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Né mbéshtetje t& nenit 92 paragrafi 4. dhe té nenit 93 paragrafi 4 té Kushtetutés sé Republikés s¢
Kosovés, duke u bazuar né nenin 4 t¢ Rregullores Nr. 02/2021 pér Fushat e Pérgjegjésisé
Administrative t¢ Zyrés sé Kryeministrit dhe Ministrive e ndryshuar dhe e plotésuar me
Rregulloren Nr. 04/2021 dhe me Rregulloren Nr. 03/2022, né pajtim me nenin 19 t€ Rregullores
s6 Punés sé Qeverisé s¢ Republikés sé Kosovés Nr. 09/2011, Qeveria e Republikés s¢ Kosovés, né
mbledhjen e mbajtur mé 13 dhjetor 2022, merr kété:

VENDIM

1. Aprovohet Koncept-dokumenti pér Sémundjet e Rralla.

2. Obligohet Ministria ¢ Shéndetésisé dhe institucionet tjera kompetente pér zbatimin e kétij
Vendimi, né pajtim me Rregulloren e Punés sé Qeveris¢,

3. Vendimi hyn né fuqi ditén e publikimit né Gazetén Zyrtare t&€ Republikés s& Kosovés.
Albin KURTI
. LU,
Kryeministér i Republikés s¢ Kosovés
Tu dérgohet:

o Zévendéskryeministrave

o Té gjitha ministrive (ministrave)

o Sekretarit t& Pérgjithshém t&é ZKM-sé
o Arkivit t& Qeverisé
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Hyrje
Figural: Tabela me informacione té pérgjithshme pér koncept dokumentin

Titulli Sémundjet e Rralla

Ministria Ministria e Shéndetésisé

bartése

Personi Bekim Fusha, Zyrtar Pérgjegjés, Nr. i Telefonit 038 200 24 091

kontaktues

P50 Aktiviteti 1.4: Zhvillimi i politikave pér adresimin e sémundjeve té rralla
Prioriteti Kjo fushé ndérlidhet me Planin Strategjik Operacional 2022-2025, Qéllimi
strategjik Strategjik 3. Ruajtja dhe pérparimi i shéndetit, Nénqéllimi strategjik 3.1.

Pérmirésimi i vazhdueshém i cilésisé dhe sigurisé sé shérbimeve shéndetésore,
Objektiva operacionale 3.1.7. Hartimi i Koncept Dokumentit pér Sémundjet e
Rralla

Grupi punues

1. Bekim Fusha, Kryesues

2. Dr. Merita Vuthaj , Zévendéskryesues
3. Dr.Arberesha Turjaka, anétare
4. Zana Haraqija, anétare

5. Kadrije Sherifi, anétare

6. Kadrije Berisha, anétare

7. Dr.Faik Hoti, anétar

8. Nazmije Kajtazi, anétare

9. Dr. Drita Qosaj, anétare

10. Dr. Shqipe Spahiu, anétare

11. Dr. Virgjina Hazbata, anétare
12. Dr.Vlora Ismaili Jaha, anétare
13. Nazmije Fazliu, anétare

14. Mirlinda Lushtaku, anétare

15. Marigona Shabani, sekretari teknike

Informata
shtesé

Takimi i Nénkomitetit t¢ MSA pér Tregun e Brendshém ka rekomanduar
adresimin e ¢éshtjeve qé ndérlidhen me ¢éshtjen e sémundjeve té rralla’.
Marréveshja e Stabilizim Asocimit e nénshkruar né mes t€ Komisionit Evropian
dhe Republikés sé Kosovés ka paraparé me nenin 106 rregullimin e ¢éshtjeve né
kuadér té shéndetit publik ku pérfshihet edhe fusha pér sémundjet e rralla.
Raporti i Progresit 2015 pér Kosovén ka paraqitur si sfide: Plani i Veprimit pér
sémundje té rralla ka nevojé té zbatohet?.

ISA Sub-Committee on Internal Market, Competition, Health and Consumer Protection ISSUES BRUSSELS, 31st of

January 2017

2https://ec.europa.eu/neighbourhoodenlargement/sites/near/files/pdf/key_documents/2015/20151110_report_k

osovo.pdf
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Kapitulli 1: Pérkufizimi i problemit
Cfaré éshté njé sémundje e rrallé?

Njé sémundje e rrallé, e njohur si “sémundje jetime (orphan)” éshté ¢do sémundje qé prek njé
pérgindje t& vogél t& popullsisé. Shumica e sémundjeve (& rralla jané gjenetike dhe jané té
pranishme gjaté téré jetés sé njé personi, edhe nése simptomat nuk shfagen menjéheré. Né Evropég,
njé sémundje éshté definuar si e rrallé kur prek mé pak se 1 né 2000 qytetaré”

Sémundjet e rralla (SRr) karakterizohen nga njé diversitet i gjeré i simptomave dhe shenjave qé
ndryshojné jo vetém nga sémundja né sémundje, por edhe né mes t& pacientéve me sémundjen e
njéjté. Simptoma relativisht té zakonshme potencialisht mund té fshehin sémundje té rrallé, duke
cuar né keq diagnostikim.

Ministria e Shéndetésisé, me qéllim t& adresimit t& sfidave té ndryshme gé sémundjet e rralla
paraqesin pér qytetarét e prekur nga to, familjarét e tyre, Institucionet Shéndetésore si dhe ato
qeverisése né vend, ka trajtuar kété céshtje pérmes Koncept Dokumentit. Synim kryesor i Koncept
Dokumentit éshté institucionalizimi i pérkujdesjes shéndetésore pér kété grup t€ pacientéve,
pérfshiré informimin dhe edukimin e popullatés dhe profesionistéve shéndetésor pér sémundjet
e rralla, zbulimin dhe diagnostikimin e hershém, trajnimin specifik t& profesionistéve
shéndetésor, sigurimin e vazhdueshém dhe t& mjaftueshém té medikamenteve t& nevojshme,
trajtimin dhe rehabilitimin, si dhe integrimin social, né ményré qé kéta pacienté t& kené
pérkujdesjen mjekésore dhe sociale sa mé t& miré t&€ mundshme.

Statistikat aktuale pér sémundjet e rralla dhe kostoja vjetore e terapisé esenciale pér kéta pacienté,
éshté e paraqitur né tabelén né vijim:

Sémundjet e rralla té trajtuara me barna nga Lista Esenciale (t& mbuluara nga buxheti i
Republikés sé Kosovés)
Nr | Diagnoza Nr. Terapia Kosto
Personave
1 Multiple  Sclerosis | 455 Interferon beta 1b, Interferon beta 1a,
MS ocrelizumab
2 Fibrosis cystica 120 Pancrelipase, ADEK, Dornase
3 Morbus Gaucher 10 Imiglucerase, taliglucerase
4 Guillain Barre | 10 Imunoglobulina
Syndrome (GBS)
5 Dermatomyositis 5 Aziathioprin, MTX
6 Tyrosinemia Tip 1 4 NTBC
7 Tyrosinemia Tip 1 st | 2 NTBC
post trans hepari
8 Sy.Alagille.st.post. | 2 Takrolimus
trans.hepari.
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9 Colitis Ulcerosa 1 Infliximab

10 | Morbus Crohn 3 Infliximab, 3 amp,imuran tbl (2) ,
(Humira, kirurgji 1)

11 | Hepatitis 1 Imuran tab. Percjellje

Autoimuna
12 | Agamaglobulinemia | 2 Imunoglobulina
e Brutonit

13 | CVID 1 Imunoglobulina

14 | Haemofilia A 29 Fakt VIII, faktor rekombinat 1000UI

15 | Haemofilia B 16 Fakt IX, faktor rekombinat 1000UI

16 | Neuroblastoma 6 Rituximab 375 mg m2, L.V 0.5 mg m2,

17 | Tu Wilms 3 VCR 1,5 mg m2 , a CARBO 200 mg ,
CYCLo 450 mg, DOX 50 mg m2

18 | LCH 3 Vinblasatin 6mg m2 , Prednison 40 mg
m2 p.o, MTX 20 mg m2, 6 MP 50 mg
m2

19 | Tu testis 1 Cisplatin 20 mg m2 etoposid 1000 mg
m?2

20 NHL 1 Rituximab 375 mg m2, L.V 0.5 mg m2,

21 | M. Hogkin 5 VCR 1,5 mg m2, DOX 40 mg m2, ETO

125 mg m2 , CYCLO 500mg m2,
Prednison 40 mg m2 Dacarbasin 250

mg m2
22 | Rhabdomyosarcoma | 7 Iphosphamide 3 gr m2, Vincrist 1,5 mg
m2, ACT 1,6 mg m2
23 | Wegner 1 Ritiuximab 375 mg m?2
granulomatosis

24 | Medulloblastoma 4

VCR 1,5 mg 2 , CARBO 550 mg,
CYCLO 100 mg m2 , ETO 100 mg m?2

25 Astrocytoma 4

VCR 1,5 mg m2 , Carbo 550 mg m2,
ETO 100 mg m2

26 | Mixed Germcelltu |1

Cisplatin 20 mg m?2, Etoposide 1000
mg m?2

27 | Glioblastoma 1 VCR 1,5 mg, CARBO 550 mg m2,
Cysplatrin 90 mg m2

28 | Ependymoma 3 VCR1,5mg, CYCLO 1000 mg, CARBO
550 mg m2

29 | Tu cerebri 2 VCR 1,5 mg m2 , Carbo 550 mg m?2,
ETO 100 mg m2

30 | Glioma 1 Temozolamid 150 mg m2, VCR 1,5

mg, , CARBO 550 mg m2, ETO 100 mg
m?2

31 | Yolk sac Tu and |1
Germionona

Cisplatin 20 mg m?2, Etoposide 1000
mg m2
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32 | LAL 37 VCr 1,5 mg,DOX 20 mg m2, MTX
3500mg m2 ,2, LASparaginaza 5000
UL, ARAC 75mgm?2, 6 MP 60 mg m?2,
MTX 12 Lth.

33 | LAM 3 ARC 30 mg m2, MTX 12 mg, ith,
Prednison 20 mg m?2

34 | Tu abdominis 1 VCR 1,5 mg m2  ACT 45 micro kg
CARBO 200 mg , CYCLo 450 mg ,
DOX 50 mg m2

35 | NHL 1 Rituximab 375 mg m?2

36 | Trombocitopenia ch. | 3 IV 0.5,g m2, Rituximab 375 mg m2

Idiopathica

37 | ACH]J 24 Etanercept 25mg s.c, Tocilizumab

200mg i.v,

Né tabelén méposhtme jané té paraqitura té dhénat pér sémundjet e rralla me terapi té pérshkruar
e qé nuk mbulohen nga buxheti i Republikés s& Kosovés

Sémundjet e rralla me terapi té pérshkruar e qé nuk mbulohen nga buxheti i
Republikés sé Kosovés
Nr | Diagnoza Nr. Terapia Kosto
Personav
e
1 Duchenne Muscular | 7 Deflazacort tabl. | 70,000 E
Dystrophy (DMD) 6mg,18mg,30mg,36mg, oral susp.
227mg/ml, 1x0.9mg/kg p.o
2 | HoFH 2 Lomitapid 5mg (bmg/ne dite) 724,320 e
3 Morbus Crohn 1 Adalimumab 40mg/0,4ml, | 8,880 E
80mg/0,8ml (1 ne muaj)
4 | Neuroblastoma 6 Dinutuximab beta 4.5 mg/ml (40 amp | 1.350,000
per person) E
5 | Trombocitopeniach. | 3 Romiplostim amp 125 mcg, 250 mcg | 100,000 E
Idiopathica ,500 meg (2mcg/kg ne jave)
6 | Melanoma 1 Amp. Ipilimumab 5mg/ml (10ml) - | 240.000 e
malignum (doza 3mg/kg - 4 amp 10ml)
7 | Deficit fakt XIII 1 Fakt XIII 1000 UI (12 amp ne vit) 20.000 E
8 |SMAT1 3 Nusinersen 12mg/5ml; | 1.170.000
Onasemnogene abeparvovec | E
60ml./doze
9 BEHCET,s 1 Apremilast 10mg, 20mg, 30mg (doza 17.500
mbajtese 60mg ne dite) E
10 | Artrit poliarticular 1 Abatacept 125 dhe 250 mg sc dhe i.v | 98,222
(52 amp ne vit) E
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11 | HUS atypical 1 Eculizumab 300mg/30ml (96 amp ne | 74,520
vit) E
12 | HAE 1 Cl-esterase inhibitor 2100 units (6| 185,400
amp ne vit) E
13 | MDS 1 Luspartecept sol.for infusion 25mg,75 | 693,669
mg, 100mg sc (18 amp ne vit) E
14 | MDS reab? 2 Azacitide tabl.200mg, 300mg d1-14, | 100,800
cikli 28 dité E
15 | Mielofibrosis ~ post | 2 Fedratinib caps 100 mg-400mg né dité | 56,000 E
AML 3 muaj
16 | Myeloma 3 Carfilzomib( sol.for infusion | 484.704
10,30,60mg,-20mg/m?2, D1,D8, | B
70mg/M2 D15, deri 1 vit (432 amp ne
vit)
17 | Acidoza renale | 15 Kalium citrattkalium bikarbonate | 69,282E
tubulare sol. P.o (500 gese ne vit)
18 | Haemofilia A (forma | 5 Fakt VII recombinant 90 micrg/kg (50 | 99.000
rezistente) amp ne vit) E
19 | Hemofilia A 5 Emicizumab 30mg (260 amp),60mg | 54.000
(240amp), E
20 | Familial 3 Evolocumab (sol.for injec. 140mg and |  41.760
hypercholesterolemi 420mg) 1 heré né muaj nga 420mg E
a
21 | Pompea disease 1 Alglucosidase alfa a 50mg, 20mg/kg | 290.000
¢do 2 javé E
22 | Sklerosis  tuberoza | 5 Bverolimus tabl. 5 mg, (5mg/ dite/per | 648.000
complexa paciente) E

