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Falénderimet

DSK, falénderon né ményreé té posacme Institutin pér Komunitete té Qéndrueshme-I1SC,

dhe Agjenciné e SHBA-ve pér Zhvillim Ndérkombétar-USAID, té cilét kané mundésuar

projektin me mbéshtetje financiare-s 7 UUDOP w& NDUT g x g Udalebpp Ug UO w/ O
5l Ugw( ET wy 2 w

DSK, falénderon né ményré té posacme; Enver Hoxhaj Ministér (MASHT), Habit

Hajredini, Drejtor i zyrés pér geverisje té miré (ZQM), Lulavere Kadriu-Behluli,

udhéheqgése e njésisé sé arsimit special (MASHT), Luljeta Kabashi, zyrtare né njésiné e

arsimit special (MASHT), Vedat Bajramin, zyrtar né njésiné e arsimit special (MASHT),

Avni Kastratin, Kryetar i Komunés sé Mitrovicés, Ali Bejta, drejtor DKA, Mitrovicé,

Nazan Breca, drejtoresh e drejtorisé té shéndetésisé dhe mirégenies sociale, Komuna e

Prishtinés, Remzi Salihu, drejtor DKA, Adem Ademi, zyrtar pér arsim DKA né

Prishting, Ganimete Bajrami, drejtoresh e Qendrés Kryesore té Mjekésisé Familjare-

QKMF Ferizaj, Igballe Asllani-/ OUl UEOw EUI NUOUI UT w 01 OEUEwW ! C
Prishtiné, HENEEUw 27T aUPOw EUI NUOUw 01 OEUEwW ! UuaaOOUI 2 u
Krasniqi, drejtor i shkollés Lef Nosi,- E4 OPUT ET | w+ UOEOQwWEUI NUOUI UT w
80g~?

Gjithashtu, DSK, falénderon té gjithé drejtorét e shkollave dhe cerdheve té vizituar,
mésimdhénésit né shkolla dhe mijekét , infermieret né QKMF-ét, psikologét né shkolla,
mésimdhénésit udhétues si dhe té gjithé ata gé ¢do dité mundohen té ndihmojné fémijét
me sindromén Down drejt zhvillimit té potencialit té tyre dhe integrimit té tyre né
shogéri.

Ky raport éshté mundésuar me pérkrahjen e Agjencisé sé Shteteve té Bashkuara pér Zhvillim
Ndérkombétar (USAID) dhe Institutit pér Komunitete t€ Qéndrueshme (ISC) pérmes Programit pér
Fugizimin e Shogérisé Civile né KosovéQ&SP). Opinionet e shprehurg kété publikim jané té
autorit.

3 www.downsyndromekosova.org




Pérmbajtja:

1 Parathénie 5-6
2 Deklarata Ekzekutive 7-9

3 Metodologjia 10-15
4  Rezultate- té gjeturat né terren 16-18
5 Organizimi i arsimit gjithépérfshirés 19-23

6 Plani Strategjik pér organizimin e arsimit gjthépérfshirés 24

7 Rekomandimet 25
8 Sondazhi 26-28
9 Profili i DSK-és, Trajtimi i rasteve 29-34

4 www.downsyndromekosova.org




Parathénie

Raporti mbi identifikimin e nevojave dhe mundésive té komunitetit me sindromin Down pér
pérfshirjen e tyre né sistemin e arsimit, ka pér gellim té prezantoj gjendjen aktuale dhe sfidat e
integrimit té tyre ne sistemin e arsimit kosovar.

Terminologjia e pérdorur né kété raport pér fémijét/personat me sindromén Down éshté bazuar
né terminologjiné shkencore si term bashkékohor dhe i pranueshém nga komunitetet me
sindromén Down né té gjitha vendet e globit. Né ambientin mjekésor definohet si Trisomi 21
dhe pérshkruhet me diagnozén c¢rregullim gjenetik i kromozomit 21,pas zbulimit t&¢ numrit té
sakté té kromozomeve té kariotipit té njeriut nga shkencétari Jerome Lejeune?.

Pérderisa, né shume vende me zhvillim té kénagshém social terminologjia éshté definuar sipas
Dr. Longdon Down? , né vendet e ish bllokut komunist ende pérdoren etiketime ofenduese dhe
aspak njerézore pér kété komunitet. Ne vendin tone, gjithashtu edhe ne hapésirat e Ballkanit
peréndimor gjate dhjetévjecarit té fundit ka filluara té pérdoret terminologjia pér kété
komunitet si sindromi Down dhe fémijé/person i prekur me sindromén Down, kryesisht nga
profesionist té fushave shogérore, sociale, mjekésore dhe njohés té drejtave té njeriut.

Né literaturén shkollore aktuale dhe né dokumentet zyrtare, korniza ligjore, komunitetin e
prekur me sindromin Down e gjejmé me etiketime si: persona me paaftési mendore, me
démtim mendore, mongoloid, me démtime intelektuale, persona me paaftési, né kategorité e
personave me aftési te kufizuar, né grupin té fémijéve me zhvillim té vonuar dhe né grupin e
fémijéve me nevoja té vecanta arsimore.

Deri me 4 mars 2007, komuniteti i prekur me sindromin Down né Kosove, nuk ka pasur njé
subjekt té pérfagésimit dhe avokimit pér mbrojtien e te drejtave té tyre, pér mundési té
barabarta né integrimin e tyre brendapérbrenda shoggérisé.

Si pjesé e shogérisé se margjinalizuar dhe ne rrezik, personat e prekur me sindromin Down kétu
ne Republikén e Kosovés vazhdojné te margjinalizohen ende nga stereotipat dhe botékuptimet

ge mbizotérojné ne shogériné tone dhe ende nuk respektohen te drejtat mé themelore te njeriut
si¢ jané e drejta pér informim, arsimim cilésor , pérkujdesje profesionale shéndetésore,asistencé

personale dhe nuk i gézojé lirin dhe té drejtén e tyre pér jete te pavarur.

Personat me sindromin Down jané te zakonshém ne diverzitetin e tyre njerézor dhe unik,
pothuajse né véshtirésité gé ballafagohen né te mésuar.

1 Né vitin 1959 e zbuloj shkaktarin gjenetik té sindromit Down. Vrejti gé personat me sindrom down kishin ne gelizat
trupore nga tre kromozome 21, né vend té dy kromozomeve 21 gé gjenden te personat tjeré.

2 Dr. Longdon Down, 1866, Mjeku Down gjaté punés sé tije ka vrejtur se rreth 10% té fémijéve me ngecje né kané
pérngjaré né mese vete si té ishin motra dhe véllezér. Né mesin e té ciléve éshté pérfshiré edhe fémija i tije gé kishte
kété sindrom.
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Né kété raport prezantohen opinionet, mendimet dhe ideté e regjistruara nga pjesémarrésit né
pese (5) punétorit e organizuara me tre (3) fokus grupe sé bashku (prindér/familjar  té fémijéve
té prekur me sindromén Down, zyrtaréve té arsimit dhe personelit mjekésor si dhe
profesionistéve té fushave relevante té zhvill uara né pesé (5) gytete; Prishtingé, Mitrovicé,
Prizren dhe Ferizaj.

Raporti né pérgjithési trajton gjendjen né terren té fémijéve/personave me sindromin Down,
nevojat e identifikuara dhe sfidat drejt pérfshirjes sé tyre né sistemin e arsimit.

Gjithashtu, né kété raport prezantohen té dhénat e sondazhit té organizuar nga DSK-ja gjaté
muajit mars té vitit 2010, i cili sondazh éshté béré i mundur me ndihmén e studentéve té
fakultetit té psikologjisé-UP dhe studenteve té Charity Club té Universitetit Amerikan né
Kosove-AUK, té cilat t&¢ dhéna kane pér gellim prezantimin e perceptimeve té qytetaréve pér
personat me sindromin Down.

*AWUExOUUOwe UT OgwxNT Ul wil wx UGSMOEjitesparddhifes U-IPaisk® E g ET N1 (
-EEDPOOEOI wE x § untbéshitetud® ngé Agjencia e Shteteve té Bashkuara pér Zhvillim

Ndérkombétar (USAID) dhe Instituti pér Komunitete té Qéndrueshme (ISC) pérmes Programit
pér Fugizimin e Shogérisé Civile né Kosové (K-CSSP).

Prishting, Janar 2011
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Pérmbledhja Ekzekutive

Personat me sindromin Down kane ekzistuar qysh nga fillimi i njerézimit, por jané pérshkruar
ne literaturén shkencore specifikishté vetém mbas 1866.

