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Introduccion

El derecho y la ciencia constituyen instrumentos indispensables para la creacion
de autoridad en nuestras sociedades. Entendidas como instituciones que funcionan como
guardianes principales del "ser" y el "deber" de la experiencia humana o como “relatos
ordenados acerca del peligro en el mundo contemporaneo” (Gusfield, 2014: 285), estas
ejercen un enorme poder en la sociedad. De hecho, entendemos comlinmente que ambas
instituciones coinciden en un mismo rol: formular leyes; ya sea el derecho mediante la
discusion y sancién de un corpus legislativo dentro del parlamento o la ciencia mediante
la busqueda de la comprension -o del “desciframiento”- de las “las leyes de la
naturaleza”. Asimismo, la autoridad de ambas depende de la apelacion a verdades
trascendentales; ninguna puede permitirse ser vista como subjetiva, arbitraria o sumida
en las especificidades de casos particulares (Jasanoff, 2008a). Por ultimo —y este
constituye un rasgo central en esta tesis- ciencia y derecho avanzan a tiempos distintos y
por lo tanto impera entre ellas una necesidad constante de ajuste y negociacion.

El derecho -tanto como la ciencia- puede ser entendido como una de las
instituciones culturales constitutivas de la conciencia (Jasanoff, 2005, 2008a). En esta
linea, diversos autores han estudiado el papel de la ley en la elaboracion de
demarcaciones importantes que afectan los modos en que una sociedad trata a sus
miembros mas vulnerables: los mentalmente incapacitados, los moribundos, las mujeres
y los nifios (Minow, 1990). De esta manera, partimos de considerar que las dindmicas
de la politica, el derecho y el poder, asi como las de la cultura, resultan imposibles de
separar de las transformaciones que ocurren en el ambito cientifico y tecnologico.

La presente tesis se propone abordar aquel espacio de ajuste y negociacion entre
ciencia, sociedad y derecho, a partir de explorar los vinculos existentes entre las
percepciones sociales acerca de la tecnologia biomédica y la produccion legislativa
durante las discusiones sobre los derechos en el final de la vida que tuvieron lugar en
Argentina durante los afios 2011 y 2015.

En la altima década, la gestion médica de la muerte se configur6 en Argentina
como un tema de discusion publica especialmente durante el proceso de sancion de la
llamada “ley de muerte digna” en 2012. En estos debates, la nocion de la muerte
intervenida asociada al uso intensivo de la tecnologia en las Unidades de Cuidados
Intensivos ocupaba un lugar central en la configuracion de la atencién médica de la

muerte como un problema. Estos debates se centraron especificamente en las



connotaciones bioéticas del proceso de toma de decisiones cristalizadas en la nocion de
“dignidad” junto a las de “encarnizamiento terapéutico” o “muerte digna” las cuales se
asociaban de distintos modos al uso de la tecnologia biomédica.

En nuestro pais la Ley N° 26.742 —también conocida como “ley de muerte
digna”- fue sancionada en mayo de 2012. Consiste en la modificacién de la Ley N°
26.529 o “Ley de Derechos de Pacientes” que fue sancionada en el afio 2009 y
establecio los derechos del paciente en su relacion con los profesionales e instituciones
de la salud. De modo general, las modificaciones incluidas en la Ley N° 26.742 buscan
garantizar el derecho de los pacientes con enfermedades terminales o irreversibles (o de
sus familiares actuando en nombre de ellos) a rechazar terapias o procedimientos
médicos cuando estos fueran desproporcionados a las perspectivas de mejoria o cuando
prolongaran la agonia. Las modificaciones introducidas por la ley se basaron en la
inclusion de incisos en ciertos articulos de la Ley N°26.529 que regulaban cuestiones
tales como la autonomia de voluntad, el consentimiento informado y las directivas
anticipadas e implicaron ciertas discusiones de orden politico, ético y moral en torno al
uso de las tecnologias biomédicas.

El proceso de discusion parlamentaria previo a la sancion de la ley fue
protagonizado por diversos agentes sociales, entre ellos los medios de comunicacion y
familiares de pacientes, los cuales ocuparon un lugar central en la difusion de la
problematica y en el posicionamiento de la misma dentro de la agenda legislativa. De
qué manera las percepciones publicas acerca de la ciencia y la tecnologia biomédicas
intervienen en la produccion legislativa y como la “muerte digna” se construye en un
problema publico constituyen algunos de los interrogantes que guian el presente trabajo.

El objetivo general de la presente tesis consiste en explorar los vinculos
existentes entre las percepciones sociales de la tecnologia y el proceso de regulacién en
el ambito de la salud a partir de las discusiones parlamentarias sobre los derechos en el
final de la vida en Argentina entre los afios 2011 y 2015. Los objetivos especificos
consistieron en examinar la produccion legislativa sobre derechos de los pacientes
terminales en Argentina durante el periodo considerado; identificar los actores
intervinientes durante la discusion publica de estas tematicas, analizar los factores que
participaron en la construccion de la muerte digna en tanto problema publico y explorar
las percepciones sobre la ciencia y tecnologia biomédicas presentes en los discursos de

los diversos actores involucrados durante estas discusiones.



Cdémo ingresa en la agenda legislativa de Argentina la necesidad de regular la
practica médica y los derechos de los pacientes terminales; qué tipo de estrategias
argumentativas intervinieron en la produccion de la muerte digna como problema
publico; de qué manera las imégenes acerca de la ciencia y la tecnologia biomédicas
intervienen en la produccidn legislativa y qué percepciones acerca de la medicina y la
tecnologia de soporte vital circulan en la cobertura mediatica sobre estas temaéticas
constituyen los interrogantes principales que guiaron nuestro trabajo.

A partir del analisis de un conjunto heterogéneo de fuentes y documentos,
identificamos a las personas y situaciones consideradas en la legislacién, analizamos los
argumentos que sustentan las propuestas y examinamos tanto las condiciones en que la
tematica ingresa a estos ambitos como la forma en que la “gestion médica del final de la
vida” (término que engloba las practicas médicas en torno a los procesos de morir) se
constituye en un topico de discusion publica en un momento histdrico particular. Para
llevar a cabo este analisis, nos enfocamos especificamente en las imagenes sobre la
tecnologia y las ciencias médicas que emergen de dichos discursos. Nos centramos en la
fase inicial del ciclo de generacion de politicas publicas, especificamente el proceso por
el cual los problemas sociales ingresan en la agenda publica y legislativa para tratar de
entender cual es la relacion entre las percepciones sociales de la tecnologia y el proceso
de regulacién en el ambito de la salud.

La tesis se inscribe en una linea de trabajo desarrollada en dos proyectos
coordinados por el director de la presente tesis (PICT 2016-0591 “Cuerpo, identidad y
persona: discursos y practicas en torno a los limites de la vida” y PICT 2012-0938
“Construyendo una “muerte digna”: discursos y practicas en torno a la gestion médica
del final de la vida en Argentina (1996-2012). Asimismo, la tematica elegida se inserta
dentro de la linea de investigacion que abordo actualmente en el marco de una Beca
Doctoral otorgada por el CONICET.

La presente tesis toma como punto de partida y busca aportar conocimiento en
los estudios sociales de la ciencia y la tecnologia y la sociologia de los problemas
publicos. Partiendo de entender al derecho y a las ciencias (en este caso,
especificamente, las asociadas a la biomedicina) como dos instituciones productoras de
verdad, se buscara reflexionar de qué modos intervienen las percepciones publicas de la
tecnologia biomedica en la construccion social de la “muerte digna” en tanto problema

publico en nuestro pais.



Herramientas teodricas: cruces entre los estudios sociales de la ciencia,
la tecnologia y la salud

La presente tesis toma como punto de partida herramientas tedricas y los
constituyen, por un lado, aquellos trabajos que exploran el cruce entre ciencia y
derecho, especificamente en tematicas concernientes al campo de la salud. Por otro
lado, consideramos aquellos trabajos que se enmarcan en el campo de la antropologia y
la sociologia de la salud y que han explorado los saberes, practicas y artefactos

biomédicos en tanto construcciones socio-historicas.

Ciencia, politica y derecho

Diferentes analisis tedricos se enfocan en las tensiones que surgen cuando la
ciencia es convocada al ambito de la politica. Una historizacion de la relacion entre
politica y ciencia permite revelar que, si bien ambas han estado unidas “desde siempre”,
es particularmente a finales del siglo XIX cuando surgen las primeras actividades
cientificas conducidas por gobiernos que dan lugar a la conformacién de organismos
regulatorios (Salomdn, 2008). En este sentido, mencionaremos algunas investigaciones
que han explorado el punto en el cual conocimiento y politica entran en contacto.

Desde el marco de la sociologia de los problemas publicos, Gusfield (2014)
explora como es que un problema social llega a constituirse en un problema publico. A
partir de considerar el fendmeno de conducir alcoholizado en EEUU Yy las regulaciones
con respecto a esta tematica, Gusfield busca entender la interaccion entre los diversos
elementos que juegan en torno a la construccion del hecho de conducir alcoholizado en
un problema publico. Se propone indagar el proceso por el cual se apela al fundamento
cientifico de ciertos hechos, los cuales poseen implicaciones claras para las soluciones
practicas a los problemas publicos.

Para Gusfield, analizar la estructura de los problemas puablicos consiste en
describir la manera ordenada en que las ideas y las actividades emergen en la escena
publica. Para volver comprensible el proceso, es preciso valerse de la estructura en
tanto herramienta conceptual, concebirla como un proceso congelado en el tiempo. En
este sentido, Gusfield describe dos dimensiones que estructuran los problemas de
conciencia publica: la dimension moral y la dimensién cognitiva. Siguiendo a este
autor, si consideramos que la realidad de un problema social se expande o contrae

conforme cambian los juicios cognitivos o morales al respecto, la forma de los



problemas publicos se comprende mejor en el contexto mas amplio de la estructura
social en la que algunas versiones de la realidad tienen mayor poder y autoridad que
otras para definir y describir esa realidad.

De esta manera, consideramos a la estructura de los problemas publicos como un
area de conflicto “en la que un conjunto de grupos e instituciones, que a menudo incluye
dependencias de gobierno, compiten y pelean por la propiedad de esos problemas o bien
por desentenderse de ellos, por la aceptacion de las teorias causales y por la atribucion
de la responsabilidad ” (Gusfield, 2014:83)

En su trabajo, Gusfield analiza el lugar que ocupa la ciencia en el proceso de
construccién de un problema puablico. A partir de concebirla como una forma de retdrica
y como una forma de arte, examina su estilo, sus modos de persuasion y sus
componentes ficcionales. En este sentido, examinar el conocimiento cientifico desde el
punto de vista de la retorica implica verlo como una forma de argumentacion y nos
invita a cuestionar las técnicas y métodos mediante los cuales se obtiene alguna
afirmacion.

Asimismo, si se considera a la ley como una forma estilizada del drama publico
(Gusfield, 2014), esta encarna y refuerza los significados, crea autoridad en el dia a dia
y legitima el control constituyendo la imagen de un orden social y natural basado en el
consenso moral. En linea con lo que propone este autor, la presente tesis busca explorar
el caracter cultural de la ley y la ciencia. En su obra, Gusfield analiza cdmo el aparato
conformado por los medios publicos, las autoridades oficiales y los profesionales actla
para construir la sensacion de un mundo ordenado en relacion a un problema particular:
el conducir alcoholizado. Tomaremos como modelo dicha aproximacion para pensar
localmente la construccion de la muerte digna en un problema publico.

Otros antecedentes considerados para la presente tesis son aquellos trabajos que
abordan los cruces existentes entre ciencia y politica regulatoria: como el conocimiento
técnico y cientifico influye en la generacion de soluciones préacticas a los problemas
publicos. Dentro de este eje, las nociones de estados de conocimiento y co-produccion
introducidas por Sheila Jasanoff se tornan centrales

El concepto de co-produccién concibe a la ciencia y a la politica como dos
campos en permanente dialéctica (Jasanoff, 2004), sugiere que las formas de hacer
politica en un contexto socio-historico particular estan asociadas al ordenamiento del
mundo predominantemente legitimo en tal contexto (Jasanoff, 2008a). La idea de co-

produccién implica entender como simultaneos a los procesos a través de los cuales las
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sociedades modernas forman sus entendimientos epistémicos y normativos del mundo.
Este marco, mas sistematicamente establecido en el concepto de estados de
conocimiento, muestra como las ideas y creencias cientificas y, a menudo, los artefactos
tecnoldgicos asociados, evolucionan junto con las representaciones, identidades,
discursos e instituciones que dan efecto practico y significado a las ideas y objetos
(Jasanoff, 2004).

Jasanoff define a la co-produccién como un idioma, el cual es hablado por
ciertos autores para pensar la relacién entre ciencia y sociedad. Este idioma trabaja en
un interjuego constante entre las dimensiones cognitivas, materiales, sociales y
normativas. Segun la autora, adoptar la perspectiva de la co-produccion implica aceptar
que las formas en que conocemos y representamos el mundo (tanto la naturaleza como
la sociedad) son inseparables de las formas en que elegimos vivir en €l (Jasanoff, 2004)
En este sentido, la nocion de estados de conocimiento de Jasanoff (2004) también puede
resultar util para entender la interseccion entre derecho y ciencia. La autora hace uso del
concepto de comunidades imaginadas de Anderson (1993) y lo extiende para pensar a
los estados nacionales como estados de conocimiento, donde las practicas colectivas de
produccién de sentido incluyen la produccion y el desarrollo de conocimiento cientifico.

En téerminos generales a lo largo de toda su obra, la autora reflexiona acerca de
la relacion entre saber y poder. Segun Jasanoff, el poder “puede verse como una
reinscripcion continua en las instituciones, comunidades, practicas, discursos,
afirmaciones y productos de la ciencia y la tecnologia, incluidas nuestras concepciones
del cuerpo humano y la naturaleza humana” (Jasanoff, 2004:36). A partir de esta
afirmacion, en un trabajo posterior ella se pregunta “;Como es que unos pocos estan
autorizados para hablar por unos cuantos?” (Jasanoff, 2017: 260). Para esta autora, los
Estados han dejado que el conocimiento y la experticia se mantengan alejados del
publico lego (Jasanoff, 2017:259). Son este tipo de elaboraciones provenientes del
campo de los estudios sociales de la ciencia y la tecnologia (en adelante CTS) las que
nos proponen indagar quién decide, no solo cuéles son los criterios cientificos o quiénes
son los expertos indicados para expedirse sobre tal o cual tema, sino como se decide
quiénes constituyen los pablicos adecuados a quienes ellos se dirigen.

En nuestro pais existen trabajos que han indagado acerca de los modos de
representacion y usos del conocimiento cientifico en la arena politica, en temas como la
salud, la agricultura y el ambiente. Algunos de ellos exploran las valoraciones de los

gestores acerca de la utilidad del conocimiento cientifico y su vinculacion con el ambito
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de la ciencia (Benito y Carneiro, 2015), mientras que otros buscan abordar el problema
de la relacién entre produccion del conocimiento cientifico y los procesos de
apropiacion, distinguiendo entre los niveles macrosocial, institucional e interaccional
(Zabala, 2004). En su trabajo acerca de la evolucion conceptual, institucional y politica
de la enfermedad de Chagas en Argentina, Zabala (2009, 2010) analiza el proceso de
construccion de la enfermedad como objeto de investigacion; el modo en el que el
conocimiento cientifico participa de las instancias de intervencion sobre la enfermedad
y la forma en que los resultados de la investigacion cientifica participan de la definicion
de la enfermedad como problema social y sanitario. A su vez, el autor indaga en cémo

estas definiciones impactan sobre las estrategias de intervencion en la sociedad.

Medicina, tecnologias y final de la vida

La segunda linea de indagacion que forma parte de nuestros antecedentes la
constituyen aquellos trabajos que desde el marco de la antropologia y la sociologia de la
salud han abordado el proceso de constitucion de la biomedicina como el conjunto de
saberes, préacticas y tecnologias socio-historicas. A partir de tomar la perspectiva de los
propios actores involucrados, estos trabajos exploran el proceso de surgimiento de
ciertas practicas, saberes y procedimientos biomédicos considerando las relaciones de
poder que las atraviesan. Especificamente para esta tesis, nos concentraremos en
aquellos aportes que se focalizan en la gestion médica del final de la vida.

Ya en las primeras etnografias que exploran la atencion del final de la vida en
instituciones hospitalarias se establece la idea de que una “muerte social” puede
acontecer antes que la muerte fisica (Glaser y Strauss, 1965) y que las nociones de
“morir” y “muerte” son construidas dentro del contexto hospitalario por los actores
involucrados, contribuyendo a la organizacion de sus practicas (Sudnow, 1967). Otros
autores enfatizan en el impacto que los avances tecnoldgicos -como el respirador
artificial o las técnicas de neuroimagen- producen en el proceso de morir (Seymour,
1999; Menezes, 2000; Gherardi, 2007). Algunos trabajos analizan las estrategias por las
cuales los profesionales regulan y estandarizan la muerte a partir del retiro (0 no) de
medidas de soporte vital (Harvey, 1997; Lock, 2002), las negociaciones en torno a las
nociones de muerte natural o artificial (Harvey, 1997; Seymour, 2001) y las imagenes
asociadas al “buen morir” dentro del proceso de toma de decisiones (Zussman, 1992;
Menezes, 2004; Kehl, 2006; Alonso, 2011), incluyendo el rol de los familiares
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(Kitzinger y Kitzinger, 2014) y la voz de profesionales no médicos provenientes del
mundo de las leyes y la bioética (Rothman, 2003).

En Argentina, los estudios que examinan la gestién medica del final de la vida
han cobrado relevancia en los Gltimos afos. En lineas generales, éstos analizan la
atencion interdisciplinaria y la regulacion de los cuerpos/emociones en servicios de
cuidados paliativos de adultos y hospices (Alonso, 2011; Radosta, 2015); servicios de
cuidados paliativos pediatricos (Wainer, 2008; Brage, 2013; Heredia, 2014); y los
cuidados domiciliarios de pacientes oncoldgicos (Luxardo, 2011). Si bien la imagen de
la muerte en las Unidades de Cuidados Intensivos asociada a la medicalizacion ha
ocupado un lugar preponderante en el imaginario social -como pudo evidenciarse en las
recientes discusiones publicas- estos &mbitos han sido escasamente explorados (Epele,
1995).

En relacion a la gestion del final de la vida y el proceso de donacion y
trasplante de organos, se destacan los estudios que exploran el significado de las partes
del cuerpo (0rganos, tejidos) al interior del actual sistema econdmico capitalista,
poniendo énfasis en el desarrollo historico de las modificaciones tecnoldgicas, los
debates éticos y legislativos en torno a la donacién (Rabinow, 1992; Scheper-Hughes,
2001; Lock, 2002) y las creencias y filosofias morales que conducen las acciones los
actores involucrados (Freidin, 2000).

Asimismo, la presente tesis trabaja con los significados y préacticas
concernientes al uso de la tecnologia, considerando a la tecnociencia contemporanea
como un saber que anhela superar las limitaciones materiales del cuerpo humano,
reconfigurando lo vivo y lo muerto a partir de la implementacién de innovaciones
tecnoldgicas como la inteligencia artificial y la bioingenieria genética (Haraway, 1991;
Sibilia, 2005; Esposito, 2016). Las tecnologias generan tanto modos de pensar y actuar
como rutinas y rituales junto a técnicas y practicas especificas (Rose, 2007). Los
artefactos son productos histéricos y llevan en si la integridad de las relaciones sociales,
politicas y econdmicas que determinan su complejidad (Winner, 1983; Roca, 2010). En
este sentido, las aproximaciones tedricas que exploran las discusiones acerca de los
limites entre lo que corresponde a la naturaleza o a la cultura (Rabinow, 1992; Latour,
2012; Descola, 2012), o los trabajos que abordan los imaginarios sociotécnicos
(Jasanoff, 2015) y las representaciones sociales de la ciencia y la tecnologia (Torres
Albero, 2005; Torres Albero, 2006; Cortassa, 2010) conforman también un bloque de

indagaciones Utiles a nuestro propdsito.
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En los dltimos afios, una serie de estudios -dentro de los que se enmarca esta
tesis- analizaron el proceso de discusion parlamentaria en torno a la “muerte digna” en
nuestro pais. Estos estudios, de los cuales formé parte como investigadora, analizan el
contexto socio-historico de la construccion de la toma de decisiones médicas en el final
de la vida como problema publico y los antecedentes regulatorios de los derechos de
pacientes con enfermedades terminales, tanto en el marco internacional como en nuestro
pais (Alonso et al, 2014; Alonso et al, 2017).

Otros estudios se centran en las estrategias de intervencion y los fundamentos
discursivos de instituciones religiosas —principalmente, la Iglesia cat6lica— en los
debates publicos que se sucedieron en Argentina torno a esta legislacion y otras
(Alonso, 2014; Esquivel y Alonso, 2015; Irrazabal, 2015). Sus trabajos coinciden en
destacar una presencia “naturalizada” de referentes y discursividades religiosas —
eclesiasticas y laicas— en la arena publica.

Por un lado, el articulo de Esquivel y Alonso (2015) analiza el lugar que han
ocupado fundamentalmente los representantes religiosos durante dos procesos
legislativos distintos (uno correspondiente a Ley de Educacion Sexual Integral y el otro
al de la “ley de muerte digna”). El analisis comparativo de ambos procesos reveld la
existencia de estrategias disimiles de posicionamiento de actores y discursos religiosos
en la esfera publica, tendientes a incidir en la legislacion y en las politicas publicas.
Segun los autores, la preocupacion de la Iglesia respecto de algunos temas que rodean la
toma de decisiones en el final de la vida se encuentra estrechamente ligada al proceso de
medicalizacion de la muerte y del morir, y a las controversias que supusieron los
avances tecnoldgicos en este campo. Los autores identifican dos posiciones de la Iglesia
Catolica durante los debates sobre la “ley de muerte digna”. Por un lado, la posicion que
condena a la eutanasia, derivada del principio de sacralidad de la vida y, por otro, la
postura de oposicidn al encarnizamiento terapéutico basada en la aceptacion cristiana de
la finitud y en la distincidon entre medios ordinarios y extraordinarios para sostener la
vida.

Siguiendo esta linea, el trabajo de Irrazabal (2015) aborda la intervencion
publica de ciertos sectores del catolicismo —especificamente aquellos relacionados a la
formacion bioética- en la elaboracion y sancion de la “ley de muerte digna”. La autora
pone su foco en la participacion de un grupo de expertos en bioética en el debate sobre
dicha ley que se desarrollé en las comisiones parlamentarias. Este grupo fue convocado

para asesorar a los senadores sobre los alcances y limites de la legislacion en el tema.
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En su anélisis, la investigadora observa que la mayoria de estos expertos pregonaron la
perspectiva de la bioética personalista, un desarrollo teoldgico de la bioética del
catolicismo contemporaneo. Asimismo, destaca que durante el debate no participaron
representantes de otros credos, lo cual evidencia la ampliamente estudiada imbricacion
entre el catolicismo y lo politico en Argentina. La autora aborda las formas que adopta
la legitimacion de la toma de las decisiones politicas mediante el llamado a la autoridad
cientifico-bioética como instancia susceptible de dirimir eventuales conflictos de
intereses.

Asimismo, consideramos los trabajos que examinan, desde una perspectiva
socioldgica, la jurisprudencia producida por tribunales argentinos en torno al rechazo de
tratamientos meédicos en el final de la vida (Alonso, 2015, 2016). Dichas investigaciones
analizan la judicializacion de decisiones en torno al rechazo de tratamientos en el final
de la vida en Argentina y los factores que afectan su justiciabilidad e identifican que
dicho proceso esta marcado por el bajo grado de judicializacion de casos de rechazo de
tratamientos en el final de la vida; la baja proporcién de casos presentados por pacientes
y familiares, siendo los profesionales e instituciones de salud quienes mayoritariamente
movilizan la intervencion de la justicia; el sesgo marcadamente pro-tratamiento en las
demandas, y por altimo; un alto porcentaje de demandas presentadas en forma
preventiva o innecesaria, por la ausencia de conflictos entre los actores involucrados
(profesionales, pacientes y familiares) o, en muchos casos, en situaciones que, por las
leyes vigentes y la jurisprudencia, no requieren intervencion judicial.

Por otro lado, consideramos las lineas de investigacion que han abordado
desde un marco sociologico el proceso de discusion parlamentaria sobre otras tematicas
asociadas al ambito de la salud en Argentina: como por ejemplo, los estudios que
analizan las discusiones parlamentarias al respecto de la Ley de Identidad de Género y
la Ley de Fertilizacion Asistida (Farji Neer, 2014, 2015, 2017) o las discusiones en
torno a la legalizacién del aborto que tuvieron lugar tanto en la Comision de Salud de la
Legislatura de la Ciudad de Buenos Aires en 2008 (Brown, 2011) como en ambas
Camaras del Congreso Nacional (Diputados y Senadores) durante 2018 (Pecheny y
Herrera, 2019).

El trabajo de Farji Neer (2014) interroga el modo en que las transformaciones
recientes en el campo de la biomedicina tienen eco en regulaciones que procesan
demandas de los colectivos de travestis, transexuales y transgéneros en Argentina. Para

ello, analiza el debate parlamentario que culminé con la sancion de la Ley de Identidad
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de Género en 2012. Dicho debate es abordado prestando especial atencion a los sentidos
en torno de las tecnologias biomédicas de transformacion corporal y su vinculo con
representaciones de género, cuerpo, asi como de lo que se concibe como publico o
privado. En su recorrido, la autora analiza los nudos de sentido en los que dicha
normativa se asienta a la luz de la pregunta por los vinculos entre naturaleza, tecnologia
y derecho. Sus trabajos constituyen una reflexién sobre los modos mediante los cuales
el Derecho regula las posibilidades de interaccion entre los sujetos y las técnicas
biomédicas disponibles.

Por ultimo, los aportes de Brown (2011) y Pecheny y Herrera (2019) resultan
interesantes a los fines de explorar la interseccion entre los debates legislativos y la
argumentacion cientifica en materia de cuestiones sanitarias. Brown (2011) analiza las
discusiones que tuvieron lugar en la Comision de Salud de la Legislatura de la Ciudad
de Buenos Aires durante 2008 en torno a la regulacion de los abortos no punibles. Su
estudio releva diversas torsiones en las discusiones en torno a los derechos sexuales,
reproductivos y no reproductivos. La autora identifica una tendencia a enfatizar los
aspectos sanitarios de la sexualidad bajo la légica de la demanda individual; destaca la
existencia de un desplazamiento desde el eje de la libertad a decidir en torno a la
sexualidad/reproduccion al eje de la igualdad socioecondmica y, por altimo, advierte un
movimiento que tiende a cerrarse en el aspecto legal del debate y apunta a traducir
argumentos politicos en cientificos a fin de dotarlos de una supuesta neutralidad y
objetividad. Por otro lado, la compilacién de Pecheny y Herrera (2019) recupera las
visiones de distintos cientificos locales sobre de la discusion parlamentaria por la

legalizacion del aborto que tuvo lugar durante el 2018 en nuestro pais.

Metodologia

La investigacion en la que se basa la tesis siguidé una estrategia metodoldgica
cualitativa basada en la recoleccidn y andlisis de un conjunto heterogéneo de fuentes
documentales comprendido por dos tipos de corpus. Por un lado, una serie de
documentos oficiales (como leyes y proyectos de ley) y por otro un corpus conformado
por 373 notas periodisticas publicadas por tres medios graficos del pais.

Los proyectos y leyes relacionados con la muerte digna se relevaron a partir de
buscadores digitales en los sitios web de ambas camaras parlamentarias, utilizando
palabras clave como ‘“eutanasia”, “muerte digna”, ‘“cuidados paliativos”, etc. Con

respecto a las fuentes periodisticas, se realiz6 una busqueda en los portales digitales de
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los diarios de mayor tirada del pais (La Nacion, Clarin y Pagina/12), a partir de las
siguientes palabras clave: “eutanasia”, “muerte digna”, “cuidados paliativos”, “estado
vegetativo”, “locked-in”. El criterio de inclusion de este tipo de fuentes fue que
abordaran en forma directa algin aspecto de la tematica. En este sentido se incluyeron
articulos, columnas de opinion y cartas de lectores que hicieran mencién a los debates
en torno a la “muerte digna” en el pais, exponiendo casos controversiales,
posicionamientos de los diferentes actores y avances en el plano legislativo. Se
descartaron aquellas notas que sélo incluyeran una mencion a la temética y la ubicaran,
por ejemplo, en el contexto de otros paises.

Como resultado de este proceso de recopilacion fueron considerados para la
tesis los siguientes documentos oficiales asociados a la sancion de la “ley de muerte
digna”: proyectos de ley presentados en el Congreso Nacional argentino, el texto de la
Ley N° 26.742, versiones taquigraficas de las discusiones parlamentarias en ambas
Céamaras, version taquigrafica de la Audiencia Pablica sobre la tematica realizada en el
Senado y un fallo de la Corte Suprema de la Nacion.

El corpus de notas periodisticas comprende el periodo que va desde enero de
2011, momento en el que se publican las historias de los primeros casos que derivaron
en el tratamiento de la ley de “muerte digna” hasta agosto de 2015, mes posterior al
fallo de la Corte Suprema que avala la constitucionalidad de la llamada ley de “muerte
digna”. Finalmente, el corpus de notas termind compuesto por 163 articulos del diario
Clarin, 115 de La Nacion y 95 de Pagina 12, sumando un total de 373 notas
periodisticas.

El tratamiento y andlisis de las fuentes documentales se realizé a través de la
carga de los documentos en una matriz que permitié la sistematizacion de los datos.
Finalmente, se realiz6 un andlisis tematico cualitativo del contenido completo de las
notas periodisticas y de las fuentes legislativas, las cuales fueron cargadas en un
programa informatico dedicado al analisis de datos cualitativos (Atlas.ti). Para dicho
andlisis fueron consideradas herramientas provenientes del analisis del discurso y la
teoria de la argumentacién (Marafioti, 2007; Plantin, 2012).