N& tabelén e méposhtme jané té paragitura sémundjet e rralla pér té cilat mungojné té dhénat

dhe pér té cilat nuk ka trajtim specifik

Sémundjet e rralla pér té cilat mungojné té dhénat dhe pér té cilat nuk ka trajtim specifik

Nr | Diagnoza Nr. Personave | Terapia Kosto
1 Amyotrophic Lateral Sclerosis 8
(ALS)
2 Myasthenia Gravis (MG) 18
3 Neuromyelitis (NMO) 5
4 Meningitis 12
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5 Alzhamer 2
6 Transves Myelitis 7
7 Spinal Muscle Atrophy 3
8 Spinocerebellar Ataxia with Axonal | 2
Neuropathy
9 Trigeminal Neuralgia 2
10 Progresiv intrahepatic familiar 2 Pércjellje,
cholestasis transplant
mélqisé
11 | Poliposis juvenile(colon) 1 Kirurgjike
12 | Pallatoschisis 1 Kirurgjike
13 | Megacolon cong 1 Kirurgjike
14 | Fibrosis Hepatis 2 Pércjellje
15 | Hipoimunoglobulinemia IgA 10 Pércjellje
16 | Cirrhosis hep 1 Transplant
17 Progresiv  intrahepatic = familiar | 2 Pércjellje,
cholestasis transplant
mélqisé
18 | Deficit alpha 1 antitripsine 1 Pércjellje,
transplant
mélgisé
19 Neurofibromatosis Diverticul 1 Pércjellje,
Meckeli transplant
mélqisé
20 | Cirrhosis hep st post op kassai 1 Pércjellje,
transplant
mélqisé
21 | CH  holestasis  intracellularis, | 1 Pérgjellje
fibrosis hep
22 | Atresio ani.st post op Kirurgjike
23 | Cysta Hepatis Kirurgjike
24 | St. post trans hep, st post op kassai Vitaminoze,
Pércjellje
25 | Cirrhosis hep. Hypertensio v portae Pércjellje
26 | A. Spinalis tip 2 Pérgjellje
27 | Hyper IgM Transplant,
Pércjellje
28 | Proteinosis alveolaris 1 Lavazha
bronkoalveolare
29 | Hemosiderosis pulmonum 1
30 | E. sarcoma 2
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31 | M. Malinje 1 Nulk éshté trajtuar
te ne

32 | Anaemia aplastica 1 Nuk eshte trajtuar
te ne

33 | M. granulomatosis chr. 3 Transplant i
palcés

34 | Osteosarcoma 1

35 | Dermatofibrosarcoma 1

36 | Teratoma sacroccocsigeal 1

37 | MDS 1

38 Sy Joubert 2

39 | Rubistain-Tayby sy 3 simptomatike

40 | Neurofibromatosis tip 1 3 simptomatike

41 | Churg Strauss Syndrom CSS

(EGPA)

42 | Myocarditis 2 simptomatike

43 | Mucopolisaharidosis 1 simptomatike

44 | Kawasaki Disease 2 imonoglobulina

45 | Hypothyreosis 3 simptomatike

46 | Achondroplasio 5 simptomatike

47 | Arthrogryposis 2 simptomatike

48 | Ataxia-Telangiectasia 2 transplant

49 | Cri-du-Chat syndrome 2 simptomatike

50 | Osteogenesis imperfecta 2 simptomatike

51 | Friedrichs Ataxia 2 transplant

52 | Gilbert Syndrome 1 simptomatike

53 | Purpura Henoch-Schonlein 5 simptomatike

54 | Marfan Synromi 1 simptomatike

55 | Protein C deficiency 1 simptomatike

56 | Russell-Silver syndrome 1 simptomatike

57 | Tetralogy of Fallot 3 simptomatike

58 | Turner Syndrome 5 simptomatike

59 | 15q duplication Syndrome 1 simptomatike

60 | Noonan Syndrome 2 simptomatike

61 | Pierpont Syndrome 1 simptomatike

62 | X-fragil Syndrome 1 simptomatike

63 | Sy Nephrotica kortikorezistente 5 simptomatike

*SHENIM: né tabelat e mésipérme jané pérfshiré té dhénat aktuale né dispozicion pér llojin e
sémundjes dhe koston e pérafért té trajtimit té tyre, té cilat mund té ndryshojné varésisht prej
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ndryshimeve eventuale t€ numérit té rasteve t¢ reja t¢ sémundjeve apo kostos sé tyre, prandaj
shuma duhet t¢ reflektohet né planifikimin buxhetor vjetor.

Poashtu, kéto tabela nuk reflektonjné ndryshimin e numrit t& fémijéve (pacientéve) t& sémuré,
gjendjen klinike, ndryshimin né peshén trupore dhe elemente tjera t& cilat ndikojné né llojin,

sasiné dhe koston e terapisé mujore.

Figura 2 : Dokumentet pérkatése té politikave, ligjet dhe aktet nénligjore

Dokument i
politikave,

Lidhja me politilén apo
dokumentin planifikues

Institucioni(-et)
shtetéror (e)

Roli dhe detyrat e
Institucionit(-eve)

ligj ose akti | pérmes internetit ose me aktet | pérgjegjés(e) pér
nén-ligjor ligjore né Gazetén Zyrtare zbatim
Plani Qéllimi Strategjik 3. Ruajtja MSh dhe té gjitha | Pérmirésimi i
Strategjik dhe pérparimi i shéndetit, institucionet vazhdueshém i
Operacional vartése; cilésisé dhe sigurisé sé
2022-2025, Néngéllimi strategjik 3.1. shérbimeve
Pérmirésimi i vazhdueshém i | ShSKUIG shéndetésore pér
cilésisé dhe sigurisé sé KDSh pacientét dhe
shérbimeve shéndetésore, personelin mjekésor;
zbatimi i standardeve
Objektiva operacionale 3.1.7. qé kané pér géllim
Hartimi i Koncept Dokumentit pérmirésimin e
pér Sémundjet e Rralla gjendjes shéndetésore
dhe ngritjen e cilésisé
sé shérbimeve
shéndetésore.
Ligji pér https:/ /msh.rks- Ministria e Krijimi i politikés sé re
Shéndetési gov.net/legjislacioni/; Shéndetésisé pér diagnostikim
https:/ /msh.rks- (MSh); trajtim dhe furnizim
gov.net/strategjite/; me barna dhe material
https:/ /msh.rks- Shérbimi Spitalor | shpenzues; dhe
gov.net/ prioritetet/; Klinik dhe zbatimi i kétyre
Universitar i politikave.
Kosovés
(ShSKUK) ,
Kujdesi Parésor
Shéndetésor
(KPSh);
Instituti
Kombétar i
Shéndetésisé
Publike i Kosovés
(IKShPK);

10
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Fondi i
Sigurimeve
Shéndetésore
(FSSh);
Udhérréfyesi Institucionet
t dhe shéndetésore
protokollet
pér trajtimin
e
sémundjeve
Ligji pér https:/ /msh.rks- Ministria e Krijimi i politikés sé
sigurime gov.net/legjislacioni/; Shéndetésisé re pér diagnostikim ,
shéndetésore (MSh); trajtim dhe furnizim
me barna dhe
Shérbimi Spitalor | material shpenzues;
Klinik dhe dhe zbatimi i kétyre
Universitar i politikave.
Kosovés
(SHSKUK) ,
Kujdesi Parésor
Shéndetésor
(KPSh);
Instituti
Kombétar i
Shéndetit Publik
(IKSHP);
Fondi i
Sigurimeve
Shéndetésore
(FSSH),
Ligji pér | https:/ /gzk.rks- Té gjithé Mbrojtja e privatésisé
mbrojtjen e t& | gov.net/ ActDocumentDetail.as sé qytetarit!
dhénave px?ActlD=2676
personale;
Ligji pér | https:/ / gzk.rks- MPMSI Mbrojtja  sociale e
shérbimet gov.net/ ActDetail.aspx? ActID qytetaréve
sociale =2447
Ligji pér | https:/ / gzk.rks- ABGJ/ZKM Barazia gjinore
barazi gov.net/ ActDocumentDetail.as
gjinore px?ActlD=10923

11
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1.2. Zbatimi i Acquisé s¢ BE-s¢ *

Aktivitetet né fushén e sémundjeve té rralla jané intensifikuar né nivel té BE-sé gjaté dekadés sé
fundit. Sémundjet e rralla jané ndér prioritetet e Programit t& Treté pér Veprimin e BE-s€ né
Fushén e Shéndetésisé pér periudhén 2014 - 2020.

Né néntor té vitit 2008, Komisioni Evropian publikoi “Propozimin mbi Rekomandimin e Késhillit
pér Veprim té Evropés né Fushén e Sémundjeve té Rralla”, s¢ bashku me “Analizén e Vlerésimit
té Ndikimit” té kétij Propozimi®.

Analiza e vlerésimit t&é ndikimit thekson se jané né mes té 5.000 deri 8.000 Iloje té vecanta té rralla
qé ndikojné rreth 6% t& popullsisé totale té BE-sé gjaté njé faze té jetés sé tyre. Sémundjet e rralla
paraqiten si sfidé e vecanté pér sistemet publike shéndetésore pér shkak té karakteristikave
specifike, numrit t& madh, diversitetit, densitetit té ulét t& pacientéve, burimeve té kufizuara,
qasjes sé kufizuar té ekspertéve dhe véshtirésive pér trajtimin efektiv té tyre. Problemi kryesor
kategorizohet né:

1. Mungesén e njohjes dhe vizibilitetit pér sémundjet e rralla;
2. Mungesés sé strategjive pér sémundjet e rralla né Shtetet Anétare t&é BE-s¢, dhe
3. Mungesés sé bashképunimit, koordinimit dhe rregullimit evropian pér sémundjet e rralla.