Fémijét me sindromin Down lindin té té gjithé prindérit e té gjitha shtresave sociale dhe
intelektuale, té té gjithé grupeve etnike dhe té prindérve te té gjitha moshave. Shanset pér te
lindur foshnjén me sindromin Down rriten me moshén amnore, bile mé shume pas moshés 35
vjecare, mirépo shumica e fémijéve kétu ne Kosove dhe ne vende tjera lindin te prindérit nen
moshén 35 vjecare.

Komuniteti i prekur me sindromin Down né Kosove, né veté vete paraget ¢éshtje specifike dhe
shume té ndjeshme. Kjo specifik ka té béjé me gjendjen gjenetike té tyre, e cila shkaktohet nga
materiali shtesé gjenetik gé ndodhet né kromozomin 21, ku si pasoj personat me sindromin
Down pérbejné grupin me te rrezikuar né raport me nivelin e diskriminimit dhe paragjykimeve
aktuale né shogériné kosovare mbi produktivitetin dhe vlerat e tyre ne shogéri.

Qysh né ditét e para té lindjes sé foshnjés té prekur me sindromin Down, prindérit ballafagohen
me momente stresi dhe gjendje konfuze. Kéto momente prodhojné pyetje ge kane te béjné me
nevojén elementare te prindérve pér informim, metodolog;ji té gasjes dhe praktikat pér kujdesin
dhe zhvillimin drejt integrimit né shoqéri té fémijéve té tyre. Mungesa e informatave, mungesa
e shérbimeve né fazén e hershme té femérisé, niveli i ulté i vetédijes shogérore, té prindérit
sjellin situata té pa shpresé pér té ardhmen e fémijéve té tyre, duke prodhuar izolim brenda
rrethit ku jetojné dhe shoqérisé té cilés i takojné.

Véshtirésité gé hasin prindérit/familjarét dhe kujdestarét gjaté pérkujdesjes pér fémijét/personat
e tyre, kryesisht ka té béjé me stigmatizimin, paragjykimet mbizotéruese, nivelit té ulté té
ndérgjegjésimit té zyrtaréve té institucioneve publike dhe té sektorit civil, ku si pasoj kété
komunitetin e shkallézon né komunitet jo té shérbyer miré nga institucionet vendore dhe
shogéria ne pérgjithési.
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Réndésia e fjaléve

Fjalét ge pérdorim pér pérshkrimin e njerézve bartin mesazhe te fugishme. Fjalét
reflektojné bindjet, besimet dhe vlerat tona.
Personat me sindromin Down na dégjojné se si ne flasim pér ata dhe kjo ndikon ne vete

imazhin e tyre dhe né vete respektinndajé tyre.

Prandaj, gji thmoné veproni pér personat me sindromin Down duke i thirrur emrin e tij
apo asaj, ose kur te pérshkruani personin, fémijén, apo te riun, referohuni si: i prekur me
sindromin Down apo me sindromin Down, tjetér emértim mund te pérdoret ne termin

mjekésoré Trisomi 21.

Gjithmoné trajtoheni fémijét/personat me sindromin Down ne moshén e tyre. Personat
me sindromin Down nuk jané fémije gjate gjithé jetés se tyre.

Cka nuk duhet té thuhet ?
Mongol/tipi mongoloid

Vuan ose éshté viktimé nga sindromi
Down

Njé Down foshnje/person/fémijé

I/e retarduar /mentalishté |
hendikipuar/démtime intelektuale

I sémuré/ i hendikepuar

Rrezik pér té lind foshnjén me sindromin
Down(gjaté kontrolleve te mjeku, ultra z€)

Cka duhet té thuhet ?

Person/foshnje/fémijé me sindromin Down
Ka ose éshté | prekur me sindromin Down

Njé person/foshnje/fémijé me sindromin
Down ose | prekur me sindromin Down

Véshtirési né té mésuar, né té nxéné

Crregullim gjenetik, gjenetikisht i prekur

Mundési gé foshnja té keté sindromin
Down
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Stereotipat /Botékuptimet qé jané krijuar Faktet reale
dhe gé pérdoren.
Njerézit me sindromin Down nuk  Sot, personat e prekur me sindromin Down

jetojné gjaté jetojné mbi 60 vite.

Vetém nénat né moshé ( mbi Megjithése mosha e nénave ka mundaési té ndikojé
35vjec) lindin fémije te prekur me  gé fémija té preket me sindromin Down,por né
sindromin Down vendin tone kemi mbi 65% té nénave nén moshén

30 vje¢ gé kané fémije té prekur me sindromin
Down
Njerézit me sindromin Down nuk  Me pérkujdesje té& duhur dhe mbéshtetje munden.
munden té jetojné normal si té Shumica e personave te prekur me sindromin
tjerét. Down arrin té mésojné té flasin,shkruajné dhe te
jetojné me kujdes minimal ne jetén e tyre te

pavarur
Njerézit me sindromin Down Ka disa karakteristika te ngjashme fizike por ge
duken té gjithé njésoj. mund edhe te kurohen. Por personat e prekur me

sindromin Down gjithnjé | ngjajné mé shumé
prindérve dhe rrethit familjaré se sa ngjajné me té
tjerét me sindromin Down
Njerézit me sindromin Down jané  NE& te gjithé jemi individé/persona dhe personat e
gjithnjé té ngazéllyer dhe té prekur me sindromin Down nuk jané ndryshe
ndjeshém. nga secili prej neve kur kemi té béjmé me ndjenja,
emocione dhe sjellje té ndryshme

PArsimi pérfshirés éshté njé vemdime vleré. Edhe pse éshté i huaj pér vierat tradicionale
arsimore, éshté pranuar pérgjaté Evropés dhe éshté béré pjesé e procesit integrues evropian.
Mbéshtetja Finlandeze pér Zhvillimin e Edukimit né Kosové ka vendosur bazat pér njé
tranzicion gjithépéshirés mbi arsimin pérfshirés.

® Moshe Landsman,PhD, Drejtésia e mohuar; Gjendja e arsimit t& fémijéve me nevoja té vecanta né Kosovén e pas
luftés, UNICEF,maj2010
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Metodologjia

Gjaté periudhés Korrik 2009 ¢ Néntor 2010, DSK- ka zhvilluar pese (5) takime informuese me tre
(3) fokus grupe té shenjestruar né kéto komuna: Gjakove, Prizren, Mitrovicé, Ferizaj dhe
Prishtine

Fokus grupet:

0 Prindér, familjaré té personave me sindromin Down dhe té fémijéve me nevoja te
vecanta.

U Shérbyes shéndetésor té kujdesit primar, pediatér, mjek familjar, motér /infermiere.

U0 Autoritete té arsimit né nivel komunal dhe zyrtar té zyrave rajonale té arsimit,
mésimdhénés, drejtor té institucioneve parashkollore dhe te shkollimit fillor, edukatore
dhe motra edukatore.

Gjithsej, jané plotésuar 112 pyetésor nga 152 pjesémarrés te pranishém ne takimet informuese.

a) Jané dorézuar paraprakisht pyetésori* pér prindér dhe familjar, pérmes vizités ne
shtépi, né raste tjera jané komunikuar pyetjet e pyetésorit pérmes telefon.
b) Jané ftuar té paktén dy jave para organizimit té takimeve, pjesémarrésit e dy fokus
grupeve tjera pérmes emalit aty ku ka gene e mundur dhe jané dérguar ftesa bashke me
pyetésor té pjesémarrésit ge nuk kané pasur email adresa.
¢c) Gjate 41 YPOOPOPUwWw Ugw POUI UYPUUEYIT Ow U Urealiziimin®z Uw g UT
intervistave.

Ne pesé(5) takimet informuese kané ligjéruar, tre(3) ligjérues rregullisht:
1. 90N8w( T EEOOT w/ 6OUI UEOw# UI RUOGUT UT wi wol OEUgUw! UUD

Tema: Transformimi i shkollave speciale ne Qendrave Burimore dhe roli i tyre ne
pérfshirjen e fémijéve me nevoja te vecanta ne shkollat e rregullta.

2. Znj. Jeta Deva, Psikologe.

Tema: Qasja ndryshe dhe praktikat me te reja pér fémijét me sindromén Down dhe
autizm.

3. Znj. Anishahe Azemi, anétare e Grupit Mbéshtetés té Prindérve-GMP, dhe deputete ne
asamblené komunale té Prishtinés.

* pyetésorét pyetésori pér prindér dhe familjar
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Tema: Vete koncept-Pérvojat si néné e personit me sindromén Down dhe aktiviste
shumeévjecare pér te drejtat e personave me aftési te kufizuara.

