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Resumen:

El objetivo de este articulo es analizar la cobertura periodistica de los debates sobre
“muerte digna” en la prensa escrita Argentina en el periodo 2011-2015, en ocasion de la
discusién y aprobacion de la llamada ley de “muerte digna” en el pais. Se realizé un
relevamiento de noticias en La Nacion, Clarin y Pagina/12 y se conformé un corpus de
373 articulos periodisticos que fueron analizados a partir de un andlisis cuantitativo y de
andlisis temético. En este articulo mostramos como la circulacion de ideas en torno a la
muerte digna se construye a partir de la preeminencia de topicos legales y familiares, y el
poco espacio de abordajes médicos y/o cientificos; la centralidad de los estados
vegetativos y de los dafios neuroldgicos como condicion de salud asociada a estas
discusiones, motivada en parte por los casos que pusieron la tematica en el ambito
publico; el foco de la cobertura en casos emblematicos y dramas particulares; y, por
ultimo, la casi nula referencia a teméaticas como la eutanasia o el suicidio asistido en los
debates, dominados por la limitacion del esfuerzo terapéutico.
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Argentina.
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Abstract:

The objective of this article is to analyze the press coverage of the debates on “dignified
death” in the Argentine written press in between 2011 and 2015. A news survey was
carried out in La Nacion, Clarin and Pagina/12 and the final corpus consisted of 373
articles, analyzed following quantitative and thematic strategies. In this paper we show
how the circulation of ideas about dignified death is built from the preeminence of legal
and family-related topics, and the little incidence of medical and/or scientific
perspectives; the relevance of vegetative states and neurological damage as a health
condition associated with these discussions, motivated in part by the cases that put the
issue in the public sphere; the focus of coverage on emblematic cases and particular
dramas; and, finally, the almost null reference to topics such as euthanasia or assisted
suicide in the debates, dominated by the limitation of the therapeutic effort.

Keywords: death with dignity; print media; end of life; parliamentary debates; Argentina.

Résumé:

L'objectif de cet article est d'analyser la couverture journalistique des débats sur la «mort
digne» dans la presse écrite argentine sur la période 2011-2015. Une enquéte de presse a
été menée a La Nacion, Clarin et Pagina / 12 et un corpus de 373 articles journalistiques
a été formé qui ont été analysés a partir d'une analyse quantitative et d'une analyse
thématique. Dans cet article, nous montrons comment la circulation des idées autour de
la mort digne se construit a partir de la prééminence des sujets juridiques et familiaux, et
du peu d'espace pour les approches médicales et / ou scientifiques; la centralité des états
végetatifs et des atteintes neurologiques en tant qu'état de santé associé a ces discussions,
motivée en partie par les cas qui mettent le probleme dans la sphere publique; la
focalisation de la couverture sur des cas emblématiques et des drames particuliers; et,
enfin, la référence quasi nulle a des questions telles que I'euthanasie ou l'aide au suicide
dans les débats, dominée par la limitation de I'effort thérapeutique.

Mots clés: mort digne; presse graphique; fin de vie; débats parlementaires; Argentine.

Introduccion
En este articulo se describe la cobertura periodistica de los debates sobre los derechos en
el final de la vida en la prensa escrita de Argentina en afios recientes, en ocasion de la

discusion y aprobacion de la llamada ley de “muerte digna™ en el pais (Argentina, 9 mayo
2012).

Los debates y preocupaciones publicas en torno a las decisiones en el final de la vida
estuvieron marcados, desde la segunda mitad del siglo pasado, por el avance de los
procesos de medicalizacion y tecnificacion de la muerte y el morir en paises occidentales
(Ariés 2000). Tecnologias de soporte vital como la ventilacion pulmonar y las técnicas
de resucitacion, entre otras, facilitaron la emergencia de unidades de terapia intensiva
para la atencion de pacientes en estados criticos (Zussman, 1992; Menezes, 2000;
Seymour, 2001; Kaufman, 2006), permitiendo mantener funciones vitales de personas
con dafios cerebrales graves por medios artificiales (Kaufman 2000; Lock 2002; Kitzinger
y Kitzinger, 2014). El uso de estas tecnologias permitié la emergencia de nuevos estados
clinicos, como los estados vegetativos (Kaufman, 2000), y la discusién de nuevos
criterios para determinar la muerte (Giacomini, 1997; Lock 2002), y con ello un gran
impacto en los debates sobre la gestion médica del final de la vida, que dieron pie a las
primeras controversias publicas sobre la toma de decisiones médicas (Rothman, 1991).
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Casos icdnicos como el de Karen Quinlan, cuyos padres reclamaron a la justicia el retiro
de soporte vital que los médicos tratantes se negaban a realizar a mediados de los afios 70
en los Estados Unidos, pusieron las decisiones acerca de cudndo prolongar o no la vida
de una persona por medios tecnoldgicos por primera vez bajo el escrutinio publico
(Rothman 1991). Desde entonces otros casos resonantes continuaron enarbolando los
derechos de los pacientes terminales a rechazar tratamiento o a recibir asistencia para
finalizar su vida, en los que los medios de comunicacion han tenido un gran protagonismo
(Mclnerney 2000; Menezes, 2011; Richards 2014, 2015).