Kjo tregoi nevojén pér té vepruar né nivel t& BE-s¢, qé si rezultat né qershor 2009, Késhilli
Evropian miratoi “Rekomandimin e Késhillit té 8 gershorit 2009 pér Veprim t& Evropés né Fushén
e Sémundjeve t& Rralla”, qé pércakton udhézimet bazé pér miratimin e planeve kombétare ose
strategjive pér sémundjet e rralla pér té gjitha shtetet anétare deri né vitin 20134,

Rekomandimet e Késhillit jané si né vijim:

I.  Themelimin dhe zbatimin e planeve dhe strategjive pér sémundjet e rralla ose t&
eksplorojé masat e duhura pér sémundjet e rralla né strategjité e Shéndetit Publik;
II.  Pérkufizimin adekuat, kodifikimin dhe inventarizimin e sémundjeve té rralla;
I11. Hulumtimin e sémundjeve té rralla;
IV. Referimin e Qendrés pér Ekspertizé nga ERN (“European Reference Network”) pér
sémundjet e rralla;
V.  Mbledhjen dhe ekspertizat pér sémundjet e rralla nga niveli evropian;
V1.  Fugqizimin e organizatave t& pacientéve;
VII.  Qéndrueshmériné e infrastrukturés sé informacionit, hulumtimit dhe pérkujdesjes
shéndetésore pér sémundjet e rralla;

Pérkufizimi ekzistues i sémundjeve té rralla né BE u adoptua nga Komuniteti pér Programit e

Veprimit pér Sémundjet e Rralla 1999-203 si ato sémundje qé paragesin prevalenca pér jo mé
shumé se 5 pér 10.000 persona né Bashkimin Evropian. Pérkufizimi éshté pércaktuar né

3 pokument i punés i Komisionit Evropian né lidhje me “Komunikatén nga Késhilli dhe Komisioni pér Parlamentin
Evropian dhe Komitetin e Rajoneve pér Sémundjet e Rralla: Sfidat e Evropés dhe Propozimin mbi Rekomandimin e
Késhillit pér Veprim té Evropés né Fushén e Sémundjeve té Rralla — Vlerésimi i Ndikimit” - https:/ /eur-
lex.europa.eu/legal-content/ EN/TXT/PDF/?uri=CELEX:520085C2712&from=en

4 Rekomandimi i Késhillit 2009/C 151/02
https://eurlex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=0J:C:2009:151:0007:0010:EN:PDF
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Rregulloren (KE) 141/2000 dhe né pérputhje me kété, pérdoret nga Bashkimi Evropian pér
pércaktimin e barnave jetime (orphan drugs) - kéto barna quhen jetime dhe lejohen t&é kené mé
pak testime para shitjes®. Njé pérkufizim mé i rafinuar duke marré parasysh si prevalencén dhe
incidencén do té zhvillohet duke pérdorur burimet e Programit té Shéndetésisé dhe duke marré
parasysh llogaritjen nga dimensioni ndérkombétar i problemit.

Vlerésimi i Ndikimit i pérgatitur nga Komisioni Evropian pér fushén e Sémundjeve té Rralla,
gjegjésisht informatat specifike né até dokument, jané marré pér bazé gjaté pérgatitjes s¢ kétij
Koncept Dokumenti. Gjithashtu Rekomandimi i Késhillit i cekur si mé larté, shérben si bazé pér
analizimin e opsioneve té konsideruara né kété Koncept Dokument. Qeveria e Republikés sé
Kosovés né agjendén e saj té integrimit evropian, gjegjésisht zbatimit té MSA-sé, synon zbatim sa
mé adekuat t& mundshém té rekomandimeve té cekura si mé larté - t& Késhillit.

Databaza mé e madhe evropiane e sémundjeve té rralla dhe barnave orfane éshté Orphanet. Né
nivel evropian, vlen té theksohet se ekziston Organizata Evropiane pér Sémundje té Rralla -
EURORDISt. EURORDIS éshté organizaté jo geveritare e pérbéré nga organizata té pacientéve
dhe individéve aktivé né fushén e sémundjeve té rralla, qé nxit kérkimet mbi sémundjet e rralla
dhe zhvillimin komercial t& barnave orfane. Shoqata pér sémundjet e rralla né vendin toné éshté
themeluar me dt. 29 mars 2019.

1.3. Problemi kryesor

Figura3: Pema e problemit, qé paraget problemin kryesor, shkaqet e tij dhe efektet
Efektet Invaliditeti dhe vdekshméria e hershme e pacientéve

Aftésimi i kufizuar dhe socializimi i pamjaftueshém né jetén e pérditshme

Kosto e larté financiare pér pacientét dhe familjet e tyre

Fraldlens) Trajtimi i sémundjeve té rralla né Kosové
kryesor
Shkagqet Mungesa e politikés geveritare

Mungesa e mjeteve financiare dhe té mirave publike

Mungesa e kapaciteteve té mjaftueshme profesionale

5 Webfagja e Orphanet - https://www.orpha.net/consor/cgi-bin/index.php
6 Webfagja e EURORDIS - https://é&é.eurordis.org/
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Vetédijesimi i ulét publik
1.3.1. Shkaqet

Mungesa e politikés Qeveritare

Qeveria e Kosovés aktualisht nuk ka politiké t& vecanté té miratuar pér SRr né Kosové. Me
politiké nénkuptohet legjislacion (primar apo sekondar) dhe dokumente t& politikave (strategji
apo plan t& veprimit). Trajtimi i SRr béhet pa koordinim t& vecanté ndérinstitucional, por vetém
me veprime ad-hoc bazuar né legjislacionin dhe udhézimet e pérgjithshme té shéndetésisé, qé
kryesisht varen nga mundésité financiare dhe prioritetet me pacientét e identifikuar.

Aktualisht, né vend nuk ka udhérréfyes dhe protokole klinike pér trajtim t€ SRr, g€ e véshtiréson
edhe mé tutje trajtimin e kétyre sémundjeve. Udhérréfyes klinik éshté deklarata q& pérfshiné
rekomandime me qéllim t& optimizmit té kujdesit ndaj pacientit,pérmbajné informata nga njé
rishqyrtim sistematik i déshmive dhe i vlerésimit t& pérfitimeve dhe démeve t& qasjeve t&
ndryshme né kujdesin shéndetésor. '

Protokollet klinike jané dokumente qé pérdoren pér zbatimin e udhérréfyesve klinik pér kujdes
shéndetésor specifik né institucione shéndetésore.

Véshtirésité né trajtimin e SRr ndérlidhen me faktin se bashképunimi i MSh dhe Institucioneve
tiera t& Kosovés me vendet evropiane, né kété fushé, éshté i mangét dhe i pa koordinuar.
Profesionistét t& cilét trajtojné SRr né raste té caktuara kané kontakte dhe konsulta individuale
me homologgét e tyre, t& vendeve té tjera. Kosova ka té themeluar Shoqatén pér sémundje té rralla
dhe &shté anétarésuar né Organizatén Evropiane pér Sémundje té Rralla - EURORDIS, gjé qé hap
rrugé pér bashképunim me shoqatat e vendeve tjera pér shkémbimin e pérvojave dhe konsultave
té ndryshme pér nevoja té pacientéve me sémundje té rralla. Shoqata &shté né fazén fillestare t&
zhvillimit dhe veprimtarisé sé saj dhe ka nevojé pér mbéshtetje dhe fuqizim t& metutjeshém.
Donatorét t& cilét mund té ofrojné ndihmé né trajtimin e SRr nuk sigurojné vazhdimési dhe
qéndrueshméri té ndihmave né kété fushé pér pérmbushjen e nevojave t& pacientéve t€ késaj
kategorie.

Mungesa e mjeteve financiare dhe té mirave publike

Marré parasysh koston e larté t& trajtimit té SRr, Kosova ballafagohet me njé sfidé serioze né kéte
drejtim. Barnat, ushqimi dhe vitaminat specifike pér SRr si dhe procesi i habilitimit dhe
rehabilitimit t& pacientéve jané shumé t& kushtueshme. Me rritjen e moshés sé pacientéve, rritet
edhe kostoja e trajtimit t¢ pacientéve dhe né kété ményré gjithashtu rriten edhe shpenzimet e
trajtimit.

Bazuar né té dhénat e siguruara nga klinikat relevante t& ShSKUK, nga gjithsejt 122 sémundje t&
rralla t& diagnostikuara né Kosové, 60 jané té trajtueshme me barna. Prej tyre 23 sémundje t&
diagnostikuara duhet t& trajtohen me barna jashté LE dhe si té tilla nuk sigurohen nga buxheti i

14



Koncept Dokumenti pér Sémundjet e Rralla

shtetit por duhet t¢ sigurohen nga vet pacienti, gjé qé né té gjitha rastet paraqet ngarkesé té
papérballueshme pér pacientin dhe familjen pér shkak té kostos shumé té larté.

Pér sémundje tjera té rralla té diagnostikuara nuk ka terapi t& indikuar pér to né nivel global apo
mungojné té dhénat pér trajtimin e tyre.

Sa i pérket habilitimit dhe rehabilitimit, mungon trajtimi multi-disciplinar i pacientéve me SRr,
gjegjésisht ju mungon trajtimi nga specialistét e fushés - fiziatri, psikologu, psikiatri, internisti,
nutricionisti dhe té tjeré.

Infrastruktura éshté njé sfidé jetér ekzistuese. Mungon njésia e vecanté pér trajtimin e sémundjes
sé fibrozés cistike dhe njési tjera t& vecanta me pajisje t& vecanta pér trajtimin e SRr. Gjithashtu,
né Kosové nuk ka laborator pér diagnostikim t& SRr gé krijon nevojén pér bashképunim me
gendrat e shteteve tjera pér diagnostikim. Né kuadér té Klinikés sé Pediatrisé ekziston njésia pér
mjekim t& pacientéve me SRr (né repartin e Gjenetikés Mjekésore) e cila nuk i plotéson kushtet
pér trajtim té pacientéve me sémundje té rralla.

Né mungesé t& politikés, ka rezultuar mungesa e t& dhénave pér SRr. Instituti Kombétar i
Shéndetésisé Publike nuk mban t¢ dhéna t& pérditésuara pér incidencén, prevalencén,
sémundshmérisé dhe vdekshmériné nga SRr. Né mungesé té njésisé sé vecanté pér SRr regjistrat
e pacientéve mbahen nga Klinikat relevante né QKUK, pérderisa regjistrat e pacientéve té cilét
trajtohen me barna nga Lista Esenciale ofrohen nga Klinikat dhe mbahen nga MSh.

Trajnimi i stafit profesional

Gjithashtu, mjekét dhe stafi profesional i kujdesit tretésor q& merren me SRr, né mungesé t&
mjeteve financiare, nuk kané mundési t& ndjekin trajnime qé t&¢ pércjellin zhvillimet shkencore
nga kjo fushé. Sfiduese jané njohurité e mjekéve dhe stafit profesional né terren t& kujdesit primar
dhe sekondar.

Vetédijesimi i ulét publik

Né Shoqatat pér sémundje té rralla né vende tjera marrin pjesé pacientét qé vuajné nga SR,
familjarét e tyre, doktorét, hulumtuesit dhe profesionistét e fjeré, si dhe personat tjeré té cilat kané
interes. Shoqatat shérbejné pér té diskutuar dhe ndérmarré aktivitete né fushén e SRr.

Fshehja e SRr nga ana e familjaréve dhe stigmatizimi shogéror jané gjithashtu sfida aktuale.
Supozohet se ekziston né Kosové njé numér i konsiderueshém i personave me SRr t€ cilét nuk e
kané té identifikuar sémundjen e tyre pér shkak té mosparagitjes prané institucioneve
shéndetésore. Sic éshté cekur mé larté, né Kosové, Shoqata pér Sémundje té Rralla éshté
themeluar dhe anétarésuar né EURORDIS. Megjithaté, Shoqata ka nevojé pér ndihmé pér té rritur
kapacitetet e saj pér zhvillimin e veprimtarisé, pérfshiré informimin dhe vetédijesimin e
popullatés dhe personelit mjekésor pér kéto sémundje.

1.3.2. Efektet
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Invaliditeti dhe vdekshméria e hershme e pacientéve

Si pasojé e mos mjekimit ose mjekimit té vonuar, tek pacientét me SRr shpesh shkaktohet
invaliditet ireverzibil (i pa riparueshém). Njé numér i tyre vdesin né moshé té hershme, varésisht
prej SRr nga e cila vuajné.

Mosaftésimi dhe socializimi pér jeté dhe puné e pacientéve

Pacientét me SRr, si pasojé e mos mjekimit té sémundjes sé tyre, kané véshtirési serioze né
ndjekjen e aktiviteteve jetésore. Atyre i véshtirésohet ose pamundésohet plotésisht shkuarja né
kopsht, ndjekja e mésimit, punésimi si dhe aktivitetet e fjera qé do té mundésonin socializmin e
tyre me pjesén tjetér té shoqérisé. Si¢ éshté cekur edhe mé larté, njé numér i tyre stigmatizohen
nga shoqéria pér shkak té sémundjes sé tyre.

Kosto e larté financiare pér familjet e pacientéve

Mé larté éshté pérmendur se kosto pér trajtimin e SRr éshté mjaft e larté. Familjarét e kétyre
personave pothuajse né té gjitha rastet e kané té pa pérballueshme kété kosto. Kjo i shtyn ata, dhe
posacérisht prindérit e rinj, fémijét e té ciléve vuajné nga SRr, t&€ migrojné jashté vendit - drejt

vendeve peréndimore mé té zhvilluara pér té siguruar mjekim.

1.3.3. Palét e interesuara

Figura e méposhtme liston palét e interesuara té identifikuara.

