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MINUTI

Il-Minuti ta’ Laqgħa Nru 22 li saret nhar l-Erbgħa, 28 ta’ April 2021 ġew ikkonfermati. 

DISKUSSJONI MAS-SINJURA RUTH DEBONO, PRESIDENT TAL-ME/CFS & FIBROMYALGIA ALLIANCE MALTA

IĊ-CHAIRPERSON (Onor. Silvio Parnis): Illum għandna diskussjoni mas-Sinjura Ruth Debono, President tal-ME/CFS and Fibromyalgia Alliance Malta. Nipprovaw kemm jista’ jkun ma jkollniex repetizzjonijiet u min-naħa tagħna ma nintervjenux u mbagħad wara li titlesta l-preżentazzjoni l-Membri preżenti jkunu jistgħu jressqu l-mistoqsijiet tagħhom. (Interruzzjonijiet) Ikun hemm Membri li qegħdin f’kumitati oħra li jsiru fl-istess ħin. Pereżempju, l-Onor. Agius Decelis għandu kumitat ieħor. Ma nafx min-naħa tal-Oppożizzjoni jekk għandhomx kumitati oħra. 

ONOR. DAVID AGIUS: Ġejjin. 

IS-SINJURA RUTH DEBONO (President ME/CFS & Fibromyalgia Alliance Malta): Aħna xtaqna li jkun hawn kulħadd. 

ONOR. ROSIANNE CUTAJAR: Idealment iva imma aħna wkoll Membri ta’ dan il-Kumitat u se naraw li l-messaġġ tagħkom inwassluh. Anke min-naħa tal-media ħafna drabi jirrapportaw dawn it-tip ta’ laqgħat biex dejjem inqajmu l-awareness fuq is-suġġett. Sa dalgħodu stess iltqajt ma’ persuna li tbati minn din il-kondizzjoni.

IĊ-CHAIRPERSON: Mela se nagħtukom minn kwarta sa 20 minuta sabiex twasslu l-preżentazzjoni u mbagħad nagħmlulkom il-mistoqsijiet wara.  

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Illum ġejna biex nispjegawlkom ftit kif il-Fibromyalgia u L-Myalgic Encephalomyelitis jaffettwaw lill-persuna peress li huma diżabilità inviżibbli imma għadhom mhumiex meqjusin bħala tali. Li se nipprova nagħmel hu li nurikom ftit scientific facts li għalina huma importanti li intom tkunu tafuhom. Il-Fibromyalgia għandha n-numru tagħha taħt l-ICD-10 li huwa 30.01 taħt chronic widespread pain, jiġifieri bħala ICD-11 u ġiet separata minn taħt ir-rheumatoid arthritis kif kienet meqjusa qabel. X’inhi l-Fibromyalgia? 
Il-Fibromyalgia hija a chronic illness u bħala sintomi maġġuri għandek widespread pain, li ovvjament jikkawża għejja. U n-nuqqas ta’ rqad jikkawża aktar għejja u anke dipressjoni. Għandek ‘il fuq minn 200 sintomi li jaffettwaw lill-persuna b’mod ġenerali, jiġifieri qed nitkellmu fuq tipi differenti ta’ migraines, li waħedhom il-migraine diġà qiegħda fuq l-ICD-11. U għandek ħafna sintomi oħrajn. Pereżempju, temporomandibular joint disorder. Kif se naraw aktar ‘il quddiem, is-sintomi jaffettwaw all around the body u mhux organu wieħed biss imma kullimkien, inkluż il-ġilda, jiġifieri il-ġilda tuġak, il-basla ta’ xagħrek tuġak, snienek juġawk, griżmejk juġawk, eċċ., u dan l-uġigħ qed ngħidu l-ħin kollu. Tħossok qisu raqad iljunfant fuqek bil-ġogi kollha juġawk. Ħa nagħtikom eżempju li se jifhimni kulħadd bih; bħalissa għandna l-pandemija tal-COVID-19 u bejn wieħed u ieħor kulħadd jaf x’inhuma s-sintomi tagħha. Issa s-sintomi tal-COVID-19 jixbhu ħafna s-sintomi tal-Fibromyalgia meta tkun modera jew severa. Qegħdin ngħidu li aħna ngħixu 50% jew aktar minn dawn is-sintomi at one go, in one day, most days of our lives! M’għandekx ġurnata waħda fejn se tħossok tajba. 

ONOR. ROSIANNE CUTAJAR: Speċjalment fix-xitwa minħabba l-kesħa.  

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Ix-xitwa taffettwa mod u s-sajf jaffettwa mod ieħor. Pereżempju, l-umdità taffettwa ħafna u l-maltemp jaffetwa ħafna wkoll. Issa nafu li hawn Malta għandna ħafna umdità u nafu li l-artritè ma tiħux pjaċir bl-umdità u l-Fibromyalgia, għalkemm mhijiex l-istess bħall-artritè, ċerti sintomi huma simili għaliha. 

ONOR. DAVID AGIUS: Biex nifhem ftit, l-ME, is-CFS u l-Fibromyalgia huma viċin xulxin imma mhumiex l-istess ħaġa hux hekk? 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Le, mhumiex l-istess ħaġa. 

ONOR. DAVID AGIUS: U bħalissa qiegħda tgħidilna x’inhi l-Fibromyalgia. 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Hekk hu. Kif tiġi kkawżata l-Fibromyalgia? Tista’ tkun a chemical imbalance fil-moħħ, tista’ tkun ġenetika, tista’ tkun infezzjoni, tista’ tkun physical or emotional trauma, bħal ngħidu aħna kellek inċident bil-karozza, wellidt tarbija, jew kellek stress qawwi psikoloġiku jew imutlek xi ġenitur jew ir-raġel u l-ġisem jieħu xokk. Jekk hijiex reali jew le; peress li l-Fibromyalgia ma fiha l-ebda test djanostiku, ħafna tobba fl-antik kienu jaħsbu li hija psychosomatic, jiġifieri ġejja mill-moħħ għax inti tiffissa li għandek ċerta uġigħ. Imma r-realtà turi li ġejja mill-moħħ, mis-sistema nervuża. Fil-fatt il-moħħ tal-persuna li tkun marida bil-Fibromyalgia jibqa’ jibgħat pain signals il-ħin kollu u inti tibda tħoss dak l-uġigħ, daqqa f’idejk, daqqa f’saqajk u l-uġigħ huwa mjigratorju, jiġifieri ma tħossux dejjem fl-istess post.  

80% tal-pazjenti li jbatu bil-Fibromyalgia huma nisa u 20% huma rġiel. L-irġiel ħafna drabi jkunu jidhru aktar severi minħabba li l-pain thresholds tagħhom huma inqas minn tan-nisa. Fil-fatt nafu li l-pain threshold tal-mara huwa aktar qawwi u allura l-mara tiflaħ ċerta uġigħ. Jista’ jkun ġej mill-family history u jista’ jkun ġej minn disorders oħrajn, bħall-ostroarthritis u r-rheumatoid arthritis, lupus, lime disease u ħafna illnesses oħrajn. F’din l-islide tistgħu taraw il-brain activation fil-Fibromyalgia u l-brain scans, l-MRIs tal-moħħ juru biċ-ċar li l-moħħ ikun dejjem amplifikat, mixgħul il-ħin kollu qisu siġra tal-milied, u l-uġgiħ ikun jidher, jiġifieri tista’ tagħmel differenza bejn persuna normali meta tieħu brain scan għal persuna bil-Fibromyalgia. 

ONOR. ROSIANNE CUTAJAR: Jimporta nistaqsik xi ħaġa? Laqatni l-punt li 80% ta’ dawn il-persuni huma nisa; nimmaġina li hemm tip ta’ riċerka li titkellem fuq dan il-fenomenu hux hekk?

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Iva. S’issa r-riċerka turi li minħabba li l-mara għandha t-tendenza li tieħu ħsieb il-familja, tinkwieta fuq l-affarijiet li għandhom x’jaqsmu mal-familja u minħabba li l-istress jamplifika s-sintomi, dan ikun aktar relevanti f’dak li għandu x’jaqsam mal-Fibromyalgia. Fil-każ tal-ME għandek l-istess ħaġa. Ħa nagħtikom ftit statistika. Għandek bejn 2% u 8% tal-persuni madwar id-dinja li għandhom il-Fibromyalgia. Il-pajjiżi jvarjaw fil-persentaġġi tagħhom, jiġifieri l-Amerika jkollok persentaġġ mod u pereżempju, pajjiż bħall-Ġermanja jkollu persentaġġ differenti. Żewġ terzi tal-każijiet tal-Fibromyalgia huma djanosi ħażina, jiġifieri rridu noqogħdu attenti, u aħna bħala NGO qegħdin nagħmlu ħilitna biex id-djanosi tal-Fibromyalgia, minkejja li hija b’esklużjoni, għandha ssir b’mod tajjeb. U kif se ssir djanożi tajba? Issir billi jsiru t-testijiet neċessarji u ma nagħmlux shortcuts. 

Għandek 74% tal-pazjenti li jonfqu minn €100 fix-xahar għal €200 fix-xahar fuq mediċina! Din hija xi ħaġa li aħna bħala NGO qegħdin ninsistu fuqha għaliex kemm dawk li ma jaħdmux u anke dawk li jaħdmu qed isibu diffikultà kbira biex ikampaw u biex ikunu jistgħu jgħixu ħajja normali. Dawn in-nies bilfors iridu jużaw dawn is-supplements u dawn il-mediċini imma fl-istess ħin, minħabba li mhu qed tingħatalhom l-ebda tip ta’ għajnuna, qed ikun hemm ħafna nies li jridu jagħżlu bejn l-ikel fuq il-mejda jew il-mediċina! Għaldaqstant huwa importanti li nindirizzaw din il-problema. Qed ikollna ħafna minna li minħabba l-comorbidities l-oħrajn ikollna mmorru aktar ta’ spiss għand it-tobba. U x-xjenza qiegħda turi wkoll li qed ikollna nies li qegħdin jiġu overweight minħabba nuqqas ta’ eżerċizzju fiżiku. Għandek bejn 20% u 36% mill-pazjenti li jbatu minn chronic migraines. Din waħedha hija meqjusa diġà bħala diżabilità u għandek l-istess hormone cortezol li jżid l-uġigħ. Fin-nisa dan huwa prevalenti ħafna. 

ONOR. ROSIANNE CUTAJAR: Jidhirli li l-World Health Organisation tqisha wkoll bħala diżabilità hux hekk?

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Iva, u għalhekk qegħdin ninsistu li Malta għandha tinkludina bħala diżabilità u niġu rikonoxxuti. X’nistgħu nagħmlu biex noħorġu djanosi aħjar tal-Fibromyalgia? X’isir biex nieħdu t-trattamenti wara li jsiru t-testijiet? It-testijiet huma by exclusion, jiġifieri l-ewwel niċċekkjaw il-vitamina D u niċċekkjaw is-sintomi li għandha l-pazjenta. Ma noqogħdux biss fuq l-istorja tal-pazjent imma naraw b’mod ħolistiku minn fejn ġej dan l-uġigħ. Naraw jekk l-uġigħ bedix minn wara d-dipressjoni jew jekk id-dipressjoni ġietx wara li marad bil-Fibromyalgia. Huwa importanti ħafna li niċċekkjaw daqsxejn l-istorja u naraw li din tkun qiegħda tajba. 

