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Epistemic Injustice in Health: A Narrative Opportunity

RESUMEN

La injusticia epistémica se define como el dafio que se infringe a una per-
sona en su capacidad de conocedor y afecta la generacion y distribucion
del conocimiento. Fue descrito por Miranda Fricker, quien distinguic dos
tipos: testimonial y hermenéutica. La injusticia testimonial ocurre cuando
una persona recibe poca credibilidad y ello se atribuye a la presencia
de algtin estereotipo negativo, que perjudica y condiciona su identidad,
afectando su testimonio. Una injusticia hermenéutica, por su parte,
ocurre cuando la experiencia de una persona no es comprendida (por
ella misma o por los demds) porque no hay ningtin concepto disponible
que pueda identificar o explicar adecuadamente aquella. Ambas pueden
afectar los contextos sanitarios de diferentes formas, implicando desde
las relaciones interpersonales hasta las politicas institucionales. Cuando
aparece injusticia epistémica no se considera un error epistémico, sino
un error moral y por ello afecta la bioética exigiendo acciones y reco-
mendaciones. Este articulo se centrard en la actualizacién de un tema
emergente para la bioética, discutiendo sus principales alcances en los
cuidados de salud, academia, investigacion y educacion médica. Se
ofrecera una propuesta de justicia y solidaridad epistémica basada en la
reflexion que las metodologias narrativas nos permiten.
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ABSTRACT
Epistemic injustice is defined as the harm inflicted on a person in their
capacity as a knower and affects the generation and distribution of
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knowledge. It was described by Miranda Fricker, who distinguished two
types: testimonial and hermeneutic. Testimonial injustice occurs when a
person receives little credibility, and this is attributed to the presence of
some negative stereotype, which harms and conditions their identity and
affects their testimony. A hermeneutic injustice, on the other hand, occurs
when a person’s experience is not understood (by themselves or by others)
because there is no concept available that can adequately identify or
explain it. Both can affect healthcare contexts in different ways, involving
everything from interpersonal relationships to institutional policies. When
epistemic injustice appears, it is not considered an epistemic error but a
moral error and, therefore, affects bioethics, demanding actions and re-
commendations. This article will focus on the update of an emerging topic
for bioethics, discussing its main scope in health care, academia, research,
and medical education. A proposal for justice and epistemic solidarity will
be offered based on the reflection that narrative methodologies allow us.

Keywords: Bioethics; Education, Medical; Narrative Medicine.

Episteme viene del griego €wloTpn (romaniza-
do en epistémé), que significa conocimiento, saber
o ciencia. Se usa como raiz de términos propios
de la teoria del conocimiento o epistemologia.
La RAE, en su segunda acepcién, lo define como
conjunto de conocimientos que condicionan las
formas de entender e interpretar el mundo en
determinadas épocas.

El término injusticia epistémica (IE) aparece
en la literatura en el 2007, descrito por la filésofa
inglesa Miranda Fricker, como los dafios cometi-
dos a una persona en su calidad de conocedor’.
Distingui6 dos tipos: testimonial y hermenéutica.
La testimonial se produce cuando un oyente dafia,
injustamente, la credibilidad del hablante por ac-
ciones que silencian, subvaloran o distorsionan sus
aportes. La injusticia hermenéutica ocurre cuando
personas o grupos, tratando de dar sentido a sus
experiencias para ser compartidas con el mundo,
no logran ser legitimados y la razon subyacente es
la carencia de recursos interpretativos (conceptos,
ideas o narrativas)’ (Figura 1). Este tipo de injusticias
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también se produce cuando las experiencias de
las personas no se ajustan a los conceptos de los
otros (Figura 2)*.

