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Democracia y vida
(Anotaciones a Una vida de calidad de Victoria Camps)

DIEGO GARCIA CAPILLA*

La lectura de la amplisima bibliografia que hoy dia nos podemos encontrar relacionada con el
tema bioética casi siempre se nos presenta desde varias perspectivas; porque, de hecho, en los titu-
los relacionados con la materia, lo habitual suele ser la conjuncién (como parte de la oracién que
denota la relacion entre dos partes de la misma o entre dos oraciones, a las que junta o enlaza gra-
maticalmente, aungue a veces este enlace signifique contrariedad). La dificil multidisciplinariedad
es una herramienta imprescindible para entender, en su complejidad. las distintas caras que le son
propias a esta materia y que se conjugan en ella.

La profesora Victoria Camps nos propone sus reflexiones sobre bioética’en un momento de
impresionante actualidad de la materia, teniendo en cuenta el crecimiento exponencial de las publi-
caciones relacionadas con este tema. Una propuesta interesante para evitar que esa tupida red nos
impida ver el bosque con claridad.

Una herramienta de gran utilidad para acercarse a la bioética, permitiendo un minimo comtin
denominador a cualquier libro, articulo, conferencia etc.. es la diseccidn conceptual (expresion que
une, irénicamente, dos términos muy utilizados, el primero en biomedicina y el segundo en la refle-
xi6n filosdfica). Con esta herramienta podemos crear unas cuantas carpetas femdticas (no muchas)
en las que ubicar el material con el que nos vamos encontrando.

La autora nos remite desde el principio a un concepto clave: la incertidumbre. El libro que nos
presenta es una propuesta frente a un mundo de nuevos conocimientos y tecnologias que crean inse-
guridad, incertidumbre, en las sociedades contempordneas. La bioética es una ética para una vida
incierta y, por ello no puede ser entendida como un corpus hermético sino como un proceseo, como un
waork in progress, algo a lo que todos estamos llamados a construir. A ese nuevo concepto, el procesao,
la autora lo llama también auwtorreguiacién, muy cercano a la virtud aristotélica de la phronesis.

El concepto de riesgo ha sido tratado por otros autores contempordneos. Asi, Anthony Guiddens
se refiere a la cultura del riesgo® para sefialar el cambio de un mundo en el que «lo tradicional» o «lo
natural» tenian la dltima respuesta a cualquier interrogante a otro mundo en el que esas respuestas
tenemos que darlas nosotros mismos. Ulrich Beck se refiere a los riesgos asociados al desarrollo tec-
noldgico (contaminacion, accidentes de trifico, etc.) para senalar que son precisamente, en la actua-
lidad, los riesgos debidos a los humanos los responsables de la mayor parte de los dafios’.
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Las nuevas tecnologias biomédicas han supuesto la introduccién de la incertidumbre y la inse-
guridad, del riesgo: la imprevisibilidad de las consecuencias de las mismas y la falta de una «autori-
dad méxima» (Dios, Naturaleza, Razén) que garantice que lo que hacemos es la decisién adecuada
nos lleva a otro concepto clave: la responsabilidad. La ética para la vida incierta que comentaba mds
arriba es indisociable de la responsabilidad; concepto que se impone, segiin la autora, como impera-
tivo, a la vez individual y social.

Nos detendremos en el concepto de responsabilidad ya que es una de las claves hermenéuticas
que nos propone la autora; de el emanan otros que intentan completarlo. Es un concepto que ha sido
poco tratado por las teorias éticas, apareciendo mds cercano al terreno juridico. Camps indica que ha
desarrollado ampliamente la virtud de la responsabilidad en Virtudes piiblicas (Espasa Calpe,
Madrid, 1990). Y también es importante la aportacién en torno a este concepto de Hans Jonas?, que
propone una nueva €tica para la era de la tecnologia.