En Argentina las controversias en torno a la gestion médica del final de la vida adquirieron
gran visibilidad en afios recientes, a partir de una serie de casos controversiales que
pusieron en la agenda de discusion la forma en que la muerte y el morir eran atendidos
en ambitos médicos, abriendo un debate que culmind con el tratamiento parlamentario y
la sancion de la llamada ley de “muerte digna” en el Congreso Nacional en mayo de 2012
(Alonso et al., 2017). La ley sancionada garantiza 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 (Argentina, 9 mayo 2012).

El objetivo del articulo es describir y analizar la cobertura periodistica de los debates
sobre el final de la vida por parte de medios graficos de Argentina en el periodo de mayor
visibilidad publica de la tematica, entre los afios 2011 y 2015, periodo que comprende
desde la aparicion en los medios de los primeros casos que demandan por la sancion de
una ley a un fallo de la Corte Suprema de Justicia que ratifico la validez de la mencionada
ley (Alonso, 2016). El articulo se estructura a partir de las siguientes preguntas: ¢sobre
qué topicos hacen foco las notas periodisticas sobre los debates en torno a los derechos
en el final de la vida? ;Qué enfermedades o condiciones de salud se abordan en las notas
periodisticas y cdmo son representadas? ;Qué actores tienen voz y representacion en las
coberturas periodisticas? ;Qué aspectos o aristas de los debates son dejados de lado por
los medios?

Varios trabajos han analizado la cobertura periodistica de los debates sobre los derechos
en el final de la vida en diferentes paises. Algunos trabajos, por ejemplo, hacen foco en
la circulacion de informacion médica en los medios desde un abordaje basado 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 diagndstico y prondstico de los
estados vegetativos —y acerca de las decisiones del retiro de soporte vital. El interés de
los autores fue identificar desafios en el entendimiento publico de los debates respecto al
final de la vida y de los dafios neurol6gicos graves, como los estados vegetativos y de
conciencia minima,* por lo que evaluaron el contenido médico—cientifico de la
informacidn provista por los diarios respecto al caso. Latronico et al. (2011), por su parte,

4 La literatura médica define a los desordenes o alteraciones neuroldgicas 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 estan 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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también evaluaron el grado de completitud y precision de la informacion cientifica y
médica sobre los estados vegetativos reportados en la prensa italiana a proposito de los
debates en el caso de Eluana Englaro, una joven en estado vegetativo cuya su familia
pugnaba por conseguir que se le retirara el soporte vital. Los autores desarrollaron un
indice de calidad para examinar las noticias sobre el caso, en virtud de que los mismos
reportaran las principales caracteristicas que definen estos estados (como la no conciencia
del entorno y de si mismo). Samuel y Kitzinger (2013) analizaron las representaciones en
los medios de los avances en el conocimiento de los dafios neuroldgicos graves a partir
del uso de iméagenes cerebrales (fMRI) en el conocimiento de los estados vegetativos y
de conciencia minima, y la forma en que los familiares de pacientes con estos estados
procesan este tipo de noticias. En una linea similar, Racine y Bell (2008) analizaron la
cobertura de los medios gréaficos sobre los estados de coma y mostraron la dificultad de
distinguir estos estados de como de otros estados, como los estados vegetativos o la
muerte cerebral.

Con un enfoque mas cercano al de este articulo, ya no centrado en la circulacion de
informacion médico-cientifica en la prensa sino 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) analizaron 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, indagando
en los tipos de intervencidn o de tdpicos 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.
Desde otra Optica, algunos trabajos abordan la proliferacién de iméagenes sobre la muerte,
el morir y el duelo en los medios de comunicacién, lo que permite discutir las tesis sobre
el caracter tabu de la muerte en las sociedades contemporaneas (Walter et al., 1995;
Woodthorpe 2010; Gayol y Kessler 2015; Gayol y Kessler 2018).

