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Resumen

El siguiente documento busca presentar un ejercicio narrativo desde la perspectiva de un
Monitor Clinico, un profesional de la salud que reflexiona acerca de su responsabilidad en
los ensayos clinicos en seres humanos. Para hacerlo, se plantea un enfoque autobiografico-
narrativo, desde los conocimientos situados como una forma de narrar y comunicar, la
preocupacion por los efectos de poder en la produccion de conocimiento cientifico en los
ensayos clinicos. Por esta razon, nos acompafiaremos de las propuestas de Hanna Arendt
sobre una ética de la reflexién, como una practica critica que nos pueda llevar, desde
aprender a conocernos y reconocer si lo que hacemos esté bien o estd mal, comprender mas
como conectarnos con la verdad y en lo posible, definir la responsabilidad en las decisiones
de un Monitor Clinico, como un tltimo proposito, este trabajo aspira a reflejar el poder de

la escritura reflexiva.

Palabras clave: bioética narrativa, conocimientos situados, Monitor Clinico, ensayos

clinicos, Hannah Arendt.



Abstract

This document, look for elaborate to a narrative exercise from perspective at Clinical
Research Associate, CRA (Clinical Monitor), is a health professional who reflects about
her/him responsibility in clinical trials for humans. In order to, an autobiographical-
narrative approach is proposed, based on knowledge situated as manner to narrate and
communicate, a concern about the effects of power on production of scientific knowledge
in clinical trials. For this reason, we are accompanied by Hannah Arendt's proposals based
on ethics reflection, as criticism practice that can take us from learning to know ourselves
and recognizing if what we do is right or wrong, comprehend how to connect with truth
and, if is possible, to define responsibility in decisions of CRA, as final purpose, this work

aspire to reflect the power of reflective writing.

Key words: narrative bioethics, situated knowledges, Clinical Research Associate, CRA

(Clinical Monitor), clinical trials, Hannah Arendt.



10

Introduccion

La investigacion en seres humanos asi como la practica clinica actualmente cuentan
con reglas y principios éticos definidos, histéricamente se establecié la necesidad de
generar varios documentos alrededor de la investigacion en seres humanos que resaltaron
la importancia de la evaluacioén cientifica y ética como son; el Codigo de Niiremberg como
resultado de los crimenes en la II Guerra Mundial y el informe Belmont por el estudio de
Tuskegee. Estas consideraciones éticas se han implementado a nivel institucional en
diferentes partes del mundo, creandose asi diferentes Comités Nacionales y Comités de

Etica locales en universidades y hospitales (Homedes y Ugalde, 2012).

El método de investigacion en seres humanos mas utilizado es el ensayo clinico, es
una evaluacion experimental de un producto, sustancia, medicamento, dispositivo, técnica
diagndstica o terapéutica que a través de su aplicacion en seres humanos pretende valorar
su eficacia y seguridad (Molina de Salazar, 2016). La medicina basada en la evidencia da
prioridad a esta informacion, asi que, los ensayos clinicos son generadores de conocimiento
cientifico y los pacientes que participan en ellos son los principales agentes de

investigacion.

El desarrollo de los ensayos clinicos estd conformado por diferentes personajes en
varios niveles y con diferentes funciones; la farmacéutica encargada de patrocinar dicho
ensayo por lo que también se le llama patrocinador, los comités de ética que aprueban y
vigilan la investigacion, las instituciones médicas en donde se realizan las evaluaciones
médicas, el médico investigador y su equipo de investigacion que realizan lo propuesto en
el proyecto de investigacion y finalmente los pacientes o sujetos en investigacion. Cada
una de estas personas interacciona de diferentes formas, ya sea de manera directa o

indirecta.

Debido a esta complicada estructura en la investigacion y la continua busqueda del
progreso tecnocientifico, se han buscado modelos mas eficientes y con una mejor vigilancia

de la normas €ticas en investigacion, asi que, una figura que surgio de la necesidad de dar
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seguimiento al ensayo clinico, es el Monitor Clinico (Clinical Research Associate, CRA,
por sus siglas en inglés), también se crearon las Organizaciones de Investigacion por
Contrato (Contract Research Organization, CRO, por sus siglas en inglés ), estas son
empresas privadas que brindan diferentes servicios y personal para trabajar en los ensayos
clinicos, un ejemplo es contar con Monitores Clinicos que en varios casos (o pueden haber

sus excepciones) son contratados por el patrocinador.

El Monitor Clinico, generalmente es un profesional de la salud y realiza diferentes
actividades relacionadas con la investigacion médica, particularmente en los ensayos
clinicos. En las guias de Buenas Practicas Clinicas (GCP’s por sus siglas en inglés “Good
Clinical Practices”), en el apartado 5.18.4 de estas guias (U.S. Department of Health and
Human Services, Food and Drug Administration, 2018) se describen algunas de sus
responsabilidades y las actividades que realiza durante el monitoreo de ensayos clinicos
después del aval del respectivo comité de ética de investigacion, de este modo el Monitor
Clinico se asegura del cumplimiento al protocolo del ensayo clinico, realiza visitas al
centro de investigacion, revisa el registro de la informacion colectada y es el principal
puente de comunicacion entre el patrocinador y el investigador. De otra parte, asegura la
proteccion de los derechos, la seguridad y el bienestar de los sujetos en investigacion y

ademas debe de verificar la integridad cientifica de los datos colectados.

Con todo lo anterior descrito y alin a pesar de las normas éticas internacionales se
siguen presentando diferentes conflictos éticos durante el desarrollo de la investigacion en
seres humanos, se pensaria que los procesos de investigacion y desarrollo deberian
conducir a que la ciencia, la medicina y los investigadores asuman un compromiso social
y una responsabilidad sobre sus acciones. Por lo tanto, es en esta responsabilidad donde es
relevante la reflexion ética y bioética, no solo es el deber de los cientificos, ya que puede
llegar a ser un dialogo interdisciplinario, plural y democratico con la participacion de todos

los interesados (Vidal, 2010).

Entonces, debido a que el Monitor Clinico también forma parte de esta maquinaria

compleja de los ensayos clinicos y es parte de este proceso de generacion de conocimiento
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cientifico, también surgiran preguntas acerca de la responsabilidad moral en sus acciones,
por lo que es pertinente contar con la reflexion bioética de esta figura, conocer su
participacion y sus interacciones con los diferentes involucrados en los ensayos clinicos,

lo que representaria una oportunidad de acercarnos a la teoria ética aplicada.

Desde la teoria de Hannah Arendt se rescatan valiosas aportaciones como lo son las
categorias; el mal, la banalidad del mal, la teoria del engranaje, la perdida de la libertad y
su manera de comprender la reflexion. Con la aplicacion de estas categorias a la unidad de
estudio, que se describe mas adelante, se lograron extraer fragmentos de “Mi narrativa”, y

asi develar el contenido y reflexionar desde los cuestionamientos de un Monitor Clinico.

