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Abstract. Down syndrome (DS) is a chromosome 21 condition that leads to abnormalities in 
a number of organs, unusual facial traits, as well as intellectual and developmental problems. 
It takes more time, effort, and patience to raise kids with DS, which makes it a hard 
undertaking. Another challenging difficulty is the significant amounts of stress and sadness 
that DS parents experience. With the help of strategies and local values, this program seeks 
to educate parents of DS patients so they may create social change (positive deviation). This 
service is provided in two stages, socialization and education, as well as genetic counseling, 
to help influence social change in society, particularly in families with DS children. 
According to socialization research findings, the biggest health issues for kids with DS are 
metabolic and dietary issues. During discussion, parents' emotional states were also exposed. 
In order to learn more about the family history of genetic illnesses and risk factors, parents 
receive genetic counseling. A variety of experts are involved in this service's education, 
including psychologists, psychiatrists, and pediatricians, who can give an overview of how 
to appropriately care for DS. 
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Abstrak. Sindrom Down (DS) merupakan kelainan dari kromosom 21 yang menyebabkan 
abnormalitas berbagai organ, memiliki ciri wajah yang khas, serta adanya disabilitas 
intelektual dan perkembangan. Dalam pengasuhan anak dengan sindrom Down menjadi 
suatu tantangan yang berat dikarenakan memerlukan waktu, tenaga, kesabaran yang lebih. 
Tingkat stres dan depresi yang tinggi yang terjadi pada orangtua dengan anak DS juga 
menjadi tantangan yang sulit. Pengabdian ini bertujuan untuk memberikan edukasi agar 
orangtua dengan anak DS dapat membentuk suatu perubahan sosial melalui pendekatan dan 
nilai lokal (positive deviance). Pada pengabdian ini dilakukan dua tahapan yakni sosialisasi 
dan edukasi termasuk konseling genetik untuk membentuk perubahan sosial di masyarakat 
terutama pada keluarga dengan anak sindrom Down. Dari hasil sosialisasi didapatkan 
bahwa gangguan nutrisi dan metabolik menjadi permasalahan utama anak DS. Perasaan 
emosional orangtua juga terungkap pada saat diskusi dilaksanakan. Konseling genetik pada 
orangtua dilakukan untuk menggali lebih dalam terkait riwayat penyakit genetik pada 
keluarga dan faktor risiko. Edukasi pada pengabdian ini melibatkan berbagai narasumber 
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seperti psikolog, psikiater dan juga dokter spesialis anak agar dapat memberikan gambaran 
cara pengasuhan anak DS yang benar. 
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1 Pendahuluan 

Sindrom Down (DS) merupakan kelainan atau abnormalitas dari kromosom 21 yang ditandai 

dengan abnormalitas multi-organ, ciri wajah yang khas dan disabilitas intelektual serta 

perkembangan [1]. Kelainan ini menjadi penyumbang terbanyak dalam kasus disabilitas 

intelektual di dunia [2-4]. Prevalensi DS bervariasi antar wilayah dan cenderung meningkat setiap 

tahunnya. Di seluruh dunia, insidensinya berkisar 1 dari 1000 sampai 1 dari 1100 kelahiran hidup 

[5]. Pada beberapa negara di Asia seperti Korea, Taiwan dan Thailand, insiden dari kelainan ini 

secara berurutan berkisar 5,03 kasus per 10.000 kelahiran, 7,92 kasus per 10.000 kelahiran, dan 

1,21 kasus per 1000 kelahiran [6-8].  

Sindrom Down pada anak dapat dideteksi sejak dini. Mereka memiliki ciri khas pada fisiknya, 

antara lain paras muka yang hampir sama dengan muka orang Mongolia, pangkal hidung yang 

terlihat rendah, jarak 2 mata jauh dan berlebihan kulit di sudut dalam, ukuran mulut yang kecil 

dan ukuran lidah yang besar menyebabkab lidah selalu terjulur keluar. Perkembangan anak 

sindrom Down juga mengalami perbedaan dibandingkan anak normal. Ekspresi pada kromosom 

berlebih menyebabkan penurunan jumlah sel saraf pada sistem saraf pusat, keterlambatan 

mielisasi, gangguan pengaturan siklus sel, dan produksi protein berlebih serta neurotransmitter 

yang tidak normal. Kondisi ini menyebabkan gangguan kognitif, komunikasi, konsentrasi, 

memori, kemampuan melaksanakan tugas, perkembangan motorik dan kontrol tubuh [9]. 

