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Resumen

El presente articulo fruto de la investigacion realizada en la
materia clinica juridica impartida en la Corporacién Universi-
taria de Sabaneta —Unisabaneta-, tuvo como objetivo general,
Determinar por qué el Diagnoéstico Genético Preimplantacional
(DGP) es una herramienta para el mejoramiento de la calidad de
vida de las personas y las familias que padecen hemofilia. Para
lograr dicho propésito se procede a enfatizar una busqueda con-
ceptual sobre tres tema especificos: la calidad de vida, la vida
digna y el azar genético inmerso en la hemofilia. Cada uno se
desarroll6 individualmente para luego ser integrados, arrojando
como resultado, un concepto unificado que entregd una base
teorica que permitié determinar en primer lugar, que la unica
forma de medir si existe vida digna es por medio del concepto
valorativo de calidad de vida; en segundo lugar que el azar gené-
tico inmerso en la hemofilia desdignifica; y finalizar deduciendo
que el DGP brinda suficiente certeza genética, concluyendo en-
tonces, a la luz de estas premisas, que el DGP brinda la calidad
de vida en las personas que padecen hemofilia.
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INTRODUCCION

El diagnéstico genético preimplantacional -DGP- es, en palabras de Gilabert:

(...) una técnica de prevencion que se utiliza en reproduccion asistida con la finalidad
de detectar anomalias genéticas en el embridn. Se realiza en un ciclo de Fecundacion in
Vitro para seleccionar aquellos embriones que sean genéticamente correctos. (...) Es
una técnica que se implementa antes de realizar la transferencia de embriones al tGtero
materno en el proceso de la fecundacion in Vitro'.

Después de tres dias de la puncién ovarica que se realiza a la paciente, y de la fecundacion del
6vulo por un espermatozoide, se da paso al DGP y el embrion tiene entre 6 y 8 células madre.

Lo primero que se realiza es la extraccion de material genético del embrion; en segundo lugar se
analiza material genético extraido, para que luego el embrién compense la suplencia de esa célula
extrafda y siga multiplicindose de manera natural, y que ya al final quede por comprobar que no
hay ninguna mutacién en el material genético de dicho embrion y sea bueno el que se introduzca
en el dtero”.

La implementacion de este método de reproduccion asistida lleva consigo grandes beneficios.
El mayor fruto de esta técnica genética es el poder eludir enfermedades que se trasmiten heredi-
tariamente. Evitando asi, al seleccionar meticulosamente los embriones mas sanos, la transmision
de afecciones como: el sindrome de Down, la tiroides, ciertos tipos de cancer, el Alzheimer here-
ditario, el 80% de las enfermedades consideradas raras, entre otras patologias; Garantizando asi,
con una amplia probabilidad, el nacimiento de un bebe sano y sin dificultades presentes, ni futuras.

Lo anterior demuestra que el DGP es una importante alternativa para el mejoramiento de las
vidas de las personas que estan por nacer y de sus familias. Se establece como una alternativa en
favor de la lucha y la erradicacion de enfermedades de transmision hereditaria que no tienen cura y
que solo degeneran la calidad de vida del que la padece y de sus familias.

Pero este procedimiento genético-cientifico, al igual que muchos otros procedimientos, se ve
afectado en su acogida y socializacion por argumentos moral-religiosos que generan polémicas y
controversias con miras a deslegitimarlo. Se dan, entonces, por ello, discusiones como: la utilizacién
de la “persona” como un medio para llegar a un fin; los embriones desechados; el despojo de los
embriones minusvalidos; la posibilidad de crear nifios de capacidades supetiores; y la relacién con
la eugenesia y hasta con el nazismo.

Desde que naci6 a la vida cientifica la técnica del DGP, se ha generado un debate bioético sobre
su aplicabilidad o no, sobre su legalidad o no, acogiendo el debate en esferas como el mundo ju-
ridico, social, religioso, politico y cientifico, donde las principales armas son “la moral y la razén”.

Uno de los temas que mds genera controversia, es la posicion sobre si el embridn a intervenir
debe de ser estimado como persona. Segun esta situacion, los defensores consideran que el em-
brién aun no se puede considerar un ser humano como tal, en razén de que solo se datfa en caso de
que este sea implantado en el utero, pero en cambio, los contradictores expresan que el embrion se

1 Gilabert, N. E (s.£.). Reproducciéon Asistida ORG. Obtenido de http://www.reproduccionasistida.org/diagnostico-
genetico-preimplantacional-dgp/
2 1Ibid., p.1.
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considera una persona en potencia y que, por ende, debe de ser tratado con todas las prerrogativas
que provienen de la dignidad y que todo ser humano posee desde el inicio’.

Ese dltimo pensamiento es uno de los mayores argumentos de la iglesia catdlica para despresti-
giar la técnica del DGP, justificindolo con una interpretacion del principio de la dignidad humana
moldeado, segun imperativos morales, para deducir una definiciéon de ser humano y de persona, de
forma categorica y por fuera de las propias determinaciones legales.

¢Eso quiere decir, entonces, que el embrién defectuoso, que previamente se le fue respetada su
“dignidad humana”, atendiendo al postulado anterior, debe de soportar, una vez haya nacido o en
cualquiera de sus etapas crecimiento y desarrollo, una vida indigna a causa de una enfermedad que
desmejora su calidad de vida? sMerece acaso el que esta por nacer la carga de la transmisién de
una enfermedad hereditaria, que la mayoria de veces lleva consigo para toda su vida, a sabiendas de
que existe el medio indicado para evitar tal estigmar sAcaso se debe seguir dependiendo del azar
a sabiendas de que existe un método que brinda certeza genética? ¢Qué es mas indigno para una
familia, que por generaciones ha padecido una enfermedad hereditaria, que el saber que muy posi-
blemente trasmitira a sus hijos una carga la cual no merecen? :No se deberfa aplicar el principio de
dignidad humana mas bien en favor de dichas familias como el sustento que justifique la aplicacion
del DGP como su derecho?

Se busca, entonces con este articulo, fruto del trabajo investigativo realizado en la materia clinica
juridica impartida en la Corporacion Universitaria de Sabaneta —Unisabaneta-, una nueva inter-
pretacion del principio de la dignidad humana y de calidad de vida, que permitan la aplicacion del
Diagnéstico Genético Preimplantacional -DGP-, como un derecho para las familias y las personas
que padecen hemofilia. Es de aclarar que todo lo anterior, debe entenderse desde el punto de vista
de que, si bien el DGP no esta prohibido en Colombia, su utilizacion, para muchas de esas familias,
se ve truncada como consecuencia de los altos costos que conlleva contratar tal servicio de repro-
duccién asistida.

