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Hyrje

Sindroma Down éshté njé gjendje e zakonshme gé shkaktohet nga prania e njé kopjeje shtesé e kromozomit 21. Kéto gjene
shtesé ndryshojné zhvillimin gjaté shtatzénisé dhe vazhdojné té kené efekte pas lindjes, gjaté té gjithé jetés s€ individit. Cdo
individ me sindromén Down éshté unik, me njé séré dallimesh té mundshme né aspektin shéndetésor dhe né té nxénit, si dhe
me dallime té tjera té lidhura qé shfagen me kété gjendje.

Disa ndryshime tek individét me sindromén Down mund té jené té zakonshme dhe té dukshme, si pamja e fytyrés. Ndryshime
té tjera jané mé pak té zakonshme ose mé pak té dukshme, por sidoqofté mund té shkaktojné véshtirési ose mund té kené
nevojé pér trajtime té vecanta. “Trajtimet e vecanta” mund té pérfshijné barna, ndérhyrje kirurgjikale, ose terapi. Cdo individ me
sindromén Down ka nevojé pér njé plan individual trajtimi. Nuk ka barna ose terapi gé mund té “shérojné” sindromén Down.

Mjeku i kujdesit parésor i fémijés suaj duhet té jeté pika e nisjes. FEmija juaj ka nevojé pér vizita té rregullta mjekésore dhe
disa teste té vecanta. Gjithashtu, mund té jeté e nevojshme té pérfshihen specialisté mjekésoré. Mund té nevojiten teste ose
specialisté gé nukjané té disponueshém né zonén tuaj. Mjeku juaj mund té ndihmojé pér té pércaktuar hapat mé té miré té
ardhshém kur dicka nuk mund té béhet shpejt ose afér.

Problemet mjekésore pér njé fémijé me sindromén Down ndryshojné me moshén. Pér kété arsye, ky dokument éshté i ndaré né
disa grupmosha. Cdo grupmoshé pérmban njé listé problemesh gé mund té jené té réndésishme pér fémijén tuaj né até moshé.
Mjeku juaj mund té shikojé raportin e ploté klinik té AAP-sé€ pér mé shumé detaje (adresa e fages sé internetit gjendet mé posht€).

Informacioni né secilén grupmoshé éshté i ndaré sipas pjeséve té trupit gé ndikohen (zemra, veshét etj.). Disa teste éshté e
nevojshme té béhen vetém njé heré. Disa zona mund té jeté e nevojshme té rishikohen mé shumeé se njé heré, ndérkohé gé
fémija rritet e kalon né moshén madhore.

Ky dokument fokusohet né temat mjekésore qé prekin shéndetin fizik. Probleme té tjera mund té ndikojné né suksesin
social dhe né shkollg, té cilat mund té mos kené nevojé pér mjeké apo burime té tjera mjekésore, porjané gjithsesi céshtje
té réndésishme pér fémijét me sindromén Down. Shumé individé me sindromén Down kuptojné mé shumé sesa mund ta
shprehin. Ata mund té kené nevojé pér ndihmé pér té komunikuar né ményra té tjera. Shumica kané aftési té mira sociale,
vecanérisht nése kané si model miqg me sjellje tipike. Respekti dhe vémendja ndaj aftésive té tyre jané shpesh pjesé té
réndésishme qé mungojné dhe mund té mjaftojné pér té béré njé ndryshim té madh né performancé dhe sjellje.

Do té ishte miré qé kur té paragiteni te mjeku té merrni me vete njé bllok shénimesh pér té shkruar informacione nga secila
vizité. Blloku i shénimeve do t'ju ndihmojé té ruani informacionet shéndetésore té fémijés suaj né njé vend. Kjo do t'ju vlejé kur
té takoni mjeké té rinj ose té tjeré té pérfshiré né kujdesin e fémijés suaj.

Grupet kombétare, shtetérore dhe lokale té€ mbéshtetjes pér prindérit mund té jené njé vend shumé i miré ku mund té merrni
informacion pér mjeké, terapisté dhe ofrues té tjeré né komunitetin tuaj. Ato mund té ofrojné ndihmé edhe pér pyetje né lidhje
me kujdesin ditor, kopshtet dhe cerdhet, shkollat, programet e tjera zhvilluese lokale, problemet me sjelljen, ndihmén me
kujdesin pér fémijén etj. Klinika e mjekut tuaj mund té keté emra dhe informacione kontakti pér grupe té tilla né zonén tuaj.

Ky dokument éshté krijuar pér t'u dhéné prindérve dhe familjeve informacion rreth nevojave té vecanta té kujdesit shéndetésor
pér fémijét me sindromén Down. Ky dokument duhet té pérdoret bashké me kujdesin e dhéné nga mjeku i fémijés.

Ky informacion éshté i bazuar né raportin klinik “Health Supervision for Children and Adolescents with Down Syndrome” nga
Akademia Amerikane e Pediatrisé, i cili mund té gjendet kétu:
https://publications.aap.org/pediatrics/article/149/5/e2022057010/186778/Health-Supervision-for-Children-and-Adolescents

Versioni 2; Tetor 2022




Informacion rreth Kujdesit Shéndetésor pér Familjet e Fémijéve dhe Adoleshentéve me Sindromén Down

Mosha e fémijés: Periudha prenatale (koha para lindjes)

[0 Marrja né konsideraté e testimit sipas déshirés

Depistimi prenatal dhe testimi (diagnostikues) pér sindromén Down duhet té ofrohen pér té gjitha familjet. Pérpara
testimit, diskutoni me mjekun tuaj pér té gjitha testet e mundshme, si dhe pér rreziget dhe pérfitimet e secilit test.
Informacionet e siguruara nga ky testim mund t'ju ndihmojné té merrni vendime rreth shtatzénisé suaj dhe kujdesit mé
té miré pér nénén dhe foshnjén.

Testet depistuese si ekografia dhe analizat e gjakut pér ADN jashtéqelizore né garkullim té liré mund té evidentojné
mundésiné pér té pasur njé foshnjé me sindromén Down. Ky depistim nuk siguron njé diagnozé.

Testet siamniocenteza ose CVS-ja (kampionimi i vileve korionike) jané diagnostikuese dhe mund té diagnostikojné
sindromén Down.