Figura4: Pasqyré e paléve té interesuara bazuar né pérkufizimin e problemit

Emri i palés sé

Shkaku-qet me té

Efekti-et me té cilat

Ményra me té cilén pala

mirave publike.

socializimi pér jeté

interesuar cilat éshté e lidhur éshté e lidhur pala éshté e lidhur me kété shkak
pala (shkaqe) apo efektin (efektet)
Ministria e Mungesa e politikés Invaliditeti dhe MSh nuk ka politiké té vecant
Shéndetésisé qeveritare. vdekshméria e koordinuese dhe mjete
(pérfshiré M ot hershme e pacientéve | financiare té mjaftueshme pér
SHSKUK-né dhe ) ung(?sa € mje ?Ve L trajtimin e SRr, qé rezulton né
IKSHPK). nanctae dhe Iiflas wileesi e mungesén e kapaciteteve

profesionale t¢ SHKSUK dhe

Mungesa e dhe' putrje ¢ vetédijesimin e ulét dhe
kapaciteteve té paclenteve barrén e larté financiare pér
mjaftueshme Kosto e larté pacientét me SRr.
profesionale. financiare pér familjet IKSHLIPK nuk mbledh

Vetédijésimi i ulét
publik.

Kosto e larté
financiare pér familjet
e pacientéve.

e pacientéve

informata specifike pér
sémundje té rralla.
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Komunat/Drejtor
atet pér
shéndetési

Mungesa e
kapaciteteve té
mjaftueshme
profesionale

Vetédijésimi i ulét
publik

Invaliditeti dhe
vdekshmeéria e
hershme e pacientéve

Mos aftésimi dhe
socializimi pér jeté
dhe puné e
pacientéve

Drejtoratet pér shéndetési jané
pérgjegjése pér kujdesin
primar shéndetésor. Stafi i
kétyre drejtorateve nuk ka
kapacitete té mjaftueshme pér
identifikimin e pacientéve dhe
nuk ndérmerr masa té
mjaftueshme pér
vetédijésimin e publikut pér
SRr. Kéto fakte rezultojné né
shéndetin, zhvillimin e jetés
dhe vdekshmériné e
pacientéve.

Personat me SRr
dhe familjet e tyre

Vetédijésimi i ulét
publik

Kosto e larté
financiare pér familjet
e pacientéve

Invaliditeti dhe
vdekshméria e
hershme e pacientéve

Mos aftésimi dhe
socializimi pér jeté
dhe puné e
pacientéve

Kosto e larté
financiare pér familjet
e pacientéve

Kéta persona kané vetédijésim
té ulét né raport me SRr dhe
kané probleme gjaté jetés s&
tyre ose vdekshméri té
hershme. Gjithashtu, familjet e
tyre pérballen me shpenzime
té pa pérballueshme
financiare pér trajtimin e tyre

e Finacave, Punés | Mungesa e politikés Mos aftésimi dhe Skemat sociale t6 MPMSI
dhe Transferev geveritare. socializimi pér jeté mbulojné vetém personat me
dhe puné e aftési té kufizuara dhe familjet
pacientéve. té varféra qé kané nevojé pér
ndihmé sociale.
MASHTI Mungesa e politikés Mos aftésimi dhe Nuk ka aktivitete pér personat
geveritare. socializimi pér jeté me SRr.
dhe puné e
pacientéve,
Shoqata pér | Mungesa e mjeteve Vetédijésimi i ulét Shogata duhet t& informoj,
sémundjet e rralla | financiare dhe té publik i cili afekton késhilloj , vetedijésoj dhe

mirave publike

informimin dhe
keshillimim e
pacientéve dhe
familjeve te tyre

avokoj pér pacientét dhe
familjet e tyre. N& mungesé (&
mjetetve té& nevojshme
financiare aktivitetet e saj jané
té limituara.

Shoqata pér
fibrozé cistike dhe

Mungesa e mjeteve
financiare dhe té
mirave publike

Kéto shoqata lobojné dhe
ofrojné ndihmé financiare ad
hoc né bazé té fondeve t&
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Shoqgata pér
sklerozé multiple

Vetédijesimi i ulét
publik

donatoréve té ndryshém, pér
pacientét me SRr. Ato
gjithashtu ndérmarrin
aktivitete pér vetédijesimin e
pacientéve dhe SR.

Shogata e &
drejtave té
pacientéve né
Kosové - PRAK

Vetédijésimi i ulét
publik

Promovimi i Kartés Evropiane
té té Drejtave té pacientéve, si
njé dokument themelor pér
avancimin e kujdesit
shéndetésor; promovimi i
sistemit té géndrueshém dhe
efikas shéndetésor; promovimi
i edukimit té nevojshém pér
njé jeté té¢ shéndetshme té t&
gjithé gytetaréve té Kosovés
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Kapitulli 2: Objektivat

Pérmes késaj politike synohet sigurimi i pérkujdesjes institucionale pér t& sémurét me sémundje
té rralla né ményré qé té ju mundésohet diagnostikim me kohé dhe trajtim adekuat. Disa nga
synimet specifike jané krijimi i mekanizmave pér informim dhe edukim t& pacientéve dhe
familjaréve té tyre pér sémundjet e rralla; trajnim i personelit shéndetésor pér identifikim dhe
diagnostikim t& hershém; sigurimi i financimit t& mjaftueshém pér diagnostikim, trajtim dhe
rehabilitim té t& sémuréve; si dhe socializim sa mé i miré dhe pérfshirje adekuate né shogéri.

Té gjitha kéto ndryshime planifikohen t& arrihen duke filluar nga hartimi dhe miratimi i politikés
sé re, ndérsa pérgjegjés kryesor do t& jeté Ministria e Shéndetésisé¢ dhe dikasteret tjeré, kurse
pérgjegjés do té jené edhe té gjitha institucionet tjera shéndetésore né vend, né nivel gendror dhe

komunal.

Figure 5: Objektivat relevante té Qeverisé

Objektivi relevant

Emri i dokumentit pérkatés té planifikimit
(burimi)

Qéllimi strategjik 3: Plani Strategjik
Operacional 2022-2025

Kjo fushé ndérlidhet me Planin Strategjik
Operacional 2022-2025, Qéllimi Strategjik 3.
Ruajtja dhe pérparimi i shéndetit, Nénqéllimi
strategjik 3.1. Pérmirésimi i vazhdueshém 1
cilésisé ~ dhe  sigurisé sé shérbimeve
shéndetésore, Objektiva operacionale 3.1.7.
Hartimi i Koncept Dokumentit pér Sémundjet
e Rralla

Regjistri i SRr né nivel shtetéror (deri né fund
t& 2023)

Sipas kétij Koncept Dokumenti

Diagnostikimi i 100% té rasteve t&¢ dyshuara
Mbulueshméria e 80% t&€ pacientéve té
diagnostikuar me terapi nga Lista Esenciale
Funksionalizimi i njésisé pér SRr dhe
garantimi i qasjes adekuate dhe me koh& pér
persona me sémundje t& rralla né kujdes
shéndetésor, deri né fund té 2024.

Sipas kétij Koncept Dokumenti
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Kapitulli 3: Opsionet
3.1. Krahasimi me vendet e tjera

Shqipéria

Né Shqipéri, mé 14 tetor 2015, u themelua “Shoqata e Sémundjeve té Rralla”, e cila éshté njé
shoqaté jo fitimprurése, e krijuar si bashkim vullnetar profesional i personave qé kané kryer ose
kryejné funksionin e mjekut, farmacistit dhe pacienté t&é Republikés s&¢ Shqipérisé.

Shogata e Sémundjeve té Rralla ka si qéllim dhe objekt t& veprimtarisé s€ saj:

o Nxitjen e zhvillimit té lidhjeve dhe bashképunimit ndérmjet shogatave dhe donatoréve té
ndryshém, si dhe strukturave akademike dhe mjekésore né drejtim té shérbimit ndaj
sémundjeve té rralla.

o Nxitjen e zhvillimit dhe rritjen e shérbimit shéndetésor te komunitetit t& sémuréve me
sémundje té rralla, duke rritur koordinimin dhe shkémbimin e eksperiencave ndérmjet
anétaréve té shoqatés.

o Ndihmén dhe konsulencén pér anétarét e shoqatés né nevojat imediate shéndetésore,
arsimore, profesionale dhe problemet sociale apo ekonomike te tyre.

o Forcimin e bashképunimit midis tyre dhe shérbimeve shéndetésore respektive duke
pérgatitur dhe realizuar projekte pér zhvillim dhe kérkim ndérmjet organizimit té
aktiviteteve sociale e kulturore.

e Dhénie ndihme ekonomike dhe mjekésore pér t&é sémurét me sémundje té rralla.

e Forcimi i bashképunimit me organizata t& tjera shqiptare ose t¢ huaja, q&é kané fushé
veprimtarie té ngjashme me até t€ shoqatés.

Anétarét e Shoqatés sé Semundjeve t& Rralla filluan té trajtojné né ményré sistematike ¢éshtjen e
pacientéve me sémundje té rralla, duke krijuar njé kornizé gjithépérfshirése qé mund té siguronte
nivelin mé té larté té kujdesit shéndetésor modern, qasjen né té gjitha té drejtat, dhe realizimin pa
dallim té kétyre té drejtave’.

Sllovenia

Renditet si njé ndér shtetet anétare t& BE mé té avancuara pér sa i pérket vénies né funksion té
rekomandimeve t& KE pér sémundjet e rralla. Pérmes shumé shoqatave ajo bén pjesé né
organizatén e EURORDIS.

Pika kombétare e kontaktit pér fagen e internetit t& sémundjeve té rralla &shté njé projekt nga
Ministria e Shéndetésisé né Slloveni. Qéllimi i projektit 8shté krijimi i njé rrjeti ndérmjet ofruesve
té shéndetésisé, ekspertéve, pacientéve me sémundje té rralla dhe familjeve té tyre. Pacientét dhe
profesionistét mund t& kené informacion né lidhje me kujdesin mjekésor t& sémundjeve té rralla
né Slloveni. Faqja ofron mundési pér kontakt telefonik ose elektronik pér ata qé kérkojné
informacion gjaté orarit t& punés dhe gasje né informacionin mé t& fundit, mé t& besueshém dhe
mé té kuptueshém pér sémundjet e rralla, trajtimet, ofruesit, regjistrat dhe shoqatat.

7 www.rda-al.com
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Vlerésim:

o 7% e popullsisé éshté prekur nga sémundje té rralla;

o 75% pacientét me sémundje té rralla jané fémijé;

o 80% e sémundjeve té rralla kané njé origjiné gjenetike;

e njé sémundje pérkufizohet si e rrallé kur prek 5 ose mé pak nga 1000 qytetaré;
e 6-8 mijé jané té njohura sémundjet e rralla;

e 30 milion pacienté me sémundje t& rralla jané né Evropé,

e 120 mijé pacienté me sémundje té rralla jané né Slloveni®.

Sllovenia nga shtatori i vitit 2011 ka njé Plan t& Punés né fushén e sémundjeve té rralla, miratuar
nga Ministria e Shéndetésisé. Qéllimet e Planit t&€ Punés jané:

1. Pérkufizimi dhe monitorimin i sémundjeve té rralla;

2. Pérmirésimi i diagnostikimit t& hershém dhe qasja né trajtimin e pérshtatshém
mjekésor (barna orfane, rehabilitimi);

3. Pérmirésimi i mekanizmave pér njé qasje gjithépérfshirése ndaj sémundjeve té rralla;

4. Pérmirésimi i qasjes né informata pér pacientét, kujdesin shéndetésor dhe eksperté té
tjeré té punétoréve dhe publikut té gjeré”

Franca

Thirrjet pér projekte kérkimore drejtohen nga Agjencia Kombétare Franceze pér Hulumtime
(kérkimi bazé) ose nga Ministria e Shéndetésisé (hulumtimi klinik) ose nga t€ dyja. Thirrjet pér
projekte né Shkencat Sociale jané gjithashtu né dispozicion. Shoqatat e pacientéve gjithashtu
sigurojné fonde kérkimore. Hulumtimi bazé, klinik dhe trans nacional mbéshtet vazhdimisht né
gjithé listén, pa vendosur pérparési kombétare né njé sémundje t€ rrallé t& caktuar. Njé shumé
prej 51 milion euro éshté caktuar pér kérkime gjaté planit t& dyté kombétar 2011-2014.

Kroaci

Shoqata pér Sémundje t& Rralla u krijua né vitin 2008. Ajo u themelua me géllim t& promovimit
té njohurive té sémundjeve té rralla dhe avancimin e praktikave mjekésore, diagnostikimin dhe
trajtimin e sémundjeve té tilla.

