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Republika Kosova-Republic of Kosovo

Qeveria-Viada-Government

Ministria e Shéndetésisé-Ministarstvo Zdravstva-Ministry of Health
Zyra e Ministrit/Ured Ministra/ Office of dhe Minister

Nr.165/VIII/2024
Daté:20.08.2024

Ministri i Shéndetésisé, né mbéshtetje t& Nenit 145, pika 2, t& Kushtetutés s& Republikés s&
Kosovés, né pérputhje me nenet 10 dhe 11 t& Ligjit Nr.06/L-113 pér Organizimin dhe
Funksionimin e Administratés Shtetérore dhe t& Agjencive t& Pavarura (Gazeta zyrtare Nr.7.01
Mars 2019), nenit 11 paragrafi 1.5 i Ligjit nr.08/L-117 pér Qeveriné e Republikés s&¢ Kosovés,

nxjerré:

VENDIM

L Aprovohet Plani i Skriningut Neonatal.

11 Shtojcé e vendimit Eshté Plani i Skriningut Neonatal.

I1I.  Vendimi hyn né fuqi ditén e nénshkrimi nga Ministri i Shéndetésisé.

Vendimi u dérgohet:

-Zévendésministrave;
-Sekrelarit té Pérgjithshém;
-Departamenti ligjor;
-Departamentit ZSSh:
-Arkivit t¢ MSH-sé.
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Shkurtesat

IEK Informimi Edukimi dhe Komunikimi

IKShPK Instituti Kombétar i Shéndetésis€ Publike t& Kosovés
KPSh Kujdesi Parésor Shéndetésor

KOGJ Klinika Obstetrike Gjinekologjike

KDSh Kujdesi Dyté&sor Shéndetésor

FC Fibroza cistike

HK Hipotireoidizmi kongjenital

FKU Fenilketonuria

MSh Ministria e Shéndetésisé

PSO Procedura Standarde Operative

SP Spital i Pérgjithshém

SMA Atrofia Muskulore Spinale

ShSKUK Shérbimi Spitalor Klinik Universitar i Kosovés
ShNFShR Shéndeti i Nénés, Fémijés dhe Shéndeti Riprodhues
QKMF Qendra Kryesore e Mjekésisé Familjare

QKUK Qendra klinike Universitare e Kosovés

SISH Sistemi Informativ Shéndetésor

UNICEF Fondi i Kombeve t& Bashkuara pér Fémijé

WHO World Health Organization
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1. Hyrja

Hartimi i programit pér skriningun neonatal &hté prioritet i Ministrisé sé Shéndetésisé (MSh)
bazuar né Strategjing pér shéndetin e nénés, fémijés dhe Shéndetin riprodhues, Planin e veprimit
2023-2025 (Objektiva specifike 1, aktiviteti 3);

Ky program &shté hartuar nga grupi punues i eméruar nga Sekretari i Pérgjithshém (Vendimi nr
05-1816, dt. 13.03.2024).

Skriningu i t& porsalindurve éshté njé pjesé jetike e kujdesit shéndetésor té t& porsalindurve dhe
ka pér géllim zbulimin e hershém (& sémundjeve kongjenitale fillimin sa mé t& hershém t&
trajtimit dhe parandalimin e pasojave t€ pérhershme dhe té& pakthyeshme pér jetén dhe shéndetin
e fémijés.

Skriningu i t& porsalindurve ose kontrolli i t& porsalindurve &shté njé sistem i organizuar pér
sémundje t& caktuara kongjenitale tek té gjith€ t& porsalindurit t& njé regjioni/ zone t& caktuar dhe
ndérkombétarisht njihet si pjesé e domosdoshme e kujdesit shéndetésor qé sjell pérfitime €
shumta pér fémijét e sémuré dhe familjet e tyre, por né t njéjtén kohé ka njé réndési t& madhe
pér shéndetin publik, Ekzaminimi i t& porsalindurve né asnjé ményré nuk éhté vetém njé test
laboratorik por edhe nj¢ program kompleks, i cili pérfshin planifikimin e zbatimit dhe
organizimin e skriningut, grumbullimin dhe pérpunimin e mostrave, interpretimin e rezultateve,
mé tej ballafagimin me rezultatet pozitive, njoftimin e institucioneve shéndetésore dhe familjeve
pér rezultatet e testeve, testet konfirmuese dhe procedurat e tjera diagnostike, trajtimin dhe
pércjelljen e pacientéve t& identifikuar nga skriningu, trajnimin dhe ngritjen e kapaciteteve t&
stafit qé realizon skriningun, por edhe personelin tjetér mjekésor né ményré direkte ose indirekte
pér tu pérfshiré né program, vierésimin e programit t& skriningut dhe efektivitetin e ndérhyrjeve
terapeutike, si dhe vlerésimin e pérfitimeve afatgjata pér individét dhe komunitetin né térési.

Programi synon t& pérmirésojé cilésiné e shérbimeve shéndetésore pér t& porsalindurit, uljen e
sémundshmérisé dhe vdekshmérisé sé fémijéve pérmes identifikimit t& hershém t& sémundjeve
dhe trajtimit té tyre me kohé.

