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MINUTI

Il-Minuti ta’ Laqgħa Nru 43 li saret nhar l-Erbgħa, 10 ta’ Marzu 2021 ġew konfermati.

DISKUSSJONI MA’ DR LARA SAID DWAR L-AĊĊESS B’XEJN GĦALL-MEDIĊINA DARATUMUMAB

IĊ-CHAIRPERSON (Onor. Oliver Scicluna): Ngħaddu mill-ewwel għall-preżentazzjoni tal-lum u nsejjaħ lil Dr Lara  Said. 

DR LARA SAID: Sur President, nirringrazzjakom talli lqajtuni f’dan il-Kumitat sabiex nitkellem fuq l-inklużjoni tad-Daratumumab bħala parti mill-formolarju tal-Gvern għall-mediċini b’xejn. Id-Daratumumab hija n-narrattiva tiegħi, jiġifieri bħad-Daratumumab u bħall-myeloma hawn kondizzjonijiet kroniċi oħrajn. Il-myeloma huwa kanċer kroniku li jaf joqtlok f’sentejn imma jaf joqtlok f’20 jew f’25 sena. Jerġa’ inti ma tmutx bil-myeloma imma l-aktar li tmut huwa bl-infezzjonijiet li jiżviluppaw. Issa nixtieq ngħidilkom li dan huwa eżempju. Jien se nitkellem hawnhekk għax nixtieq id-Daratumumab għalija u għall-grupp tiegħi. Mela ħalli nibdew bil-preżentazzjoni.

X’inhi l-myeloma multipla? Dan huwa tip ta’ kanċer fil-mudullun tal-għadam. Il-myeloma jaffettwa ħafna partijiet mill-ġisem, inkluż is-sinsla, ir-ras, il-pelvis u l-kustilji. Il-myeloma multipla ġeneralment taffettwa lil nies anzjani, jiġifieri jien għadni relattivament żgħira ta’ 52 sena. U hawn nies iżgħar minni li għandhom din il-kondizzjoni. Hawn nies ta’ 35 sena u barra minn Malta hemm min għandu 25 sena. Il-myeloma hija lifestyle cancer. Hemm dibattitu kbir u t-tul tal-ħajja jiddependi fuq ħafna fatturi, fosthom l-età, kemm għandek kura ta’ kwalità u n-natura tal-marda. Pereżempju, jien għandi l-light chain kappa type li hija 20% tal-myeloma. L-inċidenza tagħha tvarja wkoll u hija ta’ waħda f’kull 8,000. Nissuspetta li Malta hija waħda f’kull 4,000 imma l-istatistika ma ħdimthiex sew. Għandek imbagħad kemm jinvolvi ruħu l-pazjent jew le, u importanti ħafna li jkun hemm aċċess għall-aħjar trattament u għall-aħjar kura. Jien fuq hekk se nitkellem illum. 

Għalfejn id-Daratumumab? Għalfejn irridu nikkonsidrawha mil-lenti soċjali u mhux biss mil-lenti ta’ kura, monoclonal therapy u nefqa għax għalja ħafna? Fl-istati membri tal-EU d-Daratumumab qiegħda kważi tagħmel ir-replacement tal-istem cell transplants għax sabu li aħjar l-ewwel tattakka b’mod aggressiv iċ-ċelloli tal-myeloma. U d-Daratumumab u l-protokoll tagħha, jiġifieri Daratumumab, Dexamethsome u  Pomalidomide, it-triple combo therapy jgħidulu tagħha, ma joqtolx daqshekk l-istem cells bħalma ġara lili. Issa jien kelli infiltration ta’ 90% tal-myeloma cells fil-bone marrow u kellhom jagħmluha għax dak iż-żmien ma kenitx għadha ġiet approvata. Imma issa huwa importanti li d-Daratumumab tingħata u hemmhekk huwa l-inkwiet sabiex tidħol fil-formolarju għax altru għandek grupp ta’ 20 ruħ u altru għandek grupp ta’ 60 jew 100 ruħ. 

Jien ma nafx kemm hemm bil-myeloma minħabba d-data protection imma nissuspetta li hemm madwar 100. Imma mhux kulħadd huwa kritiku. Id-Daratumumab żgur li żżomm lin-nies attivi għal aktar żmien, se jaħdmu aktar u se jħallsu aktar taxxi. Fl-aħħar mill-aħħar dak huwa importanti kemm tikkontribwixxi lejn is-soċjetà. U ttawlilhom iċ-chances ta’ ħajja għax jekk għandek id-Daratumumab trid ħames snin, imbagħad għandek l-istem cells ħames snin oħra u stem cells oħra ta’ ħames snin, f’daqqa waħda għandek 15-il sena. 

F’din l-islide qed taraw tliet clones; kif kont jien ħames snin ilu, kif kont jien sentejn ilu u kif jien illum. Clone 1 hija mara Taljana - jien fil-fatt twelidt l-Italja – u tirċievi d-data fuq l-NHS Taljana. Tan-nofs, dik li qiegħda bil-bastun, kif kont jien sentejn ilu, hija clone 2 u hija mara Maltija. Jien għandi insurance privata li kont inħallas madwar €7,000 fis-sena u ġibt ammont ta’ Daratumumab minn fuq din l-insurance privata. U t-tielet waħda hija mara Maltija oħra, clone 3, u għandi charity, l-MCCF u għandi t-treatment li jagħtuni l-flus għalih sa Ġunju ta’ din is-sena. Għalfejn l-aċċess għad-Daratumumab għal dawk it-tliet clones huwa inġust, mhuwiex l-istess u mhuwiex ekwu? Għalfejn għandu jkun hawn sistema Ewropea/Maltija li hija hekk? 

Inħoss li s-sistema kif inhi bħalissa hija nġusta u mhijiex ekwa, u meta xi ħaġa ma tkunx ekwa se tkun diżugwaljanti. Din hija l-problema għaliex nibżgħu minn xi ħaġa li tiddiżekwalizza għax biex tkun ekwa trid tagħti aktar fondi lil ħaddieħor. Din mhijiex diskriminazzjoni imma huwa discernment, u hemm daqsxejn ta’ differenza. Clone 1 tieħu d-Daratumumab għax qiegħda l-Italja, li bil-problemi kollha li għandhom fir-reġjuni tagħhom, din teħodha kull tliet xhur. Hija fortunata għax qiegħda Torino fejn hemm Palumbo, wieħed mill-esperti Ewropej, u l-każ tagħha jiġi revedut kull tliet xhur, kif isir Malta wkoll. Inti tista’ tmur lura wkoll u t-trattament ma jagħmillek xejn, anzi l-kwalità tal-ħajja se jħarbathielek. 

Clone 2 ma taħdimx u mhijiex kapaċi tħallas il-claims u l-premium tal-insurance għaliex issa l-claim tagħha għoliet. Iċ-charities jarawha fraġli wisq u spiċċat ġiet rifjutata minn kulħadd. Din ma tista’ tagħmel xejn u se jkollha tbigħ id-dar. Hawnhekk qiegħda nsemmi każ ipotetiku. Jien għadni għaddejja neqred u llum spiċċajt quddiemkom. Dak li qed ngħid jien huwa li għandna bżonn sistema ta’ aċċess li tkun aktar fair, aktar trasparenti u aktar ċara għal kulħadd. Din tgħodd kemm għad-Daratumumab u kemm għal mediċini oħra, bħall-Venetoclax għal-leukemia, Belinostat u Trifakta, li meta ħdimthom l-ispiża tagħhom taf tlaħħaq il-€50 miljun. Jien ħdimthom hekk imma l-COVID-19, sa Ġunju tal-2020 swiet €100 miljun. Min jaf kemm se tiswa issa! Aħna bħala din il-minorità ma ħaqqniex li jinvestu €50 miljun fuqna? Fir-realtà meta ħadmuhom it-Times of Malta u Lovin Malta kienu ġew madwar €18-il miljun u €25 miljun, imma jien inħobb nesaġera u nħobb naħseb ‘il quddiem għax dawn in-novel and orphan drugs hemm contingency qawwi għalihom.

ONOR. CLAUDETTE BUTTIGIEG: Skużani Lara - ħa nindirizzak bħala Lara peress li ħbieb antiki – imma jiena u l-Onor. Deguara se jkollna mmorru laqgħa oħra però xtaqna li nkunu preżenti. 

DR LARA SAID: Mhux problema, il-preżentazzjoni li għamilt hija ċara. 

