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Inmaculada Echevarria padecia una distrofia
muscular progresiva dependiente de ventilacién
mecanica. En octubre de 2006 solicité ser sedada
y desconectada del ventilador. En la primera par-
te del trabajo se exponen los datos clinicos y bio-
graficos del caso. Luego se presentan las deci-
siones de la Comisién Autonémica de Etica
e Investigacion de Andalucia y el Consejo
Consultivo de Andalucia, que evaluaron el caso, y
el desenlace final. La segunda parte seinala los
antecedentes del debate, con casos como los de
Ramoén Sampedro, Jorge Leén o Madeleine Z.
Luego se presentan los cuatro escenarios dife-
rentes sobre la toma de decisiones al final de la vi-
da que el debate ha ido clarificando en estos
anos: eutanasia y suicidio asistido, limitacion del
esfuerzo terapéutico, rechazo de tratamiento y
sedacién paliativa. El articulo concluye que, tras
el caso de Inmaculada Echevarria, pueden darse
por aclarados los tres ultimos. Es el primero lo
que la sociedad espanola debera afrontar en los
préximos anos.
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THE CASE OF INMACULADA ECHEVARRIA:
ETHICAL AND LEGAL IMPLICATIONS

Inmaculada Echevarria was a woman with
Progressive Muscular Dystrophy who was totally
dependent on mechanical ventilation. In October
2006, she publicly asked to be disconnected of
the ventilator. The clinical and biographical data
of the case are presented in the first part of the
work. The paper goes on to explain the decisions
of the two committees that evaluated her request,
that is the Regional Ethics Committee and the
Consultative Council of Andalusia. Finally, the
outcome of the case is presented. The second
part analyzes the background of the debate on
end-of-life decision making in Spain in cases such
as those of Ramon Sampedro, Jorge Leon or
Madeleine Z. It then presents four different set-
tings of end-of-life decision making that have
been clarified over these last years: euthanasia
and assisted suicide, limitation of life-prolonging
treatment, treatment refusal and palliative seda-
tion. The article concludes that the latter three
can be considered as sufficiently clarified after
the case of Inmaculada Echevarria. However, the
first one, that is euthanasia and assisted suicide,
must be confronted by the Spanish society in
forthcoming years.
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EL DISCURRIR DEL CASO

La historia de Inmaculada Echevarria*

Inmaculada Echevarria naci6 en 1955. Parece que
ya en la infancia, hacia los 11 afios, comenzé a tener
los primeros sintomas de su enfermedad, que fue pro-
gresando muy lentamente. Sin embargo, no fue hasta
1995, cumplidos ya los 40 afios, cuando la enferme-
dad fue finalmente etiquetada como distrofia muscu-
lar progresiva. En los 2 afios siguientes, la progresion
de la enfermedad se aceler6 hasta desarrollar una
atrofia espinal que produjo tetraparesia flacida e in-
suficiencia ventilatoria secundaria. A partir de enero
de 1997 tenfa una dependencia absoluta de la ventila-
cién mecanica.

Inmaculada Echevarria era viuda y carecia de do-
micilio propio. Su tinica familia era un hijo al que ha-
bia dado en adopcién cuando era muy nifio por las di-
ficultades que tenia para cuidarle. A finales de 1997
fue trasladada al Hospital San Rafael de Granada
(hospital privado concertado), propiedad de la Orden
Hospitalaria de San Juan de Dios (religiosos catdli-
cos), a cargo de la Unidad de Ventilacién Mecdnica
Domiciliaria del Hospital Universitario San Cecilio
de Granada (hospital piiblico). Todos los cuidados y
tratamientos de la enferma eran costeados por la
Consejeria de Salud de Andalucia, con cargo a sus
presupuestos publicos.

Entre 1997 y 2006, Inmaculada vivié en el
Hospital San Rafael. Present6 algunas complicacio-
nes derivadas de su enfermedad, que fueron tratadas
y resueltas satisfactoriamente. Su situacion clinica
era irreversible pero, en conjunto, estable, aunque
siempre persistia una lenta evolucién progresiva de
prondstico incierto. Tuvo varios cuadros depresivos
que respondieron bien al tratamiento.

En 2006 la paciente presentaba una tetraparesia
flacida que la mantenia encamada de forma perma-
nente. Unicamente tenia movilidad distal de los de-
dos, que le permitia pasar las paginas de un libro y le-
er. Mantenia alimentacién por via oral, aunque
precisaba que le dieran de comer. Tenia una capaci-
dad fonatoria reducida, aunque suficiente para expre-
sarse.

Aunque al parecer, en estos 10 afios, habia expre-
sado en algunas ocasiones su deseo de que se le reti-
rara el respirador, nunca lo habia hecho de forma rei-
terada y firme. Pero el dia 18 de octubre de 2006
Inmaculada solicit6 a la Direccién del Hospital San
Rafael el permiso para dar una rueda de prensa y so-
licitar ptiblicamente ser desconectada del respirador.
En la carta que ley6 ante la prensa decia cosas como
las siguientes: «asumo mi enfermedad, pero no los
métodos artificiales de alargarla de manera indtil, au-

*Todos los datos que se exponen a continuacion, incluido el pro-
pio nombre de la persona afectada, son de conocimiento publico, y
han sido ampliamente difundidos por los medios de comunicacién.
No se revela ningtin dato que tenga cardcter privado y, por lo tan-
to, sometido a las obligaciones éticas y juridicas de proteccion de
la confidencialidad.

mentando el dolor y desesperaciéon que ya sufria, y
que esperaba se acabara con una muerte natural»; «mi
vida no tiene mds sentido que el dolor, la angustia de
ver que amanece un nuevo dia para sufrir, esperar que
alguien escuche, entienda y acabe con mi agonia»;
«lo tnico que pido es la eutanasia; no es justo vivir
asi».