En Argentina, como veremos a continuacion, la cobertura periodistica de los debates
sobre el final de la vida se centré en casos emblematicos en el pais, abord6 principalmente
aspectos legales y familiares de la temaética, y focalizé en algunas condiciones de salud e
intervenciones, como los dafios neuroldgicos graves y el retiro de soporte vital.

Metodologia

El articulo se enmarca en una investigacion mas amplia, que examina los debates
contemporaneos sobre la gestion médica del final de la vida en Argentina.® La
investigacion sigue una estrategia metodoldgica de triangulacion cuanti-cualitativa,
basada en la recoleccion y analisis de fuentes tanto primarias como secundarias.

En este trabajo se examina la cobertura periodistica de los debates en torno a la regulacion
de los derechos en el final de la vida, tomando como fuentes los principales medios
gréficos del pais. Se analizan las notas publicadas entre enero del 2011, en que los medios
de comunicacion publicaron el primer caso que puso la tematica de la “muerte digna” en
la agenda publica del pais, y agosto de 2015, mes posterior al fallo del maximo tribunal
de justicia del pais que avala la constitucionalidad de la llamada ley de “muerte digna”.

S PICT 2016-0591 “Cuerpo, identidad y persona: discursos y practicas en torno a los limites de la vida”, financiado por
la Agencia Nacional de Promocién Cientifica y Tecnologica (ANPCyT) de Argentina.
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Para la construccion del corpus se realizé una busqueda en los portales digitales de los
diarios de mayor tirada en el pais (La Nacion, Clarin y Pagina/12), a partir de palabras
clave previamente identificadas ("muerte digna”, “eutanasia”, “cuidados paliativos”,
“estado vegetativo”, " conciencia minima", "minima conciencia" y "locked-in"). Las
notas fueron volcadas en una matriz en la que se registro la fecha, el diario y el titulo, a
partir de lo que se realiz6 un proceso de seleccion de acuerdo a su relevancia y pertinencia.

Se seleccionaron aquellas notas arrojadas por los buscadores que abordaran la tematica
bajo andlisis (noticias, columnas de opinion y cartas de lectores sobre los debates sobre
la muerte digna en el pais, tanto sobre la exposicion de casos controversiales, los
posicionamientos de los diferentes actores como los avances en el plano legislativo), y se
descartaron aquellas que trataran otros temas o solo incluyeran una mencién a la temética
(por ejemplo, notas sobre casos controversiales de otros paises, 0 notas de politica local
gue mencionaran accesoriamente los debates sobre el tema). Este proceso de seleccion
fue realizado independientemente por dos investigadores a partir de la lectura del titulo
de los articulos y, en caso de dudas, de su lectura completa.

Para el analisis descriptivo del corpus se construyd una matriz en la que se volcaron los
datos de las notas periodisticas (fecha, titulo, diario) y otras variables: a) tipo de nota; b)
tema abordado en el titulo de la nota (aspectos legales, éticos, politicos, familiares,
médicos o cientificos, pablicos o sociales, religiosos, o personales)®, c) tipo de
intervencion en el final de la vida (retiro de soporte vital, eutanasia, cuidados paliativos,
etcétera), d) condicion de salud sobre la que versaban los debates (dafios neuroldgicos,
enfermedades cronicas, enfermedades degenerativas, etcétera), e) el autor de la nota
(familiar, periodista, experto, otro sujeto, propio sujeto), f) si la nota reportaba a algin
caso concreto abordado y seguido por la prensa, y g) nombre de caso/paciente. La
categorizacion de las notas de acuerdo a estas variables se realizé a partir del titulo de la
nota y/o de la lectura del texto de las mismas.

La matriz fue analizada a partir de estadisticos descriptivos para caracterizar la muestra
de las notas seleccionadas, lo que permiti6é contextualizar la cobertura que los diferentes
medios realizaron de los debates, las teméaticas abordadas y los principales ejes de
discusion (como las condiciones de salud y los tipos de intervenciones). Ademas, se
realiz6 un analisis tematico cualitativo (Braun y Clarke, 2005) del texto completo de las
notas, que fueron copiadas en un procesador de texto, identificando su procedencia (titulo,
diario y fecha), y codificadas con un programa para el anélisis de datos cualitativos
(Atlas.ti 7.5). El analisis cualitativo de las notas se utilizd para contextualizar y
ejemplificar el andlisis cuantitativo de la cobertura periodistica.