Pas krijimit t¢ Shoqatés, né pérputhje me rekomandimet e BE-s€, Ministria e Shéndetésisé e
Republikés sé Kroacisé filloi té trajtonte né ményré sistematike ¢&shtjen e pacientéve me sémundje
té rralla duke krijuar njé kornizé t& ploté qé mund té sigurojé nivelin mé té larté t& kujdesit
shéndetésor modern, qasjen né té gjitha té drejtat, dhe realizimin pa dallim t& kétyre té drejtave.

Né kété drejtim, Kroacia né vitin 2015 miratoi Programin Kombétar pér Sémundjet e rralla 2015-
202019, i cili pérmbledhé problemin e sémundjeve té rralla nga piképamjet e Bashkimit Evropian

8 www.redkebolezni.si

S\WORK PLAN FOR THE FIELD OF RARE DISEASESIN THE REPUBLIC OF SLOVENIA-The Ministry of Health of the Republic
of Slovenia September 2011

1oprogramiKombétarpérSémundjet e rralla 2015-2020.
http://www.europlanproiect.eu/DocumentationAttachment/Croatian%ZONationaI%ZOProgramme%ZOfor%ZORare
%20Diseases%202015%E2%80%932020%20%20-
%ZOeng%ZO(en)%ZO%ZO[unofficial%ZOversion%ZObv%ZOEUROPLAN].pdf
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dhe Republikés sé Kroacisé, dhe paraget objektivat kryesore strategjike dhe masat pér
pérmirésimin e kujdesit shéndetésor né lidhje me sémundjet e rralla.

Prioritetet e theksuara t& Programit Kombétar pér Sémundje té Rralla jané si vijon:

o Pérmirésimi i njohurive dhe disponueshméria e informacionit mbi sémundjet
e rralla;

° Mbéshtetja e zhvillimit t& regjistrave t& sémundjeve té rralla dhe financimi 1
tyre i vazhdueshémy

° Mbéshtetja e aktiviteteve dhe zhvillimi i njé rrjeti té referencés gendrore dhe
relevantes shkencore pér sémundje té rralla;

o Pérmirésimi i disponueshmérisé dhe cilésisé sé kujdesit shéndetésor
(diagnostikimi, trajtimi dhe parandalimi) pér pacientét me sémundje t& rrallé;

o Sigurimi i disponueshmérisé sé barnave pér sémundje té rralla;

o Pérmirésimi i realizimit t& t& drejtave sociale pér pacientét me sémundje té
rrallé;

o Fugizimi i organizatave té pacientéve me sémundje té rralla;

° Nxitja e kérkimit shkencor mbi sémundjet e rralla, dhe

° Rrjetézimi ndérkombétar dhe bashképunimi né fushén e sémundjeve té rralla.

Programi Kombétar monitorohet nga Komisioni pér Zhvillimin dhe Monitorimin e kétij
programi, qé vepron né kuadér té Ministrisé s€ Shéndetésisé t&é Kroacisé.

Vlen té theksohet se né Kroaci, Lista e Barnave vecanérisht té shtrenjta éshté themeluar qysh nga
viti 2006. Nga buxheti i saji pérgjithshém, Fondi Kroati Sigurimeve Shéndetésore cakton njé sasi
té caktuar té fondeve pér barna né kété listé.

Disa produkte mjekésore dhe shérbime mjekésore (barna, pajisje mjekésore, pajisje ortopedike,
trajtime specialistike) nuk rimbursohen nga Fondi Kroat i Sigurimeve Shéndetésore dhe mbulimi
i kétyre shérbimeve né institucionet shéndetésore varet nga mundésité e tyre.

Kapitulli 3.2. Tri Opsionet

Grupi Punues pér hartimin e Koncept Dokumentit pér Sémundjet e rralla ka shqyrtuar tri opsione
kryesore pér adresimin e t& gjeturave né ¢éshtjen e trajtimit t& sémundjeve t& rralla. Dy opsionet
e para t& shqyrtuara, pra opsioni i asnjé ndryshimi dhe opsioni i pérmirésimit té zbatimit t&
ekzekutimit, u konkludua qé nuk jané té mjaftueshme pér adresimin e problemeve té
identifikuara né kété Koncept Dokument. Opsioni i vetém qé adreson problemet e identifikuara
éshté opsioni tre (3).

Kapitulli 3.2.1: Opsioni asnjé ndryshim

Opsioni asnjé ndryshim, do té ruante status quon dhe problemet ekzistuese japin mundési shumé
té kufizuar pér edukim/informim, diagnostikim, trajtim dhe rehabilitim t& domosdoshém t&
pacientéve me sémundje té rralla dhe familjet e tyre, pérkrahjes morale dhe materiale, socializmit
dhe aftésimit pér jets e pér puné. Nése nuk krijohet njé politiké/ plan veprimi konkret, problemet
e identifikuara do té vazhdojné té ekzistojné dhe t& thellohen. Rrjedhimisht, gjendja shéndetésore,
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ajo sociale dhe ekonomike e kétyre pacientéve/familjeve té tyre do té& shkojé drejt pérkeqésimit.
Me kété opsion nuk ofrohet mundésia pér mjekim té pacientéve té diagnostifikuar -kryesisht
jashté shtetit, si dhe do t& vazhdoj mjekimi né institucion joadekuat (pacientét mbi moshén 18
vjecare vazhdojné té trajtohen né Klinikén e Pediatris€).

Kapitulli 3.2.2: Opsioni 2 pér pérmirésimin e zbatimit dhe ekzekutimit
Mundésia e vetme pér ndikim pérmes kétij opsioni éshté zgjerimi i Listés esenciale t& barnave
pér té pérfshiré barnat pér té gjithé pacientét né mjekim.

Zgjerimi i listés esenciale nuk mund té béhet pa pasur mjete financiare t& dedikuara vetém pér
sémundje té rralla e t& planifikuara né bazé té statistikave t&¢ duhura. Rrjedhimisht, ky opsion
éshté véshtiré i zbatueshém.

Kapitulli 3.2.3: Opsioni i treté - Ndryshimi i politikés ekzistuese

Opsioni 3 parasheh institucionalizimin e pérkujdesjes shéndetésore t& pacientéve me SRr ku
pérfshihet edhe plotésimi dhe ndryshimi i Ligjit pér shéndetési, konkretisht pérfshirjen e
dispozitave ligjore pér rregullimin e fushés sé¢ SRr né Kosové. Deri né miratimin e Ligjit pér
shéndetési do té shqyrtohen mundésité ligjore pér themelimin e njésisé pér sémundje té rralla né
kuadér té shérbimit shéndetésor publik tretésor. Kjo nénkupton themelimin e Njésisé sé vecanté
pér SRr , né kuadér té shérbimit shéndetésor publik terciar. Detyré e Njésisé do té jeté
diagnostikimi, mjekimi dhe pérdjellja e rregullt e t& gjithé pacientéve me SR, pa marr parasysh
moshén, gjining, pérkatésiné etnike, fetare dhe té tjera. Pér kété géllim Njésia do té kété

rregulloren e vet té punés.

Poashtu do t&é shqyrtohen mundésité financiare pér pérditésimin e LEB pér trajtimin e
sémundjeve t& rralla té cilat nuk mbulohen nga buxheti i Republikés sé Kosovés. Pér shkak se
kostoja e diagnostikimit, mjekimit dhe rehabilitimit té kétyre té sémuréve éshté jashtézakonisht e
larté (edhe pér vendet e zhvilluara ekonomikisht) do t& shqyrtohet mundésia e sigurimit té
terapisé pérmes donatoréve pér produktet té cilat nuk mund t& pérfshihen né Listén Esenciale té

Barnave .
Pérvec késaj, Opsioni 3 parasheh veprime zbatuese si né vijim:

1. Aktivitete pér mbéshtetjen e Shoqatés pér SRr (ShSRr)
2. Mbledhja e informatave pér sémundje té rralla
3. Pérfshirja e barnave pér trajtimin e sémundjeve t& rralla né LEB

Detyrimi pér raportimin e informatave nga institucionet shéndetésore te IKSHPK. Instituti pas
analizés sé té dhénave - klasifikimit né bazé té gjinisé, etnisé, moshés, regjionit do té raportoj né
drejtim t&¢ MSH, lidhur me statistikat kryesore pér secilén sémundje, si né vijim:

e Cila sémundje dominon?;

e Né cilén moshé po diagnostikohet?;

e Sa 8shté incidenca, sa 8shté prevelenca né popullatén e Kosovés?;
o Sa éshté morbiditeti dhe mortaliteti pér secilén sémundje?;

e A ka dallim gjinor né paraqitjen e sémundjes?;

e A ka dallim etnik né paraqitjen e sémundjes?;
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o A ka dallim regjional né paragifjen e sémundjes dhe statistika era.Kjo do t&
sigurohet pérmes njé qarkore gé do t& léshohet nga MSH.
4. Regjistrimi i SRr

N& bazé té statistikave té IKSHP, do té pérgatitet Lista e SRr ( regjistri) , i sémundjeve té rralla t&
cilat jané né Kosové. Kjo listé do t& pérfshiné té gjitha informatat e analizuara nga IKSHP dhe e
njéjta do té publikohet.

Kjo do té siguronte pércjelljen e rregullt té incidencés dhe prevalencés né vendin toné, po ashtu
planifikimin pér mjekimin e kétyre personave.

5. Trajnimet e personelit shéndetésor dhe ngritja e vetédijésimit t& shoqérisé pér SRr

MSH dhe Oda e Mjekéve, né bashképunim me SHSRr, do & organizojné trajnime pér personelin
shéndetésor, né dy nivele:

o Kujdesi parésor dhe dytésor shéndetésor - Mjekét e kujdesit tretésor do t& organizojné
aktivitete informuese dhe trajnuese né drejtim t& ngrifjes s¢ vetédijes profesionale pér SRr
tek kéto dy nivele né formé t&: takimeve, simpoziumeve profesionale dhe informatave
profesionale né ményré elektronike, posacérisht pérmes web-faqes s&€ ShSRr.

o Kujdesi tretésor - Trajnimi i stafit t& Njésisé pér SRr, pér identifikim, diagnostikim,
mjekim dhe pércjellje té personave me SRr. Gjithashtu integrimin e tyre né aktivitete
hulumtuese jashté vendit, pér t& pércjelle zhvillimin e fundit né kété fushé.

Pér mé shumé, MSh, IKSHP dhe ShSRr do té organizojné kampanja vetédijésuese pér SRr. Kéto
kampanja do t¢ pérfshijné informimin pérmes mas-mediave dhe aktiviteteve né terren
posacérisht lidhur me identifikimin e SRr, informata drejtuar personave me SR dhe familjeve né
pérgjithési.
6. Fugizimi i njésis¢ pér SRr né Klinikén e Pediatrisé, né kuptimin infrastrukturor,
resurseve humane dhe sigurimi i mjekimit t& ploté.

Pér shkak té natyrés sé trajtimit multidiciplinar té disa sémundjeve &shté e nevojshme pércaktimi
i hapésirés sé posagme ku paraqiten kéta persona pér diagnostikim, mjekim dhe rehabilitim.

7. Aktivitete bashképunimi me gendrat evropiane pér SRr

Duke pasur parasysh koston e larté dhe pamundésiné pér diagnostikimin e SRr né vend, sigurimi
i bashképunimit nga MSh me gendrat evropiane pér SRr né kété aspekt éshté i domosdoshém me
qéllim té diagnostikimit t& llojeve t& vecanta t& sémundjeve.

Pér mé shumé edhe vet vendet europiane pérmes bashképunimit té ndérsjellé referojné pacientét
e tyre pér diagnostikim né qendrat e specializuara, dhe kété praktiké e realizon edhe vendi joné
pérmes bashképunimit me gendrat tjera jashté vendit té cilat b&jné diagnostikimin e njé numrii té
SRr.

8. Plotésimin e listés sé barnave té cilat pérdoren pér mjekimin e SRr do ta b&j Njésia pér SR
né ményré t& vazhdueshme.
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9. Donatorét

Vazhdimi i bashképunimit me donatorét ekzistues, identifikimi i donatoréve té rinj (takime pér
sigurimin e donacioneve si né vend ashtu edhe jashté vendit).

10. Integrimi social

Politika e propozuar do t& keté njé ndikim t& madh né jetén sociale t& familjeve ¢ kané pacienté
me sémundje té rralla pasi qé barra financiare qé¢ do t& mbulohet nga shteti do t& pérmirésoj
dukshém kualitetin e jetés sé familjeve. Gjithashtu kjo politiké do t&é ndikoj edhe né integrimin e
tyre t& ploté né shoqéri.