Gjate periudhés prill-shtator 2010, jané realizuar 121 intervista gjithsej. Ky aktivitet, vizita né
institucione té arsimit dhe Qendrat e Mjekésisé Familjare, ka rezultuar né: pese (5) intervista me
drejtoret komunal te arsimit DKA, shtaté (7) intervista me zyrtar pran DKA-ve, njémbédhjeté (
11) intervista me mjek ne Qendrat e Mjekésisé Familjare (QMF), katérmbédhjeté (14) drejtor te
shkollave fillore,nénté ( 9) intervista me drejtor te institucioneve parashkollore , pesémbédhjeté
(15) edukatore dhe gjashté (6) intervista me motra edukatore , si dhe tetémbédhjeté (18)
intervista me mésimdhénés né klasa té bashkangjitura dhe njézetedy (22) mésimdhénés né
katérmbédhjeté 14 shkolla.

Pyetésorét:
) ( T Ne tzbelin 12 postyds hénoni veprimet q# duhen & maren o2 parmirisinin © gendjes 52 fmijive
T T L i son@reme o = vegans dhe shiyllan § i remun 2-dhirbimet ge dhzistojné ne K =
1- USAID :.‘“J.‘“J‘. ..' Susiginany ::j:ma e IEVOiE T VeI B EETES 2t tajné ne Eomunén

Permursmea ge dufente behen-perfushan ge] - Sherbrmes ge skzisfoins ne Rowuine sipas
JH & HJSILHI a2 BRITE. TASHAIRIE Fiid]
ORCANIZATA DOWN SYNDROME ROSOVA

FYETESOR

¥er

Regiiserimin & mevajave or parsamervs e gincrmin D dhe frmive me rvgja o0
Vg £i e sesurseve shginess u Asvisity £ Giakevds

Shaamr 18, 100, Gakari

= it o
peBiza s

T Tipas meNGmGTtua] 54 A% e Tendenlem shogatal veaidors qemeTenme

evaa te vecanta ap aftisi E kufizmra?

vetédijesim {% mjaftusbém pér gisbijet/protieme ¢ tyre , uése ponga kush 7

Pyetésorét pér prindér - fokus grupi i pare:

Si konsideroni informimin tuaj pér sindromin Down?

a) Shumémiré6 66 68L166 6

b), PUp 6666668 96060606666606006605
¢, NET OUI Ui 6d) 6666
d UxEOwWdo666d16666666086
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1. A ofrojné shérbimet e Komunés, Qendrat Familjare te Shéndetit, shkollat,
zyrtarét e arsimit informacion pér nevojat dhe zhvillimin e fémijés ?

2. Né pérgjithési, né aspektin shogé ror dhe g é ka té b&j me rrethin e juaj familjar,

a jeni té kénaqur me sjelljet e té tjeréve ndaj juve dhe fémijés ?

Cka kishit ndryshuar po té kishit mundési né rrethin, lagjen e juaj ?

4. Cfaré jané pritjet e juaja ne pérgjithési pér ndryshimet gé mundt & behén né
dobi té fémijés pér njé té ardhme té afért?

w

Ne tabelén mé poshté, ju lutem shénoni nevojat primare dhe restglsétbimet ge ekzistojné én
Komunén tuaj.

Shérbimet ge ekzistojné ne Komuné sipas mendin

Nevojat e fémijés /personit personit tuaj tuaj

Né kété hapésiré, jepni ndonjé mendim, ide apo koment lidhur me veprimet ge duhet te merren
ne pérmirésimin e gjendjes sé personave me sindromin Down dhe sgaroni se nga kush duhen té
merren.
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Data e plotésimit té pyesorit:

Pyetésorét pér dy fokus grupet:

U Shérbyes shéndetésor té kujdesit primar, pediatér, mjek familjar, motér /infermiere.

U Autoritete té arsimit né nivel komunal dhe zyrtar té zyrave rajonale té arsimit,
mésimdhénés, drejtor té institucioneve parashkollore dhe te shkollimit fillor, edukatore
dhe motra edukatore.

Pjesa e pare:

Si konsideroni informimin tuaj pér sindromin Down?

T R = = =& = = =~ R % ® R ™ R =™ = T

Pyetjet:

1. Sipas mendimit tuaj 8 jané té réndésishénpér ju dhe institucionin ku punoni,
shoqatat vendore ge merren me personat me nevoja te vecanta apo persona me
aftési té kufizuara?

2. Cfa® mendonipér komunitetet /grupet me aftésite kufizuar apome nevoja €
vecanta kétu né Kosové karg arritur vetédijesim t& mjaftueshém pér
¢éshtjet/problemet e tyre ?

3. Cka kishit ndryshuar/vepruar po té kishit mundési né institucionin ku ju punoni
pér fémijét me nevoja te vecanta?

4. Cfaré jané pritjet e juaja @ pérgjithési pér ndryshimet gé mun¢g behén né dobi
té fémijéve me nevoja te vecanta pér njé té ardhme té afért?

13 www.downsyndromekosova.org




Ne tabelén mé poshté shénoni veprimet gé duhen t€ merren né pérmirésimin e gjendjes sé fémijéve
personave me nevoja te vecanta dhe shtyllén tjetér resusbétrbimet ge ekzistog ne Komunén tuaj.

L } - | Shérbimet ge ekzistojné ne Komuné sipas mendin
_ Pérmirésimet qgé duhen té behépér tuaj
fushén gé ju e njehni mé miré.

10

Né kété hapésirgepnindonjé mendim, ideapokoment lidhu meveprimet ge duhet te merren ne
pérmirésimin e gjendjes sé personave me sindromin Down dhe sgaroni se nga kush duhen té merren.

Data e plotésimit té pyetésorit:
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Mbledhja dhe pérpunimiite dhénave

Mbledhja e té dhénave éshté bere né ményré sistematike, menjéheré pas ¢do pérfundimi té
takimimeve informues dhe mbledhjes se pyetésoréve.

Pasi gé té dhénat jané kuantitative dhe kualitative, pér te dhénat sasiore éshté pérdorur
programi softuerik SPSS 17. Ndérsa pérpunimi i té dhénave kualitative éshté analizuar
kujdesshém pér ¢cdo pérgjigjeje domethénése ,dhe éshté konsideruar si njé fjali gé pérmban njé
mendim, géndrim apo informaté domethénése.

Procedurat e mbledhjes dhe pérpunimit té pérgjigjeve:

1. té gjitha pérgjigjet e mbledhur jané lexuar me kujdes dhe ¢do pérgjigije domethénés né
lidhje me pyetésorin dhe jané gropuar né néngrupe. Me pastaj jané jané veguar,
mbledhur dhe kategorizuar (né sistemin pjesa e pare, pjesa e dyte edhe pjesa e tret e
pérgjigjeve),

2. mé pas, éshté béré grupimi i tyre sipas secilés sé pyetjés né secilin grup té pérgjigjeve
éshté béré pérkufizimi i sugjerimeve, mendimeve, géndrimeve dhe pohimeve dhe kemi
ndaré pérgjigjet né néngrupe.
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Rezultate - té gjeturat né terren.

Rezultatet nga Fokus grupin e paré I-Prindérit/Familjaret:

Pjesa e pare e pyetésorit: Pyetja se: Si konsideroni informimin tuaj pér sindromin Down?, nga
112 pyetésor te mbledhur, jané:

1 Sikonsideroni informimin tuaj pér sindromin Down? 1 2 3 4
1, Shume mire 2. Mire. 3. Mjaftueshém, 4. Aspak
0% 18%  64% 18%

Pjesa e pare

Shume mire
0%

1 0%
2 18%
3 64%
Mjaftueshem 4 2 8 %
64%
Pjesa e dyte- pyetésor pér prindér/familjar
Pyetjet: Pérgjigjet me frekuencé me te lart/ | Nga 112, pyetésor
néngrupi i pergjegjijeve Nr. %
A ofrojné shérbimet e Komunés, Nuk ofrojné sa kemi nevojé/duhet | 84 75%
Qendrat Familjare te Shéndetit, —
shkollat, zyrtarét e arsimit Po, ofrojné 28 25%
informacion pér nevojat dhe
zhvillimin e fémijés ?
Né pérgjithési, né aspektin shogéror | Jo, nuk jam i/e kénaqur 55 49.11%
dhe qgé ka té béj me rrethin e juaj
familjar, ajeni té kénaqur me sjelljet Me rrethin familjar jam e kénaqur 41 36.61%
e té tjeréve ndaj juve dhe fémijés ?
Nukedix Uz OEwx g UT ND| 16 14.29%
Cka kishit ndryshuar po té kishit Vetédijesimin 91 81.25%
mundési né rrethin, lagjen e juaj ? Respekt pér prindérit
Cfaré jané pritjet e juaja ne pérgjithési | Nuk pres asgjé 65 58.04%
pér ndryshimet gé mund té behén né - -
dobi té fémijés pér njé té ardhme té Dite me te mira ar 41.96%
afért?
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Pjesa e tret pyetésori pér prindér/familjar

