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Il-Minuti tas-Seduta Nru. 19 li saret  fis-17 ta’ Jannar, 2005  ġew konfermati.
IL-BIOTEKNOLOĠIJA F’MALTA U D-DRITTIJIET TAL-BNIEDEM (KONTINWAZZJONI)

Il-Kumitat irriżuma mis-17 ta’ Jannar, 2005 id-diskussjoni fuq dan is-suġġett.

  THE CHAIRMAN (Onor. Clyde Puli):  Illum se nkompli bid-diskussjoni fuq il-bioteknoloġija f’Malta u d-drittijiet tal-bniedem. F’din il-laqgħa se jsiru preżentazzjonijiet minn Prof. Alex Felice, minn Dr Josie Muscat u minn Dr Michael Micallef. Nistieden lill-Prof. Felice biex jibda bil-preżentazzjoni tiegħu.  

  PROF. ALEX FELICE (Professor of Molecular Genetics): Sur President, nixtieq nibda billi nintroduċi daqsxejn ruħi ma’ min ma jafnix. L-interess prinċipali tiegħi huwa l-ġenetika molekulari, jiġifieri dik li tinvolvi xogħol, testijiet, studji u riċerka bid-DNA. Il-background tiegħi - it-training u l-esperjenza - hija waħda prinċiparjament Amerikana. Jiena ggradwajt fil-mediċina hawnhekk. Kienu bdew il-graduate degrees fil-fakulta’ tal-mediċina u jien kont wieħed minn ta’ l-ewwel. Pero’ mbagħad komplejt l-istudji tiegħi fil-Medical College of Georgia, li  hija l-universita’ ta’ l-Istat tal-Georgia, fejn ħadt il-Ph.D f’din l-area. L-ispeċjalita` proprja tiegħi hija l-emoglobinapatiji li huwa grupp ta’ mard ereditarju, bħalma hija t-thalassaemia, li jaffettwa d-demm f’ħafna popli fil-Mediterran jew popli oħrajn fl-Afrika u fl-Asja. Dawk iż-żminijiet - qed nitkellem fuq kważi 30 sena ilu - kienu l-bidu ta’ din l-esperjenza li llum twassal għal dawn it-tip ta’ testijiet li jistgħu jsiru fuq grupp kbir ta’ mard ġenetiku. Dan kien il-bidu tal-ġenetika molekulari u ċ-centru f’Georgia kien wieħed minn tnejn importanti fid-dinja. L-ieħor kien dak ta’ Oxford. Hemmhekk jiena spiċċajt sirt associate professor fis-cell and molecular biology, jiġifieri d-dipartimenti xjentifiċi tal-fakulta’ tal-mediċini u l-pediatric haematology fejn ċertu ammont ta’ żmien ta’ ħajtek tgħaddih fil-laboratorju tar-riċerka u ċertu ammont ieħor tgħaddih fil-klinika fejn tara pazjenti li konna ngħidulu t-translational research, li piu o meno huwa l-istess mudell li ppruvajna nkomplu meta mbagħad eventwalment ġejt lura. Biex inkompli norbot ma’ ċerti affarijiet li nqtalu l-ġimgħa li għaddiet kien hemm l-istess pożizzjoni f’dik li l-Amerikani jgħidulha school of graduates studies. Jiġifieri f’medical school jew f’medical centre hemm il-fakulta’ tal-mediċina li tgħallem u tħarreġ lit-tobba, pero’ hemm ukoll il-fakulta` li xogħolha huwa li tagħmel ir-riċerka u tmexxi n-knowledge ‘l quddiem.  

Jien ġejt lura Malta lejn tmiem l-1988 u waħda mir-raġunijiet li ġejt lura kienet biex inkompli dawn l-istudji f’dan it-tip ta’ mard li klassikament jgħidulu Mediterranean anaemias, jiġifieri l-materjal u l-applikazzjonijiet importanti hawn qegħdin f’din il-parti tad-dinja.  Pero’ ridna nżommu l-istess mudell x’ħin nibnu mill-ġdid laboratorji tal-bioloġija molekulari fejn wieħed jista’ jagħmel dan it-tip ta’ xogħol fuq id-DNA. Ridna nibdew bit-thalassaemia għaliex hija importanti u anke mudell u ppermettithielna li nagħtu mbottatura importanti lir-riċerka xjentifika li biha tħarriġna u anke għallimna lill-kollegi daqsxejn iżgħar minna. Il-lum il-ġurnata ftit minnhom jaħdmu magħna bħala assistenti importanti u xi oħrajn anke sabu pożizzjonijiet importanti f’universitajiet oħrajn. U dawn issa jservu biex ikomplu dawn il-kuntatti.   

Sa ċertu punt parti minn dan id-debate li qed issir illum, qed isir għaliex aħna bdejna nagħmlu dawn it-testijiet fuq id-DNA tat-thalassaemia u ftit ftit bdejna nespandu f’kondizzjonijiet oħrajn. Hemm bl-eluf minn dawn il-kondizzjonijiet. Jiġifieri probabbilment ħadd fid-dinja m’hu se jkun kapaċi li waħdu joffri servizz komplet għall-poplu mingħajr xi forma ta’ koperazzjoni jew exchanges ma’ laboratorji oħrajn.  Waħda mill-inċertezza li rridu niffaċċjaw hija kif isir dan it-tip ta’ xogħol u kif jiġi provdut l-aħjar tip ta’ servizz għall-pazjenti u għall-poplu. Hemm is-servizz ta’ diagnostika. Jiġifieri jekk għandek it-thalassaemia, il-haemophilia, il-muscular dystrophy jew affarijiet bħal dawn, kull waħda minnhom għandha gene li huwa l-kawża tal-marda u f’kull gene jista’ jkun hemm ħafna tipi differenti ta’ alterazzjonijiet kimiċi.  Allura jekk wieħed jiddentifika x’inhi preċiżament dik l-alterazzjoni..... L-ewwelnett hemm dijanjosi li sservi għall-pazjent li qiegħed quddiemek, pero` anke għall-familja għax dan wiritha mill-ġenituri, eċċ.  
Pero’ hemm ukoll l-aspett tat-testing tal-popolazzjoni u minħabba f’esperjenzi passati kemm b’mard ieħor u anke bl-emoglobinapatiji ppruvajna nistabbilixxu minn kmieni proġett ta’ new born testing, fejn dak li jkun jiġi ttestjat malli jitwieled għal ċerti affarijiet ereditarji u allura jekk jinstab li huwa marid, aħna ngħidulu homozygous.... Ma rridx nuża wisq kliem tekniku pero’ importanti li wieħed jiddistingwi ġenetikament x’inhi d-differenza bejn dak li huwa homozygous,  jiġifieri wiret l-istess marda kemm mingħand ommu u kemm mingħand missieru, u  dak li aħna ngħidulu heterozygous jew inkella healty carrier.  Imma din ma tantx tintogħġob għal diversi ragunijiet.  Il-maġġor parti kbira tagħhom dawn huma ta’ healty carriers. Imbagħad fosthom ikun hemm dawk li huma homozygous li jkunu morda. Allura huwa importanti ħafna li wieħed jinduna bihom immedjatament kif jitwieldu, jekk mhux qabel kultant, ħalli jkunu jistgħu jirċievu l-kura li għandhom bżonn u li ħafna drabi tkun life saving. 
Illum il-ġurnata għandna l-esperjenza bis-sickle cell disease, li jekk naqbduhom kif jitwieldu ma jmut ħadd.  Hemm esperjenzi oħrajn fl-Ewropa f’kondizzjonijiet tal-metaboliżmu, per eżempju, li bħalhom għandna xi ftit simili anke hawnhekk.  Niftakar familja partikolari, per eżempju, li kellha tarbija qabel ma kienu jsiru dawn it-testijiet partikolari li ma żviluppatx, irritardat u ma setgħetx timxi. Imma mbagħad għax  f’dik il-familja konna diġa` ddeterminajna x’kien id-difett proprju fil-gene u fid-DNA, meta ġew biex ikollhom it-tieni baby, kważi eżatt kif twieled id-demm għadda għandna u fi żmien 24 jew 48 siegħa kellna dijanjosi, saret it-terapija li kellha ssir u dan it-tifel illum kiber u m’għandux l-istess problemi li għandu ħuh il-kbir.  

Fl-opinjoni tagħna dawn huma servizzi importanti li jgħinu lin-nies. F’pajjiżi oħra ssir rutina ta’ testijiet għal madwar xi tużżana jew forsi ftit iktar minn dawn il-kondizzjonijiet. Pero’ dan in-numru qiegħed jikber malajr ħafna u iktar ma titjieb it-teknoloġija b’metodi ġodda li għandna - xi ftit minnhom qed nippruvaw niżviluppawhom aħna b’koperazzjoni ma’ kollegi minn dipartimenti oħrajn - jista’ jkun li dan in-numru jikber bil-mijiet jekk mhux bl-eluf. Jiġifieri dan huwa importanti biex tidetentifika mat-twelid lil dawk it-trabi li għandhom bżonn il-kura,  pero’ anke lil dawk il-koppji - aħna ngħidulhom couples at risk - li mingħajr ma jafu kemm il-missier kif ukoll  l-omm ikunu heterozygous, li allura għandhom chances li fil-futur ikollhom trabi homozygous.  Għalhekk huwa tajjeb li jkunu jafu għaliex tippermettilhom li jagħmlu l-preparazzjonijiet li għandhom bżonn.  Naturalment tqajjem domandi oħrajn f’dak li għandu x’jaqsam ma’ equity u  aċċess għal dawn is-servizzi. 
Pero’ jidħlu wkoll ir-rights to know jew rights not to know għaliex once li d-dijanjosi saret fuqek u din hija ereditarja naturalment għandha impatt mill-ewwel fuq il-familja tiegħek. Pero’ aħna ma ngħidux. Hemm ċerta kunfidenzjalita` bejn il-klijent jew il-pazjent li qiegħed magħna. Ma jħalliniex ngħidu lill-membri tal-familja tiegħu li jista` jkollhom problemi bħal dawn.  Pero’ jekk hemm obbligu, l-obbligu huwa fuqu li jgħid lil min jiġi minnu.  S’issa ma jidhirx li kellna problemi kbar. Inħaddmu wkoll bank tad-DNA fejn dawn id-DNAs jinżammu għal żmien bil-kunsens ta’ min ikun tahomlna, jew inkella jinżammu anonimi għax utli għall-epidemjoloġija, għall-public health u għar-riċerka, u dan issa huwa parti min-network ta’ banek simili li qed jiġu stabbiliti fl-Ewropa kollha.
Dan it-tip ta’ xogħol iservi wkoll biex jgħin r-riċerka xjentifika li llum l-ġurnata hija importantissima, speċjalment f’pajjiż li jrid jirristruttura ekonomija ġdida u opportunitajiet għall-istudenti tagħna li jispeċjalizzaw u jitħarrġu u jiżviluppaw areas ġodda li forsi s’issa aħna ma missejnix.  Allura jidħol ukoll il-valur ta’ l-informazzjoni. L-aħħar darba sar diskors kważi daqsxejn negattiv dwar elementi ta’ gain. Jien ma naqbilx. Gain is not a four letter word. Jiġifieri jekk qed jingħataw servizzi tajbin, jekk qed issir riċerka tajba u jitħarrġu l-kollegi tagħna, l-informazzjoni għandha ċerta valur li għandu jiġi meqjus bħala added value.

