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MYALGIC ENCEPHALOMYELITIS
U/Dizabilita Invizibbli

Tghix bil-




Tghix bil-Myalgic Encephalomyelitis: u dizabilita invizibbli

Ninsab kuntenta hafna li ghandi I-opportunita
li  nintrodu¢i I|-komiks dwar |-Myalgic
Encephalomyelitis, bhala parti minn inizjattiva
li tippromwovi |-gharfien tal-fibromyalgia,
il-Myalgic Encephalomyelitis maghrufa wkoll
bhala sindromu tal-gheja kronika. Infahhar
mill-qalb lill-kontributuri kollha i ghamlu
[-komiks realta.

Jiena nuri |-apprezzament tieghi lill-Professur
Divya lJindal-Snape, Direttur fic-Centru tar-
Ricerka TCELT fl-Universita ta’ Dundee, ghas-
sinergija li holgot u talli gasmet il-kompetenza
taghha fl-aspetti kollha biex jizviluppa dan il-
komik.

Nixtieq nirringrazzja lil Ruth DeBono, Rebecca
Camilleri u Maria Gauci, mill-ME, CFS &
Fibromyalgia Alliance (Malta) talli gasmu
I-istejjer reali taghhom. Nemmen li billi gsamtu
t-tbatijiet taghkom, ged tilhqu nies li jbatu
fis-skiet, u ged turuhom limhumiex wahedhom.

Dan huwa biss il-bidu ta' kollaborazzjoni
produttiva u sostenibbli li se tqajjem kuxjenza
dwar id-dizabilitajiet invizibbli kollha, mhux
biss fost nies li jghixu b'dawn il-kundizzjonijiet,
izda wkoll il-familji taghhom, dawk li jiehdu
hsiebhom, il-professjonisti fil-qasam, u dawk
li jfasslu I-politika, f'Malta, fl-Ewropa u lil hinn.
Nassigurakom li se nkompli nappoggja din
l-inizjattiva b'kull mod possibbli, sakemm kull
persuna li tghix f'Malta u Ghawdex issir konxja
tad-dizabilitajiet invizibbli u I-konsegwenzi
taghhom. Id-dizabilitajiet invizibbli ilhom
invizibbli ghal zmien twil bizzejjed. Flimkien, se
naghmluhom tassew vizibbli.

Marie-Louise Coleiro Preca
Former President of Malta
Chair of The Malta Trust Foundation
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Tghix bil-Myalgic Encephalomyelitis (ME) u tippreserva l-energija
Storja: Rebecca Camilleri; Kitba: Divya Jindal-Snape; Arti: Steven Affleck; Ittri: Damon Herd

MHUX HA
O (Of NHALLI L-GHEJA
TAQTAGHLI QALBI
MILLI NLAHHAG
L-GHANIJIET
TAL-GURNATA. 11/ m

HU L-JUM LI
NLARHAQ

GHANDI BZONN
FTIT MINUTI OHRA BIEX
JIRNEXXILI NIGI F'POSTI,
U MOHHI U GISMI
JIBDEW JAHDMU,

ILLUM ZGUR
INLAHHAQ
NAGHMEL

INHOSS LI
SAHHTI MARRET LURA
GHALKOLLOX. GRAJJEJT
GHAL-LUM U SE JROLLI
NERGA' NHALLI GHAL
GHADA L-PJAN LI KELLI,
GHAL DARB'OHRA
GHAL GHADA.

GHANDI
BZONN
NISTRIEH.

ARJAR
NGHAJJAT
LIL OMML.. |MMA KIF
MA GHANDIX
ENERGIJA JEW
KLIEM?T

LI TGHIX BIL-ME
JFISSER LI RARI
TILHAQ L-GHANIJIET

. HA NKUN
EAR MIEGHEK.

IKOLLOK
TAL-GURNATA. TITGHALLEM TGHID SEREGINE L
KWAZI QATT. LI HEKK HEMM BZONN JBATU BIL-ME
T‘gg%g‘;‘;’aﬁ“m MHUMIEX GHAZZENIN,
MINKEJJA DAK LI JGHID
(IMDEJJAQ FUGQHA).

HADDIEROR.