Dokumenti pérmban pjesén narrative dhe pjesén e planit & veprimit ku definohet qarté rezultati
me aktivitetet, afatet kohore pér zbatim & tyre né ményré té detajuar, kostoja e nevojshme pér
realizim, rolet specifike dhe pérgjegjésia e institucioneve udhsheqése dhe mbéshtetése si dhe
rezultatet e pritshme pas realizimit t& aktiviteteve.




2. Qéllimi

Qéllimi { hartimit t& Programit pér skrining &shté zbulimi sa mé i hershém i rasteve/sémundjeve,
pér té parandaluar vdekshméring, sémundshméringé dhe paaftésiné e pérhershme t& fémijés
pérmes (rajtimit né kohé.

Programi dhe Plani i veprimit pércakton qarté qéllimet dhe hapat e nevojshém pér t€ organizuar
procesin e skriningut n& vendin tong&. Poashtu ky plan do t& keté ndikim t& drejpérdrejté né
pérmirésimin e ofrimit t& shérbimeve shéndetésore dhe cilésisé sé shérbimeve shéndetésore pér
té porsalindurit.

Plani do t& pércaktoj qarté aktivitetet pér realizimin e procesit t& skriningut, koordinimin si dhe
rolet dhe pérgjegjésité e té gjitha paléve t& pérfshira né kété proces.

3. Metodologjia

Programi pér skrining neonatal &hté hartuar duke u bazuar né¢ Udhézimin Administrativ
07/2018 pér Planifikimin dhe hartimin e dokumenteve strategjike dhe planeve t& veprimit si dhe
Manualit pér hartimin dhe monitorimin e dokumenteve strategjike dhe planeve (& tyre t€
veprimit. Grupi punues ka shqyrtuar materiale dhe té dhéna pér skriningun neonatal t& shumé
shteteve dhe ka shfrytézuar pérvojat e tyre né kété proces.

Plani i veprimit do t& zbatohet pér periudhén e ardhshme gjaté viteve 2024-2025, pérderisa
projeksionet e tjera do t& béhen varésisht nga situata e realizimit t& aktiviteteve té caktuara né
afate kohore.

4. Sfondi

Programet e skriningut t&¢ bazuara n€ déshmi kané potencial t& madh pér t& pérmirésuar
rezultatet shéndetésore dhe pér té avancuar mbulueshméring me shérbime shéndetésore. Nése
organizohen n& ményré efektive, ato programe mund t& parandalojné komplikimet e sémundjeve,
t& zvogélojné aftésité e kufizuara dhe vdekshméring, Programet e tilla jané bazé e shérbimeve
shéndetésore publike.

N& Rajonin Evropian t& OBSH-sé, programet e skriningut jané pjesé e shérbimeve shéndetésore,
t& njohura dhe t& vlerésuara nga qytetarét si pjesé thelbésore e kujdesit shéndetésor.

Cka &shté skriningu?

Skriningu &shté njé proces i pérafért klasifikimi. Funksionon si njé filtér, duke i ndaré njerézit gé
ndoshta e kané njé sémundje nga ata qé ndoshta nuk e kané. Njé test skriningu nuk &shté kurré
100% i sakt&; nuk jep siguri por vetém tregon mundésiné q& njé person éshté né rrezik (ose pa
rrezik) né kushte té caktuara.




Qéllimi i skriningut éshté t& identifikojé njerézit né njé popullaté né dukje té shéndetshme t& cilét
jané né rrezik mé té larté pér njé problem shéndetésor ose njé gjendje, né ményré qé t& ofrohet njé
trajtim ose ndérhyrje e hershme. NE disa raste, pérmes skriningut neonatal, qéllimi &shté dhénia
e informacioneve né lidhje me njé rrezik t& mundshém, pér t'i ndihmuar ata t& marrin vendim t&
informuar pér kujdesin ose trajtimin e tyre.

Skriningu nuk &shté i njéjté me diagnozén e hershme, sepse skriningu béhet te personat &€ nuk
kané simptoma, ndérsa me diagnostikim t& hershém synohet & zbulohen gjendjet sa mé shpejt t&
jeté e mundur né mesin e njerézve me simptoma.

Pérfitimet nga skriningu

Njé program efektiv skriningu mund té sjellé pérfitime té réndésishme pér shéndetin publik.
Shembull i pérfitimit &shté ndérhyrja e hershme pér t& porsalindurit me humbje dégjimi pér t&
mbéshtetur té folurit dhe zhvillimin e gjuhés;

Nga skriningu pérfitojné jo vetém individét, por edhe familja dhe shoqéria. Analizat e kost-
efektivitetit kané treguar se si kontrolli neonatal mund ta shp&tojé shogériné nga shpenzimet e
larta pér trajtime mjekésore dhe duke parandaluar paaftésité afatgjata.