Se abri6 un intenso debate en los medios de comu-
nicacion sobre esta peticién publica. El equipo sani-
tario que la atendia en el Hospital San Rafael mani-
fest6 que estaba dispuesto a acceder a la peticion de
Inmaculada, pero se solicit6 un dictamen favorable
de una Comisioén de Etica. La Direccion del Hospital
San Rafael solicitaba ademds garantias juridicas. En
los meses siguientes Inmaculada, asesorada por su
abogado, cumplimenté su Voluntad Vital Anticipada.
Posteriormente la Asociacién Derecho a Morir
Dignamente asumi6 una importante funcién de ase-
soria de Inmaculada respecto a los pasos que debian
darse.

Dado que el articulo 2.4 de la Ley 41/2002 esta-
blece que los pacientes tienen derecho a rechazar el
tratamiento, pero que deben hacerlo por escrito, el 21
de noviembre remiti6 una carta a la Direccién y al
equipo médico del Hospital San Rafael solicitando la
desconexion del respirador y su sedacion durante di-
cho proceso. Remitié ademads otra carta similar a la
Consejera de Sanidad de la Junta de Andalucia, don-
de reiteraba dicha peticién. La Direccién del Hospital
San Rafael trasladé la peticion de la enferma al
Comité de Etica del Hospital Universitario San
Cecilio, que es de quien en realidad dependia la aten-
cién de Inmaculada. Ese comité se inhibi6 en favor de
la Comisién Autonémica de Etica e Investigacion de
Andalucfia. Por su parte, la consejera también trasla-
dé la peticién a dicha comisién para que la evaluara.

El informe de la Comisién Autonémica de Etica
e Investigacion de Andalucia

Esta comisién es un érgano colegiado consultivo
de participacion y asistencia en materia de ética e in-
vestigacidn sanitarias, adscrito a la Consejeria de
Salud. Su creacién estd amparada por el Decreto
232/2002 por el que se regulan los érganos de ética e
investigacién de Andalucia. Su funcién principal es
informar, asistir y asesorar al titular de la Consejeria
de Salud en cuestiones de cardcter ético, cientifico,
técnico y organizativo relacionadas con la ética y la
investigacion sanitarias en Ciencias de la Salud en la
Comunidad Auténoma de Andalucia. Lo integran un
maximo de 20 vocales, que son personas de prestigio
reconocido en el mundo de la medicina, el derecho, la
ética, etc. .

La Comisién Autonémica de Etica e Investigacion
emitié su opinién sobre el caso de Inmaculada el 15
de diciembre de 2006. La opinién fue undnimemente
apoyada por todos sus miembros. En ella se conside-
raba la peticién como un «rechazo de tratamiento ex-
presado como revocacion del consentimiento previa-
mente emitido para recibir tratamiento de soporte
vital mediante ventilacién mecénica». Descartaba,
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TABLA 1. Fragmento clave de la opinién emitida por la Comisién Autonémica de Etica e Investigacion
de Andalucia en el caso de Inmaculada Echevarria (IE)

Es opini6n de esta Comisién que, con respecto a la retirada de la ventilacién mecdnica, los profesionales sanitarios que atienden a la
paciente IE habrdn cumplido sus obligaciones éticas cuando:
— Hayan comunicado a la paciente su valoracion técnica sobre el diagndstico y prondstico de su enfermedad y sobre la indicacién
de la ventilaciéon mecdnica (principio de no-maleficencia)
— Le hayan expresado su opinién profesional acerca del grado de beneficio que pueda proporcionarle dicho tratamiento (principio
de beneficencia)
— Se hayan asegurado de que la decisién de la paciente es expresion real de su autonomia (principio de autonomia). Esto exige a su
vez:
Asegurarse, hasta un grado de conviccién razonable, de que la paciente toma su decision de manera voluntaria, libre de coacciones
y manipulaciones por parte de terceras personas
Proporcionarle informacion detallada acerca de las consecuencias de la decision que estd tomando, incluyendo la alta probabilidad de
fallecimiento, de una manera reiterada y clara
Asimismo deberan explorar con ella todas las alternativas posibles a la suspension de la ventilacion mecdnica y extremar la oferta de
unos cuidados paliativos de calidad
Evaluar explicitamente su capacidad de obrar de hecho para tomar esta decision. Es particularmente importante descartar que los
sintomas depresivos, aunque los hubiera, puedan interferir en la capacidad de la paciente. A este respecto debe ser tenido en cuenta el
informe de valoracién ya emitido por dos psiquiatras del hospital donde estd ingresada, donde se insiste en la ausencia de depresion
actual establecida y en la capacidad de la paciente para tomar decisiones
Asegurar la perdurabilidad y estabilidad de la decision mediante un tiempo razonable de espera antes de tomar la decision final
Una vez se hayan cumplido satisfactoriamente estos requisitos, no se ven actualmente razones éticas que impidan a los profesionales
cumplir la peticion de suspensién de desconexion de la ventilacién mecdnica. Y ello aunque suponga, con elevada probabilidad, la

muerte de la paciente

por lo tanto, la posibilidad de encuadrar esta actua-
cién como «eutanasia», a pesar de que en sus decla-
raciones iniciales Inmaculada hubiera usado ese tér-
mino —pero no en los escritos que remitié a la
Consejeria y los médicos del Hospital San Rafael-.