La cobertura periodistica de los debates sobre el final de la vida

Caracteristicas del corpus

Se relevaron un total de 373 articulos periodisticos para el periodo analizado, de los cuales
163 fueron publicados por el diario Clarin (44%), 115 de La Nacion (31%) y 95 de
Pagina/l2 (25%). El 37% de los articulos se publicaron entre los afios 2011 y 2012, en
los que se hicieron publicos los primeros casos y se dio el debate parlamentario que

5 Dicha categorizacién siguio la utilizada por otros articulos que analizaron coberturas periodisticas de casos
controversiales en otros paises, como el de Terri Schiavo en los Estados Unidos (Racine y Bell, 2008) y el de Eluana
Englaro en Italia (Latronico et al., 2011).
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culmind con la sancion de la mencionada ley. Con respecto al tipo de articulo periodistico
por medio del cual se difundieron las noticias sobre final de la vida, en la mayoria de los
casos (80%) la nota periodistica fue la principal forma en la que se abordé y difundio esta
tematica, seguido por las columnas de opinidn (9%), las cartas de lectores (6%) y las
entrevistas (4%).

Tabla 1. Descripcion del corpus segun diario y tipo de nota.

La Nacion Pagina/12 Clarin Total
Nota 90 (78%) 76 (80%) 132 (81%) 298 (80%)
periodistica
Columna de 13 (11%) 4 (4%) 15 (9%) 32 (9%)
opinion
Entrevista 2 (2%) 9 (10%) 4 (3%) 15 (4%)
Carta de 8 (7%) 5 (5%) 9 (6%) 22 (6%)
lector
Otro 2 (2%) 1 (1%) 3 (1%) 6 (1%)
Total 115 (100%) 95 (99%) 163 (100%) 373 (101%0)

Fuente: Elaboracién propia.
Nota: debido al redondeo porcentual, algunos totales no suman 100%.

Una particularidad en torno a la difusion de imagenes en torno a los debates en el final de
la vida se relaciona con que, para el caso de Argentina, esto ha estado intimamente
vinculado con casos que adquirieron relevancia social o publica. Del total de articulos
periodisticos publicados durante este periodo, el 65% (242 casos) se vinculan
directamente con noticias sobre casos que adquirieron relevancia publico-mediéatica. Esto
da cuenta de la noticiabilidad de los dramas particulares en la produccién de noticias. Del
total de articulos que retratan casos particulares, los casos con mayor difusion fueron los
de una bebé que fue dada por muerta al nacer y que sobrevivié con dafios neuroldgicos
graves (25%); el caso que en gran medida puso el tema en la agenda publica en Argentina
(17%), y del joven en estado vegetativo que motivd la sentencia de la Corte Suprema de
Justicia que valido la llamada “ley de muerte digna” (10%). La cobertura de estos casos
estuvo marcada por entrevistas y testimonios principalmente con familiares de los
pacientes, y en uno de los casos por la propia paciente: el primer caso en tomar estado
publico en el afio 2011, y que en buena parte moviliz6 las primeras iniciativas
parlamentarias, fue el de una joven con una enfermedad neurodegenerativa que
demandaba una sedacién profunda, y ante la negativa de los equipos médicos apelo a la
sancion de una ley que amparara casos como el suyo.

Topicos abordados
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¢Queé teméticas o topicos abordo la cobertura periodistica de los debates en torno al final
de la vida durante el periodo analizado? La Tabla 2 muestra los topicos abordados en los
articulos periodisticos. Este aspecto permite describir qué enfoques han recibido mayor
atencion periodistica de los debates sobre el final de la vida y, asimismo, en torno a qué
campo se han desarrollado los debates sobre la muerte digna. Los temas con mayor
frecuencia dentro de este periodo fueron los aspectos legales (29%), los aspectos
familiares (17%) y los aspectos éticos (12%).

Un conjunto de articulos fue incorporado dentro de la categoria residual “otros” (17%) en
la medida en que no respondieron a los ejes teméticos previamente establecidos y, dada
su heterogeneidad, no permitieron crear nuevas categorias. Los aspectos médicos o
cientificos (11%), religiosos (9%) y publicos o sociales (5%) representan los temas menos
abordados por los articulos.

El principal topico reflejado en la cobertura periodistica fueron los aspectos legales de las
discusiones en torno al final de la vida. Las notas abordaron tanto cuestiones ligadas a
discusiones legales en torno a un caso (como la opinion del equipo tratante de la falta de
garantias legales para desconectar el soporte vital de una nifia), el avance del tramite
legislativo de las diversas iniciativas legales o el fallo de la Corte Suprema en un caso
testigo sobre retiro de hidratacion y alimentacion a un paciente en estado vegetativo
posterior a la sancion de la ley.

