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Resumen

Aunque la bioética surgié en los afos 70, su complejidad permite que, aun hoy, se siga enriqueciendo su base
conceptual, tedrica y epistemologica. Uno de los Ultimos intentos por hacer esto esta representado en la bioética
narrativa, que aspira a convertirse en una teoria de fundamentacion bioética que responda a los problemas y de-
safios que enfrenta la bioética actualmente. Eso, sin embargo, y desafortunadamente, no ha estado acompafado
por una adecuada sistematizacion y consolidacion del conocimiento generado en el campo. El presente articulo
busca, luego de haber hecho una juiciosa revision de la literatura disponible en bases de datos, comenzar la cita-
da consolidacion —sugiriendo génesis, definicidn, caracteristicas, ventajas y riesgos de la bioética narrativa-, asi
como proponer la epistemologia de la bioética latinoamericana como el marco de referencia mas adecuado para
desarrollarla.

Palabras clave: bioética narrativa, bioética latinoamericana, sistematizacion, epistemologia.

Resumo

Embora a bioética tenha surgido nos anos 70, a sua complexidade permite que, ainda hoje, continue enriquecendo
sua base conceitual, tedrica e epistemoldgica. A bioética narrativa € uma das ultimas tentativas de fazé-lo, visto
que aspira tornar-se numa fundamentagao tedrica da bioética que responda aos problemas e desafios que ela
enfrenta atualmente. No entanto, e infelizmente, isso ndo foi acompanhado de uma adequada sistematizagéo e
consolidagédo do conhecimento no campo. Este artigo procura, depois de fazer uma revisao criteriosa da literatura
disponivel em bases de dados, comecar a fazer aquela consolidagdo —sugerindo génese, definigdo, caracteris-
ticas, vantagens e riscos da bioética narrativa-, assim como propor a epistemologia da bioética latino-americana
como marco mais apropriado para desenvolvé-la.

Palavras-chave: bioética, bioética latino-americana, sistematizagéo, epistemologia.

Abstract

Although bioethics emerged in the 70s, its complexity allows that, even today, it continues enriching its conceptual,
theoretical and epistemological basis. One of the last attempts to do so is represented by the so-called narrative bio-
ethics, which aspires to become a theory of bioethics fundamentals that responds to the issues and challenges that
bioethics currently faces. Unfortunately, this has not been accompanied by an adequate systematization and con-
solidation of the knowledge in the field. This article seeks, after making a judicious review of the available literature
in databases, to start making the cited consolidation —suggesting genesis, definition, characteristics, advantages
and risks of narrative bioethics-, and to propose epistemology of latin american bioethics as the most appropriate
framework to develop this consolidation.
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El hombre es un género literario y una especie
narrativa. La vida humana consiste en historia o
biografia, como nos lo recuerda el bios etimolégico de
la bioética, que se refiere a la vida buena o a la buena
vida (el biotos del griego clasico). Como dice Garcia
Marquez, ‘la vida no es la que uno vivié, sino la que

uno recuerda y cémo la recuerda para contarla”.
José Alberto Mainetti (2008)

La bioética es un campo del conocimiento de muy
reciente formacioén que, por tanto, aun esta inte-
grandose y consolidandose. Una parte esencial
de ese proceso de formacién y consolidacion es
resultado de los esfuerzos que, desde la episte-
mologia y la fundamentacion conceptual, se han
producido para dotarla de solidez tedrica. De tal
suerte, no es osado afirmar que una buena parte
del conocimiento que en el area se produce hoy,
esta dirigido precisamente a aportar a esa tarea
de fundamentacion, de la que han resultado reco-
nocidos desarrollos. Hay, sin embargo, uno que,
aun siendo vital, se ha pasado por alto: el papel
de la narracion en la bioética, y la subsecuente
formacion de lo que se ha denominado bioética
narrativa (BEN).

Revisiones en la literatura muestran —como era
de esperarse-, que se esta frente a una variante
bioética especialmente novedosa pero, ademas,
en espera de ser adecuadamente comprendida y
sistematizada. Asi, hasta hoy, no hay un ejercicio
juicioso y exhaustivo que demuestre la génesis,
razon, propésito, debilidad y oportunidad de la
bioética narrativa, especialmente porque quienes
la propusieron inicialmente, no han establecido
didlogos que hayan quedado registrados en la li-
teratura, y porque, quienes la han trabajado, mas
que detenerse en hacer una arqueologia del cam-
po, han apostado, mas bien, por proponer nuevos
desarrollos.

Siguiendo por esta linea, el objetivo de este tex-
to es procurar la citada arqueologia —aunque en
clave latinoamericana-: primero, haciendo un bre-
visimo recuento histérico de la bioética; segundo,
desarrollando una revision de literatura disponi-
ble con respecto a la bioética narrativa; tercero,
sistematizando el conocimiento hallado en esa
revision; y cuarto, planteando, a modo de consi-
deraciones finales, recomendaciones y propues-
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tas —conectadas, especialmente, con la enorme
oportunidad que esta nueva area significa para
la bioética latinoamericana-, con respecto al fu-
turo de este novisimo campo que es la bioética
narrativa.

