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Resumen

La decision de Anne/ My sister’s keeper (2009) es una pelicula de Nick Cassavetes que cuenta la historia
de Anne Fitzgerald, una nifia de 11 afos que fue concebida para salvar a su hermana mayor, Karen, con
Leucemia Promielocitica Aguda. Cuando se le plantea la necesidad de realizar un trasplante de rifién a
su hermana enferma, Anne decide demandar a sus padres sobre los derechos de su cuerpo para no tener
gue someterse a ese procedimiento que puede condicionar para siempre su calidad de vida. Ante esta
situacion la madre de Anne comienza una lucha judicial contra la menor de sus hijas en un intento de
disuadirla para que realice la donacién aunque esto implique seguir siendo el soporte del que dependa
la supervivencia de su hermana de forma indefinida.

Palabras clave: hermano salvador, leucemia, donacion, demanda, familia.

Summary

My sister’s keeper (2009) is a Nick Cassavetes’s movie that tells the story of Ann Fitzgerald, a eleven years
old girl that was conceived to save the life of her older sister, Karen, who suffers from Acute Promielocitic
Leukemia. When her sister becomes so sick that she needs to be transplanted a new kidney, Anne
decides to sue her parents over her body rights to not be forced to undergo this procedure which could
affect her quality of life forever. At this moment, Anne’s mother, Sara, begins a court fight against her
younger daughter, in an attempt to dissuade her to make the donation, even if that can mean that she
would continue being the support on which her sister survival depends.

Keywords: Saviour siblings, Leukemia, Donation, Lawsuit, Family.

Las autoras declaran que el articulo es original y que no ha sido publicado previamente.
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Ficha técnica

Titulo: La decision de Anne.
Titulo Original: My sister’s keeper.
Otros titulos: La decision mds dificil (Argentina,
Méjico, Pert).
Pais: Estados Unidos.
Aiio: 2009.
Director: Nick Cassavettes.
Musica: Aaron Zigman.
Fotografia: Caleb Deschannel.
Montaje: Alan Heim, James Flynn.
Guion: Jeremy Leven, Nick Cassavetes sobre la
novela La decision mds dificil de Jodi Picoult.
Intérpretes: Abigail Breslin, Walter Raney, Sofia
Vassilieva, Cameron Diaz, Heather Wahlquist,
Jason Patric, Evan Ellingson, Alec Baldwin, Nicole
Marie Lenz, Paul Butler (como Paul Christopher
Butler), Olivia Hancock, Jeffrey Markle, Emily
Deschanel, John DeRosa (como John De Rosa),
Marcos A. Ferraez (como Marcos De La Cruz),...
Color: color.
Duracién: 109 min.
Género: drama.
Productora: Curmudgeon Films, Gran Via
Productions, Mark Johnson Productions.
Sinopsis: Anne es una nifia que fue creada por
métodos artificiales para actuar como donante de
su hermana enferma, esto condiciona su vida desde
su nacimiento y la lleva a interponer una querella
contra sus padres para conseguir los derechos
sobre su propio cuerpo y dejar de ser una fuente de
recursos bioldgicos para su hermana enferma. Esta
querella supone el estallido de todos los problemas
que la familia de Anne trataba de obviar desde el
comienzo de la enfermedad de su hermana.
http://www.imdb.com/title/tt1078588
http://www.filmaffinity.com/es/film303960.html

Trailer

La decision de Anne cuenta la historia de una fami-
lia devastada por la enfermedad de su hija mediana, Kate
(interpretada por Sofia Vassilieva) desde el punto de vista de
su hermana menor, Anne (Abigail Breslin), que fue creada
para salvar la vida de su hermana, después de que esta fuera
diagnosticada a los dos afios de Leucemia Promielocitica.