0 Késhillimi

Nése gjaté depistimit prenatal dhe/ose testimeve prenatale zbulohet njé ndryshim kromozomik qé shkakton
sindromén Down, ju duhet té referoheni pér késhillim gjenetik ku do té merrni shpjegime dhe do té ofrohet mbéshtetje
pér familjen.

Mjeku juaj mund té rekomandojé késhillim gjenetik me njé késhilltar gjenetik ose mjek gjenetist.

Kérkojini mjekut tuaj ose gjenetistit gé t'ju shpjegojé rezultatet e testit prenatal.

Flisni me mjekun tuaj pér atributet pozitive te fémijét me sindromén Down, si edhe pér problemet e mundshme
shéndetésore gé mund té ndodhin.

Pyesni pér organizatat qé ofrojné informacion dhe mbéshtetje pér familjet dhe pyesni pér shérbimet e ndérhyrjes sé
hershme.

[0 Zhvilloni njé plan pér lindjen dhe kujdesin mé té miré pér té porsalindurin né bashképunim me mjekun tuaj obstetér

Njé ekografi e vecanté mund té zbulojé problemet gastrointestinale dhe té zemrés gé mund té kené nevojé pér kujdes
menjéheré pas lindjes.

Kérkojini mjekut tuaj njé ekografi té zemrés (ekokardiogramé). Problemet e zemrés jané té zakonshme tek individét
me sindromén Down dhe bérja e njé ekografie té zemrés para lindjes mund t'i ndihmojé mjekét gé t'i japin foshnjés
kujdesin mé té miré.

Informimi mbi até qé i nevojitet nénés dhe foshnjés mund t'ju ndihmojé ju dhe mjekun tuaj té vendosni pér gjéra té
tilla si ku ta lindni fémijén.

Akademia Amerikane e Pediatrisé - Versioni 2; Tetor 2022 2



Informacion rreth Kujdesit Shéndetésor pér Familjet e Fémijéve dhe Adoleshentéve me Sindromén Down

Mosha e fémijés: | porsalindur deri né 1 muaj

[] Ekzaminimii ploté fizik
Nése diagnoza me sindromén Down éshté pércaktuar para lindjes ose éshté dyshuar pas lindjes, duhet béré njé ekzaminim
i ploté fizik pér té konfirmuar karakteristikat fizike té€ njohura dhe pér té kontrolluar pér ndonjé gjendje té€ mundshme té
lidhur me sindromén.

[ Analizat gjenetike
Nése testi prenatal ka dhéné njé diagnozé té sindromés Down dhe nése ekzaminimi pas lindjes jep té njéjtin rezultat, atéheré
me shumé mundési nuk éshté e nevojshme té béhen testime té tjera pér foshnjén e porsalindur. Nése ekzaminimi fizik pas
lindjes tregon mundésiné e pranisé sé sindromés Down, ose nése para lindjes nuk éshté béré njé test diagnostikues, atéheré
nevojitet njé test konfirmimi. Rezultatet e analizés sé shpejté zakonisht merren brenda 48 oréve, ndérsa rezultatet e analizés
sé ploté mund té merren brenda 3-5 ditéve. Nevojitet njé analizé e ploté e kromozomeve pér té siguruar informacion té ploté.

[1 Késhillimi
Diagnostikimi prenatal ose né lindje me sindromén Down mund té shkaktojé shumé shqgetésime pér prindérit. Konsultimi
me ekipin e gjenetikés (mjekun gjenetist dhe késhilltarin gjenetik) ose té tjeré té rekomanduar nga mjeku i fémijés suaj
mund t'ju ndihmojé.

[] Ushgyerja
Foshnjat me sindromén Down mund té kené probleme me ushqyerjen pér arsye té ndryshme. Foshnjat duhet té mbikéqyren
nga afér pér té paré nése ushqehen ngadalé ose mbyten gjaté ushqyerjes, si dhe pér té paré nése shtojné sic duhet né peshé.
Rekomandohet shumé ushqyerja me gji, por i duhet kushtuar réndési e vecanté pozicionimit dhe mbajtjes sé foshnjés
zgjuar ose aktiv.

] Zemra
Nevojitet njé ekokardiogramé (imazh ekografik i zemrés) pér té€ kontrolluar pér ndonjé shenjé qé tregon sémundje té
zemrés. Kjo duhet béré edhe né rastet kur éshté béré njé ekokardiogramé prenatale. Nése ka probleme, éshté shumé e
réndésishme qé té veprohet herét. Frymémarrja me ritém shumeé té shpejté ose cianoza (ngjyré blu e [ékurés) mund té jené
shenja shgetésuese.

[] Dégjimi dhe shikimi
Foshnjat me sindromén Down jané té rrezikuara pér té pasur probleme me shqisat, si probleme me syté qé ¢ojné né
humbje té shikimit ose probleme me veshét qé cojné né humbje té dégjimit. Eshté e réndésishme qé shikimi dhe dégjimi té
kontrollohen nga specialisté (t€ oftalmologjisé, ORL-sé dhe audiologjis€).

O Tiroidja
Nivelet e hormonit té tiroides tek té porsalindurit mund té jené shumeé té uléta dhe duhet té kontrollohen (me ané té njé
testi pér TSH). Disbalanca e hormonit té tiroides mund té shkaktojé njé séré problemesh gé mund té mos jené té thjeshta
pért'udalluar pa njé analizé gjaku.

[ Analiza e gjakut
Zakonisht, pas lindjes, numri i gelizave té bardha dhe i atyre té kuge mund té jeté né nivele té larta jonormale te foshnjat me
sindromén Down. Numri i kétyre gelizave té gjakut duhet kontrolluar.

[ Problemet e stomakut ose té zorréve (refluks, konstipacion, bllokime)
Mund té shfagen probleme té zorréve. PEéshtymia, fryrja e stomakut, ose jashtéqgitjet jonormale mund té jené tregues té
ekzistencés sé njé problemi.

[] Infeksionet
Pér shkak té rrezikut té shtuar pér infeksione (vecanérisht infeksione té traktit respirator), foshnjat duhet té¢ mbrohen nga
cdo ekspozim i panevojshém ndaj motrave/véllezérve, té aférmve ose individéve té tjeré qé jané té sémuré. Gjithashtu,
rekomandohet gé ata té kontrollohen shpejt nése dyshohet pér njé infeksion.

