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RESUMEN

El debate juridico en torno a la muerte digna ha generado profundas discusiones
académicas y juridicas, especialmente respecto a su aplicacion a nifios, nifias y
adolescentes con enfermedades terminales. En este contexto, la investigacion abordé el
problema de identificar los fundamentos juridicos que justifican la regulacion de la

capacidad de decision en esta poblacion para acceder a una muerte digna en el Pert.

El objetivo general consistid en elaborar estos fundamentos juridicos y, para
lograrlo, se plantearon tres objetivos especificos: determinar el contenido y alcance de la
capacidad de decision de los nifos, nifias y adolescentes en el derecho peruano para
acceder a una muerte digna; examinar el efecto de las enfermedades terminales sobre el
ejercicio de sus derechos; e identificar los elementos del reconocimiento de una muerte

digna aplicables a estos casos.

La investigacion, de enfoque cualitativo y nivel bésico, con un alcance explicativo
y disefo juridico-dogmatico, partié de la premisa de que el derecho peruano presenta
limitaciones sustantivas para reconocer el ejercicio de la autonomia de los nifos, nifias y
adolescentes con enfermedades terminales. Se trabajé6 mediante la interpretacion y
sistematizacion comparativa de fuentes normativas, doctrinales y jurisprudenciales,

considerando los componentes de la hipdtesis de trabajo.

El estudio evidencid, en primer lugar, que el contenido y alcance de la capacidad
de decision de los niflos, nifias y adolescentes en el derecho peruano resulta insuficiente
para permitirles decidir sobre su propia muerte digna, pues esté restringido por un sistema
legal que exige un reconocimiento progresivo de su autonomia y la prevalencia del

principio del interés superior. En segundo lugar, se constatd que las circunstancias propias
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de una enfermedad terminal agravan la vulnerabilidad de esta poblacion, generando un
riesgo de restriccion adicional a su autodeterminacidon, lo que exige una regulacion
especifica que contemple su situacion particular. En tercer lugar, se identificaron
elementos juridicos del derecho a la muerte digna en el Pert —como el acceso a cuidados
paliativos integrales y la adecuacion de la normativa nacional e internacional— que
resultan aplicables para garantizar el respeto a la dignidad de los nifos, nifas y

adolescentes, aunque todavia carecen de una regulacion expresa.

Los resultados demostraron que, aunque existe un marco juridico que reconoce de
manera progresiva la autonomia de los nifios, nifias y adolescentes, este es insuficiente en
situaciones de enfermedades terminales para garantizar el ejercicio pleno de la capacidad
de decision sobre una muerte digna. En consecuencia, se concluyd que en el Peru resulta
imperativo el desarrollo de una regulacion especifica que articule el interés superior, la
autonomia progresiva y las garantias de acceso a cuidados paliativos, a fin de hacer
efectivo el derecho a decidir en condiciones de dignidad y respeto. Mientras esta
regulacion no exista, la via judicial constitucional se erige como el mecanismo adecuado

para proteger este derecho.

Asi, la investigacion aporta elementos dogmaticos y comparativos relevantes para
la comprension y futura regulacion del derecho a la muerte digna de los nifios, nifias y

adolescentes con enfermedades terminales en el ordenamiento juridico peruano.

Palabras clave: muerte digna, dignidad humana, libre desarrollo, nifiez y

adolescencia, interés superior del nifio, autonomia progresiva.
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CAPITULO I: INTRODUCCION
1.1. Realidad problematica

No ha pasado mucho desde que la ciudadana Ana Estrada se convirti6 en la primera
persona en acceder al derecho a morir con dignidad en el Perti, sentando un precedente
trascendental para quienes padecen enfermedades incurables y enfrentan sufrimientos
prolongados e insoportables. Este acontecimiento no solo marcé un hito juridico, sino que
representa un avance significativo en la institucionalizacion del respeto a la dignidad

humana dentro del sistema legal peruano.

La dignidad, entendida como valor intrinseco e irrenunciable del ser humano, se
constituye como principio rector en la regulacion de las decisiones al final de la vida,
superando enfoques exclusivamente punitivos o conservadores sobre el derecho a la
muerte. En este sentido, la muerte digna no debe considerarse solo como un acto de
cesacion de la vida, sino como el reconocimiento de la autonomia del paciente, su libertad
para decidir en condiciones de respeto y apoyo, lo que esta alineado con la concepcion

contemporanea de los derechos fundamentales (Beca y Leiva, 2014).

Este caso ejemplifica el camino hacia un derecho vivo y dindmico que se adapta a
las realidades sociales y culturales de una sociedad, y donde la tutela de la dignidad
humana se concreta en el respeto a la voluntad individual, especialmente frente a

enfermedades que provocan un deterioro irreversible y sufrimiento intolerable.

El precedente establecido por Ana Estrada es un ejemplo concreto del desarrollo de
politicas juridicas que procuran garantizar una vida, y una muerte, con calidad y respeto,
y que contribuyen a la construccion de un Estado constitucional que protege derechos

fundamentales en su contenido esencial (Pulido-Del Pino, et al., 2023).
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Ademas, su caso aperturd el debate sobre la necesidad de complementar estas
garantias con politicas publicas y servicios adecuados de apoyo, como los cuidados
paliativos, que permitan a los pacientes y sus familias afrontar con dignidad el proceso de

la enfermedad terminal.

Por otro lado, la importancia de este precedente radica también en su capacidad de
incidir en la interpretacion del ordenamiento juridico en materia penal y constitucional,
al cuestionar la vigencia de normas como el articulo 112 del Cédigo Penal, que
criminalizaba el homicidio piadoso. La decision judicial que permiti6 la inaplicacion de
esta norma para Ana Estrada refleja un giro hacia una lectura mds humanista y
contextualizada del derecho penal, que privilegia la proteccion de la autonomia y la

dignidad por encima del rigor punitivo.

Este cambio no solo es juridico, sino también ético y social, pues reconoce la
complejidad de las decisiones que enfrentan las personas en situacion de sufrimiento
extremo, y la necesidad de evitar que el sistema legal se convierta en un obstaculo para

el ejercicio de derechos fundamentales (Beca y Leiva, 2014).

Ana Estrada, quien padeci6 durante afios la polimiositis, una enfermedad cronica
que deterior6 su calidad de vida, presentd una acciéon de amparo para solicitar la
inaplicacion del articulo 112° del Cédigo Penal peruano, que tipifica el delito de

homicidio piadoso.

Esta accion no solo tuvo un sustento juridico sino también un fundamento ético y
bioético, en la medida en que buscaba permitirle elegir el momento para que el personal

médico pudiera asistirla en el cese de su vida sin que ello conllevara persecucion penal.

11
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La proteccion de la autonomia del paciente y el respeto a su dignidad fueron los
principios que se erigieron como bases para su peticion, resaltando que prolongar la
existencia en un estado de sufrimiento intolerable puede representar una forma de
violencia contra la persona misma (Goémez Vega, 2024). La Defensoria del Pueblo
respaldo este proceso, garantizando un adecuado acompafiamiento institucional que

velara por los derechos fundamentales de Ana.

El fundamento bioético en el que se apoya la accidon de amparo es el reconocimiento
de la autonomia como un valor supremo en la relaciéon médico-paciente, donde la persona
debe ser el centro de las decisiones que afectan su cuerpo y su vida, siempre bajo el marco

del respeto a la dignidad humana.

Este enfoque coincide con los lineamientos internacionales y regionales sobre
derechos humanos, que enfatizan la necesidad de proteger no solo la vida, sino también
la calidad de esta, incluyendo el derecho a evitar el sufrimiento extremo cuando no existen
alternativas razonables de curacion o alivio. Asi, la accidon de amparo que interpuso Ana
Estrada se inscribe en un movimiento global de reconocimiento de la muerte digna como
derecho, pero con particularidades locales que demandan una reflexiéon y adecuacion

normativas especificas (Beca y Leiva, 2014).

Ademas, la participacion de la Defensoria del Pueblo en este proceso resulta
fundamental, pues representa el acompafiamiento del Estado en la garantia y defensa de
derechos fundamentales frente a posibles lagunas o contradicciones normativas. La
Defensoria actué como garante institucional, velando por que la acciéon no solo tuviera
sustento juridico sino también ética, garantizando que la decision judicial respetara el

principio de proporcionalidad y el equilibrio entre el derecho a la vida y el derecho a

12
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morir con dignidad.

Este respaldo también enfatiza la responsabilidad estatal de garantizar politicas
publicas integrales que acompafien este derecho, incluyendo el desarrollo y
fortalecimiento de servicios de cuidados paliativos, un elemento esencial para que la
eutanasia o muerte asistida no sea la inica salida para quienes sufren (Ugarte Boluarte &

Valero Baldwin, 2024).

Finalmente, en febrero de 2021, el Poder Judicial le concedi6 este derecho, lo que
evidencid un cambio en la interpretacion y aplicacion de las normas penales relacionadas
con el derecho a la muerte digna. Posteriormente, tras un proceso de consulta ante la Corte
Suprema, Ana pudo ejercer este derecho en abril de 2024, marcando un momento

historico para el sistema juridico y de salud peruano.

Este caso pone de relieve la importancia de desarrollar un marco normativo claro
que reconozca y garantice derechos fundamentales como la dignidad y la autonomia, pero
también que se complemente con politicas publicas y protocolos de cuidados paliativos
efectivos, tal como lo recomiendan expertos en la materia (Beca y Leiva, 2014). Sin estos
elementos, la eutanasia o el derecho a la muerte digna podrian convertirse en decisiones

aisladas y no en parte de un sistema humanizado y respetuoso de la vida y del sufrimiento.

La decision judicial que permitio el acceso a la muerte digna para Ana Estrada
refleja no solo un avance legal sino también un cambio cultural y social en la percepcion
del sufrimiento y el derecho a decidir sobre la propia vida. Este cambio responde a la
creciente conciencia sobre la necesidad de respetar la autonomia del paciente y garantizar
el acceso a opciones que le permitan evitar el dolor insoportable y la pérdida de dignidad

(Pulido-Del Pino, et al., 2023). No obstante, esta realidad también pone en evidencia la

13
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urgencia de fortalecer los sistemas de salud con protocolos adecuados y servicios
especializados en cuidados paliativos, que garanticen que el derecho a la muerte digna

sea una opcioén ultima y no la Gnica salida ante un vacio de alternativas.

Ademas, la experiencia peruana puede compararse con la de otros paises que han
adoptado legislaciones similares, como Holanda, Bélgica y Luxemburgo, donde la
regulacion de la eutanasia se complementa con servicios integrales de cuidados paliativos
y criterios estrictos para su aplicacion, como la evaluacion multidisciplinaria del
discernimiento y el sufrimiento del paciente (Buritica-Arango y Agon-Lopez, 2024). Esto
sugiere que la regulacion de la muerte digna debe ir acompanada de una politica ptblica
robusta que proteja y promueva la calidad de vida, consolidando asi un sistema juridico

y sanitario coherente y respetuoso de los derechos humanos.

Sin embargo, no es el unico antecedente, pues en paralelo, se sumo el caso de la
ciudadana Maria Benito, quien un mes después del fallecimiento de Ana, en mayo de
2024, también logro ejercer su derecho a una muerte digna. Este caso refuerza la
importancia de la dignidad humana como principio fundamental que orienta la
interpretacion de los derechos en el Estado constitucional de derecho. Segtin Alvarez del
Rio (1998), la eutanasia y las decisiones al final de la vida se encuentran intimamente
relacionadas con la dignidad humana, pues la persona debe ser respetada en su autonomia
para decidir sobre su vida y su muerte. En este sentido, el caso de Maria Benito representa
la materializacion préctica de ese principio, puesto que demuestra como el Estado y sus
instituciones tienen el deber de garantizar el respeto a la dignidad de las personas en el

proceso de morir.

14
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Asimismo, la historia de Maria pone en evidencia el componente humano y
existencial del sufrimiento de quienes padecen enfermedades terminales. Su diagnostico
de Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) la sumio6 en una situacion de dependencia total,

con un pronostico irreversible y un progresivo deterioro de su calidad de vida.

Seglin Zuiiga Fajuri (2008), el derecho penal y el derecho constitucional deben
estar al servicio de la persona, considerando que la dignidad no puede entenderse como
un simple valor abstracto, sino como un principio operativo que obliga a humanizar las
instituciones juridicas, especialmente cuando se trata de la vida y la muerte. En este
contexto, la negativa inicial de EsSalud a respetar la voluntad de Maria refleja la
persistencia de una vision reduccionista de la proteccion de la vida, desprovista de su

necesaria conexion con la dignidad y la autonomia individual.

Maria, que en abril de 2023 solicit6 a EsSalud el retiro de su ventilador mecénico,
lo hizo motivada por el deseo de dejar que la ELA siguiera su curso hacia una muerte
natural. Esta decision constituye una expresion de su autonomia personal y del ejercicio
de su derecho a decidir sobre su propio cuerpo y su proceso de morir. Segun Gémez Vega
(2024), el derecho a la autonomia sobre el propio cuerpo y el derecho a rechazar
tratamientos médicos forman parte de la dignidad humana y deben ser respetados por el
Estado y las instituciones de salud. Asi, el derecho a rechazar tratamientos médicos que
prolonguen la vida de forma artificial no solo es un acto de libertad, sino también una

exigencia ética que reconoce la dignidad inherente de cada persona.

El recurso de Habeas Corpus que Maria present6 ante el Poder Judicial constituye
un ejemplo claro de como los mecanismos constitucionales de proteccion de derechos se

convierten en herramientas eficaces para garantizar la autonomia y la dignidad de las

15
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personas; esto determina la relevancia de estos mecanismos en contextos de
vulnerabilidad, ya que permiten la intervencion judicial para asegurar el respeto de los
derechos fundamentales ante posibles abusos o negligencias institucionales. En este caso,
la utilizacion del Habeas Corpus puso de relieve la funcion de control que ejerce el juez
constitucional para asegurar que la voluntad de Maria prevaleciera sobre las decisiones

administrativas o médicas que desconocieran su derecho a una muerte digna.

Pedido que para febrero de 2024 vio la orden del Poder Judicial a EsSalud de acatar
la solicitud de Maria, a quien meses después le fueron retiradas las medidas de soporte
vital, previa sedacion. Esta decision se inscribe en una tendencia jurisprudencial que
reconoce la dignidad y la autonomia como derechos que no se extinguen ante la
enfermedad terminal. Asi, el derecho debe entenderse como un instrumento que sirve a
la proteccion de los valores esenciales para la convivencia social, entre los cuales la
dignidad ocupa un lugar destacado. En este sentido, la decision del Poder Judicial de
ordenar el retiro de las medidas de soporte vital constituye una expresion concreta de
como el derecho puede y debe humanizarse para proteger a la persona en sus momentos

mas criticos.

Esta resolucion judicial también evidencia la necesidad de armonizar el derecho
penal y el derecho constitucional en el marco de los derechos humanos, especialmente en
el proceso de morir. Zufiiga Fajuri (2008) sostiene que el derecho penal no puede ser un
obstaculo para el respeto de la autonomia y la dignidad de la persona, sino que debe
interpretarse de forma armonica con los valores constitucionales que rigen el Estado
social y democratico de derecho. En este sentido, la autorizacidn para retirar las medidas
de soporte vital a Maria, previa sedacion, no solo es un acto humanitario y compasivo,
sino también una garantia de los derechos fundamentales que deben orientar las politicas

16
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publicas y las actuaciones de los profesionales de la salud.

En ambos contextos, se desprende que el Peru ha seguido tanto la tendencia de los
paises pioneros (Paises Bajos, Bélgica, Luxemburgo, Canadd, Nueva Zelanda y Espafia)
como la de paises vecinos (Colombia y Uruguay) en el reconocimiento y procedimiento
del derecho a una muerte digna. Esta apertura al derecho comparado refuerza la idea de
que los derechos fundamentales, aunque se positivizan en cada pais, encuentran su base
en valores universales como la dignidad y la autonomia. Segin Alvarez del Rio (1998),
la eutanasia y el derecho a una muerte digna son expresiones del respeto por la dignidad
humana, que debe ser protegido como un derecho inherente a toda persona, especialmente

en situaciones de sufrimiento irreversible y terminal.

Por ello, el desarrollo de este derecho en el Perti no solo se nutre de la experiencia
comparada, sino que también contribuye a construir un sistema juridico que situa a la
persona en el centro del derecho. Asi, el derecho penal y el derecho constitucional deben
integrarse para garantizar la efectividad de los derechos humanos y evitar que la
proteccion de la vida se convierta en una fuente de sufrimiento innecesario (Zufiga Fajuri,
2008). Asi, el derecho a morir con dignidad se convierte en una manifestacion concreta
del respeto por la autonomia y la dignidad de las personas, exigiendo que el Estado
desarrolle politicas publicas que garanticen el ejercicio pleno de este derecho, conforme

a los valores de un Estado democratico y social de derecho.

Sin embargo, dichos antecedentes nos remontan solo al supuesto del
reconocimiento y ejercicio del derecho a una muerte digna para personas mayores de edad
que adolecen de una enfermedad terminal, como lo fueron Ana Estrada y Maria Benito.

De lo cual se desprende que, en el Peru, este derecho tendria como titulares exclusivos a

17
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las personas mayores de edad para su ejercicio. Situacion que coloca a un grupo
vulnerable como los nifios, nifias y adolescentes en una situacion de desproteccion frente
al padecimiento y consecuencias de enfermedades terminales, ademas de la exposicion a

tratos crueles e inhumanos.

A saber, de acuerdo con la Federacion Peruana de Enfermedades Raras (FEPER),
mas del 70% de los pacientes diagnosticados con enfermedades raras, o huérfanas, son
nifios. Estas enfermedades constituyen un desafio mayusculo para la salud publica, pues
la mayoria de estos trastornos poseen un origen genético y suelen ser progresivos,

cronicos y, muchas veces, degenerativos (Infobae, 2025).

Esta realidad sitia a las familias en un contexto de alta vulnerabilidad y
dependencia del sistema de salud, que muchas veces no logra responder de manera

efectiva a las necesidades que plantea el manejo de estas enfermedades.

El predominio de nifios afectados por enfermedades raras evidencia no solo la
precariedad de las politicas publicas de salud en el pais, sino también la carga emocional
y social que recae sobre las familias. Muchos padres y cuidadores experimentan un
profundo desamparo ante la incertidumbre del diagndstico y la evolucion de la
enfermedad, viéndose obligados a enfrentar el reto de gestionar tratamientos complejos

sin el apoyo necesario del Estado.

Este escenario refleja, como sefiala Infobae (2025), una marcada desigualdad en el
acceso a la salud y en la proteccion de los derechos de los pacientes mas jovenes, cuyas
necesidades se ven postergadas frente a la lentitud burocratica y la falta de compromiso

de la industria farmacéutica.
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En ocasiones, las familias de los nifios viven no solo con el dolor y la incertidumbre,
sino también con las carencias de un sistema de salud que no se encuentra preparado para
atenderlos (Infobae, 2025). La falta de recursos especializados y de medicamentos
especificos refuerza la idea de que estas enfermedades son, en efecto, huérfanas: estan
desatendidas y carentes del respaldo institucional que deberian recibir en un Estado social
de derecho. Esta situacion agrava la carga emocional de los cuidadores, quienes, ademas
de ser testigos del sufrimiento de sus hijos, deben sortear los obstaculos burocraticos y

econdmicos para garantizarles la mejor calidad de vida posible.

Por otro lado, pese a los avances de la ciencia, solo el 5% de las enfermedades raras
cuentan con un tratamiento disponible (Espinoza, 2025). Este dato refleja una alarmante
desproporcion entre las necesidades reales de los pacientes y la respuesta del sistema de
salud y la industria farmacéutica. Las familias quedan atrapadas en un ciclo de espera e
incertidumbre, mientras la vida de sus hijos se consume en una lucha desigual por acceder
auna atencion digna y oportuna. En este sentido, es fundamental que las politicas publicas
prioricen el desarrollo de programas de apoyo integral, que consideren no solo la
dimension médica, sino también el acompanamiento psicologico y social de los nifios y

sus familias.

En ese contexto, vale preguntarse si dicho derecho requiere de una de titularidad
exclusiva o si, por el contrario, existen fundamentos que permitan su extension hacia la

nifiez y adolescencia en condiciones de salud similares.

Al respecto, en el plano internacional, se tienen los siguientes antecedentes:
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En Europa, Paises Bajos acord6 en el afio 2023 regular la terminacion activa de la
vida para los nifios, nifias y adolescentes entre 1 y 12 afios que se encuentren gravemente
enfermos, que no presenten posibilidad de curacién y que, ademads, enfrenten un
sufrimiento extremo que no pueda ser aliviado mediante cuidados paliativos, lo cual

conlleva a una muerte cercana (Ferrer, 2023).

Entre algunas de las enfermedades tomadas en cuenta se encuentran las de caracter
hereditario y metabodlico, los tumores cerebrales y las malformaciones congénitas
cerebrales o pulmonares. Asi, el gobierno neerlandés enfatizdé que la condicion del
paciente debe implicar un alto grado de gravedad y que su muerte sea inevitable y
esperable a corto plazo. De igual modo, en este pais, una persona mayor de 16 afios esta
facultada para solicitar la eutanasia, mientras que las personas entre 12 y 16 afos también

pueden hacerlo, siempre que cuenten con el consentimiento de sus padres (Ferrer, 2023).

Este antecedente resulta particularmente relevante, pues pone en evidencia la forma
en que algunos paises de Europa han asumido la compleja tarea de legislar sobre el
derecho a una muerte digna para nifios, nifas y adolescentes, priorizando en todo

momento el respeto por su dignidad y el alivio de su sufrimiento.

Kraus y Alvarez (1998) sefialan que el debate sobre la eutanasia infantil suele estar
atravesado por tensiones éticas, médicas y juridicas, en las que convergen el respeto a la
dignidad, el derecho a la vida y la proteccion de los nifios, nifas y adolescentes, por lo
que cualquier regulacion requiere una reflexion integral que tome en cuenta las
particularidades de cada contexto. En este sentido, la decision neerlandesa de permitir la
eutanasia en nifios, nifias y adolescentes de 12 afios bajo estrictos criterios clinicos y éticos

constituye un hito en la proteccion de los derechos de los pacientes pediatricos a una
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muerte digna, siempre y cuando su situacion sea irreversible y su sufrimiento extremo

(Ferrer, 2023).

Otro pais europeo que ha abordado este escenario es Bélgica. En el afio 2014, el
gobierno belga modific su legislacion sobre eutanasia para extender su aplicacion a la
nifiez y adolescencia, siguiendo asi el camino de Paises Bajos (Borrés, 2022). La ley belga
exige como primer requisito la capacidad de discernimiento del paciente, es decir, que el

nifio, nifia o adolescente comprenda la naturaleza y las consecuencias de la eutanasia.

Ademas, la normativa contempla la aplicacion de la eutanasia en supuestos
especificos, como el padecimiento de un sufrimiento fisico insoportable y Ia
inevitabilidad de la muerte. De igual forma, se requiere el acuerdo de los padres o tutores,
asi como una evaluacion psicologica para garantizar la proteccion de los intereses del

nifo, nifa o adolescente (Borras, 2022).

La experiencia belga aporta elementos importantes al debate, especialmente en lo
que respecta al equilibrio entre la autonomia progresiva del nifio, nifia o adolescente y la
proteccién que el Estado y la familia deben brindar. Alvarez del Rio (2009) destaca que
el sufrimiento insoportable constituye un argumento de peso en el debate sobre la
eutanasia, pues hace visible la tension entre el deber de proteger la vida y el respeto a la

dignidad de la persona.

Esta consideracion resulta ain mas compleja cuando se trata de nifios, nifias y
adolescentes, ya que la autonomia y el discernimiento suelen estar en desarrollo. En ese
sentido, la experiencia belga ofrece un marco regulatorio que busca proteger tanto la
dignidad como la vida, asegurando que la decision sea tomada de forma informada y con

las garantias suficientes para evitar abusos (Borras, 2022).
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Por el contrario, Espafia, que en el afio 2021 también regul6 la eutanasia, no incluy6
dentro de su regulacion a los nifios, nifias y adolescentes. En la legislacion espanola, la
eutanasia no esta contemplada para los nifios, nifias y adolescentes, aunque la solicitud
provenga de sus tutores ante una situacion critica. La ley exige como requisitos para
acceder a la eutanasia ser mayor de edad legal, tener capacidad y estar consciente en el
momento de la solicitud, ademés de padecer una enfermedad grave e incurable o un
padecimiento grave, cronico e imposibilitante (Velasco Bernal y Trejo-Gabriel-Galan,

2021).

A partir de lo mencionado, se desprende que, si bien el derecho a una muerte digna
ha sido regulado en distintos paises europeos, solo en Paises Bajos y Bélgica se ha
previsto su acceso para los nifios, nifias y adolescentes, teniendo como premisa principal
para su solicitud el sufrimiento extremo del paciente y la inminencia de la muerte a corto
plazo. En contraste, Espafia mantiene un enfoque restrictivo respecto a los nifios, nifias y
adolescentes, reflejando la diversidad de enfoques en el abordaje legal y ético de la

eutanasia pediatrica.

