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MINUTI

Il-Minuti ta’ Laqgħa Nru 41 li saret nhar l-Erbgħa, 17 ta’ Frar 2021 ġew konfermati.

DISKUSSJONI MAL-AUTISM PARENTS ASSOCIATION

IĊ-CHAIRPERSON (Onor. Silvio Parnis): Ngħaddu għad-diskussjoni tal-lum, fejn għandna rappreżentanta min-naħa tal-Autism Parents Association, li se tressqilna powerpoint presentation dwar din il-kondizzjoni. Is-Sinjura Valerie Brincat.

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT (Autism Parents Association): Nirringrazzjakom ta’ din l-istedina. Jiena l-PRO tal-Austism Parents Association. Ilni fl-Assoċjazzjoni minn meta kienet parti minn assoċjazzjoni oħra u mbagħad sirna indipendenti minħabba l-kwantità kbira ta’ persuni li xtaqu li nkunu speċjalizzati bħala għaqda u nkunu fuq l-awtiżmu biss. Jien għandi tlett itfal li jbatu bl-awtiżmu; ġuvni ta’ 19-il sena li għandu severe autism, u għandi tewmin bniet li se jagħlqu 17-il sena u t-tnejn li huma qegħdin fl-ispectrum tal-autism. L-awtiżmu tagħhom huwa differenti kollha kemm huma, anke t-tewmin bejniethom, u allura tistgħu timmaġinaw id-domanda
tax-xogħol li jkolli għaliex trid tadatta lil kulħadd bħala individwu u mhux teħodha bħala awtiżmu inġenerali.  

Dan l-aħħar iggradwajt ukoll bħala occupational therapist u llum il-ġurnata nagħti servizz lil Jobsplus, fejn ngħin lin-nies sabiex jidraw fuq il-post tax-xogħol tagħhom. Jiena ngħin fejn hemm bżonn li jsiru l-adaptations, one biex niggwida lill-job coaches kif ukoll biex ngħin lill-individwi jadattaw għall-ambjent jew għall-għodda li hemm bżonn biex ikunu ta’ suċċess fix-xogħol tagħhom. Ilni fl-assoċjazzjoni minn meta t-tifel tiegħi kellu tliet snin u l-irwol tiegħi fl-assoċjazzjoni, apparti l-public relations biex inqajmu għarfien fuq is-social medias dwar din il-kondizzjoni, nagħti wkoll sapport lill-ġenituri għaliex sfortunatament sapport ftit li xejn jeżisti. Ħafna ġenituri jkollhom dilemmi kbar dwar kif għandhom iġibu ruħhom mat-tfal jew għalxiex it-tfal tagħhom qegħdin iġibu ruħhom hekk. U allura jkollhom dawn il-mistoqsijiet li ma jkunux jafu kif se jindirizzaw.  

IĊ-CHAIRPERSON: Sinjura Brincat, kif indunajt li t-tifel tiegħek ibati bl-awtiżmu? Indunajt waħdek jew qallek xi ħadd? 

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: As such jien ma ndunajtx. L-ewwel ħaġa l-awtiżmu huwa inviżibbli, jiġifieri tinduna bih mill-imġieba. U jekk ma jkollokx tagħrif fuqu sew ma tantx se tinduna. Apparti minn hekk meta jkun l-ewwel wild tiegħek ma tantx tkun tista’ tqabbel mat-tfal l-oħra. Jiena kienu ġibduli l-attenzjoni l-professjonisti tas-saħħa, mainly l-ispeech language pathologist. Imma anke t-teachers xi kultant jiġbdu l-attenzjoni tal-ġenituri għax it-tfal ma jkunux tipikament qegħdin iġibu ruħhom bħat-tfal l-oħra tamparhom. Imbagħad ovvjament wara li kelli t-tifel u qisni bdejt nitgħallem iktar fuq il-kondizzjoni, meta kelli l-bniet qisni rrealizzajt waħdi li kellhom ukoll l-awtiżmu. Meta jkun it-tieni wild tiegħek aktar tirrealizza li hemm xi ħaġa mhux normali, speċjalment meta tibda tqabbel mal-ewwel wild. Meta jkun l-ewwel wild ma tantx jindunaw daqshekk kmieni sakemm ma jkunux jafu x’inhi l-kondizzjoni u x’sintomi għandha.

Pereżempju tibda ssejjaħlu b’ismu u t-tifel ma jħarisx lejk avolja s-smigħ tiegħu huwa tajjeb. Jew inkella meta tipprova tiġbed l-attenzjoni fuq xi ħaġa ma jħarisx lejk jew l-eye contact tkun limitata jew inkella jiġi l-missier mix-xogħol u ma jmurx jifraħ bih. Inkella jkollok birthday party u l-ħin kollu jibki u ma jkunx irid joqgħod. Inkella meta jispiċċa film jew programm u jibdew telgħin il-credits jibqa’ jiċċassa lejhom. Affarijiet ta’ repetitive movement, the rigid behaviour, the rigid play, ma jafux jilagħbu. Pereżempju l-alphabet elettroniku biex it-tfal jilagħbu bih jibqa’ jagħfas l-istess buttuna. Jiġifieri jsib ittra waħda u jibqa’ l-ħin kollu jagħfas lilha għax m’hemmx dik il-kreattività fil-logħob tagħhom. 

It-tifel tiegħi kien riġidu ħafna fil-logħob. Hemm tfal li they rotate things imma hemm tfal oħra li they never rotate things. My son never rotated objects, jiġifieri l-manifestation tal-awtiżmu tvarja ħafna. Imma tinduna li l-logħob huwa riġidu. Imbagħad skont is-severità s-sintomi jibdew jidhru minn qabel. Jiġifieri meta ma jkunux daqshekk severi, bħal waħda mill-bniet tiegħi, li kellha d-diagnosis ta’ 4 snin mentri t-tifel kellu d-diagnosis ta’ tliet snin u t-tifla l-oħra ta’ sena u seba’ xhur. Kollox jiddependi minn kemm is-sintomi jkunu ċari.  

Ovvjament ikollna ġenituri u ġieli anke nanniet li jindunaw b’din il-kondizzjoni għax ovvjament illum l-għarfien qiegħed jiżdied. Apparti minn hekk l-speech language pathology qed jagħmlu test jgħidulu l-M-CHAT-R  programme li jagħti daqsxejn ta’ questionnaire lill-ġenituri li għandhom it-tfal ta’ sena u nofs jew sena u tliet xhur biex jaraw daqsxejn x’sintomi jista’ jkun hemm u forsi jkun hemm dawk il-question marks li jagħtihom ħjiel dwar il-possibilità li t-tifel jew it-tifla tagħhom taqax f’dan l-ispectrum. Imbagħad jekk ikun hemm dubji jerġgħu jibagħtuhom għal second opinion u jagħmlulhom assessment sew.

IĊ-CHAIRPERSON: Jien naħseb li din kienet introduzzjoni tajba ħafna u wieħed irid japprezza x-xogħol li tagħmlu intom għax żgur li mhijiex ċajta. Fil-każ tiegħek għedtilna li taħdem ukoll ... 

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: It is tiring għax trid tlaħħaq ma’ ġenituri oħrajn ukoll. 

IĊ-CHAIRPERSON: Issa ndur lejn il-Membri biex nara jekk jixtiqux jagħmlulek xi mistoqsijiet min-naħa tagħhom u mbagħad tgħidilna ftit x’tixtieq min-naħa ta’ dan il-Kumitat.  

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Min-naħa tiegħi ħejjejt powerpoint presentation qasira dwar ix-xogħol li jsir min-naħa tagħna. Kif għedtilkom l-APA ilha teżisti mill-2008 u għandna 300 official family members. Kif qed taraw il-membri tagħna huma familji, jiġifieri mhux ikollna l-missier reġistrat u l-omm reġistrata imma nirreġistrawhom bħala familja. Għandna wkoll more than 900 facebook members imma mhux kull facebook member huwa official member tagħna. Għalfejn? Għax ikollok lil min jagħżel li ma jkunx imniżżel bħala registered member mal-APA u ġieli jkollok ġenituri li lanqas jirreġistraw mas-social services għall-benefiċċji għax ma jkunux iridu juru u forsi wkoll għax they are in denial and they find it very difficult to register. Dik il-ħaġa li jimmarkawhom bħala persuna b’diżabilità ma tantx tkun faċli għalihom u allura they choose not to do so and we respect their wishes, so we do not push them. Dik hija l-link għall-website tagħna jekk forsi tkunu tridu taraw aktar informazzjoni fuqna.   