ONOR. CLAUDETTE BUTTIGIEG: Napprezzaw and keep well.

DR LARA SAID: Nirringrazzjakom talli attendejtu. Jien hawnhekk mhux qiegħda neqred fuq differenzi ta’ età, sess, income, motivation, family, eċċ. Issa li qed taraw f’din l-islide huwa l-protokoll tiegħi. Jien nieħu l-Pomalidomide, id-Dexamethsome u d-Daratumumab. Il-Pomalidomide hija b’xejn imma mhijiex fuq il-formolarju tal-Gvern u skoprejtha m’ilux għax irrevedejt il-formolarju. Id-Daratumumab tiswa €633 kull fjala!

IĊ-CHAIRPERSON: Skużani ħa nwaqqfek ftit; il-Pomalidomide hija b’xejn ...

DR LARA SAID: Hija b’xejn u tiswa €5,000 kull kaxxa. 

IĊ-CHAIRPERSON: Hija b’xejn għax jixtriha l-Gvern imma mbagħad mhux qiegħda fuq il-formolarju? 

DR LARA SAID: Le. Il-Gvern jagħtiha u jien immur ... 

IĊ-CHAIRPERSON: Il-Gvern jagħtiha b’xejn imma mhijiex fuq il-formolarju. 

DR LARA SAID: Iva. It-tabib jagħtini preskrizzjoni u bħalissa, minħabba l-COVID-19 immur biha Mater Dei tlitt ijiem qabel biex jilħqu jippreparawha peress li hija perikoluża ħafna. Fil-fatt għandi protokoll sħiħ on how to handle it. Għalhekk immur, neħodha u nieħu l-ġimgħa break, jiċċekkjawni skont il-protokoll, u mmur lura d-dar. Id-Daratumumab hekk irridha u d-Dexamethsome hija parti mill-POYC u l-oħrajn kollha. Id-Daratumumab neħodha sa Ġunju grazzi għall-MCCF. L-ewwel tmien ġimgħat jien swejt bejn €6,200 u €6,500. Imbagħad id-Dexamethsome bdiet taħdem u bdejt neħxin u bdejt niswa aktar u allura mid-disa’ ġimgħa sal-24 ġimgħa ġejt niswa €6,500. Imma mat-18-il ġimgħa kelli complete response u bħalissa qiegħda niżen 90 kilos u allura ġejt niswa bejn €8,200 sa €10,000 kull xahar. U issa qiegħda neħodha kull xahar. 

Il-problema hi li jien, minkejja li għandi dottorat, xorta sibtha diffiċli biex inlaħħaq mal-protokoll bejn l-ewwel tmien ġimgħat u l-ġimagħtejn. Issa rridu niftakru li ħafna mill-pazjenti huma anzjani, it-tfal tagħhom miżżewġin, u huma l-aktar irġiel għax hija marda aktar tal-irġiel anzjani milli n-nisa, imma fl-age group tiegħi hemm aktar nisa, u n-nisa tagħhom ma jifilħux ilaħħqu ma’ din l-organizzazzjoni. Nerġa’ ngħid li jien sibtha diffiċli biex nifhem is-sistema għax charity m’għandhiex ir-riżorsi biex torganizza ruħha bil-mod ta’ kif jista’ jorganizza ruħu l-Gvern. U lanqas għandhom ir-responsabilità tat-transportation tagħha għax qed immur l-ispiżerija u huma jikkuntattjaw l-aġent. Jiġifieri hija xi ħaġa kkomplikata. Jien sibtha kkomplikata s-sistema u għalhekk qiegħda ngħin lill-oħrajn biex ngħidilhom xi jridu jagħmlu għax jien xahar ieħor naqa’ fuq il-continuation fund imma l-continuation sick se napplika għalih minn xahar ieħor. Jiena daqsxejn antipatika u nħossni li nikkwalifika għall-NHS funding. Kieku żgur nikkwalifika għaliha. 

In-NICE li kieku kont l-Ingilterra, it-Turkija li hija barra mill-EU, Spanja, l-Italja, Franza, il-Ġermanja, il-Portugall jew Greċja kont neħodha. Issa aħna għandna GDP akbar minn ta’ dawn il-pajjiżi. Il-GDP tagħna fl-2019 kien ta’ €29,300 mentri l-average Ewropew huwa ta’ €30,000. Jiġifieri aħna sejrin tajjeb imma jien ma nistax nieħu cross border treatment. Ma nistax immur Spanja jew l-Italja imma rrid insib xogħol hemmhekk u rrid inkun ilni naħdem hemmhekk tliet snin biex nikkwalifika. L-Ingilterra rrid inkun ilni hemmhekk sentejn biex jaċċettawni. Għaliex dan? Għax Malta mhijiex fil-formolarju. Hawn Spanjoli li jistgħu jiġu Malta? Iva. Hawn Taljani li jistgħu jiġu Malta? Iva. Jien hekk nissuspetta u smajt li kien hawn imma dawn huma allegazzjonijiet u għadni ma rriċerkajthiex. Qiegħda nistaqsi għax lestew protokoll li huwa kkomplikatissimu. 

Jien qiegħda neqred fuq iċ-charities imma jien stess nixtieq inwaqqaf NGO. Madankollu ċ-charities m’għandux ikollhom ir-responsabilità li joffru kura bħal din huma biss. Il-Gvern irid ikun hemmhekk, u mbagħad ikun hemm l-assoċċazzjonijiet l-oħra. Barra minn hekk inħossni li qed nisraq il-flus ta’ xi ħaddieħor għax l-irwol tal-assoċċazzjonijiet u tal-fondazzjonijiet hu biex jikkuraw lin-nies li ma jistgħux iġibu l-flus mill-Gvern għax il-mediċina li jkollhom bżonn tkun għadha mhijiex approvata mill-EU. Pereżempju, hawn bżonn li jidħlu fil-clinical trials u jħallsu. Ma jistgħux. Il-Carticel għadha mhijiex approvata mill-EU għax hemm ħafna permutations ... L-istess ħaġa fuq il-CRISPR. Jiġifieri l-flus tiegħi jistgħu jmorru għand dawk in-nies li forsi għandhom bżonn issa u dawn iċ-charities ma jistax ikollhom ir-riżorsi li għandu l-Gvern. U għalhekk qiegħda ngħid li l-Gvern għandu jerfaha din. Issa meta ngħid għall-Gvern qiegħda ngħid across the board. Il-Gvern huwa l-elett u l-elettorat u jiena parti mill-Gvern ukoll.  

Il-kanċer se joqtol aktar mill-COVID-19 kif tistgħu taraw f’din l-islide. Aħna għandna healthcare system li hija l-ħames l-aqwa fid-dinja. Franza qiegħda fl-ewwel post u dawn huma l-WHO ratings. Fi Franza d-Daratumumab hija b’xejn imma jagħmlu wkoll hedging. Jiġifieri hemm livelli, fejn xi ħadd bħali jħallas €300 fix-xahar għax jiġu means tested. 

IĊ-CHAIRPERSON: Biex niċċaraw kemm tiswa din il-mediċina, kif għedtilna aktar qabel, din tiġi kkalkulata fuq il-piż? 

DR LARA SAID: Iva, skont il-piż. Pereżempju, bħalissa qiegħda fuq dieta għax kont 93 kilos u nżilt għal 90 kilos. Anke għalija għax nimxi qisni papra imma I am improving a lot. Ma jistax ikun li nibqa’ inżid fil-piż għax jekk tkun qawwija dak huwa predictor ta’ myeloma. Xorta waħda m’iniex kuntenta b’90 kilo għaliex sa sentejn ilu kont 65 kilos. Madankollu qaluli li din hija gwerra mitlufa minħabba li nieħu d-Dexamethsome. Qiegħda mmur nimxi 10,000 pass tliet darbiet fil-ġimgħa għax irrid nipprattika l-mixi u qiegħed jgħini biex ninżel fil-piż. Jiġifieri iva, il-prezz tagħha abbinat mal-piż. 

