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CARITAS MALTA
EPILEPSY ASSOCIATION

SUMMER 2018

Sunday, 5th Rugust
@ 17:00 hrs

PLACE: MARSASKALA
IN FRONT OF CAR PARK BEFORE
ENTERING ST. THOMAS BAY

PLEASE BRING YOUR OWN FOOD

COME & ENJOY

FAMILY & FRIENDS
ARE INVITED

Zomm dawn id-dati....
I1-Laqghat ghall-Membri,

din is-sena, huma dawn

14 ta’ Settembru

9 ta Novembru
fis-6 ta’ fl-ghaxija gewwa Caritas
Floriana.

Kull ma jinghad wagqt il-laqghat
jinzamm kunfidenzjali,

( N

KELMTEJN MILL-PRESIDENT
Nixtieq nagsam maghkom dawn il-ftit hsiebijiet. Sa ftit xhur
ilu konna nibbazaw wisq fuq esperjenza biss, hlief ghal meta
tkun maghna Profs. Janet Mifsud. Xorta wahda konna naslu
fejn irridu tant hu hekk li qatt ma rrifjutajna li naghtu tahditiet
fi skejjel jew xi ghaqdiet li jitolbuna, kif ukoll intervisti fuq TV’s
u radios. Naghmlu minn kollox biex inqajjmu kuxjenza fuq din
il-kundizzjoni. Fuq kollox naghmlu pressjoni mal- Awtoritajiet
koncernati biex dawk li ghandhom din il-kundizzjoni u I-familji
taghhom ikollom kwalita’ ta’ hajja ahjar. Ghal-dan nirringrazzja
mill-qalb lil shabi l-antiki tal-kumitat tax-xoghol siewi li dejjem
ghamilna.

Wara I-Laqgha Annwali Generali, fejn kellna wkoll elezzjoni
ghal-kumitat, gew eletti 3 zaghzagh godda fi hdan il kumitat. Ftit
xhur biss wara l-Laqgha Annwali innutajt bi pjacir kbir li issa
barra mill-esperjenza dahlet ukoll certa professjonalita’. Nista
nghid bwic¢i mill-quddiem li issa il-livell ta’ lagghat, tahditiet kif
ukoll il-presentazzjonijiet hadu xejra ohra. Jien ninsab kburi li
nifforma parti minn dan it-team.

Dan kollu jixdhu I-fatt li kellna zewg tahditiet gewwa San
Vincenz, kif ukoll tnejn ohra tas-Sapport wahda Sta. Venera
u l-ohra M’Scala, u l-mistogsijiet li saru, li ma kienux ftit gew
imwiegba b'mod vera professjonali. Issa ergajna ircevejna talba
biex naghtu tahditiet u prezentazzjonijiet lir-rekluti tal-pulizija.
Ser ikun hemm 80 rekluta li se jingasmu fi 3 klassijiet. Dawn is-
sezzjonijiet ser isiru fl-1 tAwissu, kollha fl-istess gurnata u I-hin
ikun ta’ 90 minuta kull sezzjoni.

F’Marzu Prof. Janet Mifsud hadet sehem fit-tieni multiplier
event tal-Epipicto. Dan hu progett tal-Unjoni Ewropeja -
Erasmus+ u f’Marzu dan l-event sar gewwa Glasgow. Ir-rapport
ta’ dan l-attivita’ qed jidher fdin il-harga tan-newsletter.

Hadna sehem ukoll fzewg workshops wiehed gewwa Lisbona u
ftit gimghat wara iehor gewwa Berlin il-partecipanta kienet Dr.
Anna Micallef membru tal-kumitat tas-CMEA. Il-kontribuzzjoni
taghha tant kienet tajba li stagsewha sabiex taghmel presentation
fuq medical cannabis. Ghalkemm ma kellha xejn ippreparat hi
accettat, ghamlitha u harget bl'unuri kollha. Ir-rapporti ta’ dawn
iz-zewg attivitajiet ukoll jinsabu f'din il-harga tan-newsletter.

Qabel naghlaq m'ghandix kliem biex nirringrazzja lil Claudine,
is-segretarja 1-gdida li qed taghmel bicca xoghol verament tajba.
Ix-xoghol ta’ segretarja, kif kulhadd jaf jinvolvi hafna xoghol u
trid ittih importanza kbira. Claudine qed taghmel dan ix-xoghol
verament tajjeb u tiehu azzjoni immedjata. Nista’ nghid li din il-
pozizzjoni kienet mahluqa ghaliha.

