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BPARATHENIE

Udhérréfyesi i kujdesit shéndetésor pér individét me sindromén Down éshté
njé dokument zyrtar léshuar nga Shoqata Evropiane e Sindromés Down
(EDSA), shkruar nga njé ekip ndérkombétar mjekésh dhe ekspertésh té
sindromés Down, nén drejtimin e Prof.Alberto Rasore-Quartino.

Individét me Sindromén Down shpeshheré shfaqin ¢rregullime né zhvillimin,
strukturimin dhe funksionimin e shumé organeve dhe sistemeve té cilat mund
té cojné né komplikacione, shpeshheré té rénda, t€ shéndetit té tyre fizik dhe
pérkegésim té cilesisé sé jetesés sé tyre.

Shumé nga kéto ¢rregullime mund té kurohen nése u kushtohet vémendja e
duhur dhe trajtohen qé né fazat fillestare me ané té zbatimit t&€ programeve té
caktuara gé kané né bazé mjekésiné e vérteté parandaluese.

Pér mé tepér, nése e pranojmé qé shéndeti i miré éshté baza e zhvillimit
intelektual té njeriut, até€heré dalim né pérfundimin gé zhvillimi dhe mirégenia
e ¢do individi me sindromén Down varet deri diku dhe nga gjendja e tij
shéndetésore.

Programi i prezantuar nga EDSA i pérshtatet standarteve té kujdesit
shéndetésor té pjesés mé té madhe té vendeve té Evropés. Ky program, né
vecanti fokusohet né vendet e Evropés lindore té cilat i jané bashkuar rishtazi
Bashkimit Evropian.

Ky program pérbéhet nga dy pjesé. Pjesa e paré éshté njé paketé aktuale
rekomandimesh né formén e njé udhérréfyesi pér hulumtime té métejshme
pér cdo moshé dhe para simptomave specifike t&¢ Sindromés Down. Pjesa e
dyté ka té béjé me arsyetimin se pérse sisteme té caktuara kérkojné vémendije
mé té madhe dhe pérse rekomandohen vlerésime mé specifike.

EDSA falenderon Prof. Resore-Quarantino-n dhe bashképunétorét e tij pér
punén e béré dhe shpreson gé kéto pérfundime t& mund té ndihmojné mjeké
té tjeré té€ pérmirésojné gjendjen shéndetésore té individéve me sindromén
Down.

Prof. J. Perera PhD
President EDSA
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Individét me sindromén Down (SD) kané nevojé pér té njejtat procedura té kujdesit
shéndetésor gé i jepen kujtdo.

Megjithaté, ata kané njé rrezik té rritur pér kegformime kongenitale (té lindura)"”
dhe gjaté jetés sé tyre mund té zhvillojné njé séré problemesh mjekésore gé
ndodhin me njé frekuencé mé té larté sesa tek pjesa tjetér e popullatés. Kjo
sindromé kérkon njé program mjekésor gé mundéson si rehabilitimin ashtu dhe
gjithépérfshirjen né jetén sociale. Ndérhyrja mjekésore ka si géllim parandalimin
dhe trajtimin né kohé té sémundjeve gé né rast se lihen pas dore mund té sjellin
sémundshméri dhe vdekshméri té larté. Megjithate, éshté e domosdoshme gé
té dihet historiku i SD, komplikacionet, si edhe pérhapja e tyre né grupmoshat
e caktuara. Pér njé kohé té gjaté shkencétaré té ndryshém nga Italia, Franca,
Spanja, Mbretéria e Bashkuar, Irlanda, Belgjika, Hollanda dhe Gregia kané
pérgatitur udhérréfyes té kujdesit shéndetésor.

EDSA propozon udhérréfyes té veganté pér shéndetin e individéve me SD dhe
ju vien né ndihmé mjekéve pediatér dhe mjekéve té pérgjithshém, qé kujdesen
pér individét me SD né ¢do moshé. Kéto udhézime bazohen né publikime té
méparéshme dhe né pérvojat personale té autoréve, té cilét jané pérpjekur té
trajtojné aspektet shéndetésore mé té réndésishme dhe té ofrojné rekomandime
té plota por té thjeshta, té kuptueshme dhe té dobishme pér kédo.

Megénése kéto direktiva bazohen né njohurité aktuale, ato mund té modifikohen
nése ne na ofrohen njohuri té reja.

Gjithashtu do donim té theksonim gé kéto procedura sjellin pérfundime té ndryshme
tek fémijét dhe tek té rriturit. Né themel, kéto procedura kané pér géllim si fillim
optimizimin e procesit té rehabilitimit, e mé pas jané té nevojshme né ruajtjen e
aftésive dhe njohurive té€ marra.

Kéto udhézime gjithashtu pérfshijné edhe rekomandime né lidhje me nevojat
edukuese dhe zhvillimore té individéve me SD, duke u bazuar né shqetésimet e
ditéve té sotme pér miréqgenien e tyre (fjalité e shkruara me té pjerrta).

Sé fundmi, kéto udhézime kané si géllim t€ mbushin dhe t'u japin kuptim jetéve
té tyre.




B PROGRAMI SIPAS MOSHES

1.PERIUDHA PARA LINDJES

Periudha para lindjes (1)

e Individét, prindérit dhe familjet mund té kérkojné dhe gjejné informacione
té pérgjithshme pér SD .

e Mijekut pediatér, mjekut gjenetist ose atij obstetér mund t'i kérkohet
konsulté nése ekziston mundésia gé fetusi té jeté ngjizur me sindromén
Down.

e Termat kryesore rreth té cilave mund té diskutoni me mjekun jané:
m procedurat ekzistuese pér té diagnostikuar fetusin pérpara lindjes
m trajtime t& mundshme
m mundésia pér té sjellé né jeté njé femijé me SD
m ndihmesé né marrjen e vendimeve?