Un relato que se consolida

La bioética es un area joven del conocimien-
to, que tiene sus origenes en 1970, cuando Van
Rensselaer Potter la propuso por primera vez
(Potter, 1970). Para entonces, este autor la defi-
nié como una nueva disciplina que contribuiria al
futuro de la especie humana, al tener la capaci-
dad de construir un puente —cuya no construccion
seria parte de la razén para que el futuro de la
humanidad estuviera en duda- entre dos culturas:
la de la ciencia, y la de las humanidades.

Hasta hoy, la bioética ha recorrido caminos diver-
$0S, UNOS Mas cercanos que otros a lo que su
creador quiso al proponerla, de tal suerte que, se
tienen distintas bioéticas actualmente, unas mas
incluyentes (post-positivistas y, por tanto, mas
cercanas a lo que Potter planted) que otras. Den-
tro de las primeras, podria nombrarse la bioética
latinoamericana, también denominada antihege-
monica, y dentro de las segundas, a la bioética
hegemonica, del norte, también llamada princi-
pialista o biomédica.

Antes de entrar en los detalles que las diferen-
cian, es pertinente aclarar que ambas comparten
una historia comun, relacionada con los enormes
desdenes que produjo la segunda guerra mundial,
en términos de pérdidas humanas, pero también
en cuanto al irrespeto a los derechos humanos
—para entonces ya consagrados en la Declara-
cion de Derechos del Hombre y del Ciudadano
de 1789- que significaron los abusos de médicos
nazis, primero, y de médicos estadounidenses,
después, a miles de seres humanos objeto de sus
experimentos. Una vez aclarado esto, es esencial
tratar de las bases conceptuales de cada una de
esas bioéticas.

La bioética principialista, basada en los plantea-
mientos hechos por dos estadounidenses (Beau-
champ y Childress, 2013) en el libro Principles of
Biomedical Ethics —publicado por primera vez en
1979-, basicamente se resume en la proposicion,
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desarrollo, operacionalizacion y defensa de cua-
tro principios morales basicos que, una vez ana-
lizados en cualquier situacion, permitirian la eva-
luacion de cualquier circunstancia como bioética
0 no. Los principios en mencion son: autonomia,
justicia, no maleficencia y beneficencia.

Ahora, sobre la base tedrica de estos principios,
hay diversas criticas. Algunos opinan que no exis-
te, mientras que quienes defienden que si, traen
las teorias éticas deontoldgicas y consecuencia-
listas de David Ross y William Frankena para de-
mostrar sustento tedrico. Otros, incluso, acuden a
John Stuart Mill e Immanuel Kant para dar mayor
soporte epistemoldgico (en cuanto a autodeter-
minacion, consecuencialismo, universalismo, y
el caracter prima facie de algunos deberes) a la
propuesta principialista (Loch, 2002).

Aun una vez aceptada la plausabilidad de esa
base tedrica, continlian las criticas a la implemen-
tacioén practica de la misma, pues se dice que el
caracter universalista y deontolégico de la pro-
puesta la hace inaplicable e inoperante. Los criti-
cos (Garrafa, 2013), asi, apuntan a que los cuatro
principios son insuficientes para atender las com-
plejidades presentes en el mundo de la vida —el
mundo de la bioética-, pues lo restringen a una
vision valorativa y normativa que es excedida con
creces en casos reales que involucran pobreza,
desigualdad, exclusion o discriminacion.

Por otro lado, la bioética latinoamericana (Garra-
fa y Osorio, 2009), post-positivista, antihegemo-
nica e intensamente politizada, responde mucho
mas a lo definido por Potter, en tanto realmente
aboga por una superacion de la separacion entre
dos culturas (ciencia y humanidades) al, por ejem-
plo, cuestionar el caracter neutro de la ciencia y,
ademas, proponer una lectura compleja, multi-in-
ter-trans-disciplinar y desde la totalidad concreta,
de la realidad y de la propia bioética. Es importan-
te agregar, antes de caracterizar esa propuesta,
que si por algo se ha preocupado esta bioética la-
tinoamericana, es por establecer una epistemolo-
gia fuerte para si misma (Garrafa y Kottow, 2006).

En primer lugar, la bioética latinoamericana de-
fiende la multi-inter-transdiscipinaridad, haciendo
énfasis en la transdisciplinaridad pues ella ultra-
pasa la disciplina, y la relacion entre disciplina, al
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tratar de aquello que esta entre, a través y mas
alla de las disciplinas. Esto representa una ven-
taja, en tanto al ver la realidad, la vida y el ser
humano como una unidad, se produce una com-
prension mas real de ellos. Sin embargo, esto
presupone una critica: para el pensamiento cla-
sico, trans es un absurdo, en tanto, al estar su
objeto mas alla de las disciplinas, este seria vacio
o inocuo. A eso, la transdisciplinaridad argumenta
que ese vacio esta lleno de varios niveles de rea-
lidad (Garrafa, 2006).