Ħafna min-nies jispiċċaw jipprovaw jimprovizzaw billi jieħdu over the counter medication, li mhux dejjem tkun tajba. Pereżempju nafu li fl-Amerika kellhom kriżi kbira fuq l-opiate medication. U anke Malta rridu niġġildulha din il-kondizzjoni biex inkunu ċerti li l-ebda pazjent ma jasal biex jagħmel suwiċidju! U kellna każijiet ta’ suwiċidju għax dak li jkun ma jkunx jiflaħ aktar għall-uġigħ u jiddeċiedi li aħjar li jmut! Mhux se noqgħod ninħeba imma hawn Malta kellna każijiet simili. Irridu noqogħdu attenti ħafna u nindirizzaw dawn il-problemi. Il-persuna li tkun se tagħmel suwiċidju mhux se tiġi tgħidlek bl-intenzjoni tagħha. 

Għandek varjetà ta’ mediċini antidepressants u antiepileptic. U bħala NGO x’qegħdin nitolbu? Li ma tingħatax mediċina waħda imma jingħataw il-mediċini kollha skont kif jagħżel il-konsulent fuq kull persuna individwali. Mela rridu noqogħdu attenti li ma nagħmlux a one size fits all therapy imma nindirizzaw il-persuna individwalment. Fuq il-lista tal-mediċini aħna rridu nagħtu l-mediċina kollha li l-konsulenti jagħżlu għal dik il-persuna għax għal xi ħadd tali mediċina hija tajba u għal xi ħadd ieħor mediċina oħra hija tajba. Ma nistgħux noqogħdu ngħidu lill-pazjent inti dik teħodha b’xejn u inti dik trid tħallas għaliha! Naħseb li din hija inġusta. 

ONOR. DAVID AGIUS: Sal-lum x’għandna? Tnejn? 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Sal-lum kulma għandna huma l-Amitriptyline u t-Tramadol li huma tricyclic antidepressants. 

ONOR. DAVID AGIUS: Mhumiex imniżżlin hawnhekk hux hekk? 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Jista’ jkun li mhux imniżżla għax jingħataw diġà. 

ONOR. DAVID AGIUS: Imma għandna tnejn hux hekk. 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: It-Tramadol hija pain reliever u l-Emitriptyline hija tricyclic antidepressant. 

ONOR. DAVID AGIUS: U inti qed tgħidli li jista’ jkun li t-tobba … 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: It-tobba l-aktar li jagħtu huma l-Lyrica, il-Pregabalin u d-Duloxetine li mhumiex parti mill-formularju u allura hemm bżonn li jiżdiedu. 

ONOR. DAVID AGIUS: Jiġifieri t-tabib lili jista’ jagħtini pillola A u lill-Onor. Ivan Bartolo jagħtih pillola B; waħda tkun fuq il-POYC ...

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Dawn it-tnejn li qed insemmi mhumiex fuq il-formularju. Is-Simbalta u l-Lyrica mhumiex u jiswew madwar €50, jiġifieri huwa importanti ħafna li l-pazjenti li jridu jixtru din il-kaxxa mediċina kull 28 ġurnata jkollhom il-mediċina li hija tajba għalihom mogħtija b’xejn. 

ONOR. CLAUDETTE BUTTIGIEG: Kumbinazzjoni llum telgħu l-mistoqijiet parlametnari li kont għamilt marbutin mal-mediċina u ngħatajt ir-risposta proprju llum. Jiena kont staqsejt lill-Ministru jekk hemmx pjan sabiex il-medeiċina Lyrica u Simbalta jitpoġġew fuq il-formularju tal-mediċini Schedule 5 u r-risposta li tani l-Ministru hija li l-mediċina Pregabalin hija nkluża fil-formularju tal-Gvern 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Imma mhux għall-persuni bil-Fibromyalgia. 

ONOR. CLAUDETTE BUTTIGIEG: U jkompli jgħid li tingħata skont il-protokoll. Mela ma tingħatax lill-persuni bil-Fibromyalgia. Imbagħad ikompli jgħid li d-Dipartiment qed jikkonsidra li jdaħħal id-Duloxetine fil-formularju u jiftaħ l-użu tal-Pregabalin għal aktar indikazzjonijiet. Jiġifieri minn dak li qed jgħid hawnhekk mhux neċessarjament għall-Fibromyalgia. 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Mhux neċessarjament għall-Fibromyalgia. Aħna qegħdin nitolbu li minħabba li ħafna mill-pazjenti tagħna jingħataw id-Duloxetine u l-Pregabalin, huwa importanti li dawn jiddaħħlu fil-formularju għall-kondizzjoni tal-Fibromyalgia u l-ME. 

ONOR. CLAUDETTE BUTTIGIEG: Tista’ tiċċaralna dan il-punt? X’inhi r-raġuni li tingħataw intom li din mhijiex fil-formularju għal min għandu l-kondizzjonijiet bħal tagħkom? 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Għax s’issa, minħabba li m’hemmx mediċina speċifika fuq iż-żewġ kondizzjonijiet, it-tobba sabu li qishom qed jaħdmu to relieve the symptoms bħala mediċini. Issa hemm persuni li ma jiħdux lilhom imma jieħdu xi ħaġa oħra u għalhekk jiena qiegħda ninsisti li mhuwiex sew li għax jien għandi għaxar persuni biss li jieħdu mediċina oħra, dawn ma tingħatalhomx b’xejn għax mhijiex fil-formularju. Naħseb li għandha tkun għad-diskrezzjoni tal-konsulent biex tingħata lill-individwu b’mod ġust. 
ONOR. CLAUDETTE BUTTIGIEG: Min għandu l-kondizzjoni tal-Fibromyalgia huwa intitolat għall-mediċini b’xejn? Any type of medicine? 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Not any type of medicine, l-Emitriptyline u t-Tramadol biss. 

ONOR. CLAUDETTE BUTTIGIEG: Mela hemm tnejn biss. Jiġifieri l-kondizzjoni qiegħda listed bħala waħda mill-kondizzjonijiet però ma tiħdux il-mediċina li tixtiequ intom. 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Mhux il-mediċini kollha. X’jista’ jsir bħala persuni bil-Fibromyalgia? U se niċċara ħafna fuq dan il-punt. Persuni bil-Fibromyalgia jistgħu jagħmlu ċertu eżerċizzju. Jistgħu jagħmlu jew physical therapy, jew occupational therapy, jew stress management therapy jew nipprovaw nirranġaw is-sistema tal-irqad biex inkunu nistgħu ngħinu lill-pazjent itejjeb l-irqad tiegħu. S’issa t-terapiji kollha li jingħataw mill-Gvern huma sitta jew għaxar darbiet biss. Issa aħna qed ngħidu li ladarba hija kondizzjoni kronika, lill-pazjent ma nistgħux ngħidulu li se nindirizzaw l-issue f’sitt darbiet biss u mbagħad jara hu x’se jagħmel! Irridu nkunu ħafna attenti li la l-pazjent huwa chronically ill, mela dan għandu bżonn it-terapija għal ħajtu kollha jew sakemm il-konsulent tiegħu jara li din it-terapija qiegħda tagħmillu l-ġid. Dan għaliex ovvjament it-terapija tista’ tinbidel skond il-konsulent. Naħseb li la l-pazjent huwa afdat għand il-konsulent, għandu jkun proprju l-konsulent li jieħu ċerti deċiżjonijiet fuq it-terapija li tiġi mogħtiha lill-pazjent. 

ONOR. DAVID AGIUS: Skużani ftit, meta tgħid jagħtik sitta u mbagħad tmur għal rasek, qed nifhem dawk ikunu ordanti minn professur jew minn tabib? 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Iva, minn konsulent. 

ONOR. DAVID AGIUS: Qed nifhem li dan il-konsulent mhuwiex privat? 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Le. 

ONOR. DAVID AGIUS: Minn Mater Dei? 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Mater Dei, jiġifieri l-pazjenti kollha li jmorru fil-privat ma jiġux mogħtija din it-terapija. Irid ikollhom il-każ tagħhom f’Mater Dei. 

ONOR. DAVID AGIUS: Jekk persuna li tbati bil-Fibromyalgia marret għand tabib u qalilha li għandha bżonn din it-terapija, x’inhi r-raġuni li tieħu sitt darbiet biss u mbagħad tieqaf? 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Għax il-policy hekk qiegħda. 

ONOR. DAVID AGIUS: Jiġifieri it is a matter of policy u mhux għax il-bżonn tiegħek huwa li ma tagħmilx aktar minn sitta għax jagħmillek ħażin? 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Kif jista’ jkollok bżonn sitt darbiet biss meta għandek marda kronika?! 

ONOR. DAVID AGIUS: Jien qed nipprova nifhem; jiġifieri mhux għax tagħmillek ħażin.

IS-SINJURA RUTH DEBONO: It is a wrong policy. 

ONOR. CLAUDETTE BUTTIGIEG: Onor. Agius, biex inkunu ċari, il-fatt li din hija kronika tfisser li m’hemmx fejqan imma tista’ tikkontrolla l-kondizzjoni bħalma jagħmlu bid-dijabete u b’kondizzjonijiet kroniċi oħra. 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Dawn it-terapiji jkunu qed jgħinuk tgħix ħajja aħjar. 

ONOR. DAVID AGIUS: Jien qed nifhem li jekk l-esperti u l-professuri qed jgħidulek biex tagħmel sitta u mhux għaxra għax forsi dawk l-erbgħa jistgħu jagħmlulek il-ħsara. Jien qed nifhem li tagħmel sitta għax hija l-policy però jekk tagħmel 15 jew 20 u l-kumplament tagħmilhom bil-flus tiegħek, ma tkunx qiegħed tagħmel il-ħsara lilek innifsek. Anzi inti qiegħda tgħid li għandkom bżonn aktar minn dawn l-affarijiet bħala pajjiż. 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Fil-fatt, bħala NGO kellna niftehemu ma’ aġenzija li toffri s-servizz b’mod volontarju biex ċerti membri minn tagħna jingħataw il-hydropool b’xejn, imma ovvjament hemm id-diffikultà l-oħra peress li din tinsab Marsaskala. Ovvjament mhux kulħadd seta’ imur Marasaskala għax mhux kulħadd jista’ jaqbad karozza tal-linja. Irridu nifhmu wkoll li persuna, anke l-fatt li tgħidilha fit-8.00 a.m. diġà se ssib diffikultà biex tqum kmieni u tlesti. 

ONOR. ROSIANNE CUTAJAR: Speċjalment jekk tkun muġugħa. 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Eżatt. Aħna nqumu b’uġigħ estrem filgħodu. 

ONOR. DAVID AGIUS: L-għaqda tagħkom, li tiġbor fiha dawn it-tliet kondizzjonijiet, titlob minn dik il-persuna ċertifikat jew li tiġi ċertifikata minn tabib li għandha dik il-kondizzjoni? X’titolbu biex ma jiġix David Agius u jgħidlek li jrid jidħol fl-għaqda tagħkom u ma jkollu xejn? Qiegħed ngħid hekk biex ma jkunx hemm abbuż. 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Qiegħda nifhmek u naqbel ħafna miegħek. Il-problema tagħna hija waħda; għandna ħafna membri li qegħdin jgħidulna li t-tobba tagħhom qatt ma tawhom ċertifikat li huma għandhom il-Fibromyalgia jew il-Myalgic Encephalomyelitis. Pereżempju Rebecca, meta marret għand il-professur tagħha, dan qalilha “għandek għalfejn tkun miktuba fuq karta?”! Excuse me! La ġejt għandek u tajtni djanosi, u inti ċert mid-djanosi li tajtni, għalfejn ma tridx tiktibhieli fuq biċċa karta?! Għalija din verament ma tagħmilx sens. Għamilna mistoqsija fuq is-social media tagħna dwar dan u ħafna membri weġbuna lura li huma m’għandhomx ċertifikat x’juru. 