El parrafo clave de la posicion de la comisién se
encuentra recogido en la tabla 1. Esta actuacién de los
profesionales seria, en opinién de la comision, acor-
de con los postulados éticos incluidos en todos los
documentos internacionales de bioética, tales como
la Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos
Humanos de la UNESCO (2005) o el Convenio para
la Proteccion de los Derechos Humanos y la dignidad
del ser humano con respecto a las aplicaciones de la
biologia y la medicina. Este tltimo documento, de-
nominado abreviadamente como «Convenio de
Oviedo», fue aprobado por la Asamblea Parlamenta-
ria del Consejo de Europa el 28 de septiembre de
1996 y estd en vigor con cardcter legal en Espaia des-
de el 1 de enero de 2000.

La posicién de la comision suscitd un revuelo im-
portante en los medios de comunicacién. La
Consejera de Salud decidi6 entonces trasladar tanto
la peticién de Inmaculada como el informe de la
Comision de Etica e Investigaciéon al Consejo
Consultivo de Andalucia, con el fin de aclarar las im-
plicaciones juridicas de la decision.

El dictamen del Consejo Consultivo de Andalucia

El Consejo Consultivo de Andalucia es un 6rgano
auténomo, no dependiente de ninguna consejeria ni
institucion del gobierno autonémico'. Fue creado por
la Ley 8/1993, de 19 de octubre, luego sustituida por
la Ley 4/2005.

El Consejo Consultivo de Andalucia es el superior
6rgano consultivo del Consejo de Gobierno y de la
Administracion de la Junta de Andalucia en materia
juridica. Su funcién es velar por la observancia de la
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Constitucion, el Estatuto de Autonomia y el resto del
ordenamiento juridico. Sus dictdmenes no tienen ca-
racter normativo ni jurisprudencial, pero si un enor-
me peso juridico-doctrinal. Por ello facilitan al go-
bierno y la administracién autonémica poder tomar
decisiones con una gran seguridad juridica.

La Comisién Permanente del Consejo Consultivo
emiti6 su dictamen el 28 de febrero de 2007 y fue fa-
vorable pero no undnime; tuvo un voto discrepante?.
En la tabla 2 se recogen algunos de los parrafos mas
significativos de ese dictamen. El consejo llegaba fi-
nalmente a las siguientes conclusiones:

1. La solicitud de limitacién del esfuerzo terapéu-
tico y negativa al tratamiento con ventilacién mecé-
nica de Dofa I.LE.R. es adecuada a Derecho.

2. La actuacion de los profesionales sanitarios que
procedan a la desconexidn del aparato de ventilacién
mecdnica, una vez cumplidos los requisitos estableci-
dos por la Comisiéon Autondmica de Etica e
Investigacion Sanitarias, sin perjuicio de que se atien-
dan las indicaciones de este Consejo formuladas en el
fundamento IV, no puede considerarse punible.

Las «indicaciones del fundamento IV» reiteraban
la necesidad de asegurar que la decision de la enfer-
ma fuera libre, informada y capaz.

Por su parte, el vocal discrepante argumentaba que
la legislacién vigente no amparaba el derecho de
Inmaculada a rechazar un tratamiento imprescindible
para mantenerla con vida y que, por lo tanto, colabo-
rar a su retirada era una forma de ayuda al suicidio,
punible segtn el articulo 143 del Cédigo Penal (ta-
bla 3).

El dictamen del Consejo Consultivo reavivé de
manera muy notable el debate en los medios de co-
municacién y la sociedad. Un sector minoritario de la
jerarquia de la Iglesia Catdlica agudiz6 la campafia de
presion hacia la Orden Hospitalaria de los Hermanos
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TABLA 2. Fragmentos del Dictamen 90/2007 del Consejo Consultivo de Andalucia sobre el caso de

Inmaculada Echevarria (IE)

mecdnica) sin el cual no podria prolongar su vida»

soporte vital que se le aplican»

mds intima y personal del ser humano»

«Llegados a este punto, el Consejo Consultivo considera que las normas juridicas analizadas permiten que cualquier paciente que
padezca una enfermedad irreversible y mortal pueda tomar una decisiéon como la que ha adoptado dofia IE. Se trata, segin la
informacidn obrante en el expediente, de una paciente que padece una enfermedad muscular, incurable, progresiva e irreversible,
cuya evolucién le ha llevado a una invalidez completa y a depender de un dispositivo artificial (en concreto, un aparato de ventilacién

«En estas circunstancias, el Consejo entiende que se trata de una peticién amparada por el derecho a rehusar el tratamiento y su derecho
a vivir dignamente, sin estar exceptuada por ninguna de las previsiones legales especificamente examinadas en este fundamento
juridico que permitirian continuar la asistencia médica en contra del consentimiento de la paciente. Siendo asi, resulta exigible la
conducta debida por parte de los profesionales sanitarios para que sea respetado el derecho de la misma a rehusar los medios de

