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MINUTI

Il-Minuti tal-Laqgħa Nru 18 li saret fil-25 ta’ Ottubru 2023 kienu approvati.

“FLIMKIEN, BIEX NEGĦLBU L-ISFIDI GĦALL-PERSUNI B’DIŻABILITÀ” – DISKUSSJONI MA’ NUMRU TA’ NGOS IMSIEĦBA MAL-FEDERAZZJONI MALTIJA TAL-ORGANIZZAZZJONIJIET PERSUNI B’DIŻABILITÀ (MFOPD)

IĊ-CHAIRPERSON (Onor. Katya De Giovanni): It-tieni item fuq l-aġenda tagħna hija diskussjoni ma’ numru ta’ NGOs imsieħba mal-Federazzjoni Maltija tal-Organizzazzjonijiet Persuni b’Diżabilità fejn se jitkellmu magħna dwar l-isfidi għall-persuni b’diżabilità. Għalhekk nistieden mill-ewwel lis-Sinjura Marthese Mugliette.  

IS-SINJURA MARTHESE MUGLIETTE (Malta Federation of Organisations Persons with Disability (MFOPD)): Sinjura President, Onor. Membri, grazzi talli mill-ewwel ilqajtu t-talba tal-Federazzjoni sabiex il-punti li qajjimna fl-attività li kellna fis-7 ta’ Diċembru li għadda, fil-Plenarja, nerġgħu naqsmuhom magħkom bl-għan ewlieni ikun biex flimkien negħlbu l-isfidi għall-persuni b’diżabilità. Din il-ġimgħa hija wkoll il-ġimgħa ddedikata lill-persuni b’diżabilità, u allura iżjed u iżjed grazzi talli lqajtuna llum. Nemmen li se tisimgħuna u iktar importanti li se tagħtu kas kull punt li se nqajmu biex b’hekk, bil-pożizzjoni li għandkom fil-Parlament Malti, tagħmlu differenza fil-ħajja tal-persuni b’diżabilità kollha ta’ Malta u Għawdex. Bħalma se jagħmlu l-kollegi għaqdiet imsieħba fil-Federazzjoni, l-MFOPD poġġiet il-kontenut tad-diskors tagħha f’dawn il-punti li se nelenka.

Il-bżonn ta’ rieda tajba minn kull ministru u sinerġija bejniethom biex is-servizz tal-personal assistance jaħdem kif suppost, u dan sabiex il-persuni b’diżabilità jibbenefikaw minnu kif u kemm suppost. Paralleli ma’ dan is-servizz il-ħtieġa li l-persuni b’diżabilità jsibu s-servizzi meħtieġa fil-komunità. Il-Personal Autonomy Bill għandu jiġi fis-seħħ malajr kemm jista’ jkun. L-informazzjoni, servizzi, trasport pubbliku, toroq, bankini, bajjiet, binjiet, ġonna pubbliċi u oħrajn għandhom ikunu aċċessibbli għal kulħadd. Il-programmi televiżivi għandhom ikunu aċċessibbli għal kulħadd. L-edukazzjoni għandha tkun ta’ kwalità għall-istudenti b’diżabilità. L-opportunità ta’ impjieg għall-persuni b’diżabilità m’għandhiex tkompli tiċkien u dan għall-ebda raġuni.  It-teknoloġija assistiva u diġitali għandha tkun disponibbli u aċċessibbli għal kulħadd, mgħarrfa lil kulħadd u tkun affordabbli għal kulħadd. Il-ħafna traffiku fit-toroq tagħna, il-bini sfrenat, il-qirda tal-ambjent naturali u t-teħid minn xi uħud ta’ dan l-ambjent naturali qiegħed iħalli ħafna problemi ta’ saħħa mentali fuq kulħadd, inkluż fuq il-persuni b’diżabilità.   

Hemm bżonn li l-persuni b’diżabilità, permezz tal-għaqdiet tagħhom ikunu dejjem preżenti u parteċipi f’kull diskussjoni u deċiżjonijiet li jittieħdu. U dan huwa mistenni minn kull awtorità. Illum qabel għada rridu li s-settur tad-diżabilità jibda jkollu l-istatistika tiegħu għax b’hekk biss jistgħu jittieħdu deċiżjonijiet tajba għal pjanijiet futuri tajbin. Hemm bżonn li tinstab soluzzjoni biex il-vuċi tal-persuni b’diżabilità tinstema’ bis-saħħa fl-MCSD għax il-ħteġijiet ta’ dan is-settur huma differenti minn ta’ ħaddieħor.   U l-aħħar punt huwa talba għal rieda tajba minn kull Membru Palamentari u appell biex ilkoll jagħtu widen għal dak li llum qegħdin jgħidu l-persuni b’diżabilità biex flimkien negħlbu l-isfidi tagħhom.

IĊ-CHAIRPERSON: Grazzi ħafna. Insejjaħ lis-Sur Frank Portelli. 

IS-SUR FRANK PORTELLI (Caritas Malta Epilepsy Association): Sinjura President, distinti Membri Parlamentari, l-epilepsija hija kondizzjoni newroloġika li tolqot 1% tal-popolazzjoni fid-dinja. F’Malta hawn bejn 4,000 u 5,000 persuna b’din il-kondizzjoni, liema kondizzjoni taffettwa wkoll lill-familji tagħhom. Minħabba stigma kbira li hawn l-epilepsija bilkemm tissemma. L-għaqda tagħna, il-Caristas Malta Epilepsy Association, flimkien ma’ xi għaqdiet oħra membri fl-MFOPD, għamilna intervent fil-Parlament fis-7 ta’ Diċembru, 2022. Aħna konna ressaqna xi issues kif jidhru hawn taħt, li naħseb li ma jinvolvux ammonti kbar ta’ finanzi, u allura bi ftit rieda tajba mid-Dipartiment tas-Saħħa faċilment jistgħu jissolvew. 

L-ewwel punt kien fuq ir-rescue medicine, il-Buccal Midazomal, li minn dak iż-żmien ‘l hawn ġejna infurmati proprju madwar tliet ġimgħat ilu li din ġiet approvata. Dan seħħ wara ‘l fuq minn 17-il sena nippruvaw inġibuha! Hawnhekk nirringrazzja lil kull min kien involut sabiex din ir-rescue medicine hekk importanti tiġi approvata. It-tieni punt kien fuq l-epilepsy specialized nurse. Din isservi ta’ liason person bejn in-neurologist u l-pazjent. Ħafna drabi tmur għand in-newrologu, jarak forsi jbiddillek jew iżidlek id-doża ta’ xi mediċina u meta toħroġ fir-reception l-appuntament jagħmluhulek għal xi tmien xhur wara! Issa jekk iż-żieda jew it-tibdil fid-doża taffettwak ħażin ngħidlek li jkun impossibbli biex taqbad mal-Outpatients fejn ipoġġu n-newroloġi, mentri jekk ikollna din in-nurse tista’ mill-ewwel tagħmel kuntatt miegħek u tistaqsik kif tkun sejjer, kif ukoll minn żmien għal żmien tagħmel telefonata lill-pazjenti u tara kif inhuma sejrin u tirrapporta lin-newrologu.   

It-tielet punt kien fuq il-cannabidiol based medicine, l-Epidiolex, li hija mediċina pjuttost ġdida u għalhekk għadha għolja fil-prezz u għadha ma daħlitx Malta. Din il-mediċina hija bbażata fuq il-kannabis u hija xjentifikament ipprovata li hija tajba għal żewġ tipi ta’ epilepsija; il-lennox gasteau syndrome u d-dravet syndrome, li t-tnejn huma verament diffiċli biex tikkontrollahom. Dawn iż-żewġ syndromes huma rari ħafna u m’hawnx ħafna f’Malta b’din il-kondizzjoni, u għalhekk ma jkunx jeħtieġ li tinġieb kwantità kbira ta’ mediċina.  

Ir-raba’ punt kien fuq il-generic medicines. Qed ikollna bosta lmenti minn membri tagħna li dan it-tibdil fid-ditta tal-mediċina ġenerika minn dik oriġinali qed tħalli impatt negattiv ħafna fuqhom. Għaldaqstant nissuġġerixxu li jkun hemm ftit oriġinali wkoll minn din il-mediċina għax hemm min il-mediċini ġeneriċi ma jaħdmux fuqu. Grazzi ħafna.

IĊ-CHAIRPERSON: Grazzi. Nitlob lis-Sinjura Mugliette sabiex terġa’ tingħaqad magħna ħalli nagħmlu l-mistoqsijiet tnejn, tnejn. L-Onor. Graziella Galea.

ONOR. GRAZIELLA GALEA: Grazzi ħafna tal-interventi tagħkom. Sinjura Mugliette semmejt l-istatistika, u kemm-il darba tkellimna fuqha, forsi tagħtina xi ftit informazzjoni xi statistika tixtiequ li jkun hawn ħalli ovvjament il-pjanijiet għall-futur tal-persuni b’diżabilità ikunu aħjar. 

IS-SINJURA MARTHESE MUGLIETTE: Meta aħna l-għaqdiet immorru quddiem xi awtorità l-ewwel ħaġa li jistaqsuna hi kemm hemm persuni b’dik it-tali kondizzjoni. U sfortunatament m’għandniex dik l-istatistika, jiġifieri l-ebda għaqda ma tista’ tagħti dik ir-risposta lil dik l-awtorità. Min-naħa tagħha l-awtorità għandha raġun tistaqsi fuqiex qed nitkellmu. Għalxiex? Lil fejn irridu mmorru? Jekk għamilna xi ħaġa, ħadmet? Ma ħadmitx? Jekk m’hemmx statistika ta’ dawn l-affarijiet lanqas nistgħu nagħmlu pjanijiet għal quddiem. U dik hija waħda milli naħsbu li qed iżżomm lura lis-settur tagħna milli jibqa’ jimraħ.

ONOR. IVAN BARTOLO: Sadanittant jeżistu listi imma qisu kulħadd għandu tiegħu. Il-Jobsplus għandha lista tagħha, is-CRPD għandha lista oħra differenti, Transport Malta l-istess, eċċ. Jien nissuġġerixxi li jkollna lista waħda tal-persuni b’diżabilità f’pajjiżna u li tkun lista dettaljata.  

IS-SINJURA MARTHESE MUGLIETTE: Eżatt għax anke li tkun taf x’inhuma l-kondizzjonijiet huwa importanti. Inti tista’ tkun taf kemm hawn persuni b’diżabilità imma mbagħad il-ħteġijiet tagħhom ikunu differenti minn kondizzjoni għal oħra. Imma rridu nkun nafu n-numru fuqiex qegħdin nitkellmu. 

IS-SUR FRANK PORTELLI: Għalkemm nafu li hawn bejn 4,000 u 5,000 ma nafux kemm hawn irġiel, nisa u tfal. Suppost kien hemm neurologist qed jaħdem fuqha imma naħseb li bix-xogħol li għandu mhux qed jirnexxilu jlestiha. Ilu s-snin għaddej fuqha din l-istatistika.

IĊ-CHAIRPERSON: L-Onor. Randolph De Battista.

ONOR. RANDOLPH DE BATTISTA: L-ewwel ħaġa grazzi ħafna talli qegħdin hawn. Min-naħa tiegħi se nsemmi tliet punti żgħar fuq dak li semmejtu. L-ewwel semmejtu l-programmi televiżivi. Dak għalija huwa punt li jinteressani ħafna għax anke meta tara stazzjonijiet Ingliżi, waqt l-aħbarijiet pereżempju, qabel ma jkun hemm servizz li fih ammont ta’ flash in-newscaster tagħti warning. Dik hija xi ħaġa li Malta ma narawhiex.  Iddiskutejtu mal-Awtorità tax-Xandir il-ħsieb u x-xewqa tagħkom li dan il-punt jiġi indirizzat? 

Punt ieħor li ssemma huwa l-bżonn li l-persuni b’diżabilità jinstemgħu iktar. Dan huwa punt li naħseb irridu naħdmu ħafna iktar fuqu fil-pajjiż ħalli f’kull appointment li jsir, f’kull bord li jsir, dejjem inħarsu b’mod iktar intersectional għax is-soċjetà Maltija hija magħmula minn nies li huma differenti. Mhux kulħadd huwa raġel abjad ta’ ċerta età imma għandek nisa, irġiel, persuni b’diżabilità, nies li għandhom oriġini etnika differenti, eċċ. U dan huwa mod kif nistrutturaw il-qafas ta’ pajjiżna b’mod aħjar, anke għaliex il-persuna b’diżabilità ma titkellimx fuq id-diżabilità biss imma titkellem fuq kollox. 

L-aħħar punt nixtieq nindirizzah lilek Sur Portelli. Semmejt il-mediċina li ġiet approvata dan l-aħħar. X’effett qiegħda tħalli? Għedtilna li t-talba għal din il-mediċina għamiltuha 17-il sena ilu, x’effett qiegħda tħalli issa fuq il-komunità? Semmejt ukoll l-Epidiolex. Punt li naf li qiegħed jaħdem ħafna fuqu d-Deputat Prim Ministru fil-fora Ewropea biex l-Unjoni Ewropea tibda tagħmel xirja waħda għall-Unjoni Ewropea kollha fejn jidħlu l-mediċini. Pereżempju, Malta u Ċipru l-kumpaniji tal-farmaċewtika jaqbżuna minħabba ċ-ċokon tagħna. U allura naħseb li dan il-punt tal-Epidiolex, jekk nagħfsu daqsxejn fuqu fuq bażi Ewropea, naħseb li nkunu nistgħu naslu. 

IS-SUR FRANK PORTELLI: Fil-fatt l-Epidiolex ddaħħal f’bosta pajjiżi Ewropej; l-Italja, l-Olanda, il-Belġju, eċċ. F’Malta sa sentejn ilu flixkun żgħir tal-100 ml kien jiswa €3,560! Sena wara naqas bin-nofs. U ma tantx hawn nies li jagħmlu użu minn din il-mediċina u allura l-ispiża mhux se tkun daqshekk kbira. Ir-rescue medicine ġiet approvata imma jonqos il-procurement li naħseb hija l-aktar biċċa xogħol li ddum. Bħalissa r-rescue medicine li hawn hija r-rectal valium li ma tantx hija ta’ ġieħ għad-dinjità tal-pazjent li tagħtih xi siezure waqt li jkun qiegħed barra minn daru. Barra minn hekk immorru nagħtu talks f’dawn l-ispecial schools u istituzzjonijiet oħra bħas-Sapport, fejn jgħidulna li min ikun fil-wheelchair impossibbli li tagħtih ir-rectal valium. Din il-mediċina kemm tagħmel drop fil-ħalq, jiġifieri komda ħafna u tajba daqs ir-rectal valium jekk mhux iktar.