11. Pérfitimet dhe shérbimet

MFPT do t& mundésoje pérfshirjen e pésonave me sémundje té rralla né kuadér t& pérftimeve
financiare né bazé & shkallés s¢ % sé aftésisé sé mbetur pér puné apo grupit t& kategorizuar t¢
pérsonave me aftési té kufizuar, i cili kategorizim apo grupim do té pércaktohet dhe rregullohet
me legjislacionin pér trajtimin dhe kategorizimin e pérsonave me aftési té kufizuar.

Pérveg pérfitimeve apo kompenzimeve né formén e pagesave, kétyre personave do t& mund té ju
njihet e drejta e kujdestarit, té cilét po ashtu do té mund kompenzohen me njé shumé té
pérfitimeve pér kujdesin gé ofrojné pér kéta pérsona apo shérbimet qé do té ofrohen pér kéta
persona né vendin ku jané duke jetuar apo banuar.

Personat me semundje té rralla do t& mund té pérfitojné edhe shérbime tjera sociale dhe familjare,
t& cilat jané t& organizuar dhe ofruara nga sektori publik dhe jogeveritar, i licencuar pér ofrimin
e kétyré shérbimeve. Gjithashtu pérsonave me sémundje t¢ rralla do € ju krijohen mundési gé té
angazhohen né kuadér t8 punétorive mbrojtése apo gendrave punuese ku zhvillohen aktiviteteve
té aftésimit dhe angazhimit té pérsonave me aftési té kufizuar.

12. Aktivitetet e institucioneve arsimore

MASHTI do t& realizojé aktivitetet bazuar né legjislacionin ne fuqi si Ligji per arsimin
parauniversitar si dhe do te zbatoj udhézimet e Ministrisé s& shéndétsisé pér t& ndihmuar qé
fémijét qé vuajné nga sémundjet e ralla t& cilat jan¢ gjenetike t€ referohen né institucione
shéndetésore pérkatése pér trajtim té tyre .

MASHTI, né bashképunim me Institutin Kombetar t& Shéndetésisé Publike té Kosovés (IKSHPK),
institucionet fera arsimore dhe Shoqatén pér Sémundje té rralla, mund té bashképunojné dhe té
ndérmarrin aktivitete vetédijésuese né € gjitha institucionet edukativo -arsimore té Kosovés,
duke mbajtur diskutime té targetuara me ta, prindérit e tyre, mésimdhénésit dhe nxénésit e tjeré,
né ményré qé personat gé vuajné nga SRr t¢ referohen né institucione shéndetésore pér trajtim té
métutjeshém dhe t& ndihmohen nga komuniteti ku jetojné.

Bazuar né Ligjin pér Arsim parauniversitar né Republikén e Kosovés, neni 47 specifikon
Shkollimin né shtépi:

1 Nése komuna vleréson se ndonjé fémijé i moshés sé shkollimit t& detyruar nga territori i saj nuk
8shté duke u arsimuar né ményré té duhur, pérmes vijushmérisé sé rregullt né shkollé ose ndryshe
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dhe nuk i nénshtrohet pérjashtimit t& pérhershém sipas kétij ligji ajo i dérgon njé vérejtje me
shkrim prindérve dhe kérkon nga ata qé té bindin komunén brenda afatit kohor té pércaktuar né
vérejtje se fémija &shté duke u arsimuar né shtépi ose diku tetér.

2 Arsimi i duhur sipas paragrafit 1 t& kétij neni do té thoté arsimin efikas me orar té ploté qé éshté
i pérshtatshém pér moshén , aftésiné dhe prirjen e fémijés si dhe ndonjé nevojé t€ vecanté pér

arsim gé fémija mund té keté.

3.Nése prindérit nuk i pérgjigien komunés brenda afatit kohor t& specifikuarng vérejtien e cekur
né paragrafini 1t¢ kétij neni, komuna e procedon rastin né proceduré pér kundérvajtje.

4. Nése prindérit pérgjigjen se fémija éshté duke u arsimuar jashté sistemit formal té arsimit dhe
aftésimit publik ose privat, aranzhimet e béra nga prindérit si dhe ato t& inspeksionit duhet ti
nénshtrohen autorizimit t& Ministrisé pas konsultimeve né komunén pérkatése.

Opsioni i treté adreson rekomandimet e Késhillit t& 8 Qershor 2009 pér Veprim t€ Evropés né

Fushén e Sémundjeve té Rralla.
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Kapitulli 4: Identifikimi dhe vlerésimi i ndikimeve té ardhshme

Vlerésimet e dhéna mé poshté vlejné pér té gjitha opsionet e paraqitura

Figure 6: Ndikimet mé té réndésishme té identifikuara pér kategoriné e ndikimit

Kategorité e
ndikimeve

Ndikimet pérkatése té identifikuara

Ndikimet ekonomike

Nuk ka ndikime relevanté né kété kategori

Ndikimet shogérore

Ndikim né shéndetin e individéve me SRr - vecanérisht né
jetégjatésing, kualitetin e jetés dhe integrimin social

Ndikimet mjedisore

Nuk ka ndikime relevanté né kété kategori

Ndikimet né té drejtat
themelore

Do té keté ndikim né té drejtén pér jeté

Ndikimi gjinor

Qasja mé e miré né shérbim, informim dhe trajtim si pér djemté edhe
pér vajzat

Ndikimet e barazisé

Synohet t& mundésohet drejtési sociale pér personat me SRr dhe

sociale familjet e tyre
Ndikimet tek té rinjté | Ndikimi né shéndetin, jetégjatésiné, shkollimin dhe punésimin e t&
rinjve

Ndikimetnéngarkesén | Nuk ka ndikime relevante né kété kategori
administrative

Ndikimi i NMV-ve

Nuk ka ndikime relevante né kété kategori

4.1. Ndikimet Shogérore

Ndikimet né shéndetin e individéve - jetégjatésiné dhe shkallén e vdekshmérisé

Opsioni 1 qé nénkupton status quon do té keté ndikim negativ né shéndetin e individéve, ngase
vetém njé numér i caktuar i personave me SRr do té marrin mjekim. Kjo do t& ndikoj negativisht
né rritjen dhe zhvillimin e tyre té miréfillts, né kualitetin e jetés dhe vdekshmériné e hershme té
tyre.

Gjithashtu, Opsioni 2 do té ndihmoj vetém pjesérisht né mjekimin e individéve me SRr, por meqé
nuk ofron zgjidhje mé afatgjate pér mjekimin e tyre do t& keté ndikimet negative pothuajse té

njéjta me Opsionin 1.

Me Opsionin 3 gé ofrohet zgjidhje mé afatgjate, do té rritet numri i personave té identifikuar me
SRr. Mjekimi i tyre do t& keté ndikim pozitiv né rritjen dhe zhvillimin normal t€ individéve me
SRr. Gjithashtu ky Opsion ka ndikim pozitiv né jetégjatésiné dhe zvogélimin e invaliditetit.
Pérmes aktiviteteve, vecanérisht kontakteve me gendrén pér SRr dhe ShSRr, mundésohet
edukimi mé i miré i individéve lidhur me SRr nga té cilat vuajné, qé nénkupton se ata do té
pérkujdesen mé shumé pér shéndetin e tyre - né njohjen e shenjave t& pérkeqésimit t& SRr dhe
intervenimit adekuat shéndetésor, si dhe trashégimin e SRr né planifikimin e familjes sé tij/saj.

Pér mé shumé, Opsioni 3 ndikon né pérmirésimin e kualitetin e jetés,pasi qé barra financiare qé&
do t& mbulohet nga shteti do t& lehtésoj jetén financiare té familjeve qé nénkupton gjithashtu
integrimin psiko-social t&¢ individéve - qasjen mé t& madhe né cerdhe, shkolla, punésim dhe
aktivitete tjera shogérore.
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Vlen té theksohet se Opsioni 3 do t& ngrité nivelin vetédijésues té familjeve pér t& identifikuar
anétarét tetér qé jané me SRr dhe do zvogéloj gjithashtu barrén financiare pér familjarét e
individéve me SRr, ngase do t& mundésohet ofrimi mé adekuat i mjekimit pérmes shtetit, q&
Opsionet 1 dhe 2 pjesérisht e adresojné.

Ndikimet né té drejtat themelore

Ndikimi né té drejtén pér jeté

Kushtetuta e Kosovés, né Nenin 25 t& saj, pércakton té drejtén e secilit individ pér jeté. Gjithashtu,
Konventa Evropiane pér t& Drejtat e Njeriut, né Nenin 2 t& saj, pércakton kété t& drejté dhe kjo
zbatohet drejtpérdrejté né Kosové pérmes Nenit 22 t&¢ Kushtetutés. Kjo e drejté nénkupton se
shtetet duhet, jo vetém té¢ pérmbahen nga marrja e qéllimshme dhe e paligjshme e jetés, por
gjithashtu té¢ ndérmarrin hapa té duhur pér t& mbrojtur jetén e personave qé jané brenda
juridiksionit t& tyrell.

Né kontekst t& kujdesit shéndetésor, detyrimet pozitive u kérkojné shteteve té nxjerrin rregulla t&
detyrueshme pér ofruesit e kujdesit shéndetésor, qofshin ato private apo publike, t& miratojné
masat e duhura pér mbrojtjen e jetés sé pacientéve. Né kété drejtim, ky detyrim nénkupton
sigurimin e funksionimit efektiv té kuadrit legjislativ, q& pérfshin masat e nevojshme pér té
siguruar mbikéqyrjen dhe zbatimin'2.

Opsioni 1, ose vazhdimi i gjendjes ekzistuese, do t& keté ndikim negativ né té drejtén pér jeté t&
individéve gé vuajné nga SRr. Gjithashtu Opsioni 2, do t& keté ndikim minimal pozitiv né
realizimin e késaj t& drejte. Opsioni i cili ka ndikim mé pozitiv né kété t& drejté té personave me
SRr éshté Opsioni 3, i cili synon qé né ményré progresive t& rritet numri i personave me SRr qé
marrin trajtim adekuat pérmes shtetit, qé rezulton né parandalimin e vdekshmérisé sé hershme
té tyre.

Ndikimi né drejtésiné sociale
Né mungesé t& bazés sé té dhénave pér personat me SRr dhe ndarjen e tyre sipas gjinisé, moshés,
etnisé dhe té tjera, nuk éshté e mundur t& zhvillohet analiza e drejtésisé sociale.

Vlerésimi i ndikimit tek té rinjté

Supozohet se rreth ¥4 e personave té evidentuar me SRr jané nén moshén 18 vjecare. Gjithashtu,
né mungesé t& bazés sé té dhénave, nuk dihet numri i sakté i té rinjve (15-24 vjeq) té evidentuar
me SRr. Pér mé shumé, supozohet se éshté njé numér i caktuar i té rinjve t& cilét nuk e kané t&
identifikuar SRr té tyre dhe se gjendja aktuale e té rinjve me SR né pérgjithési éshté e véshtiré né
aspektin e shéndetit, jetégjatésisé dhe integrimit social té tyre.

Opsioni 1 dhe 2 nuk do t& kené ndikim t& theksuar pozitiv tek té rinjté. Né anén tjetér, Opsioni 3
né pérgjithési do & ndikoj pozitivisht né pérmirésimin e shéndetit dhe jetégjatésiné e té rinjve, si¢
géshté shpjeguar tek pjesa e ndikimit shogéror.

Ndikim i menjéhershém i Opsionit 3 do té jeté rritja e numrit té rinjve t& diagnostikuar qé ndikon
né integrimin social té tyre, vecanérisht rritien e numrit t& té rinjve me SRr qé vijojné shkollimin

11 KEDN, E drejta pér jeté - https://www.echr.coe.int/Documents/FS_Life_ENG.pdf
12 ydhézim né Nenin 2 t& KEDN - https://www.echr.coe.int/Documents/Guide_Art_2_ENG.pdf
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dhe rritjen e shanseve (& tyre pér punésim. Kjo hap mundésité gé ata t& zhvillojné njé jeté normale.

Né anén tjetér ndikimete mévonshme nénkuptojné se familjaréve té tyre do téju zvogélohet barra
e kujdesit ndaj personave t& SRy, si dhe shoqérisé né pérgjithési pér kujdesin shéndetésor dhe

social.