Historia e skriningut neonatal

Skriningu i té porsalindurve (neonatal) filloi né vitin 1961, né& Massachusetts, SHBA, kur Dr.
Robert Guthrie shpiku njé test t& thjeshté t& frenimit t& rritjes bakteriale pér té zbuluar
fenilketonuriné (testi Guthrie). Duke marré parasysh réndésiné e skriningut pér shéndetin publik
dhe arsyeshmériné ekonomike, né vitin 1968 Wilson dhe Junger vendosén disa kritere kyce gé
duheshin pérmbushur qé sémundja individuale mund t& pérfshihet né programin e skriningut
si¢ jané: incidenca relativisht e larté e sémundjes, pamundésia e diagnozés klinike me kohé,
disponueshméria e terapisé, testi laboratorik i pérshtatshém (mjaft i ndjeshém dhe specifik) dhe
kostot e pranueshme té skriningut. Kriteret e mésipérme jané pranuar nga Organizata Botérore e
Shéndetésisé dhe ishin baza pér krijimin e sistemit té skriningut t€ t& porsalindurve.

Pér shkak t& incidencés sé larté, disponueshmérisé sé thjeshtg, njé test i liré dhe i besueshém pér
zbulimin e sémundjes, mundésia e njohjes Klinike p&rpara se t& ndodhé démtimi i pérhershém i
trurit dhe zhvillimi pothuajse plotésisht normal neurologjik dhe somatik i fémijéve né kohén e
fillimit t& trajtimit, fenilketonuria ishte njé prototip i jashtézakonshém i njé sémundjeje qé
plotésonte t& gjitha kriteret e t& ashtuquajturés skrining bazik.

Si nj¢ sémundje tetér qé trajtohet sistematikisht, né vitet 1970, hipotiroidizmi kongjenital u
pérfshi né programin e skriningut té té porsalindurve, Né ndérkohé u shfagén dhe u prezantuan
teste t& reja, metoda té reja pér zbulimin e sémundjeve t& tjera natyrore (galaktosemia, leucinoza,
homocistinuria, hemoglobinopatité dhe fibroza cistike), dhe né parim njé test pér njé sémundje.
Por ndryshe nga fenilketonuria dhe hipotiroidizmi pér té cilat kishte konsensus universal se
skriningu pérmiréson ndjeshém rezultatin e sémundjes dhe qé ishte arsyeja pse u zbatua
pothuajse né té gjitha vendet ku ekziston programi i skriningut t& t& porsalindurve, pérfshirja e




sémundjeve t& tjera ndryshonte midis vendeve t& ndryshme, Q& nga ajo koh¢, shumé vende kané
pérfshiré skriningun e t& porsalindurit né programet e tyre t& shéndetit publik.

Né ditét e sotme kjo ¢shté praktiké e shume vendeve duke e zgjeruar programin me pérfshirje té
shumé sémundjeve, duke filluar me Hipotireoidizmin Kongjenital (HK) dhe Galaktoseming,
ndérsa shumé t& tjera u shtuan mé voné, N& shumé vende evropiane realizohet skriningu pér mé
shumé se 10 sémundje, ndérsa né SHBA mé shumé se 20 sémundje pérfshihen né panelet e

skriningut té té porsalindurve.

Njé piké kthese e réndésishme ndodhi me pérparimet teknologjike né vitin 199, kur u prezantua
teknologjia e Mass-spektrometrisé (MS/MS), e cila béri t&¢ mundur analizimin e mé shumé se njé
metaboliti né njé kohé relativisht t& shkurtér (rreth 2 minuta pér mostér) dhe diagnostikimin e
dhjetéra sémundjeve t& ndryshme. Disponueshméria e teknologjisé MS/MS ka dérguar né térési
né ndryshimin e ményrés se si kryhet skriningu dhe &shté béré parakusht themelor pér zbatimin
e t& ashtuquajturit skriningu i zgjeruar i t& porsalindurve, i cili kryhet né shumicén e vendeve ¢
zhvilluara dhe qé pérfshin njé numér dukshém mé t& madh t& sémundjéve. Mass Spektrometria
pérdoret pér t& analizuar disa aminoacide & caktuara pér nevojat e skriningut t& t& porsalindurve
profilin e acilkarnitinés, dhe n& bazé t& rezultateve t& marra munden té zbulohen aciduri té
ndryshme organike, crregullime t& beta-oksidimit t& acideve yndyrore, crregullime t& ciklit t&
karnitinés dhe disa aminoacidopati. Duhet theksuar se MS/MS teknologjia ka njé ndjeshméri aq
t& larté sa q& nga njé sasi e vogél gjaku (vetém 3 pL) mund t¢ identifikohen analitet né nanomol,
kjo &shté arsyeja pse shumé matje (€ fjera jané t& mundshme dhe t& pérdorshme.

Kjo metodé (MS/MS) po pérdoret gjithnjé e mé shumé pér skriningun e t& porsalindurve, pasi qé
ofron avantazhe t& réndésishme mbi teknikat e tjera si¢ jané aftésia pér t& hulumtuar disa
sémundje né t& njgjtén kohg, koh# e shkurtér e analizés, selektivitet dhe ndjeshméri t& larté.