Is-sistema tal-kura tagħna hija tajba. Jien qed nitkellem fuq dak il-gap żgħir fejn nistgħu nagħmluha aħjar, imma dan il-gap żgħir għandu implikazzjonijiet soċjali kbar. Franza u Singapore ... Issa Singapore għandhom sistema ta’ free market assolut. Min ma jistax ma jħallas xejn u hemm tliet tiers. Dawn iċ-ċifri huma li huma. Żgur li min jieħu l-Pom. Dex. Dara. protocol 66% minnhom baqgħu ħajjin wara sena. Jien forsi għandi 48 xahar skont l-averages. Jien irrid li l-Gvern jinkludi d-Daratumumab fil-formolarju ħalli l-kura tkun konsistenti u biex tkun hekk il-Gvern irid jagħtiha. Jien qed nara dawn l-issues ħerġin minn areas oħrajn u l-problema tidher fuq in-novel u l-orphan drugs li huma verament għaljin. 

Jien wara d-Daratumumab m’għandix options oħra imma hemm affarijiet oħrajn ġejjin li jiswew aktar u allura jrid ikun hemm sistema li kif jidħlu fil-formolarju tiġi regolata b’mod indipendenti u mhux mill-Gvern. Biex tobba jirrakkomandaw xi ħaġa jridu l-ewwel jiktbu lill-Health, il-Health imbagħad jiktbu lid-DPA u d-DPA jiktbu lill-Exceptional Medicinal Unit. Jien kont neqred fuq l-Università li għandna tliet livelli! Imbagħad wara jrid ikun hemm a review made by the pharmacist. Imbagħad irid ikun hemm reviews ippreżentati lill-bordijiet u sadanittant hemm in-nies qegħdin imutu! Hemm seba’ livelli u allura jrid ikun hemm sistema aktar indipendenti, ċara u trasparenti, bħalma hemm l-Ingilterra, li mhijiex perfetta għax hemm il-problemi wkoll. Imma jrid ikun hemm xi ħaġa bħal forsi l-NCHSE, li mhijiex perfetta lanqas, imma almenu għandek sistema indipendenti fejn il-pazjent jista’ jieħu wkoll passi legali. Din is-sistema tkun imsejsa fuq prinċipji etiċi ta’ valur miżjud. Hawnhekk tidħol l-ekonomija u rridu nħarsu lejn il-valur miżjud. Jien għandi Ph.D fuqha u allura se nitkellem financially straight. 

Id-Daratumumab kif tinkluduha taf tgħolli n-nefqa u I-burden of cost tiegħi se jiżdied imma forsi nnaqqas minn mediċini oħra li jiswew ukoll. Personalment nixtieq li nieħu l- Pomalidomide u d-Daratumumab u forsi mbagħad l-oħrajn inħallashom jien. Hawnhekk qiegħda nagħti suġġerimenti imma jrid ikun hemm organizzazzjoni konsistenti. Pereżempju, peress li nġib id-Daratumumab mill-MCCF, għalkemm l-aġent huwa serju ħafna imma fir-rigward tat-transportation għandu jkun il-Gvern responsabbli. Jien it-trasportazzjoni m’għandix kotroll fuqu bħalma għandu l-Gvern. U dak li ġara bil-vaċċin tal-Astrazeneca, dawk it-tlieta li mietu, naħseb li dik kienet issue ta’ transportation għax hemmhekk fejn kien hemm question mark.  

Li jkollok an independent regulation se tgħin sabiex ikollhom il-poter li jinnegozjaw l-aħjar prezz kif jagħmlu l-Awstralja, Franza, Singapore u l-Ġermanja. Jiena nistaqsi lili nnifsi; għalfejn jiena għalja? Għalfejn tfajla ta’ 26 sena hija għalja? Fuq il-Facebook page tiegħi kien hemm min qalli biex immur f’rokna u mmut imma xorta napprezza għax dawk in-nies lili jitrattawni ta’ bniedma u mhux ta’ bniedma bil-kanċer. Mhux kollox huwa sabiħ fid-dinja.  Kien hemm min qalli jaħasra, miskina, kuraġġ. Imbagħad kien hemm min qalli “naqbel miegħek u ma naqbilx” imma jien napprezza lil kulħadd. Imbagħad kien hemm min qalli li jien inħobb inqassam u veru, li kieku kelli l-flus jew nirbaħ xi ħaġa, inqassamhom. Inżomm miljun għalija u nqassam kollox. (Interruzzjonijiet) Tafu x’qal Bill Gates? Bill Gates qal li wara l-ewwel miljun waqaft ngħodd! 

Għalfejn qiegħda nistenna li intom tisimgħuni? Naħseb li l-Ministru għas-Saħħa jisħet il-ġurnata li ħareġ Chapter 4 tan-National Cancer Plan għax dan jgħid hekk; “All patients should have access to a uniformly high quality of care in the community”. Imbagħad ħarġu policies f’Ġunju mill-Kummissjoni Ewropea imma żgur li l-Parlament għandu responsabilità sabiex iħares is-saħħa taċ-ċittadini  b’mod ta’ valur miżjud għax wisq nibża’ li l-ekonomisti Maltin jaraw l-input/output - mhux dejjem - u għalkemm l-ekonomija hija daqsxejn hekk, imma hawn mudelli li huma aktar sensittivi soċjalment, li ġejjin mill-econometrics. Il-valur miżjud ġej mill-econometrics, imbagħad mexa għall-healthcare, imbagħad mexa għas-social, imbagħad mexa għall-education, fejn jien iltqajt miegħu l-ewwel darba. 

Sur President, jiena qed ngħid li ħajti tiddependi fuq id-Daratumumab. Mela l-ewwel ħaġa rridu ninkludu d-Daratumumab fil-formolarju tal-Gvern biex din tingħata b’xejn. Din hija short-term, tliet xhur, għalija f’Ġunju naqa’ fuq il-Gvern, imbagħad nista’ mmur l-MCCF u ngħinhom. Nixtieq ngħinhom avolja limitata imma żgur nista’ ngħin bħala secretarial work darba fil-ġimgħa. Il-pazjenti għandhom bżonn ta’ aċċess mill-aktar sors ta’ funding u l-Gvern irid ikun l-ewwel aċċess għax inkella se jkompli jsib lili ma’ wiċċu. Imbagħad bħala long-term għandna bżonn li Malta u Għawdex ikollha sistema regolatorja indipendenti, ongoing monitoring, riċerka ... Nixtieq inwaqqaf f’kull area team ta’ ħamsa min-nies, li nista’ ngħallimhom l-ideat tiegħi, isiru esperti aktar minni, with no strings attached, ma rrid l-ebda sold żejjed, speċjalment fis-saħħa u fl-edukazzjoni. Dan il-pajjiż ħallasli ħafna flus biex ħarriġni and now it is time to give back. Irid ikun hawn statistika tajba f’kull qasam imma speċjalment fuq il-heathcare standards, regulation and policy. Inħoss li flimkien nistgħu nagħmlu differenza. Nirringrazzjakom. 

IĊ-CHAIRPERSON: Grazzi u prosit ta’ din il-preżentazzjoni. Issa se nagħti l-kelma lill-Membri ta’ dan il-Kumitat.

L-Onor. Ivan Bartolo.

ONOR. IVAN BARTOLO: Xtaqt nagħmel osservazzjoni għall-fatt li ma’ Dr Lara Said tkellimna kemm-il darba u dejjem apprezzajt u ammirajt il-fatt li Lara dejjem titkellem għall-oħrajn. Imbagħad maż-żmien skoprejt li hi stess kellha bżonn din l-għajnuna imma l-bażi tad-diskussjoni li dejjem għamilna kienet li hi riedet tkun ta’ għajnuna għal ħaddieħor. U dik hija xi ħaġa li jien verament napprezzaha. 

Naf b’diversi każijiet oħra li huma simili u Lara tafhom ukoll u taf li huma qrib tiegħi, nies fil-komunità tagħna, nies li qegħdin fid-distrett tiegħi, fejn kif għedt inti matul din is-sessjoni, dawn kull xahrejn qegħdin joħorġu somma sostanzjali ta’ flus. Issa għidli inti, tkun għadek kif iżżewwiġt, għandek il-loan, għandek l-ispejjeż tiegħek, qed tipprova tibni familja, kif din se taraha verament bħala xi ħaġa żejda! Agħar minn hekk, naf b’każ ta’ persuna li trabbi t-tfal waħedha għaliex hija single parent, u apparti li għandha l-isfidi tagħha, apparti li trid tgħajjex lill-familja tagħha, trid ukoll toħroġ somma flus għall-kura tagħha. Għandha parti li tiġi mħallsa mill-Comunity Chest Fund imma trid toħroġ ammont sostanzjali minn butha. Jekk din ikollha medja ta’ €800 fix-xahar ... 