Pero ¢por qué la hemofilia? La razén es su alta probabilidad hereditaria tal y como lo evidencia
Antonio Liras a continuacion:

La Hemofilia es una enfermedad que afecta a la coagulacion de la sangre ya que se
caracteriza por un defecto en alguno de los elementos, llamados factores, que se nece-
sitan para que la sangre coagule. Asi la Hemofilia A se produce porque no es del todo
funcional el factor VIII y la Hemofilia B cuando no lo es el factor IX. Esto puede ser
porque no hay nada de factor o bien porque el que hay no funciona adecuadamente.
(...) Ademas La Hemofilia es una enfermedad que no se adquiere o se contrae como la
gripe o cualquier otra infeccién o enfermedad por un accidente traumatico; se trata de
una enfermedad que se hereda, se transmite de padres a hijos y sucesivas generaciones.
Es, por tanto, una enfermedad hereditaria cuyo defecto se encuentra en el cromosoma
X, es decir, el cromosoma que se relaciona con el sexo por lo que es una enfermedad
hereditaria pero ademas ligada al sexo lo que significa que en el caso concreto de la

3 Maeyer, P. D. (13 de julio de 2011). Tonibandin’s Weblog. Obtenido de http://tonibandin.wordpress.
com/2011/07/13/alemania-el-diagnostico-genetico-preimplantacional-se-convierte-en-ley/
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Hemofilia la transmiten las mujeres (portadoras) y la padecen los hombres debido a la
dotacion de dos cromosomas X (XX) de la mujer y una dotacion XY en el hombre. La
transmision de la Hemofilia se dice que es recesiva y no dominante ya que puede que no
aparezca en una generacion siguiente (salto de generacién) por la simple razén de que se
den portadoras sanas o varones sanos, y si aparezca en otra generacion posterior?.

Ademas, “La hemofilia, en todas sus variedades, se caracteriza por hemorragias espontaneas, o
bien, por un sangrado excesivo, ante cualquier traumatismo que se sufre. Estas hemorragias pueden
ser de cardcter articular, muscular o de otra indole, y pueden revestir mucha gravedad’. Lo que la
hace una enfermedad muy molesta para quien la padece.

Otra de las razones para que esta patologia sea el epicentro de esta investigacion formativa son
sus métodos de diagndstico, pues

En la actualidad la Hemofilia se puede diagnosticar mediante un diagndstico prenatal
en el estadio fetal mediante el analisis de liquido amniético por puncién (amniocen-
tesis); de forma postnatal valorando, o bien la mutacién, o bien los niveles de factor
coagulante y, mas recientemente, mediante el diagndstico genético preimplantacional, que se
lleva a cabo en embriones analizando la mutacion en una sola de sus células y seleccio-
nando el embrién sano para después implantarlo en el dtero materno. Esta nueva idea
de diagnéstico conlleva la posibilidad de ofrecer un consejo genético a las parejas en
edad de procrear y asi poder decidir o no un embarazo™.

Con todo lo anterior, se quiso dar respuesta a la siguiente pregunta de investigacion: ¢Por qué el
DGP es una herramienta para el mejoramiento de la calidad de vida de las personas que padecen
hemofilia y de sus familias?

Como metas especificas para dar respuesta al anterior cuestionamiento se fijaron las siguientes:
demostrar por qué no hay calidad de vida sin vida digna; determinar por qué el azar genético des-
dignifica; y demostrar como el DGP es una herramienta que dignifica y garantiza calidad de vida.

El presente documento presenta una justificacion practica en razon de que reporta un beneficio
para resolver un problema concreto que afecta a una comunidad de personas, que en este caso, son las
que padecen hemofilia y sus familias. Se busca que con esta investigacion, de alguna forma, se pueda
contribuir a garantizar una mejor calidad de vida de los afectados con esta enfermedad hereditaria.

Ademas del componente practico, este articulo también posee una justificacion metodoldgica,
debido a que la investigacién sobre la implementaciéon del DGP en personas con hemofilia se
encuentra dentro de un marco de analisis novedoso y poco explorado por estudios en Colombia.

El tipo de estudio que se aplico fue exploratorio en razén de que en Colombia no existen mu-
chas referencias sobre tal teoria de la implementacion del DGP como un derecho para las personas
y familias que padecen hemofilia. Eso hace que la exploracion indagatoria no tenga ningin soporte
teorico historico del asunto en materia y que su trayecto sea de alguna forma inédito.

4 Antonio Liras/ Departamento de Fisiologfa. Facultad de Biologfa. Universidad Complutense de Madrid - http://
www.hemofilia.com/fedhemo/que-es-la-hemofilia/ conceptos-basicos/la-hemofilia/

5 https://www.saluspot.com/articulos/2910-hemofilia-tipos-y-consecuencias-de-las-hemorragias

6 Antonio Liras. Op.cit,.
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1. DEMOSTRACION DE POR QUE NO HAY CALIDAD DE VIDA SIN VIDA
DIGNA

1.1 Concepto de calidad de vida

El mejoramiento de la calidad de vida se ha convertido en el principal propésito de la mayoria
de los Estados del mundo. En razén a la importancia que significa para las sociedades el tema de la
calidad de vida, los gobiernos enfocan todo su actuar en la elaboraciéon de politicas y acciones que
permitan generar y mejorar la calidad de vida de sus habitantes.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud, la calidad de vida “(...) es la percepcion de un in-
dividuo de su situacion de vida, puesto en contexto de su cultura y sistemas de valores, en relacion
a sus objetivos, expectativas, estandares y preocupaciones’’. Este es un concepto amplio que se
ha operacionalizado en areas o dominios como: la salud fisica, el estado psicologico, el nivel de
independencia, las relaciones sociales, las creencias personales y su relacion con las caracteristicas
mas destacadas del medio ambiente. Esto lo hace un concepto ambiguo y de caracter subjetivo, que
debe valorarse en razoén de situaciones facticas particulares.

Tal y como lo expresa Schwartzmann “(...) la calidad de vida es un término subjetivo que con-
siste en que la persona da un concepto sobre cémo se siente con su vida™.

Lo anterior quiere decir, que para poder valorar la calidad de vida de una persona, se debe ana-
lizar desde el punto de vista de una serie de escenarios en los que se ve rodeada la persona en su
cotidianidad. Estos evidenciaran las condiciones en las que se encuentra la persona y sus respecti-
vos elementos a valorar.

Ciertos criticos en la materia, como Carlos Avila y Elizabeth Velarde, consideran que “(...) en su
concepcion mas amplia, la calidad de vida recibe la influencia de factores como empleo, vivienda,
acceso a servicios publicos, comunicaciones, urbanizacién, criminalidad, contaminacién del am-
biente y otros que conforman el entorno social y que influyen sobre el desarrollo humano de una
comunidad™. Son precisamente estos escenarios sociales en los se debe mover la valoracion de la
calidad de vida de una persona o una determinada poblacion.