La enfermedad?
La Leucemia Promielocitica Aguda o Leucemia

Mieloide-3 (o M5 de la clasificacién FAB, Franco-Américo-
Britanica) es un tipo de Leucemia Mieloblastica aguda que

DEL DIRECTOR DE
“EL DIARIO DE NOA"

Cartel espafiol.

se caracteriza por un predominio de promielocitos malig-
nos que muestran una translocacion reciproca entre los
brazos largos de los cromosomas 15y 17 [t(15;17)]. Se con-
sideran células mieloides (CFU-GEMM) las células germina-
les que se pueden diferenciar en hematies, plaquetas,
monocitos y los tres tipos de granulocitos. Los promieloci-
tos son células mas diferenciadas a partir de las cuales se
generan Unicamente los granulocitos neutrdfilos, que son
las células mas abundantes de la serie blanca en la sangre.

Se produce una proteina mutada que tiene efec-
tos dramaticos sobre la arquitectura del promielocito pro-
duciendo la rotura de los llamados cuerpos PML, que son
componentes estructurales criticos, haciendo que la
maduracion hacia granulocitos neutrdfilos quede bloquea-
da en el estadio de promielocito y no se pueda seguir la
cadena de diferenciacion mieloide (foto 1). Ademas la des-
organizacién de estos cuerpos nucleares inhibe la apopto-
sis celular, jugando un papel muy importante en la patoge-
nia, es decir, los sintomas de esta enfermedad.

Los sintomas generales de las Leucemias
Mielociticas Agudas (LMA) son:
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Sintomas constitucionales (astenia, debilidad, pérdida de
peso, sudoracién nocturna)

Sintomas por infiltracion de la médula ésea por parte de las
células leucémicas: anemia, infecciones y diatesis hemorra-
gica por desplazamiento de la serie roja, blanca y plaqueta-
ria, respectivamente.

Sintomas especificos por infiltracion de algin érgano o teji-
do que se dan con mas frecuencia en las leucemias mielomo-
nociticas y sobre todo en las monociticas. La M3 no se

encuentra en este grupo, pertenece al grupo de las leuce-
mias que afectan a los granulocitos.

Una caracteristica peculiar de la clinica de la M;
es que los blastos son muy ricos en granulos cuyo conte-
nido lisosdmico, al liberarse, activa la coagulacién, por lo
que un 75-90% de los casos cursan con Coagulacion
Intravascular Diseminada (CID). La CID provoca hemorra-
gias multiples y a la vez manifestaciones trombdticas,
dando al conjunto un aspecto de gravedad que impresio-
na enormemente (foto 2). La fiebre suele ser una mani-
festacion frecuente de la CID, al igual que la acrocianosis.
Las alteraciones hemodindmicas provocadas por los
microtrombos, la activacion de citocinas y proteinas
vasoactivas provocan la aparicién de un shock en la
mayoria de los casos.

La translocacion entre los cromosomas 15y 17
se considera un tipo de leucemia de prondstico favorable
en comparacién con otros tipos de leucemias.

Para la sintomatologia clinica de las leucemias
mieloblasticas se utiliza tratamiento de soporte hematolé-
gico, es decir tratamiento de la anemia, de la hemorragia,
de la infeccidon y administracién de factores de crecimiento
hematopoyético y ademas se controlardn las complicacio-
nes especificas que puedan desencadenarse (como el CID).

Foto 1. Vision microscopica de los promielocitos malignos en su ver-
sion hipogranular o microgranular (25% de los casos) con tincion
Hematoxilina-Eosina.

(Tomado de http://www.lookfordiagnosis.com/mesh_info.php?
term=Leucemia+Promieloc%C3%ADtica+Aguda&lang=2)

Se trata también con quimioterapia encamina-
da a lograr la remisién completa (RC).

La Leucemia Promielocitica Aguda tiene un
tratamiento de induccion especial dentro de las
Leucemias Mieloblasticas. Dado que en la translocacion
t(15;17) se ven involucrados los genes de PML
(ProMielcytic Leukemia) Y RAR-a (Retinoic Acid
Receptor), el tratamiento actual de esta variedad de leu-
cemia es con Acido Transretinoico (ATRA), que estimula
la diferenciacion y maduracion de los promielocitos, y
ademas ayuda a controlar la CID. Pero esto no basta, hay
que afadir quimioterapia (Antracilina en la induccién, y
también consolidacién y posterior mantenimiento) pues
si no los pacientes recaen.