IĊ-CHAIRPERSON: Grazzi. L-Onor. Davina Sammut Hili.

ONOR. DAVINA SAMMUT HILI: Jien se nkompli fuq ir-rescue medicine. X’effett se tħalli fuq il-pazjenti li jagħmlu użu minnha? Nimmaġina li se tħalli effett pożittiv, anke mil-lat finanzjarju għax ovvjament se tkun qed titħallas mill-Gvern. Naqbel perfettament mas-Sinjura Mugliette meta qalet li għandna iktar servizzi, toroq, bankini, bajjiet li huma aċċessibbli. Jien bdejt il-karriera politika tiegħi bħala sindku ta’ lokalità u naħseb li l-iktar ħaġa bażika li suppost nikkonsidraw fi proġetti maġġuri sfortunatament mhux dejjem nagħtu kashom. Meta jkollna proġetti maġġuri l-ewwel li rridu naħsbu huwa f’dawn l-affarijiet bażiċi. U allura hemmhekk naqbel miegħek perfettament għaliex dawn huma affarijiet bażiċi u importanti ħafna fil-ħajja tal-individwu. Grazzi.

IS-SINJURA MARTHESE MUGLIETTE: Aħna dejjem ngħidu li d-diżabilità its not a stand alone issue għax il-persuna b’diżabilità għandha l-employment, l-edukazzjoni u kollox, u allura li hemm nieqes ħafna huwa li meta jittieħdu d-deċiżjonijiet u meta jiġu diskussi dawn l-affarijiet is-settur tagħna għandu jiġi kkonsultat. Vera għandna l-Ministru tal-Inklużjoni aħna imma mbagħad għandna wkoll il-Ministru tal-Impjiegi u l-Ministru tal-Edukazzjoni. Kemm hemm sinerġija bejniethom biex dak li qed jiġi deċiż u l-policies li qed joħorġu qed joħorġu verament tajbin għal kulħadd, inkluż il-persuni  b’diżabilità? 

Aħna ngħidu li xi darba rridu naslu li ma nitkellmux fuq id-diżabilità. Illum ġejna fuq l-employment imma ġejna biex aħna nagħtu l-input tagħna bħala diżabilità. Xi darba sa hemmhekk irridu naslu imma għadna lanqas biss bdejna. Għadna qegħdin ngħidu l-istess problemi li ilhom is-snin! Jien ilni fuq 25 sena fis-settur tad-diżabilità u għadni ngħid l-istess problemi li konna nsemmu 25 sena ilu! Jiġifieri għandna bżonn verament naħdmu. Il-problema hi li jinbidlu ħafna nies, anke fl-Awtorità, u allura qisu meta jinbidel xi ħadd ikollok terġa’ tibda. Allura iżjed u iżjed hemm bżonn li jkun hemm din is-sinerġija u li qatt ma tinqata’ din is-sinerġija. Dwar il-programmi televiżivi l-Federazzjoni qiegħda fil-kumitat tas-CRPD, u bħala CRPD qegħdin jaraw biex il-programmi televiżivi jkunu aktar aċċessibbli. Anke l-captioning hemm bżonn għax dan huwa importanti għal min ma jismax.

IS-SUR FRANK PORTELLI: Bħal dawn iż-żmenijiet ikun hawn ħafna persuni bl-epilepsija u lanqas biss joħorġu mid-dar minħabba d-dwal tal-Milied! Fil-fatt jekk dawn ikunu aktar minn 15 hertz per minute jistgħu jagħtuhom siezures. Dwar il-programmi televiżivi konna tkellimna mal-Awtorità tax-Xandir.

IĊ-CHAIRPERSON: Aktar mistoqsijiet? Mela nistieden lis-Sinjura Marie Laura Mifsud. Grazzi.

IS-SINJURA MARIE LAURA MIFSUD (Down Syndrome Association): Sinjura President, is-servizzi tas-saħħa tal-individwi bid-down syndrome huma dritt fundamentali, u dan skont il-Konvenzjoni tan-Nazzjonijiet Uniti dwar id-Drittijiet tal-Persuni b’Diżablità li ġiet f’Malta fl-2021, speċifikament fl-Artikolu 25. Dan is-servizz mill-Istat huwa nieqes sew fil-frekwenza kif ukoll fil-kwalità. Huwa kruċjali li wieħed jagħraf li s-servizzi tas-saħħa mhumiex biss it-testijiet mediċi u ċ-check-ups regolari imma jinkludi wkoll it-terapija u l-kura medika. It-tobba u t-terapisti ġewwa s-CDAU fost oħrajn isegwu tfal u persuni bid-down syndrome mit-twelid sa 16-il sena u din il-binja sfortuntament ma tipprovdix ambjent adegwat għal-lum il-ġurnata. 

Wara li jagħlqu s-16-il sena persuni bid-down syndrome jiġu trasferiti għall-Adult Down Syndrome Clinic stabbilita wara ħafna xhur mill-Assoċjazzjoni tad-Down Syndrome b’kollaborazzjoni mad-Dipartiment tas-Saħħa. Illum il-ġurnata l-isforzi u l-kontribuzzjonijiet tal-Assoċjazzjoni mhux qed jiġu rikonoxxuti. Nisħaq li l-NGOs bħad-Down Syndrome Association, huma essenzjali biex iwasslu l-ħsibijiet u l-bżonnijiet tal-membri tagħhom, u l-kollaborazzjoni hija essenzjali biex jiġi provdut servizz effiċjenti fil-komunità. Nisħqu fuq ir-rwol kruċjali tat-terapiji li għandhom fil-ħajja ta’ persuni b’down syndrome. Dawn jgħinu fl-iżvilupp tagħhom mit-twelid ‘il quddiem. Dawn it-terapiji mhux qed ikunu ta’ kwalità minħabba nuqqas ta’ terapisti jew minħabba l-ammont limitat ta’ terapisti. Finalment dan qed iwassal għal nuqqas ta’ kontinwità fit-terapija. It-terapiji jinkludu fiżjoterapija, occupational therapy, speech therapy u psikjatrija li huma essenzjali biex itejbu l-kwalità tal-ħajja. L-unika alternattiva hija li dik it-terapija jkollok tħallas għalija privatament u dan jitfa’ aktar piż fuq il-familja. 

Din it-talba hija għal kull min jimpurtah minn individwi b’diżabilità, biex mhux biss jisma’ dawn l-ilmenti imma jifhem li dawn mhumiex sempliċement kapriċċi iżda jirrappreżentaw drittijiet fundamentali li individwu b’down syndrome jistħoqqilhom biex jgħixu ħajja ta’ kwalità aħjar u dinjitużà.

IĊ-CHAIRPERSON: Grazzi. Insejjaħ lis-Sur Brandel Scicluna.

IS-SUR BRANDEL SCICLUNA (Equal Partners Foundation): Sinjura President, xtaqt nibda billi nirringrazzjakom tal-opportunità li qed tagħtuna. Il-missjoni ewlenija tal-Equal Partners Foundation hi li taħdem flimkien ma’ individwi b’diżabilità, mal-familji tagħhom u mal-komunità sabiex nippromwovu u niffaċilitaw l-għażliet ta’ dawn il-persuni u li ngħinuhom jiksbu ħajja bi skop. Xogħolna huwa bbażat fuq l-inklużjoni,  ħafna determinazzjoni, self empowerment u self advocacy. Aħna ma ninvestux f’binijiet imma ninvestu fin-nies li jużaw u jagħtu s-servizz. Mhux se ssibuna f’binijiet għalina, però se ssibuna mal-familji fid-djar, fl-iskejjel u fil-komunità. Post il-persuni b’diżabilità mhuwiex fil-periferija tal-komunità imma proprju fil-komunità bħall-bqija tan-nies u mal-bqija tan-nies. Għalina din hija l-inklużjoni. 

Malta ffirmat il-Convention for the Rights of Persons with Disability u fuq dan nixtieq inwassal erba’ punti. L-edukazzjoni inklussiva fl-iskejjel - din ma tieqafx bil-preżenza fiżika tal-persuni b’diżabilità fil-klassi mat-tfal newrotipiċi imma timplika parteċipazzjoni sħiħa tal-persuni b’diżabilità, fejn kulħadd jitgħallem minn kulħadd. Hawnhekk għad baqa’ ħafna xi jsir. Dawn it-tfal għandhom dritt li jingħataw l-opportunitajiet bħat-tfal oħra li jiżviluppaw it-talenti tagħhom u li jilħqu l-potenzjal tagħhom. Bl-inklużjoni iktar effettiva fl-iskejjel tagħna kulħadd jiggwadanja mhux it-tfal b’diżabilità. 

Qegħdin naraw li kull meta jkun hemm xi problema s-soluzzjoni qed tkun is-segregazzjoni. Il-ħolm ta’ dawn l-individwi sfortuntament m’għandux l-istess valur bħal ta’ ħaddieħor. Dawn iż-żgħażagħ u t-tfal qed isibu sfidi kbar biex isegwu korsijiet fi skejjel post-sekondarji għax tali għajnuna, bħal LSE fuq bażi one to one f’ċerti istituzzjonijiet sempliċement mhijiex disponibbli. Ir-realtà ta’ ħafna minn dawn iż-żgħażagħ hi li jew jibqgħu fid-djar jew kontra x-xewqat, kemm tagħhom u anke tal-familjari tagħhom, ikollhom jibagħtuhom ġo istituzzjonijiet segregati. Dan huwa ta’ stress kbir fuq il-familja kollha. Għal dawn il-persuni m’hemmx l-istess options u equal opportunities li għandhom żgħażagħ oħra tipiċi. 

It-tielet punt huwa fuq l-independent living. Dawn iż-żgħażagħ jew adulti, anke jekk għandhom xi forma ta’ diżabilità, xorta jixtiequ jgħixu b’mod indipendenti ma’ persuni li jagħżlu huma u mhux ikun hemm ħaddieħor li jagħżel għalihom. Fuq l-opportunità tal-għażla nħossu li biex insaħħu s-self determination ta’ dawn l-individwi nemmnu li l-fondi li jingħataw għandhom imorru lejn dawk is-servizzi li l-persuna b’diżabilità jew l-kustodji tagħha jagħżlu huma stess. L-aħħar punt huwa fuq dawk it-tfal li qed jesprimu mġieba diffiċli ħafna. Biex nipprevjenu din l-imġieba hemm bżonn li l-interventi jkunu bikrin u intensivi bħalma hija l-applied behaviour analysis. Nemmnu li ma nistgħu qatt ninkludu persuni b’diżabilità jekk inkomplu nissegregawhom f’istituzzjonijiet apposta għalihom, fejn wieħed jaħseb li se jsewwihom. Għandna bżonn persuni li jemmnu fl-inklużjoni sħiħa u mhux f’segregazzjoni. Grazzi.

IĊ-CHAIRPERSON: L-Onor. Ivan Bartolo.

ONOR. IVAN BARTOLO: Issemmiet min-naħa tat-tnejn li intom id-diversi servizzi li jingħataw, iċ-challenging behaviour u l-awtiżmu. Dan l-aħħar kelli l-opportunità li nżur xi soċjetajiet fejn ikunu qegħdin jgħinu lil diversi indivdiwi b’mod privat. Pereżempju, ilbieraħ żort tifel bl-awtiżmu fejn l-improvement li jsir huwa tal-meravilja. Kont rajt lil dan it-tifel partikolari madwar tliet xhur ilu u lbieraħ erġajt iltqajt miegħu, tibda tara mill-ewwel id-differenza, aħseb u ara la jgħaddu s-snin. Madanakollu l-ġenituri tagħhom f’din l-iskola partikolari huma ġenituri li jaffordjaw iħallsu. Fil-fatt mhux ċajta biex tħallas għal dan is-servizz u qed iħalli aktar sforz fuq id-dħul tagħhom. 

Għalhekk nissuġġerixxi u fil-fatt diġà ktibt lill-Ministru lbieraħ, u nisħaq fuqha, li f’pajjiżna tingħata ċerta għajnuna għal min ma jiflaħx iħallas ħalli ma jibqax sejjer lura. Jekk aħna nitkellmu fuq ġustizzja soċjali, jekk aħna nitkellmu fuq li ħadd ma jibqa’ lura u li kulħadd l-istess, hemm bżonn li l-Gvern, anke biex verament nuru li Malta hija ġusta anke ma’ dawn il-familji, jagħti forma ta’ vouchers biex min baqa’ lura jkun jista’ jattendi f’dawn l-iskejjel. Jien iċċekkjajt u tkellimt ma’ xi ġenituri fejn dawn qaluli li t-tfal tagħhom iridu jattendu mill-inqas 4 sigħat fil-ġimgħa. Ovvjament mhux ċajta 4 sigħat fil-ġimgħa biex tħallas għal dak l-ammont. Allura nisħaq fuqha biex anke l-Gvern jikkonsidra xi forma ta’ għajnuna għal dawn il-ġenituri, b’mod speċjali jekk il-means testing tagħhom ikun dak li hu.

IS-SINJURA MARIE LAURA MIFSUD: Il-familjari ta’ persuni b’diżabilità għandhom minimu ta’ €200 fil-ġimgħa għat-terapija! M’hemmx persuna b’down syndrome jew persuna b’awtiżmu, jekk iridu jagħtuhom it-terapija, din tiswa bejn wieħed u ieħor €30 ta’ tliet kwarti.

