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Resumen

Se realiza la discusion de un caso XXY mediante una metodologia que permite exponer los problemas y
conflictos éticos; se analizan los valores, los deberes y se propone una recomendacion que aspira a ser
optima para el caso en cuestion. Con el desarrollo de esta metodologia se espera aportar en la solucion de
los problemas sociales desde un enfoque bioético.
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Abstract

Adiscussion of an XXY case is done through a methodology that allows exposition of the ethical problems and
conflicts. Values and duties are analyzed and a recommendation in proposed, which aspires to be optimal for
the case in question. With the development of this methodology we hope to contribute to the resolution of social
problems through a bioethical approach.
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Resumo

A discussao de um caso XXY é realizada através de uma metodologia que permite expor os problemas e
conflitos éticos; os valores, os deveres sio analisados e uma recomendacio é proposta que aspira a ser ideal
para o caso em questao. Com o desenvolvimento desta metodologia, espera-se que contribua na solucéo de
problemas sociais a partir de uma abordagem bioética.
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Introduccion

La bioética se ha pensado como un campo in-
ter, multi y transdisciplinario que retne varios
conocimientos, discursos y practicas en torno
a la reflexion ética que surge de las implicacio-
nes, investigaciones, usos, y desarrollos de los
avances tecnocientificos, especialmente de las
biotecnologias (Hottois, 2007, p. 26). Alguno de
sus mayores logros han sido el de contribuir en
la constitucién de nuevas ciudadanias en rela-
cion con los nuevos diagndsticos y posibilidades
terapéuticas, al mejoramiento de la salud y de
la investigacion clinica (Ten Have, 2015, p. 161).

En las ultimas décadas las preocupaciones de
la bioética se extienden a los aspectos sociales
de indole econdmica, politica y cultural. Son de
su interés aspectos sobre la distribucion de la
riqueza, el progreso cientifico y tecnologico, las
condiciones de desarrollo, de bienestar de los
vivientes humanos y no humanos. Persiste la
interpelacion bioética en cuestiones de acceso a
los servicios y distribucién de los recursos en
salud, las crisis del habitat, la proteccion de los
derechos humanos. Se plantean desafios éticos
en las sociedades contemporaneas,

es en la practica social donde se pueden
plantear los dilemas mas fértiles, en-
frentando factores de orden econémico,
politico y cultural. La complejidad actual
presenta riesgos que piden la interaccion
de multiples perspectivas de diferentes
actores. Este es el ‘proceder dialogico de
la realidad bioética que se resuelve dis-
cutiendo y acordando; es aqui donde las
politicas y las leyes locales mas eficaces
pueden surgir porque el acuerdo, tras una
confrontacion, debidamente argumentada
entre visiones distintas, es la base de su
legitimidad (Solinis, 2015, p. 8).

La propuesta de Desarrollo Humano en los anos
noventa de Amartya Sen (véase Sen,1999), en-

tre otras cosas, interrogo a la economia en sus
fines: ;debera esta seguir preocupandose por la
riqueza, o bien, debe asumir un reto mayor por
comprender el fenémeno de la pobreza? Esta, en
mi opinion es una pregunta ética, que aun cuan-
do intimida a algunos, a otros les ha planteado
un gran reto. Ya las cifras del Producto Interno
Bruto, el aumento de las rentas personales,
la industrializacion, los avances tecnologicos
o modernizaciéon social, son comparados con
un indice de pobreza multidimensional, que
involucra datos acerca de la salud (nutricion,
mortalidad infantil) educacion (matriculacion
escolar, afos de instruccion), niveles de vida
(bienes, piso, agua, electricidad, saneamiento).
Hoy, ademas, nos preocupamos por medir el
grado de felicidad que reportan las naciones.
De una estadistica de riqueza se pasa a una
métrica de calidad de vida, entendida como la
posibilidad de realizar el proyecto de vida, o
mejor, las libertades, que cada ciudadano valora.
Como se dijo en el Programa de las Naciones
Unidas para el Desarrollo Humano, en estos
anos: “La verdadera riqueza de una nacion esta
en su gente. El objetivo basico del desarrollo es
crear un ambiente propicio para que las personas
disfruten de una vida prolongada, saludable y
creativa” (PROGRAMA DE LAS NACIONES
UNIDAS SOBRE DESARROLLO (PNUD), 1990).