ONOR. DAVID AGIUS: Jiġfieri min hu parti mill-alleanza tagħkom, sal-lum, tridu toqogħdu fuq il-kelma tiegħu. Jista’ jkun li għada pitgħada naraw x’jista’ jsir fuqha, u qed ngħid hekk għax jien ukoll għamilt mistoqsija parlamentari u pereżempju, l-ME lanqas biss hija reġistrata u lanqas qed jieħdu data li persuna għandha dik il-kondizzjoni.

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Le. 

ONOR. DAVID AGIUS: Jiġifieri inti tista’ tiġi diagnosed u jkollok ċertifikat mingħand professur jew tabib li għandek din il-kondizzjoni? 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Jien għandi u l-professur li jarani għamilli ċ-ċertifikat għaliex tlabtu jien. Jien kont ngħallem il-martial arts u għedtlu li għandi bżonn ċertifikat biex waqt seminar tal-martial arts, li jkun fuq tlitt ijiem, inkun nista’ nieqaf u jkolli permess. Imma nerġa’ ngħid li mhux kulħadd għandu dan iċ-ċertifikat. 

ONOR. DAVID AGIUS: Meta għamilna mistoqsijiet parlamentari qalulna li hawn 900 li għandhom il-Fibromyalgia imma … 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Għandi dubji serji minn fejn ġew dawk l-istatistiċi! 

ONOR. DAVID AGIUS: Din hija risposta uffiċjali fil-Parlament Malti. Naħseb rajtuha intom ukoll. Jekk mhux sejjer żball il-mistoqsija għamilha l-Onor. Ivan Bartolo. Qed nistaqsi hekk għax biex tagħmel xi ħaġa u ttejjibha jrid ikollok il-fatti, u jien minn dejjem hekk nitkellem, anke f’dan il-Kumitat. 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Eżatt u aħna ilna nistaqsu għalihom dawn il-fatti. 

ONOR. DAVID AGIUS: Jekk ma tafx kemm hi kbira l-problema ... Jekk jien bħala Gvern nixtieq noffri hydrotherapy għal kull min għandu l-Fibromyalgia, irrid inkun naf li għandi 900 ruħ jew 100 ruħ għax dik tagħmel ftit differenza. Irridu nkunu nafu jekk hijiex ereditarja, eċċ. Ma rridx nidħol fid-dettall imma l-istatistika fuqkom hija importanti. 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Eżatt. Aħna qegħdin naħsbu li minħabba li kienet twaqqfet il-Fibromyalgia Clinic fl-2015, dawk id-900 għaddew proprju minn dik il-clinic. Persuni oħra bħali, li qatt ma marru l-Fibromyalgia Clinic imma qegħdin jiġu invistati f’Mater Dei, mhumiex qed jidhru fuq l-istatistika. Lili ħadd ma qalli li hemm statistika ta’ persuni li jgħaddu minn Mater Dei bil-Fibromyalgia. Barra minn hekk, hemm persuni oħrajn li la għandhom file Mater Dei u lanqas għandhom file fil-Fibromyalgia Clinic. 

ONOR. CLAUDETTE BUTTIGIEG: Kemm kien in-numru? 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Jidhirli li kien 897. Apparti minn hekk, naħseb li għandu jkun hemm statistika ċara u l-persuni li jmorru fil-privat, li lilna qalulna li m’għandhomx kontroll fuqhom, irridu nkunu nafu fejn qegħdin in-nies. Aħna nafu li hemm ħafna aktar minn hekk. Biss biss aħna għandna ‘l fuq minn 1,400 membru fl-Alleanza. Jiġifieri diġà hemm aktar. 

ONOR. CLAUDETTE BUTTIGIEG: Skużani, kemm għandkom membri? 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Aħna għandna 1,400 membru u hemm gruppi oħrajn li mhumiex imdaħħlin f’tagħna. 

ONOR. CLAUDETTE BUTTIGIEG: Għadek kemm għedt xi ħaġa interessanti u se norbotha ma’ mistoqsija parlamentari oħra li kelli risposta tagħha llum fuq dan is-suġġett. Inti għedt li tikkalkula li qabel l-2015 kien hemm xi 900.

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Le, jien għedt li fl-2015 infetħet il-Fibromyalgia Clinic u qed nissuspetta li din l-istatistika ġiet mill-istatistika li nġabret mill-Fibromyalgia Clinic. 

ONOR. CLAUDETTE BUTTIGIEG: Le, mhuwiex il-każ. Ħalli ngħidlek x’qal il-Ministru. Bejn l-2015 u l-2020 fiċ-Ċentru tas-Saħħa tal-Floriana, jiġifieri fejn hemm il-Fibromyalgia Clinic, daħlu 637 persuna. 

IS-SINJURA RUTH DEOBNO: Jiġifieri t-300 l-oħra probabilment kienu minn Mater Dei. 

ONOR. CLAUDETTE BUTTIGIEG: Ovvjament ma rridux ninsew li dik il-clinic kienet magħluqa minħabba l-pandemija u s-servizz ġie sospiż għal ftit. Fil-fatt f’April kien ġie sospiż. Però iċ-ċifra li tani l-Ministru hija ta’ 637. Nistgħu ngħadduhomkom dawn ir-risposti. 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Tajjeb ħafna. Ħa naqbżu għall-ME biex ma ndumux. Il-Myalgic Encephalomyelitis … 

ONOR. DAVID AGIUS: Hawnhekk għandkom slide intitolata “Exercise and Diet”. Jiġifieri intom tieklu jew tistgħu tieklu jew ma tistgħux tieklu affarijiet partikolari? Għandkom dieta partikolari għalikom?  

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Hija individwalizzata ħafna. Dak li huwa ċert hu li aħna rridu nevitaw ikel li joħloq infjammazzjoni, jiġifieri bħal gluten u zokkor. Nafu li tinħoloq ċerta infjammazzjoni fil-ġisem li tajjeb li tevita kemm jista’ jkun billi tevita l-eċċess ta’ ċertu ikel bħalma huwa l-junk food, li żżomm dieta bilanċjata, li tiekol ħxejjex u frott. Jien ipprovajtha personali u l-uġigħ veru jonqos jekk tnaqqas ċertu ikel infjammatorju. 

ONOR. DAVID AGIUS: U semmejt ukoll l-eżerċizzju. Issa l-ewwel ħaġa li ktibt meta bdejt titkellem inti hija l-kelma “pain”. Issa hawnhekk qiegħda titkellem fuq l-eżerċizzju. Kif tibbilanċjaha? 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Fil-fatt kont se niġi għaliha. 

ONOR. CLAUDETTE BUTTIGIEG: Hemm min għandu l-Fibromyalgia u jagħmel il-half marathon imma that would be a very good day. Ovvjament, jagħmlu t-training, eċċ. imma kif qalet is-Sinjura Debono stess, hemm rabta bejn il-fiżiku u l-psikoloġiku. 

ONOR. DAVID AGIUS: Spjegali ftit. 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Ħa nispjegalkom daqsxejn u tajjeb li l-Onor. Buttigieg semmiet il-maratoni. Jien persuna li kont nagħmel l-arti marzjali, kont nipprattikaha u ngħallimha għal 13-il sena sħaħ. Meta pprogressatli l-Fibromyalgia ma stajtx nibqa’ nagħmel dan kollu. S’issa għadni qed inżomm ix-xogħol tiegħi. Imma fl-opinjoni tiegħi huwa diffiċli ħafna li persuna realment marida bil-Fibromyalgia, tagħmel maratona! Huwa tajjeb li żżomm ruħek pożittiv u l-eżerċizzju se jgħinek ħafna, però jien – u qed ngħidha b’responsabilità – nitkellem ma’ ħafna membri, li jien li m’iniex tabiba, ninduna li hemm djanosi żbaljata. Mela rridu noqogħdu attenti li ma ngħidux li għandna l-Fibromyalgia u mbagħad immur niġri l-maratona għax jekk għandek djanosi żbaljata, tkun qiegħed tagħti isem ħażin lil dawk il-pazjenti kollha li qegħdin ibatu fis-silenzju u li ma jistgħux jagħmlu eżerċizzju fiżiku. U dawn jiġu mġiegħla jagħmlu eżerċizzju għax inkella jgħajruhom għażżenin! 

Mela rridu noqogħdu attenti għal żewġ affarijiet; kemm il-Fibromyalgia u kemm l-ME għandhom is-severità tagħhom, jiġifieri mhux kull persuna li hija marida bil-Fibromyalgia għandha l-istess severità bħal fil-każ tal-ME, fejn ħafna minn dawn in-nies jiġu bed bound jew house bound. L-istess bil-Fibromyalgia, għandek persuni li jistgħu jaħdmu u persuni li assolutament ma jistgħux jaħdmu. U dan mhux għax il-persuna hija negattiva jew pożittiva imma sempliċiment għax il-pain threshold tagħhom ikun differenti jew l-uġigħ tagħhom ikun aktar minn ta’ ħaddieħor. Pereżempju, ħa nitkellem fuqi nnfisi, sal-bieraħ stess kont qiegħda nimxi qisni nemla għax ma stajtx niċċaqlaq bl-uġgiħ li kelli. Biex ġejt hawnhekk illum kelli nieħu l-mediċina biex inkun nista’ nimxi, li hija xi ħaġa bażika, aħseb u ara kemm se tgħidli mmur niġri maratona! Qiegħda nitkellem jien li kont ngħallem l-arti marzjali u bħala persuna li naħdem. Ilni ġimgħa naħdem mill-uffiċċju għax ma nistax immur nara l-klijenti tiegħi li huwa x-xogħol proprju tiegħi. Jien irrid naddatta ruħi. L-istess, persuni li jaħdmu, irridu nsibulhom mezz kif jaħdmu biex iżommu d-dinjità tagħhom. Importanti ħafna li nindirizzaw dawn l-affarijiet u se nitkellmu fuqhom aktar tard għax irridu nolqtu l-ambitu kollu tal-persuna u ta’ kif tiġi affettwata b’din il-marda. 

ONOR. DAVID AGIUS: Bħala nies professjonisti għandna għat-tliet kondizzjonijiet? Jiġifieri għandna min hu espert fl-ME? Biex inkunu nistgħu ngħidu li t-tali veru għandu l-Fibromyalgia jew l-ME, għandna professuri hawn Malta li jispeċjalizzaw f’kull qasam? Jew kollha jaħdmu għat-tlieta li huma? 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Jien se nitkellem mhux fuq Malta imma fuq id-dinja inġenerali. S’issa l-persuni li għandhom il-Fibromyalgia jarahom rewmatologu filwaqt li persuni li għandhom l-ME jew is-CFS jarahom newrologu. Ix-xjenza qiegħda turi li l-Fibromyalgia qed taqa’ ftit ftit lejn in-newroloġija minħabba li saret meqjusa bħala central sensitisation syndrome, li hija affettwata mill-moħħ u mill-ispina tad-dahar, li din tibqa’ tibgħat messaġġi min-nervituri ta’ uġigħ. Huwa diffiċli ħafna li jkollok tobba jekk it-tobba mill-Università qed tagħtihom siegħa lecture biss f’ħames snin, seba’ snin, biex isiru tobba! U mbagħad tippretendi li dak it-tabib ikun speċjalizzat fil-kondizzjoni. Kemm ilni marida mort quddiem ħafna tobba u ilni marida minn mindu kelli għaxar snin. Kelli tobba li jistaqsuni nispjegalhom x’inhi l-Fibromyalgia. Minflok it-tabib jispjega lili, nispjegalu jien imma għax ikun ġenwin u jkun irid jitgħallem. 