«Es importante sefialar que, en opinién de este Consejo Consultivo, parece escasamente fundado el estado de duda generado sobre la
solicitud de la paciente, que ha trascendido a los medios de comunicacién como un supuesto inédito, excepcional y falto de
regulacion, cuando realmente no lo es. Por el contrario, este Organo Consultivo considera respaldada dicha solicitud por la normativa
estatal y autonémica examinada, con la consecuencia afiadida de que no es posible incardinar la conducta del profesional sanitario
que atienda la peticién —de conformidad con el deber de respetar el derecho de la paciente que en este sentido se deduce de dicha
legislacion— en ninguna de las infracciones penales contempladas en el articulo 143 del Cédigo Penal»

«Ahora bien, sin perjuicio de cuanto se acaba de exponer, hay que subrayar que la respuesta afirmativa a la solicitud de la paciente, con
una trascendencia tan extraordinaria que previsiblemente acarreara su fallecimiento casi de inmediato, pasa forzosamente por la
comprobacion de la existencia de una voluntad firme, cierta, libre y consciente, que en ningtin caso puede estar mediatizada por
circunstancias enddgenas o exdgenas, como pudieran ser la perturbacion de las funciones cognoscitivas y volitivas o las injerencias
externas que pongan en peligro el cardcter libre y siempre revocable de una decisién que, por principio, ha de pertenecer a la esfera

de San Juan de Dios con el objetivo de que desistie-
ran de su intencién manifiesta de acceder a la peticién
de Inmaculada.

El final de la historia

La Consejerfa de Salud trasladé los dos dictdme-
nes a la propia paciente y a los profesionales que la
estaban atendiendo. ElI 2 de marzo de 2007 las direc-
ciones de los dos hospitales implicados emitieron una
nota conjunta en la que hacian puiblica su decision de
acceder a la peticion de Inmaculada y, al mismo tiem-
po, solicitaban, sobre todo a los medios de comunica-
cion, el respeto debido a la intimidad de la paciente y
a la tranquilidad de los profesionales. Ante la eviden-
te inminencia de la desconexion de Inmaculada, una
parte de la jerarquia de la Iglesia Cat6lica redobl6 sus
presiones sobre la Orden Hospitalaria de los
Hermanos de San Juan de Dios. Finalmente, el 14 de
marzo de 2007 se produjo la desconexion de la pa-
ciente, tras haber sido adecuadamente sedada. En el
dltimo momento la Orden, ante las reiteradas presio-
nes del Vaticano, accedi6 a trasladar a la paciente al
Hospital de San Juan de Dios, un hospital piblico co-
lindante al propio Hospital San Rafael, con el objeto
de que la desconexién no se produjera en el territorio
fisico del hospital catdlico. Sin embargo, la paciente
fue atendida alli por el equipo sanitario del Hospital

TABLA 3. Articulo 143 del Cédigo Penal (CP)

San Rafael, que acompaii6 a la paciente hasta el ulti-
mo momento.

En los dias siguientes, el partido ultraderechista
Alternativa Espafola denuncié ante la Fiscalia del
Tribunal Superior de Justicia de Andalucia a la
Consejera de Salud, a los médicos que asistieron a
Inmaculada Echevarria y al Consejo Consultivo. El
fiscal decidi6 el archivo de la denuncia el 26 de sep-
tiembre de 2007. En el auto de archivo el fiscal con-
sideraba que la paciente «ejercié un derecho», que se
traté de «un cese de tratamiento» y que fue la enfer-
medad, y no la accidn de retirar el tratamiento, lo que
caus6 la muerte de Inmaculada, por lo que la conduc-
ta omisiva no tenia encaje en el articulo 143.4 del
Cdédigo Penal.

EL DEBATE ANTES Y DESPUES DE
INMACULADA ECHEVARRIA

Los antecedentes: Sampedro, Mar adentro,
Leganés, Jorge Leon y Madeleine Z

El debate que se ha generado en torno al caso
Inmaculada Echevarria en Espafia hay que entenderlo a
la luz del debate social en torno al significado del «de-
recho a una muerte digna» que se viene produciendo en
Espafia desde hace ya mas de 10 afios. El inicio més cla-
ro de esta polémica estd vinculado al caso de Ramén
Sampedro, tetrapléjico desde los 25 afios (1968) por un

los nimeros 2 y 3 de este articulo.

1. El que induzca al suicidio de otro serd castigado con la pena de prisién de cuatro a ocho afios.

2. Se impondrd la pena de prisién de dos a cinco afnos al que coopere con actos necesarios al suicidio de una persona.

3. Serd castigado con la pena de prision de seis a diez afios si la cooperacion llegara hasta el punto de ejecutar la muerte.

4. El que causare o cooperare activamente con actos necesarios y directos a la muerte de otro, por la peticion expresa, seria e inequivoca
de éste, en el caso de que la victima sufriera una enfermedad grave que conduciria necesariamente a su muerte, o que produjera
graves padecimientos permanentes y dificiles de soportar, serd castigado con la pena inferior en uno o dos grados a las sefialadas en
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accidente que le produjo una fractura de vértebra cervi-
cal. Ramoén Sampedro inici6 su particular lucha porque
se le permitiera voluntariamente morir en 1995.
Entonces solicité al juez de su pueblo (Noia, La
Coruiia) que permitiera a su médico suministrarle unos
medicamentos para producirle la muerte. Su peticién
fue rechazada alegando que ello seria constitutivo de un
delito regulado por el articulo 143 del Cédigo Penal es-
pafiol vigente. Ramén Sampedro, con ayuda de la
Asociacién Derecho a Morir Dignamente, planteé re-
cursos sucesivos ante diferentes tribunales, llegando al
Tribunal Constitucional e incluso al Tribunal europeo
de Derechos Humanos. Sus peticiones fueron siempre
rechazadas, y su caso fue motivo de un enorme debate
social, con frecuente aparicion de Ramén en los medios
de comunicacion.

