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1 ta’ Novembru, 2023

Sinjura President u Onorevoli membri ta’ dan il-Kumitat,

Grazzi talli mill-ewwel ilgajtu t-talba tal-Federazzjoni biex il-punti li
gajjimna fl-attivita’ li kellna fis-7 ta’ Dicembru li ghadda fl-Awla tal-
Parlament, ikun possibbli nagsmuhom maghkom bl-ghan ewlieni biex
‘Flimkien, nghelbu l-isfidi ghall-persuni b’dizabilita’.

Nemmen li ser tisimghuna u iktar important li ser taghtu kaz kull punt
li ser ingajjmu biex b’hekk, bil-pozizzjoni li ghandkom fil-Parlament
Malti, taghmlu d-differenza fil-hajja tal-persuni b’dizabilita’ kollha ta’
Malta u t'Ghawdex.

Bhalma ser jaghmlu I-kollegi Ghaqdiet imsiehba fil-Federazzjoni, I-
MFOPD poggiet il-kontenut tad-diskors taghha f'dawn il-punti:

e |l-bzonn ta’ rieda tajba minn kull Ministru u sinergija bejniethom
biex is-servizz tal-Personal Assistance jahdem kif suppost u dan
sabiex il-persuni b’dizabilita’ jibbenefikaw minnu kif u kemm
suppost.

e Parallellima dan is-servizz, il-htiega li I-persuni b’dizabilita’ jsibu
s-servizzi mehtiega fil-komunita’.

e |l-Personal Autonomy Bill ghandha tigi fis-sehh malajr kemm
jista’ jkun.

e L-informazzjoni, servizzi, trasport pubbliku, toroq, bankini,
bajjiet, binjiet, gonna pubblici u ohrajn ghandhom ikunu
accessibbli ghal kulhadd.




o ll-programmi televizivi ghandhom ikunu accessibbli ghal
kulhadd.

e L-edukazzjoni ghandha tkun ta
b’dizabilita’.

o L-opportunita’ ta’ mpjieg ghall-persuni b’dizabilita” m’ghandhiex

’

kwalita” ghall-istudenti

tkompli tickien u dan ghall-ebda raguni.

o |t-teknologija, assistiva u digitali, ghandha tkun disponibbli u
accessibbli ghal kulhadd, mgharrfa lil kulhadd u tkun affordabbli
ghal kulhadd.

e |l-hafna traffiku fit-toroq taghna, il-bini sfrenat, il-girda ta’ I-
ambjent naturali u t-tehid, minn xi whud, ta’ dan |-ambjent
naturali gieghed ihalli hafna problemi ta’ sahha mentali fuq
kulhadd, anke fuq il-persuni b’dizabilita’.

e Hemm bzonn li l-persuni b’dizabilita’, permezz ta’ I-Ghaqgdiet
taghhom, ikunu dejjem prezenti u partecipi f'kull diskussjoni u
decizjonijiet li jittiehdu, u dan huwa mistenni minn kull awtorita’.

e lllum gabel ghada rridu li s-settur tad-dizabilita” jibda” jkollu I-
istatistika tieghu ghax b’hekk biss jistghu jittiehdu decizjonijiet
tajba ghall-pjanijiet futuri tajbin.

e Hemm bzonn |i tinstab soluzzjoni biex il-vuci tal-persuni
b’dizabilita’ tinstema’ bis-sahha fl-MCESD ghax il-htigijiet ta’ dan
is-settur huma differenti minn ta’ haddiehor.

o L-ahhar punt huwa talba ghal rieda tajba minn kull Membru
Parlamentari u appell biex ilkoll jaghtu widen ghal dak li llum
geghdin jghidu I-persuni b’dizabilita’ biex flimkien, nghelbu I-
isfidi taghhom.