Por ultimo, desde la aportacion que puede hacer la narrativa autobiografica de una
Monitora Clinica para la reflexién Bioética acerca de su responsabilidad en los ensayos

clinicos, se presenta una interpretacion Bioética del ejercicio narrativo.
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Planteamiento del problema

Es una realidad que los desarrollos cientificos son necesarios y el conocimiento que
aportan los ensayos clinicos plantean nuevos desafios para los profesionales de la salud,
tomando en cuenta el desarrollo global de los ensayos clinicos y su expansion a los paises
en América Latina, se hace imprescindible reconocer los problemas éticos que emergen

con las practicas, decisiones y acciones en torno a los ensayos clinicos.

Por lo que se propone desde la bioética narrativa, realizar una busqueda reflexiva
acerca de la responsabilidad de la figura del Monitor Clinico, pues conviene acercarnos
desde su narracion, a los cuestionamientos que presenta en su practica laboral. Este modelo
¢tico busca la comprension de contenidos a través de procesos de interpretacion e
identificacion (Feito, 2013), las narraciones personales brindan la oportunidad de contar
con otra mirada de las problematicas bioéticas que se presentan frente a las

responsabilidades del Monitor Clinico.

Este trabajo de grado es un ensayo interpretativo, teniendo como unidad de
observacion una produccion narrativa de la figura del Monitor Clinico, desde un enfoque
autobiografico-narrativo, el auto relato y multiples voces, que integra informacion en un
contexto latinoamericano apelando a los “Conocimientos situados” propuestos por

Haraway (1995).

Se propone un analisis de la produccion narrativa de un Monitor Clinico, que de
acuerdo a la optica de la banalidad del mal, estaria envuelto en las costumbres de un sistema
complejo que deja de lado o suprime su criterio moral y que pondria en cuestionamiento
su responsabilidad y en riesgo a los participantes en los ensayos clinicos. Por lo tanto, el
siguiente trabajo tiene como objetivo analizar la narrativa de un Monitor Clinico desde las
categorias de pensamiento de Hannah Arendt y realizar una interpretacion Bioética de su

responsabilidad en los ensayos clinicos.
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Marco de referencia
Hannah Arendt

Fue una pensadora judio-alemana, nacié en 1906 en Hannover, Alemania y murid
en 1975 en Nueva York, Estados Unidos, se desempeiidé como catedratica en las
universidades de California, Chicago, Columbia y Princeton. Como sobreviviente del
régimen Nazi varios de sus escritos se vieron fuertemente influenciados por los
cuestionamientos alrededor del holocausto, siempre en una busqueda para entender lo que

describiria como la gran tragedia del siglo XX.

Su obra ha marcado el pensamiento social y politico de la segunda mitad del siglo.
El mal y diferentes conceptos los revisa en sus tres libros, desde el mal radical en Los
origenes del totalitarismo, la incapacidad de distinguir el bien del mal descrito en
Eichmann en Jerusalén y finalmente su descripcion de la banalidad del mal en
Responsabilidad y juicio. De manera puntual estas seran las categorias de Arendt que se

abordaran en este trabajo:
El mal

Cuando Arendt revisaba los casos de aquellos que se habian negado a ser parte de
las filas de la SS o Proteccion Maxima ("Saal-Schutz", por sus siglas en alemdn), y que atin
a pesar de ser condenados a muerte no se arrepentian de no cumplir con los deberes que se
dictaban en ese momento, nada hicieron desde un punto de vista practico, pero contaban
con esa capacidad de distinguir el bien del mal y en ningin momento sufrieron alguna
“crisis de conciencia”, (Arendt, 2003). Los describia como excepciones en esa época pues

lo general era seguir las normas establecidas por el régimen aleman.

Asi que el mal, o no causarlo, no era tan simple de explicar; “El problema radica
precisamente en el hecho de que para causar un gran mal no es necesario un mal corazdn,
fendmeno relativamente raro”. (Arendt, 2007, p. 165). Es por lo anterior de su bisqueda

de la comprension del mal, se preguntaba lo que sucedia en un sistema totalitario que podia
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destruir el espiritu sin siquiera llegar a la destruccion fisica del hombre, y en donde, después
del asesinato de la persona moral y la destruccion de la persona juridica, entonces si se

tenia éxito en acabar con la individualidad de la persona, (Arendt, 1998).
La banalidad del mal
Es importante recordar el abordaje que realiza Arendt respecto a esta categoria;

“la banalidad del mal”, y con esa expresion no aludia a una teoria o una doctrina,
sino a algo absolutamente factico, al fenomeno de los actos criminales, cometidos
a gran escala, que no podian ser imputados a ninguna particularidad de maldad,
patologia o conviccion ideologica de la gente, cuya unica nota distintiva personal
era quizas una extraordinaria superficialidad. ... No era estupidez, sino una curiosa

y absolutamente autentica incapacidad de pensar (Arendt, 2007, p. 161).

En esta categoria Arendt busca expresar como las personas que son dominadas por
un régimen, aceptan las nuevas normas sin cuestionar, que incluso aceptan ser criminales

sin reconocerlo.
La teoria del engranaje

En esta categoria Arendt describe la transicion del hombre a pequefia pieza de
engranaje, como cuando un acusado de la SS o de cualquier otra organizacion criminal
asegura que ¢l era una simple pieza del engranaje y que s6lo actuaba bajo ordenes

superiores.

Aqui recordemos, lo que Himmler, un oficial nazi de alto rango, defini6 muy
certeramente a los miembros de las SS como el nuevo tipo de hombre que en ninguna
circunstancia “hara una cosa por su propio interés” (Arendt, 1998). Asi que, al ser parte de
un sistema en el que solo obedecian, no son responsables de sus acciones ni tampoco son

individuos que puedan decidir, tinicamente son instrumentos que sirven al régimen.
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Perdida de la libertad

La anotacion de Arendt respecto a los crimenes cometidos durante el régimen nazi,
fue que estas personas renunciaron voluntariamente a todas sus cualidades personales, de
tal forma que protestaban que no habian hecho nada, que no era su intencion, aqui nuestra
autora refiere, “‘el mayor mal que puede perpetrarse es el cometido por nadie, es decir, por

seres humanos que se niegan a ser personas” (Arendt, 2007, p.124).

Arendt describe la creacion de un sistema en donde todos los hombres se tornaron
triviales o superfluos, se le quito al ser humano su humanidad y en consecuencia su
capacidad de pensamiento, voluntad, juicio y de accion en libertad. Al no considerarse

libres también perdian su capacidad de juzgar:

“En el curso de la reunion, hablaron los hombres mas prominentes, los papas del
Tercer Reich” Pudo ver con sus propios 0jos y oir con sus propios oidos que no
solo Hitler, no solo Heydrich o la “esfinge” de Miiller, no solo las SS y el partido,
sino la ¢élite de la vieja y amada burocracia se desvivia, y sus miembros luchaban
entre si, por el honor de destacar en aquel “sangriento” asunto. “En aquel momento,
senti algo parecido a lo que debid de sentir Poncio Pilatos, ya que me senti libre de
toda culpa” ;Quién era ¢l para juzgar? ;Quién era ¢l para poder tener sus propias

opiniones en aquel asunto? (Arendt, 2003, p. 71).
La reflexion

Pensar en lo que hacemos, comprenderlo, es, sin lugar a dudas, el motivo que

impulsa mucho del trabajo de nuestra autora;

La moral tiene que ver con el individuo en su singularidad. El criterio de lo que esta
bien y lo que esta mal, la respuesta a la pregunta ;Qué debo hacer?, no depende en
ultima instancia de los héabitos y las costumbres que comparto con quienes me
rodean, ni de un mandamiento de origen divino o humano, sino de lo que yo decido

en relacion conmigo mismo.... Es vivir conmigo mismo es algo mas que
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consciencia, mas que la consciencia de mi mismo que me acompaia en todo lo que

hago y en cualquier estado en que me halle. (Arendt 2007, p 113).

