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ungue es cierto que el debate
sobre la forma adecuada de atender a los
pacientes que estdn en el proceso final de
su vida es tan antiguo como la Medicina mis-
ma, no lo es menos que la forma actual del
debate, al menos en las sociedades occi-
dentales, comienza a dibujarse a mediados
de los afios 70°. De entre los muchos factores
qgue seguramente pueden ayudar a explicar
este fendmeno hay dos especialmente re-
levantes. Uno es el enorme grado de deso-
rrollo que para entonces habia ya adquirido
la tecnologia médica, modificando de una
manera nunca antes vista el prondstico de
muchas enfermedades que hacia sdlo unos
pocos anos eran consideradas iremediable-
mente mortales. El ofro es la progresiva foma
de conciencia de los ciudadanos de su liber-
tad para gestionar su propia salud, su propio
cuerpo, lo cual no es sino una consecuencia
del aterrizaje natural de las libertades civiles
y politicas en el campo de la salud. De la
conjuncién de ambos factores nacieron sin
duda muchas cosas, entre ellas, la disciplina
de la Bioética®.

hile the issue of how best to care
for patients during their end-of-life process is
as old as medical science itself, the current
debate started to take shape, in Western so-
ciety at least, in the mid-70s 9 Among the
many factors confribufing to this pheno-
menon, two are particularly relevant. One
is the extent to which medical technology
had developed by then, changing in a way
hitherto unseen the prognosis of many di-
seases that only a few years previously had
been considered inevitably fatal. The other
is the growing awareness of individuals of
their right to control their own health, their
own body. This was simply the consequence
of the natural process of carrying civil and
political liberties over into the field of health-
care. Together, these factors undoubtedly
gave rise to many things, among them, the
field of bioethics 4.
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Los cuarenta anos de dictadura fran-
quista hicieron que este proceso llegara a
Espaia con mds retraso que a otros paises
del entorno europeos. Hubo que esperar,
primero a la Constitucidon Espanola de 1978,
que dio carta de naturaleza a los derechos
fundamentales de la ciudadania espano-
la, y luego a la Ley General de Sanidad de
1986, que abrié la puerta a los derechos de
los pacientes dentro del sistema sanitario®.

Espafia es una monarquia parlamentaria
configurada actualmente como un estado
cuasi-federal. La Constitucidn de 1978 con-
sagré un modelo de estado basado en una
distribucion territorial de 17 Comunidades
Auténomas y 2 ciudades auténomas (Ceuta
y Melilla, ubicadas en el norte del continen-
te africano). Las Comunidades Auténomas
tienen un elevado grado de competencias
delegadas por el Gobierno central.

Andalucia, con una poblacién actual
de unos 8,4 millones de habitantes (18% de
la poblacién total de Espana en 2010), estd
dividida en 8 provincias (Almeria, Cadiz, Cor-
doba, Granada, Huelva, Jaén, Mdlaga vy
Sevilla). Adquirié su definitivo estatus politico

Forty years of dictatorship under General
Franco meant that this process was initiated
in Spain somewhat later than in other Euro-
pean countries®. The country had to wait first
for the enactment of the Spanish Constitu-
fion of 1978, that ratified the fundamental
rights of Spanish citizens, and second, for
the General Health Law of 1986, that paved
the way for establishing patients’ rights in the

Spanish healthcare system ©.

Spain is a parliamentary monarchy cu-
rrently organised as a quasi-federal state.
The Constitution of 1978 enshrined a system
of government based on dividing the coun-
fry info 17 autonomous communities and 2
aufonomous cities (Ceuta and Melilla, situa-
ted in the north of the African continent).
The autonomous communities were given
wide-ranging powers delegated by the
central government.

Andalusia, with a current population of
around 8.4 million (18% of the total popula-
fion of Spain in 2010), is divided info 8 pro-
vinces (Almeria, Cadiz, Cordoba, Granada,
Huelva, Jaen, Malaga and Seville). The re-
gion acquired its current political status in



cuando en 1981 aprobd su primer Estatuto
de Autonomia, una norma que puede ser
considerada equivalente a una “constitu-
cion regional”. Sélo tres anos después, en
1984, asumid las competencias en Sanidad
y, dos mds tarde, en 1986, cred el Servicio
Andaluz de Salud (SAS). Este Servicio es la or-
ganizacién publica que desde entonces en-
globa prdcticamente toda la prestacion de
la asistencia sanitaria publica en Andalucia.
Pero no fue hasta 1998 cuando, enla Ley de
Salud’, incorpord una carta de derechos de
los pacientes. Hasta entonces el marco de
derechos de los pacientes andaluces prove-
nia de la Ley General de Sanidad estatal de
1986. Veamos ahora cémo todo este marco
de derechos se ha aplicado al dmbito del
final de la vida.