La responsabilidad es uno de los conceptos presentes desde el principio al fin de la obra. La pers-
pectiva argumentada que nos propone la autora es que a nivel individual, lo que caracteriza el desa-
rrollo del sujeto moral es su autonomia, inseparable de la responsabilidad; la autonomia es entendida
como creatividad moral, el hombre como potencia de ser muchas cosas. Frente a la heteronomia
moral que impone y decide la bondad o maldad de las acciones individuales, la autonomia moral
como proceso creativo del que se deriva la responsabilidad de la accién.

Pero esta moral derivada de la autonomia individual es, a su vez, una construccién social. Para
Camps somos auténomos dentro de una comunidad. La accién moral necesita del apoyo, del reco-
nocimiento y del estimulo de la comunidad; la bondad o maldad de las acciones individuales estd en
relacién con el espacio piiblico que compartimos con los demds. La autora defiende una autonomia
debil, relacionada con una concepcidn del individuo comunitaria, relacional y una concepcién de la
moral como algo que debemos construir entre todos. Frente a la supuesta neutralidad liberal que
intenta imponer una frontera inamovible entre el 4mbito de lo bueno (perteneciente al espacio pri-
vado) y de lo justo (perteneciente al espacio publico), la autora estd mds bien por una interaccion de
manera que el significado de la justicia condiciona las elecciones privadas y éstas, a su vez, deter-
minan el sentido que para cada uno de nosotros va teniendo la justicia.

La ética (como reflexion tedrica en torno a la moral) es una construccion intersubjetiva; y es en
este marco de intersubjetividad moral en el que la autora ubica a la bioética: «La moral que nece-
sita la bioética no puede quedarse en ese ejercicio especulativo que apenas roza la realidad, tiene
que ser algo que se descubre y se construye dentro de un determinado orden social y una vida
colectiva»®. Es un error considerar que los problemas singulares que plantean los pacientes son
privados (una esterilidad de una mujer que demanda fecundacién in vitro, la demanda de medios
terapéuticos excepcionales en pacientes terminales etc.) ya que las decisiones que se tomen en
relacién con ellos no afectan sélo a ellos, sino a toda la comunidad. En el sentido apuntado de que
la moral no puede quedarse en mero ejercicio especulativo es importante tener en cuenta el gran
impacto que ha tenido la bioética como incentivo para la reflexién moral desde su origen hacia
1970, aunando aspectos de la especulacién mds puramente filoséfica y de la prictica; es muy inte-
resante la lectura del articulo de uno de los pioneros de la bioética norteamericana, Stephen Toul-
min, en el que afirma que la bioética y todo su arsenal epistemolégico vino a «salvar» a la ética

4 JONAS. H.. El principio de responsabilidad. Ensave de una ciencia para la civilizacion recnoldgica. Barcelona, Herder,
1995,
5 Op. Cit, p. 151.
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que, en esos momentos se debatia en «profundas» especulaciones lingiiisticas totalmente aparta-
das de la realidad®.

Aunque la autonomia y responsabilidad son conceptos clave, Victoria Camps anuncia al princi-
pio del libro que su punto de partida son las sociedades liberales (politica y moralmente) contem-
poraneas. Este detalle es de gran importancia pues el principio de autonomia empieza a gestarse en
Europa con el Siglo de las Luces dando lugar a una revolucion politica y moral; la moral cristiana
considerd siempre el amor a la individualidad y a la autonomia como un vicio, llamado egoismo;
desde la nueva perspectiva de la autonomia, el egoismo empieza a aparecer como una virtud. Uno
de los campos mds interesantes de la bio€tica es el campo de las relaciones entre ética y medicina
(bioética clinica o bioética médica); en este sentido es paradigmatico el concepto que venimos exa-
minando. Como apunta Diego Gracia: «El paternalismo médico ha informado a la medicina occi-
dental desde el siglo V a. C hasta nuestros dias. De una forma u otra, todos los autores repiten los
mismos esquemas: el enfermo es un ser humano carente de autonomia e incapaz, por ello, de deci-
sion moral»".