En segundo lugar, los medios reflejaron los aspectos familiares que atravesaron las
discusiones sobre los derechos en el final de la vida. Muchas de estas notas recogieron
testimonios de los familiares de pacientes internados, quienes se convirtieron en actores
relevantes en el impulso del debate legislativo. Se destaca la eleccion del discurso directo
para la redaccion de algunos de estos titulares, la utilizacion de palabras alusivas a la
“lucha” que estos actores sociales ejercieron en defensa de los derechos de sus familiares
y a situaciones vinculadas al dolor y el sufrimiento.

En menor medida, los aspectos éticos y médico-cientificos de los debates fueron
reflejados en un 12% y 11% de las notas. Las notas que se enfocaron en los aspectos
éticos incluyeron las perspectivas de los especialistas en bioética o hicieron referencia a
dilemas en torno a la toma de decisiones medicas en el final de la vida. Las notas
enmarcadas en la categoria aspectos médico-cientificos abordaron tanto cuestiones
relacionadas a la evolucién clinica de los casos emblematicos del periodo, sobre los que
giré en gran parte la cobertura de los medios, como referencias a los diagndsticos,
tratamientos y al trabajo de los equipos de salud. Algunas notas (minoritarias en su
namero) abordaban los detalles médico-cientificos de las condiciones clinicas sobre las
que versaban los debates, como por ejemplo aquellas que buscaban explicar a los lectores
en qué consisten los estados vegetativos, o las diferencias entre los estados de comay los
estados vegetativos

Tabla 2. Tépicos retratados en los articulos periodisticos, con ejemplo de titulares.

Topicos abordados Ejemplo de titular N (%)

Aspectos legales Una ley para morir dignamente (P12 08-06- 110 (29%)
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2012)

Aspectos familiares Padres que convierten su dolor en lucha 65 (17%)
(Clarin 17-06-2012)

Aspectos éticos o del final de  Los dilemas de la medicina (LN 8-05-2012) 46 (12%)
lavida

Aspectos médicos o Luz Milagros tiene un dafio cerebral 40 (11%)

cientificos irreversible (Cl 31-05-2012)

Aspectos religiosos Iglesias en alerta por leyes polémicas (LN 32 (9%)
25/9/2011)

Aspectos publicos o sociales  Muerte digna: un debate que se vuelve a abrir 18 (5%)
(LN 19-08-2011)

Otros Denuncia de una mama: "Me pedian 5000 62 (17%)
dolares para ayudar a morir a mi hija Melina"
(LN 21-03-2012)

Total 373 (100%)

Fuente: elaboracion propia a partir de Racine y Bell (2008).

Intervenciones

¢Sobre que tipo de intervenciones o procedimientos médicos se discute en la cobertura
periodistica? ;Qué aspectos de estos debates conllevan mayor interés de los medios?
Dentro de las notas relevadas que mencionan algun tipo de intervencién, que representa
el 62% del total de notas recuperadas, la mayor cantidad de articulos refiere al retiro o
continuacidn de soporte vital (45%), y la atencion, cuidado o mantenimiento de los sujetos
(23%) (ver Tabla 3). En menor medida, los articulos se refieren a la eutanasia y el suicidio
asistido (9%), el rechazo a transfusiones de sangre (5%), y los cuidados paliativos (3%).
Un 14% de los articulos no indicaron intervenciones especificas en el final de la vida, o
abordaron estas intervenciones en forma ambigua, como menciones a “intervenciones” o
al uso de la “tecnologia” en el final de la vida. Del total de los articulos de este periodo,
un 38% no referian a ningln tipo de intervencion (por ejemplo, crénicas sobre el avance
del tramite legislativo de los proyectos de ley).

La mayor cantidad de notas refiriendo al retiro de soporte vital es consistente con las
discusiones que iniciaron los casos resonantes durante el periodo, en los que eje de la
controversia se origind por discusiones sobre la limitacion del esfuerzo terapéutico de
pacientes en estado vegetativo o con dafios neuroldgicos graves, que también fueron los
principales ejes de la discusion parlamentaria (Alonso et al., 2017). La tecnologia de
soporte vital refiere al conjunto de técnicas utilizadas con el objeto de sustituir una
funcién vital pérdida o insuficiente. Dentro de este conjunto técnicas se incluyen medidas
de hidratacién y alimentacion, reanimacién cardiopulmonar y ventilacion mecanica, entre
otras. En el soporte vital el fin inmediato esperado es la recuperacion de la funcion de un
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organo o sistema (Gherardi 2007). En Argentina, las discusiones en torno a la ley N°
26.742 buscaron regular la continuidad en su aplicacion en situaciones especificas de
personas con diagndsticos de terminalidad.