Al respecto, Nicolescu (1999: 39) diria que “dis-
ciplinaridad, pluridisciplinaridad, interdisciplinari-
dad y transdisciplinaridad son cuatro flechas de
un unico arco: el del conocimiento”, aunque agre-
garia que “la transdisciplinaridad es, sin embargo,
radicalmente distinta as las otras, por su finalidad:
la comprension del mundo presente, imposible
de ser inscrita en la investigacion disciplinar”.
Adiciona Nicolescu que hay que superar la dis-
ciplinarizacion, compartimentalizacién, superes-
pecializacion, antropocentrismo, obijetivizacion,
determinismo, reduccionismo y racionalizacion
(Platon, Descartes, Bacon, Fisica clasica), pues
presente ruptura condena las ciencias humanas
“a la inconsciencia extra fisica” y las naturales “a
la inconsciencia social”.

En segundo lugar, la bioética echa mano de la
complejidad para constituirse, y lo hace porque
precisa de ella para articularse de un modo trans-
disciplinar. De hecho, la complejidad, segun Mo-
rin (2001), es una provocacién para conseguir
lidiar con las contingencias (Einstein, Fisica cuan-
tica) que el determinismo cartesiano no puede
explicar; se debe aclarar que eso no significa un
rechazo a los desarrollos hechos por la ciencia
clasica, sino una invitacion a darles un contexto
apropiado —ofrecido por factores humanos como
el imprevisto, la indeterminacion y la aleatoriedad
(lo opuesto al individualismo racionalista)-.

Asi, la complejidad invita a abrazar el desorden,
la imprevisibilidad, el error, la incerteza y el caos,
pues ellos son parte de la evolucién. Es entonces
también un convite a la humildad, la integracion,
y la aceptacion de los limites humanos. Por eso,
la complexidad es un desafio, un paradigma dis-
tinto, y no una respuesta, una receta o una teoria
(Garrafa, 2006).
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Se ve entonces por qué la complejidad es nece-
saria para la bioética: porque, sin duda, permite
establecer una relaciéon entre el conocimiento y
los valores humanos (Sotolongo, 2006) que pue-
da lidiar con una tecnologia que no solo es usa-
da por el ser humano, sino que interactua con él,
y con eso, trae disparidades sociales, hambre y
problemas ambientales.

Por ese mismo camino, es entonces imperativa
la relacion bioética y complejidad, “con el fin de
enfrentar las realidades, (y con el fin de que) la
bioética esté abierta al dialogo respetuoso con
la pluralidad (...) y que sepa comunicarse —de y
para- no solo los especialistas, sino los hombres
y mujeres de la calle” (Morin, 2001: 502).

Mas importante que todo lo dicho es ver que la
complejidad representa la llegada de una nueva
epistemologia —que, en términos de Morin (2001)
tiene que ver con una ciencia con consciencia-,
una epistemologia de segundo orden, como la
que se necesitaria para lograr la bioética que Po-
tter propuso, una profundamente moral, “puente”,
“global’, “profunda”, “no neutral”, “responsable” y

“humilde”

Solo una nueva epistemologia, una de segundo
orden, producira —y sera posible- cuando las di-
cotomias cognitivas de la ciencia moderna (su-
jeto/objeto, observador/observado, objetividad/
subjetividad, ciencias duras-naturales/suaves-hu-
manas Yy sociales, cultura cientifica/humanistica,
saber cientifico/otros saberes, saber dos especia-
listas/hombre (y mujer) de a pie) sean superadas
(Sotolongo, 2006).

Esa nueva epistemologia:

Hace hincapié en la necesidad de con-
textualizar siempre nuestros esfuerzos
de investigacion (...) la necesidad de tener
siempre en cuenta lo que afecta y condi-
ciona la manera como el hombre-que-pre-
gunta se enfrenta a la busqueda del objeto
(por lo que esa epistemologia) luego res-
ponde a las llamadas de la bioética para
reconciliar la ciencia y el logro de la super-
vivencia humana. (Sotolongo, 2006: 94)

De este modo, en el mundo real, abierto, no li-
neal, el orden es el resultado de la enfermedad,
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como la vida misma y “los problemas bioéticos y
emergencias bioéticas estan llenas de este tipo
de circunstancias” (Sotolongo, 2006: 95).

La bioética, por tanto, “no deben ansiar un or-
den o (...) una previsibilidad perfecta”, sino una
visiébn compleja. Necesita una reconstruccion-de
segundo orden-del conocimiento cientifico, y un
nuevo ideal de racionalidad epistemoldgica. Se
demanda, entonces, “la construccion colectiva
de un pensamiento y la creacion de una bioética
practicos que tengan en cuenta las especificida-
des y peculiaridades de su contexto (social, cultu-
ral, histérico)” (Sotolongo, 2006: 95).

