DOWN SYNDROME KOSOVA

Raport

Nga Driton Bajraktari

Mbi pjesémarrjen e Organizatés DSK ne Kongresin Ndérkombétaré pér personat e prekur
me sindromin Down me moton:

Personat me Down syndrome: “Migésisht ne Pula”

Organizuar nga Qendra pér sindromin Down ne Pula te Kroacisé (Down Syndrome Centar
Pula-DSC) dhe e mbéshtetur nga (Europen Down Syndrome Association-edsa).

Kongresi si¢ ishte planifikuar u mbaijt prej 11 -14 Tetor 2007 ne Hotel Histria ne Pule te Kroacisé.
Sipas agjendés se kongresit,me 11 tetor ora 1500 nga Komiteti organizativ i kongresit ,moderatorja e
Kongresit Dinka Vukovic ofroj miréseardhje te gjithé te ftuarve dhe prezantoj organizatat
nacionale te shteteve pjesémarrése .

Ku ne keté rast, Kosova e pérfagésuar nga Driton Bajraktari ,menaxher i DSK dhe ass.prof. Myrvete
Kelmendi pediatér/kardiologé njéherit anétare e ekipit profesionist te DSK, prezantuan
organizatén dhe elaboruan situatén e pérgjithshme te personave te prekur me sindromin Down, ne
vecanti Dr M. Kelmendi u fokusua ne gjendjen e fémijéve/personave ge kane defekte ne zemér dhe
kérkojé gé té ndihmohen nga institucionet dhe klinikat e vendeve prezenté ne kongres.

Te nesérmen komiteti organizativ i kongresit, pérkatésisht kryesuesi i komitetit organizativ Dr.
Branka Buturac hapi zyrtarisht punimet e kongresit e shogéruar nga Ministria e Shéndetésisé dhe e
Céshtjeve Sociale te Qeveris Kroate, prefekti i Istrisé, Rektorét e Universitetit te Pulés dhe Rjekés,dhe
pérfagésuesit e shtat organizatave lokale te Republikés se Kroacisé.

Gjaté fjalés hyrése Dr. Buturac falénderoj te pranishmit dhe uroj edhe njé heré miréseardhje dhe ftoj
te pranishmit te shfrytézojné kéto dite pér shkémbim pérvojash nga fushat e ndryshme dhe mundési
pér kontakte bilaterale mes organizatave nacionalet dhe institucioneve, shkencétaréve dhe
studiuesve ndérmjet vete.

Menjéheré pas hapjes zyrtare filloj prezantimi nga Luigji Nespoli Drejtor i
Klinikes se Pediatéris te Universitetit Insubria ne Vareses (Varese) te Italisé.

Dr. L. Nespoli gjaté prezantimit u fokusua ne dy aspekte te réndésishme pér personat e prekur me
SD dhe até ne Imunitetin Natyral dhe at te Adaptuar si faktor shume te réndésishém ne ngritjen e
jetégjatésisé se personave me SD,duke dhéne dhe grafike te dhénave rreth njé mori studimesh mbi
kujdesin e duhur shéndetésor te personave me SD.



= Natural immunity:
1. Meutrophils” functions
» Adaptative immunity:
1. T& Bcells" numbers and functions
2. 1IpG, A, M levels, antibody response to vaccines,
adtaantibodios,
3, Cytokines’ production
A, Adbhosion moloculos” oxprossion

Duan Nizetic,prof. | Biologjisé molekulare dhe gelizave nga Shkolla e
Mijekésisé ne Queen Mary’s te Londrés.

Prof. Nizetic kryesisht prezantoj Fenotipet ge e kategorizojné personat e prekur me SD,rreziqget ge i
kanosen si :
Roduced neuroin nuin ber
Suprpre==i1on ot =aolid fis==ne tumours=
Earls- Al=hermmer "= lhu=stopathiolos -
Recdnced nuamber Of sviuaprsess
MNlental retarcdation
Eavlvy Al=zhenner = clinacal
Slteletal maltorimmntion:s:
AN meptal hennt defect
Aberrnmt mveloportesis leunnkaeniin

Developiment aarre=t (death 15 titerao)

Profesor i assocuar Laura Nota,nga Fakulteti i Psikologjis te Universitetit te
Padoves, Itali.