Este giro que centra la atencion, esta vez, en las
personas, se sigue del cuestionamiento acerca
de qué es capaz de hacer y ser una persona, qué
oportunidades tiene para su funcionamiento.
Pregunta que se inscribe en un andlisis de las
capacidades que contempla “qué capacitacion real
tiene la gente para vivir” (Nussbaum, 2012, p.
146). La propuesta de una lista de cosas que la
gente debe ser capaz de hacer y ser, en palabras
de su autora, “solo tiene una vaga resonancia
normativa” que, en comparacion con el tradi-
cional enfoque de derechos fundamentales, “es
retoricamente mas directo” (p.148).
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La discusion de la autora me permite plantear a
la bioética, o mejor, a la educacion en bioética,
como un factor del Desarrollo Humano. Mediante
los instrumentos argumentativos, reflexivos y
criticos que la bioética ha venido incorporando
en los analisis de los dilemas y problemas que
enfrenta, se dispone de argumentos suficientes
para dar fuerza a esta idea.

Se demanda una reflexion moral acerca de los
asuntos que ocurren a nuestro alrededor. Se
propone la educacion en bioética como referente
a tener en cuenta, dado el compromiso social
al que se aspira con una politica de Desarrollo
Humano. Esta centra su expectativa en las capa-
cidades que aspiran ser “principios politicos que
puedan subyacer a las constituciones nacionales”
(Nussbaum, 2012, p. 171) y cuya implementacion
dependera de cada uno de los ciudadanos. En
este sentido, se piensa en la bioética como uno
de los factores que vinculan al ciudadano con
dicho compromiso social.

Para este fin, en un primer momento se identi-
fican los aspectos centrales de una metodologia
que permite asomarse de manera comprensiva a
los problemas y dilemas que afronta la bioética.
En un segundo momento, se expone un caso
que intenta ilustrar los aportes de la bioética en
la construccion de nuevas ciudadanias con un
compromiso social y con capacidad de reflexio-
nar equilibradamente. Finalmente, se concluye
con el analisis deliberativo que propongo que el
gran valor de la educacion en bioética estard en
despertar aquel discurso tedrico y practico que
puede orientar en las decisiones vitales y que, de
igual manera, contribuira en la conformacion de
una ciudadania participativa, conocedora de sus
problemas, con la posibilidad de comprender y
aportar en la solucion de los problemas sociales.
Que deje, ademas, un margen como lo sugiere
Nussbaum “para que las personas mantengan
relaciones particulares con las personas [...]
desde unas experiencias particulares de alegria

o tristeza hacia otros sentimientos mas generales
o inclusivos” (Nussbaum, 2015, pp. 466-467).

1. BASES CONCEPTUALES
DE UN METODO DE
RAZONAMIENTO DE
LOS PROBLEMAS Y
DILEMAS ETICOS

Con la idea de establecer algunas diferencias
entre la bioética, la moral y el derecho, se suele
decir que la moral es prescriptiva en lo privado,
el derecho es prescriptivo en lo publico, entre
tanto, la bioética es deliberativa. Me sirvo de esta
diferenciacion para decir que un procedimiento
o método para realizar algtin analisis precisa ser
deliberativo. También significa que la bioética
se aparta de una gran tradicion ética normativa;
esto es, la ética contribuye conceptualmente y
participa deliberativamente con otras, como
la economia, el derecho, la biologia, etc., en la
construccion del campo de la bioética.

Sin embargo, es precisamente con la ética que
se explora la “experiencia moral, su universa-
lidad y diversidad” (ORGANIZACION DE LAS
NACIONES UNIDAS PARA LA EDUCACION,
LA CIENCIA Y LA TECNOLOGIA (Unesco),
2008, p. 9). Es con la ética que se examinan los
valores, hoy en dia, los conflictos de valores, con
el fin de definir nuestros deberes y facilitar la
toma de decisiones correctas. Por tanto es una
disciplina tedrica y practica al mismo tiempo.