En tercer lugar, la bioética latinoamericana propo-
ne la totalidad concreta para la comprension de la
realidad que analiza. Al respecto, Garrafa (Garra-
fa, 2006) dice —haciendo referencia al creador de
la totalidad concreta, Karol Kosik-, que la totalidad
esta relacionada con la realidad, ya que el con-
junto incluye no solo aspectos fenomenales de
la realidad, sino su propia esencia. De hecho, de
acuerdo a Kosik (1976: 100), “la totalidad no signi-
fica un conjunto de hechos, sino la realidad como
un todo dinamico e interrelacionado estructurado”

Entonces, la totalidad concreta se entiende como
una realidad unica, multiple, heterogénea y con-
tradictorio que se presenta ante los ojos, organi-
camente estructurada, que solo se entiende en su
conjunto, por lo que solo se pueden extraer con-
clusiones contextualizandolas, concretizandolas,
y no haciéndolo de manera abstracta, discrimi-
natoria, incompleta, aparente y, a menudo, falsa
(Kosik, 1976).

Por eso, Kosik Hace hincapié en que debe con-
textualizar aquello que se estudia, respondiendo
a la pregunta: ¢cual es la vision/intencion/direc-
cion (historico y social) humana del conocimien-
to?, pues desde esta “asimilacion practico-espiri-
tual de mundo (...) la realidad es percibida como
una entidad indivisible y los significados se en-
tienden implicitamente desde la unidad de juicios
de existencia y valor”. Debido a esto, una “teoria
del conocimiento como reproduccion espiritual
de la realidad” es una necesidad urgente (Kosik,
1976: 127).
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Una historia que nace

La revision de literatura en cuatro bases de da-
tos —Scopus, Web of Science, Bireme y PubMed-,
teniendo como criterios de busqueda los términos
“bioética” y “narrativa”, —en titulo, resumen o pala-
bras clave-, dio como resultado 324 documentos,
todos ellos articulos cientificos. Sobre la busque-
da, es importante destacar que mostré registros
desde 1989 hasta 2014.

De ese grupo, se decidié solo analizar los 319
articulos escritos en inglés, espafol, francés o
portugués; luego, al evaluar la disponibilidad de
estos, se llegd a un grupo de 164, de los que se
escogieron, para el presente texto, los 13 que te-
nian, solo en el titulo, los términos citados. Los
escogidos fueron analizados por medio de una
tabulacién que incluyd: identificacion de tesis
central, determinacion de lineas argumentales, y
explicitacion de conclusiones, recomendaciones
o consideraciones finales.

El analisis llevé al agrupamiento de los articulos
segun temas, abordajes y tesis semejantes. Asi,
se produjeron, en primera medida, tres grupos te-
maticos: aplicaciones de la narrativa a la bioética
(7 documentos); narrativa bioética (2 articulos); y,
bioética narrativa (4 escritos), que fueron analiza-
dos de la siguiente manera.

Aplicaciones de la narrativa a la bioética

Este es, sin duda, el campo en el que mas se ha
hecho énfasis —registros en bases de datos, indi-
can el primer articulo publicado en 1987 (Smith,
1987)-, pues desde hace afios se tiene conscien-
cia de la utilidad que contar historias tiene para
el acto médico. Asi, este conjunto de articulos se
relacionan con la bioética biomédica, y la impor-
tancia que para ella tiene el acto narrativo.

Barton (2008) propone enriquecer la narracion
que ya se utiliza en bioética biomédica principia-
lista, con aportes provenientes de la resolucion
de conflictos. Al respecto, hace una invitacion
para aprender de la utilizacién que de métodos
narrativos (como las dramatizaciones) se hace en
el derecho, y aplicarlos al encuentro médico-pa-
ciente.
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Puntualmente, y haciendo una critica al princi-
pialismo, esta autora (Barton, 2008: 498) dice,
textualmente, que “although principlism is still the
primary approach, an approach based on the na-
rratives of patients, families, and caregivers has
excited great interest in the past two decades”,
reclamando por que las historias “bring concrete-
ness to the abstraction of ethical decision making
and are therefore helpful to health care professio-
nals”.

Coughlin (2009) hace lo mismo en su articulo de
revision del libro “Health Law and Bioethics: Ca-
ses in Context”, al analizar como la presentacion
de narrativas ayuda en la discusién de situacio-
nes que tienen que ver con leyes sobre salud y
bioética, desde un enfoque comparativo, que se
ve enriquecido por las historias de quienes son
protagonistas de los casos.

Hoffmaster (2005), por su lado, continia con una
aproximacion narrativa a la bioética, al relacionar
relatos de padres que deben medicar a sus hijos
con ritalina, con los desafios bioéticos que esto
genera. Hace, como los demas autores, este au-
tor, un llamado a contextualizar las implicaciones
morales, usando las narraciones, en particular, y
los métodos cualitativos, en general. En ese sen-
tido, el autor dice: “I continue to believe, with Sin-
gh, that qualitative research is essential to a rea-
listic, engaged, and helpful bioethics” (Hoffmaster,
2005: 50).

Kaufert (2003) insiste en lo mismo, esta vez to-
mando como referencia la decisién que deben to-
mar los familiares de pacientes con enfermedad
de Lou Gherig, de desconectar o no el ventilador
artificial que mantiene vivo al paciente. Al respec-
to, este autor defiende la utilidad del analisis na-
rrativo para explicar perspectivas esenciales para
el entendimiento de los casos clinicos.