En la madrugada del 12 de enero de 1998, Ramoén
Sampedro se suicid6 ingiriendo cianuro, contando
con una ayuda anénima. Un proceso penal fue abier-
to en contra de quien o quienes lo auxiliaron a morir.
Sin embargo, el caso fue sobreseido, por no encon-
trarse persona responsable.

Ramén Sampedro grabé su muerte en video e hizo
llegar la cinta a los medios televisivos. Su difusién pu-
blica caus6 un enorme impacto nacional e internacio-
nal®. Fruto directo de ello fue la creacién en el Senado
de Espana de una «Comision especial de estudio sobre
la eutanasia», que terminé sus trabajos sin llegar a
acuerdo ni propuestas concretas. Pero la verdadera re-
percusion internacional del caso llegaria 6 afios mas
tarde, con la pelicula de Alejandro Amendbar Mar
Adentro (2004), que relataba de forma bella y sensible
la historia de este gallego. Recibi6 el Oscar a la mejor
pelicula extranjera aquel afio. La pelicula hizo que se
reviviera en Espafia toda la polémica en torno a la eu-
tanasia y el derecho a una muerte digna.

Inmediatamente a continuacién del éxito de la pe-
licula, un nuevo caso increment6 el debate en Espaiia.
A principios de 2005 una denuncia anénima acusaba
a los médicos de urgencias del Hospital Severo
Ochoa de Leganés (Madrid) de practicar sedaciones a
los enfermos terminales de forma irregular, y realizar
«eutanasias». El hecho produjo una gran conmocién
social. Posteriormente el debate y las decisiones del
Consejero de Salud de la Comunidad de Madrid ad-
quirieron fuertes connotaciones politicas que dificul-
taron una reflexion més serena sobre lo sucedido. Las
sociedades cientificas expresaron su apoyo unanime
a la practica correcta de la sedacién paliativa y a su
diferencia con la «eutanasia»*. En junio de 2007 el
caso ha sido finalmente sobreseido por el Juzgado de
Primera Instancia e Instruccién nimero 7 de Leganés.
Pero, en cualquier caso, el debate ha puesto de mani-
fiesto la necesidad de ayudar a la ciudadania a distin-
guir entre sedacién paliativa, eutanasia y mala praxis.

Simultaneamente a estos sucesos, durante 2005 el
debate en la opinidn publica espafiola en torno al sig-
nificado del «derecho a una muerte digna» siguié ali-
mentdndose con otros acontecimientos relevantes:
uno, la proyeccién de la pelicula Million Dollar
Baby, donde el protagonista y director Clint
Eastwood realiza una posible «eutanasia», y otro, la

448 Med Intensiva. 2008;32(9):444-51

intensa polémica en torno al caso norteamericano de
Terri Schiavo’.

En el afio 2006, un nuevo caso, quiza menos cono-
cido y menos comentado, se sumé de nuevo al deba-
te: el de Jorge Ledn, un hombre de 53 afios que, en el
afio 2000, a raiz de un accidente doméstico se habia
quedado tetrapléjico y dependiente de respirador.
Desde su blog —conseguia manejar el ordenador gra-
cias a un adaptador labial- llevaba un afio pidiendo
una «mano amiga» que lo ayudara a desconectar su
respirador y asi «morir dignamente». El1 4 de mayo de
2006 esa «mano amiga» se acercé por fin a Jorge
Leon y le desconecto.

Pocos dias antes de la rueda de prensa de
Inmaculada Echevarria, el Comité Consultivo de
Bioética de Catalunya hacia ptiblico un «Informe so-
bre la eutanasia y la ayuda al suicidio»®, donde se
abogaba abiertamente por una reforma del articulo
143 del Codigo Penal espafiol y por la despenaliza-
cién parcial de determinados supuestos.

Y ya en 2007, antes del desenlace del caso
Inmaculada Echevarria, la sociedad espafiola tuvo
que afrontar el suicidio de Madeleine Z, una mujer de
69 afios con esclerosis lateral amiotréfica. Madeleine,
miembro activo de la Asociacién Derecho a Morir
Dignamente, se suicid6 el 12 de enero de 2007, el
mismo dia que 9 afios antes lo hiciera Ramén
Sampedro. Con la compaififa de una amiga y dos vo-
luntarios de la asociacién Derecho a una Muerte
Digna y tras ponerse unas gotas de su perfume favo-
rito, tomd un helado con los farmacos indicados.