ONOR. DAVID AGIUS: Apparti tobba, għandna professuri fuq din il-kondizzjoni? 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Għandna professuri li huma rewmatologi u newrologi li jmorru konferenzi, u jmorru minn jeddhom għax jafu li għandhom ħafna pazjenti bil-Fibromyalgia jew bl-ME, biex jitgħallmu aktar.  Imma professuri speċjalizzati biss fuq il-Fibromyalgia u fuq l-ME, safejn nafu aħna, hawn Malta m’hawnx. Meta tlabna biex jiġu tobba minn barra li huma speċjalizzati daħku bina! 

ONOR. DAVID AGIUS: Allura meta l-Onor. Buttigieg semmiet il-Fibromyalgia Clinic tal-Floriana, who actually runs that clinic? Lil min taraw intom hemmhekk? 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Il-Fibromyalgia Clinic hemm nurse jew tabib li qed jara u l-informazzjoni li jagħtuna l-membri tagħna hi li kulma qegħdin jagħmlu huwa li jimlew questionnaires dwar l-uġigħ. Tista’ tippetna xagħrek? Tista’ tinħasel? Tista’ tuża xkupa? Tista’ taħsel il-platti? Huwa tajjeb li jkollok ċerti pain scales imma mhumiex neċessarji biex tikkura lill-pazjent u tagħtih trattament ħolisitku li tant ikun jixtieq. 

ONOR. DAVID AGIUS: Il-Pain Clinic f’Mater Dei għandha x’taqsam magħkom? 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Il-Pain Clinic hija differenti għax il-pazjenti jiġu segwiti minn persuni li huma speċjalizzati fl-uġigħ. U mill-esperjenza fqira li għandi dawn jingħataw steriod injections biex jitnaqqsilhom l-uġigħ u mhux kulħadd jista’ jeħodhom u hemm limitu ta’ kemm tista’ tieħu minnhom. Għalhekk huwa importanti li nindirizzaw il-persuna. Ma tistax titratta l-persuna bħala one size fits all, fejn għax kulħadd għandu l-uġigħ mela allura injection fi spalltu jew injection f’dahru! Aħna naħsbu li l-ewwel trid tindirizza lill-persuna għax l-ebda xjentist għadu ma rnexxielu jsib eżatt minn fejn ġejjin dawn iż-żewġ kondizzjonijiet. Imma jidher biċ-ċar li ġejja mill-mitochondria, jiġifieri miċ-ċellola li ma tiġġenerax ruħha sew. Imma hemm in-nervituri, il-blood vessels u hemm ħafna affarijiet li kollha qed jindikaw li it is a physiological issue, jiġifieri l-ġisem kollu huwa affettwat minn din il-kondizzjoni. 

ONOR. CLAUDETTE BUTTIGIEG: Naħseb li l-Pain Clinic, u forsi l-Onor. Grixti jista’ jiċċaraha din, iservi għal ħafna kondizzjonijiet differenti, fosthom u mhux biss għal min ikun, pereżempju, se jagħmel operazzjoni f’dahru, pazjenti bil-kanċer, eċċ. Jiġifieri jrid iservi lil varjetà kbira ta’ pazjenti. 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Il-Pain Clinic jara ħafna nies. 

ONOR. CLAUDETTE BUTTIGIEG: Dan il-clinic jara ħafna nies u huwa very understaffed. Jien minn hawnhekk insellmilhom għax naf li jagħmlu xogħol siewi ħafna. Il-pazjenti jridu jkunu riferuti biex imorru l-Pain Clinic?  

ONOR. DAVID AGIUS: Staqsejt għax rajt professur li kitbet fuq Facebook li se tgħinkom. 

ONOR. CLAUDETTE BUTTIGIEG: Il-pazjenti jridu jkunu riferuti minn speċjalista hux hekk? 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Irid jirriferik il-konsulent.  

ONOR. CLAUDETTE BUTTIGIEG: Hekk hu. Jiġifieri it is not a walk-in service. 

[bookmark: OLE_LINK8][bookmark: OLE_LINK9]IS-SINJURA RUTH DEBONO: Le. L-istess, il-pazjenti li jmorru fil-privat u m’għandhomx il-file Mater Dei ma jiġux segwiti. U allura jridu jmorru dejjem fil-privat. Din mhijiex sitwazzjoni faċli. Issa ħalli mmorru għall-ME, jekk m’għandkomx aktar mistoqsijiet fuq il-Fibromyalgia. L-ME hija ħafna aktar komplessa u rrid ngħid mill-ewwel li l-Chronic Fatigue Syndrome mhijiex il-Myalgic Encephalomyelitis. Għaliex? L-isem Chronic Fatigue Syndrome, fl-opinjoni ta’ ħafna xjentisti, qiegħda tirriduċi l-marda tal-Myalgic Encephalomyelitis f’sintomu wieħed, li huwa chronic fatigue. Minkejja li dan huwa sintomu maġġuri tal-Myalgic Encephalomyelitis, ħafna jiddiskutu li m’għandux ikun dak l-isem li jiġi mogħti lil persuna li għandha l-Myalgic Encephalomyelitis. Però aħna s’issa għażilna li nħalluhom fl-Alleanza tagħna biex nolqtu aktar nies. 

Hawnhekk qegħdin taraw ħafna mis-sintomi tal-ME li, minkejja li huma simili għal dawk tal-Fibromyalgia, għandek it-touch, in-noise u l-light sensitivity kif ukoll il-muscle weakness, jiġifieri l-ossiġnu mhux qed jilħaq il-muskolu u l-muskolu, tant jiġi għajjien li inti lanqas tkun tiflaħ timxi, lanqas tkun tiflaħ tkampa matul il-ġurnata, u ħafna drabi tispiċċa torqod il-ġurnata kollha. Ħafna drabi ma jkunu jifilħu jagħmlu xejn. Bħalma qed taraw għandek lista enormi ta’ sintomi u ċara daqs il-kristall li it is not just fatigue, jiġifieri għalhekk li persuni morda bil-Myalgic Encephalomyelitis jilletikaw ħafna fuq din il-ħaġa għax mhijiex biss chronic fatigue. Għandek is-sistema riproduttiva, għandek l-idejn jintefħu, il-muskoli ma jkunux jistgħu jiċċaqalqu, għejja kbira, ikollok stabbing pain, pins and needles u ħafna uġigħ ieħor. Pereżempju, il-qalb tiġi affettwata ħafna. Fil-Fibromyalgia wkoll il-qalb tiġi affettwata. Ikollok qtugħ ta’ nifs u taffettwa wkoll il-pulmun. Jiġifieri tista’ tgħid li s-sistema kompluta tal-ġisem, inkluż is-sistema diġestiva, tiġi affettwata b’din il-kondizzjoni. 

Is-sintomi semmejniehom. Li nista’ ngħidilkom hu immaġinakom morda bl-influwenza l-ġurnata kollha s-sena kollha! Meta timrad bl-influwenza jkollok id-deni, kullimkien juġgħek, kif tmiss il-ġilda tweġġgħek, ġriżmejk minfuħin, rasek tuġgħek u kif tiċċaqlaq tistordi. Dik hi l-ME. L-ME hija xi ħaġa severa u ħadd ma jrid jgħix biha u l-ebda persuna, fl-opinjoni tagħna, mhi se tivvinta li għandha din il-kondizzjoni kronika biex tieħu l-benefiċċji mingħand il-Gvern! Nafu x’qegħdin ngħidu għax ngħixuha u ngħixuha ta’ kuljum. Hemm miljuni ta’ nies li huma morda bl-ME madwar id-dinja u għandna bejn 17-il miljun u 24 miljun fid-dinja li jsofru bl-ME jew bil-Chronic Fatigue Syndrome. U 90% mhumiex djanostikati. Dan qed juri ċar li għandna ħafna aktar nies li huma morda bl-ME u bis-CFS. 

ONOR. DAVID AGIUS: Meta tgħid 17-il miljun sa 24 miljun, 90% tagħhom li mhumiex diagnosed? 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: 90% of the rest of the world. Ċerti studji juru li fl-Istati Uniti u fir-Renju Unit għandek ħafna nies li jbatu bl-ME, u bħalna, kollha qegħdin jibku biex jiġu rikonoxxuti u jingħataw dak li ħaqqhom. Issa kif iġġib id-djanosi tal-ME u tas-CFS? Hemm ċerti protokolli li nħarġu fosthom l-IOM li jgħidlek li s-sintomi li huma importanti biex tiġi diagnosed l-ME u s-CFS huma substantial reduction or impairment in the ability to engage in pre-illness levels of activity, jiġifieri occupational, educational, social and personal life, li dawn kollha żgur u bla dubju jiġu affettwati bihom il-persuni bl-ME. 

L-ME litteralment teqridlek ħajtek, jiġifieri mhijiex faċli. Għandna żewġ sintomi oħra li huma cognitive impairment, li jaffettwalek l-ispeech, il-mod kif taħseb, meta tiġi biex tikteb u meta trid tiftakar u ma tistax. Hemm min ikollu jieqaf mill-iskola jew jieqaf mix-xogħol tiegħu minkejja l-professjoni li jkollu. Għandek ukoll orthostatic intollerance, jiġifieri meta tqum bilwieqfa tistordi kif ukoll ħafna sintomi oħrajn. Is-sintomu maġġuri li jorbot ħafna mal-ME huwa l-post-exertional malaise, li jispjega b’mod ċar li dak kollu li inti qiegħed tagħmel bħalissa se tpattih wara. Qisu bħal meta ngħidu li mort party u xrobt u wara se tispiċċa b’hangover. Fl-ME se jkollok l-istess ħaġa sempliċiment għax ħsilt il-platti, għax għamilt kikkra kafé jew għax ħsilt xagħrek! Pereżempju, persuni bl-ME, u anke jien bil-Fibromyalgia, biex naħsel rasi rrid nippjana u nara li m’għandix x’nagħmel affarijiet oħra fid-dar għax jekk għandi nonxor il-ħwejjeġ jew irrid naħsel l-art ma nistax naħsel rasi għax se ngħejja ħafna u mhux se nkun nista’ nkompli. Aħna rridu nippjanaw. Biex ġejna hawnhekk illum, jien u Rebecca, ilna ġurnata u nofs litteralment switched off! We switched our mobiles off, social media off għax il-membri ma jiqfux jikkomunikaw magħna, eċċ., biex nitfu moħħna għax moħħna huwa hyperactive imma ġisimna mhuwiex. 

IS-SINJURA REBECCA CAMILLERI (PRO and Events Manager ME/CFS and Fibromyalgia Alliance Malta): I suffer both from ME and Fibromyalgia. Just as an idea of what we pass through as an ME sufferer, coming today means days and days of suffering tomorrow, the day after and the day after that! So, it is not only that you do not have the energy on that day to do your things, but also today, by coming here to speak to you all, I know that I am going to suffer for weeks, for months, if not for years, because one trigger that is too much for my body to take can shut it down for a long time. It took me a year of resting ... This pandemic of COVID-19 was, unfortunately, a blessing for me because it meant not going out at all! In fact, this year I have recovered a lot because I did not go out, I did not speak to many people, I did not meet my friends and I did not do a lot of things which sometimes you have to do. 

We need to keep in mind that ME is not only the now. ME is you pay back for anything that you do today. So, if today I pushed myself to come here, I might suffer for a year, for weeks, for months, you never know and that is the scary thing, you never know how long you are going to suffer for a small activity that you did today!

ONOR. ROSIANNE CUTAJAR: For how long have you been suffering from ME and Fibromyalgia? 