Terkejut, sedih, kecewa, menolak, mengabaikan, merasa bersalah, dan marah merupakan reaksi 

emosional yang ditunjukkan orangtua. Akibat dari reaksi emosional yang kurang stabil ini 

memicu pertengkaran, seperti menyalahkan suami dan istri, mertua dan istri, mertua dan suami 

dan lain sebagainya. Reaksi emosional tersebut juga menyebabkan sebagian orangtua tidak 

mudah menerima keberadaan anak sindrom Down dalam keluarga. Banyak orangtua yang 

menolak kehadiran anak yang tidak normal, karena malu mempunyai anak yang cacat dan tidak 

mandiri. Padahal, penderita sindrom Down juga mempunyai hak dan kewajiban yang sama 

dengan manusia normal lainnya. 

Pengabdian masyarakat ini bekerjasama dengan PIK POTADS (Pusat Informasi Kegiatan 

Perhimpunan Orangtua dengan Anak Down Syndrome) Provinsi Sumatera Utara. Sejumlah 150 

orang anak sindrom Down telah bergabung menjadi anggota perkumpulan tersebut. Oleh karena 

itu, tujuan pengabdian ini adalah untuk menyediakan informasi tentang perkembangan anak 

sindrom Down baik secara ilmiah (hasil penelitian terbaru) maupun dari pengalaman orang lain 
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agar terjadi perubahan perilaku sosial masyarakat terutama orang tua dalam menyikapi anak 

dengan disabilitas. 

2 Metode Pelaksanaan 

Kegiatan pengabdian masyarakat ini dilaksanakan oleh tim pengabdian kepada masyarakat yang 

terdiri dari dosen Fakultas Kedokteran Universitas Sumatera Utara kepada orang tua anak 

sindrom Down yang tergabung dalam PIK POTADS Provinsi Sumatera Utara. Terdapat dua tahap 

pelaksanaan kegiatan pengabdian masyarakat ini yakni: 

1. Tahap sosialisasi, dilakukan dengan berdiskusi bersama orang tua anak sindrom Down 

dalam kelompok terbatas. Kegiatan ini dimaksudkan untuk menggali masalah yang 

dialami oleh orangtua dengan anak DS. 

2. Tahap edukasi dan pembentukan positive deviance ini melibatkan para pakar dalam 

upaya mengatasi masalah yang ditemukan pada tahap sosialisasi, sehingga nantinya 

anggota PIK POTADS Provinsi Sumatera Utara menjadi model perubahan perilaku 

dalam menyikapi kejadian sindrom Down. Serta diharapkan juga akan mengubah 

perilaku orangtua dalam mempersiapkan kemandirian anak DS 

3 Hasil dan Pembahasan 

Dari diskusi terbatas terhadap lima orang ibu yang tergabung dalam PIK POTADS Provinsi 

Sumatera Utara pada tahap sosialisasi diketahui bahwa permasalahan kesehatan utama yang 

dialami pada anak sindrom Down adalah gangguan nutrisi dan metabolik. Dari data yang 

dikumpulkan, sebagian besar anak DS dilahirkan dari ibu berusia di bawah 30 tahun. Tingkat stres 

dan depresi pada orangtua dengan anak DS juga cukup tinggi. Oleh karena itu sangat dibutuhkan 

informasi dari para ahli atau berbagi cerita di antara anggota perkumpulan tentang pengelolaan 

stress pada orangtua dengan anak sindrom Down.  

Pengukuran antropometrik pada anak DS juga dilakukan untuk menilai status gizi. Kegiatan ini 

merupakan langkah awal dalam tahap edukasi dan pembentukan positive deviance. Hasil 

pengukuran menunjukan mayoritas anak DS memiliki status gizi yang baik berdasarkan IMT per 

umur. Orangtua dari anak-anak DS juga mendapatkan konseling genetik secara langsung yang 

bertujuan menggali informasi lebih dalam terkait riwayat penyakit genetik di keluarga dan faktor 

risiko. Konseling genetik ini termasuk ke dalam terapi suportif atau pendukung pada kasus 

sindrom Down. 