[] Shérbimet e zhvillimit
Nuk éshté shumé herét qé né muajin e paré té jetés té fillohet kérkimi pér shérbimet e zhvillimit (té quajtura ndonjéheré si
“Ndérhyrje e hershme”) gé do té jené shumé té réndésishme né fémijériné e hershme.

[] Burimet
Familjet e fémijéve me sindromén Down do té kené nevojé pér burime té shumta, dhe tani éshté momentii duhur pér té
filluar gjetjen e tyre. Burimet mund té pérfshijné kujdes mjekésor té specializuar, ndérhyrje té hershme, terapi fizike, dhe
shérbime té késhillimit pér familjen.
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Informacion rreth Kujdesit Shéndetésor pér Familjet e Fémijéve dhe Adoleshentéve me Sindromén Down
Mosha e fémijés: 1 muaj deri né1vjeg

[] vizitat e rregullta té kontrollit (check-up-et)
Edhe pse foshnjat me sindromén Down mund té kené nevojé pér vizita té shumta speciale (pediatrike) te mjeku i tyre dhe te mjeké
specialisté, éshté shumé e réndésishme qé ata té béjné vizita té rregullta kontrolli (check-up-e). Kéto vizita do t€ pérfshijné kontrollin
e shéndetit té fémijés, imunizimin (bérjen e vaksinave) dhe ndértimin e marrédhénieve mes mjekut dhe familjes. Zhvillimi i kétyre
marrédhénieve do té ndihmojé né mbéshtetjen e nevojave mjekésore dhe té nevojave té tjera té fémijés dhe familjes.

[ Monitorimii rritjes
Eshté e réndésishme gé né cdo vizité té kontrollohet rritja. Matjet pérfshijné gjatésiné, peshén, peshén né krahasim me
gjatésiné dhe perimetrin e kokés. Rritja e fémijés suaj mund té tregohet né “Grafikét e rritjes pér fémijét me sindromén
Down”. Diskutoni pér dietén, nivelin e aktivitetit, jashtégitjen dhe urinimin, dhe rritjen e fémijés suaj. Mjeku i fémijés suaj
mund téjapé udhézime né lidhje me domosdoshmériné e marrjes sé vitaminave ose suplementeve.

O Imunizimi (vaksinat)
Fémija juaj duhet té ndjeké té njéjtin program vaksinimi si cdo fémijé tjetér. Kétu pérfshihen edhe vaksinat e pérvitshme té
gripit. Mund té pérfshihen edhe vaksina té tjera, né varési té historikut shéndetésor té fémijés suaj.

] Zemra
Nése ka shenja pér sémundje té zemrés né muajin e paré té jetés, monitorimi i zemrés me shumé mundési ka nisur tashmé.
Problemet e zemrés mund té pérkegésohen, ose mund té€ shfagen probleme té tilla té reja. Nése ka shgetésime, éshté shumé e
réndésishme qé té veprohet herét. Frymémarrja e shpeshtuar ose cianoza (ngjyré blu e Iékurés) mund té jené shenja shgetésuese.

[] Dégjimi dhe shikimi
Foshnjat me sindromén Down jané té rrezikuara pér té pasur probleme me syté gé cojné né humbje té shikimit ose
probleme me veshét qé cojné né humbje té dégjimit. Eshté e réndésishme qé shikimi dhe dégjimi té kontrollohen nga
specialisté (oftalmologu dhe otolaringologu/mjeku i veshit, hundés dhe fytit ose ORL). Syté duhet té testohen né lindje
dhe sérish né moshén 1-vjecare ose mé herét nése ka shqetésime. Dégjimi duhet testuar né lindje dhe sérish ¢do 6 muaj né
fémijériné e hershme, pér t'u siguruar qé dégjimi i foshnjés éshté né giendjen mé té miré té mundshme.

] Tiroidja
Nivelet e hormonit té tiroides mund té jené té uléta te foshnjat dhe duhet té kontrollohen (njé test pér TSH). Nivelet e uléta
té hormonit té tiroides mund té shkaktojné njé séré problemesh gé mund té mos jené té thjeshta pér t'u dalluar pa njé
analizé gjaku. Duhet té kryhet njé test pér TSH-né né lindje dhe sérish né moshén 6 muajsh dhe 1 vjeg.

[ Analizat e gjakut
Analizat pér nivel té ulét té hekurit (analiza pér ferritinén, hekurin né serum dhe analiza té tjera) dhe anemi (gjak komplet
dhe analiza té tjera sipas nevojés) duhet té béhen ¢do vit. Ferritina e ulét mund té lidhet me probleme té gjumit dhe mjeku
juaj mund té rekomandojé marrjen e hekurit.

[] Problemet e stomakut ose té zorréve (refluks, konstipacion, bllokime)
Mund té shfagen probleme té zorréve. PEshtymja, fryrja e stomakut, ose jashtéqgitjet jonormale mund té jené tregues té
ekzistencés sé njé problemi.

[] Neurologijia
Fémijét me sindromén Down jané mé té rrezikuar pér té pérjetuar konvulsione, duke pérfshiré edhe spazma né foshnjéri.
Mjeku i fémijés suaj do t'ju pyesé pér kéto simptoma.

[ Instabiliteti i gafés
Te disa individé me sindromén Down, kockat e gafés ose té shtyll€s kurrizore mund té jené té pagéndrueshme. Ka pothuajse
gjithmoné shenja té dukshme kur ka probleme. Aktiviteti i pérditshém fizik éshté i réndésishém pér fémijén tuaj dhe nuk
duhet té kufizohet nga shqetésime té panevojshme. Grafité nuk jané té nevojshme, pérveg rasteve kur ka dhimbje ose
ndryshime né pérdorimin e duarve, né ecje, ose né funksionimin e zorrés apo té fshikézés sé urinés. Nése jané béré grafi dhe
rezultatet nuk jané normale, fémija juaj mund té referohet te njé specialist i shtyllés kurrizore ose qafés. Rekomandohet gé
gafa té pozicionohet sic duhet pér ¢do proceduré mjekésore.