IS-SINJURA REBECCA CAMILLERI: I believe I had Fibromyalgia since I was a child because I had growing up pains and I am no six-footer and I had ME when I was 17. I got glandular fever and since then it has been progressively getting worse. I had three jobs, then I went down to two, then I went down to one. After that I started working ten hours a week, five hours a week and one day I woke up paralysed because my body told me that I was doing too much and that I had to stop. I woke up paralysed, my legs were not working, and I was afraid. So, I decided that from that day onwards I could not continue working. This is not something that we want. We want to work, we want to be part of society and we want to live but, unfortunately, Fibromyalgia and Me, especfially ME, you just survive. In fact, ME has scored lower in the social ambience than Multiple Sclerosis, certain cancers, heart attacks and other conditions of the sort. So, we live worse off physicaly than these other conditions, yet we have no recognition! 

ONOR. ROSIANNE CUTAJAR: I believe it also affects your personal relationships, your friends but also potential partners or boyfriends. 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Fil-fatt, bħala NGO aħna għandna ħafna persuni separati u t-tbatija qiegħda tikber. Il-faqar qed jikber ukoll u qed narawh b’għajnejna. M’ilux kellmitni mara u qaltli li r-raġel tagħha telaqha għax kellha l-Fibromyalgia. Kellimni raġel li l-mara tiegħu telqitu għax għandu l-Fibromyalgia. Mhux kulħadd għandu x-xorti li għandi jien li r-raġel tiegħi jgħini. Ir-raġel tiegħi edukajtu għax lanqas għalih ma kienet faċli sakemm tirrealizza x’għandek. Id-djanosi tiegħi damet kważi 15-il sena ma ħarġet, jiġifieri domt ħafna niġri għand it-tobba u kulħadd jaħsibni għażżiena u dipressa. Imma mbagħad finalment ħarġet id-djanosi tiegħi. Minn hemmhekk bdejt naqsam l-informazzjoni mar-raġel tiegħi u beda jirrelata l-artikli li qed nagħtih ma’ dak li qed jara b’għajnejh u aċċetta li jien għandi l-Fibromyalgia. 

Dam mhux ħażin sakemm fehem id-diffikultà li l-mara li jħobb għandha din il-kondizzjoni, li l-mara tiegħu ma tistax issajjar, ma tistax toqgħod bilwieqfa tqaxxar il-patata biex issajjar, xi ħaġa li għal ħaddieħor hija xi ħaġa faċli. S’issa għadni nżomm ix-xogħol tiegħi imma kemm se nibqa’ nżomm ix-xogħol ma nafx! Jien persuna pożittiva ħafna u filgħodu, għax nemmen f’Alla, ngħidlu li huwa l-boss tiegħi u nħallih imexxini. Imma kemm se jħallini ġismi?! Jumejn ilu kont rieqda ħsibtni qiegħda mmut. Ġie jqajjimni r-raġel għax qalli li kont qiegħda nibki waqt li kont rieqda. Kelli uġigħ li kien qed ibellaħni, jiġifieri kont rieqda u qed inħossni qiegħda mmut. Din hija xi ħaġa li ħadd ma jaf x’jiġfieri u trid tkun qiegħda ssofri dan l-uġigħ estrem biex tifhem dak li jkun x’qiegħed iħoss. U mhuwiex faċli biex ma taqax f’dipressjoni meta għandek dan l-uġigħ kroniku. Jiddispjaċini meta nara tobba, ħafna minnhom psikjatri, li jgħidulek li dan kollu ġej mill-moħħ! Imma jien ngħidilhom li jien persuna pożittiva u nemmen f’Alla u mhijiex xi ħaġa dipressiva. Le. Jien naf x’jiġifieri. Jiddispjaċini imma ma nistgħux nibqgħu ngħidu li kollu ġej mill-moħħ! 

ONOR. DAVID AGIUS: Spjegali ftit, jekk din hija marda kronika, għaliex tridu li tkunu rikonoxxuti bħala persuni b’diżabilità? 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Għax il-marda tirrendik diżabbli. Il-marda qed tirrendini diżabbli għax ikun hemm affarijiet li ma nistax nagħmel. Biex ġejt hawnhekk kellkom tiġu għalija. 

ONOR. DAVID AGIUS: Spjegali ftit għaliex tixtiequ li tiġu kkunsidrati bħala diżabbli. Rajt ħafna nies u ħarġu nies jgħidu li tixtiequ li tiġu kkonsidrati bħala tali. Tifhmunix ħażin imma jien ma narakomx bħala persuni b’diżabilità. 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: U dik il-problema tagħna għax ma nidhrux diżabbli! 

IS-SINJURA REBECCA CAMILLERI: Disability is not a taboo word, so do not worry about it. 

ONOR. DAVID AGIUS: Jien nixtieq li xorta jkollkom id-drittijiet tagħkom mingħajr ma jkollkom għalfejn tissejħu persuni b’diżabilità, imma inti qiegħda tgħidli li l-marda twasslek biex ikollok ċerti diżabilitajiet. 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Hekk hu, jiġifieri nista’ ngħidlek li l-uġigħ li għandi bħalissa ma nafx kif se nimxiha lura sal-karozza! Jekk dik mhijiex diżabilità jista’ xi ħadd jgħidli x’inhi diżabilità?! Għaliex persuna b’wheelchair, li tista’ timxi Republic Street kollha, hija meqjusa diżabbli għax għandha visible impairment u tkun bil-wheelchair li tista’ timbottah u jien, li rrid insib min jgħinni nqum mis-sodda, ħafna drabi r-raġel iqajjimni mis-sodda, u ħafna drabi biex ninħasel irrid l-għajnuna, biex nonxor il-ħwejjeġ irrid min jgħinni u biex insajjar irid isajjar ir-raġel għax jien ma niflaħx, ma niġix meqjusa bħala diżabbli? Mela dik x’inhi?! 

ONOR. DAVID AGIUS: Din hija xi ħaġa li l-membri tagħkom, nassumi fil-maġġoranza l-kbira tagħhom, favur li jkunu meqjusa bħala persuni b’diżabilità? 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Ovvjament. Issa d-diżabilità mhijiex xi honourable badge biex turi li inti diżabbli imma qed nitolbu li niġu meqjusa bħala diżabbli biex ikollna d-drittijiet tagħna bħalma għandhom persuni with physical impairments, li għandhom il-full wage min jista’ jaħdem, u għandhom il-full benefits. 

ONOR. DAVID AGIUS: Biex inkompli nifhem, kif kont qed ngħidilkom qabel, jekk tixtiequ taslu għal dan u l-Gvern, ikun min ikun, jiddeċiedi li din irid jagħmilha u jasal biex jagħti ċertifikat lil xi ħadd biex jiġi meqjus bħala diżabbli, irrid nasal biex nagħmel dak il-pass billi xi ħadd f’awtorità jirrikonoxxi li jien għandi diżabilità. U għalhekk l-ewwel għamilt il-mistoqsijiet fuq jekk għandniex esperti f’dan is-suġġett u jekk għandniex tobba kapaċi f’dan is-suġġett biex dawn l-1,000 ruħ, dawn l-2,000 ruħ, jiċċertifikawhom li veru għandhom din il-marda. Pereżempju jkollna reġistru li fih ngħidu David Agius ġie ċertifikat minn Dr Ivan Bartolo bħala persuna b’diżabilità għax għandu l-Fibromyalgia jew għax għandu l-ME. Intom tħossu li f’pajjiżna għandna dawn il-professuri jew tobba biex dak li tixtiequ intom verament naslu biex nagħmluh? 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Ħa nerġa’ ngħidlek li ma rridux noqogħdu niġru wara denbna. Aħna mhux qed ngħidu li t-tobba Maltin mhumiex kapaċi imma qed ngħidu li min-naħa tagħna tlabna lill-Gvern sabiex jew iġib persuni speċjalizzati minn barra biex jeduka aħjar u jgħallem lit-tobba Maltin fuq din il-marda. Issa mhux qed ngħidu li t-tobba tagħna ma jafux, għax naf li jafu, imma biex ikunu speċjalizzati fuq din il-kondizzjoni. L-Amerika għandek tobba speċjalizzati fuq il-Fibromyalgia biss, jiġifieri 90% tal-pazjenti tagħhom għandhom il-Fibromyalgia. 

IS-SINJURA REBECCA CAMILLERI: I think that we need to start from the very bottom of it all, which is educating future doctors, future nurses, and future medical society in general. When I say education, I do not mean education on medicine or whatever, but education in understanding people with invisible disabilities like ME and Fibromyalgia. Many of us have been abused by doctors and the words that they used were awful! Thank God we found some nice ones who helped us out but, unfortunately, the truth is that in the long run we have been called all sorts of names. They told us that we were just lazy, spoiled, drama queens, or that we are in that time of the month, hypocondriacs or attention seekers! And one asked me if my boyfriend had just left me! All this has been told to me and I am pretty sure it was also said to many other people. 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: I was not that unlucky. 

IS-SINJURA REBECCA CAMILLERI: I was quite unlucky. It took me 15 years to get a diagnosis and a recognition, and I was thrown from one side to another. So, we need to start from the very bottom because we need a proper diagnostic criterion in place. We have people who are being diagnosed with Fibromyalgia and they have cancer. We have people being diagnosed with Fibromyalgia and they have a food intollerance. We are giving them a lifelong sentence when they can have an easy way out. I do not wish it upon anyone! Then, we have people with ME who are being diagnosed and they do not even write it down for them, just like they did to me. I was told that I have ME, but the doctor told me; “why bother writing it down on your file?”! So, if they take me to the emergency, I would not have written down that I have ME, that I am allergic to medication, that because of ME I cannot take certain medication because it will make me worse. They will not have these details written down. So, what happens next? People are alone, suffering in poverty and we are telling them to continue hiding and to continue staying in their dark place! 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Bħalma qegħdin taraw is-sintomi tal-ME jixbħu ħafna lil tal- Fibromyalgia, huma kkomplikati u importanti, bħalma spjegajt fil-Fibromyalgia, li l-persuna ma tiġix invistata minn tabib wieħed biss imma minn diversi tobba; psikjatra, psikologu, fiżjoterapista, kollox, biex nipprovaw nolqtu kull aspett tal-persuna u mhux jarak newrologu biss u nieqfu hemm, jimlik bil-pilloli u ejja ħa mmorru! Ħafna drabi, ħafna mill-pazjenti - u mhux qed ngħid għall-Malta biss imma anke għall-barranin – jispiċċaw jipprovaw il-mediċini fuqhom u mbagħad jistaqsuhom kif marru u kif jgħidulhom insomma jipprovaw xi ħaġa oħra fuqhom! U noqogħdu nilagħbu qisna guinea pigs! Minkejja li t-tobba għandhomm id-diffikultà tagħhom għax hija tassew diffiċli li tagħmel djanosi ta’ dawn iż-żewġ kondizzjonijiet, huwa importanti li nitkellmu. Jiena ċerta li t-tobba għandhom mezz kif jitkellmu mad-Dipartiment tas-Saħħa u jgħidulhom li għandhom bżonn aktar tagħrif fuq dawn iż-żewġ kondizzjonijiet. 

Bħalma qed naraw ukoll, the immune system or the digestive system taffettwa wkoll lill-ME u l-persuni bl-ME jimirdu ħafna aktar malajr. Sfortunatament, matul din il-pandemija staqsejna jekk aħna niġux meqjusa bħala persuni vulnerabbli u r-risposta kienet li le, m’aħniex! Kien ta’ dispjaċir kbir għalina għax kemm il-persuni bil-Fibromyalgia u aktar u aktar il-persuni bl-ME jimirdu malajr ħafna peress li l-immune system tagħhom hija debboli. 