Pero con el fin de enfocar al lector en el caso concreto objeto de la clinica juridica realizada, que
es la concepcion de la calidad de vida en relacion con la salud, es importante citar a Laura Schwartz-
mann, una de las pioneras en el concepto de la calidad de vida como un criterio para medir y evaluar
los resultados en la salud. Ella considera que se debe de incorporat:

7 Chile, U d. (16 de 05 de 2014). Universidad de Chile. Obtenido de http://wwwuchile.cl/portal/
investigacion/programas-de-investigacion-domeyko/linea-salud/proyectos-e-iniciativas/ calidad-de-vida-y-
envejecimiento/52317/descripcion

8 SCHWARTZMANN, Laura. calidad de vida relacionada con la salud: Aspectos conceptuales. Cienc. enferm. [online].
2003, vol.9, n.2 [citado 2014-05-29], pp. 09-21. Disponible en: <http://www.scielo.cl/scielo.php?script=sci_
arttext&pid=S0717-95532003000200002&Ing=es&nrm=iso>. ISSN 0717-9553.  http://dx.doi.org/10.4067/
S0717-95532003000200002.

9 VELARDE-JURADO, Elizabeth y AVILA-FIGUEROA, Carlos. Evaluacion de la calidad de vida. Salud publica
Méx [online]. 2002, vol.44, n.4 [citado 2014-05-29], pp. 349-361. Disponible en: <http://www.scielo.org.mx/scielo.
php?script=sci_arttext&pid=S0036-36342002000400009&Ing=es&nrm=iso>. ISSN 0036-3634.
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“La percepcion del paciente, como una necesidad en la evaluacion de resultados en salud
(...) debiendo para ello desarrollar los instrumentos necesarios para que esa medida sea
valida y confiable y aporte evidencia empirica con base cientifica al proceso de toma
de decisiones en salud. (...) Schwartzmann trae como justificaciéon de lo anterior la
aplicacion, a veces indiscriminada de nuevas tecnologias, con capacidad de prolongar la
vida a cualquier precio, la complicada decision de cantidad comparado con calidad de
la vida, y el terrible dilema ético de la distribucién de los recursos econémicos en salud,
que ponen sobre el tapete la necesidad de conocer las opiniones de los pacientes”’.

También es importante anotar, en palabras textuales de Schwartzmann, la gran importancia en
la implementacién de este concepto en el area de la salud, a saber:

La evaluacién de calidad de vida en un paciente representa el impacto que una en-
fermedad y su consecuente tratamiento tienen sobre la percepcion del paciente de
su bienestar. (...) A su vez ésta cita a los seflores (Patrick y Erickson 1993) quienes la
definen también “como la medida en que se modifica el valor asignado a la duracion
de la vida en funcién de la percepcion de limitaciones fisicas, psicoldgicas, sociales y de
disminuciéon de oportunidades a causa de la enfermedad, sus secuelas, el tratamiento
y/o las politicas de salud'’.

Lo anterior muestra que la implementacion del criterio valorativo de calidad de vida, ya sea en el am-
bito politico, en el sociologico, en el psicoldgico, y para el caso particular, en el 4rea de la salud, arrojara
siempre como resultado el concepto subjetivo de una persona con respecto a como una determinada
situacion, en la que se ve rodeada su cotidianidad, permea en las diferentes esferas de interaccion social
escenarios como el ambito laboral, familiar, Iadico, incluso afectivo de la persona a valorar.

1.2 Concepto de dignidad humana

El concepto de dignidad humana ha sido uno de los principios mas desarrollados a lo largo de
la historia. En el ejercicio de dicho principio se fundan la mayoria de los Estados democraticos,
quienes aciertan en que el hombre debe ser tratado como un fin en s mismo y no como un medio.

Este principio no siempre ha tenido el mismo significado. El concepto de dignidad humana ha
pasado, histéricamente, por una serie de cambios que fueron derivados de ciertas luchas sociales y
filoséficas.

Inicialmente el concepto de dignidad humana hacia alusién a que solo el hombre podia ser
digno en razén de que Dios lo habia creado a su imagen y semejanza. Alli aparece como fuente de
la dignidad del ser humano el hecho de haber sido creado por Dios, libre y duefio de sus propios
actos, tal como corresponde a la imagen del Creador'?.

Luego el concepto se transformarfa totalmente, perdiendo como sustento su fuente de divini-
dad religiosa. Al respecto opina Edgar LLopez que este cambio conceptual:

10 SCHWARTZMANN, Op. Cit.,

11 Ibid.

12 LOPEZ, Edgar Antonio. Dignidad humana, diversidad cultural y calidad de vida. En: Revista Latinoamericana de
Bioética. vol. 9, nim. 1, enero-junio, 2009, pp. 28-39, Universidad Militar Nueva Granada Colombia.
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Puede verse en la obra moral del fil6sofo Emmanuel Kant, quien al sustituir una me-
tafisica religiosa por una metafisica antropologica, consolidé al final del siglo XVIII el
milenario proceso de secularizacion de la nocién de dignidad humana.(...) Las formu-
laciones kantianas del imperativo categérico pueden ser vistas como resultado de un
proceso de reflexion y de argumentacion —varias veces centenario — en que la dignidad
humana logré su reconocimiento al margen de la fundamentacion religiosa cristiana
que le dio origen. El interés de dar con un criterio universal de acciéon que no depen-
diese de razones religiosas ni de razones empiricas condujo a Kant a proponer un
principio subjetivo de la accion que deviene en norma objetiva y universal: obra sélo
segun aquella maxima por la cual puedas querer que al mismo tiempo se convierta en
una Ley universal. (...) Pero mas alla de la visién instrumental de la acciéon, que sélo
se atiene a la adecuacion entre medios y fines, la segunda formulacion del imperativo
categorico hace de la dignidad humana el dltimo criterio de discernimiento moral, pues
fundamenta la moral en la autonomia personal: obra de tal modo que uses a la huma-
nidad, tanto en tu persona como en la persona de cualquier otro, siempre al mismo
tiempo como fin y nunca simplemente como medio®.

En esta ultima percepcion Kantiana de la dignidad humana, la que se ha mantenido a lo largo de
la historia, se considera al hombre un fin en si mismo, no un medio, Claro estd, que de esta misma
interpretaciéon nacen muchas mas interpretaciones y varias vertientes que sectorizan el concepto y
lo vuelven ambiguo y relativo a su vez.

1.3 Relacion entre calidad de vida y dignidad humana

La relacién entre la calidad de vida y la dignidad humana se puede resolver de la siguiente
manera: primero entendiendo la dignidad humana, en resumidas cuentas, como aquel principio
que permite considerar al ser humano como un fin en si mismo y no como un medio; segundo,
acertando que en dicho principio se fundan los derechos humanos; y tercero considerando que el
unico medio para medir la realizacion y ejercitacion de los derechos humanos, dado a su sistema de
analisis subjetivo, es el criterio de la calidad de vida.

Lo anterior quiere decir, que existe un lazo inexorable entre la calidad de vida y la dignidad hu-
mana y que el lazo que une los dos conceptos es la realizacion de los derechos humanos.