Marthese Mugliette
President

The Malta Federation of Organisations Persons with Disability (MFOPD) is the national umbrella
organisation for the disability sector. It is the voice of, approximately, 35,000 persons with disability in
the Maltese islands. It has 40 enrolled member organisations all working within the disability sector.
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L- epilessija hija kondizzjoni newrologika li tolgot 1% tal-popolazzjoni fid-dinja. Ghalhekk f'Malta
hawn bejn 4 u 5 t'elef persuna b’din il-kundizzjoni, u din taffettwa I-familji taghhom ukoll.
Minhabba l-istigma kbira li hawn |-epilessija bilkemm tissemma’. L-Ghagda taghna, il-Caritas Malta
Epilepsy Association, flimkien ma’ xi ghagdiet ohra li huma membri fl-MFOPD ghamilna intervent fil-
Parlament fis-7 ta’ Dicembru, 2022. Ahna konna ressagna xi issues kif jidhru hawn taht: Nahseb i
ma jinvolvux xi ammont kbir ta’ finanzi allura bi ftit ta’ rieda tajba mid-Dipartiment tas- Sahha dawn
facilment jistghu jissolvew.

1. RESCUE MEDICINE - ‘Buccal Midazolam’ . Ghadna kif gejna nfurmati propju din il-gimgha li din giet
approvata, dan sehh wara |-fuq minn 17 il-sena. Hawnhekk nirringrazzja lil kull min kien involut
sabiex din ir-rescue medicine hekk importanti tigi approvata.

2.EPILEPSY SPECIALIST NURSE -- Din isservi ta’ liaison person bejn in-neurologist u l-pazjent.
Hafna drabi tmur ghand in-newrologu jarak forsi jibdillek jew izidlek id-doza ta’ xi medicina, u
meta tohrog fir-reception l-appuntament jaghmluhulek ghal xi 8 xhur wara. Issa jekk diniz-
sieda jew tibdil fid-doza taffetwak hazin nghidlek li mpossibli taghad mal-outpatients fejn
ipoggu neurologists. Mentri jekk ikollna din in-nurse tista’ mill-ewwel taghmel kuntatt
mieghek fejn tistagsik kif int sejjer. Kif ukoll minn zmien ghal-zmien taghmel telefonata lill-
pazjenti u tara kif inhuma sejrin u tirraporta lin-newrologu.

3.EPIDIOLEX® — cannabidiol based medicine. Din hija medi¢ina pjuttost gdida pero minhabba
li ghada gholja fil-prezz ghada ma dahlitx Malta. Din hija Epidiolex®, li hija ibazata fuq
cannabidiol. Din il-medicina hija ppruvata xentifikament li tajba ghal-zewg tipi ta’ epilessija.
Dawn huma Lennox Gasteau Syndrome u Dravet Syndrome. Dawn iz-zewg tipi huma verament
difficli biex tikkontrolla. Dawn iz-zewg syndromes huma rari u m’hawnx hafna Malta b'din il-
kondizzjoni.

4.GENERIC MEDICINES — Qed ikollna bosta Imenti minn membri taghna li dawn id-tibdil fid-
ditta tal medicine generic min dawk originali ged ihallu impatt negattiv hafna fughom.
Ghaldagstant nissuggerixxu li jkun hemm ftit originali wkoll ghall min il-medicini generic ma
jahdmux.

CQ ritas Affiliated to the International Bureau for Epilepsy and Caritas Malta ,@ I BE InCE AR 5 feay

for Epilepsy



45, South Street,
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Syndrome Malta

Association Tel:21235158
Malta Website: www.dsa.org.mt

Email: info@dsam.org.mt

Thassib dwar is-Servizzi tas-Sahha ghal Nies b'Down Syndrome:

e Is-servizzi tas-sahha ghal individwi b’Down syndrome huma dritt fundamentali. Dan skont il-
Konvenzjoni tan-Nazzjonijiet Uniti dwar id-Drittijiet ta’ Persuni b’Dizabilita, li giet ligi f'Malta
f1-2021, specifikament fl-Artikolu 25. Dan is-servizzi mill-istat huwa niegsa sew fil-frekwenza
kif ukoll fil-kwalita. Huwa kru¢jali li wiehed jaghraf |i s-servizzi tas-sahha ma humiex biss it-
testijiet medici u check-ups regolari izda jinkludu wkoll it-terapiji u kura medika essenzjali.