Testet pér skrining

Skriningu pér sémundje t& lindura metabolike kryhet n& ményré g& te ¢do i porsalindur, prej 24-
72 oré pas lindjes, merren disa pika gjaku né njé letér filtri (e ashtuquajtura piké e thaté gjaku)
dhe mostra dérgohet né laboratorin pér skrining t& t& porsalindurve ku maten metabolitét
specifiké pér sémundjet pér t€ cilat skriningu kryhet. '

Testet e skriningut neonatal mund t& zbulojné disa sémundjet g€ mund ¢ jené me pasoja serioze
pér foshnjat nése nuk trajtohen shpejt, dhe té cilat mund t& pengojné zhvillimin fizik dhe
psikologjik t& fémijés. Kjo &shté arsyeja pse te t& porsalindurit testet e skriningut duhet t& kryhen
né ditét e para té jetés sé foshnjés. Crregullimet e tilla te t€ porsalindurit, nése nuk trajtohen mund
t& shkaktojné démtime serioze né organe té ndryshme duke ndikuar negativisht né zhvillimin e
trurit né vecanti, ose & ¢ojné né infeksionet serioze. Fémijét e prekur mund t& duken t&
shéndetshém kur té lindin. Nuk ka asgjé pér t& dyshuar se ata vuajné nga ndonjé sémundje.
Prandaj &shté e réndésishme pér té testuar t€ gjitha foshnjat.




Né periudhén pas lindjes, kéto sémundje jané pa simptoma klinike, gé do t& thoté se nése i
porsalinduri nuk &shté testuar, shpesh zbulohet gjaté muajve ose viteve t& para t& jetés dhe
mjekimi fillon vong. Megjithaté, pér t& parandaluar démtimin e pérhershém, #shté shumé e
réndésishme q& trajtimi pér kéto grregullime (¢ identifikuara té filloj sa mé herét, né ditét e para
t& jetés. Kéto teste nuk paragesin ndonjé rrezik pér shéndetin e fémijés dhe sémundjet pér té cilat
béhet skriningu neonatal jang t& rralla - ato prekin vetém njé fémijé né disa mijéra.

Metodat mé t& fundit t& pérdorura né skriningun e t& porsalindurve béné t&¢ mundur zbulimin e
crregullimeve kongjenitale menjéheré pas lindjes, thjesht duke marré disa pika gjaku nga thembra
e foshnjés mé s& largu né ditén e treté. Gjaku transferohet né njé letér filtri dhe dérgohet né
laborator, ku testohet pér sémundjet e pércaktuara.

Si béhet skriningu neonatal?

Mostrat e thara t& gjakut né letér filtri dérgohen né laboratorin e Skriningut t& t& porsalindurve
(Klinika e Neonatologjisé/ QKUK). Rezultatet do t€ jené t& gatshme brenda pak ditésh. Nése kéto
jané normale, qé éshté rasti pér shumicén dérrmuese té foshnjave, prindérit nuk informohen pér
rezultate qé nénkupton se fémija i tyre nuk ka ndonjérén nga sémundjet e testuara.

Nése, nga ana tjetér, rezultatet jané pozitive, prindérit kontaktohen menjéheré ose pérmes
institucionit ku ka ndodhur lindja. Megjithaté, njé rezultat pozitiv né kété fazé nuk do té thot& se
fémija éshté i prekur nga ndonjé prej kétyre sémundjeve. N& shumé raste, njé test i dyté zbulon
se gjithcka éshté né t& vérteté né rregull. Pasi konfirmohet diagnoza me analiza té tjera shtes€ pér
vértetimin e diagnozés, zakonisht duke mos marr mé shumé se disa dité, trajtimi i fémijés duhet
té filloi pa vonesd. Kursi i métejshém i trajtimit, i cili ndonjeheré &shté i nevojshém pér pjesén
fjetér t& jetés sé fémijés, duhet planifikuar sé bashku me pediatrin ose Klinikén pediatrike dhe
specialisté né gendrat pérkatése pér crregullimet metabolike, hormonale, imunologjike ose t&
mushkérive.

Ruajtja e rezultateve t& testeve dhe mostrave t& gjakut

Té gjitha rezultatet nga skriningu neonatal duhet t& ruhen né laborator pér skrining p&r t& paktén
20 vite, Pér qellime t8 sigurisé s cilésisé, mostra e gjakut ruhet pér 10 vjet. Mostrat e ruajtura
mund t& pérdoren nése &shté nevoja (p.sh.testimi pér njé citomegalovirus kongjenital infeksion
duke pérdorur PCR) me pélqim t& prindit dhe n& pérputhje me rrethanat.

Disa nga materialet e mbetura, né njé formé anonime t& paidentifikueshme, gjithashtu mund

té pérdoren nga laboratori pér kontrollimin e cilésisé sé testeve dhe pér zhvillimin e metodave t&

reja té testimit.

Hapat pér realizimin e suksesshém t& skriningut

e Manja e gjakut pér testim, grumbullimi i mostrave dhe arritja e mostrave né laborator




(gjaku duhet t& merret 24-48 orét e para (€ jetés s t& porsalindurit dhe duhet brenda 48
oréve té jeté né laborator dhe njé nga arsyet pér kété éshté se disa sémundje qé do t&
hulumtohen mund t& shkaktojné krizé akute metabolike me pasoja fatale ditét e para t&
jetés;

o Testimi individual i pérséritur i t& porsalindurve pér shkak té rezultateve t& mundshme
false negative pér arsye té ndryshme (p.sh. te foshnjat e lindura para kohe, foshnjat nén
peshé, t& porsalindurit me ushqim parenteral, t€ liruar para kohe nga materniteti elj);

o Informacione pér prindérit né lidhje me pérfitimet dhe rreziget e skriningut, si dhe
mundésité e trajtimit t&€ sémundjeve t& caktuara;

o Vierat referente t& laboratorit ku realizohet analiza q& do t& sigurojné njé marrédhénie
optimale me specifika dhe ndjeshméri t& analizés specifike;

e Procedura pas njé rezultati pozitiv dhe algoritmi pér sémundje té caktuara;

o Vlerésimi i vazhdueshém i rezultateve dhe rivlerésimii té gjitha elementeve té& skriningut
té zgjeruar t& t& porsalindurve.