IS-SUR BRANDEL SCICLUNA: L-ewwel il-konsistenza hija importanti, jiġifieri semmejt l-intervent bikri, fejn kulħadd jaf li iktar kemm taqbad il-ħaġa kmieni, aktar hemm ċans ta’ żvilupp aħjar. L-iktar ħaġa li tkiddna aħna hija l-mod ta’ kif tingħata l-għajnuna familja minn oħra, jiġifieri l-policy kif qiegħda bħalissa tillimita. Imbagħad hemm problema oħra once they turn 18 għax bħallikieku din il-problema tal-għajnuna finanzjarja se tiġi on hold! Jien nista’ nitkellem fuq il-policy marbuta mas-servizz tagħna, fejn hemm min jingħata l-għajnuna finanzjarja u min le. Mhux se ngħid li din hija ambigwa imma viċin għax il-proċess ... Pereżempju, għandek l-ABC Foundation li jridu l-għajnuna tagħhom u filwaqt li jgħidulek li se jagħtuk l-għajnuna imma mbagħad trid tmur għall-għajnuna fejn jgħidulek huma. U għalhekk jien żidt il-punt li kemm jekk l-individwu u kemm il-familjari għandhom jagħżlu fejn imorru għall-għajnuna. Ovvjament if it is rational u it makes sense, però this needs to be considered mal-familji u ma’ min qiegħed jgħin.

ONOR. RANDOLPH DE BATTISTA: Qiegħed nifhem li hemm nuqqas ta’ terapisti  fis-servizz tal-Gvern u li dawn imbagħad issibhom fil-privat. Dak l-ewwel punt. Qabel inkompli xtaqt ngħidilkom prosit tax-xogħol tagħkom għax inzertajt li nsegwi naqra x-xogħol tagħkom, u allura ngħidilkom prosit għaliex tħarrġu lil dawn in-nies biex tippreparawhom għad-dinja tax-xogħol. U għalija dak huwa punt essenzjali. Nixtieq li minn hawnhekk ngħaddu messaġġ, u naħseb li l-Gvern għandu jkun iktar b’saħħtu fuqha din ma’ ċerti kumpaniji li jippreferu jħallsu l-multa u ma jimpjegawx persuna b’diżabilità magħhom. Fuq dan il-punt nitkellem ħafna jien għaliex nemmen li llum-il ġurnata għandna nibagħtu messaġġ hemm barra sabiex in-nies jixtru servizz jew prodott ta’ kumpaniji li għandhom kuxjenza soċjali u mhux ta’ kumpaniji li jippreferu jħallsu multa milli jimpjegaw persuna b’diżabilità. Kemm issibuha din il-problema li persuni b’diżabilità, speċjalment diżabilità intelletwali, jirnexxilha ssib xogħol? 

IS-SINJURA MARIE LAURA MIFSUD: Is-CDAU joffri terapija imma l-ħin huwa limitat għax dawn joffru s-servizz tagħhom minn filgħodu sas-2.00 p.m. Mela għall-ġenituri diġà huwa diffiċli biex jattendu. Hemm xi servizz li jingħata s-Sibt ukoll imma mhuwiex regolari. Ovvjament it-terapisti jippreferu jmorru jaħdmu għal rashom għax meta jaħdmu mal-Gvern se jitħallsu inqas. Allura t-terapist qed jagħmel dak li huwa bilfors mal-Gvern u mbagħad jitlaq għal rasu. U dik hija r-raġuni għalfejn ma ssibx terapisti mal-Gvern għax imbagħad jekk tmur fil-privat se ssibhom. Se ssibhom filgħodu, wara nofsinhar u filgħaxija! 

Apparti dan għandna problema wkoll bit-terapisti. Meta t-tifel tiegħi - li llum-il ġurnata għandu 18-il sena – kien jattendi s-CDAU, filli qed tarah it-tali terapista u tatni appuntament ta’ xahar, meta t-tfal b’kull diżabilità trid iżżommhom regolari ta’ darba fil-ġimgħa, għaddiet tliet xhur, erba’ xhur u tgħidli li se tinbidel għax żmienha hemmhekk kien għal sitt xhur! U trid terġa’ tibda tirrepeti l-affarijiet mill-bidu! U jerġgħu jibdew. Allura jien li kont naħdem kont niġi fid-dubju kemm hu worth it li nibqa’ nieħdu hemm lit-tifel għax qed nitlef mix-xogħol, qed naqilgħu mill-iskola, qed nieħu l-leave biex nieħu lit-tifel għal erba’ darbiet terapija fis-sena u mbagħad niskopri li se tinbidillu t-terapista! Allura jkollok tħallas u tmur fil-privat. Dik ir-raġuni.

Dwar tax-xogħol illum għandna tnejn li tiġu customers tagħna b’mod regolari u ssegwuna u tagħtuna s-sapport tagħkom. Id-diffikultà, kif għedt inti, sfortunatament l-employers hemm barra jippreferu jħallsu l-multa milli jqabbdu persuna b’diżabilità taħdem magħhom, aktar u aktar persuna b’diżabilità intellettwali. Ovvjament l-ewwel ma jieħdu huma dawk il-persuni b’diżabilità fiżika. Il-Gvern stess lanqas mhu qed jimpjega miegħu persuni b’diżabilità u dik tinkwetani wkoll. Mela qed nagħti multa lil min ma jimpjegax persuni b’diżabilità miegħu imma mbagaħd lanqas jien ma nagħmel hekk! 

Aħna nagħmlu din il-cafeteria darba fix-xahar, fejn qed inqajmu għarfien ... Issa għandek min hu kapaċi jqassam il-kafè u t-te u hemm min hu kapaċi jieħu stock take u jagħti rendikont tal-affarijiet li għandna bżonn għall-ġimgħa d-dieħla. Jiġifieri mhux kulħadd l-istess u min ġie l-cafeteria tagħna jaf li l-ordni ma jeħduhiex by way of mouth imma jiktibha l-customer u mbagħad kemm jgħaddu l-messaġġ għand min qiegħed fil-kċina. Għalhekk grazzi tas-sapport tagħkom.

IS-SUR BRANDEL SCICLUNA: Ħalli nżid xi ħaġa fuq tax-xogħol. Jien nemmen ħafna li d-dinja tax-xogħol hija riflessjoni tal-iskola, jiġifieri jekk nieħdu s-sekondarja, dawn l-individwi qed noħorġuhom mill-klassi ħalli jagħmlu programm speċifiku. Veru li baqgħu fl-istess skola imma qegħdin ikunu għalihom. Allura f’liema dinja nista’ nassumi mbagħad li dawn se jmorru fid-dinja tax-xogħol u jintegraw ma’ ħaddieħor?! Jiġifieri din trid tibda mill-bidu u l-edukazzjoni trid tkun inklussiva u mhux biss għall-isem. 

IĊ-CHAIRPERSON: L-Onor. Graziella Galea.

ONOR. GRAZIELLA GALEA: Nibda billi ngħidilkom prosit għax kellkom ġimgħa ta’ avvenimenti importanti, fosthom il-Premju Mons. Mikiel Azzopardi kif ukoll l-Għaqda Volontarjat tas-Sena. Żgur li matul din is-sena ġejtu ppremjati tax-xogħol li wettaqtu u anke tal-idea – li kemm jien u kemm l-Onor. Randolph De Battista ġejna nżuruha - tal-cafeteria u l-mod ta’ kif wieħed jagħmel l-ordni tiegħu huwa differenti imma nista’ ngħid li kont impressjonata bis-servizz li jingħata. Xtaqt inqajjem punt li t-tnejn li intom semmejtu u ċjoè dwar l-early intervention u s-CDAU.   

Ilna nisħqu dwar l-importanza li l-għajnuna tingħata minn età żgħira. Aktar ma nibdew kmieni iktar inkunu qed nagħmlu ġid lil dik it-tifel jew tifla. Tistgħu forsi tagħtuna xi ideat dwar kif jista’ jiġi mtejjeb is-servizz tas-CDAU. Nafu bid-diffikultajiet li jkun hemm numru ta’ ġimgħat bejn appuntament u ieħor, u l-fatt li t-terapista tinbidel kemm-il darba, però jista’ jkun ukoll li l-pagi li qed jingħataw min-naħa tas-CDAU ma jikkomparawx ma’ dak li qed jaqilgħu fil-privat. Allura x’tissuġġerixxu biex ikun hemm titjib ħalli l-Gvern ikun jista’ jipprovdi dan is-servizz? Kif semmejtu tajjeb l-ispejjeż huma kbar għal familja li hija kkonsidrata normali, u allura dan qed ifisser piż finanzjarju ikbar, minbarra piżijiet oħra, sabiex dan it-tifel jew it-tifla jkunu jistgħu javvanzaw fis-soċjetà tagħna.  

Punt ieħor li semmejtu huwa l-employment u l-istudji speċjalment dwar l-employment.  Fuq il-karta jidher li hemm numru ta’ persuni b’diżabilità li qegħdin jaħdmu imma fil-verità, meta titkellem u tistaqsi tinduna li jew ix-xogħol ma jkunx wieħed dinjituż jew inkella l-paga ma tkunx waħda tajba jew inkella l-persuna baqgħet impjegata f’dan is-settur ... Forsi anke tispjegawlna ftit id-diffikultajiet li persuna b’diżabilità tiltaqa’ magħhom fis-settur tax-xogħol? Grazzi.

IS-SINJURA MARIE LAURA MIFSUD: Dwar x’jista’ jsir naħseb għedtha inti wkoll u ċjoè paga aħjar filwaqt li l-vouchers diġà tkellimna fuqhom, anke bħala Assoċjazzjoni. Din mhijiex xi ħaġa faċli għax anke bħala ġenituri għednieha wkoll li meta inti tmur bil-voucher it-terapista privat se jgħolli l-prezz. U allura din trid tkun maħsuba sew għax illum-il ġurnata, meta tmur għand terapista privat ma jagħtikx irċevuta tal-VAT. Min-naħa l-oħra biex aħna nikklejmjaw it-€300 fis-sena trid titlobhom irċevuta tal-VAT.  Issa mhux qiegħda ngħid li ma jagħtuhilekx imma ma jeħdux pjaċir li titlobilhom. Għalhekk irridu noqogħdu attenti kif nagħmluha. Nemmen li la ngħataw il-vouchers fuq affarijiet oħra u ntużaw tajjeb, hawnhekk jista’ isir l-istess biex ħadd ma jabbuża bihom u minflok forsi marru jużawhom biex jagħmlu difrejhom. Imma almenu mmur għand min irrid jien u mhux bilfors irrid immur għand tal-Equal Partners jew għand terapisti oħra li jgħiduli huma. U naħseb li jekk ngħollu l-paga tat-terapisti, dak li jkun se jħossu komdu jaħdem mal-Gvern u jibqa’ mal-Gvern.

IS-SUR BRANDEL SCICLUNA: Fuq li qed tgħid is-Sinjura Mifsud nista’ ngħid li aħna niltaqgħu ħafna ma’ familji li jkunu jixtiequ jużaw is-servizz u jkun hemm il-go ahead però ... L-importanti li jkollok l-għażla u jekk jien irrid l-għajnuna mingħand din it-terapista jkolli ċ-ċans li nagħżel lilha. Aħna niltaqgħu ma’ ħafna behavours u diżabilitajiet  varji u l-konsistenza u l-follow-ups huma importanti ħafna. Mhux fuq is-servizz tagħna imma anke tas-CDAU, il-follow-up u l-istandards jridu jkunu ogħla għax jekk mhux se jkun hemm follow-ups u komunikazzjoni, it-tfal jikbru, il-proċess ma jsirx u għandna biżżejjed riċerka li turi li hemm tali strateġiji għal tali tfal differenti. Jiġifieri what works for person A or for person B ma jfissirx li taħdem għal ħaddieħor. So to do it we need resources. It is very straight forward. Grazzi.

IĊ-CHAIRPERSON: L-ewwel ħaġa nixtieq nirringrazzjakom. Nagħmel il-premessa tiegħi li niġi nżurkom għax għadni ma ġejtx. Min-naħa tal-Equal Partners nixtieq insemmi x-xogħol ta’ valur kbir li tagħmel il-Prof. Elena Tanti Burlò, li minn hawnhekk insellmilha għax kellha tattendi llum għal din il-laqgħa imma minflokha ġie s-Sur Scicluna, li huwa eks student tiegħi. Qiegħda nieħu pjaċir nara li mexa ‘l quddiem fil-karriera tiegħu. Qed nara wkoll kemm imxiet l-Equal Partners minn dak iż-żmien li kont studenta fiha jien mal-Prof. Tanti Burlò. 

Xtaqt nistaqsi ftit iktar dwar il-kwestjoni tal-inklużjoni. Naħseb li f’dawn l-aħħar 30 sena, minn meta jien kont tħarriġt biex insir għalliema tal-inklużjoni, nista’ ngħid li mxejna. X’fadal iktar xi jsir għax fil-verità LSEs fil-main stream għandna? Kemm jista’ jkun qegħdin naraw li jsiru l-IEPs, li jsiru l-pre-preparation programmes u l-affarijjiet kif suppost isiru, imma allura x’inhuma l-affarijiet li jonqos isiru biex ikollna livell ta’ eċċellenza? Jien niftakar fid-disgħinijiet meta konna għadna lanqas biss ninkludu persuni li huma differenti fil-klassijiet. Niftakar lill-mama tiegħi, li kienet teacher dak iż-żmien, u kienet imdorrija b’sistema antikwata immens li ġabu l-Ingliżi tal-istreaming, u kellha qatgħa fuqha għax ma kenitx taf kif se tindirizza din is-sitwazzjoni! Però l-affarijiet illum imxew u lanqas noħolmuhom li ma jkollniex persuni b’abilitajiet differenti fil-klassi. Allura x’jonqos li nagħmlu biex nimxu pass ieħor ‘il quddiem? 

IS-SUR BRANDEL SCICLUNA: Rigward inklużjoni fl-iskejjel hawn viżjoni mhux m’hawnx, però l-LSEs, bir-rispett u l-gratitudni li għandi għax-xogħol tagħhom - jien kont LSE wkoll - ma tieqafx hemm. Qed isiru within a main stream setting li jkun hemm programmi diretti għal tfal b’tali bżonnijiet. On paper it makes a lot of sense, però l-fatt li inti qed toħorġu mill-klassi qed titfa’ stigma fuqu u jħossu ...  