Kif għedt aktar qabel il-missjoni tagħna mhux li nagħtu servizz; we do not provide a service. What we do is we facilitate the process of parents whose child is diagnosed with autism. Aħna nagħtuhom gwida u aktar ‘il quddiem se taraw li għandna handbook apposta għalihom, fejn noffru ħafna servizzi u benefiċċji li huma mniżżlin fuqu. Jekk forsi għandhom xi diffikultà fis-settur tal-edukazzjoni jew fuq ix-xogħol nipprovaw niggwidawhom mill-aħjar mod li nistgħu dwar kif għandhom jiffaċċjaw dik is-sitwazzjoni partikolari. Ġieli nibagħtu emails min-naħa tagħna u nikkomunikaw pereżempju mas-settur tal-edukazzjoni biex naraw saritx xi tip ta’ inġustizzja jew forsi kienx hemm xi argument jew xi ħaġa oħra u nipprovaw nidħlu bħala assoċjazzjoni biex ngħinu lill-ġenituri.   

Irridu nammettu wkoll li mhux il-ġenituri kollha kapaċi jiddefendu lill-familja tagħhom u ġieli jkollok ġenituri li they are totally lost! Għandna ġenituri li għandhom problemi ta’ saħħa mentali huma stess, jew għandhom problemi soċjali li allura lanqas ikunu jistgħu jgħinu lit-tfal tagħhom. Aħna qegħdin hemmhekk bħala pressure group, bħala gwida għalihom u ngħidulhom li we are here, we are listening, u naraw kif nistgħu ngħinuhom biex nagħmluhilhom aktar faċli. Huwa tajjeb li tkun taf li autism is a very annoying condition, jekk ma tkunx taf x’inhi and how to appoach it appropriately, it is very exhausting. Ħija ħafna exhausting. Issa mhux qed ngħid li l-kondizzjonijiet l-oħrajn mhumiex imma through research it was found that autism is one of the most exhausting conditions for the parents to cope with.

F’din l-islide tistgħu taraw id-diffikultajiet li jħabbat wiċċu magħhom min ibati mill-awtiżmu. Għandek motor difficulties, sensitivity to change and stimulation, social impediments, repetitive behaviour u communication difficulties. Jekk inti għandek individiwu bir-repetitive behaviour, pereżempju jkollok tifel il-ħin kollu jtektek, bħalma kien it-tifel tiegħi l-ħin kollu jtektek bil-furketta mal-art u kien jagħmel dan għal ħinijiet twal, jiġifieri tistgħu timmaġinaw how annoying and nerve racking this can be for the parents! It is very annoying and nerve racking li tisma’ dan it-tektik wara ġurnata xogħol. Jew inkella l-ħin kollu jara l-istess video jew jagħmel l-istess affarijiet. Għalhekk it is very exhausting għax għandek repetitive behaviour u communication difficulties.  

Persuni bl-awtiżmu għandhom tendenza li jitgħallmu l-Ingliż għax huwa aktar faċli għalihom. Apparti minn hekk l-internet u r-riżorsi li hemm online huma kollha bl-Ingliż u allura t-tfal jiġu esposti ħafna għall-Ingliż. Imbagħad ikollok familji Maltin li ma jkunux jifhmu kelma bl-Ingliż u jkollhom problema kbira biex jikkomunikaw mat-tfal tagħhom. Jiġifieri din hija problema oħra. Fil-Malti għandek ħafna silent letters u anke għall-Maltin li m’għandhom l-ebda problema huwa diffiċli jitgħallmuh aħseb u ara min ibati bl-awtiżmu.

IĊ-CHAIRPERSON: Din interessanti u fil-fatt kelli każ ta’ mara kbira fl-età, jiġifieri kellha mas-60 sena, li filli kienet qiegħda tkellimni bil-Malti u filli qalbet bl-Ingliż! Onestament jien ħsibt li kienet imsiefra u staqsejtha imma din lanqas biss indunat li kienet qelbet il-lingwa!  

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Anke l-aċċent ġieli jkollhom, pereżempju jitkellmu bl-aċċent Amerikan. Issa jien it-tfal tiegħi kollha jitkellmu bl-Ingliż u d-dar ma nitkellmux bil-Malti. Jiena kont il-Kanada u allura għalija ma kenitx problema. Imma saret problema għan-nanniet u għar-raġel. Għandek is-sensitivity to change and stimulation li hija wkoll problema kbira għalina. Pereżempju meta jkollna mmorru f’ċerti postijiet pubbliċi jew ċerti events inkunu limitati għax ma jkunux autism friendly u allura jkollok ħafna behavioural issues u challenging behaviour u jkollna jew nitilqu jew inkella we just have to avoid the situation if we are going out in the first place. Hawn ħafna familji li lanqas ikunu jistgħu jmorru jiklu ġo ristorant minħabba t-tfal tagħhom.    

Dawn huma kollha sintomi li jista’ jkollha persuna bl-awtiżmu. Għandek difficulty to make eye contact, li hija xi ħaġa li tweġġa’ ħafna lill-ġenituri. Għandek tfal li lanqas biss “mummy” ma jgħidu u you cannot have a simple back and fort conversation mat-tfal tiegħek. Hawn min imur ġurnata skola u kif jiġi u tistaqsih kif mar l-iskola ma jwieġbek xejn. Jiġifieri jekk ma jkunx hemm komunikazzjoni tajba bejn l-LSE u l-ġenitur, ma tkunx taf x’qiegħed jiġri l-iskola għax il-messaġġ ma jasalx min-naħa tat-tifel jew tifla. U għalhekk li aħna dejjem nibqgħu nimbuttaw u ninsistu li jkun hemm komunikazzjoni tajba bejn l-LSEs jew il-job coaches u l-ġenituri għax inkella bħala ġenituri ma nkunu nafu xejn x’qiegħed jiġri.  

Kif qed taraw fl-islide li jmiss l-awtiżmu hija aktar komuni fis-subien milli fil-bniet, avolja llum il-ġurnata qiegħda tiżdied ukoll fil-bniet. U m’hemmx social group li huwa aktar prominenti minn oħrajn. Kif għedtilkom waħda mill-istruggles hija meta tieħu d-dijanjosi għax sa hemmhekk tasal. Jien niftakar fi żmien it-tifel tiegħi kemm qaluli li t-tifel ibati bl-awtiżmu u daqshekk! Ħallewni bla informazzjoni u bla sapport! Hawnhekk qiegħda nitkellem fi żmien it-tifel tiegħi meta dak iż-żmien lanqas l-assoċjazzjoni ma kienet teżisti. Unfortunately you are left in the dark. Għandna ġenituri – u jiena kont waħda minnhom - li tant ikunu ddisprati li they try to find the magic solution fuq il-kompjuter u hemmhekk se ssib ħafna money making schemes. Ovvjament se jsibuk vulnerabbli għax inti tkun tixtieq tgħin lil bintek jew lil ibnek u any scam that is available you are prone to fall for it. Jien kont waħda minnhom u llum li tgħallimt nipprova neduka lil ħaddieħor għax what you read everything looks nice and shiny imma mbagħad x’ħin tasal għaliha tispiċċa bankrupt!

Rigward terapiji sfortunatament hawn nuqqas ta’ human resources u allura inti you have to keep looking to see how you can help your child as best as you can. Sfortunatament is-servizzi tal-Istat jaslu sal-età ta’ sitt snin u mbagħad hemm oħrajn li jdumu daqsxejn oħra, imma tant hemm domanda kbira, u tant hawn ftit human resources li if you do not have the money to pay for a service, then you have no way to help your child! Għandek ġenituri li jbatu mill-irqad għax it-tfal tagħhom ikollhom sleeping issues, and as I said before these parents get overwhelmed, they get anxiety and develop mental health problems themselves. I had a friend who unfortunately passed away about a year and a half ago. She committed suicide because she was not coping well and she had no help at all! Għandna wkoll ġenituri li ż-żweġijiet tagħhom tkissru minħabba f’hekk.  

