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Mientras agonizo: la injusticia
epistémica al final de la vida

Julia Murioz Velasco

Death, be not proud, though some have called thee
Mighty and dreadful, for thou art not so.
John Donne

My father said that the reason for living is getting ready to stay dead.
I knew at last what he meant and that he could not have known
what he meant himself.

William Faulkner

Introduccion

Desde la publicacion del libro homénimo de Miranda Fricker
(2007), el término de “injusticia epistémica” ha cobrado una
gran importancia para la filosofia de la medicina y la practica
médica en general, no sélo para visibilizar las condiciones de
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posibilidad de las injusticias epistémicas en la relacion médico-paciente, sino
también para formular herramientas que ayuden a aminorar este problema.
Sin embargo, en el presente capitulo me enfocaré inicamente en el tipo de in-
justicia epistémica que puede presentarse en los casos de pacientes terminales
que deciden narrar su propio proceso de muerte.

Con esto en mente, entretejeré las discusiones tedricas sobre la injusticia
epistémica patocéntrica con dos relatos. El primero de ellos es de ficcion, pre-
sente en la obra de teatro llamada Wit (1999) de Margaret Edson. Ante esto,
podria preguntarse por qué he elegido recuperar un testimonio de la ficcion
antes que otras fuentes. Considero que Edson ilustra de forma clara la expe-
riencia de como una persona pierde poco a poco el poder que tiene sobre si
misma y sobre los demads, para quedar a expensas del equipo médico. Este
relato se ve respaldado por la experiencia que Edson adquirié como parte del
personal administrativo de un hospital en el que constantemente observaba ca-
sos de pacientes terminales (Sack, 1998). El segundo relato que recuperaré para
la discusion es el que ofrece Cory Taylor en su libro Morir, una vida (2019).

Mi objetivo es doble. Primero, quiero mostrar en qué condiciones se des-
acredita el testimonio de una persona sobre su propia muerte y como esto
podria constituir un caso de injusticia epistémica testimonial. Segundo, mos-
traré que la injusticia epistémica hermenéutica en estos escenarios responde
a condiciones sociales que exceden la practica médica y que nos remiten, en
cambio, a una reticencia general a hablar de la muerte. Para ello, el capitulo es-
tard dividido en tres secciones. Primero, expongo los problemas mas comunes
alos que se enfrentan las personas que desean narrar su proceso de muerte. En
un segundo momento recupero todas las distinciones conceptuales referentes
al concepto de injusticia epistémica patocéntrica para, en un tercer momento,
sefalar la especificidad de los casos de injusticia epistémica de las personas
que se encuentran al final de su vida.

El problema de narrar la propia muerte
La protagonista de la obra Wit es Vivian, una profesora universitaria especia-
lista en la poesia de John Donne. Aunque las palabras son el eje en torno al cual

gira su vida, estas mismas le fallaran al momento de querer narrar su proceso
de muerte tras ser diagnosticada con cancer de ovario: “Quiero decirles como se
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siente. Quiero explicarlo, usar mis palabras. Pero es como si... No pudiera... No
hay... Soy como un estudiante y este es el examen final y no sé qué escribir por-
que no entiendo la pregunta y se me esta acabando el tiempo” (Edson, 1999).!

Al ser especialista en Donne, ella estd convencida de que la poesia es
capaz de hacer que la muerte nos parezca menos amenazante, ademas de ayu-
dar a reconciliarnos con su proximidad y nombrarla desde la aceptacion. Sin
embargo, en este momento de la obra, la protagonista quiere sefialar que su
situacion de estar enferma en un hospital, en completa vulnerabilidad, la ha
ido dejando paulatinamente sin palabras. Esto es evidente porque, al inicio del
relato, Vivian no solo sigue conectando con la fuerza que ella encuentra en las
palabras, sino porque también decide construir un nuevo refugio en la termi-
nologia médica. Aunque admite que no poseen el mismo poder evocativo que
los poemas sagrados de Donne, ella menciona: “Los términos médicos son
menos evocativos. Aun asi, yo quiero saber lo que los doctores quieren decir
cuando me... anatomizan. Y debo conceder que en este particular terreno ellos
poseen un arsenal de terminologia mucho mas potente que el mio. Mi unica
defensa es la adquisicion de vocabulario” (Edson, 1999).

La anterior descripcion del proceso de narrar la propia muerte encierra
ya los dos puntos clave de la injusticia epistémica en los que se enfocard este
escrito. Por un lado, la sensacion de ir perdiendo poco a poco la posibilidad
de dar testimonio de la propia experiencia, asi como de no encontrar las pa-
labras para poder comunicar y compartir el conocimiento que proviene de
estar atravesando una situacion como ésa. Por otro lado, la imposibilidad de
comprender lo que estd ocurriendo con la propia muerte, la sensacién de no
entender la pregunta en un examen final.

Ante esto, es importante comenzar preguntando qué obstaculos pueden
impedir el narrar la propia muerte. Sin negar que estos puedan ser de diversa
indole, aqui me enfocaré en inicamente dos de ellos. El primero se debe a la
falta de elementos para hablar sobre la muerte en general, y particularmente
de la propia muerte. La segunda dificultad tiene que ver con el espacio desde
el cual narramos la muerte que, contemporaneamente, suele ser un hospital:
“la gente se muere cada vez menos en casa y cada vez mas en el hospital. El
hospital se ha convertido en el lugar de la muerte moderna” (Aries, 2000: 236).