Imorru tajjeb ħafna f’dak li huwa dijanjosi u identifikazzjoni ta’ kondizzjonijiet. Pero’ mhux tant tajjeb f’dik li hija kura, bi ftit eċċezzjonijiet partikolari, bħalma semmejt qabel li  jekk inti ġejt dijanjosat preċiżament mat-twelid u titpoġġa fuq dieta partikolari kważi jgħaddilek. Pero’ għall-biċċa l-kbira tal-kondizzjonijiet sfortunatment is-sitwazzjoni mhix sempliċi daqshekk. Allura rridu nħarsu lejn opportunitajiet li iktar għadhom fil-kamp ta’ żvilupp u ta’ riċerka meta nibdew nitkellmu fuq gene therapy jew metodi ta’ prevenzjonijiet partikolari. U rrid nenfasizza, m’aħniex qed nitkellmu fuq abort. Allavolja jiddependi daqsxejn kif wieħed jinterpretaha. Issa forsi nkunu nistgħu naraw daqsxejn l-iżvilupp kmieni ta’ l-organizmu uman. Pero’ hemm metodi bħal tipi ta’ pregestational diognosis  li la jinvolvu interventi  fuq blastocyst,  la fuq embryo u lanqas fuq foetus, imma fuq ċelloli qabel ma ġew addirittura lanqas iffertilizzati.   

Fuq dawn l-affarijiet tkellimna kemm-il darba fil-passat u hemm dokumenti wkoll miktuba. Lis-Sur Abela bgħattlu kopja ta’ l-affarijiet li ktibna u ddiskutejna f’meetings kemm tal-bioetichs commission u kemm tal-Malta Council for Science and Technology. U dan qed nużah anke biex qabel ma nitkellem fuq stem cells naqleb id-diskors biex nidħol f’issue li jien nippreferixxi nsejħilha oversight. Intqalu ħafna affarijiet fuq bżonnijiet partikolari ta’ regolamentazzjoni jew addirittura kontroll, li minn kif tkellimna l-biċċa l-kbira minna li ġejjin mill-kamp xjentifiku, jew mediku, wieħed mill-ewwel jinduna li ħafna drabi jinkwetawna għal diversi raġunijiet.  Nafu li f’ċerti pajjiżi oħrajn saru diversi tipi ta’ leġislazzjonijiet li bihom l-istat ipprova jikkontrolla dawn l-attivitajiet u l-biċċa l-kbira jħallu something to be desired. L-esperti wkoll huma daqsxejn maqsumin, allavolja mhux kollha jitkellmu bl-istess vociferousance dwar kemm hu għaqli li nisolaw il-ġenetika jew il-ġenomika mill-bqija tal-mediċina. Jiġifieri rridu nistaqsu lilna nfusna jekk hemmx bżonn ta’ liġijiet jew regolamentazzjonijiet partikolari li għandhom x’jaqsmu mal-ġenetika u mhux mal-bqija tal-mediċina. Fl-opinjoni tiegħi naħseb li le. Naħseb li hemm biżżejjed regolamenti solidi fil-liġijiet li jikkontrollaw il-prattika tal-mediċina li jistgħu faċilment jiġu estiżi b’modi diversi għall-prattika tal-ġenetika u teknoloġiji ġodda fid-diversi aspetti tagħhom mingħajr wieħed ma jilleġisla bil-ġdid.    

Il-kwestjoni ta’ leġislazzjoni ġdida tinkwetana wkoll għaliex il-liġi timxi b’ċertu pass u x-xjenza u t-teknoloġija timxi b’pass ħafna iktar veloċi. Jiġifieri sakemm wieħed ikun ikkompona u għadda liġi jista’ faċilment jiġri bħalma naħseb li diġa’ ġara b’ħafna regolamenti u liġijiet li għaddew fl-Ewropa u fl-Amerika li huma ssuperati mix-xjenza.  Min-naħa l-oħra rrid ngħid ukoll li m’għandux ikun hemm a technical fix, fis-sens li wieħed jista’ joqgħod jargumenta ma’ balstocysts ta’ jumejn u ta’ tlett ijiem, jekk humiex differenti minn xulxin. Jew bħalma qiegħed jiġri bħalissa speċjalment ġewwa l-Istati Uniti minħabba fir-regolamenti federali, jekk wieħed jistax jiddentifika blastocyst li ma tistax tiġi mpjantata iktar, allura speċi qisha brain dead li tista’ tintuża għal ċerti affarijiet. Jien ma naħsibx li s-soluzzjoni hija din. Jien naħseb li b’daqsxejn ta’ attenzjoni l-applikazzjonijiet tal-liġijiet eżistenti permezz ta’ konċetti ta’ guardianship li mhumiex tiegħi għax il-konċett ta’ guardianship proprjament żviluppah Prof. Agius fil-konfront ta’ dawk li jissejħu rights of future generations...  Imma wieħed jista’ jestendi għodda bħal din f’forma ta’ external peer review groups jew inkella tip ta’ kumitati li semma l-Prof. Brincat l-ġimgħa li għaddiet li għandna esperjenza twila ħafna bihom.  Nafu li ġeneralment jaħdmu. Naturalment m’humiex perfetti imma wieħed jista’, fl-opinjoni tiegħi, jagħmel l-argument li aħna lesti li lil dawn iċ-ċelloli nagħtuhom l-ogħla rispett li jixraqilhom bħala tessut uman.  M’aħniex ċerti li huma bniedem jew persuna għar-raġunijiet tekniċi u issa forsi nistgħu naraw meta nibdew nitkellmu dwar stem cell research, u nenfasizza l-kliem ‘‘riċerka fuq stem cells’’. 
U allura sakemm il-kondizzjonijiet u t-teknika ta’ l-IVF huma li huma, u allura jeżistu dawn is-supernumerary embryos jistgħu jeżistu wkoll il-kondizzjonijiet partikolari u speċjali bil-constraints kollha li wieħed irid ta’ informed consent, tutelage, guardianship li ċertu tip ta’ xogħol importanti .... (Interruzzjonijiet) F’dan l-istadju wieħed irid jiftakar żewġ affarijiet.

L-ewwelnett naħseb li meta San Tumas u Santu Wistin qalu li m’hemmx sustanza mingħajr forma meta taraw il-forom li qed nitkellmu fuqhom tifhmu x’riedu jgħidu. It-tieni nett allavolja tista’ tinstema` bħala daqsxejn utilitarja, pero’ importanti wkoll li wieħed jiżen id-dinjita` dovuta għal blastocyst mad-dinjita` dovuta għal numru kbir ta’ pazjenti li għandhom bżonn ta’ kura importanti fejn tidħol id-dijabete, l-alzheimer’s, il-parkinson’s u affarijiet bħal dawn.

Parti mill-progress li jrid isir f’kura ta’ dan it-tip ta’ mard jinvolvi tip ta’ studju li bih irridu nifhmu x’jiġri fil-bidu tal-ħajja, kif ċellola waħda ssir il-miljuni ta’ ċelloli speċjalizzati li jagħmlu ċertu xogħol partikolari fl-organi diversi tal-ġisem.  U nafu li allura jeżistu ċerti minn dawn iċ-ċelloli li għandhom il-kapaċita` partikolari,  the STEMNESS, dak li jagħmilhom stem cells, li minn banda jirriproduċu lilhom infushom u jżommu l-kapaċita` li jispeċjalizzaw fi kwalunkwe tip ta’ ċellola, pero’ fl-istess ħin meta jkun hemm bżonn jirrispondu għal ċertu sinjali molekoli partikolari li ma jibqgħux stem cells imma jibdew proċess ta’ speċjalizzazzjoni jew differentiation.  U dawn jeżistu sa ċertu punt anke fil-ġisem ta’ l-adult għax kieku ma kienx hekk ma tistax tagħmel bone marrow  transplant. Pero’ anke dawn iċ-ċelloli li jeżistu fl-adult jidher li huma sostanzjalment differenti minn stem cells partikolari li jiġu normalment prodotti minn konċepiment jew fertilizzazzjoni u għandhom il-potenzjal, il-kapaċita’ kbira li biż-żmien jgħaddu minn ċerti stadji u jiżviluppaw f’tip ta’ ċelloli oħrajn.  
Allura dawn iċ-ċelloli huma importantissimi bħala għodda biex wieħed jifhem il-mekkaniżmi - u dawn huma livelli ta’ kontroll, jiġifieri f’livell ta’ DNA, f’genes. Kull ċellola għandha madwar - jiddependi kif tgħodd - 25,000 gene preżenti fiha. Imma kull ċellola għandha mekkaniżmu kif tillimita jew tirristrinġi liema minn dawk il-25,000 gene qegħdin jaħdmu. Jekk jaħdem sett dik iċ-ċellola ssir ċellola tal-moħħ, jekk jaħdem sett ieħor dik iċ-ċellola ssir ċellola tad-demm.  
Imma dawk il-genes kollha qegħdin hemmhekk dejjem. Jiġifieri jekk wieħed jitkellem fuq human genome, is-sena l-oħra jew ta’ qabel waqat f’idejna l-informazzjoni għall-istruttura tal-human genome, jiġifieri x’inhu d-DNA u l-kimika u l-ordni fil-genes fejn huma u affarijiet bħal dawn. Jiġifieri s’issa nafu l-istruttura x’inhi. Imma kif jaħdem b’modi partikolari, jiġifieri għaliex b’ċerti ċelloli jaħdmu ċerti genes u b’ċerti ċelloli jaħdmu genes oħrajn, x’inhu li jagħmilhom diffettużi u jikkawża mard ġenetiku, allura x’tip ta’ manipulazzjoni għall-kura jkun hemm bżonn fil-futur għadu kmieni wisq.  

Din hija parti mir-riċerka importanti li qiegħda ssir u trid ssir u marbut ma’ dan huwa allura l-issues ta’ tissue regeneration. Ma naħsibx li wieħed għandu jsejiljhom spare parts. Dawn jistgħu jintużaw u jkunu disponibbli bi kwantita` u bi kwalita` tajba biżżejjed biex isolvu problema enormi li għandna biex nipproduċu biżżejjed organi ta’ trapjant għal min għandu bżonn.  Jiġifieri kif qed tiżviluppa l-istampa jidher li hemm bżonn ta’ field importanti għar-riċerka partikolari fuq l-embryonic stem cells li eventwalment jagħtuna l-molekoli jew is-sustanzi f’idejna li bihom jkun jista’ jiġi forma ta’ terapija kkontrollat kif jaħdmu dawn il-genes f’min għandu bżonnhom jew inkella jiġi addirittura ri-ġenerati t-tessuti ta’ dak li għandu jkun.  U dan biex nagħmel distinzjoni minn stampa li l-alternattiva ta’ dan huwa li stem cells se jintużaw f’laboratorji biex jirriġeneraw tessuti li mbagħad huma jkunu jintużaw għat-trapjant.  Ma nafx  hijiex ċara biżżejjed. 
Bħalissa l-importanti huwa li dawn l-istem cells ikunu disponibbli taħt ċerti kondizzjonijiet. Nifhem x’inhuma l-limitazzjonijiet imma huwa tajjeb li jkunu available taħt ċerti kondizzjonijiet stretti bl-ikbar tutelage possibbli għax din it-tip ta’ riċerka tista’ tagħti din l-informazzjoni utilissima għal dawn it-tip ta’ pazjenti.

Sur President, nixtieq issa ngħaddi biex nuri xi ftit slides. L-ewwel waħda mhijiex sarkastika, pero’ qiegħda hemmhekk biex telimina l-idea li hawn xi mijiet ta’ tobba jew xjenzati jiġru mas-saqajn u jaraw kif jagħmlu biex jisirqu l-ewwel blastocyst  jew embryo li jistgħu jsibu. Il-proċess naturalment jibda jew bl-oocytes fil-mara jew bl-ispermatocytes fir-raġel li jipproduċu l-germ cells.  Qed nuri  din is-slide apposta biex nuri li dawn huma ċelloli, gametes, qabel ma ġew iffertilizzati, jiġifieri m’hemmx konċepiment.  Pero` fil-proċess tal-produzzjoni tagħhom dawn jilliberaw ċelloli oħrajn li huma dawk ż-żgħar li jissejħu first polar body li jistgħu jinġabru u b’testijiet tad-DNA direttament fuqhom - dik li ngħidulha l-pregestational diagnosis parti minnha hija l-polar body biopsy dik iċ-ċellola ż-żgħira li hemmhekk li tista’ tinġabar - mingħajr ħadd ma jmiss l-oocyte wieħed allura jista’ jiddeċiedi jekk l-oocyte għandhiex d-DNA difettuż jew le.  Naturalment jekk wieħed jikkonkludi li m’għandhiex d-DNA difettuż liberalment wieħed jista’ jimxi u jipproċedi u jagħmel in vitro fertilisation bl-isperma tar-raġel u minn dak  ma joħroġx il-baby at risk.  Jiġifieri din forma ta’ pregestational diagnosis li qiegħda tibda ssir.  Hemm ċentri l-Ingilterra, l-Italja, l-Belġju u Ċipru fejn diġa’ għandhom dokumentazzjoni ta’, per eżempju, fejn koppja li t-tnejn huma carriers għall-marda tat-thalassaemia li għaddu minn proċedura bħal din u tiggarantilhom li l-baby li jkun tagħhom u ma jistax ikollu l-marda tat-thalassaemia. Jista’ jkun carrier bħal missieru u bħal ommu, imma dak ma jimpurtax.  Din hija teknika importanti li nixtiequ naraw tiżviluppa.  