IĊ-CHAIRPERSON: L-Onor. Maria Deguara.

ONOR. MARIA DEGUARA: Sinjura Brincat, naqbel miegħek li s-servizzi huma l-ikbar problema f’dawn l-affarijiet għax kemm jgħidulek li t-tifel tiegħek awtistiku u daqshekk. Ovvjament inti għandek l-esperjenza f’dan il-qasam imma ssib li l-frekwenza ta’ dawn is-servizzi hija ħafifa ħafna u li by the time li t-tifel jerġa’ jmissu appuntament ieħor ikun diġà nesa x’għamel qabel. U allura ċerti servizzi jridu jiġu offruti darbtejn jew tliet darbiet fil-ġimgħa jekk trid tmexxi lil dan it-tifel jew lil din it-tifla ‘l quddiem. Issa these services vera li nistgħu nsibuhom fil-privat però huma servizzi li kollha jiswew il-flus u jekk trid tagħti s-servizz għandek darbtejn fil-ġimgħa speech therapy, darba fil-ġimgħa occupational therapy, u jekk se teħodha bis-serjetà għandek ukoll l-animal therapy għax il-bilanċ ta’ ħafna minn dawn it-tfal ma jkunx tajjeb. Issa all these will cost you about €25 to €30 for a 20 minute session! 

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: The basics which are a must - animal therapy  you can do without – are occupational therapy and speech therapy. Issa avolja tifel jitkellem imma s-social skills jaqgħu taħt l-ispeech therapy. Anke communication in how to use the language taqa’ taħt l-ispeech therapy. Hemm każijiet fejn anke l-behavioural therapy tkun trid tingħata. Jiġifieri għandek those three which are important. U qegħdin nitkellmu fuq an average of €30 għax hemm minnhom ogħla u hemm minnhom irħas. Imma bejn wieħed u ieħor għandek €30 on average for a 45 minutes session. 

ONOR. MARIA DEGUARA: From my experience I do not think they take a 45 minute session. 

IĊ-CHAIRPERSON: L-Onor. Ivan Bartolo. 

ONOR. IVAN BARTOLO: Naf familja li tħallas €600 fix-xahar.

ONOR. MARIA DEGUARA: Anke without ABA therapy naf ħafna pazjenti imma kollha jgħiduli li jridu bejn €50 to €80 per week. And I know because I saw their papers.  

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Issa kif qiegħda ngħid it depends on where they go and how often they go. Darbtejn speech therapy, darba occupational therapy u darba oħra behavioural therapy.

ONOR. MARIA DEGUARA: Irrid nammetti li they all have done a lot. I know a girl which was diagnosed from birth and at the age of 5 they emigrated to Australia. And I could not believe my eyes when I saw her because she is a highflyer in Australia, leading her class and everything. I still can detect the problem but at least she is part of the community and part of the society. Però I know they have given her a lot and they really pushed her. Although there will still be cases where no matter what you do you cannot move them forward. 
IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Ma naqbilx miegħek hawnhekk għaliex nemmen li all of them can move forward. They do not move forward because there are not enough services to help them.

ONOR. MARIA DEGUARA: Jien mhux qed ngħid li kull min mar se jimxi u kull min ma marx mhux se jimxi imma qiegħda ngħid li għandna noffru s-servizzi lil kulħadd u mbagaħd ... 

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Jien nara żewġ perspettivi; bħala ġenitur għaddejt minn u għadni sal-lum il-ġurnata ngħaddi minn ħafna problemi. Pereżempju, fejn jidħlu l-adoloxxenti m’hawn xejn. Mela tkun bnejt pedament u l-Istat qed iħallas il-flus biex jibni l-pedament imma mbagħad meta inti m’għandekx biżżejjed servizzi biex tkompli tipprovdi l-għajnuna se tispiċċa tħalli lil dak li jkun waħdu and everything falls to pieces! It is a waste of resources and a waste of money! Dan jekk ma jkunx hemm daqsxejn konsistenza fis-servizz se titlef kollox. Inti hemmhekk se tara l-frott tax-xogħol li tkun ħadt.

ONOR. MARIA DEGUARA: Fil-fatt we have seen it in the months of the COVID-19 ...

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Fil-COVID-19 kulħadd ġie affettwat u mhux fl-awtiżmu biss. Jien fil-klassi tiegħi ggradwaw biss 7 occupational therapists. 7 biss u fejn marru dawn? Kollha marru medically based fl-isptar u mbagħad forsi jkun hemm wieħed li jmur pediatrics. Jiġifieri hemmhekk għandek problema. Anke fl-ispeech therapy hemm numerus clausus ta’ 20 jew 30 ruħ biss li jistgħu jidħlu l-Università. And again tant hi vasta l-professjoni li ma jmorrux kollha pediatrics. Issa apparti minn hekk mhux bilfors li ... 

Jien ma applikajtx biex nidħol mal-medically based għaliex nemmen li occupational therapy għandha tkun fil-komunità u mhux fl-isptarijiet. Ma ninsewx li bħala ġenituri we get tired and exhausted. Jien bqajt għaddejja għax sfortunatament ma tantx hawn min jiġi jitkellem. They sometimes give up għax tant ilna niġġieldu u nibku li fl-aħħar ... Kemm ilni fl-assoċjazzjoni ġraw affarijiet pożittivi u tjiebu s-servizzi imma jien ma gawdejt xejn minnhom għax il-proċess tawwal sakemm tjiebu l-affarijiet. It-tifel tiegħi issa kiber u ma gawdejt xejn. Issa qed igawdi minnhom ħaddieħor. Tant idum il-proċess li what I am doing here is not for me mainly but for other people. Our children are growing up and they are becoming adults and eventually they will become seniors as well and this is something our association is focusing on. Aħna mhux qed niffokaw fuq it-tfal biss għax din hija kondizzjoni fuq il-kbar ukoll. Dawn huma sfidi li ġenituri li għandhom tfal bl-awtiżmu qed jiffaċċjaw. 

Fuq din l-islide għandna autistic different behaviours. Issib ġenituri li jistaqsu għalfejn it-tifel tagħhom qiegħed jaġixxi b’dan il-mod. Jgħidulek taf kemm ngħajjat miegħu imma kollu ta’ xejn! Jgħidulek taf kemm nagħtih punishments imma kollu ta’ xejn! Irridu nagħtu sapport lill-ġenituri wkoll but they cannot go because they do not find anyone to take care of their children while they are out. Ara l-facebook page tagħna it is very active għax ovvjament from the comfort of your own home you can browse the facebook page from your phone and when you want help you just phone or send a message. Imma meta l-assoċjazzjoni tipprova torganizza xi kors informattiv ħafna mill-ġenituri ma jiġux. Darba kellna meeting li għalih ġew biss tlieta min-nies! U ma nagħtihomx tort għax ma jkollhomx ma min iħallu t-tfal tagħhom. This is a huge problem for us as well.    

Għamilna perjodu fejn fl-Assoċċazzjoni kellna saħansitra baby sitting services biex fil-ħin li jkollna l-meetings il-ġenituri jkollhom ma’ min iħallu t-tfal. Fil-fatt konna sibna xi studenti mill-Università, li kienu qed jistudjaw fuq l-occupational therapy u l-ispeech therapy, biex jieħdu ħsieb it-tfal. But it is not always easy to find these people because they offer to do this work on a voluntary basis. We do what we do on a voluntary basis.  Hawnhekk tistgħu taraw il-patterns of behaviour ta’ dawn it-tfal, bħal pereżempju, l-echolalia, li huwa repetetive talking. Dan it-tifel jista’ joqgħod jirrepeti dak li jisma’ minn fuq it-televiżjoni jew inkella ngħidlu xi ħaġa u t-tifel joqgħod jirrepeti dak li nkun għedtlu. 