Desafortunadamente, esa necesidad de pensar para comprender y juzgar fue algo
que no representd al personaje de Eichmann. Entonces la incapacidad de pensar y de
reflexionar, es lo que puede llevar a las personas en tornarse superfluas, y que se puede

traducir en no tener poder para decidir.
El informe Belmont

También es importante destacar dentro de este marco de referencia el informe
Belmont, de la Comision Nacional para la Proteccion de los Sujetos Humanos de
Investigacion Biomédica y Comportamental que emitio Principios Eticos y Pautas para la
Proteccion de los Sujetos Humanos en la Investigacion. En este documento se proponen

tres principios fundamentales que deben ser respetados en toda investigacion biomédica.

El Informe Belmont resume los tres principios éticos basicos de la investigacion
clinica como; Respeto a las personas, en donde se indica que los individuos deberan ser
tratados como persona autonoma (consentimiento informado y participacion voluntaria) y
las personas con autonomia disminuida tienen derecho a proteccion adicional.
Beneficencia, como no hacer dafio y acrecentar al maximo los beneficios y disminuir los
dafos posibles (busqueda del bien a través del analisis riesgo-beneficio). Por ultimo la
Justicia, en donde se requiere que se trate adecuada e imparcialmente a los individuos y
grupos en términos de soportar las responsabilidades y obtener los beneficios de la
investigacion (reparticion equitativa de riesgos y beneficios entre la poblacion. (The
Belmont Report: Ethical Principles and Guidelines for the protection of human subjects of
research, 1979).

Muchas de estas propuestas se han incorporado en las regulaciones de los paises
donde se realiza investigacion en seres humanos y también en los Comités de Etica en
Investigacion. Sin embargo, se ha mencionado un debilitamiento de las normas éticas

internacionales, y en ocasiones solo se les considera como recomendaciones.
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La construccion de narrativas como método de investigacion

La siguiente produccion narrativa fue desarrollada considerando los
“Conocimientos situados” de Donna Haraway en donde se propone la obtenciéon de todo
conocimiento a partir de describir las condiciones y las situaciones que dan lugar a una
perspectiva, una red de relaciones que sitiian el relato y expresan el efecto que pueden

generar. (Balasch y Montenegro, 2001).

La produccion narrativa reintroduce la nocion de autor pensado como localizado en
una red de relaciones y géneros de habla. Es una escritura que estimula las facultades
imaginativas del lector, la narrativa no tiene como objeto representar el fendmeno si no
realizar narrativas del fendmeno y expresar sus efectos. Haraway habla de una ciencia con
una fundamentacién diferente, pues la investigacion cientifica puede verse influenciada
por diversos aspectos, asi que propone desde los conocimientos situados el reconocimiento

de las diferencias y una busqueda de la reflexion. (Haraway, 1995).

Al ser un ensayo interpretativo, los criterios de andlisis de orden bioético que se
establecen son mediante las reflexiones y conceptos de Arendt, por lo que al ser una
promotora del pensamiento y la reflexion, es un instrumento que se puede aplicar para el

analisis de la unidad de estudio, que es “Mi narrativa”.



19

Mi narrativa

Decidi escribir esta narracion alrededor de esos recuerdos que me han rondado en
la memoria y de aquellas sensaciones de inquietud o desconcierto durante mi trabajo como
Monitora Clinica. Me encuentro ante la maravillosa oportunidad de recordarme, narrarme,
reconocerme en otros, analizarme y reflexionar. Este ejercicio narrativo busca integrar lo
que ha logrado reflejarme la bioética, pues la promesa de la profesora Maria Yaneth Pinilla
“Hablar de bioética sin que uno se transforme, no tiene sentido™'. Se ha vuelto una realidad
para mi, ya que no solo se tratd de una cuestion de cambio de residencia de México a
Colombia, modificaciones en los grupos de trabajo o alteraciones que la vida misma
impone, sino que se tratd de generar transformaciones profundas en la forma de ver el
mundo del desarrollo cientifico y la industria farmacéutica alrededor de los ensayos

clinicos.

Esta transformacion empez6 cuando tuve la oportunidad de conocer la obra de
Hannah Arendt, lo cual sucedi6é por primera vez al ver la pelicula del mismo nombre, me
impresiono la idea del no ser capaces de pensar, su teoria de la banalidad del mal y la
importancia de reflexionar, me llevo a entender que queria acompafiarme de sus ideas en
este relato, ya que desde lo individual y como la reflexion de mis actos junto con otras
situaciones ocurridas durante mi trabajo como Monitora Clinica en los ensayos clinicos,
me surgieron preguntas alrededor del significado moral de algunas acciones, y como
Arendt preguntaba: “;Como puedo yo distinguir lo que est4 bien de lo que estd mal, si la
mayoria o la totalidad de quienes me rodean han prejuzgado ya el asunto?”(Arendt 2007,
p. 50). Lo anterior, también me lo habia preguntado, pues considerando que en el caso de
los ensayos clinicos ya se habian emitido opiniones, habian sido evaluados por Comités de
Etica en Investigacion, aprobados por autoridades nacionales y desarrolladas en

instituciones médicas, entonces como Monitora Clinica tendria aun espacio para

! Departamento de Bioética- Universidad El Bosque - Institucional, 2018
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preguntarme ;podria haber distinguido lo que estaba bien de lo que estaba mal en un ensayo

clinico?

Para mi, al principio el ser Monitora Clinica le daba mucho sentido a mi deseo de
aplicar la ciencia, pues desde la universidad me apasionaban los avances en el area médica,
por lo que ayudar a generar conocimiento cientifico que después se aplicaria en medicina
o tratamientos terapéuticos me emocionaba mucho y aportar en el desarrollo de los ensayos
clinicos era muy gratificante. Sin embargo, con el tiempo han cambiado algunas ideas, por
ejemplo, en el desarrollo de un ensayo clinico los pacientes son cruciales, pues sin los
pacientes no hay datos y sin los datos no hay informacion cientifica. Entonces al ser el dato
un “activo” tan importante para la industria farmacéutica, por lo tanto es necesario contar
con una maquinaria altamente eficiente en la produccion de datos y se buscan a nivel global
a los paises que puedan aportar esta informacion. Dada esta caracterizacion, surge en mi
reflexion la pregunta sobre los pacientes que habian decidido participar en un ensayo

clinico, ;Los pacientes habian sido reducidos solo a datos y ese era su tnico valor?