(1) Dihet gé pér njé cift, periudha e paralindjes s€ njé fémije éshté e njé
réndésie shumé té madhe pér jetét e tyre né vazhdim. Mjeku obstetér dhe
pediatér duhet té japin informacione té plota mbi rrezikun pér sémundje
gjenetike dhe keqgformime té ndryshme té fémijés qé ende nuk ka lindur. Duhet
theksuar gé proceset e vendimarrjes nuk jané pjesé e kétyre rekomandimeve.
Vendimet merren nga individét né bazé té personalitetit dhe besimeve té tyre.

2. UDHEZIME TE KUJDESIT SHENDETESOR TE FEMIJEVE TE

PORSALINDUR (0-1 MUAJSH)

» Diagnostikimi klinik dhe komunikimi tek prindérit (2)

» Analiza citogjenetike

» Kontroll klinik dhe neurologjik

» Shqyrtimi i kegformimeve t€ lindura (ekokardiografi, ekografi e barkut etj.) (3)
» Ekzaminim oftalmologjik (4)

» Kontroll i dégjimit (4)

* Analiza gjaku pér policiteminé, reagimet leucemike, leuceminé etj. (5)

*
2 Pér kété piké prindérit mund té drejtohen dhe prané Shoqatés Down Syndrome Kosova.
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« Kontroll rutiné té té porsalindurit
 Inkurajim pér ushqyerjen me qumésht gjiri
* Mbéshtetje psikologjike pér prindérit

(2) Diagnostikimi klinik gé né lindje, €shté i mundur né té€ shumtén e rasteve.
Véshtirési mund té hasen tek foshnjat me peshé té vogél, prematur, ose
tek foshnja gé lindin me probleme té rénda shéndetésore dhe gé mund
té shpérgéndrojné vémendjen e mjekéve nga karakteristikat fenotipike
té foshnjés. Diagnoza, dhe nése éshté né fazé dyshuese (suspekt)® u
duhet komunikuar té dy prindérve sa mé paré té jeté e mundur. Pra dhe
nése ende nuk éshté béré analiza kromozomike, prindérit kané té drejté
té informohen né njé ményré té thjeshté dhe kongize, duke ju shpjeguar
atyre tiparet fizike t€ fémijés sé tyre, duke theksuar aspektet pozitive pér
zhvillimin né té& ardhmen, aftésiné e tij pér t& mésuar, si edhe aftésité e tij
pér té patur njé jeté té pavarur. Zakonisht éshté e nevojshme gé prindérit té
konsultohen mé tepér se njé heré. Gjithashtu éshté e udhés gé prindérve
tu ofrohet késhillim gjenetik dhe mbéshtetje psikologjike.

(3) Tek sindroma Down, kegformimet kongenitale mund té jené t& shumta,
ndaj duhet té pikasen né ményre gé té trajtohen si¢ duhet dhe né kohén e
duhur, pér té evituar komplikacione gé ndonjéheré mund té jené té rénda
(Hall, 1988). Crregullimet kongenitale t&¢ zemrés jané c¢rregullimet mé
shpesh té€ hasura: ¢rregullime kéto gé prekin 50% té té porsalindurve. Kéta
fémijé me sindromén Down, pérbéjné 7% té té gjithé foshnjeve me defekte
kongenitale t& zemrés. Defektet e kanalit atrioventrikular jané tepér té
pérhapura, duke prekur késhtu gati gjysmén e totalit. Pérderisa pjesa mé
e madhe e ¢rregullimeve mund té trajtohen né ményré efektive me ané
té ndérhyrjeve kirurgjikale, diagnostikimi i hershém éshté jetik. Problemet
kardiake me rritje té€ derdhjes pulmonare jané mé té pérhapurat; foshnjat
e prekura kané simptoma té hershme té tilla si: hipertension i arteries
pulmonare, kardiomegali, cirrozé t€ mélgisé dhe insuficencé kardiake
shtypése. Pacientét shfaqgin shenja t&€ ngadalésimit zhvillimor, infeksione
té shpeshta té rrugéve té frymémarrjes dhe si pasojé kané s€émundshméri
dhe vdekshméri té larté. Sémundja obstruktive (bllokuese)* vaskulare
pulmonare (embolia pulmonare)* &shté njé komplikacion shumé i réndé, i
cili pengon mundésiné e korigjimit me ané té kirurgjisé.

Hipertensioni i arteries pulmonare zhvillohet mé herét tek fémijét me SD,
dhe rekomandohet ndérhyrja kirurgjikale sa mé shpejt té jeté e mundur.
Pér mé tepér vdekshméria kirurgjikale ka réné né ményré dramatike né
vitet e fundit dhe prognoza afatgjaté éshté shumé e miré. (Marino and
Pueschel, 1996). Kegformime té tjera kongenitale, dhe pse té rralla,




duhet té diagnostikohen, sepse riparimi kirurgjikal eshte pothuaj gjithnjé
i mundshém. Mes anomalive gastro-injtestinale, stenoza (ngushtim)’
duodenale, e cila gjendet né 4-7% e té té porsalindurve me SD, perfagéson
30-50% té té gjithé stenozave duodenale. Pérgindja relativisht e larté
e megakolonit kongenital duhet patur parasysh (3,4% kundrejt 0.02%
tek fémijét tipik). Pankreasi unazor dhe imperforimi anal jané gjithashtu
relativisht t&€ shpeshta.