Al hablar del contexto que propone, concluye que
“The lessons of this story, and the conflict that re-
sulted, speak critically to the limits of simple tea-
ching cases as well as the strengths of narrative
analysis as a tool for the exploration of bioethical
case histories” (Kaufert, 2003: 462).

Ya el aporte de Milligan (2012) no solo es en el
sentido de recomendar la narracién para enfren-
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tar los casos médicos, sino de ademas, hacerlo
para asumir la educacién en bioética. Dice la au-
tora que “The moral work of the ‘story’ is to (...)
uncover the unspoken values (...). Narrative’s
ability to elicit the emotional response (...) invites
relational involvement rather than detached ob-
servation” (Milligan, 2012: 508).

Price (2007), aunque sigue esta misma linea de
aportes narrativos a la bioética, presenta una in-
teresante critica a lo narrativo, tomando el caso
de Terry Schiavo como referencia. Sobre eso, la
autora hace una reflexion sobre el papel que las
narrativas de los grandes medios de comunica-
cion tienen en moldear —muchas veces, exage-
rando-, la opinion de los ciudadanos, con respec-
to a temas bioéticos como la eutanasia. Asi, Pri-
ce muestra el potencial peligro que el uso de las
narrativas en bioética podria representar, aunque
aclara que no por eso deben desconocerse sus
ventajas.

Por ultimo, Tanner (1999) escribe su articulo con
el animo, de nuevo, de defender la importancia de
la literatura para la ensefianza bioética biomédi-
ca. Afirma que, luego de analizar diversos traba-
jos sobre stories y storytelling, se puede demos-
trar que “lo narrativo se ha vuelto un imperativo
para las humanidades médicas”.

Narrativa bioética

Este grupo de articulos presenta opiniones inte-
resantes con respecto ya no solo a la narrativa
como una herramienta para la bioética, sino a la
narrativa como bioética misma. De ese modo, se
va acercando a lo que se denominara bioética na-
rrativa.

Hester (2002), en su articulo, aborda el poder y
validez que las narrativas de los bioeticistas tie-
nen en la sociedad. Con relacion a eso, el autor
afirma que la bioética es consenso narrativo y, por
tanto, sirve como solucion politica —por si misma-,
para alcanzar acuerdos morales por medio de la
comunicacion adecuada, y el establecimiento de
un lenguaje propio que una a los integrantes de
una comunidad, y les permita encontrar sentido.
De este modo, afirma el autor, existe una narrati-
va bioética.
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Por otro lado, Zoloth, Backhus, Woorduff et als
(2008), quienes utilizan el término narrativa bioé-
tica para defender su posicién con respecto a la
plausibilidad de un experimento relacionado con
oncofertilidad. Afirman que una narrativa bioé-
tica que usa metaforas y significados diversos,
les permite describir, de una manera mucho mas
adecuada que la que da el principialismo, la con-
veniencia de su proyecto. Asi, de nuevo, dan una
dimension narrativa a la bioética en si.

Bioética narrativa

De los 13 articulos seleccionados, solo 4 tocan el
tema de la bioética narrativa directamente, lo que
deja ver lo reciente que este campo es. Todavia
mas importante que eso es constatar, como que-
dara demostrado luego de que se toquen los con-
tenidos de esos documentos, que la aproximacion
que se hace es, por mucho, lejana y timida.

En el texto de Ajana (2010), sobre identidad, bio-
metria y bioética narrativa, se empieza a notar un
interés por trabajar el tema de la bioética narrativa
de la mano de Ricoeur y Arendt, aprovechando
los dilemas bioéticos que el tema de la biome-
tria presenta a la sociedad. Sobre estos filéso-
fos, esta autora dira que sirven para la defensa
de una bioética no solamente fundamentada en
principios universales y abstractos, sino en la sin-
gularidad y concrecion de la persona, por medio
de la hermenéutica.

Pero Ajana va mas alla y se atreve a definir el
naciente campo de la bioética narrativa, dicien-
do que “can be described as a form of ethics that
takes the notion of narrative as both the ground
and the object of ethical reflection and moral jus-
tification when addressing issues surrounding life
and its technologies” (Ajana, 2010: 242) y que “is
informed by the work of hermeneutics, wherein a
special emphasis is placed upon the importance
of interpretation as an ethical activity and a means
of moral evaluation” (Ajana, 2010: 244).

Por su parte, Barounis (2009), también aprove-
chando un tema distinto —en este caso, fotorrea-
lismo y poesia-, se acerca a la bioética narrativa
desde un enfoque biocultural, que privilegia la
narracion del paciente en la comprensién de su
enfermedad. Sobre eso, anota la autora “narrative

75



bioethics becomes one of the keys to navigating
both the psychic and technological landscapes of
illness” (Barounis, 2009: 52). Como se ve, aunque
denominando como tal a la BEN, esta autora hace
un uso instrumental de la misma, como lo hacian
los articulos analizados en el primer grupo.

Ya Dubiel (2011) retoma el rumbo, al intentar defi-
nir mas cuidadosamente BEN, llegando a propo-
nerla como alternativa al principialismo reinante
en la bioética. El autor osa decir que la BEN con-
textualiza el sufrimiento del paciente, pues le da
una dimensién histérica, dialéctica, y reflexiva. El
siguiente aparte resume la importancia que Du-
biel da a la BEN “Coming to the end, only that
person, who has lived a good life, will be able to
stand the outlook of imminent death in a calm and
relaxed manner. It was a good life, if the person
can feel like an author” (Dubiel, 2011: 2).