Ahora bien, habiendo hecho mencion de los antecedentes europeos, corresponde a

su vez abordar los correspondientes en América Latina.

Al respecto, el gobierno de Colombia se convirtid, hasta la fecha, en el tinico pais
que ha regulado el acceso a una muerte digna para la nifiez y adolescencia en la region.
Este hecho demuestra un notable avance en el reconocimiento de los derechos

fundamentales de los nifios, nifias y adolescentes en situaciones extremas de sufrimiento.

Refleja una apertura a la posibilidad de que este grupo de poblacion pueda ejercer

su autonomia progresiva en decisiones complejas, aunque sujetas a estrictas condiciones
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y salvaguardas. Este hito normativo en la region representa un precedente importante que

evidencia la necesidad de proteger la dignidad humana sin distincion de edad.

La Sentencia T-544/2017 de su Corte Constitucional, sumado a la reglamentacion
del Ministerio de Salud mediante la Resolucion N° 825-2018, dispuso que los niflos
también podian hacer efectivo su derecho a morir con dignidad; esta disposicion
evidencia la relevancia que tiene el rol del poder judicial en la garantia y ampliacion de
derechos, asi como la importancia de contar con una reglamentacion administrativa que
materialice el goce efectivo de estos derechos. Se destaca el compromiso institucional
con el respeto de la dignidad humana de la nifiez y adolescencia en el &mbito de la salud

y la bioética.

Sin embargo, no todos los nifios, nifias y adolescentes pueden acceder a dicho
derecho, pues se excluyo a: los recién nacidos y neonatos; los primeros infantes; los que
adolecen de alterados estados de conciencia, discapacidad intelectual o trastornos
psiquiatricos; exclusion normativa que revela la tension entre el derecho a la autonomia
progresiva y la necesidad de una proteccion reforzada para quienes se encuentran en
situacion de mayor vulnerabilidad o que carecen de capacidad para la toma de decisiones.
Refleja también la cautela del legislador y del poder judicial para evitar posibles abusos

o decisiones que no correspondan al interés superior de los nifios, nifias y adolescentes.

Por su parte, los nifios entre los 6 y 12 afios podran presentar solicitudes cuando:
logren un desarrollo neurocognitivo y psicologico excepcional que les permita tomar una
decision libre e informada; y su entendimiento sobre la muerte alcance el nivel esperado
para un nifo mayor de 12 afos; de ahi la preocupacion del legislador y la Corte

Constitucional por equilibrar la autonomia progresiva con las garantias de una decision
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auténticamente autonoma y consciente. De esta forma, se evidencia el enfoque de
proteccion y de respeto de la dignidad, evitando que el derecho sea instrumentalizado o

que se ejerza de manera imprudente.

Finalmente, para aquellos entre los 6 y 14 afios, la solicitud deberd contar
obligatoriamente con la conformidad de sus padres o tutores; y para quienes se encuentren
entre los 14 y 17 afios, no serd obligatorio contar con la participacion de los adultos que
ejerzan la patria potestad; lo que refuerza la importancia de la corresponsabilidad familiar
en la toma de decisiones tan delicadas como el derecho a morir con dignidad,
garantizando que se respeten tanto los derechos de los nifios, nifias y adolescentes como
el interés superior del menor, en consonancia con la perspectiva de autonomia progresiva

reconocida en instrumentos internacionales.

Ademas, vale sefialar que, recientemente, mediante Sentencia T-057/25, la Corte
Constitucional orden6 al Ministerio de Salud colombiano el adecuar la reglamentacion
sobre el derecho a morir con dignidad de la nifiez y adolescencia; con ello, se evidencia
la necesidad constante de revisar y actualizar las regulaciones para garantizar la
efectividad de los derechos reconocidos en el plano constitucional y su correcta aplicacion
en la practica médica, especialmente ante situaciones que generan sufrimiento y dolor a

los nifios, nifias y adolescentes.

Aquello, a raiz de la accion de tutela interpuesta por una madre, en representacion
de su hijo de 16 afos, a quien su EPS le nego la solicitud para activar el protocolo antes
referido, pese al complejo cuadro clinico por el que pasaba y le ocasionaba dolores
intensos y sufrimiento. Este caso subraya la importancia de las acciones de tutela como

mecanismo efectivo para la proteccion de los derechos fundamentales de los nifios, nifias

24



“PN “Capacidad de decision en nifios, nifias y adolescentes con
YRS enfermedades terminales para acceder a una muerte digna en Peru”
DEL NORTE

y adolescentes, especialmente en situaciones de vulnerabilidad y frente a la negativa de

las instituciones de salud.

Negativa por parte de la EPS, que se sustentd en que la nifiez y adolescencia en
situaciéon de discapacidad intelectual se encuentran excluidos de la realizacion del
procedimiento previsto en la Resolucion N° 825-2018. Esta negativa refleja como, en la
practica, pueden existir interpretaciones restrictivas que terminan limitando el ejercicio
de un derecho fundamental, lo que obliga a los tribunales a intervenir para garantizar la

supremacia constitucional y el respeto de la dignidad humana.

Al respecto, es indispensable examinar los fundamentos juridicos que sustentan la
regulacion de la capacidad de decision de los nifios, nifias y adolescentes con
enfermedades terminales en el Perti; esta cuestion cobra relevancia debido a que el
reconocimiento de la autonomia progresiva de los nifios, nifias y adolescentes, prevista
en instrumentos internacionales como la Convencion sobre los Derechos del Nifio, debe
armonizarse con la especial proteccion que demanda la garantia de sus derechos

fundamentales, en particular el derecho a la vida y la salud.

Lo sefialado, requiere una revision cuidadosa del marco normativo y constitucional
vigente, identificando si reconoce de manera expresa, o por interpretacion sistematica, el
derecho de los nifios, nifias y adolescentes a participar en decisiones que afectan su salud
y su vida, y como esta participacion se traduce en la posibilidad de decidir sobre el retiro

de medidas de soporte vital o el acceso a la eutanasia.

A ello se suma la necesidad de analizar en qué medida los derechos fundamentales
y el principio de dignidad humana operan como limites o como habilitadores de la

capacidad de decision de los nifios, nifias y adolescentes en situaciones de enfermedad
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terminal. Esto implica considerar las normas que regulan el consentimiento informado en
materia de salud, asi como las disposiciones sobre la proteccion reforzada de las personas

en condicion de vulnerabilidad.

Este analisis adquiere mayor complejidad en el contexto de enfermedades
terminales, donde la calidad de vida y la autonomia personal deben ponderarse frente a la
proteccion del derecho a la vida, que es un derecho inviolable y que en ocasiones se

interpreta de manera restrictiva.

Por otra parte, se hace necesario identificar las tensiones que surgen entre la
autonomia progresiva de los niflos, nifas y adolescentes y la funcion de sus padres o
representantes legales como garantes de sus derechos. Esta tension se refleja en la manera
en que el derecho busca equilibrar el respeto a la voluntad del nifio o adolescente con la
necesidad de proteccion de su integridad y el interés superior del nifio, exigiendo, en
muchos casos, la intervencion y autorizacion de los padres o representantes legales para
validar decisiones complejas y trascendentales, como la solicitud de acceso a la muerte
digna. Esta dualidad exige un analisis detallado de las normas vigentes y de las
valoraciones jurisprudenciales que interpretan la autonomia de los nifios, nifias y

adolescentes en relacion con sus derechos fundamentales.

En efecto, la investigacion debera determinar en qué casos la voluntad de los nifios,
nifias y adolescentes puede adquirir relevancia juridica suficiente para fundamentar una
solicitud de eutanasia o de retiro de medidas de soporte vital, y en qué situaciones dicha
decision requiere el acompafiamiento o la validacion de los adultos responsables. Este
punto resulta clave para valorar la legitimidad de las limitaciones normativas y

administrativas que pudieran existir en el Pera sobre la base de un enfoque de proteccion
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integral.

Finalmente, cabe profundizar en el rol de los operadores juridicos y del sistema de
salud en la concrecion de estos derechos. Resulta necesario analizar como se articula la
regulacion juridica de la capacidad de decision con las précticas institucionales que, como
se evidencia en el caso colombiano previamente comentado, pueden restringir
injustificadamente el ejercicio de este derecho, especialmente cuando se trata de nifios,

nifias y adolescentes con discapacidad intelectual o con trastornos psiquiatricos.

Esta situacion revela la importancia de una regulacion clara, fundada en criterios
juridicos soélidos y respetuosa de la dignidad humana, que permita a los tribunales
garantizar el efectivo ejercicio de un derecho tan sensible y complejo como el derecho a

una muerte digna.
Antecedentes

A nivel internacional, Jiménez, M. (2024) sefiala que, ante la existencia de una
enfermedad terminal, o el padecimiento de intensos sufrimientos, y un consentimiento
libre, informado e inequivoco de un nifio entre los 6 a 12 afos de edad, cuyo desarrollo
neurocognitivo y psicologico fue valorado y le haya permitido comprender los alcances
de la muerte, sus tutores, las instituciones y autoridades deberan actuar bajo la maxima

universal de la prevalencia de los derechos de la nifiez.

En esa linea, Ramirez, J. & Corredor, L. (2022) sefialan que la Constitucion y la ley
comprenden principios que buscan garantizar los derechos de los nifios; por lo cual, en el
caso de pacientes con una enfermedad incurable o terminal y que hayan perdido toda

condicion de calidad de vida, debe admitirse la eutanasia sin excepcionar la edad.
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Londofo, A (2023) sefiala que debe valorarse la justicia de una vida y muerte digna
de un nifio, aunque se diga que resulta injusto, incorrecto, o poco razonable que un nifio
desee morir, tampoco es justo, correcto o razonable que sufran por una enfermedad.
Entonces, se los debe dotar del entendimiento necesario para que puedan tomar sus
propias decisiones y asi respetar su autonomia y, sobre todo, el sentimiento de dolor

humano.

Aued, M. (2022) concluy6 en su investigacion que un paciente pedidtrico mayor de
13 afios, y que demuestre una madurez cognitiva y socioemocional, ademas de una
voluntad libre de presiones externas, deberia tener los mismos derechos que un adulto al

momento de decidir sobre el final de su vida.

Garcia, S. & Mieles, M. (2024) concluyeron en su investigacion que la inexistencia
de regulacion de la eutanasia en adultos y en nifios, nifias y adolescentes implicaria una
vulneracion a los derechos a la vida digna, a la autodeterminacion y a la muerte digna.
Asimismo, la nifiez, al ser considerado un grupo vulnerable y de atencion prioritaria, debe
desarrollar integramente en todas las etapas de su vida, por lo que es un deber estatal el
cautelarlo mediante el interés superior del nifio. Por lo tanto, la implementacion de la
eutanasia para la nifiez, estaria contribuyendo con acabar el sufrimiento y dolor de los

pacientes con una enfermedad incurable o terminal.

A nivel nacional, Chivilchez, G. (2020) concluy6 en su investigacion que el Estado
peruano limita el derecho a la libertad individual al tipificar en el Codigo Penal la figura
del homicidio piadoso; imposibilitando la practica de la eutanasia, aun cuando nazca de
la peticion del enfermo terminal. Asimismo, agrega que la no regulacion de la eutanasia,

sustentada en la proteccion del derecho a la vida del paciente terminal no tendria sentido,
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pues el mismo se extinguird en cualquier momento y dicha prohibicion solo prolongara
su sufrimiento hasta el deceso, atentando asi contra su dignidad y la esencia del derecho

a la vida.

Vargas, H. (2024) concluyd en su investigacion que la posibilidad de disponer de
la vida de un menor de edad debe limitarse necesariamente a los adolescentes, debido a
que los nifios no han logrado alin el desarrollo mental adecuado para comprender las
consecuencias del proceso eutanasico. Pues afirmar, como la tendencia internacional, que
los nifios pueden acceder a la eutanasia cuando sus padres lo soliciten, deviene en una
vulneracion de sus derechos, sustrayéndoles la titularidad sobre de vida, haciendo que la
misma dependa de la voluntad de los padres. Asimismo, agregd que el consentimiento
informado, como parte del derecho al libre desarrollo de la personalidad, se encuentra
restringido para la nifiez y adolescencia, sobre todo para los primeros, quienes aiin no
comprenden a plenitud los efectos de ciertas enfermedades o tratamientos; y en el caso

de la eutanasia, se requiere de cierta madurez mental para comprender sus consecuencias.

Ochoa, C. (2024) concluy6 en su investigacion que la aplicacion de la eutanasia
activa para nifios, nifias y adolescentes de edad entre 16 a 18 afios no resulta contrario al
interés superior del nifo. Aquello en tanto encuentra su fundamento en la dignidad
humana, vulnerada por el avance de enfermedades incurables, prevalece sobre la vida
humana. Si bien la vida es un bien juridico fundamental, su ponderacion con la dignidad
lleva a considerar que ente el sufrimiento insoportable o incurable, la eutanasia se
convierte en la opcion principal para preservar la dignidad de la persona. Situacion
respaldada por el principio del interés superior del nifio, al priorizar la proteccion de los

derechos fundamentales del menor.
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Bases teoricas:
Sobre los derechos innominados

Cuando se habla del derecho a morir con dignidad, entramos al campo de los

derechos innominados.

Al respecto, Miranda, H. (2019) sefiala que son derechos que reconocen y tutelan
situaciones juridicas subjetivas no positivizadas; relacionados con las exigencias de
responder a los nuevos “desafios universales”, y que, pese a no encontrarse positivizados,
se reconocieron como fundamentales, a través de la interpretacion sistematica de
principios, valores y derechos reconocidos. De manera que estos derechos se relacionan
con los intereses difusos o colectivos de la sociedad, como también con temas
relacionados a los avances tecnologicos y el progreso de la ciencia. Es asi que, la
naturaleza cambiante de las cosas no limita la incorporacioén de derechos o disponga que
se haya arribado a un punto definitivo; por el contrario, requerird una actualizacion del

catalogo constitucional, siendo un fenémeno evolutivo.

Estos derechos son, como sefiala Beaumont, R. (2012), lo que la doctrina y la
jurisprudencia ha denominado como derechos innominados o no enumerados. Derechos
cuyo universo no es pasible de prevision ahora, en tanto para los tiempos modernos se

dan o presentan derechos nuevos, nitidos y claros, absolutamente nuevos.

Por su parte, Bidart, G. (2002), sefiala que en el marco de un Estado democratico
no es imprescindible que los derechos consten por escrito, porque hace a su esencia
constitutiva. Es asi que, existen derechos “con normas” y “sin normas”, de manera que

estos no se agotan en el catdlogo escrito; pues el ritmo creciente de las necesidades y
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1 “PN “Capacidad de decision en nifios, nifias y adolescentes con

valores sociales demanda la movilidad de continuas afadiduras complementarias, no

pudiendo ser clausurados en casilleros rigidamente cerrados.
Sobre el derecho a morir con dignidad, o muerte digna

Asi las cosas, Quintero, P. (2021) define a este derecho como un derecho
emergente, con origen en el Poder Judicial y las cortes constitucionales; con el segundo
de ellos bajo el papel de creador de derechos. Tratdndose asi de un derecho que permite
a las personas la posibilidad de que durante el final de su vida se proteja su dignidad,
librdndolos de dolor y sufrimientos, respetando asi su autonomia, libertad, libre
determinacion y el desarrollo de su personalidad. Partiendo del entendido que todos deben
vivir y morir con dignidad y decorosamente; siendo un deber del Estado garantizar tales

derechos.

En ese sentido, Mir6 Quesada, J. (2020) agrega que este derecho no es mas que la
facultad de una persona de acceder a una muerte alejada de sufrimiento, permitiendo el
control sobre su proceso de muerte cuando entre su vida y su idea de dignidad no exista
compatibilidad. Y que, como establecio la Corte Constitucional de Colombia, involucra,
ademads, a la dignidad humana y a la autonomia individual como garantias para que una
persona, luego de un ejercicio informado y sensato para la toma de decisiones, pueda

optar por dejar de vivir una vida en sufrimiento.

De aquello se desprende, como anade Quintero, P. (2021) que no se trate de un
derecho de tipo unidimensional, sino que es el conjunto de diversas facultades mediante
tres vias relacionadas y no excluyentes: el acceso a cuidados paliativos, la adecuacion
terapéutica (posibilidad de rechazar, interrumpir o prescindir de un tratamiento médico)

y la eutanasia activa.
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Como destaca Buritica, E. (2023), situaciones como el incremento de pacientes en
condiciones terminales que solicitan asistencia médica para morir, han impulsado
reformas sobre delitos como el homicidio por piedad y la ayuda al suicidio, o que regulen
el acceso a procedimientos de asistencia médica para morir. Algunas veces, dichas
reformas recayeron en procesos democraticos, como referendos y debates legislativos; y
en otras, se encontraron a cargo de los tribunales que, por momentos, han reconocido que
la eutanasia y el suicidio asistido estdn amparados por un conjunto de derechos y

libertades fundamentales, como también que ningtn derecho las ampara.

En Latinoamérica, por ejemplo, el primer ordenamiento juridico que abordo la
muerte digna fue el colombiano. Fue asi, y como sefala Lozano, G. (2000), que la Corte
Constitucional Colombiana, a través de su Sentencia C-239/97, estableci6 que el deber
estatal de proteger la vida debe ser compatible con el respeto a la dignidad humana y al
libre desarrollo de la personalidad, y frente a los enfermos terminales con intensos
sufrimientos, dicho deber cede ante el consentimiento informado del paciente que desea
morir en dignidad. Viéndose debilitado este deber cuando, en virtud de informes médicos,
la muerte se torna inevitable en un tiempo corto. De manera que la decision del enfermo
terminal sobre como afrontar se vuelve relevante; pues sabiéndose incurable, no estéd
eligiendo entre la muerte o afios de vida plena, sino entre morir en sus condiciones o0 morir
en sufrimiento y en condiciones indignas. Es asi que el derecho fundamental a la vida
digna implica también el derecho a morir de la misma forma, pues condenar a una persona
a la prolongacion de su existencia, cuando la misma ya no es deseada y padece profundos
dolores, recae no solo en un trato cruel e inhumano (y, ademads, prohibido), sino también
en la anulacion de su dignidad y autonomia como sujeto moral; reduciendo a la persona

a un instrumento para la preservacion de la vida.
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Ademas de ello, la Corte resaltd que la vida humana no le es indiferente al Estado,
y en su deber de protegerla, necesita establecer las regulaciones correspondientes para un

debido ejercicio del derecho a morir con dignidad, funcién exclusiva del legislador.

Posteriormente, la referida Corte, ahora en su Sentencia T-970/2014, establecio que
el morir dignamente involucra aspectos que garantizan que, luego de un ejercicio sensato
e informado de toma de decisiones, la persona pueda optar por dejar de vivir una vida con
sufrimientos y dolores intensos. Permitiendo a la persona alejarse de tratamientos
tortuosos que en vez de causar mejoras en su salud, solo atentan contra la dignidad del
paciente. Cada persona sabe qué si misma y el Estado no debe adoptar posiciones
paternalistas que interfieran desproporcionadamente en lo que cada cual considera
indigno. Algunas enfermedades son devastadoras, al punto de producir estados de
indignidad que solo encuentran solucién en la muerte. Por lo que el fin del derecho a
morir dignamente, recae en impedir que la persona padezca una vida dolorosa,

incompatible con su dignidad.
Sobre los comportamientos o0 modalidades del derecho a una muerte digna

Al respecto, Mir6 Quesada, J. (2020), sefiala que el derecho a una muerte digna se
puede concretar por diversos comportamientos; entre ellos: la asistencia al suicidio,
cuando la persona se da muerte a si misma mediante el suministro del farmaco por un
tercero; la eutanasia, cuando, deliberadamente, un tercero provoca la muerte de una
enfermo grave e irreversible, a pedido de este; la limitacion del esfuerzo terapéutico,
cuando se optar por el retiro de las medidas de soporte vital que no contribuyen con
mejorar la calidad de vida de la persona; y los cuidados paliativos, cuando se busca

prevenir y aliviar el sufrimiento de las personas con enfermedades terminales a través del
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1 “PN “Capacidad de decision en nifios, nifias y adolescentes con

tratamiento del dolor y otros problemas.

Por su parte, Macia, R. (2016), sefiala que conceptos como la eutanasia, el suicidio
asistido o la muerte digna son frecuentemente confundidos; pero, en muchas ocasiones,

se convierten en sinénimos. Por lo que cabe distinguir entre los siguientes conceptos:

Eutanasia directa: consiste en el adelanto del momento de muerte de una persona,
a causa del sufrimiento por una enfermedad incurable. Y que, se divide en dos
modalidades: activa y pasiva. La primera, que busca generar la muerte indolora del
afectado por la enfermedad, cuando ésta sea incurable; y la segunda, que a través de la
privacion de actos médicos y necesarios para mantener la vida buscan precipitar la muerte

del afectado.

Eutanasia indirecta: consiste no en menguar la vida de la persona, sino en aliviar
sus padecimientos mediante la aplicacion de procedimientos terapéuticos que,

generalmente, conllevan a la muerte.

El suicidio: consiste en el acto simple de poner inmediatamente fin a la vida. Y que,

generalmente, significa mas una “voluntad de no vivir” que una “voluntad de morir”.

El suicidio asistido: consiste en que un tercero, sea o no personal médico,
proporcione a una persona, intencionalmente y con su autorizacidon, los medios o
procedimientos para suicidarse. Figura en la que, similar al suicidio, no existe una

enfermedad o dolencia vital previa.

Sedacion terminal: consiste en la practica médica de inducir el suefio al paciente,

para que no sienta dolor, lo que, casi siempre, acortara su vida.
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Cocotanasia: consiste en un derivado de la eutanasia, pero con la diferencia que se

impone sin contar con el consentimiento de la persona afectada.

Distanasia: consiste en otro derivado de la eutanasia, pero que propone postergar el
momento de la muerte a través de medios artificiales; prolongando la vida a toda costa y

llegando a la muerte en condiciones inhumanas.

Eutanasia eugenésica: consiste en provocar la muerte de un ciudadano con la

finalidad de mantener “la salud social”.

Futanasia econdmica: consiste en la eliminacion de los enfermos cuando

mantenerlos con vida implique un gasto considerable al erario publico.

Dicho de otra manera, y como sefiala Buritica, E. (2023), actualmente la expresion
“muerte digna” incluye a la eutanasia, el suicidio asistido, los cuidados paliativos, entre

otros.
Sobre los derechos de la nifiez y adolescencia

Como sefiala Viola, S. (2012), a través de la historia, la nifiez ha sido desplazada en
sus derechos. Durante casi un siglo, se encontraron gobernados bajo un modelo tutelar,
un modelo de proteccion dedicado tinicamente para aquellos nifios considerados como
“irregulares”: aquellos considerados como peligrosos, abandonados o disfuncionales.
Modelo que, ademas, excluia al nifio como un sujeto de derecho, y lo consideraba como
un objeto de proteccidon y control estatal, de las familias y la sociedad, quienes debian
tutelarlos y asistirlos. Y frente a ello, la Convencion sobre los Derechos del Nifio tuvo un
papel importante, al convertirse en el primer instrumento internacional que implicd un

cambio de perspectiva radical en la forma con la que se concibe a la nifiez y adolescencia.
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Es asi que, como agrega Salomone, G. (2013), la Convencion trajo consigo un
nuevo paradigma interdisciplinario sobre la nifiez. Impulsando un nuevo concepto de la
infancia, asentado en los derechos humanos, como sujetos plenos de derechos y, por ende,
ciudadanos. Con un marco juridico que, acogiendo estas nuevas concepciones, permita
garantizar el pleno ejercicio y disfrute de sus derechos. Reemplazando asi a la tradicion
tutelarista y proponiendo la proteccion de los derechos de la nifiez a partir de su

consideracion como sujetos activos.

Ademads, como menciona Sokolich, M., (2013), la Convenciéon constituye un
instrumento vinculante en cuanto al tratamiento de la infancia se refiere. Inspirado en la
doctrina de la proteccion integral, encuentra su sustento en cuatro principios
fundamentales: la no discriminacion; el interés superior del nifio; el derecho a la vida, la
supervivencia y desarrollo y el respeto de la opinion del nifio en todos los asuntos que le

afecten.

De manera que, como sefiala Cilero, M., (2001), no se trata meramente de una
reafirmacion de los derechos del niflo, sino una especificacion de los mismos para
circunstancias particulares de su vida; ademas, de ser una fuente de derechos propios y
de diversos principios que regulan su proteccion conjunta como también de los deberes

de los adultos con ellos.
Sobre el Interés Superior del Nifio

Al respecto, la UNICEF establece que se trata de un principio garantista, que
impulsa el reconocimiento y efectiva vigencia de los derechos de la nifiez, y que se
extiende hacia toda medida o norma. Aquello, porque frente a cualquier decision

relacionada con ellos debe considerarse, principalmente, lo que aporte a su
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reconocimiento como sujetos de derechos, lo que incluye garantizar: su participacion al

momento de adoptar decisiones, su opinion y el ejercicio efectivo de sus derechos.