La autora se hace eco de la siguiente secuencia conceptual: nuevos conocimientos y biotecnolo-
gias, riesgo (inseguridad e incertidumbre), autonomia y responsabilidad, desarrollo de la moral
(publica y privada). En este sentido es interesante la siguiente afirmacion: «Los cambios y desafios
de la biotecnologia estin forzando a tomar conciencia de cudles son los valores que, en ningtin caso,
queremos que desaparezcan (...) La llamada a la responsabilidad compartida no pretende ser otra
cosa que una exigencia de compromiso con los valores que se asumens®.

La bioética es considerada por Victoria Camps, tanto en su dimensién epistemolégica (como
saber) como institucional (como poder) como una construccion cuya responsabilidad recae en la
comunidad, un proceso de descubrimiento y de regulacion asentado en el principio de autonomia
individual y colectiva (al que llama autorregulacién). Una de las referencias al concepto de autorre-
gulacién que me parece pertinente por su utilidad como definicion del término es la siguiente: «Hay
que considerar el derecho de la persona a decidir, pero con limites. Limites sélo deducibles de una
reflexion comuin que ayude a tomar decisiones, a precisar criterios y que revise periédicamente las
practicas y la idoneidad de las cuestiones que parecen mads problematicas. A este proceso lo llamo
autorregulacion sin la cual no creo que se pueda entender la autonomia»®. El proceso de autorregu-
lacién precisa de un procedimiento adecuado: como dice Childress, otro pionero de la bioética nor-
teamericana, «cuando los dioses estan callados, o sus voces son ambiguas, los procedimientos son
necesarios»'Y,

Los procedimientos adecuados para la bioética, segin Camps, y de manera genérica, son los
democraticos. El argumento es que cuando, como en el caso de la bioética, nadie tiene la exclusiva
de la raz6n o la verdad, el procedimiento democritico es el mds fiable. En ese proceso de autorre-
gulacion partimos de unos principios basicos, que son los derechos humanos, los que tedos compar-
timos: el derechos a la libertad, el derecho a la 1gualdad, el derecho a la vida. Estos son derechos gue

6 TOULMIN, S.. «<How Medicine Saved the Life of Ethics». En Nancy 5. Jecker. Albert R. Jonsen vy Robert A. Pearlman
(Eds), Bioethics: An Introduction to the History, Methods, and Practice, Massachusens, Jones and Bartlett Publishers,
15997, pp. 87-92.

7 GRACIA, D., «Historia de la ética médica». En VILARDELL. F. (Ed.): Enica v medicing, Madrid. Espasa-Calpe. 1985,
Pp. 23-63. La cita estd en la pigina 35.

& Op. Qi p. 209,

9 Op. CiL. p. 243,

10 CHILDRESS, E.. Whe Sheuld Decide? Oxford University Press, 1982, Citado por Victoria Camps en p. 1520
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tenemos que desarrollar y aplicar buscando las herramientas (procedimientos) mds adecuadas para
adaptarlos a la realidad de las sociedades. El procedimiento democritico se nos aparece como el
ideal para afrontar situaciones complejas, de riesgo e incertidumbre que afectan a comunidades plu-
rales.

La democracia como procedimiento aparece intimamente ligada al concepto de deliberacidn. La
autora se refiere a este concepto desde el principio encadendandolo de manera inseparable al de auto-
rregulacion. Puesto que la ética no puede consistir en establecer normas fijas y proporcionar res-
puestas inequivocas, es preciso recurrir a la deliberacién como proceso que ha de preceder y seguir
a la aceptacion de normas. Diego Gracia dedica un articulo muy interesante a la deliberacién moral;
en la parte final da una breve definicion: «Proceso de ponderacion de los factores que intervienen en
un acto o situacidn concretos, a fin de buscar su solucién éptima o, cuando esto no es posible, la
menos lesiva. La deliberacion puede ser individual o colectiva. Se delibera sobre lo que permite dife-
rentes cursos de accion, en orden a buscar el mds adecuado. No siempre se consigue que todo el
mundo acepte un curso como el mds adecuado. Tras la deliberacién, pues, resulta posible que dos
personas lleguen a conclusiones distintas y que por tanto elijan cursos de accién diferentes»!!,