Asi pues, el caso de Inmaculada Echevarria se pro-
duce en un contexto de 12 afos de debate social in-
tenso sobre el «derecho a una muerte digna» en
Espaiia. Ello explica que, en realidad, el caso de
Inmaculada no haya producido grandes divisiones ni
enfrentamientos dentro de la sociedad espafiola, en
todo caso una importante expectacion publica acerca
de cémo iba a ser manejado por sus protagonistas.
Salvo el posicionamiento en contra de algunos obis-
pos de la Conferencia Episcopal espafiola, algunas
asociaciones «pro-vida» y algunos medios de comu-
nicacion afines, no ha habido movimientos amplios
de la ciudadania rechazando la decisién. Al contrario,
muchos ciudadanos, profesionales sanitarios y sus
asociaciones, politicos de todos los partidos, te6logos
y juristas han expresado publica y explicitamente su
comprension y apoyo a la decisién.

Quiza ello se deba a que se ha conseguido trasla-
dar a la opinidn publica tres ideas clave. Una, que el
caso de Inmaculada no era un caso ni de eutanasia ni
de suicidio asistido. Dos, que lo que se iba a hacer
era, sin mds, respetar una decision de rechazo de tra-
tamiento en una paciente capaz. Y por ultimo, que es-
to era correcto desde el punto de vista de una ética ci-
vil y conforme a la legislacién vigente en Espaiia.

Las consecuencias del caso: hacia una mayor
claridad de las decisiones éticas al final de la vida

Tras los 12 afios de debate social sobre el «derecho
a una muerte digna» en Espafa, la manera en que ha
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discurrido el caso Echevarria induce a pensar que
Espafia estd entrando en una nueva etapa del debate.
Bien puede decirse que existe un antes y un después
del caso Echevarria. Esta nueva etapa del debate se
caracterizard por una mayor capacidad de la sociedad
espafiola para distinguir los diferentes tipos de actua-
ciones que pueden ampararse en el concepto «dere-
cho a una muerte digna», y el diferente estatus ético
y juridico de cada una. Estas diferentes actuaciones,
que ya han sido explicadas con mds detalle en otro lu-
gar’, son las cuatro siguientes.

Eutanasia y suicidio asistido

Como es bien sabido, «eutanasia» significa etimo-
l6gicamente «buena muerte», en el sentido de muer-
te sin sufrimiento. El problema moral aparece cuan-
do, més alla de esta interpretacién genérica, se
reflexiona sobre el fin de las distintas actuaciones que
los profesionales sanitarios pueden hacer en este con-
texto y, sobre todo, si es aceptable que una de las for-
mas de alivio del sufrimiento pueda ser la de causar
la muerte. Para facilitar este debate, sobre todo a lo
largo del siglo xx, se traté de distinguir entre diferen-
tes formas de eutanasia mediante el uso de adjetivos
como activa, pasiva, directa, indirecta, voluntaria o
involuntaria®. La que quizd se mantiene mas, sobre
todo en circulos juridicos, es la distincién entre acti-
va y pasiva. Todavia el Consejo Consultivo de
Andalucia utiliz6 este tipo de distinciones en su dic-
tamen sobre el caso de Inmaculada. Pero el resultado
de todas esas distinciones no ha hecho mas que gene-
rar una enorme confusion. Por eso, en muchos foros
se aboga por su abandono y por el intento de restrin-
gir el uso de la palabra eutanasia a un tipo de actua-
ciones muy concretas’: a) producen la muerte de los
pacientes, es decir, que la causan de forma directa,
mediante una relacién causa-efecto inmediata; b) se
realizan a peticion expresa, reiterada en el tiempo, e
informada de los pacientes en situacion de capacidad,
y ¢) en un contexto de sufrimiento que el paciente ex-
perimenta como inaceptable y no mitigable por otros
medios, por ejemplo mediante cuidados paliativos.

En general, el debate actual circunscribe estas ac-
tuaciones a la practica de los profesionales sanitarios,
no de los ciudadanos en general. Es decir, el debate se
centra sobre todo en si puede o no llegar a formar par-
te de las atribuciones profesionales de los sanitarios
realizar o0 no este tipo de actuaciones, que buscan el
alivio del sufrimiento mediante la produccion de la
muerte. Cuando, en este contexto, la actuacion del
profesional se limita a proporcionar al paciente los
medios materiales y/o intelectuales para que sea él
quien se produzca la muerte, se habla de suicidio mé-
dicamente asistido o suicidio asistido sin mds.
Cuando quien realiza esto no es un profesional, es me-
jor hablar de auxilio o ayuda al suicidio. La posible
ayuda proporcionada por terceras personas en los ca-
sos de Ramé6n Sampedro y Madeleine Z seria, en todo
caso, etiquetable de esta forma. Y lo que hicieron esas
dos personas al poner fin a su vida fue suicidio.

Una cosa muy importante en la que hay que insis-
tir es que el requisito imprescindible para hablar de
eutanasia es que exista una peticion expresa del pa-
ciente. Que no exista consentimiento informado ex-
preso del paciente hace que la actuacidn deba ser eti-
quetada como homicidio. Por ello, las expresiones
«eutanasia voluntaria» y «eutanasia involuntaria»
son innecesarias y confusas, porque la eutanasia
siempre es, por definicién, voluntaria y la eutanasia
involuntaria no es eutanasia, sino homicidio. Lo mis-
mo puede afirmarse de expresiones como «eutanasia
directa» 0 «eutanasia activa», pues la eutanasia es,
por definicién, siempre ambas cosas, y el problema
de las contrarias, indirecta o pasiva, es que no son eu-
tanasia.