Llojet e skriningut
Skriningu pér dégjim

Foshnjet fillojn& t& mésojné gjuhén duke dégjuar pérreth tyre prandaj skriningu pér dégjim &shté
tejet i réndésishém pasi q& nése foshnja nuk dégjon, kjo do t& paraqes pengesé né t& mésuar dhe
té folur. Zbulimi i hershém dhe terapia e hershme jané kushtet pér zhvillimin optimal mendor
dhe té folurit. Zbulimi i vonshém bén qé démtimet t& mbeten t& pariparueshme. Terapia dhe
ndihma e hershme stimuluese, pérdorimi i aparateve t& dégjimit dhe n& raste nevoje implantimi
koklear (pérhapja rreth 1-3/1.000 té porsalindur). Kur diagnostikimi ndodh me kohg, intervenimi
efektiv mundéson arritjen e t& folurit dhe t& dégjuarit normal apo gati normal.
Shkaget jané t& shumta, pjesérisht lidhen edhe me sémundje té tjera (¢rregullime t& zemué&s,
veshkave, syve). Ekzaminimi i ploté fizik &hté njé pjesé thelbésore e vlerésimit t& njé fémije pér
humbjen e dégjimit. Gjetjet n& ekzaminimin e kokés dhe qafés t& lidhura me humbje t& mundshme
té dégjimit pérfshijné heterokrominé e iriseve, keqformimin e veshit ose kanalit t& veshit,
gropézat ose shenjat e 1&kurds rreth veshit, arjen e buzés ose giellzés, asimetring ose hipoplazing
e strukturave t& fytyrés dhe mikrocefaling. Hipertelorizmi dhe pigmentimi jonormal i leékurés,
flokéve ose syve gjithashtu mund t& shogérohen me humbje t& dégjimit, si né sindromén
Waardenburg, Péraférsisht 3-6 raste nga 1000 t& porsalindur kané probleme té dukshme t&
dégjimit.
Mé shumé se 90% t& porsalindurve t& shurdhér kané prindér me dégjim normal. Humbja e
dégjimit éshté e padukshme; nuk mund t€ detektohet me ekzaminimin e thjeshté t& veshit té t&
porsalindurit. Shumica e t& porsalindurve me mungese & dégjimit nuk kané shenja apo simptoma.
Ekzaminimi kryhet mé lehté kur fémija éshté né mes 12-18 oréve t& para t& jetés. Pér t& shmangur
normat shumé t& larta t& referimit, ekzaminimi nuk duhet t& behet deri né 4 oré pas lindjes p&r
shkak t& mbetjeve t& mbetura té lindjes né kanalin e veshit.

e Cdo ekzaminim duhet té pérbéhet nga jo mé shumé se dy pérpjekje né secilin vesh.




e Nése ekzaminimi fillestar nuk kalon né njérin ose t& dy veshét, rishqyrtohet t& paktén njé
heré, por jo mé shumé se dy heré para lirimit (nga materniteti/spitali). Ekzaminimi i
tepért mund t& rezultojé né njé kalim t& rremé.

o Dubhet t& ket& njé interval prej aférsisht 4 orésh ndérmjet ekzaminimit fillestar dhe ndonjé
ri-ekzaminimit.

e Té gjitha foshnjat g& nuk e kalojné kontrollin e paré duhet té b&jné njé test t€ ploté t&
dégjimit para moshés tre muajshe.

o Gjetja e hershme e humbjes s& dégjimit dhe pérfshirja né njé program qé ndihmon foshnjat
me humbje dégjimi (duke filluar para se fémija t& mbushé gjashté muaj) e ndihmon njé
fémijé té:

- Komunikojé mé miré me t& tjerét.

- Keté sukses t& miré né shkollé.

- Shogérohet me fémijét e tjeré.

Prindérit shpesh raportojné dyshime pér humbje dégjimi, pavémendje ose reagim t& grregullt
ndaj zérit pérpara se t& konfirmohet humbja e dégjimit. Njé studim tregoi se prindérit ishin 12
muaj pérpara mjekéve né identifikimin e humbjes s& dégjimit t& fémijés s€ tyre.

Déshtimi pér t& zbuluar humbjen e dégjimit t& lindur ose té fituar tek fémijét mund t€ rezultojé
né deficite gjaté gjithé jetés né pérvetésimin e té folurit dhe t& kuptuarit, performancé t& dobét
akademike, mos pérshtatje personale-sociale dhe véshtirési emocionale. Identifikimi i hershém i
humbjes s& dégjimit dhe ndérhyrja e duhur brenda 6 muajve té paré té jetés jané demonstruar se
pérmirésojné shumé nga kéto pasoja negative dhe lehtgsojné pérvetésimin e gjuhés.