Imbagħad qed naraw l-istem cell lines, l-aħħar ċellola t’isfel nett, il-mature ooycte li nistgħu nsejħulha l-bajda li wara li tkun fertilizzata minn sperma ta’ raġel tifforma dawn li huma l-blastocysts. Jekk taraw in-naħa ta’ fuq, hemmhekk  hemm the fertilised egg. Jiġifieri dan huwa l-ewwel prodott ta’ din il-fertilizzazzjoni.  Jien diġa’ għedt minn qabel li din ħaqqha kull rispett bħala tessut uman, pero’ hija pakkett ta’ żewġ ċelloli li fi żmien ġurnata jew tnejn jew ġimgħa ssir din li aħna qed insejħulha l-blastocyst li hija magħmula minn sittax jew forsi ftit iktar ċelloli.  Wieħed jista’ jieħu waħda, tnejn jew ftit minnhom għat-testijiet jew raġunijiet oħra u l-blastocyst xorta tkompli tiżviluppa għall-istadju li jmiss. Jew inkella wieħed jista’ jieħu kollox u jitkabbru ġol-laboratorju biex jiffurmaw dawn li jgħidulu stem cell lines. 
Jiġifieri ċ-ċellola bħala popolazzjoni tiġi immortalizzata, tibqa’ tgħix għal dejjem.  Il-balstocyst ma tibqax teżisti bħala blastocyst, pero’ jekk wieħed irid jikkompara kif jagħmel riflessjonijiet anke bejn xjenza, teknoloġija u filosofija, għalkemm il-blastocyst ma tibqax teżisti pero’ l-ħajja tkompli permezz tal-lineage. Hawnhekk għandha l-potenzjal li tkompli tiżviluppa, speċjalment jekk tiġi impjantata. Pero’ jekk ma tiġix impjantata jew jekk ma titteħidx ċerta kura ġol-laboratorju, din m’għandhiex futur as such.  Issa dan li qed nuri huwa stadju importanti. Bejn ‘‘hawn’’ u ‘‘hemmhekk’’ għandna landmark importanti għaliex hawnhekk għandha wkoll dak li huwa l-primordial brain. Hawnhekk setgħet kellha l-potenzjal ta’ organiżmu uman pero’ m’għandhiex il-potenzjal żviluppata li ġġib ruħha bħala uman għax m’għandhiex primordial brain.  Hawnhekk iċ-ċirkostanzi naturalment inbiddlu. Jiġifieri issa għandha ċerta forma, hemm layers importanti pero’ importanti wkoll li għandha l-bidu ta’ sistema nervuża. U għalhekk bħalma għedt qabel, taħt ċerti ċirkostanzi regolati sa hawnhekk ċertu tip ta’ xogħol jista’ jkun anke aċċettabbli. This is the blastocyst. Dan li jidher taħt il-mikroskopju.  Hija kjarament differenti minn embryo żviluppat jew fetu ta’ ċerta eta’.  Għal min jinkwieta jekk dawn il-proċessi humiex naturali jew le din hija Louise Brown li llum għandha 25 sena. Louise Brown kienet l-ewwel tarbija rapportata mwielda by IVF. Jiġifieri hemm ċerta benevolenza f’dak li jiġri fisjoloġikament jew waħdu. Pero’ ma nistgħux sempliċement nagħlqu jew nikkundannaw dak li komunament nsejħulu mhux naturali għax kieku kellna nagħmlu hekk nagħlqu l-mediċina kompletament għax hawn min jgħid li l-mediċina hija battalja kontinwa kontra n-natura.  

Biex norbot ma’ dak li bdejt bih irrid ngħid li l-mediċina hija diġa’ regolata b’mezzi stretti ħafna. Jiġifieri għandna mezzi kif niċċertifikaw istituzzjonijiet, kliniċi u laboratorji u għandna mezzi kif niċċertifikaw l-ispeċjalizzati li jaħdmu f’dan il-kamp.  Hemm lok għal ċertu tip ta’ oversight bħalma għedt, pero’ jien bħall-kollegi tiegħi ninkwieta ħafna b’liġi ġdida, separati b’ħafna dubji li għandna.  Nisperaw li dan huwa debate vera. Għandu bżonn jinfetaħ anke għall-kollegi tagħna minn postijiet u pajjiżi oħra mill-Unjoni Ewropea u barra għax hawn min jaħsibha bħalna u min le.  Jien naħseb li l-aħjar pass għalissa hija xi forma ta’ oversight billi tuża l-liġijiet eżistenti. Pero’ nkunu lesti li nieħdu l-pariri minn l-external peers li huma esperti - mhux esklussivament xi esperti fil-qasam – u jista` wkoll ikun hemm anke l-input mill-popolazzjoni li jkunu lesti li jieħu interess u jinfurmaw ruħhom kemm internament kif ukoll esternament. Dak hu l-futur tax-xjenza.

  THE CHAIRMAN: Nirringrazzjak, Prof. Felice. Ħadna overview tajba ħafna  ta’ x’ikun qiegħed jiġri jew le. Jekk fhimtek sew inti m’intix favur li jkun hemm aktar regolamentazzjoni minn dak li hemm ?

  PROF. ALEX FELICE: Jien għedt li għandna nużaw dak li għandna aħjar qabel ma nagħmlu liġijiet, speċjalment liġjiet li jistgħu jkunu projbizzjonisti għax nafu x’jiġri meta tagħmel liġijiet projbizzjonisti. L-espert leġittimu jkollu jieqaf mentri dawk li ngħidulhom ir-rogue scientists jsibu mezzi kif imorru taħt il-mejda u jkomplu jaħdmu mingħajr ma jilħaqhom ħadd.

  THE CHAIRMAN :  Hawn aktar domandi?  L-Onor. Marie Louise Coleiro.

  ONOR. MARIE LOUISE COLEIRO: Jien jinteressani nisma’ ftit iktar l-aħħar parir tal-professur fejn qal ta’ min nikkonsultaw esperti anke barranin.  Forsi ta’ min jespandi ftit iktar fuq din ħalli naraw kif nistgħu niggwidaw ruħna. 

  PROF. ALEX FELICE :  Il-konċett ta’ external peer review kien kważi essenzjali biex ix-xjenza oġġettivament timxi ‘l quddiem anke b’affarijiet kważi mondani.  Jiġifieri kif tqassam ir-riżorsi, ta’ kulħadd kważi limitati paragunat ma’ dak li tkun trid tagħmel. Hija għodda li tintuża ħafna fil-mekkaniżmi ta’ kif jitqassmu r-riżorsi fil-pubblikazzjoni, jew x’tip ta’ xogħol għandu jew m’għandux isir.  Kellna ħafna esperjenza biha fejn konna qabel ma ġejna hawnhekk, pero’ anke hawnhekk nużawha sa ċertu punt.  Per eżempju, il-weekend ta’ qabel kien hawn madwar 12-il espert f’areas differenti li kienu qegħdin jevalwaw il-proposti li saru għal fondi ta’ l-RTVI tal-Malta Council for Science and Technology.  Allura issa dawk jagħmlu proposti lill-council u lill-ministeru kif għandu jqassam il-fondi għal din ir-riċerka. Dan it-tip ta’ xogħol iqum ħafna flus, inevitabbli. Din tagħtik is-saħħa li l-opinjoni li toħroġ, mhux ta’ grupp żgħir jew ta’ wieħed jew ta’ tnejn, li hemm weakness ovvji u opportunitajiet li l-affarijiet ma jsirux sew imma tnaqqas kemm jista’ jkun dawn il-possibiltajiet u tagħmilha oġġettiva kemm jista’ jkun possibbli.  

  THE CHAIRMAN :  L-Onor.  Michael Gonzi.

  ONOR. MICHAEL GONZI: Nixtieq nara daqsxejn dik is-slide fuq il-blastocysts. (Interruzzjonijiet) Dik hi. Inti għamilt linja u għedt li tista’ tkun debatable whether fil-blastocyst stage jistax isir research.  Meta qed tgħid li jista’ jsir research, din proprjament se tiġi distructed. 

  PROF. ALEX FELICE: Fis-supernumerary balstocysts.

  ONOR. MICHAEL GONZI: Imma once li dik il-blastocyst se jsir research fuqha,  dik se tiġi distructed. 

  PROF. ALEX FELICE:   Tista’ ma tkunx u tista’ tkun.

  ONOR. MICHAEL GONZI: Imma inti allura qed tgħid li embryo jew a living person jibda mill-istage l-ieħor u l-ieħor qed tassumi ….. (Interruzzjonijiet)

  PROF. ALEX FELICE:  Jiena ngħid li għandna nkunu lesti li nittrattawha bir-rispett li jixirqilha, pero’ mbagħad trid tiddefinih ir-rispett li jixirqilha. Dawn hawn min jgħidilhom pre-embryos, pero’ tista’ tidħol fi problemi semantiċi. Il-punt li rrid nagħmel jien huwa li meta tħares lejhom hemm differenza ċara - u din jaċċettawha xjenjzati u gruppi oħrajn, hija wkoll il-bażi tar-regoli fl-Ingilterra - bejn blastocysts u stages iktar żviluppati minn blastocysts. Jien li qiegħed ngħid hu li nifhem d-dritt jew id-dinjita’ tal-blastocysts għar-rispett kollu possibli, pero’ lest nwieżen din id-dinjita` anke mad-dinjita` tal-pazjenti oħrajn li għandhom bżonn l-informazzjoni, l-kura minn dawn it-tip ta’ tessut u sakemm dawn huma extra-numerary blastocysts, mhux se jkunu impjanti jew le, taħt kondizzjonijiet stretti aħna jidħlu f’waħda…. Fl-aħħar manuscript li ktibna, jiena sejjaħtilha an authoritative guardian. 
  ONOR. MICHAEL GONZI:  Inti qed tagħti l-opinjoni tiegħek.  L-opinjoni tiegħi hija illi kieku dik il-fertilised egg ma ġietx fertilizzata, jiġifieri l-ovum ħallejtha waħedha u l-isperma ħallejtha waħedha, jien ngħid li that’s no human being.  Imma once li qed tiġi ffertilizzata u ħallejt il-proċess, hemm se jirriżultalek into embryo, into a human being. Mela inti from a fertilised egg, to a balstocyste, to the next stage inti għandek stages li kollha se jirriżultaw into a human being.  So that first stage from fertilisation is a human being.

  PROF. ALEX FELICE:   Or has the potential of becoming a human being.

  ONOR.  MICHAEL GONZI: But without fertilisation you don’t have the potentional.   

  PROF. ALEX FELICE:  Stretching it a bit too. (Interruzzjonijiet) Għaliex jeżistu wkoll…. (Interruzzjonijiet) Jiġifieri minn single gamete tistax toħroġ organiżmu.…. 

  ONOR. MICHAEL GONZI: We are talking on a human being. Jiġifieri naf li it is a difficult question, imma meta inti qed titkellem fuq stem cell researh bilfors trid tidħol f’dan il-konċett għax eventually you are destroying something biex tieħu dawk l-istem cells għar-research. Allura inti fl-opinjoni tiegħek ma tirrealizzax li the fertilised egg is actually a human being?