No quiero sonar ingenua o indiferente ante los diferentes problemas que rodean a
la investigacion clinica, pero me inquieta esa pregunta, /el dato es lo inico que importa en
un ensayo clinico?, pues considero importante reconocer a los pacientes, diferenciarlos del
dato y reflexionar sobre las preguntas de tipo ético que rodean al modelo de ensayo clinico,
ese modelo que busca un acceso mas rapido a los datos y por lo tanto un mayor acceso a
pacientes. Por la anterior exigencia, los ensayos clinicos se han extendido a los paises de
América Latina. Uno de estos paises ha sido México, en donde tuve la oportunidad de
integrarme a los ensayos clinicos, por lo que no sélo hablaré de mis vivencias o de mi
experiencia en México, pues también hare alguna referencia a mis colegas monitores de
Argentina y Brasil, con quienes también comparti vivencias, aqui tal vez se pregunten, pero

(Qué hace una Monitora Clinica?

Cuando en una conversacion social surgia la pregunta ;A qué te dedicas?, solo
mencionaba que trabajaba en el sector farmacéutico, y hacian una pregunta mas ;Y qué

haces ahi? Soy Monitora Clinica, pero mi respuesta no era suficiente y terminaba
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contestando, “reviso que los futuros medicamentos sean buenos”. Aqui inicia mi angustia
(moral), pues consideraba suficiente la vigilancia de los ensayos clinicos desde las
regulaciones internacionales o locales de cada pais y las normas éticas en investigacion, es
mas, estaba consciente de mis funciones como Monitora Clinica lo que también
consideraba suficiente para establecer si los ensayos clinicos eran “buenos”. Es interesante
al respecto la afirmacion de Arendt (2007) “La conciencia, no significa originalmente una
facultad que permite conocer y juzgar lo que estd bien y lo que estd mal, sino la facultad
mediante la que conocemos y somos conscientes de nosotros mismos” (p. 96), entonces,
cémo Monitora Clinica estoy consciente de mi funcion dentro de los ensayos clinicos, pero
la pregunta seria, ;Cudl es mi responsabilidad moral como Monitora Clinica, puedo
distinguir si mis acciones son correctas o no? Cuando Arendt se referia a Eichmann durante
su juicio en Jerusalén, ella lo describia no como un cinico o débil mental, simplemente era
incapaz de distinguir el bien del mal (Arendt, 2003). Asi que el mal puede surgir de
diferentes formas que tal vez no imaginabamos, pues cumplir con las directrices era
suficiente para Eichmman y sin embargo fue uno de los causantes del mayor desastre

sufrido por el pueblo judio.

Entonces, aqui me gustaria retomar la generacion de datos dentro de un ensayo
clinico, destacando que es una de las tareas mas importantes del Monitor Clinico, pues
viajaba al centro de investigacion contratado (hospital o clinica) para revisar el ingreso de
los pacientes y la generacion de los datos requeridos por la investigacion, también me
aseguraba que estos datos fueran recolectados en las respectivas bases de datos. Es
importante mencionar que mi salario era cubierto por alguna organizacion contratada
(CRO?) o por el patrocinador del ensayo (la farmacéutica duefia de la patente) y muchas de
mis funciones dependian de las 6rdenes indicadas por los jefes. Esta es una de la ideas que
mas me perturbaban, ya que mi participacion se podria ver reducida a s6lo formar parte de
la maquinaria generadora de conocimiento cientifico, pues me encontraba como la pequena

pieza del engranaje que hacia girar a la pieza del centro de investigacion para generar mas

2 CRO; por sus siglas en inglés Contract Research Organization
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datos pero guiada por mis jefes, que eran dirigidos por un engranaje mayor, el patrocinador.
Con lo anterior, y reflexionando acerca de la teoria del engranaje de Arendt, en donde, cada
persona, puede ser sustituible sin que cambie el sistema, presupuesto que describe a todas
las burocracias, que describe funcionarios y sus funciones (Arendt, 2007), entonces
cualquier otro individuo, desde lo mas alto a lo mas bajo, que tuviera algo que ver con la
maquinaria generadora de conocimiento cientifico, era de hecho, una pieza de engranaje,
asi que surge la pregunta ;esta pieza de engranaje es consciente de lo que representaba o

solo seguia las ordenes que le dictaban?.

Continuaré con la descripcion de mi participacion en la generacion de datos, pues
como Monitora Clinica no interaccionaba de ninguna forma con el paciente en
investigacion, todo mi conocimiento de un paciente era por medio de lo que describian los
médicos y su equipo, que pertenecian al centro de investigacion, la imagen mental que me
formaba del paciente era por medio de las lecturas de las historias clinicas, y si algo faltaba,
exigia su aclaracion por escrito. Pues una de las méaximas no descritas en ninguna norma
oficial, pero si muy aplicada por los Monitores Clinicos es: “Lo que no estd escrito no
existe”, esto significaba que toda la informacion del paciente deberia estar descrita como
un dato resultado de la investigacion médica, es decir, revisaba lo que escribian en las
historias clinicas los médicos investigadores y lo que se transcribia a las bases de datos del
patrocinador. Entonces cuando uno de mis colegas monitores me sefialaba que lo que
haciamos no era investigacion cientifica, sino que unicamente revisabamos lo que otros
hacian, que se llenaran las casillas faltantes o la informacidn que se necesitaba para la base
de datos, que lo Uinico que buscdbamos era llenar vacios de informacion. Este concepto me
generaba varias inconformidades, pues al recordar la referencia de la banalidad del mal
descrita por Arendt, donde Eichmann no era el monstruo esperado sino un burdcrata mas
del nazismo y describia, “Eichmann carecia de motivos, salvo aquellos demostrados por su
extraordinaria diligencia en orden a su personal progreso.... Para expresarlo en palabras
llanas, podemos decir que Eichmann, sencillamente, no supo jamas lo que se hacia”
(Arendt, 2006, p. 121) Reflexiono acerca de ;Como podria el Monitor Clinico reconocer

al paciente que se encontraba descrito como un dato, un nimero o una imagen
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diagnostica?, tan solo eran papeles que revisar y no sabia quiénes estaban detras de la

historia clinica de un paciente.

(Quién estaba detras de la historia clinica de un paciente en investigacion?, los
médicos tratantes, que también aceptaban ser médicos investigadores y seguian los
procedimientos del ensayo clinico, cumplian con las directrices de los hospitales o
instituciones médicas donde se habia aprobado el ensayo clinico. El médico investigador
era el que se encontraba describiendo el dato y el era el encargado de transmitir todo lo que
ocurria alrededor del paciente en investigacion y cuando yo llegaba como Monitora Clinica
revisaba el dato y como se habia obtenido la informacion. De nuevo esto me recordaba mi
funcién y como se entrelazaba con la del médico, éramos las piezas de engranaje que
buscaban la generacion de datos, esta idea de la transformacion de un hombre a pieza de
engranaje, en donde se justificaba la continuidad en la misma mecénica, y como Arendt
menciona, surge la justificacion de “Si no lo hubiera hecho yo, cualquiera otro lo hubiera

hecho” (Arendt, 2007, p. 59).