Segln Fricker, la desacreditacion injusta que
reciben los sujetos esta referida principalmente
a su condicién social. Sin embargo, en el campo
de la salud puede afectar a personas de cualquier
medio social, ya que los pacientes son mas vulne-
rables a la injusticia testimonial, por considerarse
cognitivamente poco confiables, comprometidos
emocional o existencialmente inestables®. En este
aspecto es especialmente relevante lo relacionado
a la salud mental, el autismo, algunas patologias
ginecoldgicas, el dolor como sintoma de variadas
presentaciones médicas*>*7821911 ‘etc. En clinica,
la [E es una teoria que permite comprender la
infravaloracion que reciben los testimonios de
pacientes y como ello es afectado por el lugar
de pertenencia social, determinando atencién
médica de menor calidad". Las condiciones de
vulnerabilidad que implican en nuestra era per-
tenecer a grupos marginalizados por pobreza,
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Experiencias de una persona o grupo

Dano injustificado a la credibilidad de A
que no se comprende (por ella misma

un hablante (paciente /

familiar /acompaniante): silenciamiento,
subvaloracion y /o distorsion de aportes
epistémicos.

o por los demas) porque no hay ningtin
concepto disponible que pueda
identificar o explicar adecuadamente
aquella experiencia.

migrantes

pobres

etnias minoritarias

mujeres

nifas, ninos, adolescentes.
diversidades sexuales

condiciones especificas que afectan la
salud mental, autismo, enfermedades

crénicas.
o /

Figura 1: Diferencia entre IE testimonial y hermenéutica y principales afectado.

INJUSTICIAS
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SALUD
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y ——— N

Carece de recursos
comunicacionales,
lingtisticos y/o
interpretativos

—
SISTEMA DE SALUD | SOCIEDAD

Figura 2: Sistemas involucrados en la IE hermenéutica.
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etnia, migracion, género, etc., adicionan fragilidad
epistémica’. Para lograr mayor equidad y justicia
social, se requieren esfuerzos y acciones que
permitan visualizar y combatir las IEs en la clinica
y la academia. Hay instituciones educativas y sa-
nitarias que han realizado trabajos intencionados
para mejorar la confianza de personas vulnerables
y grupos marginalizados por la medicina, no
obstante, la desconfianza epistémica merma el
cuidado vy trato justo hacia ellos'. Un ejemplo
puede encontrarse en el manejo del dolor en
afroamericanos en Estados Unidos, donde existe
un sesgo (podrian tolerar mejor el dolor) y los
estudios muestran que cuando consultan, sus
testimonios son infravalorados™. Deben experi-
mentar mayor dolor injustificadamente, al recibir
cuidados subéptimos arriesgando que accedan
medicinas informales y caigan en conductas de
riesgo’. La IE testimonial podria ser facilmente
identificada, al manifestarse dentro del discurso
y enfermedades que se expresan en medicina, en
la desmejorada comunicacion entre pacientes y
profesionales, en reclamos de quienes ven igno-
rados sus intereses, no atendidos, descartados,
o simplemente silenciados'”. Carel y Kids*",
mencionan que ciertas enfermedades aumentan
la vulnerabilidad epistémica, mas atn cuando la
credibilidad descansa en sintomas subjetivos como
el dolor. La ausencia de marcadores biolégicos en
algunas patologias impugna la credibilidad. Son
ejemplos de ello: el sindrome de fatiga crénica
y la fibromialgia'®'". Los académicos, docentes
e investigadores al ser privilegiados epistémicos
—producen y distribuyen conocimiento—, tienen
un rol que merece una revision critica.

Injusticias epistémicas en los cuidados de salud

Presentar las IEs en medicina, permite vi-
sualizar circunstancias que hacen que algunos
individuos al momento de requerir atenciones de
salud, aumenten la posibilidad de experimentar IE,
dado que ellos ya estan expuestos a situaciones
marginalizantes. Dependiendo de las capas de
marginalizacion social que se superpongan en una
persona, en medicina apareceran nuevos desafios
a la capacidad de conocer o interpretar el mundo
y la experiencia de la atencién médica. Cuando
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la marginalizacién impide contar con educacién
de calidad o un trabajo digno, se desafia el de-
sarrollo personal y pertenencia a grupos sociales
aventajados, y se permite que esas personas sean
menos creibles?®. En consecuencia, les costara
articular, nominar y poder trasmitir experiencias
de enfermedad en el espacio social. En los centros
de salud se expresan desigualdades sociales que
pueden exacerbar las injusticias hacia los grupos
marginalizados, y favorecer un trato diferente
basado en estigmas.