Profesoresha L.Nota , modelin e pérfshirjes se personave me SD ne Shkollat Italiane dhe u fokusua
ne ndikimin e iniciativés se prindérve ne Pensilvania me 1971 USA,ku me guximin dhe vendosméri e
tyre tani ne jemi me te vetédijesuar pér integrimin e suksesshém te fémijéve ne sistemin edukativo-
arsimor dhe kujtoj debatet e shumta dhe procesin e adaptimit te ligjeve ne de-institucionalizimin e
institucioneve dhe shkollave speciale ne drejtim te krijimit te njé ambienti komplet pérfshirés dhe
trajnues pér te gjithé ge pérfshihen ne fushén e aftésisé sé kufizuar.

Profesor Borut Petrelini,Drejtor i Klinikes,Institut i Gjenetikes dhe nga
Departamenti i Gjinekologjisé dhe Obstretikes,Qendra Klinike Universitare e
Lubjanés.

Prof. B.Petrelini prezantoj Implikimet e mjekésisé gjenetike ne sindromin Down,evoluimin e
fenotipeve,ne metodat e detektimit te hershem dhe elaburoi studimet e ndryshme paranatale.
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Ne sesionin e mbasdites sipas agjendés te pranishmeve ju prezantua kryetari
i “edsa” Alberto Rasore Quartino me temén Kujdesi shéndetésor pér
personat e prekur me sindromin Down si direktive.

Z .Kuartino (Quartino) specifikoj kéto pika te referimit:
® Trisomia e kromozomit 21
e Karakteristikat e fenotipeve
Démtimet e njohura
Imuniteti i pa mjaftueshém
* Vetéimuniteti nga sémundjet
e Patologjia e pjekur/intervenimii hershem
e |leukemia e rastit (10% e personave te prekur me sindromin down)

Pastaj prezantoj te dhénat mbi statistikat botérore si lindshméria ne popullatén e pérgjithshme ne
raport 1/1000 (1/350-1/2500),abortet spontane me pérgindje 60%, jetgjatsia : 1947 : 12 vite
21970 : 54 vite
: 2007 : 65 vite
Pér te porsalindurit foshnjat, z Quartino u ndal te réndésia e komunikimit mes prindérve dhe
klinikes,analizés citologjike, vlerésimet neurologjike,testet neonatale te rregullta, hulumtimet
ndihmuese pér patologjité e lindura.

Dr.Vladiimir Ahel (Rjeka),Defektet e lindura te zemrés te personat me
Sindromin Down

Dr. V. Ahel u ndal tek defektet e zemrés te personave te prekur me sindromin Down, defektet e
lindura dhe ato ge munden te shfagen ne te ardhmen.

Sipas Dr. V. Ahel,duke u bazuar edhe ne te dhénat e Klinikes se sémundjeve te fémijéve te Rjekeés,
pérqindja pér personat e prekur me sindromin Down éshté deri 50% te rasteve ndérsa tek popullata
tjetér 0.8% e lindjeve. Dhe karakterizoji llojet e defekteve si:



Prirodene sréane greske i
Down syndrom

Patent Ductus Arteriosus (PDA)

2. Defekt ventrikularnog septuma (VSD)
Defekt interatrijalnog septuma (ASD)  do 20%
Otvoreni arterijski kanal (DAP)

Ventricular Septal Defect (VSD) Atrial Septal Defect (ASD)