ANO 1995: LA EUTANASIA Y SUS CONFUSIONES

En Espana, el debate en torno a los dere-
chos de los pacientes en relacion con el final
de la vida tiene su momento mds claro de
inicio en 1995. En ese ano se produjeron dos
acontecimientos enormemente importantes.
El primero fue que los jueces rechazaron la

1981 with the approval of its first Statute of
Autonomy, which can be considered equi-
valent to a “regional constitution”. Three
years latfer, in 1984, it was granted authority
over healthcare, and two years following
that, in 1986, the Andalusian Health Service
(AHS) was created. This public organisation
has since then been in charge of practically
all public healthcare services in Andalusia.
However, it was not until 1998 that a patients’
service charter was included in the Health-
care Law . Before this, patients’ rights in An-
dalusia stemmed from the General Health
Law passed by the central government in
1986. We shall now examine how this rights
framework has been applied to end-of-life
healthcare.

1995: EUTHANASIA AND ITS MISINTERPRETATIONS

The debate surrounding patfients and
their end-of-life rights was sparked off at the
start of 1995, when two exiremely significant
events took place. The first of these was the
law courts’ rejection of the request made
by Ramén Sampedro to allow his doctor
fo administer him drugs that would put an
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peticién del ciudadano Ramdn Sampedro
de que se permitiera a su médico suministrarle
unos medicamentos para producirle la muer-
te. Ramoén Sampedro era un paciente tetra-
pléjico desde los 25 afos por un accidente
que le produjo una fractura de una vértebra
cervical. Sampedro inicid su particular lucha
porque se le permitiera voluntariamente morir
en 1993. Su peticién fue rechazada alegando
que, aungue no hubiera un deber de vivir, de
ahi no se deducia que existiera un derecho a
morir que obligara positivamente a oftros, al
Estado, a actuar para respetarlo.

Y es que ademds -y este es el segundo
acontecimiento importante del ano- el nue-
vo Cédigo Penal espanol de1995 incluia una
definicién de un fipo de delito en su articulo
143 pdrrafo 4, que excluia la posibilidad de
que alguien ayudara a Ramdn Sampedro sin
incurrir en responsabilidad penal. Este pdrra-
fo dice lo siguiente:

“El que causare o cooperare activamente
con actos necesarios y directos ala muerte de
otfro, por la peticidon expresa, seria e inequivo-
ca de éste, en el caso de que la victima su-
friera una enfermedad grave que conduciria
necesariamente a su muerte, o que produjera

end to his life. Ramdén Sampedro had been
quadriplegic for 25 years as the result of a
fractured cervical vertebra suffered during
an accident. He started his private crusade
fo be allowed to die in 1993. His request was
refused on the grounds that, although no
obligation to live existed, this did not imply
a right to die that would oblige others, the
State, to take action to respect such a right.

In addifion, and this was the second im-
portant event of the year, article 143 pa-
ragraph 4 of the new Spanish Penal Code of
1995 defined a form of crime that precluded
the possibility of someone helping Ramdn
Sampedro without being liable to criminal
prosecution. The paragraph reads as follows:

“Any person causing or actively coope-
rating in actions needed for procuring the
death of a person or directly leading to their
death, following the express, serious and firm
request of said individual, in the case of the
victim of a serious disease that will necessarily
lead to their death, or that causes acute and
permanent suffering that is hard to bear, shall
be receive a punishment one or two degrees
lower that those described in numbers 2 and
3 of this article.”



graves padecimientos permanentes y dificiles
de soportar, serd castigado con la pena infe-
rior en uno o dos grados a las senaladas en los
numeros 2 y 3 de este articulo.”

Para el Cédigo penal (CP), estas actua-
ciones serian una forma especial de homici-
dio que implica un modo singular de partici-
pacion en el suicidio libre y voluntario de otra
persona en unas circunstancias determina-
das. Desde 1995 y hasta la fecha este arti-
culo del CP sélo ha sido aplicado en Espaia
en una ocasioén, en una Sentencia de 2009
que juzgaba hechos sucedidos en 2005: un
médico puso fin a la vida de una paciente
terminal a peticidon de esta inyectdndole clo-

ruro potdsico®.

En cualquier caso, el uso de los adjetivos
“activamente” y “directo” y de la expresion
“por la peticién expresa, seria e inequivoca
de éste" hace que parezca que lo gue se
tipifica es exclusivamente la llamada “euta-
nasia activa, directa y voluntaria”, o seaq, lo
que ahora conocemos como eutanasia sin
mds adjetivos. El articulo no hace referencia
alguna a la “pasiva” (limitacion del esfuer-
zo terapéutico) ni a la “indirecta” (sedacién
paliativa), que quedarian como actuacio-
nes no fipificadas y por tanto no punibles.