El corpus de fuentes legislativas fue codificado a partir de un manual de
cddigos, disefiado a partir de los objetivos del estudio: temas y practicas que se legislan,
sujetos (y condiciones) a los que alcanzan, y la fundamentacion de los proyectos y
debates (argumentos y lenguajes utilizados). Puntualmente, se analizaron las

percepciones sobre la ciencia y la tecnologia biomédica. Asimismo, fue disefiado un
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segundo manual de codigos para procesar el corpus de notas periodisticas el cual
contemplo6 las siguientes dimensiones: descripciones sobre las tecnologias de soporte
vital y descripciones y valoraciones sobre los y las pacientes en cuidados criticos.

El texto de los proyectos presentados por los legisladores, los dictamenes de
las comisiones y la desgrabacion de las sesiones permitié caracterizar las alternativas de
la discusion legislativa sobre la tematica en cada momento analizado: caracteristicas de
los proyectos, argumentos desplegados, puntos de acuerdo y desacuerdo, entre otros. La
cobertura periodistica permitié complementar la informacion con datos relevantes para
la reconstruccion de los debates, como opiniones de los legisladores ante otras
audiencias, la presencia de voces externas al Congreso que participaron activamente en
las discusiones (bioeticistas, pacientes y familiares, representantes de la Iglesia cat6lica,
entre otros), las negociaciones politicas que permitieron o trabaron acuerdos, asi como
el anélisis de la instalacion de la temética en la agenda publica en general, y en el
ambito legislativo en particular. Se busco trazar las similitudes y diferencias en torno a
distintos rasgos que caracterizaron los debates, atendiendo al contexto en que se
produjeron, las situaciones que se buscaba legislar, las referencias a la autonomia de los
pacientes, las voces autorizadas y la naturaleza de los argumentos esgrimidos, entre
otros aspectos.

Consideramos que dichos documentos permitieron comprender aspectos
fundamentales de la percepcion publica sobre la ciencia y la tecnologia biomédicas en
Argentina. El analisis del discurso -tanto parlamentario como mediatico- posibilito
entender cémo circulan y son negociadas las imagenes en torno a las tecnologias
biomédicas, considerando los actores sociales implicados y las estrategias desplegadas
por estos durante las discusiones legislativas. En su conjunto, las fuentes contribuyeron
a reconstruir el escenario historico-politico desde el cual fue construida la “muerte

digna” en tanto problema publico en nuestro pais.

Plan de la tesis

El primer capitulo aborda el proceso de medicalizacion del morir a partir de
centrarse en los artefactos, procedimientos y conocimientos provenientes de la medicina
orientados a la gestion del final de la vida. En este capitulo, se realiza una breve revisién
histdrica de las diversas concepciones de la muerte en la sociedad occidental y de como
esta es organizada al interior de las instituciones hospitalarias. Luego, se ofrece una

revision del proceso histérico que da lugar al surgimiento de las Unidades de Cuidados
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Intensivos como servicios especializados en la atencion de los pacientes mas criticos y
en el desarrollo de la ventilacion mecéanica como tecnologia de soporte vital utilizada de
modo generalizada en dichos servicios. El desarrollo de esta tecnologia sera analizado
desde el marco de los estudios sociales de la tecnologia, especificamente tomando los
aportes del constructivismo social y la teoria de los sistemas socio-técnicos.

El segundo capitulo explora el proceso de construccion de la muerte digna en
tanto problema publico en nuestro pais durante el periodo 2011-2015. Para ello, se
revisa la produccién legislativa sobre los derechos de los pacientes terminales en
Argentina, especificamente durante el proceso previo a la sancion de la Ley N° 26.742
en los afios 2011 y 2012. En dicho capitulo nos proponemos identificar las personas y
situaciones consideradas en la legislacién, analizar los argumentos que sustentan las
propuestas y examinar tanto las condiciones en que la tematica ingresa a estos ambitos
como la forma en que la gestion médica del final de la vida (término que engloba las
practicas médicas en torno a los procesos de morir) se construye como topico de
discusion publica en este momento histérico particular.

Luego, el tercer capitulo aborda la circulacién y negociacion de imagenes
sobre la tecnologia de soporte vital y las transformaciones recientes de la medicina y las
decisiones en el final de la vida durante el periodo 2011-2015. En este punto, se analiza
cémo circulan y se negocian ciertos sentidos en torno a la tecnologia biomédica,
considerando las discusiones bioéticas que se suscitan las transformaciones cientifico-
tecnoldgicas al interior del &mbito de la salud. Se analizan las percepciones publicas
acerca de la medicina en general y del rol de los equipos de salud en la sociedad, y la
transformacion existentes en las relaciones entre profesionales y usuarios de los
servicios de salud. Asimismo, se revisan las imagenes que circulan en torno a la
tecnologia de soporte vital y que, a partir de su asociaciébn con la nocion de
encarnizamiento terapéutico, es entendida como elemento deshumanizador. Por ltimo,
se abordan las imagenes asociadas a las condiciones diagnésticas de las personas en
cuidados criticos, a quienes se buscaba alcanzar con la presente legislacion.

En las conclusiones se recuperan algunos de los puntos principales de esta
tesis y se despliegan interrogantes a ser abordados en indagaciones futuras con el objeto
de continuar contribuyendo al estudio social de los problemas pablicos y las relaciones

existentes entre derecho y tecnologias.
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1. Medicalizacion del morir

Los discursos y tecnologias provenientes de la medicina son inseparables de
los modos de constituir el cuerpo humano. Desde el Siglo XVIII, fue, en parte a través
de la disciplina biomédica que los seres humanos se convirtieron en posibles objetos del
conocimiento cientifico, revelando un individuo cuyo cuerpo y mente podia ser
comprendido por las leyes de la razén. La medicina se convirtioé asi, quizas, en el primer
conocimiento cientifico, en el que la autoridad sobre los seres humanos derivé de las
afirmaciones de cientificidad (Rose, 2001, 2007).

Partimos de entender que la biomedicina se constituye como tal en un
complejo proceso de co-construccion: los objetos y fendmenos estudiados por ella
devienen en su interaccion, no la preceden, ya que son producto de las practicas
concretas en las que se encuentran insertos. Siguiendo a Rose (2007), hoy en dia el
poder de la biomedicina esta definido por la legislacion vigente, el aparato de la
bioética, las actualizaciones cientificas y las demandas de los actores sociales. A través
de la medicina, en tanto secularizacién de los regimenes éticos, los individuos se
describen a si mismos en el lenguaje de la salud/enfermedad y se cuestionan a si
mismos bajo las categorias de lo normal y lo patoldgico (Rose, 2001).

Asimismo, la biomedicina en tanto regimen de verdad se encuentra asociada a
nuevas formas de gobierno de las personas, organiza los modos de conocer los
problemas del cuerpo y, en relacién al tema de esta tesis, las explicaciones que
establecemos para definir si una persona estd muerta o esta viva. En este sentido, la
disciplina biomédica produce formas particulares de morir e instaura modos de
comportamiento y relaciones particulares entre los equipos de salud, los pacientes y los
cuidadores involucrados. De esta manera, los objetivos instrumentales del Estado, los
conocimientos y las practicas implementadas para lograrlos, asi como los patrones de
legitimidad y credibilidad se erigen de manera conjunta en un proceso sinérgico. Asi,
los sistemas de conocimientos y creencias acerca del mundo natural no se construyen
independientemente de los mundos sociales en los que se hallan incrustados (Jasanoff,
2005; Marini, 2016)

En el presente capitulo nos focalizaremos en los artefactos, procedimientos y
conocimientos provenientes de la medicina orientados a la gestion de la muerte;

considerando que, en tanto construccion cultural, la muerte se encuentra moldeada,
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definida y disputada por las variadas formas de actividad humana que la rodea. Para
ello, realizamos un analisis del proceso de medicalizacion del morir.

En primer lugar, se presenta un breve apartado que discute los principales
aportes en torno al concepto de medicalizacién. Por otro lado, tomaremos los
antecedentes existentes en el campo de la sociologia y antropologia de la muerte.
Consideraremos los aportes de aquellos estudios que han realizado una revision
historica de las diversas concepciones de la muerte en la sociedad occidental y los que
han explorado, desde un abordaje etnogréfico, los &mbitos hospitalarios con la intencion
de entender cdmo ese proceso es organizado al interior de dichas instituciones. Luego,
nos centraremos en el proceso historico que da lugar al surgimiento de las Unidades de
Terapia Intensiva (en adelante UTI) como servicios especializados en la atencién de los
pacientes mas criticos. En particular, nos centraremos en el desarrollo de la ventilacion
mecanica en tanto tecnologia de soporte vital, la cual es utilizada de modo generalizado
actualmente en dichos espacios. Analizaremos el desarrollo de esta tecnologia desde el
marco de los estudios sociales de la tecnologia, especificamente tomando los aportes del

constructivismo social y la teoria de los sistemas socio-técnicos.

Sobre el concepto de medicalizacion

Antes de avanzar, resulta necesario hacer algunas aclaraciones tedricas sobre
el concepto de medicalizacion. En “La vida de los hombres infames”, Foucault (2006)
establece que a partir del Siglo XX la medicina en tanto actividad social sufre
transformaciones considerables. Un “despegue” sanitario mundial acompafiado de un
desbloqueo técnico y epistemoldgico provocan juntos la expansion de la medicina por
fuera de su campo de accion tradicional inaugurando nuevos ambitos de intervencion.

Desde un abordaje genealdgico, Foucault (2006) explora las condiciones de
emergencia de la medicina moderna y alli define a la medicalizacion como una red cada
vez mas densa y amplia que engloba la existencia, la conducta, el comportamiento y el
cuerpo humano. Siguiendo esta linea, entendemos por medicalizacién al proceso de
larga duracion por el cual aspectos de la vida que estaban por fuera de la jurisdiccion de
la medicina pasan a estar construidos como problemas médicos (Conrad 2007). Sin
embargo, dicho concepto fue utilizado en distintos sentidos segun los autores y el
contexto historico dentro del cual estos se inscribieron.

La revision historica del concepto de medicalizacién realizada por Zorzanelli,

Ortega y Bezerra (2014) indica que dicho proceso puede ser entendido considerando
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diversas definiciones de a medicalizacion, las cuales no son excluyentes entre si: a)
practicas masivas de intervencion sobre el espacio publico; b) transformacion de los
comportamientos transgresivos o desviados en trastornos médicos; c) control social e
imperialismo médico; d) proceso irregular que envuelve agentes externos a la profesion
medica.

A mediados de los 80, una serie de transformaciones impactan sobre el campo
biomédico y motivan una nueva reflexion sobre la categoria de medicalizacion. Una
revision de la misma ha sido propuesta por algunos autores (Rose, 2001; Lupton, 1997),
cuyas criticas se dirigen fundamentalmente a la acepcién vinculada al control social ya
que, segun estos, supone una asimetria muy profunda entre la medicina, sus
representantes y los legos, ubicando a los sujetos medicalizados en una posicién de
pasividad. En contraposicion a estos abordajes, el papel activo de los individuos durante
el proceso de medicalizacion es reivindicado por diversos autores contemporaneos
(Conrad, 2007; Clark et al, 2013).

Por otro lado, algunos autores proponen utilizar al término biomedicalizacion, el
cual alude a las transformaciones tecnocientificas mas importantes que se dieron
durante los dltimos afios en torno a la constitucion, organizacion y préacticas de la
biomedicina contemporanea y, de esta manera, afectan de forma mas general a todo el
orden de lo vivo (Clark et al, 2013). Con la posmodernidad tiene lugar una nueva
economia biopolitica de la medicina, la salud y la enfermedad que incluye nuevas
formas de vivir y de morir y amplia el campo de accion de la medicalizacion hacia un
nuevo plano: el molecular. (Rose, 2007). Asi, tiene lugar a un nuevo fenémeno
complejo, multisituado y multidireccional, en el cual la biomedicalizacion se constituye
reciprocamente a través de cinco grandes procesos interactivos: la constitucién politico-
econdmica del complejo técnico biomédico; un nuevo foco colocado en la salud, el
riesgo vy la vigilancia; la tecnocientificacion de la biomedicina; las transformaciones de
la produccidn, distribucién y consumo de conocimiento biomédico y la transformacion
de los cuerpos y las identidades (Clark et al, 2013).

Finalmente, partimos de entender a la medicalizacion como un proceso de
larga duracién, irregular y difuso en el que intervienen una multiplicidad de actores,
estrechamente asociado a otros fendmenos tales como la farmacologizacién o la
medicamentalizacion. Especificamente, la medicalizacién de la muerte constituye el
proceso por el cual la muerte pasa a ser configurada por discursos, practicas y artefactos

biomédicos. De esta manera, la muerte es establecida por la biomedicina como un
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objeto de saber tecnocientifico a la vez que la constituye y la performa a través de
practicas, equipamientos y espacios de accion especificos (Flores-Pons y Ifiiquez Rueda,
2012)

La organizacion social de la muerte como objeto de estudio de las
ciencias sociales

Diversos abordajes enmarcados dentro de la antropologia y la sociologia de la salud han
explorado el proceso de constitucion de la biomedicina como conjunto de saberes,
practicas y tecnologias socio-historicas. A partir del analisis de documentos histéricos o
de abordajes empiricos que consideran la perspectiva de los propios actores
involucrados, estas investigaciones exploran el surgimiento de diversas concepciones,
practicas, saberes y procedimientos biomédicos en torno a la muerte.

La muerte, en tanto construccion cultural, siempre se ha visto moldeada,
definida y disputada por las variadas formas de actividad social que la rodea. La ya
conocida historia social de la muerte que realiza Ariés (2007, 2011) divide en cinco las
concepciones acerca de la misma, las cuales se desplegaron a lo largo de la historia de
Occidente. Por un lado, este autor describe a la muerte domesticada: aquella muerte que
es esperada en el lecho, un evento considerado familiar y cercano, rodeado de una
ceremonia publica y organizada. Mas adelante, en el siglo XII, la concepcidn colectiva
de destino sufre transformaciones; comienza a aparecer una preocupacion por la
particularidad de cada individuo que traduce la importancia reconocida durante la
modernidad a la existencia individual. Asi, juicios individuales irrumpen en el lecho de
muerte dando lugar a una nueva concepcion de muerte: la muerte propia, la muerte de
uno. En este punto, la muerte comienza a verse asociada como el lugar donde el ser
humano cobra conciencia de si mismo. La tercera etapa, definida por el autor como la
muerte del otro, se caracteriza por una exaltacion y dramatizacion de la muerte y una
exageracion del duelo. En este periodo, los sobrevivientes aceptan con mayor dificultad
que antes la muerte del otro y se registran nuevos cultos a las tumbas y los cementerios.
Por altimo, la cuarta etapa es la llamada muerte prohibida, segin el autor aqui la muerte
se vuelve vergonzosa, tiende a ocultarse y desaparecer.

Ariés establece que entre los afios 1930 y 1950 esta evolucion se precipita a
partir del desplazamiento del lugar de muerte. Durante el Siglo XX, la muerte se
desplaza a la institucion hospitalaria, comienza asi a tornarse en una cuestion técnica y

se instaura una censura de la emocion intensa en publico. Recién para el fin del siglo
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XVIII, la muerte comienza a ser entendida como localizada en el cuerpo. A lo largo del
siglo XIX esta tendencia se profundiza y la muerte se entiende como el resultado de la
enfermedad localizada en la profundidad del cuerpo. De esta manera, la medicina
vuelve a la muerte un fendmeno visible para los médicos, transformando a la persona
muriente en paciente (Kaufman, 2006; Rodrigues, 2006)

Algunos autores sefialan la existencia de una tendencia hacia la informalizacion
caracteristica de la modernidad, la cual influye en el trato hacia los moribundos (Elias,
2009). Gracias a esta tendencia, comportamientos y rutinas tradicionales en torno a la
muerte se vuelven sospechosas o0 vergonzosas y la responsabilidad de encontrar la
palabra o el gesto adecuados en estos momentos recaen en el individuo. En este
contexto, las rutinas institucionalizadas de los hospitales son las que priman en la
configuracion social de la situacion del final de la vida (Elias, 2009). Para autores como
Elias, dichas circunstancias crean formas de gran pobreza emotiva y contribuyen al
relegamiento a la soledad del moribundo.

Otros autores coinciden en resaltar la condicion moderna de la muerte en tanto
proceso técnico y regulable donde esta ingresa plenamente en los dominios de la ciencia
(Thomas, 1991; Rodrigues, 2006). La expulsion del enfermo del &mbito domestico y la
invencion del hospital como aquel lugar donde se va a morir son contemporaneas al
desenvolvimiento de la ideologia de la higiene y la descomposicion de la institucion
familiar. Las concepciones modernas de morir, dominada por el lenguaje de la
medicina, se ven asi atravesadas por las transformaciones de las intervenciones técnicas.
Se abre, de esta manera, la posibilidad de que la muerte pueda ser postergada o
adelantada. Segun Rodrigues (2006), la muerte, de cierto modo, se transforma en una
especie de responsabilidad técnica que poco tiene que ver con el desenvolvimiento
autonomo del organismo.

En este punto, pretendemos destacar la centralidad del proceso de tecnificacion -
asociado a la emergencia de dispositivos especificos tales como la UTI- en las
configuraciones sobre la muerte en la contemporaneidad. La muerte prohibida descripta
por Ariés (2007, 2011) a la que nos referimos anteriormente abre lugar a la concepcion
de la muerte como cuestion técnica, lograda mediante la suspensién de los cuidados en
el seno doméstico: el hospital se convierte en el lugar privilegiado de la muerte, el sitio
donde se brindan los cuidados que ya no se proveen en la casa. Es este imaginario el que

justamente se encuentra en el centro de los debates sobre la medicalizacion de la
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muerte, debates que tuvieron lugar nuestro pais y de los que nos ocupamos en la
presente tesis.

Hacia mediados del siglo XX, desde las ciencias sociales se producen
investigaciones que, desde un abordaje etnografico, exploran el proceso de
medicalizacion del morir en el &mbito hospitalario. Los trabajos de Glasser y Strauss
(1965) y Sudnow (1967) constituyen las primeras investigaciones empiricas sobre como
el proceso de morir es organizado y entendido al interior de las instituciones
hospitalarias. Sus interrogantes fundamentales giraban en torno a quiénes estaban
habilitados a hablar de la muerte y cdmo podian hacerlo en dichas instituciones; de qué
modos la conciencia acerca de la muerte era socialmente elaborada; cémo se
desenvolvia la preocupacién por el silencio acerca de la muerte y las expectativas acerca
del tiempo y la certeza de la muerte; entendiendo a todas estas como construcciones
socialmente elaboradas. Mientras que Glaser y Strauss indagan en la trayectoria del
proceso de morir determinada por la enfermedad y los modos en que funciona el
cuidado y la comunicacion médica; el principal interés de Sudnow radica en el caracter
socialmente organizado de las practicas en torno a la muerte al interior del &mbito
hospitalario.

Estas primeras indagaciones dieron lugar a otras investigaciones que tuvieron a
la muerte como objeto de estudio, especificamente las concepciones que existian sobre
la misma en los ambitos hospitalarios. Adoptando un enfoque etnogréafico, una serie de
investigaciones buscaron explorar la gestion del final de la vida en virtud del
surgimiento de una nueva modalidad asistencial que supondria una serie de
transformaciones en el ambito hospitalario: la UTI se convertia asi en un espacio
novedoso donde se desplegaban una serie de préacticas y rutinas especificas.

Como hemos referido en la introduccién, algunos trabajos analizan las
estrategias por las cuales los profesionales regulan y estandarizan la muerte a partir del
retiro (o no) de medidas de soporte vital (Harvey, 1997; Lock, 2002), las negociaciones
en torno a las nociones de muerte natural o artificial (Harvey, 1997; Seymour, 2001) y
las imagenes asociadas al “buen morir” dentro del proceso de toma de decisiones
(Zussman, 1992; Menezes, 2000; Kehl, 2006; Alonso, 2011), incluyendo el rol de los
familiares (Kitzinger y Kitzinger, 2014) y la voz de profesionales no médicos
provenientes del mundo de las leyes y la bioética (Rothman, 2003). De modo general,
estos autores se propusieron investigar los modos en los que las nociones de persona,

vida y muerte son entendidas y evaluadas durante el ejercicio de la practica médica y las
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interacciones existentes al interior de las instituciones de salud. Lo que estos estudios
tienen en comun es que parten de concebir a los muertos y las personas en estados
criticos de salud como punto de partida para delinear las relaciones entre las personas y
el Estado, para entender las representaciones de los hechos sociales y para definir una
sociologia de las politicas sobre el cuerpo (Kaufman y Morgan, 2005).

De esta manera, podemos entender a la muerte en tanto hecho socio-
histéricamente situado, relevando su variabilidad no solo como un objeto interpretable
de formas diversas, sino como un objeto multiple en si mismo (Mol, 2002). La
ontologia del cuerpo y de aquellos fendmenos que la biomedicina estudia e interviene,
devienen en la interaccion, no la preceden y son producto de las practicas concretas en
las que se encuentran insertos y que los actualizan. Asi, la biomedicina va
desarrollandose en esta dinamica de ajuste entre los diversos agentes que intervienen,
como son el personal de salud, los pacientes y sus padecimientos, el entorno familiar,
los afectos, los programas politicos, las condiciones edilicias o los conocimientos y las
técnicas desarrolladas, entre otros (Rose, 2007)

Asimismo, la muerte puede ser entendida como aquella experiencia que sefiala
con mayor claridad los limites impuestos al dominio sobre la naturaleza, dominio para
el cual colaboraron histéricamente la ciencia y la técnica (Gadamer, 2012). En la
proxima seccidon nos centraremos especificamente en el surgimiento de la UTI en tanto
espacio de despliegue de saberes y practicas biomédicas particulares en estrecha
relacion con la toma de decisiones en el final de la vida de las personas. Nos
centraremos en el recorrido histérico de una de las innovaciones tecnoldgicas
caracteristicas de la UTI: la ventilacion mecanica; con el objeto de reconstruir su

surgimiento y desarrollo desde el marco de los estudios sociales de la tecnologia.

El surgimiento de las Unidades de Terapia Intensiva

La Unidad de Terapia Intensiva, como dispositivo de atencion, surgid finalizada
la Segunda Guerra Mundial, posibilitado por los avances tecnoldgicos en medicina -
tales como el desarrollo de técnicas de ventilacion artificial, resucitacion
cardiopulmonar y la sucesiva complejizacién de procedimientos quirurgicos-, con el
objeto de proveer cuidado médico y de enfermeria a los pacientes mas graves con

potenciales condiciones de recuperacion (Seymour, 2001; Gherardi, 2007).
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Dichas innovaciones impactaron en la posibilidad de recuperacion de pacientes
en estados criticos que hubieran fallecido sin estas tecnologias, asi como también sobre
la gestion médica del final de la vida y ulteriormente sobre los criterios para definir
clinica y legalmente la muerte: la posibilidad de prolongar la vida de manera artificial,
junto a los avances en el campo de las practicas de trasplante y el desarrollo del criterio
de “muerte cerebral”’, redefinieron los parametros para el establecimiento y
determinacion de “muerte” de los pacientes (Lock, 2002).

Kaufman (2005) sefiala que la emergencia de la UTI en tanto dispositivo
biomédico inaugura la posibilidad de la medicina para manipular el momento en el cual
ocurre la muerte de una persona a través de diversos modos: por un lado, por medio de
la implementacion de artefactos tecnoldgicos tales como la resucitacion
cardiopulmonar, la ventilacion mecénica, los tubos de alimentacion y el uso de farmacos
poderosos en tanto herramientas que pueden retrasar o agilizar el momento de la
muerte; por otro, a través de una retorica particular donde el poder de toma de
decisiones de una persona enfrentandose a la muerte se torna central y necesario. En las
ultimas décadas, la consideracion del “punto de vista del usuario” se constituye como
una de las principales transformaciones de las iméagenes y las practicas existentes en la
biomedicina. Una especifica retorica sobre el sufrimiento, la dignidad, o la calidad de
vida moldea los juicios y toma lugar dentro de diversas discusiones acerca del proceso
de toma de decisiones en circunstancias particulares.

A mitad de Siglo XX se producen una serie de transformaciones que repercuten
sobre el proceso de medicalizacion del morir. Por un lado, se crean las UTI y, como
veremos en el siguiente apartado, dentro de las mismas se adopta de forma generalizada
la tecnologia de ventilacion mecanica por presion positiva. Asimismo, en esta época se
reestructura el pensamiento y la practica médica. La gestion de la muerte humana paso
de ser patrimonio de la religion y la filosofia a ser un problema de “diagndstico clinico”
y la “muerte clinica” una cuestion sobre como actuar médicamente ante la evidencia de
una pérdida irreversible de las funciones y las estructuras constitutivas del organismo de
un viviente humano concreto (Rodrigues, 2006; Trueba, 2007).

Con el desarrollo tecnoldgico de la medicina y especialmente con la creacion de
las UCI se abrieron nuevas posibilidades y modos de realizar los diagnésticos de la
“muerte clinica”. En 1968, el Comité de la Facultad de Medicina de Harvard constituido
por diez médicos, un abogado, un tedlogo y un historiador formula el primer criterio

para la determinacién de la muerte basado en un total y permanente dafio encefalico,
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acunandose el concepto de “muerte cerebral” o encefdlica. El criterio de muerte
definido hasta ese momento era el de muerte por paro cardiorespiratorio, la cual se
caracteriza por la completa interrupcion del flujo sanguineo (paro cardiaco o asistolia) y
la cesion consecuente de las funciones vitales. En dicho informe se propuso una nueva
definicion de muerte basada en la irreversibilidad del dafio cerebral producido en ciertos
pacientes en coma. Los requerimientos y las pruebas diagndsticas que demostrarian la
detencion en las funciones del cerebro fueron establecidos en el mismo informe: coma,
apnea, ausencia de reflejos que involucren nervios craneanos y tronco cerebral y trazado
electroencefalografico plano o isoeléctrico (Gherardi, 2007).

Segtn algunos autores, la nocion de “muerte cerebral” constituye un constructo
que surge del desarrollo propio y del momento empirico de la ciencia médica de ese
momento (Trueba, 2007). Dicho avance tecnolégico cred un nuevo tipo de entidad: los
braindead bodies y delimitd nuevas responsabilidades, actores y dilemas éticos
(Rothman, 2003; Giacomini, 1997)

Asimismo, los movimientos sociales de los sesenta y los setenta marcaron los
lineamientos de gran parte de la agenda de reformas para las Gltimas décadas del siglo
XXy, probablemente, también para el futuro. Los derechos civiles, los derechos de las
mujeres, los derechos de las disidencias, los derechos de los/as nifios/as y —en relacion
al tema de esta tesis- la primera etapa de los derechos de los pacientes, cobraron
relevancia en estos afios y todos compartieron un ideario similiar: se caracterizaron, en
primera instancia, por una profunda sospecha y desconfianza hacia la autoridad
constituida, ya sea en instituciones familiares, educativas, comunitarias, politicas o
médicas. En este contexto historico, la muerte medicalizada comienza a ser percibida en
el mundo como problema publico.

Finalmente, la biomedicina ha jugado un papel esencial en la definicion de
muerte, estableciéndola como objeto de saber cientifico a la vez que constituyéndola y
preformandola a partir de préacticas, equipamientos y espacios de accion (Flores-Pons e
Ifiquez-Rueda, 2012). La UTI, el ventilador mecanico, las tecnologias de
hidratacién/alimentacion, y el desarrollo de nuevos diagnosticos sobre los estados de
conciencia neurologica, fueron conformando una “zona de indistincion” en la cual los
contornos de la vida y la muerte se vieron -y se ven- redefinidos (Kaufman, 2007). Esta
zona ambigua nace de la confluencia de las rutinas y los discursos médicos, la

organizacion hospitalaria y de las sucesivas discusiones sobre los derechos individuales.
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Es asi que con el surgimiento de la Terapia Intensiva en tanto especialidad,
como puntualiza el médico intensivista argentino Carlos Gherardi, “se produjo por
primera vez en la historia de la medicina asistencial, el alumbramiento de una
modalidad de atencion médica donde la oposicion no fue simplemente entre la salud y la
enfermedad sino entre la vida y la muerte” (Gherardi, 2007: 19). Si bien la UTI se apoya
en el despliegue de un conjunto diverso de tecnologias biomédicas, una en particular
condensa la imagen de la atencion en este tipo de dispositivo: la ventilacidn mecanica,
en tanto tecnologia de soporte vital utilizada de modo asistencial y generalizado
actualmente en los servicios de cuidados intensivos.

Por ultimo, en relacion al objeto de la presente tesis, durante el proceso de
discusion de la llamada “ley de muerte digna” en nuestro pais, la tecnologia de
ventilacion mecanica fue referida recurrentemente en tanto tecnologia de soporte vital
ligada a la nocion de encarnizamiento terapéutico. Esta dimension serd trabajada en
profundidad a lo largo del capitulo 3.

En el siguiente apartado, nos proponemos recuperar los inicios de dicha
especialidad médica a partir de situarnos en el desarrollo de una innovacién tecnologica
fundamental: el ventilador mecéanico. A partir de realizar una revision bibliografia por
trabajos que han explorado la historia de la ventilacion mecéanica, se realiza un recorrido
por la historia de los descubrimientos cientifico-tecnoldgicos asociados y se analizan
algunos aspectos de dicho proceso desde el marco teorico de los estudios sociales de la

tecnologia.

Historia de la ventilacion mecanica o de como los humanos buscamos
redefinir nuestro vinculo con el oxigeno.