Edgar Lépez, en cuanto a la concepcidn de la calidad como un criterio valorativo de las condi-
ciones del ser humano, manifiesta lo siguiente: “Mas alla de las diferencias culturales, la calidad de
vida tiene que ver con la importancia intrinseca de la libertad y con su utilidad para conseguir los
objetivos de los derechos humanos™'*.

LLa mayoria de las sociedades del mundo se fundan en el respeto a la dignidad humana, pero
¢Como medir si en verdad se esta respetando la dignidad humana de los coasociados? Es alli donde
entra el concepto de calidad de vida como ese elemento valorativo que muestra la verdadera reali-

13 Ibid.
14 Ibid.
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zacion de los derechos humanos y que a su vez muestra que tanto se respeta la dignidad humana,
por ello:
“La conceptualizacion de las necesidades humanas debe ser un ejercicio libre y par-
ticipativo, conducente a la formulacién, ejecucion y evaluacién de politicas publicas
fundamentadas en la nocién de dignidad humana. Tales politicas deben estar dirigidas
a contrarrestar la pobreza y el desempleo, a disminuir las desigualdades sociales y eco-
némicas relacionadas con las diferencias de etnia y de género, a elevar la esperanza y
la calidad de vida, pero sobre todo a ampliar las dimensiones de la libertad real de las
petsonas que desde diferentes comunidades culturales conforman la sociedad”".

Los Estados necesitan los criterios valorativos que integran el concepto de calidad de vida para
poder verificar la buena gestién en la realizacion de los derechos humanos. No existe dignidad
humana si no hay calidad de vida; o dicho en otros términos, si no hay calidad de vida no puede,
ineludiblemente, existir vida digna. Son precisamente los criterios valorativos los que influyen en
la realizacion de la vida digna de alguien. Estos criterios son pautas que atienden a postulados que
solo se pueden evaluar subjetivamente y no de manera objetiva.

La doctora Schwartzmann considera que esta valoracion debe tender a la satisfaccion de una
serie de necesidades para poder determinar el nivel de calidad de vida. Al respecto considera:

Que si bien diversos investigadores siguen discutiendo si la satisfaccion debe medirse
globalmente o en relacién a distintos ambitos de la vida especificos. (...) Los distintos
modelos tedricos sobre necesidades humanas, desarrollados por filésofos, antropo-
logos, cientificos sociales y politicos, incluyen, a pesar de sus diferencias tedricas las
siguientes categorias de necesidades: Necesidades fisioldgicas (alimentacion, agua, aire,
cobijo de las fuerzas de la naturaleza, etc.); necesidad de relacién emocional con otras
personas; necesidad de aceptacion social y necesidad de realizacion y de sentido'S.

Criterios que puestos en los anteriores escenarios arrojan como resultado el concepto de cémo
se siente una determinada persona con su vida. Ya sea en su vida familiar, laboral, politica, entre
otras circunstancias que influyen en la vida diaria de la persona.

2 DETERMINACION DE POR QUE EL AZAR GENETICO DESDIGNIFICA

2.1 El azar genético

Para entender de manera correcta y clara el concepto de azar genético, es pertinente referirse a
los inicios de la genética y al contenido que abarca su hallazgo y su implementacion.

Al principio en la biologfa todo fue oscuridad. La verdad sobre su universo era limitada y con-
taba con muy pocos elementos para expandir su campo de conocimiento.

Se entendia que la genética del hombre estaba determinada y definida como un sistema estatico.
Un sistema que no llevaba cambio alguno, donde su informacion era una sola e inamovible. Fue

15 LOPEZ, Edgar Antonio. Dignidad humana, diversidad cultural y calidad de vida. En: Revista Latinoamericana de
Bioética. vol. 9, nim. 1, enero-junio, 2009, pp. 28-39, Universidad Militar Nueva Granada Colombia.
16 SCHWARTZMANN, Op. cit.
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gracias al hallazgo y descubrimiento de ciertos cientificos que esta area de la ciencia empezé a ver
la luz.
El primer gran evento fue el descubrimiento de Gregorio Mendel en el llamado “cuarto de las
moscas” donde naci6 la genética. Tal y como lo manifiesta Emilio Yunis:
“Allf logran el mayor estallido en produccién cientifica, la mas espectacular prolifera-
cion de investigaciones, la fundamentacion de la nueva ciencia que, ya con una base fi-
sica, podia mirar el porvenir. (...) Mas de tres décadas dura este afan creativo, de lo que
la historia da cuenta con adquisiciones como: la distribucién lineal de los genes en los
cromosomas; la distancia relativa entre los genes, lo que facilita la recombinacién ge-
nética; la herencia de los genes ligados al cromosoma X, la mutagénesis experimental,
los mapas genéticos de la Drosophila. melanogaster, ain vigentes, y un par de premios
Nobel (...) Descifrado el cédigo genético, conocidas todas las Palabras que se forman
a partir del abecedario de cuatro letras, cuales son sus equivalencias, la mirada la vuel-
ven rapido los investigadores a la cinta de ADN como tal y al “empalme” de los genes,
lo que se logra y saluda como un éxito espectacular que abre la via a diferentes proce-
sos, entre otros la posibilidad de producir moléculas para el hombre, derivadas de sus
propios genes, y no extraidas, de otros animales. Se habla ya de insulina recombinante,
hormona de crecimiento recombinante, interferén recombinante... Se dijo que la vida
cambi6 a partir del primer experimento dirigido de ADN recombinante, que se volvié
la primera patente, la mas polémica, seguida en 1980 de aquella concedida a una bacte-
tia, y que de ahi en adelante haran que la vida académica y la investigacion cientifica”"’.
Ya a partir de tal aporte a la biologfa, el mundo de la genética inicia un camino en busca de ese
conocimiento, que a falta de elementos y herramientas, no habia podido alcanzar.
Es asf como el ADN recombinante, en palabras de Emilio Yunis, se convierte en la técnica
maestra que:
Rompe la barrera entre especies y reinos, desdibuja las fronteras de lo animal, vegetal y
mineral, los genes de las anguilas, del salmén, de la papa y del humano, se transfieren,
pasan de unos a otros por la sencilla razén de que todo lo que vive comparte esa molé-
cula. (...) en conclusion, el ADN recombinante rompi6 lo que hasta entonces era uno
de los grandes dogmas de la biologfa: las barreras entre especies eran claras, definidas,
insobrepasables y mostrd, ademas, que a partir de un elemento comun, la estructura de
doble cadena de ADN, ésta se podia abrir e insertarle un pedazo foraneo de otra cinta
de ADN, luego hacer que el hibrido se pudiera copiar y leer casi en forma indefinida'®.
El segundo evento que dio luz a la genética en la ciencia y permitié que en el mundo de la ciencia
se hablara de azar genético, fueron los aportes de Charles Darwin con su Teorfa de la Evolucion.
La Teorfa de la Evolucion trata en dltima instancia de establecer y demostrar cémo se
modifican las especies, como se establecen cambios en ellas, es decir, parte de acep-
tar la no constancia de las especies. Antes de Darwin, la independencia de cada una

17 YUNIS, Emilio. Evolucién o creacién, genomas y clonacion. En: NOMADAS
18 Ibid.,
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era la norma, se trataba de una creacién individual. Ademads, desde Aristoteles hasta
Lamarck, existia una orientacion teleoldgica hacia la perfeccion. (...) Pero el indeter-
minismo darwinista rompe en forma radical con todo esto, el azar y la contingencia
reinan, el fin dltimo deja de existir, las causas primeras se abandonan, el destino y la
predestinacion no tienen cabida®.