  PROF. ALEX FELICE:  Jien għedt lest nagħtiha d-dinjita’ u r-rispett kollu as a potential human being, pero’ wieħed jista’ jkun lest ukoll li taħt ċirkostanzi ristretti u kontrollati jippermetti li numru żgħir minn dawn is-extra-numerary blastocysts -mhux qed ngħid li saru apposta għalhekk imma jeżistu dawn l-supernumerary blastocysts – jiġu sagrifiċkati għax hemm l-element ta’ sagrifiċċju. Anke taħt l-Oviedo Convention hemm l-element ta’ research subjects unable to give consent.  Allura jidħol an authoratative guardian għalihom u jistax jargumenta.… (Interruzzjonijiet)
  ONOR. MICHEAL GONZI:  Jien inħossni li deep down li ma naqbilx miegħek assolutament għas-sempliċi raġuni li l-konċett tiegħi huwa li from fertilisation għandek a huma being. Mela jien l-opinjoni tiegħek m’hu se naċettaha qatt.       

  PROF. ALEX FELICE:  Jien m’iniex ċert li tista’ tgħid li from fertilisation għandek a human being. Għandek il-potenzjal kollu li tiżviluppa (Interruzzjonijiet) 

  ONOR. MICHAEL GONZI: Jekk inti għandek sitwazzjoni fejn għandek diġa’ iċ-ċans li a sperm and an egg jagħmel dan il-human being…. (Interruzzjonjiet) 

  PROF. ALEX FELICE:  Ejja ngħidulu a human organism.

  ONOR. MICHAEL GONZI: Le, a human being għax  a human organism inti tfajtu bħala ħaġa. Meta jiġi xi ħadd għandi li jkun pregnant jiena nissuġerixxi li jkun jaf x’inhu l-baby, jekk hux male jew female biex jagħtih isem ħalli l-baby f’ġuf l-omm ma jibqax a baby, imma jsir Joe, Ċikku, Peppi or whatever.  Dik hija kif naħsibha jien.   Imma li qed ngħid hija li jekk inti għandek diġa’ ċ-ċans li Prof. Alex Felice ġie hawn fid-dinja, għandek ic-cans li ġie fertilizzati u issa inti f’daqqa waħda qed tgħid: Isma` dak se noqtlu biex nagħmel ir-research.  U inti qed taċċettaha qisu …..

   PROF. ALEX FELICE:  Le, far from it.  Jien għedt li f’ċerti ċirkostanzi bis-supernumerary blastocysts….. Ħalli niċċara punt. Qabel meta konna qed nitkellmu fuq il-ġenetika konna qed nitkellmu fattwalment, jiġifieri affarijiet li jsiru, testijiet u affarijiet bħal dawn.  Hawnhekk mill-punto di vista tagħna qegħdin nitkellmu daqsxejn fl-astratt. Dan it-tip ta’ xogħol s’issa mhuwiex qed isir u ma narax li jsir fil-futur immedjat. Pero’ aħna parti mill-komunita` u mix-xjenza tad-dinja u allura għandna parti mid-debate ukoll. Jiġifieri mhuwiex debate ħafif u jiddependi ħafna fuq opinjoni personali ħafna u  jiddependi wkoll kif wieħed jinterpreta d-dettalji tax-xjenza u teknika li ħafna drabi mhumiex ċari. Għalhekk naħseb li bil-constraints kollha li semmejt hemm bżonn ċertu tip ta’ studju li jkun jista’ jitkompla.  Apparti li hemm id-dinjita’ ta’ numru kbir, allavolja għedt ukoll li n-numru m’huwiex parti mill-argument. Ma jfissirx li jista` jsir għax se tieħu blastocysts waħda biex tgħin mitt elf ruħ. 

  THE CHAIRMAN:  L-Onor. Coleiro.

  ONOR. MARIE LOUISE COLEIRO:  Il-Professur Felice għamel enfasi li l-fertilised egg għandha l-potenzjal kollu li ssir embryo u tiżviluppa f’persuna umana. Issa x’inhuma l-okkażjonijiet li tista’ twaqqaf dak il-potenzjal? Jekk fil-fażi tal-blastocyst jittieħed għal-laboratorju hemmhekk qed iwaqqaf il-potenzjal.  Qed nifhem tajjeb jien?

  PROF. ALEX FELICE: Jekk qed nifhmek tajjeb jien, iva. Jekk neħħejtha u ħadta ġo laboratorju u trattajtha b’ċertu mod il-blastocyst as such bħala ħaġa waħda most of the time the way it is done ma tibqax teżisti, imma ċ-ċelloli tagħha jibqgħu jirreġineraw u ssir an immortilised cell line.  

  ONOR. MARIE LOUISE COLEIRO: Tkun waqqaft il-potenzjal li tiżviluppa f’embryo u f’persuna.  Jiġifieri dik hija one occassion fejn inti waqqaf il-potenzjal.   

  PROF. ALEX FELICE: Hekk hu.

  THE CHAIRMAN:  L-Onor. Galea.

  ONOR. FRANCO GALEA: Qed inħossni li qed induru dawn l-elementi xjentifiċi fejn irridu nagħżlu bejn il-valur tal-ħajja umana u x-xjenza. Issa min-naħa tax-xjenjzati qegħdin ngħidulha li fi stadju jew f’ieħor hemm il-ħajja u min-naħa reliġjużja qegħdin ngħidu li hekk kif ikun hemm l-embryo tibda l-ħajja. (Interruzzjonijiet) Imma rridu nitkellmu fuq il-valuri tagħna bħala nsara.   

Issa l-argument tiegħi huwa li diġa’ kellna każ u ntrebaħ il-qorti ġewwa New York. Dan il-każ kien fuq għaxar ċelloli ffriżati. Kien hemm koppja li ddivorzjaw u kien hemm l-kawża fuq min se jieħu dawn l-għaxar bajdiet u kif se jiġu wżati. Fl-aħħar kienet spiċċat li jingħataw for scientific purposes.  L-argument tiegħi huwa li  iżjed m’hu se nduru fuq dan l-issue iżjed mhux se naslu għal dawn il-punti li qed nitkellmu fuqhom.  Nistgħu nifhmu x’irridu, pero’ at the end of the day rridu ngħażlu fejn se tkun dik il-linja li rridu naqtgħu jew fejn hu dak il-bidu li rridu.  S’issa ma nistax naqbel miegħek, l-istess bħal Dr Gonzi, li bejn it-tieni u t-tielet stage huwa fejn jista’ jagħti każ li tibda l-ħajja per se.  Dak li nista’ ngħidlek at this stage.

  THE CHAIRMAN:  No cross debates għax inkella ma nispiċċaw qatt. Il-punt ħareġ, huwa ċar li ma taqblux.  Ma taqblux.  Ma nibqgħux ngħidu li ma naqblux.   Fhimna l-argumenti tat-tnejn. Dik hija kwestjoni ta’ valur u għandu dritt kulħadd.  Pero’ ma nistax nidderiġi l-laqgħa b’dan il-mod. (Interruzzjonijiet) L-ewwelnett Onor. Gonzi, indirizza s-Sedja u tagħtik permess is-Sedja biex titkellem.   Jiddispjaċini.  Jekk jogħġbok, Prof. Felice, ma nistax nagħtik permess li twieġeb f’dan il-mument għax inkella se nitilfu l-kontroll tal-laqgħa. L-Onor. Azzopardi.

  ONOR. FREDRICK AZZOPARDI:  Jiena se nitkellem bħala layman u se nesprimi l-opinjoni tiegħi. Professur Felice, inti qed tgħid li taqbel iżjed fuq linjigwida milli legislation. Napprezza kieku tagħtini iktar kummenti biex forsi tikkonvinċi li għandek l-argument tajjeb għal mument.

   PROF.  ALEX FELICE:  Li għedt jien huwa li jeżistu mekkaniżmi diġa’ fil-liġi li tirregola l-prattika medika tal-mediċina li wieħed jista’ jeżerċita kontroll - jekk trid tuża l-kelma kontroll - mingħajr ma jiżola l-ġenetika barra mill-prattika normali tal-mediċina. Għedt ukoll pero` li fejn hemm issues li huma iktar sensittivi għandna bżonn mekkaniżmi daqsxejn iktar soft mil-leġislazzjoni li tista’ anke tkun projbittiva jew diffiċli b’ċerti mezzi, anke għaliex għandna f’idejna din l-għodda li fiha għandna esperjenza kbira. Jiena semmejt an authoritative guardianship by external peer review. L-aħħar darba semmejna kumitati bil-parteċipazzjoni ta’ esperti kemm mill-qasam involut u kemm minn oqsma oħrajn inkluż nies non- experts, l-istess regoli li nużaw biex nagħmlu l-ethics research committees. Għalissa, sakemm ħafna affarijiet jiċċaraw ruħhom mingħajr ma nfittxu dawn li ngħidulu technical fixes, naħseb li f’dawn iċ-ċirkostanzi ikun aktar għaqli li wieħed jimxi ......  

  ONOR. FREDRICK AZZOPARDI : Jiġifieri inti taqbel li finalment irid ikun hemm legislation imbagħad.

  PROF. ALEX FELICE:  Jien qed ngħid li diġa’ hemm.

  THE CHAIRMAN:  Nirringrazzjak Prof. Felice.  Nixtieq li ġentilmet  tagħtina kopja tas-slides biex ikollna kopja printed għal min ikun jixtieq ikompli jogħmod dak li għedt inti u forsi jibqa’ jiftakar eżattament fuqhiex qegħdin nitkellmu.  Grazzi ħafna għal darba oħra.  

Insejjaħ issa lil Dr Josie Muscat biex jagħmel il-preżentazzjoni tiegħu fuq is-suġġett u jagħtina l-background tiegħu bi sfond li huwa relevanti għal dak li qed niddiskutu llum.  

  DR. JOSIE MUSCAT (Director of St. James Hospital):  L-ewwelnett nixtieq nirringrazzjakom talli stedintuni biex nagħti l-espożizzjoni tiegħi. Nixtieq niddikjara li jien la jien akkademiku u lanqas research worker. Jiena tabib nagħmel ix-xogħol tiegħi u naturalment ma nidħolx fl-argumenti li daħlu fihom ir-research workers.  Barra minn hekk nixtieq ngħid ukoll li bl-ebda mod ma nixtieq inkun fil-pożizzjoni tagħkom għaliex nifhem u nara l-kompitu diffiċli li għandkom – it’s a herculean task - biex tieħu ċerti deċizjonijiet, li jekk ma jitteħdux tajjeb intom se tkunu l-kawża li twaqqfu ħafna mill-affarijiet li qed isiru għall-ġid tal-pazjenti tagħna. U jista’ jkun ukoll għall-futur, jiġifieri bħall-argument ta’ meta tibda l-ħajja u dawn l-affarijiet. Jien kif għedt ma nidħolx f’dawn l-affarijiet. Dawn huma ta’ l-akkademiċi u tal-moralisti. Pero’ jekk wieħed jaqra wkoll kemm it-transcript u kemm x’hemm fil-Pateints’ Rights Reproductive Technology Transplantaion, li huwa ktieb fuq il-bioetika, tara li anke dawn li jitkellmu fuq il-morali huma, biex ngħid hekk, imħawdin bejniethom. Kulħadd jikkwota li jaqbillu u fl-istess kwotazzjonijiet anke jikkontradixxu lil xulxin għax ma jaqblux u jgħidu li hemm bżonn isir aktar studju.  Allura aħna x’se nagħmlu? Se noqogħdu nistudjaw u noqogħdu nistennew sakemm dawn jiddeċiedu x’għandu jsir, jew aħna rridu nibqgħu għaddejjin għax il-mediċina ma tistenniex?   