IS-SINJURA REBECCA CAMILLERI: It is not only we get sick faster, but our recovery is longer. So, if you catch a cold and you spend a week in bed and then you’re back to normal, we have months dragging on. In England, NHS has also put ME under group 6 of vulnerability, and they were some of the first to get their vaccines after the other vulnerables while here in Malta we were not. 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Nixtieq insemmi wkoll li, kif għandna l-pandemija tal-COVID-19, il-persuni li qegħdin jimirdu biha u qed ikunu longhaulers, qed jiġu meqjusa li qegħdin ibatu jew bil-Fibromyalgia jew bl-ME. L-ME u l-Fibromyalgia, minħabba l-COVID-19, se jkollna r-riskju li se tiżdied ħafna r-rata tagħhom. Għalhekk se jkun hawn aktar persuni li huma morda bl-ME u bil-Fibromyalgia. X’se jagħmel il-pajjiż? Kif se jindirizza din id-domanda? Irridu nkunu aware fuq kif se nindirizzaw il-problema ta’ dawn il-persuni li qegħdin jimirdu bil-COVID-19 għax jien naf nies personali li jgħiduli li lanqas jifilħu jitilgħu t-taraġ! U jien ngħidilhom welcome to my world għax jien ukoll ma niflaħx nitla’ t-taraġ. Dak li nħossu aħna bil-Fibromyalgia. 

ONOR. ROSIANNE CUTAJAR: Jeżistu xi studji vis-à-vis din il-marda kronika u l-faqar? Inti bdejt tgħid li minn tliet xogħlijiet spiċċajt ma tistax taħdem aktar u allura l-mistoqsija tiġi awtomatika; kif tista’ tgħix? 
IS-SINJURA REBECCA CAMILLERI: You cannot! 75% of ME sufferers are housebound or bed bound, which means you live your life inside the walls of your house. 25% manage to work a bit but with great sacrifice. If you are not working, you are not being helped by the government, you do not have an income and you are on your own. What do you do? You do not live, and you just survive everyday in fear of not knowing how you will get to the next day and how you will buy food the next day. I walk the streets afraid of falling on the floor and breaking a tooth because I will remain without that tooth. I fear driving my car because if someone crashes into it, I cannot fix it. I fear the slightest bit not because I fear life, because I want to live life, but because I have no way of recovering what I loose. You become a recluse because of your illness and because of fear; fear that if something happens to you, you cannot go out and work part-time or full-time. You just cannot do that! 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Kelli persuna li qaltli li jekk tmut m’għandhiex biex tindifen! Aktar minn hekk fejn tista’ tasal? Għidli x’inkwiet għandha din il-persuna li jekk tmut m’għandhiex biex tindifen! Għandna mezzi kfi nistgħu nagħmlu djanosi aħjar. Aħna bħala NGO għamilna l-proposti tagħna. Għamilna studju li dam aktar minn erba’ xhur għaddej, fejn ġbarna l-informazzjoni kollha li teżisti online, studji li jeżistu online, u mezzi ta’ kif pajjiżi oħrajn, kemm l-Amerika, il-Kanada u anke fl-Ewropa, qegħdin jagħmlu d-djanosi tagħhom u kif qegħdin jimxu biex jgħinu bl-aħjar mod possibbli l-pazjenti tagħhom. 

Drug therapies; f’dak li għandu x’jaqsam l-MUCFS, il-mediċini huma simili għal tal-Fibromyalgia. Għandek ħafna tricyclic u antidepressants, antianxiety medications, epileptic medication u non-steroidal anti-inflamatory drugs li nixtieq niġbed punt hawnhekk. Jien li nbati b’marda kronika ninsab allerġika għall-pain killers. Jiġifieri tistgħu timmaġinaw ngħix b’marda kronika, fejn is-sintomu maġġuri huwa l-uġigħ u ma nistax nieħu anti-pain medication! L-uġgiħ irrid ngħix bih għax ikolli allerġija severa fil-ġilda jekk nieħu dik il-medikazzjoni. 

IS-SINJURA REBECCA CAMILLERI: Many of us suffer from chemical imbalance. 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Ħa niġi għaliha aktar tard. Il-comorbidities li hija waħda mill-islides li jmiss tħares lejn it-terapiji alternattivi li nistgħu nużaw. Għandek il-mediċina tal-allerġiji, pain relief, anxiety stress reduction, detox, jiġifieri nistgħu nagħmlu dieta li tnaddaf lill-ġisem mit-toxins u forsi ttaffi xi ftit mill-uġigħ, immune system support, global support bħal hydrotherapy, il-hyperbaric oxygen li hawn Malta nixtiequ li tiġi kkonsidrata bħala waħda mit-terapiji li jingħataw għall-Fibromyalgia u għall-ME. 

IS-SINJURA REBECCA CAMILLERI: Many ME sufferers, due to chemical sensitivity, prefer to take vitamins and natural remedies instead because very often, if we take a pill for our headache, it will make our headache worse! So, we tend to take natural supplements rather than actual medication. This is another thing to keep in mind. If you give X pills and people need vitamins, how will that work out for them? Sometimes you spend €60 a month on vitamins because we need them and without them, we cannot function, the little that we function!

ONOR. ROSIANNE CUTAJAR: What about medical cannabis? Did you have some experiences with it? Many people approached me regarding this topic. 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Jien għamilt riċerka tajba ħafna fuq il-medical cannabis u kont waħda milli ssuġġerejtha lill-Prim Ministru preċedenti. Naqbel ħafna magħha għaliex l-ewwel nett hija pjanta naturali u għandha effetti tajbin ħafna fuq il-ġisem u t-tieni nett għaliex l-endocannabinoid system diġà teżisti fil-ġisem, u allura kulma tkun qed tagħmel hu li qiegħed tagħti suppliment. Naqblu ħafna magħha imma, sfortunatament, għalkemm teżisti f’pajjiżna, ħadd ma jaffordja jixtriha. Hemm bżonn nindirizzaw din is-sistema u naraw kif il-pazjenti li għandhom chronic pain jiġu mogħtija l-medical cannabis b’xejn għax impossibbli li jien nonfoq ammont kbir ta’ flus biex inħallas għat-terpaija tiegħi. 

ONOR. ROSIANNE CUTAJAR: Jien ħdimt għal xhur sħaħ fuq il-proposti li attwalment ġew varati fil-White Paper, mhux fuq il-medical cannabis, u qiegħda nara element ta’ reżistenza minn tobba għax il-mument li se jkun hemm kompetizzjoni għall-medical cannabis fil-forma aktar naturali tagħha, hemm ċans kbir li l-medical cannabis, minħabba li tiswa ħafna flus, mhux se tibqa’ tinxtara. Ħafna min-nies li avviċinawni jagħmlu użu mhux mill-kannabis mediċinali li tinxtara b’mod legali imma jagħmlu użu mill-kannabis li għadha illegali u l-effetti tagħha huma pożittivi fuq dawn in-nies għax ibatu minn din il-marda kronika. Naħseb li hemm ukoll element soċjali fil-proposti li ġew varati fil-White Paper għax ninsabu konxji mill-fatt li l-kannabis mediċinali mhux kulħadd jaffordja jixtriha. 

IS-SINJURA REBECCA CAMILLERI: And also, not everyone can take it. 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Naf omm ta’ tifla ta’ disa’ snin li ilha tinsisti ħafna u għamlet riċerka kbira hi personali fuq it-tifla tagħha, u tinsisti ħafna li t-tifla tagħha għandha bżonn il-kannabis mediċinali. Din kellha tirrikorri, bħalma qed tgħid inti, għal mezzi illegali imma t-tifla tagħha ħadet ir-ruħ. Liema tifla ma tridx tmur l-iskola jew ma tridx tilgħab? Jien rajt lit-tifla tagħha fis-sodda għax ma tiflħax tqum għall-iskola. Imma bil-kannabis – wrietni r-ritratti tagħha – it-tifla tmur il-bandli, tilgħab fil-playing field u t-tifla ferħana. Jien naf lit-tifla marida u naf lit-tifla ferħana. Mela jekk jien ommha se niċħadha minnha din? Irridu nindirizzaw il-problema skont il-każ. 

ONOR. DAVID AGIUS: Pereżempju, f’każ bħal dan, min jiddeċiedi l-ammont li tieħu? L-omm? It-tabib? 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Naħseb it-tabib għandu jkun responsabbli biżżejjed biex jindirizza l-pazjent tiegħu. 

ONOR. DAVID AGIUS: Le, imma f’dan il-każ partikolari li taf inti għandek idea min iddeċieda l-ammont? 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Aħna nemmnu li l-pazjent għandu d-drittijiet tiegħu u t-tabib mhux il-kmandant li jiddeċiedi kollox. 

ONOR. DAVID AGIUS: Taf kemm imma? 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Le. Naħseb li kull persuna hija individwalizzata. Pereżempju, meta sifirt f’pajjiżi fejn il-kannabis hija legali, tawni indikazzjoni li jien għandi bżonn 20% strength ta’ kannabis. Persuni oħrajn ikollhom bżonn 30% filwaqt li oħrajn 10%, skont is-severità u s-sintomi li għandek. Hawn ħafna tipi differenti ta’ kannabis. Hawn min għandu bżonnha biex jorqod, hawn min għandu bżonnha għall-uġigħ, hawn min għandu bżonnha biex jiġi aktar attiv, eċċ., jiġifieri ma tistax tagħti one size fits all. 

ONOR. IVAN BARTOLO: Jien għandi ftit mistoqsijiet żgħar. Il-klinika tal-Floriana mid-dehra m’għadhiex teżisti.  

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Teżisti. 

ONOR. IVAN BARTOLO: Imma m’għadux jingħata servizz sħiħ hux hekk minħabba l-pandemija. Imma l-uġigħ u t-tbatija tagħkom hemm baqgħet! U milli nista’ nifhem fil-kors tal-mediċina l-kelma Fibromyalgia u l-ME ...

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Siegħa biss! Jagħmlulhom powerpoint presentation ta’ siegħa! Għidli x’jista’ jitgħallem l-istudent f’dik is-siegħa? Fl-2017 bħala NGO għamilna lecture lis-second- and third-year medical students u tista’ tgħid li 80% minnhom qatt ma semgħu bil-kelma u matul il-lecture li konna qegħdin nagħtu fuq il-kondizzjoni kien hemm ftit li wrew interess imma l-maġġornaza tagħhom marru fuq is-social media! Il-mistoqsija tagħna hija din; fejn hu l-interess? Għalfejn trid issir tabib? Xi trid inti mill-pazjent tiegħek? Trid tkun taf biżżejjed? Tajjeb li tilħaq tabib imma kemm inti lest li tispeċjalizza f’ċerti kondizzjonijiet u titratta lill-pazjent li jkollok quddiemek u mhux taqbad u tagħtih l-antidepressants u daqshekk! M’iniex qed niġbed ħabel wieħed u ngħid li t-tobba kollha jagħmlu hekk imma aħna rajna b’għajnejna l-interess u d-diżinteress mill-istess klassi. 

ONOR. ROSIANNE CUTAJAR: Xokkanti! 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Xokkanti ħafna. Li nista’ ngħid hu li riċenti mort għand tabiba l-klinika tal-Mosta u veru ħadt pjaċir li għarfitni u qaltli li kienet waħda mill-istudenti li kont tajthom lecture fuq il-Fibromyalgia. Lili tellgħatni l-ġenna għax għedt din se tkun tabiba tajba ħafna u se tkun tifhem fuq il-Fibromyalgia għax insistit li titgħallem. U aħna għandna bżonn tobba bħal din it-tabiba. 