El 90 % de los pacientes con Leucemia
Promielocitica se curan.

Una complicacién especifica del tratamiento es
el llamado Sindrome de ATRA, caracterizado por fiebre,
infiltrados pulmonares con insuficiencia respiratoria,
fallo renal y en ocasiones derrame pericardico y fallo car-
diaco. Se debe tratar precozmente con esteroides.

Las Leucemias Mielobl3sticas de buen pronds-
tico, como es el caso, una vez alcanzada la remisién com-
pleta, se continuara con quimioterapia, pero mas inten-
sa. Si recae, suele hacerse una reinduccidn y trasplante
de precursores hematopoyéticos una vez conseguida la
segunda remision (alogénico o autélogo dependiendo de
la disponibilidad de un donante HLA-idéntico.

La historia

Anne, fue creada como un embridn selecciona-
do genéticamente con fines terapéuticos.

Foto 2. La Coagulacion Intravascular Diseminada (CID) se presenta en
un 75-90% de los casos de LPA. Se caracteriza por la necrosis.
Tomado de Garcia Gutiérrez, Luis Ivan. 2008.
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Cuando Kate, a la edad de dos afos, fue diag-
nosticada de LPA, sus padres: el matrimonio Fitzgerald,
Sara (Cameron Diaz) y Brian (Jason Patric), se ven envuel-
tos en un dilema moral sobre qué decisiéon tomar para
salvar la vida de su hija a la vez que asumen el inespera-
do golpe de que ésta, siendo practicamente un bebé,
sufre una enfermedad grave y que puede provocarle la
muerte rapidamente.

Los médicos del servicio de oncologia del hos-
pital de California al que asistieron les explicaron en qué
consistia el tratamiento: Kate necesitaba un trasplante
de médula dsea de un donante que fuese HLA-compati-
ble, algo que resulta practicamente imposible que se
cumpla en un donante no emparentado ya que las molé-
culas HLA tienen una gran variabilidad. Lo primero que
los médicos buscaron fue saber si alguno de los padres o
el hermano mayor Jesse (Evan Ellingson) eran compati-
bles, pero resultaron no serlo. Fue entonces, cuando uno
de sus médicos les sugirid de forma extraoficial la con-
cepcion de un hijo genéticamente seleccionado para ser
compatible con Kate, convirtiéndose desde el momento
de nacer en la posible salvacion de su hermana, a la vez
que en la fuente de tejidos que su hermana necesitase,
siempre que sus padres asi lo decidieran.

La madre, Sara, no dudo ni un momento en
hacer lo que fuese necesario para salvar la vida de su hija
y aunque el padre se encontraba mas dubitativo al res-
pecto ya que se cuestionaba en qué condiciones viviria
ese nifio creado genéticamente que seria sometido a
procedimientos médicos, que en algunos casos pueden
ser cruentos y disminuir la calidad de vida, a fin de poder
salvar la vida de su hermana. Decidieron tener ese hijo, y
asi nacié Anne, cuya vida estuvo desde el principio con-
dicionada por todo este proceso, primero extrajeron
células madre del cordén umbilical y como no fue sufi-
ciente, le realizaron extracciones de células de la médula
Osea cuando Anne tenia tan solo 5 meses y asi se fueron
sucediendo mas procedimientos médicos necesarios
para mantener viva a su hermana.

La historia se cuenta desde la perspectiva de
Anne cuando tiene once afos, a raiz de que la salud de
su hermana empeora rdpidamente y necesita un tras-
plante de rifién. Anne toma la decisién de emanciparse
médicamente y de tomar a partir de ese momento las
decisiones sobre su propio cuerpo, ya que no quiere
seguir relegando su propia salud a la posible salvacion de
su hermana (foto 3). A su corta edad, asume que su her-
mana ya no va a poder vivir mucho mas tiempo puesto
que dia a dia ve como empeora y sufre puesto que sus
organos empiezan a fallar y a claudicar después de una

vida de lucha contra la enfermedad (foto 4). Asi, contra-
ta un abogado (Alec Baldwin) para enfrentarse en un jui-
cio contra sus padres, sobre todo con su madre, ya que el
padre comprende la postura de Anne.