Continuando con mi cuestionamiento acerca de los datos, retomo ;(Coémo podria el
Monitor Clinico reconocer al paciente que se encontraba descrito como un dato, un nimero
o una imagen diagnostica? A pesar de que no se daba una interaccion directa con el
paciente, es importante recordar que el paciente desde lo individual interactuaba con su
medio ambiente, con otras personas y era un ser bioldgico con sus complejidades, no s6lo
fisicas sino también sociales. No se encontraba en una burbuja que lo separara o aislara de
su entorno, los pacientes de una investigacion se encontraban inmersos en una poblacion o
pertenecian a una comunidad y contaban con caracteristicas individuales y sociales, lo que
deberia de ser tomado en cuenta para un ensayo clinico. Por ejemplo, algunos pacientes de
América Latina contaban con niveles educativos bajos y pudo comprometerse el
entendimiento de un consentimiento informado lo que es central en una investigacion.
También se pudo haber caido en conductas no permitidas por no comprender su
participacion en un ensayo clinico y por no dar importancia a los riesgos de salud a los que
se exponian, lo que también podria impactar en la validez de los resultados obtenidos

(Ugalde y Homedes, 2015). Pero si solo se observan como datos sin considerar a los
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individuos y su pluralidad, los estariamos trasformando en una masa de informacion y
podriamos caer en una superficialidad. Arendt mencionaba en su obra “Los origenes del
totalitarismo” que la dominacion se buscaba por medio de un sistema en el que los hombres
sean superfluos, o como ella relata “El poder total sélo puede ser logrado y salvaguardado
en un mundo de reflejos condicionados, de marionetas sin el mas ligero rasgo de
espontaneidad” (Arendt, 1998. p. 366), esto cuestionaria la idea de la generalidad aceptada

y si al guiarnos por estos datos podriamos perder el reflejo de la realidad multicultural.

Precisamente al hablar de América Latina, recuerdo que por el afio 2010, en una
reuniéon de monitores en Buenos Aires (Argentina) recibiamos entrenamientos para un
ensayo clinico que contaba con un brazo placebo, sali6 el comentario de la monitora de
Brasil que indicaba “posiblemente en Brasil no lleguemos a iniciar, pues nuestro Ministerio
de Salud desde el 2008 ya no acepta los ensayos con placebo”, por supuesto salieron
comentarios como; “Brasil no puede dejar de participar, solo por tener placebo, se van a
perder muchos datos”, “;Por qué no es permitido el placebo?, asi son los disefios” o mi
comentario comparativo “En México no hay ningin problema con aprobar este ensayo
clinico”. Ahora lo reflexiono, podria justificarme por no tener directrices claras en el uso
de placebo o por un disefio que hablaba del “estandar local”. Pero no, parecia que lo que
mas importaba eran los datos que se perdian o la oportunidad de formar parte de un ensayo
clinico internacional, que los pacientes perderian la oportunidad de recibir “algunos
beneficios”. Lo anterior, me hace pensar en otro concepto que Arendt (2007), y es la
aceptacion del mal menor, que se utiliza conscientemente para condicionar a los
funcionarios asi como por la poblacion en general para que acepten el mal como tal. Pues
hablando del sistema de salud en México, en lo que se refiere a la terapia mas alta
disponible y sustentable es costosa o inexistente. Asi que el mal menor aceptado tanto por
los médicos investigadores como por los profesionales de la salud era que los pacientes de
bajos recursos participaran en un ensayo clinico, pues para algunos pacientes significaba
la posibilidad de contar con un tratamiento y/o procedimientos adicionales en su cuidado

de la salud.



25

Estos son los llamados ensayos multinacionales, no solo incluyen nuestros paises
de América Latina, sino también paises de todo el mundo y como parte de la globalizacion,
la maquinaria generadora del conocimiento cientifico se aceitaba y se promovia de varias
formas, por decirlo de alguna forma, (Ugalde y Homedes, 2015) hablaban de una
burocracia en la recoleccion de los datos, en donde las economias y la globalizacion
también han tenido un efecto en la investigacion clinica internacional creando un modelo
privatizado, impulsado por la industria farmacéutica. En esta estructura compleja de nuevo

busco reflexionar acerca de la responsabilidad del Monitor Clinico.

Entonces, puedo recordar escucharme y escuchar a los médicos investigadores o el
personal del centro de investigacion justificando varias acciones; como no haber
comunicado informacién importante a un paciente en investigacion y haberlo dejado para
su proxima visita, el médico me decia “no te preocupes, el paciente siempre acepta la
informacion nueva que le brindamos y nunca la cuestiona” o que no notificaran al comité
de ética acerca de las desviaciones del centro, en ese caso una de las excusas era “el médico
investigador no habia firmado la carta y no se podia informar al comité, pero no hay
problema se puede enviar el proximo mes” y yo como Monitora solo lo describia como
omisiones pues también me justificaba, ya que habia mucho trabajo, muchos datos que
revisar y muy poco tiempo para exigirle con mas rigor al médico investigador que
cumpliera estas tareas, pero principalmente me dedicaba a los datos. Eso significaba que
el dato estaba por encima de los derechos de un paciente en investigacion, todo lo contrario
de lo que buscaban las normas, la realidad de la ética normativa estaba aun lejos de la ética
aplicada. Podria referirme a las normas en investigacion en donde la responsabilidad de un
ensayo clinico se indican para el médico investigador, también para las autoridades
regulatorias e incluso podria mencionar que la vigilancia de los ensayos clinicos también
es realizada por los comités de ética que los revisan y aprueban, asi que como Arendt
planteaba “;Quiere ello decir que nadie mas podia considerarse personalmente
responsable?” (Arendt, 2007, p. 59), pues con una estructura asi de compleja donde
participan diferentes figuras y todas son responsables de alguna forma, podria decirse que

so0lo seguia las ordenes que me llegaban desde la casa matriz de la farmacéutica
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patrocinadora a través de mis jefes que me indicaban mis actividades como Monitora
Clinica, peligrosa justificacion si se recuerdan las palabras de los burocratas nazis
“Protestaban una y otra vez que nunca habian hecho nada por propia iniciativa, que no
tenian intencionalidad alguna, ni buena ni mala, y que sélo obedecian érdenes” (Arendt,

2007, p. 124).

Ahora veo lo dificil que es afrontar las memorias, la resistencia que puedo sentir al
principio, cuando se contradicen de algiin modo mis recuerdos con una ética implicita que
de un modo u otro no lograba definir. Estas inquictudes fueron las que me llevaron a
acercarme a la Bioética. Enfrentar mis realidades puede no ser sencillo, sin embargo es
necesario, pues podria caer en el error de ese supuesto fundamental de la filosofia moral
que dice, “es mejor sufrir la injusticia que cometerla” (Arendt, 2007, p. 96), Pero que pasa
si me converti en un Eichmann, que con superficialidad hablaba de actos de servicio o de
solo cumplimiento de ordenes, registrados por la administracién y cuantificados por la
estadistica. Entonces ;COémo renunciamos a nuestro juicio personal, a esa responsabilidad
personal de juzgar lo que vivimos?, acaso era como Eichmann que no tenia la capacidad

de pensar autbnomamente.