IS-SINJURA REBECCA CAMILLERI: There is another question I would like to raise. I am very thankful for the Fibromyalgia Clinic and we need to work more on it but where is the ME Clinic? Why is ME so black sheeped? I still cannot understand it. We do not diagnose it much; we do not write it in our files in hospital and we do not acknowledge it. Is there any other ulterior motive that we are not aware of?! Why is ME so black clouded? It has become a taboo even on programmes. Sometimes when we go on TV programmes, we are told not to mention ME. Why? 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Eżatt. Minħabba li mhijiex xi ħaġa pożittiva jgħidulna li rridu nżommu l-programm pożittiv. How can you keep the programme positive when you are living a chronic illness?! (Interruzzjonijiet) Le, imma l-ME hija aktar severa u allura jippreferu jsemmu l-Fibromyalgia u mhux l-ME. Dawn huwa l-comorbidities li bħalma qegħdin taraw hawnhekk, jekk taraw dik il-lista li hemm fuq dik l-islide, nista’ ngħidilkom li jien għandi nofshhom żgur. Jien għandi prolapsed mitral valve, migraines, allergies, multiple chemical sensitivities, xi kultant naqa’ f’dipressjoni, għandi l-Fibromyalgia, myofascial pain, temporomandibular joint syndrome u irritable bowel syndrome. Jekk dawn kollha ma jagħmlukx diżabbli ma nafx x’inhi diżabilità meta qed insemmi dawn is-sintomi kollha li huma mniżżlin fl-ICD-11 individwallment! 

Dawn huma indikaturi ta’ mard li jista’ ikollha persuna, aħseb u ara meta għandek tempesta ta’ sintomi li trid tipprova tgħix bihom u tidher normali imma m’intix! Għaliex għandi nispjegalek kemm jien muġugħa u li ma nistax ngħix ħajti kif nixtieq?! Mhuwiex biżżejjed id-djanosi li għamilli t-tabib? X’irrid aktar biex nipprova lid-dinja, lil dawk ta’ madwari u lill-Gvern, li f’dan il-każ għalhekk qegħdin hawnhekk illum, li jien għandi diżabilità u li għandi bżonn l-għajnuna? X’irridu nagħmlu bħala pazjenti? Din hija l-mistoqsija finalment; x’irrid nagħmel jien bħala pazjenta li għandi dawn is-sintomi kollha sabiex il-Gvern jifhem li jien għandi diffikultajiet finanzjarji, emozzjonali u fiżiċi? 

ONOR. DAVID AGIUS: B’mod konkret, bħala Alleanza, ktibtu lill-awtoritajiet, lill-Gvern u lill-Ministeru għas-Saħħa dwar dan? 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Għamilna ħafna proposti. Kull baġit inressqu l-proposti tagħna. 

ONOR. DAVID AGIUS: Għamiltu wkoll request biex tiġu kkonsidrati bħala persuni b’diżabilità? 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Iva. 

ONOR. DAVID AGIUS: Kellkom risposta jew feedback? 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Le. Isiru passi żgħar, u ma nistax ngħid li ma sarux passi għax passi saru. Fi tmien snin li se nagħlqu bħala NGO saru passi ‘l quddiem però mhumiex biżżejjed. Irridu nifhmu li n-nies qegħdin ibatu kuljum u mhux kull elezzjoni! 

ONOR. DAVID AGIUS: Bħala organizzazzjoni għandkom il-kapaċità jew l-għajnuna li tagħmlu costing tagħha din? It-talba tagħkom qatt irnexxielkom tagħmlu costing? Ma nafx jekk hux qiegħda tifhimni għalxiex? 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Naf. 

ONOR. DAVID AGIUS: Meta qiegħed tagħmel policy, u din dejjem ngħidha f’dan il-Kumitat, irid ikollok bażi jew inkella fatti … 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Ma naħsibx li aħna bħala persuni morda, minkejja li nifhem ħafna l-mistoqsija tiegħek, għandna nagħmlu dak it-tip ta’ costing aħna. 

ONOR. DAVID AGIUS: Le, ma jimpurtax. Aħna kellna lill-Caritas hawnhekk u kellna organizzazzjonijiet ...

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Dawk ħafna ikbar minna.  

ONOR. DAVID AGIUS: Forsi tgħidli li għandkom żewġ membri fi ħdan l-Alleanza li huma accountants ...

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Jekk ma tkunx ċert ...

ONOR. DAVID AGIUS: Ma ġara xejn. Aħna bħala Kumitat, bħalma għamilna f’affarijiet oħra u issa nagħmlu magħkom ukoll, jekk qabel tlabna għall-awtiżmu biex issir riċerka, nistgħu naraw x’inhuma l-proposti tagħkom, xi tfisser il-proposta tagħkom li tkunu kkonsidrati bħala persuni b’diżabilità, u għalfejn le forsi bħala Gvern, li forsi nista’ nifhem li l-Gvern għandu raġunijiet partikolari, imma li kieku din kellha tiġi adottata, kemm se tiġi tiswieh lill-Gvern? Jekk qed ngħidu għandna 2,000 ruħ u dawn l-2,000 ruħ se jiġu kkonsidrati bħala persuni b’diżabilità, x’se tfisser għall-pajjiż? Se tfisser €100,000? €10 miljuni? €30 miljun?  

IS-SINJURA REBECCA CAMILLERI: I think it is quite far to give a cost because we are so unique and different from each other that sometimes it is difficult to pinpoint what one needs and what one doesn’t! 

ONOR. DAVID AGIUS: Jien kont qed nirreferi speċifikament għat-talba li qegħdin tagħmlu bħalissa u ċjoè li intom tiġu kkonsidrati bħala persuni b’diżabilità. Dak il-prinċipju biss, mingħajr ma nidħol fuq l-individwi, xi jfisser għall-Gvern? Għaliex jista’ jasal? Għaliex ma jistax jasal? Is it a matter of cost jew is it a matter of principle? Jew għax m’għandniex studji biżżejjed? Jew għax ma fhimniex il-problema biżżejjed? Il-Parlament qiegħed hawn proprju biex nagħmlu dawn il-mistoqsijiet ħalli mbagħad insibu ...  

IS-SINJURA REBECCA CAMILLERI: I think that question can only be answered by the Government. 

ONOR. DAVID AGIUS: Qiegħed nistaqsikom jekk ktibtux lill-Gvern u jekk kellkomx tweġiba biex nifhem għax jien ma nafx x’għadda bejnkom u bejn il-Gvern. 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Li nista’ ngħid hu li l-Gvern dejjem laqagħna, dejjem semagħna, dejjem ħallielna l-bieb miftuħ. L-unika ħaġa li dejjem żammet hi li ma teżistix djanosi ċerta għaż-żewġ kondizzjonijiet, il-biża’ tal-abbuż u l-finanzi. Dawk huma t-tliet affarijiet li qegħdin iżommu l-bieb imbexxaq għax il-Gvern, fl-ebda ħin m’għalqilna l-bieb u qalilna li mhux se jisma’ t-talba tagħna. Irridu nkunu inġusti jekk ngħidu ...

ONOR. ROSIANNE CUTAJAR: Naħseb li tikkwalifika wkoll liema grad ta’ uġigħ ... 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Meta aħna fil-Baġit li għadda bdejna nieħdu ċerti benefiċċji tal-mard u kien hemm żieda fis-sick leave benfits għall-perusni li għadhom jaħdmu, bdejna mill-aktar severi. Qalulna li trid timxi bil-mod, jiġifieri ma tistax taqbad u tiftaħ għal kulħadd u dik nifhmuha għax il-finanzi qegħdin hemmhekk, però rridu nifhmu li persuna bħali, li għadha taħdem u li jien impjegata bħala persuna b’diżabilità taħt il-JobsPlus ... Il-JobsPlus lili tirrikonoxxini bħala persuna b’diżabilità u l-Gvern qed iħallas il-bolla biex jinċentiva lill-employer iħaddem persuni bħali b’diżabilità. Allura għalfejn jien għandi nħallas il-bolla tiegħi meta jien qed nagħmel sagrifiċċju kbir biex nibqa’ naħdem? Allura bħalma l-Gvern iħallas lill-employer, li diġà għandu biżżejjed flus, fl-opinjoni tiegħi, biex iżomm kumpanija, u huwa inċentiv li nifhmuh, imma lill-persuna individwali, li qiegħda tbati imma trid tibqa’ taħdem, ma nistgħux nikkonsidraw li l-bolla tagħha tiġi mħallsa wkoll u b’hekk inkunu qegħdin nagħtu inċentiv ukoll lill-pazjent? 

Persuni li huma morda li kellhom jitilqu mix-xogħol ma ħadux sick leave u ma ġewx boarded out, imma nafu li kellhom jieqfu mix-xogħol minħabba l-kondizzjoni tagħhom, possibbli li ma nistgħux naraw x’nistgħu nagħmlu biex nagħtuhom xi tip ta’ għajnuna? €27 fil-ġimgħa biss mhumiex biżżejjed! Aħna nafu x’qegħdin ngħidu. Jien li naħdem ukoll diffiċli għalija aħseb u ara għal min ma jaħdimx!

ONOR. DAVID AGIUS: Inti għadek kif għedtilna - jekk tista’ weġibni u jekk le ma jimportax – li mal-JobsPlus inti kkonsidrata bħala persuna b’diżabilità. 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Yes, I am permanently disabled. Ħalli nagħti spjegazzjoni ċara għaliex hija importanti ħafna. 

ONOR. DAVID AGIUS: Spjegali ftit. 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Ħalli nispjegalek ftit min hi Ruth Debono. Ruth twieldet b’difett fl-ispina ta’ daharha u għandha total loss of cervical lordosis. Minħabba f’hekk jien għandi sitt disc prolapse u minħabba f’hekk għandi degenerative disc disease. Żviluppatli l-Fibromyalgia, għandi irritable bowel syndrome, inbati bil-chronic migraines u b’nofs l-affarijiet li hemm hemmhekk. U għandi mitral valve prolapse fil-qalb, li minħabba fih ikolli qtugħ ta’ nifs kbir u ngħejja nagħmel ħafna affarijiet. Kien dak il-mitral valve prolapse li ġġudika li jien niġi meqjusa bħala permanently disabled u mhux l-affarijiet l-oħra kollha! Jiġifieri kellu jkolli difett f’qalbi biex niġi permanently disabled. Li kieku għandi l-Fibromyalgia biss kienu jagħtuhieli ta’ tliet snin. 
ONOR. DAVID AGIUS: Inti ġejt meqjusa mill-JobsPlus bħala perusna b’diżabilità mhux minħabba l-kondizzjoni tal-Fibromyalgia imma minħabba affarijiet oħrajn? 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Għax għandi pakkett sħiħ! Is-sintomi kollha tiegħi jagħmluni persuna diżabbli. 

IS-SINJURA REBECCA CAMILLERI: Another issue I would like to raise is on teleworking. When we talked about teleworking, we were told that it is impossible! They told us it is something which comes from the private sector, it is a personal choice, it depends on what you do, bla bla bla! But when COVID-19 hit us, suddenly half of Malta was able to do teleworking! So, my question is this; as a person, as ME sufferers, Fibromyalgia sufferers, who cannot go out to work because in the morning I cannot wake up early, and by the time I shower and get to work I am too exhausted, so I have to go back again, if I was given work from home and I do two hours, three hours, and then I sleep, I wake up and continue my work, I might manage to do some work. I have never tried it because I was never given the chance, but I think I can do it. Why not give dignity back to sick people? Why not give dignity back to people who want to contribute, and they feel they belong to society? When people like myself, like Ruth, like others who have worked all their lives, I started working at the age of 16 and I had three jobs. When a person cannot work anymore, they lose their dignity and many a time the suicidal feeling of not belonging comes from this issue! So, something like teleworking can give back hope to people. 

ONOR. DAVID AGIUS: Li kieku quddiem l-Alleanza tagħkom kellhom jiġu 20 persuna, membri jew mhumiex, mill-esperjenza tagħkom biss, apparti t-tobba u l-professuri, tkunu kapaċi tgħidu li David Agius veru jbati bl-ME imma Silvio Parnis qiegħed jipprova jilgħab bl-ME filwaqt li Silvio Grixti għandu kollox. Jekk niġu quddiemkom kapaċi tinnotaw jekk hux qed ngħidu l-verità?  