Rezultatet jonormale t& testit t& dégjimit kérkojné ndérhyrje dhe referim t& p&rshtatshém klinik,
duke pérfshiré otolaringologjing, audiologjin&, patologjiné e t& folurit, gjenetikén dhe ndérhyrjen
e hershme.

Prindérit kané & drejté t& refuzojné ekzaminimin e dégjimit pér fémijén e tyre té porsalindur pér
aq kohé sa ai refuzim béhet me shkrim. Refuzimi me shkrim duhet t& vendoset né dosjen
mjekésore t& fémijés.

Skriningu neonatal pér retinopati (ROP)

Retinopatia e prematuritetit (ROP) éhté njé crregullim i zhvillimit t& enéve t& gjakut t€ retinés
tek foshnjat e parakohshme qé kané peshé & ulét lindje dhe éshté njé shkak kryesor i verbérisé
né fémijéri. Pothuajse né t& gjitha foshnjat né termin, retina dhe vaskulatura e retinés jané
plotésisht t& zhvilluara dhe, pér rijedhojé, ROP nuk mund t& ndodhé; megjithaté, te foshnjat e
parakohshme, zhvillimi i retinés i cili vazhdon periferikisht nga koka e nervit optik gjaté
shtatzénisé, &shté i paploté, ku shtrirja e papjekurisé sé retinés varet kryesisht nga shkalla e
prematuritetit né lindje, duke krijuar késhtu mundésiné pér zhvillim jonormal.
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Skriningu &shté njé proces vendimtar pér & identifikuar dhe menaxhuar kété grregullim t& syrit
tek foshnjat e parakohshme. Kjo proceduré ka vite gé kryhet n& vendin toné. Té gjitha foshnjat
me njé peshé lindjeje <1500 g ose njé moshé gestacionale 30 javé ose mé pak (si¢ pércaktohet nga
neonatologu) dhe foshnjat e pérzgjedhura me njé peshé lindjeje midis 1500 dhe 2000 g ose njé
moshé gestacionale > 30 javé qé mendohet nga pediatri ose neonatologu i tyre gé t& jené né rrezik
pér ROP (sic jan& foshnjat me hipotension qé& kérkon mbéshtetje inotropike, foshnjat qé jané
trajtuar me oksigjenoterapi pér mé shumé se disa dité, ose foshnjat qé kané marré oksigjen pa
monitorim t& ngopjes) duhet t& ekzaminohen pér ROP. Ekzaminimet pér skrining t& retinés duhet
t¢ kryhen pas zgjerimit t& pupillés duke pérdorur oftalmoskopi indirekte binokulare me
spekulum t& kapakut dhe depresion skleral (sipas nevojés) pér té zbuluar ROP. Teknologjia e
avansuar dhe qé aplikohet né vendin toné pér skrining ¢ ROP éshté Ret-Cam.

Skriningu metabolik

Crregullimet metabolike pengojné ményrén se si trupi e proceson ushqimin, pérthith léndeét
ushgyese ose menaxhon enzimat. Nése nuk trajtohen, disa nga kéto grregullime mund t& ndikojné
né zhvillimin e foshnjés. Ato mund t& shkaktojné démtim t€ organeve apo edhe vdekje.

Duke kontrolluar kéto crregullime n# lindje, ofruesit e kujdesit shéndetésor jané né gjendje t'i
trajtojné ato sa mé shpejt té jeté e mundur. N& shumé raste mund t& zbulohet se foshnja ka k&té
gjendje dhe mund t& béhen ndryshime né dieté ose né stilin e jetés q& do ta lejojné pastaj fémijén
té pérballet me rregullimin metabolik dhe t& béjé njé jeté té shéndetshme.

Jo ¢do grregullim &shté aq lehté i trajtueshém. Sidoqofté, né t& gjitha rastet, &hté e réndésishme
q¢ pér ¢do gjendje qé ka fémija pas lindjes t& identifikohet me kohé né ményré q¢ t& merren té
gjitha hapat e nevojshém shéndetésoré pér fillimin e trajtimit me kohé.

Skriningu neonatal né vendin toné

Bazuar né incidencén e sémundjeve q& mund t& pérfshihen né skrining nga shtetet tjera, né vendin
toné programin e skriningut duhet ta fillojmé me kéto sémundje:

e Hipotireoza

e Fenilketonuria

o Fibroza cistike

» Galactosemia

e SMA

Hipotireoza kongjenitale

Fémijét me kété sémundje nuk prodhojné mjaftueshém tiroksiné-njé hormon i prodhuar nga
gjéndrra tiroide qé &shté thelbésore pér zhvillimin e duhur té trurit t& foshnjés.

Né rastet e mungesés sé tiroksinés, gjéndrra e hipofizés prodhon njé tepricé te TSH
(tireostimuling), e cila matet gjaté skriningut. Hipotireoza éshté mjaft e shpeshté, duke prekur
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1/3500 t& porsalindur. Kjo gjendje ngadaléson té gjitha funksionet metabolike pér shkak té
prodhimit t& pamjaftueshém té tiroksinés. Pamjaftueshméria e saj shkakton démtime serioze né
zhvillimin fizik dhe mendor. Megjithaté, nése hormoni q& mungon administrohet shpejt né formé
tabletash pas lindjes né baza ditore, funksioni normal metabolik rivendoset dhe éshté i
mundshém zhvillimi i shéndetshém i fémijés.