1 Todas las traducciones de las citas textuales en inglés son propias.
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Para ilustrar el primer obstaculo conviene recuperar el testimonio que
Cory Taylor (2019) comparte: “Hace unos meses me invitaron a participar
en un programa de la cadena de television ABC, llamado Eso no se pregun-
ta. La premisa del programa es que hay temas tabtes sobre los cuales resulta
dificil tener una conversacion abierta y sincera, y la muerte es uno de ellos”
(2019: 37). Frente a este escenario, no resulta ocioso preguntar, ;por qué la
muerte se vive como un tema del que no se puede hablar? Entre otras co-
sas, esto puede deberse a que sostener un didlogo al respecto se vive como
un proceso violento, entendiendo por violencia “un acontecimiento que in-
terrumpe dramaticamente el fluir de la vida cotidiana, altera su estabilidad y
abre oportunidades a la problematizacion de la manera en que cada uno de los
involucrados es y esta en el mundo” (Espinosa Luna, 2019: 339).

Para que el ritmo de vida contemporaneo pueda mantenerse, es preciso
ocultar la muerte. Esto es, parte importante de como estd estructurada nues-
tra cotidianidad depende de pensar a la muerte como un caso excepcional, o
mejor aun, no pensar en ella en absoluto. El considerar la posibilidad, ya no
digamos de la propia muerte, sino de la muerte en general, supone una ruptu-
ra que genera reacciones de rechazo o enojo al punto de que “atreverse a hablar
de la muerte, admitirla de ese modo en las relaciones sociales, no significa ya,
como antafo, permanecer dentro de lo cotidiano, sino provocar una situacion
excepcional, exorbitante, y siempre dramatica” (Ariés, 2000: 237).

Incluso con las personas mas cercanas al paciente puede resultar excesi-
vamente dificil el platicar abiertamente sobre la muerte, ya sea porque no se
tienen elementos suficientes para comenzar con el trabajo de duelo, o porque
requiere del reconocimiento de que la muerte no es algo excepcional, sino algo
cercano e inevitable. Es por ello que, en muchas ocasiones, es mas facil narrar
la propia muerte con personas que estan experimentando un proceso similar:
“Hace falta valor para contemplar la propia muerte y, como he dicho antes, se
trata de una tarea indeciblemente solitaria. Encontrar compaferos con quie-
nes compartir tu deseo de saber mds, de tomar la iniciativa y de reirte de la
mortalidad compartida es un regalo” (Taylor, 2019: 24).

Ahora bien, precisamente por esta tltima consideracion podria pensarse
que lugares del ambito sanitario, como clinicas u hospitales, serian los espa-
cios idoneos para entablar aquellas conversaciones que no pueden irrumpir en
la cotidianeidad a riesgo de ser clasificadas como violentas. Sin embargo, esto
dista mucho de la experiencia que tienen las personas al momento de asistir
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a consulta médica. Para recuperar una vez mas el testimonio de Taylor: “Qué
diferente de la experiencia en la sala de espera del hospital, donde te sientas
entre una multitud cabizbaja dominada por televisores a todo volumen, mien-
tras guardas tu pequeo y sucio secreto hasta que te llaman” (2019: 24).

No es un detalle menor el que Taylor identifique su diagndstico bajo el
nombre de un “pequeno y sucio secreto”. La persona puede experimentar su
enfermedad como algo que le supone una distancia significativa entre ella y el
mundo, algo que debe esconder para no encarnar el quiebre violento de la nor-
malidad. Esto puede fortalecer los sentimientos de aislamiento de la persona
enferma, quien no s6lo debe asumir la conciencia de su finitud, sino también
considerar como su enfermedad impacta a quienes estan a su alrededor: “Asi
pues, se muere casi a escondidas [...] Esa clandestinidad es el efecto de un
rechazo a admitir enteramente la muerte de aquellos a los que se ama y aun
del enmascaramiento de la muerte bajo las apariencias de la enfermedad resis-
tente a la curacién” (Ariés, 2000: 235).

Este primer obstaculo para narrar la propia muerte adquiere nuevos ma-
tices cuando se relata desde una sala de hospital. Esto se debe a que es un
espacio en el que el contraste entre las perspectivas de la tercera y la primera
persona se incrementa. Pensemos, por ejemplo, en una persona enferma que
diario tiene que escuchar lo que sus hijos piensan que deberia hacer, cémo
deberia comer, qué tratamiento deberia seguir, etc. Si bien es cierto que este
escenario implica una cierta tension, esto no presupone necesariamente una
asimetria en el poder y conocimiento entre las partes. Esto es lo que se aflade
con fuerza en el dmbito sanitario: la perspectiva de la tercera persona se ve re-
vestida de una autoridad que otras figuras, como los seres queridos, no tienen.
Mas aun, es precisamente en el ambito sanitario donde hay una estructura
institucional que permite desplazar la prioridad del testimonio de la primera
persona a los margenes. El proceso de muerte y enfermedad deja de ser na-
rrado por la persona enferma, para encontrar, en su lugar, un relato pensado
desde una terminologia que le es ajena a la paciente.

Lo anterior significa que es en el ambito médico donde se recrudece la
tension entre las perspectivas de la primera y tercera personas, porque se enfa-
tiza la diferencia entre la experiencia de la enfermedad tal y como el paciente
la vive (illness) y la enfermedad tal y como la define el profesional de la salud.
En este registro, se considera a la experiencia de enfermedad como “estado”
(disease) (Diaz Romero, 2022: 4). Sin embargo, es importante aclarar que este
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desplazamiento del testimonio de la primera persona no se debe, o por lo
menos no en la mayoria de los casos, a una intencién explicita por parte del
equipo médico de danar a los pacientes (Becerra Castro, 2023: 46). Mas bien,
se trata de un escenario multifactorial en el que pueden incidir aspectos como
la falta de tiempo para atender a todos los pacientes de forma empatica, las
jerarquias del sistema sanitario, y/o la capacitacion insuficiente del personal
sanitario para dar malas noticias, escuchar activamente o para implicar al pa-
ciente en su diagndstico y tratamiento.