Sfortunatament ċerti challanging behaviours, li ħafna drabi jsiru in a non adoptable environment or because of the lack of communication that they have, the behaviour is seen but the reason that triggers it ma jkunux qed jarawh. Sfortunatament għandna studenti li ġew ukoll sospiżi mill-iskola minħabba l-imġieba tagħhom u m’hemmx għajnuna għal dawn it-tfal fl-ambjent tal-iskola. M’hemmx xi behaviour plan biex dan l-indivdwu jibqa’ l-iskola. Pereżempju, ibni kien ġie sospiż għal xahar sħiħ mill-iskola fl-età ta’ għaxar snin u wara kien ġie referut to a special school. Però, even through special schools, we have students who have been suspended. Qiegħda niftakar f’tifel ieħor ta’ disa’ snin li ġie suspended from a private school. Dawn mhux ma jkampawx imma l-eħfef mod għall-istaff biex jeħilsu minnhom hu li jissospenduhom. But who will suffer the most? The parent għax ma jkunx jista’ imur ix-xogħol u lanqas ħin għall-mistrieħ ma jkollu. 

This is our printed handbook and when we have a new member we give them a copy. Kien hemm il-proċess li jsir bil-Malti imma ċerti terminoloġiji weħilna fuqhom u allura għadna fil-proċess li neqilbuh. So this is the English version. Min isir membru magħna, kif għedtilkom, nagħtuh kopja tiegħu b’xejn. L-Assoċċazzjoni qiegħda tibni resource library għax ħafna drabi l-ġenituri jkollhom kotba li jibqgħu fuq l-ixkaffa għax ikunu diġà qrawhom. U allura, biex nevitaw milli l-ġenituri joqogħdu jixtru l-kotba, eċċ, ikollna din il-librerija biex dak li jkun jissellef mingħandna. U b’hekk iżommu ruħhom informati. Jiena lill-ġenituri dejjem ngħidilhom li hemm nuqqas kbir ta’ riżorsi u huwa diffiċli li tieħu ħsieb tas-sitwazzjoni f’dan l-istadju għax qed ikollna ftit studenti li qed imorru fuq din il-linja ta’ xogħol. Imma għallinqas empower yourself. Kulħadd jaf li if you empower yourself, at least you can help your child għax meta tgħid li ma tafx se tibqa’ staġnata. 

We also offer free counselling services. Fortunately we have some counselling graduates that are offering voluntary work with the Association u mal-ADHD support group; għall-ġenituri li għandhom tfal bl-ADHD jew bl-awtiżmu, għall-indivdwu stess li għandu l-ADHD jew l-awtiżmu u anke għas-siblings tagħhom. Tajjeb li nkunu nafu li s-siblings ibatu ħafna meta jkollhom ħuhom jew oħthom in this spectrum. U dan għaliex, mingħajr ma trid se tagħti ħafna aktar attenzjoni lill-individwu li għandu bżonnijiet speċjali. U apparti minn hekk, jekk dawn ikollhom challenging behaviour mal-ġenituri tagħhom, se jkollhom challenging behaviour ukoll mas-siblings tagħhom.  

These are some of the meetings that we have organised imma issa, minħabba l-COVID-19, ma nistgħux nagħmluhom. Dawn li qed taraw hawnhekk huma kampanji li nagħmlu fl-iskejjel. Pereżempju, konna għamilna blow a bubble for autism campaign, fejn qassamna fuljett lill-istudenti, f’mod sempliċi ħafna, to explain autism and how they can assess a person with autism. Il-bubbles huma xi ħaġa simbolika ħafna mat-tfal bl-awtiżmu, u allura setgħu jkomplu bl-attività. Kienet xi ħaġa sabiħa and the whole school was in the yard blowing bubbles. Dawn li qed taraw hawnhekk huma events oħra li organizzajna; Walking for Autism, Christmas parties and art exhibitions. Every year we do a fun day, where we have stalls from other NGOs and service providers, u li minnhom ikunu jistgħu jipprovdu ċerta informazzjoni lill-ġenituri. 

Mela filwaqt li t-tfal ikunu qegħdin mal-animators, il-ġenituri jkunu jistgħu jduru l-istalls u jaraw daqsxejn x’servizzi jeżistu. It is a sort of a one stop shop, where you have all the information layed out for you, and you just look and see what is best for you and your family. Dawn huma ritratti tal-fun day. Light it up blue hija another annual event li kienet tiġi organizzata mill-MaryGold Foundation. This is an international event li ssir kull sena fit-2 ta’ April, li hija l-Autism Day. Hemm ukoll is-SIPT programme li huwa social integration programme for teens. We have signed a JV with the Ronald McDonald House of Charities fil-Qawra u dan il-grupp jiltaqa’ kull ġimagħtejn is-Sibt waranofsinhar. We have 25 youths between the age of 14 and 22. 

Originally this was funded by the Voluntary Organisations Project Scheme. Imbagħad kienu għenuna wkoll il-Malta Community Chest Fund. It is still ongoing imma minħabba l-COVID-19 bħalissa waqqafna kollox. Dan qisu ċentru taż-żgħażagħ imma ovvjament m’għandniex post biżżejjed biex nilqgħu lil kulħadd. We have other youths that want to enter this programme imma m’għandniex biżżejjed fondi u riżorsi umani għaliha. Il-McDonald’s House of Charities mhuwiex xi bini kbir. Għandna kċina u żewġt ikmamar żgħar. Għandna ħafna ġenituri li qed jitolbu biex ikun hemm ċentru taż-żgħażagħ għax m’għandomx fejn imorru. Dawn il-persuni bl-awtiżmu għandhom social issues imma meta jkunu flimkien tgħidx kemm ikunu close. Jinteraġġixxu soċjalment qishom l-ikbar ħbieb. U dan iseħħ għaliex jifhmu lil xulxin. Meta tħares lejhom lanqas biss tinduna li għandhom l-awtiżmu. Tarahom kollha jiċċajtaw flimkien because they feel at home. They understand each other. Jekk jien pereżempju nħobb il-ferroviji taf insib lil xi ħaddieħor bħali u allura they have a lot in common. So they socially interact quite well meta jkunu flimkien. 

ONOR. DAVID AGIUS: Sinjura Brincat, xtaqt niċċara xi punti. L-ewwel nett kwalunkwe persuna bl-awtiżmu tista’ tirreġistra x’imkien? 

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Bħala data?

ONOR. DAVID AGIUS: Iva.

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: M’hemmx data miġbura hawn Malta sakemm il-ġenituri ma jirreġistrawhomx taħt is-CRPD. Hawn ġenituri li biex ma jidhrux li t-tfal tagħhom għandhom diżabilità, għax il-kelma “diżabilità” tweġġa’, lanqas biss jirreġistrawhom u allura lanqas jieħdu xi tip ta’ benefiċċju għalihom. Dawn il-ġenituri komdi jħallsu minn buthom għas-servizzi li jkollhom bżonn uliedhom basta ma japplikawx għall-benefiċċju. Allura ma jistax ikollna ġbir ta’ data. 

ONOR. DAVID AGIUS: Jiġifieri mad-Dipartiment tas-Sigurtà Soċjali m’hemmx għajnuna finanzjarja b’xi mod jew ieħor?

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Iva, hemm. Hemm allowance ta’ madwar €208 kull tliet xhur sal-età ta’ 16-il sena.

ONOR. DAVID AGIUS: Għaliex huma reġistrati bħala li għandhom l-awtiżmu?

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Għax irreġistraw bħala persuni b’diżabilità.

ONOR. DAVID AGIUS: Mela jekk jien ġenitur li għandi tifel jew tifla bl-awtiżmu, jekk jien ma nirreġistrahx se nitlef il-flus veru, imma servizzi oħrajn inkun intitolat għalihom?

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Jekk iħallsu għalihom mhux problema. Jew inti għal tal-Istat qiegħed tistaqsi? 

ONOR. DAVID AGIUS: Iva.

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Le, għal tal-Istat they have to be diagnosed. And yes, then they still can go for the services. Inti jkollok bżonn rapport ta’ psikolgu li joħroġ id-djanosi tat-tifel. Imma mhux bilfors nirreġistrah mas-Servizzi Soċjali.
ONOR. DAVID AGIUS: Mela mxejna pass ieħor ‘il fuq. Issa t-tfal jibdew jikbru u nibdew naħsbu għax-xogħol.

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Eżatt. 

ONOR. DAVID AGIUS: Fil-Jobsplus għandna sezzjoni li tiffoka fuq l-awtiżmu jew fuq persuni bl-awtiżmu? 

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Jiena l-Occupational Therapist tal-Jobsplus.

ONOR. DAVID AGIUS: Tajjeb.