Nixtieq nikkonkludi billi niehu din l-opportunita’ sabiex
infakkarkom li nhar il-Hadd 5 tAwissu ser norganizzaw barbecue

gewwa Wied il- Ghajn.
J
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Ghixu ahjar bl-epilessija: EPIPICTO Multipler fi Glasgow, Marzu
2018

/ EPI-PICTO

Pictorial Guide To Epilepsy

Prof. Janet Mifsud irrapprezentat lis-CMEA fit-tieni multiplier event
ghall-progett tal-EPIPICTO fi Glasgow, l-Iskozja. Epipicto hu progett
tal-UE Erasmus + li -ghan tieghu hu li jhejji gwida bl-istampi ghall-
persuni bl-epilessija li jistghu jkollhom diffikulta jikkomunikaw il-mistogsijiet taghhom minhabba
l-lingwa jew differenzi kulturali. Ghal-din il-laqgha fuq dan il-progett attendew kollegi mill-
Germanja, Awstrija u 1-Olanda u aktar minn 10 voluntiera li jahdmu fl-Epilepsy Connections,
gewwa Glasgow. Il-laqgha ikkonsistiet f'diversi attivitajiet u nghata feedback fuq kif gwida bhal din
tista’ tghin persuni bl-epilessija.

I1-laqgha wriet li hemm hafna problemi komuni ghall-persuni bl-epilessija madwar id-dinja u li
huwa importanti li nkunu uniti biex nikkontribwixxi u nZzommu dawn il-konnessjonijiet globali u
n-networks ta ‘ appogg reciproku. Il-partecipanti qalu li xtaqu li kieku kellhom aktar informazzjoni
dwar l-epilessija u 1-kawza taghha, inkluz informazzjoni dwar kriterji dijanjostici, medicini u side
effects taghhom kien ikun ahjar. Huma qalu li mhemmzx diskussjoni bizzejjed dwar side effects
negattivi, inkluz problemi tal-memorja.

I1-familji ukoll ghandhom jinghataw aktar informazzjoni dwar xghandhom jaghmlu waqt
acessjoni, kif l-ambjent tad-dar jistghu jsiru aktar sikur, kif epilessija tista’ taffettwa is sahha
mentali, kif tfittex pariri, I-impatt fuq il-persuna li tkun ghada kif giet mgharrfa li ghandha
l-epilessija u bidliet fl-istil tal-hajja. Kien hemm qgbil li familji jehtiegu appogg iktar pozittivi u
hemm bzonn ta * gharfien pubbliku akbar biex jghin fI'stigma.

Hijiel biex wiehed jghix sew bdin il-kundizzjoni:

« Hu hsieb sahhtek kemm tista’

« Gharaf sew il-kundizzjoni

« Zomm rendikont dettalljat tal-ac¢essjonijiet

o Gharaf x’jikkawza accessjoni u Zzomm djarju

« Kun konxju ta’ x’tista’ taghmel u xX'ma tistax taghmel

o Kun af xhemm bgonn biex tiehu hsieb lilek innifsek u kun cert li ssegwijhom
o Ipprepara ruhek sew ghal-appuntamenti medici

« Tghallem tfendi u titkellem ghalik innifsek

' Ritratt: (xellug ghall-lemin) .
_ Janet Mifsud, CMEA; Caroline Morton, Olanda; Thomas Porschen, Germanja;
| Michael Alexa, -Awsirija; Shirley Maxwel, 1skozja

-

At Co-funded by the
M Crasmus+ Programme
b of the European Union
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Inizjattivi ta’ Tahrig - Neurology Advocates Workshop

I1-workshop Training Initiatives for Neurology Advocates gie organizzat mill-Federazzjoni
Ewropea ta’ 1-Assocjazzjonijiet Newrologici (EFNA) u saret fil-Fondazzjoni Champalimaud
f’Lisbona fis-17 u s-18 ta’ April.

II-workshop pan-Ewropew ezamina t-tema Valur - Preferenzi u Perspettivi tal-Pazjent.
L-impenn tal-pazjent fl- Assessjar tat-Teknologija tas-Sahha (HTA) madwar 1-Ewropa gie diskuss.
L-ghan tal-workshop kien biex isir evalwazzjoni kif Mizuri Rilevanti tal-Pazjent jistghu jigu
integrati ahjar u riflessi fid-decizjonijiet mehuda ghal rifuzjoni ta’ trattamenti godda.