] shérbimet e zhvillimit
Shérbimet e zhvillimit (pér shembull, programet e ndérhyrjes sé hershme) mund té jené shumé té dobishme pér familjen
e njé fémije me sindromén Down. Shérbimet e zhvillimit mund té ndihmojné gjithashtu né organizimin e marrjes sé
shérbimeve té tjera té lidhura. Kéto shérbime duhet t'i japin informacion mjekut té fémijés suaj, me géllim ruajtjen e njé
marrédhénieje té ngushté bashképunimi me mjekun dhe familjen.
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[0 Shérbimet e mbéshtetjes sociale

Shumeé familje kané nevojé pér ndihmé ekstra me problemet gé mund té lindin me kujdesin pér fémijét me sindromén

Down. Té gjitha familjet duhet té diskutojné me mjekun e tyre pér shérbimet sociale qé mund té jené té disponueshme dhe
pér pérfitimet qé ofrojné ato shérbime.

[0 Késhillimi pér mundésiné e recidivés

Familjet duhet té késhillohen pér mundésiné e té pasurit té njé fémije tjetér me sindromén Down, nése zgjedhin té kené

mé shumé fémijé. Edhe pse mundésia zakonisht éshté e ulét, mund té keté faktoré té tjeré né historiné familjare, prandaj
késhillimi duhet té béhet pas njé rishikimi té ploté té historisé familjare.
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Informacion rreth Kujdesit Shéndetésor pér Familjet e Fémijéve dhe Adoleshentéve me Sindromén Down
Mosha e fémijés: 1 deriné 5 vjeg

[] vizitat e rregullta té kontrollit (check-up-et)
Né kontrollin e vitit té paré, ju duhet té shqyrtoni té gjitha listat e kontrollit pér té porsalindurit dhe foshnjat pér t'u siguruar
qé gjithcka éshté béré ashtu si¢c rekomandohet. Ndigni problemet e njohura me specialisté dhe sigurohuni qé raportet t'i
dérgohen mjekut té kujdesit parésor té fémijés suaj.

] Monitorimii rritjes
Eshté e réndésishme qé né ¢do vizité té kontrollohet rritja. Matjet pérfshijné gjatésiné, peshén, indeksin e masés trupore
(BMI) dhe perimetrin e kokés. Rritja e fémijés suaj mund té shénohet né grafikét e rritjes pér fémijét me sindromén Down
dhe né grafikét pér fémijét qé nuk e kané kété sindromé. Diskutoni dietén, nivelin e aktivitetit dhe rritjen e fémijés suaj.
Mjeku i fémijés suaj mund té japé udhézime né lidhje me domosdoshmériné e marrjes sé vitaminave ose suplementeve.

[] Imunizimi (vaksinat)
Fémija juaj duhet té ndjeké té njéjtin program vaksinimi si cdo fémijé tjetér. Kétu pérfshihen edhe vaksinat e pérvitshme té
gripit. Mund té pérfshihen edhe vaksina té tjera, né varési té historikut shéndetésor té fémijés suaj.

[] Zemra
Nevoja pér t'uvizituar te njé kardiolog (mjek i zemrés) gjaté késaj moshe varet nga historiku shéndetésor i fémijés dhe nga
ekzaminimet. Fémijét me probleme kardiake mund té kené nevojé té monitorohen edhe pas korrigjimit té atyre problemeve;
konkretisht pér probleme té mbetura dhe zhvillim té hipertensionit pulmonar (tension i larté né enét e gjakut té mushkérive).

[] Dégjimi
Dégjimi duhet té kontrollohet cdo 6 muaj, me ané té audiogramave dhe testeve timpanometrike derisa té dokumentohet
dégjim normal duke testuar té dy veshét veg e ve¢ (zakonisht né moshén 4-6 vjeg). Fémijét me humbije té dégjimit duhet
té referohen te njé otolaringolog (mjeku i veshit, hundés dhe fytit ose ORL). Rreziget mé té larta té problemeve té dégjimit
mund té shkaktohen nga prania e [éngut sekretor né veshin e mesém dhe nga infeksionet e veshit. Trajtimi i Iéngut sekretor
né veshin e mesém shpesh pérfshin pérdorimin e tubave té veshit.

[1 Shikimi
Shikimi duhet té kontrollohet né ¢do vizité te mjeku dhe njé heré vit nga okulisti pediatér (oftalmologu i specializuar pér
syté) ose nga njé oftalmolog i pérgjithshém qé éshté i afté né kujdesin pér fémijét me aftési té kufizuara. Strabizmi ose
bllokimi i kanalit té lotit mund té jené arsye pér té vepruar mé shpejt. Pérdorimi i hershém i fashave té syve, syzeve, ose
i té dyjave sé bashku mund té ndihmojé né rregullimin e strabizmit duke reduktuar njékohésisht nevojén pér ndérhyrje
kirurgjikale dhe rrezikun pér humbije té shikimit.

[] Tiroidja
Gjéndra e tiroides éshté zakonisht normale te foshnjat me sindromén Down. Megjithaté, mund té ndalojé funksionimin
normal te gjysma e té rriturve me sindromén Down. Simptomat e uljes sé funksionit té tiroides mund té jené té véshtira pért'u
véné re te individét me sindromén Down, prandaj duhet té béhet njé analizé gjaku (TSH) ¢do vit, ose mé shpejt nése simptomat
ndryshojné. Kur ka njé problem, trajtimi éshté i sigurt dhe shpesh mund té fillohet nga mjeku juaj i kujdesit parésor.

[ Analizat e gjakut
Analizat pér nivel té ulét té hekurit (analiza pér ferritinén, hekurin né serum dhe analiza té tjera) dhe anemi (gjak komplet
dhe analiza té tjera sipas nevojés) duhet té béhen ¢do vit. Ferritina e ulét mund té lidhet me probleme té gjumit dhe mjeku
juaj mund té rekomandojé marrjen e hekurit.