Nevojat e | Infrastruktura Programet pér Investime pér Vetédijesim i
féemijés/personit | ligjore néna dhe fémijét | rehabilitim te shogeérisé
personit tuaj fémijeve

15 37 39 21
Nga 112 13,39% 33.04 34.82% 18.75%
pytésoret:
Shérbimet ge Shkolla, cerdhe | Qendra Kryesore | Qendra pér Pune | Shogatat
ekzistojné & e Mjekésisé Sociale
Komuné sipas Familjare
mendimit tuaj
Nga 112 36=32.14% 34=30.36% 39=34.82% 3=2.68%
pyetésorét:

Rezultatet nga pyetésorét e dy fokus grupeve , gjithsej 121 pyetésor:

Pjesa e Paré-pyetésori pér fokus grupin e dyté:

1 Si konsideroni informimin tuaj pér sindromin Down?

1, Shume mire 2. Mire. 3. Mjaftueshém, 4. Aspak

Mijaftueshem

Pjesa e pare Fokus grupi ll

Shume mire
6%

20%

1 2 3
6% 68% 10%
1 6%
2 68%
3 10%
4 6%

6%

17

www.downsyndromekosova.org




Pjesa e dytee pyetésorit :

Pérmirésimet Edukimi Té funksionojné | Investime nga | Mobilizimi i

gé duhen té&| Parashkollor késhillimoret geveria shoqatave,organizatave
behén pér dhe shérbimet | gendrore

fushén gé ju e shéndetésore

njehni mé miré. | 40 11 37 33

Nga 121 33,06% 9.9% 30.58% 27.27%

pyetésorét:

Shérbimet ge Nuk ka sa Shérbimet Nuk ka ekspert | Organizata/Shogata
ekzistojné ne duhet Sociale-QPS per FNV

Komuné sipas

mendimit tuaj

Nga 112 36=32.14% 34=30.36% 39=34.82% 3=2.68%
pyetésorét:

Pjesa e treté e pyetésorit-fokus grupi t té dyte:

Pyetjet: Pérgjigjet me frekuencé me te lart/ | Nga 121, pyetésor
néngrupi i pérgjigjeve Nr. %

Sipas mendimit tuaj sa jané té Té réndésishme 91 75.21%

réndésishém pér ju dhe —

institucionin ku punoni, shogatat Shume € réndésishme @ el

vendore ge merren me personat me

nevoja te veganta apo persona me

aftési té kufizuara?

Cfaré mendoni pér komunitetet Po, kané arritur vetédijesim pér | 46 38.02%

/grupet me aftési te kufizuar apo me | ceshtejt e tyre

nevoja té vecanta kétu né Kosovg, a Duhet te bejen me shume 75 61.98%

kané arritur vetédijesim té

mjaftueshém pér ¢éshtjet/problemet e

tyre ?

Cka Kishit ndryshuar/vepruar po té 79 65.29%

kishit mundési né institucionin kuju | Pérmirésimin e kushteve té punés

punoni pér fémijét me nevoja te rritjen e pagave.

vecanta? Pérfshirjen-Integrimin ne shkolla te | 42 34.71%
rregullta

Cfaré jané pritjet e juaja né pérgjithési | Implementimi i ligjeve pér arsimin | 39 32.23%

pér ndryshimet gé mund té behén né | gjithépérfshirés

dobi té fémijéve me nevoja te vegcanta | Investimet ne shéndetési, arsim dhe | 82 67.77%

pér njé té ardhme té afért? céshtje sociale

18

www.downsyndromekosova.org




Organizimi i sistemit té arsimit pér fémijét me nevoja te
vecanta arsimore

Ne Kosove, menjéheré mbas pérfundimit te luftés né vitin 1999, arsimimi i fémijéve me nevoja
te vecanta ka filluar té trajtohet me njé qasje dhe referencé né modelet dhe praktikat e vendeve
té zhvilluara, kjo ka ndodhur edhe pér shkak te zbarkimit te donatoréve dhe agjensioneve té
shteteve peréndimoré.

Raportet mbi gjendjen e fémijéve me nevoja te vecanta arsimore dhe planifikimet e para pér
organizimin e sistemit té arsimit parauniversitar publikohen nga Qendra pér Arsim e Kosovés
(KEC) té mbéshtetur nga Ministra e Punéve té Jashtme té Finlandés.> Ne kété periudhé,
administrata e Misionit t¢ Kombeve té Bashkuar né Kosové- UNMIK-¢, mandaton tre
agjensione pér organizimin e arsimit né Kosove. UNICEF-in ,si agjension udhéhegése né
nivelin parashkollor, pér arsimin e fémijéve me nevoja te vecanta arsimore fton agjensionin
geveritar te Finlandés FSDK dhe pér Aftésimin e mésimdhénéseve-agjensionin Kanadeze pér
Zhvillim Ndérkombétar-CIDA , respektivisht programin EDP.

MASHT-i, periudhén 1999-2007 té arsimit parauniversitar e ndan né dy faza kryesore; fazén
emergjente dhe até té zhvillimit.

Faza emergjente, kryesisht éshté marr me sanimin e pasojave té luftés, respektivisht
pérmirésimin e infrastrukturés shkollore, ndérsa periudhén kohore 2002-2007, MASHT e
konsideron fazé zhvillimore, duke filluar me hartimin e ligjeve dhe planifikimin e Strategjisé sé
Zhvillimit té Arsimit né Kosove 2002-2007.

Brenda késaj periudhe, hartohen dy ligje shume té réndésishme, miratimi i Ligjit pér Arsimin
Fillor dhe t¢ Mesém Nr.2002/2, dt.31/10/2002, dhe Ligjin pér Arsimin Parashkollor, Nr. 02/L-
52,dt.6/3/ né vitin 2006.

Néneni6te + DT NDUw/ EUE U rSi0idgparf3tkallar iéshtd) e drejiéde té gjithé
fémijéve duke pérfshiré edhe ata me nevoja té vecanta, gé do té realizohet né pajtim me
OgUgw+DT NWET T wEOUI UwOeg OODPT NOUIT 2 6w

Né 2004, MASHT harton Standardet e pérgjithshme té edukimit dhe arsimit parafilloré pér
grupmoshén 3-6 vjec. Né kéto standarde ridefinojn grupmoshat e fémijéve, pércaktojé dhe
numrin e edukatoreve ne raport me numrin e fémijéve.

Me hartimin e strategjisé pér zhvillimin e arsimit parauniversitar né Kosové 2007-2017
(MASHT, 2006), Megjithése, strategjia edhe pse éshté e planifikuar pér 10 vite,ne rastin e
fémijéve me nevoja te veganta, &shté pércaktuar gé: Deri né 2017, shumica e fémijéve me nevoja
té vecanta arsimore té pérfshihen né arsimin e obligueshém.

® KECPopovci, Hyseni dhe Salihaj, 2001
® Misioni | Kombeve te Bashkuara ne Kosove
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Gjithashtu edhe udhézimi administrativ-Vlerésimi profesional i fémijéve me nevoja te vegcanta
arsimore Nr. 9/2007, dt. 05/04.2007, vendos njé hap te réndésishém drejt procedurave té
vlerésimit té fémijéve me nevoja te vecanta arsimore dhe pérfshirjes se tyre ne sistemin arsimor.

Statistik a dhe té dhénat e publikuara nga sistemi i menaxhimit té informatave né
Arsim ¢SIMA -MASHT:

Té dhénat zyrtare nga MASHT-SIMA, pér vitet 2008-2009 jané:

Né, 6 shkolla speciale dhe né 70 paralele té bashkangjitura (brenda shkollave fillore) jané té
pérfshiré gjithsej 909 fémijé me nevoja té vecanta.

Ndérsa, né publikimi pér 2009/10 , statistikat e arsimit né Kosové publikon; 421 nxénés né 6
shkollat speciale té 68 paraleleve, dhe 526 nxénés né klasé té bashkangjitura, si dhe numrin e
nxénésve sipas klasave.” Por nuk ka publikuar ende té dhénat pér 2010/2011. Né pérgjithési, ka
mungesé t&¢ madhe né regjistrimin dhe prezantimin e té€ dhénave pér fémijét me nevoja té
veganta.