Principio que, ademads, y conforme a la Observacion General N° 14 del Comité de

los Derechos del Nifio, posee un triple concepto:

1. Elinterés superior como derecho: el cual se vuelve exigible ante la familia, la sociedad
y el Estado, quienes poseen el deber de respetarlo y garantizarlo. Con el Estado en su
obligacion de respetar, garantizar y dar cumplimiento, proteger o hacer efectivos los
derechos de la nifiez. Derecho que, a su vez, se impone como un limite para las
autoridades, pues los nifios tienen el derecho a ser respetados y que frente a la toma
de una decisioén o adopcidon de una medida sobre ellos, se promuevan o protejan sus
derechos y no los disminuyan. Por lo tanto, se convierte en una obligacion, una
prescripcion imperativa hacia las autoridades, recordandoles que toda decision debe
encaminarse, en forma y en contenido, a los derechos de la nifiez reconocidos en la
Convencidn, la Constitucion y la ley.

2. Elinterés superior como principio de interpretacion: que consiste en una orientacion
y guia para interpretar los derechos inalienables, irrenunciables, indivisibles e
interdependientes de la nifiez, en tanto todos aseguran la debida proteccion de sus
derechos. Permitiendo la resolucion de conflictos entre derechos de un mismo nifio
considerando su contexto y opinion, contemplado que pueden producirse situaciones
que hagan incompatible el ejercicio continuo de dos o mas derechos para un mismo
nifio. Por lo que exige reconocer que si bien los derechos del nifio pueden entrar en
conflicto con el interés social o de una comunidad, estos deben ponderarse de manera

prioritaria ante los demas.
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3. El interés superior como norma de procedimiento: implica que debe realizarse un
analisis sistematico y proyectivo sobre como una determinada ley puede aportar con
promover los derechos de la nifiez y adolescencia, su incidencia e impacto,
independientemente de su &mbito u objeto. Y que, durante el proceso de discusion y
aprobacion de una ley, se sopesen sus derechos y, de ser necesario, se establezcan

medidas que eviten o mitiguen sus efectos nocivos o consecuencias no deseables.
Sobre la Autonomia progresiva de la nifiez y adolescencia

A saber, como establece Cilero Brufiol, M., (1998), una de las caracteristicas
fundamentales del enfoque de derechos humanos aplicado a la nifiez recae, justamente,
en la constitucion de una nueva concepcion que los reconoce expresamente como sujetos

de derecho en oposicion a la idea predominante a partir de su incapacidad juridica.

Por lo que, afiaden Kemelmajer, A. & Molina, M, (2005), el nuevo régimen de
capacidad prescindi6 del binomio capacidad-incapacidad para acogerse al principio de la
autonomia progresiva. Pues una mayor participacion de la nifiez en las decisiones
relativas a su vida personal, obligara a prever la manera de resolver los conflictos frente
a la intervencion u opinion de sus representantes. Permitiéndoles asi, la defensa de su

posicion.

Ast las cosas, Laino, S., (2012), sefala que este principio supone que conforme una
persona se desarrolla, esta puede tomar control sobre su representacion o sustituyendo a

sus padres o al Estado, operando como un limite a la autoridad.
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Por su parte, la Convencion, en su articulo 12, resalta que debera garantizarse a la
nifiez el derecho a expresar su opiniéon en todos los asuntos que les afecten, y en

consideracion de su edad y madurez.

Y del mismo modo, el Comité de los Derechos del Nifo, a través de su Observacion
General 12, dispuso debe partirse de la premisa que el nifio se encuentra en la capacidad
de formarse una opinién auténoma, y que, en la medida de lo posible, tiene derecho a
expresarla. Motivo por el cual, el Comité, exhort6 a los Estados partes de no condicionar
a la edad el derecho del nifio a expresar su opinion, pues aquello se da en consideracion
de su propia madurez. Mas adelante, en su Observacion General 14, el Comité resalto que
el hecho de ser pequeiio o de encontrarse en una situacién de vulnerabilidad, no priva al
nifio del poder expresar su opinion, ni reduce la importancia que se le debe otorgar para

determinar su interés superior.

Es asi que la nifiez y adolescencia pasaron de ser un objeto a sujetos de derecho en
el ordenamiento juridico. Situacidon que no tiene vuelta atrds. De modo que las personas
que no han alcanzado la mayoria de edad, como quiénes se encuentran en una situacion
de incapacidad, tienen derechos en el ambito sanitario que no pueden ser desconocidos

(Neco, Fabiola, 2019).

1.2. Formulacion del problema
La presente investigacion busca dar respuesta a la siguiente interrogante:
(Cuales son los fundamentos juridicos que justifican la regulacion de la capacidad de
decision en nifos, nifias y adolescentes con enfermedades terminales para acceder a una

muerte digna en Peru?
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Dicha interrogante cuenta con 3 componentes de investigacion, cada uno de los

cuales puede orientar una pregunta especifica de investigacion; estos son los siguientes:

Sobre el componente 1: “capacidad de decision de los nifios, nifas y

adolescentes”

Pregunta especifica 1: ;Cual es el contenido y alcance de la capacidad de decision
de los nifios, nifias y adolescentes en el derecho peruano eficiente para acceder a una

muerte digna en casos de enfermedades terminales?

Sobre el componente 2: ‘“nifios, nifias y adolescentes con enfermedades

terminales”

Pregunta especifica 2: ;Cuadl es el efecto que causan las circunstancias de una

enfermedad terminal sobre el ejercicio de los derechos de los nifios, nifias y adolescentes?
Sobre el componente 3: “muerte digna en el Peru”

Pregunta especifica 3: ;Cudles son los elementos del reconocimiento de una muerte
digna en Pert que pueden aplicarse a los casos de nifios, nifias y adolescentes con enfermedad

terminal?

Cada uno de estos componentes han orientado la formulacion de cada pregunta
especifica y, estas a su vez, orientaran la formulacion de los objetivos especificos y de los

componentes hipotéticos; en esto radica la consistencia de la investigacion.
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Justificacion

Esta investigacion aporto, desde el enfoque axiologico juridico, al analizar, desde
una perspectiva constitucional y de derechos humanos, el contenido y alcance de la

capacidad de decision de los nifios, nifias y adolescentes (componente 1).

Los resultados del estudio permitieron comprender como el principio del interés
superior del nifio (articulo IX del Titulo Preliminar del Codigo de los Nifios y
Adolescentes) y la autonomia progresiva (articulo 9 del mismo Co6digo) operan como
limites y garantias para el ejercicio de sus derechos fundamentales, especialmente frente
a decisiones trascendentales como el acceso a una muerte digna en casos de enfermedades

terminales.

Asimismo, se considero el articulo 1 de la Constitucion Politica del Peru, que
reconoce la dignidad humana como fundamento del orden juridico, y el articulo 3, que
admite derechos implicitos fundados en la dignidad. De este modo, la investigacion
contribuy¢ al fortalecimiento de una teoria juridica que respeta la dignidad humana y la
condicion de sujeto de derecho de la nifiez y adolescencia, conforme a lo establecido en
la Convencion sobre los Derechos del Nifio, particularmente en sus articulos 3 y 12, que
obligan a garantizar el interés superior del nifio y su derecho a ser escuchado en los

asuntos que le afecten.

Desde el analisis de las circunstancias derivadas de las enfermedades terminales
(componente 2), la investigacion permitié profundizar en la forma en que dichas
circunstancias influyen en el ejercicio efectivo de los derechos de los nifos, nifias y
adolescentes, revelando tensiones con la proteccion estatal y familiar que podrian

restringir su capacidad de decision.
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En este sentido, se resalté que el derecho a la vida (articulo 2, inciso 1, de la
Constitucion) y el derecho a la salud integral (articulo 7 de la misma) se deben interpretar
en armonia con el derecho a la dignidad y el interés superior del nifio, de conformidad
con la obligacidn internacional de respetar y garantizar sus derechos, como lo dispone la
Convenciodn sobre los Derechos del Niflo. Este enfoque enriquecio la discusion doctrinal
sobre la materializacion de derechos fundamentales, reforzando el reconocimiento de su
titularidad juridica y la obligacion del Estado de proteger integralmente su salud y

bienestar.

En tercer lugar, la investigacion abordd el estudio de los elementos del derecho a
una muerte digna en el Pert (componente 3), identificando cuéles de ellos podian

aplicarse legitimamente a los nifios, nifias y adolescentes con enfermedades terminales.

Ello permiti6 clarificar los contenidos y limites del derecho a una muerte digna
desde una perspectiva que respete tanto la autonomia progresiva como la proteccion
reforzada de este grupo etario, generando aportes relevantes para la interpretacion

normativa y jurisprudencial en el pais.

Asi, se sentaron las bases para una doctrina inclusiva que evite interpretaciones
restrictivas y asegure el acceso efectivo a este derecho fundamental, teniendo en cuenta
los articulos 1 y 3 de la Constitucion y los lineamientos internacionales que reconocen la

dignidad y el derecho a expresar su opinion (articulos 3 y 12 de la Convencion).

Desde enfoque normativo y estructural, la investigacion ofreci6 fundamentos
concretos para interpretar y aplicar las disposiciones legales que regulan la capacidad de
decision de los nifios, nifias y adolescentes (componente 1) en situaciones de

enfermedades terminales.
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Se evidencié la necesidad de ajustar la legislacion y la practica judicial para
garantizar el respeto a su opinidon y su autonomia progresiva, especialmente cuando se
trata de decisiones trascendentales como el acceso a una muerte digna, en concordancia
con el articulo IX del Titulo Preliminar del Codigo de los Nifos y Adolescentes y la

Convencion sobre los Derechos del Nifo.

En lo concerniente a las circunstancias de las enfermedades terminales
(componente 2), la investigacion puso de relieve la necesidad de que el Estado adopte
medidas normativas y protocolos de atencion que eviten la exclusion y discriminacion de
este grupo etario en el acceso a cuidados paliativos y al ejercicio del derecho a una muerte
digna. Esto motivo propuestas de reformas normativas y ajustes jurisprudenciales para
garantizar la efectividad de sus derechos, de conformidad con el articulo 7 de la

Constitucion y la obligacion de proteccion integral contenida en la Convencion.

Respecto de los elementos del derecho a una muerte digna (componente 3), la
investigacion permitié identificar las carencias normativas y proponer lineamientos
interpretativos y legislativos que posibiliten aplicar este derecho en favor de la nifiez y

adolescencia, respetando su dignidad y autonomia progresiva.

Asi, se fortalecio el respeto de la dignidad humana como fundamento del orden
juridico peruano (articulo 1 de la Constitucion) y se promovid la implementacion de

estdndares internacionales (articulos 3 y 12 de la Convencion).

Desde un enfoque practico y social, la investigacion tuvo especial relevancia al
visibilizar las barreras que enfrentan los nifios, nifias y adolescentes con enfermedades
terminales en el ejercicio de su capacidad de decision (componente 1), revelando como

las practicas institucionales y familiares restringen injustificadamente su autonomia. Ello
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generd insumos para programas de capacitacion y sensibilizacion orientados a promover
una cultura de respeto y escucha activa hacia la nifiez y adolescencia, de acuerdo con el

interés superior del nifio y la autonomia progresiva.

En cuanto a las circunstancias de las enfermedades terminales (componente 2), la
investigacion puso de manifiesto como estas inciden en la vida cotidiana de los nifios,
nifias y adolescentes y sus familias, aportando elementos para disefiar politicas publicas
que aseguren una atencion integral, humanizada y respetuosa de su dignidad y derechos

fundamentales.

Respecto a los elementos del derecho a una muerte digna (componente 3), la
investigacion destacd la necesidad de implementar mecanismos de acompafiamiento
psicosocial y juridico que permitan a la nifiez y adolescencia ejercer este derecho sin

discriminacion y con las garantias necesarias para proteger su integridad y bienestar.

Desde el enfoque metodologico, la investigacion justifico su relevancia al emplear
técnicas de analisis dogmatico y hermenéutico que permitieron estudiar a fondo el
contenido de la capacidad de decision (componente 1) y su desarrollo en la doctrina y la

jurisprudencia, garantizando la solidez conceptual y normativa de las conclusiones.

En cuanto a las circunstancias de las enfermedades terminales (componente 2), se
aplicaron analisis criticos de casos emblematicos y doctrinas relevantes, ilustrando coémo
la enfermedad terminal incide en la efectividad de los derechos fundamentales de la nifiez

y adolescencia, lo cual sustent6 la pertinencia metodoldgica de la investigacion.

Respecto de los elementos del derecho a una muerte digna (componente 3), se

utilizaron técnicas de interpretacion sistematica y comparada para identificar cuéles de
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estos elementos son aplicables a los nifios, nifias y adolescentes con enfermedades
terminales, fortaleciendo la investigacion con perspectivas doctrinales y jurisprudenciales

que enriquecieron el debate juridico.

Finalmente, desde un enfoque personal, esta investigacion tuvo especial
significacion para el autor, pues le permitio profundizar en el andlisis de las tensiones
entre la autonomia progresiva y la proteccion reforzada de la nifiez y adolescencia,
contribuyendo a su formacion como jurista comprometido con la defensa de los derechos
fundamentales. Asimismo, le brindd la oportunidad de desarrollar habilidades
investigativas y argumentativas en un campo juridico de gran sensibilidad social,

aportando a su desarrollo académico y profesional.

1.3. Objetivos

Objetivo General

Como objetivo general se establecio: Elaborar los fundamentos juridicos que
justifican la regulacion de la capacidad de decision en nifios, nifias y adolescentes con

enfermedades terminales para acceder a una muerte digna en Peru.
Objetivos especificos
Y como objetivos especificos se establecieron los siguientes:
Sobre el componente 1: “capacidad de decision de los nifios, nifias y adolescentes”

Objetivo especifico 1: Analizar el contenido y alcance de la capacidad de decision
de los nifios, nifias y adolescentes en el derecho peruano eficiente para acceder a una

muerte digna en casos de enfermedades terminales.
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Sobre el componente 2: “nifios, niflas y adolescentes con enfermedades

terminales”

Objetivo especifico 2: Examinar el efecto que causan las circunstancias de una

enfermedad terminal sobre el ejercicio de los derechos de los nifios, nifias y adolescentes.
Sobre el componente 3: “muerte digna en el Pertt”

Objetivo especifico 3: Identificar los elementos del reconocimiento de una muerte
digna en Peri que pueden aplicarse a los casos de niflos, nifias y adolescentes con

enfermedad terminal.

La estructuracion de los objetivos de esta investigacion se realizd de manera
cuidadosa y estratégica para garantizar su consistencia con la pregunta general y las

preguntas especificas de investigacion.

Desde el inicio, el objetivo general fue disefiado para recoger de forma integral la
finalidad de la investigacion: elaborar los fundamentos juridicos que justifican la
regulacion de la capacidad de decision de los nifios, nifias y adolescentes con
enfermedades terminales para acceder a una muerte digna en el Pert; este objetivo se ha
derivado directamente de la formulacion del problema, lo que asegura una consistencia

inicial.

Este objetivo central corresponde directamente a la pregunta general que guia el
estudio, pues pretende articular un marco juridico sélido, atendiendo tanto a las normas
nacionales, como la Constitucion Politica del Peru, el Cédigo de los Nifios y
Adolescentes, como a las normas internacionales: la Convencion sobre los Derechos del

Niflo, de manera que se respete la dignidad humana y los derechos fundamentales de este

46



“PN “Capacidad de decision en nifios, nifias y adolescentes con
YRS enfermedades terminales para acceder a una muerte digna en Peru”
DEL NORTE

grupo vulnerable.

En cuanto a los objetivos especificos, su formulacion respondid a la necesidad de
descomponer el problema principal en dimensiones concretas que se correspondieran con
las preguntas especificas de investigacion y que, a su vez, reflejaran los componentes

metodoldgicos del estudio.

Asi, estos objetivos permitieron abordar de manera ordenada y sistematica las
distintas aristas del problema: primero, se analiz6 la capacidad de decision de los nifios,
nifias y adolescentes, considerando su desarrollo progresivo y el interés superior del nifo,
en el marco del derecho peruano y de los tratados internacionales ratificados por el Estado

peruano.

Luego, se examind como las circunstancias propias de una enfermedad terminal
inciden en el ejercicio de los derechos fundamentales de los nifios, nifias y adolescentes,
reconociendo el impacto emocional, fisico y social que puede limitar o reforzar su

autonomia.

Finalmente, se identificaron los elementos normativos y jurisprudenciales sobre el
derecho a una muerte digna en el Pert, para determinar su aplicabilidad a los casos de

nifios, nifias y adolescentes con enfermedad terminal.

La coherencia entre los objetivos y las preguntas de investigacion permitioé que cada
objetivo especifico se correspondiera de manera directa con una pregunta especifica,

contribuyendo asi al logro del objetivo general.

De este modo, se asegurd la integridad metodologica y sustantiva de la

investigacion, cumpliendo con el requisito de mantener una relacion logica entre el
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planteamiento del problema, la formulacion de los objetivos y el desarrollo de cada
componente. Este enfoque garantizd, ademads, que el estudio se mantuviera alineado con
los estandares metodologicos y académicos exigidos, respetando los criterios de rigor y

pertinencia que orientan el trabajo de investigacion juridica.

En conclusion, la estructura de los objetivos reflejo6 de manera adecuada la
correspondencia con la pregunta general y las preguntas especificas, asegurando la
articulacion de cada fase de la investigacion con los componentes tedrico-normativos y
practicos que sustentan el andlisis juridico. Asi, se cumplidé con el lineamiento
metodoldgico y se fortalecid la validez interna de la investigacion, garantizando que los
resultados obtenidos respondan de forma pertinente y fundamentada al problema

planteado.

1.4. Hipotesis

La hipotesis construida como respuesta antelada a la pregunta de investigacion, es

la siguiente:

Los fundamentos juridicos que justifican la regulacion de la capacidad de decision
en nifios, nifias y adolescentes con enfermedades terminales para acceder a una muerte

digna en Peru son:

A. El contenido y alcance de la capacidad de decision de los nifios, nifias y
adolescentes en el derecho peruano es ineficiente para acceder a una muerte digna en
casos de enfermedades terminales puesto que la capacidad recogida en el ordenamiento
juridico es restringida y requiere del reconocimiento progresivo de su autonomia y la

prevalencia del principio del interés superior.
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B. El efecto que causan las circunstancias de una enfermedad terminal sobre el
ejercicio de la capacidad de decision de los nifios, nifias y adolescentes se manifiesta en
la generacién de una situacion de especial vulnerabilidad que restringe el ejercicio
razonable de su autonomia y autodeterminacion, lo que justifica la necesidad de una
regulacion especifica que contemple su situacion particular al momento de decidir sobre

la muerte digna.

C. Los elementos del reconocimiento de una muerte digna en Peri que pueden
aplicarse a los casos de nifios, nifias y adolescentes con enfermedades terminales
comprenden la garantia del acceso a cuidados paliativos integrales y la adecuacion de la
normativa nacional e internacional para reconocer su derecho a decidir en condiciones de

dignidad y respeto.

La hipdtesis planteada en esta investigacion se construyd como una respuesta
directa a las preguntas especificas de investigacion, de manera que se estableciera una

conexion logica y fundamentada con cada uno de los componentes analizados.

Asi, el enunciado de la hipdtesis sostiene que los fundamentos juridicos que
justifican la regulacion de la capacidad de decision en nifios, nifias y adolescentes con
enfermedades terminales para acceder a una muerte digna en el Pert se encuentran, segin
el primer componente hipotético, en el reconocimiento de que el contenido y alcance de

su capacidad de decision en el derecho peruano es insuficiente y restrictivo.

Esta afirmacion se justifica porque la normativa nacional, incluyendo el Codigo de
los Nifios y Adolescentes (articulo IX del Titulo Preliminar y articulo 9) y la propia
Constitucion Politica del Peru, ain conserva una vision tutelar y poco desarrollada de la

autonomia progresiva del menor, lo cual limita el ejercicio pleno de sus derechos.

49



“PN “Capacidad de decision en nifios, nifias y adolescentes con
YRS enfermedades terminales para acceder a una muerte digna en Peru”
DEL NORTE

Esta situacion demanda una interpretacion que fortalezca su capacidad de decision,
bajo el principio del interés superior del nifio recogido en la Convencion sobre los

Derechos del Nifio y en otras normas internacionales ratificadas por el Pert.

En el segundo componente hipotético, se considera que las circunstancias derivadas
de una enfermedad terminal generan una situaciéon de especial vulnerabilidad para los
nifios, nifias y adolescentes, restringiendo su autonomia y su autodeterminacion en la

toma de decisiones relevantes sobre su vida y su salud.

Esta circunstancia se traduce en una afectacion de sus derechos fundamentales,
como el derecho a la dignidad, a la integridad y al libre desarrollo de la personalidad,
consagrados en la Constitucion Politica del Pert (articulo 1, articulo 2 inciso 1, y articulo

3).

De alli que sea necesario establecer una regulacion especifica que contemple y
atienda esta situacion particular, asegurando que las decisiones sobre la muerte digna se
adopten en un marco de respeto a su dignidad y autonomia progresiva, de conformidad
con la normativa internacional, como la Convencidon sobre los Derechos del Nifio

(articulos 3, 12 y 13).

Por ultimo, el tercer componente hipotético sostiene que el reconocimiento de una
muerte digna en el Peru, tal como se ha desarrollado en la jurisprudencia nacional, como
en los casos Ana Estrada y Maria Benito, incluye elementos que resultan aplicables a los

casos de nifios, nifias y adolescentes con enfermedades terminales.
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Estos elementos comprenden la garantia del acceso a cuidados paliativos integrales
(Ley N.° 30846, que establece el derecho a los cuidados paliativos oncoldgicos y no
oncoldgicos), asi como la necesidad de armonizar la normativa nacional con los
estdndares internacionales que consagran el derecho a decidir sobre el final de la vida en

condiciones de dignidad.

Asi, se asegura que los nifios, nifias y adolescentes puedan ejercer su derecho a una
muerte digna de acuerdo con su capacidad evolutiva, en consonancia con la proteccion

especial que les otorga el derecho internacional de los derechos humanos.

De este modo, la hipotesis no solo responde a cada una de las preguntas especificas
de investigacion, sino que también articula, de forma integral, las dimensiones axioldgica,
normativa y practica que subyacen al problema investigado, garantizando su
correspondencia con el enfoque juridico-constitucional y convencional de proteccion de

los derechos de la nifiez y adolescencia.
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CAPITULO II: METODOLOGIA

Tipologia de la investigacion
Enfoque de la investigacion

El presente estudio adopta un enfoque cualitativo, ya que se centra en la
interpretacion y comprension profunda del fendmeno juridico relacionado con la
capacidad de decision de los nifios, nifias y adolescentes con enfermedades terminales

para acceder a una muerte digna en Peru.

La investigacion cualitativa implica que existe una relacion de interdependencia
entre el investigador y el fendmeno estudiado. Segun Monje (2011), “el conocimiento
esta mediado por las caracteristicas sociales y personales del observador” (p. 12); es decir,
el fendbmeno que se observa esta afectado por las creencias, percepciones subjetivas y

valoraciones del investigador.

A diferencia de la investigacion cuantitativa, que busca la objetividad y la
neutralidad, este estudio parte de la interpretacion de fuentes normativas, doctrinales y

jurisprudenciales para construir una comprension juridica argumentativa.

Desde el Componente 1, el estudio analiza la capacidad de decision de los nifios,
ninas y adolescentes, explorando su fundamento en el derecho nacional e internacional y
su vinculo con el principio de interés superior del nifio. Este andlisis se fundamenta en la
interpretacion de textos legales y doctrinales, asi como en teorias juridico-civiles y de

derechos fundamentales.
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En el Componente 2, la investigacion examina las circunstancias de especial
vulnerabilidad que enfrentan los nifios, nifias y adolescentes con enfermedades terminales
y como estas circunstancias afectan su autonomia y capacidad de decision. Este andlisis
se realiza desde una perspectiva juridica y axioldgica, priorizando la interpretacion
normativa y doctrinal para comprender el impacto de la vulnerabilidad en el ejercicio de

sus derechos.

En el Componente 3, el trabajo aborda los elementos juridicos del reconocimiento
de la muerte digna en el Pert, con especial atencion a los cuidados paliativos y la
adecuacion normativa nacional e internacional. Este andlisis dogmatico e interpretativo
permite comprender las bases legales y doctrinales para garantizar el derecho a la muerte

digna en condiciones de respeto y dignidad.

Asi, el enfoque cualitativo permite integrar estos componentes bajo una
metodologia que prioriza la interpretacion juridica, la argumentacion dogmatica y la

comprension profunda del fendmeno juridico en su contexto social y normativo.
Nivel de la investigacion

El nivel de la investigacién es basico o fundamental, dado que su objetivo
principal es construir y ampliar el conocimiento tedrico y dogmatico sobre la capacidad
de decision de los nifos, nifas y adolescentes con enfermedades terminales para acceder
a una muerte digna. Segin Carruitero (2014), este tipo de investigacion tiene como
finalidad “ampliar el conocimiento que se tiene sobre determinado fendmeno juridico” y

constituye la base conceptual para estudios posteriores de caracter normativo o empirico.
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En el Componente 1, la investigacion busca determinar el contenido y alcance de
la capacidad de decision de los nifos, nifias y adolescentes en el ordenamiento juridico
peruano, analizando la forma en que la normativa vigente recoge su autonomia progresiva
y el principio del interés superior. Este analisis contribuye a fundamentar dogmaticamente

las bases tedricas de la capacidad de decision.

