
Michael sebagal seorang anak laki-laki
yang menjalani rutinitas harian,
melakukan pekerjaan, berkarir, dan
berhak mendapatkan akses pendidikan
yang setara. Hingga pada akhirnya
Michael dapat membuktikan bahwadia

mampu hidup secaramandiri, tentu sgja

berangkat dari penanganan dan
intervenst yang dilakukan secara
intensif.

Perjalanan panjang memahami

individu dengan sindrom down saat ini mulai
terbuka lebar. Munculnya komunitas yang
peduli,
Inklusi adalah bagian dari system pendukung

bergerak menebarkan nilai-nilai

untuk saling belgar. Masyarakat yang

semakin terbuka, kebijakan yang
mendukung, akses pendidikan yang
merespon para disabilitas intelektual menjadi
pintu masuk yang strategis  untuk
mengoptimalkan potensi mereka.

Penulis yang aktif di komunitas

pemberdayaan anak dengan sindrom down
dan klasternya melakukan analiss SWOT
untuk memberikan gambaran bagaimana
mempertimbangkan optimalisasi pencapaian
individu dengan sindrom down seperti
berikut:
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PELUANG

poda asuh yang
selafa dan edukalil
Tarapl intensil
= dukungan nutrisi
pamanuban gizl
malatih Meksibliilas
atol
Manemukan bakat 1

ANCAMAN

Penyakit bawaan
Stigma dan pola
plkir yang kelina

spesifik

Gambar 7. Analisis SWOT individu dengan sindrom down (dok.pribadi)

PENUTUP

Mukallaf dan Akomodasi terhadap
individu dengan Sindrom down

Telah disebutkan sebelumnya bahwa
disabilitas intelektual adalah karakter
mencolok pada individu dengan sindrom

down. Kedisabilitasan ini erat kaitannya

dengan  perkembangan  kognisi  yang
terhambat. Adanya hambatan tersebut
menyebabkan individu dengan sindrom

down kurang mampu melakukan penalaran
secara kompleks. Begitu pun mereka kurang
mampu secara mental untuk melakukan
proses berpikir yang merupakan integrasi
dari proses perolehan pengetahuan kemudian
memproses perolehan pengetahuan tersebut
melalui aktifitas mengingat, menganalisis,
menalar,

memahami, menilai,

membayangkan serta berbahasa.
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Alat ukur untuk menentukan tingkat
intelektualitas saat ini sudah dapat diakses
yang
mendukungnya pun telah berkembang. Tes

dengan banyak cara. Teori-teori

standar yang dapat dilakukan misalnya yang

paling umum adalah tes intelegensi (1Q) yang

dapat menelusuri  potensi intelektual
sekaligus memberikan ilustrasi
perkembangan usia mental yang

dikomparasikan dengan usia kronologis.
Dari hasil tes tersebut, interpretasi
tentang keadaan individu dengan sindrom
down dapat diukur dan menjadi dasar untuk
intervensi, termasuk intervensi edukasi
agama. Namun pada umumnya, individu
dengan sindrom down yang masuk dalam
klaster tuna grahita, kewajiban melaksanakan
ibadah yang sifatnya fardhu ‘ain, pasti sudah
dapat diprediksi karena gangguan dan

hambatan yang terjadi pada mereka berasal
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dari kelainan genetik yang sifatnya permanen
dan dibawa sejak lahir. Melalui ilustrasi
berikut dari hasil tes 1Q dan usia mental dapat

A,

Mimikri: Vol. 8, No. 2 November 2022

dipahami kemampuan seseorang dengan

sindrom down

PUSAT LAYANAN PSIKOLOGI

FAKULTAS PSIKOLOGI
UNIWVERSITAS NEGERI MAKASSAR

Skor 1) ananda adalah sebesar 55 yang herada pada kategori di bawah rata-rata bila
bibaewdingkan dengan kelompok annk usin sebayanya, Demikian pula dengan hasil tes
CPM yang jugn menunjukkan 1Q anande berada padn grade TV yeng berarti 10 berada
di bawah rota-rata. Hal tersebut jugn ditunjukkan dari usin mental (MA) ananda
trerdnsarkan hasil fes Bisel hohwa wMA gnanda beradn pada waka 4 tahun 4 bulan,

dimana nsia kronologis ananda telah mencapai 7 tavn 5 bulan,

IML.HASIL TES

Perlazakan tes Rinct yung telnh dilnkukan, diketabod baloam:

Usia Mental

Skar I ;55

Famiiim. Brababnl - Do) EBHE LES iy Lisnir

G

+ 4 Tabun 4 Bulan
Liakn Kronologes : 7 Tahun 5 Bulan

v Mnkissar D022 Tedpn Mo DEMD 45T

Gambar 8 dan 9. Contoh pengukuran 1Q dan Usia Mental (dok.pribadi)