La historia de la ventilacion mecéanica se encuentra estrechamente vinculada a
los avances cientificos en diversas disciplinas tales como la quimica, la anatomia, la
fisica, la medicina asi como a la historia de distintos descubrimientos tecnolégicos con
aplicaciones militares.

En este apartado tomaremos los trabajos de distintos autores que han explorado
la historia de la ventilacion mecanica y su relacion con otros desarrollos cientificos.
Especificamente, consideraremos los trabajos de Baker (1971), Salas-Segura (2000),
Colice (2013) y Rodriguez (2012). No pretendemos realizar una revision exhaustiva de
la bibliografia que ha explorado la historia de la ventilacion mecanica sino que

buscamos captar los aspectos generales de dicho proceso histérico con el propdésito de
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analizarlo a la luz de las herramientas conceptuales que provee los estudios sociales de
la tecnologia.

Desde la Epoca Clasica y el Renacimiento numerosos pensadores se han
interrogado acerca de las relaciones existentes entre el sistema circulatorio y el sistema
respiratorio. Ya las précticas de anatomia de Vesalius, cerca del 1550, constituyen el
antecedente mejor documentado de intubacién traqueal y la ventilacion con presion
positiva, pilares de la asistencia respiratoria mecanica de nuestros dias (Tercier, 2005;
Colice, 2013) Durante el Renacimiento, descubrimientos en el ambito de la quimica y la
fisiologia fueron proporcionando el conocimiento necesario para el desarrollo de la
ventilacién mecanica. Debido a que los niveles de oxigeno y diéxido de carbono en
sangre pudieron ser medidos, es que la biomedicina puede hoy acceder a una ventilacién
adecuada de los pacientes. La posibilidad de manipulacion de dichos gases, a partir de la
disminucion de las tensiones de oxigeno y el aumento de las tensiones de didxido de
carbono desemperiaron un papel fundamental en el control quimico de la ventilacion.

Asimismo, la historia de la ventilacion mecanica se encuentra estrechamente
vinculada a la historia de los hallazgos en materia de ingenieria militar,
fundamentalmente la abocada a la exploracion de los cielos y los territorios
subacuaticos (Fig.1). Dichas exploraciones expusieron a los humanos a situaciones
extremas en términos de resistencia y capacidad fisica respiratoria e impulsaron el
desarrollo de artefactos mecanicos de ventilacion (Colice, 2013).

De esta manera, el desarrollo de las multiples técnicas de asistencia respiratoria
no hubiese sido posible sin los primeros vuelos en globos aerostaticos y la creacion del
primer traje de buceo moderno, acontecimientos que tuvieron lugar a finales del siglo
XVIII. Debido a esto, podemos decir que la historia de la ventilacion mecanica puede
ser entendida también como la historia de la exploracion cientifica por redefinir nuestra
relacion con el oxigeno y la busqueda por trascender los limites de la respiracién
natural.

Mas adelante, iniciando el siglo XX, el primer vuelo exitoso de los hermanos
Wright marcaria el comienzo del despliegue de la tecnologia de aviacion. El valor
militar de los aviones fue rapidamente apreciado durante la primera y la segunda Guerra
Mundial. En 1938 se desarrolla el primer avion con cabina presurizada que seria
utilizado por la Fuerza Aérea de EEUU durante la Segunda Guerra Mundial (Colice
2013). Desde la década de 1950, una enorme cantidad de ventiladores mecanicos se han

fabricado para el uso diario. Esto fue acompafado, a lo largo de la década de 1960, de
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un aumento significativo tanto de las patologias que los llevaba a requerir este tipo de
asistencia. A partir de entonces, la lista de dispositivos para la ventilacion mecanica
crecié exponencialmente hasta adaptarse a los modernos respiradores microprocesados,
usados actualmente en las UTI, que tienen como fundamento de accion la entrega de

aire al pulmén a presion positiva a traves de un tubo endotraqueal o traqueostomia.

Vuelo delos Hnos.

Vuelo del primer globo
P 9 Wright

Sediseiiala primera aerostatico.

version moderna de una

Exploracion cielos y territorios

subacuaticos

campana de buceo

Sediseiia primer traje
de buceo moderno

SXVII

Se describen relaciones
entre aparatos
circulatorio y
respiratorio

Se investiga la relacién
entre capilares y
concepto de difusién

SXVII

. Sedescribe la relacién
| entre sangre y gases.

. Experimentos en el uso
. de oxigeno en animales

| Sociedades cientificas

¢ emiten comunicados

SXIX

Se disefia primer
tanque respirador a
presion negativa para
fines médicos.

Desarrollo de técnica
de traqueostomia

Primer avién con cabina
presurizada (2GM)

SXX

Se disponedetécnicapara
medir el PH/gases en
sangre

Segunda mitad Siglo XX

sobre laimportancia de la
: resucitacion.

. Dispositivos que
trabajaban con técnicas

: de presion positiva.

Epidemia de Polio
Se desarrolla respirador por
presion positiva

Bomba de vacio
(Boyle) Concepto de
presién atmosférica

Experimentacion en Ciencias
Médicas

Figura 1. Cronologia de algunas innovaciones en torno al manejo del oxigeno. Fuente:
Elaboracion propia

Pero, ¢cuales fueron las primeras aplicaciones de la tecnologia de ventilacion
mecanica en salud? Los primeros registros de resucitacion de personas aparentemente
muertas datan de mediados del siglo XVIII, estos consistieron en intentos realizados en
personas que habian sufrido ahogamientos. Durante este siglo, el ahogamiento se
convirtié en un problema pablico y médico importante, y en la segunda mitad del siglo
se fundaron varias sociedades para promover la recuperacion de personas aparentemente
ahogadas (Baker, 1971; Tercier, 2005). Es justamente a mediados del siglo XVI11I que se
registran los primeros comunicados emitidos por sociedades cientificas europeas ante
esta problematica. En 1740, la Académie des Sciences de Paris publica un aviso® que
aconsejaba la respiracién boca a boca para resucitar a los aparentemente ahogados.

Segun Tercier (2005) los protocolos para los ahogados fueron una intervencion secular

! Réaumur, Avis concerant les personnes noyies, qui paraissent mortes, 1740, citado en Louis, Lettres sur
la certitude des signes de la mort, oai I'on rassure les Citoyens de la crainte d'etre enterrds vivans, avec
des observations & des expdriences sur les noyis, Paris, Lambert, 1753, p. 250.
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en el lecho de muerte, organizada, al igual que el ritual religioso con su liturgia
particular: requerian un modo de actuacion cuidadosamente especificado, una estructura
institucional de apoyo, la participacion de profesionales y laicos, una doctrina tedrica
subyacente y una cierta cantidad de fe.

Lentamente, la técnica de reanimacion se fue abriendo camino para otras
patologias y, de la mano del entrenamiento, la perfeccion de la préctica y los avances
cientificos en el manejo de gases tales como el oxigeno y el diéxido de carbono, se
fueron desarrollando multitud de dispositivos que trabajaban con técnicas de presion
positiva: su finalidad reposaba en entregar aire al pulmén a través de la traquea por
medio de dispositivos tipo fuelle. EI primer caso auténtico de recuperacién humana por
respiracion artificial pareceria ser el descripto en el informe de Tossach de 1744 sobre la
reanimacion de un minero asfixiado utilizando la técnica boca a boca (Baker, 1971).

A medida que las técnicas de reanimacion iban ganando aceptacion
generalizada, surgieron preocupaciones acerca de la efectividad y seguridad de la
ventilacion por fuelles. Una serie de estudios atribuyeron a la técnica el riesgo de
entregar altos volumenes de presion provocando eventuales enfisemas pulmonares por
lo cual la Academia Francesa condend rapidamente dicho método. A pesar de las
adaptaciones de los fuelles para limitar los volimenes de ventilacion, la Royal Humane
Society recomendd abandonar el uso de la intubacion traqueal y la ventilacion de los
fuelles para la reanimacion. En consecuencia, la ventilacion por presion positiva fue
prohibida para la practica médica cuando apenas estaba en los inicios. Sera hasta bien
entrado el siglo XX que se retoman las indagaciones sobre las técnicas de presion
positiva.

Como una alternativa a este tipo de ventilacion, comenzaron a desarrollarse
maquinas que ventilaban a presion negativa también llamados “barorespiradores”, estos
dispositivos lograban hacer ingresar aire en los pulmones a través de una diferencia de
presién, mayor en el exterior. Los respiradores de presion negativa producen una
ventilacion similar a la respiracién espontanea y no requieren la colocacion de un tubo
endotraqueal, ni la realizacion de una traqueostomia. Estos respiradores mediante un
dispositivo crean un espacio cerrado alrededor del cuerpo del paciente que queda
conectado a una bomba de presion. Durante la inspiracion, dicha bomba genera una
presion negativa en el espacio hermético e impulsa la pared del térax hacia fuera. El

primer respirador de este tipo fue producido en 1832 por un médico escocés. Consistia
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en una caja hermética dentro de la cual el paciente se sentaba asomando por fuera
solamente la cabeza y el cuello.

Con la extensidn de la iluminacion eléctrica a las calles y casas a fines del siglo
XIX, se produjo la creciente sucesion de innovaciones, no dejando al margen a los
progresos en ventilacion artificial. EI primer respirador eléctrico a presion negativa
usado exitosamente y en forma generalizada, en la préctica clinica, fue el respirador
“Drinker-Shaw”, desarrollado en 1928, familiarmente conocido como “pulmén de
acero”. Durante la década de 1920, las industrias de gas y electricidad de Nueva York,
no conformes con los equipos de emergencias con los que contaban para la reanimacion
y acorralados por las demandas de empleados intoxicados con gas o victimas de
accidentes eléctricos, decidieron destinar fondos a las investigaciones que Drinker y
colegas estaban llevando a cabo sobre “maquinas neumaticas salva-vidas”.

El “pulm6én de acero” consistia en una cdmara de acero que era lo
suficientemente grande como para introducir a un adulto. El interior de la camara estaba
equipado con una cama donde se recostaba el paciente y todo su cuerpo quedaba dentro
de la cAmara, excepto la cabeza y el cuello. A ambos lados de la cAmara tenia aberturas
especiales a traves de las cuales se podian introducir los brazos del personal de salud
para el cuidado del paciente. Por medio de electricidad, podia regularse la temperatura
al interior de la camara y el sistema de fuelles y valvulas que generaba el mecanismo de
presion negativa que permitia el ingreso de aire (a través de la via aérea del paciente) y
la expansion de los pulmones. En caso de fallo eléctrico, el respirador podia ser
accionado manualmente.

En 1931, durante una grave epidemia de poliomielitis en EEUU, el Jefe de Salud
Pablica de Columbia le solicité a su hijo que realice mejoras al respirador de Drinker,
quien logré hacerlo menos ruidoso y méas efectivo a partir de realizar cambios
mecanicos en el sistema de fuelles. Debido a su bajo costo, facilidad de operacion, y
mejoras tecnoldgicas, el tanque de respiracion Emerson —apellido de quien realizé las
mejoras- se convirtio en el pilar del tratamiento de pacientes con pardlisis respiratoria
por poliomielitis hasta la reintroduccion de la ventilacion con presion positiva en la
década de 1950. Durante los afios siguientes, se sucedieron una serie de litigios legales?

en relacién al patentamiento de dichas innovaciones.

2A partir del lanzamiento del respirador de Emerson se desatd una batalla legal entre este y Drinker por el
patentamiento de la innovacién. Emerson y su equipo iniciaron una exhaustiva basqueda en la literatura
sobre ingenieria y medicina de Europa y América, y demostraron que muchos de los aspectos de las
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A partir de la epidemia de poliomelitis y el uso extensivo de estos artefactos,
muchos de los pacientes quedaban confinados a vivir por un tiempo prolongado en esta
especie de “céarcel de metal”. Asociado a ello, se idearon una serie de accesorios para
los pulmones de acero, tales como espejos especiales para permitir al paciente internado
una vision mas amplia de su entorno (Fig. 2) o0 motores disefiados para girar las paginas
de un libro. Durante la década del 30, diversas imagenes sobre dichos accesorios
novedosos inundaron las paginas de revistas cientificas y populares tales como Science
Popular (Rodriguez, 2012). Si bien este artefacto logro ser efectivo, con su uso masivo
se pusieron en evidencia algunas desventajas del invento: probablemente los problemas
mas graves incluyeron los peligros de una via aérea desprotegida y la ineficacia de este
tipo de respiradores en pacientes cuya manifestacion de la poliomielitis afectaba ademas

la musculatura.

Figura 2. Un paciente en un “pulmén de acero” (1938) Fuente: Keystone/Getty Images

Finalmente, durante el siglo XX se produce la reintroduccion de la ventilacion
por presion positiva en la medicina clinica. Pueden distinguirse dos etapas de este
proceso: por un lado, la asociada a la intubacién translaringea durante las cirugias
desarrolladas a inicios del siglo XX y por otro, la aplicacion en pacientes no quirdrgicos
a partir de la década de 1950. Si bien como mencionamos anteriormente se registra la
utilizacion de técnicas de presion positiva en pacientes no operables a fines de 1800, no

es hasta mitades del siglo XX que, a partir de una epidemia de Polio en Copenhague, se

patentes de Drinker habian sido patentados anteriormente, en otros paises. Como resultado Drinker perdid
el litigio y sus patentes fueron invalidadas (Rodriguez 2012).
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comienza a utilizar presion positiva para contrarrestar la presion hacia atras en los
capilares pulmonares.

En 1952, Copenhague fue golpeada por una severa epidemia de polio que
incluyé un gran namero de casos de polio bulbar, resultante en paralisis respiratoria. A
partir de aplicar técnicas utilizadas por la anestesia moderna médicos del Hospital
Blegdam, consideraron como una solucion posible ventilar manualmente a los pacientes
victimas de polio bulbar, a través de realizarles una traqueostomia y conectar una bolsa
de goma que proveia la presion positiva necesaria para la normal expansion pulmonar.

La aplicacidn con éxito de la ventilacion a presion positiva condujo al disefio de
un gran numero de ventiladores regulados por volumen de aire que ingresa en el
pulmén, en Escandinavia, Alemania y Reino Unido, y establecieron la ventilacion con
presion positiva intermitente (VPPI)® como una practica de ventilacion estandar. Pero
no todos los especialistas se convencieron de la gran ventaja que supone la VPPI en
contraposicion con la asistencia ventilatoria mediante métodos de presion negativa, asi
en America, se mantuvo el tratamiento de la insuficiencia respiratoria de origen
neuromuscular con los clasicos pulmones de acero hasta finales de los afios sesenta;
aungue los beneficios de la intubacion endotraqueal y la ventilacion a presion positiva
fueron poco a poco apreciados y los respiradores de tanque poco a poco olvidados.

En Politicas de la vida. Biomedicina, poder y subjetividad en el Siglo XXI,
Nikolas Rose define a la tecnologia como “ensambles hibridos de conocimientos,
instrumentos, personas, sistemas de juicio, edificios y espacios, sustentados en el nivel
programatico por ciertos presupuestos y supuestos respecto de los seres humanos”
(Rose, 2012: 48). Estos ensambles de relaciones sociales y humanas se encuentran
estructurados por una racionalidad préctica gobernada por “un objetivo mas o menos
consciente”, y dentro de estas los equipos y las técnicas constituyen tan solo un
elemento entre muchos otros.

Consideramos que esta definicion de tecnologia puede asociarse al concepto de
marco tecnoldgico elaborado por Bjiker (2013). La nocion de marco tecnoldgico da
cuenta de la estructura interactiva entre los miembros de un grupo social, la misma fue
utilizada para explicar cbmo el ambiente social estructura el disefio de un artefacto asi

como también indica que la tecnologia existente estructura el ambiente social.

% La VPPI tiene sus origenes de desarrollo en la ingenieria aérea militar, dicho sistema permitia vuelos a
grandes alturas Actualmente, el uso de la respiracién con presion positiva estd ahora firmemente
establecido en medicina y, como postulaba Baker en 1971, constituye “la razon de ser” de la gran mayoria
de las unidades de terapia intensiva.
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Como hemos referido al principio del capitulo, a mediados del siglo XX el
pensamiento y la practica médica se reestructuran; la medicina clinica comienza a
ordenar la vida de los pacientes de un nuevo modo. El ciclo entero de la vida incluyendo
la muerte se gestiona cambiando nuestros modos de concebir la enfermedad, la
identidad, y el propdsito de la clinica médica (Kaufman, 2006). En este contexto el
marco tecnoldgico que incluye la UTI, el desarrollo de la ventilacion mecéanica por
presion positiva y la definicion de “muerte encefalica” constituyen todos elementos que
interactuan reciprocamente.

Para el constructivismo social, las relaciones socio-técnicas se explican a partir
de la metafora de un “tejido sin costuras”. A partir de una perspectiva multidireccional,
Pinch y Bijker (2013) proponen que el proceso de desarrollo de un artefacto tecnoldgico
consiste en la alternancia entre variacion y seleccion, donde la parte selectiva del
proceso de desarrollo se relaciona con los problemas y soluciones presentadas por los
artefactos en cada momento particular. En el desarrollo de los respiradores mecanicos
vemos como la problematica social a ser resuelta se redefine de acuerdo a los lugares y
los momentos histdricos. Los ahogamientos en ciudades maritimas, las intoxicaciones
por gas sufridas por trabajadores a comienzos del siglo XX, o las sucesivas epidemias
de poliomelitis se convertian en problemas a ser abordados por los gobiernos y para los
cuales estas innovaciones en materia de respiracion mecanica podian significar una
solucion.

Segun esta perspectiva, un problema es definido como tal solo cuando hay un
grupo social que considera a este como un “problema”. Dentro de este abordaje, la
categoria de grupo social relevante es definida como todos los miembros de un
determinado grupo que comparten el mismo conjunto de significados vinculados a un
artefacto. Los profesionales de los equipos de salud, las empresas de gas y electricidad,
las autoridades de los hospitales, los fabricantes, las autoridades de los Departamentos
de Salud Publica de las universidades, los funcionarios politicos y finalmente, los
usuarios de las tecnologias de soporte vital; constituyen los grupos sociales que han
estado implicado en los diferentes desarrollos que han dado lugar a este artefacto.

Siguiendo a Pinch y Bijker, es importante considerar la conflictividad de los
requerimientos técnicos de cada grupo social, por lo cual se vuelve relevante evaluar la
homogeneidad de los grupos sociales y, de ser necesario, identificar subgrupos, los
cuales planteen distintas necesidades y problemas. En el caso particular del desarrollo

de la ventilacién mecénica, los profesionales de la salud pueden constituir un sélo grupo
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social pero, como vemos sobre el final del recorrido historico, mientras los médicos de
Europa alrededor de 1950 estaban aceptando el modelo de respiracion mecéanica a
presion positiva todavia en EEUU se continuaba utilizando los respiradores mecanicos
de presion negativa; dichos conflictos podrian indicar, en un modelo multidireccional, la
conformacion de dos subgrupos diferentes.

Los estudios sociales de la tecnologia buscan mostrar tanto el carécter social de
la tecnologia y como el caracter tecnoldgico de la sociedad a partir de generar un nivel
de analisis complejo: el socio-técnico (Kreimer, 2005). Siguiendo las elaboraciones de
Hughes (2013) al respecto de los sistemas socio-técnicos podemos identificar diferentes
componentes del sistema tecnoldgico de la ventilacion mecéanica (Fig.3): los distintos
elementos técnicos como fuelles, cdmaras de acero, tubos traqueales, la electricidad
disponible a partir de fines del XIX o la tecnologia de presion positiva desarrollada con
especial fuerza a mitad del Siglo XX; los elementos organizacionales como las
Sociedades Médicas o Cientificas, los Departamentos de Salud de las Universidades, las
industrias de gas o electricidad o los diversos gobiernos que mediante politicas publicas
especificas determinaban financiar investigaciones o equipar sus hospitales con estos
artefactos; los componentes cientificos representados por los distintos ejemplos que se
fueron sefialando de invenciones e innovaciones al interior de laboratorios y talleres de
inventos; los legislativos como puede ser el litigio por patentes sucedido entre Drinker y
Emerson; y los recursos naturales disponibles tales como el oxigeno medicinal, el
nitrégeno o la sustancia compuesta por dioxido de carbono desarrollada durante las

investigaciones de Ibsen a mediados del siglo XX.

Organizacionales

Recursos naturales

Sistema tecnoldgicd
de la ventilacion
mecdnica

Legislativos

Figura 3. Sistema tecnoldgico de la ventilacion mecanica. Fuente: Elaboracidn propia
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Los sistemas tecnolégicos se orientan a la resolucion de problemas. En su mayor
parte, estos problemas se asocian al “reordenamiento del mundo fisico de modos
considerados ttiles o deseables” (Hughes, 2013: 105), al menos por aquellos que los
disefian o emplean. Hughes define un modelo o patron de evolucion de los sistemas
tecnoldgicos y, dentro de este, identifica la existencia de distintas fases: invencidn,
desarrollo, innovacion, transferencia y una Ultima etapa de crecimiento, competencia y
consolidacion.

Siguiendo la clasificacion propuesta por dicho autor, podemos mencionar la
categorizacion utilizada por Hughes para distinguir entre innovaciones radicales y
conservadoras: aquellas que se producen durante la fase de invencién son radicales
debido a que inauguran un nuevo sistema; las invenciones conservadoras predominan
durante la fase de competencia y crecimiento debido a que mejoran o expanden sistemas
existentes. Tanto la legislacion y el mercado se constituyen como factores criticos
dentro del proceso de transferencia y adaptacion (Hughes, 2013), sumados a factores
geogréaficos o sociales que también pueden ser influyentes. En este sentido, las
adaptaciones que se le fueron haciendo a los “pulmones de acero” las cuales
incorporaban la posibilidad de que el paciente leyera un libro, usara el teléfono, o viera
la television pueden ubicarse dentro de esta fase. Todas estas mejoras demuestran como
la adaptacion es una respuesta a diferentes entornos, por ejemplo el entorno de los
EEUU de aquella época estaba justamente atravesado por el surgimiento de los medios
masivos de comunicacion tales como la TV.

Hasta aqui hemos realizado un recorrido historico a través de la historia de una
tecnologia biomedica particular: el ventilador mecanico con el objeto de entender que
las entidades sociales y naturales que coexisten entre nosotros constituyen producciones
de redes heterogéneas (Domenech y Tirado, 1998) lo que significa que los artefactos no
existen en si mismos, sino que estan constituidos en las redes de las que forman parte.
Objetos, actores, normas y procesos constituyen nodos de una red en tanto conjuntos de
relaciones. Tal como expresan Law y Mol (1995), los materiales estdn constituidos
interactivamente; fuera de sus interacciones no tienen existencia ni realidad. Con esto
queremos apuntar que la definicién técnica de muerte cerebral, la implementacion
generalizada de la ventilacion mecénica y el surgimiento de la UTI como ambito
hospitalario especializado, todos ellos constituyen elementos que interactlan entre si
afectando directamente a la construccion de un nuevo tipo de muerte medicalizada la

cual es percibida como problema publico.
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Como hemos afirmado a lo largo del presente capitulo, la muerte cerebral no
constituye un fenémeno natural sino que ha sido definida por las transformaciones en
materia cientifico-tecnoldgica, ya sea que consideremos las tecnologias de soporte vital
0 los avances en materia de tecnologias de trasplante (Giacomini, 1997; Kaufman,
2006). En medicina, el imperativo tecnolégico constituye una de las variables mas
importantes en la préactica médica contemporanea y es la fuente de una innumerable
cantidad de dudas clinicas y morales ya que determina acciones y provee un lenguaje
especifico a través de las cuales el proceso de toma de decisiones es enmarcado y los
dilemas son comprendidos.

En linea con los estudios sociales que abordan la muerte en las sociedades
occidentales, sostenemos que aquello que sucede en el hospital no es una muerte natural
sino que implica todo el entramado de técnicas, conocimientos, personas, instrumentos,
discursos, afectos o leyes que estan posibilitando o interviniendo sobre esta muerte
(Rothman, 2003). De esta manera, establecemos que la muerte esta performada y/o
construida culturalmente, es decir, no existe mas alld de los agentes y las practicas
sociales que la actualizan (Flores-Pons e Ifiiguez-Rueda, 2012). La “muerte clinica” al
reconocer un ‘“nuevo estado” abre la posibilidad de actuaciones, rutinas y
procedimientos definidos, como pueden ser: la firma de un parte de defuncion, el retiro
del soporte vital o la solicitud de donacidn de 6rganos a la familia del fallecido (Trueba,
2007).

A partir de realizar una revision tedrica, en el presente capitulo se introdujo un
recorrido por la historia de la UTI contextualizando su emergencia y el desarrollo de
una innovacion tecnoldgica particular: el ventilador mecanico. Asimismo, enmarcamos
dicho recorrido en el contexto mas amplio del proceso de medicalizacion del morir. En
los capitulos subsiguientes se aborda la percepcién de la muerte medicalizada como
problema publico en nuestro pais considerando las discusiones y los dilemas éticos que
la misma supone a partir de analizar los debates parlamentarios sobre la “ley de muerte
digna” y la cobertura medidtica en torno a estas tematicas que tuvieron lugar en

Argentina durante los afios 2011 y 2015.
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2. Construccion de la muerte digna como problema publico

Las politicas publicas pueden entenderse como un proceso que se inicia cuando un
agente o grupo de agentes detectan la existencia de un problema que, por su
importancia, merece su atencion. Pero, ;cOmo entra en agenda un problema social?;
¢como se vuelve un problema publico susceptible de ser abordado a partir de politicas
especificas? El presente capitulo se propone explorar el proceso de construccion de la
muerte digna en tanto problema publico en Argentina durante el periodo 2011-2015.
Para ello, se revisa la produccion legislativa sobre los derechos de los pacientes
terminales en Argentina, especificamente durante el proceso de sancion de la Ley N°
26.742 en los afios 2011 y 2012; con el objeto de identificar las personas y situaciones
consideradas en la legislacion, analizar los argumentos que sustentan las propuestas y
examinar tanto las condiciones en que la tematica ingresa a estos ambitos como la forma
en que la gestion médica del final de la vida se construye como topico de discusion
publica en este momento histérico particular.

Como ya hemos mencionado, la Ley N° 26.742 consiste en la modificacion de la
Ley N° 26.529 “Ley de Derechos de Pacientes” (Tabla 1.) Las modificaciones en
relacion a la autonomia de voluntad, el consentimiento informado y las directivas
anticipadas implicaron ciertas discusiones de orden politico, ético y moral en torno al
uso de las tecnologias biomédicas. De modo general, estas modificaciones buscan
garantizar el derecho de los pacientes con enfermedades terminales o irreversibles (o de
familiares en su nombre) a rechazar terapias o procedimientos médicos cuando estos
fueran desproporcionados a las perspectivas de mejoria o cuando prolongaran la
agonia.

El presente capitulo aborda un tipo particular de discurso: el discurso parlamentario.
El mismo constituye un discurso estrictamente ritualizado, escenificado y regulado
segun las normas que rigen la actividad parlamentaria. A continuacion, utilizando las
herramientas tedricas ofrecidas por las corrientes de analisis del discurso y la teoria de
la argumentacidn, se introducen los elementos principales que caracterizan a este tipo de
discurso. El contenido del capitulo se organiza en cuatro secciones. Por un lado, se
ofrece una breve contextualizacion del problema: qué casos de pacientes fueron los que
tuvieron mayor cobertura mediatica internacional y nacional. La segunda seccién se
ocupa de relevar los factores que intervienen en la construccion de la muerte digna en

tanto problema publico, considerando de qué modos el tema ingresa en la agenda
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publica. En este punto nos interesa sefialar quiénes son los principales actores

involucrados y qué aspectos busca legislar la ley. Luego, con el objeto de terminar de

trazar el mapa de la discusion publica sobre dicha tematica en nuestro pais, en la tercera

seccion se aborda como es construida la relevancia del problema publico a partir de

analizar las estrategias argumentativas desplegadas por los actores parlamentarios. Por

ultimo, la cuarta seccion busca entender la discusion publica en torno a la muerte digna

en Argentina como un proceso de co-produccion entre dimensiones cognitivas,

materiales, sociales y normativas.

Contenido Ley N° 26.529 (2009)

Autonomia de Art. 2 (inciso e)
voluntad

Ley N° 26.742 (2012)

Art. 1 (modificacion del Art.2, inciso e.)

Se incluyen los casos de personas que padecen
una enfermedad irreversible, incurable, o
cuando se encuentren en estadio terminal.

Consentimiento Art. 5
informado Art. 6

Art. 2 (modificacidn del Art.5. Incluye los incisos
g-yh.)

El inciso g) regula los casos especificos de las
personas que padecen una enfermedad
irreversible, incurable, o que se encuentren en
estadio terminal. El inciso h) prescribe el
derecho a recibir cuidados paliativos integrales
en el proceso de atencion de su enfermedad o
padecimiento.

Art. 3 (modificacion del Art. 6)

Establece que en el supuesto de incapacidad del
paciente, o imposibilidad de brindar el
consentimiento informado a causa de su estado
fisico o psiquico, el consentimiento informado
podra ser dado por las personas mencionadas el

Art. 21 de la Ley N° 24.293.

Directivas Art. 11
anticipadas

Art. 6 (modificacion del Art. 11)

Incluye que la declaracién de voluntad debera
formalizarse por escrito ante escribano publico
0 juzgados de primera instancia. Presencia de
testigos y posibilidad de revocabilidad

Tabla 1. Principales modificaciones a la Ley N° 26.529 que establece la Ley N° 26.742. Fuente:

Elaboracion propia.