La fragilidad epistémica afectaria mds a personas
cuya condicién esta casi totalmente mediada por
la subjetividad. Ademas del dolor, otro ejemplo
reciente, fue COVID persistente?"?2. Quienes lo
padecieron, sufrieron exclusion epistémica, el
agotamiento vy la fragilidad percibida no fueron
validados inicialmente, el desconocimiento generd
una injusticia hermenéutica, dado que, no habia
lenguaje previo para describir su sintomatologia.
La IE permitié que, al no recibir diagndstico, tam-
poco recibieran un cuidado adecuado?®.

A su vez, la fragilidad epistémica expone a
pacientes a IE autoinfligida, puesto que sujetos
que se identifican con grupos epistémicamente
desfavorecidos han tenido experiencias de in-
comprension o falla de comunicacién previas
que los inhibe a exponer sus demandas de salud
plenamente**. Probablemente no intenten pro-
fundizar en sus aflicciones por temor a no recibir
una comprensién adecuada. La importancia de
visualizar las IEs es que sus efectos negativos
danan la atencion de salud, afectando fisica y
psicolégicamente a quienes la sufren®. La IE
puede negar la “vivencia” de enfermedad en
términos fenomenolégicos deteriorando la con-
fianza de la sociedad en la medicina®. Algunos
han utilizado el término violencia epistémica y
pensar asi, exige a los profesionales estar atento
a sesgos que muchas veces son inconscientes?’.

La literatura reciente alerta de riesgos al come-
ter IE en salud mental®®. Hay varias condiciones
estigmatizadas implicadas en prejuicios de poca
confiabilidad, dado que interpretaciones que
hacen los pacientes se consideran poco creibles,
afectando la agencia epistémica y de no resolver-
se las inquietudes de estos, se pierden recursos
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valiosos (citas, farmacos, exdmenes) y se afecta la
percepcion publica de ciertos trastornos mentales®.
Los expertos no plantean recibir testimonios acri-
ticamente, sino mas bien ser cuidadosos cuando
enfrentamos sesgos propios que no hemos hecho
conscientes y, a su vez, hacer esfuerzos en el
mismo sentido cuando se interpone un juicio que
involucra la esfera cognitiva de las personas®. La
posibilidad de equivocarse en las valoraciones que
hacemos esta a favor de posiciones socialmente
dominantes, en este caso la medicina.

También en educacién aparecen sesgos de
esta indole. Un ejemplo es lo que acontece con
las personas con transtornos del espectro autista
(TEA)’'. Al estar investidos de una serie de pre-
juicios sociales donde incluso se difunden cari-
caturas de sus comportamientos comunicativos,
se puede llegar a cometer errores de apreciacion,
por ejemplo, en trastornos del animo, arriesgan-
do ser injustamente desatendidos*. Como se
sefialo, en este grupo hay estigmas puiblicos que
afectarian negativamente en como comprenden
su condicién, impidiéndoles dar sentido a las
propias experiencias, dado que también estan
situados en el espacio social. Si captan que sus
comportamientos pueden ser vergonzosos, podrian
limitar las interpretaciones de sus experiencias en
el espacio sanitario, negandose asf sus posibilida-
des de cuidado®~*. La incerteza que persiste en
los factores involucrados en ellos ha favorecido
el aumento de creencias no fundamentadas, asi
como sesgos que profesionales y ciudadanos en
general describen de personas con TEA®.

La educaciéon médica

Debido a las IEs, los estudiantes pueden ver
afectado su acceso al conocimiento, como sus
aportes a este. Ocurre cuando las personas son
excluidas injustamente en funcién de sus identidades
sociales (etnia, género, estatus socioeconémico,
etc.), lo que resulta en devaluacién o desprecio
de conocimientos y perspectivas®®. Puede mani-
festarse de varios modos, partiendo por sesgos
en el disefio curricular, practicas pedagbgicas
discriminatorias y distribucién desigual de re-
cursos y oportunidades. También puede suceder
que planes de estudio convencionales privilegien