El enlace de los conceptos que venimos viendo lo propone la autora en una frase y de manera
sucinta: «La bioética es un proceso de descubrimiento y de autorregulacion basado en la delibera-
cion»'. Y también, en el mismo sentido: «Uno de los capitulos centrales de la ética es la delibera-
cién, pues sin ella no hay democracia ni vida comunitaria y, sin la vida comunitaria, es dificil que se
desarrolle la persona. Mediante la deliberacion se construye el presente y se prevé responsablemente
el futuro»'?,

Ya hemos comentado mds arriba que la bioética puede entenderse, a la vez, como un cuerpo de
saber (dimension epistemolégica) y como algo con pretensiones de penetracidn institucional (dimen-
sion de poder). Este punto de vista es el propio de la perspectiva que Michel Foucault nos dejé en su
original aportacion filoséfica. Y creo que es de gran utilidad para entender lo que quiero exponer a
continuacion: el concepto de deliberacion es esencial desde el nacimiento de la bioética, alld por
1970, tanto en su construccion como un cuerpo de saber como en su dimensién institucional.

En primer lugar, la necesidad (y dificultad) de la deliberacién en aspectos epistemoldgicos de
la bioética se puso de manifiesto desde los origenes de la misma: una buena muestra de ello es el
Informe Belmont, publicado en 1978 tras los trabajos de la Comision Nacional para la proteccién
de los sujetos humanos de las ciencias biomédicas y de la conducta; esta Comisién habia sido
encargada por el Congreso norteamericano de elaborar una guia acerca de los criterios €ticos que
debian guiar la investigacion con seres humanos. Los principios que se contienen en este informe
se hardn extensivos a toda la bioética como saber. De hecho, el informe es un brevisimo docu-
mento que vio la luz tras la deliberacién en torno al tema propuesto por parte de un grupo de per-
sonas procedentes de diferentes dmbitos del saber (filésofos, juristas, teélogos, sanitarios etc.).
Los tres principios éticos establecidos por el Informe Belmoni fueron: Respeto por las personas,
Beneficencia y Justicia,

Un afio mads tarde, en 1979, Beauchamp y Childress publican Principios de Etica Biomédica. El
objetivo de su libro es ampliar el campo de aplicacion de los principios, ya que el Informe Belmont

11 GRACIA, D., «La deliberacion moral: el método de la ética clinicax, Articulo para el Proyecto de Bioética para Clinicos
del Instituto de Bioética de la Fundacion Clencias de la Salud, 2001,

12 Op. Cir., p. 238,

I3 Op. Cit., p. 231,
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se referia a cuestiones éticas relacionadas con la experimentacién en sujetos humanos; estos autores
pretenden extender el campo de aplicacién de los principios a la préctica clinica y asistencial. Ade-
mds afiadieron un cuarto principio: el de No Maleficencia. Esta obra pionera de la bioética nos inte-
resa porque es a la vez un modelo de deliberacion en el sentido que venimos considerando.
Beauchamp y Childress son personas con convicciones filoséficas y éticas bien distintas: el primero
es un utilitarista y el segundo un deontologista; parten de posturas éticas distintas para fundamentar
los principios; sin embargo, ese aspecto es considerado por los autores como una ventaja, es mds
bien un estimulo para la deliberacion. Las discrepancias tedricas no tienen por qué impedir acuerdos
sobre reglas o procedimientos. Como afirma Diego Gracia: «Todos, teleologistas y deontologistas,
pueden aceptar el sistema de principios y llegar a decisiones idénticas sobre casos concretos, a pesar
de sus discrepancias sobre los aspectos tedricos de la ética»',

Como expone Diego Gracia en Procedimienios de decision en ética clinica, los comienzos de la
ensenanza universitaria de la bioética, como nueva disciplina en las universidades norteamericanas.
enfrentaron a filésofos y médicos en el debate en tomo al procedimiento; para los filésofos era una
etica aplicada que debia partir de los principios éticos generales y de las teorias subyacentes: sin
embargo los médicos, cada vez més convencidos de la importancia clinica de la ética, consideraban
que era el médico el que debia tomar decisiones que sélo se podian entender en un contexto clinico.
La deliberaci6n se impuso y, a finales de los afios setenta se llega a una cierta convergencia de opi-
niones y a la necesidad de una mutua colaboracién's,