Su gran contribucion a la bioética es la delibera-
cion. Esta ya esta presente en Aristoteles, quien
acude a ella como la manera de poder alcanzar
juicios prudentes. Es un atributo humano, si
se me permite, que orienta las acciones; en sus
palabras “El prudente es el que sabe deliberar
[...] la buena accion es su fin [...] ajustandose
a los calculos de la razon, acierta con lo mejor

Universidad El Bosque ¢ Revista Colombiana de Bioética. Vol. I | N.° 3 « Diciembre 2017 « Ndmero Especial



LA BioETica FACTOR DEL DEesArRROLLO HUMANO

de lo que puede ser realizado por el hombre”
(Aristoteles, 2010, pp. 103,105). En este sentido,
la prudencia que es posible gracias a la deli-
beracion es de uso diario, “un habito practico,
verdadero, acompanado de razén, [...] Es por
tanto, evidente que la prudencia es una virtud
y no un arte” (p. 103).

Mas adelante se concibe a la deliberacion ya
no solo como un intento de un individuo, sino
también de un grupo por resolver un proble-
ma desarrollando y evaluando sus creencias
(principios, valores), con el fin de llegar a una
conclusion. Conclusion que surge de un proceso
evaluativo, deliberativo, cuya finalidad, segun
Dewey citado por Gracia (2013, p. 148), sera la
toma de decisiones razonables, responsables o
prudentes. Mientras deliberamos consideramos
cual sistema de accion es el mas adecuado, esta
moralmente justificado y se basa en razones
morales mas convincentes.

En ultimas, lo que se busca es una decision
optima mediante un proceso deliberativo con
el que se aprender a proyectar, a hacer un ana-
lisis inteligente de los hechos, un estudio de
los valores implicados dentro de un contexto y
circunstancias concretas, identificar los deberes
y prever las consecuencias de cada una de las
acciones (ue se estimen convenientes para una
situacion, que por su complejidad nos exige un
juicio critico y prudente.

2. REVISION DE UN
CASO TOMADO DE LA
PELICULA XXY

Alex es un adolescente hermafrodita. Vive con
sus padres, Kraken y Suli en las afueras de
Piridapolis, (Uruguay), en una casa en la playa
contra el Océano Atlantico. La familia decidio
mudarse a esta tranquila aldea de pescadores

porque en su pais natal, Argentina, no se sen-
tian a gusto, les preocupaban los comentarios y
actitudes que la gente podria tener con respeto
a la ambigiiedad sexual de Alex.

Desde hace algtin tiempo, Alex toma corticoides
para controlar los rasgos masculinos y permi-
tir que florezcan los femeninos. A la madre le
urge la definicion sexual femenina de Alex, sin
embargo, el padre y Alex no estan tan seguros
de la necesidad de esta definicion.

Kraken (biologo marino), tiene la informacion
que le brinda su profesion respecto a la sexuali-
dad en seres vivos. Sabe que en los organismos
la reproducciéon asexual es mas usual que la
sexual, que existen numerosos ejemplos de
hermafroditismo en el reino animal, que este
término -en biologia y zoologia- denomina a los
organismos que poseen 6rganos reproductivos
asociados a ambos sexos. Por esta razon, con-
sidera que en Alex se manifiesta un rasgo que
la naturaleza repite en variadas ocasiones. Sin
embargo, es consciente del sufrimiento en Alex
y de su familia en razon a actitudes hostiles y
posibles agresiones por parte de quienes ven
una anomalia en Alex dada su condicion de
indefinicion sexual en alguno de los parametros
establecidos (macho—hembra).

La preocupacion de la madre se centra en la idea de
que existe una anomalia biologica en Alex. Tiene
miedo de que en Alex se desarrollen ampliamente
los rasgos masculinos, sobre los femeninos, pues
hasta este momento se ha criado a Alex como nina.
Considera beneficioso definir el sexo biologico
de Alex mediante la toma de corticoides, ve con
esperanza la opcion de una cirugia. Para este fin
pide ayuda a Ramiro (cirujano plastico), esposo
de Erika, amiga desde la infancia.