narrativas y perspectivas culturales dominantes,
descuidando contribuciones y experiencias de
comunidades marginadas®. Ademads, estudiantes
que se perciben marginados por pertenecer a
alglin grupo social pueden sentir un trato dife-
rencial, debido a que sus aportes, preguntas o
ideas son descartadas o silenciadas en el aula.
Al saber esto, ellos podrian auto marginarse,
dado que su interpretacion del mundo social les
anticipa la poca valoracién que podrian recibir
sus aportes®. Estudiar medicina u otra carrera de
salud es demandante, se trata de conocimientos
a veces inabarcables y cambiantes, asi, obtener
autoridad epistémica requiere muchos esfuerzos
y tiempos. A su vez los estudiantes tienden a ser
perfeccionistas y son desafiados constantemente
por jerarquias epistémicas®.

La educacién médica incluye ambientes donde
la cultura y jerarquias académicas se expresan
fuertemente, lo que facilita que se cometan
injusticias*®. Aln estd vigente una practica de
interrogacion de estudiantes de distintos niveles
de aprendizaje frente a la cama de pacientes. Se
denomina aprendizaje socratico y pone en evi-
dencia vulnerabilidades epistémicas de alumnos*'.
Estudiantes de niveles inferiores habitualmente
no son considerados agentes de conocimiento,
y sus opiniones son invalidadas y segin el grado
de impetu con que suceda pueden ser dafiados,
insegurizados y hasta humillados, disminuyendo
su confianza y autoestima*#44, Para Fricker,
si obstruimos la posibilidad de dar y formular
razonamientos con mente abierta que es pro-
ducto de la curiosidad, se puede desincentivar
la indagacion racional, la formulacién de dudas
y nuevas ideas, las conjeturas que se reordenan
con las discordancias junto con cualquier otro
aporte epistémico que conduzca al conocimiento'.

El mundo académico

Es el lugar por excelencia donde se produce
y distribuye conocimiento, y desde un enfoque
de justicia, se espera la equidad. No obstante,
es un espacio social, con sesgos y limitaciones
que afectan la experiencia de personas que alli
se encuentran, sean profesores, estudiantes, in-
vestigadores, u otros miembros de la comunidad

1085



ARTICULO ESPECIAL / SPECIAL ARTICLE

Injusticias epistémicas en salud: Una oportunidad narrativa - P. Jofré, et al.

académica®. De partida hay desigual acceso a edu-
cacion, especialmente a las escuelas de medicina,
expresandose en posibilidades desventajadas para
grupos marginados: migrantes, pueblos originarios,
pobres y personas sin acceso a la cultura. Esto
exacerba las IEs al cabo de los anos, dado que
en medicina los privilegiados epistémicos seran
quienes aborden los problemas de salud de po-
blaciones marginadas pudiendo tener dificultades
para comprender sus perspectivas‘®. Ademas, la
baja representacion de algunos grupos en la aca-
demia podria condicionar los temas a investigar y
discutir alli, pudiendo quedar ellos y sus intereses
al margen de la agenda académica®. Si todos los
sujetos sin discriminacion de ninglin orden (etnia,
género, pobreza, etc.) tienen la misma capacidad
de aportar a la produccién de conocimiento y
construccion de percepcion general del mundo,
se robustece la justicia epistémica®®.

A su vez la injusticia hermenéutica, la que
ocurre cuando las experiencias de alguien no
son bien entendidas —por él mismo o por otros—
porque estas experiencias no se ajustan a ningln
concepto conocido por esa u otras personas, podria
darse debido a la exclusion histérica de algunas
personas o grupos de personas en actividades
como la investigacion, la medicina, la academia
en general, etc. Esto se puede ver incrementado
por la carencia de recursos cognitivos, lingtiisticos
e interpretativos que permitan comprender las
experiencias personales o de otros. Por ejemplo,
si personas de etnias minoritarias u otros grupos
marginados ingresan a la Universidad, ellos se
someten pasivamente a c6digos que ahi operan,
los que imponen modos de conducirse, usos del
lenguaje, gestos, tonos de voz y hasta maneras
de vestir, que deben encajar con los grupos do-
minantes. Sin advertirlo, ellos son sujetos de IE
hermenéutica®.