Arendt (2007) hablaba de los sistemas totalitarios y sus efectos en la perdida de
individualidad, describia el mal radical de los burdcratas del nazismo, presencio el juicio
de Eichmann y desde su narracion personal retrataba su teoria de la banalidad del mal, que
podria decirse que era la aceptacion de la dominacion y la aceptacion de un sistema, un
sistema que lo definia todo, pero cuando me acompafio de sus escritos retoman una
vigencia para las situaciones que vivi y en lo mas profundo me resuenan y me advierten
del peligro de perder mi autonomia, mi libertad, mi yo moral con capacidad de discernir lo

malo de lo bueno y de tomar decisiones.

Por lo que, de acuerdo a lo que he descrito pienso ;Cual seria la responsabilidad de
una Monitora Clinica?, mi respuesta empezaria con algunas de las reflexiones aqui
mencionadas, como hacer visible la importancia de la vigilancia de los ensayos clinicos y

ser mas critica en el transito del dato a la informacion cientifica, constituye reconocer su
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origen, que es un ser humano detras de la informacion, una persona, un paciente y que la
informacion que se traduce en datos y conocimiento, deberia poder convertirse en acciones

que transformen su realidad.

Otro aspecto importante es reconocer el trabajo de un Monitor Clinico, pues su
labor es muy cercana a los problemas que enfrentan los ensayos clinicos, asi que tomando
en consideracion el poder de la observacion, la reflexion y no una imposicion, dejar de ser
esa pieza de engranaje que solo sigue la inercia de la maquinaria, ser mas critica y desde
mi responsabilidad individual de cuidar y proteger a un paciente en investigacion lograr
actuar consecuentemente y emitir mis propios juicios acerca del valor de las acciones
humanas. Estas reflexiones me han dejado mds en qué pensar y decido ser optimista, pues
reconocer mi responsabilidad individual como Monitora Clinica puede ser un primer paso
para promover esa responsabilidad colectiva en los ensayos clinicos. Pensaria que es
mostrarme y brindar no s6lo mi conocimiento, es agregar mi yo, un humanismo a un area

que se encuentra marcada en su mayoria por una racionalidad.

Por ultimo, me gustaria agregar, que esta narracion autobiografica puede ser el
resultado de la busqueda de mi individualidad y autonomia, el poder de ejercer mi libertad,
de hablar de mis realidades y mis preocupaciones, mi voluntad de buscarles sentido a mis
narraciones y ser critica en mis reflexiones. Aqui radica la importancia del pensar, “Estar
conmigo mismo y juzgar por mi mismo es algo que se articula y se actualiza en los procesos
de pensamiento” (Arendt, 2007, p. 113). Todos estamos envueltos en narrativas y el
significado que les brindamos desde nuestra reflexion puede llevarnos a la liberacion de
los otros, asi que me declaro una Arendtiana que ya no quiere ser solo una espectadora

mas, asi que me digo, es momento de tomar acciones.



28

Analisis de la narrativa
El mal

Esta es una categoria fundamental, ya que alrededor de este concepto se derivan
otros conceptos a explorar, uno de ellos es la aceptacion del mal menor, que en el contexto
del ejercicio narrativo se asocié al uso de placebo en ensayos clinicos, pues al ser
poblaciones con precariedad en sus servicios de salud su participacion se veia influenciada
por la oportunidad de tratamiento. Pero en una evaluacion mas profunda, el uso de placebo
en conjunto con la mejor terapia aprobada como control, que en ocasiones no existe en
paises de bajos ingresos, se calificaria como no éticas a estas investigaciones ya que

muestran el empleo de un doble estandar ético (Vidal, 2010).

Retomando la pregunta en la narrativa de ;Cudl es mi responsabilidad como
Monitor Clinico, puedo distinguir si mis acciones son correctas o no?, existe una duda
sobre una labor que pocas veces se analiza o se reflexiona, cuando este modelo de
investigacion es objeto de varias criticas o puede haber un cierto escepticismo de sus
beneficios, este cuestionamiento puede surgir. EI Monitor Clinico que conoce las
poblaciones y los sistemas de salud del pais en el que trabaja, podria tener la posibilidad
de reconocer las circunstancias a las que se enfrentan los pacientes o incluso hacer visibles
los conflictos de una investigacion, pero con mucha frecuencia se ve agobiado por el
trabajo y solo se dedica a cumplir con lo administrativo, y si ya el Comité de Etica de
Investigacion dio su aprobacion, entonces no tiene nada que opinar el Monitor Clinico y
como se describia en la narracion: “habia mucho trabajo, muchos datos que revisar y muy

poco tiempo para exigirle con mas rigor al médico investigador™.
La banalidad del mal

Arendt realizé muchas aclaraciones alrededor de su término de la banalidad del mal,
en donde buscaba mas referirse a una superficialidad, describe que la aniquilacion de la
persona moral puede ser el resultado de perder esa individualidad, esa capacidad de pensar

y decidir, a lo que Arendt definia como convertirse en superfluos.
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Si hablamos desde la practica del Monitor Clinico de revisar los datos dentro un
ensayo clinico, esta actividad podria convertirse en superficial, si s6lo se conduce en
términos administrativos y no se reconoce el origen del dato. Es por esto que surgia la
pregunta ;Como podria el Monitor Clinico reconocer al paciente que se encuentra descrito

como un dato, un nimero o una imagen diagndstica?

El paciente que acepta participar en una investigacion debe ser reconocido en toda
su extension de individuo y su agencia moral, pero si solo se ve reducido a dato, algoritmo
0 numero, se le estd convirtiendo en una masa de informacion, entonces es superflua su
evaluacion y ni que decir de la utilizacion de los resultados, que es una de las criticas a la
industria farmacéutica, en donde se investigan lo que es redituable pero no lo que necesitan

las poblaciones particulares, esto es a lo que se le llama la brecha 90/10 (Vidal, 2010).
La teoria del engranaje

La abnegacion de los burdcratas nazis que solo buscaban cumplir las normas de ese
momento, realizaban hasta lo que le correspondia sin conocer el efecto de las suma de sus
acciones y por supuesto, la falta de critica, que fue lo que los llevo a no sentirse
personalmente responsables, ya que solo obedecian 6rdenes. Esto puede replicarse en cierta
forma, cuando en la narrativa se menciona que el Monitor Clinico es parte de una
maquinaria compleja donde existen diferentes figuras (medico investigador, jefes,
pacientes en investigacion, etc.) que interactiian con el, cada parte conoce su actividad a
desempefiar y estas relaciones pueden estar influenciadas por factores externos, como
serian estimulos econémicos o imposiciones laborales, por lo que esto podria ser un medio
perfecto para que un Monitor Clinico no sienta ninguna responsabilidad y tnicamente
cumpla 6rdenes o las normas del momento, esto significaria que bien podria decir “Si no

lo hubiera hecho yo, cualquiera otro lo hubiera hecho”.
Perdida de la libertad

Desde la pérdida de la libertad o la entrega voluntaria, también se refleja en una

pérdida de la individualidad e incluso se puede perder la autonomia, en un sistema en donde
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todos son iguales, no se consideran libres por lo que también pierden su capacidad de
juzgar. Tal vez el Monitor Clinico no se enfrenta a un régimen violento pero depende de
las decisiones y acciones de otros, hay lineas de comunicacion y procedimientos que debe
cumplir, una serie de filtros para sus cuestionamientos y una centralizacion de la
investigacion en otros paises. Todo lo anterior justificaria que el Monitor Clinico no
exprese su opinion y que sélo afirme: “solo seguia las ordenes que me llegaban desde la
casa matriz de la farmacéutica patrocinadora a través de mis jefes que me indicaban mis

actividades”.