En el Componente 2, el estudio examina el impacto de las enfermedades terminales
en el ejercicio de los derechos de los nifios, nifias y adolescentes, a partir de un analisis
teorico y doctrinal sobre la especial vulnerabilidad y las restricciones que enfrentan. Esto
permite sentar las bases conceptuales para una regulacion diferenciada y adaptada a sus

necesidades especificas.

En el Componente 3, se identifican y analizan los elementos juridicos que
configuran el derecho a una muerte digna en Peru, revisando su relacion con el derecho
internacional y con la proteccion de la dignidad humana en la infancia. Este andlisis
dogmatico permite construir un marco conceptual solido para el reconocimiento de este

derecho en casos de enfermedades terminales.

De esta manera, el nivel basico de investigacion favorece la construccion de un
marco tedrico que fundamenta futuras propuestas normativas y estudios empiricos,
aportando asi a la consolidacion de un sistema de proteccion mas coherente y respetuoso

de los derechos de los nifios, nifias y adolescentes.
Alcance de la investigacion

El alcance de la investigacion es explicativo, dado que su propdsito es determinar

las causas y efectos relacionados con los fundamentos juridicos que justifican la
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regulacion de la capacidad de decision en nifios, nifias y adolescentes con enfermedades
terminales para acceder a una muerte digna, y no se limita a describir o explorar el
problema, sino que busca comprender por qué y como ocurre este fendémeno juridico

(Hernandez, Fernandez y Baptista, 2014).

Esto, porque busca identificar y analizar las causas y efectos juridicos que subyacen
en la regulacion de la capacidad de decision de los nifios, nifias y adolescentes con
enfermedades terminales para acceder a una muerte digna. Este tipo de investigacion no
se limita a describir el fendmeno juridico, sino que pretende explicar sus fundamentos,

tensiones y consecuencias practicas.

En el Componente 1, se explica como el contenido y alcance de la capacidad de
decision de los nifios, nifias y adolescentes se encuentra limitado en el derecho peruano y
como estas restricciones impactan en su posibilidad de acceder a una muerte digna. Este
analisis permite comprender las razones juridicas y axioldgicas que subyacen a la

regulacion actual y sus posibles limitaciones.

En el Componente 2, se examinan las circunstancias de vulnerabilidad que
enfrentan los niflos, nifias y adolescentes con enfermedades terminales y cémo estas
circunstancias afectan el ejercicio de su autonomia. Este andlisis explicativo permite
entender por qué es necesaria una regulacion diferenciada que contemple estas

circunstancias al momento de decidir sobre la muerte digna.

En el Componente 3, se identifican y explican los elementos normativos y
doctrinales que sustentan el derecho a una muerte digna en Perti, analizando su
aplicabilidad a los casos de nifios, nifias y adolescentes con enfermedades terminales. Este

analisis permite comprender las bases juridicas que justifican la regulacion especifica y
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las garantias que deben observarse para respetar su dignidad y autonomia.

Asi, el enfoque explicativo permite articular los tres componentes de la
investigacion para ofrecer una comprension integral del fendmeno juridico y sus
implicancias en la proteccion de los derechos fundamentales de los nifios, nifias y

adolescentes.
Diseiio de la investigacion

El disefio de la investigacion es juridico-dogmatico, ya que se centra en el analisis
sistemdtico de normas, principios y jurisprudencia relacionados con la capacidad de
decision de los nifos, nifias y adolescentes con enfermedades terminales y el derecho a la
muerte digna. Este disefio permite reconstruir el contenido juridico de los derechos y las
garantias involucradas, asi como proponer interpretaciones coherentes y fundadas en un

enfoque garantista y de respeto a la dignidad humana.

En el Componente 1, el disefio juridico-dogmadtico se aplica al estudio del
contenido y alcance de la capacidad de decision de los nifios, nifias y adolescentes, a
través de la revision critica de la normativa nacional e internacional, de la doctrina y de
la jurisprudencia relevante. Esto permite construir un marco conceptual que fundamente

su autonomia progresiva y el principio del interés superior.

En el Componente 2, el andlisis se dirige a examinar las circunstancias de
vulnerabilidad generadas por las enfermedades terminales, abordando la normativa
aplicable y los estdndares internacionales de derechos humanos. Este disefio facilita
identificar las tensiones entre autonomia y proteccidon, proponiendo soluciones

interpretativas que garanticen el respeto de los derechos fundamentales.

56



“PN “Capacidad de decision en nifios, nifias y adolescentes con
YRS enfermedades terminales para acceder a una muerte digna en Peru”
DEL NORTE

En el Componente 3, se realiza un estudio dogmatico de los elementos del derecho
a la muerte digna reconocidos en Peru y en el derecho internacional, analizando su
aplicabilidad a los casos de nifios, nifias y adolescentes. Este disefio permite proponer
interpretaciones que articulen la proteccion de la dignidad y la autonomia con las

exigencias del ordenamiento juridico.

En sintesis, el disefio juridico-dogmatico articula los componentes de la
investigacion mediante el andlisis critico y sistematico de fuentes normativas, doctrinales
y jurisprudenciales, priorizando la interpretacion y la argumentacion juridica para

consolidar un conocimiento profundo y riguroso del fendmeno juridico estudiado.
Poblacion y muestra

Sobre este punto, la poblacién se encuentra conformada por la doctrina, bases
legales y antecedentes, tanto domésticos como internacionales, sobre el derecho a morir
con dignidad; conformando asi el conjunto de fuentes materia de andlisis. Y en cuanto a

la muestra, dicho aspecto no aplica a la presente investigacion por el tipo de la misma.
Técnicas, instrumentos de recoleccion y materiales utilizados

La presente investigacion juridico-dogmatica emplea como técnica principal de
recoleccion de datos la revision documental, que consiste en el andlisis sistematico,
exhaustivo y critico de fuentes normativas, doctrinales y jurisprudenciales relacionadas
con la capacidad de decision de nifios, nifas y adolescentes con enfermedades terminales

para acceder a una muerte digna en Peru.
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Esta técnica cumple con criterios de validez al utilizar inicamente fuentes oficiales
y académicas reconocidas por su autoridad y vigencia juridica, asegurando que la
informacion sea pertinente y directamente aplicable al marco normativo y doctrinal

peruano e internacional.

La confiabilidad se garantiza mediante la triangulacion de diferentes tipos de
fuentes (normativa nacional e internacional, jurisprudencia, doctrina especializada), lo
que permite contrastar y confirmar la coherencia y consistencia de los datos recopilados,

minimizando sesgos interpretativos.

Ademas, se aplica un enfoque de equidad al considerar diversas perspectivas
doctrinales y jurisprudenciales, incluyendo aquellas que reflejan la situacion de los
derechos de los nifios, nifias y adolescentes en condiciones de especial vulnerabilidad,

procurando un analisis equilibrado y justo.
Las categorias de fuentes consultadas incluyen:

Normativa nacional, como la Constitucion Politica del Pert y leyes especificas, las

cuales poseen validez juridica y jerarquia normativa reconocidas.

Normativa internacional, incluyendo tratados y convenciones ratificados por Pert,
con reconocido caracter vinculante y relevancia en el dmbito de derechos humanos y

bioética (ver Anexos 5y 6).

Jurisprudencia nacional e internacional, seleccionada por su relevancia y calidad
interpretativa, contribuyendo con precedentes autorizados y criterios legales

consolidados.
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Doctrina especializada, constituida por publicaciones académicas con revision por
pares y autores de reconocido prestigio, asegurando altos estdndares de calidad y

actualidad (ver Anexo 7).

Para la sistematizacion de la informacion se utilizaron fichas bibliograficas y de
registro documental (ver Anexos N° 2 y 3), disefiadas para recopilar datos relevantes de
forma ordenada y uniforme. Estas fichas incluyen campos para la identificacion precisa
de la fuente, contenido relevante, criterios de interpretacion y observaciones criticas, lo

que garantiza la validez y confiabilidad del registro documental.

Este instrumento permite una adecuada organizacion de la informacion, facilitando
el analisis comparativo y critico que requiere la investigacion, ademds de asegurar la

transparencia y reproducibilidad del proceso.
En cuanto a los materiales utilizados, se destacan:

Computadora portétil, indispensable para el acceso, lectura, almacenamiento y

procesamiento digital de las fuentes.

Acceso a Internet, que facilitd el acceso a bases de datos juridicas, bibliotecas
virtuales y repositorios académicos actualizados, asegurando la obtencion de informacién

vigente y pertinente.

Software de procesamiento de texto (Microsoft Word u otros similares), empleado

para redactar, organizar y analizar la informacion registrada.

Plataformas virtuales y repositorios académicos de universidades nacionales e
internacionales, que garantizan el acceso a publicaciones de calidad y fiabilidad

comprobada.
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Documentos fisicos impresos, como textos legales oficiales y obras doctrinales,
consultados para complementar o validar informacion en formatos digitales, asegurando

la integridad y autenticidad de las fuentes.

La validez de la técnica de revision documental radica en la seleccion cuidadosa y
deliberada de fuentes oficiales y académicas que poseen autoridad y reconocimiento en
el ambito juridico. En este sentido, la validez se manifiesta en la capacidad de la técnica
para recoger informacién fidedigna y representativa de la realidad normativa y doctrinal
que sustenta la regulacion de la capacidad de decision en nifios, nifias y adolescentes con

enfermedades terminales.

Al utilizar normativas nacionales, instrumentos internacionales, jurisprudencia y
doctrina especializada de reconocida calidad, se garantiza que los datos y argumentos
extraidos sean pertinentes y aplicables al contexto especifico de la investigacion. Este
procedimiento evita la inclusion de informacién irrelevante o desactualizada, lo que

refuerza la validez interna del estudio.

La confiabilidad, entendida como la consistencia y estabilidad del proceso de
recoleccion y registro de datos, se asegura mediante la aplicacion de un instrumento
estructurado, las fichas bibliograficas y de registro documental, que permite recopilar la

informacién de manera homogénea y sistematica.

Estas fichas estan disefiadas con campos especificos que guian al investigador en la
extraccion de datos clave, lo que reduce la posibilidad de errores u omisiones y facilita la
comparacion y analisis posterior. Ademas, la triangulacion de fuentes juridicas y
doctrinales aporta un nivel adicional de confiabilidad, pues al contrastar distintas

perspectivas y evidencias se minimizan los sesgos y se confirma la consistencia de los
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hallazgos.

La equidad en la recoleccion y seleccion de informacion se refleja en el enfoque
pluralista y equilibrado adoptado durante la revision documental. Esto implica considerar
y valorar diversas corrientes doctrinales y sentencias que representan distintos puntos de
vista sobre la capacidad de decision y la proteccion de derechos de los nifios, nifias y

adolescentes en situaciones de enfermedad terminal.

Este abordaje evita la parcialidad o sesgo hacia una sola posicion, favoreciendo un
analisis inclusivo y respetuoso de la diversidad de enfoques juridicos y éticos presentes
en el debate. Asi, la equidad contribuye a una interpretacion justa y comprensiva del

fendmeno juridico investigado.

Finalmente, los criterios de calidad aplicados al proceso de recoleccion y manejo
de la informacién comprenden la actualizacion y relevancia de las fuentes, la autoridad y
reconocimiento académico de los autores consultados, y la integridad de los documentos
utilizados. El acceso a plataformas digitales confiables, bibliotecas académicas y
repositorios institucionales garantiza la obtencion de informacion verificada y vigente,
mientras que el uso complementario de documentos fisicos impresos permite validar y
contrastar la informacion digital. De esta forma, se asegura que el material utilizado no
solo sea pertinente sino que cumpla con estandares rigurosos que fundamentan un anélisis

juridico sélido y valido.

La combinacion de esta técnica, instrumento y materiales cumple con los criterios
de calidad, equidad, validez y confiabilidad requeridos para la recoleccion rigurosa y
pertinente de la informacion, lo que permite desarrollar un analisis juridico solido y

fundamentado sobre la capacidad de decision de nifios, nifias y adolescentes con
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enfermedades terminales para acceder a una muerte digna en el Pert.
Procedimiento

El proceso de recoleccion de datos en esta investigacion juridica-dogmatica se
desarroll6 mediante una serie de etapas sistematicas y ordenadas, orientadas a garantizar

la exhaustividad, validez y confiabilidad de la informacion obtenida.

A efectos de poder obtener la informacién pertinente con la investigacion, se inicio
con el proceso de busqueda respectivo, estableciendo como palabras clave para ello:
muerte digna, morir con dignidad, nifiez y adolescencia, enfermedades terminales, interés

superior del nifio y autonomia progresiva de la voluntad.

De esta busqueda se obtuvieron diversas fuentes, entre articulos académicos, tesis
y notas periodisticas, las cuales fueron localizadas en plataformas, bibliotecas y
repositorios virtuales tanto nacionales como internacionales, incluyendo paises como

Colombia, Argentina y Peru.

En primer lugar, se definieron criterios de inclusion y exclusion para seleccionar
las fuentes documentales mas relevantes, priorizando aquellas directamente relacionadas
con la regulacién de la capacidad de decision en nifios, nifias y adolescentes con
enfermedades terminales y su derecho a una muerte digna. Las fuentes seleccionadas
fueron sometidas a un andlisis critico con el fin de obtener una mayor comprension sobre
el derecho a la muerte digna y la factibilidad de su ejercicio por parte de la nifez y

adolescencia en estas condiciones.
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Posteriormente, se aplicaron fichas bibliograficas y de registro documental como
instrumentos para la sistematizacion de la informacion. Cada documento fue analizado y
registrado de forma detallada, extrayendo datos pertinentes para responder a los objetivos
planteados. Esta sistematizacion incluyd la identificacion de la fuente, el contenido
relevante, criterios de interpretacion y notas criticas, facilitando la organizacion ordenada

y coherente del material.

Para asegurar la validez y confiabilidad del proceso, se realiz6 una triangulacion de
fuentes, contrastando normativas, jurisprudencia y doctrina, con el propodsito de
minimizar sesgos y verificar la consistencia de la informacién recopilada. Esta

triangulacion fortalecid la integralidad del analisis y la solidez de los resultados.

Finalmente, toda la informacion recolectada fue almacenada y procesada mediante
software de procesamiento de texto y bases de datos personales, lo cual facilité su
posterior analisis y redaccion. El procedimiento fue iterativo, con revisiones constantes
para incorporar nuevas fuentes o clarificar aspectos relevantes conforme avanzaba la

investigacion.

Este procedimiento riguroso y estructurado asegura que la recoleccion de datos fue
sistemadtica, controlada y coherente con los estandares metodologicos requeridos para una
investigacion juridica solida, proporcionando una base documental robusta para el

analisis y la formulacion de conclusiones fundamentadas.
Analisis de datos

Para el andlisis de datos se utilizaron métodos de investigacion centrados en la

comprension o interpretacion de la informacion recolectada; estos fueron:

63



“PN “Capacidad de decision en nifios, nifias y adolescentes con
YRS enfermedades terminales para acceder a una muerte digna en Peru”
DEL NORTE

Genéricos
Deductivo

El método de investigacion que se empled fue el método deductivo, el cual, segun
Herndndez, Ferndndez y Baptista (2014), parte de principios, teorias o leyes generales

para llegar a conclusiones particulares y concretas sobre un fenémeno especifico.

En este caso, se partié del marco tedrico y juridico general relativo a los derechos
de la nifiez, la capacidad de decision y la muerte digna, para analizar su aplicacion

especifica en nifios, nifias y adolescentes con enfermedades terminales.

Este método se aplico en los tres objetivos especificos de la siguiente manera:
primero, se partié6 del conocimiento general sobre la capacidad juridica y derechos
fundamentales de la nifiez para determinar su contenido y alcance en el acceso a una
muerte digna.
Luego, se utilizaron principios y criterios legales, asi como doctrinas especializadas sobre
las circunstancias que afectan el ejercicio de derechos en casos de enfermedad terminal,

para examinar su efecto en nifos, nifias y adolescentes.

Finalmente, se dedujeron, a partir de la normativa y precedentes vinculantes, los
elementos fundamentales del reconocimiento de la muerte digna aplicables a este grupo

poblacional.

De esta forma, el método deductivo permitié un andlisis riguroso y sistematico,
partiendo de la teoria y normas generales hacia la aplicacion y concrecion en situaciones
particulares, asegurando que los resultados respondieran a una fundamentacion logica y

normativa solida.
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Analitico-sintético

El método analitico-sintético se aplicd para descomponer el objeto de estudio en
sus partes esenciales, examinar detalladamente cada componente y, posteriormente,
integrar esos andlisis parciales para obtener una comprension global y una propuesta

coherente.

Para el primer objetivo, se realiz6 un andlisis detallado del contenido y alcance de
la capacidad de decision en nifos, nifias y adolescentes, desglosando sus elementos y
como estos incidian en el acceso a una muerte digna. Esta fase analitica permitid

identificar los puntos criticos para su regulacion.

Respecto al segundo objetivo, se analizaron los efectos que las circunstancias de
una enfermedad terminal tenian sobre el ejercicio de derechos en esta poblacion,

examinando individualmente cada factor y su incidencia juridica y social.

En cuanto al tercer objetivo, se determinaron los elementos del reconocimiento de
la muerte digna que podian aplicarse a estos casos, descomponiéndolos en sus

componentes esenciales y sintetizando un marco aplicable y coherente.

Finalmente, este método permitio integrar los analisis para construir una propuesta
juridica fundamentada, coherente con los principios de proteccion y autonomia

progresiva.

Una vez realizada la busqueda y clasificacion de la informacion obtenida, se
utilizaron los instrumentos pertinentes para su analisis, ademas de una interpretacion
critica a partir de la teoria de los derechos de la nifiez, asi como de los derechos

innominados, en los cuales se incluia la muerte digna.
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Por otra parte, sobre la observacion de fuentes tanto nacionales como
internacionales, aquellas doctrinarias fueron analizadas mediante la dogmatica, lo que
permitio extraer los contenidos mas relevantes de cada fuente (ver Anexo N° 7); y sobre
la normativa y casuistica, se utilizé el método de la hermenéutica, a fin de lograr la

interpretacion de las fuentes, asi como su coherencia e importancia con la tematica.
Propios del Derecho
Hermenéutico juridico

Se empled el método hermenéutico juridico, que, conforme sostiene Hernandez
(2019), constituye un método completo de interpretacion de la norma juridica,
permitiendo precisar su finalidad, comprender su estructura, verificar el sistema de
relaciones que establece con el resto del ordenamiento juridico y revelar el sentido de su

contenido con el objetivo de aplicar la norma juridica al caso concreto.

Este método fue esencial para interpretar rigurosamente las normas
constitucionales, civiles, sanitarias y procesales relacionadas con la capacidad de decision

y la muerte digna en nifios, nifias y adolescentes con enfermedades terminales.

Se aplico para analizar el contenido y alcance normativo de la capacidad juridica
de la nifiez (objetivo 1), interpretar como las circunstancias de enfermedad terminal
afectaban el ejercicio de sus derechos (objetivo 2), y para delimitar los elementos del

reconocimiento juridico de la muerte digna aplicables a esta poblacion (objetivo 3).

La interpretacion sistematica y teleologica permitidé garantizar que la propuesta
juridica respetara los principios constitucionales y los derechos fundamentales,

asegurando una regulacion coherente y protectora.
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Argumentacion Juridica

El método argumentativo fue empleado para justificar racional y juridicamente las
tesis que se sostuvieron a lo largo de la investigacion, integrando las concepciones formal,
material y pragmatica de la argumentacion juridica segiin Manuel Atienza (2013). En este
sentido, es importante distinguir dos fases complementarias en el proceso de construccion

del conocimiento juridico: el contexto de descubrimiento y el contexto de justificacion.

El contexto de descubrimiento corresponde a la etapa inicial donde se generan
hipdtesis, ideas o postulados a partir de la revision de fuentes doctrinales, normativas y

jurisprudenciales, asi como de la observacion critica de la realidad juridica y social.

En esta fase, la argumentacion juridica sirve para explorar y formular las posibles
interpretaciones y enfoques sobre la capacidad de decision de nifios, nifias y adolescentes,
los efectos de la enfermedad terminal en sus derechos y la regulacion necesaria para el

acceso a la muerte digna.

Aqui, la argumentacion es creativa y exploratoria, pues se identifican y analizan las
variables relevantes y se construyen hipotesis sobre como deben interpretarse y aplicarse

los derechos fundamentales en estos contextos particulares.

Por otro lado, el contexto de justificacion corresponde a la etapa en la que las tesis
y conclusiones obtenidas en la fase de descubrimiento son sometidas a un riguroso

escrutinio 16gico, normativo y pragmatico.

En esta fase, el método argumentativo se aplica para fundamentar s6lidamente las
propuestas, demostrando su coherencia interna, validez juridica y adecuacion a los

principios constitucionales y derechos humanos. La justificacion implica confrontar las
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tesis con la normativa vigente, la doctrina consolidada y la jurisprudencia vinculante,
asegurando que las conclusiones no solo sean plausibles sino también defendibles ante el

analisis critico y la aplicacion practica.

Asi, el método argumentativo permitid construir una argumentacion soélida y
persuasiva, integrando tanto el proceso creativo de generacion de ideas (descubrimiento)
como la rigurosa fundamentacion y validacion (justificacion), lo cual resultoé fundamental
para sostener las conclusiones y propuestas finales sobre la capacidad de decision y el
reconocimiento juridico de la muerte digna en niflos, niflas y adolescentes con

enfermedades terminales.
Aspectos éticos

La presente investigacion se ha desarrollado cumpliendo rigurosamente con los
estandares éticos y metodologicos propios de la investigacion juridica, garantizando el
respeto por los derechos de propiedad intelectual, la integridad académica y la proteccion

de las fuentes consultadas.

En cuanto a la recoleccion y clasificacion de informacion, se ha utilizado material
doctrinal, normativo y jurisprudencial de cardcter nacional e internacional, respetando en
todo momento la integridad y el contenido original de las fuentes, sin alteraciones que

pudieran desvirtuar su significado o contexto.

Cada fuente fue debidamente citada conforme a las normas de citacion juridica,
atribuyendo de forma correcta la autoria de las ideas, teorias y argumentos empleados, de

modo que se evitara cualquier forma de plagio o apropiacion indebida de contenido.

68



“PN “Capacidad de decision en nifios, nifias y adolescentes con
YRS enfermedades terminales para acceder a una muerte digna en Peru”
DEL NORTE

Respecto al andlisis de fuentes, se aplicaron de manera responsable y critica los
instrumentos metodologicos seleccionados (dogmatica, hermenéutica juridica y andlisis
doctrinal), garantizando una interpretacion precisa y respetuosa de cada fuente. Se
procur6é mantener la fidelidad al contenido original, evitando cualquier tergiversacion de

las ideas o argumentos extraidos.

En cuanto a los métodos de investigacion empleados —deductivo, analitico-
sintético, hermenéutico juridico y argumentativo juridico— se adoptd un enfoque ético
en la aplicacion de cada uno de ellos, respetando la coherencia entre los objetivos de la
investigacion y los derechos fundamentales de las personas, especialmente en lo referido

a los nifios, nifias y adolescentes objeto de estudio.

En relacion con la justificacion tedrica y normativa, se salvaguardaron las fuentes
originales y se respetaron los derechos de autor y la integridad de las ideas y postulados
teoricos analizados, evitando en todo momento presentar como propias las ideas de otros

autores y reconociendo la autoria correspondiente de manera expresa y correcta.

De este modo, se garantizo la transparencia y la honestidad académica en todas las
etapas de la investigacion, asegurando el respeto a los derechos de propiedad intelectual
de los autores consultados y la fidelidad a la integridad académica y cientifica del trabajo.
Este enfoque ético contribuye, ademas, a fortalecer la confianza en la investigacion,

reforzando su validez y legitimidad dentro del &mbito juridico y académico.
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CAPITULO III: RESULTADOS

En cuanto al objetivo especifico N° 1: Determinar el contenido y alcance de la
capacidad de decision de los nifios, nifias y adolescentes en el derecho peruano

eficiente para acceder a una muerte digna en casos de enfermedades terminales

Respecto del primer componente, contenido de la capacidad de decision de los
nifios, ninas y adolescentes en el derecho peruano, es esencial partir de la presentacion
descriptiva de la informacidon que enmarca este tema, tanto a nivel internacional como
nacional, obtenida de la aplicacion del método hermenéutico antes sefialado; para luego
desplegar un anélisis minucioso y concluir con una sintesis que permita proyectar nuevas

formulaciones pertinentes.

Desde el derecho internacional, destaca la Convencion sobre los Derechos del Nifo
(CDN), que en su articulo 12 introduce un hito fundamental al reconocer el derecho de
los nifios y nifias a expresar su opinion libremente en todos los asuntos que les afecten y

a que esa opinion sea tomada en cuenta de acuerdo con su edad y madurez.

Este reconocimiento ha sido complementado y enriquecido por la Observacion
General N.° 12 del Comité de Derechos del Niflo, que desarrolla el principio de autonomia
progresiva, entendida como el aumento gradual de la capacidad del nifio, nifia y

adolescente para tomar decisiones que le conciernen.