DR LARA SAID: €800 huma ħafna għax hawn min għandu ħafna inqas minn hekk. 

ONOR. IVAN BARTOLO: Qed nagħtiha ħafna €800 għax veru hawn min jaqbad inqas. 

DR LARA SAID: Hawn min lanqas għandu €50! 

ONOR. IVAN BARTOLO: Naf imma qiegħed nagħti average biex ma nsemmi lil ħadd. 

DR LARA SAID: Jien l-average ma nafux għax il-pazjenti ma tantx jiġu bi ħġarhom. Naf li bis-cystic fibrosis hemm tmienja, tal-crohn’s disease u tal-AIDS għandek ... Jiġifieri l-average jaf ikun €800 imma jista’ jvarja bejn €300 u €18,000! 

ONOR. IVAN BARTOLO: Hekk hu. Jien semmejt bħala average. 

DR LARA SAID: Dan huwa kemm jiġu mitluba joħorġu ġeneralment. Hija diffiċli ħafna. Hawn kanċers li joqtluk malajr u hawn oħrajn, bħalma hija l-myeloma, li huma kkonsidrati bħala kroniċi. Il-kanċer mhux l-uniku ħaġa li hija kronika. Għandek kidney disease, cystic fibrosis u l-crohn’s disease. In-nies li għandhom il-crohn’s jgħaddu minn uġigħ kbir u d-droga li jieħdu għaliha hija n-Natalizumab u drogi oħra li jispiċċaw bl-ittri “ab”. U dawn kollha huma drogi għoljin ħafna. Għadni m’għamiltx riċerka fuq il-kimika ta’ dawn id-drogi imma jintużaw għal ħafna kondizzjonijiet varji. Naħseb li l-“abs” huma monoclonal novel therapies u hawn min ikollu joħroġ €300 jew €500. Jien ma noħroġ xejn u m’iniex kontra s-sistema imma rridu naraw li ż-żgħażagħ ma nfarrkuhomx. 
ONOR. IVAN BARTOLO: Prosit, dak hu l-punt tiegħi. 

DR LARA SAID: Jiena single mother ukoll u breadwinner imma daqsxejn privileġġata minn nies oħra. Kien hemm xi ħadd għadda kumment u qalli la qiegħda neqred daqshekk fuq id-Daratumumab imissni nagħmel xi ħaġa jien! U għedtlu li kienet idea fantastika. U naħseb seħet il-mument li qalli hekk. 

ONOR. IVAN BARTOLO: Min-naħa tiegħi se nieqaf hawn biex nagħti ċans lil ħaddieħor. 

DR LARA SAID: Qiegħda nieħu d-Daratumumab bħala eżempju għal affarijiet oħra. Id-Daratumumab nixtieqha għalija imma hemm grupp ta’ 19-il persuna oħra u għalhekk irrid noqgħod attenta kif nitkellem għax ma rridx naħdem kontra sħabi stess. U hemm tlieta oħra li naħseb qegħdin in the pipeline. Hemm grupp ta’ tmien persuni li għandhom cystic fibrosis u hemm grupp ieħor li għandhom il-crohn’s disease imma hemm każijiet speċifiċi u l-każijiet ivarjaw ħafna minn xulxin. Pereżempju, jien u d-19-il persuna l-oħra ma nistgħux nagħmlu stem cell transplant għaliex kellna stem cell relapse. U allura m’għandniex options oħra. L-istess min ibati mill-crohn’s għax mhux kull każ huwa l-istess. 

ONOR. IVAN BARTOLO: Dak li fil-fatt xtaqt inwassal. Din hi d-dar tad-demokrazija, li minnha nisimgħu lil nies bħalek. Naħseb li l-punt wassalnieh tajjeb u ħsibna f’dawk in-nies li ma jistgħux ilaħħqu waħedhom. 

IĊ-CHAIRPERSON: Grazzi. L-Onor. David Agius. 

ONOR. DAVID AGIUS: Dr Said, grazzi tal-preżentazzjoni tiegħek. 

DR LARA SAID: Onorevoli jiena kont is-Sixth Form miegħek. 

ONOR. DAVID AGIUS: Ħalli nipprova nifhem għax ma naf assolutament xejn fuqha u llum l-ewwel darba li qed nisma’ apparti li qrajt l-ittra li bgħattilna inti.  Dr Said, jien nammirak. Qiegħed nifhem li inti għandek bżonn din il-kura biex tgħix u jien nemmen li fil-ħajja, u kull persuna għalija mhux kemm tiswa flus. Jiġifieri fl-opinjoni tiegħi persuna ma tistax tagħtiha prezz fuq ħajjitha. M’hemmx prezz għall-bniedem. Din hija xi ħaġa li nemmen fija u hija xi ħaġa li qiegħda fil-valuri tiegħi. Għalhekk ma rridx nitkellem fuq flus. Dan il-pajjiż dejjem sab il-flus u dejjem għamel il-mirakli u meta jkun hemm kawża ġusta u n-nies jifhmuha, kemm Gvern u kemm Oppożizzjoni jifhmuha, huma min huma. Is-soluzzjonijiet dejjem ikun hemm għax nemmnu fil-bniedem imma hawnhekk xtaqt nifhem ftit. Qiegħed nifhem li biex inti jkollok ħajja normali u ħajja ta’ kwalità għandek bżonn id-Daratumumab. Qiegħed ngħid sew? 

DR LARA SAID: Iva. 

ONOR. DAVID AGIUS: Jiġifieri meta għedtilna hawnhekk li l-Pomalidomide hija b’xejn; għalik hija l-istess mediċina jew le? 

DR LARA SAID: Il-Pomalidomide hija b’xejn imma mhijiex fil-formolarju.  

ONOR. DAVID AGIUS: Insieh għalissa l-formolarju. Tagħmillek differenza din il-mediċina?  

DR LARA SAID: Dażgur! Dan huwa l-fifth line of treatment għax jien kelli triple combo Thalidomide. It-tobba jibdew jaraw x’jaqbel miegħek. Jien kelli l-protokoll tat- Thalidomide, tad-Dexamethasone u l-Velcade. It-Thalidomide qabbditni bradycardia, jiġifieri l-heart beat niżlet għal 30 ... 

ONOR. DAVID AGIUS: Hawn min għandu bżonn il-Pomalidomide u hawn min għandu bżonn ... 

DR LARA SAID: Il-Pom-Dex-Dara imma mhux kulħadd għandu bżonnha biex testendilu ħajtu. 

ONOR. DAVID AGIUS: Il-Pom-Dex-Dara huma tliet mediċini differenti? 

DR LARA SAID: Iva, tissejjaħ triple combo therapy. Dawn huma affarijiet komplikati ħafna. 

ONOR. DAVID AGIUS: Qed nifhem li persuna jista’ jkollha bżonn waħda, tnejn jew tlieta minn dawn il-mediċini? 

DR LARA SAID: Il-Pom-Dex huwa protokoll ieħor u hawn min jaf ikollu bżonn lilha biss. Imbagħad jaf ikun hemm min għandu bżonn il-Pom-Dex-Dara u jaf ikun hemm min ikollu bżonn protokolli oħrajn għax kif għedt, fil-myeloma jibdew jaraw x’jaqbel miegħek bħala mediċini. Jiena bdejt mill-protokoll t’isfel li huwa tat-Thalidomide, tad-Dexamethasone u l-Velcade imma wara ftit dejjem ġejt b’relapse, jiġifieri dan il-kanċer rebħu. Imbagħad mort għall-istem cells darbtejn u ma rnexxewx. Jiġifieri swejt ħafna flus! Imbagħad il-konsulent Ingliż u anke dak Malti qaluli hemm il-Pom-Dex-Dara ...

ONOR. DAVID AGIUS: Meta tgħid il-Pom-Dex-Dara ... 

DR LARA SAID: Id-Dexamethasone u l-isteroid. Il-Pomalidomide joqtol il-kanċer, id-Dexamethasone jamplifika l-effett tal-Pomalidomide u tad-Daratumumab u d-Daratumumab toqtol il-kanċer b’mod dirett u indirett imma taħdem ukoll fuq is-CD38 protein. U jien kelli rispons tajjeb hemmhekk li nissuspetta li għandi xi ħaġa fis-CD38 protein. 

ONOR. DAVID AGIUS: Mela jien qed nifhem li avolja xi ħaġa ...