Barra minn hekk jien nixtieq nosserva wkoll li dan il-kumitat ġie mwaqqaf  minħabba allegazzjonijiet li saru fuq interventi li qed isiru fil-privat li wħud minnhom huma totalment infondati, fl-opinjoni tiegħi, u oħrajn huma totalment esaġerati u m’humiex ir-realta’ ta’ dak li qed isir.  Meta niftakar li l-ewwel test-tube baby, Louise Brown, illum għandha 21 sena u meta nqis li l-ewwel tifel li twieled bl-in vitro fertilisation f’Malta llum għandu 15 jew 16-il sena, is-sodisfazzjon tiegħi hu li aħna rnexxielna nilħqu lil pajjiżi oħra avvanzati ħafna iktar minna f’temp biss ta’ ħames snin, u dan minbarra l-avvanzi l-oħra li saru.  Jiġifieri għalkemm aħna nitkellmu fuq in vitro fertilisation fil-verita’ llum dan huwa proċess antik 21 sena, pero’ warajh saru ħafna avvanzi oħra fil-kamp tal-fertilita’ li nelabora fuqhom aktar ‘il quddiem.

Meta 18-il sena jew 20 ilu ddeċidejt li nitlaq mill-politika, għax ma flaħtx nistaportiha iktar, bdejt naħseb x’inhu l-aħjar li nagħmel.  Ma ridtx nibqa’ general practitioner, kont iddejjaqt, u rajt x’kien in-nuqqas kbir fil-kamp tiegħi tal-mediċina meta kont naħdem ta’ general practitioner.  Nista` ngħid li 18-il sena ilu kien hawn, biex ngħid hekk, amateurism enormi fil-kamp ta’ l-infertilita`. Tista’ tgħid li ma kien hawn assolutament ħadd jinteressa ruħu f’dawn in-nies li kienu infertili.  Jien niftakar kont mort ir-Royal Infirmary University ta’ Glasgow fejn hemmhekk taħt Prof. McNaughton u Prof. Black kont studjajt fuq l-infertility u meta ġejt lura bdejt bil-mod il-mod nibni artificial reproductive technology unit organizzat b’mod professjonali. Minn dak iż-żmien ‘il hawn jien mort f’diversi postijiet biex naraw x’inhuma l-avvanzi li qed isiru ħalli aħna nżommu up-to-date ma’ l-avvanzi li qed isiru biex inkunu nistgħu napplikawhom għall-pazjenti tagħna.

Niftakar li meta kont qiegħed b’dan il-ħsieb kont iltqajt ma’ Prof. Brincat f’Londra li kien qiegħed qed jagħmel il-Ph.D fuq reproductive technology u staqsejtu kienx interessat li meta jiġi lura ningħaqdu flimkien u hu qalli li kien interessat. Sakemm ġie lura jiena kont diġa’ bdejn nibni dan l-infertility unit u meta kien ikolli d-diffikultajiet kont niktiblu fuq il-pazjenti li kien ikollna u kien jirrispondini.  Meta ġie lura u laħaq professur komplejna naħdmu flimkien.  Kulħadd għandu l-pazjent tiegħu, pero’ naħdmu flimkien fis-sens li niddiskutu l-problemi li jista’ jkollna u nużaw, bejn wieħed u ieħor, l-istess protocols u l-istess kriterji fil-mod li aħna naħdmu.  

Meta bdejna l-ewwel interventi aħna ma konniex nagħmlu dawn l-affarijiet waħedna għax nafu ċ-ċokon tagħna. Konna nġibu esperti tal-laboratorju minn barra biex jaraw li aħna qed nagħmlu l-affarijiet kif suppost. Fil-frattemp  jiena kont immur Lister Hospital ġewwa Londra fejn taħt it-tabib Hossam Abdalla, li huwa wieħed mill-iktar tobba rinomati fl-Ingilterra, tħarriġt fuq il-kamp ta’ l-infertilita’. Meta ġejt lura bdejna l-in vitro fertilisation għax sa dak iż-żmien - qed  nitkellmu issa fuq 16-il sena ilu dak hu li kien hawn fis-suq. Malli għamilna dan fuq l-ewwel sitt pazjenti ilqatna tlieta. Jiġifieri kellna 50% success li kienet kumbinazzjoni għax 50% kienet xi ħaġa kbira. Fil-fatt t-tieni darba ma lqatna lil ħadd biex ma noqogħdux nesaġeraw. Imma l-learning curve kienet qiegħda hemm. Pero’ dak kien l-ewwel suċċess li kellna fl-IVF. Dak iż-żmien il-pazjenti li kellhom problema fil-fertilita’, pero’ setgħu joħorġu pregnant, li kienu jiġu għall-IVF kienu nisa li jew kienu tilfu t-tubes tagħhom jew li bl-ebda mod ma setgħu joħorġu pregnant. Irrid ngħid ukoll li dak iż-żmien konna nużawha wkoll għall-irġiel li kien ikollhom sperma baxxa għax ma kienx hemm affarijiet oħra x’tagħmel.  

Meta beda jgħaddi ż-żmien ħarġu avvanzi oħra u wara xi sentejn tliet snin skoprew dik li ngħidulha l-ICSI li hija ntiża għal dawk l-irġiel li għandhom sperma baxxa ħafna. Din l-ICSI bdejniha biex ngħid hekk sentejn wara li bdiet fl-Ewropa u kellna suċċessi tajbin ħafna. Fil-fatt naqqasna ħafna ħafna minn dawk l-irġiel li qabel kien ikollhom problemi u ma setax ikollhom tfal u kienu jirrikorru għal donor insemination li qed isir ħafna kjass fuqha, u li se nespandi iktar fuqha ‘l quddiem.  
Mela meta bdejna l-IVF aħna tajna ħafna għajnuna lil dawk in-nisa li min-naħa tagħhom kellhom problema li ma setax ikollhom tfal.  Meta introduċejna l-ICSI  tajna ħafna għajnuna lill-koppji li l-problema tagħhom kienet fuq in-naħa ta’ l-irġiel għax ikollhom sperma baxxa ħafna u b’dik il-kwalita’ ta’ sperma la l-inseminazzjoni u lanqas affarijiet oħra li kellna dak iż-żmien ma stajna ngħinuhom biex joħorġu pregnant.  Mela aħna naqqasna proporzjon kbir ta’ irġiel li ma setgħux joħorġu l-mara tagħhom pregnant u konna ngħidulhom jew tibqgħu kif intom jew inkella tridu tagħmlu donor insemination.  

Wara xi sentejn jew tliet snin niftakar li kont erġajt mort Lister Hospital u kont rajt kif jagħmlu it-TESA u l-PESA. Din hija intiża għal dawk l-irġiel li meta teżaminalhom l-isperma ssib li hija zero,  pero’ jkollhom spermi fil-bajda. Jiġifieri l-problema tagħhom tkun li jkollhom obstruction fil-passaġġ mill-bajda għal barra. Għal xi raġuni jew għax jitwieldu hekk jew għax ikollhom xi infezzjoni ikollhom obstruction.  Dawk qabel ukoll kien ikollhom jirrikorru għal donor insemination.  B’din il-PESA u t-TESA fejn aħna noħorġulhom l-isperma direttament minn ġol-bajda imbagħad ninjettawha fil-bajda tal-mara komplejna naqqasna n-numru ta’ rġiel li bilfors kellhom qabel jirrikorru għal donor insemination.  B’hekk illum, kif se ngħid iktar ‘il quddiem, il-każi ta’ irġiel li bilfors iridu jmorru għal donor insemination huwa kważi null u dan il-ħafna kjass li qegħdin nagħmlu fuq donor insemination huwa iktar preġudizzju u ħsebijiet foloz milli realta’.  

Mela aħna bl-IVF, bl-ICSI, bit-TESA u l-PESA tajna tamiet ġodda u ħloqna familji li qabel ma setax ikun hawn. Pero’ barra minn hekk aħna għenna lil dawn in-nies kemm b’mod finanzjarju, kemm mil-lat psikoloġiku kif ukoll mil-lat morali. Kif għamilnih dan?  L-ewwelnett hawn esaġerazzjoni kbira u hawn l-idea enormi li għax dan it-trattament l-ewwel ma għamlu kien il-privat l-ewwel u għadu jagħmlu l-privat wara dawn is-snin kollha, aħna xi qabda ħallelin u li min jiġi għandna  qabel ma narawh ħiereġ għadam ma nkunux kuntenti. Irridu nqaxxruh minn kull sold li għandu!  Din hija ħrafa għaliex bil-mezzi li ghandna hawn Malta jiena nikkalkola - għamilt kalkolu fuq fuq għaliex diffiċli tkun eżatt - li kemm ilna nagħmlu dawn il-proċessi fuq il-pazjenti tagħna, li qabel kienu jmorru barra minn Malta u jduru tliet kwarti tad-dinja u jonfqu l-belli liri biex joħorġu tqal, mill-inqas iffrankajnilhom kważi Lm4 miljun. Għaliex? Għax ma rridux ninsew li kull darba li pazjent imur barra minn Malta tiġih xi Lm4,000 mentri hawn tiġih inqas minn nofs dan l-ammont. U nofs dak l-ammont ikun il-parti l-kbira tiegħu mediċini li la nipproduċihom jien u lanqas nagħmilhom jiena u għalhekk iridu jixtruhom. Aħna nikkalkolaw li f’kull intervent xi Lm500 jew Lm600 ikunu mediċini li dawn bilfors iridu jixtru. Sfortunatament dawn huma l-mediċini jiswew ħafna flus u ma nagħmluhomx aħna.  Jiġifieri jien nikkalkola li bl-interventi li għamilna – naħseb li llum għandna eluf ta’ trabi - bis-sistema ta’ artificial reproductive technology iffrankajna lill-pazjenti Maltin ‘il fuq minn Lm4 miljun. Kieku dawn il-flus kienu jmorru barra minn Malta, imma minflok baqgħu hawn Malta u daru bejn nurses,  professuri u kull min ikun involut. 

Sur President, ma rridux ninsew kif ikunu mkissrin dawn il-familji li ma jkollhomx tfal. Huwa faċli ħafna għalija li nikkritika u ngħid x’għandu jagħmel min m’għandux tfal. Imma rridu nidħlu ftit fil-qalb u fil-moħħ ta’ dawk il-familji li ma jistax ikollhom tfal, speċjalment f’din l-art ċkejkna tagħna fejn ħlief tfal mas-saqajn ma tarax iduru u fejn ilsienna jaqta’ minn erba’ naħat mhux minn żewġ naħat għax biex tiġi xi waħda tgħidlek kif m’għandekx tfal, jien għandi sitta ma tridx wisq. Kulħad jaf kemm nafu nweġġgħu lil xulxin. Jiġifieri dan huwa fatt li ma noqogħdux induru mal-lewża biex naħbuh u nidhru qaddisin.  Jiġifieri aħna mil-lat psikoloġiku lil dawn in-nies għennihom biex ikollhom familja u biex ma jkunux imkissrin moralment meta jmorru barra minn Malta. Naturalment min ikollu l-flus seta’ jmur l-Amerika imma min ma jkollux jew ikollu ftit jara kif jiddobba u min ikun fl-istrata l-baxxa tas-soċjata’ kien jibqa’ b’dak li jkollu.  Almenu aħna bis-sistemi tagħna għenna ħafna nies li ma jistgħux iħallsu. Ovvjament f’dawk li huma mediċini, kif għedt, ma nistgħux ngħinuhom għax il-mediċini jridu jixtruhom. Imma fejn jidħol ix-xogħol tagħna mhux l-ewwel darba li għamilnilhom ix-xogħol b’xejn u lil ħafna minn dawn illum tajnihom tamiet ġodda u għandhom familji u qed igawdu t-tfal tagħhom kif ingawduhom aħna.   