Enmarcando el problema

La gestién del final de la vida y los limites al uso de tecnologias médicas en el

proceso de morir comenzé a ser problematizado en algunos paises de Occidente a partir

del proceso de medicalizacién y tecnificacion de la atencién del morir descripto en el
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capitulo anterior. A continuacion, se presenta un breve recorrido histérico por los
inicios de las primeras discusiones publicas sobre la gestion del final de vida a nivel
mundial junto a los antecedentes de los debates que tuvieron lugar en Argentina.

El interés de las agencias estatales por regular practicas consideradas hasta
entonces propias del campo médico, como la toma de decisiones en el final de la vida,
remite al reconocimiento y la delimitacion de éstas como temas de interés publico en
tanto “problemas”, en el sentido que le da la sociologia de los problemas publicos a esta
expresion (Gusfield, 2014). Desde esta perspectiva, una situacion adquiere tal estatus
por medio de un proceso de definicion social, en el que intervienen diferentes actores
que pugnan por imponer una interpretacion sobre su condicion problematica asi como
de las acciones que el Estado deberia llevar a cabo. El ingreso de una tematica a la
agenda legislativa permite explorar los sentidos que se disputan en la definicion oficial
del problema.

En el marco de la emergencia de la bioética como disciplina y de movimientos
criticos de la medicalizacion del morir y la muerte como el de los hospices (Seymour,
1999; Menezes, 2004), en la década de 1960 y 70, la gestion medica del final de la vida
se fue configurando como un “problema publico”. Las decisiones acerca de cuando
prolongar o no la vida de un paciente por medios artificiales y los criterios para iniciar o
suspender medidas de soporte vital, que no habian sido objeto de escrutinio hasta
entonces, comienzan a ser discutidas por diferentes actores desde mediados de la década
de 1970, cuando se puso en discusion la autoridad de los médicos en la toma de estas
decisiones a raiz de algunos casos controversiales que tuvieron impacto a nivel mundial.

Estos casos —que incluyeron tribunales y jueces como nuevos actores— pusieron
en el centro del debate pablico el poder de los médicos en las decisiones referidas al
final de la vida, asi como el lugar de la autonomia y el derecho de los pacientes
(Rothman, 2003; Alonso et al, 2013). Rothman (2003) establece que a partir de este
momento una serie de actores hasta entonces ajenos al &mbito de la salud (outsiders)
irrumpen dentro del territorio médico. Desde abogados a legisladores y profesores de
religion y filosofia, estos nuevos actores compartieron el objetivo de traer nuevas reglas
a la medicina y se unieron para crear una nueva formalidad, insistiendo en pautas,
regulaciones y decisiones colectivas que redujeran la discrecionalidad de los médicos y
mejoraran la autonomia de los pacientes.

El caso de Karen Quinlan puso el tema al alcance publico por primera vez en

1976. Ese afio, se produjo el fallo de la justicia de EEUU que avalaba el pedido de los
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padres de Karen para desconectarla del respirador que la mantenia en un estado
vegetativo. En abril de 1975, Karen Quinlan, una joven de 21 afios de Nueva Jersey,
queda inconsciente en una fiesta y es llevada al Hospital de Nueva Jersey donde, luego
de tratar de reanimarla, es conectada a un respirador y alimentada a través de un tubo de
alimentacion. Alli permanece en estado de coma profundo, luego diagnosticado por los
expertos como “estado vegetativo persistente cronico” sin funciones cognitivas. Quinlan
no fue diagnosticada con muerte cerebral por el hecho de que existia cierto tipo de
actividad cerebral ya que respondia minimamente a estimulos externos tales como luces
y sonidos. La mayoria de los médicos que atendian a Karen acordaban que sus chances
de despertar y recobrar una existencia completamente consciente eran remotas aunque
también concordaban en sostener el soporte vital ya que su condicibn no se
correspondia enteramente con el diagnostico de muerte cerebral (Jasanoff, 1995).

Tras varios meses de permanecer en ese estado sin ninguna mejoria, los padres
pidieron a los médicos del hospital que la desconectaran del respirador, quienes se
negaron acceder al pedido. La familia recurrio entonces a la Corte de Nueva Jersey para
conseguir que fuera retirado. En 1976, en un fallo de la Suprema Corte de Nueva Jersey
valido el pedido de los padres y ordend a los médicos a suspender el soporte vital. El
respirador fue retirado, pero no las medidas de hidratacion y alimentacion, y Karen
Quinlan vivio en el mismo estado durante nueve afios mas, hasta que fallecio en 1985.

El caso Quinlan puso por primera vez en el espacio publico el tema de la toma de

decisiones en el final de la vida, asi como el debate sobre los derechos de los pacientes
(o el de los familiares a hacerlo en su nombre) a rechazar o suspender tratamientos que
los mantuvieran con vida de manera artificial (Rothman, 2003; Alonso et al, 2013). Por
otra parte, el caso significd el comienzo de la participacion de otros actores en la toma
de decisiones en el final de la vida, como abogados, jueces y expertos en bioética. Casos
como los de Nancy Cruzan, Terri Schiavo en los EEUU y Chantal Sébire en Francia,
por citar solo algunos, extendieron los debates sobre los derechos de los pacientes
terminales. En esta linea, Kaufman (2006) establece que con el caso de Karen Quinlan
dos grandes asuntos problematicos se vuelven pablicos:

1- La tecnologia biomédica y su contribucion a la creacién de formas novedosas y
“no naturales” de vida humana. Asimismo, la relacion entre estas
transformaciones cientifico tecnoldgicas y nuevos tipos de sufrimientos
provocados a los familiares, los equipos de salud y quizas también a la persona

maquina-dependiente.
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2- La definicion técnica de muerte que corre nuevamente sus limites, impactando

en el proceso de toma de decisiones de los actores involucrados

En Argentina, las controversias en torno a la gestion médica del final de la vida
adquirieron visibilidad en los Gltimos afios, a raiz de una serie de casos que pusieron en
la agenda de discusién la forma en que la muerte y el morir eran administrados en
ambitos médicos, abriendo un debate que culminé con el tratamiento parlamentario y
con la sancion en el Congreso Nacional, en mayo de 2012, de la llamada ley de “muerte
digna”. Los casos particulares de dos jovenes internadas —Melina y Camila- fueron los
que se instalaron en los medios de comunicacion en aquel momento, dandole impulso a
la discusion parlamentaria.

Si bien la visibilidad y el impacto que tuvieron estos debates fueron en gran medida
inéditos en el pais, el tratamiento de estos temas en diferentes arenas publicas, y en
particular en el ambito legislativo, reconoce antecedentes a nivel local como la sancién
de leyes provinciales y la presencia sistematica de proyectos en el Congreso Nacional
que buscan regular estas cuestiones desde el afio 1996 (Alonso et al, 2013; Alonso et al,
2017).

En 1996 se presentaron tres proyectos, impulsados por diputados de diferentes
bancadas. La discusion de los proyectos continud en reuniones de diferentes comisiones
parlamentarias, que avanzaron en un pre-proyecto comun aungue en el tramite
legislativo no se llegd a consensuar un solo proyecto. De esta manera, el tramite fue
devuelto a la Comision de Salud y no volvio a tratarse sobre tablas. En los afios
siguientes, la presencia de proyectos de ley sobre derechos de los pacientes terminales
fue constante en ambas cAmaras del Congreso de la Nacion, impulsados por legisladores
de diferentes partidos y orientacion politica. Las tematicas (y lenguajes) abordados en
los proyectos en parte reflejaron los debates que movilizaron los casos resonantes del
exterior, como el de Terri Schiavo* en los EEUU.

Sin embargo, ninguno de estos proyectos llegoé a votarse o a obtener resonancia
hasta que el tema volvi6 a la agenda de debate publico por la difusion de casos en los

medios durante 2011. La exposicion mediatica de los casos de Melina Gonzalez y

4 En 1990, Terri Schiavo sufrié dafio cerebral hipéxico-isquémico durante un paro cardiaco y evoluciono
a un estado vegetativo persistente (PVS). Estuvo internada hasta el afio 2005, cuando murid. Durante esos
afos, el caso Schiavo involucré 14 apelaciones y numerosas mociones, peticiones y audiencias en los
tribunales de Florida (EEUU) asi como también una amplia difusion mediatica junto a la movilizacion de
diferentes grupos activistas.
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Camila S&nchez avivaron el debate sobre la culminacion de la vida y los derechos de los
pacientes, dandole una visibilidad al tema en gran medida inédita en el pais.

En marzo de 2011, Melina Gonzélez, de 19 afios, murid internada en un hospital
publico de la Ciudad de Buenos Aires a causa de una enfermedad degenerativa. Por el
avance de la enfermedad, Melina habia solicitado que aliviaran sus dolores por medio
de una sedacion paliativa. La practica fue negada por los médicos que la trataban,
quienes sostenian la necesidad de una intervencion judicial para dar curso al pedido. El
caso aparecio en un diario de circulacion nacional en febrero, en el cual Melina pedia
ser aliviada del sufrimiento en el final de su vida y reclamaba, a la presidenta de la
Nacion y a los legisladores, por la sancion de una ley de “muerte digna” que amparara
casos como el suyo. Su pedido encontrd6 eco en algunos legisladores que se
sensibilizaron con la tematica y presentaron los primeros proyectos.

La temética termind de instalarse en los medios de comunicacion y en la arena
legislativa cuando, algunos meses después, se divulgo el caso de Camila Sanchez. Una
nena que hacia dos afios se encontraba en estado vegetativo permanente debido a la falta
de oxigeno sufrida luego de los intentos de reanimacion tras un paro cardiorespiratorio
al momento del parto. Luego de un afio sin evoluciones en su estado de salud, y
avalados por dictamenes de varios comités de ética, los padres solicitaron a los médicos
que se le retirara el respirador que la mantenia con vida, quienes se negaron a
discontinuar el tratamiento sin una autorizacion judicial que respaldara la decision. En
la Figura 4 se representa a partir de una linea de tiempo el desenvolvimiento de algunos
acontecimientos que tuvieron lugar previo a la sancion de la ley.

En septiembre de 2011, dos meses antes de la votacion en Diputados, se realiza una
Audiencia Publica en el Senado para tratar los cinco proyectos de ley relacionados a la
muerte digna en la cual participaron 20 oradores. En noviembre de 2011, se realiza la
votacion en Diputados, alli la “ley de muerte digna” obtuvo 142 votos a favor y 6 en
contra. Finalmente, en mayo de de 2012 por votacion unanime a favor se sanciona en
Senadores la Ley N° 26.742.
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Figura 4. Linea del tiempo donde se presentan acontecimientos relacionados a la sancién de
la "Ley de Muerte Digna"(2011-2012). Fuente: elaboracion propia

Tres afios después de la sancion de la ley, en julio del 2015 vuelve a tomar
estado publico el caso de Marcelo Diez, que habia cobrado relevancia durante el
tratamiento legislativo de la ley durante el afio 2011 al igual que otros casos, y reaviva
en los medios de comunicacion el debate por la ley de “muerte digna” y sus alcances.
Marcelo se encontraba internado en la provincia de Neuquén® desde el afio 1995 como
consecuencia de un accidente automovilistico con una grave secuela con desconexion
entre ambos cerebros, destruccion del I6bulo frontal y severas lesiones en los lébulos
temporales y occipitales. En el afio 2009, sus hermanas comienzan a reclamar ante la
justicia para que suspendan las medidas de hidratacion y alimentacion artificial pero los
juzgados de primera y segunda instancia rechazan su solicitud. En abril de 2013, el
Tribunal Superior de Justicia de Neuquén deja sin efecto las resoluciones de las
instancias inferiores y convalida el pedido de las hermanas de Marcelo, tomando como
referencia la recientemente sancionada ley de “muerte digna”. A partir de este dictamen,
el defensor general provincial se opone mediante un recurso extraordinario para impedir
la aplicacién de la medida, y es por ello que el caso es llevado ante la Corte Suprema de

la Nacion.

> Marcelo estuvo internado desde el afio 1995 hasta el 2003 en la Ciudad de Buenos Aires. Luego fue
trasladado a Neuquén hasta el 2015.
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Con el expediente en la Corte Suprema, se solicita opinién a la Procuradora
Alejandra Gils Carbd quien respalda el pedido de la familia citando a la Ley N° 26.742.
En septiembre de 2014 la Corte Suprema de Justicia pide informes cientificos al Cuerpo
Médico Forense dependiente de la corte y al Instituto de Neurociencias de la Fundacion
Favaloro con el objetivo de complementar y actualizar los que ya se habian realizado en
la causa. En el fallo se describen los resultados de los informes donde se afirma que
Marcelo “carece de conciencia del medio que lo rodeaba, de capacidad de elaborar una
comunicacion, comprension o expresion a través de lenguaje alguno y no presentaba
evidencia de actividad cognitiva residual” (CSJ 376/2013 D., M. A. s/ declaracion de
incapacidad 2015). Finalmente, el 7 de julio de 2015, la Corte Suprema sentencia a
favor de las hermanas de Marcelo. El fallo reconoce el derecho de Marcelo Diez de
decidir su muerte digna al “garantizar que se respete la voluntad de una persona para
que se suspendan las medidas que desde hace mas de 20 afos prolongan artificialmente
su vida” (CSJ 376/2013 D., M. A. s/ declaracion de incapacidad 2015).

A continuacion, analizaremos con mayor profundidad los factores que
intervienen en la construccion de la muerte digna en tanto problema publico en nuestro
pais, considerando de qué modos el tema ingresa en la agenda publica, quiénes son los

principales actores involucrados y qué aspectos busca legislar la ley.

Ingreso del tema en agenda: crisis, oportunidades y saberes técnicos

Una perspectiva posible a la hora de analizar las politicas publicas, es
considerarlas como productos de la confluencia entre estados de crisis, un clima de
oportunidades y un complejo de saberes técnicos (Tamayo Saez, 1997). Si analizamos
los componentes de este caso particular a la luz de estos tres vectores podriamos
establecer que por un lado, el escenario de crisis estaria dado por la existencia de casos
de pacientes y familiares de pacientes en situacion de alta gravedad que reclaman a los
equipos médicos por la limitacion del esfuerzo terapéutico que, como hemos
mencionado, se hacen puablicos en 2011 y 2012. Estos casos ponian en cuestion
conceptos asociados al “encarnizamiento terapéutico” y la capacidad de decision de los
usuarios de los servicios de salud. Asimismo, el marco social en el cual se inserta la
discusidn es caracterizado por uno de los expositores de la Audiencia Publica como un
contexto marcado por “la judicializacion indebida, la practica de la medicina a la
defensiva y el deterioro de la relacion médico—paciente” (Daniel Chaves, Audiencia
Pablica Camara de Senadores de la Nacion, 27/09/2011).
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Por otro lado, el clima de oportunidad que enmarca esta discusion parlamentaria
se asocia al contexto politico caracterizado por la reglamentacion de un conjunto de
politicas publicas de corte progresista que apuntaron a ampliar los umbrales de
ciudadania y de inclusion social. La llamada ley de “muerte digna”, sancionada durante
los gobiernos de Cristina Fernandez de Kirchner (2007-2015), se produjo en un
contexto politico donde la agenda legislativa, recuperando demandas de diferentes
actores, habilité a la sancion de normas que reivindican el valor de la autonomia
personal en las decisiones sobre el propio cuerpo, especialmente en materia de derechos
sexuales y reproductivos® (Jones y Hiller, 2015). Por un lado, el mismo dia que se
discute la “ley de muerte” digna en Camara de Diputados tiene lugar la discusion por la
regulacién de técnicas de reproduccion humana asistida. Por otra parte, en Camara de
Senadores, es discutida la ley de identidad de genero a continuacion de la discusion por
la “ley de muerte digna”.

Dicho marco politico general de ampliacion de derechos es sefialado de forma

recurrente en las intervenciones parlamentarias:

“Son muchas las leyes que estamos discutiendo y los proyectos que hacemos ley en
este Parlamento en los ultimos tiempos que tienen una relacion profunda con esas
diferencias que la modernidad nos ha traido. Hemos desnaturalizado, en el mejor
sentido de la palabra, la concepcién del matrimonio. Ya no es una cuestion natural y
menos aun teoldgica. Estd en nuestras manos definir quiénes tienen derecho -y como- a
celebrar una unién civil, mas alla de su condicion de género natural. Y hoy mismo,
dentro de un rato, estaremos discutiendo la ley de identidad de género, que también
tiene que ver con esa capacidad que se ha desarrollado a partir de la modernidad para
gue el ser humano tome en sus manos la vida y la muerte. Lo infértil se vuelve fértil; el
hombre, mujer; lo heterogéneo, homogéneo; lo auténomo, heterébnomo, y viceversa”
(Senador Cabanchik, Camara de Senadores, 9/5/2012, énfasis nuestro)

En esta intervencion se identifican algunas marcas que dan cuenta del clima de
transicion en el que se enmarcd la discusion publica de la ley. Contexto en el cual
algunas categorias tradicionales son puestas en tension, “desnaturalizadas”, convertidas
en otra cosa diferente, donde las fronteras entre lo que es y no es se confunden.
Consideramos que dicho escenario de “fronteras difusas” puede resultar fértil para
analizar, desde el idioma de la co-produccion (Jasanoff, 2004), el interjuego que se
despliega entre las transformaciones cientifico-tecnoldgicas, la produccion de politicas

publicas y las estrategias ciudadanas.

& Como ejemplo de esto, pueden mencionarse las leyes de educacion sexual integral (2006), matrimonio
igualitario (2010), identidad de género (2012) y reproduccion asistida (2013), entre otras.
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En relacion a esto, podemos identificar diversas alusiones en el discurso de los
legisladores a un “nuevo clima de época” y “una nueva conciencia publica” que vendria
a posibilitar la discusion de estas tematicas al interior de la sociedad. Asimismo, la
comparacion con el estado de situacion en otros paises al respecto de una temaética
también impacta sobre el disefio de la agenda. Esto se observa en los argumentos de los
legisladores que se encuentran a favor de la sancion de la ley, quienes refieren a las
reglamentaciones favorables existentes en otros paises, en su mayoria, europeos. Como
lo expresa el siguiente fragmento extraido de los fundamentos del proyecto de ley
3751/2011 presentado por Miguel Bonasso en la Camara de Diputados:

“Resulta verdad incontrastable que tanto en el derecho internacional de los derechos
humanos, los ordenamientos constitucionales- particularmente en las democracias
constitucionales de occidente- como en los desarrollos en el campo de la Bioética, se ha
afianzado con particular fuerza una tendencia universal hacia una mayor proteccion de
la esfera de la autonomia personal” (EXP-DIP : 3751-D-11)

Por ultimo, al respecto del tercer vector mencionado, los saberes técnicos,
podemos sefialar que el desarrollo de innovaciones tecnoldgicas en el ambito de la
biomedicina permite redefinir saberes en torno al cuerpo, el lugar de la conciencia y el
estatus de persona. Como hemos referido en el primer capitulo, luego de la Segunda
Guerra Mundial, tecnologias biomeédicas tales como el respirador artificial o desarrollos
en diagnosticos por imagenes permitieron la redefinicion de la nocion de muerte
presentando nuevas discusiones en el ambito hospitalario. Este proceso, como ya se
analizd, inaugurd nuevos y complejos procesos de toma de decisiones en torno al retiro
de soporte vital o al trasplante de 6rganos. En esta linea, son varios los legisladores que
para enmarcar la problematica que pretende abordar la ley dan cuenta de las
transformaciones en el &mbito de la salud, especificamente las que afectan directamente
a la relacidn entre usuarios de los servicios de la salud y los profesionales.

Asimismo, el ya referido clima de ideas progresistas y de corte liberal donde son
puestos en valor la autonomia y el ejercicio de las libertades individuales pueden ser
entendidos también aqui como saberes y valores pertenecientes a culturas y paradigmas
en permanente transformacion que impactan sobre la entrada en agenda publica de
ciertas cuestiones. Las actitudes y valores de los decisores publicos intervienen
directamente sobre la decision de incluir un problema en la agenda institucional. Los
valores de las personas —las actitudes hacia el problema, la posicién ideoldgica, la

especialidad profesional- se reflejan en esa decision.
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Siguiendo a Jasanoff (2004), la perspectiva de la co-produccion permite explorar
los modos en los que las ideas y los constructos cientificos, y, a menudo, los artefactos
tecnoldgicos asociados, evolucionan junto con las representaciones, identidades,
discursos e instituciones que dan efecto practico y significado a las ideas y objetos. En
esta linea, entendemos los debates publicos sobre el fin de vida como sitios de co-
produccion entre las dimensiones cognitivas, institucionales, materiales y normativas de
la sociedad, espacios de disputa de diversos sentidos e imaginarios sobre el final de la
vida y el uso de tecnologias en medicina.

De esta manera, el andlisis del discurso parlamentario se convierte en una
herramienta Gtil para identificar dichas actitudes y valores que influyen en la
delimitacion de la politica puablica; en secciones posteriores se desarrollara en
profundidad este punto. A continuacion, se identifican los actores claves y grupos de
interés participantes durante el proceso de construccion del problema publico.

;Quiénes poseen interés por la delimitacién del problema social?

Entendemos a las politicas publicas como un proceso multiactoral que configura
un campo de tension y disputa de paradigmas de conocimiento, visiones del mundo,
intereses, etcétera, entre actores con diferentes grados de poder relativo para intervenir
en los asuntos socialmente problematizados. El Estado se constituye un actor central
aungue no es el Unico actor que actua sobre los problemas que una sociedad asume
como asuntos publicos y prioritarios (Tamargo, 2018). La realidad nos muestra que los
problemas no poseen una existencia natural sino que son construidos, definidos
subjetiva e interesadamente por un conjunto de actores en interrelacion. De esta manera,
actores diversos entenderan el problema planteado de manera diferente, reflejando en
sus respectivas definiciones sus propios intereses y valores.

Debido a ello, y en linea con lo que propone Tamayo Saez (1997) consideramos
relevante incorporar a la definicion de la politica publica, la perspectiva que del
problema tienen los actores politicos y sociales involucrados. Nos interesa en el
presente apartado identificar a los actores que poseen interés en el problema a partir de
reconstruir sus definiciones y la forma en la que estos perciben el problema. La
definicién de problemas publicos es ante todo una cuestion politica, decidir a qué y a
quién se tiene en cuenta y hasta qué punto. En este sentido, el apoyo para la decision
sobre la definicion del problema se resuelve con herramientas politicas —consultas,

reuniones, intercambios de informacién, negociaciones— y posteriormente con técnicas
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instrumentales —fijacion de las fronteras del problema, cuantificacion del nimero de
afectados, comprension de sus posibles ramificaciones y evaluacion de la gravedad e
intensidad del problema (Tamayo Saez, 1997).

Para un analisis profundo de la definicion de los problemas publicos se torna
fundamental considerar la forma en que se produce la informacion, el acceso a la misma
y la racionalidad de la eleccion de alternativas. En este punto, siguiendo a Tamayo Saez
(1997) cabe preguntarse por dos cuestiones fundamentales: por un lado, c6mo conocen
los decisores publicos la existencia de los problemas, es decir, cdmo se arriba a la
deteccion de los problemas y por otro lado, por qué se eligen unos problemas y no otros.
Uno de los objetivos de la presente tesis consiste en indagar sobre la cuestion del disefio
de la agenda publica, especificamente en un campo probleméatico particular que se
inserta dentro del ambito de la salud y envuelve a las tecnologias médicas.

En relacion al cruce entre la agenda politica y la agenda cientifica. El trabajo
realizado por Benito y Carneiro (2015) analiza la perspectiva de los gestores acerca del
papel de la ciencia en la arena politica argentina. Alli, sostienen que para los
legisladores argentinos la ciencia tiene una “utilidad” definida para el ambito politico,
aungue no necesariamente como fuente de datos “precisos” sino mas como una
“expertise certificada” (Collins y Evans, 2007). De dicho trabajo se desprende que, para
el caso del Congreso de la Nacion Argentina, el principal mecanismo para la
identificacion de expertos fue el conocimiento personal, o la recomendacion espontanea
de algun allegado al diputado o asesor. Es decir, el modo de convocatoria se encuentra
principalmente asociado a su conocimiento previo por parte de alguno de los actores
involucrados en el debate o por la recomendacion circunstancial de alguno de ellos. Sin
embargo, dicha mediacion no garantiza calidad o representatividad suficiente para el
proceso politico (Benito y Carneiro, 2015).

Desde su incorporacion en la reforma constitucional argentina en 1994, las
Audiencias Publicas constituyen una de las instancias de participacion y dialogo entre
legisladores, expertos y representantes de la sociedad civil. Representan una de las
herramientas principales de participacion de la ciudadania y como expresa la Ley 6/98
de la Ciudad de Buenos Aires acerca de las audiencias publicas: “su objetivo es que la
autoridad responsable de tomar la decision acceda a las distintas opiniones sobre el
tema, en forma simultanea y en pie de igualdad a través del contacto directo con los

interesados”.
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En relacion a la “ley de muerte digna”, se realizé una Audiencia Publica en
septiembre del 2011, meses antes de la votacion en la Camara de Diputados. Para la
Audiencia Publica, fueron convocados diversos expertos que desde sus saberes técnicos
particulares expresaron sus posicionamientos y sugerencias ante los proyectos de ley
implicados en la discusion parlamentaria. Del total de oradores, el 85 % fue presentado
como profesional y expuso sus argumentos desde dicha envestidura. Dentro de este
grupo de profesionales, la mayor parte provenia de las Ciencias de la Salud (45%), -
fundamentalmente Medicina y Psicologia- y del Derecho (35%). Asimismo, del total de
oradores, el 35% fue presentado como especialista en el area de la Bioética. Por otro
lado, 2 de ellos eran representantes de la Iglesia Cat6lica y revestian el titulo de
presbiteros y s6lo 1 de las oradoras fue presentada como familiar de un paciente
afectado por las problematicas que los proyectos en discusion buscaban alcanzar.

Como hemos referido, desde septiembre de 2011 a mayo de 2012 tuvo lugar el
periodo de discusion parlamentaria. Los actores relevantes durante este momento fueron
los legisladores; los profesionales de la salud; los especialistas en bioética y
fundamentalmente, los pacientes y sus familiares, quienes por primera vez aparecieron
como actores con voz propia (y legitimada) en la arena de discusiones cientificas,
sociales, bioéticas, juridicas y politicas que significo la ley de “muerte digna” y en la
que estuvo en juego la nocion misma de persona, la dignidad humana y la autonomia.
Podemos dividir en distintos grupos a los actores clave involucrados en la definicion de
la ley de “muerte digna” en nuestro pais:

-Legisladores/as: si bien al tratarse de una ley podemos considerar que todos los
legisladores que presenciaron la sesion fueron actores claves a partir de su voto,
podemos identificar algunos legisladores referentes en la discusion parlamentaria tanto
por haber encabezado los proyectos como por haber tenido mayor presencia mediatica.
Los primeros proyectos fueron presentados por el diputado Miguel Bonasso, del partido
Dialogo por Buenos Aires, y el senador Samuel Cabanchik, de Proyecto Buenos Aires
Federal. Presentaron sus iniciativas a raiz del caso de Melina Gonzalez en febrero de
2011. Durante 2011, la votacion en diputados obtuvo 142 votos a favor y 6 en contra,
estos Ultimos pertenecieron a diputados de diferentes partidos, en su mayoria del interior
del pais: legisladores del PJ de San Luis y San Juan, dos diputados catamarquefios de
una coalicion de centroizquierda, un representante de la Democracia Cristiana de
Mendoza y una diputada de la Ciudad de Buenos Aires, ligada a la Iglesia evangélica.

Ninguno fundamento6 su voto en la sesion ni se manifestd publicamente en contra. La
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votacion en la Camara de Senadores obtuvo 56 votos a favor y ninguno en contra.
Mayormente, la presencia de legisladores en los medios de comunicacion estuvo
limitada a aquellos que impulsaron los proyectos de ley.

-Familiares de pacientes: la amplia difusion de los casos comentados y la
presencia activa de familiares de pacientes, que participaron a lo largo de las diferentes
instancias, ya sea brindando entrevistas a los medios, reuniéndose con legisladores o
interviniendo en la Audiencia Publica, dieron visibilidad a potenciales beneficiarios de
la norma e impulsaron de forma directa la discusién publica. En ese momento, legislar
sobre este tema fue leido como un indicio de la sensibilidad del Congreso para dar
respuestas concretas a situaciones penosas y urgentes, percibidas como “deudas con la
sociedad”, en un contexto politico de ampliacion de derechos y de una agenda
legislativa de claro corte progresista.

-Profesionales de la salud: en relacion a este grupo podemos mencionar una
serie de profesionales que manifestaron publicamente su posicion a través de los medios
de comunicacion o mediante su rol de oradores tanto durante la Audiencia Publica como
en las Comisiones correspondientes. Los profesionales de la salud elegidos para asumir
dichas intervenciones fueron en su totalidad medicos/as que ocupaban cargos de jefatura
en hospitales pablicos y privados muy reconocidos y en su mayoria pertenecian a
especialidades por las cuales lidiaban con este tipo de situaciones durante su trabajo
cotidiano. En general, la perspectiva que sostuvieron los profesionales de la salud se
orientaba a considerar a esta ley como una politica necesaria ante un “vacio legal” y
veian a la misma como un instrumento que podria aclarar el vinculo entre los derechos
de los pacientes y el limite entre una practica médica responsable o irresponsable.