e It-Tobba u terapisti li hemm gewwa is-CDAU (Child Development and Assessment Unit) fost
ohrajn issegwu tfal bid-Down syndrome mit-twelid sa 16-il sena. Din il-binja sfortunatament,
ma tipprovdix ambjent akkoljenti u adegwat ghal dawn it-tfal.

e Wara li jaghlqu 16-il sena, persuni bid-Down syndrome jigu trasferiti ghall-Adult Down
Syndrome Clinic, stabbilita wara hafna xoghol mill-assocjazzjoni Down Syndrome u
b’kollaborazzjoni mad-dipartiment tas-Sahha. lllum il-gurnata l-isforzi u |-kontribuzzjonijiet
ta’ l-asso¢jazzjoni mhux ged jigu rikonoxxuti. Nishaq i NGOs (Organizzazzjonijiet Mhux
Governattivi) bhal ma hija I-Assocjazzjoni Down Syndrome huma essenzjali biex iwasslu |-
fsibijiet u I-bzonnijiet tal-membri taghhom, u I-kollaborazzjoni hija essenzjali biex jigi
pprovdut servizzi efficnti fil-komunita

e Nishqu r-rwol krucjali tat-terapiji li ghandhom fil-hajja ta' persuni bid-Down syndrome. Dawn
jghinu fl-izvilupp taghhom mit-twelid 'il quddiem. Dawn it-terapiji mhux ged inkunu ta’
kwalita minhabba nuggas ta’ terapisti jew minhabba ammont limitat ta' terapisti, li
finalment jwassal ghal nuggas ta’ kontinwita fil-terapija. It-terapiji jinkludu |-fizjoterapija,
Occupational Therapy, Speech Therapy, u Psikjatrija li huma essenzjali biex itejjbu I-kwalita
tal-hajja. L-unika alternattiva hija li dawn it-terapiji tant mehtiega jittiehdu privatament, u
konsegwenza ta piz finanzjarju fuq il-familji.

e Din it-talba hija ghal kull min jimpurtah minn individwi b’dizabilita biex mhux biss jisma’
dawn l-ilmenti izda jifhem li dawn mhumiex sempli¢iment kapric¢i izda jirrapprezentaw
drittijiet fundamentali li individwi b’Down syndrome jisthoqgilhom biex jghixu hajja ta
kwalita ahjar u dinjituza.

Patron: H.E. The President of Malta




EQUAL PARTNERS
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Xtaqgt nibda billi nirringrazjakom ta’ I-opportunita’ li ged tatuna.

Qabel nibda nixtieq naghmel nota illi ghalkemm hawn opportunitajiet bhal din
tal-llum fejn nistghu nagsmu maghkom il-vizjoni taghna, xorta jibga’ |-fatt |i
hawn nuqgas kbir ta’ accessibilita ghal nies b'diffikultajiet intellettwali biex
jagsmu l-opinjoni taghhom. Jekk verament irridu naghtu pjattaforma ghal dawn
l-individwi, irridu nadattaw il-mezzi taghna.

ll-missjoni ewlenija tal-Equal Partners Foundation hi li tahdem flimkien ma’ |-
individwi b'dizabilita, mal-familji taghhom u mal-komunita, sabiex nippromowvu
u niffaccilitaw I-ghazliet ta’ dawn il-persuni, billi nghinuhom jiksbu hajja bis-
sens u bi skop.

Fi kliem iehor, il-filosofija tal-EP hija bbazata fug inkluzjoni, awto-
determinazzjoni, empowerment u self-advocacy.

L-Equal Partners ma tinvestix f'binjiet imma tinvesti fin-nies, fit-tahrig tal-
persuni li jatu s-servizz u dawk li jir¢ievu s-servizz. Ha ssibna fejn hemm il-
persuni li juzaw is-servizzi taghna u mhux f'bijnjiet ghalina; ha ssibuna mal-
familji fid-djar, fl-iskejjel u fil-komunita’. Post il-persuni b'dizabilita’ m’ huwiex
fil-periferiji, f postijiet imwarrba, magtughin mill-komunita’ imma huwa propju
fil-komunita’, bhal bgija tan-nies. Ghalina din hija l-inkluZjoni... Nghixu flimkien
u nitghallmu flimkien u minn xulxin.