(4) Defektet shqisore, nése jané prezente, kané njé réndési té madhe né rrugén
e zhvillimit t& tyre mendor, pasi mund té ulin né ményré domethénése
efikasitetin e ¢farédo programi rehabilitimi, edhe mé rigorozit, gé nevojiten
pér mésimin e aftésive té reja. Kjo €shté shumé e réndésishme gjaté
vitit t& paré té jetés. Anomalité e syrit jané shumé mé té shpeshta se
tek fémijét e tjeré. Nga njé piképamje praktike, éshté e réndésishme te
vlerésohet réndésia klinike e strabizmit dhe defekteve refraktore, gé mund
té pengojne shikimin korrekt dhe né kété ményré t'i shtojné njé defekt
organik njé paaftésie mendore. Diagnoza e hershme éshté e réndésishme,
né ményré pér t'i korigjuar sa mé shpejt t€ jeté e mundur. Nése éshté i
nevojshém duhet béré dhe korigjimi kirurgjikal. Dihet miré se dhe fémijét e
vegjél nuk kané problem me pérdorimin e syzeve nése kané nje pérfitim té
vérteté. Katarakti éshté njé tjetér ¢rregullim i shikimit gé prek fémijét dhe
té rriturit me SD. Kur njé fémijé me SD ka probleme me dégjimin, ai nuk
mund té shprehé aftésiné pér té pérdorur strategjité komplekse gé jané
té nevojshme pér t& kompensuar pér mungesén gé kané. Ende nuk ka té
dhéna té sakta né lidhje me pérgindjen e problemeve té dégjimit tek fémijét
me SD. Ka prova né lidhje me tepriné e sémundjeve té veshit t&€ mesém.
Njé otit (infeksion i veshit)* sieroz karakteristik, mund té shfaget né vitin
e paré té jetés dhe shpesh vazhdon edhe gjaté moshés sé rritur. Né fakt,
té gjitha trajtimet e sugjeruara pér kété infeksion veshi kané mundési
té pakéta suksesi dhe problemet e dégjimit jané pasojé e rekuperimit
té vonuar. Rreth 80% e individeve me SD té ¢faré do llojé moshe, kané
probleme pak ose shumé té rénda me dégjimin, pérgjithésisht probleme
konduktive. Pérqasja parandaluese e problemeve te dégjimit tek fémijet
me SD duket se ka njé réndési tejet t& madhe, né ményré qé t'i ndihmojé
té fitojné aftési t& mira komunikimi dhe njé socializim té kénagshém.

(5)Tek té porsalindruit me SD, prodhimi i gelizave té gjakut nuk éshté
i rregulluar né ményré efikase (WEINSTEIN, 1978), gj¢ gé con né
grregullime té shumta hematologjike (t€ gjakut) si psh: policitemia (rritja
e numrit té qgelizave né gjak, rritet hematokriti. Ky ¢rregullim duhet kuruar
patjetér né ményré qé té shmangen démtimet né tru)*, trombocitopenia
(mungesé trombocitesh/pllakézash gjaku)®*, trombocitoza (numér i larté i
pllakézave té gjakut)*, si edhe mungesé apo tepricé leukocitesh (qelizash
té bardha)*. Kéto ¢rregullime jané té€ pérkohshme dhe vijné si pasojé e
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njé kontrolli defektoz t€ prodhimit té gelizave hematopoietike. Pasoja mé
e réndé e kétij crregullimi éshté leugemia. Tek sindroma Down rreziku
pér té zhvilluar leugemi éshté 10-20 heré meé i larté se tek fémijét e tjeré
(Rosner and Lee, 1972). Pér mé tepér 20% e leugemive jané prezente qé
né lindje; 15% e leugemive té lindura né popullaté gjenden tek fémijét me
SD. Ndjeshméria e ulét ndaj metotreksatit (kemioterapis€)* tek fémijet me
SD i fajésohet largimit té& zgjatur té ilagit nga organizmi i kétyre personave
(Gare et al 1987).

Né 17% té foshnjave té€ lindura me SD mund té zhvillohet njé leugemi
akute, e pérkohshme. Tiparet klinike dhe hematologjike jané pothuajse té
ngjashme me leugceminé akute té zakonshme pérveg, rrugés qé ndjek e
cila gon né shérim spontan dhe té ploté. Diagnoza diferenciale éshté mjaft
e véshtiré dhe mund té shfagen probleme té véshtira dhe té rénda né
zgjedhjen e terapisé sé duhur (Cominetti dhe Rasore-Quartino,1988).

3.UDHEZIME TE KUJDESIT SHENDETESOR NE VITIN E PARE
(1-12 MUAJ)

Kontroll klinik dhe neurologjik né ményré periodike ¢do 2 muaj
Vlerésim i ushqyerjes sé duhur dhe rrities normale té individit do 2 muai
) ¢ !
Ekokardiografi (nése nuk éshté béré pas lindjes) _

Vizita dhe ekzaminime pér problemet me dégjimin dhe né muajin e 6-té
shikimin dhe té 12-té

Anallza g!_aku pér tiroiden, aneminé, crregullimet gelizore dhe 12 muajsh
imunologjike (7)
Vaksinim sipas rregullave té shtetit

Konsultim me shoqatat e prindérve dhe grupimet qé
mbéshtesin individét me SD

Té merren né konsiderate qendrat terapeutike t€ ndérhyrjes
qé né fémijériné e hershme

Mbéshtetje e vazhdueshme psikologjike pér familjen me
fokus tek fémijét e tieré né familje

(6) Eshté e réndésishme té theksohet réndésia e njé dieté ushqgimore té
balancuar dhe ndérprerja e quméshtit té gjirit né kohén e duhur. Kontrollet
auksologjike (té rrities)®* jané gjithashtu té njé réndésie t&€ madhe sepse
fémijét me SD kané njé grafik rritieje karakteristik. Gjatésia e tyre éshté
zakonisht e stabilizuar né minus 2-3 deviacione standarde nga grafiku




normal i rritjes. Ka grafiké té€ vecanté pér rritjen trupore té fémijéve me
SD (Cronk et al, 1998 ; Myrolyd et al , 2002). Nuk dihet me siguri arsyeja
se pérse trupi i kétyre fémijéve ka pérmasa mé té vogla, por mendohet
qé shkaktaré mund té jené shkaqe té shumta si malabsorbimi, sémundjet
e lindura té& zemrés dhe hipotiroidizmi. Interes té& veganté éshté treguar
ndaj hormonit té rrities (GH) dhe somatomedin/insuline-like growth factor
(IGF), sepse kéto hormone, pérveg rrities trupore jané pérgjegjés edhe
pér zhvillimin dhe miréfunksionimin e sistemit nervor. Fémijét me SD kané
nivel té ulet té& IGF ( Resore-Quartino et al,1987). Studiues té tjeré kané
gjetur vlera normale té hormonit té rritjes. Duke mos u provuar vértetésia e
kesaj gjetje, trajtimi me GH i propozohet fémijéve me SD dhe me probleme
té rritjes pavarésisht niveleve té tyra t& GH dhe IGF. Jané arritur rezultate
interesante duke pérshpejtuar shpejtésiné e rrities (Anneren et al, 2000).
Megijithaté nuk dihet efikasiteti i terapisé né té tilla raste pér shkak té
mungeses sé rezultateve afatgjata dhe komplikacioneve t&€ mundshme
(hipertensioni,hipoglicemia). Si pasojé trajtimi me hormon rritje tek femijet
me SD, nuk mund té rekomandohet si njé terapi standarte.