Té rinjté dhe familjarét e tyre, qé i kané té identifikuara SRr, kané shfaqur nevojat e tyre pér

mjekim dhe aktivitete shoqérore gjaté kontaktit té tyre me profesionistét shéndetésor t& kujdesit

terciar.
Masat Ndikiminé | A jané trajtuar | Efektet tek @ Veprimet
piképamjet dhe | rinjté dhe | lehtésuese
kushtet . . s
i nevojat e t& | shogéria
ekzistuese ..
rinjve?
Opsioni1l | Vazhdimii Negativ. Jo. Efekte Nuk
jendjes negative pér rashihet
(status- BIENCIEE 1.. & N P e .
aktuale, si¢ té rinjté dhe ndryshim i
quo) éshté definuar shogériné. politikés
tek problemi
kryesor mé
larté.
Opsioni 2 Zgjerimi i Pjesérisht Pjesérisht. Efekte Te
listés pozitiv. pjesérisht paragitura
esenciale dhe pozitive pér t€ | né Opsionin
qarkorja nga rinjté dhe 3.
MSH. shogériné.
Opsioni 3 Fuqizimi i Pozitiv. Né masé té Efekte Té pérfshira
Njésisé pér konsiderueshme | pozitive t& né Opsionin
SRr. po. menjéhershme | 3.
dhe t&
Mbledhja e .
. mévonshme
informatave e e
e die pér jeténe
pér sémundj tyre, dhe
té rralla e
shogériné.
Listimi i SRr.
Trajnimet dhe
aktivitetet
vetédijésuese.
Bashképunimi

me gendrat
evropiane té
SRr.
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Plotésim i
Listés sé
barnave

Alktivitetet me
donatorét.

Integrimi
social.

Ndikimi buxhetor
Njé version i ndikimit buxhetor t& politikés éshté llogaritur pér pjesén e shéndetésisé né fagen 39
té dokumentit.

Kapitulli 4.1: Sfidat me mbledhjen e t& dhénave

Grupi Punues pér hartimin e kétij Koncept Dokumenti ka béré pérpjekje t& vazhdueshme pér
mbledhjen e t& dhénave pér sémundjet e rralla, duke kérkuar t€ dhéna drejtpérdrejté nga té gjitha
institucionet shéndetésore, né nivelin parésor, dytésor dhe tretésor. Mungojné té dhénat pér SRr
né pérgjithési dhe pér secilén sémundje né vecanti, t& ndara sipas moshés, gjinisé,vendbanimit, si
dhe sipas gjendjes martesore té prindérve.

Mungesa e listés pér SRr dhe bazés sé té dhénave pér personat me SRr ka véshtirésuar
pérkufizimin e detajuar t& problemit dhe analizés sé ndikimeve.

Té dhénat tjera jané mbledhur nga informacionet pér aktivitetin e donatoréve, departamentet e
farmacisé dhe buxhetit né MSh, si dhe anétarét e grupit té€ punés nga hulumtime dhe burime té
ndryshme.
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Kapitulli 5: Komunikimi dhe konsultimi

Figura7: Pérmbledhje e aktiviteteve té komunikimit dhe konsultimit té kryera pér njé koncept dokument

Procesii konsultimit synon:

- T’iu mundésojé paléve té interesit qé t& kontribuojné né hartimin e Koncept Dokumentit
pér Sémundjet e Rralla pérmes ofrimit t& komenteve pér identifikimin e problemit dhe

ofrimin e rekomandimeve pér adresimin e problemit

- [Kur KD+ja dérgohet pér konsultime publike, kolona pér buxhet duhet té fshihet.]

- [Kur KD-a dérgohet pér konsultime publike, titulli i kolonés 'Afati Indikativ' duhet té
ndryshohet né 'Afati kohor'.]

Qeéllimi Grupi i | Aktiviteti Komunikimi/njoftimi | Afati Buxh | Person
kryesor synuar indikativ eti ifi
nevoj | pérgje
shém | gjés
Konsultimi | Insitucionet | /Dérgimii | Komunikim zyrar pér | Qershor
paraprak relevante draft KD postés elektronike
R ; : " 05.6.2019
ndérministr | sipas nenit | pér
or 7 té Sémundjet e 26.6.2019
Rregullores | Rralla pér
sé punés s¢ | komente
Qverisé nga
institucione
trelevante
Konsultimi | Té gjitha Publikimii | Njoftim pér media pér | Konsultimi
publik me | paléte konsultimit | mbajtjen e | platforma
shkrim interesuara | né portalin | konsultimeve publike; | online
pér dérgimi i ftesés te palét | 27.6.2019
konsultim e interesuara bashké | deri me
publik me draft koncept | 17.7.2019
dokumentin;
publikimi i njoftimit né
web-site  dhe rrjete
sociale;  pérgatitja e

raportit pérfundimtar
pér konsultime
publike dhe publikimi
i tij né platformé
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Rezultati kryesor i konsultimeve

Gjaté hartimit t& koncept dokumentit konsultime jané zhvilluar : Brenda MSh-s¢, departamenteve
e divizioneve té saj, IKSHP, SHSKUK, Shoqatat e pacientéve, shoqatat profesionale dhe Ministria
e Arsimit, shkencés Teknologjisé dhe Invonacionit dhe Ministria e Financave, Punés dhe
Transfereve.

Megjithaté, duhet theksuar se gjaté konsultimit ndérministror dhe konsultimit né platformén
online grupi punues nuk ka pranuar ndonjé koment substancional, pérveg Sekretariatit
Koordinues t& Qeverisé/ZKM dhe Ministrisé sé Arsimit, Shkencés, Teknologjisé dhe
Invonacionit dhe Ministrisé sé Financave, Punés dhe Transfereve.Subjektet e konsultuara mé lart
mbéshtesin Koncept dokumentin me synimin qé ¢éshtja e sémundjeve té rralla, t& adresohet né
ményré gjithépérfshirése né interes té pacientéve, familjaréve t& tyre dhe institucioneve
shéndetésore

Grupi punues pér hartimin e Koncept Dokumentit pér Sémundjet e Rralla né bashképunim me
Zyrén pér Komunikim Publik né Ministriné e Shéndetésisé, ka hartuar gjithashtu planin e
komunikimit pér kété politiké, pas miratimit t&¢ KD nga Qeveria.

Njé plan i tillé éshté i domosdoshém lidhur me komunikimin e ndryshimeve qé pritet t'i sjellé
Koncept dokumenti pér sémundje t& rralla.

Parimet e pérgjithshme té planit t& komunikimit jané:

o Té& gjitha materialet (spotet, fletushkat dhe materialet e tjera) duhet té& krijojé njé fushaté
integrale dhe té jené né pérputhje me synimet

e Materialet nuk guxojné té krijojné konfuzion apo rrémujé, por do té jené né pérputhje me
specifikat e sémundjeve té rralla;

o Ambasadorét e vullnetit t&¢ miré dhe ambasadorét e vegjél mund té jené persona té
vecanté pér t'u pérfshiré né kéto spote;

e Spotet do t& publikohen dhe né ueb fagen e Ministrisé s¢ Shéndetésisé, bashké me
fletushka, broshura dhe dokumente té tjera qé lidhen mesémundjet e rralla dhe né
profilin zyrtar t& MSH-sé né "facebook".

Ky plan i komunikimit do t& béhet duke ndjekur parimet e njé partneriteti té ngushté midis
MSH-sé, SHSKUK-s&, IKSHP-s&, Shoqatave profesionale, Shoqatés sé Pacientéve me Fibrozé
cistike, Shoqatén e Pacientéve me Sklerozé Multiple, PRAK dhe sektorin farmaceutik.

Objektivat e Komunikimit:

o Té shpjegojé se profesionistéve shéndetésor u ofrohet njé qasje e re né identifikimin e
pacientéve me sémundje té rralla

o T&shpjegojé se pacientét dhe familjaréve té tyre do t& kené njé mundési té re pér
sigurimin e terapisé pér mjekimin e rregullt té kétyre sémundjeve

o Téshpjegojé se qasja e re do t& mundésojé diagnostikim mé t€ hershém t& sémundjeve t&
rralla

o T&shpjegojé se qéllimi i késaj politike éshté identifikimi i hershém i kétyre sémundjeve
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o Té shpjegojé se MSh do té sigurojé bashképunim me Qendrat né shtetet te BE-s€ pér
géllime diagnostikuese.

Target grupet:

e Personat e prekur nga sémundjet e rralla

e Familjet e personave té prekur nga sémundjet e rralla

o Profesionistét shéndetésor

e Shoqatat e personave me sémundje té rralla

o Kompanité farmaceurtike-kontribuese né mjekimin e sémundjeve té rralla

e OJO-t& dhe donatorét né mbéshtetje té trajtimit té personave mé sémundje té rralla

o Publiku i gjeré, né ményré qé té vetédijésohen pér diagnostikimin e hershém té
sémundjeve té rralla.

Mesazhet

e Personat me sémundje té rralla meritojné trajtim t& rregullt mjekésor

e  Zbulimi i hershém -mundési pér mjekim dhe trajtim korrekt, i cili ndikon né rritje,
zhvillim dhe socializim;

e Zbulimi i hershém - ulje e shpenzimeve qé mund té rezultojné nga komplikimet qé
rrjedhin nga sémundjet e rralla;

o Rritja e mundésive pér trajtim gjaté gjithé jetés pér té prekurit nga sémundjet e rralla.

Kanalet e komunikimit

o TV -té nacionale: spote té vecanta nga 30 sekonda né 5 gjuhé: shqipe, serbe, turke,
boshnjake, rome - pér grupet e synuara;

e Transmetim periodik i spoteve ndérgjegjésuese pér sémundje té rralla

e Fushaté edhe né mediat e shkruara dhe ato radiofonike pér njohjen me sémundjet e
rralla

o Fushaté népér shkolla - pér nxénésit dhe pér mésimdhénésit - si informim i
pérgjithshém; dhe pér fémijét e sémuré pér té njohur ata veté sémundjen e tyre.

Kapitulli 6.1: Planet e zbatimit pér opsionet e ndryshme
Opsioni i paré éshté ai aktual.

Figura 8: Plani i zbatimit pér Opsionin 2

Qéllimi i Identifikimi dhe trajtimi mé efikas i personave me sémundje té rralla Shifra e
politikés kostos sé
Objektivi Ruajtja dhe pérparimi i shéndetit pritur
strategjik

Produktet, aktivitetet, viti dhe organizata/departamenti pérgjegjés
Objektivi Produk | Lista esenciale e barérave e plotésuar
Specifik 1: | 1.1

Viti Viti Viti Viti Viti Institucioni | 10,000,000

2023 2024 2025 2026 2027 /departam
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100% e enti
pancientéve pérgjegjés
pranojné Shqyrtimi i X MSH
trajtim  dhe nevojave /SHSKUK
mjekim Definimi i MSH/SHS
barérave té X KUK
nevojshme
Pérfshirja MSH/SHS
né  listén X KUK
esenciale
Figura9: Plani i zbatimit pér Opsionin 3
Qéllimii | Identifikimi, trajtimi dhe rehabilitimi mé efikas i personave me Shifrae
Politikés | sémundjeve té rralla kostos sé
Qéllimi pritur
Strategjik
Ruajtja dhe pérparimi i shéndetit
Produktet, aktivitetet, viti dhe organizata/departamenti pérgjegjés
Objektivi | Produkt | Shogata pér Sémundjet e Rralla e mbéshtetur
specifik 1: | i 1.1
Fuqizimi
i Shoqatés Viti | Viti | Viti | Viti | Viti | Institucioni/
202 | 2024 | 2025 | 2026 | 2027 | Departament
3 i Pérgjegijés
Mbéshtet] 5000€
ae X X X X X MSh
shoqatés
?r odukt | Bashképunimi me Qendrat Ndérkombétare pér Sémundje
il2 té Rralla
Pjesémarr 10,000€
jané
i\thltete X X X X X MSh
profesion
ale
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Produkt
i1.3

Platforma pér SRr e krijuar

Mbéshtetj
ae
krijimit
dhe
funksion
alizimit
té
platformé
S

MSh
Donatorét

Mbéshtetj
a pér
mirémbaj
tjen dhe
rifreskimi
irregullt
i
pérmbajtj
es sé
platformé
S