SFORTUNATAMENT
ID-DINJA DIGA
GGAGHALNA NHOSSUNA
HATJA BIZZEJJED. JEKK IRRIDU

NLAHHQU MAL-AFFARIJIET
TAL-HAJJA, ANKE DAWK

, SEMPLICI, HEMM

BZONN INKUNU GENTILI

MAGHNA NFUSNA,

AHNA PERSUNI
MOTIVATI, BIEZLA
U RRIDU NARKMU
D-PINJA

1ZDA
SFORTUNATAMENT
GISIMNA MA
JHALLINIEX NAGHMLU
HEKK.




Tghix bil-ME: tinsa min kont, realta gdida
Storja: Rebecca Camilleri; Kitba: Divya Jindal-Snape; Arti: Steven Affleck; Ittri: Damon Herd

Kemm kont
attiva meta kont
zghira, mimlija
ambizzjoni u kont
indipendenti.

Int sibt
impjieg ta'
16-il sena!

Dejjem kont
inkun mugugha
bl-ugigh ta’ ras

u |-hin kollu
ghand it-tabib

minhabba

Kemm
kont inhobb
lI-isports u

I-arti. rieeakar
meta hlomt li
jkolli n-negozju
tieghi biex inbigh
I-arti li naghmel?

Kont naghmel
3 xoghlijiet
biex inwettaq
il-holma li kelli,
imma...

Ghalhekk tkun
mugugha. Dawk la
tikber jisparixxu
wahedhom.

Ghedtlek
li ged
tikber.

Fir-realta
kienet il-

L-ugigh ta’
ras u l-ugigh

tal-izvilupp qatt fibromyalgia
ma telqu! Anzi li gatt ma giet
saru aghar, aktar dijanjostikata

ma kbirt. ghal snin

twal.

Aghar minn hekk ta’
17 imradt bid-deni
minhabba |-glandoli.

Dak kien l-ahhar
ta’ hajti kif kont
nafha. Dak kien
il-bidu ta’ Myalgic
Encephalomyelitis.

Kelli nirrizenja minn
zewg xoghlijiet ghax
fizikament ma stajtx 0
immur ghax-xoghol.
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Naf li perikoluz
imma ma kellix
ghazla.

Qabel ma nohrog,
kont nirremetti
dagskemm kont

inkun bla sahha biex

nohrog mis-sodda.

Kienu qaluli li jekk
ha nibga’ ncempel
li marida ta’ spiss,
kien se jkollhom
ikeccuni
mix-xoghol.

Ikolli
nissaporti

Dejjem bil-borza tal-karti f’idejja.

Qisek il-mewt.
Tidher wisq
marida biex tigi
ghax-xoghol!

Ma, ma,
ejjaijsa.

nistax
niccaglag...

Kont gejt ipparalizzata minn gaddi ’l isfel.
Kien hemm li indunajna li kienet xi haga
aktar serja milli hsibna.

I1-ME u I-Fibromyalgia U dak . i i
huma zewg kundizzjonijiet Sirt naf ghax hafna stress Dik I E.{:k g
li ghad m’hemmx grajt artiklu. ghazziena. JIf [\ "a*tenziont. Hi bi
i biss

testijiet ghalihom hlief
eskluzjoni ta’
mard iehor.

i

taghmel

hekk dik
ghax

imdejqga.

sena biex tawni
dijanjosi.

.1I|
Y'IS—iI sena ta’

biza’ u abbuz

mit-tobba u
kollegi tax-
xoghol.

{

) N||] Domt hmistax-il
N
'»

. | ||||”| Kelli nabbanduna hajti. Ma nkunx
dejjem fis-sodda imma tista’ tghid li

dejjem imsakkra d-dar.

Taf xi jigifieri |-biza’
li thoss meta taf li
hemm xi haga hazina
hafna f’sahhtek u
minflok iwahhlu fik, li
tort tieghek?




Taf xi tfisser Taf xi tfisser meta anke Meta bilkemm Xi thoss meta mohhok

tghix bil-ME? I-hwejjeg ta’ fugek tkun tista’ ma jkunx jista’ jaghmel
- thosshom jaharqu timxi sal-kamra affarijiet semplici
Meta tqum u l-gilda thossha tal-banju ghax bhal li tiftah bieb
filghodu bilkemm mbengla? sagajk ma jew tlftaka;
tiflah tiehu nifs kelma?

jifilhukx? A}
jew titkellem? ( Meta tkun tbati
minn ugigh ta’ ras

differenti u tkun

<A

Meta tqum
N diga ghajjiena

qabel ma tixtieq xi hadd
tkun bdejt jagtaghlek nofs rasek
il-gurnata? barra minhabba

I-ugigh?

kulma tiekol
idardrek?