Qeveria e Kosovés ,Zyra e Kryeministrit-Zyra pér Qeverisje té Mire dhe Mundési té Barabarta
(ZQM), pérmbledh ligjet dhe udhézimet administrative né njé botim té vetém pér ligjin kundér
diskriminimit dhe kété e béné né maj té 2008, ky ligj ishte shpallur nga pérfagésuesi special i
Sekretarit té Pérgjithshém me 20 gusht 2004.

Sipas, kétij ligji, ofrohet mbrojtje té gjithé personave fizik dhe juridik, té sektorit publik dhe
privat, pa dallim né fushat si: punésimi, pagesa, largimit nga puna, anétarésimi dhe pérfshirja
né organizata té punétoréve, mbrojtjen sociale duke pérfshiré edhe skemén e ndihmés sociale,
sigurimin social, mbrojtien shéndetésore, arsimimin, qasjes né vendbanim dhe forma tjera té
pronés (prona e luajtshme dhe ajo e paluajtshme), gasje né furnizimin e té mirave materiale dhe
shérbimeve tjera, gasjen e barabarté para ligjit dhe organeve té drejtésisé, si dhe ¢cdo té drejte
tjietér gé garantohet me ligjet né fuqgi. Ndérsa, zbatimi i kétij ligji né ményré efektive do té
ndikoj né trajtimin e barabarté té gjithé gytetaréve té Kosovés pa dallim né té gjitha fushat e
jetés, e né vecanti né ofrimin e trajtimit té barabarté né kuadér té Institucioneve té Pérkohshme
té Vetéqeverisjes (IPVQ).

Gjithashtu, ZQM, né dhjetor té 2008, harton Strategjiné dhe Plani i Veprimit pér té Drejtat e
Njeriut né Republikén e Kosovés 2009-2011. Ku ne pjesén pér te drejtat e fémije merr ne
OOOUPEI UEUgw EOOUOI OUPO?2 w*OQUOPAEwW T NBUT gx g UI
OUIl P& UE U w6 iIMetej(Y®R1 Y& organizuar hartimin e Strategjisé dhe Planit te veprimit
pér te drejtat e fémijéve, dhe Qeveria e Republikés sé Kosovés né mbledhjen e mbajtur mé
19.06.2009, me Vendimin Nr. 07/69, miraton Strategjiné dhe Planin Nacional té Veprimit pér té
Drejtat e FéEmijéve né Republikén e Kosovés (2009-2013).

! www.mashtgov.net/advems/documents/statistikat e Arsimit ne Kosove 20®D.pdf
® Dokument politik, hartuar nga njé grup punu@sdhjetor 2001
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http://www.masht-gov.net/advcms/documents/statistikat_e_Arsimit_ne_Kosove_2009_10.pdf

Ndérkohe, ZQM, me 18 gershor 2008, kishte filluar hartimin e Planit Kombétar té Veprimit té
Personave me Aftési té Kufizuar 2009-2011 (PKV-PAK), dhe duke pérfshiré njé numér té
konsiderueshé&m té organizatave té personave me aftési té kufizuar.

Procesi i hartimit t&¢ PKV-PAK, éshté mbéshtetur nga eksperté té Bashképunimit Italian (Italian
Cooperation) agjension i Ministrisé se Punéve té Jashtme té Italisé. PKV-PAK, miratohet nga
geveria e Kosovés né maj té 2009.

Plani si i tillé, shénon njé kthesé te réndésishme drejt pérkrahjes sé té drejtave té njeriut dhe té
pjesémarrjes sé ploté té personave me aftési té kufizuara né Republikén e Kosovés, duke u
bazuar ne teté parime:

1. Respektimi i dinjitetit té patjetérsueshém, autonomisé, duke pérfshiré liriné pér té marré
vet vendime si dhe pavarésisé sé personave me aftési té kufizuara;

2. Jo-diskriminimi;

Pjesémarrja e ploté, efikase dhe pérfshirja né shogéri;

Respekti pér dallimet dhe pranimi i personave me aftési té kufizuara si pjesé e

diversitetit apo larmisé njerézore dhe e humanitetit;

Mundésité e barabarta;

Qasja;

Barazia midis meshkujve dhe femrave dhe

Respektimi i kapaciteteve evoluese té fémijéve me aftési té kufizuara dhe i té drejtave té

fémijéve me aftési té kufizuara pér té ruajtur identitetet e tyre.

O N o O

PKV-PAK, merr pér baze, nenin 1 té Konventés mbi té Drejtat e Personave me Aftési té
Kufizuara®, dhe pérshtat pérkufizimin pér personat me aftési té kufizuar, si ne vijim:

PPersona me aftési té kufizuara konsiderohen ata persona gé kané démtime afatgjata fizike,
mendore, intelektuale ose slogesqé né ndérveprim me pengesa té ndryshme mund té véshtirésoj
x Nl Usg OEUUNIT OQwl wl0auvUl wlgwx OOUgwET | wi i DPOEUI wOg wU

Mé 05 shkurt 2009, Ministria e Punés dhe Mirégenies Sociale (MPMS), bazuar ne udhézimin
administrative 06/2005, té ligjit Nr 02/L-17 ( Ligji pér Familjet dhe shérbimet sociale), fillon
implementimin e ligjit, pér té cilin ligj shume prindér, familjar dhe shogata te personave me
aftési té kufizuar e kishin kérkuar gé té zbatohej sa me pare.

Hapa té tjeré té réndésishém, drejt krijimit té politikave dhe mekanizmave pér arsimin
gjithépérfshirés té fémijéve me nevoja té vecanta arsimor né kété periudhé tre vjecare (2008-
2009-2010) , konsiderojmé, fillimin e procesit té validimit té Standardeve té Zhvillimit dhe té
Nxénit ne Fémijériné e Hershme, projekt Ky i pérbashkét né mes MASHT-it dhe Unicef-it

® Konventa e paré e té Drejtave té Njeriut e shekullit 21 e miratuar nga Asambleja e Pérgjithshme e
Kombeve té Bashkuara mé 26 dhjetor 2006 dhe e hyré né fugi mé 3 maj 2008, mé 23 mars 2009 Konventa
éshté nénshkruar nga 139 Shtete Anétare dhe éshté ratifikuar nga 50 Anétaré.
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(filluar mé 24 maj 2008)°, dhe procesi i hartimit dhe aprovimit té Strategjisé pér Organizimin e
Arsimit Gjithépérfshirés té fémijéve me nevoja té vecanta arsimore né arsimin parauniversitar
né Kosoveé (2010 ¢ 2015), Planit Individual té Arsimit-PIA dhe Udhézuesit pér pérdorim.

Roli i Down Syndrome Kosovés .

DSK, gjaté vitit 2008-2009, pérmes njé séré takimesh'! né kabinetin e Ministrit Enver Hoxhaj
(MASHT) dhe né njésiné e arsimit special, kemi kérkuar gé té filloj hartimi i njé politike vendore
pér organizimin e arsimit gjithépérfshirés dhe hartimin e njé programi pér edukimin e hershem
té fémijéve me nevoja té vecanta arsimore duke pérfshiré Ministrin e Shéndetésisé-MSH dhe
Ministrin e Punés dhe Mirégenies Sociale-MPMS

Né vazhdim té aktiviteteve té saj lobuese né MASHT, DSK, gjaté muajve shkurt-mars 2009,

EDAENOOOwx UONI OUPOOwWwUgwUDUUOOUEUW? UUDPOPwW&NDUI g x¢
dhe mé kété projekt aplikon né Programin pér Fugizimin e Shogérisé Civile (K-CSSP), té
Institutit pér Komunitete t¢ Q&ndrueshme-ISC, té financuar nga Agjencia e SHBA-ve pér
Zhvillim Ndérkombétar-USAID. Né Grantin pér Partner pér Avokim Kombétar, mé dy korrik

2009, DSK nénshkruan marréveshjen me ISC pér implementimin e projektit.
Qéllimi i Projektit

Avokim né institucione relevante vendore, duke kycur autoritetet vendimmarrése dhe ekspert
te déshmuar ne fushén e arsimit gjithépérfshirés pér formimin dhe mandatimin té njé grupi
punés pér hartimin e planit strategjiké-si politiké kombétare pér arsimin gjithépérfshirés dhe
edukimin e hershem té fémijéve me nevoja te vecanta arsimore dhe atyre grupeve té fémijéve ge
rrezikohen te mos pérfshirjen né sistemin e arsimit. Ky géllim synohet te arrihet pérmes
identifikimit dhe regjistrimit té€ nevojave té komunitetit me sindromin Down (ne pesé regjione,
me numér te popullsis€ mé té madhe) mbi edukimin e hershem dhe arsimin gjithépérfshirés
dhe resurseve te MASHT _it , njésisé sé arsimit special dhe pesé (5) Drejtorive Komunale te
Arsimit.