Kif tafu, Malta hija firmatarju tal-UN Convention for the Rights of Persons with
disability. U fug dan nixtieq inwassal 3 punti.

1. Edukazzjoni inklussiva fl-iskejjel — din ma tiegafx bil-prezenza fizika tal-
persuna b'dizabilita’ fi klassi ta’ tfal newrotipici, imma timplika
partecipazzjoni shiha tal-persuna b'dizabilita’. Hawnhekk inhossu i ghad
baga’ hafna xi jsir. It-tfal taghna ghandhom dritt li jinghataw |-
opportunitajiet bhal tfal ohra li jizvilluppaw it-talenti taghhom u jilhqu I-
potenzjal taghhom. Nemmnu i b'inkluZjoni aktar effettiva fl-iskejjel
taghna, kulhadd jigwadanja. It-tfal taghna ghandhom hafna x’joffru lil
baija tal-klassi fvaluri ghal-hajja. Qeghdin naraw li meta ikun hemm
problema, is-soluzzjoni tkun is-segregazzjoni.

2. Uliedna ma jistghux isegwu I-holm taghhom — il-holm ta’" uliedna ma
ghandux l-istess valur bhal ta’ persuni newrotipici. Uliedna isibu sfidi
kbar biex isewgu korsijiet fi skejjel post sekondarji bhal MCAST u I-ITS.




EQUAL PARTNERS

Hemm zghazagh b'dizabilita’ li ghalkemm ghandhom it-talent u |-
potenzjal, ma jistghux jizviluppawh ghax hemm nuqqgas ta’ access u
facilitajiet. Nies b'interessi f'korsijiet bhall-MCAST, li ghandhom bzonn
LSE fuq bazi one-to-one, ma jistghux jattendu dawn il-korsijiet, ghax din
l-ghajnuna sempli¢iment mhijiex disponibbli. Dan ged iwassal biex
hafna zghazagh, wara li jispiécaw |-edukazzjoni sekondarja, mhux
ikollhom opportunitajiet ta’ fejn imorru, u r-realta hija li dawn ged jibqghu
fid-djar, jew kontra ix-xewqat tal-genituri jkollhom jibghatuhom go
istituzzjonijiet segregati, bhal skejjel specjali jew L-Awards fl-MCAST.
Dan huwa ta’ stress kbir kemm fuq il-persuna b'dizabilita’ kif ukoll fuq il-
familja. M’hemmx I-istess ghazliet li ghandhom zghazagh newrotipici.

M hemmx equal opportunities.

3. It-3 punt hu independent living — [z-zghazagh taghna, anke jekk
ghandhom xi forma ta’ dizabilita’ intellettwali, xorta jixtiequ jghixu b’'mod
indipendenti wahedhom jew fi gruppi zghar ta’ mhux izjed minn 5 min-
nies - ma’ persuni li jaghzlu huma, assistiti minn staff li jaghzlu huma.
Dawn in-nies jixtiequ jinghataw il-possibilita li jkunu huma li jaghzlu u
mhux hadd iehor jaghzel ghalihom.

U fuq l-opportunita’ ta’ ghazla, inhossu li biex insahhu s-self
determination tal-persuna, ahna tal-fehma li fondi li jinghataw,
ghandhom imorru lejn dawk is-servizzi li I-persuna b'dizabilita’ jew il-
kustodji taghha jaghzlu. Nemmnu li I-persuna b'dizabilita’ ghandha
jkollha l-ghazla tas-servizz li tixtieq biex ittejjeb il-hajja taghha, fuq kull
livell.

4. Ghandna hafna tfal li geghdin jesprimu mgiba difficli hafna: Biex
nipprevenu din l-imgiba hemm bzonn ta’ intervent bikri u intensiv bhal
ABA-VB (applied behaviour analysis verbal behaviour).