Anak dengan sindrom Down memiliki tingkat intelektual lebih rendah ketimbang anak pada 

umumnya. Kondisi biologis dan psikologis yang berbeda itu membuat anak DS memerlukan 

perhatian khusus dari orangtua atau pengasuh. Menurut Rahma dan Indrawati (2018), peranan 
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orangtua sangat penting dalam mengoptimalkan perkembangan anak sindrom Down. Meskipun 

dalam penerapannya, tak jarang orangtua dan keluarga dengan anak sindrom Down mengalami 

ketegangan dalam hal pengasuhan. Pada pengabdian ini tim pengabdi mengundang narasumber 

yang yang terdiri dari psikolog dan psikiater untuk berbagi kiat penanganan reaksi emosional 

yang dialami orang tua. Stres dapat mempengaruhi perkembangan serta hubungan ibu dengan 

anaknya. Dalam mengasuh anak sindrom Down diperlukan kesabaran dan energi ekstra, oleh 

karena itu sangat diperlukan kerjasama antar anggota keluarga dalam menyusun  strategi 

pengasuhan terbaik bagi anak DS agar tumbuh kembang anak menjadi optimal. 

Tim pengabdian juga mengundang narasumber dokter anak untuk memberikan materi “Nutrisi 

untuk Anak dan Remaja dengan Sindrom Down untuk Mencegah Obesitas”. Pada pertemuan ini 

dijelaskan pentingnya pemenuhan kebutuhan nutrisi anak, termasuk menghindari segala sesuatu 

yang dapat memperburuk kondisi sehingga mengganggu tumbuh kembangnya. Anak dengan 

sindrom Down juga memiliki beberapa kondisi terkait dengan pertumbuhan dan kemampuan 

makan. Pola pertumbuhan anak dengan kelainan ini berbeda dengan orang pada umumnya. Tinggi 

badan, lingkar kepala, dan kecepatan pertumbuhannya lebih rendah dibandingkan anak normal. 

Karenanya, kurva pemantauan pertumbuhan untuk anak DS juga khusus. Selain itu, anak dengan 

sindrom Down mengalami kesulitan makan dan minum. Ukuran mulut yang lebih kecil, kekuatan 

otot wajah yang lebih lemah, serta ukuran lidah yang relatif lebih besar menjadi penyulit dalam 

proses makan dan minum. Sedangkan, bayi dengan sindrom Down memiliki kesulitan dalam 

koordinasi menghisap, menelan, dan bernapas saat menyusu. Faktor-faktor ini akan berdampak 

pada perkembangan kemampuan makan jangka panjang. Beberapa kondisi gangguan pencernaan 

juga patut diwaspadai pada anak DS seperti penyakit celiac, konstipasi atau sembelit, dan diabetes 

lebih sering ditemui pada mereka yang mengalami kelainan ini. Berikut dokumentasi pelaksanaan 

kegiatan pengabdian masyarakat. 

 

 

 

 

 

Gambar 1. Konseling genetik 
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Gambar 2. Edukasi Manajemen stres bagi orang tua 

 
Gambar 3. Edugames bersama anak sindrom Down 

 
Gambar 4. Flyer kegiatan webinar 

4 Kesimpulan 

Kegiatan Pengabdian kepada Masyarakat Skim Mono Tahun Reguler 2022 bermitra dengan PIK 

POTADS Provinsi Sumatera Utara. Semua rangkaian kegiatan telah dilakukan, meliputi 



ABDIMAS TALENTA: Jurnal Pengabdian Kepada Masyarakat                      Vol. 8, No. 2, 2023 1000                                                          

sosialisasi serta edukasi kepada orang tua yang tergabung dalam PIK POTADS Sumatera Utara 

termasuk di dalamnya penilaian status gizi dan konseling genetik. Kegiatan ini berlangsung 

dengan baik, dan mendapat perhatian yang luar biasa dari para orangtua dan keluarga anak 

sindrom Down, hal ini terlihat dari keaktifan peserta baik saat kegiatan dilakukan secara tatap 

muka maupun daring. 

5 Ucapan Terimakasih 

Kegiatan pengabdian kepada masyarakat ini dibiayai oleh dana Non PNBP Universitas Sumatera 
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kepada mitra pengabdian yakni pengurus PIK POTADS Provinsi Sumatera Utara dan orang tua 

berserta keluarga anak sindrom Down yang tergabung dalam perkumpulan ini. Terimakasih juga 

disampaikan kepada seluruh narasumber yang terlibat dalam kegiatan pengabdian kepada 

masyarakat. 
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