(7) Prej njé shekulli studim té késaj sindrome, hipotiroidizmi éshté konsideruar
njé tipar konstant i késaj sindrome. Vetém kur u béné té mundura analizat
laboratorike pér funksionin e tiroides u tregua se né fakt shumica e
individéve me SD jane eutiroidé. Né té njéjtén kohé u tregua se ka njé
pérgindje mé té larté té€ problemeve té tiroides, kryesisht hipotiroidizmi,
tek sindroma Down. Sipas literaturés hipotiroidizmi kongenital tek SD
varion nga 0.7- 0.10 % tek foshnjat me SD, pérkundrejt 0.015-0.02% tek
fémijét jo-trisomiké. Shifrat gé kané té béjné me hipotiridizmin e fituar (pas
lindjes)*, gjithashtu variojné nga 13%-54% tek individét me SD, né 0.8-
1.1 tek popullata e zakonshme. (Fort et al 1984). Dallohen dy forma té
hipotiroidizmit. Forma mé e pérhapur éshté hipotiroidizmi i kompensuar,
tregon vetém nivele té rritura t& hormonit stimulues té tiroides (TSH),
ndérkohé gé nivelet e hormoneve té gjendrés (T3,T4) jané brenda
limiteve normale. Rritja e nivelit t&¢ TSH ka té béjé me njé reagim géndror
(té trurit)* ndaj zvogélimit té indit tiroidal funksional me shkak imunitar
dhe ndiget nga njé ulje e vazhduar e vlerave té T3 dhe T4. Pavarésisht
se zakonisht kjo éshté rriedha gé merr sémundja, tek SD, niveli i TSH
shpesh luhatet pa ndonjé ndryshim té funksionit té gjendrés tiroide. Kéto
crregullime té pérkohéshme neurorregullatore té gjendrés tiroide jané me
shumé mundési té lidhura me prodhimin jo té& duhur t& TSH ose nga ulja e
ndjeshmérisé ndaj kétij hormoni. Gjithashtu né kéto raste vihet re njé rritje
e frekuencés sé gjetjes té antitrupave antitiroide. Disa autoré deklarojné qé
tek individét me SD dhe me njé nivel TSH té larté ekziston njé koeficient i
ulétiinteligjencés. Shpesh tek SD, hipotiroidizmi éshté pasojé me njé nivel
TSH té larté e njé crregullimi autoimunitar (Karlson et al 1998). Si fillim
vihen re nivele té rritura t& TSH, mé pas zhvillohet mungesa e hormonit
me sasi te uléta t& T3 dhe T4. Me zhvillimin e sémundjes, shfagen dhe
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simptomat klinike. Fatkeqésisht, shénjat nuk vihen re ose ngatérrohen me
shenja tipike té sindromes si: pértaci, lodhje fizike, mungesé vémendje,
etj. Kryesisht né adoleshencé dhe pas saj, kur shenjat neurologjike dhe
psikiatrike béhen edhe mé té dukshme pavarésisht gjendjes sé tiroides.
Duke géné se hipotiroidizmi i patrajtuar ndikon né funksionin e sistemit
nervor duke shkaktuar rénie té aftésis€ sé t& menduarit, rekomandohet
nisja e njé terapie zévendésuese. Pérvoja konfirmon qgé individét me SD
rrezikojné té zhvillojné hipotiroidizém né ¢do moshé. Njé person né 12 ka
hipotiroidizém té kompensuar ose klinik (Resore-Quartino dhe Cominetti
1994).

Malabsorbimi intestinal éshté shkaku i shgetésimeve intestinale dhe zhvillimit
té ngadalté tek disa fémijé. Sémundja celiake ose intoleranca ndaj glutenit
né vecganti ka njé pérqgindje té rritur tek kjo pjesé e popullatés. Ndérkohe gé
pérgindja né popullatén tipike éshté 0.43%, tek té prekurit me SD éshté 6%,
(Bonamico, Rasore-Quartino et al., 2001). Glutenin e gjejmé tek gruri, thekra,
elbi dhe drithéra té tjera. Sémundja né formén e sa;j tipike, por jo t&€ zakonshme,
éshté shumé e réndé, zakonisht zhvillohet né fémijériné e hershme, pas futjes
sé drithérave né menyné ushqimore (aférsisht né muaijin e gjashté). Shenjat
e saj té para jané diarreja, e dalé jashté e ¢rregullt, fryrje e barkut dhe rritje e
ngadalté. Sot gjenden mé shpesh format e lehta ose atipike, qé shfagen voné
né fémijéri dhe adoleshencé dhe tregojné shenja té rralla ose asnjé shenjé
intestinale, hipovitaminoz€, anemi dhe rritie e ngadalté. Njihen gjithashtu
rastet kur nuk ka simptoma. Patogjeneza (nisja)™ e sémundjes celiake mbetet
ende e pasqgaruar. Studimet mé té fundit, pérgjegjésiné pér démet mukozale
ia atribuojné njé pérgjigje imunitare jonormale ndaj gliadines (March 1992).
Diagnoza bazohet né biopsiné intestinale nga goja gé tregon démtime tipike té
mukozés né ekzaminimin histologjik. Gjetja e antitrupave IgG dhe IgA kundér
gliadinés jané njé test i lehté pér té zbuluar personat gé¢ mund t'i nénshtrohen
biopsise. Né SD prezenca e IgAAGA éshté né sasi mé té médha, por pa
shenja biopsie té garta, ndérsa IgGAGA qé jané mé pak specifike por mé
sensitive (rrezik pér fals pozitiv)* jané shpesh pozitive né kété sindromé. Njé
test zbulimi mé specifik dhe mé i besueshém éshté testi i imunofluoreshénces
anti-endomisium qé sot po zévendéson gjithnj¢ e mé shumé zbulimin e
antitrupave anti-gliadin. Antitrupat antitransglutaminaze jané si specifike dhe
me sensitivet té larté. SEmundjet celiake zakonisht trajtohen me ané té dietés
ushgimore pa gluten gé ¢ojné né shérim té ploté. Nga pacientét kérkohet
angazhim i ploté dhe mbikqyrje e vazhdueshme pasi shpesh éshté e véshtiré
té arrihet mirékuptimi.
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4-UDHEZIME TE KUJDESIT SHENDETESOR NGA 1-6 VJEG

heré né vit

Kontroll periodik i zhvillimit dhe rritjes fizike

oll dentar (9)