Eso quiere decir que la teorfa Darwinista destruye todo argumento que manifiesta que los indi-
viduos son genéticamente auténomos y que en ellos no recae ningun tipo de cambio en el trascurso
del tiempo. Traza una linea entre el determinismo genético y el indeterminismo genético y habla de
la evolucion como algo indeterminable e inmedible.

La evolucién, de acuerdo con la teorfa de Darwin desarrollada por sus continuadores,
preserva la variabilidad genética, la que ocurre sin ninguna direccion, a las mutaciones
no la gufa ningun valor funcional o adaptativo, no hay fuerza interna que guie el curso
de la evolucion. Este es un primer paso, seguido por la seleccion propiamente, sobre-
viven los mas aptos, los mejor adaptados. (...) La variabilidad genética, la diversidad
de formas, los diferentes patrones existentes en la naturaleza, todo esto establece una
ruptura con el mundo de la fisica. Darwin rechaza de plano el determinismo, cualquie-
ra sea la forma como se presente, le es imposible predecir el futuro, y acepta el azar, el
chance, la contingencia. (...) Darwin no es determinista, no predice el futuro, postula
el azar, el chance. (...) Darwin con el azar retiré la evolucion de las manos de Dios,
pero no la puso en las de los hombres. Lla manipulacién de los genes y la clonacion
abren la posibilidad de dirigirla®

Darwin hereda a la ciencia el concepto de azar genético y de su indeterminismo, abriéndoles el
campo a los genetistas de la posibilidad de estudiar mas dicha teoria y su posible fortalecimiento.

2.2 Desventajas del azar genético

Como ya se menciond, la genética se desarrolla en un universo de posibilidades donde el detet-
minismo no existe y el azar prevalece. Tal principio es el que ha impulsado el motor de la vida y de la
evolucién a lo largo de la historia. Los seres humanos, de manera natural, no pueden influenciar en el
devenir genético y tan solo queda esperar que, dentro de la seleccion natural, la informacion genética
no tenga ningun tipo de anomalia y, en caso de haberla, dicha anomalia solo quedarfa aceptatla y ya.

La ruleta de la genética puede hacer acreedor a cualquier persona de una de las setenta mil en-
fermedades raras o no; puede dar la posibilidad de vivir sin ninguna malformacién o no; puede pet-
mitir que se trasmita una enfermedad hereditaria a la descendencia o no. Todas esas posibilidades
se encuentran dentro de la esfera del azar.

El juego de la ruleta en el que se encuentra inmersa la vida, repercute en cada espacio de tiempo
del diario vivir. Desde que se nace hasta que muere, las personas son vulnerables y se encuentran
aptas para padecer algin tipo de enfermedad generada por una anomalfa genética, que en la mayo-
ria de veces, desmejora la calidad de vida.

19 Ibid,,
20 Tbid.,
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No sabiendo en cual de tantas posibilidades caera la bola de la ruleta, el azar genético, la mayoria
de veces, solo trae desventajas, molestias y sufrimientos. Si tan solo se tuviera el mecanismo natural
que brindara la alternativa de poder ver las posibilidades genéticas, buscando la que mas convenga
y evitando las dafinas, se pudieran evitar muertes, dolores y petjuicios que desmejoran la calidad de
vida del ser humano. También, se contaria con una herramienta que guiaria el rumbo del hombre
en la evolucion, sin esperar nada de la seleccion natural, tal y como lo han hecho otras invenciones
del ser humano. Lastimosamente como no existe tal mecanismo natural de prevencién y control,
solo queda adaptarse para poder sobrevivir.

2.3 Azar genético y moral individual

Que el motor de la genética sea el azar, constituye una condiciéon inamovible en la naturaleza
humana. Ni siquiera teniendo la herramienta artificial que permitiese burlar el principio de azar
genético, ni la seleccion natural, se podria utilizar y tal principio seguirfa siendo inamovible en el
contexto biol6gico del hombre.

Es este el pensamiento que muchas veces tiene mayor relevancia al momento de implementar al-
gun tipo de procedimiento que permita establecer certeza genética. Esta postura es la que se conoce
como moral individual y es la que esquematiza el actuar del cientifico en una serie de deberes de carac-
ter moral que prohiben cualquier forma de “agresién” a la estructura y sistema natural del hombre?'.

Este argumento es producto de la concepcion de que los deberes individuales constituyen obli-
gaciones absolutas tanto hacia el cuerpo como hacia el alma, y que sin ella no existirfa ningin otro
deber ya que, en palabras de Lipovetxky:

“Solo puede sentirse obligado hacia los demas en la medida en que me obligo a m{ mis-
mo (...) La autonomfa moderna de la ética ha elevado a la persona a categorfa de valor
central, cada individuo tiene la obligacion incondicional de respetar a la humanidad en si
mismo, de no actuar contra el fin de su naturaleza, de despojarse de su dignidad innata™.

Lo anterior hace alusiéon a que le hombre tiene una estructura natural inmodificable e intocable,
que constituye una humanidad en si mismo, por lo tanto, una agresion contra su individualidad es
un atentado a toda la humanidad. Esta condicion natural se deriva del concepto Kantiano de digni-
dad humana, pues se entiende que se tiene tal por el simple hecho de ser humano.

El hombre tiene un valor interno absoluto, no puede disponer de si mismo como un
simple medio: el suicidio, al igual que la intemperancia o la pureza son actos intrinse-
camente inmorales. (...) Los que trasgreden los deberes de la moral individual, atentan
contra la dignidad de la humanidad en su propia persona y solo pueden provocar re-
chazo y desprecio®

En teorfa, entonces, y acogiendo la regla que se deriva de la moral individual, si el azar genético,
propio de la seleccién natural, es una condicion propia del ser humano, no se podria alterar, ni evi-
tar de alguna forma, pues se estarfa vulnerando su humanidad individual y general.

21 LIPOVETSKY, Gilles. Creptsculo del deber. En: EDITORIAL ANAGRAMA, S.A., Barcelona 1994
22 Thid,,
23 TIbid.,
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Un ejemplo claro es la manipulacién de embriones. Por medio de este procedimiento, utilizado,
la mayoria de veces, en técnicas de reproduccion asistida, es clara la manipulacién e, incluso el de-
secho de embriones. Dentro del mundo bioético existen corrientes que consideran que el embrion
es una vida humana en potencia y que por ende se le deben respetar, desde tal punto, su dignidad
con todas sus prerrogativas como la de no ser tratado como medio sino como un fin.