> Www.meaction.net/countries/uk/

g Taf li 75% tal-pazjenti bil-ME
jghixu msakkra f'darhom u ma

jistghux jahdmu?

Taf li minn dawk, 25% jghixu

go sodda u 3% li jmutu bil-ME,

jaghmlu suwicidju?

Meta kull tip ta’ dawl
jahraqglek ghajnejk u
I-icken hoss thossu gawwi
aktar minn amplifikatur
dirett go widnejk?

importanti, taf \g
kif thossok meta
titlef hajtek li kellek
u tkun ghadek
tezisti?

Jien
naf!

Hadd ma jaghzel li
jkun marid. #add ma
jaghzel dan kollu.

Jien nogghod m’ommi li ghandha
I-kancer. It-tnejn ma nistghux
nahdmu u nghixu mill-pensjoni

minima taghha. Jekk wiehed jista’
jsejjah li din hajja!

Ghajnuna minghand il-Gvern ma
ghandix u jien ma naqa’ taht
I-ebda ghajnuna finanzjarja

tal-Gvern biex nixtri I-medicini.

—---‘_‘“--—

Jien ma rridx
min jithassarni
jew jaghtini xi
trattament
spedjali.
Jien irrid li tifhmu li
kulma rrid hi dinjita
u ftit mill-hajja
tal-passat
tieghi.

Ahna persuni
edukati. L-alleanza Haga
favur ix-xoghol tal-ghageb kif
mid-dar, ghax din  gjet jI-Covid, nofs
tghinna. Imma Malta tpoggiet
galulna li ma kienx fuq xoghol
possibbli. mid-dar!

Ix-xoghol huwa
dinjita u jaghtini
dik ir-rankatura
li thossok utli u
bzonjuz.

Hemm skemi ghal
persuni b’dizabilita
li jghinuhom biex
imorru ghax-xoghol.
Imma dawk li ma
jistghux johorgu?

Ghandna bzonn
skemi ta’ sapport biex
nahdmu mid-dar anke jekk
ghal 5 sighat fil-gimgha.
Dan jaghti raguni lil dawk li
jghixu bil-ME, bhali, raguni
ghall-hajja, meta bhalissa
m’ghandniex. Studji wrew
bi¢-¢ar li x-xoghol
inaggas ir-rata
ta’ suwicidji.



Tahdem u tghix bil-ME u bl-Gheja Kronika: Komik tal-Infermiera
Storja: Maria Gauci; Kitba: Divya Jindal-Snape; Arti: Rebecca Elysium; Ittri: Damon Herd

MINN XOGHOL F| KLINIKA MORT GHAL
WIEHED FL-AMMINISTRAZZJONI.

| |
XORTA 20 SIEGHA FIL-GIMGHA.

INHOSS LI HEMM BZONN NURI LI
JIEN KAPACI NAGHMEL XOGHLI. U
RNEXXIELI BLA EBDA PROBLEMA!

L —

HEMM PREZZ GHALIHA! INHOSSNI FIZIKAMENT,
MENTALMENT U EMOZZJONALMENT EZAWRITA,
LI BILKEMM NIFLAH INKOMPLI SEJRA HEKK.

DIN XORTA GHADHA DIFFICLI X
GHALIJA GHALIEX NGHIX BIL-ME.

SAGHTEJN BIEX NAGHMEL X|
HAGA LI S-SOLTU TEHODLI SIEGHA.
IKOLLI DAK LI JIENA NSEJJAHLU

*MUMENT TA" DISLESSIJA".

U EJJA MA!
ILBIERAH GHEDTLI
LI AA TISTRIER BIEX ILLUM

IMMORRU L-PARK. =

v

X'ghandek taghmel meta jkollok
mument li fih tinfaga’ jew titkisser?

_— Nistrieh il-gurnata | Naghmel ftit xoghol

kollha halli ghada id-dar halli 2ewgi
nkun nista’ mmur _ ma jispiccax
ghax-xoghol, jaghmel kollox

hu jerga’.

Nghaddi ftit
hin ta’ kwalita

mal-familja
iehi, ;

CERTI GRANET IKUNU
AGHAR MINN OHRAJN,

KEMM INHOSSNI HATIA. MA NISTAX
INKUN MARA TAD-DAR U OMM KIF
DEJJEM HLOMT LI NKUN.

IPDECIDEJT LI NIRRIZENJA
BIEX NIEHU BREJK QABEL HAWN JIEN ¢
NIBDA XOGHOL GDID. SNIN WARA...
XORTA GHADNI MA
NISTAX NAHDEM!