Kontroll ortopedik (RX pér pagéndrushméri atlanto-axiale/
subluksacion, etj)

né moshén 3 dhe

Vizité pér té testuar dégjimin dhe shikimin .
6 vjecare

Analiza gjaku pér tiroidet,aneminé,sémundijet celiake,

crregullime té imunitetit et;. 3 0 )

Kontroll pér bajame dhe adenoide hipertrofike (t& zmadhuara) ,
rrugéve té frymémarrjes, apnoeas sé gjumit, ofitit-it et;.

Vaksinim sipas rregullave té shtetit

Vaksinim té& posacém (pér té parandaluar gripin,pneumokokun
etj)

Programe terapeutike aftésuese (vazhdueshméria e tyre)
Mbéshtetje logopedike

Pérfshirje né jetén sociale (cerdhe dhe kopshte publike)

j€ heré né vit

nése éshté nevoja

(8).Individét me SD jané té prirur t€ preken nga obeziteti. N& pérgjithési
obeziteti shfaget né adoleshencén e voné ndaj, duhen béré pérpjekje
gé obeziteti té luftohet gé né fémijéri dhe adoleshncé. Duhet ndérhyré
né ményrén e té ushqyerit dhe aktivitetit fizik. E domosdoshme éshté qé
té kontrollohen kalorité e marra né dité. Duhet t€ shmangen ushgimet e
pasura me glukozé dhe yndyrna dhe duhen zévendésuar me ushgime té
pasura me proteina, sigurisht sipas njé diete ushgimore té€ balancuar.

(9) Problemet me dhémbét gjithashtu jané shqetésuese dhe jo té thjeshta

pér tu zgjidhur. Pér mé tepér véshtirésia e vizit€s dhe trajtimit té fémijve
dhe té rriturve me aftési té kufizuara intelektuale gon né njé nénvlerésim

WEB: www.downsyndromekosova.org 0 Down Syndrome Kosova
]

TEL:+38338610715;+383 44476 750 | E-MAIL: info@downsyndromekosova.org




té crregullimeve bukale (t€ gojés)®*. Jané té shpeshta ndryshimet
né anatominé e gojés dhe té€ dhémbéve, anomali né zhvillimin dhe
malokluzione (mungesé e mbylljes sé duhur té kockave té gojés dhe
fytyrés)*. Nga ana tjetér,problemet e kariesit jané mé té rralla se tek pjesa
tjetér e popullatés. Nése nuk i kushtohet vémendje higjenés orale,mund
té shfagen sémundjet parodentale dhe inflamacioné té gingives (mishit té
dhémbéve)* té cilat mund té shkaktojné rénie t&€ hershme t& dhémbéve.
Kontrollet tek dentisti duhet té jené té shpeshta gé né fémijéri e mé tej né
ményré qé té shmanget prishja e dhémbéve (Lowe, 1990).

(10) Crregullimet muskulare dhe ortopedike jané gjithashtu té pérhapura
tek SD. Hipotonia muskulare dhe hiperlaksiteti i artikulacioneve jané
pothuajse konstante. KEmba e sheshté (dystaban), genu valgum (gjunjé
té kryqézuar)*, pagéndrueshmeéria e pateles (kocka e gjurit)*, jané shkaget
kryesore té€ problemeve né té ecur, madje dhe té problemeve té rénda
si skolioza dhe kifoza. Parandalimi éshté i nevojshém dhe i arritshém
népérmjet I€évizshmérisé né moshé té hershme dhe né ményré té sakte,
dhe jetés aktive té lidhur me aktivitete sportive. Ky ¢rregullim prek 10-15%
té individéve me SD dhe zakonisht shfaget né ményré josimptomatike
(Pueschel and Scola, 1987 ; Pueschel,Scola and Pezzullo, 1992). Lévizjet
e fugishme té kokés dhe traumat e qafés, shfaqin rrezik pér ndrydhje té
gafés dhe komplikacioneve neurologjike nga shtypja e palcés kurrizore.
Ndrydhja e qafés mund té shkaktojé paralizé té katér ekstremeve dhe
paraplegji g¢ mund té shfaget né ményré té menjéhershéme ose mund
té nisé me anim dhe tundje té kokés, ecje duke u I€kundur dhe shfagje
té shenjave neurologjike. Diagnoza konfirmohet nga rrezet X, rezonanca
magnetike ose skaneri tomografik gé tregojné njé distancé mé shumé se
5mm mes anés sé parme té progesit odontoid dhe pjesés sé pasme té
harkut té atlasit.Fémijét dhe adoléshentét né rrezik nuk duhet té lejohen té
béjné kapérdim, hedhje nga trampolina, boks apo pérleshje (Crimers et al
1993). Né rastet simptomatike késhillohet ndérhyrje kirurgjikale né shtyllén
kurrizore me bashkim té vertebrave. (Aicardi, 1992)
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5. UDHEZIME TE KUJDESIT SHENDETESOR PER FEMIJE NGA
7-12 VJEG

roll klinik dhe neuropsikiatrik WEREICRERY

roll i dhémbéve njé heré né vit

Kujdes i veganté i dietés ushgimore dhe parandalimit té
obezitetit

njé heré né vit
Kontroll oftalmologjik njé heré né vit
Kontroll i dégjimit njé heré ne vit

Kontroll ortopedik WEREICRERY

roll i rritjes trupore

Kontroll ORL pér bajamet e zmadhuara (hipertrofike), problemet
mekanike né frymémarrje, apnean e gjumit, otitin median njé heré né vit
(infeksion i veshit t& mesém)et;.