Victoria Camps recoge en su libro este cardeter multidisciplinar de la bioética como conjunto de
saberes que confluyen y deliberan: «La bioética no es nada sino el cruce de disciplinas»'®, Aungue
esta afirmacion podria ser interpretada como una simple suma de conocimientos, un poco antes la
autora se ha referido a la interdisciplinariedad como algo imprescindible en bioética aunque no
siempre bien aceptada por sus actores principales: «No es que la ética sea irreal mientras la medicina
o la ciencia son reales. Ambos conocimientos son inciertos, pero se expresan en lenguajes distintos
y abordan los problemas (incluso los mismos problemas) de formas diversas. Ambos tienen que
aprender a entrar en un discurso que no es el suyo. Pues la interdisciplinariedad deseable no consiste
en la suma de disciplinas distintas como una cacofonia de discursos intraducibles entre si. La inter-
disciplinariedad en bioética es necesaria precisamente porque los problemas son éticos, lo que sig-
nifica que no son reducibles a problemas médicos, técnicos. juridicos o politicos. Son algo mas, que
afecta a todos y no es privativo de ninguna especialidad»'". Esta definicién de la interdisciplinarie-
dad como un rasgo propio de la bioética es la que sirve de argumento a la autora para manifestarse
abiertamente en contra de los «expertos» en bioética.

El cardcter democritico de la bioética como disciplina con un cuerpo de conocimientos estd inti-
mamente ligado a la deliberacién por parte de profesionales de diversas materias, a veces con len gua-
Jes dificilmente traducibles; hemos de dudar, pues, de la posibilidad de canalizar en una sola persona (el
bioeticista) distintas y dispares ideologias. De las miiltiples dudas que plantea la fieura del bioeticista
se hace eco el informe Core Competencies for Health Care Ethics Consultation de la American Society
for Bioethics and Humanitiers (ASBH) de 1998 al que hace referencia la autora'. Este informe con-
cluye que los argumentos a favor de la existencia del bioeticista no son convincentes.

14 GRACIA, D., Procedimientos de decision en ética clinica. Madrid, Eudema. 1991, p. 34,
15 GRACIA. D.. op. cit. pp. 25-26.

16 Op. Cit., p. 227.

17 Op. Cit.p. 212,

13 Op. Cit.p. 227.
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La deliberacion en la dimensién institucional de la bioética se impone como necesidad desde el
principio. Existen tres clases de comités bioéticos'”: 1) los comités éticos de investigacién clinica,
cuyo objetivo es la investigacion con sujetos humanos y la proteccién de los mismos, 2) los comités
€ticos asistenciales con funciones de orientacién en hospitales y formacién bioética y, 3) los comi-
tés nacionales o internacionales con objetivos especificos. En cualquiera de ellos la deliberacién es
la herramienta de trabajo; la autora es clara en este sentido cuando afirma: «Los comités han de ser
organizaciones que provoquen y hagan real la deliberacion. Més que 6rganos de consulta, destinados
a emitir dictdmenes o informes sobre casos complejos, los comités deberian concebirse. por lo
menos, en primer término, como drganos deliberativos y, en consecuencia, como espacios de ejer-
citacion democrdtica y prictica ciudadana»®; y ademds se hace eco de la misma orientacién en arti-
culos de otros autores?!

Otro concepto importante es el consenso. La importancia de la deliberacién tanto en la dimensidn
epistemoldgica como institucional de la bioética no va en el sentido de la «obsesién por el con-
senso», sino que mas bien busca una «ordenacion de la discusién». El objetivo seria encontrar acuer-
dos pero como dice Camps. «cllo no implica que el consenso sea un valor en si mismo
independientemente de su contenido y de la manera como se llega a €12, El disenso es sano ya que
se podria sospechar del consenso sistemitico; el disenso lo que pondria de manifiesto seria la exis-
tencia de fisuras y por ello el hecho de que los consensos hemos de considerarlos siempre como ina-
cabados, parciales y, por ello, revisables. Por ello hay que entender el concepto de consenso més
como un proceso que como un fin y el debate ha de ser constante pues los retos que se nos presen-
tan en la actualidad demandan andlisis y propuestas.

