L.a decisi6 d'Anne

La decisio d'Anne, una reeixida novel - la de J. Picoult, planteja moltes
guestions etiques, especificament en el diagnostic genétic de
pre-implantacid, "nadons de disseny", germans salvadors i nen vs
autonomia dels pares. Interessant per, per configurar una discussio sobre
les guiestions etiques

Resum

La decisid d'Anne és la historia d'Anne Fitzgerald, un "nadé de disseny", que
va ser dissenyat geneticament, concebut i nascut per ser una coincidencia
genetica perfecta per la seva germana gran, Kate, que pateix una leucemia
infantil poc comu. En el naixement, Anne déna la sang del cordé umbilical a
Kate, pero com Anna creix ella déna més sang, medul - la ossia i les céel -
lules mare a la seva germana per mantenir-la en vida. Quan Anne té 13
anys, la seva germana entra en insuficiéncia renal i els seus pares esperen
gue Anne doni un ronyé a la seva germana. En resposta, Anne compta amb
I'ajuda d'un advocat per demandar els seus pares pels drets al seu propi
cos. La historia segueix les lluites de la familia i com Anna posa la demanda
per a lI'emancipacié medica dels seus pares.

Escenes seleccionades de pel - licules

Hem seleccionat les seglients escenes per permetre fer un grup de discussié
obtenint un bon sentit de la historia sense necessitat de tornar a veure la
pel - licula sencera.

Mostra els primers 03:25 minuts de la pel - licula (aturar quan surt I'escena
d'inici de la familia sopant). Aquesta escena presenta a la familia Fitzgerald i
mostra Anna explicant com ella és un nadé de disseny.

Al DVD, passar a la seglient escena de la reunié amb |'advocat d'Anna
Campbell Alexander i reproduir I'escena de 02:35 minuts. En aquesta
escena, Anna li diu a I'advocat que ella vol "demanar pels drets al seu propi
cos."

Abans de mostrar la seglent escena, la pel - licula ara mostra escenes del
passat, quan Kate va ser diagnosticada amb leucémia promielocitica aguda
sent un nen de 2 anys. Després que Kate no va respongués al tractament,
el metge va realitzar una reunié amb la familia Fitzgerald.

Al DVD, passar a la seglient escena de la reunié de la familia amb el metge.
Mostra 04:40 minuts de la pel - licula. Aquest clip mostra la reunié de la
familia amb el metge, una escena a I'hospital quan la mare s'assabenta
d'Anna esta demandant per I'emancipacié medica, i una escena de la familia
a la taula del sopar, quan Anna explica per que ella no vol donar el seu
ronyo a Kate.



Al DVD, l'avang rapid a I'escena en que la mare i el pare estan parlant a
I'estacido de bombers, i mostrar els seglients 3:20 minuts de la pel - licula.
Aguest clip mostra la mare i el pare discutint sobre que fer amb la demanda
d'Anna, i una escena de la mare assalt a I'oficina de Campbell Alexander.

Antecedents cientifics

Busqueu informacio sobre els temes cientifics relacionats amb la pel -
licula:

La leucémia promielocitica aguda (APL)
APL Tractament

"Salvador Germans"

La fertilitzacié in vitro (FIV)
Preimplantacional Genetic Diagnostic (PGD)
Els riscos de la donacié d'un ronyd

Preguntes: contesteu-les individualment per després discutir-les en grup

Atés el que acabes de veure, que el caracter és el que més simpatitzen
amb? Per quée?

Imagini que sou la mare: mentre que Kate s'esta morint, es descobreix que
Anna es nega a donar a Kate I'Ultim tractament per salvar la vida possible.
Com reaccionarieu? Com tractarieu de mantenir unida a la vostra familia?

Creus que és étic dissenyar i concebre un fill gue compleixi els requisits
genetics especifics?

1 Si és aixi, el PGD és étic en tots els casos? (Prevenir avortaments
involuntaris, prevenir les malalties genétiques hereditaries, la
seleccio de sexe per raons socials, etc)

2 Si no, creieu que hauria d'haver excepcions especifiques - com
salvar la vida d'una altra persona - o0 aix0 és només una "pendent
relliscos"?

Sabent el que ara sabem sobre PGD, estas d'acord amb I'eleccié dels pares
per salvar Kate?
1 Es eticament acceptable per detectar embrions amb
caracteristiques genéetiques desitjades, i rebutjar els embrions "no
desitjats"?

De quina manera el coneixement que Anne va ser concebuda per salvar
Kate afecta la seva relacié amb els altres? Per exemple, voste pots
considerar el seguent:
1 Kate se sentira culpable sabent que Anne va ser creat per salvar-li
la vida?
2 Que passa si I'Anne no pot salvar Kate? L'Anne enfrontara danys
psicologics per a tota la vida?
3 Se sent Anne com un "bebe de recanvi"? {¢Se sent Kate com una
persona malalta?



Creus que els pares van anar massa lluny en la seva preocupacio per Kate
fent d'Anne una salvadora de Kate? Quan és massa per poder salvar un nen
utilitzant el cos d'un altre? En prendre la sang del cordd umbilical? Els
trasplantaments de medul - la 0ssia? La donacié de ronyé? Després que
'Anna parles en contra de qualsevol Us posterior del seu cos?

Recordem que el metge en la pel - licula que va recomanar el DGP sap que
és un procediment eticament qlestionable. Si fos un metge, li recomanem
DGP per a una parella en una situacio similar?