I Oxygen-rich Biood
I Oxygen-poor Biood
uuuuuuuuuu

Pulmonary Valve

Dhe pérfundoj me te dhénat ge pérmes ngritjes se imunitetit dhe intervenimeve te duhura kirurgjike
éshté arritur dukshém zgjatja e jetés pér personat e prekur me sindromin Down sidomos tek ata qe
kané pas defekte te lindura ne zemér:
m Dugorocéno pracenje bolesnika s prirodenom
srcanom greskom i Down sindromom

m Do 1980.g — 70% bolesnikas Down Sy. i PSG
umiralo prije 1. godine
m Danas —do 85% doZivi 1. godinu

m Danas — 50% Down Sy — 50g

Andrea Marini, Universita’ degli Studi di Udine ,Itali

Lidhjet mes Neobiologjis me Linguistiken tek personat me sindromin Down.
Sipas zj Marini ne shumicén e rasteve tek personat me ¢rregullime gjenetike, shogérohen me
retardime mentale.

MEé tej elaburoj konceptin :

e (Cdo 700-800 lindje ,lindé njé fémije me SD

e Tl shkon nga 35 dhe 70 ne percindje (Chapman & Hesketh, 2000)
® Vecanérisht te ndryshme

e Te prekur me sémundje qysh ne lindje

e Aftési té perceptuara

e Veprime,funksione te zbatueshme (Schapiro et al., 1999)

* Vemendja e theksuar (Brown et al., 2003)

e Kujtesa verbale (Vicari et al., 2004; Jarrold et al., 2000))



e Kujtesa deklerative e sakt dhe né kohe te gjaté (verbal) ( Carlesimo et al., 1997; Vicari e
Carlesimo, 2002; Pennington et al, 2003)
® Gjuha-té folurit
Pastaj u ndal né anomalit e aparatures dhe zhvillimin e artikullimit fonetik.
Si factor gendror shpjegoj Hipertonin e muskujve dhe mungesen e pershtatjes me kordinimin
motorik.

Faktorét periferik

zgavrés orale

oropharynx_it

® Macroglossia

dégjueshmeéri
Pastaj prezantoj rrjetin neooral fonologjik

Dhe ndikimet ge paraqgesin tek i prekuri

e Te zvogéluar dimensionet e
® Te zvogéluar dimensione

e Dhémbét e vegjél

® Infeksione te shpeshta ne

veshin e mesém
® Procedimin e vonuara ne

Me SD,duke dhené shumé té dhéna dhe
Shembuj té ndryshém.

Profesor Carlo Baccichetti (Padova)-Me temén Krijimi i vetébesimit dhe autonomia

tek personat me SD.

Profesor Baccichetti filloj me thénien: |

e

Si pika kryesore pér ndértimin e vetébesimit
profesor Carlo nénvizoj :

® Nga lindja
e Periudha e adoleshencés
e  Fillimi i moshés madhore

Duke dhéné shembuj te ndryshém,rekomandoj
qé:
v' Té mundésohet-lejohet pavarésia,autonomia dhe
Vetémotivimi tek personat me DS.
v Inkurajimi i fémijéve qé té luajné veté dhe té marrin sa mé
Shume pérgjegjési pér vetékujdesje dhe vetékénagési

% Kéto mundésojné gé té mésojné herét lidhjen ne
Mesé veprimeve té tyre dhe veté lumturisé

The most crucial determiner of our
behaviour is not our environment or our
genes, but the way we feel about
ourselves. Positive self-esteem is a basic
fundamental human need and is vital to
our psychological well-being.

Pércaktuesi vendimtar pér sjelljet tona
né té shumtén e rasteve nuk éshté
ambienti qe na rrethon apo gjenet tona
,por ményra se si ndihemi me vetveten.
Vetébesimi pozitiv éshté baze
themelore pér nevojat njerézore dhe
éshté jetésore pér mirégenien tone
psikologjike.

Sepse fémijét me SD kalojné prej motivimit té mbéshtetur nga té tjerét né motivimin

e kénaqgésisé sé brendshme personale.