According to the Penal Code (PC), these
actions constitute a special form of homici-
de that implies a unique way of assisting in
the freely chosen and voluntary suicide of
another person under particular circumstan-
ces. Since 1995 this article of the PC has only
been applied in Spain once, in a judgement
passed down in 2009 in a case concerning
events that had taken place in 2005: a doc-
tfor ended the life of a ferminally ill patient, at
their request, by injecting them with potas-
sium chloride 8.

In any event, the use of adjectives such
as “actively” and “directly” and of the phra-
se “following the express, serious and firm
request of said individual” would seem to
suggest that what is being classified here
is exclusively so-called “active, direct and
voluntary euthanasia”, i.e., what we now
call simply euthanasia. The arficle makes
no mention of “passive” (limitation of the-
rapeutic effort) or “indirect” (palliative se-
dation) euthanasia; these would therefore
fall outside this classification and would not
be unlawful. This opened the floodgates in
Spain for 15 years of debate on whether this
interpretation of the PC is correct or not. The
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Pues bien, a lo que vamos a asistir en los 15
anos siguientes en Espana es a la discusiéon
acerca de si esta interpretacion del CP es o
no la correcta. Esta polémica no era tan sélo
tedrica o académica, tenia consecuencias
reales muy importantes. En concreto, produ-
cia una enorme sensacion de inseguridad
juridica en algunos grupos de profesiona-
les sanitarios, especialmente intensivistas y
paliativistas, que desde siempre han hecho
limitacién del esfuerzo terapéutico y seda-
cion paliativa. Se tfraté de un debate que
quedd falsamente atrapado durante anos
por las disquisiciones entfre “activa - pasiva”,
“directa - indirecta”, "matar — dejar morir”,
“refirar - no iniciar” y, especialmente, “ac-
cion — omision” 7 19,

La historia de Ramdén Sampedro acabd
trdgicamente. En la madrugada del 12 de
enero de 1998 se suicidd ingiriendo cianuro,
contando con una ayuda andnima. Un pro-
ceso penal fue abierto en contra de quien o
quienes le auxiliaron a morir. Sin embargo, el
caso fue sobreseido, por no encontrarse per-
sona responsable. Ramdn Sampedro grabd
su muerte en video, e hizo llegar la cinta a los
medios televisivos. Su difusién publica causd
un enorme impacto nacional e infernacio-
nal y un gran debate. Y esto es lo mds im-
portante: por primera vez el debate sobre los

confroversy, moreover, was not merely theo-
refical or academic, but had real and signi-
ficant consequences, namely, an overwhel-
ming sense of legal uncertainty in some
groups of healthcare professionals, particu-
larly intensivists and palliative care specialists
who have always practised limitation of the-
rapeutic effort and palliative sedation. For
years the debate was artificially hemmed in
by discourses on “active - passive”, “direct -
indirect”, “kill - let die”, “withhold - withdraw",
and particularly *action - omission %I

The story of Ramdén Sampedro came to a
fragic end. In the early hours of 12 January
1998 he committed suicide by taking cyani-
de, helped by an anonymous collaborator.
Criminal proceedings were brought against
the person, or persons, who helped him die.
However, the case was dismissed through
lack of evidence. Ramdn Sampedro recor-
ded a video of his death and had it sent fo
the television media. Public broadcast of
the video had enormous natfional and in-
ternational impact, and sparked extensive
debate. And this is the most important ele-
ment in the case: for the first time the debate
on the rights of individuals in relation to their



derechos de la ciudadania en relacién con
su muerte trascendid los foros especializados
de los juristas, tedlogos, bioeticistas y profe-
sionales sanitarios para constituirse en autén-
tico debate social, donde quedd demostra-
do el importantisimo papel que juegan los
medios de comunicacién en estas materias,
con sus luces y oscuridades'!. Posteriormen-
te, ya en el ano 2004, la polémica sobre la
llamada “muerte digna” en Espana se rea-
vivé intensamente en Espaia con la pelicu-
la de Alejandro Amendbar, “Mar Adentro”,
que relataba de forma bella y sensible la his-
toria de Ramdén Sampedro. Recibid el Oscar
a la mejor pelicula extranjera aquel ano.

ANO 2005. LA SEDACION PALIATIVA

Después de la muerte de Ramdn Sam-
pedro el debate en Espaia se atenud va-
rios anos. Pero, tras la proyeccion de la pe-
licula sobre su vida en 2004, reverdecid con
uUn nuevo caso polémico. En 2002 se habia
aprobado en el Parlamento espanol, la Ley
41/2002, de 14 de noviembre, bdsica regu-
ladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de in-
formacién y documentacién clinica'?. Esta

own death transcended specialised legal,
theological, bioethical and medical forums
fo become a real public debate in which
the pivotal role played by the media in such
issues, however ambiguous, was clearly de-
monstrated '!. Following this, in 2004, the
flames of the so-called “death with dignity”
controversy in Spain were fanned back to
life with Alejandro Amendbar’s film “The Sea
Inside”, a beautiful and touching portrayal
of the story of Ramén Sampedro that won
the Oscar for best foreign film that year.