[ Problemet me stomakun ose me zorrét (diarre, konstipacion)
Diskutoni pér daljen né tualet né ¢do vizité, vecanérisht pér problemet e vazhdueshme me fecet e ujshme ose
konstipacionin. Kéto jané té zakonshme te fémijét me sindromén Down. Disa fémijé me sindromén Down kané sémundjen
celiake, njé problem me tolerimin e disa drithérave, duke pérfshiré grurin. Testet mund té ndihmojné me identifikimin e
késaj gjendjeje dhe né ndryshime té mundshme té dietés. Sémundja celiake mund té ndikojé te rritja, pamja e feceve dhe
sjellja. Informoni mjekun e fémijés nése fémija ka:

- Fece shumeé té ujshme

- Konstipacion té véshtiré pér t'u trajtuar (fece té forta ose té dhimbshme)
- Rritje té ngadalté/humbije peshe

- Dhimbje barku ose fryrje stomaku

- Probleme té reja ose sfiduese me sjelljen
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[ Instabilitetii gafés
Te disa individé me sindromén Down, kockat e qafés ose té shtyll€s kurrizore mund té jené té pagéndrueshme. Ka pothuajse
gjithmoné shenja té dukshme kur ka probleme. Aktiviteti i pérditshém fizik éshté i réndésishém pér fémijén tuaj dhe nuk
duhet té kufizohet nga shqetésime té panevojshme. Grafité nuk jané té nevojshme, pérveg rasteve kur ka dhimbje ose
ndryshime né pérdorimin e duarve, né ecje, ose né funksionimin e zorrés apo té fshikézés sé urinés. Nése jané béré grafi dhe
rezultatet nuk jané normale, fémija mund té referohet te njé specialist i shtyllés kurrizore ose i gafés. Pér disa procedura
mjekésore mund té nevojitet pozicionim i vecanté i gafés. Informoni mjekun e fémijés nése fémija ka:
- Shtangéti ose dhimbje gafe
- Ndryshim néjashtéqitje ose urinim
- Ndryshime né té ecur
- Ndryshim né pérdorimin e krahéve ose kémbéve
- Mpirje (humbije té ndjesisé normale) ose mizérim né krahé ose kémbé
- Anim té kokeés
[] Problemet me gjumin
Apnea obstruktive e gjumit éshté njé problem i hasur tek individét me sindromén Down, veganérisht ata me tonus té ulét
muskulor. Disa simptoma jané té dukshme (gérhitje, zgjim i shgetésuar gjaté natés, pérgjumje gjaté dités), por mund té
jené té véshtira pér t'u dalluar vetém me ané té vézhgimit. AAP rekomandon gé pér cdo fémijé me sindromén Down té
béhet njé studim i gjumit né moshén 3 dhe 4 vjec. (Ky testim mund té jeté i véshtiré té gjendet né disa pjesé té shtetit.)
Trajtimi mund té pérfshijé pajisje té vecanta frymémarrjeje, ndérhyrje kirurgjikale, ose mjekime.
] Lékura
Diskutoni me mjekun e fémijés suaj nése fémija ka Iékuré shumé té thaté ose probleme té tjera té [ékurés.
O Truri dhe sistemi nervor
Diskutoni me mjekun e fémijés suaj pér problemet neurologjike, si konvulsionet dhe humbjen e aftésive (humbijen e
aftésisé pér té béré gjéra qé i bénte mé paré).
[] Dhémbét
Mungesa dhe vonimi i dhémbéve jané té zakonshme. Dhémbét shpesh dalin né rend té pazakonté.
[ Testikuit
Kanceri i testikujve éshté pak mé i zakonshém te djemté me sindromén Down. Mjeku i fémijés suaj do té ekzaminojé pér
ndryshime, ndér té cilat pér gunga ose énjtje.
] Trajtime té reja
Flisni me mjekun tuaj pér trajtime ose barna té reja gé mund té merrni né konsiderateé.
[ Késhillimi pér mundésiné e recidivés
Flisni me mjekun tuaj pér planifikimin e shtatzénisé sé ardhshme dhe mundésité pér té pasur njé fémijé tjetér me
sindromén Down, si dhe pér vendet ku ofrohet diagnostikimi prenatal.
[0 Shérbimet e zhvillimit (ndérhyrja e hershme)
Shqyrtoni zhvillimin e fémijés suaj me mjekun tuaj. Fémija duhet té referohet te shérbimet vendase té ndérhyrjes sé
hershme. Mund té nevojiten opsione té tjera terapie. Progresi né té folur mund té jeté i ngadalté te fémijét me sindromén
Down, por pas disa vonesave shumé prej tyre mésojné té flasin. Derisa e folura té jeté e thjeshté pér fémijén, ai/ajo
mund té keté nevojé pér ndihmé né gjetjen e ményrave pér té komunikuar, si p.sh. me ané té pérdorimit té gjuhés sé
shenjave, fotografive, leximit, ose mjeteve elektronike té komunikimit. Problemet e sjelljes shpesh lidhen me probleme
né komunikim, por mund té reflektojné edhe probleme té tjera, ndér té cilat ADHD ose autizém. Kérkojini mjekut tuaj té
depistojé pér autizém sepse autizmi shfaget mé shpesh te fémijét me sindromén Down.
[ Siguriasociale
Abuzimi i fshehur ndodh dhe mund té mos diagnostikohet. Flisni me mjekun tuaj pér ményrén se si mund té shpjegoni
siguriné sociale dhe “prekjen e miré dhe té keqe” ndérkohé qé fémija juaj rritet.
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Informacion rreth Kujdesit Shéndetésor pér Familjet e Fémijéve dhe Adoleshentéve me Sindromén Down