La CDN también consagra en su articulo 24 el derecho al mas alto nivel de salud,
lo que incluye servicios médicos adecuados para el tratamiento de enfermedades. En el
plano regional, la Convencién Americana sobre Derechos Humanos (CADH) refuerza la
proteccion de los derechos de la nifiez (articulo 19) y su derecho a la vida (articulo 4),

aunque no regula explicitamente la cuestion de la capacidad de decision en contextos
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sanitarios.

En el plano nacional, la Constitucion peruana, en su articulo 2 inciso 1, consagra el
derecho a la vida como valor fundamental, y en el articulo 7, el derecho a la salud integral,
que son la base para la proteccion de la dignidad y el bienestar de los nifios, nifias y
adolescentes, asi como del resto de la poblacion. Asimismo, el articulo 3 reconoce
derechos implicitos, lo que abre la puerta para el desarrollo progresivo de derechos no
expresamente previstos pero fundamentados en la dignidad humana; para el caso en
concreto, el derecho a la autonomia progresiva de los nifios, nifias y adolescentes; asi, el
caso especifico de la capacidad de decision respecto de su vida cuando sufren una

enfermedad terminal.

El Cédigo Civil peruano introduce las categorias de capacidad de ejercicio
progresiva en el articulo 44 para los menores adultos (de 16 a 18 afios) y mantiene la
nocion de discernimiento en los nifios, nifias y adolescentes en los articulos 455, 457, 458

y 532 que remite a la facultad de comprender el alcance de los actos juridicos.

Por su parte, el Codigo de los Nifios y Adolescentes refuerza el derecho del nifios,
nifias y adolescentes a ser escuchados (articulo 9), el principio del interés superior del
nifio (articulo IX) y el derecho a un desarrollo integral (articulo 6, numeral 1, parte final)
y a la autonomia progresiva (art. 15, literal h). Sin embargo, ninguno de estos dispositivos
aborda de manera especifica la capacidad de decision de los nifios, nifias y adolescentes

en casos de salud terminal ni en el contexto de la muerte digna.

La Ley General de Salud, por su parte, regula el consentimiento informado de
manera general en su articulo 4, pero no desarrolla lineamientos concretos para el

consentimiento pediatrico ni para decisiones relativas al final de la vida. En la practica
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infra legal, se observa una ausencia de directivas claras en los reglamentos de salud
respecto del consentimiento informado en el contexto de cuidados paliativos pediatricos,
lo que evidencia una fragmentacion y desarticulacion normativa que desprotege al nifio,

nifia y adolescente y refuerza la discrecionalidad de los adultos.

El examen jurisprudencial evidencia que el Tribunal Constitucional no ha
reconocido expresamente la autonomia progresiva de los nifios, nifias y adolescentes; por
otro lado, la Corte Suprema carece de pronunciamientos especificos sobre la capacidad
de decision del nifio, nifia y adolescente en situaciones de muerte digna, lo que genera un
vacio interpretativo que deja en manos de la practica clinica la aplicacion de criterios

dispares.

En el plano casuistico, se ha identificado que en los hospitales peruanos predomina
un consentimiento sustituido ejercido por los padres o representantes legales, aunque en
algunos servicios de oncologia pediatrica se escucha la opinion del nifio, nifia y
adolescente como parte de un enfoque de humanizacion de la atencion. Sin embargo, esta
préctica no esta respaldada por protocolos uniformes ni por un marco juridico especifico,
lo que deriva en una heterogeneidad que expone al nifio, nifia y adolescente a decisiones

que muchas veces no reflejan sus deseos ni sus intereses.

La descripcion inicial de la informacion relativa al primer componente, que aborda
el contenido de la capacidad de decision de los nifios, nifias y adolescentes en el derecho
peruano, muestra un marco normativo e institucional que, aunque en apariencia solido en
su reconocimiento de derechos, evidencia limitaciones significativas en la concrecion
efectiva de la autonomia de los nifios, nifias y adolescentes en contextos de salud terminal

y muerte digna.
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A nivel internacional, la Convencion sobre los Derechos del Nifio (CDN) constituye
un punto de partida incuestionable: su articulo 12 reconoce el derecho de los nifios y nifias
a ser escuchados y a que su opinion sea considerada conforme a su edad y madurez, lo
cual, en principio, deberia trasladarse como un mandato vinculante a los ordenamientos

internos.

Este reconocimiento se ve reforzado por la Observacion General N.° 12 del Comité
de Derechos del Nifio, que conceptualiza la autonomia progresiva como un proceso de
empoderamiento gradual y progresivo, permitiendo que el nifio participe cada vez con

mayor relevancia en la toma de decisiones que le afectan.

Sin embargo, en el plano regional, la CADH, aunque protege la vida y la nifiez en
sentido amplio, no desarrolla expresamente el derecho del nifio a participar en decisiones
de salud, lo que deja un margen interpretativo abierto que puede ser aprovechado o

limitado por los Estados parte.

En el derecho nacional peruano, si bien la Constitucion reconoce la vida y la salud
integral como derechos fundamentales, la falta de referencia especifica al consentimiento
informado y a la capacidad progresiva de los niflos, nifias y adolescentes para decidir en

asuntos de salud revela una insuficiencia normativa evidente.

El Codigo Civil aporta elementos como la capacidad de ejercicio progresiva para

9
los menores adultos, pero su alcance queda restringido a relaciones juridicas
patrimoniales y contractuales, sin una articulacion clara con la toma de decisiones en

salud, especialmente en situaciones de final de vida.

A ello se suma la dispersion normativa en el Cédigo de los Nifios y Adolescentes,
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donde se afirma el derecho a ser escuchado y el interés superior del nifio, pero nuevamente
sin traducir estos postulados en mecanismos concretos que garanticen una efectiva

capacidad de decision en escenarios clinicos criticos.

La Ley General de Salud, por su parte, regula de manera general el consentimiento
informado, pero omite desarrollar el consentimiento pediatrico y su vinculacion con el
principio de autonomia progresiva en salud terminal, lo cual supone un vacio normativo
que se traduce en incertidumbre y en un terreno fértil para la discrecionalidad médica y

parental.

El andlisis detallado de estos elementos permite advertir una serie de
inconsistencias y contradicciones: mientras que los instrumentos internacionales han
impulsado la idea de autonomia progresiva como eje de la proteccion de la infancia, en el
ambito nacional, su desarrollo resulta fragmentado, limitado y, en ocasiones, meramente

declarativo.

Esta desarticulacion normativa permite que la practica clinica opere con margenes
de discrecionalidad que, aunque a veces motivados por la buena fe, pueden derivar en
decisiones que no necesariamente respetan la voz y los intereses de los nifios, nifias y

adolescentes.

Desde el punto de vista jurisprudencial, la ausencia de pronunciamientos claros por
parte del Tribunal Constitucional y de la Corte Suprema sobre la capacidad de decision
de los nifios, nifias y adolescentes en el contexto de la muerte digna refuerza esta

indefinicion y agrava la inseguridad juridica.
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Es decir, en la practica, la autonomia progresiva de los nifios, nifias y adolescentes
en decisiones de salud terminal queda atrapada en un laberinto normativo y
jurisprudencial que, lejos de garantizar sus derechos, perpetiia una vision adulto céntrica

y paternalista de la toma de decisiones.

El examen de la practica casuistica muestra que, en los hospitales peruanos, el
consentimiento  informado en cuidados paliativos pedidtricos se ejerce
predominantemente de manera sustituida por los padres o tutores, lo que, aunque
comprensible desde el prisma de la proteccion de la nifiez, puede colisionar con el derecho
del menor a ser escuchado y a participar de manera efectiva en las decisiones que afectan

su vida y su dignidad en el tramo final.

Aunque algunos hospitales de oncologia pediatrica han comenzado a incorporar la
opinién del menor en sus decisiones, esta practica carece de respaldo normativo uniforme
y de protocolos estandarizados, lo que provoca una enorme variabilidad entre centros de
salud, unidades médicas e incluso profesionales, con consecuencias directas sobre la

proteccion efectiva de la dignidad del menor.

En sintesis, el estudio de la capacidad de decision de los nifios, nifias y adolescentes
en el derecho peruano revela una estructura juridica que reconoce formalmente la
autonomia progresiva y el derecho a ser escuchado, pero que falla en dotar de contenido

operativo estos derechos en el contexto de salud terminal.

La carencia de normas especificas, la dispersion legislativa y la falta de
jurisprudencia consolidada perpetiian una practica médica donde predomina la sustitucion
de la voluntad del nifio, nifia y adolescente por la decision de adultos, en un modelo que

refuerza la tutela y el paternalismo.
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La falta de protocolos uniformes y de politicas de salud publica que incluyan a los
nifios, nifias y adolescentes como agentes de su propio proceso de toma de decisiones
denota no solo un problema juridico, sino también un problema ético y cultural: el nifio,
nifia y adolescente sigue siendo visto como un receptor pasivo de proteccion, mas que

como un sujeto de derecho activo y protagonista de su propia vida y muerte digna.

Esta realidad exige repensar criticamente el rol del Estado, la comunidad médica y
la familia, para disefiar un modelo normativo y préctico que integre la voz de este sector
de la poblacion con respeto a su dignidad y a su derecho a decidir, especialmente en los
momentos mas sensibles y vulnerables de su existencia.

Tabla 1

Resumen analitico de la capacidad de decision de nifios, nifias y adolescentes (NNyA)
en el derecho peruano

Dimensién Descripcion de la Anilisis critico Sintesis
informacion

., Existe un
Convencion sobre los Reconoce

o reconocimiento
Derechos del Nifio (art. formalmente a
-, . general de la
Marco 12), Observacion autonomia, pero autonomia progresiva
. . General N.° 12 CADH carece de .
internacional que exige ser

(autonomia progresiva), desarrollo especifico
y CADH (proteccion sobre decisiones de
general de la nifiez). salud terminal.

armonizado con el
ordenamiento
interno.

Normas dispersas y de Se reconoce el

Constitucion eruana _ .
P caracter general que derecho alaviday la

Marco nacional (art. 2 inc. 1 y art. 7),

e . no abordan el salud, pero la
constitucional y 550 Sd 1g2 5(7:1“41‘ 5(8a rtss 3‘;‘;, consentimiento autonomia progresiva
e ’ .~ pediatrico en salud queda en el plano
legal Codigo de los Nifios y . . }
Adolescentes (arts. 6, 9 terminal, declarativo y sin
IX, 15-h) "7 7 evidenciando vacios y desarrollo operativo
’ ’ fragmentacion. especifico.
Regulacion Ley General de Salud Falta de lineamientos Se  revela  una

(art. 4), ausencia de para la aplicacion del omision  normativa
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Dimensién Descripcion de la Analisis critico Sintesis
informacion
sanitaria directivas claras sobre consentimiento que favorece la
consentimiento informado en NNyA sustitucion de la
pedidtrico en cuidados en salud terminal; alta voluntad del menor,
paliativos. discrecionalidad limitando su
médica y parental. autonomia.
Tribunal Constitucional Se  necesita un

Vacio interpretativo y desarrollo

Corte Suprema ) L
y p ausencia de criterios .

carecen € niformes.  lo jurisprudencial  que
Jurisprudencia ,:,nyunciamientos ’ concrete la
, refuerza , .
especificos sobre . . . autonomia progresiva
. . discrecionalidad en la
autonomia  progresiva en el contexto de

ractica clinica. .
p salud terminal.

en muerte digna.
Predomina
consentimiento
sustituido por padres;
Practica clinica algunos hospitales
escuchan la opinion del
menor, pero si
protocolos uniformes.

Se requiere un marco
juridico y protocolos
claros que garanticen
la participacion
efectiva de los NNyA
en las decisiones que
los afectan.

cl Alta heterogeneidad y
falta de respaldo
normativo, con riesgo
de adultocentrismo y
nvulneraci()n de 1la
dignidad del menor.

Nota. Esta tabla sintetiza el analisis y la critica de los elementos normativos, jurisprudenciales y practicos
sobre la capacidad de decision de nifios, nifias y adolescentes en el derecho peruano, siguiendo la estructura
sugerida por la Asociacion Americana de Psicologia (APA, 7% ed.).

En cuanto al elemento referido al alcance de la capacidad de decision de los nifios,
nifas y adolescentes en el derecho peruano, es indispensable partir de una interpretacion
exhaustiva del marco normativo internacional y nacional que articula este derecho. La
Convencion sobre los Derechos del Nifio (CDN), en su articulo 12, consagra un
reconocimiento fundamental: el derecho de los nifios, nifias y adolescentes a expresar
libremente su opinion en todos los asuntos que les afectan, con la obligacion correlativa

del Estado de tomar en cuenta esas opiniones en funcion de la edad y madurez del menor.

Este reconocimiento es un punto de partida axioldgico y normativo que establece
el horizonte ético y juridico para delimitar el alcance de la capacidad decisoria infantil y
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adolescente. La Observacion General N.° 12 del Comité de Derechos del Niiio profundiza
este enfoque introduciendo el principio de autonomia progresiva, entendido como un
proceso gradual en que la capacidad del nifio, nifia y adolescente para tomar decisiones

va incrementandose conforme a su desarrollo madurativo y cognitivo.

Al aplicar el método analitico para descomponer este primer elemento, se
identifican las siguientes expresiones minimas: primero, la capacidad de decision no es
estatica ni absoluta, sino que esté intrinsecamente vinculada a la edad y madurez, lo cual

implica una progresividad y una evaluacion contextual.

Segundo, la normativa internacional no solo reconoce el derecho a ser escuchado,
sino que establece una obligacion de considerar seriamente esas opiniones, otorgandoles

un peso juridico y practico variable pero real.

Tercero, la autonomia progresiva es un concepto flexible que debe ser interpretado
conforme a cada contexto particular, no existiendo una férmula rigida para su aplicacion;
y cuarto, este marco normativo internacional constituye un mandato minimo y vinculante
para los Estados parte, lo que obliga a los sistemas juridicos internos a armonizarse con

estos estandares.

En sintesis, y conforme al método sintético, este primer elemento evidencia que el
alcance de la capacidad de decision debe ser comprendido como un derecho dindmico,
progresivo y contextualizado. Sin embargo, la naturaleza abierta del concepto y la falta
de precision en su traduccidn normativa permiten distintas interpretaciones que pueden
limitar su concrecion. Por ello, es imprescindible que la legislacion nacional y la practica
institucional interpreten y apliquen este principio en forma concreta y garantista, para

evitar que se reduzca a un derecho meramente formal o declarativo.
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Al pasar al ambito normativo nacional, la Constitucion Politica del Pert ofrece un
marco que, si bien no regula especificamente la capacidad de decision de los nifios, nifias

y adolescentes, reconoce derechos fundamentales que sirven de soporte a este derecho.

En sus articulos 2 y 7, protege la vida y la salud integral, mientras que el articulo 3
reconoce derechos implicitos fundados en la dignidad humana, entre los cuales puede
incluirse la autonomia progresiva. Sin embargo, el método hermenéutico aplicado a estos
preceptos revela una ambigiiedad y dispersion normativa, puesto que el reconocimiento
constitucional no se traduce en una regulacion especifica que defina el alcance ni las
condiciones para el ejercicio efectivo de la capacidad decisoria de los nifios, nifias y

adolescentes.

Esta interpretacion se confirma con el examen del Codigo Civil, que en los articulos
44, 455, 457, 458 y 532 introduce nociones como la capacidad de ejercicio progresiva y
el discernimiento, pero orientadas mayormente a la capacidad juridica y contractual, sin
extenderse a decisiones relacionadas con la salud o aspectos vitales para el desarrollo

integral del menor.

Desagregando este segundo elemento mediante el método analitico, se identifican
las siguientes expresiones minimas: la ausencia de un marco normativo especifico sobre
el alcance decisorio de los nifios, nifias y adolescentes en materia de salud implica que la
autonomia progresiva queda supeditada a categorias legales que no contemplan
adecuadamente la participacion en decisiones clinicas; la referencia al discernimiento esta
limitada a 4mbitos patrimoniales o contractuales, dejando fuera la dimension personal y
sanitaria; y la insuficiencia normativa genera una fragmentacion que dificulta la

armonizacion entre los distintos cuerpos legales y la articulacion efectiva de la autonomia
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progresiva como un derecho integral.

La sintesis de este analisis nacional evidencia una contradiccion fundamental:
aunque la Constitucion establece principios que fundamentan la capacidad decisoria
progresiva, la ausencia de disposiciones especificas genera un vacio normativo que
obstaculiza su aplicacion efectiva. Este desfase entre la base constitucional y la regulacion
especializada provoca que la capacidad de decision de los nifios, nifias y adolescentes en
el Perti se encuentre limitada y subordinada a la voluntad de los adultos, reforzando un
esquema paternalista y proteccionista que coarta la autonomia y participacion real de los

nifios, nifias y adolescentes.

Continuando con la descripcién de la regulacion en el Codigo de los Nifos y
Adolescentes y la Ley General de Salud, la interpretacion hermenéutica revela que,
aunque estos cuerpos normativos reconocen derechos relacionados con la participacion,
el interés superior del nifio y el desarrollo integral (arts. 6, 9, 15), no establecen
pardmetros claros para el ejercicio y alcance de la capacidad decisoria, especialmente en

el ambito sanitario y en situaciones de salud terminal.

La Ley General de Salud regula el consentimiento informado, pero de manera
general y sin considerar las particularidades de la infancia y adolescencia, lo que
evidencia una omision significativa en relacion a la autonomia progresiva en decisiones

médicas criticas.

Mediante el método analitico, esta regulacion se reduce a los siguientes elementos:
la proteccion normativa se enfoca en garantizar derechos generales sin precisar como se
aplica la capacidad decisoria del menor; el consentimiento informado esta orientado a

adultos, y su traslado a los nifios y adolescentes carece de desarrollo reglamentario; la
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ausencia de lineamientos y protocolos claros genera una practica heterogénea y
discrecional en el ambito sanitario; y la omision normativa en salud terminal limita la
concrecion de la autonomia progresiva, dejando en manos de los adultos, familiares y

profesionales, la decision final.

La sintesis de este tercer elemento revela que la legislacion sectorial peruana no ha
incorporado adecuadamente el mandato internacional ni las exigencias constitucionales
para materializar el alcance de la capacidad de decision de los nifios, nifias y adolescentes
en salud. Esto implica un riesgo para la proteccion efectiva de sus derechos y una brecha
importante que dificulta que su participacion sea significativa y respetada, especialmente

en escenarios donde la dignidad y la voluntad del menor deberian ser prioritarias.

Finalmente, el examen jurisprudencial y la préctica institucional refuerzan este
diagnostico. La ausencia de pronunciamientos claros y consistentes por parte del Tribunal
Constitucional y la Corte Suprema sobre la capacidad decisoria de los nifios, nifias y
adolescentes en contextos de salud terminal refleja la precariedad del reconocimiento
judicial de esta autonomia. En la practica hospitalaria, predomina un modelo de
consentimiento sustituido ejercido por padres o tutores, con escasa integracion formal y
normativa de la opinién del menor, lo que evidencia un vacio juridico y ético. Esta
realidad ha sido observada en algunos servicios de oncologia pediatrica, donde se intenta
incorporar la opinion del nifio, nifia o adolescente, pero sin contar con protocolos ni
respaldo legal uniforme, lo que genera heterogeneidad y precariedad en la garantia de sus

derechos.

La reduccion analitica de este ultimo elemento muestra que la practica judicial y

sanitaria refleja la persistencia de un modelo adulto céntrico que limita el alcance de la
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capacidad decisoria real de los nifios, nifias y adolescentes, sustentado en la falta de
regulacion, ausencia de jurisprudencia protectora y practicas clinicas no uniformes ni

estandarizadas.

La sintesis final que se deriva de este andlisis integral reafirma la hipotesis de que
la autonomia progresiva y el alcance real de la capacidad de decision de los nifios, nifias
y adolescentes en el Pert, especialmente en decisiones vinculadas a la salud terminal, se
encuentran insuficientemente garantizados. Esta insuficiencia normativa, jurisprudencial
y practica evidencia que la capacidad de decision no trasciende su reconocimiento formal
y declarativo, perpetuando un esquema paternalista que vulnera la dignidad y el

protagonismo del menor como sujeto de derecho.

En conclusion, el alcance de la capacidad decisoria infantil y adolescente en el
derecho peruano se halla condicionado por una regulacion fragmentada, insuficiente y
desarticulada que limita la materializacion efectiva de la autonomia progresiva. Para
garantizar el respeto pleno a este derecho, es indispensable avanzar hacia un modelo
normativo integral y coherente, acompaiado de una interpretacion jurisprudencial
protectora y protocolos institucionales claros, que reconozcan y promuevan la
participacion activa, respetuosa y digna de los nifios, nifias y adolescentes en las
decisiones que afectan sus vidas, especialmente en los contextos de mayor vulnerabilidad

como la salud terminal y la muerte digna.

Tabla 2
Resumen analitico del alcance de la capacidad de decision de nifios, niiias y
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adolescentes en el derecho peruano

Descripcion de la

Dimension . < Analisis critico Sintesis
informacion
La Convencion sobre los  El alcance es El alcance de la
Derechos del Nifio y la variable y capacidad de
Observacion General N.° 12 contextual, lo que decision debe
reconocen que la capacidad requiere una entenderse como
Marco de decision es progresivay interpretacion gradual y
internacional depende de la edad y flexible que adapte dependiente de
madurez. La CADH protege la participaciéon ~ factores

Marco nacional
constitucional y
civil

Legislacion
sectorial (Codigo
de Nifios y
Adolescentes y
Ley General de
Salud)

Practica
jurisprudencial e
institucional

del nifio, nifia o
adolescente segun
su desarrollo.

a la nifiez, pero no define
limites precisos sobre la
autonomia decisoria.

El marco nacional
muestra un
alcance limitado y
fragmentado, con
escasa regulacion
que restrinja la

La Constitucion garantiza
derechos fundamentales
como vida y salud, pero no
delimita claramente el
alcance de la capacidad
decisoria. El Codigo Civil
reconoce capacidad en
ambitos patrimoniales, sin
prever decisiones en salud.

en la toma de
decisiones
médicas.

El alcance efectivo

Reconoce derechos de , ..
esta condicionado

participacion, pero no

) r la falta
especifica el alcance del po . de
Lo ) lineamientos
consentimiento informado
claros y

en salud terminal ni en
cuidados paliativos,
generando vacios

protocolos, que
dejan la decision

. en manos de
normativos.
terceros.
Ausencia de El vacio
pronunciamientos jurisprudencial
especificos del Tribunal limita el alcance
Constitucional y Corte real de la

autonomia,
fomentando el

Suprema sobre la capacidad
decisoria en salud terminal;
predomina el

consentimiento sustituido. la practica clinica.

autonomia efectiva

individuales, sin
establecer limites
rigidos.

El alcance de la
capacidad de
decision esta
reducido y
subordinado a
criterios
paternalistas y
legales poco
precisos.

El alcance de la
capacidad de
decision es
restringido y sujeto
a discrecionalidad
médica y parental,
limitando la
autonomia
progresiva.

La capacidad de
decision en la
practica es
reducido y no
protegido
uniformemente,

adultocentrismo en perpetuando la

vulnerabilidad.

Nota. Esta tabla sintetiza el alcance de la capacidad de decision de nifios, nifias y adolescentes en el derecho

83



“PN “Capacidad de decision en nifios, nifias y adolescentes con
YRS enfermedades terminales para acceder a una muerte digna en Peru”
DEL NORTE

peruano a partir de analisis normativos, jurisprudenciales y practicos.

Sobre el elemento referido al acceso a una muerte digna para nifos, nifas y
adolescentes que padecen una enfermedad terminal debe situarse en el marco del
reconocimiento de su condicidn como sujetos plenos de derecho, concepto que la
Convencioén sobre los Derechos del Nifio inauguré al establecer un paradigma

radicalmente distinto al modelo tutelar tradicional.

Como sefiala Viola (2012), histéricamente los nifios, nifias y adolescentes fueron
tratados bajo un modelo tutelar que los excluia como sujetos de derecho y los reducia a
meros objetos de proteccion y control, dirigidos tinicamente a grupos “irregulares” como
los considerados peligrosos o abandonados. Esta vision no solo limitaba la autonomia de
los nifios y adolescentes, sino que restringia su participacion y reconocimiento como

ciudadanos con plena capacidad para ser sujetos de derechos.

Este primer elemento, entonces, debe entenderse como la base hermenéutica
fundamental para toda discusion sobre el acceso a una muerte digna: no puede pensarse
en garantizar derechos efectivos si no se reconoce primero que los nifios, nifias y

adolescentes son titulares activos y plenos de estos derechos.

Desde una perspectiva analitica, el modelo tutelar se muestra inadecuado para
responder a las exigencias contemporaneas en materia de derechos humanos,

especialmente en situaciones tan sensibles como el final de la vida.

La Convencion y su interpretacion moderna impulsada por autores como Salomone
(2013) y Sokolich (2013) no solo reivindican la dignidad de la infancia, sino que integran

un enfoque interdisciplinario y un marco juridico que garantizan la proteccion integral,
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entendida como un reconocimiento de los nifios, nifias y adolescentes como ciudadanos

activos.