DR LARA SAID: Average ta’ 48 months meta nħares lejn il-papers għax jien naqra ħafna letteratura medika. 

ONOR. DAVID AGIUS: Allura ma jfissirx li jekk f’dan il-pajjiż niddeċiedu li d-Daratumumab tidħol nieqfu hemm għax ifisser li hemm oħrajn li għandhom bżonn il- Pomalidomide jew id-Dexamathasone li huma b’xejn ...

DR LARA SAID: Iva, dażgur, il-Pomalidomide m’għandix għalfejn neqred fuqha.  

ONOR. DAVID AGIUS: Mela s’issa l-Pomalidomide u d-Dexamathasone huma b’xejn  u d-Daratumumab hija bil-flus. 

DR LARA SAID: Iva, kollox bil-fus. Irrid immur għand l-MCCF biex nitlobhom il-flus. 

ONOR. DAVID AGIUS: Issa nidħol fiha dik. F’dan il-pajjiż jidħlu dawn it-tip ta’ mediċini imma biex inti tkun tista’ ...

DR LARA SAID: Iva, u hawn nies li jeħduhom mill-insurances tagħhom. 

ONOR. DAVID AGIUS: Kollox sew imma biex inti biex tkun tista’ tutilizzahom id-Dexamathasone hija b’xejn jew bil-flus? 

DR LARA SAID: Id-Dexamathasone hija b’xejn mill-POYC. Id-Dexamathasone ma tiswiex flus kbar. 

ONOR. DAVID AGIUS: Jiġifieri d-Dexamathasone bil-POYC, il-Pomalidomide hija b’xejn ukoll imma għadha mhijiex fil-formolarju tal-Gvern imma d-Daratumumab hija bil-flus. 

DR LARA SAID: Id-Daratumumab tidħol hawn Malta imma ma jipprovdihiex il-Gvern. Irrid nixtriha jien. 

ONOR. DAVID AGIUS: Trid tixtriha privat. Qed naqblu. Inti biex issolvi dik tal-privat tmur għand il-Community Chest Fund biex tgħinek. Qed nifhem sew? 

DR LARA SAID: Iva. 

ONOR. DAVID AGIUS: U kif fhimt jien għandek sal-aħħar ta’ Ġunju bl-għajnuna hux hekk? 

DR LARA SAID: Issa suppost tiġi riveduta s-sitwazzjoni tiegħi mit-tobba.  

ONOR. DAVID AGIUS: U inti qed tgħidilna li bħalek, li jutilizzaw din it-tip ta’ mediċina hawn 100 jew 18? 

DR LARA SAID: 19 b’kollox. 

ONOR. DAVID AGIUS: U dawk il-100 li semmejt fil-bidu x’inhuma? Fil-bidu għedtilna li hemm 100 bil-myeloma.

DR LARA SAID: Naħseb li hemm madwar 100 persuna bil-myeloma. Fil-bidu għedt li dawn il-protokolli mhux bilfors li tibdiehom bil-Pomalidomide. L-Ewropa qed tużah biex kważi jkun minflok l-istem cells. Hemmhekk qiegħda l-problema. Ladarba se ddaħħal xi ħaġa aggressiva u tajba ħafna se tnaqqas mill-oħrajn li jistgħu jiswew l-istess prezz imma qed tagħtihom ċans li ma toqtolx daqshekk l-istem cells tagħhom. U allura għandek ħames snin fuq id-Daratumumab – bħala averages qed ngħid – u għandek ħames snin fuq l-ewwel sezzjoni ta’ stem cells u ħames snin oħra fuq it-tieni sezzjoni. Mela f’daqqa waħda your average life expectancy minn 50 sena diġà telgħet għal 65 sena. U allura tista’ tirtira u tieħu l-pensjoni. Meta kont jien ma kienx hemm id-Daratumumab approvata mill-Ewropa u allura ma kellix dik l-option. Imma llum din hija approvata.  

ONOR. DAVID AGIUS: Jien qed nifhem li dawn id-19 u dawk it-tliet persuni l-oħra li inti taħseb li jistgħu ...  

DR LARA SAID: Mill-informazzjoni li ngħatajt mill-OPM hemm 19 b’kollox. Jien bgħatt ittra veru kifra lill-Prim Ministru u rċevejt risposta mit-tim ta’ nies tiegħu li huma verament nice.  

ONOR. DAVID AGIUS: Hemm 19 bħalek. 

DR LARA SAID: Hekk hu. 

ONOR. DAVID AGIUS: U dawn jieħdu wkoll l-għajnuna mill-Community Chest Fund? 

DR LARA SAID: B’kollox aħna niswew €2,400,000 fis-sena lill-Community Chest Fund. 

ONOR. DAVID AGIUS: Dawn iż-€2.4 miljun qed joħorġu mill-Community Chest Fund? 

DR LARA SAID: Iva. Imma għandu jkun il-Gvern li jagħmel tajjeb għalihom u mbagħad il-Community Chest Fund ... Kieku kont quddiem in-NICE kont inkun eleġibbli żgur. 

ONOR. DAVID AGIUS: X’inhi n-NICE? 

DR LARA SAID: In-NICE hija n-National Institute for Care and Excellence ġol-Ingilterra, u li ġara kien li jkun hemm ħafna nies jitolbu għat-trattament, ma jeħduhx, idaħħlu lil dawn iċ-charities il-qorti u kienu jerbħulhom ammonti kbar ta’ flus. Għalhekk dawn għamlu pressure fuq il-Gvern u qalulu li r-responsabilità tiegħu għandu jerfaha huwa għax huma ma jifilħux iħallsu aktar. U b’hekk twaqqfet in-NICE. 

ONOR. DAVID AGIUS: Għalkemm tibqa’ teħodha din il-mediċina?  

DR LARA SAID: For life whatever that is!

ONOR. DAVID AGIUS: Trid tibqa’ teħodha ...

DR LARA SAID: Until my next relapse, li għalija huwa average ta’ 48 xahar! Issa diġà ilni sentejn u nofs ħajja mhux bid-Daratumumab. 

ONOR. DAVID AGIUS: Imbagħad x’jiġri wara? 

DR LARA SAID: Imbagħad wara naraw; jew immut jew ... 

IĊ-CHAIRPERSON: Tista’ tbiddel ... 

DR LARA SAID: Ma tantx għandi options. Hemm il-Carticel u mbagħad nerġa’ naqa’ fuq l-MCCF. Imma hemmhekk forsi tiġi approvata. Għalhekk hemm bżonn ta’ sistema kif dawn jidħlu fil-formolarju tal-Gvern. Din hija strategic long-term plan. 

ONOR. DAVID AGIUS: Dik ħaġa oħra li nixtieq nistaqsi. Fil-każ tiegħek personali għal din il-mediċina, inti semmejtilna li bejn wieħed u ieħor hemm seba’ livelli. Fiex wasalt fil-każ tiegħek? 

DR LARA SAID: Ma nafx!

ONOR. DAVID AGIUS: Imma għaddejt minn phase 1? Minn phase 2? M’għandekx sistema hekk jew le? 

DR LARA SAID: Għandi sistema. 

ONOR. DAVID AGIUS: Mhux inti imma bħala pajjiż qed ngħid. 

DR LARA SAID: Bħala pajjiż ma nħossx li hawn bħalissa. 

ONOR. DAVID AGIUS: Ħa nipprova nifhem għax ... 

DR LARA SAID: Naħseb jien mhux nifhmek għax m’iniex niffoka.  

ONOR. DAVID AGIUS: Mela inti għedtilna li biex tidħol fil-formolarju tal-Gvern trid tgħaddi minn bejn wieħed u ieħor seba’ stadji.  

DR LARA SAID: Imma għalfejn għandi ngħaddi minn seba’ stadji? 

ONOR. DAVID AGIUS: Ma jimpurtax, issa nidħlu fiha dik ukoll. Jekk jien bdejt tim tal-futbol ġdid naf li se nibda mit-third division. Imbagħad second division, first division, premier league u mbagħad champions’ league. Fil-każ tiegħek inti bdejt f’din il-mixja?  

DR LARA SAID: Jidhirli t-tobba bdewha u ma waslu mkien! 

ONOR. DAVID AGIUS: Jiġifieri xi mkien waqfet. 