2005. PALLIATIVE SEDATION

After the death of Ramdn Sampedro,
debate on the subject in Spain lost mo-
mentum. However, following the film on
his death in 2004, it was revived by a new
and confroversial case. In 2002, the Spanish
parliament had approved Law 41/2002,
the basic law regulating patient autonomy
and rights and obligation regarding clinical
information and documents '2. This Law, in
turn stemmed from the need fo infroduce
the EU Council's Convention for the Pro-
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Ley era, a su vez, resulfado de la necesidad
de aplicar el Convenio para la proteccién
de los derechos humanos y la dignidad del
ser humano con respecto a las aplicaciones
de la Biologia y la Medicina del Consejo de
Europa en nuestro marco Iegislo‘rivo]3. La
nueva Ley venia a subsanar ademds las in-
suficiencias que la Carta de Derechos del
articulo 10 de la Ley General de Sanidad
de 1986 habia mostrado. Con respecto a
la idea de muerte digna las aportaciones
importantes de la Ley eran bdsicamente
fres. Una, la propia idea central del consen-
timiento informado, con la repercusién que
ello fiene en el derecho a la verdad y a la
participacién en la toma de decisiones, por
ejemplo, en las de sedacién paliativa (Arts
4,5, 8y 9). Dos, la claridad con que esto-
blece el derecho a rechazar fratamientos o
a retirar el consentimiento antes otorgado
(Arts. 2.3, 2.4 y 8.5). Y tres, la regulacién de
las decisiones de representaciéon y de los
testamentos vitales, denominadas en la Ley
como “instrucciones previas” (Arts. 2y 11).

Sin embargo, la aplicacién de esta Ley a
las decisiones al final de la vida no resultaba
para mucha gente tan clara y directa como

fection of Human Rights and Dignity of the
Human Being with regard to the Application
of Biology and Medicine into Spanish law 12
The new Law also intended to rectify the
shortcomings evident in the charter of rights
contained in article 10 of the General Health
Law of 1986. The Law basically made three
significant conftributions to the issue of dying
with dignity: One, the pivotal notion of infor-
med consent and its repercussions on the
right to truth and to take part in decisions
on, for example, palliative sedation (articles
4,5, 8 and 9). Two, the firmness with which it
establishes the right to refuse treatment, or
withdraw previously granted consent (arti-
cles 2.3, 2.4 and 8.5). Three, regulation of the
decision to appoint a representative and of
living wills, called “"advanced directives” in
the law (articles 9 and 11).

Nevertheless, the application of this Law
to end-of-life decisions was fo some people
not as clear-cut as it seemed. The shadow
of the word “euthanasia”, its associated
adjectives “active” and “passive”, coupled
with the ongoing “action/omission” contro-
versy, haunted ensuing debates. In early
2005, an anonymous complaint was lodged



parecia. La sombra de la palabra “eutana-
sia”, sus adjetivos "activa” y “pasiva” y la
eterna polémica entre “accidon” y “omisién”
eran una constante en los debates. Asi, a
principios de 2005 una denuncia andnima
acusaba a los médicos de urgencias del
Hospital Severo Ochoa de Leganés (Madrid)
de practicar sedaciones a los enfermos ter-
minales de forma irregular, de realizar “euto-
nasias”. El hecho produjo una gran conmo-
cion social. Posteriormente el debate vy las
decisiones del Consejero de Sanidad de la
Comunidad de Madrid adquirieron fuertes
connotaciones politicas que dificultaron una
reflexion mds serena sobre lo sucedido. Las
Sociedades Cientificas expresaron su apoyo
undnime a la prdctica correcta de la seda-
cién paliativa y a su diferencia con la “euta-
nasia”'*. Tanto el Juzgado de Primera instan-
cia e Instruccién n° 7 de Leganés (Madrid),
en su Auto de 20 de junio de 2007 de sobre-
seimiento de la causa de las sedaciones del
Hospital Severo Ochoa, como el Auto de 21
de enero de 2008 de la Audiencia Provincial
de Madrid, gue resolvia la apelacion que se
formuld contra el anterior, dejaron estable-
cido que las actuaciones médicas fueron
correctas, conformes a derecho. No hubo