La investigacion

Aproximar la IE a la investigacion requiere un
esfuerzo adicional en sus rutinas: reflexién cola-
borativa y dialégica que pueda unir propésitos de
investigadores y profundizar en necesidades reales
de sujetos de investigacion®®. Una investigacion
éticamente sélida, donde quienes participan son
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personas habitualmente vulnerables por tener
alguna condicién afectando su salud, o su ca-
pacidad cognitiva o lingtiistica, deberia cumplir
algo mas alld de ciertos procedimientos como
consentimiento informado, privacidad, presentar
una propuesta a un comité de ética y utilizar
métodos y técnicas adecuados. Colaborar con
la ciudadania desde la investigacion deberia ser
una cuestion habitual. La sola consulta a grupos
afectados por alguna condicién aportaria un paso
legitimo a su plena participacién, aunque sin ga-
rantizarles ser influyentes. La medicina, soportada
por el contrato social, deberia expresarse no sélo
en lo que importa a ella misma (y sus participan-
tes) sino exigiria una colaboracién activa entre
investigadores, ciudadanos y gobiernos®.

A su vez el enfoque de IEs visibiliza el “olvi-
do” posible cuando se piensa una investigacion
y se jerarquizan los conocimientos cientificos y
su desarrollo, por sobre lo mundano, inexperto
o experiencial, recordandonos que los académi-
cos son sometidos a pautas sistematicas que les
exigen tiempos y especificaciones que podrian
dificultar la participacion de la ciudadania®?. Pen-
sar una propuesta de investigacion participativa,
democratica y descentralizada serfa una estrategia
plausible para investigar con sentido social, cuyos
resultados y produccién de conocimiento tengan
un enfoque equitativo con los mas desfavorecidos
epistémicamente. Como se ha mencionado, las
practicas académicas tienden a privilegiar a grupos
dominantes, y el enfoque de IE los enfrentaria a la
diversidad y harfa explicita la necesidad de ceder
conocimiento y creacién de sentido a grupos
locales, o propios de individuos y grupos cuya
investigacion busca influir.

Los investigadores académicos pueden tener
un exceso de credibilidad en comparacién con
actores no académicos, o también puede suceder
que, frente a un tema especifico, académicos
extranjeros tengan mayor credibilidad que los
locales. Parker** ha sefialado que frecuentemente
en grupos de investigacion colaborativos interna-
cionales, los actores locales de paises de bajos y
medianos ingresos contribuyen con muestras, o
trabajos de campo, quedando fuera de discusiones
cientificas propias de lo que serfa una auténtica
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colaboracién. De alguna manera, hay investiga-
dores que gozan de prestigio y se les asigna el rol
de creadores de teorias, mientras expertos locales
de paises de bajos ingresos reciben tareas menos
trascendentales para la investigacién y produccion
de conocimiento®*.

El aporte a la bioética

El marco conceptual de Fricker aporta un
analisis filosofico que contribuye a la reflexién
bioética, enriqueciendo inicialmente el debate
del principio de no maleficencia®. Los que
enferman son vulnerables especialmente dado
que suelen considerarse menos creibles por estar
emocionalmente danados™, lo que habitualmente
ocurre en personas con padecimientos complejos
como acontece en el dolor crénico. Esto serd mas
notorio si por los estigmas con los que cargan,
son personas menos creibles, como podria pasar
con la medicina en cérceles, migrantes o personas
institucionalizadas®. La IE no es un error sino un
dano moral y exigird equilibrar las contribuciones
epistémicas de profesionales con el relato y la
experiencia valorada de pacientes.

Dado que la no maleficencia no tiene com-
promiso con la intencionalidad, no requiere
que la accién sea calificada dafina para estar
comprometida. Por ende, nos responsabiliza a
no generar acciones perjudiciales incluso cuan-
do no hay tal intencién. Implica actividades que
los profesionales deben ser capaces de generar
para remediar danos. En principio proponemos
reflexionar profundamente sobre los sesgos que
cada profesional pueda tener, puesto que estamos
influenciados por la propia vision de mundo, va-
lores y creencias que nos hace razonar a través
de esos estereotipos, los que pueden ser nega-
tivos. El dafo a un paciente en su capacidad de
conocedor experiencial es un agravio a la validez
de lo que dice y razona, a su integridad®. En
términos kantianos implica agravio a su identidad
y dignidad, afectando su autonomia®.