Analiza gjaku pér tiroiden, sémundjet celiake, leuceming,

gregullimet autoimunitare, defigencat imunitare etj. 2 TETE 712 U

Kontroll i zhvillimit seksual dhe konsultim me prindérit (11)

Mbéshtetje psikologjike e familjes

Angazhim né shkollé dhe aktivitete té rekreacionit

(11) Zhvillimi seksual éshté pothuajse i njéjté si tek pjesa mé e madhe e
popullsisé. Tek meshkujt, pérmasat e testikujve dhe penisit jané brenda
normave. Kriptorkidizmi (testikujt q& nuk kané zbritur)®* éshté i shpeshté
dhe duhet rregulluar herét né jeté pasi né moshé adulte péson njé zhvillim
malinj. Tek femrat ka njé zhvilim normal té karakteristikave dytésore
seksuale. Ciklet menstruale jané té rregullta, por menopauza vjen né njé
moshé mé té heréshme. Tek femrat fertiliteti éshté i ulét. Jané raportuar
disa shtatézani, dhe disa fémijé kané lindur pa diagnoza si sindroma
Down, e disa té tjeré kané lindur trizomik. Meshkuijt jané pothuajse gjithnjé
steril (vetém disa raste atésie jané raportuar). Duke géné se pérfshirja né
shoqéri po béhet gjithnjé e mé e shpeshté adoléshentét duhet té pregatiten
té kené njé jeté aktive seksuale. Prindérit, psikologét dhe mjekét kané pér
detyré t'u mésojné té rinjeve me SD mundésité gé ofron jeta, gjithashtu
edhe rreziget gé vijné me to. Femrave adoléshente u rekomandohen vizita
periodike tek gjinekologu si pér ¢do femér tjetér. Kontraceptivét mund té
késhillohen né disa raste.
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6.UDHEZIME TE KUJDESIT SHENDETESOR NGA
ADOLESHENCA NE PJEKURINE E HERSHME

Kontroll neurologjik dhe psikiatrik (depresioni dhe autizmi) njé heré né vit

Analiza gjaku pér tiroiden,sémundjet celiake, njé heré né vit
leugeminé,crregullimet autoimunitare, defigencat imunitare, efj.

Kontroll i zhvillimit seksual, analiza gjinekologjike

Pércaktimi i pérdorimit té kontraceptivéve (pér femrat me jeté
aktive seksuale)

Té krijohen mundésité pér njé jeté té pavarur

Mbéshtetje psikologjike familjes dhe individit




7.UDHEZIME TE KUJDESIT SHENDETESOR NGA MOSHA
MADHORE DERI NE ATE TE THYER

Kontroll klinik
Kontroll i dietés ushgimore
Parandalimi dhe trajtimi i obezitetit

Kontroll kardiologjik (ekokardiogarfi pér regurgitim té aortés
dhe prolaps i valvulés mitrale) (12)

Vlerésim neurologjik dhe psikiatrik (depresioni, plakja e
parakohé&shme, sémundja Alzheimer, Autizmi) (13)

Kontroll ortopedik

Kontroll gjinekologjik

Kontroll dentar Kontrollet duhen
kryer né ményré

Kontroll oftalmologjik perdiodike sipas

nevojave té
Kontroll i degjimit individit

Analiza gjaku pér tiroide, anemi, sémundje celiake,
crregullime autoimunitare, etj.

Kontroll klinik pér sémundjet onkologjike

Vaksinim specifik sipas moshés ose nése ka rrezik (pér
gripin, pneumokokun, et;j)

Té vierésohet nevoja pér jetén né komunitet, né shtépi
pritése, ose nén administrimin e institucioneve té€ posagme

(12) Pér té rriturit me SD nuk ka mjaftueshém té€ dhéna mbi gjéndjen e zemrés
sa pér fémijét. Studimet e fundit tregojné, se ata mund té kené probleme
kardiake krahas defekteve kognitive/té lindura. Me njé shtrirje tek 70% té
té lindurve me SD, anomalité mé té zakonshme jané prolapsi i valvulés
mitrale dhe regurgitim i aortés. Keto probleme mendohet se shfagen né
moshé madhore dhe nuk jané raportuar né fémijéri (Goldhaber et al 1987 ;
Marino and Pueschel, 1996). Né kéto raste rekomandohet qé problemi té
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ndiget vecanérisht para ndérhyrjeve kirurgjikale apo tek dentisti. Gjithashtu
duhet marré parasysh trajtimi profilaktik me antibiotik i endokarditit.

(13) Aftésia e démtuar mendore dhe zhvillimi i vonuar psiko-motor jané
probleme qgé vazhdimisht shqgetésojné individét me SD, dhe shfaqin
njé séré paaftésish té cilat amortizohen nga strategji t¢€ mira edukative.
Shqgetésimet neuropsikiatrike béhen mé té réndésishme me rritien e moshés
si pér shembull krizat. Me kalimin e kohés tek té rriturit vihet re njé rénie
variable por konstante e inteligjencés. Njé ulje e aftésisé né pérpunimin e
mendimeve, né vecanti pér mendimin abstrakt dhe pérformancén llogjike
ndodh shumé shpesh me kalimin e moshés, por ndodh mé shpejt se tek
pjesa tjetér e popullatés. Dementia éshté karakteristike e plakjes né SD,
me ngjashméri shumé t& médha me sémundjen Alzheimer dhe shfaget
pas té pesédhjetave. Individet e prekur, klinikisht shfaqin pérkegésim té
pérgjigieve mendore dhe emocionale, apati ose ngazéllim, nervozizém,
shpérthime emocionale, humbje té fjalorit t& mésuar dhe mungesé kujdesi
ndaj higjenés personale. Shpesh sémundja zhvillohet me hapa té shpejté.
Krizat gjithashtu mund té jené shenjat e Alzhaimerit t¢ hershém. Deri
mé sot nuk njihet asnjé ményré kurimi efektive. Studimet mé té fundit
tregojné qgé individét me SD kané njé plakje mé té ngadalté ose normale
ndaj rrezikojné mé pak té preken nga Alzhaimeri (Devenny et al 1996). Ka
shumé mundesi gé rehabilitimi i hershém dhe intensiv dhe pérfshirja né
shoqéri té japin njé ndihmé né ngadalésimin e plakjes dhe pérkeqgésimit
mendor.
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B Kush éshté EDSA?