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Jiena qiegħda fill-proġett VASTE li huwa għall- persuni li għandhom kwalunkwe tip ta’ diżabilità. Jiġifieri tista’ tkun diżabilità intellettwali, saħħa mentali, diżabilità fiżika jew inkella taqa’ taħt il-vulnerabbli. 

ONOR. DAVID AGIUS: Jiġifieri inti qiegħda tgħid li parti mill-Jobsplus u mhux il-Fondazzjoni ta’ Lino Spiteri?

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Eżatt. Jobsplus għandhom dan il-VASTE project li huwa EU funded. But it is not specifically for autism.

ONOR. DAVID AGIUS: Dik li kont qed nistaqsi. 

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: No, it is for mixed disabilities. 

ONOR. DAVID AGIUS: Naqblu in inverted commas li l-bżonnijiet ta’ persuna bl-awtiżmu huma differenti minn ta’ persuni oħrajn li għandhom bżonnijiet oħra. Pereżempju, għandna job coaches li huma għal persuni bl-awtiżmu?

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Le, m’għandniex speċifikament imħarrġa għall-persuni bl-awtiżmu.

ONOR. DAVID AGIUS: Allura fit-totalità tagħha ma nafux kemm għandna tfal bl-awtiżmu, li ovvjament imbagħad dawn se jsiru adulti?

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Le.

ONOR. DAVID AGIUS: U din il-kondizzjoni tibqa’ miegħek matul ħajtek hux hekk? 
IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Eżatt. Inti intitolat għall-pensjoni tad-diżabilità. Ħafna drabi l-awtiżmu jinqasam fi tliet stadji għall-pensjoni. Għandek dawk li huma mild, għandek dawk li huma moderate u mbagħad għandek dawk li huma severi. Dawk li huma severi jieħdu l-invalidity pension għax ma jistgħux jaħdmu. It-tfal tagħna qegħdin f’tan-nofs. 

ONOR. DAVID AGIUS: Jekk kemm-il darba trid tapplika bħala familja, minn min trid tiġi diagnosed? Mill-psikologu tiegħek jew minn tal-Gvern?

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Le, inti tmur bir-rapport tal-psikologu tiegħek. Dan ikun ilu li ġie diagnosed imma l-ġenituri jkunu għażlu li ma jmorrux japplikaw.

ONOR. DAVID AGIUS: Imma ta’ kemm l-iktar li tista’ tinduna li t-tifel jew it-tifla jbatu bl-awtiżmu?

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Ta’ sentejn, tlieta.

ONOR. DAVID AGIUS: Ejja nieħdu ta’ erba’ snin. Ta’ erba’ snin il-ġenituri ddeċidew li jmorru għand id-Dipartiment biex jitolbu għajnuna finanzjarja għax għandhom tifel jew tifla bl-awtiżmu. Imorru u l-Gvern jew id-Dipartiment jagħmlilhom assessment?

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Ħafna drabi s-CDAU jagħmilulhom għaliex għandu l-psikologi tiegħu. 

ONOR. DAVID AGIUS: Li huwa biżżejjed biex jikkwalifikah mad-Dipartiment?

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Dażgur. 

ONOR. DAVID AGIUS: Jiġifieri mhux differenti? M’għandix bżonn żewġ rapporti?

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Le, mingħand is-CDAU tajjeb ukoll.

ONOR. DAVID AGIUS: Jiġifieri jew mis-CDAU jew mill-privat.

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Sfortunament il-proċess tas-CDAU huwa wieħed twil. Għandek mill-inqas sena, sena u nofs biex tistenna r-rapport.
ONOR. DAVID AGIUS: Ovvjament għax m’għandekx biss persuni bl-awtiżmu imma għandek diversi persuni oħra bi bżonnijiet differenti.

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Kollha. Jidħlu kwalunkwe diżabilità oħra. 

ONOR. DAVID AGIUS: Jekk inti diagnosed bl-awtiżmu tingħata awtomatikament LSE? 

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Le, trid tapplika għalih ukoll. 

ONOR. DAVID AGIUS: Jiġifieri dak huwa pass ieħor. Mela jekk id-Dipartiment tas-Sigurtà Soċjali qed jagħtik l-għajnuna finanzjarja tad-diżabilità, eċċ. ...  

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Fil-fatt aħna xtaqna li jkun hemm xi tip ta’ statistika biex naraw kemm hawn persuni bl-awtiżmu u fl-istess ħin naraw daqsxejn is-servizzi xi jkopru. U konna għedna għalfejn ma tinġabarx l-informazzjoni mill-Edukazzjoni, mis-CDAU u mis-Sigurtà Soċjali. 

ONOR. DAVID AGIUS: U eventwalment minn Jobsplus meta jikbru.

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Ħafna drabi jekk dan kellu LSE, dik id-data se tkun f’idejn l-Edukazzjoni.  

ONOR. DAVID AGIUS: Imma mhuwiex awtomatikament trasferit għand il-Jobsplus jekk m’iniex sejjer żball.

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Le.

ONOR. DAVID AGIUS: Dik li qed nipprova nifhem. Naħseb li għandna bżonn struttura ...

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Għandna persuni l-Jobsplus li ma jagħżlux ... Għandna wkoll ġenituri li lanqas jibagħtuhom.

ONOR. DAVID AGIUS: Ħalli nkompli nifhem ftit is-sitwazzjoni. Jiġifieri jekk kemm-il darba tifel jew tifla ta’ bejn erbgħa u ħames snin ġew djanjostikati bl-awtiżmu u ġew mogħtija d-disability allowance u għandhom dħul dieħel. Imma fl-istess ħin irid jibda mas-CDAU biex jiġi statemented?

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Le, l-istatementing joħroġ mill-Education. Trid ir-rapport tal-psikologu imma mhux neċessarjament irid jgħaddi mis-CDAU.  

ONOR. DAVID AGIUS: Issa ejja ngħidu li hemmhekk ġejt approvat ukoll. Biex tingħata l-għajnuna, teaching assistance jew LSE, xi trid tagħmel?

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Il-kap tal-iskola jrid japplika mal-iStudent Services u jgħidilhom li dan l-istudent aktarx għandu bżonn LSE.

ONOR. DAVID AGIUS: Mal-bord tal-istatementing? So that is another step.

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Eżatt.

ONOR. DAVID AGIUS: Jiġifieri ġenitur ta’ persuna bl-awtiżmu għandu bżonn jagħmel l-ewwel pass mas-Sigurtà Soċjali. Imbagħad it-tieni pass irid jagħmlu mal-Edukazzjoni biex jiġi għas-CDAU. Korrett?

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Is-CDAU huwa for diagnostic purposes only.

ONOR. DAVID AGIUS: Allura tas-CDAU min jużah?

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Is-CDAU huma dawk li għandhom ... 

ONOR. DAVID AGIUS: Iva, però wara li tiġi ċertifikat mis-CDAU, dak iċ-ċertifikat għalxiex tużah?

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: That’s it. When you are diagnosed, you get the services until the age of 6 or 7. And that is it.

ONOR. DAVID AGIUS: Allura biex iġġib l-LSE għandek bżonn ċertifikat ieħor?

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Jekk għandek ir-rapport tas-CDAU, tista’ tuża lilu wkoll.  

ONOR. DAVID AGIUS: Sewwa. Mela dak tużah kemm mad-Dipartiment tas-Sigurtà Soċjali biex tieħu l-għajnuna soċjali u tista’ tużah ukoll għall-Edukazzjoni biex tingħata LSE. 

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Eżatt. L-istess rapport.

ONOR. DAVID AGIUS: Allura li tiġi statemented għalxiex jinuża? Għaliex idum daqshekk? Aħna qed ngħidu li jdum sakemm is-CDAU jagħmlu r-rapport jew sakemm ... 

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Jekk inti ħsibt kmieni għalih m’għandux ikun hekk. Jekk it-tifel tiegħi jiġi evalwat ta’ sentejn u jkolli r-rapport f’idi meta jkollu tliet snin, għandi nkun fil-ħin biex napplika għal-LSE. Il-problema hi nuqqas ta’ riżorsi umani għax m’hawnx biżżejjed riżorsi umani. M’hawnx biżżejjed LSEs. Hawn ħafna u ħafna studenti bl-awtiżmu imma dawn m’għandhomx biżżejjed LSEs. Għandna LSEs li qed jiġu assenjati ma’ studenti, anke with severe autism, mingħajr m’għandhom it-taħriġ neċessarju.