Una muestra de la manipulacién de embriones es la utilizaciéon del DGP para evitar enfermeda-
des de trasmision hereditaria. Con este procedimiento se busca que por medio del analisis de los
embriones se encuentren anomalfas antes de introducirlos al ttero materno. Asi se logra identificar
qué embriones tienen anomalfas genéticas y cuales no para luego utilizar los mas sanos.

Este ejemplo, puesto al margen de la corriente de la moral individual, serfa un grave atentado
contra la dignidad. Pues en primer lugar se estarfa infringiendo una regla natural que es el azar gené-
tico utilizando el andlisis previo de embriones para predecir y garantizar certeza en la reproduccion.

El azar genético y la moral individual son conceptos, que desde la 6ptica de la bioética moralis-
ta-kantiana, iran siempre de la mano. Burlar el principio evolucionista del indeterminismo genético
por medio de las herramientas del momento solo se podtia llevar a cabo por medio de técnicas que
muchas veces consisten en la utilizacion, desde la mirada ética de s{ mismo como un medio para
llegar a un fin determinado.

2.4 Azar genético y hemofilia

La relacion entre la hemofilia y el azar genético es clara. Padecer la hemofilia es producto de la
loterfa que se desarrolla en la posibilidad de heredar una enfermedad que alguno de sus ascendien-
tes padecié o portd, pero para explicar mejor dicho fenémeno, se tomara la ilustraciéon que hace
la Federacion Mundial de Hemofilia en su texto La hemofilia en imdgenes, guia del eduncador, donde se
evidencia de manera detallada el caracter hereditario de la enfermedad y la posibilidad de padecerla:

“La hemofilia es un trastorno de la coagulacion recesivo vinculado al sexo, que general-
mente se transmite a través de los genes de los padres, concretamente del cromosoma
X. Las mujeres nacen con dos cromosomas X mientras que los hombres nacen con
un cromosoma X y uno Y. Una mujer que tiene un cromosoma X normal y un cro-
mosoma X defectuoso es considerada portadora incluso si no presenta sintomas de la
hemofilia debido a que el cromosoma X normal compensa el gen defectuoso. La mujer
portadora puede transmitir el gen de la hemofilia a sus hijos; en cada embarazo existe
un 50% de probabilidades de que cualquier hijo varén padezca hemofilia y un 50% de
probabilidades de que cualquier hija sea portadora, igual que la madre. (...) Cuando
el padre tiene hemofilia y la madre no es portadora, el trastorno no se transmite a los
hijos varones, pero todas las hijas mujeres necesariamente seran portadoras del gen de
la hemofilia (portadoras obligadas)”**.

Lo anterior muestra cual es la ruleta rusa a la que se tendria que enfrentar una persona portado-
ra o que padece la hemofilia para poder tener un hijo. Se habla de que una madre portadora tiene
un 50% de posibilidad de trasmitir el gen de hemofilia a una mujer portadora o a un varén que lo

24 Federacion Mundial de hemofilia. I.a hemofilia en imagenes, guia del educador. Montreal, Quebec H3G 1T7
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padecera, el cual sabe, desde el principio, que su hijo varén no padecera la enfermedad, pero que
las mujeres que conciba serdn portadoras obligadas®.

Un ejemplo claro de la anterior situacion es la familia de Diego, persona que fue entrevistada
para la clinica juridica con el fin de obtener informacion de primera mano. Este manifesté que su
madre “tuvo cinco hermanos: una hermana, dos hermanos y ella con hemofilia y un hombre sano.
(...) Aqui se evidencia la loterfa que es heredar y padecer la hemofilia”

Ese es el riesgo al que se atienen las familias y personas que padecen y portan la hemofilia. Se
convierte en un juego donde el interés de procrear esta determinado e influenciado indiscutible-
mente por el azar genético.

2.5 ¢Por qué el azar genético, en el que se ve inmerso la hemofilia, desdignifica?

Una familia que por generaciones ha padecido la hemofilia, queda inmersa en la inseguridad y el
miedo al pensar en el tema de la reproduccion como algo peligroso, inseguro y complicado, le toca
vivir con la idea de que la reproduccion tiene una alta probabilidad de que traer consecuencias ne-
gativas. A una pareja que padece o porta la enfermedad, sabe que probablemente su descendencia
también la porte o la padezca.

Las familias que padecen enfermedades genéticas tienen muy clara esta situacion de la procrea-
cién desde muy temprano, tal y como le evidencio el entrevistado Diego Cuartas al manifestar que
“es muy dificil localizar o individualizar a una persona que quiera tener hijos, porque en general
nosotros quedamos con ese matiz psicolégico para no tener hijos, para no pasarles eso”.

Al momento de la ensefianza de la enfermedad al nifio, los padres saben que debido a que su
enfermedad se trasmite hereditariamente, es muy posible que en caso de que tomen la decision de
procrear, esta padezca o porte la hemofilia. Estas personas crecen inmersas en este miedo que los
acompleja, los acongoja y les desmejora su calidad de vida con respecto al ambito familiar. Diego
trae a colacién un ejemplo de un muchacho “que no sale de la casa y se mantiene debajo de la cama.
Estas condiciones en las que los muchachos odian de por vida le hemofilia porque desmejoran su
calidad de vida”.

Esta percepcion de la problematica es una clara muestra de como esta enfermedad, y el ambi-
guo mundo genético que les depara, desmejora sus vida desdignificindoles. Lanza al que padece la
enfermedad a procrear jugando a la loteria de trasmitir o no la enfermedad. Estas personas crecen
con el pensamiento de que no pueden tener hijos por el hecho de no trasmitir la enfermedad, de no
permitir que alguien mas tenga la carga de padecer la dolencia que ellos tienen. A su vez, asumen
que si alguno de sus hijos la hereda, pasara por los mismos problemas por los que pasaron: las
molestias fisiologicas, el proceso de adaptacion a la enfermedad, los sobre cuidados por parte de la
familia, mas los problemas psicolégicos que repercuten de por vida en su diario vivir.

3. DEMOSTRACION DE COMO EL DGP ES UNA HERRAMIENTA QUE
DIGNIFICA Y GARANTIZA CALIDAD DE VIDA

El Diagnéstico Genético Preimplantacional -DGP- al igual que como lo manifesté Emilio Yu-
nis al referirse a la clonacion, abre la posibilidad de dirigir la genética:

25 Ibid.,
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(La) evolucion dirigida deja de ser evolucion y para muchos se compromete el futuro
de la especie. Seleccion y direccion de la dotacion genética es poner fin a lo casual, y no
hay nada mas casual que el nacimiento y la existencia de cada uno de nosotros, lo que
en forma tajante niega las nociones de destino y predestinacion™.