IĊ-CHAIRPERSON: Jiġifieri bħalissa qed jinħarġu mill-klassi u mhux qed isir kollox fl-istess klassi?

IS-SINJURA MARIE LAURA MIFSUD: Fil-primarja minn hemm u minn hawn it-tfal qed ikunu inklussivi fil-klassi skont kemm hi severa d-diżabilità, skont kemm itellfu fil-klassi, skont kemm jgħajtu u skont kemm għandhom behaviour differenti. Dik hi. Jien ma tantx inħobb indur mal-lewża. By profession jiena LSA, illum-il ġurnata mislufa lid-Down Syndrome Association. Meta t-tfal qegħdin fil-klassi u l-LSE qiegħda tieħu ħsiebhom one to one, shared u m’hemmx ħosshom, hemmhekk okay it-tfal inklussivi.  Xi kultant l-edukazzjoni u t-tagħlim qed nagħtuh biss lill-LSE u lit-teachers mhu qed nagħtuhom xejn. Jiġifieri hemm qasma totalment differenti fl-Università meta qed ngħallmu lill-LSE biex tkun inklussiva fil-klassi għax imbagħad lit-teachers mhux qed nagħtuhom l-istess training! Anzi ġieli jkun hemm option u ġieli ma jkunx hemm.

IĊ-CHAIRPERSON: Jekk qiegħda nifhem sew tħossu li hemm bżonn ta’ iktar kontinwità bejn dak li jiġi mgħallem mill-LSEs u dak li qed jiġi mgħallem fil-korsijiet tal-Masters in teaching and learning, tal-BA Early Years, eċċ.?

IS-SINJURA MARIE LAURA MIFSUD: Apparti minn hekk fil-primarja, minn hemm jew minn hawn it-tfal imexxu. Li qal il-kollega tagħna li t-tfal joħorġu mill-klassi ġieli tifel jiġi f’punt li mhux ilaħħaq mal-klassi u allura joħroġ barra biex isiru l-lessons one to one.  Ġieli jkunu fil-kuridur għax m’hemmx klassi adattata għalihom. Jekk ikunu fir-resource room ġieli jkunu sitt LSEs ma’ tifel partikolari, jiġifieri kemm qed ipaċpċu flimkien u kemm qed issir lesson one to one?! Jekk jien ħriġt għal siegħa lezzjoni mat-tifel tiegħi, tajtilhu kollha s-siegħa jew f’dik is-siegħa ħadt kafe u bqajt inparla ftit ma’ sħabi wkoll?!  

Meta niġu għas-sekondarja l-gap għal min qed imexxi mal-livell ta’ sħabu huwa ikbar. Mela jekk ħriġna siegħa biss din id-darba qed noħorġu erba’ sigħat, ħames sigħat, fil-każ tat-tifel personali tiegħi kien joħroġ ħafna mid-drabi mill-klassi ħlief għar-reliġjon u għas-social studies għax hemmhekk kemm joqgħod jisma’. Kien jidħol għal xi ftit għall-home economics minħabba l-prattika għax kien jieħu pjaċir isajjar. MiIl-bqija, ħafna mid-drabi kien ikun barra mill-klassi. Issa t-tifel tiegħi kien ikun inklussiv għax min jafu jaf li huwa bniedem ...

IĊ-CHAIRPERSON: Min jiddeċiedi li joħroġ?

IS-SINJURA MARIE LAURA MIFSUD: Waqt meeting tal-IEP tittieħed dik id-deċizjoni għax m’hemmx alternattiva oħra min-naħa tal-ġenituri. Jekk se tistaqsini nħalluhx għal-lezzjoni tal-Maths se ngħidlek aħjar joħroġ ‘il barra u jagħmel il-lezzjoni mal-LSA. Imbilli qed jagħmlu l-affarijiet tal-Form 5 u hu mhux ilaħħaq u qiegħed fuq wara f’kantuniera, x’se jieħu?! Imma mbagħad hemm affarijiet li jistgħu jkunu inklussivi fl-iskola tiegħu għal affarijiet oħra. Jien m’iniex totalment kontra li joħroġ mil-lezzjoni imma li ssir lezzjoni adatta għalih, li ma jkunx waħdu imma li jkun iktar inklussiv, f’ħinijiet addattati.  

Jien min jaf lit-tifel tiegħi jaf li huwa bniedem tan-nies, li jħobb jitkellem u allura kien inklussiv ma’ sħabu, imma still fejn hemm bżonn inħalluh u fejn m’hemmx bżonn ...   Fejn jiġu affarijiet oħra li għalihom mhux kapaċi jew mhux se jlaħħaq mela lanqas biss ngħidulu. Imbagħad fejn nidħlu għall-post sekondarja hemm gap kbira għax jew il-Wardija jew l-MCAST, m’hemmx triq tan-nofs. L-MCAST trid tkun indipendenti u għandek LSA waħda ma’ għaxar studenti. U t-teachers lanqas jafu x’inhi diżabilità għax hemm minnhom li meta tgħidilhom li t-tifel mhux ilaħħaq mal-lezzjonijiet ma jkunux jafu jweġbuk. Jgħidulek dak hu l-kurrikulum. Imbagħad għandek l-iskola tal-Wardija li hija skola segregata għall-persuni b’diżabilità kollha. It-tfal ma jkunux maqsumin skont l-abilitajiet tagħhom minn dak li nisma’ mill-ġenituri għax jien qatt ma mort hemmhekk. Tisma’ ġenituri jgħidu li minn mindu t-tifel qed imur f’dik l-iskola qiegħed jimita lil tfal oħra u l-behaviour tiegħu jerġa’ imur għall-agħar. Jew inkella dak li jkun iggwadanjajna sal-Form 5 jispiċċa jintilef kollu għax għalkemm qegħdin 4 LSEs u teacher ma’ klassi ta’ sitta ... Jiġifieri qed nitfgħu r-riżorsi tal-pajjiż hemmhekk ma’ sitt itfal u mbagħad l-MCAST għandhom LSE waħda ma’ għaxar studenti.

IS-SUR BRANDEL SCICLUNA: Kif kulħadd jaf kien hawn id-direttivi tal-unions, u huwa importanti li wieħed jipprotesta, eċċ., però fl-aħħar mill-aħħar għax ngħidu l-inklużjoni imma l-IEPs li waqgħu f’dawn id-dati ma ġewx posposti! Dawn it-tfal għandhom bżonn aktar għajnuna. L-inklużjoni hemm l-MCAST u hemm il-Paths, però qiegħda hemm l-inklużjoni? It-tfal qegħdin jitħalltu mal-oħrajn? Imbagħad nistennew li se jmorru x-xogħol u kollox se jkun okay.

IS-SINJURA MARTHESE MUGLIETTE: Snin ilu l-Federazzjoni, f’laqgħa tas-CRPD, kienet qalet li hemm bżonn li jsir studju ħalli naraw fejn wasalna, fejn weħilna, xi rridu nirranġaw u xi rridu ndaħħlu. Din qatt ma naf li saret u allura waħda mill-ikbar problemi hija proprju din. Apparti minn hekk persuni b’nuqqas intellettwali, meta jkunu ta’ 16-il sena u suppost jieqfu, mentalment ikunu għadhom iżgħar. Mela dawn kif wassalniehom sa Form 5 ... Din is-sena tajniehom l-IEP imma jekk ma wasalx x’qed jiġri? X’qed nagħmlu s-sena ta’ wara? LSE iddum sena ma’ persuna u tinbidel meta nafu li trid ċertu ammont ta’ żmien sakemm jidraw lil xulxin. Hemm ħafna problemi li d-Dipartiment jaf bihom għax aħna bħala Federazzjoni, bħalma għamilna llum bgħatnihomlhom u morna niddiskutuhom magħhom. Imma x’sar minnhom ma nafux!  Li nafu hu li għandna sistema li qed tfalli lil uliedna. 

IĊ-CHAIRPERSON: Nistieden issa lis-Sur Moses Azzopardi u lis-Sur Josef Busuttil.

IS-SUR MOSES AZZOPARDI (Għaqda Nazzjonali tal-Pensjonanti): L-ewwel ħaġa li rrid ngħid hu li ma jistax ikollok anzjanità attiva jekk bniedem ma jkollux aċċessibilità, u din hija importanti biex bniedem jibqa’ fi stat fiżiku u psikoloġiku tajjeb. Però il-bankini li saru f’dawn l-aħħar sentejn qed ikunu ta’ inkonvenjent kbir. Nista’ nitkellem mill-esperjenza tiegħi għax jekk taraw sieqi taraw kif inhi mfarrka bil-waqgħat li ħadt. U kellmuni ħafna nies u rajt b’għajnejja stess. Ma jistax ikun li l-bankini jibqgħu jiġu magħmulin kif qed isiru llum. Dawn qed isiru b’mod inklinat, xi minn daqqiet ikunu mod u xi minn daqqiet ikunu mod ieħor. Issa jekk tiġi preċiżament kif iddur taf issib tarf qiegħed hekk u t-tarf l-ieħor qiegħed bil-kontra u biex ma taqax trid veru tkun taf bihom! 

Kien hemm mara mill-Fgura li ħadet €20,000 bħala danni mill-Qrati tagħna. Jien s’issa ma fittixt lil ħadd għax kulma qaluli li għandi barxa avolja din il-barxa ma trid tmurli b’xejn minn dahari. Illum kulma mmur huwa sal-quddies biss. Lanqas għadni nsiefer. Jistednuni għall-European Economic Council imma sirt naqta’ qalbi. Jekk naqa’ xi mkien irrid lil xi ħadd jiġborni. Min huma dawn in-nies li qed ibatu? L-iktar li qed ibatu huma n-nies neqsin mid-dawl, dawk li qegħdin f’siġġu tar-roti jew li jkollhom xi pushchair, nies li jużaw xi bastun u nies bħali li jbatu bil-polio u allura tbati bil-bilanċ. Faċċata tad-dar tiegħi hemm biċċa inklinata u nipprova nevitaha. 

Ġieli nara n-nies għaddejjin minn nofs it-triq u nieqaf nistaqsihom għalfejn mhux jimxu fuq il-bankina. Nilgħabha tal-ħmar. U kollha jgħiduli li jħossuhom aktar safe jimxu fit-triq milli fuq il-bankina. Issa jien meta mmur nixtri l-gazzetta hekk nagħmel avolja l-karozzi jiġu minn warajja imma xorta nħossni aktar safe nimxi fit-triq milli fuq il-bankina. Allura dawn il-bankini għal min saru? Għan-nies jew għall-karozzi? Il-karozzi tista’ tagħmlihom dik ir-rampa biex jitilgħu fit-triq minflok tagħmilha fuq il-bankina bir-riżultat li dak li jkun ma jkunx jista’ jimxi fuqhom. Jien inħoss li dawn għandhom isiru mill-ġdid.  

Pereżempju kien hemm artiklu fuq it-Times of Malta ta’ wieħed Għawdxi li beda jgħid li qed issir l-istess ħaġa f’Għawdex. Birkirkara l-istess. U anke l-Mosta. Iċempluli ħafna nies biex jilmentaw fuq din is-sitwazzjoni. Lis-Sur Spiteri Gingell kulħadd jafu. Dan qalli li spiċċa magħluq f’daru. Is-Sur McCarthy, li jagħmilha ta’ Father Christmas, qalli sar diffiċi għalih biex joħroġ jimxi fuq il-bankini. Jiġifieri din hija problema kbira. U kif nistgħu naraw kemm hi kbira din il-problema? Billi jkollna reġistru li jitniżżlu fih dawk li jweġġgħu u anke t-tobba privati għax ikun hemm min imur għand tabib privat minflok l-isptar. U allura għandhom jinkitbu dawk li qed iweġġgħu fuq il-bankini. Inħoss ukoll li għandha ssir aktar konsultazzjoni mal-Ministeru tal-Anzjanità Attiva, mal-Ministeru tal-Inklużjoni u mal-Kummissarju tal-Persuni b’Diżabilità biex naraw kif din il-problema tista’ tiġi mitigata. Grazzi.

IĊ-CHAIRPERSON: Grazzi. Is-Sur Josef Busuttil. 

ONOR. JOSEF BUSUTTIL (Malta Association of Crohn’s and Colitis): Sinjura President, illum qgħadt nisma’ ftit id-diskorsi li saru u irrealizzajt kemm hawn weġgħat u weġgħat speċifiċi. U allura nixtieq nieħu din l-opportunità sabiex nirringrazzja lil sħabi l-kollegi li ħafna drabi, fil-ħin tagħhom qed jagħmlu ħafna xogħol siewi, u nirringrazzja wkoll lilkom Membri Parlamentari tax-xogħol kbir - għallinqas qed tisimgħuna – li qed tagħmlu biex dawn il-weġgħat kemm jista’ jkun jonqsu. Jien qed nirrappreżenta lill-MACC. Din hija kondizzjoni fl-imsaren u mhijiex kondizzjoni faċli li tgħix biha. Kura m’hawnx però hemm ċerta kura biex aħna kemm jista’ jkun inżommu rwieħna attivi in remission u ma jkollniex relapse. Li qegħdin nitolbu bħala Assoċjazzjoni huma ħames punti u dawn konna semmejniehom is-sena li għaddiet. Number one kemm hu importanti li jkollna mediċina kontinwament biex iżżommna in remission. Fil-fatt għaddejna minn perjodu din is-sena, matul is-sajf, fejn kellna nuqqas ta’ dawn il-mediċini bażiċi li tant huma importanti għalina. Kemm huwa importanti li ma jkunx hawn dawn in-nuqqasijiet. Tajjeb ngħid li minn xahrejn lil hawn is-sitwazzjoni tidher li reġgħet ġiet għan-normal. 

Importanti wkoll li jkun hawn mediċini bijoloġiċi u mhux biss dawk bio-similars għaliex ċerti pazjenti, speċjalment dawk li kienu fuq il-mediċini bijoloġiċi, meta jiġu biex jeqilbu għall-mediċini bio-similars, taffettwahom ħażin. Allura importanti li jekk dawn il-pazjenti kienu fuq mediċina bijoloġika, qelbu fuq il-bio-similars imma dawn ma qablux magħhom, jerġgħu jmorru fuq il-bijoloġiċi. 