La doctrina de la proteccion integral, con sus cuatro principios fundamentales: no
discriminacion, interés superior, derecho a la vida, y respeto a la opinion, se revela como
la herramienta metodologica para desmontar el paradigma tutelar; esto implica un
replanteamiento profundo de las relaciones de poder y autoridad sobre los cuerpos y
decisiones de los nifios y adolescentes en enfermedad terminal, los cuales, conforme a la
Convenciodn, deben ser considerados sujetos con voz y derechos y no simples recipientes

pasivos de cuidados.

Sintetizando este primer elemento, el acceso a una muerte digna no es solo un
derecho aislado, sino que debe inscribirse en el reconocimiento constitucional y
convencional de los nifios, nifias y adolescentes como sujetos activos de derecho; este
reconocimiento obliga a que toda medida o decision que afecte su salud y vida terminal

respete su dignidad, su autonomia, y su participacion.

De esta manera, se derriba la idea de la muerte impuesta o administrada sin su
consentimiento, para dar paso a una practica juridica y social que considera la voluntad y

el bienestar integral del nifio o adolescente en situacion terminal.

El segundo elemento para el andlisis profundo es el principio del interés superior
del nifio, nifia o adolescente, que UNICEF destaca como un principio garantista que
permea toda medida o norma relacionada con la infancia; su importancia radica en que,
frente a cualquier decision sobre nifos, nifias y adolescentes, debe considerarse
primordialmente aquello que garantice su reconocimiento como sujetos de derecho, su

participacion y el ejercicio efectivo de sus derechos.
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Conforme a la Observacion General N° 14 del Comité de los Derechos del Niflo, el
interés superior tiene un triple caracter: es un derecho exigible ante las familias, la
sociedad y el Estado; es un principio de interpretacion para resolver conflictos entre
derechos y es una norma de procedimiento que debe proyectar y analizar el impacto de

leyes o medidas sobre la infancia.

Analiticamente, este triple caracter del interés superior establece limites claros para
las autoridades y para cualquier actor involucrado en la toma de decisiones sobre la salud

terminal de los nifios, nifias y adolescentes.

En primer lugar, como derecho exigible, obliga a que las medidas respeten y
garanticen sus derechos sin merma alguna, convirtiéndose en un limite insoslayable para

evitar decisiones arbitrarias o que desconozcan la dignidad del nifio, nifia o adolescente.

En segundo lugar, como principio de interpretacion, permite ponderar y priorizar
sus derechos ante conflictos internos o sociales, por ejemplo, cuando las necesidades

médicas o sociales entren en tension con la opinion del nifio o adolescente.

Finalmente, como norma de procedimiento, impone que toda ley o regulacion
relacionada con la muerte digna debe someterse a un andlisis sistematico de impacto,
velando para que sus efectos protejan y promuevan los derechos de la infancia, y en su

caso, adopten medidas para evitar dafios o consecuencias no deseadas.

Sintetizando este segundo elemento, el principio del interés superior del nifio, nifia
o adolescente se erige como el nucleo juridico y ético que debe orientar cualquier acceso
a una muerte digna; que no solo obliga a garantizar derechos, sino que ofrece un marco

dindmico que asegura la proteccion y respeto de la dignidad en todas las fases del proceso,
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haciendo explicita la obligacion estatal y social de proteger la vida, la supervivencia, el
desarrollo, y la participacion activa de los nifios y adolescentes. Por tanto, el acceso a la
muerte digna debe ser concebido como una extension ldgica y necesaria del respeto a este

principio fundamental.

El tercer elemento central es el principio de autonomia progresiva, que segiin Cilero
Brufiol (1998), representa una de las caracteristicas esenciales del enfoque basado en
derechos humanos aplicado a la infancia, que reconoce a los nifos, nifias y adolescentes
como sujetos de derecho y no como incapaces juridicos absolutos; Kemelmajer y Molina
(2005) explican que el nuevo régimen juridico ha dejado atras la clasica dicotomia de
capacidad e incapacidad para adoptar un modelo que reconoce una participacion creciente
en funcion del desarrollo del nifio o adolescente, obligando a prever mecanismos para
respetar su voluntad y resolver eventuales conflictos con sus representantes legales. Laino
(2012) agrega que esta autonomia progresiva opera como un limite a la autoridad de los
padres o del Estado, permitiendo que el nifio o adolescente, conforme crece y madura,
tome control efectivo sobre decisiones importantes, incluida la relativa a los tratamientos

y cuidados en situaciones terminales.

Desde una perspectiva analitica, este principio supone un cambio radical en la
manera en que se aborda la participacion de los nifios, nifias y adolescentes en decisiones
vitales. La Convencion, en su articulo 12, y la Observacion General 12 del Comité de los
Derechos del Nifio, insisten en la garantia del derecho a expresar su opinioén en todos los
asuntos que les afectan, considerando su edad y madurez y sin establecer una edad rigida

para ello.
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Mas atn, la Observacion General 14 resalta que ni la edad ni la vulnerabilidad
deben ser motivos para excluir la voz de los nifios y adolescentes ni para disminuir la

importancia que se debe otorgar a su opinidn para determinar su interés superior.

Sintetizando este tercer elemento, el principio de autonomia progresiva fortalece el
acceso a una muerte digna al garantizar que la voz, voluntad y participacion de los nifios,
nifias y adolescentes sean tomadas en cuenta, ajustdndose a su capacidad real para decidir.
Esto implica que las decisiones en torno a cuidados paliativos o el final de la vida no
deben ser impuestas unilateralmente, sino construidas con el respeto activo a la opinion
y autonomia de quienes viven la experiencia. Por tanto, la muerte digna no solo es un
derecho a la proteccion sino también un derecho a la autodeterminacion progresiva, aun

en contextos de fragilidad y vulnerabilidad.

Finalmente, la especificidad de los derechos de los nifios, nifias y adolescentes en
circunstancias particulares, como las enfermedades terminales, debe ser considerada
como un cuarto elemento inseparable de los anteriores. Cilero (2001) enfatiza que la
Convencién no solo reafirma los derechos del nifio, nifia y adolescente, sino que los
especifica para situaciones concretas de su vida, creando una fuente propia de derechos y

principios para regular su proteccion y los deberes de los adultos hacia ellos.

Este marco normativo implica que el acceso a una muerte digna requiere medidas
especificas y especializadas que respondan a la complejidad emocional, fisica y social

que implica la terminalidad en la infancia y adolescencia.

Analiticamente, este reconocimiento obliga a una aplicacion diferenciada de
derechos que atienda a la vulnerabilidad especial y a las necesidades integrales de los

nifios, nifias y adolescentes en sus Ultimos momentos de vida, garantizando no solo la

88



YRS enfermedades terminales para acceder a una muerte digna en Peru”
DEL NORTE

1 “PN “Capacidad de decision en nifios, nifias y adolescentes con

proteccion, sino también la calidad de vida y el respeto a su dignidad en sentido amplio.
Esto supera la mera proteccién pasiva para exigir una atencién activa, integral y

participativa, acorde con la especificidad de sus derechos.

Sintetizando esta dimension, el acceso a una muerte digna debe interpretarse y
aplicarse como un derecho complejo que articula y armoniza los elementos previos:
reconocimiento como sujetos activos, respeto al interés superior, autonomia progresiva y
especificidad normativa; de esta manera, se asegura que los nifios, nifas y adolescentes
que enfrentan una enfermedad terminal sean respetados y acompafiados en su derecho a
una muerte digna, superando la historica exclusion y garantizando su dignidad y derechos

humanos hasta el final de sus vidas.
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Tabla 3

“Capacidad de decision en nifios, nifias y adolescentes con
enfermedades terminales para acceder a una muerte digna en Peru”

Resumen de elementos clave sobre el acceso a una muerte digna en nifios, ninas y

adolescentes

Referencias
Elemento clave Descripcion APA Sintesis esencial
principales
Transformacion del La dignidad y
paradigma tutelar hacia un Viola (2012): autonomia infantil
- modelo de derechos > exigen que el acceso a
Reconocimiento Salomone .
como suietos humanos que reconoce a (2013): la muerte digna se
. J nifios, nifias y adolescentes . reconozca como un
activos . Sokolich .
como sujetos plenos de (2013) derecho sujeto a
derecho, titulares activos y participacion y respeto
participativos. pleno.
Principio juridico-ético que El acceso a la muerte
?;g:ﬁi;adgrl(g:ficelg;hos de UNICEF digna debe priorizar el
Interés superior los nifios. Mifias (2010); bienestar integral,
del niiio, niiia o . dolescer’l tes COZI cardcter Comité garantizando respeto y
adolescente exioible. in te’ cetativo Derechos del proteccion absoluta
g1v’e, mietp Y Nifio (2013)  conforme al interés
normativo de SUberior
procedimiento. p '
La voluntad y opinion
Derecho creciente de los  Cilero Bruiiol de los nifos, nifias y
nifos, nifias y adolescentes (1998); adolescentes deben ser
Autonomia a participar en decisiones Kemelmajer consideradas en las
progresiva conforme a su desarrolloy & Molina decisiones sobre
madurez, con limitacion al (2005); Laino cuidados terminales,
poder de terceros. (2012) asegurando su
autodeterminacion.
., . La muerte digna en
Adaptacion normativa y . L . .
cactica de los derechos Cilero (2001); infancia y adolescencia
Especificidad de Ii)n fantiles a la situacion Observacion es un derecho complejo
derechos en articular de enfermedad General 14 que articula
enfermedad partic . (Comité reconocimiento, interés
. terminal, que exige . ,
terminal atencién inteeral Derechos del superior, autonomia y
g, Nino, 2013)  atencién especifica

participativa y respetuosa.

integral.

Nota. La tabla presenta un resumen sintetizado basado en los fundamentos y principios juridicos y éticos
del acceso a una muerte digna para nifios, niflas y adolescentes con enfermedades terminales.
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En cuanto al objetivo especifico N° 2: Examinar el efecto que causan las
circunstancias de una enfermedad terminal sobre el ejercicio de los derechos de los

nifos, nifas y adolescentes.

Respecto del primer elemento componente del segundo objetivo especifico, las
circunstancias que genera una enfermedad terminal sufrida por los nifios, nifias y
adolescentes; el primer elemento fundamental para comprender tales circunstancias es la

condicién médica irreversible y progresiva hacia la muerte.

Desde una perspectiva hermenéutica, esta condicion no solo delimita un estado
fisico de deterioro, sino que implica la existencia de un escenario donde la expectativa de
vida se reduce drasticamente y donde las intervenciones médicas ya no buscan la
curacion, sino la mejora de la calidad de vida. Esta interpretacion se enmarca dentro de
un contexto en que la salud, como derecho fundamental, debe ser protegida integralmente,
mas allé del tratamiento curativo, reconociendo que el sufrimiento fisico debe ser aliviado

y que la dignidad del nifio, nifia o adolescente debe prevalecer.

Analizando mas profundamente este primer elemento, podemos descomponerlo en
sus minimos componentes: la incurabilidad, la progresion hacia el fallecimiento y la
necesidad de cuidados paliativos; este ultimo aspecto, aunque en ocasiones olvidado o
relegado en las politicas publicas, es indispensable para preservar la calidad de vida y

minimizar el sufrimiento.

Criticamente, el paradigma tutelar tradicional que veia a los nifios, nifas y
adolescentes como objetos pasivos no puede sostenerse ante la evidencia actual que exige
un enfoque de derechos humanos; la vigencia del principio de dignidad y la autonomia

progresiva implica que estos sujetos deben ser considerados agentes de su propio cuidado,
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en la medida de su capacidad, y el sistema de salud debe respetar este nuevo paradigma,
garantizando cuidados que no solo prolonguen la vida, sino que la dignifiquen hasta su

término.

Sintetizando, puede afirmarse que la irreversibilidad médica de la enfermedad
terminal debe interpretarse no solo en términos bioldgicos, sino como un llamado a la
implementacion de un sistema de proteccion integral que privilegie la dignidad y la
calidad de vida. Esto sustenta la hipotesis de que el acceso a una muerte digna requiere
reconocer a nifios, nifias y adolescentes como sujetos plenos de derechos, con necesidades
especificas y un derecho irrenunciable al alivio del sufrimiento y a la participacion en las

decisiones sobre su salud.

Un segundo elemento que conforma estas circunstancias es el impacto psicoldgico
y emocional que genera la enfermedad terminal; desde la descripcion hermenéutica, se
entiende que el sufrimiento no es solamente fisico, sino que se extiende a la esfera
emocional, donde el miedo, la incertidumbre y el aislamiento pueden afectar

profundamente a los nifios, nifias y adolescentes.

Esta dimension no puede ser desatendida, pues forma parte integral del derecho a
la salud mental y al bienestar, reconocido en la Convencidn sobre los Derechos del Nifio

y en los principios que regulan la proteccion integral, como el interés superior.

Al analizar este componente, se evidencia que su comprension debe superar la
vision simplista que subestima el impacto emocional por la corta edad o situacion
vulnerable; la observacion general del Comité de los Derechos del Nifio recuerda que el
reconocimiento de la autonomia progresiva implica que, aun en situaciones de

vulnerabilidad, se debe respetar y valorar la opinion y los sentimientos de los nifios, nifias
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y adolescentes.

Por tanto, cualquier intervencion médica, familiar o social que ignore esta
dimension no solo violenta su dignidad, sino que perpetiia un modelo tutelar obsoleto que

los priva de su derecho a ser escuchados y considerados en sus emociones y temores.

La sintesis de este segundo elemento aporta que la atencidn integral frente a la
enfermedad terminal debe incluir mecanismos de apoyo psicoldgico que reconozcan y
respeten la subjetividad de estos sujetos; esto fortalece la hipotesis al afirmar que
garantizar un acceso digno a la muerte implica también asegurar el respeto a la salud
mental y emocional, reforzando su autonomia progresiva y su derecho a participar en

decisiones que afectan su vida, incluso en los momentos finales.

Un tercer elemento que se articula con los anteriores es el vinculo con la autonomia
progresiva de los nifios, nifias y adolescentes; la descripcion hermenéutica revela que la
autonomia progresiva es un principio juridico fundamental que reconoce la capacidad
creciente de estos sujetos para tomar decisiones sobre su vida personal, incluyendo la

salud y los cuidados en situaciones terminales.

La Convencion sobre los Derechos del Nifo, especialmente en su articulo 12,
establece el derecho a ser escuchados y a que su opinidon sea tenida en cuenta, en
consonancia con su edad y madurez, superando asi el antiguo binomio

capacidad/incapacidad que los relegaba a una posicion pasiva.

Analiticamente, este principio supone un cambio radical en la forma de entender la
relacion entre el nifio, nifia o adolescente y los adultos responsables, sean familiares o

autoridades estatales; la autonomia progresiva implica que a medida que desarrollan su
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madurez, deben ejercer un control efectivo sobre las decisiones relacionadas con su
cuerpo y salud, lo que genera la necesidad de un equilibrio con la proteccion que debe

ofrecer el Estado y la familia.

Este equilibrio es complejo y exige un marco normativo y practico que permita el
respeto de sus opiniones sin sacrificar la proteccion indispensable. En este sentido, la
Observacion General 12 del Comité de los Derechos del Nifio refuerza la idea de que la
edad no debe ser el Unico criterio para limitar su derecho a opinar, sino que la madurez

debe ser el parametro principal.

Sintetizando este tercer elemento, la autonomia progresiva se configura como un
eje esencial que legitima la participacion activa de los nifos, nifias y adolescentes en las
decisiones sobre su enfermedad terminal; su reconocimiento refuerza la hipétesis central,
sefialando que garantizar una muerte digna no solo implica cuidados médicos, sino el
respeto a su desarrollo como sujetos de derecho plenos, capaces de ejercer su voluntad y

defender sus intereses, incluso en contextos de vulnerabilidad extrema.

Un cuarto elemento, inevitablemente conectado con los anteriores, es el principio
del interés superior del niflo, nifia y adolescente; desde la perspectiva hermenéutica, este
principio se erige como el fundamento juridico que orienta todas las acciones y decisiones
relacionadas con su cuidado en una enfermedad terminal. UNICEF lo sefiala como un
principio garantista que debe prevalecer en cualquier medida, decision o norma,

priorizando siempre la proteccion y promocion de sus derechos y su dignidad.

El analisis de este principio demuestra que posee una triple dimension, derecho
exigible, principio de interpretacion y norma de procedimiento, que lo convierte en un

criterio imperativo para el Estado, la familia y la sociedad. Esta tridimensionalidad
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fortalece su vigencia y obliga a una actuacion que no solo respete la vida, la supervivencia
y el desarrollo, sino que incorpore la opinion y la participacion de los niflos, nifias y
adolescentes, velando por que ninguna decision les sea impuesta sin considerar su efecto

real en su bienestar integral.

Al sintetizar este principio, se confirma que el interés superior actiia como un limite
normativo y ético que garantiza que el acceso a una muerte digna sea mas que un simple
acto médico; es una obligacion integral que protege su dignidad, reconoce su autonomia
progresiva y asegura su inclusion efectiva en la toma de decisiones. Esta sintesis apoya
contundentemente la hipdtesis, reafirmando que toda actuacién en contextos terminales

debe centrarse en sus derechos y no en un modelo tutelar obsoleto.

Finalmente, el elemento social y familiar que genera la enfermedad terminal
también debe ser considerado. Desde una mirada hermenéutica, la enfermedad no afecta
unicamente al nifo, nifia o adolescente, sino que impacta en su entorno familiar y social,
configurando un entramado de responsabilidades compartidas. Este aspecto implica la
necesidad de apoyo integral que trascienda la mera atencion médica, involucrando a la
familia, la comunidad y el Estado, en un compromiso conjunto para garantizar un cuidado

digno y respetuoso.

El andlisis critico de este elemento muestra que, pese a su importancia, la realidad
muchas veces marginaliza la participacion de la familia o ignora la diversidad cultural y
social que conforma el contexto del nifio, nifia o adolescente. Es aqui donde la doctrina
del pluralismo juridico y los principios de proteccion integral deben aplicarse para
fortalecer los lazos sociales y culturales, asi como para respetar las particularidades que

influyen en la experiencia de la enfermedad terminal.
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La sintesis confirma que la atencién a la enfermedad terminal no puede ser
descontextualizada ni individualista. El cuidado debe ser comunitario y culturalmente
sensible, lo que respalda la hipdtesis en tanto reafirma que un acceso digno a la muerte
requiere un enfoque interdisciplinario y social que considere todos los derechos y

dimensiones de la persona en contexto.

En suma, la descripcion, andlisis y sintesis de las circunstancias que genera una
enfermedad terminal en nifios, nifias y adolescentes muestran que este fendmeno debe
entenderse como una condicion multidimensional que trasciende lo médico para
involucrar derechos humanos fundamentales, en especial la autonomia progresiva y el

interés superior, dentro de un contexto social integral.

Esta comprension robusta y profunda sostiene la hipotesis central de que el acceso
a una muerte digna es una obligacion juridica, ética y social que demanda respeto pleno
a la dignidad, participacion y derechos de los nifios, nifias y adolescentes en esta etapa

critica de su vida.
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enfermedades terminales para acceder a una muerte digna en Pert

2

Resumen del analisis de las circunstancias que genera una enfermedad terminal en

nifios, nifias y adolescentes

Descripcion

Elemento . e
Hermenéutica

Analisis Reducido

Sintesis
Relevante para Referencias
la Hipotesis

Estado de deterioro
progresivo con
Condicion expectativa reducida
médica de vida; enfoque en
irreversible calidad y dignidad
mas que en
curacion.

Miedo,

incertidumbre y

sufrimiento

emocional forman

I parte integral del
derecho a la salud y
bienestar.

Impacto
psicolégico

y
emociona

Reconocimiento
juridico de
Autonomia capacidad creciente
progresiva para decidir sobre
salud y cuidados en
funcion de madurez.

Principio orientador

Interés que prioriza
superior  proteccion integral,
del nifio,  dignidad y

nifa y participacion en

adolescente decisiones sobre
salud terminal.

Incorpora
incurabilidad,
progresion y
necesidad de
cuidados paliativos;
critica al modelo
tutelar pasivo
tradicional.

Desafio a la vision
simplista;
importancia del
respeto a la
autonomia
progresiva 'y
participacion en
decisiones
emocionales.

Exige equilibrar
proteccion con
participacion; supera
criterio exclusivo de
edad; promueve
madurez como
pardmetro principal.

Tridimensionalidad
(derecho,
interpretacion y
procedimiento)
obliga a garantizar
proteccion integral y
participacion
efectiva.

La muerte digna
requiere un

. . Convencion
sistema integral Derechos
que respete la Nifio:
dignidad y ’

Recasens
derechos de (1973)
niflos, nifas y
adolescentes.
La atencion debe
incluir apoyo Convencion

psicologico que Derechos

respete Nifio; Comité

subjetividady =~ Derechos

autonomia, Nifio (Obs.

fortaleciendo la 12)

dignidad.

Fundamental

para legitimar la Convencion

participacion Derechos

activa de ninos, Nifio; Comité

nifas y Derechos

adolescentes en Nifio (Obs.

decisiones 12)

terminales.

Garantiza que la

muerte digna sea

un derecho UNICEEF:

integral, .,

centrade en Convencion

dignidady ~ Lerechos
Nifio

respeto a la

autonomia

progresiva.
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Descripcion Sintesis
Elemento pe1o Analisis Reducido Relevante para Referencias
Hermenéutica e oo
la Hipotesis
El acceso digno
Impacto de la Critica a la a la muerte debe
enfermedad marginalizacion considerar el .
) =, . Pluralismo
terminal en el familiar y faltade  cuidado o
Contexto o o juridico;
. entorno, sensibilidad cultural; comunitario y .y
social y . Convenciéon
- demandando apoyo necesidad de culturalmente
familiar ) . Derechos
integral y respeto a enfoque sensible para Nifio
diversidad cultural y interdisciplinarioy respetar
social. pluralista. derechos

integrales.

Nota: La tabla integra conceptos claves del marco tedrico y doctrinal en funcion de la hipotesis que sostiene
la necesidad de garantizar un acceso digno a la muerte en niflos, nifias y adolescentes con enfermedad
terminal, desde una perspectiva integral y de derechos humanos.

En lo que atafie al elemento del ejercicio de los derechos de los nifios, nifias y
adolescentes con enfermedad terminal debe comenzar por comprender la naturaleza

misma de estos derechos en el contexto especifico que atraviesan.

La Convencién sobre los Derechos del Niio (CDN) supuso un cambio
paradigmatico al conceptualizar a estos sujetos no como objetos pasivos de tutela, sino
como titulares plenos de derechos. Esto implica que, aun en circunstancias limite como
las que genera una enfermedad terminal, los nifios, nifias y adolescentes mantienen su

calidad de sujetos activos en el ejercicio de sus derechos fundamentales.

La informacién recogida en el marco normativo y doctrinal sefiala que el derecho a
la participacion, segun el articulo 12 de la Convencion, debe garantizarse respetando la
autonomia progresiva, es decir, el reconocimiento de la capacidad creciente que tienen

conforme a su desarrollo para tomar decisiones que afectan su vida.
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Esta participacion activa no puede ser solo formal sino efectiva, involucrando su
opinién en todas las decisiones concernientes a su salud y bienestar. La dignidad humana,
principio fundamental que rige los derechos de la nifiez, exige que se respeten sus
opiniones en consonancia con su edad y madurez (Comité de los Derechos del Nifio,

Observacion General 12y 14).

Al analizar este elemento desde una perspectiva analitica, puede descomponerse en
sus elementos esenciales: el derecho a la participacion, la autonomia progresiva y el
respeto a la opinion; cada uno de estos aspectos implica desafios practicos y normativos
que deben ser revisados criticamente; la autonomia progresiva, por ejemplo, supone
superar la concepcion tradicional de incapacidad que historicamente ha limitado la

participacion de estos sujetos.

Esta superacion implica un cambio de paradigma en la gestion médica y social,
donde se reconoce que los nifios, nifias y adolescentes pueden y deben involucrarse en
decisiones complejas, siempre con apoyo y respeto, sin que ello signifique una carga o

responsabilidad que exceda sus capacidades.

Asimismo, el derecho a la participacion debe estar acompafiado de un ejercicio real,
lo que requiere la eliminacion de précticas paternalistas y tutelaristas que aiin prevalecen
en ciertos contextos, donde la voz del nifio queda silenciada por decisiones tomadas
exclusivamente por adultos o autoridades. Es imperativo también revisar la vigencia de
estos derechos en la practica, verificando si las politicas y protocolos existentes garantizan
la efectiva inclusion de la opinion infantil en la toma de decisiones sobre tratamientos

paliativos y cuidados terminales.

Sintetizando esta reflexidon, se concluye que el ejercicio del derecho a la
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participacion de los nifos, nifias y adolescentes con enfermedad terminal es indispensable
para garantizar una muerte digna; la autonomia progresiva no es solo un principio
abstracto, sino una garantia practica que debe traducirse en espacios y procedimientos

donde su voz sea escuchada y considerada con seriedad.