EDSA éshté njé organizaté jofitimprurése ndérkombétare qé ka

si géllim:

= Té promovojé aktivitetet dhe nismat té cilat kontribuojné né
mirégénien e individéve me SD sipas té drejtave gé u jep kushtetuta
e tyre, Deklarata e té Drejtave té Njeriut dhe té Drejtave t€ Personave
me Aftési t€ Kufizuara nga Kombet e Bashkuara dhe Konventa
Europiane, lidhur me mbrojtjen e té drejtave dhe lirive thelbésore.

= Té& promovojé miréqgénien e individéve me SD né ¢do fushé té
mundshme dhe c¢do aspekt té jetés: né shérbimin shéndetésor,
shkollim, zhvillim té personalitetit, pavarési dhe pérfshirje né jetén
sociale né bazé té déshirave dhe mundésive gé kané.

= Té& nxisé ¢cdo pérpjekje shkencore drejt pérmirésimit t& kujdesit
shéndetésor, edukimit, riaftésimit, trajnimit dhe punésimit sipas
aftésive té tyre, argétimit dhe jetesés sé pavarur.

= Té zgjerojé interesat e individéve me SD duke u siguruar atyre
burimet e nevojshme, mbéshtetje dhe shérbime té ndryshme.

= T& krijojé njé uré lidhése mes personave me SD, familjaréve, miqve
dhe shoqatave.

Down Syndrome News and Update
Journal de la Trisomie 21

Website: www.edsa.down-syndrome.org

General Secretary’s email: zuithoff@planet.nl
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Bl Anétarét e EDSA

KOSOVA:
Down Syndrome Kosova
Rr. Ukshin Hoti, Nr.74
Prishting, Republika e Kosovés
Phone: +381 38 610 715
info@downsyndromekosova.org

www.downsyndromekosova.org

AUSTRIA:
Down-Syndrom Osterreich
Buchenweg 7
A- 4111 Walding
Austria

ingrid.kolnherger@utanet.at

BELGIUM:
PEM
Rue Victor Close, 41
4800 VERVIERS
BELGIUM

r.bonjean.fermette@yucom.be

Downsyndroom Vlaanderen
Bilkske 101
8000 Brugge
Phone : 050/34 07 43
willems.milieu@pi.be

CZECH REPUBLIC :
Association of Parents and Friends of
Children with Down Syndrome
Stibrova 1691
182 00 Prague 8
Czech Republic
akjako@mbox.vol.cz
dzurova@nutur.cuni.cz

FRANCE :
FAIT21
Rue du Monteil, 10
42000 SAINT-ETIENNE
France
Phone: 33 4 77 37 87 29
Fan 33 4 77 33 99 02
fait21@wanadoo.fr

GERMANY :
D

Y
Eifgenweg 19
D- 51067 Koln
DEUTSCHLAND
timpran@t-online.de

Arbeitskreis Down Syndrome
Gadderbaumer Strasse 28,
33602 Bielefeld
DEUTSCHLAND
Phone 0521- 44 29 98
Fax. 0521 - 94 29 04

mailto:ak@down-syndrom.org

D hes D yndrom
Hammerhohe
D-91207 Lauf
DEUTSCHLAND
Phone 09123 982121
Fax: 09123 982122
DS.infocente@t-online.de

GRECEE :
Down syndrome association of Greece
Karanivalou 31
54454 Thessalonika
Phone : (+) 031 925000 & 031 940500
Fax : (+) 031 940500

HOLLAND :

S.D.S
Bovenboerseweg,41
7946 AL WANNEPEVEEN
THE NEDERLANDS
Phone : 0522-281687
Fax : 0522-281799
sdswannl@knoware.nl

ALBANIA:

Down Syndrome Albania Foundation
St.»Xhon Kenedi», Kodra e Diellit, Selita 5
Tirana, Albania
Phone: +355 69 60 37 981
or +355 68 80 42 222
or +355 67 48 85 864
info@dsalbania.org
www.dsalbania.org

ITALY :
Associazone Italiana Persone Down
Viale delle Milizie 106
00192 Rome, ltaly
Phone : 06/3723909
Fax : 06/3723909
aipd@pronet.it

Associazione Down
Via Brione 40
10143 Torino

LUXEMBOURG :
Trisomie21 Letzebuerg asbl
Phone/Fax : +352 26 78 74 51

Phone : 352 788 381

mhinkel@pt.lu

www.trisomie21.lu

MALTA :

Down Syndrome Association Malta
South street. 45
VALLETTA VLT 11
MALTA
Phone +356- 21236197
Mobile. +356- 9942 8746
Fax +356-21236197 (upon request)
johnpeel@waldonet net mt

POLAND :
Association of parents
Inflancka 8
00-189 Warsaw
Poland
Phone +48 22 635 92 92
Phone/Fax 4-48 22 635 11 12

chirtx@czd.waw.pl

PORTUGAL :
APPT21
Rua Dr Jose Espirito Santo.
lote 49, loja 1, Chelas,
1900 Lisboa
Phone (01) 837 16 99
FAX : (01) 837 17 12
appt21@esoterica.pt

http://homenage.esoterica.pt/~appt21/rnain.html

SLOVAK REPUBLIC :
SPOLOCNOST DOWNOVHO SYNDROMU
Down Syndrome Society in Slovak Republic
The Institute of Preventive and Clinical
Medicine
Limbova 14
83301 BRATISLAVA
SLOVAK REPUBLIC
Phone : 004212 — 5936 9324
Fax : 004212 — 5477 3906
sustrova@upkm.su