DR LARA SAID: Jiena dħalt sentejn u nofs ilu b’anemija, u mbagħad indunajt li pprovaw ħafna drabi għad-Daratumumab imma ma rnexxew qatt u dawn il-grupp ta’ tobba qaluli li jekk naħseb li jien brava mmur niġġieled jien! U hekk qiegħda nagħmel!  

ONOR. DAVID AGIUS: Issa li kieku kellna nġibu hawnhekk lil xi ħadd mill-qasam tas-Saħħa, hu min hu, safejn jista’ iwassalna? 

DR LARA SAID: Jien wasalt sal-Prim Ministru u sal-Ministru tas-Saħħa through il-Prim Ministru. Il-kliem through l-Uffiċċju tal-Prim Ministru kien li d-Daratumumab hija għalja ħafna. 

ONOR. DAVID AGIUS: Mela kieku aħna għandna l-finanzi u rridu niddedikawhom għal din il-mediċina, hija approvata ... 

DR LARA SAID: Il-finanzi hemmhekk qegħdin. Huma l-prijoritajiet li huma differenti.

ONOR. DAVID AGIUS: Ifhimni ftit; apparti l-flus għalissa, li kieku kelli nagħmel l-argument bħalissa, jista’ xi ħadd jiġi jgħidli li biha mhux se nsolvi l-problema? 

DR LARA SAID: Mhux se ssolvi l-problema għal kulħadd. 

ONOR. DAVID AGIUS: Imma għal nurmu ta’ nies iva u din tiġi tiswa X amount.

DR LARA SAID: Għal 19-il persuna tiġi tiswa €2.4 miljun. Naf li mhux flus imma jien dak l-ammont qed neħodhom mill-MCCF li jistgħu jużawhom fuq nies oħra. 

ONOR. DAVID AGIUS: Li rrid nifhem huwa li dan il-pajjiż irid jiddedika ammont ta’ flus għal dawn il-persuni. Imma jekk jagħmel hekk se jsolvilhom il-problema? Jekk se jkollna lil xi ħadd hawnhekk u nagħmillu l-mistoqsija u jgħidli iva, ... 

DR LARA SAID: Ħadd ma jrid jagħti risposta! 

ONOR. DAVID AGIUS: Ifhimni ftit, anke jekk nixtruha, tiswa kemm tiswa, se ssolviha l-problema? Se tagħmlek aħjar? 
DR LARA SAID: Iva, jien ninsab aħjar għax bqajt in complete response. L-istem cells lanqas bomba nukleari ma toħroġhomli. 

ONOR. DAVID AGIUS: Dak li qed nipprova nasal għalih; it is medically proved għalik u għal nies oħra bħalek?

DR LARA SAID: Dażgur, approved mill-EU. Għandek Palumbo, Torino u Janssen li għandhom peer reviewed papers. Għandek il-Blood Journal, Nature, Myeloma UK, Myeloma International, Myeloma Beacon, eċċ. Jien inqatta’ sigħat sħaħ nagħmel ir-riċerka.

ONOR. DAVID AGIUS: Dak li ridt nisma’ għax jien kelli każi fejn immur ngħidilhom li t-tali għandu bżonn din il-kikkra u jgħiduli li dik il-kikkra għadha mhijiex approvata hawn Malta. 

DR LARA SAID: Malta fejn jidhrilna membri tal-EU u fejn jidhrilna m’aħniex! F’dan il-każ m’aħniex membri! 

ONOR. DAVID AGIUS: F’dan il-każ imma hemm approval għaliha? 

DR LARA SAID: Iva, dażgur, it is approved. Malta għandna sistema tajba ta’ healthcare! Nerġa’ ngħid li qegħdin fifth in the world. 

ONOR. DAVID AGIUS: Dan l-aħħar kien hemm is-Sinjorina Mandy Vella li għandha cystic fibrosis. 

DR LARA SAID: Iva, tagħha approved mill-EU. 

ONOR. DAVID AGIUS: Illum jew ilbieraħ qrajt li din ngħatat risposta. 

DR LARA SAID: Nispera li mhijiex għalja wisq ukoll tagħha. 

ONOR. DAVID AGIUS: Hawnhekk irrid nasal jien; inti qed tgħidli li apparti dawn l-20 persuna, hemm oħrajn li għandhom bżonn mediċina oħra li mhijiex din? 

DR LARA SAID: Aħna pajjiż li m’għandux ikollna żgħażagħ f’dak l-istat! Skużawni imma ninsab daqsxejn irrabjata fuqha għax setgħet kienet it-tifla tiegħi! Meta qabditni l-myeloma rringrazzjajt lill-Mulej li qabdet lili u mhux lit-tfal tiegħi.  
ONOR. DAVID AGIUS: Meta semmejt dawn il-100 persuna li għandhom il-myeloma ... 

DR LARA SAID: Jaf ikun hemm sa 100 persuna għax meta għamilt il-kalkoli tiegħi ... 

ONOR. DAVID AGIUS: Imma dawk għandhom bżonn tip ta’ mediċina differenti jew inkella ... 

DR LARA SAID: Iva, jaf ikollhom bżonn tip ta’ mediċina differenti. 

ONOR. DAVID AGIUS: u nafu x’inhi? 

DR LARA SAID: Hemm it-Thalidomide, il-Velcade, il-Cortisone ...  

ONOR. DAVID AGIUS: Dawn huma approvati wkoll? 

DR LARA SAID: Iva, kollox huwa approvat. 

ONOR. DAVID AGIUS: U qegħdin fuq il-formolarju tal-Gvern u qed jingħataw? 

DR LARA SAID: Iva, kollox kważi b’xejn. Il-Lenalidomide, li l-brand tiegħu hija r-Revlimid, m’ilux li daħal fuq il-formolarju tal-Gvern. Jien ħadtha b’xejn dik għax kif għedtilkom trid tgħaddi minn proċess fejn jipprovawlek kollox qabel ma tasal għall-aktar ħaġa expensive. Jien ħadt anke l-chemo tradizzjonali għax kelli 90% infiltration, jiġifieri fl-2019 għamilt tliet xhur l-isptar magħluqa għax ħadt infezzjoni fuq infezzjoni! Jien kont waħda minn dawk il-każi. L-istem cells ma nqatlulix b’xejn għax kelli bżonn ċerta kura u s-SAMOC huma eċċellenti. Kollha huma eċċellenti, anke tal-Mater Dei. Jien kulma qed ngħid hu li jrid ikun hemm daqsxejn ta’ titjib ieħor imma li dan it-titjib għalija għandu effett kbir fuq ħajti! 

ONOR. DAVID AGIUS: Jien qed nifhmek imma tajjeb li nisimgħuhom dawn l-affarijiet. Mela dawn il-100 ruħ li għandhom il-myeloma, hawn min minnhom li diġà qiegħed jieħu l-mediċina li qiegħda fuq il-formolarju. Imma mbagħad fadal dan il-grupp, inkluż inti ... 

DR LARA SAID: Id-Daratumumab biss mhijiex fuq il-formolarju. Anke jekk ma tkunx fuq il-formolarju huwa titjib fuq li hemm bħalissa. 

ONOR. DAVID AGIUS: Il-Pomalidomide wkoll? 

DR LARA SAID: Il-Pomalidomide tingħata b’xejn ... 

IĊ-CHAIRPERSON: Hija tip ta’ trattament ieħor li tingħata b’xejn, però mhijiex fil-formolarju. 

ONOR. DAVID AGIUS: X’differenza tagħmel jekk tkunx fuq il-formolarju u b’xejn? 

DR LARA SAID: Nassumi li jista’ jwaqqafha mil-lum għal għada jekk ma tkunx fuq il-formolarju.

ONOR. DAVID AGIUS: Jiġifieri li kieku qiegħda fuq il-formolarju tibqa’ tingħata? 

DR LARA SAID: Anke l-MCCF f’Lulju jistgħu jgħiduli li mhux se jagħtuni aktar flus u jkollhom raġun għax jien niswa wisq u hemm aktar nies li għandhom bżonn l-għajnuna. Wisq nibża’ li qed inpoġġu l-professjonisti f’din is-sitwazzjoni għax xi ħadd se jmut u għandu bżonn a clinic cutting edge treatment u jiswa l-flus, lill-professjonisti qed inġibuhom f’dilemmi etiċi kbar! 

ONOR. DAVID AGIUS: Pereżempju, bħal Mandy Vella, hija a branch ta’ din it-tip ta’ marda jew ...