-Especialistas en Bioética: Otro tipo de profesionales fueron convocados a dar
su mirada sobre esta discusién. Ubicamos a los especialistas en el rol de mediadores,
siguiendo la definicion de Muller (2002). Segun este autor, una politica publica solo
existe a través de actores concretos que entran en relacion durante el proceso de su
elaboracion o puesta en implementacion. Se denominan mediadores aquellos agenten
que realizan la construccién del referencial de una politica es decir la creacion de las
imagenes cognitivas que determinan la percepcién del problema por parte de los grupos
presentes y la definicion de las soluciones apropiadas. Consideramos que tanto los
familiares de pacientes, los profesionales de la salud como los especialistas en bioética
(muchas veces profesionales provenientes de las ciencias médicas pero también de la

filosofia, sociologia o antropologia) actuaron dentro del presente debate como
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mediadores que, con su perspectiva, promovieron la reflexion sobre imagenes
cognitivas y marcos conceptuales. En esta discusion particular, la mayoria de los
expertos invitados se insertaban dentro de la perspectiva de la bioética personalista, un
desarrollo teoldgico de la bioética del catolicismo contempordneo. En el debate no
participaron representantes de otros credos consolidando la ampliamente estudiada
imbricacion entre el catolicismo y lo politico en Argentina (Irrazabal, 2015)

-Representantes de instituciones religiosas: la influencia de la Iglesia catolica (y
de las convicciones religiosas de los legisladores) en las definiciones parlamentarias
seguramente colabord en la exclusion de planteos mas radicales. Sin embargo, los
actores religiosos no tuvieron un protagonismo destacable en los debates. De hecho, la
presencia y la intensidad de los reclamos de estos actores fue significativamente menor
a la existente durante el tratamiento parlamentario de otros topicos sensibles para la
institucion, como el matrimonio igualitario, la educacion sexual o la reciente discusion
sobre la legalizacion del aborto. La posicion de la Iglesia argentina — o de sus
portavoces —consistio en un apoyo cauteloso de los proyectos, en tanto apuntaban a
reducir el encarnizamiento en las etapas finales de la vida y mantenian la prohibicion de
la eutanasia, valores compartidos por la doctrina catdlica sobre la tematica. Algunos
portavoces se manifestaron en contra del retiro de practicas que la Iglesia considera
formas pasivas de eutanasia, como la suspension de medidas de hidratacion y
alimentacion artificial; demanda que no fue atendida por los legisladores (Alonso,
2014).

-Los medios de comunicacién: consideramos que estos son uno de los elementos
maés eficaces en las democracias pluralistas para ayudar a introducir problemas en la
agenda institucional ya que llaman la atencion de los decisores sobre problemas que
afectan a personas o a colectivos determinados. Como establece Tamayo Saez (1997), la
agenda de los medios se especializa en problemas emotivos, en problemas que enlazan
con valores y tendencias de moda y en situaciones que afectan a la legitimidad del
sistema. Concebimos que, por lo menos en este caso en particular, los medios de
comunicacion se comportaron como un actor influyente en la definicion de la politica
publica, no s6lo a partir de darle cauce a los testimonios y posicionamientos del resto de
los actores mencionados sino también a través de la publicacion de notas editoriales y
destacando noticias del &mbito internacional al respecto de estas tematicas que también

influyeron en su momento sobre el “clima de ideas”.
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Un dltimo punto a destacar del analisis de los debates y del proceso de sancion
fue el grado de consenso que desde el inicio obtuvo la iniciativa. La ley fue aprobada
por una amplia y plural mayoria en la Camara de Diputados y por unanimidad en la de
Senadores. El consenso en gran parte se debi6 a la percepcion de la necesidad e
importancia de una ley de estas caracteristicas por parte de los legisladores.

En este sentido, podemos decir que la poblacion beneficiaria de dicha legislacion
la constituye el conjunto de los principales afectados por estos diagndsticos de extrema
gravedad: aquellos pacientes terminales y familiares de los mismos que, ante una
situacion irreversible y considerada por ellos indigna, tomen la decision de no continuar
con el esfuerzo terapéutico. A diferencia de los proyectos anteriores, esta ley alcanza a
sujetos mayores y menores de edad, sean considerados capaces e incapaces
mentalmente.

Por otro lado, podemos sefialar que existe otro grupo de beneficiarios de dicha
legislacion: los y las profesionales de la salud, quienes de acuerdo a las declaraciones
publicas, recibieron positivamente la legislacion. Algunos testimonios resaltaron que la
misma resolvia cierto vacio legal existente que obstaculizaba la actuacién de los equipos
de salud en situaciones problematicas como las que la ley busca regular. En esta linea,
realiza su intervencion una profesional de la salud durante la Audiencia Pablica:

“Los médicos, en general, trabajamos —y mas en nuestro pais— en una gran
incertidumbre juridica y, también, moral. De modo que sefialar muy precisamente
cuéles son los términos y las definiciones de esos términos, es esencial para poder tener
claramente delimitado a qué nos vamos a referir en estas cuestiones” (Maria Cecilia
Andrade, Audiencia Publica, Camara de Senadores, 27/09/2011)

Al otorgar instrumentos legales que propicien la autonomia de decisiéon de los
pacientes, la existencia de la ley genero6 la posibilidad de discutir publicamente sobre
estos temas generalmente considerados tabl y contribuyé a atenuar algunas
preocupaciones de los profesionales al respecto de eventuales procesos judiciales
inadecuados de sus practicas y cuestiones ligadas con la responsabilidad en la toma de
decisiones sobre casos tan complejos como estos.

A continuacion se delinean los principales argumentos en torno a los cuales gird
la discusion publica de la Ley N° 26.742 y los aspectos centrales sancionados por la
misma.

Argumentos nodales de la discusiéon y aspectos centrales que se legislan

La discusion publica en torno a la “muerte digna” en nuestro pais se enmarca

dentro de discusiones mas amplias al respecto de las transformaciones sufridas por la
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medicina en las Ultimas décadas. Estos debates se centraron especificamente en las
connotaciones bioéticas del proceso de toma de decisiones cristalizadas en las nociones
de “dignidad”, “autonomia de voluntad” y “encarnizamiento terapéutico” las cuales se
asociaban de distintos modos al uso de la tecnologia biomédica. La siguiente
intervencién de uno de los legisladores presentes durante la votacion de la ley en
Camara de Senadores sefiala los principales tépicos de esta discusion:

“A esta altura del debate, creo que no quedan dudas de que lo mas significativo tiene
que ver con la revalorizacion de la autonomia de la voluntad del paciente en el marco
del reconocimiento de los derechos de la salud —del derecho constitucional de la salud—
entre aquellos derechos que conforman un derecho humano fundamental. Esta
definicion —reafirmar el principio de autonomia de la voluntad; reafirmar el concepto
de libertad amplia— se torna mucho mas significativa con los acelerados avances de la
biotecnologia impensable hace unas décadas, que imponen la necesidad de nuevas
recepciones normativas que contemplen los derechos de los pacientes desde la
perspectiva del bienestar y de la dignidad: es decir, puesto a su servicio y prohibiendo
cualquier posibilidad de que el hombre sea utilizado como un mero instrumento de
aquellos” (Senador Petcoff Naidenoff, Camara de Senadores, 9/05/2012. Enfasis
nuestros)

Con respecto al eje autonomia de voluntad, las intervenciones se pronunciaron a
favor del respeto a la pluralidad de valores y el derecho a la capacidad de decidir de los
pacientes en tanto sujetos de derecho. La discusion en torno a la autonomia de voluntad
de los pacientes se encuentra estrechamente ligada a los derechos personalisimos de la
persona involucrada. Los derechos personalisimos o de la personalidad constituyen una
categoria de derechos subjetivos esenciales, que pertenecen a la persona por su sola
condicién humana y que se encuentran respecto de ella en una relacion de intima
conexidn, casi organica e integral (Lamm, 2017). Estos derechos tienen como pilar
fundacional permitir la autodeterminacion, esto es, poder decidir sobre determinados
ambitos personales, teniendo como Unico limite la afectacion de intereses legitimos de
terceros.

Por otro lado, las argumentaciones en torno al encarnizamiento terapéutico se
enfocaron en los limites y alcances éticos del avance de las innovaciones tecnoldgicas y
las transformaciones de las relaciones entre los equipos de salud y los usuarios,
entendidos estos como un sujeto social con nuevas demandas. Influenciados por algunos
casos que cobraron relevancia mediatica, el tipo de casos sobre el que se estaba
legislando -y que se encontraba presente en el imaginario de los legisladores- es el
referido a los dafios neuroldgicos graves y trastornos de la conciencia: las personas

internadas con diagndsticos de estado vegetativo o comas profundos.
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El “encarnizamiento terapéutico” fue definido durante los debates como
tratamientos fltiles esto es, acciones y procedimientos médicos "que no conllevan
ningun beneficio o utilidad terapéutica™ y que tienden a prolongar un estado terminal o
irreversible por métodos artificiales. El uso intensivo -e injustificado- de la tecnologia
para prolongar estados agonicos funcioné asi como marco de los debates. Gran parte de
las intervenciones se fundamentaban en el rechazo al encarnizamiento o ensafiamiento
terapéutico, muchas veces ligado a la mala utilizacion de la tecnologia biomédica. Un
analisis méas detallado sobre la percepcion publica de la tecnologia biomédica durante
estas discusiones se desarrolla en el capitulo siguiente.

Por ultimo, las discusiones en torno al eje dignidad se enmarcaron en debates
éticos y/o filoséficos mas amplios acerca de la nocion de persona humana. El concepto
de dignidad humana se concibe como base de los instrumentos de proteccion de
derechos humanos vy el trato digno al paciente esta reconocido como derecho subjetivo
esencial. Asimismo, las argumentaciones en torno a la dignidad y la muerte digna se
encuentran estrechamente relacionadas al principio de autonomia de voluntad, sobre el
cual ya nos hemos expedido.

Uno de los elementos distintivos de la ley sancionada en 2012 consiste en, como
ya mencionamos, el reconocimiento de la autonomia plena de los pacientes. A
diferencia de los primeros proyectos de fines de la década de los 907, en la ley de
“muerte digna” no se les otorga a los profesionales médicos ni a profesionales “psi” u
otros actores ningun papel en la evaluacion de la validez de las decisiones de los
pacientes. Estas primeras discusiones estuvieron caracterizadas por una nocion
restringida y tutelada de autonomia, en que las decisiones de los pacientes deben ser
avaladas por los profesionales de la salud en quienes recae la ultima palabra (Alonso et
al 2017). Las siguientes intervenciones realizadas por legisladores durante la discusion
en Camara de Senadores en 2012 se inscriben en la defensa por garantizar el ejercicio
pleno de la autonomia y entender a los pacientes como sujetos de derecho:

“Me parece importante destacar la conceptualizacion del paciente como Sujeto de
derecho. Porque, a veces, a prop6sito de algunos analisis, puede ser que transcurramos
sobre la concepcion del paciente como objeto de la ciencia, de la medicina, de la
farmacologia; como objeto de las tecnologias y de la bioingenieria” (Senador Lopez,
Camara de Senadores, 09/05/ 2012, Enfasis nuestro)

7 El analisis comparativo de la produccion legislativa sobre derechos de los pacientes terminales en Argentina entre
dos momentos histéricos especificos -los primeros intentos de regular los derechos en el final de la vida en 1996 y la
sancion de la “ley de muerte digna” en el Congreso Nacional durante el 2011 y 2012- demuestra que existieron
variaciones en torno a las personas y situaciones incluidas en la legislacion, la forma en que la autonomia fue
conceptualizada y las intervenciones que se consideraban rechazar de forma legitima en ambos momentos (Alonso et
al 2017).
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“Pero me parece que es muy importante decir que de ninguna manera tenemos que
retroceder en las conquistas que hemos logrado en estos Ultimos afios, donde la
autonomia de las personas tiene un valor importantisimo. ‘No me parece que un comité
de bioética o un psicologo puedan decidir por mi o por los mios sobre una cuestion tan
central como es mi propia muerte’” (Senadora Corregido, 9/05/2012, Enfasis nuestro)

Parte de la centralidad otorgada al principio de autonomia en los debates
recientes se expresa también en las garantias concedidas a los menores de edad y a los
declarados incapaces, posibles beneficiarios de la normativa, a quienes se reconoce el
derecho de ser consultados y a participar en las decisiones sobre su propia salud. En
tales casos, los familiares méas cercanos son quienes pueden brindar el consentimiento
para rechazar o interrumpir tratamientos.

Este triunfo de la autonomia en torno a las decisiones sobre el cuerpo, que remite
a la progresiva adopcion cultural de los valores propugnados por la bioética, sigue, sin
embargo, teniendo un alcance limitado en este campo, como queda de manifiesto en la
exclusion de temas como la eutanasia y el suicidio asistido, practicas que contindan
siendo penalizadas por la legislacion argentina. La eutanasia (entendida como accion
directa con el fin de provocar la muerte) funcioné como el limite moral de los debates vy,
a menudo, fue utilizada por los legisladores como un reaseguro que les permitié avanzar
sobre temas polémicos como la inclusion de tratamientos considerados como cuidado
basico por la Iglesia catdlica, como la alimentacion e hidratacion artificial (Alonso,
2014; Alonso et al, 2017).

Por ultimo, las referencias al “encarnizamiento terapéutico” y al efecto
deshumanizador del uso de la tecnologia en el final de la vida dejaron por fuera de la
discusion temas como la calidad de la atencion que el sistema de salud ofrece a los
pacientes con enfermedades terminales, esgrimidos por voces minoritarias que
aprovecharon la coyuntura para pedir por la sancién de una ley que creara y financiara

un programa nacional de cuidados paliativos (Alonso et al, 2017).

La argumentacion en el parlamento

El discurso parlamentario constituye un tipo de discurso politico caracterizado
por sitios de produccion, modos de circulacion y finalidades especificas. En relacion a
los sitios de produccion, estos incluyen tanto los recintos y las comisiones en su calidad
de espacios oficiales de discusion como aquellas zonas periféricas (Bitonte y Dumm,

2007) -como los pasillos, los despachos, los bares, las salas que rodean al salén
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principal-, espacios igualmente importantes para el establecimiento de acuerdos y
alianzas. Al respecto de la forma de circulacion del discurso parlamentario, este se da a
partir de las transcripciones taquigraficas o mediante los medios de comunicacién ya sea
a través de los corresponsales periodisticos o de las transmisiones de canales de
television especificos. Por ejemplo, en nuestro pais “Senado TV” es un canal de
television por cable e Internet que transmite las sesiones del Senado de la Nacion en
vivo o diferido. Por ultimo, la finalidad especifica de esta forma discursiva es la
produccion legislativa. Esta produccién refleja la direccidn politica que asume el Estado
en un momento histérico particular ya que el legislativo conforma uno de sus poderes.

Para que un asunto ingrese en el espacio parlamentario debe ser previamente
cifrado como un problema publico cuya resolucién requiere de la sancion de una norma
juridica. El contenido de dicha norma quedara finalmente establecido en base al
consenso entre puntos de vista divergentes o, en Ultima instancia, a la decision de la
mayoria parlamentaria. Se trata de un tipo de discurso ubicado a medio camino del
discurso politico y el discurso juridico. Siguiendo a Marafioti (2007), a diferencia del
juridico, el discurso parlamentario no esconde su caracter politico y polémico. No
obstante, solo es valido en la medida en la que pueda sustentarse en la técnica juridica.

En relacion a su dindmica, el discurso parlamentario constituye un tipo particular
de interaccion entre los locutores que no es bivocal o cara a cara sino triangular. En el
discurso parlamentario acttan el enunciador directo (el orador); el interlocutor
mediador o indirecto representado por el presidente de la Camara quien distribuye y
organiza la circulacién de la palabra, asi como controla y regula los tiempos de las
intervenciones y es hacia quién se destinan todas las locuciones; y un tercero que es la
asamblea, integrada por los verdaderos destinatarios- legisladores, asistentes, publico en
general y medios de comunicacién (Bitonte y Dumm, 2007). Es decir que los discursos
alli proferidos ubican como destinatario ideal a la ciudadania de una nacién. Sin
embargo, el destinatario concreto de los mismos se encuentra ausente ya que las
alocuciones alli expresadas solo alcanzan a su destinatario a través de la prensa o los
medios masivos (Marafioti, 2007).

En este sentido, podemos establecer que el discurso parlamentario no se conduce
por la sola finalidad de la votacion del proyecto en tratamiento sino también por la
conformacion de un discurso legitimo, creible y aceptable que pueda expandirse mas
alla del recinto. Por otro lado, como propone Marafioti (2007), en el debate

parlamentario se asiste a “una escenificacion discursiva que esta estrictamente pautada y
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que no permite que sus miembros expresen su voluntad con absoluta libertad”
(Marafioti, 2007:97). En dicho &mbito, la teatralizacion cumple una funcion importante
mediante mecanismos escenificados y ritualizados que influyen en el desenvolvimiento
de significados precisos. Siguiendo a Gusfield (2014), entendemos a las acciones
publicas como acciones dramaticas en tanto constituyen representaciones, actuaciones
donde los actores se convierten, durante la puesta en escena, en autores.

Siguiendo estos aportes, concebimos a las producciones discursivas del Estado
como ficciones juridicas con operatividad social y subjetiva (Mari, 1994). Para el
filosofo del derecho Enrique Mari, tres instancias son necesarias para el
desenvolvimiento del dispositivo de poder a lo largo de la historia: la fuerza, el discurso
de orden y el imaginario social. EI discurso del orden es también el espacio de la ley y
en dicho espacio la fuerza encuentra su modo mas racional de comunicacion social.
Como condicion del funcionamiento y reproduccion de dicho dispositivo de poder,
tanto la fuerza como el discurso de orden deben estar insertos en una “estructura de
movilizacion de creencias discursivas y extradiscursivas”, esto es el imaginario social,
el cual opera “en ¢l fondo comtn y universal de 1os simbolos seleccionando los mas
eficaces y apropiados a las circunstancias de cada sociedad para hacer marchar el
poder” (Mari, 1994: 64). Siguiendo este aporte, el imaginario social constituye una
praxis creadora de lazos entre los codigos y el mundo.

El discurso parlamentario entonces implica un tipo de discurso politico
particular donde el enfrentamiento entre diferentes enunciadores y la construccion de
oponentes constituyen elementos claves. En el discurso parlamentario se da un tipo de
oposicion retorica que tiene como meta fundamentar (y ornamentar) el propio punto de
vista que ya estd decidido de antemano o bien situar la imagen del enunciador en un
campo de lucha (Bitonte y Dumm, 2007). Tanto la posicion que ocupa el orador como
la trama argumentativa y su expresioén a través de una multiplicidad de estrategias
retoricas y técnicas argumentativas resultan determinantes para la consecucion de la
finalidad de dicho discurso. A continuacion, se analizara con mayor detalle la
construccion del discurso parlamentario en torno a la discusion de la “ley de muerte
digna” en Argentina.

En este punto, cabe preguntarse sobre como es construida la relevancia del
problema por parte de los legisladores. En su trabajo sobre la construccion de los
problemas publicos, Gusfield (2014) retoma la obra Tratado de argumentacion. La

nueva rétorica de Perelman y Olbrecht Tyeca (1989). Alli los autores establecen la
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distincion entre convencer y persuadir. Si bien ambos procedimientos coinciden en
lograr la adhesion para un argumento dado, convencer es un proceso que reclama la
validez del argumento para todos los seres humanos racionales, se dirige a un publico
universal; mientras que la persuasion reclama que la argumentacion sea valida para un
publico especifico. A diferencia del procedimiento de convencer, la persuasion opera en
el reino de lo probable, de lo opinable. Dicha distincion implica publicos divergentes.
La logica y la ciencia son métodos que pretenden establecer verdades universales,
verdades que no son opinables y se ubicaria en una posicion méas cercana al ambito de la
conviccion. En este punto Gusfield, a partir de su analisis del estado del arte de la
investigacion desarrollada en EEUU sobre conductores alcoholizados, propone entender
a la investigacion como una forma de argumentacion, donde la persuasion traspasa los
limites y penetra en el &mbito de la conviccion.

En linea con esto, entendemos que la logica argumental no se trata tanto de
probar la verdad del propio discurso sino mas bien de promover la creencia en el otro de
que la propia postura es la mejor y la méas indicada. No se basa en inferencias y pruebas
facticas sino en la moral y las normas sociales imperantes (Dascal, 2007). A la hora de
justificar la relevancia de la tematica abordada en la legislacion en torno a la “muerte
digna” varios de los argumentos utilizados sefialaban la necesidad de responder a un
vacio legal o saldar una deuda con la sociedad. En relacion con esto, podemos
identificar que uno de los principales recursos argumentativos durante las discusiones
de la ley de “muerte digna” consistié en apelar a casos concretos individualizados, los
cuales pueden organizarse en 3 grandes grupos: los casos concretos de personas
internadas que fueron difundidos por los medios durante esos afios; los casos que
llegaron a instancias judiciales y obtuvieron fallos (como el fallo Bahamondez® de la
CSJIN); los casos personales de los legisladores: experiencias de los legisladores
cercanas a las problematicas a las cual se orienta la ley ya sea el caso de que se
pronuncien desde el lugar de profesionales de la salud o como familiares /cuidadores de
pacientes con diagnostico de terminalidad. En esta linea se expresa uno de los

legisladores:

8 Una persona fue internada como consecuencia de una hemorragia digestiva y se negdé a recibir
transfusiones de sangre, por su condicion de testigo de Jehova. La solicitud de los médicos tratantes de
que se autorice tal tratamiento sirvié como base para que la Corte Suprema de Justicia de la Nacion se
pronunciara y sentara las bases para el ejercicio practico de la objecion de conciencia por parte del
paciente.

59



“Esta iniciativa no llega al Congreso por motivaciones médicas ni juridicas sino por
necesidades humanas y en ese sentido se hermana con el proyecto que consideraremos a
continuacion. Se trata de dos proyectos profundamente humanos que llegan por
iniciativa de quienes padecen problematicas sociales y por personas que han trabajado
para que estas leyes fueran posibles. Estas normas no nacieron en los gabinetes sino
por el impulso de las madres de Camila, de Melina y de Pablo. Por lo tanto, estas leyes
son un reconocimiento al padecimiento; al peregrinar de tantos familiares que
rogaban o pedian que se pusiera fin a un calvario; al suplicio que significa la extensién
artificial de una vida. En consecuencia, son leyes que abordan historias de vida; son
leyes que dignifican a este Congreso Nacional. (Senador Giustiniani, Camara de
Senadores, 9/5/2012. Enfasis nuestro)

El argumento aqui presentado intenta resaltar el caracter digno y humanitario
tanto de la iniciativa legislativa como del Parlamento en tanto instancia gubernamental a
partir de asociarlas a la escucha de una necesidad humana y de una demanda ciudadana,
de un “reconocimiento al padecimiento” y la lucha de los familiares que buscaron
instalar la problematica para lograr que ingrese en la agenda legislativa. En linea con
esta intervencion, otro de los legisladores se pronuncia de la siguiente manera

enfatizando la importancia de los testimonios en la generacion de “conciencia publica™:

“Porque muchas veces es necesario que los testimonios de las personas generen
conciencia publica, mas alld de lo que pase en el recinto de la Camara, en nuestros
despachos o en el seno del trabajo en comisidén. Entonces, gracias a ese debate
promovido por dichos testimonios —que, repito, fueron fundamentales para que hoy
estemos a punto de sancionar esta ley—, también en la Camara baja se movilizaron
algunos diputados nacionales receptivos y sensibles ante esta tematica y avanzaron en
sus propios proyectos e ideas” (Senador Cabanchik, Camara de Senadores,
9/05/2012, énfasis nuestro)

Aqui, por un lado, se realiza la distincion entre el afuera y el adentro del
Parlamento, se hace hincapié¢ en que la ley se inicia “por fuera” del mismo, gracias a los
testimonios y las experiencias vividas por los ciudadanos. Dichas experiencias se
encuentran determinadas por el sufrimiento y padecimiento e impactan en la
subjetividad de los legisladores a partir de movilizarlos, sensibilizarlos. Estas
experiencias son caracterizadas en algunas intervenciones como el motor necesario para
“promover” y dinamizar la discusion parlamentaria sobre esta problematica. Mas
adelante, sobre el final de este capitulo desarrollaremos un poco mas sobre la dimension
emocional dentro del discurso parlamentario.

Por dltimo, durante las intervenciones de la Audiencia Publica también
identificamos un énfasis puesto en la importancia de la demanda ciudadana al momento
de justificar la relevancia del problema publico. Por ejemplo, una de las intervenciones

se refiere a los casos particulares de pacientes que se vuelven mediaticos v:
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“sirven como catalizadores de la maduracion sobre algun tema. Si bien no me voy a
dedicar a esos casos, creo que también hay que tener el reconocimiento empatico con
ellos, porque permiten ponerle voz a miles de personas que en este momento estan
muriendo o sufriendo en nuestro pais” (Vilma Tripodoro, Audiencia Publica, Camara de
Senadores, 27/9/2011)

A partir de considerar las herramientas de la teoria de la argumentacion,
exploramos a continuacion una serie de estrategias argumentativas desplegadas durante
las discusiones parlamentarias en torno a la “ley de muerte digna” en Argentina.

Estrategias argumentativas para la construccién del problema publico

Polifonia e intertextualidad del discurso parlamentario

Como mencionamos, el debate parlamentario constituye una manifestacion
discursiva que surge a partir del reconocimiento de una tematica que debe resolverse
con la sancion de una norma juridica y a partir del reconocimiento de puntos de vista
divergentes. Esta falta de acuerdo lleva a poner en palabras las diferencias de puntos de
vista que se sostiene. El fin Gltimo no es alcanzar un acuerdo a partir del cual el que
piensa diferente pase a ser persuadido o convencido sino que la resolucion del conflicto
reside en la sancion del proyecto. Esta situacion lleva a que cada una de las partes
argumente y desarrolle un discurso de justificacion (u ornamentacion) de su posicion.
Marafioti (2007) incorpora los conceptos de polifonia e intertextualidad para analizar
las particularidades que reviste el dialogo argumentativo en el &ambito parlamentario.

Mijail Bajtin (1982) introduce el concepto de polifonia para referir al hecho de
que el texto se construye por la interaccion de multiples conciencias en contraste con
aquel otro tipo de narracion que se edifica como conciencia absoluta que subsume en si
las otras como objetos de si misma y que él denomina monoldgico. Desde esta
perspectiva, todo enunciado debe ser analizado como respuesta a enunciados anteriores
ya que ocupa una determinada posicién en la esfera dada de la comunicacion discursiva,
representa, dice el autor, “un eslabon en la cadena de la comunicacion discursiva”
(Bajtin, 1982) Concebimos al discurso parlamentario como polifénico ya que el orador
siempre tiene en cuenta la voz de algin otro que estard en condiciones de reafirmar,
impugnar o cuestionar los fundamentos propios. Ello permite desplegar en las
intervenciones tanto los argumentos pertinentes para consolidar su postura como los
contraargumentos que, empleados por el proponente, sirven para descalificar al

adversario.
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Por otra parte, el discurso pronunciado por los legisladores ademés de ser
polifénico es intertextual, lo que hace que el papel del orador sea solo una instancia de
reformulacion de emisiones anteriores ya sea en otros ambitos, como los de la comisién
que dio lugar al proyecto presentado, o los fundamentos o datos en los que se basa dicha
argumentacion. Del andlisis del corpus considerado para este capitulo se desprende que
los y las legisladores /as en sus intervenciones aluden a una diversidad de referencias
intertextuales, las cuales pueden ser clasificadas en las siguientes categorias: referencias
a documentos juridicos tanto nacionales como internacionales; documentos oficiales de
Organismos Internacionales; autoridades o instituciones religiosas catélicas (ya sea
invocando sus nombres o declaraciones de dichas autoridades tales como Enciclicas
Papales); referencias a investigaciones, autoridades o asociaciones vinculadas al ambito
cientifico y/o profesional y por ultimo, las referencias asociadas a expresiones artisticas,
fundamentalmente de mundo literario.

En la medida en que el discurso politico trata de capturar la voluntad de los
ciudadanos para alcanzar objetivos politicos, son diversas las formas que adopta el
lenguaje para lograrlo, muchas veces ocultando o “endulzando” la realidad. Una de las
formas que adopta en el ambito legislativo es el recurso del empleo de tecnicismos,
fallos previos y/o referencias juridicas que imprimen al discurso una especificidad
propia y le agregan un componente de solidez que puede tener diferentes objetivos,
desde buscar fortalecer la presentacion u ocultar o parcializar la verdad (Marafioti,
2007).

Durante el analisis de las discusiones parlamentarias de la ley de “muerte digna”,
se identifican numerosas intervenciones que aluden al derecho comparado, en las que se
hace referencia a legislaciones similares o concordantes a los proyectos que se buscan
aprobar tanto dentro del marco internacional como leyes provinciales insertas en el
contexto nacional —tales como las leyes provinciales 4.264 (Rio Negro), N° 2.611
(Neuquén) y N° 9777 (Entre Rios).

Al respecto de las referencias intertextuales vinculadas al ambito cientifico, la
mayoria de estas corresponden a individuos particulares destacados en las areas del
derecho, la medicina y en menor medida otras disciplinas tales como la filosofia, la
psicologia o las ciencias sociales. Las referencias a investigaciones cientificas concretas
0 a conceptos y/o definiciones técnicas se presentan como menos numerosas Yy, cuando
aparecen, no todas se encuentran debidamente citadas o explicitada su fuente sino que

revisten un caracter de ambigliedad y/o vaguedad.
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En el esfuerzo por persuadir, la aparicion de la certeza es un recurso retorico
esencial (Gusfield, 2014). Podemos entender a estas como estrategias retdricas en tanto
testimonian el carécter relevante del tema a través de su facticidad, capturan la atencion
y requieren que el oyente acepte la importancia del problema. Sin embargo, en las
discusiones por la presente ley dichas referencias son escasas; lo cual nos lleva a
reflexionar acerca del nivel de formacién o asesoramiento de los legisladores en materia
de ciencia y tecnologia. A la hora de legislar en cuestiones atenientes a la salud publica,
¢en qué medida los argumentos se sustentan sobre datos y/o hechos? Del analisis de la
presente discusion, se desprende que en las argumentaciones realizadas por los
legisladores, son escasas las referencias a datos o estudios cientificos concretos;
mientras que la alusion a voces autorizadas en la materia result6 mas recurrente, ya sea
a través de la mencion de nombres de personalidades destacadas en el &mbito de la
salud, declaraciones de asociaciones cientificas de medicina o a partir de citar las
afirmaciones realizadas por profesionales de la salud durante la Audiencia Publica.