SPAIN :
A.S.N.LM.O.
Carretera Palma-Alcudia, km 7.5
07141 MARRATXI (MALLORCA)
ESPANIA
Phone : +34 971 60 49 14
Fax : +34 971 60 49 98
asnimo@telefonica.net
www.asnimo.com

Fundacio Catalana Sindrome de Down
Valencia 29 Pral 1 a
08007 Barcelona
ESPANIA
Phone : +93 215 74 23
Fax : +93 21576 99
downcan@mundivia.es
integra@fcsd.org

F.E.LS.D.
Calle Bravo Munllo 79-1 A
ESPANIA
28011 MADRID
Phone : +34 915 337138
Fax : +34 915 534641

feisd@sindromedown.net

www.sindromedown.net

UNITED KINGDOM :

The Down Syndrome Educational Trust
The Sarah Duffen Centre
Belmont Street
SOUTHSEA HANTS P05 1NA
UNITED KINGDOM
Phone : +44 2392 82 4261
Fax : +44 2392 82 4265
sue.buckley@downsnet.org

Down Syndrome Association
Mitcham road. 155
LONDON SW1 79PG
UNITED KINGDOM
Phone. 0181 682 4001
Fax 0181682 4012
kthomas@downs-syndrome.org.uk

SCHWEIZ:
EDSA- Schweiz
3000 Bern
Tel 41/031/972 58 70 Fax:41/031/9725870
info@edsa.ch

RUMANIA
Associatia Langdon Down Oltenia
Centrul Educational Teodora
Str Horia Closca s Crisan 35B
Bailesti 1225
Dolj ROMANIA
Phone +40 51 311372
Fax +40 51 311017/311957
aldo_ro2000@yahoo.com

RUSSIA :

Down Syndrome Association
Russia 101000
Moscow
Myasnitskaya 13 fiat 3
Phone 095 9256476
Fax 095 9256476
ads@rmt.ru

St. Petersburg Early Intervention Institute
ul. Chaikovskogo, 73
St. Petersburg 191123
Russia
Phone : +7 812 273 07 31
Phone/fax : +7 812 273 07 31
postmaster@eii.spb.ru
ekozhev@eii.spb.ru

Russian Charitable Fund «Downside Up»
Downside Up (DSU)
15 Ozerkovsky per
Moscow 115184
Russian Federation
Phone : +7 095 951 0079
Or +7 095 959 4979
Fax : +7 095 951 0079
http://www.downsideup.org/

dowsideup@downsideup.or

IRELAND:
Down Syndrome Ireland

40 Maryst
Dublin 1
Ireland

Phone +3531 8730999
Fax +35 31 8731069
dsi@eircorm.net

WEB: www.downsyndromekosova.org Down Syndrome Kosova

TEL:4+383 38610 715; +383 44 476 750

| E-MAIL: info@downsyndromekosova.org







DOWN SYNDROME KOSOVA (DSK)

Down Syndrome Kosova Eshté organizaté jo geveritare, me status Shoqgaté, e themeluar né Mars té
vitit 2007. Shogata éshté themeluar nga prindérit e individéve me sindromé Down.

Shogata Down Syndrome Kosova ka shtrirje né pesé regjione té Republikés té Kosovés: Prishting,
Prizren, Ferizaj, Gjakové, Mitrovicé.

Shogata Down Syndrome Kosova ofron shérbime né kuadér té dy programeve:

I. Programi i Intervenimit dhe Edukimit té Hershém
1. Programi pér Trajnim dhe Afésim Profesional

Misioni i shogatés éshté ngritja e dinjitetit té individéve me sindromé Down dhe familjaréve té tyre,
duke avokuar dhe lobuar pér té drejtat dhe respektimin e kétyre té drejtave, pér ngritjen e cilésisé sé
jetés dhe gjithépérfshirje té ploté né shogéri.

Vizioni i Down Syndrome Kosova géndron pér mundési té barabarté né shogéri, duke respektuar
plotésisht té drejtat e njeriut, diferencat individuale dhe identitetin e lindur pér ¢cdo person me
sindromén Down. Down Syndrome Kosova kontribuon né pérmirésimin e cilésisé sé jetés dhe zhvillimin
e potencialit té personave me sindromén Down si dhe né fugizimin e prindérve / familjaréve té tyre.

Fushéveprimi:

. Promovimi i té drejtave té personave me sindromén Down.

. Ofrimi i shérbimeve pér fémijét me sindromén Down né kuadér té Programit pér Intervenim
dhe Edukim té Hershém.

. Vetédijesimi i anétaréve té komunitetit dhe fugizimi pér punésim té géndrueshém, pérmes

iniciativave avokuese dhe Programit pér Trajnim dhe Aftésim Profesional, drejt rritjes sé
pjesémarrjes aktive né jeté sociale, punésim dhe formulimin e politikave pér té krijuar njé
mjedis té kénaqshém social dhe demokratik pér té gjithé qytetarét e vendit.

Down Syndrome Kosova éshté anétare e rrjeteve dhe organizatave né nivel kombétar dhe ndérkombétar:

. Forumi Kosovar i Aftésisé sé Kufizuar

. European Down Syndrome Association (EDSA)

. Down Syndrome International (DSI)

. European Coalition for Community Living (ECCL)
. Balkan Regional Early Support Network ( BRESN)

Down Syndrome Kosova

Prishtiné Tel: +383 610 715 info@downsyndromekosova.org
Adresa: Mob: +383 44 476 750 www.downsyndromekosova.org

ﬁ’é‘g%"pﬂ?stﬂ;tmgm /Down Syndrome Kosova

Republika e Kosovés

Prizren
Adresa: Rruga "Rifat Uké Imeri" numer 50\A, Ortakoll

Gjakové

Adresa: Rruga e Tivarit ( Ambulanta e Mjekésisé Familjare, Ereniku )
Ferizaj

Adresa: Epopeja e Jezercit

Mitrovicé
Adresa: Qendra e Kulturés “Rexhep Mitrovica”

Prodhimi i kétij materiali u mundésua nga:

NDERGJEGJESIM | GJITHEPERFSHIRJE | PERFAQESIM | MBESHTETJE | PUNESIM
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