ONOR. DAVID AGIUS: Dik kont se nasal għaliha. Ħalli nimxi pass pass għax irrid nifhem is-sitwazzjoni. Jien qed nifhem li t-tifel jew it-tifla tiegħek, fl-età ta’ erba’ jew ħames snin, ġie diagnosed bl-awtiżmu u eventwalment id-Dipartiment tas-Sigurtà Soċjali se jgħinek. Għandek ukoll l-Edukazzjoni li se jagħtik LSE. Issa f’termini reali, il-ġenituri japprezzaw dawk il-€200 bħala cash kull tliet xhur jew inkella jippreferu li jingħataw servizz? Bħala ġenitur inti tippreferi li jien noffrilek servizz jew li noffrilek il-flus? X’inhi l-aħjar għalik? 

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Il-€200 huma karawett ħdejn il-flus li nħallsu!  

ONOR. DAVID AGIUS: Dawn jingħataw kull tliet xhur qed ngħidu hux hekk?  

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Iva. Issa €200 hemm min iħallashom kull ġimgħa!

ONOR. DAVID AGIUS: Jiġifieri jekk noffrilek servizz ara kemm qed niffrankalek spejjeż!

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Kif semmejna aktar qabel inti għandek bżonn it-terapija kull ġimgħa u għandek sessions ta’ 45 minutes jew siegħa. Għandek ukoll l-occupational therapy li tingħata weekly. 

ONOR. DAVID AGIUS: Kemm tingħataw sessions ta’ occupational therapy every week?

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Skont il-bżon tat-tifel.

ONOR. DAVID AGIUS: Qed ngħidu 1 or 2 sessions?

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: If you have one of each bħala medja, li huwa l-minimu ... Issa għandek ukoll il-behavioural therapy, li hawn Malta ma noffrux din it-terapija. 

ONOR. DAVID AGIUS: Terġa’! Jien qed nifhem li d-diffikultajiet kbar tagħkom huma r-riżorsi umani biex jgħinu lit-tfal tagħkom jiżviluppaw. Jien qed ngħid li jekk għandi ħaddiem fuq xogħol kwalunkwe li mbagħad impjegajtu bħala LSE wara li dan għamel kors ta’ erba’ ġimgħat, xorta waħda ma jfissirx li jista’ jeħodli ħsieb tifel jew tifla bl-awtiżmu. 

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Għandna persuni li ħarġu mix-xogħol tagħhom mal-bank biex imorru LSEs għax il-kondizzjonijiet tax-xogħol kienu aħjar għalihom għaliex huma ġenituri bħalna. Dawn jiġu mħarrġa u xorta ma jkampawx. 

ONOR. DAVID AGIUS: Jiġifieri aħna żewġ affarijiet irridu nagħmlu; l-ewwel irridu nikkwantifikaw bħala pajjiż l-ammont ta’ studenti bl-awtiżmu li għandna u t-tieni, li huwa punt importanti, li naraw li dawn ikollhom LSE magħhom. Issa jekk dan mhux se jkun kapaċi jagħti lil dan it-tifel jew tifla dak li għandu bżonn, ta’ xejn se jkun qiegħed miegħu!  

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Eżatt. Din id-diskussjoni qiegħda tiġi recorded? Għax ma nixtieqx niġi f’xi nkwiet. 

ONOR. DAVID AGIUS: Iva. Lanqas jien ma rrid inkwiet. Qiegħed nistaqsi biss biex nifhem aħjar is-sitwazzjoni.  

IĊ-CHAIRPERSON: Mela nitlob li jiġu mitfija l-mikrofoni għal ftit minuti.  

(Off Mic)

ONOR. DAVID AGIUS: Bħala Assoċċazzjoni, għandkom età sakemm tieħdu ħsieb persuni bl-awtiżmu?

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Le.

ONOR. DAVID AGIUS: Allura meta qed nitkellem fuq il-qasam tax-xogħol, letteralment ... 

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Illum il-ġurnata nipprova nieħu ħsieb jien.

ONOR. DAVID AGIUS: X’diffikultajiet l-iktar li jsibu persuni bl-awtiżmu fuq il-post tax-xogħol? Pereżempju, persuni b’diżabilità naf li għandhom problema ta’ trasport.  Jiġifieri għandek problema ta’ aċċessibilità, li post ikun sura ta’ nies għalihom. Persuna bl-awtiżmu x’inhi l-ikbar diffikultà li ssib fil-qasam tax-xogħol?

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Nista’ ngħid li t-trasport ukoll huwa problema. Hemm minnhom li m’għandhomx sens ta’ periklu u allura mhux kapaċi jirkbu tal-linja waħedhom. Mela jekk m’għandekx biex twassalhom ma tistax tibgħathom ix-xogħol.  

ONOR. DAVID AGIUS: Persuna bl-awtiżmu tidħol fit-2% tad-diżabilità?

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Iva.

ONOR. DAVID AGIUS: Imma trid tkun reġistrata mas-CRPD?

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Mar-reġistru tad-diżabilità tal-Jobsplus.

ONOR. DAVID AGIUS: Jekk jien iddeċidejt li ma ngħidx li għandi l-awtiżmu, imma għandi l-awtiżmu, ma nidħolx f’dik it-2% hux hekk?

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Le. Hija l-għażla tiegħek jekk tidħolx fir-reġistru jew le.

ONOR. DAVID AGIUS: Jiġifieri post tax-xogħol, li jaf li għandu persuna bl-awtiżmu, u dik il-persuna ma tridx turi li għandha din il-kondizzjoni, ma tidħolx bħala parti mit-2% ta’ dak il-post tax-xogħol. 

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Eżatt.

ONOR. DAVID AGIUS: Meta jaslu għall-eżamijiet tagħhom, x’inhuma l-akbar diffikultajiet li jsibu ma’ wiċċhom? Dawn ipoġġu mal-istudenti l-oħrajn meta jiġu għall-“O” Levels u għall-“A” Levels?

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Ikun hemm access arrangements u jekk ikun hemm l-ispazju disponibbli, ikunu jistgħu joqogħdu ġo kamra għalihom u jkollhom lil xi ħadd magħhom.  

ONOR. DAVID AGIUS: Imma bi dritt din?

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Jekk ikollok ir-rapport tal-educational psychologist li dan huwa bniedem bl-awtiżmu, mela iva, bi dritt.  

ONOR. DAVID AGIUS: Tajjeb. 

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Ovvjament kif qed ngħidu, bir-rakkmandazzjonijiet tal-educational psychologist. Pereżempju, waħda mill-problemi tagħna hija meta jkollok eżami orali. Mela għandek eżami orali ma’ persuna li għandha problema ta’ lingwa, problema ta’ komunikazzjoni u problema ta’ social skills! Dak kollu li għandek bżonn biex tagħmel eżami bħal dan, din il-persuna m’għandhiex! Mela hemmhekk għandek problema. Ħafna minnhom jew iġibu zero jew inkella marka baxxa ħafna! Inti ma tagħtix eżami viżwali lil persuna għamja. L-istess hawnhekk; qiegħed tagħti eżami orali, fejn trid tinteraġġixxi ma’ persuna oħra, imma din il-persuna għandha l-awtiżmu. U dik hija problema kbira! 

ONOR. DAVID AGIUS: Anke fis-snin normali tal-Form 1, 2, 3, 4?

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Iva. Meta jibdew l-eżamijiet, l-orali għadhom isiru xorta waħda. 

ONOR. DAVID AGIUS: Anke jekk nafu li l-kondizzjoni ta’ dik it-tifel jew tifla hija tali?

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Huma jipprovaw jaraw li dak li jkun ikun mal-għalliem tiegħu imma xorta waħda, is-social skills tagħhom they are impaired. Anke auditory processing; dan it-tifel kemm qiegħed jifhem il-mistoqsija? Din ukoll hija problema. Għandna wkoll pereżempju l-mental Maths, fejn l-iskop tiegħu hu li jinħadem mentalment. Għalfejn ma jagħmluhx viżwalment biex dan it-tifel jara l-mistoqsija viżwalment? Għaliex irid jismagħha bilfors? Jista’ jkun hemm distrazzjonijiet fil-kamra li jispiċċaw itellfuh. Anke dubbiena mal-ħajt tista’ ttellfu bniedem hekk, aħseb u ara kemm se joqgħod attent għall-mistoqsija, li għaliha għandek ċertu ammont ta’ ħin biex taħdimha!