Asi es como la pérdida de la libertad se va gestando, el sistema va creando personas
superfluas, que de alguna forma le quitan al ser humano su humanidad, se convierten en
algo, lo que en la narrativa también se reflejaba en la preocupacion acerca del manejo de
datos de una investigacion, el paciente en investigacion ya no era un ser humano, era un
dato. Entonces, de nuevo el Monitor Clinico se enfrenta a la deshumanizacion en los

ensayos clinicos, por decirlo de alguna forma.
La reflexion

En la narrativa se planteaba la pregunta ;COmo renunciamos a nuestro juicio
personal, a esa responsabilidad personal de juzgar lo que vivimos?, Arendt lo describe a
manera de conclusion, en donde desde su perspectiva la incapacidad de pensar y de
reflexionar, es lo que puede llevar a las personas a tornarse superfluas y como resultado de
la falta de capacidad de pensar, de reflexionar entonces se puede traducir en la disminucion

del poder de decidir.

Entonces, el Monitor Clinico es un empleado y solo debe obedecer ordenes, pero
aqui es importante recordar la reflexion personal de la narracion: “en lo mas profundo me
resuenan y me advierten del peligro de perder mi autonomia, mi libertad, mi yo moral con
capacidad de discernir lo malo de lo bueno y de tomar decisiones”. Hay una inquietud de
reflexionar lo que se hace, de una biisqueda de explicarse a si mismo el sentido de su labor,

lo que podria interpretarse, el dejar de ser superfluo.
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Interpretacion Bioética

Considerando que la Bioética se puede definir como una sabiduria que aporta “el
saber acerca del uso del saber” (Hottois 2011), en este ultimo apartado buscaremos una
interpretacion Bioética, en donde la narrativa en conjunto con las categorias de Arendt, nos

permiten comprender la existencia de los conflictos morales del Monitor Clinico.

Mencionando a Hottois, se tomara como referencia la definicion que establece para

Bioética:

La Bioética cubre un conjunto de investigaciones, de discursos y de practicas,
generalmente pluridisciplinarias y pluralistas, que tienen como objeto aclarar y, si
es posible, resolver preguntas de tipo ético suscitadas por la Investigacion y
Desarrollo biomédicos y biotecnologicos en el seno de las sociedades
caracterizadas, en diversos grados, por ser individualistas, multiculturales y

evolutivas. (Hottois 2011, p. 26).

De acuerdo a esta definicion se buscaria resolver preguntas de tipo ético, pero, qué
pasaria si no se tienen preguntas, si no hay conflictos que abordar y si solo se siguen las
convenciones sociales, se siguen las reglas que otros establecen sin cuestionarlas pues es
lo que todos hacen. Para la Bioética seria importante inspirarse en el concepto del mal de
Arendt, no en un sentido religioso sino mas en una capacidad de lograr distinguir lo bueno,

o lo correcto de nuestras acciones.

Se relacionada més con esa capacidad de reconocer las consecuencias de nuestras
acciones y no estar de acuerdo si lo impuesto en ese momento genera un conflicto en uno
mismo. Es lo que se llamaria ser consecuentes de lo que se piensa con lo que se hace, esto
lo asocia nuestra autora con la responsabilidad personal, en donde se responde por las

acciones individuales y asi mismo, se es juzgado.

Pero la historia nos recuerda el efecto que puede tener la sumatoria de varias

acciones realizadas por hombres que solo actuaban segun lo que se les ordenaba, por
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ejemplo en un régimen totalitario, el desarraigamiento y la superfluidad eran el azote de
las masas modernas desde el comienzo de la revolucion industrial y que se agudizaron con

el auge del imperialismo en el siglo pasado (Arendt, 1998).

Pero no es una cuestion del pasado, si consideramos muchos de los males que

actualmente se perpettian, estariamos de acuerdo con la siguiente descripcion:

El mayor mal no se hace ahora en aquellas sordidas “guaridas de criminales” ...
En los campos vemos su resultado final, pero es concebido y ordenado (instigado,
secundado, ejecutado y controlado) en oficinas limpias, alfombradas, con
calefaccion y bien iluminadas, por hombres tranquilos de cuello de camisa blanco,
con las ufias cortadas y las mejillas bien afeitadas, que ni siquiera necesitan alzar

la voz (Pinto, 2010).

Lo anterior refleja como la reflexion es una necesidad en nuestra actualidad, y por
ejemplo, retomado la teoria del engranaje en donde, los sistemas influyen en las personas,
deberiamos poder ser los que modifiquemos en alguna forma a este mismo sistema, aqui
la Bioética puede ser una respuesta para actuar y buscar soluciones, en donde también nos
invitaria a considerar a todos las partes involucradas, es decir recurrir a esa definicidn como

multi e interdisciplinaria.

Recordando de nuevo la definicion de Bioética en donde las preguntas de tipo ético
se encuentran en sociedades caracterizadas, entonces también se esta perdiendo la
visibilidad de las caracteristicas de las poblaciones, se puede caer en una superficialidad,
al considerar a los pacientes solo una masa de datos, pues los cuestionamientos éticos no
son los mismos para un paciente en investigacion en Estados Unidos que para los pacientes

de América Latina.

Uno de los peligros que Arendt resalto fue la descripcion del mal radical, que
pareceria el extremo de la banalidad del mal, pero todo lo contrario; “el mal radical ha
emergido en relacion con un sistema en el que todos los hombres se han tornado igualmente

superfluos” (Arendt, 1998). Lo superfluo de la humanidad o lo superficial de sus ideas
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(incapacidad de pensar por si mismo y juzgar) es lo que puede llevar a la aceptacion de un
mal radical, que en la reflexion seria la reduccion de un ser humano a dato, lo que
significaria tomar acciones para sdlo modificar cifras o tendencias lo que hoy en dia es

muy frecuente.

Desde la Bioética, que busca la practica de la autonomia, también se identifica la
pérdida de la libertad, las sociedades no se consideran libres por lo que también pierden su

capacidad de juzgar.