Fenilketonuria (FKU)

Fenilketonuria &shté njé¢ sémundje qé vjen nga njé defekt né rrugén metabolike n& t& cilén
fenilalanina transformohet né tiroziné Fenilalanina &shté njé komponent i dietés soné& t&
pérditshme (njé pérbérés normal i t& gjitha proteinave shtazore dhe bimore). Analiza specifike
mund t& zbulojé njé rritje jonormale t& fenilalaninés né gjakun e foshnjés, e cila parandalon
zhvillimin normal té trurit t& tj. Pa trajtim, fémijét zhvillojné crregullime neurologjike t€ rénda
dhe t& pakthyeshme, duke pérfshiré paaftésiné mendore. Dieta me pérmbajtje t& ulét fenilalanine
gé fillon sa mé shpejt dhe vazhdon gjaté gjithé jetés sé¢ personit, i lejon fémijét e prekur t&
shvillohen dhe rriten normalisht. Prandaj kjo sémundje metabolike, nése lihet e patrajtuar
zakonisht dérgon né démtime serioze t& trurit te i porsalinduri, i cili pastaj kérkon kujdes t&
vazhdueshém gjaté téré jetés. Nése sémundja identifikohet né javét e para té jetés dhe trajtohet -
me njé dieté t& pérshtatshme, fémija do té jeté i shéndetshém.

N& rastin e FKU, aminoacidi fenil-alaning, njé pérbérés normal i t& gjitha proteinave shtazore dhe
bimore, q& zakonisht absorbohet gjaté tretjes, nuk mund t& p&rpunohet si¢ duhet n€ organiz&ém.
Kjo dérgon né& prodhimin e substancave metabolike qé jané helmuese pér trurin. Fenilketonuria
e padiagnostikuar, mund t& shkaktojé démtim t& pérhershém t& trurit. Njé dieté e vegant& qé&
pérmban nivele t& uléta t& fenilalaninés parandalon p&rparimin e sémundjes. Incidenca &shté
rreth 1/8000 t& porsalindur, me ashpérsi t& ndryshme.

Fibroza cistike (FC)
Fibroza cistike éshté sémundje gjenetike q& shkakton sekrecion viskoz t& tepruar, dhe prek

funksionin e disa organeve, duke pérfshiré kétu mushkérité dhe pankreasin.

Kjo shkakton inflamacion kronik t& rrugéve t& frymémarrjes, ngecje né rritje dhe sémundje serioze
nése lihet e patrajtuar. Diagnoza klinike zakonisht zbulohet vong, e qé &hté e démshme pér
pacientin. Variante t& lehta jang t& njohura gjithashtu, té cilat ndonjéheré nuk diagnostikohen deri
né moshén madhore. Me inhalim intensiv, fizioterapi té krahérorit dhe me njé dieté té
pérshtatshme qé pérfshin plotésimin e enzimave té tretjes dhe vitaminave t& tretshme né yndyra,
hospitalizimi i panevojshém mund t& shmanget dhe njé zhvillim mé i miré &shté i mundshém.
FC &shté sémundja metabolike kongjenitale mé e zakonshme dhe prek pérreth 1/3000 t&
porsalindur.

Sémundja shkakton grregullime té t& ushqyerit dhe komplikime serioze progresive né mushkéri.
Diagnoza klinike shpesh béhet voné dhe kjo &shté e démshme pér pacientin. Njé test i tripsinés
pérdoret pér té identifikuar t& porsalindurit e dyshuar pér kété sémundje kurse metodat e reja
konsistojné né studimin e gjenit té fibrozés cistike duke pérdorur teknikat e biologjis¢ molekulare.




Menaxhimi i hershém zvogélon komplikimet klinike dhe siguron cilési mé t& miré t& jetés.

Galaktosemia
Té porsalindurit q& vuajné nga galaktosemia nuk mund t& tolerojné laktozén. Njé dieté me bazé

quméshti dérgon mé pas né démtime t& rénda t& mélcisé, veshkave dhe trurit, démtim t& shikimit
dhe né disa raste, edhe vdekje. Megjithatg, nése grregullimi identifikohet né ditét e para té jetés
dhe trajtohet me dieté t& pérshtatshme, fémija do t&¢ mbetet i shéndetshém. Trajtohet duke
shmangur rreptésisht galaktozén, njé pérbérés i laktozés, e cila éshté e pranishme né quméshtin
e gjirit t& nénés, quméshtin e lopés dhe ushgime t& tjera. Crregullimi prek njé né 55,000 t&
porsalindur. Ekzistojné dy forma & tjera t& galaktosemisé pérveg varietetit klasik, por kéto jané&
mé té rralla dhe mé pak serioze.