Xi ħaġa oħra li ilna nisħqu ħafna fuqha, jien ilni nsemmiha mill-bidu nett tal-Association tagħna, hija dik li jkollna a dedicated IBD nurse. Jekk ikollna din in-nurse dedikata għall-inflammatory bowel disease patients (IBD), jiġifieri għall-chrons u colitis, tnaqqas ħafna mix-xogħol tal-konsulenti u aħna nħossuna ħafna aktar komdi li jekk għandna diffikultà nafu li hemm din in-nurse li se tgħinna. Il-kondizzjoni tagħna, bħal kull kondizzjoni oħra, taffetwana mhux biss fl-imsaren imma anke psikoloġikament. Allura tajjeb li jkollna din l-għajnuna wkoll, kemm għalina u kemm għal min jgħix magħna.    Jien forsi fortunat għax il-mara tiegħi fehemitni mill-ewwel. Jien ilni nbati b’din il-kondizzjoni 23 sena. Imma naf b’nies - għax ikellmuni - li l-familjari tagħhom ma jemmnuhomx u jgħidulhom li m’għandhom xejn jew li qed jagħġbuha! Illum jien nidher normali imma jumejn ilu lanqas kont ninġabar! U xorta għamilt ġurnata xogħol. Allura importanti li jkollna dawn il-professjonisti li jgħinuna. Għandek in-nurse, in-nutritionist u l-psikologu. Ilna ħafna nitolbu għalihom imma s’issa għadhom ma waslux. Aħna membri tal-Federazzjoni Ewropea tal-Crohns and Colitis u għadni kif ġejt minn konferenza tal-ECCO, li hija l-Assoċjazzjoni Ewropea tal-Gastronologists, u f’kull pajjiż hemm dawn il-professjonisti ddedikati għall-IBD. Allura aħna għala le? X’qed nistennew?

Jien ġej mill-qasam ekonomiku. Ix-xogħol tiegħi huwa fi credit management u fl-ekonomija in ġenerali. Li kieku nagħmlu daqsxejn plus u minus u naraw ftit ekonomikament jekk ikollna dawn ir-riżorsi l-Gvern jiffranka ħafna ħafna flus. Tafu jekk persuna ikollha relapse u ma tattendix ix-xogħol x’inhuma r-ripercussions financially għall-Gvern u għall-ekonomija in ġenerali, għall-GDP tagħna? Issa bejn wieħed u ieħor aħna qegħdin 2,500 persuna li nbatu b’din il-kondizzjoni.  

Xi ħaġa oħra li nixtieq ngħid hija li l-iskop ewlieni tal-Assoċjazzjoni tagħna hu li noħolqu awareness. Kemm huwa importanti li n-nies ikunu jafu b’dawn il-kondizzjonijiet! Jekk ma jkollokx inti jew ma jkollokx lil xi ħadd fil-familja li għandu IBD lanqas tkun taf li teżisti din il-kondizzjoni. Hija kondizzjoni li qiegħda tiżdied, anke fuq it-tfal sfortuntament. Jien bqajt naħdem fl-Assoċjazzjoni. Bdejtha jien u bqajt naħdem fiha proprju minħabba t-tfal għax ma nistax nimmaġina dawn il-povri tfal minn xiex jgħaddu! Jien kelli 32 years meta ġejt diagnosed b’din il-kundizzjoni u ma nistax nimmaġinani li kieku ġejt diagnosed meta kont għadni tifel ta’ 5 jew 6 snin! Dak l-uġigħ li jkollok u trid tkompli l-iskola. 

Xi ħaġa li nitlob hu li tgħinuna noħolqu din l-awareness. Minn din is-sena bdejna  noħolqu awareness mhux ħażin. Għamilna mixja u nirringrazzja lilkom li kontu preżenti. Issa din is-sena nixtieq nara ħafna iktar MPs jingħaqdu magħna f’din id-daqsxejn ta’ mixja li norganizzaw. Nirringrazzjakom mill-ġdid it-tnejn li intom li kontu ħdejja. Ejja noħolqu l-awareness għall-ġid tal-komunità in ġenerali għaliex aħna għandna stigma kbira fuqna, forsi ġabuha l-pazjenti stess għax għal ħafna pazjenti din il-kondizzjoni hija ta’ taboo. Dan ħadd ma jġib xejn b’idejh imma hija kondizzjoni bħall-kondizzjonijiet kollha l-oħra. 

Jekk ma nitkellmux fuqha u jekk ma jkunx hemm kuxjenza fuq din il-kondizzjoni se jibqgħu jittimbrawna bħala għażżenin u li nħobbu niskartaw. It-tfal l-iskola jkollhom imorru ta’ spiss il-bathroom u din hija xi ħaġa oħra li l-Gvern għandu jagħti kasha.  M’għandux ikun hemm dedicated toilets fl-iskejjel għal dawn it-tfal u jkollhom ċavetta biex kif ikollu bżonn dan il-povru tifel jew tifla jmur juża l-bathroom?! Tafu x’jiġri jekk ma jsibx bathroom? Esperjenzajtha jien u mhux se niddejjaq minnkom. Kull min ibati minn din il-kondizzjoni għadda minn xi esperjenza simili. Tafu kemm hi kerha u mbagħad nitkellmu fuq bullying u fuq inklużjoni! Grazzi.

IĊ-CHAIRPERSON: L-Onor.Sammut Hili.

ONOR. DAVINA SAMMUT HILI: Naħseb iktar milli mistoqsija għandi statement x’nagħmel għax il-kelliema li għandna llum quddiemna kollha enfasizzaw fuq il-kontinwità. U naħseb li huwa importanti ħafna li jkun hemm continuation, kemm fuq l-edukazzjoni u kemm min-naħa tal-health. Għalhekk irridu lkoll naħdmu biex kemm jista’ jkun ikun hemm continuation ħalli ntejbu l-ħajja ta’ ħaddieħor. Naħseb li min-naħa tiegħi personali, u nemmen li anke l-kollegi, se nwasslu l-messaġġi tagħkom li qed nitkellmu fuqhom illum u se nippruvaw naħdmu flimkien ħalli din il-kontinwità ma tibqax biss kelma li ilna nisimgħuha din l-aħħar siegħa imma verament narawha sseħħ.

ONOR. RANDOLPH DE BATTISTA: Żewġ punti żgħar fuq il-punt tal-bankini.  Kumbinazzjoni l-ġimgħa l-oħra jien u l-partner tiegħi konna għaddejjin u għedna li l-bankini l-ġodda xorta qed isiru għoljin skont il-garaxxijiet kif ikunu meta f’ħafna pajjiżi fl-Ewropa l-bankini jkunu iżgħar u jkunu lixxi, jiġifieri livell mat-triq. Forsi mill-injoranza tiegħi se nistaqsi imma ma nistax nifhem kif f’Malta nibqgħu nagħmlu l-bankini hekk?!  I am sure li se jiġi xi perit xi mkien u jgħidli li ma nifhem xejn fuq bankini imma ġenwinament qed nistaqsi kif it-toroq tagħna mhumiex aċċessibbli kif suppost għandhom ikunu, speċjalment f’pajjiż fejn l-anzjani qed jiżdiedu. U naħseb li għandna nitgħallmu minn pajjiżi oħra li għandhom ukoll popolazzjoni kbira ta’ anzjani u li ħadu prekawzjonijiet biex ma jibqax ikollna inċidenti bħal dawn.  

Dwar il-punt li semmejt inti u ċjoè li f’Malta m’hawnx persuni speċjalizzati fuq il-kondizzjoni, x’taħseb li hi r-raġuni? Għax mill-Università mhux qed ikun hemm specialisations? X’inhi l-kwestjoni? Din kondizzjoni ma tantx naf fuqha u ġenwinament ngħid li mnalla qiegħed hawnhekk illum. 

IS-SUR JOSEF BUSUTTIL: M’inti tissorprendini xejn li ma tafx fuqha, u sinjal tajjeb li ma tafx fuqha għax jafu fuqha biss, kif diġà għedt, min ibati minn din il-kondizzjoni jew min għandu lil xi ħadd fil-familja li jbati minnha. Kif għedt qabel ukoll hawn biss 2,500 persuna f’Malta u Għawdex li jbatu minnha. Rigward il-professjonisti, sfortunatament m’għandniex. Ilni ħafna naħdem biex ikollna mqar IBD nurse. Kellna IBD nurse darba imma għal xi raġuni din ma baqgħetx f’dik is-sezzjoni u ma ġietx replaced. A nurse is a general nurse, però imbagħad l-individwu jieħu interess f’dipartiment partikolari. Kif għedtilkom għadni kif kont fil-konferenza tal-ECCO u allaħares ma kenux il-gastrontologists għalina. Dawn jaħdmu 24 siegħa għall-ġid tal-pazjent u naf x’qed ngħid. U ma jħarsux lejn flus għax smajt diġà fuq kif professjonisti oħra forsi jaraw il-flus imma nista’ ngħidilkom li dawn ma jaħdmux għall-flus għax kieku ma jagħmluhx dak ix-xogħol. Jiġifieri aħna vera lucky. 

Però fejn jidħlu n-nurses u n-nutritionists naħseb li jew ħadd mhu qiegħed jimbotta ftit biex ikollna dawn il-professjonisti jew ma nafx. L-unika ħaġa li nista’ ngħid hu li l-ECCO tissussidja b’mod qawwi n-nurses li jixtiequ jispeċjalizzaw fl-IBD. Għandi l-informazzjoni kollha u nista’ naqsamha magħkom. Tajjeb li nieħdu din l-okkażjoni llum biex forsi nimbuttaw ftit ċerti nurses li forsi huma inklinati sabiex jispeċjalizzaw f’dan il-qasam ħalli jkunu jafu li hemm dawn ir-riżorsi għalihom biex jispeċjalizzaw f’dan il-qasam.   

IS-SUR  MOSES AZZOPARDI: Jiena naqbel mas-suġġeriment li għaddejt Onorevoli. Li ma nixtieqx li jsir bħalma sar fi Brussell. Jien kont immur Brussell erba’ darbiet fis-sena u naf x’jiġifieri. Dawn il-bankini għamluhom bil-madum u tara ħafna nies jaqgħu minħabba fihom. Jien ukoll ħadt waħda għal rasi darba u sirt noqgħod attent ħafna. Hawnhekk noqgħod attent imma anke hemmhekk.  

ONOR. IVAN BARTOLO: Tal-bankini naqbel magħkom mija fil-mija għax anke jien żlaqt fuqhom darba. L-aktar persuni b’diżabilità li jbatu huma n-nies neqsin mid-dawl u bħalissa qiegħda tiġi f’moħħi meta dawn jiġu biex jaqsmu t-triq. Għandek uħud li minbarra li huma visual impaired għandhom ukoll problema ta’ nuqqas ta’ smigħ. Allura ma jkunux jafu meta nbidel id-dawl tat-traffic lights biex ikunu jistgħu jaqsmu t-triq. Irrid ngħid li f’pajjiżna għandna diversi traffic lights li huma tajbin għall-persuni b’diżabilità għax tisma’ vuċi li tgħidlek meta għandek taqsam. Allura għaliex mhux kull traffic light hija hekk? Il-persuni b’diżabilità qegħdin ma’ Malta kollha!  

Irrid nieħu l-opportunità hawnhekk u nirringrazzja lill-Prim Ministru. Minkejja li ma niġux għall-mixja imma xorta konna qegħdin naħdmu ħafna minn taħt. Fil-fatt għamilna sajf sħiħ jien u l-Onor. De Giovanni naħdmu fuq pillola partikolari. Issa jien m’għandi lil ħadd jiġi minni li għandu l-Crohns imma ħdimna fuq li ħdimna dwar din il-kondizzjoni. Tajjeb ngħidu li l-Prim Ministru semagħna u ħa azzjoni mill-ewwel. U ta’ dan nirringrazzjah.   

IS-SUR JOSEF BUSUTTIL: Dik il-mediċina hija pjuttost ġdida u tqum ħafna flus, però hemm diġà pazjenti Maltin li eżawrixxew kull tip ta’ mediċina available sal-lum u l-ebda waħda ma qablet magħhom. U allura bilfors kellhom imorru għall-iStelara li hija very very expensive.

IĊ-CHAIRPERSON: Xi tgħidilna fuq il-can’t wait card? 

IS-SUR JOSEF BUSUTTIL: Il-can’t wait card ġiet oriġinarjament mill-Amerika u mill-Ingilterra. Fl-Ewropa l-ewwel pajjiż li introduċiha kien l-Ingilterra. Illum ’il ġurnata hemm ħafna pajjiżi li introduċewha din il-card, fejn wieħed iġorrha fuqu u jekk ikollu bżonn il-bathroom kemm jidħol fl-ewwel stabbiliment li jsib u jurihom din il-card. Biex tagħmel din il-card ma tqumx flus imma l-marketing li għandek bżonn biex toħloq l-awareness mal-business community hija enormi. Jien niftakar meta daħħalna l-VAT kienet saret kampanja mal-business community fejn twaħħlu stickers fuq barra tal-outlet biex juru li huma compliant. Irridu nagħmlu xi ħaġa simili, li tqum ħafna flus imma ... 

ONOR. RANDOLPH DE BATTISTA: Jekk ikun hemm kju twil u jiġi xi ħadd iferfer il-card in-nies ovvjament iridu jkunu konxji li dik il-persuna ...

IS-SUR JOSEF BUSUTTILI: Jekk dik il-persuna għandha l-card trid tħalliha taqbżek. Qiegħda f’moħħ il-kumitat u hija waħda mill-proġetti l-kbar li rridu naħdmu fuqha. Riżorsi assolutament m’għandniex imma mhux se naqta qalbi. Konna tkellimna ħafna fuqha fi żmien il-Covid-19 imma ovvjament dak iż-żmien ma kienx ideali. Imma iva, għalkemm qiegħda fuq il-back burner, importanti li nintroduċuha fil-pajjiż, u forsi anke l-Gvern ikun jista’ jagħtina palata fejn jidħlu finanzi jew komunikazzjoni. Irridu ħafna nikkomunikaw mal-business community u man-nies in ġenerali. Tqum ħafna flus u hemm spiża li tlaħħaq eluf kbar ta’ flus.