Foto 4. La salud de Kate empieza a fallar cada vez mas.

Sara Fitzgerald, que conoce muy bien las leyes
ya que fue abogado antes de que su hija Kate fuera diag-
nosticada, a raiz de lo cual Sara entrega su vida comple-
tamente al cuidado de su hija enferma, perdiendo por el
camino su vitalidad y su antigua forma de ser, a la vez
que este ambiente de drama va dafiando poco a poco la
relacion con su marido y va disminuyendo la atencion
que puede prestarle a su hijo Jesse, que queda relegado
a un segundo plano

Toda la familia cambia debido a la enfermedad
y sus vidas se convierten en un continuo drama en el une
nunca saben que va a pasar con Kate y si ésta va a supe-
rar los obstaculos que vayan surgiendo. Jesse, se siente
abandonado y desatendido por su familia aunque com-
prende que es su hermana Kate la que requiere una
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atencién mas constante. Anne parece entender la situa-
cién y crea un vinculo especial con su hermana, que conti-
nua siendo asi después de su decision de la emancipacion
médica. Sara se convierte en una madre sobreprotectora y
un poco neurdtica cuya vida gira en torno a la enfermedad
de Kate, que ve no solo como se consume su vida si no la
vida de su madre y de toda la familia. Sin embargo, este
drama también hace los lazos familiares mas fuertes ya
que estdn juntos pasando por la misma situacion.

Aunque la mayor parte de la pelicula se centra
en la vida de Kate, que a pesar de tener que luchar con-
tra la Leucemia que sufre, intenta tener una vida muy
feliz y disfrutar de su familia el tiempo que viva. La vida
de Kate se simboliza en un album de fotografias y recor-
tes que hace para su madre y a partir del cual se mues-
tran episodios de la vida de la nifia. Quiza, una de las par-
tes mas conmovedoras de la pelicula es en la que cuenta
la historia de amor que surge entre Kate y Taylor
(Thomas Dekker), otro paciente del mismo hospital, que
sufre Leucemia Mieloblastica. Los dos se complementan
y se comprenden ya que pasan por procesos muy simila-
res. Tristemente, después de disfrutar juntos de un baile
que organiza el hospital y de compartir momentos muy
especiales, Taylor fallece (fotos 5y 6).

A partir de la decisién de Anne de emanciparse
médicamente comienza un juicio en el que la menor,
ayudada por su abogado, se enfrenta a su madre por la
custodia de su cuerpo (foto 7). La jueza (Joan Cusack),
que ha perdido recientemente a su hija de doce afios en
un accidente de coche, tiene que tomar la dificil decision
de si permitir que la madre extraiga un rifién a su hija
Anne para salvar la vida de su hija enferma Kate o si Anne
es lo suficientemente madura para decidir no someterse
a ese procedimiento. Aqui se plantea a los espectadores

s ™
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Foto 5. Kate conoce a Taylor, un chico que también sufre leucemia
mieloblastica.

Foto 6. Entre Kate y Taylor surge una historia de amor.

la cuestion moral de cuando se esta yendo demasiado
lejos en un proceso cuyo unico fin es salvar la vida de una
nifia pero en el que, por el camino, se reduce la calidad
de vida de otra nifla. En este caso, y como queda bien
explicito en la pelicula el papel de los médicos debe ser
totalmente imparcial y su Unico deber es exponer con
claridad las consecuencias para ambas partes de realizar
o no la donacidn.