ONOR. DAVID AGIUS: Bħala Assoċċazzjoni forsi għandkom xi punti f’dan ir-rigward?  Qiegħed nistaqsi għax ma nafx.  

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Kemm-il darba ressaqniehom.

ONOR. DAVID AGIUS: Jista’ jkolli kopja tagħhom?  

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: We had way back.

ONOR. DAVID AGIUS: Forsi naġġornawhom ftit.

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Niftakar li dak iż-żmien kienu se jitilgħu għall-bench mark il-bniet tiegħi u kont tkellimtha waqt forum li kien sar għall-ġenituri. U dakinhar, meta ressaqtha, ma kontx qiegħda nirrappreżenta lill-Assoċċazzjoni imma kont qiegħda nirrappreżenta lili stess bħala ġenitur. But I will check to see if we have any records.

ONOR. DAVID AGIUS: Kemm taħseb li huwa l-persentaġġ ta’ nies li jirrifjutaw milli jirreġistraw? Għandek idea? Jew inkella qatt għamiltu analiżi?

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: M’għandix idea. Għandna ġenituri, kif semmejt, li ma jridux ikunu parti mill-Assoċċazzjoni.

ONOR. DAVID AGIUS: Kieku kelli nissuġġerixxi li bħala Parlament ngħinu u forsi anke fondazzjonijiet oħra ... Ġieli kien hemm xi ħaġa ta’ dan it-tip mal-Università pereżempju?  

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Aħna xtaqna li jkun hemm mistoqsija apposta fiċ-ċensiment nazzjonali.

ONOR. DAVID AGIUS: Mhijiex fiċ-ċensiment?

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Hija diżabilità intellettwali. Ma nafx xi ngħidlek imma qatt ma kien hemm mistoqsija speċifika fuq l-awtiżmu.  

ONOR. DAVID AGIUS: Fil-Parlament ftit tal-ġranet ilu, flimkien mal-Eċċellenza Tagħha Marie Louise Coleiro Preca u mal-Ispeaker tal-Kamra, kien hemm ukoll l-Onor. Ivan Bartolo u oħrajn magħna, flimkien mar-Rettur tal-Università, ħabbarna li se jsir studju dwar il-blended families. Dak huwa tip ta’ studju partikolari. Taqblu kieku li nagħmlu studju speċifiku fuq l-awtiżmu? Għandkom idea jekk qatt sarx xi ħaġa simili? Jew teżi? Jew riċerka? 

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Jien għamilt it-teżi tiegħi imma għandi studenti li għadhom jistaqsuni sal-lum il-ġurnata jekk hawnx xi tip ta’ data fuq xiex jimxu.

ONOR. DAVID AGIUS: Intom għandkom kuntatt mad-Dipartiment tal-Wellbeing fl-Università?

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Naf nies minn hemmhekk imma fuq collection ta’ data qatt ma avviċinajna lil xi ħadd.

ONOR. DAVID AGIUS: Mal-Professur Andrew Azzopardi ġieli tkellimtu?

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Hemm Andrew Azzopardi jew Vicky Gauci.

ONOR. DAVID AGIUS: Qed nipprova nasal għax jekk ma nkunux nafu l-kobor tal-problema ma nistgħux noffru soluzzjonijiet. Nistgħu nitfgħu l-flus imma jista’ ikun li xorta ma nkunux qed nagħmlu biżżejjed. Biex tasal biex issolvi din it-tip ta’ problema trid tifhem l-ewwel il-kunċetti tagħha.

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: That is one of our main problems u ċjoè li ma nafux kemm hawn.

ONOR. DAVID AGIUS: Sur President, naħseb li dan il-Kumitat għandu jitlob lill-awtoritajiet li se jagħmlu ċ-ċensiment fil-ġranet li ġejjin, forsi permezz tas-Segretarju ta’ dan il-Kumitat, u aħna ngħinuk billi niffirmaw din it-talba li ssir, ħalli jkun hemm mistoqsija speċifika u ċara dwar l-awtiżmu f’dan iċ-ċensiment. 

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Il-mistoqsija trid tkun fuq jekk hemmx persuna bl-awtiżmu u kemm hemm. Pereżempju, jiena għandi tlitt itfal bl-awtiżmu u naf b’żewġ familji oħra li għandhom tlieta bħali.  

ONOR. DAVID AGIUS: Jiġifieri mhux biss tistaqsi fil-familja tiegħek jekk hemmx persuna bl-awtiżmu imma kemm hemm. 
IĊ-CHAIRPERSON: Naħseb li s-Segretarju għandu jikkomunika ftit miegħek Sinjura Brincat, biex naraw kif se npoġġu l-mistoqsija, u ngħidu li dan il-Kumitat kellu talba min-naħa tal-Assoċċazzjoni u nixtiequ li fiċ-ċensiment li se jsir fil-ġranet li ġejjin, din il-mistoqsija tkun parti minn dan iċ-ċensiment. Qed inkunu korretti?

ONOR. DAVID AGIUS: Jien naħseb li nistgħu nagħmlu pass ieħor; nixtieq li dan il-Kumitat jikteb lill-Professur Andrew Azzopardi biex niddiskutu miegħu x’nistgħu nagħmlu. Jekk hemm xi ħaġa finanzjarja l-ewwel nett irrid noqgħod attent għax dan il-Kumitat m’għandux flus. Imma forsi nistgħu niddiskutu miegħu kif nistgħu nagħmlu biex ikollna dan it-tip ta’ studju fuq l-awtiżmu ħalli nibdew nifhmu ftit aktar il-kobor jew iċ-ċokon ta’ din il-problema, u s-soluzzjonijiet li jista’ jkollna. Nistgħu nagħmlu laqgħa miegħu, anke jekk tkun waħda informali, u nistgħu niktbulu u ngħidulu li wara din il-laqgħa nixtiequ li dan il-Kumitat jiltaqa’ miegħu biex ngħidulu x’għandna f’moħħna. 

IĊ-CHAIRPERSON: Onor. Agius, jekk kemm-il darba qegħdin nistennew li jsir rapport, li ovvjament dan mhux se jsir b’xejn, il-Ministeru responsabbli mill-awtiżmu jkun jista’ jħallas għalih. 

ONOR. DAVID AGIUS: Jew inkella nagħmlu talba lill-President’s Trust Foundation. Qed ngħid dan għaliex naħseb li aħna l-politiċi, biex nagħmlu politika tajba, irid ikollna bażi fuqxiex naħdmu. U naħseb li dan il-Kumitat qiegħed jimxi fid-direzzjoni t-tajba. Sinjura Brincat, tfal li għandhom l-ADHD jaqgħu taħt l-awtiżmu? 

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Mhijiex l-istess imma għandna wkoll ġenituri li għandhom tfal bi dual diagnosis. Għandna dawk li għandhom id-down syndrome u l-awtiżmu u għandna oħrajn li għandhom l-ADHD u l-awtiżmu. (Interruzzjonijiet) 

ONOR. DAVID AGIUS: Pereżempju l-Asperger Syndrome. 

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Taqa’ taħt il-kappell tal-awtiżmu. It is a more high functioning autism; high functioning in areas and very low functioning in social areas.

ONOR. DAVID AGIUS: Qed nifhem li għandna assoċċazzjoni tal-ADHD f’Malta. U fil-fatt is-Sinjura Pamela Muscat talbitni sabiex tiġi tkellimna f’dan il-Kumitat.

IĊ-CHAIRPERSON: Se jkollna laqgħa magħha wkoll. 

ONOR. DAVID AGIUS: But is it a subsection of autism, or is it something else?

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: No they are different, but they have very similar symptoms.

ONOR. DAVID AGIUS: They have similar symptoms but they are separate.

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Fejn jidħol l-awtiżmu għandek dawk il-communication and social difficulties, communication and social interaction, and rigid behaviours. ADHD do have sensorial problems daqs bniedem bl-awtiżmu. Għandna persuni li ġew diagnosed bl-ADHD u mbagħad, meta kellhom 14 u 15-il sena reġgħu ħadu parir mingħand psikologu ieħor u rriżulta li kellhom high functioning autism and not ADHD. 