Atrofia muskulare spinale (SMA)

Atrofia muskulare spinale &shté njé sémundje e rrallé kongjenitale. Njerézit qé jetojn& me SMA
pérjetojné njé humbje té gelizave nervore géjané té nevojshme pér 1évizjen dhe forcén e muskujve
né & gjithé trupin. Kjo dérgon né dobésiné e muskujve t& krahéve dhe kémbéve. Frymémarrja
dhe gélltitja mund t& ndikohen réndé gjaté rrjedhés sé sémundjes. Simptomat béhen t& dukshme
né muajt e paré té jetés. Ekzaminimi i t& porsalindurve mund té& identifikojé pothuajse té gjithé t&
porsalindurit (aférsisht 95%) né rrezik t& SMA. Nése testi rezulton pozitiv, prindérit ftohen pér
ekzaminim urgjent t& t& porsalindurit dhe analiza shtesé. Diagnoza pas ekzaminimit t& t&
porsalindurit lejon monitorimin dhe trajtimin e hershém. Tani jané né dispozicion terapité
efektive g& mund t& ndalojné ose ngadalésojné pérparimin e SMA. Nése trajtimi fillon pérpara se
té shfagen simptomat e para, foshnja ka shanset mé t€ mira pér zhvillimin normal motorik.
Aktualisht né vendin toné jané 9 raste me SMA & tipit 1 dhe 2.

Té gjitha rastet jan& né trajtim me terapi (Risdiplam) e cila &shté né listén esenciale t& barnave
(LEB) t& Ministrisé s& Shéndetésise.

5. Objektivat

Duke marr parasysh gjendjen e shéndetit t¢ nénés dhe fémijés né vendin toné, nevoja pér
adresimin e problemeve n& kété fushé konsiderohet si prioritet 1 Ministrisé sé Shéndetésisé.
Hartimi i programit pér skriningun neonatal &hté bazuar né Strategjiné pér Shéndetin e Nénés,
Fémijés dhe Shéndetin riprodhues, Planin e veprimit 2023-2025 (Objektiva specifike 1, aktiviteti
3);

Objektivat specifike:
Objektiva specifike 1, Hartimi dhe zbatimi i standardeve pér programin e skriningut neonatal

Objektiva specifike 2. Sigurimi i infrastrukturés dhe pajisjeve pér realizimin e skriningut
neonatal



Objektiva specifike 3. Ngritja e kapaciteteve profesionale pér skrining neonatal
Objektiva specifike 4. Vetédijésimi i popullatés pér réndésiné e skriningut neonatal

Zbatimi i Programit pér skrining neonatal ka kéto qéllime:

- Zbulimin e hershém t&é rasteve/sémundjeve pér té parandaluar vdekshméring,
sémundshméring dhe paaftésing e pérhershme té fémijés pérmes trajtimit né koh&.

- Uljen e sémundshmérisé dhe vdekshmérisé sé fémijéve duke ofruar kujdes cilésor pér té
gjithé té porsalindurit.

6. Monitorimi dhe raportimi

Institucioni udhéheqés pér monitorimin e zbatimit t& planit t& veprimit &sht¢ Ministria e
Shéndetésisé. Me qéllim t& monitorimit t& zbatimit t& planit, éshté hartuar matrica e monitorimit
dhe raportimit. Poashtu Sekretari i Pérgjithshém eméron Grupin punues pér monitorimin e Planit
té Veprimit pas aprovimit t& tij. Korniza e monitorimit pérmban rezultatin, aktivitetet me afatin
e zbatimit, bazén, cakun, mbledhjen dhe analizén e t& dhénave, gjendjen aktuale, Institucionin
udhgheqgs, Institucionin mbéshtetés si dhe pjesén e progresit dhe komenteve.

Realizimi i aktiviteteve pér monitorimin dhe raportimin pér zbatimin e Programit dhe Planit t&
Veprimit pér skrining neonatal do t& mundésojn& sigurimin e t& dhénave té bazuara né déshmi
lidhur me arritjen e rezultatit pérmes aktiviteteve t& pércaktuara né kété plan.

Raportimi do t& jeté periodik, me koh& i zbatimit t& aktiviteteve, sfidave eventuale dhe
rekomandimeve pér ndryshime gjé qé do t& mundésojé adresimin e tyre né kohén e duhur.

7. Ndikimi buxhetor dhe zbatimi i planit t& veprimit

Aktivitetet e Programit dhe Planit t& Veprimit pér skrining neonatal qé do t& realizohen nga
profesionistét né tri nivelet e kujdesit shéndetésor ku realizohen lindjet (maternitete, spitalet e
pérgjithshme dhe KOG]J) si dhe Klinika e Neonatologjisé, pérkrahen nga MSh, respektivisht
SHSKUK. Zbatimi i Planit t& Veprimit do t& béhet nga MSh si Institucion udh&heqés dhe ShSKUK.

Zbatimi i aktiviteteve financiare t¢ kétij plani do t& monitorohet dhe raportohet n& baza t&

rregullta.

Kostoja totale e Planit t& Veprimit : Programi pér Skriningun Neonatale, ka kosto pér vitet
2024/2025 né vler prej 371,700 duke nén kuptuar se té gjitha aktivitet te cilat dalinnga ky program
jané t& planifikura me Ligjin me Nr 08/L-260 mbi ndarjet buxhetore pér buxhetin e Republikés
s¢ Kosovés pér vitin 2024 dhe vlersimte pér vitet 2025-2026 pér Ministrine e Shendetsise,
SHSKUK , si dhe pjesa prej 110,000 euro jan nga donatoret, konfirmuar nga Grupi punues pér
kosto té politikave né MSh.
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