El enfoque de IE fortalece la bioética principia-
lista® y ademds exhorta a explorar, los principios
de beneficencia y justicia®®%3, [levandonos a una
discusion moral y social de cémo aparecen las
IEs entre nosotros, en nuestros espacios sociales

y de qué manera es posible contribuir desde un
enfoque reflexivo a la justicia epistémica en la
atencion sanitaria.

En nuestro trabajo con el enfoque de la medicina
narrativa en la Universidad de Valparaiso, hemos
propuesto una revision de sesgos cognitivos que
podrian dafar a los pacientes. Se fundamenta
en una educacién en bioética reflexiva mas que
normativa, permitiendo exploracion critica de
sesgos y tradiciones para reducir las [Es®©.

Propuestas narrativas: El enfoque de IE exhorta
a detenerse y prestar atencion a las necesidades
individuales de quienes atendemos, lo que requie-
re ciertas habilidades y tiempo. Los estudiantes
y profesionales de carreras de salud necesitan
reflexionar y desarrollar una sensibilidad especial
hacia las IEs en amplio sentido. El egreso de una
escuela de medicina implica obtener un titulo
que marca un grado de autoridad epistémica y se
espera que estos profesionales actden con integri-
dad y responsabilidad moral®, por lo que deberan
ejercer su profesion con enfoque de justicia social
y dentro de ella, epistémica. En la Universidad
de Valparaiso, utilizamos la medicina narrativa
como un modelo de educacién médica basada
en la reflexion®. Definida por Rita Charon hace
mas de 20 afios como “la medicina practicada
con la competencia narrativa que es capaz de
reconocer, absorber, interpretar y conmoverse
con las historias de los enfermos”, su practica
permite a estudiantes y profesores exponerse a
dispositivos derivados del arte, practicando lecturas
atentas de textos literarios para luego disponerse
a discutir lo reflexionado, y realizar ejercicios de
escritura o dibujo reflexivo® . Estas actividades
permiten mejorar la sensibilidad moral en diversos
aspectos, y es posible incluir alli implicaciones a
la IE. De hecho, en el 2024, en el curso denomi-
nado profesionalismo y practica de la medicina
I, se introdujo por primera vez un taller practico
reflexivo con metodologia narrativa sobre IE. El
objetivo fue comprender en profundidad historias
de personas que atenderan, las que, sin duda,
se veran afectadas por sus sesgos cognitivos. El
enfoque de la medicina narrativa, ayuda al menos
a tenerlos en cuenta. Dicho por un estudiante de
ese curso: “Es dificil cambiar algo que por tanto
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tiempo ha sido normalizado. Para esto, creo que
la educacion es la dnica manera de lograrlo. Si
educamos desde pequefios sobre la diversidad,
la igualdad y la humanidad creo que podriamos
cambiar el mundo”.

La medicina narrativa permite identificar la
necesidad de ser epistémicamente humildes,
capaces de reconocer que a uno se le ha conce-
dido una autoridad epistémica que estd muchas
veces sobrevalorada. Y a su vez comprender
que en la valoracion de los relatos y testimonios
de personas hay un conocimiento que merece ser
complementado con el saber cientifico acufiado
en los estudios de medicina.

Conclusiones

El relativamente reciente enfoque de las injus-
ticias epistémicas propuesto por Miranda Fricker,
enriquece la reflexién bioética de la academia,
investigacion, educacion médica y la medicina, al
ser ellos espacios sociales donde sesgos y errores
morales dafian a personas marginadas, lo que
debe ser visualizado y remediado. La medicina
narrativa y otros enfoques semejantes, aportan
reflexiones profundas que educadores, estudiantes
y profesionales de salud requieren hacer sobre estos
temas. En relacion a ello y a modo de reflexion
final, nos permitimos compartir un fragmento del
poema Espergesia, de César Vallejo.

Yo naci un dia

que Dios estuvo enfermo.
Todos saben que vivo,

que soy malo; y no saben
del diciembre de ese enero.
Pues yo naci un dia

que Dios estuvo enfermo.
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