La eutanasia, el suicidio asistido y la ayuda al sui-
cido son en Espafia actuaciones que encajan en el de-
lito tipificado por el articulo 143 del Cédigo Penal
(tabla 3). El caso de Inmaculada Echevarria, como ya
se expuso, no fue ninguna de esas tres cosas.

Limitacion del esfuerzo terapéutico

La limitacién del esfuerzo terapéutico (LET) con-
siste en la retirada (en inglés, withdraw) o no inicio
(en inglés, withhold) de las terapias de soporte vital
cuando parece claro que son intitiles o futiles porque
lo tnico que hacen es mantener la vida bioldgica, pe-
ro sin posibilidad de recuperacién funcional del pa-
ciente con una calidad de vida minima. Retirar o no
iniciar tales medidas permite a la enfermedad con-
cluir su victoria sobre la vida del enfermo. Por lo tan-
to, es la enfermedad lo que produce la muerte del en-
fermo, y no la actuacién del profesional. La LET
«permite» la muerte en el sentido de no evitarla, pero
no la «produce».

El juicio sobre la futilidad de una medida no es f4-
cil'®. Y ademads la decision final requiere el acuerdo
entre los profesionales, los pacientes y, en caso de in-
capacidad de éstos, el o los representantes de los pa-
cientes''2, En cualquier caso es importante sefialar
que existe acuerdo casi undnime entre los juristas
acerca de que la LET no estd tipificada por el articu-
lo 143 del Cédigo Penal'®. Tampoco por el articulo
196, que tipifica el delito de omisién del deber de so-
corro de los profesionales. La LET, como resultado
de un proceso de valoracién ponderada, e incluso co-
legiada entre diferentes profesionales, sobre el grado
de adecuacion, necesidad o futilidad de una determi-
nada intervencién médica, y teniendo en cuentas los
deseos del paciente o sus representantes, no es por
tanto un practica punible, no es eutanasia y es buena
practica clinica. Y debe dejar de ser llamada con el
confuso nombre de «eutanasia pasiva».

El caso de Inmaculada Echevarria no deberia ser
etiquetado como una LET porque los clinicos todavia
no habian llegado al punto de considerar la terapia
con ventilacién mecdnica como una terapia futil. El
argumento de la retirada no nacié de los clinicos, si-
no de la propia paciente. Por eso es mds correcto eti-
quetarlo como un caso de rechazo de tratamiento.
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Rechazo de tratamientos y retirada
de consentimiento

El rechazo de tratamiento forma parte de la teoria
general del consentimiento informado, que es el mo-
delo de toma de decisiones vigente en la bioética mo-
derna'®. Este modelo postula que, salvo determinadas
excepciones muy concretas, los pacientes pueden
ejercer su autonomia moral y tomar las decisiones
que estimen convenientes respecto a su cuerpo o su
salud. Estas decisiones pueden ser de aceptacion o de
rechazo de un tratamiento. Este modelo ético de toma
de decisiones tiene ademads pleno respaldo juridico en
la vigente Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica
reguladora de la autonomia del paciente y de dere-
chos y obligaciones en materia de informacién y do-
cumentacion clinica.

Este es el marco juridico desde el que se ha argu-
mentado el derecho de Inmaculada Echevarria a soli-
citar la desconexién de su respirador. Y es el argu-
mento desde el que Jorge Le6n podia haberlo hecho,
sin necesidad de solicitar una «mano amiga» que lo
desconectara en la clandestinidad.

Este quizd sea el elemento mds positivo del caso
Inmaculada, que por primera vez en Espaia se ha apli-
cado la legislacion vigente de forma publica y transpa-
rente a un caso en que el rechazo de tratamiento tenia
como consecuencia inmediata la muerte de un paciente
perfectamente capaz. Esto es importante, porque arroja
luz sobre otros casos de rechazo de tratamiento que has-
ta ahora han sido motivo de polémica en Espaia, como
el de los Testigos de Jehovd o el de los presos en huel-
ga de hambre. Sin embargo, Ramén Sampedro no ha-
bria podido beneficiarse de esta ley, pues no era depen-
diente de ningtin tratamiento que pudiera rechazar. Y
Madeleine Z habria tenido que esperar a que su enfer-
medad hubiera evolucionado hasta el punto de volver-
se dependiente de un respirador, para entonces poder
solicitar su desconexion.

Es muy importante que las personas puedan expre-
sar sus deseos previamente, para que se pueda respe-
tarlos en el caso de que se vuelvan incapaces. Una
buena manera de hacerlo es mediante una voluntad
anticipada o instruccion previa (testamento vital),
que en Espaiia estdn intensamente reguladas's, aun-
que todavia muy pocos espafioles (37.000 espafioles
a 1 de junio de 2007) las hayan cumplimentado.

Sedacion paliativa de enfermos terminales

El dltimo escenario importante que hay que distin-
guir de los anteriores es la sedacién paliativa. Esta es
un préictica profesional habitual en el drea de los cui-
dados paliativos de todos los paises del mundo.
Consiste en producir la sedacién profunda de un pa-
ciente en situacién terminal por medios farmacoldgi-
cos porque experimenta un sufrimiento intenso que no
puede ser mitigado por otros medios!®. El consenti-
miento informado del paciente o de su representante es
necesario, como en cualquier otra actuacién médica.