DR LARA SAID: Le, hija cystic fibrosis u għandha kondizzjoni kronika. Jien mort għand tal-Lovin Malta u meta ħadmuha qaluli li tiġi tiswa bejn €18 u €25 miljun. Imma ma ninsewx li sa Ġunju 2020 infaqna €100 miljun fuq il-COVID-19. Jien qed ngħid li għandna naraw il-prijoritajiet. Anke biex jidħlu fil-formolarju, jafu joħorġu affarijiet oħra. U din taf tkun problematika għax kif iddaħħal xi ħaġa aħjar se tnaqqas affarijiet mhux aħjar. Għalhek qiegħda nitkellem fuq valur miżjud. 

ONOR. DAVID AGIUS: Il-valur tal-bniedem ma nidħolx fih imma jien irrid nifhem ... 

DR LARA SAID: Valur miżjud fis-sens ta’ mudelli ekonomiċi u matematiċi. Dan huwa biss punt akkademiku. 

ONOR. DAVID AGIUS: Imma ħdejn il-ħajja m’hemm l-ebda punt akkademiku għalija! 

DR LARA SAID: Iva, imma nipprova nkun bilanċjata u mhux niġġieled biss. Jiena daqsxejn biased għax qiegħda nitlob il-flus għalija.  

ONOR. DAVID AGIUS: Mhux inti għandek tkun biased imma jien għandi nkun biased għalik għax irrid nara li meta dan il-pajjiż għandu l-flus ... Għandna nagħmlu triq li tiswa €5 miljuni jew għandna ngħinu lilek? 

DR LARA SAID: Irridu nħarsu lejn kif inqassmu l-flus. 

ONOR. DAVID AGIUS: Iva, ukoll imma dik hija xi ħaġa politika u mhux se niddiskutiha miegħek hawnhekk. Dik imbagħad jien u l-kollega naraw fejn nistgħu nagħmlu l-affarijiet għall-aħjar. 

DR LARA SAID: Kieku jien għandi ideat u naf inun daqsxejn kritika żżejjed. 

ONOR. DAVID AGIUS: Aħjar. No problem. Nafuhom lil dawn l-20 persuna? 

DR LARA SAID: Jien ma nafx min huma. 

ONOR. DAVID AGIUS: Mhux inti imma t-tobba jafu bihom? 

DR LARA SAID: Iva, it-tobba jafu min huma. 

DR LARA SAID: Naf xi tnejn minnhom għax niltaqa’ magħhom imma ma nafx lil kulħadd. 

ONOR. DAVID AGIUS: Ħalli ndur fuq xi ħaġa oħra. Meta inti b’mod ċar għedt li għandu jkun hemm an independent regulation about the funding provision u semmejt l-Ingilterra ... 

DR LARA SAID: L-Ingilterra, l-Italja, eċċ. 

ONOR. DAVID AGIUS: Spjegahieli ftit. 

DR LARA SAID: Ifisser Ministeru tas-Saħħa, Mater Dei, SAMOC, u jkun hemm regolatur bħala national institute. 

ONOR. DAVID AGIUS: An independent regulator.

DR LARA SAID: Iva, qed inġib l-eżempju tal-Ingilterra imma lanqas huwa wieħed perfett. U hemm dik li jsejħulha post code lottery, bħar-reġjuni fl-Italja. Pereżempju, fuq il-myeloma jkun hemm l-esperti li nistgħu nikkonsultaw magħhom. Tidħol fil-formolarju jew le? 

ONOR. DAVID AGIUS: Jiġifieri inti qed tgħid f’Malta għandu jkollna kummissarju tas-saħħa jew kummissarju ieħor ... 

DR LARA SAID: Le, mhux kummissarju biss imma jrid ikun hemm istitut nazzjonali tal-kura u l-eċċellenza, riċerka, ...

ONOR. DAVID AGIUS: Jiġifieri għal kull mediċina trid l-esperti. 

DR LARA DSAID: Iva, għal kull kondizzjoni trid l-esperti; tobba, nurses, psikologi u pazjenti. 

ONOR. DAVID AGIUS: Li tiġbor fihom dawn is-seba’ livelli li kont qed issemmi inti. 

DR LARA SAID: L-Ingilterra għandha l-aħjar sistema imma rridu nħarsu lejn oħrajn. Hemm ukoll Franza, Singapore, l-Italja, eċċ. 

ONOR. DAVID AGIUS: Din l-independent regulation toħroġ minn dawn il-pajjiżi? 

DR LARA SAID: Taħdem bil-PA u hawn Malta nagħmlu l-iżball li we clone mis-sistema Ingliża u ma nħaddnux u nagħmlu sistema għalina. Għandna nieħdu l-affarijiet ta’ eċċellenza minn pajjiżi oħrajn u nagħmlu hybrid għalina imma dik ma nistgħux nagħmluha għax għandna nuqqas ta’ riċerka. Aħna nagħmlu l-policy u ma nimmoniterjawhiex, imbagħad l-implimentazzjoni titlaq mar-riħ. 

ONOR. DAVID AGIUS: Meta semmejt Chapter 4, dak tan-National Cancer Plan ta’ Malta? 

DR LARA SAID: Iva, tat-2017-2021 imma issa skadut dak. Jien minn hemm ġibtha l-kwotazzjoni. Imbagħad hemm ukoll l-NV 20 policy ta’ Ġunju 2020 tal-Kummissjoni Ewropea u f’Lulju 2020 ħerġin aktar dokumenti u studji oħra. Jiġifieri hemm ħafna affarijiet għaddejjin fuq il-healthcare. 

ONOR. DAVID AGIUS: Ħa nistaqsik xi ħaġa oħra; jekk inti ċittadina tal-Unjoni Ewropea u qiegħed nifhem li f’pajjiżi oħrajn, fosthom semmejtilna Franza, l-Italja, Spanja, il-Ġermanja u l-Portugall, li dawn kollha joffruha d-Daratumumab ...  

DR LARA SAID: Iva, teħodha, bi protokolli daqsxejn differenti. Ħafna drabi teħodha b’xejn u tapplika l-postcode lottery l-Italja. 

ONOR. DAVID AGIUS: Għax inti Taljana? 

DR LARA SAID: Għax ir-reġjuni għandhom inqas flus. In-naħa ta’ fuq tal-Italja għandhom aktar flus min-naħa ta’ isfel. 

ONOR. DAVID AGIUS: Jiġifieri Malti Ewropew jista’ jutilizza ... 

DR LARA SAID: Ma jistax jagħmel cross border treatment għax Malta mhijiex fuq il-formolarju. Allura Spanjol jidhirli jista’ jiġi Malta u jeħodha għax il-Gvern tiegħu jħallasha ... 

ONOR. DAVID AGIUS: Spjegahieli ftit din għax m’aħniex fuq il-formolarju? 

DR LARA SAID: Għax għalja wisq. 

ONOR. DAVID AGIUS: Għax mhijiex fuq il-formolarju ta’ Malta? 

IĊ-CHAIRPEROSN: Iva. 

DR LARA SAID: Allura huma jistgħu jiġu Malta għax il-Gvern tagħhom iħallasielhom għax qiegħda fuq il-formolarju tagħhom imma aħna ma nistgħux immorru u neħduha f’pajjiżhom sakemm ma nsibux xogħol hemhekk u nsiru Spanjoli għax mhijiex fuq il-formolarju tagħna! Għalhekk hija inekwa u jiena ktibt lill-UNHCR Geneve għall- humanitarian medical protection u ġiet noted. Ktibt u qridt u se nkompli neqred fuqha. Iltqajt ma’ ħafna nies u rrispondewni u issa se nidħol ukoll membru tal-Myeloma Patients Europe. Għaddejt mill-ewwel livell u issa forsi ngħaddi mit-tieni livell u niġi bħala observer participant għaliex huma għandhom ħafna aċċess għal dawn il-pharmaceutical companies mal-Ewropa. Bħala patient group nista’ noffri mezz ieħor ta’ advocacy għax jien stess irrid nikkontribwixxi. Hemm ħafna x’jista’ jsir imma bħala Maltija ma nistax naċċessa s-sistema Ewropea għax mhijiex qiegħda fuq il-formolarju tagħna. Qiegħda nitgħallem affarijiet ġodda għax is-sistema hija kkumplikata.  

ONOR. DAVID AGIUS: Malta m’għandhiex myeloma group jew NGO? 