Hemm hafna punti li nixtiequ nitkellmu fughom imma llum missejna dawn biss.
Nemmnu li ma nistghu gatt ninkludu persuni b'dizabilita’ jekk inkomplu
nissegregawhom fi kmamar jew skejjel apposta u postijiet mahluga apposta
ghalihom, fejn wiehed jahseb li se ‘jsewwihom’. Ghandna bzonn ta’ persuni i
jemmnu finkluzjoni shiha u mhux f'segregazzjoni. Grazzi.
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30 ta’ Ottubru 2023

Sinjura Marthese Mugliette

Malta Federation Of Persons with Disability
400, Triq il-Kbira San Guzepp

Santa Venera

Sinjura Mugliette

Gejt mitlub minn Moses Azzopardi, membru tal-Kunsill ta” din 1-Ghaqda biex kif mitlub
nibghatlek il-punti li kienu tgajjmu waqt is-Seduta Parlamentari li kienet giet organizzata.

Dawn huma

1.  Angzjanita’ attiva hija mehtiega biex I-Anzjan jibqa' fl-ahhar stat fiziku u psikologiku..
Parti biex dan isehh hija l-ac¢essibilita’.

2) L-Inkonvenjenza li ged jesperjenzjaw diversi persuni minhabba I-bankini li saru minn
Novembru 'l hawn.

3)  Dawn ma jistghux jituzaw minn persuni meta dawn saru dagshekk inklinati
4)  Lill min ged jaffetwaw l-iktar,

a)  persuni nieqsin mid-dawl

b)  persuni f'wheelchair

c)  Minn jghaddi b’xi pushchair.
d)  Persunali tehtieg tuza bastun.

5) Iktar gqed inhossuna safe nimxu fit-triq milli fuq il-bankini.
Konkluzzjoni.
II-Bankini ghall- min geghdin ghan-nies jew ghall-karozzi?

Ghalhekk dawn ghandhom jigu maghmula mill-gdid biex ilkunu konformi mal-htigijiet tan-nies
u mhux tal-karozzi.

U ghalhekk ghandha ssir konsultazzjoni ma'

a)  Ministeru tal-Anzjanita’ Attiva.
b)  Ministeru tal-Inkluzzjoni
¢) I-Kummissjoni tal-Persuni b'Dizabilita’

1

AFFILIATION:
National Council for the Elderly ¢ Alliance of Pensioners' Organizations ¢ AGE Platform Europe ¢ Anti-Poverty Forum ¢ Malta Health Network




Malta Assaciation of
Crohn's and Colltis

i-Assocjazzjoni Maltija tal-“Crohn’s and Colitis” (MACC) , hija assocjazzjoni ghal dawk il-pazjenti li jbatu
bl- “Inflammatory Bowel Disease” (IBD). L-ghan ewlieni ta’ din l-asso¢jazzjoni hi li taghder u tilga’
flimkien lil dawn il-pazjenti, tkun vicin u ta’ lehen ghalihom, kif ukoll sors ta” informazzjoni fatwali.

L-IBD tinkludi kemm il- “Crohn’s” kif ukoll il-“Colitis”, li huma inffammazzjoni kronika tal-intestini. Dawn
jistghu jaffetwaw il-passagg digestiv kollu, mill-halg sal-anu. L-IBD hija marda kronika fejn ghad
' hawnx kura ghaliha, pero tista tigi ikkontrollata b’ tratamenti varji inkluZi dawk biologic¢i. Jekk din il-
marda ma tigix ikkontrollata tista tohlog kumplikazzjonijiet ulterjuri. Fost dawn il-kumplikazzjonijet
insibu, hsara f'organi ohra, fil-gogi, fl-ghajnejn, malnutrizzjoni, ugigh u hrug fiz-zaqo, possibilta ta’
kanéer u ezawriment ta’ sahha.

L-MACC tixtieq tgajjem dawn il-hames punti, li jekk jigu indirizzati jkunu ta’ ghajnuna kbira biex itejbu il-
kwalita tal-hajja ta’ dawn il-pazjenti.

1) Irid ikun hemm disponibbli, b’'mod kontinwu, medicina indispensabbli.

2) ll-pazjent m'ghandux ikun iméahhad mill-ghazla tal-kura Biologika li tinstab fis-suq u m’ghandux
ikun limitat ghall-Biosimili biss. Dan ghaliex kull pazjent jigi affettwat u jirrispondi ghall-kura
b'mod differenti.