Al tener la genética las herramientas necesarias para poner fin al azar y al indeterminismo, se
logra un gran avance para la evolucion y a su vez para mejorar la calidad de vida de las personas.
LLa humanidad a lo largo de su historia ha padecido dafiosas enfermedades que han generado ma-
sivas muertes, pero esto ha sucedido en razén de que, al momento de la ocurrencia, no se contaba
con las herramientas idoneas para poderlas evitar. Sin embargo, la historia también ha evidenciado
momentos en los que el ingenio humano ha brindado herramientas que ha disefiado y descubierto
para evitar grandes dafios a la humanidad o ponerles fin.

Descubrimientos como la penicilina, la vacuna contra la malaria, las vacunas, en general, entre otras
herramientas que han servido para que la humanidad tenga un mayor avance evolutivo y una vida
mas calida. El ingenio del hombre se ha prestado a lo largo de la historia para la creacion, hallazgos
de herramientas que ayuden a llevar una vida con mayor calidad y llevadera para la especie humana.

Ese es el caso del Diagnéstico Genético Preimplantacional, el cual es:

Una técnica de prevencion que se utiliza en reproduccion asistida con la finalidad de
detectar anomalfas genéticas en el embrion. Se realiza en un ciclo de Fecundacién in
Vitro para seleccionar aquellos embriones que sean genéticamente correctos. (...) Es
una técnica que se implementa antes de realizar la transferencia de embriones al utero
materno en el proceso de la fecundacion in Vitro™.

Esto hace que sea una técnica de fundamental ayuda para aquellas personas que desean tener
hijos, pero que en el registro de antecedentes familiares, se encuentran afectados por un gen de
una enfermedad hereditaria; pero para el caso concreto de este trabajo de investigaciéon formativa,
¢como beneficiaria la implementacion de DGP a las personas que padecen, portan o tienen antece-
dentes de hemofilia y a sus familias? De ante mano y con el analisis que se ha hecho anteriormente
se puede evidenciar que lo siguiente:

La hemofilia es una enfermedad que afecta el factor coagulante de la sangre, evitando que esta
no se estanque al momento de que exista alguna hemorragia, pero, ademas, es una enfermedad que
se trasmite hereditariamente y que su posible trasmision a la descendencia es segura y en algunos
casos con una probabilidad de 50 — 50. L.a hemofilia produce muchas dolencias tanto fisicas como
mentales que generan una alteracion de la vida plena de la persona que la padece o porta™.

Las molestias fisicas pueden ser desde las hemorragias internas y externas, dolores de las arti-
culaciones, imposibilidad para caminar y dolores intensos; ya las dolencias mentales o morales, son
debido a la incapacidad de adaptarse a la sociedad, el miedo a vivir normalmente, la imposibilidad
para conseguir el tratamiento de factor coagulante, y el temor psicolégico de procrear y tener hijos
que padezcan la misma enfermedad que ellos padecen y que desmejora sus vidas.

Sila persona que padece hemofilia no logra conseguir el factor coagulante, que es el que permi-
te que coagule bien su sangre, por un tiempo determinado, ellos padeceran todas estas dolencias

26 YUNIS, Op. Cit.,

27 Casado, L. G. (01 de 05 de 2014). Reproduccién asistida Org. Obtenido de http://www.reproduccionasistida.org/
diagnostico-genetico-preimplantacional-dgp/

28 Federacién Mundial de hemofilia. La hemofilia en imagenes, gufa del educador. Montréal, Québec H3G 117
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fisicas y psicologicas. Dicho miedo es real tal y como lo manifestaba Diego Cuartas en la entrevis-
ta, es un tratamiento que tiene que aplicarse tres veces a la semana y mas o menos el tratamiento
profilactico puede estar facturando entre 58 y 60 millones de pesos por semana. .o que genera ese
acongojo y preocupacion en la persona que la padece, pues vive muchas veces en la incertidumbre
de si el Estado lo dara por siempre.

Pero mas que ese miedo y molestia que genera la enfermedad, existe un miedo que puede ser
mucho peor, que como se dijo anteriormente es el procrear. El miedo con el que ellos crecen es
el saber que muy posiblemente, si toman la decisién de tener hijos, su descendencia padecera la
enfermedad o la portara ¢Quién no sufrirfa sabiendo tal verdad?

La Federacion Mundial de Hemofilia tiene muy claro esto y por eso en sus libros de educacion
sobre la enfermedad, identifica el problema y da una posible alternativa para superarlo.

Dicha institucion expresa que algunas de las opciones disponibles para las parejas afectadas por
la hemofilia son: la concepcion natural con la posibilidad de tener un varén con hemofilia o una
hija portadora; la concepcidn natural con la realizaciéon de un diagnostico prenatal; la fertilizacion
asistida recurriendo a la donacién de 6vulos; la fertilizacion asistida recurriendo al diagnostico ge-
nético previo a la implantacién (DGP); y la custodia temporal o adopcién de nifios™; pero como se
analizara a continuacién, la mayoria de ellas tiene y posee debilidades que no garantizarfan de forma
eficaz la hazafia de procrear sin trasmitir la enfermedad.

La primera opcion es la concepcion natural, la mas insegura de todas, pues deja todo en manos
de la suerte y juega a la ruleta con las posibilidades de que de la unién de una pareja nazca un hijo
sano, pero también aceptarian el riesgo de que, si su hijo nace afectado, puedan conseguir el factor
que le ayudara a llevar una vida “normal”.

Como segunda opciodn se tiene en la concepcion natural la realizacion de un diagnéstico prena-
tal, no difiere mucho del anterior, el tnico actor a agregar es este diagnostico que llevara al hallazgo
de si él que esta por nacer se encuentra afectado o no por la hemofilia, y en caso de que si esté afec-
tado, poder tomar la decision de si se quiere interrumpir el embarazo o, por el contrario, aceptar
que el nifio nazca con la enfermedad, lo cual podria llevar a una catastrofe psicoldgica en los padres
debido a los conflictos morales que tendrian.

La tercera opcion que es la fecundacién in vitro con évulos donados, sin duda alguna es una de
las mejores alternativas cuando la mujer es portadora, pero ya el problema serfa con las personas
que quisieran tener su hijo con su propio material genético, no podrian hacetrlo, y esto llevaria, tam-
bién, a conflictos morales de la pareja en cuestion y una molestia mas para su vida.

La cuarta, y ultima opcion, desde un punto de vista objetivo, la que genera y presta mas garantias
para poder evitar el gen de la hemofilia, es el Diagnostico Genético Preimplantacional.

Esta técnica permite que mediante la extraccion del évulo de la madre y la posterior fecundacion
por el espermatozoide, se puedan analizar luego los embriones producto de tal unién determinan-
do cudles embriones presentan anomalias genéticas, para luego solo implantar los buenos y mas
sanos. Eso permitirfa que con certeza se conozca que él bebé no sufrira la enfermedad y se podra
evitar la interrupcion del embarazo.