Si se realizara la donacién Kate podria seguir
viviendo durante un tiempo, ya que en ese momento se
encontraba en un estado de salud visiblemente muy cri-
tico, aunque nunca se puede asegurar a ciencia cierta
cuanto mas va a poder vivir o si la operacidn va a ser un
éxito o no, aunque siempre se deben dar todos los datos
que existan. Pero Anne, por su parte, viviria el resto de su
vida sin un rifidn, y eso hace que no pudiera ser una per-
sona totalmente “normal” o “sana”, tendria que contro-
lar su dieta, no ingerir alcohol, y su vida se podria acor-
tar a causa de ello, a todo esto hay que sumarle el riego
que conlleva la operacidn en si, en la que Anne podria
perder su vida. Por otro lado, si Anne pudiera legalmen-
te tomar las decisiones sobre su propio cuerpo y no le

Foto 7. El abogado de Anne se enfrenta en un juicio a la madre de la
nifia por la custodia médica del cuerpo de la misma.
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donara un rifidn a su hermana, esta no sobreviviria mas
de una semana pero Anne podria llevar una vida inde-
pendiente sin estar sujeta a las necesidades médicas de
su hermana.

La pelicula trata dos temas principales, repre-
sentados por las dos protagonistas: Anne y Kate (foto 8).
Por un lado, Kate que desde pequefia tiene una enferme-
dad muy grave y tiene que aprender a vivir con ella sien-
do tan solo una nifia, y a asumir el hecho de qué en cual-
quier momento su cuerpo podria dejar admitir la medi-
cacion y los procesos médicos y podria morir. Este es un
tema que conmueve a cualquier espectador ya que es
tan solo una nifia y tiene que sufrir esa enfermedad, que
surgié sin ninguna predisposicién, pero como médicos o
estudiantes de medicina este tema es aun mas interesan-
te ya que no solo es una nifia, sino también una pacien-
te y nosotros debemos hacer todo lo posible para no solo
alargar, sino también mejorar su vida.

9-
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Foto 8. Entre las dos hermanas surge un vinculo muy especial.

Por otro lado esta el tema de tomar las decisio-
nes del cuerpo de uno mismo, y de la creacion de nifios
genéticamente creados como “salvadores” de otras per-
sonas, que son familiares suyos, generalmente herma-
nos. Este es un tema legal, pero sobre todo moral, en el
que se muestran las posturas de todos los personajes
condicionados por sus caracteristicas personales y su
papel en la situacién. Al espectador se le muestran todos
los puntos de vista, y tiende a ponerse en la piel de cada
personaje e inclinarse a una de las dos posturas que se
enfrentan en el juicio. Como médicos, debemos tener
muy claro cudl es nuestro lugar en la decision: que inde-
pendientemente de que tengamos una opinién u otra
respecto a los temas que se tratan, debemos ser impar-
ciales y cumplir lo que dicten las leyes. Aunque también
leyes como estas, de creacion reciente, que se generan a

raiz de nuevos procedimientos médicos (como la crea-
cion de embriones genéticamente modificados) deben
tener en cuenta todos los detalles médicos que estos
conllevan para posicionarse de un lado u otro a la hora
de dictaminar esa nueva ley, que posiblemente creard
una controversia de opiniones a su alrededor (foto 9).

&

Foto 9. El médico no debe implicarse personalmente dando su opi-
nion, debe ser imparcial y exponer las opciones que tiene el paciente.

Finalmente, en mitad del juicio Jesse decide
contar la verdad sobre la decisién de Anne, ya que en
realidad no fue decision suya sino de su hermana Kate,
que cansada de sufrir para alargar un poco mas su vida
habia decidido dejar de luchar contra su enfermedad y
asi dejar de sufrir, alegrandose de haber vivido todos los
buenos momentos que paso junto a su familia y Taylor.
Kate estaba sufriendo mucho en las Ultimas semanas a
raiz de que sus érganos empezaban a fallar, y sabia que
si se trasplantaba el rifién lo Unico que le quedaba por
delante era mas sufrimiento a la espera del fallo de otro
de sus organos y decidié que era mejor recordar su 17
afos de vida como una existencia enriquecedora y que a
pesar de todo disfruté de buenos momento y ademas no
seguir arriesgando la vida de su hermana Anne. Kate con-
vencié a Anne para que dijera que la decision era suya y
asi su madre no intentara disuadirla de seguir sometién-
dose a todos los procesos médicos que fueran necesarios
para seguir alargando su vida todo lo posible.
Tristemente, Kate fallece en el hospital después de
hablar con su madre y hacerle ver que a pesar del sufri-
miento y el drama que habian pasado, habia sido feliz y
que todos en la familia debian continuar con sus vidas,
como después sucederia. Poco después Anne recibe la
noticia de que ha ganado la apelacion.