Termina esta seccion el articulo de Stys (2007),
una tentativa inicial de definir a la BEN vy, al tiem-
po, proponer un método, distinto al analisis de
lo escrito, para ella. El autor, asi, propone que
“Narrative bioethics is primarily understood to
involve storytelling through the use of literature”
(Stys, 2007: 60), al tiempo que aboga por que esa
“storytelling” no sea hecha exclusivamente por
medio de la lectura de textos, sino por medio de
lo que él denomina “Documentary Bioethics”, que
adicionaria multimedia electrénica a la experien-
cia narrativa tradicional.

Lo que es mas interesante de este articulo, sin
embargo, es su apuesta por tener en cuenta a la
audiencia, es decir, a quienes estan recibiendo
la lectura o la multimedia electronica que se esta
usando para poner en consideracion de un grupo,
un asunto bioético. Con relacién a esto, el autor
propone analizar cuidadosamente el publico al
que se esta dirigiendo para, de acuerdo con sus
caracteristicas, escoger la mejor bioética narra-
tiva.

Un cuento que tiene que ser bien
contado

En este apartado se hace un esfuerzo por, to-

mando como referencia la seccién anterior, siste-

matizar el conocimiento, ofreciendo una génesis,
definicion y caracteristicas, ventajas, y riesgos,
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para la bioética narrativa. Es obligatorio aclarar,
empero, que ante las escasas referencias a la
bioética narrativa como tal —como fue mostrado,
solo 4 articulos-, se echa mano de interesantes
estudios adelantados por la escuela originaria de
la bioética narrativa —en cabeza de Mainetti- y por
la escuela espafiola, que ha hecho desarrollos re-
cientes importantes al respecto —especificamen-
te, Tomas Domingo y Lydia Feito-.

Génesis

La BEN nace del dialogo entre medicina narrativa
—de la que se tiene noticia desde, por lo menos,
1970- y ética hermenéutica y deliberativa, por lo
que es eminentemente ricoeuriana, y por tanto,
aristotélica. Lo anterior tiene ldgica, en tanto la
deliberacién propuesta por Aristételes es el mé-
todo por excelencia utilizado por la racionalidad
practica —y, por tanto, por una ética practica como
la bioética-.

Se puede identificar como: el afio de nacimien-
to de la bioética narrativa: 1993; el lugar: Amé-
rica Latina (Argentina); y el autor: José Alberto
Mainetti —discipulo de Ricoeur, y precursor de la
bioética en Ameérica Latina, en la década de 1970
(Mainetti, 2007)-, quien en el libro Bioética Ficta
(Mainetti, 1993) da las primeras caracteristicas
a la BEN. Aunque esa obra no denominaba ex-
presamente bioética narrativa al area, la edicion
especial de la Revista Quirdn (asociada también
a este autor), que vio la luz en 2001 (Revista Qui-
rén, 2001), y la publicacion de una seccion espe-
cial sobre bioética narrativa —redactada también
por Mainetti- en el Diccionario Latinoamericano
de Bioética de 2008 (Mainetti, 2008), si lo harian.

Asi, tantos los mas antiguos esfuerzos —década
de los 90-, como los mas recientes -2013-, no
son mas que una continuacion de una tradicion
—hermenéutica, narrativa, ricoeuriana (que consi-
gue reconciliar los aspectos tedrico (identidad) y
practico (deliberacion) de lo narrativo) y literaria-
comenzada por un latinoamericano hace, por lo
menos, 20 afos.

Con lo que se cuenta hoy es, entonces, con una
consolidacion de la BEN, en la que se echa mano,
ademas de Ricoeur, de Ortega y Gasset, Hanna
Arendt, Alasdair Macintyre, Martha Nussbaum,
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Wilhelm Schapp, Clifford Geertz y Jerome Bru-
ner, para fundamentar de una mejor manera el
giro: el giro narrativo del conocimiento. Domingo y
Feito (2013), rescatan una frase de Ortega y Gas-
set que bien encarna esto: “la razén consiste en
una narracion” (Domingo y Feito, 2013: 27).

Es esencial decir aca, para terminar, que: este
campo fue inicialmente pensado desde y para
la medicina; y que tuvo un importantisimo valor
educativo (especialmente desde las perspectivas
didactico-pedagdgicas para la ensefianza de la
medicina).

Definicidon y caracteristicas

La BEN, al ser una bioética basada en el ana-
lisis de relatos —echando mano de la narracion,
imaginacion, interpretacion y contextualizacion-,
responde a tres giros: casuistico, hermenéutico y
literario, de los que el ultimo es “restaurador de la
literatura como maestra en el conocimiento mo-
ral” (Mainetti, 2008: 167). Asi, se convierte en una
nueva teoria de fundamentacion —epistemoldgica
y metodologica- y comprension de la bioética, en
busqueda del sentido humano, a través de una
aproximacion humana a la persona y a sus cir-
cunstancias (Domingo y Feito, 2013), por medio
de la revalorizacion del “papel de la imaginacion
en la ética, su rol fundamental en el razonamiento
moral como exploracion narrativa, contrariamente
a la tradicion racionalista del absolutismo moral,
excluyente de la insobornable subjetividad de la
comprension humana” (Mainetti, 2008: 168).