10 Kéto standarde konsiderohen si bérthama e standardeve té tjera dhe shérbejné si bazé e miréfillté pér

té zhvilluar edhe dokumente té tilla si : Kurrikula; Pérmirésimi dhe vlerésimi i programeve; Pérmirésimi i

pérgatitjes sé edukatoréve,cituar nga M. Shala SZHNFH Draft dokument.,

11 Takim né Dep. e Arsimit Parauniversitar-MASHT, té pranishém; Zt. Alush Istogu, drejtor Dep,AP, Zt..

Vedat Bajrami dhe Znj Luljeta Kabashi nga njésia e arsimit special pran MASHT _it. dhe D. Bajraktari-

DSK dhe Znj Cecilie Mackinon (Eksperte e edukimit - Mbretérial w! EUT OUEUAOwhY wUT EUOUwI Y\
Takim, me ministrin E. Hoxhaj,Shkurt 2009.
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Objektivat e projektit :

1. Té identifikoj nevojat e komunitetit me sindromin Down ne pese regjione té Kosovés
(Prishtiné, Prizren ,Gjakové, Mitrovicé dhe Ferizaj), ti regjistroj resurset ekzistuese ne
institucione relevante mbi mundésit e pérfshirjes se fémijéve me nevoja te vecanta ne
sistemin e arsimit.

2. Te krijoj nivele te reja dhe efikase te komunikimit me autoritetet e arsimit ne nivel
gendror dhe lokal duke siguruar njé bashképunim te afért dhe te interesit reciprok me
personelin e shkollave te nivelit parashkollor dhe shkollave fillore.

3. Té zhvilloj aktivitete lobues, pér njé vendim nga MASHT_ti, mbi formimin e grupit
punues pér hartim té njé plani strategjik-si politiké nacionale pér arsimin
gjithépérfshirés dhe edukimin e hershem té fémijéve me nevoja t veganta arsimore dhe
atyre grupeve té fémijéve ge rrezikohen té mos pérfshihen né sistemin e arsimit.

Implementimi i Aktiviteteve:

Organizimi i takimeve informuese me tre fokus grupe né pesé komuna.
Realizimi i vizitave né institucionet arsimore dhe gendra té mjekésisé familjare
Regjistrimi i nevojave té komunitetit me sindromén Down.

Mbledhja dhe pérpunimi i té dhénave nga respodentét.

o M 0D E

Vendimi, nga MASHT-ti, mbi formimin e grupit punues pér hartimin e strategjisé pér
arsimin gjithépérfshirés té fémijéve me nevoja té vecanta arsimore.
6. Marréveshje bashképunim né mes MASHT-it&DSK| é&s, Tetor 2010.

Plani Strategjiké pér Organizimin e Arsimit Gjithépérfshirés
pér Fémijét me Nevoja té Vecanta né Arsimin Parauniversitar
né Kosové 20102015

MASH-ti, né bashképunim né bashképunim me partnerét e saj, Mbéshtetja Institucionale té

Universitetit Jyvaskyla pér MASHT-in, UNICEF-in dhe organizatén Down Syndrome Kosova,

gjaté periudhés shtator 2009- prill 2010, dhe né bashképunim edhe me Save the Children, Sos

Fshatin e Fémijéve, duke pérfshiré , Drejtorit Komunale t& Arsimit-DKA, Qendrat Burimore

dhe shkollat speciale, organizatat e personave me aftési té kufizuar , HandiKos, Shogata e té

Verbérve, Shogata e té Shurdhérve té Kosovés, finalizojné hartimin e planit Strategjiké pér

Arsimin Gjithépérfshirés pér Fémijét me Nevoja té Vecanta Arsimore 2010-2015, dhe mé, 11 maj

| YYNOwl NEUgwOUT ECPaAaDPOPUwWUegwOOOi 1 Ul O Bd tuestyU) EE Yz Bl gulB
promovimin e tije.
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Vesoni i Planit

Pér njé sistem arsimor cilésor pér té gjithé nxénésit, duke marré parasysh dhe
respektuar nevojat individuale, interesat dhe mundésité .

Objektivat:

A Objektiva I: Identifikimi dhe intervenimi i hershém dhe rritja e
pérfshirjes sé fémijéve me nevoja té vecanta arsimore

A Obijektiva II: Sigurimi dhe pérforcimi i mekanizmave mbéshtetés pér
shkolla gjithépérfshirése

A Obijektiva IlI: Zhvillimi profesional i personelit edukativo-arsimor

A Objektiva IV: Pérmirésimi i infrastrukturés fizike pér shkollén
gjithépérfshirése

A Objektiva V: Ngritja e vetédijes gjithépérfshirése
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Rekomandimet

Pér MASHT -in:

1. Té béhet prezantimi né publik i projekt ligjit pér arsimin parauniversitar .

2. Té vazhdoj me pérpjekje té shtuar me implementimin e Planit strategjiké pér
organizimin e arsimit gjithépérfshirés té fémijéve me nevoja té veganta né arsim 2010-
2015

3. Té krijohen komisionet vlerésuese pér identifikimin dhe vlerésimin e fémijéve me nevoja
té vecanta.

4. Té béhet aftésim profesional i vazhdueshém pér mésimdhénésit dhe né gendra
burimore, shkolla té rregullta gé mund té arrihet pérmes trajnimeve.

5. Té béhet pérpilimi i teksteve adekuate mésimore pér fémijét né gendrat burimore dhe
shkollat fillore.

6. Té nxjerr udhézim administrative pér asistenté té fémijéve me nevoja té vecanta né
ndihmé té mésimdhénésve né sistemin e arsimit parauniversitar.

7. Té punésoj numér té mjaftueshém té mésimdhénésve udhétues.

8. Té siguroj transport dhe mbéshtesé me njé shujté mésimdhénésit udhétues.

9. Té krijoj njé grup pune me Ministrin e Shéndetésisé, Ministrin e Punés dhe Miréqgenies
Sociale, Ministrin e Ekonomisé dhe Financave , dhe me partner vendor dhe
ndérkombétar pér hartimin e Programit kombétar pér Intervenimin dhe Edukimin e
Hershme té fémijéve me aftési té€ kufizuar dhe atyre né rrezik.

Pér drejtorét e shkollave ,gendrave burimore dhe institucioneve
parashkollore :

1. Té béhet vlerésim sistematik i mésimdhénésve pér punén e tyre dhe inspektim i brendshém
pér té paré pérgatitien e mésimdhénésve gjaté oréve té mésimit.

2. Té forcojné marrédhenjét ndérpersonale dhe té pérmirésojné kushtet e punés me
mésimdhénésit udhétues.

Pér Prindérit:

1. Té marrin pjesé rregullisht né mbledhjet e organizuara né shkolla.

2. Té konsultohen vazhdimisht me mésimdhénésit udhétues, arsimtarét pér arsim
gjithépérfshirés dhe té marrin pjesé né pérpilimin e Planit Individual té& Arsimit.

3. Té angazhohen pér arsimimin gjithépérfshirés té fémijéve.

4. Té kérkojné shérbime pér pérgatitie emocionale, edukim té hershem dhe aktivitete
késhillimore, pérgatitje pér shkollg, etj, né organizatat e personave me aftési té kufizuar
dhe gendra tjera profesionale.
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Sondazhi - Mars 2010

Qéllimi i sondazhit:
Te studiohen perceptimet e qytetaréve (kalimtaréve té rastit)pér personat e prekur me
sindromin Down.

Metodologjia:
Pyetésorét jané pérgendruar né perceptimet e repodentéve té marre né sondazh ndaj
fémijéve/personave te prekur me sindromin Down, mbi mundésit e integrimit

brendapérbrenda shogérisé dhe matjen e pérformances dhe ndikimit né ambientin e jashtém té
organizatés Down Sindrome Kosova.

Te anketuarit -100persona

Vendi: Tre vendet me te frekuentuara né Prishtiné
1. Pallati I rinis dhe sporteve

2. Sheshi Skenderbeu&Nena Terezé

3. Sheshi Zahir Pajaziti

Pyetjet dhe rezultatet:

1 Cka éshté Sindromi Down ? 1 2 3

Sémundie Psigike, 2. Sémundje e pa shérueshme. 3. Crregullim gjenetik  81% 9% 10%

Cka éshté sindromi Dowr

10%

26 | www.downsyndromekosova.org



2  Ajané personat me SD agresiv ?

1.Po 2.Jo

PO JO

60% 40%

o1

m2

3 Personat me SD ne popull, njihen si ?

1.Mongoloid 2. Fémijé me te meta mendore.