MSh

10,000€

Hartimi 1
regjistrav
e té SRr
nivel
shtetéror

Produkt
i21

Regjistrat

e SRr né nivel shteté

ror té h

artuar

Pérgatitja
e
formulari
t pér
raportimi
n e SRr

MSh /
IKSHP /
SHSKUK

2000 €

Shpérnda
rjae
Qarkores
s& bashku
me
formulari
n

MSh

Analizim
ii
informata
ve té
mbledhu
ra dhe
pérgatitja
e raportit
pér SRr

IKSHP
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Hartimi i SHSKUK
regjistrav /IKSHP/
e MSh
Jediteeim SHSKUK /
seufistra X X X IKSHP /
o MSh
Objektivi | Produk e .
3: Rritjae | ti3.1 Njésia pér SRr e Krijuar
numrit té Krijimi i
pasientcy kapacitet 100,000.0
? e . eve 0€
ientitiin (infrastru X MSh / SHSKUK
ar dhe Kturor
. . Kturore
diagnosti dhe
kuar L
njerézore
Produkt
i3.2 Personeli Shéndetésor nga Njésia e SR e trajnuar
Ofrimi i MSh / 15,000€
trajnimev SHSKUK /
e OMK
Pjesémarr 10,000
je né MSh
aktivitete X X X | /SHSKUK /
hulumtue OMK
se
Produkt | Simpoziumet dhe takimet profesionale me stafin
i3.3 shéndetésor té mjekésisé primare dhe selkondare té
mbajtura
Organizi
mi i SHSKUK /
simpoziu OMK
meve
Organizi 15,000€
mi i
takimeye X X X SHS{&;K/ Q
profesion
ale
Produkt
134 Fushata vetédijésuese e lansuar
Pérgatitja MSh / 2000€
e X X X QKUK /
materiale IKSHPK
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ve
promovu
ese

Emetimi
dhe
shpérnda
rja e
materialit

IKSHPK

2000€

Produkt
i4.1

Terapia e siguruar pér trajtimin e sémundjeve t& rralla té

diagnostikuara

Perfshirja
e barnave
pér
trajtimin
e
sémundje
ve té
rralla né
LEB

Produkt
14.2

Numri i rritur i memorandumeve té bashképunimit me

donatoré

Vazhdimi
i
bashképu
nimit me
donatorét
aktual

MSh /
Shskulk,
Shoqataté

Lobimi
pér
donatoré
té rinj

X

MSh/
SHSKUK

Produkt
i4.3

Ligji dhe aktet nenligjorje pér trajtim dhe kategorizimin e

personave me aftési té kufizuar té€ aprovuara

Vlerésimi
dhe
pércakti
mi i
shkallés
dhe
grupitmit
té

MPMSI/
MSh
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personav
eme
smundje
té rralla

Realizimi
i
pérfitime
ve dhe ’ MPMSI/
kompenz MSh
imeve
financiar
<

Ofrimi i
shérbime
ve sociale
dhe
familjare
per
personat
me
smundje
té rralla

X x | x | MPMSI/SH

Kapitulli 6.2: Tabela e krahasimit me t& tre opsionet

Né kéts Koncept Dokument jané trajtuar gjithsej tri opsione: 1) opsioni status-quo; 2) opsioni pér
pérmirésimin e zbatimit dhe ekzekutimit dhe 3) opsioni pér ndryshimin e politikés ekzistuese.

Grupi punues ka pérdorur analizén e kosto-efektivitetit pér krahasimin e opsioneve. Pra, kriteri
krahasues éshté kosto mé e vogél, brenda buxhetit té caktuar, né raport me efektin mé té madh
pér arritjen e objektivave té Koncept Dokumentit. Objektivat, si¢ jané cekur né Kapitullin 2, jané:

- Hartimi i regjistrave té SRr nivel shtetéror
- Rritja e numurit té pacientéve té identifikuar dhe diagnostifikuar

Kosto e Opsionit 1, brenda/jashté buxhetit té caktuar. Listimi i SRr né nivel shtetéror me kété
opsion do t& mbetet né vullnetin e organeve, meqeé do té vazhdojné vetém veprimet ad hoc té tyre.
Meqé nuk éshté beré listimi deri mé tani, kur nuk ka pasur njé politiké té miratuar nga MSH pér
SR né Kosové, véshtiré éshté e besueshme se listimi do té béhej nése do t& rekomandohej opsioni
asnjé ndryshim. Gjithashtu mbéshtetja e anétarésimit t& Shogqatés pér SRr né EURORDIS do t&
mbetet né baza vullnetare nga institucionet, dhe sipas gjitha gjasave Shoqata do té tenton t&
anétarésohet me resurset dhe mundésité e veta. Numri i pacientéve t& identifikuar dhe
diagnostikuar do té rritet, pasi qé themelimi i Shoqatés dhe miratimi i Koncept Dokumentit do t&
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rriste debatin pér kété céshtje, por qé qasja e tyre né kujdes shéndetésor dhe social do té vazhdonte
t& ishte ad hoc bazuar kryesisht né mundésité e ofruara nga donatorét. Arritja e objektivit prej 50
% éshté pothuajse e pamunudur me kété opsion.

Kosto e Opsionit 2 éshté 4,989,193 x3 vite brenda/jashté buxhetit té caktuar. Ky opsion do t&
ndihmonte né listimin e SRr né nivel shtetéror ngaqé zgjerimi i listés esenciale t€ barnave, do té
ishte stimulues qé persona t& eré té diagnostikojné SRr t& tyre dhe né kété ményré procesi i
listimit & ishte mé i lehté. Mirépo edhe me kété opsion, né mungesé te veprimeve, té tjera
objektivi prej 50 % éshté véshtiré i arritshém. Gjithashtu mbéshtetja e anétarésimit do t& mbetej
né bazé vullnetare, qé¢ mund potencialisht t& ndikohet pozitivisht nga rritja e numrit té personave
té diagnostikuar me kété sémundje.

Kosto e Opsionit 3 éshté 11,454,247 x 3 vite, brenda/jashté buxhetit té caktuar. Kosto éshté mé e
larté se e dy opsioneve paraprake, por ky Opsion do t& mundésonte listimin shumé té shpejté té
SRr né nivel shtetéror . Gjithashtu me veprimet tjera t& pércaktuara, vlerésohet se objektivi prej
50 % do té arrihet, madje edhe té tejkalohet.

Vlerésimi i efektit né arritjen e objektivave éshté béré me shenjat (+) qé nénkupton ndikimin
pozitiv, dhe (-) ndikimin negativ. N& rastet kur jané pérdorur mé shumé se njé shenjé, tregohet
se ndikimi do té jeté i nivelit mé t& larté.

Figura 10: Krahasimi i opsioneve

Metoda e krahasimit: Analiza e Kosto-Efektivitetit

Opsioni 1: Asnjé Opsioni 2: Pérmirésimi | Opsioni 3: Ndryshimi
ndryshim i zbatimit dhe i politikés ekzistuese
ekzekutimit

Regjistri i SRr né nivel | - + +
shtetéror

Fugizimi i Shoqatés pér | - - $
SRr

Rrita e numrit té|- - - ++
pacientéve té
identifikuar dhe
diagnostikuar pér 50%
dhe garantimi i qasjes
adekuate dhe me kohé i
personave me sémundje
té rralla né kujdes
shéndetésor dhe social

Kostot relevante

\Eezultati -——— - + 4+ 4+ +
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Barnat

Njésia

Trajnime eventuale
MASHTI

MEPT

Vlerésimi i ndikimit té
pritshém buxhetor

Vit | Vit | Vi3

Viti 1

Viti 2

Viti 3

Vitil | Viti2 | Viti3

4,989,
193

4,989,
193

193

4,989,

11,454
247

11,454
247

11,45
4,247

Pérfundimi

Nuk rekomandohet

Nuk rekomandohet

Opsioni
rekomanduar

Kapitulli 7: Konkluzionet dhe hapat e ardhshém

Sipas té gjitha analizave té béra nga ky Koncept Dokument, i vetmi opsion qé garanton pér
adresimin e problemeve té identifikuara né fushén e sémundjeve t& rralla &hté Opsioni 3, meqé
shkaku kryesor i problemeve té identifikuara éhté mungesa e politikés konkrete q¢ mundéson
zgjidhjen e situatés né ményré afatgjate pér kéte kategori té ndjeshme t& qytetaréve t& vendit.

Plani i veprimit pér zbatimin e kétij Koncept Dokumenti, me kusht qé aprovohet me opsionin e

rekomanduar, shté si né vijim:

Veprimi Afati kohor
Mbéshtetja e Shoqatés pér Sémundje t& Rralla 2023-2027
Regjistrii SRr 2023
Trajnimet e personelit shéndetésor dhe ngritja e vetédijesimit t& | 2023-2027
shoggérisé pér SRr
Pérfshirja e barnave pér trajtimin e sémundjeve té rralla né LEB 2023-2027

| Lobimi pér donatoré 2023-2027
Krijimi i Njésisé pér SRr 2023

Kapitulli 7.1: Dispozitat pér monitorimin dhe vlerésimin

Plani i veprimit pér zbatimin e opsionit t& rekomanduar té kétij Koncept Dokumenti do t&
monitorohet pérmes raporteve té zbatimit, bazuar né t& dhénat zyrtare, té cilat do t&é shérbejné
pér vendime té bazuara né déshminé fushén e sémundjeve té rralla pér Ministriné e Shéndetésisé.
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Procesi i monitorimit do t& jeté njé proces gjithépérfshirés ku t& gjithé akterét e pérfshiré né
sistemin e monitorimit dhe vlerésimit do t& ofrojné kontributin e tyre pér sigurimin e informatave
té nevojshme pér té gjitha pjesét e procesit duke filluar nga mbledhja, agregimi, analiza dhe
shpérndarja e t¢ dhénave si rezultat i punés sé pérbashkét i té gjithé akteréve dhe grupeve t€
interesit.

Parim udhéheqés gjaté procesit t& monitorimit dhe vlerésimit éshté gjithé pérfshirja, ku né proces
t8 monitorimit dhe vlerésimit do t& pérfshihen té gjithé akterét dhe institucionet hisedare né kété
fushé pérmes shfrytézimit t& kapaciteteve institucionale, procedurave t& brendshme dhe
mekanizmave tjeré administrativé q& lidhin dhe mundésojné komunikimin e institucioneve
shéndetésore mes vete. Né kété proces, theksi ¢shté véné né pérdorimin e mekanizmave ekzistues
pér mbledhjen, agregimin, analizén dhe diseminimin e té& dhénave né kuadér t¢ SHSKUK,
Ministrisé dhe institucioneve tjera té pérfshira.

Plani i veprimit do t& pérfshijé njé¢ numér té treguesve né nivele t& ndryshme té zbatimit pér
periudhén kohore té pércaktuar né dokument, duke shfrytézuar burime té informatave,
raportime né periudha té rregullta duke shfrytézuar strukturat e pércaktuara té procesit t€
monitorimit, Korniza e monitorimit ka pér qéllim pérgjelljen e progresit dhe rishikimet eventuaie
bazuar né progresin e shénuar.

Gjaté procesit t& monitorimit dhe vlerésimit do t& konsiderohen té gjithé treguesit e pércaktuar
né dokument, treguesit input dhe output, duke béré analizén e vazhdueshme té tyre me géllim
t& pércjellies s¢ progresit né kété fushé. I gjithé procesi do t& fokusohet né njé qasje
gjithépérfshirése t& grumbullimit t& informatave, analizimit dhe pérpunimit té tyre duke
mundésuar shirytézimin e tyre pér vendimmarrje dhe politiké bérje t€ bazuar né déshmi.

Procesi i monitorimit dhe vlerésimit do té realizohet pérmes krijimit t& njé ambienti institucional,
bashképunimit dhe koordinimit té t& gjithé akteréve t& pérfshirg, ku do t& definohen qarté rolet
dhe pérgjegjésité pér té gjithé vendimmarrésit dhe grupet e interesit.

Do té realizohet raportimi i rregullt, me kohé i zbatimit t& aktiviteteve, sfidave eventuale dhe
rekomandimet pér ndryshime gjé qé do t&¢ mundésojné adresimin né kohén e duhur qé ka pér
qéllim orientimin e politikave drejt pérmirésimit t& vazhdueshém té kushteve pér personat me
sémundje t& rralla.

Rezultatet e pritura nga procesi i monitorimit dhe vlerésimit do t& mundésojné edhe ofrimin e
informatave kthyese efektive dhe me kohé pér té gjitha grupet e interesit, ofrimin e raporteve té
performancés sé tyre, raportet fillestare ku jané t& pércaktuara vlerat bazé té treguesve krahasuar
me vlerat e pritshme dhe t& déshirueshme, raportet periodike t& progresit si dhe raportet vjetore
t& performancés. Do t& ofrohen t& dhénat bazike statistikore lidhur me ofrimin e shérbimeve
shéndetésore, sigurimin e terapisé ngritjen e kapaciteteve njerézore dhe realizimin e aktiviteteve
t¢ fjera té pérfshira né kété Plan.

Té gjitha informatat do té jené pjesé pérbérése e kornizés nacionale té sistemit t& monitorimit dhe
vlerésimit.
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