En cuanto a sus dos dimensiones, epistemoldgi-
ca y metodolégica, la BEN propone: una delibera-
cioén narrativa como metodologia para la toma de
decisiones —por medio del uso de novelas, cuen-
tos, videos, peliculas y reportajes-; y un modo de
conocimiento y actitud ética distintos para la apro-
ximacion epistemoldgica —a través de la herme-
néutica y la deliberacion, como modos técnicos
de interpretacion y toma de decisiones-.

Epistemolégicamente, lo que propone la BEN es
un nuevo paradigma para el mundo del conoci-
miento, el paradigma narrativo, diferente de los
demas, por cuanto la racionalidad que utiliza no
es clasica ni positivista, sino descriptivo-argu-
mentativo-hermenéutico-deliberativo-narrativa.

ISSN 2077-9445
Manchola - Castillo, C. - Por una bioética distinta...

Ahora, metodolégicamente, lo que defiende la
BEN es un método de conocimiento en el que,
en su proposito de tomar la mejor decision para
resolver los problemas, se encuentren valores
universales, PERO fruto de analisis inductivos, en
los que lo singular, concreto y situacional, al ser
contextualizado, juega un papel esencial, pues
responde a la “la complejidad del mundo moral”
(Gracia, 2014: 7).

Para terminar, en virtud de todo lo anterior, la BEN
—como conocimiento y, también, como método-
exige de desarrolladas habilidades linguisticas,
interpretativas, criticas, reflexivas, comunicativas,
y de negociacion, para poder ser comprendida,
operacionalizada y evaluada.

Ventajas

La gran ventaja que tiene esta aproximacion es
la cercania que hay entre narrativa, por un lado,
y humanidad, sentido e identidad, por el otro. Do-
mingo y Feito (2013), traen a colacion una frase de
Ortega y Gasset que refleja esto: “para compren-
der algo humano, personal o colectivo, es preciso
contar una historia” (Domingo y Feito, 2013: 28).

En conexion con lo anterior, la narracion es un
excelente dispositivo para incluir dentro de la con-
versacion bioética —avida de contextualizacion-,
perspectivas culturales, concretas, complejas,
contradictorias, multidimensionales, y llenas de
posibilidades, permitiéndoles conversar con las
tradicionales aproximaciones universalistas.

También en relacion con eso, la BEN llena los va-
cios del positivismo, al proveer sentido humano a
la reflexion bioética, y a la vida humana en gene-
ral, por medio de un acercamiento que deja atras
el maniqueismo, reduccionismo y la creencia en
verdades absolutas y definitivas.

Otra gran ventaja que representa este campo es
que se identifica con el método de la ética (en
palabras de Ricouer, al ser citado por Domingo y
Feito (2013: 38): “la narracion puede ser un labo-
ratorio de juicio moral”), e incluso con el caracter
narrativo de todo el saber, y al hacerlo, dota de
legitimidad a la bioética.

Pero la BEN no solo legitima a la bioética en tér-
minos tedricos —como ya fue dicho, al brindar un
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método de conocimiento y de deliberacion-, sino
también politicos y de la ciudadania, pues ofrece
ese elemento contextual que tanto falta a la bioé-
tica tradicional, y que le permitiria conectar con
otras dimensiones. En este sentido, es claro que,
aunque habiendo surgido dentro de la practica
médica, la BEN se entiende como una BE para
el mundo de la vida (politico, econémico, social, y
no solo biomédico).

Asi, por ejemplo, aunque la BEN concuerda en su
papel en la humanizacion del acto médico, entien-
de que su rol va mucho mas alla, pues llega a la
construccion de paradigmas, toma de decisiones
y evaluacién de situaciones en contexto; contex-
tos que, en vez de ser dados por la lejana casuis-
tica, son ofrecidos por relatos vivos y emocionan-
tes, porque como Solbakk (2004: 93), rescatando
a Nussbaum, coloca: “para que los argumentos
sean validos, tienen que ser capaces de cambiar
el corazén”.

Riesgos

Los relatos y narraciones, como expresiones hu-
manas, pueden contener exageraciones de he-
chos, o por el contrario, pueden pasar por alto
factos importantes. Mas que eso, la palabra pro-
nunciada contiene innumerables juicios de valor,
que aumentan o disminuyen lo que realmente
acontecio y quiere ser comunicado.

Asi, va a depender de quién, cuando, por qué, y
para qué se cuenta una historia, el contenido de
la misma. En ese escenario, el riesgo es grande,
pues se ve como inviable la posibilidad de tomar
decisiones prudentes, convenientes o, por lo me-
nos, bien informadas. Desde la emocién, se pue-
den cometer grandes injusticias o producir graves
malentendidos.