1 60%
2 40%
1 70%
2  30%
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4. A duhet te shkojné ne shkolla speciale apo te rregullta ?

1.Speciale 2. Te rregullta

o1
m2
5 A Dbéjné institucionet vendore sa duhet pér kéta persona?
1Bejne mjaftueshém .2. Nuk béjné sa duhet 3. Nuk kane
informacion
o1
m2
o3
6 A kenidégjuar pér OJQ DSK?
1.Po 2.Jo
o1
m2

N

=

70%
30%

60%
10%
30%

70%

70%
30%

30%
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Profilii DSK -és
Hyrje

DSK, éshté organizaté jo geveritare, me status Shogaté, themeluar me 4 mars 2007 nga prindér
té fémijéve dhe personave té prekur nga Sindromi Down (SD). OJQ DSK éshté regjistruar me

5 Prill 2007, sipas rregullore Nr. 1999/22, neni 10 me Numér regjistrimi; 5111389-6 .

DSK, éshté organizaté nacionale e shtriré me shérbimet e veta né gjashté rajonet té vendit;

Prishtine, Mitrovice, Gjakove, Prizren, Ferizaj dhe Gjilan.

DSK, si organe interne ka Grupin Mbéshtetés té Prindérve (GMP) dhe Ekipin e ekspertéve (EE)
né fushat e ; Gjenetikés, Pediatrisé , Defektologjisé, Punonjés Social, Psikologjisé dhe eksperté té
arsimit.

DSK_ja menaxhohet nga Bordi Drejtues, i pérbéré nga shtaté anétar t€ eméruar nga Kuvendi i
anétaréve te organizatés duke pérfshiré: Drejtorin Ekzekutive, Zv, Drejtorin dhe Finance
Administratoren e Organizatés.

Vlerat e organizatés

Shprehin  besimin e komunitetit mbi potencialin e madhe dhe déshirén e
personave me sindromin Down pér pérfshirje dhe integri min e tyre té ploté dhe
té sigurt né shogéri.

DSK, éshté kundér etiketimeve dhe termave gé pérdoren né opinion pér
personat me sindromin Down. Gjithmoné veproni pér personat ndaj sindromin
Down duke i thirrur né emrin e tij apo asaj, ose kur te pérshkr uani personin,
fémijén, apo te riun, referohuni si: i prekur me sindromin Down apo me termin
shkencor Trisomi 21.

Vizioni i DSK -és

Pér mundeési te barabarté ne shogéri, duke respektuar plotésisht te drejtat e njeriut, diverzitetin
njerézor pér ¢cdo person me sindromin Down, drejt pérmirésimit te standardit te jetesés dhe
zhvillimit né pérgjithési té personave te prekur me sindromén Down.
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Misioni

DSK pér mision ka mbrojtjen dhe respektimin e te drejtave te njeriut dhe dinjitetin e personave
me sindromin Down duke siguruar informata dhe zhvilluar komunikim pér komunitetin dhe
profesionistet e fushave pérkatése pér te siguruar zhvillimin e potencialit pér jetese te pavarur
dhe fugizimin e prindérve dhe familjaréve te tyre.

Objektivat Strategjike

I. Ngritjen e nivelit té vetédijes sé prindérve, familjaréve, institucioneve dhe shoqérisé né
pérgjithési pér personat e prekur me sindromin Down.

I. Krijimin e partneriteteve té géndrueshém dhe afatgjaté me Institucionet gendrore dhe lokale
te vendit dhe OJQ ve té Personave me Aftési té Kufizuara vendore dhe ndérkombétare.

I1l.  Sigurimin e pérkrahjes gjithépérfshirése te personave té prekur me sindromin Down;
Ofrimin e Shérbimeve shéndetésore profesionale, pérfshirjen né sistemin edukativo arsimor té
hershém, shkollimin fillor dhe t& mesém dhe ofrimin e mundésisé pér punésim integrues.

IV. Sigurimin e mbéshtetjes profesionale dhe financiare te Qendrave Burimore, programeve
dhe punétorive pér personat e prekur me sindromin Down, nga Institucionet Qendrore dhe
lokale té vendit, biznesit privat dhe donatoréve te sigurt.

Programet

x Intervenimi dhe Edukimi i Hershem (IEH), pér fémijét me sindromin Down, prindérit,
kujdestaret dhe profesionistéve.

x Edukimi i prindérve ; Pérmes mobilizimit, vizitave né familje, trajnimeve dhe
ligjératave né fushat specifike.

x Krijimi i partneriteteve te géndrueshém me institucionet relevante te vendit dhe
bashképunim te ngushté me shoqgériné civile te e vendit dhe ndérkombétare.
Iniciativa avokuese dhe aktivitete lobimi.
Programe trajnimi pér jeté te pavarur, aftésime profesionale pér punésim dhe riaftésim.

Qéllimi i Programeve:

I.  Té zhvillojé iniciativa avokuese pér té ndikuar né autoritetet vendimmarrése te vendit ge
ne partneritet me organizatén DSK te béhen kontribuuesit mé té réndésishém, té
besueshém né mbrojtjen e té drejtave té personave té prekur me sindromin Down. Duke
zhvilluar aktivitete vetédijesimi, ngritien e nivelit t& pérkrahjes institucional dhe
krijimin e lehtésirave pér integrim te ploté né shogéri.

Il.  Té arrije njé géndrueshméri afatgjate si organizaté e shogérisé civile né nivel vendi duke
shtriré shérbimet e saja pér komunitetin me sindromén Down.
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Bashképunimi dhe partneriteti

Ne kuadér te bashképunimit dhe partneriteti, DSK éshté mbéshtetur me donatoré institucionalé
jo-geveritaré dhe nga Qeveria e Kosovés.

DSK gjate késaj periudhés (2007-2010- gati katér vjegare ), ka siguruar donacione nga Qeveria
e Kosovés- Zyra e Kryeministrit, MASHT, MKRS, Bashkimi Evropian, Ambasada e Shteteve té
Bashkuara t€ Amerikés né Kosové, UNDP, Banka Botérore, Fondacioni i Kosovés pér Shogéri té
Hapur (KFOS), Agjensioni i SHBA ve pér zhvillim ndérkombétar USAID & Instituti pér
Komunitete té Qéndrueshme (ISC), UNKT, Iniciativa pér Shéndet Mendor ¢ Instituti pér
Shogéri té Hapur (MHI SOROS), OSBE, dhe tjeré.

Aktualisht, DSK, éshté duke implementuar projektin 24 muajsh Avokim pér Programin

(OUIT UYI OPOPwDHw' 1 UUT T OwU g wwefidéduar bga Bdshki®il EVropheE w U e wY 1
me ko-financim té geverisé sé Kosovés, né kuadér té grandit té Instrumenti Evropian pér

Demokraci dhe té Drejta té Njeriut (EIDHR) dhe menaxhuar nga Zyra Ndérlidhése e Komisionit

Evropian né Kosové.

Mg, 28 dhe 29 tetor né Prishtiné, DSK ka organizuar konferencén rajonale dy ditore

sz ( OUI UNetst@m GfamiEtume nl YONEw U g w Y1 i EKOtddfenck kKa p& @ @&l » w
géllim té themeloj njé rrjeté rajonal té profesionistéve dhe organizatave , pér té nxitur
ndérhyrjen e hershme té fémijét me nevoja té vecanta arsimore, duke véné theksin né hartimin e
programeve pér fémijét me NVJ, gé nuk ekzistojné dhe duke synuar pérfshirjen e institucioneve
relevante geveritare né kété nisme.

Ndér donatorét nga sektori i institucioneve publike dhe biznesit jang; Posté Telekomi i Kosovés
(PTK), IPKO, Bonita, ProCredit Bank, Aeroporti Ndérkombétar i Prishtinés. Gjithashtu, DSK ka
siguruar fonde té vyera nga kontributet e individéve apo grupimeve formale dhe jo-formale
nga brenda dhe jashté Kosovés si Batalioni Gjerman ne kuadér te KFOR-it, prindér nga
komuniteti, grupe te organizuar si Matura 87 etj.

DSK, éshté anétare e njé séré rrjetesh dhe asociacioneve té rajonit dhe ndérkombétare, disa prej
tyre:

Anétare:

European Down Syndrome Association-EDSA

Down Syndrome International-DSI

European Community for Independent living-ECIL

Balkan Regional Early Support Network- Bashkéthemeluese
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Kronologjia e zhvillimit  té DSK-és

DSK, prej marsit 2007, ka pasur rritje te vazhdueshém ne profesionalizimin e shérbimeve dhe
rritien e numrit te punésuarve, numrit te vullnetaréve dhe rekrutimin e bashképunétoreve
profesional né ndihém té personave me sindromén Down.