La imagen de la tecnologia de soporte vital que circula con mayor fuerza en la cobertura
mediatica es aquella que la caracteriza como un elemento deshumanizador al asociarla
directamente con el “encarnizamiento terapéutico”, entendido como el uso desmedido de
tecnologia biomédica en pos del mantenimiento con vida del sujeto. Dicha construccion
discursiva se funda en el despliegue de diversos elementos: por un lado, en la
caracterizacion particular de la tecnologia de soporte vital a traves del uso de palabras o
recursos que implican una evaluacion negativa; por otro lado, en la distincién entre
distintos tipos de tecnologias de soporte vital, las cuales merecerian una regulacion
diferencial. En este punto nos referimos a la controversia al respecto del retiro de medidas
de hidratacién y alimentacion, las cuales revestirian una carga moral distinta a la de los
ventiladores mecanicos, ya que desde algunos sectores cercanos a la Iglesia catolica lo
consideran como una forma de “eutanasia pasiva” (Alonso, 2014).

Otro aspecto general a destacar es la baja presencia de referencias a la eutanasia o al
suicidio asistido con respecto a otras intervenciones en la cobertura periodistico, aspecto
que refleja la ausencia de estos temas mas radicales en los debates recientes sobre el final
de la vida en Argentina. Las referencias a estas intervenciones corresponden en general a
posicionamientos en contra de estas practicas, a intentos de promotores de la sancién de
la llamada ley de “muerte digna” de distinguir el retiro de soporte vital de practicas
eutanasicas, o denuncias de sectores conservadores sobre el peligro de regular derechos
en el final de la vida (ya porque consideran que se avalan formas “pasivas” de eutanasia
0 porque es una antesala para avanzar sobre la legalizacion de la eutanasia). Asimismo se
destaca la poca referencia a los cuidados paliativos en los debates, en general esta
especialidad es mencionada en columnas de opinion o notas periodisticas que recuperan
tanto declaraciones de los profesionales de esta disciplina (en general, destacando la
importancia de la disciplina en la atencion del final de la vida y su postergacién en las
politicas publicas de salud) como testimonios de familiares de personas internadas que
mencionan la importancia de este abordaje terapéutico en el final de la vida.

Tabla 3. Tipos de intervencion retratadas en las notas periodisticas, con ejemplo de
titulares

Intervencion Ejemplo N (%)
Retiro o La procuradora Alejandra Gils Carb6 aval6 "desconectar” 105 (45%)
continuacion de a un paciente en estado vegetativo (LN 10-04-2014)

soporte vital

Atencion, cuidadoy  La pelea por salvar la vida de Luz Milagros es minuto a 53 (23%)
mantenimiento minuto (Cl 17-04-2012)

Eutanasia y suicidio  Firme condena al aborto y a la eutanasia (LN 17.06.2013) 21 (9%)
asistido

Cuidados paliativos ~ Cuidados paliativos, en deuda (P12 24-10-2012) 8 (3%)
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Rechazo de Est& en coma, pero un documento que firmé impide que le 11 (5%)
transfusiones de salven la vida (Cl 18.05.2012)

sangre

Otro La tentacidn de jugar a ser Dios (LN 20-05-2015) 33 (14%)
Total 231(99%)

Fuente: elaboracion propia a partir de Van Brussel et al. (2014).
Nota 1: el total indica los articulos que mencionaron algun tipo de intervencion.
Nota 2: debido al redondeo porcentual, algunos totales no suman 100%.

Condiciones de salud

¢Qué enfermedades o condiciones de salud aparecen asociadas o mencionadas en la
cobertura periodistica de los debates sobre el final de la vida? ;Qué condiciones de salud
poseen una mayor visibilidad en los medios y cuales menos? La mayor cantidad de los
articulos periodisticos hacen referencia a la condicion del paciente como “terminal”, o en
“fin de vida” en forma genérica, sin mencionar a una condicion de salud o enfermedad
especifica. EI 35 % de las notas mencionan condiciones neuroldgicas, tales como estado
vegetativo y estado de consciencia minima, y en menor medida, en los articulos se hizo
referencia a cancer (2%), y demencia y enfermedades neurodegenerativas (2%) (ver Tabla
4).

Tabla 4. Condiciones de salud retratadas en los articulos
periodisticos.