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Ġieli ġratli u kont ikkonfermata li kont korretta. Kelli aktar minn persuna waħda imma kelli raġel li beda jispjegali x’qiegħed iħoss u għedtlu li mhux Fibromyalgia u ssuġġerejtlu li jmur għand tabib. Mar għand it-tabib li tah il-pain killers imma xorta baqa’ l-istess. Imbagħad beda jsemmili s-sintomi u għedtlu biex jitlaq jiġri lejn Mater Dei. Dan mar l-Emerġenza u sabu li kellu internal bleeding u kien f’riskju li jmut! Kelli persuna oħra li bdiet tgħidli x’sintomi għandha ... Jien naf x’inhi l-Fibromyalgia. 

ONOR. DAVID AGIUS: Qed ngħidlek hekk għax meta qed issemmi l-abbuż u l-costs, dan il-pajjiż ikun kapaċi jkollu bord ta’ persuni li verament ikunu jistgħu jagħmlu djanosi kif suppost?  

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Nista’ nirrispondik b’mistoqsija oħra? 

ONOR. DAVID AGIUS: Iva, mela le. 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: U se ndaħħal l-aġenzija li jagħmlu xogħol ferm formidabbli f’dan il-pajjiż. Għaliex il-bord li hemm għall-blue badge, meta jħares lejn pazjent li jidher normali, mingħajr ma jiftaħ il-file, jiddeċiedi li l-pazjent ma ħaqqux il-blue badge?! Għaliex tliet tobba jiddeċiedu li ma jaqblux mal-kelma “Fibromyalgia” u jgħidulek ċar daqs il-kristall li ma jemmnux bil-kondizzjoni u - mhux qed ngħid għat-tobba preżenti biex inkunu ċari – jgħidulek li kull pazjent li jiġi quddiemhom bil-Fibromyalgia se jqattgħu l-file tiegħu?! Għaliex għandna tobba li sal-lum għadhom jindirizzaw il-Fibromyalgia bħala it is all in the mind, u jgħidulek mur ħu kalmanta u jgħaddillek, jew mur imxi ħdejn il-baħar u jgħaddilek! Jekk mhux se jkollna tobba kompetenti u tobba li verament iridu jgħinu lill-pazjent, il-bord kollu li jista’ jivvinta l-Gvern mhux se jkun tajjeb għal dak il-pazjent! 

Jiena kelli xi requests żgħar li sa nagħmilhom u se nqabbeż ftit mill-powerpoint. X’jista’ jsir biex ngħinu persuni li jaħdmu? Semmejt xi affarijiet minħabba li niġu ġġudkati ħafna. Jien l-ewwel waħda li qaluli li m’għandi xejn, li qed nivvinta, li dejjem neqred, li rrid inwaħħal ix-xogħol fuq sħabi, li sħabi jridu jagħmlu x-xogħol tiegħi għax ma niflaħx inqandel, eċċ! Minn kollox nisma! Hemm bżonn li nżiedu x-xogħol mid-dar. Hemm bżonn li nindirizzaw is-sick benefit scheme u naraw li verament qiegħda taħdem u mhux il-pazjent ikollu bilfors jieħu tlett ijiem biex il-Gvern iħallas dan is-sickness benefit, imma jekk għandi bżonn nofstanhar biss, għaliex l-employer għandu jeħel kollox hu jekk ħarġet din is-sickness benefit? 

IS-SINJURA REBECCA CAMILLERI: I need to say something very quickly. Another thing you need to keep in mind is that many people, before going in front of the board to get their blue badge, they have to go privately to get the necessary papers. And so, they spend €50, €70, €80 or €100 for a private visit. Then they go in front of the board and they do not even look at their papers and they are immediately dismissed. That is money that does not grow on trees, especially for people who do not work! 

ONOR. DAVID AGIUS Skużani, ma fhimtekx. 

IS-SINJURA REBECCA CAMILLERI: Let’s say Ruth has to go in front of the board. So, Ruth needs to go to a doctor to fill her papers. The more papers you have from different specialists, the stronger your case is. So, you spend €60, €60 and €60 which means that you are going to spend €180 to get your papers! 

ONOR. DAVID AGIUS: To get your blue badge? 

IS-SINJURA REBECCA CAMILLERI: To apply for the blue badge. You go there, you give them the papers, and as Ruth said, they do not look at them, they do not bother, and so that is money down the drain! You have just given €180 that you do not have, €180 that could have fed your family for a month! We are not considered because we look normal, and we do not look that we have anything wrong. And that is the problem! If doctors, not all because many are doing their best to help us out, but the many that are not, I would like to ask you something; how many people would fake an illness like mine or like Ruth’s that doesn’t show? An illness that we get abuse and not help. How many people would fake poverty? How many people would fake all these symptoms to get what? What are we getting? Nothing! How is there abuse? With a proper criterion in place you can diagnose a patient properly and there isn’t abuse but I would like to know who would fake this illness when you are not believed and you get no help for anything?!

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Li nixtieq nindirizza huwa l-fatt li għandek nisa, irġiel, anzjani u tfal li għandhom din il-kondizzjoni. It-tfal irridu nindirizzaw il-problema tagħhom minħabba s-sistema edukattiva. Għandek tfal li jsibu l-għajnuna mingħand l-għalliema tagħhom u għandek oħrajn li ma tantx isibu għajnuna mingħand l-għalliema tagħhom. Kellna studenti u anke għalliema li jilmentaw magħna għax ikollhom jużaw it-taraġ għax ikunu bidlulhom il-klassi. U allura din l-għalliema trid bilfors titla’ u tinżel it-taraġ kull darba li jkollha lezzjoni. Irridu nindirizzaw dawn il-problemi ta’ dawn il-persuni li għadhom jipprovaw jaħdmu bi tbatija kbira. 

Ħadd mhu se joqgħod jigdeb u jgħid li għandu l-Fibromyalgia. Mela qed niġi għax-xogħol, ngħallem klassi u issa qed tgħidli li l-klassi tiegħi ġiet imċaqalqa għas-sular ta’ fuq! Ċerta li nistgħu nirranġawhom dawn l-affarijiet. U dawn huma affarijiet reali. Il-ġenituri li għandhom tfal morda mhumiex ħafna imma dawn ukoll għandhom bżonn l-għajnuna. It-tfal għandhom bżonn imorru għand il-psyhsiotherapist, għand l-occupational therapist, għand l-ispeech therapist u għandhom bżonn jixtrulhom prodotti apposta għal healthy diet, għandhom bżonn jixtrulhom il-mediċina u għandhom bżonn li jixtrulhom is-supplements jew xi stairlift. Kull każ għandu n-neċessitajiet tiegħu u għalhekk importanti li nindirizzaw individwalment. 

ONOR. DAVID AGIUS: Qed titkellem dwar ġenituri u tfal; din il-kondizzjoni hija ereditajra? 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Iva, 50% tista’ tkun ereditarja u 50% tista’ tkun environmental. L-ME mhux daqshekk. 

ONOR. DAVID AGIUS: L-ME mhijiex ereditajra? 

IS-SINJURA REBECCA CAMILLERI: It mostly comes from a virus. Fibromyalgia is more genetic and trauma whilst virus is a secondary possibility. ME is more virus and the secondary possibility that triggers it is trauma and others. So, the triggers of Fibromyalgia and ME are slightly different. 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Bħalma qegħdin taraw hawnhekk fil-powerpoint, qed nissuġġerixxi li l-ġenituri li għandhomm it-tfal morda, ikun tajjeb li nħalluhom jaħdmu mid-dar, ikollhom aktar leave jew lit-tfal jagħtuhom online sessions u l-eżamijiet isiru fuq il-computer biex it-tfal ma jkollhomx għalfejn jagħmlu sigħat twal jiktbu bil-biro. Hemm ħafna affarijiet li aħna konvinti li nistgħu nindirizzaw biex intejbu l-ħajja tal-persuni. Naħseb li ddur fejn iddur qegħdin nitkellmu fuq basic human rights. Naħseb li kulħadd għandu dritt jgħix b’dinjità u jgħix bl-aħjar mod possibbli. Nirringrazzjakom talli smajtuna u talli tajtuna ftit mill-ħin tagħkom.  

IĊ-CHAIRPERSON: Nirringrazzjawkom. Ħadna pjaċir nisimgħukom. Aħna kuljum niltaqgħu ma’ dawn in-nies. Sal-lum stess bagħtitli persuni tgħidli li bdiet b’din il-kondizzjoni u issa sabu li għandha l-ALS! Ngħidilkom prosit tax-xogħol li tagħmlu. Jien dejjem ngħid li dan huwa l-bidu għax qabel kważi lanqas biss kien hawn awareness tagħha din il-kondizzjoni mentri llum hawn awareness tagħha. Nifhmukom u se nkunu qegħdin inwasslu dawn il-messaġġi u l-ħsebijiet tagħkom. 

ONOR. DAVID AGIUS: Dan ix-xahar ta’ Mejju jidher li huwa speċjali għalikom ukoll. 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Ix-xahar ta’ Mejju huwa l-awarness month u t-12 ta’ Mejju hija l-awareness day. 

ONOR. DAVID AGIUS: Għandkom xi attivitajiet ġejjin bħala organizzazzjoni? 

IS-SINJURA REBECCA CAMILLERI: We mostly work on articles, tv awareness and the challenge. That is what we can do mostly. Unfortunately, many people do not want to talk about their problems in public out of fear of repurcussions. So, we do what we can which is very limited. I would just like to point out one thing; we really need help today before tomorrow because the poverty that is growing, and not only poverty but suicides and depression and everything that comes along, is getting worse and worse by the day. 
ONOR. DAVID AGIUS: Naħseb li din m’għandhiex tkun l-ewwel u l-aħħar darba li nitkellmu. Ovvjament, se nitkellem internament u naraw kif wieħed jista’ jgħin. Nixtieq nifhem aktar fejn wasal il-Gvern u x’jixtieq jagħmel. Se jkollu l-appoġġ tagħna bħala Oppożizzjoni għall-inizjattivi li jista’ jieħu għax aħna, at the end of the day, irridu naraw li n-nies jimxu ‘l quddiem u ma jkollhomx din it-tbatija. Jekk nistgħu bħala pajjiż insibu mezz kif naraw li d-djanosi ssir b’mod aktar akkurat għax minn dak li rajt dik hija waħda mill-aktar affarijiet li tinkwetani ...  

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Importanti ħafna li ssir djanosi tajba. 

ONOR. DAVID AGIUS: U li tkun ta’ ċerta kwalità u li ma jkunx hemm abbuż. 

IS-SINJURA RUTH DEBONO: Kellna persuni li qalulhom li għandhom il-Fibromyalgia mentri fir-realtà kellhom bidu ta’ kanċer! Kellhom l-istess sintomi tal-Fibromyalgia u eventwalment tlieta min-nies tilfu ħajjithom minħabba li d-djanosi tal-kanċer saret tard wisq għax tfajniehom taħt il-Fibromyalgia cap! Irridu noqogħdu attenti u t-testijiet isiru sew u jsiru kollha.

IĊ-CHAIRPERSON: Jekk ma fadal xejn x’iżżidu nistgħu nagħlqu din id-diskussjoni hawnhekk. Nirringrazzjakom. 

Fis-6.11 p.m. id-diskussjoni fuq is-suġġett ġiet fi tmiemha u l-Kumitat aġġorna għal data u aġenda li jiġu komunikati aktar tard.  
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