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STOARRIJA MILL-UFFICCJU TAL-ISPEAKER

Kampanja nazzjonali dwar mard rari f’Malta

Id-Deputat Speaker tal-Kamra tad-Deputati tal-Parlament ta” Malta u MP David Agius, inawgura I-Kampanja
Nazzjonali dwar Mard Rari f"Malta. Din ged tkun organizzata mill-Alleanza Nazzjonali dwar Mard Rari ta’
Malta. L-ghan principali ta’ din il-kampanja nazzjonali hu li jikber I-gharfien fost il-poplu Malti u Ghawdxi dwar
ir-realta li tezisti anke f’pajjizna ta’ individwi li huma milquta minn dan it-tip mard.

Il-qasam mediku jikklassifika madwar 8,000 kundizzjoni bhala mard rari. In-natura partikulari ta’ dan il-mard
jaghmilha difficli biex it-tobba jaghrfu dawn il-kundizzjonijiet ta’ sahha. Dan il-mard hu wiehed kroniku,
progressiv u diversi tipi ta’ kancer rari hafna li jwassal ghal dizabilita fizika u anke mwiet, imwiet f’eta zghira
hafna. Din hi sfida kbira ghall-awtoritajiet tas-sahha pubblika kemm f’pajjizna u f’pajjizi ohra, tant li fl-Ewropa
hu stmat li madwar 30 miljun ruh huma milquta minn xi ghamla ta’ mard rari.

Matul dawn l-ahhar snin, 1-Awtoritajiet tas-Sahha Pubblika, f’kollaborazzjoni mill-grib tal-Alleanza Nazzjonali
dwar Mard Rari ta’ Malta, hadu diversi mizuri importanti, fosthom:

a) Neonatal screening;

b) Twaqqifta’ Registru Nazzjonali ta’ Mard Rari;

c) It-tishih ta’ “Orphanet” website informattiva dwar mard rari ghal uzu kemm mit-tobba, pazjenti u I-
familjarji taghhom;

d) Koordinament fil-qgasam mediku lokali fil-kura ta’ pazjenti b’mard rari, inluz kura spe¢jalizzata f’centri
medic¢i maghrufa f’pajjizi ohra; u

e) Qafas ta’ ghajnuna socjali lill-morda u lill-familjarji taghhom.

Il-Parlament ta’ Malta dejjem ghen u ta l-appogg tieghu lill-Alleanza Nazzjonali dwar Mard Rari ta’ Malta fil-
hidma taghha favur il-morda u |-familjari taghhom. Konxju mill-hidma tal-Awtoritajiet tas-Sahha f"Malta, il-
Parlament jishaq ukoll dwar l-importanza ta’ fondi nazzjonali ghal ricerka medika u xjentifika bil-ghan li jizdied
aktar it-taghrif dwar il-mard rari u I-mod aktar effettiv kif il-morda jkunu kkurati. Dawn il-programmi jehtieg li
jkunu sostnuti biex jaghtu r-rizultati tant mixtieqa minn kulhadd. ld-Deputat Speaker fakkar li meta naghmlu
dawn l-affarijiet biex nikkuraw lill-morda taghna, inkunu ged nuru I-imhabba taghna lejn hutna 1-bnedmin.

F’din 1-okkazjoni, hadu sehem 1-Ministru ghas-Sahha u I-Anzjanita Attiva Jo Etienne Abela MP u I-Kelliem tal-
Oppozizzjoni ghall-Kura Primarja u s-Sahha Mentali lan Vassallo MP.