Né sesionin e té shtunés u ligjérua né sektorin e rehabilitimit dhe integrimit
té personave té prekur me SD

Me gjithé prezantimet shumé interesante dhe ndihmuese pér pjesémarrésit pér rehabilitimin nga:
Jean-Adolphe Rondal (Leige),Belgjik , me temén Rehabilitimi gjuhésor-longitudinal tek
personat me SD;

Stefano Vicari (Roma),lItali, me temén Kujtesa dhe mésimnxénia tek personat me SD.
Giovanni Guazzo (Ottaviano),ltali ,me temén Rehabilitimi psiko-motorik tek personat me
SD.

Ljubica Pribanic (Zagreb),Kroaci ,me temén gjuha e shenjave: Inkurajimi ne komunikim té
personat me SD.

Vlen té pérmendet prezantimi nga Robert Black (Falmouth),Mbretéria e Bashkuar , me
temén “Njohja me pérmirésimet tek fémijét e prekur me SD”.

Z Black né konceptin e tij sqaroj pyetjen “ Pse leximi i hershém pér té folur gjuhén”
Duke radhitur pikat, pérgjigjet :

% Leximii hershém

1. Mundéson té ngritén aftésité e té folurit dhe pérmirésimit té gjuhés sé folur.

Zhvillon aftésité e kujtesés.

3. Printimi( i materialit té lexuar) mundéson té duket gjuha e folur,se véshtirésité vijné
nga praktikat gé ushtrohen vetém me dégjim.

4. Leximi me shembuj stimulon perceptimin tek fémijét ,zérat dhe fjalét shtyjné
pérpara funksionimin e memories.

5. Ngritjen e té kuptuarit dhe diturisé

Ofrimin e ndihmés pér gasjen né planet mésimore né shkollé

7. Qasje né informata; fjalor,sintaksé ,gramatiké.

N

o

«* Praktika element kryesor pér arritje té rezultateve
Me tutje Z. Black shpjegoj praktikat e te mésuarit dhe ményrat e aplikueshme ne shkollat
fillore e Mbretérisé sé Bashkuar.

Né sesionin e mbas dités u ligjérua mbi Integrimin e personave te prekur me
SD né sistemin shkollor dhe mundésia mbi punésimin.

Profesor Laura Nota dhe Selvatore Soresi, Padova,ltali.

Duke rekomanduar té gjithé ligjéruesit se gjithéperéfshirja dhe hartimi i planeve individuale
pér ¢do nxénés éshté mé se i duhur.

Sipas profesor Laura Nota dhe Selvatore Soresi, Padova,ltali.

Kalimi nga gjithepérfshirja né integrimin e fémijéve/nxénésve né sistemin e rregullt mésimor
ka dhéné shumé rezultate,sidomos né Itali dhe USA.

MEé tej zj Nota dha shume shembuj ne shkollat e rregullta mbi suksesin e arritur ne
integrimin e personave te prekur me SD,ku pérmendi fakte se ne Padové nuk ka nénés me
SD gé nuk éshté i inkuadruar né sistemin e rregullt shkollor.



Anna Contardi,Roma Itali, me temén “Personat e prekur me SD né tregun e

punés”

Mbasi prezantoj OJQ_né lideré pér SD né Itali, Anna u ndal tek ndikimet e projekteve
avokuese dhe rezultatet e arritura né punésimin e personave me SD né vende te rregullta té
punés. Anna mes tjerash u fokusua mbi elaborimin e té punésuarve,ku shfaqi pjesé te njé
filmi dokumentar te 25 te punésuarve me SD ne Rajonin e Romes, te cilét punonin kryesisht
ne dygane te fast- food_ve dhe dygane.

Né sesionin e sé dielés punimet e kongresit u zhvilluan me punétori té
pérbashkéta dhe komunikime té ndérsjellta né mes té pjesémarrésve.

Ne temén e planifikuar gysh mé herét “Se ¢faré pritet né té ardhmen nga vendet e Evropés
Juglindore pér integrimin dhe rehabilitimin e personave té prekur me SD”.