IĊ-CHAIRPERSON: Xi ħaġa li ma ħarġitx hija fuq il-boroż għal dak li jkollu problema bl-ippurgar u anke bl-awrina. Dawn ma jintużawx biss fil-każijiet tal-kanċer imma anke fil-każ tal-chrons and colitis u mard ieħor sever. Għalhekk huwa importanti li jkollok servizzi ta’ kmamar tal-banju li jkunu attrezzati u li jkunu nodfa ħafna għax f’dan il-każ tista’ tibla’ infezzjoni daqs tazza ilma!

IS-SUR JOSEF BUSUTTIL: Jekk ma jimportax xtaqt nieħu spunt fuq dak li qed tgħid inti. Minħabba x-xogħol tiegħi jkolli nsiefer ħafna u din il-card daħlet sew l-Ingilterra u kullimkien. Imma għandek pajjiżi li għandhom dedicated toilets għall-IBD, u jkollhom miktub “not all disabilities are visable” u tgħidx kemm ħadt ritratti ta’ din il-kitba u xxerjajthom, u fuq il-bieb ta’ dan it-toilet ikollok mobile number biex jekk trid tużah iċċempel u jiġi xi ħadd jagħtik ċavetta għalih. Dawn issibhom f’kumplessi u shopping arcades u anke fi stadiums tal-football. Issibhom kullimkien.

IĊ-CHAIRPERSON: Nirringrazzjakom ħafna. Nistieden lis-Sinjura Mugliette sabiex titkellem f’isem il-Malta Association of Supported Employment (MASE). 

IS-SINJURA MARTHESE MUGLIETTE: Se nitkellem għan-nom tal-Malta Association of Supported Employment (MASE). Jiena involuta wkoll f’din l-assoċjazzjoni li twaqqfet mill-MFOPD sabiex tiffoka biss fuq is-supported employment għall-persuni vulnerabbli, fosthom il-persuni b’diżabilità. Minbarra li l-MASE ġieli implimentat proġetti, fejn għenet persuni vulnerabbli jidħlu fid-dinja tax-xogħol, hija kontinwament tissorvelja x’inhu jiġri f’dan il-qasam bl-għan ewlieni li jitjiebu s-servizzi offruti. Fost oħrajn il-MASE titlob iktar focus fuq il-ħiliet tal-impjegabilità, kemm mal-istituzzjonijiet tal-iskola legali kif ukoll mill-istituzzjonijiet post-sekondarji. Disponibilità ikbar ta’ korsijiet ta’ taħriġ vokazzjonali offruti f’lokalitajiet differenti tal-gżejjer Maltin. L-Att dwar il-persuni b’diżabilità fl-impjieg jeħtieġ li jirrifletti aħjar is-suq tax-xogħol Malti. Malta għandha persentaġġ ogħla ta’ intrapriżi mikro u SMEs mill-medja tal-Unjoni Ewropea. Dan jirrestrinġi l-effettività u l-validità tal-leġiżlazzjoni attwali. 

Jeħtieġ li jkun hemm għarfien ikbar kemm dwar il-valur intrinsiku kif ukoll estrinsiku tax-xogħol. Ix-xogħol m’għandux jitqies eskussivament fuq bażi finanzjarja. L-esternalitajiet tal-impjiegi għandhom jitqiesu wkoll. L-opportunitajiet ta’ impjieg għal persuni b’diżabilità jidhru li huma limitati ħafna għal ftit setturi. Dan jeħtieġ li jiġi amplifikat biex jinkorpora għażla usa’. Korsijiet ta’ titjib tal-ħiliet għandhom jiġu offruti fuq bażi regolari. 

IS-SINJURA MARIE CLAIRE TESTA (PRISMS): L-ewwel nett nixtieq nirringrazzjakom talli erġajtu lqajtuna fil-Parlament u li qegħdin tisimgħu mingħandna li naħdmu fis-settur dwar il-bżonnijiet li hemm fil-qasam tad-diżabilità. Bħala Prisms, biex inkunu nistgħu naqsmu magħkom il-punti relevanti u ta’ importanza, tlabna wkoll feedback mingħand il-ġenituri. Aħna naħdmu ħafna maż-żgħażagħ. It-target group tagħna huwa ta’ 18+, u jibqgħu sejrin anke over 30 meta naħdmu ma’ persuni b’diżabilità intelletwali. Xtaqna nisimgħu mingħandhom dwar it-tħassib tagħhom fir-rigward tal-abilitajiet differenti. Dawn li ġejjin huma ftit mill-punti ewlenin li tqajmu. Filwaqt li qed isir ħafna fis-settur edukattiv, għad hemm lok għal titjib. Importanti li jkun hemm approċċ ħolistiku. Dan ikun ta’ benefiċċju kbir fejn l-istudenti jkunu jistgħu jiksbu ħiliet tal-ħajja, ħiliet soċjali u ħiliet akkademiċi, skont il-bżonnijiet personali tagħhom, wara kurrikulu speċjalizzat li jkun ibbażat fuq il-pass tat-tagħlim tagħhom stess. Fi ftit kliem, a person centred approach. Għandha tingħata attenzjoni mhux biss għal suġġetti akkademiċi, iżda wkoll għal ħiliet oħra tal-ħajja, ħiliet soċjali u għajxien indipendenti li jippermettu lill-persuni b’diżabilità jsibu u jżommu impjieg. 

Fir-rigward tal-istatementing board, xi laqgħat qosra ma jiġġustifikawx valutazzjoni xierqa. Jeħtieġ li din il-valutazzjoni tkun iktar ħolistika. Ikun ferm iktar ta’ benefiċċju jekk il-bord jista’ jifhem x’akkomodazzjonijiet u tipi ta’ appoġġ u xogħol huma meħtieġa biex l-individwu jasal biex jgħin lil kull persuna fil-vjaġġ edukattiv tiegħu jew tagħha. Ikun ukoll ta’ iktar benefiċċju jekk tiżdied il-frekwenza tas-servizzi, bħalma qalu kollegi qabli, bħas-speech therapy u l-occupational therapy. Importanti wkoll li jkun hemm fondi kontinwi lill-NGOs biex jipprovdu servizzi, speċjalment għaż-żgħażagħ u l-adulti fejn hemm l-iktar bżonn. Kif qalu ta’ qabli wkoll, qisu wara li ma jibqgħux tfal, id-diżabilità qisha tisparixxi, imma fil-verità l-bżonnijiet jiżdiedu aktar.
Tħassib komuni huwa dak ta’ opportunitajiet residenzjali fil-komunità, fejn persuni b’diżabilità jistgħu jgħixu ma’ sħabhom f’post sigur, b’mod kemm jista’ jkun indipendenti. Idealment it-tranżizzjoni għal għejxien indipendenti fil-komunità sseħħ meta l-persuni jkunu adulti, sabiex il-familji tagħhom ikunu jistgħu jappoġġjawhom kemm jista’ jkun. Dan qabel ma l-familjari jieġu nieqsa, għax imbagħad wara ma jkunux jafu. Minbarra residenzi fit-tul, il-ġenituri għandhom ukoll tħassib dwar is-servizzi ta’ respite. Mhux is-servizzi ta’ respite kollha jindirizzaw imġiba ta’ sfida, u barra minn hekk is-servizzi ta’ respite mhumiex daqshekk disponibbli fin-Nofsinhar ta’ Malta. 

IĊ-CHAIRPERSON: Grazzi. Is-Sinjorina Christabel Spiteri mill-Multiple Sclerosis Society of Malta.

IS-SINJORINA CHRISTABEL SPITERI (Multiple Sclerosis Society of Malta): Il-pazjenti tal-multiple sclerosis huma madwar 450. L-MS hija marda fis-sistema nervuża, partikolarment fil-moħħ u fil-korda spinali. Il-kawża tal-MS għadha mhijiex magħrufa u m’hemmx fejqan għaliha. L-iktar sintomi komuni tal-MS jinkludu tnemnim fl-idejn u fis-saqajn, mobilità mnaqqsa, sturdamenti, nuqqas ta’ kordinazzjoni u bilanċ, tlaqliq meta titkellem, problemi fil-vista, dipressjoni, problemi bil-memorja, dgħjufija u għejja, u problemi biex tgħaddi l-awrina u l-ippurgar. 

Il-proċess ta’ dijanjożi tal-MS jinkludi MRI u lumbar puncture. Hemm tliet tipi differenti tal-kundizzjoni. Għandek ir-relapsing-remitting MS, il-primary progressive MS u s-secondary progressive MS. L-ewwel sintomi tal-MS jidhru l-iżjed f’nies ta’ bejn l-20 u l-40 sena, bil-maġġoranza jkunu nisa. Din hija statistika. Pereżempju, fil-każ tiegħi jien kont diagnosed meta kelli 17-il sena! Imma mhux lil kulħadd taffettwa l-istess. Illum għandi 31 sena, u ilni diagnosed kważi 15-il sena. Imma jekk tiftakru fl-età tagħkom meta kellkom 17-il sena, u tiftakru fil-pjanijiet li kellkom għal ħajjitkom u l-karriera li xtaqtu, immaġinaw l-għada filgħodu tqumu u ma tistgħux timxu f’daqqa waħda! Mingħalik sejjer l-università jew sejjer xi lecture u ma tistax tmur għax qed tħossok tistordi! Mingħalik se taqbad il-karozza biex tiltaqa’ ma’ sħabek u ma tistax! U jkollok tħassar il-pjanijiet. Dawk huma l-affarijiet li niltaqgħu magħhom aħna. Kieku taħsbu li wasaltu hawnhekk illum kieku kellkom tgħaddu minn dawn l-affarijiet? Id-dijanjożi tħalli impatt kbir ħafna fuq il-ħajja ta’ dawn in-nies, fuq il-karriera tagħhom u fuq l-attivitajiet ta’ kuljum minħabba l-bidla drammatika fil-ħajja tagħhom.

Insibu ħafna pazjenti li jżommu lura milli jgħidu lil min iħaddimhom rigward il-kundizzjoni tagħhom. F’Malta għad hawn ċerta intolleranza jekk il-pazjent ma jkunx jista’ jaqdi dmiru fuq ix-xogħol minħabba l-elementi ta’ diffikultà li tippreżenta l-kundizzjoni. Jien l-istess, għaddejt minn din is-sitwazzjoni kemm-il darba. Meta bdejt infittex xogħol fil-bidu kont qed nipprova nkun open fuq il-kundizzjoni tiegħi, imma meta bdejt nara l-approach u kif bdew iġibu ruħhom l-employers bdejt ninduna li laqqas ħaqq kemm studjajt u għamilt sagrifiċċji. Biex tistudja persuna normali għandha bżonn tant sagrifiċċju imma jien kelli nagħmel l-istess sagrifiċċju għaxar darbiet aktar! Bdejt ngħid se nitlef kollox għax għad għandna din l-intolleranza!? 

L-employment li għandi llum il-ġurnata ħadt id-deċiżjoni li ma nurihx fil-bidu lill-employer. Ma ridtx li dak li jkun ikun biased u jiġġudikani biss minħabba l-kundizzjoni. Għadda ż-żmien. Issa ilni fejn qiegħda llum tmien snin, u domt biex għidtlu lill-employer. Illum il-ġurnata jafu, però it took me time, because I wanted to prove myself. Ma jfissirx li għax jien għandi din il-kundizzjoni m’iniex kapaċi għax-xogħol. Vera għandi l-limitazzjonijiet tiegħi imma ma jfissirx li għax għandi kundizzjoni, allura m’iniex tajba daqs ħaddieħor. Imma għad hawn ħafna u ħafna intolleranza. Ikolli bżonn immur l-isptar ta’ spiss u allura jkolli bżonn ħafna sick. Imma l-employer għalih qisu qed jagħmillek xi pjaċir għax jagħtik is-sick. Qisu give and take. Aħna nċedulek u nħalluk tmur l-isptar u ma ngħidulek xejn. Imma taħsbu li din kienet xi għażla tiegħi li mmur l-isptar!? Nippreferi nieħu ġurnata leave u mmur xi holiday milli mmur l-isptar! Imma għax qed iħaddmu lil xi ħadd hekk, ġaladarba huma konxji, qisu qed jagħmlu xi ħaġa kbira. 

Hemm bżonn ħafna ugwaljanza bħall-pajjiżi Ewropej. Għaliex qed ngħid hekk? Hawn bżonn ta’ iżjed mediċini approvati għall-MS, li tkun disponibbli f’Malta wkoll u mhux biss fl-Ewropa. Naf li sa madwar xaharejn ilu kien hemm mediċina għas-secondary progressive MS - li hija l-iktar stat gravi u fejn diġà tkun f’wheelchair, eċċ., - li kienet disponibbli barra minn Malta għal dawn l-aħħar ħames snin u Malta le. Għaliex? X’inhi d-differenza? Għalxiex barra iva u aħna le?

Għandna bżonn infermiera tal-MS, li tgħin lin-newrologu u tgħin fil-bżonnijiet tal-pazjent. Din semmewha wkoll ħafna minn sħabi, fejn tkellmu li kulħadd għandu bżonn infermiera. Huwa punt li ilna nisħqu fuqu s-snin. Imma nħossu li niġu hawn nitkellmu, illum magħkom u għada ma’ xi ħadd ieħor u qisu kollu għalxejn! I don’t want to say it’s a waste of time imma qisu niġu nitkellmu u noqogħdu ngħidu l-istess affarijiet. Imma veru qegħdin jisimgħuna jew qed jagħmlu hekk biss biex jgħidu li ltaqaw magħna!? Jaħasra, hawn programmi bħall-European MS Nurse, li huwa b’xejn, u still ħadd ma jieħu l-opportunità li jagħmlu. Ma ktibtux fil-punti tiegħi però għamilt daqsxejn riċerka u apparentament dawn il-programmi jeżistu u ħadd ma jieħu l-inizjattiva.  