Uno de los posibles efectos secundarios de esta
préctica es que, por un mecanismo no del todo acla-
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rado, puede contribuir a acortar el tiempo de vida del
paciente. Para justificar esta prictica y evitar la acu-
sacion de eutanasia encubierta, los profesionales y
algunos expertos en ética han acudido al uso de un
antiguo principio moral, el «principio del doble efec-
to»!”. Este principio dice que, cuando una determi-
nada actuacion tiene dos posibles efectos, uno posi-
tivo y otro negativo, si la persona actiia buscando
intencionadamente el efecto positivo, pero como
consecuencia de ello se produce, de manera no bus-
cada, el negativo, la actuacién es moralmente co-
rrecta.

Apelar a esto quizd sea innecesario, pues todas las
précticas clinicas tienen efectos secundarios no dese-
ados ni buscados, y no por eso se apela continua-
mente a este principio para justificar la conducta de
los profesionales cuando esos efectos nocivos inde-
seables se producen'®. Basta con hacer las cosas bien
desde el punto de vista cientifico-técnico y contar
con el consentimiento informado del paciente o su
representante. Cuando asi se hace, se actia técnica
y éticamente de manera correcta y conforme a
Derecho.

Tanto el Juzgado de Primera Instancia e
Instruccién n.° 7 de Leganés (Madrid), en su Auto
de 20 de junio de 2007 de sobreseimiento de la cau-
sa de las sedaciones del Hospital Severo Ochoa, co-
mo el Auto 21 de enero de 2008 de la Audiencia
Provincial de Madrid, que resolvia la apelacién que
se formuld contra el anterior, han dejado estableci-
do que las actuaciones médicas fueron correctas,
conformes a derecho. No hubo ni «eutanasia», ni
negligencias, s6lo buena practica 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 0 196 CP». Es mas, bien puede decirse que lo
que si pudiera ser punible segtn el articulo 196 CP
es no ofrecérsela al paciente cuando esté indicado
hacerlo!.

EL FUTURO DEL DEBATE SOBRE
EL DERECHO A UNA MUERTE DIGNA
EN ESPANA

La reciente reforma juridica de los estatutos de
autonomia de Cataluila y Andalucia ha incluido co-
mo derecho especificamente reconocido el «derecho
a recibir un adecuado tratamiento del dolor y cuida-
dos paliativos integrales y a la plena dignidad en el
proceso de su muerte». En Espaiia, en este momen-
to, existe acuerdo undnime de que el primer y prin-
cipal contenido de este derecho consiste en poner a
disposicién de los pacientes en situacion terminal
una red adecuada de cuidados paliativos. Esta es la
prioridad politica, tal y como reiteradamente han se-
nalado tanto el Ministerio de Sanidad y Consumo
como todas las comunidades auténomas. Otra prio-
ridad manifestada es el impulso de las Voluntades
Anticipadas, para reforzar ética y juridicamente las
decisiones de limitacién del esfuerzo terapéutico en
caso de incapacidad del paciente. La aprobacién del
Real Decreto 124/2007, de 2 de febrero, por el que
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se regula el Registro nacional de Instrucciones
Previas, que pondrd en comunicacion todos los re-
gistros autondémicos, es sin duda expresion de esta
apuesta por la implantaciéon de las Voluntades
Anticipadas.

Después del caso Inmaculada también existe un
importante acuerdo ético y juridico acerca del dere-
cho de los pacientes adultos a rechazar todo tipo de
tratamientos, aun en el caso de que dicha retirada
pueda producirles la muerte. El mismo acuerdo pa-
rece haberse logrado respecto a la limitacion del es-
fuerzo terapéutico y la sedacién paliativa. Ninguna
de estas actuaciones es etiquetable como eutanasia,
ni incurren en el delito tipificado por el articulo 143
del Cédigo Penal. Otra cosa son los problemas mo-
rales particulares de objecién de conciencia que
puedan presentar algunos profesionales a este res-
pecto, y que deberan resolverse en cada momento
garantizando, en cualquier caso, que se respetan al
mismo tiempo los derechos de los pacientes afecta-
dos. En lo que ha trascendido publicamente, al pa-
recer, ninguno de los profesionales implicados en la
atencién a Inmaculada Echevarria planted tal tipo
de objeciones.

Por lo tanto, de los cuatros escenarios que hemos
planteado, puede decirse que durante 2007 han que-
dado bastante asentados desde el punto de vista éti-
co y juridico tres de ellos, aunque siga siendo nece-
saria una intensa labor de informacién de los
ciudadanos y los profesionales para despejar defini-
tivamente las dudas que atun pudieran tener. Por lo
tanto, la gran cuestion que tendrd que afrontar la so-
ciedad espanola en los proximos afios serd la del pri-
mer escenario expuesto: el de la eutanasia y el suici-
dio asistido.

Para ello sera necesario estudiar con detenimiento,
sabiduria y prudencia lo que ya otras sociedades han
hecho, y poder aprender asi tanto de sus aciertos co-
mo de sus errores®>?'. De hecho, no seria de extrafiar
que en los préximos afios el debate en torno a esta
cuestién alcance una dimensién mds europea?, dado
que otros pal’ses de nuestro entorno, como Francia,
Italia o Reino Unido, también estan sumidos en el
mismo debate por casos muy parecidos al de
Inmaculada Echevarria: Piero Welby, Giovanni
Nuvoli o Eluana Englaro (Italia), Vincent Humbert o
Chantal Sébire (Francia) o Diane Pretty (Reino
Unido).
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