DR LARA SAID: Le, imma qed nipprova nwaqqafha jien. Ovvjament irrid il-pazjenti u l-pazjenti huma anzjani. Fosthom hemm ukoll ċertu aspett ta’ biża’. Hemm min irid jieħu l-flus u daqshekk. Jien iddeċidejt li għandi bżonnhom ... 

ONOR. DAVID AGIUS: Meta tgħid jieħdu l-flus ... 

DR LARA SAID: Jiġifieri jieħdu t-treatment. Kif għedt dawn ħafna minnhom anzjani u ma jifilħux. Anke jien qiegħda ngħejja.  

ONOR. DAVID AGIUS: Dawk id-19-il ruħ x’inhi average age tagħhom? 

DR LARA SAID: Bejn 65 u 70 sena. 

ONOR. DAVID AGIUS: U l-iżgħar?

DR LARA SAID: Naħseb li jien l-iżgħar fosthom. 

ONOR. DAVID AGIUS: Jiġifieri 50 sena. 

DR LARA SAID: Hekk hu. 

ONOR. DAVID AGIUS: Għax m’għandniex studji dwar dan hux hekk? 

DR LARA SAID: Mhux m’hawnx studji; studji hawn imma minħabba data protection m’għandix aċċess għalihom.

IĊ-CHAIRPERSON: Nimmaġina li din id-data qiegħda f’idejn id-Dipartiment tas-Saħħa. 

DR LARA SAID: Studji ma nafx kemm hawn. Pereżempju, it-tabib tiegħi jixtieq jagħmel studju dwar l-effetti tal-COVID-19 u l-vaccines fuq il-myeloma.  

ONOR. DAVID AGIUS: Meta mill-Uffiċċju tal-Prim Ministru weġbuk qalulek li hemm 19? 

DR LARA SAID: Iva. 

ONOR. DAVID AGIUS: That is taken as a base. 

DR LARA SAID: Dażgur, reliable u nħoss li hemm ftit aktar li jaf ikollhom bżonn id-Daratumumab għax inkellimhom. 

ONOR. DAVID AGIUS: Huma iżgħar fl-età? 

DR LARA SAID: Le, ikbar minni, late 50’s u early 60’s. 

ONOR. DAVID AGIUS: Il-persuna ssir taf biha ...

DR LARA SAID: Għax jien nitkellem ħafna permezz ta’ messenger. Għamilt ħafna ħbieb fil-waiting room għax jien nitkellem ma’ kulħadd u ngħidilhom li jien għandi l-myeloma u mbagħad ikun hemm min jgħidli li anke hu hekk għandu. Imbagħad through Facebook nagħmel ħafna appelli u jkun hemm minn jikkuntattjani. Ma tantx naf nies u b’kollox naf madwar sebgħa, tmienja. Imma maż-żmien qiegħda niskopri aktar.  

ONOR. DAVID AGIUS: Forsi bil-laqgħa tal-lum jagħmlu aktar kuraġġ u jiġu jkellmuk. Din il-laqgħa se tiġi mxandra fuq l-istazzjon televiżiv tal-Parlament.

DR LARA SAID: Mela issa ngħidilhom. 

ONOR. DAVID AGIUS: Għalhekk qiegħed nispjega għax mhux kulħadd jifhem. 

DR LARA SAID: Tkellimt ma’ tax-xogħol tiegħi u mal-grupp tiegħi tal-myeloma imma fl-istess ħin jien mhux qed nippretendi ... Jien l-importanti għalija li qiegħda naħdem jien u nagħmel l-almu tiegħi. Għandi ħafna xogħol online għax ix-xogħol splodieli. Qiegħda nipprova naħdem 40 siegħa minflok 60 siegħa biex dawk l-20 siegħa nħallihom għal dan is-suġġett. Nixtieq li l-pazjenti jiġu imma ma rrid nobbliga lil ħadd għax fl-aħħar mill-aħħar l-idea tiegħi u rrid naħdem jien.  

ONOR. DAVID AGIUS: Dr Said, nirringrazzjak ħafna ta’ din il-preżentazzjoni u nista’ ngħidlek li tgħallimna ħafna minnha. 

DR LARA SAID: Ħadt gost ħafna li ġejt hawnhekk u anke jien tgħallimt ħafna llum. 

IĊ-CHAIRPERSON: Dr Said, nirringrazzjak tal-ħin tiegħek. Kont familjari mas-ssitwazzjoni tiegħek għaliex segwejtek kemm-il darba meta kont qiegħda titkellem fuq il-mezzi tal-media u nzertajt kont fi programm u kont qiegħda f’kollegament, u nieħu pjaċir nara l-fatt li għalkemm hija issue marbuta ma’ mediċina, inti rbattha iżjed mas-soċjal. Jien biased fuq dak it-tip ta’ argument. 

DR LARA SAID: Għax jien mis-soċjal ġejja. 

IĊ-CHAIRPERSON: U jien biased għax l-irwol li kont nokkupa qabel, ħafna min-nies forsi kienu jarawh bħala mediku imma aħna dejjem nitkellmu dwar il-mudell soċjali u li n-nies għandna nħarsu lejhom bħala nies qabel kull impairment jew kondizzjoni jew marda li jista’ ikun li jkollhom. Jien biased għall-kawża tiegħek u ma nistax niġi hawnhekk u nitkellem mod ieħor. M’iniex il-Ministru tal-Finanzi u lanqas il-Ministru tas-Saħħa imma nuri appoġġ lejn il-kawża tiegħek. U hawnhekk forsi nagħmel suġġeriment lil sħabi preżenti; nemmen li d-diskussjoni m’għandhiex tieqaf hawnhekk imma tgħaddi quddiem il-Kumitat Permanenti dwar is-Saħħa u jiġi mistieden uffiċjal min-naħa tas-Saħħa u d-diskussjoni titkompla hemmhekk.  

ONOR. DAVID AGIUS: Sur President, jien nissekondak. 

DR LARA SAID: Lill-OPM għedtilhom li nixtieq niltaqa’ mal-Ministru tal-Finanzi, mal-Ministru tas-Saħħa, mal-President ta’ Malta u maċ-Chairperson tal-MCCF ħalli jagħmluli l-mistoqsijiet li jridu u niftħu konverżazzjoni. 

ONOR. DAVID AGIUS: L-E.T. il-President huwa tabib li jista’ jifhimna u jista’ forsi jmexxina bil-mod il-mod ‘il quddiem. 

DR LARA SAID: Ħa ngħidilkom xi ħaġa; kien l-uniku wieħed li ċempilli u qalli li għalkemm forsi ma jaqbilx miegħi imma kien qiegħed jifhimni. U mhuwiex faċli li ċċempel lil bniedem bil-kanċer, fl-istat emozzjonali li naf li nkun qiegħda fih u tkellimni. U dik it-telefonata apprezzajtha ħafna. 

IĊ-CHAIRPERSON: Qed ngħaddi dan is-suġġeriment biex id-diskussjoni tmur quddiem il-Kumitat tas-Saħħa u nkomplu niddiskutu dan is-suġġett hemmhekk. Fil-fatt jien Membru wkoll f’dak il-Kumitat.  

ONOR. DAVID AGIUS: Naqbel u nirringrazzjawk ta’ kollox.

Sur President, qabel nagħlqu l-laqgħa xtaqt ngħid xi ħaġa fuq il-Minuti tal-aħħar laqgħa. Fil-Minuti għedna li kellna laqgħa mal-Professur Andrew Azzopardi dwar riċerka fuq l-awtiżmu. Issa jien f’dik il-laqgħa pprovajt nirbaħ biċċa oħra u naħseb kien irnexxieli nasal u għalhekk nemmen li l-Minuti għandhom jirriflettu dan billi nżidu l-kliem “u anke l-ADHD”. Suppost li l-Prof. Azzopardi se jagħmlilna studju fuq l-awtiżmu imma meta kien hawnhekk xtaqtu jżid l-ADHD ukoll u kien propens li jagħmilha. Ovvjament għadna rridu nistennew il-proposal min-naħa tiegħu u għalhekk għandna nniżżlu dan fil-Minuti ħalli anke jekk għada pitgħada niġu biex nagħmlu r-rapport, ikun hemm l-ADHD imdaħħlin ukoll. Grazzi.  

IĊ-CHAIRPERSON: Mela nitlob biex il-Minuti jiġu rranġati u niddikjara din il-laqgħa magħluqa. Nirringrazzjakom.  

Fis-5.55 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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