La vulnerabilidad especifica del paciente, entonces, no se debe a que se
encuentre en una relaciéon con una persona que abiertamente busca perjudi-
carle. Mas bien, se debe a que la persona enferma requiere de la valoracion
médica para comprender lo que esta ocurriendo con su cuerpo, a sabiendas de
que la asimetria de conocimientos y de poder le dejardn en una situacion de
fuerte dependencia. No obstante, esta dependencia no constituye, por si sola,
un problema, asi como tampoco es suficiente para que podamos caracterizar
estos casos como una injusticia epistémica. Pero para aclarar esto ultimo, es
preciso revisar ahora las discusiones teoricas sobre la definicion y los tipos de
injusticias epistémicas.

La injusticia epistémica patocéntrica: testimonial y hermenéutica

En el 2007, la filésofa Miranda Fricker publica su libro Injusticia epistémica, el
poder y la ética del conocimiento. La preocupacidn central de la obra es identi-
ficar cdmo alguien puede ser perjudicado en tanto agente epistémico, es decir,
Fricker define a la injusticia epistémica como aquellas acciones que dafian a
alguien “en su condicién de sujeto de conocimiento, y, por lo tanto, en una
capacidad esencial para la dignidad humana” (Fricker, 2017: 23). Para analizar
estos casos, Fricker parte de dos escenarios cotidianos en los cuales nos reco-
nocemos como agentes epistémicos: por un lado, al transmitir conocimiento
a otras personas a través de nuestro testimonio y, por el otro, a la experiencia
de dotar de sentido a nuestras experiencias sociales gracias a los recursos her-
menéuticos disponibles. Son estos dos escenarios los que permiten distinguir,
a su vez, dos tipos de injusticia epistémica: la testimonial y la hermenéutica.
La injusticia epistémica testimonial ocurre cuando el testimonio de una per-
sona es desacreditado injustificadamente, simplemente por prejuicios referentes a
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su identidad (Fricker, 2017: 22). Por ejemplo, si alguien subestima o descarta
la informacién dada por una persona simplemente porque es mujer, entonces
tenemos un caso de injusticia epistémica testimonial. Esta desacreditacion de
la persona como fuente confiable de conocimiento responde, en este caso, sélo
al prejuicio de que todas las mujeres exageran en sus relatos por ser excesi-
vamente emocionales. En otras palabras, se comete una injusticia epistémica
testimonial cuando no hay buenas razones para pensar que deberia dudarse
de la informacion recibida, pues se desestima la informacién debido sélo a un
prejuicio identitario.

La injusticia epistémica hermenéutica, por su parte, ocurre cuando una
persona es incapaz de comprender parte importante de su propia experiencia
debido a que carece de las herramientas hermenéuticas comunes para dotarla
de sentido (Fricker, 2017: 244). Para ilustrar esto, pensemos en una persona
que es obligada de manera violenta por su conyuge a tener relaciones sexuales.
En México, hasta 1997 esta accidén no estaba tipificada a nivel federal como
violacién (cNDH). En otras palabras, la persona que padecia este tipo de vio-
lencia no tenia los elementos hermenéuticos para saber que siempre que las
relaciones sexuales no impliquen el libre consentimiento por ambas partes, se
trata de una violacidn, sin importar si estas personas estan casadas o no. Esto
suponia que muchas personas no pudieran darle sentido a su propia experien-
cia por falta de recursos para nombrar la violencia que padecian. Al carecer de
estos recursos se llega a normalizar el que alguno de los conyuges se crea con el
derecho de disponer del cuerpo de la otra persona precisamente como parte de
su vinculo matrimonial. Si alguna persona ignora estas consideraciones, eso la
pone en un mayor riesgo de padecer una injusticia epistémica hermenéutica,
es decir, de no poder interpretar apropiadamente su propia experiencia como
violenta para actuar en consecuencia.

Estas son las dos variantes de injusticia epistémica que Fricker explora en
su libro, deteniéndose un poco mas en la testimonial. Desde su publicacion,
esta obra ha tenido una gran recepcion al interior de la filosofia de la medicina
y de la practica médica en general, no sélo como una herramienta para visibi-
lizar las injusticias epistémicas en la relaciéon médico-paciente, sino también
para crear medios que ayuden a aminorar este problema. Sin embargo, dada
la complejidad de los casos, ha sido necesario ir mas alld de las definiciones
ofrecidas por Fricker para lograr precisar de mejor manera cudles son las in-
justicias epistémicas cometidas en el ambito sanitario.
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Uno de los avances mas significativos en esta direccion ha sido el identifi-
car un tipo especifico de injusticia llamado injusticia epistémica patocéntrica.
Ian James Kidd y Havi Carel son quienes acuiiaron este término para referirse
a “los perjuicios y dificultades hermenéuticas asociadas con las experiencias
de la enfermedad” (2019: 153). El trabajo de Kidd y Carel ha sido decisivo
para caracterizar el daio que puede ser causado a una persona por su enfer-
medad, ya sea por ignorar sus sintomas, o por estar en un sistema médico que
les silencia y descarta en tanto agentes epistémicos. El equipo médico, por
ejemplo, “se queja a menudo de que los pacientes proporcionan informacion
médicamente irrelevante, hacen observaciones extraias y superfluas sobre su
condicién, o simplemente fallan en contribuir epistémicamente” (Kidd y Ca-
rel, 2017: 173) a su diagndstico y tratamiento.