Aqui los Comités de Etica de Investigacion tienen un funcidn primaria, al ser los
revisores de los ensayos clinicos evaliian varios aspectos de la investigacion, uno de ellos
es si la justificacion es suficiente para su implementacion, sin embargo no deberian ser los
unicos que puedan juzgar un ensayo clinico, pues desde la Bioética, todos los participantes
debieran estar involucrados en los procesos de resolucion de conflictos. Una de las figuras
menos recordada en los ensayos clinicos son los pacientes participantes, en Estados Unidos
existen diferentes organizaciones de pacientes que buscan un mejor acceso y manejo
durante su participacion en los ensayos clinicos, pero nuestras comunidades

desafortunadamente no tienen o es muy poca su representacion en Ameérica Latina.

Algunas de estas reflexiones nos muestran las implicaciones que surgen a la hora
de hablar del papel de la bioética de la mano con lo que pueden ser las categorias de analisis,

desde un fundamento tedrico practico y su desarrollo en el campo de la Bioética.

En una perspectiva general, el Monitor Clinico estaria expuesto a un sistema que
buscaria su adaptacion y manejo, por supuesto debe seguir normas y politicas
organizacionales, pero si Unicamente estas son sus directrices y solo se limita a seguir
ordenes, en donde se encontraria su capacidad de pensamiento, de reflexion y la posibilidad
de desarrollar un pensamiento moral, de juzgar y en tltimas actuar. Pero actuar con base
en acciones humanas, pues la Bioética busca ser un puente entre las humanidades y las
ciencias, no es Unicamente el avance cientifico y el descubrimiento innovador, es también

reconocer en todas sus vertientes a los pacientes que participan en estas investigaciones,
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sus caracteristicas y necesidades reales, asi como reconocer el riesgo de lo superfluo que a

veces el desarrollo cientifico puede tornarse.

Entendiendo la conexidn de las propuestas de Arendt, en donde toma relevancia la
capacidad de un pensamiento reflexivo, que nos permite acercarnos a nuestra realidad
(presente), la posibilidad de emitir juicios a partir de evaluar nuestras memorias (pasado)
y finalmente el poder de las acciones (futuro), entonces la responsabilidad de un Monitor
Clinico, también puede cursar este proceso virtuoso, y desde la reflexion personal

promover un desarrollo humano personal y autonomo.

Las practicas desde la Bioética, por su parte, requieren de procedimientos
deliberativos y participativos que acompafien procesos de investigacion y decision, es

llevar desde lo abstracto a su aplicacion, desde la norma a la vida real.

Lograr desarrollar un pensamiento critico y autonomo nos permitira favorecer un
desarrollo y avance de los conocimientos, pero no se deberia ver inicamente limitado a los
conocimientos cientificos o tecnoldgicos, también se deben de estimular otras areas y

colaboraciones multidicsciplinarias.

Introducir practicas como la ética narrativa también nos permite acercarnos a otra
forma de expresion del conocimiento, situaciones desde otra perspectiva y reflexiones

complejas que permitan un acercamiento a la Bioética.

Transitar del dato a la informacion, y de la informacién al conocimiento, pero de
tal manera que pueda convertirse en acciones que incidan en la realidad, en este transito la
Bioética nos permite primero, buscar incluir a varios elementos y finalmente nos

compromete a la practica, a tomar acciones, como lo es, la deliberacion.



35

Conclusiones

Asi como las sociedades han evolucionado, también seria adecuado preguntarnos
si en la actualidad contamos con una pluralidad, si la individualidad es respetada y la
obediencia absoluta no existe. Es preguntarnos en el contexto de las sociedades actuales,

(Es posible expresar nuestra individualidad y creatividad?

El mal se sigue presentando en sus diferentes formas, desde el mas radical hasta el
mas banal, pero recordemos que son acciones realizadas por personas, por humanos hacia
humanos, el reconocimiento de la dignidad humana es el reconocimiento de uno mismo, el
reconocimiento de nuestra humanidad. Pero la realidad es, somos una sociedad
globalizada, cientificista, relativista moralmente hablando, marcada por una creciente
desigualdad econdémica, multicultural, con grandes avances en ciencia y tecnologia, ante
esto debemos de dotarnos de herramientas que nos permitan comprender lo que la vida
representa y el valor de las acciones humanas, estas herramientas nos las podria brindar la

Bioética.

Podriamos quedarnos tinicamente con las ideas convencionales, quedar atrapados
en la labor o en el trabajo, pues las ocupaciones son muchas y el ritmo es exigente. Por lo
que detenernos a reflexionar, en ocasiones es dificil y mas complejo aun, es ser critico con
un modelo de investigacion que es muy lucrativo y tendencioso en ocasiones. Pero
definitivamente el pensar, contar con una actitud critica y un juicio autobnomo nos puede

permitir de alguna forma ver los conflictos y en lo posible tomar decisiones.

El legado de Arendt para la Bioética, es de vital importancia pues su idea de
promover el pensamiento reflexivo sin buscar verdades absolutas o ideas preconcebidas,
es promover la accion deliberativa de la Bioética. También promovia una
interdisciplinariedad y transdisciplinariedad, esto al igual que en la Bioética significa que
confluyen las distintas ramas del saber, enriqueciendo asi la manera de comprender la vida
y su cuidado. Hay muchas de sus libros que nos pueden seguir aportando conocimiento

aplicable en la actualidad y hacia el futuro.
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Este ejercicio narrativo, desde la autobiografia fue de gran importancia, pues
significd describir conceptos muy comunes para mi, pero se tenia que seguir un rigor, desde
la concepcion de las experiencias a narrar, el lenguaje y las ficciones a describir y la razéon
fundamentada de la teoria que acompanaba la narracion. También fue revelador expresar
mi género femenino como autora y mis sentimientos personales. Definitivamente, la
bioética narrativa es un modelo diferente dentro de la reflexion ética, esta lleno de
contenido en cuanto a las experiencias y su reflexion personal, y asi logra una conexion

entre lo racional y lo emocional.

Seria interesante hacia el futuro contar con otras narrativas de otros monitores
clinicos, primero para fomentar la reflexion y el pensar lo que hacemos de una forma
colectiva y abarcar otras perspectivas, y porque no, establecer consensos de deliberacion

en cuanto a nuestra responsabilidad dentro de los ensayos clinicos.

En lo personal, lo mas dificil en la elaboracién de este trabajo fue lograr una
perspectiva critica, con el objetivo de reflejar la importancia de la reflexion de nuestras
acciones, contar con una narrativa que permitiera transmitir con claridad un mensaje
especifico, y aqui, me gustaria expresar mi dificultad literaria al escribir mis narraciones,
acostumbrada a emplear términos cientificos, reconozco que mi escritura tiene muchas

oportunidades de mejorarse, pero cuenta con una disposicion personal a ser leida.

Creo en el cambio y en sus oportunidades, como individuos podemos enfrentarnos
a la figura mas complicada, que somos nosotros mismos, en este trabajo aprendi un poco
mas acerca de mi y si logré transmitir algunas de mis ideas, experiencias y opiniones,

entonces se logré la tarea del escribir para ser leida.
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