DEJJEM NHEWDEN MINN FEJN
SE NGIB L-ENERGIJA BIEX
NAGHMEL PASS IEHOR,

LANGQAS NISTA' NIBQA' NAHBI
IKTAR L-GHEJA U L-UGIGH.
GISMI SEJJER LURA FTIT FTIT.




Ix-Xirja: ME u I-Ezawriment

Storja: Rebecca Camilleri; Kitba: Di

vya Jindal-Snape; Arti: Tasha Leah Santiago; Ittri: Damon Herd

IMMA GHANDI BZONN NIBQA'
GHADDEJJA GHAX GHANDNA
BZONN NIXTRU L-IKEL.

BIEX INHSILT U LBIST
DIGA TBAZWART U HLEJT
NOFS IL-BATTERIJA! {

X1 HAGA LI N-NIES JAGHMLU
KULJUM U BLA PJAN, LILI
TEHODLI GRANET TA'
PREPARAMENTI U MISTRIEH.

HAFNA DRAB| JKOLLI
NIPPOSPON| GHAX INKUN |
WISQ DGHAJFA BIEX
INSUQ U NGORR [X-XIRJA,

IMMA, EJJA NITTAMA
LI GHADA KOLLOX
IMUR KIF IPPJANAT!

MA NISTAX NIEKOL QABEL
NOHROG GHAX BIEX
INNIZZEL L-IKEL LI NKUN
KILT NGHEJJA WISQ!

LE... LE... {
L-ENERGIJA KWAZI

GHADNI FNOFS IL-LISTA, [
MA’ KULL PASS LI !
NAGHMEL, L-ENERGIJA
TONQOSLI B1%. .

TGHID NGHIDILHA LI

GHANDI ME? LE, ZGUR MHUX
SE TIFHEM XINHI ME, LI HI
DIZABILITA INVIZIBBLI. .

TISTA' JEKK
JOGHGBOK MA
THAFFIFX HAFNA :
"\ GHAX GHANDI DAHR / 0
JUGGHANI _

SIPPOST NAF FEJNHOM

L-AFFARIJIET, IMMA MOHHI
NHOSSU MHAWWAD U MA
NISTA® NSIB XEJN.

L-ENERGIJA SPICCAT
KOLLHA. HA JKOLLI
NISSELLEF FTIT
MILL-ENERGIJA LI
GHANDI GHAL

GHADA. IL-BATTERIJA | ©

| TA" GHADA SE TKUN

BIN-NIEQES
MINHABBA LLUM.

= —
J@c

TGHID NGHIDLU JGHINNI NGHABBI
L-AFFARIJIET FIL-KAROZZA? LE,
ARJAR NISSELLEF FTIT OHRA
MILL-ENERGIJA T'GHADA U

Y4 'm

GHANDI APTIT NIBKI. DIN
IL-PRESSJONI BIEX
INHAFFEF U N-NIES IRARSU
LEJJA QISHOM SKIEKEN
DEHLIN GO GISMI MFARRAK.

IMPOSSIBBLI LI
TMUR TIXTRI BI

5 MINUTI SEWQAN BISS U
MBAGHAD KEMM INKAXKAR
IL-BASKTIJIET GEWWA U NDAHHAL
KOLLOX FIL-BANK U FIL-FRIGG.

L-EZAWRIMENT IWASSALNI
GIMGHAT, XHUR JEW ANKE

NAGHMEL
AFFARIJIET
SEMPLICI QISNI
QED NILGHAB
RUSSIAN
ROULETTE.

IMMA WARA
KULL BICCA XOGHOL,

BIEX NAGHMEL GRANET,
SNIN FIS-SODDA.

IL-FATT LI NAF LI KULL HAGA ZGHIRA

LI NAGHMEL TWASSAL BIEX NINFAGA® |,
JEW NITKISSER, U LI TISTA" TITFAGHNI
F'QIEGH TA" SODDA HIJA BIZA®

LI NGHIXU BIHA TA KULJUM,



Ugigh Misterjuz - Dizabilita Invizibbli
Kitba: Ruth DeBono; Arti: Tasha Leah Santiago

lIni zmien twil minn meta hassejtni tajba,
nistagsi fuq |-ezistenza tieghi, nahbi I-burdata tieghi,
gismi jilmenta minn ugigh u ghejja.

Infittex tifsira, infittex il-verita.