Al igual que las otras variantes de injusticia epistémica, la injusticia pato-
céntrica es un escenario multifactorial que puede tener diversas causas. Esto
es importante sefialarlo, primero que nada, por la objecién que Murguia Lores
(2019) plantea frente a la concepcion de la injusticia epistémica de Fricker.
Esta autora nos dice que explicar la injusticia testimonial en el ambito médico
a partir s6lo de los prejuicios identitarios seria insuficiente. Esto se debe a que
hay otros factores que son todavia mas relevantes al momento de valorar epis-
témicamente el testimonio de los pacientes sobre su propia vivencia.

En el caso de la injusticia epistémica patocéntrica no sdlo se desestima a
alguien por ser “una persona enferma’, con todos los estigmas que esto puede
suponer. A esto es importante que anadamos como el modelo contemporaneo
de medicina privilegia una cierta concepcioén del saber cientifico basado en
evidencias como su principal (sino es que su unica) fuente confiable de co-
nocimiento. El desarrollo de las tecnologias biomédicas para el diagndstico y
tratamiento de la enfermedad suponen una estructura epistémica en la que el
testimonio del paciente es casi irrelevante:

Si el invento del estetoscopio marco el inicio de este proceso de distanciamien-
to, en el transcurso de ese momento hasta hoy se han desarrollado una multitud
de tecnologias (imagenes, pruebas de laboratorio, manuales diagndsticos, entre
otros) que arrojan datos sobre los cuerpos de las pacientes independientemente
de los sintomas que éstas reportan (Murguia Lores, 2019: 72).
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Esto altimo, nos dice Murguia Lores, es una causa mas decisiva en el
ambito médico que los prejuicios identitarios que puedan perjudicar a los pa-
cientes. Ahora bien, es importante sefialar que Carel y Kidd (2017) no dejan de
emplear el argumento de los prejuicios identitarios para explicar la injusticia
epistémica patocéntrica, incluso si reconocen que este no es el unico factor
que interviene. Por ello, estos dos autores identifican por lo menos tres causas
de la injusticia epistémica patocéntrica (Kidd y Carel, 2019: 154).

La primera son los profesionistas de la salud que pueden tener un des-
empefio perjudicial por prejuicios identitarios contra sus pacientes. Por
ejemplo, un médico que por preconcepciones racistas y misoginas subestime
la intensidad del dolor reportado por una paciente negra durante la consulta
ginecoldgica. Una segunda causa son las estructuras y procesos de las insti-
tuciones de salud. En este punto entrarian factores como la jerarquia en los
rangos médicos, la falta de personal y materiales para la atencion de pacientes,
etc. La ultima causa de injusticia patocéntrica es denominada por Kidd y Carel
(2019) como “concepcidén naturalista de la salud” y se corresponde con lo ob-
servado por Murguia Lores sobre la prioridad del saber cientifico avalado por
las tecnologias biomédicas:

Por “concepcion naturalista de salud” nos referimos a aquella que privilegia o
presenta como exclusiva o primariamente autorizada a los conceptos, catego-
rias y vocabularios de la ciencia biomédica. [...] El uso de recursos cientificos
no requiere la adopcién de una concepcién naturalista de la salud. Una perso-
na puede entender su cancer en términos oncolégicos, sin por ello pensar que
esos términos ofrecen una explicacién completa y exhaustiva de la experiencia
de vivir con cancer (Kidd y Carel, 2019: 163).

El peligro que Kidd y Carel ven en la concepcion naturalista de la salud
es que puede desencadenar un tipo de injusticia patocéntrica en la que cual-
quier comprension de la salud y la enfermedad que no esté estructurada desde
el discurso cientifico sea considerada como algo irrelevante para el manejo
clinico. Lo anterior es de suma importancia por dos razones. Por un lado, para
identificar como es que el ambito médico puede “vaciarse” de recursos herme-
néuticos que ayuden a las personas a dar sentido de sus propias experiencias
con la enfermedad, tanto para el personal como para los pacientes y sus fa-
milias. Por otro lado, permite argumentar que la injusticia patocéntrica no es
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sélo propiciada por agentes, como podria ser un médico o un hospital, sino
también por ciertas concepciones tedricas que pueden resultar epistémica-
mente viciosas (Kidd y Carel, 2019: 161). En el apartado siguiente me enfocaré
unicamente en este ltimo punto para preguntar como es que una concepcion
epistémicamente viciosa, ya no de la salud sino de la muerte, puede propiciar
el tipo de injusticia patocéntrica descrita en el primer apartado del capitulo,
en el que la persona enferma se enfrenta a diversos obstaculos para narrar su
propia experiencia con la muerte.

La injusticia hermenéutica en las narraciones
sobre el final de la vida

Regresemos por un momento al caso especifico de la injusticia hermenéutica.
Miranda Fricker explica que este tipo de injusticia ocurre cuando una persona
estd en cierta desventaja hermenéutica y esto es perjudicial para sus propios
intereses. Esto es, cuando alguien no tiene los elementos para dar sentido a sus
experiencias, provocando que la persona experimente sentimientos de aisla-
miento o confusién como resultado de esta marginacion hermenéutica (Fricker,
2017:244). Esta injusticia es de gran importancia en escenarios médicos porque

las personas enfermas son a menudo dejadas a su suerte al momento de darle
sentido a la experiencia dramdtica, holistica y abrumadora de enfermarse y
[...] pueden quedar atrapadas entre el Escila de la jerga médica propia de la
ciencia natural, y el Caribdis de limitarse a los guiones sociales estereotipados
como los de “luchar contra” el cancer, ser valientes y estoicas, “no ser una mo-
lestia” (Kidd y Carel, 2019: 157).