Probar por la palabra: autoridad y emocion

Plantin (2012) define que la retorica distingue tres medios de “probar” por la
palabra, es decir de validar una opinion frente a un auditorio: el ethos, el pathos y el
logos. El ethos reside en la credibilidad del orador, la cual descansa en su caracter, su
honorabilidad y la confianza que este emana. El auditorio esta representado por el
pathos, al que para convencerlo hay que emocionarlo, seducirlo. Incluso los argumentos
basados en la razon deben apoyarse en la pasion del auditorio para poder, finalmente,
suscitar adhesion. El logos constituye el componente mas objetivo y refiere al discurso
en si, al tratamiento discursivo que se haga del tema.

En dicho trabajo, Plantin propone distinguir tres elementos constitutivos de la
autoridad o ethos del orador:

-la persona extradiscursiva refiere a como es reconocido el orador antes de que
organice su exposicion. Por ejemplo, en el caso de las discusiones parlamentarias puede
referirse al orden de exposicién el cual se encuentra organizado de acuerdo a jerarquias
previas o posicionamientos de los legisladores al interior del campo de fuerzas
especifico.

-la persona inferida a partir del discurso, este constituye un elemento
intradiscursivo y alude al efecto del discurso en si mismo: la voz, la sintaxis o las
formas de articular las palabras son algunos de los rasgos que hacen a la identidad

“ética” del locutor.
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-la persona tematizada en el discurso, refiere a la presentacion que el orador
hace de si mismo en tanto que objeto de enunciacion. En la situacién argumentativa, los
oradores son compelidos frecuentemente a valorizar su persona a fin de autolegitimarse.

La referencia a la autoridad ya sea mostrada explicitamente o evocada se conoce
como argumentum ad verecundiam y describe un conjunto de comportamientos de
sumision a la autoridad que impiden la contradiccion o plantear una opinién personal.
Consiste en citar opiniones de personas que por su espiritu, sabiduria, eminencia en su
rango, poder o cualquier otra razén se han hecho un nombre o han establecido su
reputacion sobre la estima comuin con una autoridad (Plantin, 2012). Cuando estos
personajes destacados han sido elevados a cierta dignidad se cree que no corresponde
contradecirlos. En nuestro caso de analisis, podemos ubicar dentro de este grupo a las
referencias realizadas por los legisladores de personalidades destacadas dentro de la
historia de la politica sanitaria de nuestro pais, tales como Carlos Gianantonio o
Florencio Escardo, para sustentar posiciones tendientes a la necesidad de humanizacion
de la practica médica.

El siguiente fragmento constituye un ejemplo de esto, y a su vez, también puede
asociarse al tercer tipo de autoridad enunciado por Plantin: la persona inferida a partir
del discurso, ya que, en este caso, la oradora funda la credibilidad de su intervencion en
el hecho de ser, ella misma una persona autorizada en tanto, ademas de legisladora,
representante de la profesion médica:

“Senora presidenta: realmente comparto con todo respeto el tratamiento que se esta
realizando con relacién a esta modificacion de la ley 26.529, de autoria del doctor
Marcelo Guinle, a quien quiero honrar y agradecer por esta iniciativa asi como a todos
aquellos que la acompafiaron y enriquecieron. Lo hago, en primer lugar, desde mi
profesion: desde la medicina y la pediatria (...) Al igual que ocurre con el buen vivir y
con el vivir con dignidad, el morir con dignidad también tiene que ver con parte del
gjercicio de la profesion de mi vida de origen y, sobre todo, en la pediatria, como sefialé
la senadora Di Perna, compartiendo con ella las ensefianzas del doctor Gianantonio”
(Senadora Gimenez, Camara de Senadores, 9/05/2012. Enfasis nuestro)

Asimismo, en una linea similar, Mari (1994) sostiene que el discurso juridico sera
socialmente operativo siempre que sea capaz de interpelar la emotividad de los sujetos,
movilizar sus creencias y sentimientos. Al respecto de esto, podemos identificar en el
discurso parlamentario la alusion a distintas emociones experimentadas por los
legisladores: por un lado, se encuentran las expresiones que hacen referencia a

sentimientos valorados positivamente tales como el honor, orgullo o alegria, asociados
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a la conmocion que les provoca participar activamente en la discusion tematicas como
estas; por otro, se identifican sensaciones cargadas de valoraciones negativas referidas a
experiencias personales o estados caracterizados por cierto rechazo o reticencia hacia la
temética considerada dolorosa y compleja, a modo de ejemplo de este ultimo caso

seleccionamos las siguientes citas:

“Porque realmente a todos —;a quién no?— nos produce angustia cuando hablamos de la
propia muerte.” (Senadora Fellner, Camara de Senadores, 9/5/2012, Enfasis nuestro)

“Es muy dificil hablar de estos temas. Pareciera que todo el mundo los esquiva, como si
no hubiera que tratarlos. Se hace muy dificil, en &mbitos de estas caracteristicas,
enarbolarlos, plantearlos y ponerlos sobre la mesa para hablar, definitivamente, de un
tema que nos comprende a todos. Yo he perdido a mi padre en esas condiciones y, por
ahi, las tripas se le retuercen a uno cuando tiene que reconocer puntos en los que

pensaba en el momento en que veia agonizar a su padre” (Senador Fernandez, Camara
de Senadores, 9/5/2012 Enfasis nuestro)

“Se ha meneado mucho el tema del suministro de compuestos quimicos por via
artificial pero, en ese sentido, sin ser un experto en ese tema ni querer serlo porque me
impresiona demasiado, confio en los médicos y en que la medicina encontraran el
equilibrio” (Senador Romero, Camara de Senadores, 9/5/2012, Enfasis nuestro)

Por ultimo, el siguiente pasaje constituye el final de la intervencion de una de las

legisladoras durante la discusion de la ley en la Camara de Senadores:

“Hoy, también estamos votando otras leyes, estamos ampliando derechos, estamos
ampliando la diversidad, los diferentes tipos de familia. Entonces, nos parece que este
marco ayuda, aungue no es una receta para todos, pero significa que los involucrados —
sea el personal médico, profesional, o los jueces que tengan que actuar en este sentido—
pueden abrir su corazén y su cabeza para entender desde el otro lado lo que estan
sufriendo ese paciente y su familia” (Senadora Parrilli, Camara de Senadores, 9/5/12)

La misma se encuentra cargada de la fuerza retdrica que caracteriza a los finales
de los discursos politicos a partir de hacer uso de diversas estrategias retdricas. No solo
afirma la relevancia y el valor de la ley a través de enmarcarla en un contexto politico
de ampliacion de derechos sino que sobre el final alude de forma explicita a la
sensibilidad de su auditorio ante el sufrimiento de una ciudadania que en tanto
beneficiaria constituye el auditorio por excelencia al que va dirigido dicho discurso.

En el proximo apartado se explora el proceso de construccion de la muerte digna
como problema publico a la luz de los aportes del enfoque de la co-produccion de

Sheila Jasanoff, con el objeto de contribuir a la elaboracion de un mapa mas amplio y
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multidimensional que incorpore el interjuego entre dimensiones cognitivas, materiales,

sociales y normativas.

La co-produccion de artefactos en torno a la muerte digna

Partimos de entender a la ley y a la ciencia como poderosos generadores de
confianza, enfoques que brindan legitimidad a las decisiones publicas. Ambas
constituyen enormes y heterogéneas instituciones que persiguen la verdad de los
hechos, pero combinan de diferentes modos las consideraciones normativas y
epistémicas, de acuerdo con sus imperativos institucionales particulares. De esta
manera, las representaciones al interior del discurso legislativo, incluso cuando se
centran en el comportamiento objetivamente determinado de maquinas, artefactos u
objetos naturales (por ejemplo, una droga, un arma, un contaminante), siempre se
encuentran vinculadas a factores subjetivos y preocupaciones normativas (Jasanoff,
2005)

Jasanoff establece que el objetivo final del derecho es regular o establecer los
limites de la responsabilidad humana, sea individual o institucional, en relacion con el
comportamiento de objetos no humanos De este modo, las dinamicas de la politica y el
poder, como las de la cultura, parecen imposibles de separar de las transformaciones en
el ambito cientifico y tecnoldgico. En relacion a esto podemos mencionar lo que refiere
Gusfield (2014) acerca del corpus legislativo. Para este autor, las leyes no solo
constituyen un conjunto de drdenes sino que también comprenden un conjunto de
imagenes de caracter moral y factico de las que se deduce responsabilidad en un proceso
de construccion social de los problemas publicos.

Por su parte, el conocimiento y sus realizaciones materiales son a la vez
productos del trabajo social y constitutivos de formas de vida social; la sociedad no
puede funcionar sin conocimiento mas de lo que el conocimiento puede existir sin los
apoyos sociales adecuados. Sin embargo, el conocimiento cientifico, en particular, no es
un espejo trascendente de la realidad. Ambas, ciencia y politica, incrustan y se incrustan
en préacticas sociales, identidades, normas, convenciones, discursos, instrumentos e
instituciones, en resumen, en todos los componentes basicos de lo que Ilamamos lo
social. A través de compromisos sistematicos con el mundo natural y el entorno fisico
fabricado que las politicas modernas se definen y redefinen “los significados de

ciudadania y responsabilidad civica, las solidaridades de la nacion y los grupos de
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interés, los limites de lo publico y lo privado, las posibilidades de libertad y la necesidad
de control” (Jasanoff, 2004: 14).

En este sentido, el concepto de co-produccion introducido por Jasanoff ha sido
sumamente Gtil en la presente investigacion. La co-produccion en tanto idioma que
trabaja en un interjuego constante entre las dimensiones cognitivas, materiales, sociales
y normativas ocurre a lo largo de trayectorias muchas veces bien documentadas de las
cuales, para Jasanoff (2004), cuatro son particularmente relevantes: produciendo
identidades, produciendo instituciones, produciendo discursos y produciendo
representaciones. En un parte de su libro, la autora se pregunta:

“,Como deberiamos caracterizar las conexiones entre las capacidades humanas de
producir hechos y artefactos que reconfiguran la naturaleza y la capacidad humana de
producir dispositivos que ordenan y reordenan la sociedad, tales como leyes,
regulaciones, expertos, burocracias, instrumentos financieros, representaciones de los
medios y las éticas profesionales?”” (Jasanoff 2004:14)

Siguiendo este interrogante, concebimos que los artefactos provenientes de la
biomedicina producen a su vez nuevos artefactos provenientes de la esfera legislativa
tales como la ley considerada en esta tesis. Es en esta co-produccion que tiene lugar el
despliegue de sucesivas trayectorias institucionales, identitarias, discursivas vy
representacionales, sobre las que profundizaremos a continuacion.

La discusion publica en torno a la muerte digna en Argentina se enmarca en un
proceso de produccion de nuevas identidades ya que como hemos referido, las
innovaciones cientificas-tecnologicas de la biomedicina en torno a la definicion de la
muerte clinica inauguran la emergencia de formas de vida: seres que no estan ni
completamente vivos, ni biolégicamente muertos (Lock, 2002) lo que conlleva también
a nuevas relaciones entre los sujetos involucrados. En este sentido, la discusion publica
de estas tematicas esta ligada a la emergencia de un nuevo sujeto biopolitico que
inaugura la negociacion de ciertos limites: la produccién cultural de la nocion de
persona y la naturalizacion/desnaturalizacion de las categorias vida y muerte (Kaufman
y Morgan, 2005)

Asimismo, el proceso de discusion publica en torno a la “ley de muerte digna”
puede entenderse también como un proceso de produccion de instituciones. Jasanoff
define a las instituciones ‘“como repositorios estables de conocimiento y poder, las
instituciones ofrecen instrumentos acabados para poner las cosas en su lugar en tiempos
de incerteza y desorden” (Jasanoff, 2004:40). El poder legislativo caracteristico de

nuestro sistema democréatico representado en este caso por la Camara de Diputados y la
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Camara de Senadores funcionan como vehiculos que acreditan la validez de los nuevos
conocimientos o la aceptacion de nuevas reglas de comportamiento inaugurando nuevos
circuitos burocréticos, acreditaciones, agentes institucionales en torno a los derechos de
los pacientes en lo que concierne a la toma de decisiones en el final de la vida.

En relacion a la produccion de discursos y representaciones, Jasanoff (2004)
refiere que la resolucién de problemas de orden, adopta frecuentemente la forma de
nuevos lenguajes para hallar conceptos o definiciones que permitan describir los nuevos
fendmenos, dar explicaciones, persuadir o establecer asociaciones, “Estas estrategias
involucran la apropiacion y adaptacion de discursos existentes (legales, médicos o
éticos, por ejemplo) para cubrir las nuevas necesidades” (Jasanoff, 2004:40).

Las opciones discursivas, por otra parte, son un elemento importante que
apuntala nuevas estructuras de autoridad cientifica y nuevos expertos en la vida de las
instituciones. En este sentido, la definicion de nuevos diagndsticos clinicos, nuevos
procedimientos terapéuticos o la emergencia de novedosas figuras legales y expertos

asociados que ya hemos sefialado pueden enmarcarse dentro de estas trayectorias.

Para finalizar, una serie de interrogantes guiaron nuestro analisis el presente
capitulo: ¢cdmo ingresa en la agenda legislativa de Argentina la necesidad de regular la
practica médica y los derechos de los pacientes terminales? y ;qué tipo de estrategias
argumentativas intervinieron en la produccion de la muerte digna como problema
publico? Para responder a los mismos, se analizd el proceso de debate y sancion de la
Ley N° 26.742 enfocandonos en la etapa inicial del ciclo de definicion de politicas.

A partir de realizar un recorrido por el contexto particular de crisis,
oportunidades y saberes que impulsd la discusion legislativa; hemos explorado qué
intereses guian a los grupos de actores para disputar la delimitacion del problema, los
aspectos centrales que buscé abordar la ley y cémo se compuso la poblacion
beneficiaria de la misma. Asimismo, a partir de las herramientas del analisis del
discurso y la teoria de la argumentacion, se revisaron los aspectos principales del
discurso parlamentario y las estrategias argumentativas desplegadas por los actores
involucrados en las discusiones legislativas. Finalmente, a través del aporte tedrico
elaborado por Jasanoff, se analizo la discusion publica en torno a la muerte digna en
Argentina como un proceso de co-produccion entre dimensiones cognitivas, materiales,

sociales y normativas.
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En el préximo capitulo se presenta un andlisis de las percepciones publicas que
aparecen en los medios de comunicacién y en el discurso parlamentario acerca de, por
un lado, la medicina en general -del rol de los/as médicos/as en la sociedad y las
transformaciones recientes en las relaciones entre profesionales y usuarios de los
servicios de salud- y por otro, la tecnologia soporte vital entendida como elemento
deshumanizador. Se analizard como circulan y se negocian ciertos sentidos en torno a la
tecnologia biomédica, considerando las discusiones bioéticas que suscitan las
transformaciones cientifico-tecnoldgicas al interior del &ambito de la salud.
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3. Percepcion publica de la tecnologia de soporte vital

En nuestro pais, las decisiones medicas en el final de la vida se configuraron como
un problema publico con presencia en diferentes arenas tales como la legislativa y la
mediatica. En ese proceso, el debate gird6 en buena medida en torno al uso de
tecnologias de soporte vital y el encarnizamiento terapéutico; y especificamente los
casos que movilizaron el debate estuvieron protagonizados por personas con dafios
neuroldgicos, como estados vegetativos.

Durante estos debates, los medios de comunicacidn ocuparon un lugar importante.
Por un lado, fueron un canal desde donde los familiares y pacientes demandaron por la
sancién de la ley; por otro, el proceso legislativo tuvo una amplia cobertura. EI presente
capitulo aborda la circulacion y negociacion de imagenes sobre la medicina, la
tecnologia de soporte vital, los pacientes con dafios neurologicos graves durante el
periodo de discusion de la ley. Nos interesa analizar los imaginarios que circularon en
torno a la tecnologia de soporte vital durante la discusion sobre la “ley de muerte digna”
y cdmo se relacionan estos con la categoria de riesgo médico, definida por Foucault
como ‘el vinculo dificil de romper entre los efectos positivos y negativos de la
medicina” (Foucault 2006: 73). Como sefiala Foucault acerca de los instrumentos de la
medicina moderna:

“En la actualidad los instrumentos de que disponen los médicos y la medicina en

general, precisamente por su eficacia, provocan ciertos efectos, algunos puramente

nocivos, otros fuera de control, que obligan a la especie humana a entrar en una historia
arriesgada, en un campo de probabilidades y riesgos cuya magnitud no puede medirse

con precision” (Foucault 2006: 72).

De esta manera, el autor describe el fendmeno de iatrogenia positiva, la cual
enfatiza el aspecto incierto de las posibilidades provistas por la préactica médica.
Durante la discusion publica, los efectos de la tecnologia biomédica eran entendidos
como inciertos, ya sea estuviesen asociados algunas veces a un caracter mas bien nocivo
y otras, a uno mas esperanzador. Aunque de modo general, los debates giraron en torno
al caracter problematico de las transformaciones inauguradas por las innovaciones
tecnoldgicas. El siguiente fragmento corresponde a una intervencién realizada por una
profesional de la salud durante la Audiencia Publica:

“Con las posibilidades de mantener artificialmente la existencia de una persona, uno
puede prolongar la vida o la muerte. Uno se pregunta, ¢todo lo que es técnicamente
posible es éticamente correcto? La tecnologia, hoy en dia, nos permite mantener
ventilado a un paciente en muerte cerebral, por ejemplo. Podemos mantener internado
en una terapia intensiva a un paciente con estado vegetativo durante afos. Pero, ¢esto es
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vida? ¢A qué nos referimos por vida? Calidad de vida. A veces, prolongar la vida no es

lo mismo que prolongar la muerte. Y la tecnologia nos permite hacer cosas que no son

las que querriamos” (Fernanda Ledesma. Audiencia Pablica, Cdmara de Senadores,

27/9/2011, énfasis nuestro)

En este pasaje, la profesional se cuestiona acerca de los limites éticos en el uso
de la tecnologia, menciona las posibilidades que brinda la tecnologia y reflexiona acerca
de las definiciones de vida y muerte. Estos y otros dilemas en torno a la percepcion de la
tecnologia de soporte vital fueron suscitados durante la discusién de la “ley de muerte
digna” en nuestro pais. De qué manera las imagenes acerca de la ciencia y la tecnologia
biomédicas intervienen en la produccion legislativa y qué percepciones acerca de la
medicina y la tecnologia biomédica circulan en los medios constituyeron algunos de los
interrogantes que guiaron nuestro trabajo.

El presente capitulo se enfoca en la discursividad social acerca de los derechos
de los pacientes en el final de la vida considerando temas, ambitos y actores sociales
especificos. Con respecto al tema busca indagar en la construccion de percepciones
publicas en torno a la tecnologia biomedica y las decisiones en el final de la vida. Se
enfoca en el ambito publico, especificamente en la arena legislativa y la de los medios
de comunicacién (prensa grafica). Por ultimo, los actores sociales considerados para
este trabajo consisten principalmente en funcionarios publicos, profesionales expertos
convocados durante la Audiencia Publica y comunicadores. Se realizd un analisis de la
cobertura mediatica y de los documentos oficiales asociados a la discusion
parlamentaria de la “ley de muerte digna” en nuestro pais. Para ello, se tuvieron en
cuenta las contribuciones de los estudios de la comunicacion social de la ciencia y la
tecnologia, fundamentalmente aquellos que buscan recuperar el papel de la cobertura de
los medios en las controversias publicas y en el establecimiento de agenda y encuadre
tematicos.

El capitulo se organiza en tres apartados. En primer lugar, se despliegan las
percepciones publicas que aparecen en los medios de comunicacion y en el discurso
parlamentario acerca de la medicina en general, del rol de los y las médicos/as en la
sociedad y las transformaciones recientes en las relaciones entre profesionales y
usuarios de los servicios de salud. En segundo lugar, se revisa las imagenes que circulan
en torno a la tecnologia soporte vital y que, a partir de su asociacién con la nocion de
encarnizamiento terapéutico, es entendida como elemento deshumanizador. En esta

seccidn se analiza como circulan y se negocian ciertos sentidos en torno a la tecnologia
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biomédica, considerando las discusiones bioéticas que se suscitan las transformaciones
cientifico-tecnoldgicas al interior del ambito de la salud. La ultima seccion aborda las
descripciones y valoraciones sobre los y las pacientes en cuidados criticos considerando
las discusiones en torno a la redefinicion de la nocién de autonomia, su relacion con la
responsabilidad médica y la judicializacion en el &mbito de la salud entendida como una
problematica a ser resuelta por la ley.

Percepciones en torno a la medicina y la “relacion médico-paciente”

La discusion por la muerte digna en nuestro pais fue enmarcada dentro de
discusiones mas amplias al respecto de las transformaciones sufridas por la medicina en
las ultimas décadas: se abordan desde los limites y alcances éticos del avance de las
innovaciones tecnoldgicas a las transformaciones de las relaciones entre los
profesionales de la salud y los usuarios de los servicios de salud entendidos estos como
un sujeto social con nuevas demandas.

Asimismo, tanto dentro del discurso parlamentario como del mediatico, con
frecuencia aparecen definiciones acerca del lugar que ocupa la medicina en la sociedad.
Dichas enunciaciones se construyen apelando a un supuesto deber y/o mision de la
disciplina. Estas alusiones al deber y a la ética medica suelen aparecer asociadas a los
fundamentos occidentales de la misma; ejemplo de esto lo constituyen las numerosas
referencias en el discurso parlamentario al juramento hipocratico. Podemos organizar
dicho deber o ética medica presente en los discursos analizados en dos grandes
conjuntos de imaginarios (Tabla 2).

Por un lado, un imaginario heroico de la medicina, donde el deber de la misma
consiste en “combatir la muerte”, “luchar contra el dolor y el sufrimiento”, “velar por la
vida” o “defender la vida”. Se observan en tales expresiones la utilizacion de metéforas
bélicas tales como combatir, luchar, defender. Tal como observara Sontag (2012) en su
célebre ensayo “La enfermedad y sus metaforas”, la metafora militar en medicina es
utilizada desde el siglo XIX y en la modernidad este tipo de vocabulario bélico se
encuentra asociado al céncer en tanto enfermedad entendida como un fendmeno
misterioso y mortal. Sostenemos que este imaginario heroico supone a la medicina
como una disciplina omnipotente donde la misma dirime, a través del ejercicio de su
poder, sobre valores absolutos tales como la vida o la muerte.

Por otro, registramos un imaginario situado del cuidado donde la medicina se

encuentra asociada al cuidado integral de las personas. Aqui la finalidad de esta
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disciplina estaria dada por una actitud més mesurada y orientada al cuidado de la salud
mas que a una disposicion beligerante. Dentro de este modelo la finalidad de la
medicina es precisada por expresiones tales como “no emplear medios que se
interpongan a la llegada de la muerte”. Son ponderados los valores asociados a la
proteccion y al cuidado de “la integridad de la persona enferma” o del “ser que acude
pidiendo ayuda”. Desde este paradigma, los alcances de la disciplina son vistos como
menos grandilocuentes, ajustandose a un registro situado del vinculo con los usuarios de

la salud y donde el cuidado es entendido como el respeto por las voluntades de los

sujetos.
Modelo heroico Modelo situado del cuidado
e Sentidos asociados al e Ideas asociadas a la mesurayalano

imaginario bélico

"El objetivo de la medicina no es sélo
combatir la muerte. Cuando ello no es
posible, el objetivo debe ser luchar
contra el dolor y el sufrimiento para
tener una muerte tranquila" (Avanzan
dos polémicos proyectos. 1 de
diciembre de 2011. La Nacién)

“La tecnologia médica habia ganado
una batalla contra la muerte”
(Marcelo, te dejaremos ir. 7 de julio
de 2015. Clarin)

e Eldeber médico: defender la

vida
“Los profesionales de la salud
deberian desempefiarse bajo la

premisa de que fueron formados para
velar por la vida y no para producir la
muerte". (Muerte digna, un debate
gue se vuelve a abrir. 19 de agosto de
2011. La Nacidn)

“Los médicos hemos  jurado,
basicamente, defender la vida” (El
debate. La eutanasia. 14 de agosto de
2011. Pagina 12)

imposicion

“El objetivo de la medicina (...) se trata de no
emplear medios que se interpongan a la
llegada de la muerte” (Decidir el final con
dignidad. 10 de mayo de 2012. Clarin)

“Sefalan que el compromiso médico lleva a
tener que cuidar del paciente hasta que se
produzca su muerte espontdnea, sin
inducirla o forzarla” (Muerte digna, un
debate que se vuelve a abrir. 19 de agosto
de 2011. La Nacion)

El deber médico: respetar y cuidar la
integridad de la persona

“El médico debe proteger la integridad de
la persona enferma” (El final no debe ser
inducido ni acelerado. 28 de septiembre de
2011. La Nacidn)

“La linea de comportamiento con el
enfermo grave y el moribundo debera
inspirarse en el respeto a la vida y a la
dignidad de la persona” (El dolor de una
madre reabre el debate de la muerte digna.
16 de agosto de 2011. Clarin)

“Lo esencial consiste en brindarle al
paciente el mejor cuidado y [...] el mejor
cuidado para un individuo determinado
exige tomar en consideracion el conjunto

73



particular de circunstancias que hacen que
el acto médico en si sea irreproducible.
Este acto habra de ser diferente en cada
caso, porque diferentes son los pacientes y
las circunstancias [..] la base de la ética
médica debe ser la proteccién del ser que
acude pidiendo ayuda” (Di Perna. Cadmara de
Senadores. 9 de mayo de 2012)

Tabla 2. Tipos de Imaginarios sobre la ética médica presentes en los discursos analizados.
Fuente: elaboracion propia.

Asimismo, dicha ética médica se encuentra ligada a ciertas imagenes sobre lo
que se entiende como una “buena praxis” meédica. Del analisis del corpus se desprende
que la misma estaria dada tanto por el ajuste a los conocimientos cientificos mas
avanzados y aceptados internacionalmente como por una préactica que integre el punto
de vista del paciente. A modo de ejemplos se seleccionan los siguientes fragmentos:

“En situaciones asi los médicos tienen que ceiiirse a lo que los mejores y mas avanzados
conocimientos sobre la materia y los consensos internacionales indican. Esa es la buena
praxis.”. (Muerte digna, un debate que se vuelve a abrir. 19 de agosto de 2011. La
Nacion)

“el médico siempre estd condicionado por la ciencia. EI médico tiene que responder de
acuerdo con lo que la ciencia dicta, lo que ha estudiado, sus conocimientos” (Diputado
Millman, Camara de Diputados. 30/11/2011)

“la nocidn de buena practica clinica debe integrar el punto de vista del paciente” (Daniel
Chaves, Audiencia Publica, CAmara de Senadores, 27/9/2011)

Por otro lado, identificamos en las fuentes analizadas la circulacion de dos tipos
de imagenes asociadas a los/as médicos/as en tanto sujetos sociales. Una que circula de
forma menos recurrente los define como culpables debido a una supuesta insensibilidad
por el dolor o sufrimiento ajeno. En contraposicion, otra imagen de mayor circulacion
los/as posiciona como victimas de un sistema de salud y/o juridico que los/as ignora y
que, al mismo tiempo, los/as constituye en héroes. Desde esta ldgica, los y las
profesionales ejercen su practica como si fuera una epopeya, derribando obstaculos y
por la cual deberian ser homenajeados/as. Como lo ilustra la intervencién de uno de los
oradores durante la Audiencia Publica:

“Todo lo que construyamos desde el lado civil, si no tiene la contrapartida concreta en
el ordenamiento penal de la despenalizacién en estos supuestos, lo que va a generar es
muchisimo miedo y estrés en el sector de los médicos, quienes pobres y heroicos ya
bastantes problemas estan teniendo frente a un sistema juridico que, a veces, parece
ignorarlos; o por lo menos, no mirar las probleméticas que afrontar, sobre todo en un
pais dond e todavia en gran parte de nuestro territorio, ejercer la medicina es
verdaderamente una epopeya” (Ricardo Rabinovich, Audiencia Publica, Camara de
Senadores, 27/9/2011)
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En otro eje de analisis, también se observan numerosas alusiones a las
transformaciones de la medicina y de la relacion médico-paciente que tuvieron lugar en
las dltimas décadas. A lo largo del discurso parlamentario, se registra una
caracterizacion del estado actual de la medicina como deshumanizado y/o
despersonalizado, el cual es concebido como problema al cual la Ley N° 26.742
buscaria dar respuesta. En el discurso analizado se alude a la “ruptura de la relacion
médico paciente” la cual estaria asociada a un estado actual de la medicina
caracterizado por el paternalismo médico, el modelo medico-hegeménico y la
omnipotencia médica, lo cual, desde esa perspectiva redundaria en una cosificacion del
paciente y una deshumanizacion de la medicina.