Esto quiere decir que el DGP se convierte en el método y el mejor aliado de las parejas y familias
que quieren tener hijos, pero que padecen hemofilia. Se convierte en la técnica que ayudaria a que

29 Federacién Mundial de hemofilia, Op. Cit.
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los hijos no sufran los mismos padecimientos que sus padres. Evitarfa que las familias luchen con
un enfermedad, que tal y como lo manifesté Diego Cuartas, la padecen todos en el hogar.

El DGP se convierte en una técnica que dignifica a las familias y personas que padecen y portan
la hemofilia, dandoles un aire de esperanza brindando certeza genética; y ademas, las dota de una
herramienta que les permitira crear una familia digna y con calidad de vida.

4 ESTRATEGIA DE LITIGIO

La estrategia de litigio para poder materializar los derechos de los hemofilicos y poder imple-
mentar el DGP es por medio de la tutela. La Corte Constitucional colombiana ha sido el érgano
que mas ha garantizado los derechos a la vida y a la salud por via de tutela.

Lo anterior se puede corroborar en sentencias como la T-583 de 2007, donde la Corte determi-
n6 que amparado en el derecho a la salud y la atencién integral, la EPS no podra exigir copagos ni
suscripcion de pagarés al menor que padezca hemofilia. También, en la sentencia C-112 de 1998 la
Corte manifiesta que en las urgencias de enfermedades de alto costo la atencion debe de ser inme-
diata sin tener en cuenta periodos minimos de cotizacion ni capacidad de pago.

Los derechos mas invocados son el de la Salud integral y la vida. El alto costo que significa el
tratamiento de la enfermedad, hace que muchas veces las EPS la niegan y es alli donde entra la labor
de la tutela como herramienta que salvaguarda estos derechos fundamentales.

Diego Cuartas manifiesta que lograr dicho cometido no es facil, debido a que no cuentan con
las herramientas juridicas idoneas para que esto sea 4agil y eficaz. Fl dice que solo tienen algunas
herramientas procesales, unos principios emanados de la constitucion, una linea jurisprudencial
sobre la enfermedad de la hemofilia por parte de la Corte Constitucional y unos “principios de la
ley 100 que, como expresa, “para trabajar desde la ley 100 se cuenta con los primeros articulos que
son los principios. Solo cuento con eso y ya. Si usted se sale de ahi lo enredan mas abajo y le dicen
que no, que pague copago, que pague tal cosa”

La accién de tutela es la unica estrategia litigiosa con la que cuentan los hemofilicos para mejorar
su calidad de vida. Sus tratamientos deben de ser certeros e inmediatos, una demora en su trata-
miento puede causar dafios a su cuerpo, incluso la muerte, y es por eso que la tutela, debido a sus
términos, les permite su cometido.

Por ello, para buscar la implementaciéon del DGP en las familias y personas que portan y pade-
cen la hemofilia se debe seguir el mismo camino con las mismas herramientas.

Ya la Corte Constitucional ha desarrollado una linea jurisprudencia al respecto, y de alguna for-
ma ha permitido lograr el objetivo de las tutelas™. Por lo tanto, no se puede perder ese rumbo y ese
trabajo ya hechos con sus logros alcanzados.

Para argumentar la tutela se tomaran los derechos fundamentales a la salud, a la familia, a la
dignidad humana y a la vida; se tomaran también las consideraciones de la Corte Constitucional
con respecto a que es una enfermedad catastrofica, de alto costo y huérfana; y las disposiciones y
decisiones que ha tomado con respecto a la realizacion de los derechos. En las pretensiones se pe-
dira que se implemente el DGP para que estas personas tengan hijos que no padezcan la hemofilia
debido a que es muy posible su trasmision y, por ende no se puede tomar de manera natural.
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Como prueba de lo anterior se deberd anexar una analisis y un examen que demuestre, que de la
pareja, uno de los dos o los dos, padecen la hemofilia y el respectivo concepto médico que de fe de
que son altas las posibilidades o que es seguro, que el hijo que nazca, de forma natural, adquirira la
enfermedad y la padecera o la portara.

CONCLUSIONES

A lo largo del trabajo de investigacion formativa que se realizé se lograron hallar los elementos
que dieron veracidad a la hipdtesis de que sustentado en el principio de la dignidad humana, la
implementacion del Diagnéstico Genético Preimplantacional en personas con hemofilia debe ser
considerada un derecho.

En un primer momento, se pudo determinar la relacién que existe entre calidad de vida y dig-
nidad humana y como dicho lazo que las une, no se puede romper debido a que uno depende del
otro y tampoco se puede medir la dignidad humana sin los criterios y caracteres valorativos que
determinan la calidad de vida.

En segundo lugar se pudo identificar en qué consistia el azar genético, sus antecedentes y su
sustento historico. Ademas, se logré concluir cual es la relacion que existe entre el azar genético y la
hemofilia, denominado como uno de los principios en los que gira la enfermedad, al azar, en razén
a su cualidad hereditaria.

Como resultado de lo anterior, se logré precisar como el azar genético inmerso en el factor he-
reditable de la hemofilia, desdignifica al que la padece o la porta desmejorando su calidad de vida.

Para luego culminar, y como consecuencia del anterior, determinando al Diagnéstico Genético
Preimplantacional como una herramienta que brinda certeza genética y, que para el caso concreto
de la investigacion, logra evitar el azar genético inmerso en la hemofilia, dignificando y garantizan-
do calidad de vida.

Se logré alcanzar a determinar, como anteriormente se ilustrd, que el DGP brinda esa certeza ge-
nética que le hace falta a las familias y personas que padecen y portan la hemofilia, ya que la enferme-
dad, en cuanto a la procreacion, se mueve en torno al azar genético. La certeza genética que establece
el DGP, libra a las familias de ese yugo del azar y les garantiza una vida mas digna y con calidad.

Las dificultades para lograr encontrar dichos elementos que resolvieran el objetivo de esta cli-
nica juridica, fueron varios. El primero de ellos es el poco tratamiento socio-investigativo que se le
ha dado al tema del DGP generando una escasez de antecedentes tanto en el ambito nacién como
internacional.

LLa segunda dificultad fue la poca regulacion juridica que hace que esta técnica de reproduccion
asistida viva en un limbo juridico.

Ya solo les queda a los futuros investigadores, como resultado de esta investigacion, analizar
la aplicacién de este mismo método de reproduccion asistida, no solo para evitar la trasmision de
otras enfermedades hereditarias, sino la prevencion de todas las enfermedades raras mediante el
Diagnéstico Genético Preimplantacional.

30 Sentencia C-112/98, Sentencia T-160/01, Sentencia T-066/12, Sentencia T 309/11, Sentencia T-583/07, Sentencia
T-727/12, Sentencia T-1067/05, Sentencia T-246/10, Sentencia T-057/09, Sentencia T-481/11.
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