Naturalment ma rridx ngħid li aħna rnexxielna noħorġu lil kulħadd pregnant.  Aħna għamilna mill-aħjar li stajna u kif f’pajjiżi oħra fid-dinja hemm ċerti nies li tagħmel x’tagħmel qatt ma joħorġu pregnant l-istess ħaġa hawn Malta.  Il-pazjenti li ġew għandna kollha ħarġu pregnant? Dażgur li le.  Kien hemm pazjenti li minn għandna qatgħu qalbhom u marru barra u kellhom it-tfal, kif hemm pazjenti li marru barra u qatgħu qalbhom, ġew għandna u kellhom it-tfal.  Jiġifieri ħadd fid-dinja ma jista’ jgħid li huwa suprem f’dawn l-affarijiet. Dawn jiġu għandna u jista’ jkun li b’koinċidenza tiġri din il-ħaġa. Hemm ħafna affarijiet li ma nafuhomx, pero’ nafu li aktar ma bniedem jipprova dawn l-affarijiet iktar hemm ċans li jirnexxilu.  Min jipprova l-ewwel darba għat-test-tube baby s-success rate tiegħu huwa tant, pero’ nafu li l-cumulative rate tal-pregnancies jiżdied iktar ma tipprova, dejjem sakemm tipprova 5 jew 6 times. Imbagħad wara l-cumulative rate terġa’ tonqos ħafna. Għall-ewwel titla’ imbagħad terġa’ tinżel. Naturalment waħda mir-raġunijiet għaliex jiġru dawn hija l-psikoloġija tan-nies, il-mod kif ikunu mbeżżgħin u mwerwrin minn dawn l-affarijiet. Aħna nafu li l-moħħ jaħdem ħafna f’dawn l-affarijiet pero’ kif jaħdem eżatt ma nafux.  Għalhekk huwa importanti ħafna l-counselling, il-mod kif tittratta mal-pazjent u s-set-up li jkollok biex huma jħossuhom kalmi kemm jista’ jkun u jkunu at ease.

Hawn min jaħseb - u anke kien hawn min forsi pprova jitfa’ dell ikrah fuq dak li nagħmlu aħna – li aħna qisna xi cowboys. Jiġi xi ħadd għandna nagħmlulu kollox bl-addoċċ l-aqwa li naqilgħu l-flus. Dan m’hu veru xejn. L-ewwelnett aħna għandna l-guidelines tagħna. Veru li hawn Malta m’hawnx guidelines imma ma jfissirx li m’għamilniex il-guidelines tagħna.  U liema huma l-guidelines tagħna?  Aħna nimxu bil-guidelines tal-fertility and sterility society ta’ l-Amerika. Jiġifieri dawn huma l-guidelines kif aħna nagħmlu x-xogħol tagħna.  Ma jfissirx li aħna nagħmlu dak kollu li hawn f’dawn il-guidelines għax imbagħad aħna nużawh skond it-twemmin reliġjuż tagħna.  Mhux kulħadd huwa kattoliku u mhux kulħadd huwa obbligat li jġib ruħu ta’ kattoliku.  Jiena kattoliku u la nagħmel donor inseminations u lanqas gamete donatiions. Pero’ dawn l-affarijiet etiċi li jużaw l-Amerikani huma strettissimi u jekk taqrawhom taraw kemm huma serji dawn in-nies. Pero’ din l-idea li għax jiena kattoliku kulħadd huwa kattoliku, naħseb li hija waħda mill-affarijiet li l-kumitat żgur li jrid joqgħod attent għaliha. Ma jridx ipoġġi lil kulħadd fil-keffa ta’ kattoliku. Jekk aħna ngħidu li llum Malta hija kattolika jien naħseb li ma nkunux qed ngħidu r-realta’ għax mhux kulħadd huwa kattoliku f’Malta. Jiġifieri ma noqogħdux nilludu ruħna b’ħafna kliem.  
Sur President, aħna nifhmu s-social constraints u l-pressures kbar li jkollhom dawn in-nies u nafu wkoll li meta pazjent jirrikorri għandna għal dawn l-affarijiet ma jiġix b’ċerta’ leġġerezza u lanqas jiġi bi pjaċir, imma jiġi għax ikun imweġġa’. Meta aħna naraw lil dawn in-nies li jiġu għandna nagħtuhom l-attenzjoni kollha u  l-ħin kollu li għandhom bżonn - ġieli pazjenta teħodlok siegħa biex tfiehemha għax tibda tibki u tibda ħierġa l-verita’ ta’ dak kollu li jkunu qed iħossu – biex nispjegawlhom eżatt l-affarijiet kif inhuma. Ma nisfurzaw lil ħadd għaliex jekk tisfurzahom ikun agħar f’kull sens, anke psikoloġikament. 
Imma importanti ħafna li dawn jifhmu eżatt x’inhu jsir u naturalment aħna nagħmlulhom il-counselling. M’għandniex il-lussu li jkollna counsellors għax anke l-ispejjeż jitilgħu, pero’ s-sagrifiċċju tal-counselling ħafna drabi nagħmluh aħna mill-ħin tagħna biex inkunu nistgħu ngħinu lil dawn il-pazjenti.  Irrid ngħid ukoll li jkun hemm każijiet fejn aħna nirrifjutaw li ngħinuhom.  Waħda mill-problema kbar li qiegħda dejjem tikber - u hawnhekk fejn tidħol ukoll ir-responsabbilta’ kbira ta’ dan il-kumitat – hija dik ta’ koppji li jgħixu barra miż-żwieġ. Sa ftit snin ilu ftit kienu n-nies li kienu jikkoabitaw li mbagħad kif ma jkollhomx tfal jiġu għandna biex ngħinuhom ħalli jkollhom it-tfal. Kienet diġa’ dilemma għalina jekk ngħinux lil dawn it-tip ta’ nies jew le. Jekk nirrifjutaw ma kienx ikun problema għalihom għax jekk jiddeċiedu li jridu t-tfal dawn kienu jmorru jagħmluhom barra minn Malta. La hawn bogħod għall-Italja u lanqas għall-Ingilterra. Il-problema li kien ikollhom kienet l-ispiża aktar li jridu jħallsu u l-pressure psikoloġiku. Pero’ llum din il-problema anke għalina qiegħda tikber ħafna għaliex nafu li n-numru tan-nies li qegħdin jgħixu barra miż-żwieġ huwa enormi. Aħna nafu kemm hawn taħwid u tgerfix għax dawn in-nies għandna jiġu biex ngħinuhom. Jiena nsib diffikulta’ enormi fis-sitwazzjoni tal-lum x’għandi nagħmel għaliex tant in-numru qed jiżdied li kważi nista’ ngħidilkom li kważi għandna iktar nies mhux miżżewġin milli miżżewġin li llum qed jiġu għal dawn l-affarijiet.  Dan barra dawk it-taparsi miżżewġin. Issa nidħol għal din iktar ‘il quddiem.

Irrid ngħid li r-rata ta’ suċċess tagħna llum hija tajba għax hija xi 30% u tikkompara tajjeb ħafna mal-ħafna ċentri tajbin li hawn fid-dinja.  Ir-raġunijiet għaliex m’għandniex iktar suċċess huma tnejn; l-ewwel waħda hija li aħna nirrikorru għall-assisted reproductive technology, biex inpoġġu kollox flimkien, meta nkunu pprovajna u pprovajna u pprovajna sistemi oħra iktar sempliċi u diretti anke minħabba l-ispejjeż. Jiġifieri mmorru għal dawn l-affarijiet proprju meta naraw li m’hemmx iktar speranza. Ħafna drabi l-pazjenti stess jgħidulna biex immorru għall-assisted reproductive technology għaliex ikunu qatgħu qalbhom. Kieku nużaw il-metodu li jużaw barra minn Malta, li wara jipprovawlhom tliet darbiet bil-clomophene u ma jirnexxilhomx jitfgħuhom mill-ewwel fuq l-in vitro fertilisation, m’għandi l-ebda dubju li s-suċċess tagħna ikun ikbar għax iktar faċli.  Aħna mmorru għall-iktar każi estremi u l-iktar każijiet diffiċli. Din hi l-verita’.  Imbagħad m’għandniex ukoll iktar suċċess għax sfortunatament għad hawn ħafna gynaecologists li jirreferu li jibagħtu l-pazjenti tagħom direttament barra minn Malta f’ċentri oħra.

Niġi issa għall-famuża donor insemination.  Kif għedt fil-bidu bis-saħħa ta’ l-IVF,  l-ICSI, it-TESA u l-PESA n-numru ta’ rġiel jew koppji li għandhom bżonn id-donor insemination illum niżel drastikament. Baqa` dawk li huma minimi - iena qatt ma kelli kemm li ili nagħmel dawn l-affarijiet - li jkollhom bżonnhom minħabba raġunijiet terapewtiċi għax ikollhom mard li jista’ jintiret bħall-huntington’s chorea u affarijiet oħra li jsiru barra minn Malta fejn jingħataw sperma ta’ ħaddieħor. Pero` dawn tant huma affarijiet rari li fl-20 sena li ili nagħmel dan ix-xogħol qatt ma kelli minnhom. Jiġifieri qed nitkellmu fuq affarijiet rarissimi and we are blowing everything out of proportion. Issa jew minħabb xi misconseption jew inkella minħabba li jkollna idea ħażina fuq xi ħaġa u we blow it out of proportion.  

Sur President, kieku intom il-membri tal-kumitat taqraw l-ktieb “Patients’ Rights Reproductive Technology Transplantation” taraw li fil-kamp fejn naħdmu aħna hawn Malta, aħna nagħmlu ħafna ħafna inqas mill-affarijiet  li kienu aċċetta anke l-istess kumitat tal-bioethics.  Per eżempju, dan il-biothics committee jaċċetta li f’ċerti każijiet isiru donor inseminations.  Aħna ma nagħmluhomx, pero’ l-bioethics committee jaċċettahom. Jiġifieri fil-verita’ aħna nagħmlu ferm inqas minn dak li ġie aċċettat mill-bioethics committee nnifsu għax l-ewwelnett aħna nirrispettaw il-pazjenti tagħna u nirrispettaw ukoll ix-xogħol li nagħmlu u huwa fl-interess tagħna li nagħmlu xogħol tajjeb.  

Issa jekk nieħdu l-irġiel, kemm hemm irġiel affettwati mill-problema ta’ l-infertilita’?  Fir-reproductive age group, jiġifieri fl-eta’ ta’ l-irġiel li jistgħu jipproduċu huwa, 6%. Barraminn hekk 90% ta’ dawn is-6% għandhom impaired production ta’ sperm, mhux zero ma jistax ikollhom. Illum dawn insolvuhom permezz ta’ l-ICSI, il-PESA u t-TESA. Mela meta aħna qegħdin nagħmlu dan l-istorbju kollu fuq donor insemination qegħdin nitkellmu fuq 10% of 6%. Jiġifieri fuq 0.6% ta’ l-irġiel li għandhom problemi biex jirriproduċu.  Allura għalfejn dan l-istorbju kollu li qed nagħmlu?! Jekk nieħdu dan l-ammont żgħir ta’ nies li għandhom il-problema ta’ l-infertilita’, x’inhi l-alternattiva tagħhom?  Aħna ma nagħmluhiex u ma nagħmluhiex id-donor insemination għal raġuni waħda, għax   biex tagħmilha jrid ikollok struttura serja ħafna fejn lil dawn id-donors trid teżaminahom għall-mard, għall-genetics tagħhom u tiffriżalhom l-isperma li aħna hawn Malta ma nistgħux nagħmluha, u ma nagħmluhiex.  Mela dawn il-ftit - qed nitkellem fuq 0.6% ta’ l-irġiel - li jkollhom din il-problema jmorru barra minn Malta. Pero’ x’inhu jiġri barra minn Malta?  Barra minn Malta minħabba l-problema tad-DNA, ħafna minnhom qed jiġu counselled u qed jgħidulhom ċar u tond li se jkun l-obbligu tal-parents li jgħidu lit-tfal tagħhom li huma ġew by donor insemination u li tista’ tkun available din id-DNA.  
Mela ħafna min-nies, anke Maltin, malli jmorru barra u jagħtuhom dan il-parir jaqgħu lura. Dan mhux qed ngħidu jiena biss imma anke ġara fi Sweden. Fil-fatt meta fi Sweden daħlet din il-liġi, li bilfors inti trid tiddikjara li t-tarbija ġibtha permezz tad-donor insemination, id-donors spiċċaw kważi fix-xejn.  Jiġifieri l-fatt li llum il-koppji qed jiġu counselled barra, u hemm il-liġi l-Ingilterra wkoll, li dawn iridu jagħtu l-identita’ tagħhom lill-offspring tagħhom dawn aktar irrifjutaw għaliex ma jkunux iridu juru lit-tfal tagħhom li ġew by donor insemination. Jiġifieri mhux imbilli ngħidu li l-wild għandu dritt ikun jaf  min hu missieru, jekk ma tgħidlux fejn se jkun jaf dan li mhux mid-donor?  Meta nibdew innaqqsu dan kollu minn 0.6% x’se jkun fadal dan? Inkunu qed nitkellmu kważi fuq zero.  Qegħdin ngħidu ħafna fuq donor insemination u naħseb li kwart ta’ Malta hija donor children għax meta ‘l quddiem ikollna bilfors inkunu nafu d-DNA għax tkun fuq l-ID card tagħna, meta mmorru għand it-tabib inkunu nafu fil-verita’ kemm ħafna mit-tfal huma illeġittimi għaliex saru bid-donor insemination jew inkella bit-taħwid li hawn. Imbagħad toħroġ il-verita’ tas-sitwazzjoni ta’ x’inhu jiġri.  