Como curiosidad, la pelicula esta basada en la
novela de Jodi Picoult, “La decision mds dificil” (foto 10)
en la cual se muestra un final diferente: después de que
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fue diagnosticado de Anemia de Blackfan Diamond
(Foto 11). La madre de ambos nifios, Michelle, expone
su punto de vista, segun ella el término “nifio de dise-
fAo” (designer baby) es incorrecto y sin embargo si se
podria describir a estos nifios como salvadores
(saviours siblings). Ya que la Unica parte de estos nifios
que es modificada de forma pre-implantacional es
aquella que asegura la compatibilidad con el hermano
enfermo, mientras que el resto de caracteristicas del
nuevo recién nacido siguen dependiendo de la natura-
leza (fotos 12 y 13).

Asi mismo Michelle expone su opinidn sobre la
pelicula “La decision de Anne” la cual describe como una
situacion llevada al limite y una montafia rusa emocional
para el espectador, que se encuentra entre dos puntos de
vista enfrentados. A su vez esta madre teme que la con-
troversia que la pelicula pueda crear lleve a algunos sec-
tores de la sociedad a ponerse en contra de este tipo de

Foto 10. Portada de la novela en la que se basa la pelicula: “La deci-
sion mas dificil” de Jodi Picoult.

Anne ganase la apelacion cuando se dirigia al hospital a
ver a su hermana acompafiada de su abogado, sufre un
terrible accidente, tras lo cual su abogado da permiso
para extraer un rifion de Anne, que se encuentra en
muerte cerebral, y donarlo a su hermana, que gracias a
esa donacién consigue una remision completa. Pero el
guionista Jeremy Leven decidié darle un final mas realis-
ta a las historia.

El dilema ético y moral

Durante la cinta se expone el dilema moral y el
posible perjuicio que se puede provocar al nuevo ser que
es creado de una forma predeterminada y con unos fines
concretos, al contrario que el resto de los recién nacidos,
y que ademas es obligado a someterse a una serie de
procedimientos médicos desde su nacimiento para salvar
la vida de su hermano/a, sin que se llegue a aclarar si el
propio nifio/a esta de acuerdo con estas actuaciones.

En un articulo de “The Observer” escrito por
Caroline Davies el 21 de Junio de 20092 se expone el caso
real de la familia Whitaker que concibié a su hijo Jamie
para salvar la vida de su otro hijo, Charlie, de 10 afios que

Foto 12. Modificacion genética de embriones.
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Foto 13. Representacion de lo que significa ser un “saviour sibling”, en
el caso concreto de la pelicula.
(Tomado de http://vital.com/2009/01/20/my-sisters-keeper/puzzle2)

técnicas, y que se promueva una idea incorrecta sobre la
funcidn de estos nifos y los aportes que hacen a sus her-
manos, focalizando especialmente sobre las partes mas
cruentas del proceso.

A pesar de no aprobar la pelicula en su conjun-
to, Michelle Whitaker no niega que se sienta identificada
con el ambiente de tensidon emocional y disfuncionalidad
que se muestra dentro de la familia Fitzgerald: segun
relata, existieron momentos de mucha desesperacion en
su propia familia desde el diagnéstico de la Anemia
Blackfan-Diamond de Charlie con solo 12 semanas de
vida, “desde el momento de su nacimiento se notaba que
no era un nifio normal, estaba gris cuando nacié” pero
aln pasaron algunas semanas hasta que surgio un diag-
nostico claro: Anemia de Blackfan-Diamond, una enfer-
medad con un prondstico bastante incierto dado el limi-
tado nimero de casos que se conocen, pero que conde-
naba la vida de Charlie a transfusiones sanguineas cada
tres semanas e inyecciones diarias.