Aungque hoy el dia el internet pueda representar un espacio para buscar
nuevas comunidades hermenéuticas, en donde conocer a personas que estén
pasando por un proceso similar al propio, esto no elimina el hecho de que
una persona enferma siempre estd a expensas de padecer injusticias herme-
néuticas. Esto se debe a que, como nos dice Fricker, este tipo en particular de
injusticia no es perpetrada por alguien en particular, sino que se debe a una
situacion completamente estructural (2017: 255). Ahora bien, cabe preguntar
shay algo especialmente distintivo de las injusticias hermenéuticas que puede
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padecer una persona que debe hacer frente a su propia muerte?, ;qué distingue
la injusticia hermenéutica a la que se encuentra a expensas cualquier paciente
frente a la de quienes estin muriendo por la misma evolucién de su enfer-
medad? Consideremos nuevamente los dos relatos mencionados en el primer
apartado. Por un lado, tenemos la descripcion de Vivian, quien nos dice:

Me han preguntado “;Cémo se siente hoy?” mientras estaba vomitando en
una palangana de plastico. Me lo han preguntado al salir de una operacién de
cuatro horas con un tubo en cada orificio: 4Cémo se siente el dia de hoy?”
Estoy esperando el momento en el que alguien me lo pregunte cuando ya esté
muerta. Lamento un poco pensar que me perderé eso (Edson, 1999).

Este escenario describe un caso de injusticia hermenéutica en la medida
en que “cuando se les pregunta a los pacientes que ‘cdmo estan, por ejemplo, se
espera que se limiten sdlo a ofrecer informacion féctica sobre sensaciones so-
maticas, funcionalidad, respuesta a la medicacion, a la apariencia y severidad
de los sintomas” (Kidd y Carel, 2019: 157). En otras palabras, todo paciente se
sitia en un contexto conversacional adverso en el que, cuando le preguntan
cémo se siente, no se le esta preguntando realmente cémo se encuentra, cémo
estd viviendo el proceso de la enfermedad, sus pensamientos, deseos, miedos,
etc. Unicamente se esta cumpliendo con una parte protocolaria de la atencién
médica que busca obtener los datos necesarios para dar seguimiento al tra-
tamiento, mas que a la persona. En el caso de la muerte esto es todavia mas
claro, pues comtinmente el equipo médico no puede o no quiere saber sobre
como el paciente estd atravesando todo el dolor y la confusién propios de su
enfermedad, mucho menos lo que estd pensando respecto al proximo fin de
su vida. Sobre este punto, la escritora Cory Taylor nos comparte lo siguiente:

Me pregunto si esa aversion, entre los profesionales de la medicina, no podria
estar ligada a la creencia de que la muerte representa una forma de fracaso. Y
me pregunto si nuestra sociedad no habrd acabado asumiendo una aversion
general por la muerte en si, como si el simple hecho de la mortalidad pudiera
erradicarse, de algin modo, de nuestra conciencia. Sin duda, se trata de un
ejercicio totalmente inutil, puesto que si algo te ensefa el cancer es que nos
morimos a montones, todo el tiempo (2019: 19).
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En esta cita encontramos los dos elementos que, considero, distinguen
la experiencia de injusticia hermenéutica de quienes estan en su proceso de
muerte, frente a otro tipo de pacientes. Los pacientes terminales deben en-
frentarse, por un lado, a una concepcién medicalizada de la muerte; y, por el
otro, al prejuicio de que, frente a la muerte de los demas, debemos hacer algo.
Explicaré con mayor detalle cada uno de estos puntos.

(a) La medicalizacion de la muerte

Michel Foucault emplea el término “medicalizacion” para referirse al “hecho
de que la existencia, la conducta, el comportamiento, el cuerpo humano, se
vieron englobados, a partir del siglo xvi111, en una red de medicalizacién cada
vez mas densa y mas extensa, red que cuanto mas funciona menos cosas deja
fuera de control” (1999: 364). Lo anterior significa que el discurso médico no
ocupa un lugar preponderante sélo al interior del ambito sanitario, como cli-
nicas y hospitales. Por el contrario, la practica médica moderna se construye
sobre una concepcion del conocimiento que conlleva un control de toda la
actividad humana: qué comemos, cuantas horas dormimos, qué cantidad de
agua bebemos, cuanto ejercicio deberiamos de hacer, etc. En un escenario de
medicalizacion, incluso las experiencias mas cotidianas estan atravesadas por
el control de los saberes médicos especializados.

Aqui quiero proponer, por tanto, que hablar de la medicalizacion de la
muerte supone entender que casi todos los recursos hermenéuticos que te-
nemos a nuestra disposicion para pensar la muerte (propia como de nuestros
seres queridos) esta irremediablemente mediada y acaparada por el discur-
so médico. La muerte se percibe como algo evitable, postergable, prevenible.
Como senalaba Taylor en la cita anterior, la muerte puede llegar a ser conside-
rada desde esta perspectiva como un fracaso de la ciencia moderna.