Ordenar la discusion en debates sobre bioética podemos entenderlo en el sentido de mediar en los
conflictos, estimular la reflexion, poner de manifiesto la diversidad de puntos de vista en sociedades
plurales, acercar los puntos de vista divergentes eic.

Las preguntas en relacién con la vida ocupan un lugar central en el debate piiblico de hoy en dia.
No es una casualidad que el desarrollo de nuevas tecnologfas biomédicas desde la segunda mitad del
siglo XX haya sido el detonante de una situacién nueva que provoca incertidumbre y sensaci6n de
riesgo; la responsabilidad de las decisiones es nuestra. El valor que le demos a la vida lo decidimos
nosotros; y, para Victoria Camps es, a la vez, una decision desde la libertad y la autonomia y desde
la conviccidn de la necesaria interdependencia entre todos nosotros y la comunidad (considerando al
ser humano como ser que construye su mundo socialmente); literalmente nos dice: «Esa eleccidn
sobre la vida humana es a lo que llamamos ética. Una eleccién inevitablemente comunitaria y social
porque vivimos juntos; una eleccion, al mismo tiempo, auténoma, porque sélo es legitima desde la
articulacion de las libertades individuales»®3.

El concepto de vida de calidad estd intimamente relacionado con nuestra libertad y autonomfa
para valorar una vida como forma de vida digna y que merece la pena ser vivida. Esta valoracién
depende, l6gicamente, de criterios subjetivos, culturales, situacionales, histéricos etc. Pero si existen

19 José Sarabia y Manuel de los Reyes analizan los comités asistenciales en Comités de ética asistencial, Asociacion de Bio-
¢tica Fundamental y Clinica, Madrid. 2000,

20 Op. Cit, p. 163,

21 Maria Julia Bartomeu. «Comisiones y Comités de Bioética. Una mirada retrospectivan, en Perspectivas hioéticas.
Gedisa, 2001, pp. 35-42. O el articulo de Adela Cortina «Comités de Etica» en O. Guariglia, ed.. Cuestiones morales,
Madrid. Trotta, 1996,

22 Op. Cit, p, 232,

23 Op. Cit. p. 62.
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unos «minimos para la vida de calidad» que serian los minimos de la justicia. No obstante, supera-
dos esos minimos el ser humano es capaz de darle un valor objetivo a la vida, pero no un valor abso-
luto: el valor de la vida humana no se percibe igual en todo momento. Frente a las posiciones que
consideran la sacralidad de la vida humana, es decir, igual valor de cualquier vida y en cualquier
momento se opone el concepto de vida de calidad; el autor utilitarista Peter Singer afimna que «la
practica médica moderna se ha vuelto incompatible con la creencia de que toda vida humana posee
el mismo valors®,

La primera mitad del siglo XX asisti6 al desarrollo de la fisica; la segunda mitad ha sido la vida
(la biologia), sus mecanismos y el desarrollo de la tecnologia biemédica las que han lanzado un reto
a la humanidad. Somos seres libres y auténomos insertos en una comunidad cada vez mis globali-
zada. Es nuestro derecho y también nuestro deber hacernos cargo de la responsabilidad del reto y dar
respuestas. Demandamos democracia para la vida, es decir, poder hacernos cargo; ser los responsa-
bles y, a la vez, los que decidimos. No dejar que decidan otros por todos nosotros (expertos, politi-
cos, minorias «en posesion de la verdad» etc.). Y, para terminar con Victoria Camps, hemos de
decir: «Todos los problemas de la bioérica llevan a la misma conclusion: el cambio tiene que ser
grande y afectard a nuestros valores y a la sociedad que los sustenta»?s,

24 SINGER, B, Repensar fa vida v o muerve. Barcelona, Paidds, 20040, p. 183, Citado por 1a autora,
25 Op. Cit.. p. 60,