ONOR. DAVID AGIUS: One could lead to the other or are they similar to each other?

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: No, they were misdiagnosed.

ONOR. DAVID AGIUS: So they are similar but seperate. Grazzi ħafna.

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: As I said, we have individuals who have both ADHD and autism. 

IĊ-CHAIRPERSON: Grazzi. Iktar rimarki? L-Onor. Ivan Bartolo.

ONOR. IVAN BARTOLO: Sinjura Brincat, l-ewwel nett irrid nirringrazzjak tal-informazzjoni li tajtna llum u anke tax-xogħol li tagħmel. Dan l-aħħar rajniek ukoll fuq programm fuq l-istazzjon tal-Istat, fejn ħarġet mhux biss it-tbatija tiegħek bħala omm imma wrejtna wkoll ix-xogħol li tagħmel inti. Semmejt ukoll il-Jobsplus u ta’ dan nifraħlek għax qiegħda tagħmel ħafna xogħol siewi. Is-Sinjura Brincat, minbarra x-xogħol tagħha, tagħmel ukoll xogħol ma’ nies li aħna nqabbduhom magħha. Pereżempju, m’ilux qabbadtha ma’ familja biex titkellem ftit magħhom. Din il-mara, li għandha wkoll l-isfidi u d-diffikultajiet tagħha, tkellmet mas-Sinjura Brincat u għamlet ħafna kuraġġ. Kif smajna, is-Sinjura Brincat għandha l-isfidi tagħha wkoll. 

Hawnhekk irrid ngħid ukoll li meta kont l-iskola niftakar li kellna tfal bl-awtiżmu magħna fil-klassi u aħna konna ngħidu li dawn it-tfal ibatu b’tal-qamar, jew li għandhom ix-xitan ġo fihom jew inkella li huma strambi. Illum, għall-grazzja t’alla dawn l-affarijiet m’għadhomx jingħadu. U dan grazzi għall-NGOs bħal tagħkom. L-Onor. Agius semma ħafna mill-punti li xtaqt insemmi imma ovvjament dan is-suġġett jaqa’ taħt id-dekasteru li huwa jagħmel ix-shadowing tiegħu. Jien kburi li anke fl-Oppożizzjoni hemm nies li mhux biss huma interessati fis-suġġett imma li jafu eżattament x’iridu u fejn iridu jaslu. Dik hija xi ħaġa li lili tagħmilli kuraġġ. Meta l-Onor. Parnis kien Segretarju Parlamentari konna nitkellmu u niddiskutu flimkien ukoll. Prattikament jien u l-Onor. Parnis nafu lil xulxin żgħar, u t-tnejn li aħna għandna vokazzjoni għal dawn it-tip ta’ suġġetti. Għalhekk qiegħed maġenb żewġ persuni li nista’ ngħid li jien onorat li qiegħed f’dan il-Kumitat. 

Jien nixtieq nagħfas fuq xi ħaġa importanti u nixtieq li tasal anke permezz tal-midja għax importanti li nagħfsu fuqha. Għandna ġenituri li jinsabu f’ċertu faqar. Din diġà għamlet aċċenn għaliha l-Onor. Deguara; għandek familji li jaqilgħu €1,100 fix-xahar u minħabba l-COVID-19 bħalissa ma jistgħux imorru s-CDAU u bilfors iridu jmorru fil-privat. Issa kollha nafu li jekk ma tmurx għat-terapija on a one to one basis se tispiċċa tmur lura. Bħalissa s-CDAU qed joffri servizz online imma din mhux l-istess ħaġa bħal meta jarawk hemmhekk. Jiġifieri mhu qed jgħin xejn. Jien iltqajt ma’ ħafna ġenituri, fejn għandek madwar 1,500 b’tifel jew tifla li qed iħallsu mas-€600 fix-xahar għall-kura tagħhom. Mela dawn iridu jgħixu bi €800 jew inqas fix-xahar għax l-omm ma taħdimx biex toqgħod id-dar mat-tifel u allura joħroġ jaħdem biss il-missier. Jerġa’ minn dawk it-€800 iridu jħallsu l-loan tad-dar u sfidi oħra li jista’ ikollhom. 

Sur President, nixtieq nagħmel aċċenn għal dan il-fatt għaliex għandna ħafna familji li qegħdin ibatu. Jien diġà għamilt mistoqsija parlamentari fuqha din imma sfortunatament il-Ministru Fearne għadu ma weġibnix. Importanti ħafna li l-awtoritajiet tas-Saħħa jagħtu kashom dawn l-affarijiet. Illum smajna kif m’hemmx data fuq il-persuni li għandhom l-awtiżmu. Min-naħa l-oħra t-terapisti tagħna, b’xi mod iridu jaħdmu u jridu jaqilgħu l-flus, però qed naraw familji li qed ibatu, li huma exhausted, li huma mitlufa. U hawnhekk għandna ħafna informazzjoni li hija utli ħafna għalina bħala politiċi.

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Imbagħad nispiċċaw ukoll bi żwiġijiet imkissra. 

ONOR. IVAN BARTOLO: Jiena naħseb li dawn il-punti importanti li jaslu fejn għandhom jaslu. L-ewwel nett li s-CDAU, bħal servizzi oħrajn, ma jibqgħux joffruh online imma jibqa’ għaddej kif kien qabel ħalli t-tfal ma jaqgħux lura, kif sfortunatament qiegħed jiġri. Meta t-tfal jitilfu ftit sessjonijiet mill-ewwel juruk.  

IS-SINJURA VALERIE BRINCAT: Hekk hu.

IĊ-CHAIRPERSON: Filwaqt li nirringrazzja lill-kollegi tiegħi, nixtieq ngħid li dan huwa Kumitat li jisma’ l-pjagi soċjali. Jien dejjem ngħid li aħna l-politiċi għandna verament inkunu l-politiċi tan-nies. Irridu nisimgħu lil dawn in-nies u niddefenduhom u naraw kif se ntejbulhom ħajjithom. Illum inti tkellimt fuq l-awtiżmu. Il-ġimgħa l-oħra kellna każijiet oħrajn differenti u fil-ġimgħat li ġejjin se jkollna stejjer u każijiet ta’ mistiedna bi sfidi kbar soċjali oħra. Jien dejjem nemmen li sakemm nieħdu l-politika bħala missjoni, inkunu qegħdin nagħmlu ġid kbir. Jien kburi bil-Membri ta’ dan il-Kumitat għax qegħdin naħdmu biex nipprovaw intejbu l-affarijiet. 

Inti omm bi tlitt itfal li għandhom l-awtiżmu u ovvjament ħadt ħsieb it-tfal tiegħek. Imma ma waqaftx hemm inti għax dħalt fil-volontarjat biex tara kif se tgħin lil ħaddieħor. Jien naħseb li dawn in-nies mhux aħna ngħallmu lilhom imma huma jgħallmu lilna. Naħseb li din hija l-ikbar università. Jien dejjem inħobb ngħid li n-nies huma l-ikbar università tat-triq. U għaldaqstant nirringrazzjak ħafna u l-bieb tagħna dejjem miftuħ. 

ONOR. IVAN BARTOLO: Sur President, nies bħas-Sinjura Brincat jixiriqilhom Ġieħ ir-Repubblika!

IĊ-CHAIRPERSON: Tibżax. Kollox jasal.

ONOR. DAVID AGIUS: Sur President, fhimtek tajjeb li s-Sinjura Muscat talbitek biex tiltaqa’ ma’ dan il-Kumitat? Jien ukoll għandi talba min-naħa tagħha u kont se nressaqha llejla hawnhekk.   

IĊ-CHAIRPERSON: Inti ressaqtha lil xi ħadd? 

ONOR. DAVID AGIUS: Le. Kont se nressaqha llum. Is-Sinjura Muscat xtaqet tiġi hawnhekk biex tagħtina l-esperjenza tagħha.
IĊ-CHAIRPERSON: Tajjeb. Mela nagħmlu hekk. Nirringrazzjakom.  

Fis-6.10 p.m. id-diskussjoni fuq is-suġġett ġiet fi tmiemha u l-Kumitat aġġorna għal data u b’aġenda li jiġu komunikati aktar tard. 
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