Sur President, niġi issa għall-kwestjoni ta’ kemm inpoġġu embryos lura. Jien ma nafx x’inhi l-idea tagħkom imma minn dak li tisma’ jew taqra fuq il-gazzetti jaħsbu li aħna npoġġu xi għaxa jew għoxrin embryo.  Dan m’hu veru xejn. L-ewwelnett irrid ngħid li meta inti tistimula l-mara biex ikollha aktar minn bajda waħda, in-nisa kollha jirrispondu b’mod differenti. Jekk inti tagħti żewġ injections lil tliet nisa differenti waħda lanqas tagħti kas, qisek qed tagħtiha l-ilma, l-oħra tippoduċilek żewġ bajdiet u l-oħra tipproduċilek 20 bl-istess ammont ta’ injections li tkun tajt.  Aħna dawk bilfors irridu noħorġuhom kollha ‘l barra inkella nkunu qegħdin nissugraw li nġibu hyper stimulation fil-mara u nagħmlulha l-ħsara li tista’ tkun fatali.  Mela l-bajd noħorġuhom kollha vera. Illum m’hawnx mezzi biex aħna niffriżaw il-bajd.  Mela aħna x’nagħmlu?  Nieħdu numru ta’ bajd, per eżempju tlieta jew erba’, u nipprovaw niffertilizzaw lilhom biss.  Jiġifieri aħna qatt ma mmorru biex ikollna ħames, sitta jew seba’ embryos. U biex ma taħsbux li qed nitkellem fl-ajru jiena ġibt l-aħħar tliet batches li għamilt jien u jekk tridu tistgħu taraw li f’waħda jew tnejn biss poġġejna erba’, l-oħrajn kollha tlieta jew tnejn. 
Dawk huma l-embryos li aħna npoġġu.  Issa jekk tpoġġi tlieta u jinzerta waħda f’mitt qamar li jieħdu tlieta jkunu ħadu tlieta imma dawn huma rarissimi.  Il-verita’ hija li l-maġġoranza assoluta ma joħorġu pregnant xejn għax inti għandek 30% biss success. Il-maġġoranza assoluta ta’ min joħroġ pregnant joħroġ pregnant b’wieħed, imbagħad għandek dawk li joħorġu pregnant bi tnejn u rarissimu dak li jkun joħroġ pregnant bi tlieta. S’issa kulma kelli tlieta jew erba’ li ħarġu bi triplets, u quadruplets qatt ma kelli.  Jiġifieri s’hemm wasalna.  Jiġifieri din l-idea li aħna għandna disrispett enormi lejn l-embryo, lejn il-ħajja umana u lejn il-ħajja tal-bniedem m’hija xejn ħlief rubbish. U min jaħseb hekk qed ngħidlu qed jaħseb ħażin u moħħu huwa kollu mimli rubbish għax ma nagħmlux kif qed jaħseb hu. Anzi li nkunu nafu li hemm min jaħseb hekk fuqna, aħna neħdux bħala insult għax aħna tobba responsabbli.  Jiġrulna mishaps, kif jiġri lil kulħadd fid-dinja. Per eżempju, tista` tiġi hyper stimulation u m’hawn ħadd fid-dinja li jista’ jgħid li qatt ma kellu hyper stimulation. Għaliex? Għax m’hemm l-ebda line li jgħidlek li mara se jkollha hyper stimulation jew le.  Jista’ jkollha hyper stimulation bi tliet bajdiet jew erba’ u jista’ jkollha 20 bajda u ma jkollhiex hyper stimulation.  Għalkemm trid toqgħod attent għax huwa iktar probabbli li jkollok hyper stimulation jekk mara jkollha ħafna bajd, pero’ m’hemm l-ebda linja sagra fejn se tgħidlek li l-mara se jkollha hyper stimulation jew le. Jiġifieri s-sogru ta’ kulmin jagħmel dan it-treatment qiegħed hemm, imma dawn l-affarijiet jiġru lil kulħadd. Kienu jiġrulna ħafna fil-bidu pero’ hemm il-learning curve u illum, jiena se nitkellem għalija, ilu ma jkolli hyper stimulation mill-inqas ħames snin.  Tistgħu taraw mill-isptar għax min ikollu hyper stimulation jidħol l-isptar.  U rrid ngħid ukoll toqogħdux taħsbu li l-isptar jidħlu biss hyper stimulations li nagħmlu aħna.  
Kien hemm nies li ġew minn barra minn Malta, għax marru jagħmlu l-kura barra, li daħlu l-isptar b’hyper stimulations vera qawwijin u baqgħu ħajjin għaliex il-Bambin riedhom ħajjin.  Jiġifieri dawn l-affarijiet ma jiġrux biss għax nagħmluhom hawnhekk imma jiġru anke fuq pazjenti li jmorru jagħmlu t-treatment barra minn Malta. Anzi hawnhekk niffolowjawhom aħna, għax barra minn Malta jagħmlulhom it-treatment u wara jumejn jibagħtuhom lura lejn pajjiżhom. Naturalment imorru għand it-tabib tagħhom naturalment, pero’ jekk tagħtihom hyper stimulation dawn jiġu kkurati f’pajjiżhom.

Niġi issa għall-freezing. Hawn, per eżempju, min qed jgħid li jrid jillimita kemm  għandna npoġġu bajd ġo l-utru. Naqbel. Ejja ngħidu li l-kumitat jgħid li rridu npoġġu żewġ bajdiet biss ġo l-utru, jimporta tgħiduli x’se nagħmlu bit-tnejn l-oħra jew il-waħda li tkun ħadet? Jekk il-kumitat se jgħid hekk irid jagħti l-permess li aħna niffriżaw.  Se niffriżaw jew m’aħniex se niffriżaw?  Ma tistax inti tgħid lili, jew lil min hu f’dan ix-xogħol li ma nistgħux inpoġġu iktar minn żewġ bajdiet jekk ma tagħtiniex permess niffriżaw. Irrid ngħid li raġuni oħra għaliex aħna ma nagħmlux iktar interventi hija proprju minħabba li aħna ma niffriżawx u għalhekk ħafna nies imorru barra minn Malta. Barra minn Malta x’jagħmlu?  Jekk joħorġu 20 bajda jipprovaw jiffertilizzawhom kollha, ipoġġu tnejn jew tlieta biss ġo l-utru għaliex il-liġi tal-pajjiż tagħhom hekk tgħid u l-oħrajn jiffriżawhom.  Jekk il-mara ma tkunx ħarġet pregnant, kull meta jkollha aptit u jfettlilha titlaq u jpoġġulha żewġ bajdiet jew tliet bajdiet minn dawk li jkunu ffriżati, u tibqa’ sejra hekk sakemm taħlihom kollha jekk ma toħroġx pregnant.  Il-problema ovvja li toħroġ hi jekk din toħroġ pregnant x’se tagħmel bl-oħrajn li għandha hemmhekk?  U dawn huma problemi kbar li kif għidtilkom fil-bidu ma rridx inkun fil-pożizzjoni tagħkom li niddeċidihom.  Għax jew se niddeċiedi ħaġa jew se niddeċiedi oħra.  Jew se niffriżaw, jew mhux se niffriżaw. Pero’ jekk aħna se ngħidu li nieħdu biss żewġ bajdiet u nipprovaw niffertilizzaw lilhom biss, psikoloġikament se nkissru lill-pazjenti tagħna għaliex kif għedt huwa rari ħafna li jkollok 100% fertilisation rate. Normalment ikollok bejn 75% u 85%. Ġieli jkun hemm 100% imma jkunu rari. 

Imma aħna qegħdin ngħidu li ma rridux kontroll u rridu nagħmlu kollox kif irridu?  Jien ngħid li le. Mhux qed ngħid dan jiena. Pero’ jiena li qiegħed fil-privat, u naf minn xiex ngħaddu aħna fil-privat, tbezzagħni ħafna din tar-regolamenti u l-liġijiet għax għandna biżżejjed regolamenti u għandna biżżejjed liġijiet fil-privat. Jien inħoss - u nitkellem għalija hawnhekk - li hawn Malta lanqas għandna ministry of health. Hawn Malta għandna ministry for St Luke’s. Mill-privat jitnejku totalment.  Xi ħadd xi darba ġie għand il-privat u staqsiena x’inhuma l-problemi tagħna u kif jistgħu jgħinuna?  Jitnejku minna totalment.  Aħna għandna ministry for St Luke’s, għandna department of health for St Luke’s imma m’għandniex dipartiment tas-saħħa hawn Malta. U dejjem hekk kienet. Mhux qed ngħid għal dan il-gvern jew għall-gvern l-ieħor.  Aħna qatt ma kellna ministry for health. Aħna kellna dejjem ministry for St Luke’s.  Lilna  la jiġu jistaqsuna fuq problemi tan-nurses u lanqas fuq problemi għall-permessi. Kulħadd jiġi jaqa’ u jqum minna. Anzi għalina hemm għejra grassa u għalhekk nibża’ mir-regolamenti. Għaliex qed ngħid hekk? Għax whether we like it or not, imma dik hija l-verita`, fl-aħħar 20 sena l-privat daħħal ħafna sistemi ta’ mediċina f’pajjiżna u li kieku ma kienx hu lanqas il-gvern ma kien idaħħalhom.  Waħda minnhom hija din li qed nitkellmu fuqha. Ilha 20 sena, jekk il-gvern ma daħħalhiex affari tiegħu. Imma ma jfissirx li għax il-gvern m’għamilhiex m’għandniex nagħmluha aħna fil-privat. U ma jfissirx li għax nagħmluhom aħna fil-privat kollox ħażin u kollox maħmuġ.  Kien hemm xi darba xi ħadd mill-bioethics committee li talabna biex jiġi jara kif naħdmu?  Qatt.  Imma biex xi ħadd jitfa’ t-tajn m’hawnx aħjar minna. Għaldaqshekk għandna ħafna bravi f’dan il-pajjiż.