Consideraciones finales

“The collective life of a civil society is a texture of told
and yet untold stories, a mosaic of biographies. Bio-
graphy is a strange genre, because its constitutive
features — the beginning and the end of a life — are
concealed to the respective person’.

Helmut Dubiel (2011: 1)
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Este apartado se dividira en dos secciones. En
una primera, se haran comentarios relativos a la
organizacion y sistematizacion que, como se ha
visto, es mas que necesaria no solo para el anali-
sis y comprension, sino también potencializacion
(en este punto se hablara de la extensa biblio-
grafia encontrada, y no referida especificamente
—aunque si relacionada-, a la bioética narrativa),
de la bioética narrativa. Ya en una segunda, se
tocaran explicitamente las oportunidades mutuas
de crecimiento que se identifican, tanto para la
bioética narrativa, como para la bioética latinoa-
mericana, de un dialogo entre ellas.

Organizando, sistematizando,
enriqueciendo

Una revision de la literatura disponible en bases
de datos, pero ademas, en otros medios (libros,
articulos no encontrados en esas bases) muestra
la imperiosa necesidad de organizar y sistema-
tizar el conocimiento en bioética narrativa, para
que ella se constituya, como se quiere, en una
verdadera teoria de fundamentacion de la bioéti-
ca —con un método y una epistemologia propios
(Williams, 1994)-. Lo que se sugiere aca es que
esfuerzos aislados como, por ejemplo, proponer
relaciones entre: por un lado, bioética y cine, bioé-
tica y poesia (Farifia y Solbakk, 2008), bioética e
imaginacion, bioética y arte, o bioética y musica;
y, por el otro, bioética y educacioén (con concep-
tos como: residuo moral, vulnerabilidad perdida y
crepusculo, de Solbakk, por ejemplo), se relacio-
nen y estudien dentro de una misma categoria: la
bioética narrativa.

Se hace la anterior propuesta, pues se tiene la
esperanza de que, al estudiar la bioética narrativa
de ese modo, se estara colaborando no solo en
la constitucion de ella como area naciente, sino
en el fortalecimiento de esas diversas narrativas
(educacioén, arte, musica, imaginacion, cine, poe-
sia, literatura, etc.). Una primera denominacién de
este campo podria ser metodologia de la bioética
narrativa.

De ese modo, la BEN tendria una amplia base
practica, que apoyaria su reciente fundamenta-
cion tedrica, aportada por Domingo y Feito (2013)
—como se ha mostrado-, por ahora, pero que,
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como se vera adelante, puede ser enriquecida
muchisimo por la bioética latinoamericana que
proponen Garrafa, Diniz y Guilhem (1999), al ha-
blar de una lengua y unos dialectos e idiolectos en
bioética, y por algunos bioeticistas que ya estan
trabajando con autores —como Nussbaum o fil6-
sofos griegos (es el caso de Jan Solbakk (2004)
y sus trabajos abordando kd&dapoig, @apuakov,
duopTia, amopia, Toinoig)- que también han
servido como referencia a Domingo y Feito. Una
primera denominacion de este campo podria ser
epistemologia de la bioética narrativa.

Narrativa en Latinoamérica, mientras
Latinoamérica se narra

Es mucho lo que la bioética latinoamericana —de-
tallada al principio- y la bioética narrativa tienen
en comun. Mas que eso, sin embargo, es mucho
lo que ambas pueden crecer interrelacionandose.
De un lado, la bioética narrativa vera enormemen-
te enriquecida su epistemologia fruto de los in-
teresantes desarrollos postpositivitas que, desde
la bioética latinoamericana, se han hecho en el
sentido de ir hacia marcos complejos, multi-in-
ter-transdisciplinares y concretos de la realidad,
pues como lo resalta Lima (2011: 40) “pensar la
bioética contemporanea a partir de ficciones na-
rrativas inaugura un método novedoso para lidiar
con la complejidad”

Por otro, la bioética latinoamericana, ya conscien-
te de la importancia de contar con un discurso es-
tructurado (que incluye: comunicacion y lenguaje;
argumentacion; dialogo; coherencia; consenso;
y, racionalidad), como Garrafa y Osorio (2009)
lo proponen, puede tener aun mayores funda-
mentos para implementarlo, llevando en conside-
racion los desarrollos que, dentro de la bioética
narrativa, se han hecho al respecto. En este sen-
tido, se cubriria un espacio que no ha sido su-
ficientemente abordado —aunque la Declaracién
Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de
2005 represent6 un gran avance-, en la bioética
latinoamericana: la construccién de su discurso.

Eso llevara a reconocer, finalmente y mas impor-
tante, que Latinoamérica tiene mucho que mos-
trar de su narrativa, de su discurso propio. La
bioética, en ese sentido, podria ayudar a que la
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regién muestre su importancia en el mundo, legiti-
mando internacionalmente su valor y originalidad.
Porque si algo caracteriza a los latinoamericanos
es su capacidad para crear relatos, contar histo-
rias, y usar su imaginacioén: no por otra razon, el
mas importante exponente del realismo magico
en literatura, Gabriel Garcia Marquez, es colom-
biano, latinoamericano.
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