against the medical staff of the emergency
services of the Severo Ochoa Hospital in Le-
ganés (Madrid), accusing them of unlawfu-
lly sedating terminally ill patients, i.e., of en-
gaging in “euthanasia”. This case caused
widespread social upheaval, and the sub-
sequent discussions and decisions taken by
the Ministry of Health of the Madrid Region
were highly political and obsfructed a more
level-headed analysis of the case. Scientific
associations unanimously supported good
palliative sedation practices and how they
differ from “euthanasia” '*. Both the Court
of the First Instance no. 7 of Leganes (Ma-
drid), in their judgement of 20 June 2007 dis-
missing the case of the sedation practices
in the Severo Ochoa Hospital, and the 21
January 2008 ruling passed down the Pro-
vincial Higher Court of Madrid deciding the
appeal lodged against the former judge-
ment, ruled that the actions of the doctors
were good practice and within the bounds
of the law. There was no “euthanasia” or
negligence, only good clinical practice. In
the words of the first ruling, “the conduct [of
the doctors] does not fall within the scope
of articles 143 or 196 PC". Nevertheless, the
damage was done, and many professio-
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ni “eutanasia”, ni negligencias, sdlo buena
prdctica clinica. Y es que tal y como dice el
primer Auto, no ‘“resulta tipica la conducta
(de los médicos) por via de los articulos 143 o
196 CP". Pero el dano estaba hecho y a mu-
chos profesionales, especialmente de cui-
dados paliativos, les quedd la duda de si la
prdctica de la sedacién paliativa era ética 'y
juridicamente correcta. Esta era una conse-
cuencia muy grave. En la prdctica suponia
que quizds muchos pacientes no pudieran
acceder a dicho tratamiento, simplemente
por la sensacién de inseguridad juridica de
los profesionales.

ANO 2006. EL RECHAZO DE TRATAMIENTOS

Cuando la polémica sobre la sedacién
paliativa en Leganés todavia estaba en
marcha, dos nuevos casos dispararon de
nuevo el debate. Jorge Ledn, un hombre
de 53 anos que, en el ano 2000, a raiz de
un accidente doméstico se habia quedado
tetrapléjico y dependiente de la ventilacion
mecdnica, llevaba un ano pidiendo una
“mano amiga” que le ayudara a desconec-
tar su respirador y asi “morir dignamente™”.

nals, particularly palliative care specialists,
remained unsure whether palliative seda-
fion was ethical and legally accepted, and
this was a serious outcome. In practice, it
meant that many patients could be denied
this treatment purely due to legal uncertain-
ty on the part of the doctors.

2006. REFUSAL OF TREATMENT

In the midst of the controversy on the
palliative sedation in Leganes, two new ca-
ses added more fuel to the debate. Jorge
Ledn, a 53-year old man left quadriplegic
as the result of a domestic accident suffe-
red in 2000 and on mechanical ventilation,
had been pleading for a year for a “friendly
hand” to help disconnect his ventilation and
let him “die with dignity”. His doctors and
the Castile and Leon Autonomous Commu-
nity healthcare authorities claimed that his
request amounted to “euthanasia”, and
“assisted suicide”, and was therefore illegal.
Finally, on 4 May 2006, the “friendly hand”
eventually reached out to Jorge Ledn and
disconnected his ventilator. A police inves-



Sus médicos y la administracién sanitaria
de la Comunidad Auténoma de Castilla y
Ledn decian que su peticidon era una “eu-
tanasia”, una “ayuda al suicidio” y, por tan-
to, algoilegal. Finalmente, el 4 de mayo de
2006 esa "mano amiga” se acercd por fin a
Jorge Ledn y le desconectd. Se abrid una
investigacién policial que se cerrd por falta
de pruebas.

Pocos meses después, el 18 de octubre
de 2006 la paciente Inmaculada Echevarria
solicitd a la Direccion del Hospital San Rafael
de Granada, en la Comunidad Auténoma
de Andalucia, donde estaba ingresada, el
permiso para dar una rueda de prensa y
solicitar pUblicamente ser sedada y desco-
nectada del respirodor]“s. Era dependiente
de la ventilacién mecdnica desde hacia 10
anos por padecer una enfermedad muscu-
lar degenerativa que paralizaba sus mUscu-
los. El impacto medidtico fue enorme y toda
la opinién publica andaluza se volcd en el
debate. La Comision Autonémica de Etica e
Investigacién de Andalucia analizé el caso.
En su informe final concluyd que se trataba
de una retfirada de consentimiento informa-
do por un rechazo de tratamiento, y que era
algo éticamente aceptable y amparado en
la Ley 41/2002. El caso fue tfrasladado enton-

tigation was opened, but later closed
through lack of evidence.