Entre tanto, Alex explora su identidad sexual, que
involucra aspectos psicosociales y culturales, ade-
mas de sus rasgos corporales, que son ambiguos.
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Aparecen serias dudas en continuar con la toma
de corticoides, los suspende sin comunicarselo
a sus padres.

Alex conoce a Alvaro, el hijo de Ramiro y Frika,
quien es un joven contemporaneo a Alex. En la
convivencia de Alex y Alvaro se establece una
atraccion que conlleva a una relacion sexual
homosexual, placentera para ambos. Esta re-
lacion en una ocasion fue interrumpida por la
presencia de Kraken, se generan inquietudes y
distanciamiento entre la pareja.

El colegio para Alex se torno desagradable,
uno de sus amigos atraido por Alex, se entera
de su hermafroditismo y decide contarle a sus
companeros. Esto desencadena hostigamientos,
ridiculizaciones, seiialamientos cotidianos, hasta
el punto de que un grupo de ellos intenta violar
a Alex en una ocasion.

Kraken se acerca a Alex, se preocupa por entender
y escucharle sobre sus inquietudes con respecto
a su condicion sexual.

Proyectemos en adelante cudl puede ser una
recomendacion aceptable y optima. Una reco-
mendacion que el cirujano plastico podria dar
a la familia de Alex con respecto a la solicitud
de su madre.

PRIMER PASO: Deliberacion sobre los hechos
1.1 Actores principales

Alex, adolescente hermafrodita.
Kraken, padre de Alex.

Suli, madre de Alex.

Erika, amiga de la infancia de Suli.
Ramiro, médico, esposo de Erika.
Alvaro, hijo de Erika y Ramiro.

1.2 Descripcion de los hechos mas
relevantes

Alex es un adolescente cuya condicion se-
xual es considerada como ambigua por ser
hermafrodita.

Vive con sus padres Kraken (biologo marino)
y Suli (ama de casa).

La ambigiiedad sexual en Alex desencadena
en su familia situaciones conflictivas.

Con sumadre la relacion es tensa. Esta piensa
que la opcion para Alex es una cirugia que
le define morfologica y definitivamente su
sexo femenino.

Se tiene una idea limitada de la sexualidad
humana por parte de la madre. Esta concentra
la sexualidad en lo biologico.

El padre no esta muy seguro, considera que
es preciso esperar a la madurez de Alex. Cree
que lo mejor sera que de manera progresiva
se exprese la identidad sexual en Alex. Sus
conocimientos en biologia le permiten ver la
variedad como un patrén de la sexualidad
en los seres vivos.

Con sus comparnieros de estudio la relacion
se torna violenta al grado de que un grupo
de ellos atenta contra la integridad de Alex.

Alex suspende la toma de corticoides, no se
lo comenta a sus padres.

Se pide asesoria a cirujano pldstico, amigo
de la familia.

Alex y Alvaro establecen una relacién amo-
rosa homosexual. Esta relacion es placentera
para ambos, aunque genera una serie de
inquietudes y distanciamiento entre ellos.
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Kraken se preocupa por entender y escuchar
a Alex sobre sus inquietudes con respecto a
su condicion sexual.

SEGUNDO PASO: Deliberacion sobre los
valores

2.1 Determinacion de los problemas morales

Desplazamiento de Alex y su familia. Buscan
mayor privacidad, no quieren que se sepa
del hermafroditismo de Alex, por temor al
rechazo de quienes los rodean.

La ambigtiedad sexual de Alex plantea pro-
blemas de convivencia en su familia.

La madre considera necesario y beneficioso que
Alex se defina por una sexualidad femenina
mediante la toma de corticoides y una cirugia
correctiva de sus genitales. Entre tanto, Alex
y Kraken se resisten a esta iniciativa.