Għandna bżonn sistema fejn il-pazjent tal-MS jirċievi l-appoġġ newropsikoloġiku immedjatament wara d-djanjożi għax trid tfiehem lil dak li jkun kif se tinbidel ħajtu, x’approach se jieħu meta jibda jiltaqa’ ma’ affarijiet mhux tas-soltu u kif se jkompli jgħix ħajja normali. Fil-każ tiegħi kont diagnosed at 17 years old u ħadd ma qalli xejn. Jgħidulek biss li għandek l-MS imma ma jispjegawlekx x’inhi. X’se jiġri minni issa? Se nispiċċa f’wheelchair? Iħalluk waħdek. Jien ma kellhiex choice, bħalma ħafna nies oħra ma kellhomx choice, u kelli nitgħallem waħdi. Trial and error. Nara kif se taffetwani. Illum qomt b’nofs ġismi ma nħossux u l-għada qomt b’wiċċi minfuħ. Waħdek tibda tidra s-sintomi.

Irridu nżommu f’moħħna li fit-tul, pazjent iktar b’saħħtu u indipendenti huwa kontributorju għall-Istat iktar milli wieħed b’diżabilità severa li jiddependi fuq l-Istat għall-biċċa l-kbira tal-bżonnijiet tiegħu. 

IĊ-CHAIRPERSON: L-Onor. Ivan Bartolo.

ONOR. IVAN BARTOLO: Fuq in-nursing programme tal-Unjoni Ewropea tista’ terġa’ tgħidli x’inhu eżatt?

IS-SINJORINA CHRISTABEL SPITERI: European MS nurse programme. 

ONOR. IVAN BARTOLO: Grazzi.

IĊ-CHAIRPERSON: L-Onor. Graziella Galea.

ONOR. GRAZIELLA GALEA: L-ewwel nett skużawna għax għandna laqgħa oħra u allura se jkollna nitilqu. Però xtaqt nirringrazzjakom tax-xogħol kbir li twettqu kollha kemm intom. Xtaqt kjarifika dwar l-impjiegi. Bħala esternalitajiet, xi trid tfisser biha eżattament?

IS-SINJURA MARTHESE MUGLIETTE: Persuna ma tmurx taħdem biss biex taqla’ l-flus imma l-mod ta’ kif tissoċjalizza, taqsam ħajjitha u tgħix ħajjitha. Ma’ dik il-paga l-ħajja tal-persuna se tinbidel. U għalhekk importanti li naraw il-problemi li jiltaqgħu magħhom persuni b’diżabilità meta jidħlu fid-dinja tax-xogħol. Fil-fatt is-servizz tas-supported employement huwa biex jgħin f’dak li semmiet is-Sinjorina Spiteri u ċjoè għandi nurih lill-employer bil-kundizzjoni tiegħi? Iva jew le? Waħdek m’intix se tagħmilha. Dak huwa l-irwol ta’ min jagħti s-servizz tas-supported employment. Dak huwa s-support li ssib mingħand is-service provider ħalli lilek jgħinek tidħol fid-dinja tax-xogħol mingħajr ma jkollok problemi. 

IĊ-CHAIRPERSON: L-Onor. Randolph De Battista.

ONOR. RANDOLPH DE BATTISTA: Xtaqt nagħmel l-ewwel punt tiegħi fuq l-impjiegi. Ridt nistaqsi jekk il-MASE tilqax ġo fiha biss kundizzjonijiet li huma mniżżla bħala diżabilità jew le. Għandek pereżempju l-fibromyalgia li mhijiex imniżżla bħala diżabilità, minkejja l-pressjoni li qed nippruvaw nagħmlu. Imma hemm pressjoni mit-tobba li qed jopponu u dik hi r-risposta li dejjem nirċievi. Hemm min jgħid li l-fibromyalgia mhijiex diżabilità. Imma meta titkellem ma’ nies li jbatu minn din il-kundizzjoni jgħidulek bid-differenza li tagħmel mill-ewwel fil-mument li tiġi rikonoxxuta bħala diżabilità. U allura l-aċċess li se jkollhom għal numru ta’ għajnuniet u servizzi hija kbira. Persuni bil- fibromyalgia, u anke bl-MS, ikunu inklużi f’dan it-training li jingħata? 

IS-SINJURA MARTHESE MUGLIETTE: Hawnhekk ilqatt punt daqsxejn jaħraq. Il-MASE kienet twaqqfet to give supported employment hawn Malta. Is-supported employment mhuwiex biss għall-persuni b’diżabilità imma huwa għal kull persuna li għal xi raġuni qed issib problema biex tidħol fid-dinja tax-xogħol. Biex aħna fehemna l-importanza tas-supported employment, apparti li konna nġibu konsulent minn barra biex jiltaqa’ ma’ kulħadd, xorta ma daħlitx. Bdejna aħna nagħmlu dan ix-xogħol imma ovvjament trid il-flus. Dakinhar il-flus kienu ġew mill-Ministeru tal-Familja. Aħna Malta kif aħna, bdew joħorġu n-numri u mbagħad kulħadd irid jagħmel ... 

Għall-ewwel snin ħadd ma ried jagħmel is-supported employment. Mingħajr flus ma nistgħux nagħmluha. Is-sena li għaddiet għamilna ESF funded project. Stajna nagħmluh għaliex għenna persuni b’dan il-proġett li għal xi raġuni kienu qalulhom li ma jistgħux jaħdmu jew li kienu qed jaqgħu mis-sistemi li kellna. Irnexxielna ndaħħlu persuni li kienu ttimbrati li ma jistgħux jidħlu fid-dinja tax-xogħol. Il-problema li hawn hija li l-ewwel nett qed joħorġu mis-sistema edukattiva mingħajr ħiliet. Jekk m’aħniex se nirranġaw din il-biċċa n-numri se jibqgħu jikbru. Ix-xogħlijiet inbidlu u se jkomplu jinbidlu. Allura persuni, speċjalment dawk li jbatu minn nuqqas intelletwali, iżjed se jsibuha bi tqila biex jidħlu fid-dinja tax-xogħol. Min għandu diżabilitajiet oħrajn, kif għidt, jekk ikun hemm is-supported employment, għandek persuna li qed tgħin lil min qed ifittex xogħol u se tkun hi li titkellem mal-employer. U iva, importanti li l-employer ikun jaf. Niftakar għamilt żmien meta bdejna dan is-servizz fejn l-employers kienu jgħiduli li huma jkunu jixtiequ jkunu jafu ħalli ma jieħdux deċiżjoni ħażina jekk jaraw persuna tieħu ħafna sick. Għalhekk importanti li l-employer ngħidulu.

Nifhem li la tkun waħda hekk tispiċċa tagħmel. Imma jekk tingħata s-support kif suppost, il-persuna jirnexxilha ssib postha. Issa rnexxilna ndaħħlu madwar disa’ persuni li kienu jgħidulhom li ma jistgħux jaħdmu. Imma kellna nħarrġuhom u tajniehom dawk il-ħiliet li ma kellhomx. Aħna kellna l-funding għal sena waħda biss. Bħalissa ma nistgħux nagħtu dan is-servizz għax m’għandniex fondi. 

ONOR. RANDOLPH DE BATTISTA: Rigward il-care homes, eċċ, kont ixxukkjat ftit f’wieħed mill-events tad-Down Syndrome Association, fejn ilqtajt ma’ persuna ta’ madwar 40 sena, li minħabba li l-ġenituri tagħha kienu mietu, din spiċċat f’home tal-anzjani. Min kien ma’ din il-persuna qalli li l-effett fuqha kienet kbira u li marret lura ħafna. Lanqas nimmaġinani jien ta’ din l-età ipoġġuni f’dar mimlija tfal jew f’dar mimlija anzjani! X’nistgħu nagħmlu biex nassiguraw li fejn għandna care homes in-nies ikunu skont l-etajiet tagħhom? 
IS-SINJURA MARTHESE MUGLIETTE: Aħna ma nixtiqux li jinfetħu aktar care homes. Anzi bdejna l-pass tad-deinstitutionalisation, li min qiegħed f’dawn il-care homes jerġa’ joħroġ fil-komunità. Imma naturalment għandhom bżonn l-għodda u l-għodda hija l-personal assistance. Fil-fatt fil-baġit tas-sena l-oħra, kif ukoll f’ta’ din is-sena hemm il-fondi. Imma l-personal assistance biss mhux biżżejjed. Għalhekk fid-diskors tiegħi għedt li jrid ikun hemm l-aċċessibilità kullimkien għax inutli għandi l-personal assistance, noħroġ mid-dar u xorta ma nistax ninżel fit-triq. Għalhekk ukoll aċċennajt li l-ministri jridu jitkellmu kollha flimkien. 

Jien kieku lil dan il-ġuvni ngħidlu li l-ewwel ħaġa li jrid jagħmel hu li japplika għall- personal assistance. Minn hemmhekk imbagħad tibda t-triq biex joħroġ mill-istituzzjoni fejn qiegħed. U l-flus ma jibqgħux jiġu allokati għar-residential homes imma jridu jibdew jiġu allokati għall-personal assistance ħalli verament kulħadd jgħix ħajja rispettuża fil-komunità. 

IS-SINJORINA CHRISTABEL SPITERI: Apparti l-personal assistance hemm ukoll mudelli fejn għandek djar fil-komunità. Mela jekk jien għixt ħajti kollha l-Ħamrun, u nixtieq noqgħod ma’ xi ħadd il-Ħamrun, ikun hemm post fejn inkun nista’ ngħix forsi ma’ żewġ persuni oħra. Ma jfissirx li dejjem għandi bżonn l-għajnuna. Hemmhekk fejn imbagħad nistgħu naħdmu mal-personal assistance. Forsi għamilna pjan x’se nieklu, x’se nixtru u għamilna daqsxejn budgeting. Allura jkunu iktar servizzi li jmorru flimkien. Fl-istess ħin, apparti li huwa ħafna iktar dinjituż li tippermetti lill-persuna tgħix b’mod indipendenti, toffri wkoll ħafna serħan il-moħħ għall-ġenituri. Ma ninsewx li l-ġenituri jkollhom ammont ta’ inkwiet u tħassib u mhux kulħadd għandu familjari li jistgħu jieħu ħsiebu. Sa ċertu punt naħseb li lanqas mhu ġust li bilfors iridu jkunu l-familjari għax kulħadd ikollu l-bżonnijiet personali tiegħu.  

IĊ-CHAIRPERSON: Grazzi. Nistieden issa lil Dr Alistair de Gaetano mill-Autism Advisory Board.

DR ALISTAIR DE GAETANO (Autism Advisory Board): Jien mhux se nitkellem biss fejn jidħol l-awtiżmu għax tista’ tgħid li hawnhekk qiegħed nilbes tliet ikpiepel. Jien persuna b’diżabilità u niġi mis-soċjetà ċivili. Napprezza x-xogħol kollu tal-kollegi tiegħi li hawn hawnhekk. Ħdimna ħafna mas-Sinjura Mugliette u mas-Sinjorina Spiteri. Jien missejt mad-diżabilità minn areas differenti. Għandi diagnosis ta’ awtiżmu, ADHD u għandi kundizzjoni rari f’għajnejja kif ukoll ħsara permanenti fl-għajn tal-lemin. Naħseb li l-aspetti tad-diżabilità kollha missejt magħhom. Min-naħa l-oħra naħdem ukoll fi ħdan il-Ministeru għall-Inklużjoni fejn tidħol policy u leġiżlazzjoni, kif ukoll jiena ċ-Chairperson tad-Disability Advisory Council. 

Nixtieq ngħid li filwaqt li tkun attivist tibqa’ attivist, għaliex fl-aħħar mill-aħħar niftakar ukoll politiċi jgħidu li jixtiequ jaraw ġurnata fejn ma jkunx hemm bżonn ministeru għall-inklużjoni u l-ugwaljanza, imma sa ma naslu hemmhekk iddeċidejt li niġġieled il-ġlieda tiegħi minn ġewwa. U filwaqt li I ackowledge li dejjem hemm milestones x’jintlaħqu, huwa importanti li niċċaraw ċerti affarijiet, kif ukoll li naraw il-kisbiet li għamilna s’issa. Jien se naqbad ftit punti li ssemmew illum u nixtieq nibda bil-parteċipazzjoni tal-persuni b’diżabilità u tal-għaqdiet tagħhom. Waħda mill-affarijiet li għamilna sabiex nimxu mal-Konvenzjoni tal-Ġnus Magħquda kienet dik li minn din is-sena waqqafna kumitat jismu Engage. Dan huwa kumitat parteċipatorju fi ħdan id-Direttorat tal-Policy fil-Ministeru tal-Inklużjoni u ġie mwaqqaf bil-liġi. Fih hemm ukoll numru ta’ persuni b’diżabilità u huwa mmexxi minn persuna b’diżabilità, kif rikjest mil-liġi. 

Hemm ukoll ex-officio federazzjoni nazzjonali għall-persuni b’diżabilità u hemm ukoll l-Università ta’ Malta biex ikollna l-akkademja hemmhekk. Hemm is-CRPD bħala l-equality body responsabbli mid-diżabilità hawn Malta. U hemm id-direttorat għad-diżabilità, fejn hemmhekk hemm obbligu fuq il-Gvern li kull policy jew kull abbozz ta’ liġi li għandu x’jaqsam mad-diżabilità, direttament jew intersettorjali, kif semma l-Onor. De Battista, l-ewwel jgħaddi minn dan il-kumitat u mbagħad meta jitla’ bħala abbozz ta’ liġi quddiem il-kabinett, jien inniżżel fl-impact assessment li dan ġie diskuss mal-persuni b’diżabilità. “Nothing about us, without us” għadu fil-bidu tiegħu. Qegħdin naħdmu wkoll sabiex ninvolvu lill-persuni b’diżabilità intelletwali fih, bl-appoġġ meħtieġ. Imma tajjeb li dan jissemma. 