Jien ippruvajt ma nirrepetix dak li qalu kelliema oħra fil-laqghat ta’ qabel. La pprovajt ngħid fuq ir-reaserch għax jiena m’iniex research worker u lanqas ipprovajt inkun akkademiku għax m’iniex. Jien ipprovajt nuri dak li għandna nagħmlu, kemm konna ta’ ġid għall-pazjenti tagħna dawn l-aħħar 20 sena, kemm għenna nies u kemm għandna nħossu li aħna nies responsabbli f’dawn l-affarijiet.  Nispera li jekk isiru regolamenti ma jsirux regolamenti bħall-ħafna li saru f’dawn l-aħħar sentejn. Saru 5,000 regolament biex waqqfu l-avvanz tal-pajjiż, tant li l-prim ministru ħass li kellu jeħodha taħt idejh u jiċċekkja kull regolament li joħroġ.  
Joħorġu ħafna regolamenti u kulħadd ġej jipproża li qiegħed f’dan il-bord u mhux l-ieħor u kulma jagħmlu jiġu b’ħafna karti mniżżlin mill-internet u jgħidulna li rridu nagħmlu “hekk” u “hekk” meta lanqas biss jeżistu fil-gvern. Meta ngħidulhom biex immorru naraw kif qed jagħmluhom, dawn jgħidulna li mhux affari tagħna u li   that’s another question.  Għalhekk nibża’ minn dawn ir-regolamenti.  U nasal biex ngħid li jien naqbel ħafna mal-Professur Brincat li aħna għandna jew nimxu fuq ir-regolamenti tal-HEFA jew naqgħu taħthom. Aħna m’għandna l-ebda oġġezzjoni li naqgħu taħt bord jew regolamenti li jagħmlu sens. Imma aħna nibżgħu ħafna li dawn ir-regolamenti li qed jitkellmu fuqhom ċerti nies jkunu bħal ħafna regolamenti oħra li jservu biss biex iwaqqfu l-makna ta’ l-avvanz fil-mediċina.

Sur President, nagħlaq bil-permess tal-kumitat nippreżenta dawn id-dokumenti:-
Ethical Considerations of the New Reproductive Technologies (September 1986 Vol. 46 No. 3 – Fertility and Sterility, Supplement 1) Official Journal of The American Fertility Society;

Ethical Considerations of the New Reproductive Technologies (February 1988 Vol. 49 No. 2 – Fertility and Sterility, Supplement 1) Official Journal of The American Fertility Society;

Ethical Considerations of Assisted Reproductive Technologies (May 1997 Vol. 67 No. 5 – Fertility and Sterility, Supplement 1) Official Journal of the American  Society for Reproductive Medicine;
Guidelines for Gamete and Embryo Donation (October 1998 Vol. 70 No. 4 – Fertility and Sterility, Supplement 3) Official Journal of the American  Society for Reproductive Medicine;

Revised Minimum Standards for In Vitro Fertilisation, Gamete Intrafallopian Transfer, and Related Procedures (October 1998 Vol. 70 No.4 – Fertility and Sterility, Supplement 2) Official Journal of the American  Society for Reproductive Medicine;

2002 Guidelines for Gamete and Embryo Donation (June 2002 Vol. 77 No. 6 – Fertility and Sterility, Supplement 5) Official Journal of the American  Society for Reproductive Medicine; u

2004 Compendium of ASRM Practice Committee and Ethics Committee Report (Supplement to Fertility & Sterility September 2004 Vol. 82 Suppl. 1 – ISSN 0015-0282) Official Journal of the American  Society for Reproductive Medicine.

  THE CHAIRMAN: Dr Muscat,  nirringrazzjak talli qsamt l-esperjenza tiegħek magħna.  Issa għandna lill-Onor. Michael Asciak li bħala membru parlamentari jixtieq jagħmel xi mistoqsijiet.  

  ONOR. MICHAEL ASCIAK:  Jien kont qiegħed nisma’ bil-kwiet x’kont qiegħed tgħid, Dr Muscat, u ħadt gost li ċċarajt ċerti punti. Pero` ma naċċettax ċerti allegazzjonijiet li għamilt fuq il-kumitat tal-bioetika.

  THE CHAIRMAN: Onor. Asciak, nixtieqek titkellem bħala membru parlamentari iktar milli bħala chairman tal-kumitat tal-bioetika.

  ONOR. MICHAEL ASCIAK: Aħna kollha tobba - jiena m’iniex qiegħed nipponta subgħajja lejk lanqas - u jkollna pazjenti li lilna jiġu jgħidulna ċerti affarijiet.  U wieħed irid jifhem li kull individwu hawn ġew għandu jistaqsi jekk ċerti affarijiet li jgħidulna l-pazjenti humiex vera jew le.  

  DR. JOSIE MUSCAT: Imma qabel  l-Onor. Asciak għamel ċerti allegazzjonijiet fil-parlament lili ma staqsiniex żgur, għax kieku kont ngħidlu x’nagħmlu u ma nagħmlux aħna.  

  ONOR. MICHAEL ASCIAK:  Pero` l-allegazzjonijiet m’humiex totalment fondati għax il-ġimgħa l-oħra jiena staqsejt direttament jekk hux qed isir insemination by donor  u jekk kenux qed jiġu impjantati iktar minn ċertu ammont ta’ bajd u r-risposta kienet iva. Jiġifieri m’hemx allegazzjonijiet ta’ xejn u jien mill-pazjenti tiegħi naf li qed isir insemination by donor.

  DR. JOSIE MUSCAT: Imma jien ma nagħmilx.  

  ONOR. MICHAEL ASCIAK: Jien mhux qed ngħid li għamiltu int. Qed ngħid li qed isir.  

  DR. JOSIE MUSCAT: Imma lili ma staqsejtnix.

  ONOR. MICHAEL ASCIAK: Jiena proprja ma semmejt lil ħadd.  Qed ngħid illi saru u Prof. Brincat ikkonferma li jsiru. Jiġifieri jiena issa bħala leġislatur irrid inżomm daqsxejn konsiderazzjoni ta’ x’qiegħed jiġri għaliex bħala leġislatur trid tħares lejn il-kwestjoni kollha biex tipproteġi l-familja u biex tipproteġi ċerti embryos. Jiena m’iniex qed ngħid li inti għamilt hekk, Dr Muscat. Jiena kelli rapporti, indagajt fuqhom, il-pazjenti qaluli ċerti affarijiet and I asked certain questions. 

  DR. JOSIE MUSCAT: Imma lil min staqsa, Mr Chairman? Il-pazjenti nafu kemm jgħawġu l-affarijiet u nafu kemm jifhmu l-affarijiet bil-maqlub.  Jien ma noqgħodx fuq li jgħidli pazjent. Kieku jiġi pazjent u jgħidli Dr Asciak qalli “hekk” u għamilli “hekk” jien inċempel lil Dr Asciak u nikkonferma miegħu. Dik hi l-policy tiegħi.

  ONOR. MICHAEL ASCIAK:  Nassigurak illi m’għawġu xejn, pero’ l-konferma li ridt jiena, li dawn l-affarijiet qed isiru, ħadtha l-ġimgħa l-oħra mingħand Prof. Brincat. Jiġifieri jien issa bħala leġislatur interessat li nirregola li l-affarijiet ma jsirux. Jiena qatt m’għedt li qed isiru għandek. Pero’ li qed isiru u li hemm bżonn jiġu regolati naħseb li ħadd m’hu qiegħed jinnega.

  THE CHAIRMAN: Onor. Asciak, point taken. Għandek xi domanda oħra?  

 ONOR. MICHAEL ASCIAK: Le, m’għandix domandi iżjed. 

  THE CHAIRMAN: Nirringrazzjak. Ngħaddu għall-preżentazzjoni li jmiss u nsejjaħ lil Dr Micheal Micallef.

  DR. MICHAEL MICALLEF (MD, FFRRCSI): Nirringrazzja lilek, Mr Chairman, u lill-membri tal-kumitat talli tajtuni  l-opportunita’ li nesprimi l-opinjoni tiegħi.  Qed nitkellem bħala ċittadin u bħala membru tal-grupp gift of life.  Dan il-grupp imwaqqaf dan l-aħħar jiġbor fih nies minn kull strata tas-soċjeta’ Maltija u li jgħożż l-valur tal-ħajja mill-bidu sat-tmiem, mill-konċepiment sal-mewt. Ninsabu inkwetati li l-liġijiet tagħna ma jħarsux biżżejjed lit-tarbija qabel it-twelid.  Hemm liġi antika li tagħmel l-abort reat kriminali.  Hemm liġi kurjuża li tagħti lill-fetu d-dritt li jiret lil missieru.  Liġi riċenti hi dik tal-kummissarju għat-tfal u din tirrikonoxxi d-drittijiet tat-tarbija fil-ġuf.  Għalina dan mhux biżżejjed.  Stħarriġ riċenti ta’ l-opinjoni pubblika “The Sunday Times” tad-9 ta’ Jannar uriet li aktar minn 90% tal-Maltin huma kontra l-abort fiċ-ċirkostanza tat-tqala barra miż-żwieġ.  Riċerka professjonali li saret dan ix-xahar mill-gift of  life u li se tkun pubblikata dalwaqt turi li aktar minn 80% tal-Maltin jemmnu li l-ħajja tibda fil-konċepiment. Xejn inqas minn 90% jemmnu li l-fetu għandu drittijiet umani u għandu jkun protett.  Dettalji ta’ dan l-istudju se jitqassmu wara l-intervent qasir tiegħi.  

Aħna mħassbin li kif inhi s-sitwazzjoni bħalissa maġġoranza sempliċi fil-parlament hi biżżejjed sabiex l-abort isir legali f’dawn il-gżejjer.  Is-suġġeriment tagħna hu li permezz ta’ emenda fil-kostituzzjoni tar-Repubblika ta’ Malta jkun speċifikat li d-dritt għall-ħajja tal-persuna jkun imħares sa mill-konċepiment.  L-istħarriġ li semmejt ftit ilu jsemmi wkoll dan il-punt u juri li aktar minn 80% tal-Maltin jemmnu li l-gvern għandu jagħmel kulma jista’ sabiex l-abort ma jsirx legali f’pajjiżna.  Nixtiequ li iswed fuq l-abjad il-kostituzzjoni tistqarr li t-tarbija qabel it-twelid għandha dritt għall-ħajja. Tkun meħtieġa maġġoranza parlamentari ta’ żewġ terzi sabiex dan iseħħ. M’għandniex il-prużenzjoni nissuġġerixxu x’għandha tgħid din l-emenda, dan inħalluh għall-esperti.  Sejjer iżda nsemmi tliet punti li nixtiequ li joħorġu bħala bażi għad-diskussjoni. 

L-ewwelnett huwa sew magħruf minn kulħadd li hemm ħajja qabel it-twelid u ħajja wara t-twelid. Kull ħajja umana trid tiġi mħarsa mill-konċepiment sal-mewt.  Dan huwa fundamentali u jmur lil hinn minn differenzi ta’ kultura jew opinjoni. 

It-tieni nett bl-ebda mod ma rridu nittraskuraw id-dritt tal-ħajja ta’ l-omm.  Hemm ċirkostanzi, rari u diffiċli, fejn trid tingħata priorita’ lil waħda miż-żewġ ħajjiet.  Dawn is-sitwazzjonijiet għandhom ikunu studjati bir-reqqa sabiex id-drittijiet taż-żewġ persuni, l-omm tqila u t-tarbija, ikunu rispettati. 

It-tielet nett il-kostituzzjoni hi l-aqwa tarka għad-dritt ta’ kull persuna għall-ħajja u fil-fehma tagħna dak li qed jiġi propost huwa l-aħjar li jista’ jsir sabiex jitħarsu d-drittijiet ta’ dawk fis-soċjeta’ Maltija li huma l-aktar dgħajfa u mingħajr vuċi.  Aħna ċerti li ż-żewġ naħat tal-Kamra jaqblu ma’ dan.

Nikkonkludi, Mr Chairman, billi ngħid li aħna nemmnu li b’din l-emenda kostituzzjonali favur il-ħajja għandna nsiru aktar Maltin, kburin bl-imgħoddi u ċari dwar il-valuri tagħna fil-ġejjieni.  Grazzi.

  MR CHAIRMAN: Hawn xi domandi? Jidher li m’hawnx u għalhekk għal-lum nistgħu niefqu hawnhekk. Inkomplu bid-diskussjoni l-ġimgħa d-dieħla.

Fit-8.30 p.m. il-Kumitat aġġorna għal nhar it-Tnejn, 31 ta’ Jannar, 2005 b’din l-aġenda:-

Il-Bioteknoloġija f’Malta u d-Drittijiet tal-Bniedem (Kontinwazzjoni) – Preżentazzjonijiet minn Dr Frank Portelli, FRCS, minn Mr George Buttigieg, FRCOG u minn Mr Mark Formosa, MD, FRCOG.
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