Vulneracion del respeto de la autonomia de Alex.
La madre presiona a Alex para que se realice
la definicion de sexo mediante la posibilidad
de la cirugia y la toma de corticoides.

En general es considerada la ambigtiedad
sexual como una anomalia biologica. Por este
motivo existe un conocimiento limitado de
la sexualidad humana. La sexualidad de
Alex es vista como un asunto meramente
biolégico. No se repara en los aspectos psi-
cosociales y culturales en el entendimiento
de la evolucion sexual de Alex.

Alex y Alvaro comparten inquietudes sobre
la sexualidad. Se plantean como la ambi-
giedad sexual no se ajusta a la norma. Lo
mas usual se clasifica como una condicion
heterosexual que es valorado por la mayoria
como de normalidad.

o Temoresde lamadre con respecto ala expresion
de los rasgos masculinos sobre lo femeninos
en Alex, dado que hasta el momento se ha
criado como una nina.

e Ridiculizaciones, actitudes sociales de rechazo,
de exclusion y de discriminacion que recibe a
diario Alex por parte de sus companeros cuan-
do se conoce acerca de su hermafroditismo.

Hostigamientos por parte de sus companeros,
hasta el punto de agresiones que afectan la
integridad fisica y emocional de Alex.

2.2 Determinacion del problema principal

Afectacion del respeto de la autonomia de Alex
(derecho a tomar una decision informada y libre
con respecto a su sexualidad). Son multiples
las presiones que recibe a diario de quienes la
rodean: hostigamiento, ridiculizacién, margina-
miento, odio, e incluso, para algunos, Alex es
un ser “anormal” objeto de tratos degradantes
que afectan su dignidad e integridad.

2.3 Valores que entran en juego

* Respeto de la diversidad sexual

* Respeto de la autonomia

* Proteccion de la beneficencia

e Reconocimiento de sus derechos (desarrollo
libre de su personalidad),

* Representacion (instrumentos juridicos pro-
tectores)

* Igualdad de derechos fundamentales indepen-
dientemente de raza, credo, condicion sexual

* Dignidad

e Vulnerabilidad

e Integridad

* (alidad de vida y sentido de la vida

e Privacidad/ intimidad

* Proteccion de la Salud

e Inclusion social
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2.3 Conlflicto de valores

Respeto de la autonomia de Alex Vs Proteccion de
la beneficencia (dado la necesidad y la expectativa
de Suli de beneficiar a Alex con una definicion
de su sexualidad mediante el uso de corticoides
y una cirugia correctiva).

TERCER PASOQ: Deliberacion sobre nuestro
deber

Primer curso de accion: Respeto de la autonomia
de Alex (Alex tomara la decision con respecto a
su cuerpo y su sexualidad).

Alex es adolescente. En consideracion con la
doctrina del menor maduro, los joévenes son
considerados como sujetos de derechos, son ac-
tivos, participativos y creativos, con capacidad de
modificar su entorno, de ahi que son capaces de
tomar decisiones por si mismos. Existe un cierto
consenso respecto de que los jovenes empiezan
a alcanzar su madurez moral entre los 14 y 15
anos, y con mayor seguridad a los 18 anos. Es
preciso comprender que los menores pueden ir
ejerciendo de manera progresiva sus derechos.
Se plantea que a partir de los 12 anos pueden
acceder a un pensamiento abstracto, pueden
valorar varias opciones a la vez y evaluar sus
implicaciones. En este curso nuestro deber sera
estimar la capacidad que tiene Alex de disfrutar
de sus derechos, entre ellos, a la intimidad —es-
piritual, corporal o sexual—, a su salud.

Segundo curso de accion: Proteccion de la bene-
ficencia (corregir la ambigiiedad sexual de Alex
mediante una cirugia y el uso de corticoides)

Con este curso de accion se protege el juicio
sustitutivo de la madre frente al criterio de la
autonomia de Alex. Nuestro deber sera determi-
nar el mejor interés para Alex, esto es, buscar
el bienestar de Alex luego de valorar los riesgos
y los beneficios de cada una de las opciones

posibles de tratamiento y sus alternativas, “te-
niendo en cuenta hechos tangibles como el dolor
y sufrimiento y evaluando la posibilidad de que
se produzca la recuperacion o la pérdida de las
funciones (Beauchamp & Childress, 1999, p. 165).
Asi, la madre actuara como sustituto, una vez
se justifique su solicitud en aras de un criterio
de calidad de vida, con el cual se pueda obtener
el mayor beneficio para Alex con su decision.