Esto constituye un elemento fundamental para el reconocimiento integral de sus
derechos y para el respeto de su dignidad, constituyendo un freno contra la
invisibilizacion historica que estos sujetos han sufrido; asi, la participacion activa se erige

como piedra angular del respeto a los derechos fundamentales en contextos terminales.

En segundo lugar, la proteccion integral representa otro elemento crucial en el
ejercicio de los derechos de los nifios, nifias y adolescentes que sufren enfermedades
terminales. La Convencion y la doctrina relacionada fundamentan la proteccion no como
una mera tutela pasiva sino como una garantia activa que reconoce su condicion de sujetos

de derecho.

Esta proteccion debe incluir cuidados paliativos especificos que respondan a las
necesidades fisicas, psicologicas, sociales y espirituales que enfrentan en su situacion
terminal, garantizando la minimizacion del sufrimiento y la promocion del bienestar
integral. La doctrina establece que la proteccion integral no puede limitarse a la
prevencion del dafo sino debe promover activamente la calidad de vida hasta el altimo
momento. Aqui se articula con el principio del interés superior del nifio, que exige que
toda medida o decision se adopte priorizando la maxima proteccion y promocion de sus

derechos (UNICEF; Observacion General 14).
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El analisis critico de esta dimension de proteccion integral implica reconocer que,
si bien los marcos normativos establecen este derecho, la realidad practica en muchos

contextos revela una brecha significativa entre norma y accion.

La proteccion efectiva en situaciones terminales demanda sistemas de salud
equipados y profesionales formados para brindar cuidados paliativos adecuados, lo que
en muchos paises y regiones es aun insuficiente o inexistente; ademads, esta proteccion
debe ser respetuosa del derecho a la informacion y a la participacion, evitando decisiones

unilaterales y promoviendo el acompafiamiento afectivo y psicosocial.

Desde la critica, es necesario destacar que los modelos tradicionales tutelaristas que
subordinan a los nifios, nifias y adolescentes a un control rigido, pueden llegar a vulnerar
sus derechos al limitar su acceso a una atencion digna y personalizada. Por ello, es
indispensable revisar los protocolos institucionales para asegurar que la proteccion

integral se traduzca en una praxis efectiva y respetuosa de la autonomia y dignidad.

Sintetizando, la proteccion integral en el contexto de enfermedades terminales no
es solo un mandato normativo sino un derecho que debe ser garantizado a través de
politicas publicas inclusivas y servicios de salud accesibles y sensibles a las necesidades
particulares de estos sujetos. Garantizar este derecho es clave para asegurar que los nifios,
nifias y adolescentes puedan ejercer plenamente sus derechos y acceder a una muerte

digna, donde se minimicen el sufrimiento y la desproteccion.

Finalmente, el derecho a la informaciéon emerge como un tercer elemento
fundamental en el ejercicio de los derechos. La Convencion y los 6rganos de supervision
reconocen que la informacion debe ser proporcionada a los nifios, nifias y adolescentes

de forma comprensible y adecuada a su edad y madurez, para que puedan ejercer su
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derecho a la participacion y a la toma de decisiones informadas (Comité de los Derechos

del Nifio, Observacion General 12).

Esta obligacion implica que los responsables de su cuidado, ya sean familiares o
profesionales, deben garantizar que la informacion sobre su diagndstico, prondstico y
opciones de tratamiento se transmita con claridad, sensibilidad y respeto, evitando la

sobreproteccion que conduce al ocultamiento o a la exclusion informativa (Laino, 2012).

Al analizar esta dimension, se descompone en tres aspectos: claridad, adecuacion y
respeto. La claridad asegura que la informacion sea verdadera y completa; la adecuacion
implica que se adapte al nivel de comprension y contexto emocional del nifio, nifia o
adolescente; y el respeto significa que esta comunicacion respete sus derechos y dignidad

sin generar angustia innecesaria ni manipulacion.

La critica reside en que muchas veces la practica médica y social no cumple con
estos parametros, prevaleciendo la decision de los adultos sobre la necesidad de los nifios,
nifias y adolescentes de recibir informacion, lo que puede afectar su autonomia y
capacidad para expresar su voluntad. Ademads, la vigencia de este derecho requiere un
cambio cultural que reconozca a estos sujetos como interlocutores validos en su proceso

de cuidado, no meros receptores pasivos de informacion.

La sintesis de este aspecto confirma que el derecho a la informacion es una
condicion indispensable para el ejercicio efectivo de los demas derechos, especialmente
en el contexto terminal. Solo con informacioén adecuada los nifios, nifias y adolescentes
pueden participar, defender sus intereses y garantizar que sus derechos sean respetados.
Por ende, la garantia del derecho a la informacién se vuelve un pilar para promover una

muerte digna, basada en el respeto integral a su persona, su autonomia y su dignidad.

102



UNIVERSIDAD
PRIVADA
DEL NORTE

1

“Capacidad de decision en nifios, nifias y adolescentes con

enfermedades terminales para acceder a una muerte digna en Pert

2

En conclusion, el ejercicio de los derechos de los nifios, nifias y adolescentes que

sufren una enfermedad terminal se fundamenta en la interrelacion de tres elementos

fundamentales: la participacion efectiva basada en la autonomia progresiva, la proteccion

integral que garantice cuidados paliativos y el derecho a la informacion clara y adecuada.

Cada uno de estos elementos, analizados en profundidad y sintetizados desde el

marco normativo y doctrinal, permite sostener que para garantizar el acceso a una muerte

digna es indispensable que estos derechos sean reconocidos y aplicados en su integridad

y con un enfoque respetuoso de su dignidad como sujetos activos de derechos.

Resumen del ejercicio de los derechos de los nifios, niiias y adolescentes con

Tabla 5
enfermedad terminal
Elemento Descrl[fcufn
hermenéutica

Participacion
efectiva

Se reconoce a los
nifios, nifias y
adolescentes como
sujetos activos de
derechos,
especialmente en
contextos
complejos como la
enfermedad
terminal. Incluye el
derecho a expresar
su opinidn y ser
escuchados
conforme a su
desarrollo, asi como
la autonomia
progresiva.

Analisis critico
(minimos elementos,
vigencia, critica)

Se identifican tres
componentes:
autonomia progresiva,
derecho a ser escuchado
y superacion de
practicas paternalistas.
Aunque los marcos
normativos lo exigen,
persisten barreras
practicas y culturales
que limitan la voz de
los nifios, nifas y
adolescentes. La
autonomia progresiva
exige una
transformacion en la
practica médica y
social.

Sintesis de aportes a
la hipotesis

Constituye un pilar
del respeto a la
dignidad y a la
subjetividad de los
niflos, nifas y
adolescentes,
permitiendo
decisiones informadas
y respetuosas en el
proceso terminal. Su
implementacion real
fortalece la hipdtesis
de que una muerte
digna requiere
garantizar la
participacion efectiva
en la toma de
decisiones, como un
egjercicio pleno de sus
derechos
fundamentales.

103



UNIVERSIDAD
PRIVADA
DEL NORTE

1

Elemento

Proteccion
integral

Derecho ala
informacion

Descripcion
hermenéutica

Se entiende como el
deber del Estado y
la sociedad de
garantizar el pleno
desarrollo y
bienestar,
especialmente en
contextos de salud,
mediante cuidados
paliativos
integrales.

Se reconoce que los
nifios, nifias y
adolescentes tienen
derecho a recibir
informacion veraz,
clara y adaptada a
su edad y madurez,
para garantizar su
participacion
efectiva y
autonomia.

Nota. Elaboracién propia.

“Capacidad de decision en nifios, nifias y adolescentes con

enfermedades terminales para acceder a una muerte digna en Pert

Analisis critico
(minimos elementos,
vigencia, critica)

Se destaca la necesidad
de un enfoque activo
que promueva la
calidad de vida hasta el
final, con sistemas de
salud que respondan a
sus necesidades fisicas,
psicosociales y
espirituales. Se critica la
persistencia de un
enfoque tutelarista y la
insuficiencia de
politicas publicas y
servicios de salud
adecuados, que limitan
la garantia de los
derechos en la practica.

Se identifica la triple
dimension: claridad,
adecuacion y respeto.
La critica se centra en la
persistencia de practicas
adultocéntricas que
limitan la transmision
de informacion,
afectando su derecho a
decidir y participar. Se
destaca la necesidad de
capacitar a los adultos
responsables para
superar esta barrera y
garantizar una
comunicacion
adecuada.

2

Sintesis de aportes a
la hipdtesis

Garantizar una
proteccion integral
efectiva es condicion
indispensable para el
ejercicio pleno de los
derechos en la
enfermedad terminal,
permitiendo que el
nifio, nifia o
adolescente acceda a
una atencion digna y
respetuosa de su
autonomia y dignidad.
Este elemento
refuerza la hipotesis
de investigacion al
establecer que el
acceso a una muerte
digna depende de una
proteccion activa y
respetuosa.

Permite que los nifios,
nifias y adolescentes
ejerzan efectivamente
sus derechos y
participen activamente
en las decisiones
sobre su vida y salud.
Este elemento
confirma que el
acceso a la
informacion es clave
para la dignidad y la
autonomia en el
proceso terminal,
apoyando la hipotesis
de que una muerte
digna exige
informacion adecuada
y accesible.
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En conclusion, el efecto que generan las circunstancias de una enfermedad terminal
sobre el ejercicio de los derechos de los niflos, nifias y adolescentes se revela como un
fendmeno que tensiona las garantias normativas y las condiciones facticas de proteccion

integral.

Desde la descripcion hermenéutica, se observa que las circunstancias de la
enfermedad terminal colocan al nifio, nifia o adolescente en una situacion de especial
vulnerabilidad, definida por la progresividad del deterioro fisico y emocional, que no solo
desafia sus derechos a la salud y a la integridad, sino que también impacta el ejercicio de
sus libertades fundamentales, como el derecho a ser escuchado, a participar en decisiones

sobre su vida y a recibir informacion adecuada y adaptada a su edad y madurez.

Se reconoce que este contexto no solo involucra la dimension médica, sino también
la social, familiar y cultural, las cuales en ocasiones refuerzan practicas adultocéntricas
que, aunque justificadas en la proteccion, pueden terminar restringiendo la autonomia

progresiva y el ejercicio pleno de los derechos fundamentales.

Asi, las circunstancias propias de la enfermedad terminal representan un escenario
de tension entre la proteccion integral y la autonomia, con el riesgo latente de que los
derechos reconocidos de los nifios, nifias y adolescentes se vean vulnerados por una
concepcion tutelarista que subestima su capacidad para participar activa y dignamente en

las decisiones sobre su proceso de morir.

Al aplicar el método analitico, se descompone la informacion en tres elementos que
permiten comprender el efecto real que causan estas circunstancias. En primer lugar, se
evidencia la tension entre el interés superior y la autonomia progresiva: aunque el interés

superior del nifo, nifia o adolescente se reconoce como principio rector de todo el
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ordenamiento juridico, en la practica, la progresividad de la enfermedad terminal y el
contexto emocional que la acompana suelen justificar la preeminencia de decisiones

adultocéntricas que limitan el ejercicio de su autonomia y participacion.

Este fendmeno evidencia una contradiccion entre el reconocimiento normativo y la
aplicacion efectiva de la autonomia progresiva en situaciones de enfermedad terminal. En
segundo lugar, se observa la afectacion de la participacion efectiva: el derecho a ser
escuchado y a participar en las decisiones sobre su proceso de enfermedad y muerte se ve
con frecuencia disminuido por la tendencia a protegerlos mediante la ocultacion de
informacion o la toma de decisiones unilaterales, justificadas en la necesidad de “evitar
sufrimientos”, lo que limita la autonomia y, en tltima instancia, atenta contra el derecho

a la dignidad.

En tercer lugar, se evidencia la carencia de un enfoque de cuidado paliativo integral
que reconozca y respete la integralidad de los derechos, lo que implica que el ejercicio de
derechos como la informacion, la participacion y la proteccion integral se diluyen en la
fragmentacion de los servicios de salud, provocando un escenario en el que el acceso
efectivo a una muerte digna se ve condicionado por la debilidad estructural del sistema y

por la falta de capacitacion de los operadores juridicos y de salud.

Finalmente, en la sintesis, se rescatan los elementos que fortalecen la hipotesis de
investigacion, evidenciando que las circunstancias propias de una enfermedad terminal,
en tanto generan una situacion de vulnerabilidad especial, tensionan y, en muchos casos,
limitan el ejercicio efectivo de los derechos fundamentales de los nifios, nifias y

adolescentes.
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Se concluye que la autonomia progresiva, la participacion efectiva y el derecho a la
informacion constituyen pilares indispensables para garantizar una muerte digna y
respetuosa de la dignidad humana. Por tanto, el acceso a una muerte digna para los nifios,
nifias y adolescentes con enfermedad terminal exige la implementacion real de
mecanismos que integren el respeto a su autonomia progresiva y a su derecho a participar
en las decisiones que los afectan, superando las barreras culturales y estructurales que

perpetiian un enfoque tutelarista y adultocéntrico.

Este andlisis, asi, confirma que las circunstancias de la enfermedad terminal no
deben ser vistas como justificacion para restringir sus derechos, sino como una
oportunidad para reafirmar su condicion de sujetos de derecho y su dignidad en el proceso

final de la vida.

Tabla 6
Resumen del efecto que causan las circunstancias de una enfermedad terminal sobre
el ejercicio de los derechos de los niiios, nifias y adolescentes

Elemento de . Analisis critico Sintesis de
. Descripcion . .
analisis L e (reduccion formulaciones
hermenéutica roe .
analitica) pertinentes
Se observa una Se concluye que la
Las circunstancias de  tension entre el enfermedad
la enfermedad terminal principio de interés terminal debe ser
colocan a los nifios, superior y la reconocida como
nifias y adolescentes en autonomia progresiva una oportunidad
Circunstancias de un estado de que, en la practica,  para fortalecer la
vulnerabilidad vulnerabilidad suele ser limitada por autonomia
multidimensional que un enfoque progresiva y el
tensiona la proteccion adultocéntrico que  derecho a participar
integral y la autonomia restringe su en las decisiones,
progresiva. participacion y respetando su

autodeterminacion.  dignidad.
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Elemento de

Analisis critico

Sintesis de

pse Descripcion . .
analisis L. (reduccion formulaciones
hermenéutica roe .
analitica) pertinentes
Se identifica una Se resalta la
tendencia a justificar necesidad de
Se constata una la restriccion de su  garantizar su
reduccion en la participacion por participacion real a
participacion efectiva razones de través de
Participacion de los nifios, nifiasy ~ proteccion mecanismos que
efectiva adolescentes en las emocional, lo que respeten su

Acceso a una
atencion integral

decisiones sobre su
proceso de enfermedad
y el final de la vida.

Se evidencia
fragmentacion en la
atencion en salud y
escaso desarrollo de un
enfoque paliativo
integral que respete la
integralidad de los
derechos.

invisibiliza el
derecho a ser
escuchados y
participar
activamente.

Se advierte la
ausencia de politicas
y capacitacion
adecuadas que
garanticen la
integracion de la
perspectiva de
derechos en el
cuidado terminal.

capacidad de
decision,
fortaleciendo la
autonomia
progresiva.

Se refuerza la
necesidad de
implementar
politicas y
programas que
integren el enfoque
de derechos y la
autonomia
progresiva,
garantizando el
acceso a una
muerte digna y
respetuosa.

Nota. La tabla presenta el efecto que causan las circunstancias de una enfermedad
terminal sobre el ejercicio de los derechos de los nifios, nifias y adolescentes desde una
perspectiva hermenéutica, analitica y sintética.
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En cuanto al objetivo especifico N° 3: Identificar los elementos del
reconocimiento de una muerte digna en Peri que pueden aplicarse a los casos de

nifos, nifas y adolescentes con enfermedad terminal

Antes de analizar si a través de la aplicacion del interés superior del nifio y de la
autonomia progresiva, los nifios con enfermedades terminales pueden acceder y ejercer
el derecho a una muerte digna en el Pertl, fue necesario comenzar con la comprension del

derecho a una muerte digna.

Para tal fin, sera necesario comenzar abordando la tematica de los derechos

innominados o no enumerados:

Al respecto, y como ha establecido la doctrina, vale resaltar que la muerte digna
como derecho no se encuentra reconocido como uno de tipo fundamental dentro del
ordenamiento juridico peruano. Ello en tanto no se encuentra contemplado,
expresamente, dentro del catalogo de derechos fundamentales que nuestra Constitucion

acoge en su articulo 2.

Sin embargo, encuentra su naturaleza en el subsecuente articulo 3, el cual abriga a
los derechos innominados, el cual postula que la enumeracion de derechos fundamentales
de la persona no excluye a otros que la Constitucion garantice o de naturaleza andloga o

fundados en la dignidad de las personas.

Es decir, la muerte digna, al alejarse del catdlogo constitucional de derechos
fundamentales, forma parte del grupo de derechos innominados o no enumerados.
Derechos que encuentran su fundamento en los avances, demandas y necesidades de la

sociedad. Y que, ademads, no son previsibles, pues responden al reconocimiento y tutela
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de situaciones subjetivas no positivizadas, pero relacionadas a las exigencias de sus

tiempos.

Sobre ello, y como ha sefialado nuestro Tribunal Constitucional: algunas
constituciones han reconocido derechos, particularmente, vinculados a la dignidad, y con
la finalidad de establecerlos en su auténtica condicion de fundamentales. Los cuales,

evidentemente, nacen a partir de las nuevas necesidades y del avance social.

De manera que las Constituciones habilitan el desarrollo de derechos
fundamentales, con la finalidad de prestar dicho reconocimiento y el de dotar a una
determinada situacion con las mismas garantias. Es asi que la Constitucion, en su articulo
3, contempla una “enumeracion abierta” de derechos fundamentales que, sin estar
positivizados, surgen de la dignidad del hombre, o de los principios de soberania del
pueblo, del Estado democrético de derecho o de la forma republicana de gobierno (EXP.

N.° 2488-2002-HC/TC).

Mas adelante, el Tribunal Constitucional complemento la citada idea cuando sefialo
que: la Constitucion no solo incorpora en su orden constitucional a los derechos expresos
en ella, sino a todos aquellos que, implicitamente, deriven de sus principios y valores para
el reconocimiento de los derechos fundamentales. Complementandose asi, con los
derechos innominados, su catdlogo de derechos fundamentales, cuyo reconocimiento
corre por cuenta de los jueces y, especialmente, por este Tribunal (EXP. N.° 03052-2009-

PA/TC).

Ademas, la Cuarta Disposicion Final y Transitoria establecié que toda norma
relativa a los derechos y libertades que la Constitucion reconozca, deberd interpretarse de

conformidad a las fuentes convencionales como la Declaracion Universal de Derechos
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Humanos y con los tratados y acuerdos internacionales en los que el Peru sea parte.

En ese contexto, habiendo abordado a los derechos innominados, corresponde

continuar con el derecho a morir con dignidad o a una muerte digna:

La doctrina ha establecido que este derecho implica el acceso a una muerte sin
sufrimiento, otorgando a la persona la posibilidad de controlar su proceso de muerte
cuando considere que entre su vida y su idea de dignidad no exista compatibilidad.
Derecho que, como se menciond anteriormente, no se encuentra catalogado como uno
fundamental; siendo, por su parte, un derecho emergente, que encuentra como actores

centrales al Poder Judicial y las Cortes Constitucionales.

En ese sentido, este derecho ofrece a las personas la posibilidad de que el transito
hacia la muerte se encuentre libre de dolor y sufrimiento, protegiendo su dignidad y
respetando su autonomia, libertad, libre determinacion y el desarrollo de su personalidad.
Y que puede concretarse mediante diversos comportamientos como: la asistencia al
suicidio; la eutanasia; la limitacion del esfuerzo terapéutico; u otros, como los cuidados

paliativos.

No obstante, no hablamos de un derecho de tipo unidimensional, sino un conjunto
de diversas facultades, como los derechos: a la vida, a la dignidad, al libre desarrollo de

la personalidad y a no ser sometido a tratos crueles e inhumanos. A saber:
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Sobre el derecho a la vida:

Al respecto, Landa (2017) sefiala que se trata del derecho a no ser
privado arbitrariamente de la vida, protegiendo a la persona frente a
cualquier inverventcidn injustificada que pretenda privarla de su vida.
Asimismo, supone el vivir la vida con dignidad, con un minimo de
condiciones gue permitan la realizaicén personal; imponiendo al
Estado una serie de obligaciones para brindar dichas condiciones,
como servicios publicos. Y que encuentra sus limites en escenaruos
como el ejercicio de la legitima defensa, el aborto y la pena de muerte.

Sobre el derecho a la dignidad:

Al respecto, Sosa (2013) sefiala que la dignidad posee un significado
indetermino o de contenido polisémico. Sin embargo, puede agruparse
en cuatro concepciones basicas, de manera que la dignidad puede ser
entendida: 1. como un mandato de no intrumentalizacicn del ser
humano. la persona vista como un fin v no como un medio; 2. como un
atribute o condicion inhretene; 3. como autonomia personal, la
capacidad para decidir racional y moralmente v 4. como aspiracicn
politica normativa, a toda persona se le debe grantizar condiciones

. . dignas de existencia.
Dimensiones del g

derecho a morir
con dignidad

Sobre el derecho a al libre desarrolle de la personalidad:

Al respecto, Miré Quesada (2020) sefiala que se trata del poder de
decision de la persona para decidir la manera en que le da sentido a su
existencia, lo que abarca poder llevar a cabo una serie de actos
necesarios para concretar su plan de vida sin interferencias de terceros.

Asimismo, el Tribunal Constitucional sefiala que se trata de parcelas
de libertad natural en determinados ambitos de la vida, cuyo ejercicio
v reconocimiento se vinculan con el concepto de persona como ser
espiritual, dotado de eutonomi y dignidad (EXP. N° 2868-2004-
AA/TC).

Sobre el derecho a ne ser sometide a tratos crueles e inhumanos:

Al respecto, Mird Quesada (2020) sefiala que este derecho forma parte
del derecho humano a la integridad personal, ademas de constituir una
prohibiicén y una norma ius cogens.

Fuente: Elaboracion propia.

En este punto, vale hacer mencion de los antecedentes domésticos en cuanto al

reconocimiento de este derecho: los casos de Ana Estrada y Maria Benito.
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En cuanto al primer antecedente:

“Capacidad de decision en nifios, nifias y adolescentes con
enfermedades terminales para acceder a una muerte digna en Peru”

@ltecedentes:

1.1 Ana Estrada padecia de polimiositis (enfermedad
degenerativa) en etapa avanzada.

1.2 La polimiositis es una enfermedad que genera
debilidad muscular progresiva y diminucién en la
calidad de vida.

1.3 La enfermedad mantuvo a Ana en un alto estado de
dependencia.

2. Sobre la via judicial:

2.1 Con la representacion de la Defensoria del Pueblo,
en el afio 2020, Ana interpuso una demanda de
Amparo.
2.2 La demanda se dirigié contra EsSalud, MINSA y el
MINJUS.

Expediente Judicial
N°00573-2020-0-1801-JR-DC-11
(Caso Ana Estrada)

~

3. Sobre la pretension:

3.1 Poder elegir, sin gue los involucrados sean
procesados penalmente, el momento en el cual persona
médico pueda asistivla con el cese de su vida. Aquello,
cuando el prolongar su existencia vesulte incompatible
con su dignidad, debido a los intolerables dolores de su
enfermedad y el deterioro de su salud.

3.2 Ademas, se solicito la inaplicaicon del Art. 112° del
Cédigo Penal (homicidio piadoso).

4. Sobre la decision:

4.1 Para febrero del afio 2021, el Poder Judicial declard
fundada la demanda por considerarse afectados sus
derechos a: la digndidad; a la autonomia; al libre
desarrollo de la personalidad y a no suftir tratos cruele e
inhumanos.

4.2 Ademas se dispuso:
- La inaplicaicon del Art. 112° del Codigo Penal.

- Ordenar al MINSA y EsSalud: respetar la decisidn de
Ana, conformar comisiones médicas para la
elaboracion del plan para asistiv a Ana.

Fuente: Elaboracion propia.

Derecho que, luego de concedido, Ana hizo efectivo el 21 de abril de 2024.
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En cuanto al segundo antecedente:
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1. Antecedentes:

1.1 Maria Benito fue diagnosticada con Esclerosis
Lateral Amiotrofica (ELA).

1.2 La ELA es una enfermedad incurable, cronica y
degenerativa, que afectava su cerebro y médula espinal.

1.3 La enfermedad la obligé a utilizar un ventilador
mecanico y a alimentarse por un tubo.

1.4 Ademas, su comunicacion se vio reducida al
movimiento de sus ojos, mediante tecnologia de
seguimiento ocular.

\

2.1 En el afio 2023, Maria solicitd a EsSalud retirarle su
ventilador mecanico, y asi la enfermedad pueda seguir
hacia una muerte natural.

2. Sobre la via judicial:

2.2. Ante la negativa de la entiad, Maria acudio a la via
judicial. Es asi que interpuso confra EsSalud una
demanda de Habeas Corpus.