Cuando la primera de sus hermanos (Emily)
nacio, el principal temor de sus padres era que ella también

tuviera este mismo sindrome, que no es hereditario si no
que surge por una mutacion cromosdémica espontanea.
Emily resulté ser una nifia sana aunque no compatible
con su hermano y segun Charlie iba creciendo, la situa-
cion de esta familia se volvia mas desesperada. Entonces
surgié la posibilidad de concebir un hijo genéticamente
seleccionado: “el principal problema en la creacion de un
embrion que sea 100% compatible con el hermano, es
que en este proceso de seleccion no se produce ningun
beneficio para el nuevo embrién, al contrario de lo que
sucede en las enfermedades congénitas en las que la
seleccion de cigotos previene al nuevo ser de padecer
una determinada enfermedad”.

En aquel momento existia una gran polémica
abierta en el Reino Unido con respecto a un caso pareci-
do (el de la familia Hashmi) por lo que la HFEA (Human
Fertilissation and Embriology Authority) prohibié que el
proceso de la familia Whitaker se llevase a cabo en este
pais y la familia tuvo que viajar a Estados unidos donde
la ley es un poco mas relajada en esos aspectos. Doce
meses después del nacimiento de Jamie Whitaker, cuan-
do existia la certeza de que no padecia ABD, se llevo a
cabo el trasplante de medula ésea a su hermano, que
desde entonces se encuentra en remisién completa.

Un aspecto importante que quiere destacar la
sefiora Whitaker “es que si a dia de hoy si Charlie tuviera
una recaida y fuera necesario un nuevo trasplante, éste
tendria que ser aprobado por un tribunal, y que en la
vida real los padres no pueden disponer de los érganos
de su hijo donante a su antojo si no que se trata de un
proceso que necesita una aprobacion ética y legal”.

Ademas sefala que entre sus hijos no enfer-
mos nunca ha existido ese sentimiento de abandono y
desatencion que se muestra en algunos momentos de la
pelicula y que la relacion entre los tres es extraordinaria,
y todos ellos conocen el proceso de concepcidn de Jamie
y lo asumen con naturalidad?.

La HFEA ha cambiado en numerosas ocasiones
su posicion con respecto a la creacion de “saviours
siblings” desde que este tipo de polémica aparecid por
primera vez. En la primera ocasion, y con respecto a la
familia Hashmi cuyo hijo padecia Beta-Talasemia, la legis-
lacion vigente les permitia llevar a cabo la seleccién de
embriones, dado que esta patologia es hereditaria y al
seleccionar el nuevo embridn se le estaba protegiendo
contra la enfermedad. La familia Hashmi se beneficié de
esta condicion para poder llevar a cabo sobre esos mis-
mos embriones un proceso de seleccion de HLA para con-
seguir una compatibilidad del 100% con su hijo enfermo.
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Mientras que en el caso de los Whitaker, dado que
durante el proceso de seleccion embrioldgica el feto no
recibia ningln beneficio con respecto a un proceso de
concepcion normal, no consiguieron el permiso para lle-
var a cabo este procedimiento.

Sin embargo dos afios después la postura de la
HFEA cambid, en Julio de 2004 se cambid la legislacion
que permitiria la eleccién de embriones genéticamente
seleccionados con el Unico fin de donar tejido compati-
ble a un hermano enfermo, son los nifios que se definiri-
an como “saviours siblings” o “designer babies”.

El primer caso conocido desde entonces en
Reino Unido es el de la familia Fletcher que concibieron
de esta forma a su hija Jodie, nacida en Julio de 2005, y
que seria la futura donante de su hermano Joshua, enfer-
mo por Anemia de Blackfan-Diamond.