Condicion de salud N (%)

No especifica 149 (40%)
Condiciones neuroldgicas 129 (35%)
Cancer 9 (2%)
Demencias y enfermedades 6 (2%)
neurodegenerativas

Otras 80 (21%)
Total 373 (100%)

Fuente: elaboracion propia a partir de Van Brussel.

Las notas periodisticas que no especifican una condicion de salud o padecimiento en
particular introducen descripciones de casos, debates generales sobre el fin de la vida o
resefian los cambios tecnoldgicos sin indicar las condiciones de salud que dan origen a
estas situaciones. De esta forma, este grupo de articulos mantiene un registro genérico
sobre las condiciones de salud que llevan al debate sobre muerte digna.
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Por otro lado, las condiciones neurolégicas aparecen como los principales padecimientos
vinculados con controversias 0 debates el fin de la vida. La referencia a condiciones
neuroldgicas se encuentra ligada a que los debates estuvieron movilizados
principalmente, como ya fue sefialado, por casos controversiales de retiro de soporte vital
en personas con condiciones neuroldgicas, como estados vegetativos o estados de
conciencia minima. Un aspecto que llama la atencion es la baja mencion a enfermedades
prevalentes como el cancer. 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 incluyen recurren a informacion médica o cientifica.

Conclusion

En este articulo se analizd la cobertura de los medios gréficos de Argentina sobre los
debates en torno a la toma de decisiones médicas en el final de la vida en el marco del
tratamiento legislativo y la sancion de una ley que busco regular los derechos de los
pacientes terminales a rechazar tratamientos. Del andlisis de la cobertura periodistica de
los medios graficos sobre los debates sobre las decisiones médicas en el final de la vida
durante el periodo analizado se destacan los siguientes puntos: a) la preeminencia de
topicos legales y familiares, y el poco espacio de abordajes médicos y/o cientificos; b) la
centralidad de los estados vegetativos y de los dafios neuroldgicos como condicion de
salud asociada a estas discusiones, motivada en parte por los casos que pusieron la
tematica en el &mbito publico; c) el foco de la cobertura en casos emblematicos y dramas
particulares; y, por altimo, d) la casi nula referencia a tematicas como la eutanasia o el
suicidio asistido en los debates, dominados por la limitacién del esfuerzo terapéutico.

En primer lugar, un aspecto a destacar se relaciona con los temas y abordajes que
sobresalen en la cobertura periodistica. El hecho de que los principales temas abordados
en los articulos refieran a los aspectos legales y familiares da cuenta de que los debates
en torno al final de la vida se encauzaron en dos ejes: por un lado, el avance legislativo
de la llamada ley de “muerte digna” en ambas cdmaras del Congreso de la Nacion y los
casos judicializados; y por otro la cobertura de los dramas familiares que impulsaron estos
debates.

Este mayor énfasis en los aspectos legales y familiares de la cobertura de los medios de
Argentina son coincidentes con estudios similares en otros paises, en los que estos
topicos, asi como los aspectos éticos y politicos, tienen preeminencia (Racine y Bell,
2008; Latronico, etal., 2011). La alta incidencia de los aspectos politicos en las coberturas
de los debates en Estados Unidos e Italia obedece a que ambos trabajan sobre casos que
generaron una alta conflictividad en las respectivas sociedades, con movilizaciones y
participacion de figuras publicas de primer orden (como los maximos representantes del
poder ejecutivo) tratando de incidir sobre la decision de retirar o continuar el soporte vital
en los casos bajo disputa (Racine y Bell, 2008; Latronico et al., 2011). En Argentina, pese
a la alta visibilidad publica de los debates, los mismos estuvieron marcados por amplios
consensos respecto a la necesidad de regular los derechos de pacientes terminales, y las
controversias fueron menores y de aspecto técnico, como las disputas sobre la inclusion
de la hidratacion y la alimentacion dentro de las medidas pasibles de ser rechazadas por
los pacientes (Alonso et al., 2017; Alonso, 2014).