Como lo demuestran los siguientes fragmentos extraidos del corpus, dicha
deshumanizacion responde tanto a condicionamientos especificos de la organizacion del
sistema de salud (como por ejemplo el poco tiempo disponible para las consultas
médicas) como también al avance cientifico-tecnolégico:

“La despersonalizacién de la medicina por el uso exagerado de medios técnicos encierra
el riesgo de la despersonalizacion del paciente, tanto en la vida como en la muerte”
(Eduardo Sambrizzi, Audiencia Publica, CAmara de Senadores, 27/9/2011)

“Pero este es el paradigma biopolitico en el que nos encontramos. En general todos los
profesionales de la salud fueron llevados a tomar la vida ajena en sus propias manos.
Porque un saber creciente y una capacidad de intervencidn tecnoldgica y farmacologica
los pusieron en ese sitio” (Senador Cabanchik, Camara de Senadores, 9/5/2012)

Este tipo de pasajes ejemplifican un imaginario presente en los discursos
analizados donde la percepcion de un proceso de deshumanizacion del ambito se
encuentra muchas veces asociada al uso intensivo de la tecnologia. Dicho “uso
exagerado” 0 desmedido de medios técnicos redunda en una pérdida de la importancia
de las relaciones interpersonales, las necesidades humanas y emocionales de los
pacientes, familiares y profesionales las cuales se vieron gradualmente relegadas.
Asimismo, las transformaciones de la relacién entre profesionales de la salud y usuarios
también son comprendidas en asociacidon a un novedoso proceso de empoderamiento de
los pacientes y familiares quienes buscan hacer uso de sus derechos y respetar su
autonomia individual. En este sentido, se expide uno de los legisladores durante la
votacion de la ley en la Camara de Senadores:

“En la relacion médico-paciente también ha cambiado la que al respecto existia entre el
poder médico, el poder del saber médico, que era casi aceptado incondicionalmente —un
poder asimétrico, unidireccional, donde el médico era el que ordenaba, el que decia lo
que habia que hacer y el que tomaba decisiones en ese sentido—, y la familia y el
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paciente quienes aceptaban préacticamente esta situacion sin ninguna clase de reparo. Sin
embargo, hoy en dia, hay un empoderamiento de los pacientes, de los familiares; la
relacion es mucho mas simétrica y hay mucha mas informacion de parte de la gente. La
gente comienza a hacer uso de todos estos derechos que estan incorporados en la ley
26.529, de modo que la relacion entre el médico, el paciente y la familia tiene otras
caracteristicas diferentes” (Senador Lores, CAmara de Senadores, 9/5/2012)

En el dltimo tiempo, dentro del &mbito de la salud comenzaron a surgir
interrogantes acerca del lugar que ocupan los profesionales de la salud y los usuarios de
los servicios de salud (tanto pacientes como familiares o cuidadores) en el proceso de
salud-enfermedad-atencion, fundamentalmente en torno al manejo de la informacion,
los procesos de comunicacién y los niveles de participacion de los diversos actores. El
desarrollo de la eHealth implico cambios en el acceso a la informacién y una nueva
perspectiva sobre el rol de los usuarios de los servicios de salud. El advenimiento de
Internet contribuyé a disminuir algunas de las desigualdades existentes entre los
servicios de salud y quienes necesitan de ellos (Cuberli y Araujo, 2015). En linea con lo
expuesto por Petracci et al (2017), actualmente asistimos a un proceso de
transformacion en la relacion médico-paciente desde un modelo tradicional hacia un
modelo autonomista el cual entiende al paciente como un agente con derechos definidos
y autonomia de decision.

En este sentido, siendo la relacion médico-paciente una relacion social
asimétrica (Petracci et al, 2017) basada en las relaciones de saber-poder, esta fue
afectada por los cambios en el acceso a abundante cantidad de informacion sobre la
salud disponibles en la web. Varios trabajos se expiden acerca de la emergencia de una
nueva postura delante de la autoridad médica, en la que el usuario del sistema de salud
exige participacion en el diagnéstico y en la discusion del tratamiento. El desarrollo de
internet implicé cambios en el acceso a la informacion y una nueva perspectiva sobre el
rol de los “usuarios”. Para algunos autores, el fendmeno reciente caracterizado como
“empoderamiento del paciente” pretende sustituir el modelo vertical paternalista bajo el
cual se vienen relacionando médicos, pacientes y familiares hace siglos (Petracci et al,
2017).

En este punto cabe preguntarse en qué medida este movimiento de desarme y
reposicionamiento esta afectando la organizacion misma de los sistemas de atencion de
salud: desde la transformacidn de la nocion misma de autonomia del paciente en materia

de informacion y documentacion clinica, la implementacion de nuevos modos de
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atencion que modifiquen los roles de los actores involucrados hasta cambios en el
disefio del espacio hospitalario.

Finalmente, consideramos que la circulacién de imagenes en torno a las
transformaciones contemporaneas de la medicina y la “relacion médico-paciente” a las
que hemos hecho referencia en este apartado constituye un eje fundamental para el
estudio de los procesos contemporaneos de medicalizacién del morir, &rea de estudio al
que la presente tesis pretende contribuir. A continuacién, profundizaremos en el analisis
de las percepciones de la tecnologia de soporte vital en el discurso legislativo y

mediatico.
Tecnologia de soporte vital como elemento deshumanizador

La tecnologia de soporte vital refiere al conjunto de técnicas utilizadas con el
objeto de sustituir una funcién vital perdida o insuficiente. Dentro de este conjunto
técnicas se incluyen medidas de hidratacion y alimentacion, reanimacion
cardiopulmonar y ventilacion mecanica, entre otras. En el soporte vital el fin inmediato
esperado es la recuperacion de la funcion de un 6rgano o sistema (Gherardi, 2007). Las
discusiones en torno a la Ley N° 26.742 buscaron regular la continuidad en su
aplicacion en situaciones especificas de personas con diagnésticos de terminalidad.

Durante el debate de la ley, uno de los ejes de discusion giré en torno a la
distincion de diferentes tipos de tecnologias de soporte vital las cuales, para algunos
sectores, merecerian una regulacion diferencial. En este punto nos referimos
especificamente a la controversia al respecto del retiro de medidas de hidratacion y
alimentacion en la que, segun algunas posturas, estas tecnologias revestirian una carga
moral distinta a la de los ventiladores mecanicos. El estatuto y la legitimidad de
suspender medidas de hidratacion y alimentacién artificial, consideradas por la Iglesia
como cuidado bésico, fue uno de los ejes de discusion mas importantes durante el
tramite legislativo (Alonso, 2014; Alonso et al, 2017).

En dichos debates, a la hora de caracterizar las medidas de hidratacion y
alimentacion muchas de las intervenciones de los legisladores tendian a describir a las
tecnologias de hidratacion y alimentacion como cuidado o sostén basico, mayormente
asociadas mas a lo natural que a lo artificial, definidas como un servicio o cuidado
ordinario y proporcionado en contraste con la respiracion artificial, caracterizada como
extraordinaria, artificial y ligada en mayor medida al encarnizamiento terapéutico. El

retiro de las medidas de hidratacion y alimentacion, a diferencia de la respiracién
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mecanica o artificial, era concebido entonces por varios legisladores como “abandono
de persona”, un acto “cruel” y asociado directamente a la eutanasia. Dichas
intervenciones se apoyaban muchas veces en declaraciones realizadas por
representantes religiosos, consistente con la postura de la Iglesia Cat6lica de considerar
el retiro de estas medidas como formas de eutanasia pasiva. Al momento de caracterizar
las medidas de hidratacién y alimentacién, los medios de comunicacion se hicieron eco
de dicha controversia y dieron cuenta de los puntos argumentales principales sobre los
cuales giraban las discusiones parlamentarias.

En términos generales, en los discursos analizados, la imagen de la tecnologia de
soporte vital que circula con mayor fuerza es aquella que la caracteriza como un
elemento deshumanizador al asociarla directamente con el encarnizamiento terapéutico.
La mencidn a las tecnologias de soporte vital a menudo es acompafiada por la referencia
a metaforas que poseen generalmente una connotacion negativa.

Lakoff y Johnson (1995) sostienen que la esencia de la metafora consiste en
entender y experimentar un tipo de cosa en términos de otra. Por su parte, concepciones
ligadas a la psicologia y la filosofia han caracterizado a la metafora enfatizando su
dimension experiencial y emotiva. Segun esta perspectiva, la funcion de la metafora
seria crear una imagen de una realidad dada a partir de dotarla de significado emocional
(Alves y Rabelo, 1999). Considerando el corpus analizado, establecemos que la
tecnologia de soporte vital es enunciada a partir del uso de metaforas asociadas a un
conjunto de sentidos valorizados negativamente. Como lo demuestran los siguientes
fragmentos extraidos de medios periodisticos, palabras tales como “prision”, “condena”,
“invasion”, “interferencia” u “obstaculo” son utilizadas para caracterizar el uso de
dichas tecnologias. A continuacion, se presentan dos fragmentos extraidos de la seccidn
Sociedad de dos de los diarios con mayor tirada en nuestro pais:

“Cuando la vida se convierte en una prision en la que se vive encadenado a maquinas
que la mantienen en forma artificial se plantea una disyuntiva: seguir asi, hasta que el
final llegue; o renunciar a tratamientos que prolonguen la existencia en un cuerpo que
ya no tiene chances de soportarla en forma digna”. (Muerte digna, buscan apurar su
tratamiento en el Congreso. 16 de agosto de 2011.Clarin)

“Algunos confian en la tecnologia, pero otros temen morir en el hospital, solos,
aislados, conectados a aparatos, sin poder de decision alguna. Aun peor, en ocasiones,
pueden quedar "prisioneros” de la tecnologia: maquinas incorporadas para "salvar" la
vida o resolver un episodio agudo no lo logran y ya no se pueden desconectar” (L0S
dilemas de la medicina. 5 de agosto de 2012. La Nacion. Las comillas son del original)
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Perelman y Olbrechts-Tyteca en el Tratado de la Argumentacion (1989)
estudian las diferentes figuras en referencia a la argumentacion y las clasifican como
figuras de eleccion, de presencia o de comunién. La repeticion forma parte de las
figuras que aumentan el sentimiento de presencia, la cual tiene como intencion un efecto
de amplificacion, entendida como una técnica para el desarrollo retérico de un tema. El
siguiente fragmento corresponde a una carta publicada en Clarin y escrita por la
hermana de un paciente internado. En ella se observa el uso de una enumeracion
particular: en la misma se confunden tanto artefactos biotecnolégicos como “agujas” o
“instrumentos” con sensaciones y emociones que provendrian supuestamente del

personal de salud:

“no queremos que cuando tenga una infeccion le cologuen un respirador porque eso no
lo va a hacer regresar. Y por Gltimo: no queremos que sigan metiendo en ese cuerpo
agujas, instrumentos, frustraciones y proyecciones o convicciones personales y que
pueden aplicar para sus propias vidas, pero no en lo que queda de la suya” (“Marcelo, te
dejaremos ir...” 7 de julio de 2015. Clarin)

Por otro lado, el aspecto “invasivo” de la tecnologia ya mencionado se enfatiza
con el uso recurrente de la enumeracion. El primer fragmento corresponde a una
descripcion realizada por una periodista en una nota publicada en la seccion Sociedad,
la segunda cita proviene de una carta escrita por la madre de una de las pacientes
internadas la cual fue dirigida a la presidenta Cristina Fernandez de Kirchner y

publicada en los medios:

“Es, como los cinco prematuros que comparte su sala, una paciente “invadida”. Por una
sonda orogastrica se alimenta, por las vias le pasan los antibiéticos y suero, y también la
medicacién para prevenir convulsiones. Un censor le mide la temperatura corporal, un
monitor muestra su frecuencia cardiaca y un tubo que atraviesa su traguea la conecta al
respirador. Otra sonda mide la orina y cada dos horas toman su presion.” (La pelea por
salvar la vida de Luz Milagros es minuto a minuto. 17 de abril de 2012. Clarin. Las
comillas son del original)

“debo ver a mi hija de a ratos, con su cuerpito lacerado por sondas y céanulas, por
guemaduras, por el insistente accionar de la tecnologia utilizada en medicina en una
demostracion clara de obstinacion terapéutica que lleva al encarnizamiento del cual es
victima mi bebé.” (El debate por la muerte digna. Conmovedora carta de la mama de
Camila a Cristina. 17 de octubre de 2011. Clarin)

Ademas del uso de figuras retdricas asociadas al encierro o la invasion, o su
clasificacién en distintos tipos o calidades, el caracter deshumanizante de la tecnologia
de soporte vital reposa en otros elementos del discurso periodistico. A la hora de

entender la construccion del problema publico, destacamos que son numerosas las
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referencias a la idea de un despliegue tecnologico desmesurado, desmedido o
caprichoso ligado a la nocion de “encarnizamiento terapéutico”. Dicha caracterizacion
de la tecnologia de soporte vital en términos de desproporcion se encuentra relacionada
a una naturaleza intrinseca de la tecnologia algunas veces y otras, al contexto de
aplicacion, es decir al nivel de efectividad o a los resultados mas o menos exitosos que
pueda llegar a tener su aplicacién de acuerdo al caso clinico considerado.

De esta manera, en los debates analizados opera una distincion en la valoracion
entre la tecnologia en si y el uso o aplicacion de dicha tecnologia. Segin advierten
algunas posturas, la tecnologia de soporte vital debe ser utilizada “con prudencia”, lo
cual implica considerarla un medio para lograr cierto objetivo terapéutico y no
concebirla como un fin en si mismo. A modo de ejemplo de estos argumentos,
ofrecemos los siguientes fragmentos, el primero extraido del diario Clarin, en el que se
hace referencia a las intervenciones de profesionales en el marco de la Audiencia
Pablica realizada en septiembre de 2011, el segundo corresponde a un extracto de la
intervencidn de un representante religioso durante la Audiencia Publica:

“Fernanda Ledesma, del comité de bioética del hospital Garrahan, se permitié dudar:
“;Es correcto que una persona esté afios y afios en terapia intensiva porque la tecnologia
lo permite? (Eso es vida? ¢Hasta donde hay que llegar? ;Cudndo parar?”. Carlos
Castrillén, de la facultad de medicina de la UBA, también habl6 de la tecnologia, y
sostuvo que debe ser un medio, no un fin: “La tecnologia debe estar bien empleada, hay
que acabar con el imperativo de que la ciencia lo puede todo” (La ley de muerte digna
dio otro paso clave en el Senado. 28 de septiembre de 2011. Clarin)

“Muchas veces, este ensafamiento terapéutico es el resultado de una ensefianza donde
hay que hacer siempre todo hasta ultimo momento y es muy facil pasarse un poco mas,
porque la aparatologia con la que contamos nos los permite hacer, pero la prudencia en
la aplicacion, quizas, no es la mejor” (Ruben Revello, Audiencia Pdblica, Camara de
Senadores, 27/9/2011)

A lo largo de las discusiones sobre estas tematicas, es generalizada la presencia
de argumentaciones en las que la tecnologia médica es considerada como un elemento
deshumanizador que amenaza a la dignidad. En el corpus analizado la misma aparece
caracterizada como una “prolongacion artificial de la vida muerta”, un agente que
promueve una ‘“sobrevida en exceso” o contribuye a la “prolongacion de lo
impostergable”, a la “mantencion de vida con alto costo moral”. En dichas expresiones,
la tecnologia es presentada como el agente responsable de dicha deshumanizacion:

“el avance de la ciencia y de la tecnologia lleva a que la gente fallezca internada en
instituciones en las que, mediante diferentes procedimientos, se extiende la vida a costa
del sufrimiento fisico y psiquico, no s6lo del paciente sino también de sus familiares y
seres queridos” (Diputado Morante, CAmara de Diputados, 30/11/2011)
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Estos posicionamientos que advierten sobre el uso (y abuso) de la técnica
pueden ser entendidos desde las concepciones introducidas por las corrientes
sustantivistas de la tecnologia, las cuales tuvieron su desarrollo durante el Siglo XXy
estuvieron encabezadas por pensadores tales como Jacques Ellul o Martin Heidegger,
entre otros. De modo general, dicha corriente postula a la técnica como ambiente y
modo de concebir el mundo y, desde sus variados matices, invita a revisar el marco
histérico, ideoldgico y politico que envuelve al fenémeno técnico moderno. Estos
autores reflexionan en torno a las transformaciones que el avance tecnologico imprime
sobre los margenes de libertad, responsabilidad humana y la posibilidad de establecer
un ambito extra-técnico que ponga limites (Feenberg, 1991); lo que el semidlogo
argentino Héctor Schmucler denomina la “voluntad de no querer”: ‘“Mientras tanto, la
libertad humana, en la que se fundamenta cualquier forma de responsabilidad, arriesga
la decision de decir no a un presente ofrecido como unico posible puesto que aparece
determinado por el futuro” (Schmucler, 1996:4). Las siguientes citas se inscriben dentro
de esta discusion ya que hacen referencia a imposiciones o imperativos provenientes de
la tecnologia, entendida esta como una fuerza tirana o autoritaria frente a la cual es
preciso negarse, decir “basta’:

“En realidad, cuando hablamos de muerte digna, estamos hablando de la vida y del
derecho que tenemos todos frente al desarrollo de la ciencia y de la tecnologia que nos
imponen nuevas técnicas terapéuticas para poder decir basta y que nuestra muerte
transcurra, como se dice, cuando Dios quiera” (Senadora Corregido, Camara de
Senadores, 9/5/2012)

“Cuando nosotros hablamos de muerte digna, en realidad nos estamos refiriendo a una

reivindicacion de la muerte como propia, al empoderamiento que hace cada persona

frente al imperativo tecnoldgico, al derecho que tenemos de decir “Basta” y cdémo
queremos morir, y eso esta protegido en el articulo 19” (Maria Susana Ciruzzi,

Audiencia Publica, CAmara de Senadores, 27/9/2011)

Asimismo, en estos pasajes podemos observar como los argumentos que se
oponen al uso desproporcionado de la tecnologia de soporte vital apelan a otros valores
tales como los religiosos en el primer fragmento o éticos como el principio de
autonomia referido en el segundo extracto.

De esta manera, como sugiere el préximo fragmento, el encarnizamiento
terapéutico es definido como un fenémeno social que responde a una serie de
imperativos (moral, social, tecnoldgico, legal y médico) y se encuentra estrechamente
ligado a la deshumanizacion de la medicina:

“El encarnizamiento terapéutico es la forma en que la sociedad llama a la atencion
médica despojada de contenido humano que surge como respuesta a un imperativo

81



tecnoldgico, social, moral, legal y de la omnipotencia médica.” (Carlos Castrillon,

Audiencia Publica, Camara de Senadores, 27/9/2011)

Desde las posturas que intentan favorecer la sancién de la ley, frenar el
encarnizamiento terapéutico supone frenar una “industria de la muerte” y una “tirania
médica o tecnoldgica”. Esta interferencia de la tecnologia es contrapuesta a un “dejar
ser” espontaneo muchas veces asociado a la naturaleza, como expresa la siguiente
declaracion del Comité de Bioética del Incucai publicado en una nota del diario Clarin
en 2011 acerca del caso de Marcelo Diez:

“No se trata de ponerle fin a la vida de Marcelo. Solo se trata de legitimar moralmente
el permitir que la muerte acontezca sin interferencia tecnoldgica, que en este caso se
interpone como obstdculo empecinado en claro perjuicio de la dignidad humana”
(Comité de Bioética del Incucai) (Lleva 17 afios en estado vegetativo y su familia pide
la muerte digna. 5 de septiembre de 2011. Clarin. Resaltado del original)

Asimismo, los medios ocuparon un lugar central durante la discusion legislativa
fundamentalmente por el hecho de haber sido canales de expresion de personas
internadas y/o de sus familiares afectados directamente por estas problematicas. En
muchas de estas declaraciones también se observan caracterizaciones de la tecnologia
biomédica que la asocian con usos desproporcionados relativos al encarnizamiento.

Para otro lado, el avance cientifico-tecnoldgico es entendido en los discursos
analizados como un factor que afecta a la medicina y a la relacion entre los sujetos
sociales involucrados. Las percepciones acerca de estas transformaciones cientifico-
tecnoldgicas se encuentran atravesadas por una serie de imagenes contradictorias y
ambivalentes. Como sugiere el siguiente fragmento extraido de una nota de opinion el

cual transmite la perspectiva de un especialista en bioética:

“Marti advierte, ademas, acerca de una suerte de contradiccion que acompafia el
extraordinario avance de la medicina. "La misma tecnologia que permite la utilizacion
de métodos que aportan innumerables soluciones a los pacientes -sostiene- lleva en si
misma nuevos problemas que deben encararse teniendo en cuenta la ética y los efectos
no deseados de estas acciones” (La tentacion de jugar a ser Dios. 20 de mayo de 2015.
La Nacion)

Algunos autores que han explorado el rol de los medios de comunicacién en la
percepcion publica de la ciencia y la tecnologia, destacan el caracter ambiguo de los
mitos culturales acerca de la ciencia y la tecnologia (Nisbet et al, 2002; Torres Albero,
2005). Dichos hallazgos establecen que la ciencia y la tecnologia pueden ser entendidas
como algo extrafio y aterrador; que resulta omnipotente, pero peligroso; percibida en

progreso permanente e ilimitado unas veces o fuera de control otras; que ofrece
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esperanza para el futuro, o incluso la salvacién; pero también quizas la aniquilacion de
la sociedad. Miller et al. (1997) definen la existencia de dos actitudes principales hacia
la ciencia y la tecnologia. En primer lugar, una actitud de reserva fundamentada en la
velocidad de los cambios que se dan en la vida moderna y en este sentido, la ciencia y la
tecnologia vendria a poner en conflicto valores tradicionales. En segundo lugar, una
actitud de confianza en la promesa que representan la ciencia y la tecnologia.

En linea con estos hallazgos, encontramos que en el corpus analizado las
iméagenes ambivalentes acerca de las transformaciones en materia de ciencia y
tecnologia biomédicas se aglutinan en torno a los siguientes binomios:
potencia/impotencia; salvacion /peligro; confianza/ temor. Ademas, existen dos
actitudes generales hacia las transformaciones en materia cientifico-tecnoldgica: la
confianza por un lado o el temor y la preocupacion por otro. Estas actitudes se asocian a
concepciones particulares sobre la tecnologia, mientras algunas enfatizan el caracter
sofisticado de la misma, otras hacen hincapié en el caracter problematico de la

tecnologia (Fig. 5).

Caracter Sofisticado

Potencia/Posibilidad ilimitada = Impotencia/Limites
Salvacion | Peligro
Confianza T Temor

Figura 5. Actitudes generales hacia las transformaciones cientifico-tecnoldgicas en el corpus
analizado. Fuente: Elaboracidn propia

Asimismo, como fue mencionado anteriormente, encontramos que dentro de las
concepciones acerca de la tecnologia, se establece una distincién entre la tecnologia
entendida como un medio o como un fin. Como exponemos a continuacién, algunos
enunciados sugieren, en clave de advertencia, que es preferible un uso “racional” de la
misma basado en la “indicacion médica”. El siguiente fragmento extraido de una nota
de opinién firmada por uno de los médicos con mayor visibilidad durante la discusion

de la ley se inscribe dentro de esta linea:
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“El soporte vital que se introdujo en medicina para salvar tantas vidas y rescatar a tantos
otros de una muerte segura es un medio para ser usado con racionalidad e indicacion
médica” (Como intervenir sobre la muerte. 29 de agosto de 2011 Clarin. El resaltado es
del original).

Por otra parte, circulan imagenes acerca de la tecnologia asociada a las
posibilidades ilimitadas que la misma ofrece, esta potencia o posibilidad infinita de la
tecnologia puede enmarcarse dentro de una valoracion positiva de la tecnologia
aludiendo a su caréacter religioso y/o salvador (Noble, 1997). Sin embargo, esta potencia
sin limites puede ser concebida como algo sobre lo que los seres humanos no tenemos
control y sobre la que deberiamos aplicar una actitud mesurada o prudente. La relacion
del binomio potencia/impotencia asociado a la concepcién de la tecnologia puede verse
resumida en el siguiente fragmento extraido de una nota de opinién correspondiente a
un senador quien fuera uno de los principales impulsores de la ley:

“A veces las posibilidades que nos brindan la ciencia y la tecnologia de prolongar la
vida de quien sufre una enfermedad mortal nos impiden hacernos cargo de nuestra
impotencia ante el dolor de quien la padece” (La ley, para todo drama privado. 21 de
agosto de 2011. Clarin).

Los artefactos tecnolégicos no son nada sin las promesas y las expectativas
sociales que los acompafan (Cabrera, 2008). Varios autores coinciden en sefialar que la
movilidad y conectividad son los valores supremos de esta fase de la existencia social
que puede llamarse: “la sociedad de la libertad conectada” (Cabrera, 2008), en la cual
las tecnologias le aseguran al ser humano un mundo sin limites, situacién que nos
expone, de alguna forma, al reino de la posibilidad total, un mundo sin afuera donde
existe el imperativo de conexién continda. Segun algunos autores, asistimos a una
retorica de la apertura que acompafia el desarrollo de ciertas innovaciones y transforma
los modos de participar, establecer relaciones o buscar, almacenar, coleccionar
informacion (Van Dijck, 2016). En este sentido, las transformaciones en el ambito del
conocimiento y la informaciéon implican también, entre otras cosas, “la caida de los
expertos”, fendmeno que, como ya hemos visto, afecta también al ambito de la medicina
y las relaciones entre los profesionales de la salud y los usuarios (Collins y Evans, 2007,
Bunz, 2016).

En Politicas de la vida, Rose (2007) insiste en que no podemos creer todo lo que
cierta cultura biomédica pareciera prometer. Considera que preciso estar alerta a los
modos en que las predicciones de transformaciones fundamentales operan en relacién
con el presente ya que la biociencia y la biotecnologia contemporaneas se benefician de

dichas expectativas de cambio radical pronto a ocurrir. Segun el autor,
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“estas expectativas, promesas, esperanzas y temores son, sin duda, exagerados;
sin embargo no puede negarse que apuntan hacia algo importante (...) Nuestros
modos actuales de ser humanos no nos hacen menos bioldgicos sino que al
contrario pareceria que como resultado de las conexiones inevitables que se han
forjado entre vida humana y biotecnologia, nos hubiéramos vuelto maés
bioldgicos. Es por este motivo que, en lugar de sugerir que hemos devenido
posthumanos, pregusto en qué medida habitamos una “nueva forma de vida”

(2007:172)

Para Rose, la nocion de “forma de vida” denota “cierto modo de pensar acerca
de la propia existencia y de ponerla en acto segun ciertas reglas y premisas” (2007:173).
Algo nuevo que surge del cruce entre modos de pensar y actuar en una variedad de
practicas y espistemes: médica, legal, econémica, politica, ética.

Tomando esta contribucién, entendemos a los debates publicos sobre el fin de
vida como espacio de disputa de diversos sentidos e imaginarios sobre el final de la vida
y el uso de tecnologias en medicina que inauguran nuevos modos de pensar y actuar.
Sitios de co-produccién entre las dimensiones cognitivas, institucionales, materiales y
normativas de la sociedad (Jasanoff, 2004) en donde pueden ser estudiadas, entre
muchas cosas, estas transformaciones en materia cientifico-tecnologica.

Para finalizar, en el corpus analizado la imagen de la tecnologia de soporte vital
aparece muchas veces asociada a una praxis desmedida y por lo tanto deshumanizadora
asociada a la nocion de encarnizamiento terapeutico. Los siguientes extractos se
inscriben en esta linea argumental, el primero corresponde a declaraciones provenientes
de un médico que tuvo una importante visibilidad mediatica durante los debates, el
segundo a declaraciones de la procuradora general de la Nacion en aquel momento:

“Se asiste a un constante proceso de medicalizacion, expropiacion y asalto tecnoldgico
de la muerte y la mortificacion de la medicina al intentar explicar y controlar lo
inexplicable e incontrolable de la muerte. La medicalizacion del morir se observa
draméaticamente en el “encarnizamiento terapéutico”, es decir, en la negacion de la
muerte como desenlace del proceso vital a través del establecimiento de medidas
extraordinarias o desproporcionadas que prolongan la vida de forma artificial, penosa y
gravosa” (Encarnizamiento terapéutico. 30 de junio de 2012.Clarin)

“Solo se trata de legitimar moralmente el permitir que la muerte acontezca sin
interferencia tecnoldgica, que en este caso se interpone como obstaculo empecinado en
claro perjuicio de la dignidad humana” (La Corte Suprema interviene en un caso de
muerte digna. 3 de septiembre de 2014.Clarin)

En estos pasajes se aprecia el modo en que circularon en el discurso social
distintas percepciones e imaginarios sobre la tecnologia de soporte vital, asociada
muchas veces a la discusion publica de procesos tales como la medicalizacion del morir

y la humanizacién/deshumanizacion de las practicas en el d&mbito sanitario. En el
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presente apartado se analizaron las principales imagenes presentes en el discurso
mediatico y parlamentario en torno a la tecnologia de soporte vital, en la proxima
seccion se exploran las descripciones y valoraciones de las condiciones diagnosticas de

los casos que se busca legislar.

Caracterizacion de las condiciones de salud de los pacientes
alcanzados por la ley

Como ya hemos referido en el primer capitulo, un antecedente relevante en los
debates acerca de los derechos de los pacientes en el final de la vida en el Congreso de
la Nacion se dio en 1996 en que se lleg6 a tratar un proyecto de caracteristicas similares
al discutido y aprobado en 2012. Del analisis comparativo entre estos debates, se
desprende que en esos primeros debates, los proyectos apuntaban en gran medida a un
paciente adulto con una enfermedad terminal o incurable que decidia, en pleno uso de
sus capacidades mentales, rechazar un nuevo tratamiento (Alonso et al, 2017). Era un
paciente que cursaba la etapa final de una enfermedad crénica o degenerativa, como el
cancer o el VIH/sida, por esos afios patologias percibidas como sinénimo de muerte
(Sontag, 2003). Los casos que movilizaron los debates mas recientes, por su parte,
modificaron en parte el tipo de paciente o situacion que operaba en el imaginario de los
legisladores a la hora de legislar sobre los derechos en el final de la vida.

El tipo de casos sobre el que se legisld y que estuvo en el imaginario de los
legisladores (como se desprende de sus discursos y referencias) en los debates mas
recientes fueron los dafios neuroldgicos graves y los trastornos de la conciencia: el
espectro que incluye a los estados comatosos, los estados vegetativos y de conciencia
minima®. Asimismo, el uso intensivo —e injustificado— de la tecnologia para prolongar
este tipo de estados agdnicos funcioné como marco de los debates.