3) Ghandu jkun hemm allokat infermier/a specjalizzat/a ghall-pazjenti li joaghtu bI-IBD.

4) Nutrizzjonista specjalizzat/a ghall-pazjenti li jbaghtu bl-I1BD.

5) Ghajnuna psikologika ghall-pazjenti ezistenti u dawk godda kif ukoll ghall-familjari u gwardjani
taghhom.

L-MACC tixtieq tirringrazzja lill-kumitat ghall-Affarijiet Socjali tal-opportunita i tajtuna biex inkunu
nistghu nressqu il-bzonnijiet tal-membri taghna.

Tislijiet,

{/f',',' /" E ¢
Josef Busuttil

Prezident MACC.

Malta Association of Crohn's and Colitis

Address: ¢/o Kisha, 28, Trig #-Karvja, Kitkop Malta KKP 1231 | tobiler +356 9930 3964 | Email: infof@macc.crg.mi | Website: wavw.amaccorgamt
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1 ta’ Novembru, 2023

Sinjura President u Onor membri ta” dan il-Kumitat,

Ghan-nom tal-MASE nirringrazzjakom ta’ din l-opportunita’. [I-MASE
twaqqfet mill-MFOPD biex tiffoka biss fuq I-impjieg mghejjun
(supported employment) ghall-persuni vulnerabbli, fosthom ghall-
persuni b’dizabilita’. Minbarra li I-MASE gieli implimentat progetti
fejn ghenet persuni vulnerabbli jidhlu fid-dinja tax-xoghol, hija
kontinwament tissorvelja x’inhu jigri fir-rigward bl-ghan ewlieni i
jitjiebu s-servizzi fir-rigward.

Fost ohrajn, il-MASE titlob

o Iktar fokus fuq il-hiliet tal-impjegabbilta, kemm mill-
istituzzjonijiet tal-iskola legali kif ukoll mill-istituzzjonijiet post-
sekondarji.

e Disponibbilta akbar ta’ korsijiet ta’ tahrig vokazzjonali offruti
f'lokalitajiet differenti tal-gzejjer Maltin.

o L-Att dwar il-Persuni b’Dizabilita (Impjieg) jehtieg li jirrifletti
ahjar is-suq tax-xoghol Malti. Malta ghandha persentagg oghla
ta’ intraprizi mikro u SMEs mill-medja tal-UE. Dan jirrestringi |-
effettivita u l-validita tal-legizlazzjoni attwali.

e Jehtieg li jkun hemm gharfien akbar kemm dwar il-valur
intrinsiku kif ukoll estrinsiku tax-xoghol. Ix-xoghol m'ghandux



jitgies esklussivament fuq bazi finanzjarja. L-esternalitajiet tal-
impjiegi ghandhom jitgiesu wkoll.

o L-opportunitajiet ta’ impjieg ghal persuni b’dizabilita jidhru li
huma limitati ghal ftit setturi. Dan jehtieg li jigi amplifikat biex
jinkorpora ghazla usa'.

o Korsijiet ta’ titjib tal-hiliet ghandhom jigu offruti fug bazi
regolari.

Robert Cilia
Segretarju
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Mental Health Associnlion Maita

Mental Health Association - Malta
V.0. Reg. No 0317

Social Affairs Committee meeting
Il-United Nations High Commisioner ghad- drittijiet tal Bniedem qal:

“Mental Health is NOT just a medicine and health concern But it is
very much a matter of Human Rights, Dignity and Social Justice”

e Hemm bzonn li meta jigu mfasla ligijiet, servizzi tas-sahha u
socjali, beneficji socjali, edukazzjoni u kundizzjonijiet ta xoghol
huwa essenzjali li jkunu mmirati ukoll ghal bzonnijiet ta nies li
ghandhom problemi ta sahha mentali.

e jinghataw servizzi terapewtici mehtiega u accesibli, jigifieri
fwagthom u bla hlas, kemm fil kommunita u fl-isptarijiet u jkunu
ta kwalita gholja li wiehed isibhom malli jingala I-bzonn.