Pero sin embargo no todo el mundo, se mues-
tra a favor de la seleccidon de embriones con compatibili-
dad HLA, como se expone en un articulo publicado por
una organizacion pro-vida de este mismo pais (Reino
Unido): No less human3, que exponen su posicidon con
respecto a estas técnicas argumentando que se deben de
tener en cuenta todos los embriones que son creados en
el proceso inicial previo a que se seleccione el mas idé-
neo para la implantacion: “La vida de un ser humano
debe ser igualmente valiosa independientemente de su
tamafio, y por lo tanto nunca serd mas aceptable matar a
un embrién discapacitado, que a un feto discapacitado, a
un recién nacido discapacitado o a un nifio o adulto dis-
capacitado.” “No debe ser tenida mas en cuenta la preo-
cupacion por una persona, por muy joven que sea, a la
hora de eliminar un embrién con una discapacidad here-
ditaria. Los seres humanos deberian ser tenidos en cuen-
ta como individuos (independientemente de su tamafio)
y no por lo que pueden aportar a otros.”

Como alternativa a la seleccién de embriones
genéticamente compatibles estos grupos pro-vida pro-
mueven otras alternativas como la extension de la pre-
servacion de células madre obtenidas a partir del corddn
umbilical que permita crear un banco publico en el que
practicamente todos los pacientes que lo requirieran
pudieran encontrar un donante compatible, de forma
que se haria innecesaria la creacidn de nifios genética-
mente compatibles. Otra posible opcidon que proponen
es que se inviertan mas fondos en la busqueda de donan-
tes compatibles vivos en vez de crear otros nuevos.

Otro punto de vista que se muestra en contra
de estos procedimientos se pone de manifiesto en un

comentario publicado por David King en 20034 a raiz de
la polémica surgida por la creacion de Jamie Whitaker en
Chicago, en él expone el cambio en la concepcidn social
del individuo que puede ser promovida por estas nuevas
técnicas, por las cuales el cuerpo humano se convierte en
un organismo, en una fuente inagotable de nuevo mate-
rial tisular sano, mas valioso cuanto mayor es el numero
de extracciones que se puede realizar sobre el mismo. Y
que convierten al cuerpo humano en poco mds que una
magquina, sin sentido moral ni dignidad, en la que la pre-
sidn para extraer componentes que beneficien a otros se
puede volver cada vez mayor.

El autor también se preocupa por los senti-
mientos y sensaciones que Jamie pueda tener a medida
que vaya creciendo y se pregunte cual fue realmente la
razon que les llevo a tenerle, si realmente le querian por
si mismo o si prevalece la razén de la compatibilidad
genética por encima del amor que puedan sentir.

También se pregunta qué pasara si es necesa-
rio que el nifo realice una o varias donaciones de médu-
la 6sea, iLe empujaran sus padres hacia un proceso, que
de otra forma no hubieran considerado apropiado para
un nifio tan pequeio? ¢Se vera la opinidn de los médicos
ablandada por la situaciéon excepcional en que se
encuentra?

En nuestro pais, este tema ha recobrado
importancia recientemente con el nacimiento de Estrella
en Febrero de 2012, una niia creada para curar a su her-
mano Antonio con Aplasia Medular Severa. Gracias a la
compatibilidad genética, Estrella podra donar médula
dsea a su hermano evitando que tenga que someterse a
transfusiones de sangre cada semana.

En este tipo de trasplantes se busca que la
posibilidad de rechazo sea minima, por lo que los prime-
ros en ser examinados son los padres, en este caso no
compatibles, y después se busca un donante no empa-
rentado compatible. En el caso de Antonio no se encon-
tré ninguno y entonces surgio la posibilidad de crear un
hermano donante y de asegurarse de que fuera compa-
tible por medio de la seleccién de HLA que se combina
con técnicas de diagnostico pre-gestacional para evitar
que el nuevo recién nacido herede la enfermedad.

Desde que estd técnica se legalizase en nuestro
pais en el afio 2006, el Ministerio de Sanidad espafiol ha
recibido 67 solicitudes para el procedimiento de selec-
cion de embriones, de las cuales 31 recibieron el permi-
so. Sin embargo, de todas ellas solo tres han conseguido
producir nifios sanos y completamente compatibles: El
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caso de Estrella en Sevilla y el caso de dos gemelos naci-
dos en el hospital San Pau de Barcelonas.
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