Sesioni ishte i organizuar qé té mblidhen opinionet mbi pérshtypjet tona pér kongresin.

Né tryezén e rrumbullakét pér rekomandime dhe opinione u ftuam té japim pérshtypjet
tona sé bashku me shtaté pérfagésues té shtaté organizatave nacionale ( Irlanda, Anglia,
Belgjika, Franca, Italia, Kroacia, Kosova), ku ishte e pranishme njé audiencé e madhe dhee
mbuluar nga media.

Mbas konkludimeve pozitive té pjesémarrésve mbi kongresin, té gjithé né fund u pajtuan se
vendet e Evropés Juglindore kané nevojé pér pérkrahje dhe mbéshtetje né pérmirésimin e
infrastrukturés ligjore dhe krijimit té mundésive né ndértimin e gendrave té shérbimit pér
komunitetin e prekur me sindromin Down.

Né veganti Kosova u trajtua si vend gé ka nevojé mé sé shumti pér mbéshtetje pér shkak té
zhvillimit jo té mjaftueshém ekonomik dhe tranzicionit gé po kalon.

Delegacioni yné kishte mundési té shkélqyer gé té njoftohet drejtpérsédrejti me té arriturat
ne shumé fusha jetike pér nevojat e personave té prekur me SD si : pér gasjen né
pérmirésimin shéndetésor té personave me SD, Integrimin e duhur dhe u njohe me
direktivat-guidelines e pérgjithshme pér personat e prekur me SD.

Gjate tre ditéve te Kongresit DSK krijoj partneritet dhe kontakte me Institucione
hulumtuese, Universitete, Klinika, organizata nacional te vendeve te Evropés Peréndimore
dhe asaj Qendrore si:

Partneritet formal me European Down syndrome Association “edsa”, pastaj me Down
syndrome Irland; Down syndrome association of UK; Trisomie 21 Saint-Etienne, France;
Assocazione Italiana persona Down Roma, Itali; Down syndrome association Sllovakia.
Kontaktet e krijuara me Kliniken e Pediatéris ne Bratisllav, Sllovaki, Kliniken Pediatrike
Universita Studi dell’Insubria ne Verese, Itali; me Qendrén Klinike universitare Lubjana,
Slloveni; me Fakultetin e Psikologjis ne Universitetin e Padoves, Itali; me Institutin e
Edukimit dhe Rehabilitimit ne Zagreb, Kroaci; Fakultetin e Psikologjis ne Universitetin e
Rjekés, Kroaci.



DSK me shume kénagési dhe pérgjegjési e pranoj ftesén pér anétarésim ne Organizatén
lideré pér sindromin Down ne Evrope, European Down syndrome Association “edsa” dhe u
ftua té merr pjesé ne mbledhjen e Bordit te “edsa” ( Bord i pérbére nga gjashté 0JQ
nacionale) ,ku DSK_és ju premtua qé me zgjedhjen e statusit shtetéror té vendit, “edsa” do
té mundésoj hapjen e njé zyre pérfagésimi né Kosove.

DSK ne emér te 443 personave te prekur me sindromin Down ne Kosove dhe bordit menaxhues te
saj falénderon partnerin/donatorin Fondin Kosovar pér Shoqéri te Hapur KFOS, pér mbéshtetjen e
projektit “Hapi 1”, ku pjesémarrja ne Kongresin ndérkombétar éshté vetém njé aktivitet i planifikuar
ne kuadér te projektit, i cili projekt do té kurorézohet me hartimin e planit strategjik pér personat e
prekur me sindromin Down né Kosové.

Ju faleminderit...

DOWN SYNDROME KOSOVA
Adresa: Kroi i Bardhe, Nr.72, dardania
10000 Prishtiné

Kosové

Kontakti:

Tel: +381 38545715

+377 44 112170

Emali: info@downsyndromekosova.org
Web: www.downsyndromekosova.org