Lo anterior lleva a la persona enferma a pensarse unicamente desde su
enfermedad y a darse cuenta de como va deteriorandose su capacidad para
dotar sus experiencias de sentido, y para poder compartirlas, resultando en
una especie de muerte hermenéutica (Kidd y Carel, 2019: 159). La perspectiva
de la tercera persona, que es la voz autorizada para explicar lo que esta ocu-
rriendo, sustituye al relato de la primera persona. Vivian, la protagonista de
Wit, esta contenta por haber aguantado ocho rondas de quimioterapia y en
un momento de malestar piensa que, por lo menos, su equipo médico hablara
sobre ella en los articulos cientificos que escriban. Pero poco después de tener
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este pensamiento, se corrige a si misma: “Pero me halago. El articulo no sera
sobre mi, sino sobre mis ovarios. Sera sobre mi cavidad peritoneal que, a pesar
de sus mejores intenciones, ahora esta infestada de cancer. Lo que hemos llegado
a pensar como Yo, es en realidad sélo un espécimen en un frasco” (Edson, 1999).

Ante la falta de recursos hermenéuticos que tiene la paciente, podriamos
preguntar ;acaso no hay otros espacios que puedan servir de refugio para ad-
quirir estas herramientas y dotar de sentido la experiencia de la muerte mas
alld del ambito médico? Sin embargo, como el relato de Taylor sefiala, no re-
sulta tan sencillo. Hoy en dia, cuando se buscan alternativas al vocabulario
meédico, solemos darle paso al discurso religioso sobre la muerte. Esto es pro-
blematico debido a que:

Hemos perdido nuestros rituales comunes y nuestro lenguaje compartido en
torno a la muerte, y tenemos que improvisar o volver a tradiciones que nos
provocan sentimientos ambivalentes. Me refiero a personas como yo que no
tenemos creencias religiosas. En nuestro caso, parece que morirse expone,
como ninguna otra cosa, las limitaciones del laicismo (Taylor, 2019: 30).

La denuncia de Taylor sobre los limites del laicismo frente a la muerte pue-
de entenderse, en este contexto, como una queja frente a la falta de recursos
hermenéuticos a la que se enfrenta una persona que esta proxima a la muerte.
Esto es precisamente el lamento detras de la afirmacion de que hemos perdido el
lenguaje comun. La medicalizacion de la muerte supone, entonces, una pérdida
de un espacio compartido en donde, quien muere, puede dar sentido a su pro-
ceso y compartirlo con quienes le rodean; en otras palabras, la medicalizacién
impide que la persona pueda ser la protagonista de su propia muerte.

Philippe Ariés senala que “la sociedad moderna ha privado al hombre de
sumuertey [...] solo se la devuelve si él no la utiliza para perturbar a los vivos”
(2000: 240). Para ilustrar este punto pone el ejemplo de cémo se espera que
se comporten las personas moribundas cuando estan en el servicio médico.
En otros contextos histdricos, el que alguien decidiera permitir su proceso de
muerte era recibido con naturalidad. Una persona podia elegir simplemente
ya no abrir los ojos, dejar de comer o de comunicarse. En cambio, todas estas
conductas son calificadas como mal comportamiento en un ambiente médico.
Las personas, siempre que se encuentren en una clinica u hospital, seran forza-
das a abrir los ojos, comunicarse, comer, ir al bafio. Representard una molestia
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para el equipo médico que debe encargarse de ese paciente y de muchos mas,
provocando también la confusion y desesperacion de la familia respecto a qué
deberian hacer (Ariés, 2000: 238-239).

La medicalizacién de la muerte, entonces, provoca que la persona no
pueda vivir su propia muerte como considere mejor, pues esta decision estara
ya atravesada por una consideracion médica sobre qué deberia hacer y como
deberia comportarse. En este punto puede apreciarse con claridad el desplaza-
miento de la primera persona a los margenes, asi como su sustitucién por las
indicaciones terapéuticas a seguir. Por ilustrar la injusticia hermenéutica que
puede seguirse de este escenario, pensemos en otros momentos historicos en
los que no existia todavia la medicalizacién de la muerte. Aries nos dice que:

El papel principal correspondia al moribundo mismo, que presidia [sus ulti-
mas horas] casi sin tropiezos, pues sabia cémo conducirse, de tanto haber sido
testigo de escenas semejantes. Llamaba uno a uno a sus padres, a sus familia-
res, a sus criados [...] Les decia adios, les pedia perddn, les daba su bendicién
[...] Hoy en dia no queda nada ni de la nocién que cada cual tiene o debe tener
de que su fin se acerca, ni del caracter de solemnidad publica que tenia el mo-
mento de la muerte. Lo que debia ser conocido permanece ahora oculto. Lo
que debia ser solemne, es eludido (2000: 230-231).

Ante este vacio hermenéutico, varios autores han optado por proponer
mecanismos o recursos que puedan facilitar el trabajo de darle sentido a la
propia muerte. Asi, por ejemplo, Kidd y Carel (2014) proponen una caja de
herramientas (foolkit) para facilitar la tematizacion de la enfermedad. Leah
Teresa Rosen (2021), siguiendo a otras autoras, propone recuperar las técnicas
proporcionadas por la medicina narrativa con técnicas que ayuden a restable-
cer la confianza y comunicacion entre el equipo médico y sus pacientes. La
posibilidad de combatir las condiciones de injusticia hermenéutica a través
de la narracién es también rescatada por Yasmin Gunaratnam quien afirma
que: “la narracién ofrece los medios para reconstruir una continuidad ante la
‘disrupcion biografica’ de la enfermedad” (2015: 18).

Todos estos recursos son necesarios, aunque insuficientes, para prevenir
la injusticia hermenéutica, sobre todo porque lejos de operar en contra de una
concepcion medicalizada de la muerte, se ven obligados a operar en torno a
ella, como un recurso complementario que a menudo se vera desacreditado
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como algo “poco cientifico”. Esto tltimo me permite destacar un segundo
punto particular de la injusticia hermenéutica, experimentado por las perso-
nas que tendrdn una muerte proxima a causa de su enfermedad, a saber: el
obstaculo que puede suponer la actitud y las expectativas de quien los escucha.