Issa xtaqt ngħid xi ħaġa fuq il-personal assistance. Smajna ħafna fuq l-assistenza personali. Smajna li hemm bżonn ta’ aktar finanzjament. Aħna qegħdin naħdmu wkoll fuq leġiżlazzjoni sabiex f’dan ir-rigward ikun hemm inqas burokrazija u sabiex f’Malta inkunu nistgħu nwaqqfu ċentri for indipendent living, fejn permezz tagħhom jista’ jkun hemm ukoll dan is-servizz ġestit fil-komunità. Issemma wkoll il-Personal Autonomy Bill, li se jgħinna ngħaddu minn interdizzjoni u inabilitazzjoni għal supported decision making. Dan l-abbozz ta’ liġi huwa marbut ma’ abbozz ta’ liġi ieħor li wasal fl-aħħar stadju tiegħu, l-abbozz ta’ liġi dwar il-persuni adulti fi stat ta’ vulnerabilità. F’dan ir-rigward tajjeb li nsemmu li qegħdin nistennew li nilħqu qbil mal-istakeholders kollha sabiex ikun hemm offenders registry li jkun b’saħħtu ħalli naraw li ma jkun hemm ħadd li jaħdem mal-persuni vulnerabbli b’kondotta maħmuġa.
 
Semmejtu l-aċċessibilità. Naħseb li huwa importanti li nsemmu wkoll li fejn jidħlu programmi televiżivi jkun hemm ukoll is-sottotitoli. Jien nara Netflix u għandi bżonn li nsegwi s-sottotitoli għax inkella problemi kbar ikolli. Imbagħad għandek l-aċċessibilità in ġenerali. Malta għandna access for all guidelines għall-ambjent mibni li ilu hemmhekk mill-2011. Issemmew il-bankini. Għalkemm għandhom is-saħħa tal-liġi, qed nitkellmu dwar stakeholders bħas-CRPD. Permezz tal-Engage, se ninvolvu wkoll lis-soċjetà ċivili, biex naraw li dawn jiġu riveduti u jkun hemm aċċessibilità sensorjali għal persuni autistic bħali. Fl-aħħar mill-aħħar jien mhux bankina biss għandi bżonn imma għandi bżonn li ma jkunx hemm geġwiġija sħiħa. Dan huwa importanti wkoll. 

Intqal ukoll dwar il-bżonn li l-ministri jitkellmu bejniethom. Riċentement, permezz ta’ avviż legali, rajna li dik il-parti tal-Konvenzjoni tal-Ġnus Magħquda li titkellem fuq l-international coordination ġiet fis-seħħ. Fil-fatt issa għandna l-Inter-Department Coordination Committee (IDCC) u fih hemm rappreżentanti minn ministeri differenti u minn entitajiet differenti. B’hekk meta jkollna xi ħaġa li tkun intersettorjali, bħat-trasport jew l-aċċessibilità, ikun jista’ jiġi involut min jaqa’ taħtu dak is-settur. Irbatna wkoll, permezz ta’ leġiżlazzjoni, dan il-kumitat u l-Engage, sabiex kull meta jissemmew persuni b’diżabilità jiġi quddiem il-kumitat l-ieħor u vice-versa. B’hekk naraw x’ikunu l-issues li jitqajjmu, u naraw li eventwalment l-issues kollha li jitqajjmu jersqu għall-attenzjoni tal-politiku. 

Mhux se nsemmi l-affarijiet kollha li qed naħdmu fuqhom imma nista’ nsemmi statistika importanti ħafna. Fil-fatt qegħdin naħdmu mal-Global Partnership for SDG Data biex ikollna pjan nazzjonali għal Malta fejn tidħol SDG data marbuta ... U se nibdew mid-diżabilità. Qed naħdmu flimkien mal-NSO wkoll. Se jitwaqqaf working group sabiex inkunu nistgħu ninvolvu lis-soċjetà ċivili u b’hekk naraw x’gaps jeżistu u kif nistgħu nindirizzawhom imma wkoll b’mod intersettorjali. Rigward funding ta’ NGOs tajjeb li nsemmi wkoll li hemm numru ta’ public-social partnerships ma’ entitajiet differenti. Aħna dejjem miftuħin għal suġġerimenti differenti. Huwa importanti li l-NGOs jużaw l-iskemi li joħroġ dan il-Ministeru. Pereżempju, l-iskema Libertà li Tgħix, li ħarġet sabiex kunsilli lokali kif ukoll NGOs differenti jkunu jistgħu jieħdu fondi għal proġetti differenti. 

Pereżempju, Caritas Malta kellhom proġett tajjeb ħafna li ġie ffinanzjat minn dan il-fond. Għandna wkoll public-social partnership mal-MFOPD f’dan ir-rigward. Tajjeb li nsemmi wkoll skemi li joħorġu mill-MCVS, li jaqa’ wkoll taħt il-Ministeru tagħna. Fejn jidħlu terapiji, iva, naf jien stess kemm nonfoq fi psikologi, psikjatri u occupational therapy. U f’dan ir-rigward, bis-saħħa tal-Engage wkoll, bdejna noffru €200 fis-sena - veru tgħiduli li farka dawn - bħala tax credits għal terapiji, u li issa tlajna għal €500 fis-sena fl-aħħar budget. Aħna rridu mmorru lil hinn minn hekk. Allura l-Aġenzija Sapport qed taħdem fuq riforma għall-personal assistance u għall-personal budgets, fejn ikollna sistema bħal ta’ pajjiżi oħra. Kien hemm konsultazzjoni pubblika li għalqet reċentement f’dan ir-rigward. Issa rridu nħarsu lejn sistema ta’ direct payments, fejn persuna b’diżabilità jew familjari tagħha jkollhom ammont ta’ flus f’idejhom, li jkunu ġestiti minnhom, skont il-bżonnijiet li jkollhom huma. Aħna rajna wkoll ir-riċerka li saret, inkluż mill-entitajiet u mill-MFOPD, biex inkunu nistgħu ndaħħlu dan il-fattur. 

Xtaqt inse5mmi xi ħaġa li tolqotni wkoll personalment lili. L-ewwel nett kien hemm l-element tad-dinja tax-xogħol, kif ukoll l-awareness fejn jidħlu diżabilitajiet inviżibbli, bħal tal-chrons u l-IBS. Id-diżabilitajiet tiegħi huma inviżibbli minkejja li għandi ħsara f’għajnejja imma minn barra ma tarahiex. Huwa importanti li hawnhekk inkunu nafu li s-CRPD jagħmlu numru ta’ disability quality trainings, fejn hemmhekk jinvolvu biss persuni b’diżabilità. Minn din is-sena daħħalna l-awtiżmu wkoll. Persuni awtistiċi involuti hemmhekk għamlu kuntatt mas-CRPD biex fejn jidħlu dawn l-affarijiet, anke bil-kampanji li jagħmlu u bit-taħriġ li jagħtu, ikunu involuti direttament.

Fl-aħħar xtaqt insemmi wkoll l-inklużjoni fuq il-post tax-xogħol. Jien għadni sal-lum il-ġurnata, minkejja li nsib ħafna appoġġ mill-employer tiegħi, li huwa l-Gvern ta’ Malta, imma xorta waħda ħafna drabi jgħiduli li qed inġibha bi kbira, li ma nidher li m’għandi xejn u ħaġa jew oħra! Naħseb li huwa importanti ħafna li naraw iktar persuni b’diżabilità infushom. Hawn Malta għandna problema kbira. Hawn ħafna u ħafna xogħol siewi li qed isir mill-għaqdiet tad-diżabilità u minn hawnhekk nixtieq nirringrazzja lill-MFOPD. Però, sfortunatament ħafna persuni b’diżabilità they feel helpless u jgħidulek li ħadd mhu se jagħmel xejn għalihom u li huma mhu se jagħmlu xejn għalihom. Jekk aħna ma narawx persuni b’diżabilità bħali jkunu involuti, u jissieħbu ma’ federazzjoni ħalli jsemmgħu leħinhom ukoll, aħna qatt m’aħna se naslu. Jien dejjem nammira l-komunità LGBTIQ hawn Malta għaliex ingħaqdu b’leħen wieħed sabiex fl-aħħar kien hemm tibdil kbir għalihom, fosthom iż-żwieġ indaqs u li l-conversion therapy ġiet ipprojbita hawn Malta. Jekk il-persuni b’diżabilità are not going to stand up to be counted, m’aħna se naslu mkien. Aħna qegħdin niġġieldu, imma biex niġġieldu dawn l-affarijiet hemm bżonn li jkun hemm kulħadd on board. 

ONOR. RANDOLPH DE BATTISTA: Ovvjament laqtitni l-frażi “no decision about us without us”. Huwa importanti ħafna dan li semmejt inti u l-IDCC, li se jgħaqqad l-isforzi kollha tal-Gvern. Naħseb li dik hija importanti. Nixtieq li eventwalment, għaliex inkunu rawwimna l-kelma “rispett” f’dan il-pajjiż, li għalija huwa l-iktar valur importanti li għandna ngħallmu fl-edukazzjoni tagħna, mhux ma jkunx hemm bżonnu, għax dejjem se jkun hemm bżonnu, l-IDCC, u mhux f’dan il-kabinett u ta’ warajh, imma forsi xi darba, f’xi kabinett ieħor, kull ministru u kull segretarju permanenti, kull deċiżjoni li jieħdu, jeħduha b’mod inter-sectional u b’mod li jirrealizzaw li s-soċjetà hija magħmula minn nies differenti, u li kollha flimkien nagħmlu soċjetà b’saħħitha. Fadal imma forsi xi darba jkollna wkoll dawn il-politiċi.
Ningħaqad miegħek fl-appell li għamilt għas-soċjetà ċivili sabiex tkun iktar attiva, b’saħħitha, u jekk hemm bżonn tgħajjat iktar. Importanti li s-soċjetà ċivili tingħaqad fl-attiviżmu tagħha. Kif għidt tajjeb ħafna, wasalna fuq drittijiet ċivili oħra, u anke bħal-lum, kollha tgħallimna minn xulxin x’realtajiet differenti hawn fostna. Dan inġibuh billi s-soċjetà ċivili tingħaqad iktar u titkellem u taqsam l-ideat. Jien nibqa’ affaxxinat kif pereżempju d-Down Syndrome Association kollha ġenituri qegħdin hemm. Naħseb li lanqas hemm persuna waħda li mhijiex ġenitur. Hemm bżonn li jkun hemm iktar nies li jħossu li għandhom jagħtu l-ħin tagħhom għal dawn l-għaqdiet u mhux bilfors irid ikollok lil xi ħadd jiġi minnek li għaddej minn din il-kundizzjoni. Dak huwa s-sens ta’ attiviżmu li rridu nrawwmu fiċ-ċittadini tagħna. 

DR ALISTAIR DE GAETANO: Grazzi tal-appoġġ. Napprezza ħafna. Dan wassalni għall-punt tal-allies. Il-ġenituri hemm bżonnhom ukoll. Il-kumment li għaddejt mhuwiex li l-ġenituri hemm bżonnhom imma huma l-ġenituri li wassluna fejn wasalna. Però importanti li naraw li apparti l-ġenituri hemm it-tfal ukoll, u t-tfal se jikbru. Għalhekk, mingħajr ma ninsew l-allies, li dejjem se jkollna bżonnhom, flimkien magħhom nixtiequ naraw iktar nies attivi fl-eżekuttiv kif ukoll on the ground. Il-politiku fl-aħħar mill-aħħar imbagħad se jara x’hemm bżonn. X’inhi l-liġi fl-aħħar mill-aħħar? Il-liġi hija riflessjoni ta’ dak li trid is-soċjetà. Jekk hemm biżżejjed nies li qegħdin jagħfsu biex ikun hemm tibdil partikolari, se jkun hemm dak it-tibdil. Ħafna drabi s-soċjetà tarana qisu bħala second class citizens għax fl-aħħar mill-aħħar aħna qegħdin fid-dell tiegħu. Jekk hemm biżżejjed persuni b’diżabilità, u hemm persuni b’diżabilità, li jistgħu jitkellmu iktar, hemmhekk se nbiddlu veru l-affarijiet. 

IS-SINJURA MARTHESE MUGLIETTE: Veru, imma biex persuna b’diżabilità tasal sa dak il-punt trid tkun edukata. L-edukazzjoni trid tingħata ta’ kwalità. Sfortunatament illum qed naraw persuni b’diżabilità joħorġu mis-sistema edukattiva, jiġifieri jkollhom 16, 18 u 23 mingħajr ebda ħiliet bażiċi, aħseb u ara kemm qegħdin inrawwmuhom biex ikunu jistgħu jitkellmu għalihom infushom. Hekk irridu naslu. Nisperaw li l-persuni b’diżabilità u l-politikanti jagħmlu l-istess qabża flimkien.

ONOR. DAVINA SAMMUT HILI: Min-naħa tiegħi naqbel perfettament mal-Onor. De Battista u ma’ Dr de Gaetano, li fejn hemm is-saħħa u fejn hemm l-għaqda se nkissru l-ħitan. Naħseb li hekk irridu nagħmlu u ċjoè ningħaqdu lkoll flimkien. Min-naħa tagħna se ssibu l-appoġġ tagħna biex inkunu hemmhekk ta’ sostenn u ta’ spalla għalikom. Wara kollox għalhekk qegħdin hawnhekk, biex inkunu verament politiċi tan-nies. Fl-aħħar mill-aħħar nixtieq nirringrazzjakom talli ngħaqadtu magħna għal din il-laqgħa. Naħseb li llum hawnhekk dħalna naħsbu mod u se noħorġu naħsbu mod ieħor. Naħseb li din il-laqgħa hija waħda mill-aktar li se tħalli impatt fil-ħajja tagħna.
IĊ-CHAIRPERSON: Flimkien ma’ sħabi nerġa’ intenni r-ringrazzjament tiegħi. Let’s keep this going. Ejjew inkomplu niddiskutu u nitkellmu. Jien inwiegħed li b’mod regolari se terġgħu ssibu l-istedina tagħna sabiex tkomplu żżommuna abreast mal-iżviluppi u mal-bżonnijiet tagħkom, ħalli min-naħa tagħna nkunu nistgħu nirrappurtaw fil-Plenarja u ngħinu wkoll sabiex ikollna politika aħjar u politika li se tkun qed tgħin lil kull individwu fis-soċjetà tagħna. Nirringrazzjakom.

Fis-6.42 p.m. il‑Kumitat aġġorna għal data li kellha tiġi kkomunikata aktar tard.
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