Mosha e fémijés: 5 deri né 12 vjec

[ Vizitat e rregullta té kontrollit (check-up-et)
Eshté e réndésishme gé ¢do vit té béhen vizita kontrolli. Kéto vizita do té ndihmojné pér té kontrolluar shéndetin e fémijés
suaj, pér bérjen e vaksinave dhe pér té marré pérgjigje pér pyetjet g€ mund té keni né lidhje me shéndetin e fémijés.
[0 Monitorimii rritjes
Eshté e réndésishme gé né cdo vizité té kontrollohet rritja. Matjet pérfshijné gjatésiné, peshén dhe indeksin e masés trupore
(BMI). Rritja e fémijés suaj mund té shénohet né grafikét e rritjes pér fémijét me sindromén Down dhe né grafikét pér
fémijét qé nuk e kané kété sindromé. Diskutoni dietén, nivelin e aktivitetit dhe rritjen e fémijés suaj. Mjeku i fémijés suaj
mund té japé udhézime né lidhje me domosdoshmériné e marrjes sé vitaminave ose suplementeve.
] Imunizimi (vaksinat)
Fémija juaj duhet té ndjeké té njéjtin program vaksinimi si cdo fémijé tjetér. Kétu pérfshihen edhe vaksinat e pérvitshme té
gripit. Mund té pérfshihen edhe vaksina té tjera, né varési té historikut shéndetésor té fémijés suaj.
[ Zemra
Nevoja pér t'u vizituar te njé kardiolog (mjek i zemrés) gjaté késaj moshe varet nga historiku shéndetésor i fémijés dhe nga
ekzaminimet. Fémijét me probleme kardiake mund té kené nevojé té monitorohen edhe pas korrigjimit té atyre problemeve;
konkretisht pér probleme té€ mbetura dhe zhvillim té hipertensionit pulmonar (tension i larté né enét e gjakut té mushkérive).
[] Dégjimi
Testimi i dégjimit duhet té béhet cdo 6 muaj, derisa secili vesh té mund té testohet vecmas. Kur njé fémijé arrin t'i pérgjigjet
testimit né secilin vesh vegmas, testimi mund té béhet njé heré né vit. FEmijét me humbje té dégjimit duhet té referohen te
njé otolaringolog (mjeku i veshit, hundés dhe fytit ose ORL).
[ Shikimi
Shikimi duhet té kontrollohet né ¢do vizité kontrolli. Gjithashtu, éshté e réndésishme qé té paktén njé heré né 2 vjet té béhet
njé kontroll nga oftalmologu pediatrik (mjeku i specializuar pér syté) ose nga njé okulist i pérgjithshém qé éshté i afté né
kujdesin pér fémijét me aftési té kufizuara. Nése fémija ka probleme té njohura me syté ose shikimin, mund té nevojiten
vizita mé té shpeshta.
L] Tiroidja
Gjéndra e tiroides éshté zakonisht normale te foshnjat me sindromén Down. Megjithaté, mund té ndalojé funksionimin
normal te gjysma e té rriturve me sindromén Down. Simptomat e uljes sé€ funksionit té tiroides mund té jené té véshtira pér
t'uvéné re tek individét me sindromén Down, prandaj duhet té béhet njé analizé gjaku (TSH) ¢do vit, ose mé shpejt nése
simptomat ndryshojné. Kur ka njé problem, trajtimi éshté i sigurt dhe shpesh mund té fillohet nga mjeku juaj i kujdesit parésor.
[] Analizat e gjakut
Analizat pér nivel té ulét té hekurit (analiza pér ferritinén, hekurin né serum dhe analiza té tjera) dhe anemi (gjak komplet
dhe analiza té tjera sipas nevojés) duhet té béhen ¢do vit. Ferritina e ulét mund té lidhet me probleme té gjumit dhe mjeku
juaj mund té rekomandojé marrjen e hekurit.
[1 Problemet me stomakun ose me zorrét (diarre, konstipacion)
Diskutoni pér daljen né tualet né ¢do vizité, vecanérisht pér problemet e vazhdueshme me fecet e ujshme ose
konstipacionin. Kéto jané té zakonshme te fémijét me sindromén Down. Disa fémijé me sindromén Down kané sémundjen
celiake, njé problem me tolerimin e disa drithérave, duke pérfshiré grurin. Testet mund té ndihmojné me identifikimin e
késaj gjendjeje dhe né ndryshime té mundshme té dietés. Sémundja celiake mund té ndikojé te rritja, pamja e jashtéqitjes
dhe sjellja. Informoni mjekun e fémijés nése fémija ka:
- Fece shumé té ujshme
- Konstipacion té véshtiré pér t'u trajtuar (fece té forta ose té dhimbshme)
- Rritje té ngadalté/humbije peshe
- Dhimbje barku ose fryrje stomaku
- Probleme té reja ose sfiduese me sjelljen
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] Instabiliteti i qafés
Te disa individé me sindromén Down, kockat e gafés ose té shtyllés kurrizore mund té jené té pagéndrueshme. Ka pothuajse
gjithmoné shenja té€ dukshme kur ka probleme. Aktiviteti i pérditshém fizik éshté i réndésishém pér fémijén tuaj dhe nuk duhet
té kufizohet nga shgetésime té panevojshme. Grafité nuk jané té nevojshme nése nuk ka dhimbje ose ndryshime né funksion.
Nése jané béré grafi dhe rezultatet nuk jané normale, fémija juaj mund té referohet te njé specialist i shtyllés kurrizore ose
qafés. Pér disa procedura mjekésore mund té nevojitet pozicionim i vecanté i gafés. Informoni mjekun e fémijés nése fémija ka:
- Shtangéti ose dhimbje qafe . Anim té kokeés
- Ndryshime né jashtéqitje ose urinim - Ndryshime né té ecur
- Ndryshime né pérdorimin e krahéve ose té€ kémbéve. . Mpirje (humbje té ndjeshmérisé) ose mizérim né krahé ose kémbé
[1 Problemet me gjumin
Apnea obstruktive e gjumit éshté njé problem i hasur tek individét me sindromén Down. Ky éshté njé problem gjumi gé mund
té ndikojé né sjelljen dhe aftésiné e fémijés pér té gené i vémendshém. Ai gjithashtu mund té ndikojé te zemra. Disa simptoma
jané té dukshme (gérhitje, gjumé i shgetésuar, zgjim gjaté natés, pérgjumje gjaté dités), por mund té jeté e véshtiré pért'u
dalluar me ané té vézhgimit. AAP rekomandon qé pér ¢do fémijé me sindromén Down té béhet njé studim i gjumit deri né
moshén 4 vjec. (Ky testim mund té jeté i véshtiré té gjendet né disa pjesé té shtetit.) Informoni mjekun e fémijés nése fémija ka:

- Frymémarrje té zhurmshme . Gjumé té shgetésuar (lévizje té shpeshta)

- Gérhitje - Pozicionejo té zakonshme gjumi (p.sh. gjumé né pozicionin té ulur ose gjumé me
- Zgjim té shpeshté gjaté natés  qafén té harkuar pas)
- Pérgjumje gjaté dités - Pauza né frymémarrje gjaté gjumit

- Probleme t€ sjelljes
[] Lékura
Diskutoni me mjekun e fémijés suaj nése fémija ka [ékuré shumeé té thaté ose probleme té tjera té |ékurés.
[ Truri dhe sistemi nervor
Diskutoni me mjekun e fémijés suaj shqetésimet rreth problemeve neurologjike, té tilla si konvulsionet.
[] Sjellja dhe shéndeti mendor
Disa fémijé me sindromén Down mund té kené probleme té sjelljes ose té shéndetit mendor gé ndikojné né ményrén sesi
ata luajné dhe punojné né shtépi, né shkollg, ose né komunitet. Tregojini mjekut té fémijés suaj nése fémija ka probleme qé
ia véshtirésojné funksionimin né shtépi, komunitet, ose shkollé, ndér té cilat:

- Ankth - Probleme me vémendjen

- Nivel té larté aktiviteti - Humor té trishtuar ose mungesé interesi né aktivitete

- Mungesé pérgendrimi - Humbije té aftésive (humbije té aftésisé pér té béré gjéra qé i
- Mosbindje bénte mé paré)

- Sjellje obsesive kompulsive (sjellje qé pérsériten shpesh) - Probleme té tjera gé lidhen me sjelljen

L1 Zhvillimi
Si pér té gjithé fémijét, vizita e kontrollit t€ mirégenies sé fémijés suaj ju jep mundésiné té diskutoni zhvillimin e tij/saj, duke pérfshiré:

- Zhvillimin dhe progresin né shkollé: Diskutoni me shkollén rreth zhvillimit té€ fémijés suaj, vendosjen né shkollé dhe
shérbimeve té nevojshme.

- Tranzicioni: FEmijét mund té kené nevojé pér mbéshtetje shtesé né momente tranzicioni: diskutoni tranzicionin nga
arsimi fillor né arsimin e mesém.

- Aftésité sociale/té pavarésisé: Diskutoni pér zhvillimin e aftésive sociale, aftésive té kujdesit pér veten dhe ndjenjés
sé pérgjegjésisé. Diskutoni se si té punojné pér té arritur pavarési (bérjen e gjérave né ményré té pavarur pér vete) né
detyra silarja, krehja dhe kujdesi personal.

[] Seksualiteti dhe puberteti
Fémijét kané nevojé pér ndihmé pér té mésuar llojet e pérshtatshme té prekjeve né situata sociale dhe emrat e duhur pér
pjesét e trupit. Puberteti sjell shumé ndryshime. Ndérsa fémija afrohet dhe hyn né pubertet, diskutimi i disa ¢céshtjeve me
mjekun e fémijés suaj mund té ndihmojé. Diskutimet mund té pérfshijné temasi:

- Ndryshimet né pubertet.

- Menaxhimi i sjelljeve seksuale (si masturbimi).

- Kujdesi gjinekologjik (shéndeti i grave) pér vajzat me sindromén Down, duke pérfshiré periodat dhe ndryshimet né
humor gé lidhen me periodat (menstruale).

- Fertiliteti, kontracepsioni, parandalimi i infeksioneve seksualisht té transmetueshme.

- Mundésia gé njé individ me sindromén Down té keté njé fémijé me sindromén Down.
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Informacion rreth Kujdesit Shéndetésor pér Familjet e Fémijéve dhe Adoleshentéve me Sindromén Down

Mosha e fémijés: 12 deri né 21 vjec e lart

[ Vizitat e rregullta té kontrollit (check-up-et)
Eshté e réndésishme gé ¢do vit té béhen vizita kontrolli. Kéto vizita do té ndihmojné pér té kontrolluar shéndetin e fémijés
suaj, pér bérjen e vaksinave dhe pér té marré pérgjigje pér pyetjet g€ mund té keni lidhur me shéndetin e fémijés.

[0 Monitorimii rritjes
Eshté e réndésishme gé né cdo vizité té kontrollohet rritja. Matjet pérfshijné gjatésiné, peshén dhe indeksin e masés trupore
(BMI). Rritja e fémijés suaj mund té shénohet né grafikét e rritjes pér fémijét me sindromén Down dhe né grafikét pér
fémijét qé nuk e kané kété sindromé. Kéto matje jané shumé té réndésishme pér vlerésimin e shéndetit té pérgjithshém
té fémijés. Diskutoni pér dietén, nivelin e aktivitetit dhe rritjen. Mjeku i fémijés suaj mund té japé udhézime né lidhje me
nevojén e marrjes sé vitaminave ose suplementeve.

[] Imunizimi (vaksinat)
Fémija juaj duhet té ndjeké té njéjtin program vaksinimi si cdo fémijé tjetér. Kétu pérfshihen edhe vaksinat e pérvitshme té
gripit. Mund té pérfshihen edhe vaksina té tjera, né varési té historikut shéndetésor té fémijés suaj.

] Zemra
Nevoja pér t'uvizituar nga njé kardiolog (mjek i zemrés) gjaté késaj moshe varet nga historiku shéndetésor i fémijés dhe nga
ekzaminimet. Tregojini mjekut té fémijés nése fémija juaj lodhet mé shpejt (energji té ulét) ose ka marrje fryme kur éshté duke
pushuar ose gjaté njé aktiviteti. Nése shfagen simptoma té reja, mund té nevojitet njé ekokardiogramé (imazh ekografik i zemrés).

[] Dégjimi
Testimi i dégjimit rekomandohet té béhet té paktén njé heré né vit. Nése fémija ka probleme me veshét apo dégjimin, mund
té nevojiten testime mé té shpeshta.

[ Shikimi
Shikimi duhet té€ kontrollohet né ¢do vizité kontrolli. Nése fémija juaj ka ndonjé problem me syté ose shikimin, ai duhet té
vizitohet nga njé oftalmologi cili do té pércaktojé kujdesin vijues.

[] Tiroidja
Gjéndra e tiroides éshté zakonisht normale te foshnjat me sindromén Down. Megjithaté, mund té ndalojé funksionimin
normal te gjysma e té rriturve me sindromén Down. Simptomat e uljes sé funksionit té tiroides mund té jené té véshtira pért'u
véné re te individét me sindromén Down, prandaj duhet té béhet njé analizé gjaku (TSH) ¢do vit, ose mé shpejt nése simptomat
ndryshojné. Kur ka njé problem, trajtimi éshté i sigurt dhe shpesh mund té fillohet nga mjeku juaj i kujdesit parésor.

[ Analizat e gjakut
Analizat pér nivel té ulét té hekurit (analiza pér ferritinén, hekurin né serum dhe analiza té tjera) dhe anemi (gjak komplet
dhe analiza té tjera sipas nevojés) duhet té béhen ¢do vit. Ferritina e ulét mund té lidhet me probleme té gjumit dhe mjeku
juaj mund té rekomandojé marrjen e hekurit.