e |-Mental Health Act Part 2 Section 4 tghid li Responsible carer
ghandu jigi sapportjat fir-rwol tieghu bhala carer u jkun involut fil
care plan.

e Hemm bzonn ta carer’s assessment obligatorju biex jigu
dentifikati I-htigijiet kollha tal carer u tigi provduta I-ghajnuna
mehtiega biex dan ikun jista jaqdi ir-rwol essenzjali ta carer.

e Aktar postijiet ta rijabillazjoni fil-kommunita li joffru servizz lill
kull min ibati minn mard mentali serju , kemm short term kif ukoll
long term

e Ministeru tal-housing ikun sensittiv ghal bzonnijiet ta persuni bi
problemi ta sahha mentali. Dawk in-nies li m’ghandhomx familjari
li jiehdu hsiebhom ikollhom jirrikorru ghal Mount Carmel Hospital

Dawn huma servizzi essenzjali li [-familjari ta nies bi problemi ta
sahha mentali jixtiequ li jissahhu biex jghinuhom ikollhom hajja li
tixraq lill kull bniedem u li tir-rispetta id-dinjita u drittijiet taghhom.

ﬁ
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Proposta li ghandha |-ghan li ttejjeb is-sitwazzjoni ghal persuni b'Fibromyalgia (FM)
u Myalgic Encephalomyelitis (ME, CFS)

I-Ghaqda li nirrapreienta ME, CFS & Fibromyalgia Alliance gedin inressqu il-bzonnijiet ta’ dawk kollha li jhatu
mill-Fibromyalgia u Myalgic Encephalomyelitis. Dawn il-pazjenti jinsabu ghaddejja minn thatijiet kbar u ilhom
jistennew li I-gvern jimplimenta bidliet i jistghu jghinuhom jiksbu stil ta’ hajja dinjituz, aktar b'sahhtu
holistikament u rivedut medikament.

Kemm FM kif ukoll ME huma mardiet rikonoxxuti mill-WHO u mnizzla fuq I-ICD-11. Hemm ll-bzonn li
nirrikonoxxu FM u |- ME, CFS bhala dizabilitajiet invizibbli:

o Ghaliex huma mard permanenti jew temporanjament dizabbli

o ll-komorbiditajiet hafna drabi jzidu mal-fattur ta 'dizabbilta

e  Dan iwassal biex aktar minn nofs dawk li jbatu ma jkunux jistghu jahdmu.

e Dawk li ghadhom jahdmu, jaghmlu dan minhabba htiega ta’ ghajnuna finanzjarja biex izommu I-familji
taghhom jew jkunu jistghu jixtru il-medicini li ghandhom bzonn.

Proposti:-
1. Dizabbilta rikonoxxuta
2. Beneficéji tas-Sigurta Socjali
3. Ghajnuniet ghas-sahha
4, Ghajnuna Finanzjarja Ohra
5. Edukazzjoni: Inkluzjoni fil-Kurrikulu Universitarju attwali ghad-Dipartimenti tas-Sahha KOLLHA
6. Kundizzjonijiet Ahjar tax-Xoghol u ghajnuniet ohra

Gharfien Nazzjonali:

Ghandha titmexxa kampanja nazzjonali biex teduka lin-nazzjon dwar id-dizabilitajiet invizibbli u d-diffikultajiet
li ahna li nghixu bihom li nigu ggudikati bhala ghazziena, inkompetenti u li nabbuzaw mis-sistema filwaqt li
nidhru “normali”.

It-talbiet taghna huma semplici drittijiet tal-bniedem.

Jekk nigu rikonoxxuti minn JobsPlus u is-CRPD bhala dizabbli ghaliex ma nkunux rikonoxxuti mill-Gvern ta’
Malta? La darba Konsulent Mediku jipprovdi id-dijanjosi u jaghraf id-diffikultajiet tal-marda ghaliex sa issa
ghadna nissieltu biex nfehmu t-tbatijiet li nghaddu minnhom lil min jista’ jaghtina |-ghajnuna?