Por su parte, otro aspecto destacable es la menor cantidad articulos sobre ética o aspectos
médico-cientificos, resultado de un proceso de “seleccion” y configuracion tematica
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sobre la cobertura, demarcando asi las caracteristicas locales en la agenda publica (Lester,
1980; Andrews et al., 2010), coincidente con los observado también en otros contextos.
Tanto Racine y Bell (2008) como Latrénico et al. (2011) documentan este bajo nimero
de articulos que abordan los aspectos médicos, descritos como menos “noticiables” para
la cobertura periodistica, y cuando se los aborda se lo hace de forma ambigua, imprecisa
o incompleta. Al respecto, la mayor cantidad de articulos son notas firmadas por
periodistas, y otras voces, como los expertos en medicina, bioética o investigadores tienen
una menor injerencia en la configuracion de como se aborda el tema. Esto contrasta con
otras teméticas médicas y/o cientificas, como lo que ocurre en el campo de la divulgacién
de las neurociencias, en los que la perspectiva profesional-técnica tiene un peso
significativo (Golombek, Mantilla y Di Marco, 2018; Mantilla y Di Marco, 2016).
Algunos autores sefialan la brecha que existe entre las visiones médicas y legas respecto
a los debates sobre el final de la vida, en partir los referidos a la toma de decisiones en
caso de dafios neuroldgicos graves, expresada en la dificultad del publico general de
distinguir estados diferentes como la muerte cerebral, lo estados de coma y el estado
vegetativo (Racine y Bell, 2008). Los medios de comunicacion no estan exentos a estas
imprecisiones y contribuyen a circular imagenes erréneas desde una perspectiva médico-
cientifica respecto a estos estados, que tienen potencial influencia en los debates sobre el
final de la vida y en los posicionamientos publicos.

Otro de los aspectos destacados es el peso que tuvieron en la cobertura sobre los debates
sobre el final de la vida las condiciones neuroldgicas frente a otras condiciones de salud
mas prevalentes, y usualmente ligadas con las decisiones y los cuidados en el final de la
vida, como el cancer. Esta caracteristica esta ligada al modo en que la tematica ingresé a
la arena pablica, 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. Décadas atras, en ocasion del debate por una ley similar a la que se
debatié en el periodo analizado, el eje de la discusion publica gird en torno al estadio
terminal de enfermedades crénicas como el cancer y el VIH/sida, y a la figura de un
paciente autbnomo que tomaba decisiones prospectivas sobre su cuerpo y los tratamientos
a los que deseaba 0 no verse expuesto (Alonso et al., 2017).

Ligado al punto anterior, la cobertura de los debates estuvo marcada por los casos
emblematicos que pusieron originalmente el tema en la agenda, que hicieron publicas sus
dramas privados a partir de los medios de comunicacion. Este es un aspecto comun en los
debates sobre los derechos de los pacientes sobre las decisiones en el final de la vida en
diferentes paises, a menudo marcado por figuras de alto perfil que buscan provocar
intencionalmente discusiones para generar cambios en las politicas (Mclnerney, 2006).
En el Reino Unido, por ejemplo, buena parte del debate publico sobre el final de la vida
se centra en casos controversiales, y a las decisiones de una litigacion estratégica por parte
de pacientes y/o familiares que buscan asi avances en la regulacion de la eutanasia y el
suicidio asistido, y que utilizan a los medios para instrumentalizar sus reclamos y apelar
a la simpatia del publico por estas causas (Richards, 2012, 2014). El foco en experiencias
individuales puede ser visto 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, al darle voz a los sujetos directamente
afectados por la problematica (Van Brussel et al., 2014). Esta proliferacion de historias
ligados a los derechos a la muerte digna, por su parte, muestra la centralidad de los medios
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como el espacio en que el morir y la muerte se vuelven publicas, tal como es sefialado
por autores criticos de las tesis del taba de la muerte en las sociedades contemporaneas
(Walter et al., 1995).

Por ultimo, interesa destacar la poca presencia que tuvo la eutanasia y el suicidio asistido
en los debates en Argentina, en contraste con los debates en paises como Bélgica, en lo
que la eutanasia es legal (Van Brussel et al., 2014). En lineas generales, las escasas
menciones a dichas practicas en la cobertura de los medios locales, expresadas por
legisladores o bioeticistas, estuvieron negativamente connotadas, ya para marcar
diferencias sobre los topicos sobre los que se debatia en el parlamento (la limitacién del
esfuerzo terapéutico) o para alertar sobre el peligro que suponia avanzar en la regulacién
de derechos al rechazo de tratamientos (principalmente por parte de actores cercanos a la
Iglesia catolica). Esta ausencia, notable si se lo compara con el estado del debate sobre
los derechos en el final de la vida en otros paises, también explica el bajo nivel de
conflictividad que mostro el debate y la posibilidad de que la ley sea sancionada con
amplios consensos. Asimismo, el tono compasivo de la cobertura periodistica sobre los
dramas familiares, y el lugar que se les dio a los familiares de pacientes que reclamaron
por la sancion de ley, sin duda fueron un lugar de resonancia para la instalacion del tema
y los avances legislativos.
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