A few months lafer, on 18 October
2006, Inmaculada Echevarria, a patient in
the San Rafael Hospital in Granada, in the
Autonomous Community of Andalusia, as-
ked the hospital authorities for permission
to hold a press conference and publically
request to be sedated and disconnected
from her ventilator . She has been kept ali-
ve on mechanical ventilation for 10 years
as the result of a degenerative muscle
disease that had left her paralysed. The
media impact was enormous and all An-
dalusian public opinion was drawn info the
debate. The Ethics and Research Commis-
sion of Andalusia examined the case and
in their final report concluded that the case
involved refusal of freatment through the
withdrawal of informed consent, as such,
it was ethically acceptable and protected
by Law 41/2002. The case was then forwar-
ded to the Andalusian Advisory Council.
The Andalusian Advisory Council is the su-
preme advisory body of the Government
Council and of the Regional Government
of Andalusia on legal matters, and is res-
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ces al Consejo Consultivo de Andalucia. El
Consejo Consultivo de Andalucia es el su-
perior érgano consultivo del Consejo de Go-
bierno y de la Administracién de la Junta de
Andalucia en materia juridica. Su funcién es
velar por la observancia de la Constitucion,
el Estatuto de Autonomia vy el resto del orde-
namiento juridico. Sus dictdmenes no tienen
cardcter normativo ni jurisprudencial, pero
si un enorme peso juridico-doctrinal. Por ello
facilitan al Gobierno y a la Administraciéon
Autondmica poder tomar decisiones con
una gran seguridad juridica. La Comisién
Permanente del Consejo Consultivo emitid
su dictamen el 28 de febrero de 2007 y fue
favorable pero no undnime; tuvo un voto dis-
crepante'é. El Consejo llegaba finaimente a
las siguientes conclusiones:

“1. La solicitud de limitacién del esfuer-
zo terapéutico y negativa al tratamiento
con ventilacién mecdnica de Dona I.E.R.
es adecuada a Derecho. 2. La actuacion
de los profesionales sanitarios que proce-
dan a la desconexidn del aparato de ven-
tilacién mecdnica, (...) no puede conside-
rarse punible”.

Esto Ultimo queria decir que, en opinién
del Consejo, no era posible encuadrar la ac-

ponsible for ensuring compliance with the
Constitution, the Statute of Autonomy and
other legal regulations. Council rulings are
not regulatory or legally binding, but they
do have enormous standing in case-law,
and lend legal certainty to the decisions of
both the government and the regional au-
thorities. The Standing Committee of the Ad-
visory Council issued a favourable, though
not unanimous, opinion on 28 February 2007;
there was one dissenting vote . The Council
finally arrived at the following conclusions:

“1. The request for limitation of thera-
peutic effort and the refusal of mechanical
ventilation treatment expressed by Ms. I.E.R.
is lawful. 2. The actions of the healthcare
professionals who disconnect the mechani-
cal ventilation device [...] cannot be consi-
dered unlawful”.

The latter meant that, according to the
Council, the actions of the medical profes-
sionals do not fall under any of the criminal
offences established in arficle 143 of the Pe-
nal Code. Finally, on 14 March 2007, Inma-
culada, after lengthy farewells to her medi-
cal tfeam and friends, and in the midst of a



tuacién de los profesionales en ninguna de
las infracciones penales contempladas en
el articulo 143 del Cédigo Penal. Finalmen-
te, el 14 de marzo de 2007 Inmaculada, fras
haberse despedido largamente del equipo
sanitario que la atendia y de sus amigos y en
medio de una intensiva polémica suscitada
por la Iglesia Catdlica oficial, fue adecuada-
mente sedada y desconectada del respira-
dor. En los dias siguientes el partido ultrade-
rechista Alternativa Espanola denuncié ante
la Fiscalia del Tribunal Superior de Justicia de
Andalucia, a la Consejera de Salud, a los
médicos que asistieron a Inmaculada Eche-
varria y al Consejo Consultivo. El Fiscal del
Tribunal decidi¢ el archivo de la denuncia el
26 de septiembre de 2007.

ANO 2007. LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Aungue ya en 2001 el Ministerio de Sani-
dad y Consumo del Gobierno central habia
publicado el documento titulado Bases para
el desarrollo del Plan Nacional de Cuidados
Paliativos, lo cierto es que su aplicacién ha-
bia sido muy desigual en las diferentes Co-
munidades Auténomas'’. Pero finalmente

raging controversy fuelled by the Catholic
Church, was correctly sedated and discon-
nected from her mechanical ventilator. In
the days following this, the ultra-right political
party Alternativa Espanola filed a complaint
with the public prosecutor of the Andalusian
High Court against the Regional Ministry of
Health, the doctors in charge of Inmaculo-
da Echevarria and the Advisory Council. The
public prosecutor decided to dismiss the
complaint on 26 September 2007.

2007. PALLIATIVE CARE

Although the Spanish Ministry of Health
and Consumer Affairs had already publis-
hed a document titled Bases for developing
the National Plan for Palliative Care in 2001,
it had not been universally applied in the di-
fferent Autonomous Communities 7. Finally,
however, in June 2007 the National Palliative
Care Strategy was finally published 18 This
document was drawn up in consensus with
all the autonomous communities and provi-
ded a strong basis for developing Palliative
Care in Spain. No doubt the simmering pu-
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en junio de 2007 se presentd la Estrategia
Nacional de Cuidados Paliativos'®. Era un
documento consensuado con todas las
Comunidades y suponia una base potente
para el desarrollo de los Cuidados Paliativos
en Espana. Sin duda, el estado de eferves-
cencia permanente de la sociedad espa-
nola respecto a la idea de "muerte digna”,
la innegable epidemiologia y demografia
de la muerte en Espana y la necesidad de
afrontar retos y compromisos internaciona-
les, como las Recomendaciones del Conse-
jo de Europa en la materia'?, acabaron por
precipitar la aprobacién de la Estrategia.