Secara spesifik jika membahas
kewajiban melakukan ibadah fardhu ‘ain
seperti shalat dan puasa wajib. Penjelasan
Abdul Wahab Khallaf, seorang pakar usul
figh menyebutkan (Husna, ed, 2018) bahwa
ada empat kriteria seseorang tidak dikenakan
kewajiban menjalankan ibadah yaitu

pertama, orang yang sama sekali tidak
mempunyai kewajiban melaksanakan ibadah
seperti anak kecil dan orang dengan
gangguan di usia berapa pun. Kedua, tidak

memiliki kelayakan sebab tak mempunyai
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kesadaran sehingga perbuatannya secara
hukum dianggap batal. Ketiga, orang yang
kurang kecakapannya, yaitu anak kecil yang
usianya mumayyiz (usia yang mampu
membedakan baik dan buruk) dan orang yang
mengalami retardasi mental. Keempat yaitu
tidak

melaksanakan

orang mempunyai

ibadah

kecakapan
karena

gangguan/disabilitas.

(2018),

menegaskan bahwa kelompok disabilitas

Husna selanjutnya

intelektual secara syariat mereka disetarakan



Andi Nur Fitri Balasong

dengan anak kecil yang mumayyiz. Mereka
mampu membedakan baik dan buruk, namun
tidak wajib melaksanakan shalat, bahkan

tidak perlu mengganti shalat yang
ditinggalkannya.
Ha tersebut sgaan  dengan

persyaratan kewagjiban mendirikan shalat
menurut, Abu Syuja’ bagi mereka yang
memenuhi tiga persyaratan yaitu; beragama
Islam, baligh dan berakal. Merujuk padatiga
persyaratan tersebut, kata berakal menjadi
ibadah

fardhu ‘ain pada individu dengan sindrom

domain perbincangan kewajiban

down dan klasternya. Para ulama bersepakat
bahwa syarat mukalaf atau seseorang yang
ibadah
adalah mereka yang berakal atau mampu

dikenai kewgjiban menjalankan

secara intelektua memahami taklif syariat,
karena seseorang yang menjadi mukalaf
dituntut untuk memahami kewagjiban ibadah,
mampu memahami syarat dan rukun dari
ibadah tersebut.

Sindrom Down tidak sama dengan
orang dengan gangguan jiwa (ODGJ) dan
klasternya. Mereka mengalami hambatan
secara permanen dan genetis. Sehingga
mengukur kewajiban beribadah bagi individu
dengan sindrom down dengan ODGJ
sebaiknya dilakukan pengkgian secara
terpisah. Meskipun
perkembangan mental pada individu dengan
sindrom down, tetapi keadaan tersebut tidak

terdapat  hambatan
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dapat disembuhkan secara medis. Hambatan
tersebut hanya bisa ditangani dengan tujuan
menggjar atau memaksimalkan proses
tumbuh kembang.

Strategi yang perlu dilakukan untuk
menanamkan pengertian kewagjiban ibadah
bagi individu dengan sindrom down adalah
memahami dan menyesuaikan keterbatasan
intelegens dan usia mental mereka. Hal
tersebut berpengaruh pada pendekatan apa
yang akan dilakukan, misalnya meskipun
usia kronologis sudah mencapai akil baligh,
namun usiamental mereka belum tentu setara
dengan usia kronologis tersebut. Pada titik
tersebutlah dapat ditelusuri posiss mereka
sebagal mukalaf atau tidak.

Memasuki pembahasan mukalaf bagi
individu dengan sindrom down tidak berarti
menegasikan proses edukasi beribadah
kepada mereka. Keluarga, lingkungan dan
orang tua Kkhususnya dituntut untuk
membekali mereka tetap belgjar mendirikan
sdlat dan menjalankan puasa semampunya.
Hal tersebut bertujuan agar mereka tetap
keindahan beribadah sesuai
gyariat. Dengan demikian secara tidak
diri sebagai
enabler atau sistem pendukung bagi mereka

mengetahui

langsung akan membekali

tetap dapat dilakukan demi perkembangan
positif mereka.

Dalam Islam, tidak ada perbedaan manusia
hanya karena keadaan disabilitas ataupun
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non-disabilitas.  Setiap
mencapai dergat ketakwaan sesuai dengan
kapasitas mereka. Bahkan Allah SWT secara
jelas menyatakan dalam Q.S. at-Tiin ayat 4

orang mampu

bahwa manusia diciptakan dengan sebaik-
baiknya bentuk. Sehingga pemakaian kata
normal terkadang menimbulkan implikasi
tersendiri terhadap penyandang disabilitas

dan non-disabilitas. “Innaa akramakum

‘indallaahi atgqaakum™, berarti

“sesungguhnya yang paling mulia di antara

kalian adalah yang paling bertakwa”. Syariat
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