(b) La falta de accion ante la muerte

Anteriormente sefalé que una de las razones por las cuales el equipo médico
desestima el testimonio de sus pacientes es por creer que les brindan infor-
macion irrelevante. Frente a esto, una pregunta legitima es, ;entonces qué de-
berian hacer?, ;deberian acaso recibir cualquier informacién del paciente sin
discriminar si esta es relevante o no para el manejo clinico? ;Qué harian con
todos estos datos, pensamientos, miedos, etc.? Por supuesto, seria imposible
que el equipo médico pudiera mantener este tipo de practicas, simplemente
por lalogistica que supondria el manejo de informacion privada de tan diversa
indole, hasta por cuestiones de tiempo. Sin embargo, es llamativo que lo que
se ha propuesto en reiteradas ocasiones como la mejor respuesta del equipo
médico hacia la narracién de los pacientes sobre su propia muerte sea consi-
derado como mas improbable todavia, a saber: la posibilidad de no hacer nada
y simplemente acompanar a la persona en su proceso.

Yasmin Gunaratnam ha mostrado la importancia de que la persona que
se encuentra al final de su vida cuente con personas que atestigiien su proceso,
sin interceder o tratar de modificar dicho escenario (2015: 18). No se trata,
por tanto, de corregir la narracién de la primera persona o de cuestionar si
hace sentido o no el que alguien diga que se siente traicionada por su propio
cuerpo, que se siente enojada o confundida por su diagndstico, o simplemente
que no pueda articular un relato coherente de su experiencia.

Esto va claramente en contra de la medicalizacion de la muerte en la que
siempre tendriamos que estar haciendo algo por aliviarla, paliarla, impedirla.
En otras palabras, es comun que llegue a responsabilizarse (equivocadamente)
a alguien que s6lo asume una funcién de acompafiamiento y escucha, el de
alguien que solo tiene que estar ahi para la persona que agoniza (Gunaratnam,
2015: 23). Lo anterior supone que, lejos de querer combatir la confusion pro-
vocada por la falta de recursos hermenéuticos, también hace falta un proceso
de aceptacion de la incertidumbre que viene con la muerte, misma que no
tiene por qué hacernos sentido desde los criterios de las personas que no estan
pasando por esto.
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Veamos cdmo esta situacion queda representada en los dos relatos que
han servido como hilo conductor de este escrito. La profesora Vivian, una de
las especialistas mas destacadas en la poesia John Donne, ve como todo su po-
der académico le es inservible en el escenario en el que se encuentra. Cuando
su equipo médico le dice que debe de ser valiente, resistir, perseverar, Vivian
se limita a hacer caso soportando todos los tratamientos experimentales que le
sugieren, sin saber a ciencia cierta si esto redituara a su favor. Hacia el final de
la obra, descubrimos que todos los intentos han sido en vano y que la situacién
de Vivian es terminal. Esto lo escucha no de sus médicos, sino de la enfermera,
Susie, quien es la Uinica que verdaderamente acompaiia a Vivian en su proceso
de muerte. En una de las altimas escenas, a Vivian sélo le queda admitir que
ya no se siente segura de si misma, a lo que Susie sélo escucha y asiente. No
era necesario nada mds, ni nada menos, para que Vivian pudiera darle sentido
a esa sensacion de falta de agencia que puede provocar la enfermedad.

Corin Taylor (2019), por su parte, habla con honestidad sobre los des-
varios nocturnos que experimentaba al final de sus dias, en los que trata de
articular una narraciéon que de antemano puede parecer incoherente y desar-
ticulada, pero que es la narracién que le permite verbalizar como se siente en
sus momentos de mayor vulnerabilidad: “Volvia a ser una nifia. Un poco febril
y confusa, incapaz de diferenciar entre realidad e ilusién, hecho y ficcién, y
queria una mano fresca sobre mi frente, un huevo pasado por agua con troci-
tos de pan tostado, cualquier senial de que no me habian abandonado” (2019:
125). Frente a este testimonio, serfa mas o menos facil que cayéramos en la
tentacion de querer corregir su confusion, de aclararle qué es real y qué no
lo es, asi como de tratar de convencerla de que no tiene por qué sentir que no
la han abandonado. Sin embargo, por todo lo dicho hasta ahora, esta estrate-
gia seria no sélo inutil, sino perjudicial para Taylor. Quien la escucha tiene la
tarea de hacer que su presencia le haga sentir que no la han abandonado, no
exigirle que se mantenga apegada a los hechos o a la interpretacion médica de
su enfermedad.