[] Problemet me stomakun ose me zorrét (diarre, konstipacion)
Diskutoni pér daljen né tualet né ¢do vizité, vecanérisht pér problemet e vazhdueshme me fecet e ujshme ose
konstipacionin. Kéto jané té zakonshme te fémijét me sindromén Down. Disa fémijé me sindromén Down kané sémundjen
celiake, njé problem me tolerimin e disa drithérave, duke pérfshiré grurin. Testet mund té ndihmojné me identifikimin e
késaj gjendjeje dhe né ndryshime té mundshme té dietés.

- Fece shumeé té ujshme - Probleme té reja ose sfiduese me sjelljen - Rritje té ngadalté/humbje peshe
- Dhimbje barku ose fryrje stomaku - Konstipacion té véshtiré pér t'u trajtuar (fece té forta ose té dhimbshme)

[ Instabiliteti i gafés
Te disa individé me sindromén Down, kockat e qafés ose té shtyllés kurrizore mund té jené té pagéndrueshme. Ka pothuajse
gjithmoné shenja té€ dukshme kur ka probleme. Aktiviteti i pérditshém fizik éshté i réndésishém pér fémijén tuaj dhe nuk duhet
té kufizohet nga shgetésime té panevojshme. Grafité nuk jané té nevojshme nése nuk ka dhimbje ose ndryshime né funksion.
Nése jané béré grafi dhe rezultatet nuk jané normale, fémija mund té referohet te njé specialist i shtyllés kurrizore ose i gafés. Pér
disa procedura mjekésore mund té nevojitet pozicionim i vecanté i gafés. Informoni mjekun e fémijés nése fémija ka:

- Shtangéti ose dhimbije gafe - Anim té kokés
- Ndryshime né jashtéqitje ose urinim - Ndryshime né té ecur
- Ndryshime né pérdorimin e krahéve ose té kémbéve - Mpirje (humbje té ndjeshmérisé normale) ose mizérim né

krahé ose kémbé
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[] Problemet me gjumin
Apnea obstruktive e gjumit éshté njé problem i hasur tek individét me sindromén Down. Ky éshté njé problem gjumi gé mund
té ndikojé né sjelljen dhe aftésiné e fémijés pér té gené i vémendshém. Ai gjithashtu mund té ndikojé te zemra. Disa simptoma
jané té dukshme (gérhitje, gjumé i shqetésuar, zgjim gjaté natés, pérgjumje gjaté dités), por mund té jeté e véshtiré pért'u
dalluar me ané té vézhgimit. AAP rekomandon gé pér ¢do fémijé me sindromén Down té béhet njé studim i gjumit deri né
moshén 4 vjec. (Ky testim mund té jeté i véshtiré té gjendet né disa pjesé té shtetit.) Informoni mjekun e fémijés nése fémija ka:

- Frymémarrje té zhurmshme . Gjumeé té shqetésuar (lévizje té shpeshta)

- Gérhitje - Pozicionejo té zakonshme gjumi (p.sh. gjumé né pozicionin té€ ulur ose gjumé me
- Zgjim té shpeshté gjaté natés  qgafén té harkuar pas)
- Pérgjumije gjaté dités - Pauza né frymémarrje gjaté gjumit

- Probleme té sjelljes

[ Lékura
Diskutoni me mjekun e fémijés suaj nése fémija ka [ékuré shumeé té thaté ose probleme té tjera té |ékurés.

[ Truri dhe sistemi nervor
Diskutoni me mjekun e fémijés suaj shgetésimet rreth problemeve neurologjike, té tilla si konvulsionet.

[ Sjellja dhe shéndeti mendor
Disa té rinj me sindromén Down mund té kené probleme té sjelljes ose té shéndetit mendor gé ndikojné né ményrén sesi
ata luajné dhe punojné né shtépi, né shkollg, ose né komunitet. Tregojini mjekut té fémijés suaj nése fémija ka probleme qé
ia béjné té véshtiré funksionimin né shtépi, komunitet, ose shkollé, ndér té cilat:

- Ankth - Probleme me vémendjen

- Nivel té larté aktiviteti - Humor té trishtuar ose mungesé interesi né aktivitete

- Mungesé pérgendrimi - Humbije té aftésive (humbije té aftésisé pér té béré gjéra qé i bénte mé paré)
- Mosbindje - Humbije té aftésive (humbje té aftésisé pér té béré gjéra qé i bénte mé paré)

- Shgetésime té tjera gé lidhen me sjelljen
[ seksualiteti

Té rinjté kané nevojé pér ndihmé pér té mésuar llojet e pérshtatshme té prekjeve né situata sociale dhe emrat e duhur
pér pjesét e trupit. Puberteti sjell shumé ndryshime, ndaj diskutimi i disa ¢éshtjeve me mjekun e fémijés suaj mund té
ndihmojé. Diskutimet mund té pérfshijné temasi:

- Ndryshimet né pubertet.

- Menaxhimiisjelljeve seksuale (si masturbimi).

- Kujdesin gjinekologjik (shéndeti i grave) pér vajzat me sindromén Down, duke pérfshiré periodat menstruale dhe

ndryshimet né humor gé lidhen me to.
- Fertiliteti, kontracepsioni, parandalimi i infeksioneve seksualisht té transmetueshme.
- Mundésia gé njé individ me sindromén Down té keté njé fémijé me sindromén Down.

[ Periudhat tranzitore
Temat e diskutimit mund té pérfshijné:

- Vendosjen né shkollé dhe objektivat e edukimit, duke pérfshiré planet pér tranzicionin dhe formimin profesional
(aftésité pér té punuar).

- Autoriteti i vendimmarrjes (p.sh. vendimmarrja e mbéshtetur, kujdestaria etj.) dhe planifikimi financiar afatgjaté.

- Puna si té rritur dhe vendet ku mund té jetojné: marrédhéniet familjare, banesat e pérbashkéta dhe mundésité e
jetesés sé pavarur, mjediset e punishteve dhe mundésité e tjera té punésimit té€ mbéshtetura nga komuniteti.

- Punadrejt té geniti/e pavarur né detyra si larja, krehja dhe kujdesi pér veten, dhe aftésité pér té jetuar né komunitet.

- Vendet e kujdesit shéndetésor pér té rriturit.

[ Plakja
Diskutimi i problemeve té vecanta shéndetésore pér té rriturit me sindromén Down. Né kéto probleme shéndetésore
pérfshihet tendenca pér plakje té hershme dhe rreziku mé i larté pér shfagje té sémundjes Alzheimer te disa individé.
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