En relacion a esto, circularon diversas ideas en torno a la responsabilidad y la
legitimidad de las decisiones en el &ambito de la salud, especificamente en momentos tan
complejos y decisivos como el final de la vida. En el presente apartado nos centramos
principalmente en el analisis de las descripciones y valoraciones sobre las personas en

cuidados criticos, que tuvieron un gran protagonismo en la configuracién de la tematica

° La literatura médica define a los desérdenes o alteraciones neurolégicas de la conciencia al espectro que
incluye a los estados comatosos, los estados vegetativos y de conciencia minima (Giacino et al., 2014,
Bruno et al., 2013). Los estados vegetativos estdn definidos por la ausencia de conciencia de si y del
entorno, pese a la conservacion de ciclos de vigilia y suefio y movimientos reflejos. Los estados de
conciencia minima describen la situacion de pacientes que muestran signos evidentes de conciencia,
aunque en forma labil y fluctuante.
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como problema puablico, tal como vimos en el capitulo anterior, a partir de analizar los
tipos de casos que circulan en el discurso social. En este punto cabe preguntarse qué
tipo de casos Y situaciones de salud estan siendo contempladas en la legislacion y como
estos aparecen descriptos en los discursos analizados.

Varios autores han analizado la cobertura mediatica de debates sobre la toma de
decisiones médicas en el final de la vida y la caracterizacidbn de pacientes con
enfermedades neuroldgicas graves en diferentes paises. Algunos trabajos hacen foco en
la circulacién de la informacién médica en los medios desde una perspectiva basada en
la comunicacion publica de la ciencia. Racine y Bell (2008) analizaron el tratamiento
por parte de la prensa escrita en los Estados Unidos de la controversia respecto al caso
de Terri Schiavo, poniendo el acento en la descripcion del diagnostico y pronéstico de
los estados vegetativos y acerca de las decisiones del retiro de soporte vital. Esos
estudios muestran que el foco estuvo puesto principalmente en los aspectos legales,
éticos y politicos del caso y sostienen que las explicaciones técnicas sobre los
diagnosticos fueron escasas e imprecisas (Racine y Bell, 2008).

Con un enfoque centrado en las caracteristicas mas amplias sobre los debates en
torno a los derechos en el final de la vida que circulan en los medios, Van Brussel et al.
(2013) analizan la cobertura de los procesos de toma de decisiones en el final de la vida
por parte de los medios graficos en Bélgica entre 2000 y 2009, indagan en los tipos de
intervencién o de topicos discutidos (eutanasia, suicidio asistido, retiro de soporte vital,
etc.), los tipos de enfermedad o condiciones de salud sobre los que giran los debates, los
topicos abordados (legales, éticos, médicos, etc.) y los actores representados.

Para explorar el modo en que los discursos analizados (tanto el parlamentario
como el mediatico) caracterizaron la condicion de los pacientes con diagnosticos graves
que promovieron las discusiones y debates publicos en Argentina, examinamos el
corpus considerando qué condiciones de salud o tipos de pacientes estaban
representados en los debates, y cOmo aparecian descriptas esas condiciones
diagndsticas. Por un lado, estas descripciones se encuentran en mayor medida en los
medios de comunicacion, que en lineas generales se presentan con poca 0 nula
explicacion cientifica o precisiones diagnosticas del estado de las personas internadas.
Asimismo, identificamos el uso de lenguaje no técnico y figuras retéricas para describir
a los y las pacientes —ya propias del discurso periodistico como de personas
entrevistadas, tanto legisladores como familiares- tales como “muertos vivos”, “cadaver

oxigenado”, “vidas muertas”, “cuerpo que respira”.
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En este punto, resulta relevante marcar el peso que tuvieron en la cobertura de
los debates sobre el final de la vida las condiciones neuroldgicas frente a otras
condiciones de salud més prevalentes, y usualmente ligadas con las decisiones y los
cuidados en el final de la vida, como algunas enfermedades oncoldgicas. Esta
caracteristica esta ligada al modo en que la tematica ingres6 a la arena publica, y la
centralidad que en este proceso tuvieron los casos que movilizaron las discusiones y que
activamente reclamaron al Estado por una ley de “muerte digna”, protagonizado
fundamentalmente por familiares de pacientes (nifios/as y adultos) en estado vegetativo.

Como ya hemos referido, a lo largo del discurso parlamentario, son numerosas
las intervenciones que resaltan la condicion de sujeto de derecho del usuario de los
servicios de salud. De esta manera, hacer hincapié en la condicion de sujeto de derecho
que pugna por el respeto a su voluntad y autonomia se ubica nuevamente en un
posicionamiento de denuncia a la cosificacion de los usuarios de salud que se asocia a la
deshumanizacion de la medicina, el encarnizamiento terapéutico y el uso excesivo de la
tecnologia biomédica. Esto se relaciona con lo ya referido acerca de la preponderancia
de casos individuales emblematicos que marcaron la cobertura de los debates y pusieron
originalmente el tema en la agenda, los cuales hicieron pablicos sus dramas privados a
partir de los medios de comunicacion.

Siguiendo a Van Brussel et al (2014), el foco en experiencias individuales
puede ser entendido como reflejo tanto de una tendencia a la construccion
sensacionalista de los casos mediaticos, por el caracter noticiable de estos dramas
personales y familiares, como también a una cobertura mas emancipadora de las
decisiones sobre decisiones en el final de la vida.

Por otro lado, las personas internadas con dafios neuroldgicos son caracterizadas
a partir de dos conjuntos de imagenes opuestas o contradictorias, una mayoritaria y la
otra minoritaria. Las imagenes mayoritarias los describen como personas objetos de
cuidado, privados de agencia y sentimientos, y sin esperanzas de recuperacion; y por
ende “presos” o ‘“cautivos” de las tecnologias médicas. La imagen minoritaria les
atribuye agencia o sentimientos y alimentan esperanzas de recuperacion (atributos que
contradicen las definiciones clinicas de los estados vegetativos), y en ese marco la
tecnologia de soporte vital es descripta mas bien como una forma de cuidado.

En el discurso mediatico analizado para esta tesis, la mayoria de las
descripciones de este tipo de pacientes se realizan a partir de percepciones generalmente

provenientes de los cuidadores y periodistas que se acercaron a la sala de internaciéon
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con el objeto de realizar la nota. El siguiente es un ejemplo de este tipo de
caracterizaciones en el discurso mediatico, corresponde a una nota publicada en la
seccion Sociedad del diario Clarin:

“No oye, no ve, no habla, no siente nada, no se mueve. No tiene conciencia de su
existencia. Ya cumplié dos afios y nada cambid. No hay ninguna mejoria, ni la mas
minima. Sigue acostada en una cunita de un hospital, ajena a la vida. Sus padres quieren
“dejarla ir’” (El dolor de una madre reabre el debate de la muerte digna. 16 de agosto de
2011. Clarin. El resaltado y las comillas son del original)

Asimismo, las referencias y descripciones de las condiciones de salud de los
pacientes suelen recuperar declaraciones o menciones de familiares o cuidadores, y en
menor medida recurren a informacién médica o cientifica. En algunos casos, los medios
dan cuenta del estado de los pacientes a través de datos obtenidos mediante tecnologias
biomédicas, como por ejemplo la mencién a estudios de resonancia magnética nuclear
para determinar diagnosticos de dafio cerebral o las referencias al modo o nivel de
funcionamiento de los respiradores o ventiladores mecanicos que asisten a los pacientes,
como ejemplifica el siguiente fragmento:

“Esta con el respirador en funcionamiento CPAP, o sea que ella esta respirando sola,
solo de vez en cuando le da un empujoncito”, comentd Boutet y agregd: “Esta en
entrenamiento para poder dejarlo otra vez” (Luz Milagros, a dias de volver a Chaco. 31
de julio de 2012. Clarin. El resaltado es del original)

Por todo lo dicho anteriormente, podemos concluir que la legitimidad de las
decisiones de retiro o abstencién de tratamientos se reconoce por un lado en virtud de la
autonomia de los y las pacientes, reconocida esta como un valor, un derecho a ser
garantizado; por otro, en virtud de la dignidad, ligada a visiones de la tecnologia como
deshumanizante. Por ultimo, identificamos visiones minoritarias sobre la falta de
legitimidad de estas decisiones ligadas a posiciones religiosas 0 una perspectiva

paternalista sobre la toma de decisiones.

En el presente capitulo se exploraron las percepciones presentes en el discurso
mediatico y parlamentario en torno a un tipo especifico de tecnologia biomédica: la
tecnologia de soporte vital. Se analiz6 el modo en que estos debates se inscriben dentro
de un conjunto mas amplio de percepciones acerca de una serie de transformaciones
recientes: por un lado, transformaciones de la medicina —en tanto corpus de
conocimientos cientificos y praxis social-; por otro, transformaciones de las relaciones
entre profesionales y usuarios de los servicios de salud hacia un modelo mas

autonomista. También se analizaron en profundidad las diferentes metaforas y figuras
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discursivas desplegadas en dichos discursos a la hora de caracterizar la tecnologia de
soporte vital y la condicion diagnéstica de los/las pacientes internados/as. Durante estas
discusiones, nociones tales como las de persona, dignidad y autonomia, fueron
revisadas de forma recurrente. En definitiva, fueron examinados los modos en que la
tecnologia de soporte vital es percibida publicamente y de que maneras estas imagenes
influyen en la delimitacion del problema publico acerca de la “muerte digna”. A
continuacion, se presentan las principales conclusiones que se desprenden de nuestro
trabajo.
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Conclusiones

A lo largo de la presente tesis hemos explorado la interrelacion entre el conjunto
de practicas, saberes y tecnologias biomédicas y las discusiones morales, éticas y
juridicas en torno a la “muerte digna” al interior de la sociedad argentina. Nos
propusimos reflexionar sobre las préacticas y discursos que formulan estrategias y
soluciones heterogéneas para enfrentar problemas sociales complejos. Estudiamos las
percepciones en el discurso pablico sobre las transformaciones recientes de la medicina
y las tecnologias biomédicas enfocdndonos en el proceso contemporaneo de
medicalizacion del morir a partir de analizar la discusion publica sobre los derechos de
los pacientes en el final de la vida que tuvo lugar en Argentina durante los afios 2011 y
2015.

La gestion del final de la vida y los limites al uso de tecnologias médicas en el
proceso de morir comenzé a ser problematizado en algunos paises de Occidente a partir
del proceso de medicalizacion y tecnificacion de la atencion del morir descripto en la
presente tesis. Partimos de entender a la medicalizacion como un proceso de larga
duracion, irregular y difuso en el que intervienen una multiplicidad de actores,
estrechamente asociado a otros fendmenos tales como la farmacologizacion o la
medicamentalizacion. Especificamente, la medicalizacion de la muerte constituye el
proceso por el cual la muerte pasa a ser configurada por discursos, practicas y artefactos
biomédicos.

A mitad de Siglo XX se producen una serie de transformaciones que repercuten
sobre el proceso de medicalizacion del morir. Por un lado, se crean las UTI y se adopta,
dentro de las mismas, de forma generalizada la tecnologia de ventilacion mecéanica por
presidn positiva. Asimismo, en esta época se reestructura el pensamiento y la practica
médica. La gestion de la muerte humana pasd de ser patrimonio de la religion y la
filosofia a ser un problema de “diagnostico clinico” y la “muerte clinica” una cuestion
sobre como actuar médicamente ante la evidencia de una peérdida irreversible de las
funciones y las estructuras constitutivas del organismo de un viviente humano concreto
(Rodrigues, 2006; Trueba, 2007). De esta manera, la muerte es establecida por la
biomedicina como un objeto de saber tecnocientifico a la vez que la constituye y la
actualiza a través de practicas, equipamientos y espacios de accion especificos (Flores-

Pons y Ifiiquez Rueda, 2012)
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El surgimiento de la Unidad de Terapia Intensiva, como dispositivo de atencion
se vio posibilitado por los avances tecnoldgicos en medicina -tales como el desarrollo
de técnicas de ventilacion artificial, resucitacion cardiopulmonar y la sucesiva
complejizacion de procedimientos quirtrgicos- a fines de la Segunda Guerra Mundial
con el objeto de proveer cuidado médico y de enfermeria a los pacientes mas graves con
potenciales condiciones de recuperacion. Asimismo, como hemos referido, la historia de
la ventilacion mecénica se encuentra estrechamente vinculada a los avances cientificos
en diversas disciplinas tales como la quimica, la anatomia, la fisica, la medicina asi
como a la historia de distintos desarrollos tecnolégicos con aplicaciones militares. Estas
innovaciones impactaron en la posibilidad de recuperacion de pacientes en estados
criticos que hubieran fallecido sin estas tecnologias, asi como también sobre la gestion
médica del final de la vida y ulteriormente sobre los criterios para definir clinica y
legalmente la muerte. De esta manera, la posibilidad de prolongar la vida de manera
artificial, junto a las transformaciones en el campo de las préacticas de trasplante y el
desarrollo del criterio de ‘“muerte cerebral”’, redefinieron los pardmetros para el
establecimiento y determinacion de “muerte” de los pacientes (Lock, 2002).

En paralelo con los cambios en materia de tecnologia biomédica, la gestion
médica de la muerte se encuentra asociada a una retorica particular donde el poder de
toma de decisiones de una persona enfrentandose a la muerte se torna central y
necesario. En las ultimas décadas, la consideracion del “punto de vista del usuario” se
constituye como una de las principales transformaciones de las imagenes y las practicas
existentes en la biomedicina. De esta manera, una especifica retorica sobre el
sufrimiento, la dignidad, o la calidad de vida moldea los juicios y toma lugar dentro de
diversas discusiones acerca del proceso de toma de decisiones en circunstancias
particulares (Kaufman, 2006).

De esta manera, a mediados del siglo XX el pensamiento y la practica médica se
reestructuran; la medicina clinica comienza a ordenar la vida de los y las pacientes de
un nuevo modo. El ciclo entero de la vida incluyendo la muerte se gestiona cambiando
nuestros modos de concebir la enfermedad, la identidad, y el propésito de la clinica
médica (Kaufman, 2006). En este contexto, el marco tecnoldgico que incluye la UTI, el
desarrollo de la ventilacion mecanica por presion positiva y la definicion de “muerte
encefélica” constituyen todos elementos que interactiian reciprocamente componiendo
una red, un ensamble hibrido conformado por conocimientos, identidades,

espacialidades, sistemas de juicios y normas (Rose 2012) el cual contribuye a la
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produccion de un nuevo tipo de muerte medicalizada la cual, a su vez, es construida
como problema pdblico en virtud de cuestionamientos sobre sus efectos
deshumanizadores y la privatizacion de la experiencia de morir (Aries, 2007)

En la presente tesis hemos abordado la percepcion de la muerte medicalizada
como problema publico en nuestro pais considerando las discusiones y los dilemas
éticos que la misma supone a partir de analizar los debates parlamentarios sobre la “ley
de muerte digna”. Como hemos sefialado a lo largo de los capitulos, la gestion médica
de la muerte se configur6 en Argentina como un tema de discusion publica
especialmente durante el proceso de sancién de la Ley N° 26.742. En estos debates, la
nocion de la muerte intervenida asociada al uso intensivo de la tecnologia en las UTI
ocupd un lugar central en la configuracion de la atencion médica de la muerte como un
problema. Estos debates se centraron especificamente en las connotaciones bioéticas del
proceso de toma de decisiones cristalizadas en las nociones de “dignidad”, “autonomia
de la voluntad” y “encarnizamiento terapéutico” las cuales se asociaban de distintos
modos al uso de la tecnologia biomédica.

Entendiendo las discusiones publicas en torno a los derechos de los pacientes en
el final de la vida como un problema complejo, consideramos que las
problematizaciones no son neutrales, implican tomas de posicion epistémicas, politicas
y éticas respecto a los fendmenos problematizados. Se contextualizd el problema
publico a partir de realizar un breve recorrido por los casos de pacientes que tuvieron
mayor cobertura mediatica internacional y nacional. Asimismo, se realizd una
sistematizacion de la legislacion en tanto politica pablica identificando de qué modo
ingresd en la agenda puablica de nuestro pais. A partir de realizar un recorrido por el
contexto particular de crisis, oportunidades y saberes que impulsé la discusion
legislativa; hemos explorado qué intereses guian a los grupos de actores para disputar la
delimitacion del problema, los aspectos centrales que buscé abordar la ley y cdmo se
compuso la poblacion beneficiaria de la misma. Adicionalmente, tomando herramientas
del analisis del discurso y la teoria de la argumentacion, se revisaron los aspectos
principales del discurso parlamentario y las estrategias argumentativas desplegadas por
los actores involucrados en las discusiones legislativas.

Como hemos referido a lo largo de la tesis, los casos de pacientes y familiares de
pacientes en situacion de alta gravedad que reclaman a los equipos médicos por la
limitacion del esfuerzo terapéutico se hacen publicos en 2011 y 2012 e impulsan el

tratamiento parlamentario de estas problematicas. Asimismo, las discusiones se
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enmarcan en un contexto politico caracterizado por la reglamentacion de un conjunto de
politicas publicas de corte progresista que apuntaron a ampliar los umbrales de
ciudadania y de inclusion social. Por ultimo, el desarrollo de innovaciones tecnoldgicas
en el &mbito de la biomedicina permitié redefinir saberes en torno al cuerpo, el lugar de
la conciencia y el estatus de persona introduciendo nuevos dilemas éticos a considerar
en el proceso de gestién médica del final de la vida.

A la hora de justificar la relevancia de la temética abordada en la legislacion en
torno a la “muerte digna” varios de los argumentos utilizados sefialaron la necesidad de
responder a un vacio legal existente y saldar una deuda con la sociedad. En relacién con
esto, podemos identificar que uno de los principales recursos argumentativos durante las
discusiones de la “ley de muerte digna” consistié en apelar a casos individualizados: los
casos concretos de personas internadas que fueron difundidos por los medios durante
esos afios; casos que llegaron a instancias judiciales y obtuvieron fallos; y experiencias
personales de los legisladores cercanas a las problematicas a las cual se orienta la ley ya
sea el caso de que se pronuncien desde el lugar de profesionales de la salud o como
familiares /cuidadores de pacientes con diagnostico de terminalidad.

Dichas experiencias se encuentran determinadas por el sufrimiento y
padecimiento e impactan en la subjetividad de los legisladores a partir de movilizarlos.
A su vez, son sefialadas en algunas intervenciones como el motor necesario para
“promover” y dinamizar la discusion parlamentaria sobre esta problematica. Asimismo,
estos casos cobraron relevancia a partir de la politizacion de los reclamos por parte de
familiares, que se constituyeron como grupos de interés fundamentales con una alta
visibilidad publica.

Concebimos las politicas publicas como un proceso multiactoral que configura
un campo de tension y disputa de paradigmas de conocimiento, visiones del mundo e
intereses entre actores con diferentes grados de poder relativo para intervenir en los
asuntos socialmente problematizados. En este sentido, se delinearon los principales
actores y sus respectivos intereses en la delimitacion del problema publico: legisladores,
familiares de pacientes, profesionales de la salud, especialistas en bioética,
representantes de instituciones religiosas y los medios de comunicacion. En referencia
a estos ultimos, durante los debates, los medios de comunicacién ocuparon un lugar
importante: por un lado, fueron un canal desde donde los familiares y pacientes
demandaron por la sancion de la ley; por otro, el proceso legislativo tuvo una amplia

cobertura.
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De esta manera, con el objeto de comprender la construccion del problema
publico, se exploraron los principales elementos argumentativos desplegados durante
las discusiones parlamentarias en torno a la “ley de muerte digna”. Con respecto a las
referencias vinculadas al ambito cientifico-tecnoldgico, en las argumentaciones
realizadas por los legisladores, son escasas las referencias a investigaciones cientificas
concretas 0 a conceptos y/o definiciones técnicas y, cuando aparecen, no todas se
encuentran debidamente citadas o explicitada su fuente sino que revisten un caracter de
ambiguedad y/o vaguedad; mientras que la alusién a voces autorizadas en la materia
resulté mas recurrente, ya sea a través de la mencion de nombres de personalidades
destacadas en el dmbito de la salud, declaraciones de asociaciones cientificas de
medicina o a partir de citar las afirmaciones realizadas por profesionales de la salud
durante la Audiencia Publica.

La alusion a evidencias cientificas durante las discusiones parlamentarias puede
ser entendida como una estrategia retorica en tanto testimonia el caracter relevante del
tema a través de su facticidad, captura la atencion y requieren que el oyente acepte la
importancia del problema. Del analisis del corpus se desprende que el debate por estos
temas se enmarcO menos en argumentos cientificos que éticos, y giré en torno a
principios como los de la autonomia y no maleficencia que en evidencias. Asimismo, es
relevante sefialar que tampoco esto sea problematizado a lo largo de la cobertura
mediatica de las discusiones parlamentarias.

Durante la discusion publica, los efectos de la tecnologia biomédica fueron
entendidos como inciertos, ya sea estuviesen asociados algunas veces a un caracter mas
bien nocivo y otras, a uno mas esperanzador. Aunque de modo general, los debates
giraron en torno al caracter problematico de las transformaciones inauguradas por las
innovaciones tecnoldgicas, las discusiones abordaron desde los limites y alcances éticos
del avance de las innovaciones tecnoldgicas a las transformaciones de las relaciones
entre los profesionales de la salud y los usuarios de los servicios de salud entendidos
estos como un sujeto social con nuevas demandas.

En la presente tesis, se abordd la circulacion y negociacion de imagenes en el
discurso social sobre la medicina, la tecnologia de soporte vital y las condiciones
diagndsticas de pacientes con dafios neurologicos graves durante el periodo de discusion
de la ley. Se exploraron las definiciones acerca del lugar que la medicina ocupa en la
sociedad apelando a un supuesto deber y/o mision de la disciplina. Dicho deber de la

medicina se organiza en el discurso social analizado en torno a dos grandes conjuntos de
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imaginarios: un imaginario heroico de la medicina caracterizado por el uso de metaforas
bélicas y un imaginario situado del cuidado donde el deber de la medicina reside en el
cuidado integral de las personas presuponiendo una actitud de mesura y escucha
orientada al cuidado de la salud mas que a una disposicion beligerante o a una autoridad
omnipotente.

En el andlisis de los discursos parlamentario y mediatico encontramos que el
avance cientifico-tecnoldgico es entendido como un factor que afecta a la medicina en
tanto disciplina y a los derechos y responsabilidades de los sujetos sociales involucrados
en la toma de decisiones en situaciones especificas. Asimismo, la ciencia y la tecnologia
se encuentran asociadas a lo que se entiende por una “buena praxis” médica, la cual
estaria dada tanto por el ajuste a conocimientos cientificos avanzados y aceptados
internacionalmente como por una practica que integre el punto de vista del paciente.

Por otro lado, a lo largo del discurso analizado, se registra una caracterizacion
del estado actual de la medicina como deshumanizado y/o despersonalizado, el cual es
concebido como problema al cual la Ley N° 26.742 buscaria dar respuesta. Dicha
percepcion de deshumanizacion se encuentra muchas veces ligada al uso intensivo de la
tecnologia, el cual redundaria en una pérdida de la importancia de las relaciones
interpersonales, las necesidades humanas y emocionales de los pacientes, familiares y
profesionales las cuales se vieron gradualmente relegadas. Asimismo, las
transformaciones de la relacion entre profesionales de la salud y usuarios también son
comprendidas en asociacion a un novedoso proceso de empoderamiento de los pacientes
y familiares quienes buscan hacer uso de sus derechos y respetar su autonomia
individual.

En términos generales, la imagen de la tecnologia de soporte vital que circula
con mayor fuerza es aquella que la caracteriza como un elemento deshumanizador al
asociarla directamente con el encarnizamiento terapéutico. El aspecto “invasivo” de la
tecnologia de soporte vital se enfatiza mediante el uso de ciertas figuras retéricas tales
como metaforas que poseen generalmente una connotacion negativa. A su vez, la
presencia de figuras argumentativas como la enumeracién y la repeticion buscan
reforzar el caracter deshumanizante de la tecnologia de soporte vital.

Asimismo, hallamos que circulan dos actitudes principales hacia la ciencia y la
tecnologia biomédica: en primer lugar, una actitud de reserva fundamentada en la
velocidad de los cambios que se dan en la vida moderna Yy en segundo lugar, una

actitud de confianza en la promesa que representan la ciencia y la tecnologia. Estas
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actitudes se asocian a concepciones particulares sobre la tecnologia, mientras algunas
enfatizan el carécter sofisticado de la misma, otras hacen hincapié en el carécter
problemético de la tecnologia. En linea con estos hallazgos, encontramos que en el
corpus analizado las imagenes ambivalentes acerca de las transformaciones en materia
de ciencia y tecnologia biomédicas se aglutinan en torno a los binomios como
potencia/impotencia; salvacion /peligro; confianza/ temor. La ciencia y la tecnologia
pueden ser entendidas como algo extrafio y aterrador; que resulta omnipotente y
también peligroso; percibida en progreso permanente e ilimitado unas veces o fuera de
control otras; que ofrece esperanza para el futuro, o incluso la salvacién; pero también
quizés la aniquilacién de la sociedad. De esta manera, muchas veces, esta potencia sin
limites puede ser concebida como algo sobre lo que los seres humanos no tenemos
control y sobre la que deberiamos aplicar una actitud mesurada o prudente.

Por ultimo, se analizaron las descripciones y valoraciones sobre las personas en
cuidados criticos que aparecen en los discursos analizados y que remiten al tipo de casos
y condiciones de salud preminentes sobre los que se esta legislando. La cobertura
mediatica se centré fundamentalmente en el estado clinico de los pacientes internados
con diagnostico de dafio neuroldgico grave. En esa linea, encontramos que durante los
debates el foco estuvo puesto en experiencias individuales de pacientes y cuidadores
que hicieron publicas sus demandas, las cuales -como hemos sefialado-fueron claves a
la hora de movilizar los debates parlamentarios. Por otro lado, las descripciones del
estado diagnostico de los pacientes internados mayormente aparecen asociadas a
percepciones personales -generalmente provenientes de los cuidadores y periodistas que
se acercaron a la sala de internacion con el objeto de realizar la nota- siendo escasa la
presencia de informacion cientifica actualizada acerca de dichos diagnosticos.

Lo expuesto a lo largo de los distintos capitulos de la tesis busca contribuir a las
reflexiones en torno al lugar que ocupa el imaginario socio-tecnoldgico en nuestras
sociedades contemporaneas. Queda pendiente en futuras investigaciones indagar si las
instancias participativas que existieron durante las discusiones de la “ley de muerte
digna” fueron suficientes para generar una distribucion mas justa y democratica del
poder y del conocimiento. Para ello, resultard necesario recuperar la perspectiva de los
actores mas relevantes durante las discusiones publicas en torno a los derechos de los
pacientes en nuestro pais e indagar en los modos en que estos percibieron la relevancia
de la “muerte digna” en tanto problema publico, considerando las voces tanto de

profesionales expertos, de funcionarios y formuladores de politicas publicas como la de
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la comunidad, integrada por los y las usuarios/as de la salud y sus cuidadores.
Asimismo, resulta relevante entender como se organizan los cuidados y practicas en el
final de la vida en estos contextos de uso intensivo de las tecnologias biomédicas como
las unidades de terapia intensiva, ¢(qué imagenes del uso de la tecnologia tienen
profesionales de la salud y pacientes y familiares en estos contextos?, ;qué experiencias
en torno a la toma de decisiones médicas en el final de la vida tienen lugar en estos
contextos?. Estos interrogantes forman parte de una investigacion en curso que realizo
como parte de mi formacion doctoral.

Las dindmicas de la politica, el derecho y el poder, asi como las de la cultura, se
encuentran comprometidas con las transformaciones que ocurren en el &mbito cientifico
y tecnolégico. Como ya hemos referido, actualmente el poder de la biomedicina esta
definido por la legislacion vigente, el aparato de la bioética, las actualizaciones
cientificas y las demandas de los actores sociales. De esta manera, entendemos los
debates publicos sobre el fin de vida como sitios de co-produccion entre las
dimensiones cognitivas, institucionales, materiales y normativas de la sociedad,
espacios de disputa de diversos sentidos e imaginarios sobre el final de la vida y el uso
de tecnologias en medicina. Concebimos que los artefactos provenientes de la
biomedicina producen a su vez nuevos artefactos provenientes de la esfera legislativa
tales como la ley considerada en esta tesis. Es en esta co-produccion que tiene lugar el
despliegue de sucesivas trayectorias institucionales, identitarias, discursivas vy
representacionales las cuales fueron sefialadas a lo largo de la presente tesis.

Para finalizar, hemos intentando comprender la discusion publica en torno a la
muerte digna como un proceso que da cuenta de transformaciones conceptuales
profundas el cual involucra una diversidad de actores, circuitos, artefactos e imaginarios
que se comprometen y se afectan entre si en el juego de la co-produccion. En este
contexto de fronteras difusas, consideramos que las personas que atraviesan esta
delicada condicion de salud, personas en estado terminal que se encuentran internadas e
intervenidas por tecnologia biomédica y las experiencias de sus cuidadores proveen un
punto de partida posible para comprender las conexiones entre la capacidad humana de
producir hechos y artefactos que reconfiguran la naturaleza y la habilidad de producir
dispositivos y recursos que ordenan la sociedad; explorar la tension entre diversos
modelos de atencion de salud e imaginarios ambiguos al respecto de las
transformaciones cientifico-tecnoldgicas en el d&mbito de la biomedicina y definir

indagaciones socio-antropoldgicas en torno las politicas sobre el cuerpo y la muerte.
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