Conclusiones

En el presente capitulo he buscado dirigir las discusiones sobre injusticia epis-
témica en el ambito médico hacia el caso particular de los pacientes terminales,
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condiciéon que comparten las dos mujeres de los relatos que he recuperado a
manera de hilo conductor. En el caso de la ficcion tenemos a Vivian, quien
ha dedicado su vida a analizar los poemas con los que John Donne habla de
la Muerte, en abstracto y con mayusculas, para descubrir después que esto la
prepara poco para hablar de su propia muerte. En el relato de no-ficcidn, esta
Corin Taylor, quien decide escribir sobre su proceso de muerte tras ser diag-
nosticada con melanoma. En ambos casos es posible reconocer el esfuerzo por
reapropiarse de su muerte a través de la narracion vy, asi, de ir en contra de lo
que aqui he denominado la “medicalizacion de la muerte”

El historiador Philippe Ariés (2000) afirma que, en la segunda Edad
Media y el Renacimiento, quien ocupaba el lugar protagénico en las conver-
saciones sobre la muerte era la persona moribunda, quien se asumia capaz
de experimentarla como un momento excepcional de su individualidad. La
persona, nos dice Ariés, era duefia de su vida en la medida en que era también
duena de su muerte (2000: 233). Esto ultimo ha cambiado de manera radical
por diversos factores, entre los cuales he analizado aqui dos de ellos. Por un
lado, el hecho de que la muerte ahora sea una experiencia que ocurre en hos-
pitales supone un cambio en la voz protagénica del proceso. En lugar de ser
la persona moribunda quien dirige la accidn, es la institucién médica quien
tiene la capacidad de tomar decisiones siguiendo los protocolos necesarios.
Por otro lado, actualmente hay una clara falta de recursos hermenéuticos en
el espacio publico para hablar sobre la muerte, misma que no es exclusiva del
ambito médico.

Contemporaneamente nos cuesta trabajo aceptar a la muerte como una
parte de nuestra cotidianidad. Al ser clasificada como un “tema del que no
se pregunta’, como diria Taylor, dejamos a los pacientes terminales con una
vulnerabilidad hermenéutica que puede perjudicarles al momento de querer
dar sentido a lo que estan experimentando. Por todo lo anterior, en este texto
he querido recuperar el concepto de injusticia epistémica y, particularmente,
la injusticia hermenéutica patocéntrica, para sefialar los obstaculos a los que
puede enfrentarse una persona que desea narrar su muerte.

303



LA MEDICINA EN VIVO. CUESTIONES FILOSOFICAS SOBRE LA SALUD Y LA ENFERMEDAD

Referencias

Ariés, P. (2000). Historia de la muerte en Occidente. Desde la Edad Media hasta
nuestros dias. Barcelona: Acantilado.

Becerra Castro, J. (2021). “Injusticia epistémica en el contexto de la salud:
cuestionando la exclusion del conocimiento situado”. Revista Academia
& Derecho 12(22): 39-62.

CNFH, (s/f). “Tipificacién del delito de violacion entre conyuges en la legislacion
penal federal y en las entidades federativas”, Programa de Asuntos de la Mu-
jer y de Igualdad entre Mujeres y Hombres. Consultado el 3 de abril de 2024
en: URL= <https://www.cndh.org.mx/sites/all/doc/programas/mujer/6_
MonitoreoLegislacion/6.0/14_DelitoViolacionConyuges_2015dic.pdf>.

Diaz Romero, P. (2022). “La mirada sobre el cuerpo y la injusticia epistémica
en el marco de una fenomenologia de la enfermedad”. Tépicos. Revista de
Filosofia de Santa Fé 44: e0004.

Donne, J. (s/f). Holy Sonnets: Death, be not proud. Consultado el 14 de abril
de 2024 en: URL= <https://www.poetryfoundation.org/poems/44107/
holy-sonnets-death-be-not-proud>.

Edson, M. (1999). Wit, A Play. New York: Farrar, Straus and Giroux.

Espinosa Luna, C. (2019). “Cinco premisas socioldgicas sobre la violencia”.
Sociolégica 34(97): 329-350.

Faulkner, W. (1990). As I lay dying. Nueva York: Vintage International.

Fricker, M. (2017). Injusticia epistémica. El poder y la ética del conocimiento. Tr.
de R. Garcia. Barcelona: Herder.

Foucault, M. (1999). “Nacimiento de la medicina social”. En J. Varela y F. Al-
varez-Uria (trads.), Estrategias de Poder (pp. 363-384). Barcelona: Paid¢s.

Gunaratnam, Y. (2015). “Illness narratives, meaning making and epistemic in-
justice in research at the end of life”. En Ch. Rehmann-Sutter, H. Gudat y
K. Ohnsorge (eds.), The Patient’s Wish to Die. Research, Ethics and Pallia-
tive Care (pp. 15-28). Oxford: Oxford University Press.

Kidd, L.]. y Carel, H., (2014). “Epistemic injustice in healthcare: a philosophi-
cal analysis”. Medicine, Health Care and Philosophy 17: 529-540.

Kidd, I.]. y Carel, H. (2017). “Epistemic Injustice and Illness”. Journal of Applied
Philosophy 34(2): 172-190.

Kidd, L.]. y Carel, H. (2019). “Pathocentric Epistemic Injustice and Concep-
tions of Health”. En B. Sherman y S. Goguen (eds.), Overcoming Epistemic

304



Capitulo 13. “Mientras agonizo™: la injusticia epistémica al final de la vida

Injustice, Social and Psychological Perspectives (pp. 153-168). Maryland:
Rowman & Littlefield

Murguia Lores, A. (2019). “Injusticias epistémicas y practica médica”. En-cla-
ves del pensamiento 13(26): 55-79.

Rosen, L.T. (2021). “Mapping out epistemic justice in the clinical space: using
narrative techniques to affirm patients as knowers”. Philosophy, Ethics and
Humanities in Medicine 16(1): 9.

Sack, K. (1998). “Margaret Edson; Colors, Numbers, Letters and John Don-
ne”. The New York Times (Consultado el 9 de abril de 2024). En: URL=
<https://www.nytimes.com/1998/11/10/theater/at-lunch-with-marga-
ret-edson-colors-numbers-letters-and-john-donne.html>.

Taylor, C. (2019). Morir, una vida. Tr. de C. Ginard. Barcelona: Gatopardo
ediciones.

305