En Andalucia, desde finales de los afos 80
y principio de los 90, ya existian unidades de
cuidados paliativos (UCP) y equipos de so-
porte alos cuidados paliativos (ESCP). El Plan
Integral de Oncologia de Andalucia 2002-
2006 (PIOA)? ya recogia entre sus lineas de
actuacién los cuidados paliativos, al no exis-
tir en nuestra comunidad auténoma un plan
especifico. Ello favorecid el desarrollo de los
recursos de cuidados paliativos destinados
a la atencion de los pacientes en situacién
terminal. Fundamentalmente el PIOA pen-
saba, como era natural, en la enfermedad

blic debate in Spain on the idea of “death
with dignity”, the undeniable epidemiology
and demography of death in Spain, and
the need to face new challenges and inter-
national commitments, such as the Recom-
mendation of the European Council '
key to pushing through the Strategy.

,were

Since the late 80s and early 90s palliati-
ve care units (PCUs) and palliative care su-
pport feams (PCSTs) have been operational
in Andalusia. In the absence of a specific
autonomous community policy on the mat-
ter, the Comprehensive Oncology Plan for
Andalusia 2002-2006 (COPA) 2° had already
included palliative care in its guidelines. This
made it possible to implement palliative
care resources for terminally ill patients. The
COPA, naturally, was mainly focussed on
cancer-based illnesses, although from the
start the need to extend the guidelines to
non-cancer patients had been broached.
On this basis, in early 2006, the Ministry of
Health of the Andalusian Autonomous Go-
vernment started work on a specific Plan to
address this issue. The Plan was finished in
2007, and the region now has the Andalu-
sian Palliative Care Plan to be implemen-



oncoldgica, aunque ya desde el principio
se planteaba la necesidad de extenderlos
a pacientes no oncoldgicos. Por eso, a co-
mienzos de 2006 la Consejeria de Salud de
la Junta de Andalucia comenzd a prepa-
rar un Plan especifico sobre esta materia. El
proceso de elaboracion culmind en 2007, lo
que permitié disponer de un Plan Andaluz de
Cuidados Paliativos, a desarrollar entre 2008
y 2012 2! Sélo faltaba ahora, reforzar su base
juridica.

ANO 2008. LA NECESIDAD DE UN NUEVO
MARCO REGULADOR

Las contradicciones entre la interpre-
taciéon que la Comunidad Auténoma de
Castilla y Ledn dio a la peticidn del pacien-
te Jorge Ledn vy la interpretacién que la Co-
munidad Auténoma de Andalucia hizo del
caso Inmaculada Echevarria, dos casos clini-
camente iguales y con solicitudes idénticas,
pusieron de manifiesto las insuficiencias de la
Ley 41/2002 con respecto a las decisiones al
final de la vida. La argumentacion utilizada
por el magistrado del Consejo Consultivo de

ted between 2008 and 2012 2'. All that was
needed at this stage was to strengthen the
legal basis of the Plan.

2008. THE NEED FOR A NEW REGULATORY
FRAMEWORK

Contradictions between the interpreta-
fion given by the Autonomous Community
of Castile and Leon of the request made by
Jorge Ledn and that given by the Autono-
mous Community of Andalusia in the case of
Inmaculada Echevarria, two clinically identi-
cal cases with identical requests, highlighted
the inherent shortcomings of Law 41/2002 in-
sofar as end-of-life decisions are concerned.
The argument advanced by the magistrate
member of the Andalusian Advisory Coun-
cil who voted against the ruling fo discon-
tinue mechanical ventilation in the case of
Inmaculada Echevarria is a good example
of the need to clarify the regulations applied
to end-of-life decisions. The objections raised
by the magistrate in question were:

“Refusal of treatment that is neither cu-
rative nor palliate but rather a technical
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Andalucia que planted un voto discrepan-
te al dictamen favorable a la refirada de la
ventilacién mecdnica en el caso de Inma-
culada Echevarria es un buen ejemplo de
la necesidad de aclarar la regulacion de las
decisiones al final de la vida. Este magistrado
decia cosas del tenor de las siguientes:

“El rechazo de un fratamiento, que no
es ni curativo ni paliativo, sino que cons-
fituye el soporte técnico absolutamente
necesario para mantener la vida -soporte
vital- podria considerarse como una forma
de suicidio [...] Tanto el consentimiento infor-
mado, como su revocacién, el rechazo de
tratamiento o la limitacién o abandono del
esfuerzo terapéutico —no importa la califica-
cién utilizada- tienen un limite esencial en el
ordenamiento juridico vigente, con impor-
fantes consecuencias para los profesionales
que causaren o cooperaren a la muerte del
paciente, en las circunstancias previstas en
el art. 143.4 del Cédigo Penal”.