Jehtieg li jkollna protokolli xierga stabbiliti li jinkludu il-Fibromyalgia u Myalgic Encephalomyelitis bhala
dizabilitajiet biex jigi evitat kull tip ta’ abbuz. Ahna kontra l-abbuz u ghalhekk ladarba jitwaqgfu I-protokolli
persuni dijanjostikati bl-FM jew ME b’eskluzjoni ta’ mard iehor jinghataw awtomatikament il-blue badge u I-
informazzjoni kollha mehtiega ghalihom biex jibbenefikaw kif suppost minn kull entita’ biex nghixu hajja

The ME/CFS & Fibromyalgia Alliance (Malta) is a network providing for individuals with ME/CFS
(Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome) and FM (Fibromyalgia) conditions and their
respective Support & Carer Groups, advocating public awareness.
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ahjar.

Tim multidixxiplinarju ghandu jevalwa s-sitwazzjoni attwali ta’ kull pazjent u jehinhom jghixu kemm jista' jkun
b'mod indipendenti billi jipprovdi I-ghodda jew I-ghajnuniet mehtiega.

Irridu bhala pajjiz nkunu aktar miftuha biex nilgghu dawn I-isfidi li ma jidhrux izda’ huma ir-realta’ ta’ hafna
Maltin u Ghawdxin.

Grazzi talli Igajtu it-talba taghna.
Ruth Debono
President

ME, CFS & Fibromyalgia Alliance
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Grazzi talli ghal-darb’ofira ilgajtuna gewwa |-Parlament u geghdin turu interess li tisimghu
direttament minghandna I-NGOs fuq x'inhuma I-punti importanti li tajjeb li niffukaw fughom fis-
settur tad-dizabilita.

Bhala Prisms, biex inkunu nistghu nagsmu maghkom punti relevanti u ta’ importanza, tlabna ukoll
il-feedback mill-genituri dwar it-thassib li ghandhom fir-rigward tal-abbiltajiet differenti. Dawn li
gejjin huwa sommarju tal-punti ewlenin:

1.

Filwaqgt li ged isir hafna fis-settur edukattiv, ghad hemm lok ghal titjib. Approc¢ holistiku
jkun ta’ beneficcju khir fejn l-istudenti jkunu jistghu jiksbu hiliet tal-hajja, hiliet so¢jali u
hiliet akkademici skont il-bzonnijiet personali taghhom, wara kurrikulu specjalizzat li jkun
ibbazat fuq il-pass tat-taghlim taghhom stess. Ghandha tinghata attenzjoni wkoll mhux
biss ghal suggetti akkademici izda wkoll ghal hiliet ohra tal-hajja, hiliet socjali u ghajxien
indipendenti li jippermettu lill-persuni b'dizabilita jsibu u jzommu impjieg.

Fir-rigward tas-statementing board, xi lagghat qosra ma jiggustifikawx valutazzjoni xierga
— jehtieg li din il-valutazzjoni tkun aktar holistika. lkun ferm aktar ta’ benefi¢cju jekk il-
bord jista’ jithem x’akkomodazzjonijiet u tipi ta’ appogg u xoghol huma mehtiega biex I-
individwu jasal biex jghin lil kull persuna fil-vjagg edukattiv tieghu.

Ikun aktar ta’ beneficéju jekk tizdied il-frekwenza tas-servizzi — bhas speech therapy u
occupational therapy.

Fondi kontinwi lill-NGOs biex jipprovdu servizzi specjalment ghaz-zghazagh u adulti fejn
hemm aktar bzonn.

Thassib komuni huwa dak ta' opportunitajiet residenzjali fil-komunita fejn persuni
b'dizabilita jistghu jghixu ma' shabhom f'post sigur, b'mod kemm jista' jkun indipendenti.
Idealment, it-tranzizzjoni ghal ghajxien indipendenti fil-komunita ssehh meta I-persuni
jkunu adulti, sabiex il-familji taghhom ikunu jistghu jappoggjawhom kemm jista' jkun.
Minbarra residenzi fit-tul, il-genituri ghandhom ukoll thassib dwar is-servizzi ta’ respite.
Mhux is-servizzi ta’ respite kollha jindirizzaw imgieba ta’ sfida. Barra minn hekk, is-servizzi
ta’ respite mhumiex disponibbli fin-Nofsinhar ta’ Malta.
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