L-avveniment kien jinkludi tahditiet minn Donna Walsh (id-Direttur Ezekuttiv tal-EFNA) li
ddiskutiet il-progett li ghadu ghaddej tal-EFNA dwar l-involviment tal-pazjent fin-newrologija
fil-process tal-HTA. Dott. Inaki Gutierrez Ibarluzea (Vici President HTAi & Knowledge Manager,
Osteba, Uffic¢ju Bask ghall-HTA, Ministeru ghas-Sahha, Gvern Bask) tkellem dwar valur lil hinn
mill-valur effettiv.

Is-sessjonijiet ta’ wara nofsinhar kienu ffokati fuq kif il-qafas tal-HTA jista’ jigi aggustat biex
jinstab mod li jkun immirat aktar lejn il-pazjent. Prof. Anténio Vaz Carneiro (Head of the Centre
for Evidence Based Medicine & International Consortia for Health Outcomes Measurement
[ICHOM], Cochrane Portugal) iddiskutew “Zvilupp u Integrazzjoni ta® Mizuri Rilevanti” tal-
Pazjent filwaqt li Prof. Mondher Toumi (Professur tas-Sahha Pubblika, Aix 1-Universita Marsilja)
tkellmet dwar il-medicini b'valur mizjud.

It-tieni jum tal-workshop involva sessjoni flimkien mal-European Brain Council (EBC). Dan gie
mmoderat mill-ex MP Konservattiv Ingliz u mill-MEP John Bowis. Patrice Boyer (Vice-President,
European Brain Council) ipprezenta l-progett ta’ Valur tat-Trattament ghall-Brain Disorders u
ressaq il-mistogsija “Kif nistu nrawmu idejat godda bbazati fuq il-valur, innovattivi u kura tas-
sahha bbazata primarjament fuq il-pazjent?”

Bhala partecipanti inghatajna tour tal-Fondazzjoni Champalimaud li hija fondazzjoni privata
ghar-ricerka bijomedika.
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Science for Advocates - Berlin, 6 u 7 ta ‘Lulju

I1-workshop kien organizzat mill-Federazzjoni Ewropea ta ‘Assocjazzjonijiet Newrologici bi shubija
mal-Federazzjoni tas-Socjetajiet Ewropej ta’ Newroxjenza (FENS). Il-workshop iffoka biex juri kif
newroxjenza bazika tista’ tintuza biex taghti s-setgha lill-assocjazzjonijiet newrologici fil-kampanji
taghhom biex igibu bidla.

L-avveniment kien jinkludi tahdidiet minn Monica Di Luca, il-president European Brain Council;
Gaia Novarino, assistent professur fl-Istitut tax-Xjenza u t-Teknologija tal- Awstrija; Marcello Ienca,
ricerkatur postdoctorali fid-Dipartiment tax-Xjenza u t-Teknologija tas-Sahha fi Zurich u Kirk
Leech, direttur ezekuttiv tal-Assocjazzjoni Ewropea ghar-Ricerka tal-Annimali.

L-ewwel jum iffoka fuq introduzzjoni lin-newroxjenza u ttrattat l-etika u I-kwistjonijiet
emergenti fil-qasam. It-tieni jum kien aktar interattiv ma’ workshops li inkludew fejn tista’ tinstab
informazzjoni xjentifika; kif tigbor u tivvaluta bazi ta’ evidenza; iddawwar l-evidenza f’azzjoni u
tikkomunika ix-xjenza bmod effettiv biex tqajjem kuxjenza.

I1-workshop intemm bezercizzju interattiv li ppermetta lill-gruppi ifasslu kampanji. Kull grupp
intalab jiddiskuti suggett kontroversjali bhalma hija 1-legalizzazzjoni tal-kannabis ghal-uzu mediku
u kampanja ta’ kuxjenza pubblika ipotetika giet proposta lill-gurija.

L-avveniment irnexxielu juri kif neuroscientists u ricerkaturi jistghu jahdmu flimkien

ma’ assocjazzjonijiet tal-pazjenti biex igajmu kuxjenza. Kienet opportunita ta’ hidma ma’
organizzazzjonijiet li jappoggaw mhux biss l-epilessija imma wkoll disturbi newrologici ohra bhall-
marda ta’ I-Alzheimer u sklerosi multipla.
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