Me krijimin e sistemit te t & dhénave (Data Basé ,2008), DSK, ka identifikuar deri me tani 649
persona ( 396 M, 254 f) me SD né gjithé vendin -(burimi i té dhénave, Laboratori i gjenetikés-
Klinika e Gjinekologjisé-QKUK dhe pérmes vizitave né familje. Sistemi i té dhénave ka 11
komponenté , si emri, adresa , kontakti et, ku kéto te dhéna shérbejné pér te analizuar nevojat
dhe monitorimin e gjendijes se personave.

Edukimi i prindérve dhe vetédijesimi i publikut ka gene prioritet tjetér i DSK-es, ku pérmes
organizimit te katér shénimeve te dités botérore te personave me SD, organizimin e njé sere
trajnimesh, vizitave ne familje, broshurave, fletushkave, radio emisioneve, emisioneve te
drejtpérdrejta televizive, artikujve ne gazeta dhe revista, dokumentaréve, aktiviteteve te
mbuluara nga media nacionale dhe lokale, promovimeve ne vendet me te frekuentuara gjate
organizimit te aktiviteteve si sondazhet, promovimi ne sheshin Nena Terezé gjate Festivalit te
fémijéve etj.

Shérbimet pérmes programit Intervenimi dhe Edukimi i Hershem né pesé gendrat burimore
(Prishtiné, Gjakové, Prizren, Ferizaj dhe Mitrovicé), gjate késaj periudhe DSK, gati katér vjecare,
ka mundésuar regjistrimin e 20 fémijéve né shkollat fillore té sistemit arsimor dhe 19 né kopshte
, institucione parashkollore.

Mbi 40 fémijé pérfitojné né muaj (Prishting, Gjakové, Prizren, Ferizaj dhe Mitrovicé)nga
shérbimet e fizioterapisé, 580 prindér dhe familjar kane pérfituar nga seancat individuale me
anétaret e Grupit Mbéshtetés te Prindérve (GMP), dhe shume prej tyre kane pérfituar nga
ndérmijetésimi ge stafi ka ndihmuar ne sigurimin e shérbimeve shéndetésore, asistencés sociale
dhe regjistrimit ne sistemin e arsimit.

Programit X21 (Kafe X21), ka pér gellim risocializimin e te rinjve dhe aftésimin pér jete te
pavarur dhe fillimi i implementimit te tije ne tetor te 2008, éshté tjetér sukses i DSK-se ge ka
arritur ta ndértoj njé mundési alternative pér personat me SD dhe familjaret e tyre.
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Raste té trajtuar:

Rasti |

V.R éshté 36 vjeg, i prekur me sindromén Down, Prishtiné, Gusht 2010.

Rasti referohet né DSK nga njé mike e familjes R, (M.H- infermiere me profesion).

Sipas, saj, V.R, njé koheégjaté nuk ka clé prej shtépiséhe seéhereqe shkoj e gjgyetémté shtriré dhe
nuk komunikon measkéndMe té marr informatén, udhéheqgésja e Grupit Mbéshtetés té Prindérve
(GMP) né DSK L. Shabani, jep instruksionet stafit dhe planifikon vizitén né familjen e V.R.

NE vizité marrin pjesé, mikja e familjes, udhéheqésja e GMP-sé dhe njé anétare e stafit te DSK-sé
B. Grozda. Ne familjen e V.R, vizitoret priten mire dhe informohen pér gjendjen e V.R nga e
éma pér mé tepér se dy oré.

Sipas nénés sé V.R, jané metepérsenjémbédhjetél(l) vite g¢ kurdjali nuk del prejshtépisébile nuk

del as @& terace. Qéndron pothuajse vetém shtrire né shtratin e tije (dhome e ndejés) dhe reziston kur
tentoj ta pastroj/ndérroj vendin pér rreth shtratiGjithmoné, sipas nénés sé tije, V.R ka marr

trauma gjaté kohés sé luftés dhe prej frikés ge ka fituar nuk ka kush gé e nxjerr prej shtépisé.

Stafi i DSK-sé, pasi marrin informatat domethénése pér V.R, mbi karakteristikat, sjelljet dhe
déshirat e tije, udhéheqgésja e GMP-s L. Shabani, cakton asistenten e saj B. Grozda pér té trajtuar
rastin, dhe harton orarin e vizita me instruksione pér zhvillimin e aktiviteteve.

Gjate, dy jave pune intensive (5 dite ne jave), asistentja B.Grozda e ndihmuar nga mikja e
familjes sé V.R arrijné ge té bindin V.R té del jashté shtépisé dhe po né té njehtén dité e qojné né
Programin X21 te DSK-&s. Familja R. mé té pare gé djali i tyre ka dal jashté shtépisé, e marrin
dhe vizitojné familjen e ngushté te V.R (motrén, vllézrit), té cilét nuk i Kishte vizituar asnjéheré
dhe nuk kishte njohuri se ku jetonin.

Sot, V.R, viziton tre (3) here né jave Programin X21, dhe pérfiton nga shogéria né kafenené X21,
e cila menaxhohet dhe mirémbahet nga 4 persona/té rinj me Sindromin Down.
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Rasti i Il,
Regjistrimi i fémijéve me sindromén Down né institucione parashkollore.
Fémijét, E.Sh, Y.J, té prekur me sindromin Down, mosha, gjashté (6) vjec.
Mitrovicg, 21 shtator 2010.

Pér regjistrimin e vajzave né DPOUUDPUUEDPOOPOwWXxEUEUT O0000UwW?&4aDOPwWS
tyre kishin aplikuar me kohe. Drejtoresha e kopshtit, Sh. N., né fillim té shtatorit nuk i kishte

vendosur ne listé si té regjistruar, dhe pér me tepér, prindérvete YENAEY 1 wbz UwOPUT Ul wE
nuk kemi vend te mjaftueshém dhe se asnjé edukatore nuk ka pranuar gé té kété né gupe

fémijét E.Sh dhe Y .J.

Koordinatorja e degés sé DSK-és A. Skoroshi , me té marr rastin, bashké me asistenten E. Bilalli
dhe anétaren e GMP-és Znj. T. Morina, vizitojné Kryetarin e Komunés se Mitrovicés Zt. Avni
Kastrati dhe Drejtorin e Drejtorisé komunale te arsimit Zt. Ali Bejta.

I habitur me kété situaté, kryetari i komunés Zt. Kastrati, vendos qé bashké me koordinatoren
A. Skoroshi dhe anétaren e GMP-és T. Morina té takojné drejtoreshén e kopshtit Sh.N. Ne ora
09:30, takojné seOUT UEUD Owli wO O x U H.B Dasiuksyet&igi dréyn@jéliBnbd @ vizités,
sekretari H.R,i arsyetohet se éshté tjetér ligj pér fémijét me nevoja te vecanta dhe ky ligj i drejton
fémijét ne shkolla speciale. Ne kété rast, kryetari i kérkon ligjin pér te cilin fliste sekretari H.R
dhe shton mé tej, se nuk besojgé ka ligj gé nukparashelgjithépéfshirjén e fémijéveme nevojaé
vecantané arsim Sekretari H.R, i z&né ngushté me géndrimin e Kryetarit dhe insistimin e tije pér
ta pare ligjin, arsyetohet se pér momentin nuk mund ta gjejé. Né ndérkohé, né kopsht vjen edhe
drejtoresha Sh.N.

E befasuar me té hasur Kryetarin e Komunés né zyrén e saj, Drejtoresha, Sh.N arsyetohet edhe
pér vonesén né pune dhe pér ligjin gé nuk e gjejné né kété moment. Kryetari, me té dal nga
kopshti, kérkon nga koordinatorja A.Skoroshi dhe anétarja e GMP-és gé té vizitojné DKA-né.

Nga takimi me Zt. A Bejta (DKA), dhe pas pérshkrimit té situatés, Ai u zéné né befasi me
arsyetimet e Drejtoreshés Sh.N. gé Kkishte te bénte me mos regjistrimin e vajzave. Drejtori,
pastaj, urdhéron koordinatoren dhe asistenten gé té pércjellin mesazhin e tije té drejtoresha e
kopshtit Sh.N, sé fémijét E.Sh dhe Y.J, prej dités sé nesérm duhet té regjistrohen né kopsht.

Sot, fémijét, E.Sh dhe Y.J, jané shume té lumtura dhe vijojné kopshtin rregullisht.
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Mbéshtetur nga:

'USAID @ g

NGA POPULLI AMERIKAN iti
OD AMERICKOG NARODA Communities

Programi pér Fugizimin e Shogérisé Civile té Kosovés K -CSSP
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