L-opinjonijiet imwaddba, sparati, u diretti
f'galbi mugugha li ged tigi ggudikata,
is-skiet jogtolni, izda mehtieg ghalija.
Norgod nibki b'galbi magsuma.

|l-passat u |-prezent tieghi, kontra kull
mistenni,
kull tip ta’ abbuz, kollha jilaghbuha tal-allat.
Eskluzjoni, konkluzjoni, veritajiet
diskriminatorji,
nizzluni gharkopptejja, hassruli zghoziti.

Bumbardament emozzjonali, maltempata t'ugigh.
Ezawriment u gheja, xita ta’ dmugh,

kull demgha tistagsi; “Int min inti?’

xofftejja jwegbuni: “tigdeb u tahbi |-verita"

“Inti ma tidhirx marida, ma tikkwalifikax,

Au I-medicina u, kompli bil-hajja.’

"Dik zgur ghazziena, parassita socjali,

halliha wahedha, dik mara ghazziena!”

Ghaliex it-trawma tieghi, moghtija I-genb?
il-maltempati emozzjonali kienu I-gwida tieghi,
ghallmuni kif inzomm kollox mistur.

L-eskluzjoni giet kmieni, sa minn ckuniti.
L-ugigh tieghi nahbih, nippreferi mmut,

imma nitbissem, quddiem in-nies, ninjora |-ugigh,
il-gwadann tal-gwerrier huma I-biki fis-skiet.

In-negattivita m'ghandhiex post fid-dinja tal-lum,
ghaliex tghidilhom, xi tkun ghamilt, x'tista’ tirranga?
|I-pozittivita hija t-tendenza |-gdida,

taghmel kollox imcajpar,

~=1 x'ghandi naghmel biex nohlog bidla u lefni jinstema'?



The ME Association Factsheet:
What you need to know about M.E.

M.E. (Myalgic Encephalomyelitis) hija marda kumplessa b'sistema li
fiha iktar minn wahda. L-M.E. ghandha firxa kbira ta' sintomi li joholqu
dizabilita.

M.E tista’ tikkawza diffikultajiet kbar biex wiehed jiffunzjona u jkollu
kwalita ta' hajja fqira, aktar difficli minn kundizzjonijiet medici ofra, li
jkunu serji, inkluz l-isklerozi multipla u I-kancer.

M.E. ghandha karatteristika klinika maghrufa li tohloq telga wara li
I-bniedem ikun ghamel xi sforz. Din twassal biex izjed tard is-sintomi
jiggravaw u johorgu anke wara li I-persuna tkun ghamlet sforz fiziku
jew mentali, zghir kemm hu zghir.

Ir-ricerka fuq |-M.E. determinat anormalitajiet sinifikanti fis-sistema
nervuza centrali, fis-sistema immuni, fis-sistema endokrinali (li
tipproduci I-ormoni), u fil-muskoli (li dan iwassal hsara fl-energija tal-
metabolizmu).

L-M.E. hija kklassifikata mill-Organizzazzjoni Dinjija tas-Sahha (WHO)
bhala marda newrologika. Il-klassifikazzjoni tal-WHO hija rikonoxxuta
mid-Dipartiment tas-Sahha, il-Kunsill tar-Ricerka Medika u NICE
(Istitut Nazzjonali ghall-Eccellenza tas-Sahha u I-Kura).

M.E. hija stmata li taffettwa madwar 0.2-0.4% tal-popolazzjoni
(€.265,000 ruh fir-Renju Unit) - li tinkludi tfal u adoloxxenti.

M.E. tista’ taffettwa lil xi nies b'mod sever hafna, u twassal ghal
accessjonijiet atipici, diffikultajiet fit-tahdit u biex tibla' u intolleranza
estrema ghad-dawl u |-hoss. Dawn in-nies jispiccaw f'giegh ta' sodda,
jehtiegu kura kontinwa ta' 24 siegha kuljum u jistghu jispiccaw jieklu
l-ikel minn tubu.

Used by kind permission of the ME Association(UK) - www.meassociation.org.uk
source: https://meassociation.org.uk/wp-content/uploads/ME-Factsheet-What-you-need-to-know.pdf

Organisations

ME, CFS & Fibromyalgia Alliance:
https://www.facebook.com/me.cfs.fm.AllianceMalta

ME Action:
https://me-pedia.org/wiki/ME_activists_and_advocates
Millions Missing:
https://millionsmissing.meaction.net/millionsmissing-2022
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