CUARTO PASO: Comprobar la coherencia

Habria que verificar si optar por la decision
por sustitucion no constituye una violacion del
derecho a la autonomia ni una intervencion
paternalista.! En relacion con la posicion de la
madre no es tan claro hasta qué punto ella se
guia por un valor social que se suele dar a las
personas que no cumplen con los estandares de
normalidad, valor que suele ser discriminatorio
con aquellas personas que son una minoria.
Incluso se seniala como a las personas homo-
sexuales les es dificil “gozar de los mismos
derechos y del mismo tratamiento juridico que
los heterosexuales” (Borrillo, 2001, p. 8).

Para el cirujano a quien se le pide un concepto
es prudente adevertir, que si no puede ofrecer
algun beneficio a Alex con su intervencion, como
norma general, no existe obligacion alguna de
seguir las solicitudes de los sustitutos (Beau-
champ & Childress, 1999, p. 276).

Finalmente, una cirugia definitiva puede ser
una accion precipitada, con el agravante de te-
ner consecuencias irreversibles, situacion que
impedira que Alex revalte sus ideas con res-
pecto a sus preferencias sexuales. Dado que no

1 El paternalismo se justifica en los casos en los que se indicara
que la decision, en este caso de Alex, lo pondria en riesgo de dano
significativo y prevenible. Con la accion paternalista se previene
un dano, los beneficios de la accion paternalista sobre pasan los
riesgos, y sera preciso optar por la accion menos restrictiva de la
autonomia, en este caso de Alex, y que le asegure los beneficios
y reduzca los danos (Beauchamp & Childres, 1999, p. 171).
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existen acuerdos definitivos sobre la urgencia de
la cirugia para la determinacion del sexo, y la
sociedad actual vive un periodo de indefinicion,
transicion normativa y cultural en estos asun-
tos, estos casos suelen dificultar una decision
juridica. Sin embargo, si estamos de acuerdo en
que los hijos no son propiedad de los padres “la
libertad en formacion” amerita una proteccion
constitucional preferente” (Principio de publi-
cidad del proceso, 2000) Sentencia T-1390/00.
En este sentido, sera Alex de manera progresiva
quien debera tomar la decision con respecto a
una eventual definicion sexual y contara con la
proteccion de un Estado democratico para ello.

QUINTO PASO: Conclusion

Tomar una decision sin tener en cuenta las
apreciaciones personales y preferencias de Alex
seria arbitrario, se vulneran sus derechos funda-
mentales, entre los cuales sobresalen los derechos
a su intimidad y dignidad. Por esta razon, se
concluye que los valores y preferencias de Alex
son los que deberemos proteger. Sin embargo,
Alex podria optar por tomar esta decision en
compania con sus padres, pero esto dependera
del grado de confianza y comunicacion que
exista entre ellos. Es Alex quien experimenta y
vive su ambigtiedad “genital.

A MANERA
DE CONCLUSION

Quisiera dar un espacio a discusiones del publi-
co, pero por razones de tiempo no me es posible
hacerlo. Como vimos este fue un ejercicio deli-
berativo, que en principio conté con la interlo-
cucion de otros profesores, Felipe y Jaime, pero
que en realidad necesita de una discusion mas
amplia, y de un verdadero proceso deliberativo,
digo yo, en el que participemos muchos mas,

en lo posible, personas que de viva voz, nos
cuenten experiencias en las que su sexualidad
ha suscitado grandes dilemas, para si mismas,
pero también, dilemas en los que la bioética ha
podido profundizar y que le plantean redefini-
ciones conceptuales, a la ciencia, al derecho y
por supuesto, a la politica.
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