Si a todo ello se anade el enorme dano
que hizo la polémica acerca de si las seda-
ciones del Hospital de Leganés eran o no
eutanasia asi como la necesidad de reforzar
juridicamente el desarrollo de los Cuidados

support device that is absolutely essential for
maintaining life - life support - could be con-
sidered a form of suicide [...] Both informed
consent and withdrawal thereof, refusal of
freatment or limitation or disconfinuation of
therapeutic effort - whatever term is used -
are essentially limited in the current legal sys-
tem, and there are important consequences
for professionals who cause or assist in the
death of a pafient under the circumstances
set forth in arficle 143.4 of the Penal Code™.

This, coupled with the enormous dama-
ge done by the confroversy over whether or
not the sedation administered in the hospital
in Leganes was euthanasia, and the need
to give legal backing to palliative care in
Spain, made it evident that a new legislative
framework must be developed.

On 19 March 2007, Andalusia approved
a new Statute of Autonomy 22 Article 20 of
this new document, titled “Living will and
dignity in dying” established the following:

“1. The right fo draw up an advanced
healthcare directive that must be respected



Paliativos en Espana, resultaba evidente que
era necesario desarrollar un nuevo marco le-
gislativo.

El 19 de marzo de 2007 Andalucia habia
aprobado un nuevo Estatuto de Autono-
mia?2. En su articulo 20, titulado “Testamento
vital y dignidad ante el proceso de la muer-
te" se establecia lo siguiente:

“1. Se reconoce el derecho a declarar la
voluntad vital anticipada que deberd respe-
tarse, en los términos que establezca la ley.

2. Todas las personas fienen derecho a
recibir un adecuado fratamiento del dolor
y cuidados paliativos integrales y a la plena
dignidad en el proceso de su muerte”.

Practicamente un afo después, el 9 de
marzo de 2008, se producian nuevas elec-
ciones al Parlamento de Andalucia. El Par-
tido Socialista (socialdemdcrata) renovd su
victoria de nuevo por mayoria absoluta. En
mayo de 2008, al presentar su proyecto po-
litico para la nueva legislatura, la Conseje-
ra de Salud de la Junta de Andalucia, Dha.
Maria Jesus Montero Cuadrado, anuncid en
el Parlamento la intencidén de su equipo de

within the limits established by the law is re-
cognised.

2. All people are entitled to receive suita-
ble pain management and comprehensive
palliative care, and to full dignity in dying”.

Almost one year later, on 9 March 2008,
new elections to the Andalusian parliament
were held. The Socialist Party (PSOE-A, social
democrats) won again with an absolute ma-
jority. In May 2008, during the presentation of
her political agenda for the new legislature,
the Minister of Health for the Regional Go-
vernment of Andalusia, Maria Jesus Monte-
ro Cuadrado, announced in parliament her
feam’s intention fo prepare a draft bill to im-
plement this statutory article.

"We are going fo push through the law
regulating the dignity of people in dying. This
law will establish the criteria and conditions
tfo be developed by the healthcare system
to guarantee suitable healthcare during the
end-of-life process, based on preventing su-
ffering, respecting human dignity and indivi-
dual free choice. In this law we will include

L S
T
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preparar un Proyecto de Ley para desarrollar
este articulo del Estatuto.

“Vamos a impulsar la framitacion de la
ley reguladora de la dignidad de las perso-
nas ante el proceso de la muerte, que va a
establecer los criterios y las condiciones que
el sistema sanitario tendrd que desarrollar
para garantizar una atencién adecuada
durante el proceso final de la vida, basada
en evitar el sufrimiento, el respeto a la digni-
dad vy la libre decision de cada uno. En ella
vamos a incluir aspectos clave, como ga-
rantizar el acceso a los cuidados paliativos
y al fratamiento del dolor, el establecimiento
del derecho a la atencidn sanitaria en do-
micilio en la etapa final, la prohibicion de la
obstinacién terapéutica; la actualizacién de
la normativa que regula voluntades vitales
anticipadas, o la regulacién de la aplicaciéon
de la toma de decisiones de las personas en

situacion terminal” 23,

key elements, such as guaranteed access
to palliative care and pain management,
the right to receive medical care at home
during the final stage, prohibition of thera-
peutic obstinacy; we will update regulations
governing advanced health directives, and
regulate the applicatfion of decisions taken

by people in a terminal situation” 22