( Expediente Judicial
N° 04988-2023-0-1801-JR-DC-11
(Caso Maria Benito)

3. Sobre la pretension:

3.1 Por la vulneracicn de sus derechos constitucionales
a a la libertad individual, en su contenido de derecho a
la integridad v a no ser sometida a tortura o tratos
crueles o inhumanos, v a sus derechos conexos como la
dignidad, al libre desarrollo y a morir con dignidad.

3.2 Solicito: se disponga el cese de la vulneracion de los
derechos invocados, se ordene a EsSalud el respeto v
garantizar su decisidn libre e informada de rechazar
tratamientos médicos (ventilador mecanico).

4. Sobre la decisién:

4.1 El Poder Judicial, inicialmente, declard improcedente
la demanda, y luego lo convirti6 en un proceso de
amparo para una mayor tutela de los derechos invocados.

4.2 Posteriormente, declaré fundada la demanda y
ordend a EsSalud el respetar v garantizar su decision
libre e informada de rechazar los tratamientos médicos
que la mantienen artificialmente en vida

Fuente: Elaboracion propia

Derecho que, luego de concedido, Maria hizo efectivo el 03 de mayo de 2024.

Ahora, respecto de la extension de la muerte digna a los nifios, nifias y adolescentes

con enfermedades terminales, y como se hizo mencion en la seccion introductoria, a

través de la historia la nifiez ha sido desplazada en sus derechos. En un principio, siendo

gobernados bajo el complejo tutelar, en donde se consideraba al nifio como un objeto de

proteccion y control estatal, de las familias y de la sociedad, mas no como un sujeto de

derecho. Tiempo después, la Convencion dio paso a un cambio radical de panorama;

sentando las bases de un nuevo concepto sobre la nifiez. Para lo cual se promovié un

nuevo concepto de la nifiez, pero ahora basado en los derechos humanos, siendo

114



“PN “Capacidad de decision en nifios, nifias y adolescentes con
YRS enfermedades terminales para acceder a una muerte digna en Peru”
DEL NORTE

reconocidos como sujetos plenos de derechos y, a su vez, como ciudadanos. Apartando
la concepciodn tutelarista de nifio como objeto y proponiendo el ejercicio y disfrute de sus

derechos.

Asimismo, la Convencion establecid una serie de principios transversales y
establecid los deberes para actores como el Estado, la sociedad y las familias. De los
cuales, y en relacion al desarrollo de la presente investigacion, se rescatd: el interés
superior y la autonomia progresiva de los nifios y adolescentes. Los cudles seran

abordados a continuacion.

Vale resaltar que dichos principios se convierten en derechos y directrices exigibles,
de manera que son imponibles a las autoridades; ademdas de implicar una limitacion y

obligacion hacia ellas. Dicho esto, corresponde abordar los referidos principios:
En cuanto al Interés Superior del Nifio:

Este principio postula que frente a toda medida concerniente a la nifiez que adopten
las entidades estatales o privadas, se debera considerar su interés superior. Que no es sino

preferir al nifio cuando sus derechos estén enfrentados a los de otras personas.

Asimismo, y como estableci6 el Comité de los Derechos del Nifio, este principio
posee una triple dimension. Primero, como un principio juridico: si nos encontramos ante
una disposicion que admite diversas interpretaciones, se elegird aquella que mejor
satisfaga el interés superior. Segundo, como norma de procedimiento: si durante el
proceso de adoptar una decision deberan estimarse las posibles repercusiones en la nifiez
y adolescencia. Y tercero, como derecho sustantivo: si nos encontramos ante diversos

intereses en conflicto, el interés superior debe ser primordial.
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En cuanto a la Autonomia Progresiva:

Este principio obedece a la nueva concepcion de la nifiez como sujetos de derecho,
en oposicion a la idea predominante de su incapacidad juridica. Entendiendo que una
mayor participacion de la nifiez en las decisiones relacionadas a su vida personal obliga
a prever la manera de solucionar los conflictos que se presenten con sus representantes.
Generando la posibilidad de que un nifio, conforme a su etapa de desarrollo, pueda tomar

control sobre su propia representacion o incluso sustituya a sus padres o al Estado.

Asimismo, implica que en la medida que un nifio puede expresarse, tiene el derecho

de expresar su opinion, y de que la misma sea tomada en cuanta por las autoridades.

Al respecto, se cuenta con el siguiente antecedente, de la Corte Constitucional de
Colombia, recaida en la Sentencia T-544/17, sobre una accion de tutela invocada por la

madre de un nifio contra SALUD EPS.

De los hechos se tiene que, desde su nacimiento, el nifio padecia de una paralisis
cerebral severa. Situacion que propicio la aparicion de otras enfermedades, ademas de un
constante sufrimiento. A razén de ello, y sumado a la demora en el suministro de
medicamentos y servicios para su atencion, sus padres solicitaron a SALUD EPS el
adelanto de la valoracion prevista en la Resolucion 1216-2015 y se pueda hacer efectivo
el derecho de su hijo a morir con dignidad. Pese a ello, no se obtuvo respuesta por parte
de SALUD EPS, y ante su silencio, los actores interpusieron una accioén de tutela por
derecho de peticion y de los demds derechos que el juez encuentre vulnerados. Ante lo
cual, la entidad solicité la denegacion del amparo, debido a que respondio a la solicitud

de los padres del nifio.
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Posteriormente, el Juzgado concedid el amparo por el derecho fundamental de
peticion de los actores, al considerar que SALUD EPS no habria emitido una respuesta

de fondo, clara y suficiente relacionada con la solicitud.
Es asi que, durante el desarrollo del proceso, se arribo a las siguientes conclusiones:

Con relacion con el derecho a la muerte digna del nifio, se advirtio la existencia de

un vacio normativo, lo que afecta a la materializacion del derecho invocado.

Se destaco la necesidad de regulacion para garantizar el derecho a una muerte digna
de la nifiez y adolescencia, considerando los elementos diferenciados en relacion a ellos.
Por lo que se ordend al Ministerio de Salud y Proteccion Social expedir la reglamentacion

que corresponda.

Por lo cual, al momento del fallo, la Corte confirm¢ la accion de tutela y dispuso,

entre otras cosas:

Ordenar al Ministerio de Salud y Proteccion Social que, en el término de cuatro (4)
meses, se cuenten con comités interdisciplinarios, como los reglamentados en la
Resolucion 1216-2015, en aras de garantizar el derecho a la muerte digna de la nifiez y
adolescencia. Ademas de que, en ejercicio de su iniciativa legislativa, presente un

proyecto de ley proponiendo la regulacion de este derecho para la nifiez y adolescencia.

Reiterar el exhorto al Congreso de la Republica de emitir la regulacion del derecho

fundamental a morir dignamente para la nifiez y adolescencia.

Si bien la presente investigacion se orienta a determinar si corresponde a la nifiez y
adolescencia que padece enfermedades terminales ejercer el derecho a una muerte digna,

dicha finalidad quedaria incompleta si, ademas, no se abordan los mecanismos por los
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cuales este derecho podria ser ejercido.

Como nos ha dejado ver la experiencia doméstica con los casos de Ana y Maria,
podria decirse que toda persona que desee ejercer el derecho a una muerte digna, debera
recurrir, principalmente, a la via judicial mediante la interposicion de un proceso de

Amparo contra norma legal o de un proceso de Habeas Corpus.

Sin embargo, frente a dichas alternativas, cabria afiadir o considerar a la via
administrativa. Aquello en el entendido, y como ha sido establecido a nivel convencional,
de que el Estado y todos sus 6rganos se encuentran en la obligacion de ejercer un control
de convencionalidad entre las normas internas y la normativa convencional, desde el

marco de sus respectivas competencias y de las regulaciones vigentes.

Asi lo estableci6 la Corte Interamericana de Derechos Humanos (en adelante, Corte
IDH), en la sentencia del Caso Gelman vs. Uruguay (24 de febrero de 2011), cuando en
su fundamento 193 sefiala: “Cuando un Estado es Parte de un tratado internacional como
la Convencién Americana, todos sus organos, incluidos sus jueces, estan sometidos a
aquél, lo cual les obliga a velar por que los efectos de las disposiciones de la Convencion
no se vean mermados por la aplicacion de normas contrarias a su objeto y fin, por lo que
los jueces y 6rganos vinculados a la administracion de justicia en todos los niveles estan
en la obligacion de ejercer ex officio un “control de convencionalidad” entre las normas
internas y la Convencion Americana, evidentemente en el marco de sus respectivas
competencias y de las regulaciones procesales correspondientes y en esta tarea, deben
tener en cuenta no solamente el tratado, sino también la interpretacion que del mismo ha

hecho la Corte Interamericana, intérprete tltima de la Convencion Americana.”
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En ese sentido, nuestro Tribunal Constitucional estim6 que: los tribunales de la
administracion publica tienen el deber de hacer cumplir la Constitucién, ademas de
realizar el control difuso de las normas que sustenten actos administrativos contrarios a
ella o a las interpretaciones del Tribunal Constitucional. Pues si bien el control difuso se
ha reconocido como potestad de los jueces, esta no le es exclusiva, ni tampoco del proceso
judicial. Y agreg6 que: todo tribunal de la administracion publica tiene la facultad y el
deber de preferir la Constitucion e inaplicar toda disposicion que la vulnere. Por lo cual,
se debe observar que el examen de constitucionalidad sea relevante para resolver la
controversia administrativa y que la ley cuestionada no sea posible de ser interpretada de

conformidad con la Constitucion (Exp. N° 3741-2004-AA/TC).

Frente a ello, vale recordar que la Constitucion debe ser el fundamento y pardmetro
de validez para toda actuacion estatal y privada, ademds de las normas. De manera que,
todo acto estatal o privado serd juridicamente valido cuando sea conforme a la
Constitucion. Situacion que es pasible de tutela a través del control de constitucional, una
actividad encaminada de garantizar el principio de supremacia constitucional y de

determinar la validez de un acto, independientemente a su naturaleza.

El referido control de constitucionalidad supone, ademas, el mantener la coherencia
del sistema juridico, pues se busca que sus normas, sin importar el tipo, no sean contrarias
a la Constitucion. Y se aplica a través de dos modelos basicos: el control de
constitucionalidad concentrado y el control de constitucionalidad difuso. El primero, que
es ejercido a través de un solo 6rgano, un tribunal o corte constitucional, y cuya decision
sobre la constitucionalidad de la ley tendra efectos generales y similares a una derogacion.
El segundo, por su parte, es ejercido por los jueces del Poder Judicial, cuyas decisiones
tendran solo efectos particulares sobre el caso en el cual se ejerce el control de
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constitucionalidad; inaplicandose una ley para un caso concreto, sin que ello afecte su

vigencia.

Ahora bien, vale resaltar que, si bien el citado precedente de nuestro Tribunal
Constitucional fue posteriormente dejado sin efecto, mediante el Exp. N° 04293-2012-
PAC/TC, la doctrina ha establecido que una debida interpretacion del principio de
legalidad en el plano administrativo implica el respeto de los mandatos constitucionales
como requisitos de validez de toda actuacion de la administracion publica; situacion que
habilita a la administracion el poder inaplicar las normas que, tras haber pasado por una

debida motivacién, se consideren inconstitucionales.

Por tal motivo, la via judicial no resulta, o no deberia resultar, exclusiva ni
excluyente para las personas que soliciten el reconocimiento, y posterior ejercicio, del
derecho a una muerte digna. Aquello, en tanto la via administrativa también podria

convierte en una alternativa o mecanismo igualmente valido para hacer valer este derecho.

El primer elemento que se puede identificar en el reconocimiento de una muerte
digna aplicable a los casos de nifios, nifias y adolescentes con enfermedad terminal en el
Peru es el alivio del dolor y del sufrimiento. Este elemento se fundamenta en la dignidad
humana como nticleo axioldgico del ordenamiento juridico, recogido en el articulo 1 de
la Constitucion Politica del Perd, que reconoce a la persona humana como fin supremo

de la sociedad y del Estado.

Esta dignidad, entendida como el valor intrinseco e inalienable que posee todo ser
humano por el simple hecho de serlo, encuentra proyeccion normativa en el derecho a la
salud (articulo 7 de la Constitucion) y se conecta directamente con la obligacion de evitar

el sufrimiento fisico y psiquico en la fase terminal de la vida.
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Doctrinalmente, el alivio del sufrimiento constituye una manifestacion del derecho
a la integridad personal, que abarca la proteccion frente a tratos inhumanos o degradantes
(articulo 5 de la Convencion Americana sobre Derechos Humanos) y se plasma en la
obligacion estatal de garantizar cuidados paliativos integrales y adecuados, conforme a la
Ley General de Salud (Ley N° 26842) y a las directivas del Ministerio de Salud en materia

de cuidados paliativos pediatricos.

Desde el punto de vista analitico, este elemento puede descomponerse en dos
aspectos fundamentales: en primer lugar, el contenido sustantivo del derecho al alivio del
dolor, que se traduce en la obligacion de los profesionales de la salud de proporcionar
medicamentos y tratamientos que mitiguen el sufrimiento del paciente de manera
efectiva, y en segundo lugar, el caracter indisponible de la dignidad humana, que impide
la imposicion de tratamientos desproporcionados o de encarnizamiento terapéutico que

prolonguen de forma innecesaria la agonia del nifio.

Al examinar su vigencia normativa y doctrinal, se constata que estos aspectos se
encuentran plenamente vigentes y reconocidos en la legislacion nacional y en los
estandares internacionales, especialmente en las observaciones del Comité de Derechos
del Niflo que subrayan la obligacion estatal de garantizar el derecho del menor a recibir
cuidados paliativos. Se debe, sin embargo, descartar interpretaciones que asocien el alivio
del dolor con practicas eutandsicas activas, prohibidas por el ordenamiento juridico
peruano, pues ello desnaturalizaria el sentido de este derecho y lo alejaria de su finalidad:

preservar la dignidad y mitigar el sufrimiento.

121



“PN “Capacidad de decision en nifios, nifias y adolescentes con
YRS enfermedades terminales para acceder a una muerte digna en Peru”
DEL NORTE

La sintesis de este elemento permite afirmar que el alivio del dolor y del sufrimiento
constituye un pilar esencial del reconocimiento de una muerte digna en el Peru, aplicable
a los nifios, nifias y adolescentes con enfermedad terminal. Este derecho se estructura
sobre la dignidad humana y la proteccion de la integridad personal, obligando al Estado
a garantizar el acceso a cuidados paliativos y a evitar el encarnizamiento terapéutico. Se
descarta expresamente cualquier practica de eutanasia activa, de modo que se refuerza la

dimension protectora y humanitaria de este elemento.

El segundo elemento identificado es el derecho a la informacion y a la autonomia
progresiva de los nifos, nifias y adolescentes en el proceso de atencion de su enfermedad
terminal. Desde una perspectiva descriptiva, este derecho se desprende de los articulos
12 y 24 de la Convencion sobre los Derechos del Nifio, que consagran la obligacion de
los Estados de asegurar que el nifio sea escuchado y que su opinidn sea tenida en cuenta

de acuerdo a su madurez y evolucion de sus capacidades.

En el ordenamiento juridico peruano, este derecho estd recogido en el articulo 43
del Cédigo de los Nifios y Adolescentes, que obliga a respetar la autonomia progresiva
del menor y su derecho a expresar su opinioén en los asuntos que le conciernan. En el
contexto de enfermedad terminal, este derecho adquiere una dimension especial, pues se
vincula con la toma de decisiones sobre tratamientos médicos, cuidados paliativos y el

rechazo a medidas desproporcionadas.

Desde el método analitico, el derecho a la informacién y a la autonomia progresiva
puede fraccionarse en dos componentes esenciales: el acceso efectivo a la informacion
médica, que comprende el derecho del nifio a recibir, en un lenguaje comprensible,

explicaciones claras sobre su diagnostico, pronostico y opciones de tratamiento, y la
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capacidad de participar en la toma de decisiones en la medida de su madurez, conforme

al principio de autonomia progresiva.

Este segundo aspecto implica que la opinidon del nifio debe ser considerada de
manera seria y ponderada por los profesionales de la salud y por los padres, quienes
conservan la responsabilidad de velar por su interés superior. Al examinar la vigencia de
estos componentes, se advierte que ambos estdn reconocidos tanto en la normativa
nacional como en los instrumentos internacionales de derechos humanos, lo que refuerza
su legitimidad y aplicabilidad practica. No obstante, debe excluirse cualquier
interpretacion que implique la delegacion absoluta de la decision en el menor, ya que el

interés superior del nifio obliga a un acompafiamiento responsable de los adultos.

La sintesis de este elemento nos permite sostener que el derecho a la informacién y
a la autonomia progresiva se integra plenamente en el reconocimiento de una muerte
digna para nifios, nifias y adolescentes con enfermedad terminal, garantizando que puedan
participar de manera efectiva en las decisiones que afectan su vida y salud, en condiciones
de dignidad y respeto. Se trata de un derecho que fortalece la dignidad humana y que
obliga a los profesionales y a las familias a adoptar un enfoque dialogante, pedagdgico y
respetuoso, evitando cualquier forma de paternalismo excesivo que invisibilice la voz del

menor.

El tercer elemento es el acompafiamiento afectivo y psicosocial para el nifio y su
familia durante el proceso terminal. Desde el punto de vista descriptivo, este elemento se
fundamenta en el derecho a la salud integral y al bienestar psicosocial, que encuentran
sustento en la Ley General de Salud, la Politica Nacional de Salud Mental y las directivas

de cuidados paliativos pediatricos del Ministerio de Salud. Se articula, ademas, con el
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derecho a la proteccion familiar (articulo 4 de la Constitucion) y con el principio del
interés superior del nifo (articulo IX del Titulo Preliminar del Codigo de los Nifios y
Adolescentes), que obliga a garantizar un entorno afectivo y protector que mitigue el

sufrimiento emocional y psicolégico del menor.

Desde el método analitico, el acompafiamiento afectivo y psicosocial puede
descomponerse en dos componentes fundamentales: en primer lugar, la atencion
emocional del paciente, que implica la provision de apoyo psicoldgico individualizado,
adaptado a la edad y al nivel de comprension del nifio o adolescente; en segundo lugar, el
sostenimiento emocional de la familia, que se traduce en la provision de apoyo
psicologico y social a los padres y cuidadores, a fin de que puedan afrontar el proceso de

duelo y la toma de decisiones dificiles.

Ambos componentes encuentran respaldo en la normativa nacional y en las
recomendaciones internacionales en materia de cuidados paliativos, lo que demuestra su
vigencia y pertinencia. Se debe, sin embargo, descartar cualquier interpretacion que limite
este derecho a un mero acompanamiento formal o ritual, pues el acompanamiento afectivo
tiene una dimension material y efectiva que exige recursos humanos y técnicos adecuados

para su implementacion real.

La sintesis de este elemento permite concluir que el acompafiamiento afectivo y
psicosocial es un componente esencial del derecho a una muerte digna, especialmente en
el contexto de la infancia y la adolescencia, pues protege el nticleo de la dignidad humana
y el derecho a no ser sometido a sufrimientos inhumanos. Se trata de un derecho que
refuerza la proteccion integral del menor y que exige la intervencion efectiva del Estado,

las instituciones de salud y la familia para garantizar un transito digno hacia el final de la
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vida.

El ultimo elemento es la proteccion del interés superior del nifio, que funciona como
principio rector en todas las decisiones relacionadas con la atencion médica de los nifios
y adolescentes con enfermedad terminal. Descriptivamente, este principio se deriva de
los articulos 3 y 19 de la Convencion sobre los Derechos del Nifio y del articulo IX del
Titulo Preliminar del Cédigo de los Nifios y Adolescentes, que exigen que toda decision
que afecte al menor tenga como consideracion primordial su bienestar integral. Este
principio se proyecta en la obligacion de proteger la dignidad del nifio y evitar el
encarnizamiento terapéutico, priorizando el bienestar y la calidad de vida por encima de

la mera prolongacion biologica.

Desde el analisis, el principio de interés superior del nifio puede descomponerse en
tres aspectos clave: la priorizacion del bienestar integral sobre cualquier otro interés (sea
familiar, institucional o profesional); la obligacion de adoptar decisiones médicas que
respeten la dignidad y la autonomia progresiva del menor; y la prohibicion de practicas
de ensanamiento terapéutico que prolonguen de manera innecesaria el sufrimiento del
paciente. Estos componentes encuentran vigencia en el derecho internacional de los
derechos humanos, en la jurisprudencia constitucional y en la doctrina especializada, lo
que consolida su aplicacion practica. No obstante, debe excluirse cualquier lectura que
pretenda limitar el interés superior del nifio a una cuestion exclusivamente médica, pues
se trata de un principio transversal que incluye dimensiones psicoldgicas, afectivas y

espirituales.
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La sintesis de este elemento permite afirmar que la proteccion del interés superior
del nifio constituye el eje transversal que estructura todos los demas elementos del
derecho a una muerte digna, asegurando que cualquier decision que afecte al menor sea
adoptada respetando su dignidad, su derecho a la informacion y participacion, y el

acompafiamiento afectivo que requiere en el proceso terminal.

En conclusion, estos elementos, alivio del dolor y sufrimiento, derecho a la
informacion y autonomia progresiva, acompaiamiento afectivo y psicosocial, y
proteccion del interés superior del nifio, constituyen las bases normativas y axioldgicas
del reconocimiento de una muerte digna en el Peru, aplicables a los nifios, nifias y
adolescentes con enfermedad terminal. Cada uno de ellos ha sido analizado, depurado y
sintetizado, eliminando lo que resulta incompatible con el marco juridico vigente (como
la eutanasia activa) y reafirmando aquello que fortalece la hipdtesis de investigacion: que
una muerte digna para los nifios, nifias y adolescentes debe construirse sobre la dignidad
humana, el respeto a su integridad personal y el acompafiamiento integral por parte del

Estado y la familia.
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Tabla 8

“Capacidad de decision en nifios, nifias y adolescentes con
enfermedades terminales para acceder a una muerte digna en Peru”

Resumen temadtico sobre el derecho a la muerte digna en la nifiez con enfermedades
terminales en el Peru

Tell}a Subtemas Contenido resumido Fuente
principal
La muerte digna no esta reconocida
I. Derecho a a) Concepto de expresamente como derecho
una muerte derechosp fundamental en el articulo 2 de la Elaboraciéon
digna como . . Constitucion peruana, pero se incluye  propia
innominados en el . ; y
derecho Perti como derecho innominado en el articulo
innominado 3, fundamentado en la dignidad de la
persona (EXP. N.° 2488-2002-HC/TC).
El Tribunal Constitucional reconoce que
b) Papel del la enumeracion de derechos no es Elaboracion
Tribunal cerrada; derechos emergentes pueden  propia
Constitucional ~ reconocerse por el juez constitucional
(EXP. N.° 03052-2009-PA/TC).
Derecho emergente que permite a la
persona morir sin sufrimiento,
I1. Concepto a) Definicién rgspetandp dignidad, ‘auto.rllomla, Elaboracién
de muerte doctrinal libertad, libre determinacion y .
digna y su aly desarrollo de la personalidad. Incluye propia
. garantias . . .
contenido comportamientos como: eutanasia,
suicidio asistido, limitacion del esfuerzo
terapéutico y cuidados paliativos.
Es un derecho multidimensional: a la Elab .,
b) Dimensiones  vida, a la dignidad, al libre desarrollo de aboracion
de este derecho  la personalidad y a no sufrir tratos propia
crueles e inhumanos.
Casos de Ana Estrada (21/04/2024) y Elab .
c) Antecedentes Maria Benito (03/05/2024) como aboracion
nacionales referentes de acceso judicial al derecho propia
a morir dignamente.
L Derecho a) .. Evolucion del concepto de nifo de .,
a la muerte Reconocimiento . ., . Elaboracion
. NP objeto de proteccidn a sujeto pleno de .
dignaenla historico de la y propia
o2 o . . derechos humanos con la Convencion
nifiez y la nifiez como sujeto .
. sobre los Derechos del Nifio.
adolescencia de derecho
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’l.“en.la Subtemas Contenido resumido Fuente
principal
b) Principios de  Interés superior como principio juridico,
interés superior norma de procedimiento y derecho Elaboraciéon
del nifio y sustantivo. Autonomia progresiva como propia
autonomia derecho a participar y expresar opinion
progresiva segun madurez.
Acciodn de tutela para garantizar el
c) Caso derecho a la muerte digna de un ninio ~ Elaboracion
colombiano T-  con paralisis cerebral severa. Corte propia
544/17 Constitucional orden¢ regulacion y
proteccion efectiva.
Iv. En Peru, las personas pueden recurrir al
Mecanismos a) Procesos proceso de amparo o habeas corpus. Elaboraciéon
de acceso al judiciales y Adicionalmente, se reconoce la via propia
derecho ala administrativos  administrativa para ejercer el control de
muerte digna convencionalidad.

Obligatoriedad de los jueces y 6rganos

b) Control de administrativos de ejercer control de .,

. . ! . Elaboracion
convencionalidad convencionalidad (Caso Gelman vs. .
y Uruguay, Corte IDH). Tribunal propia

constitucionalidad Constitucional reconoce control difuso y
concentrado de constitucionalidad.
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CAPITULO IV: DISCUSION Y CONCLUSIONES

Limitaciones

Antes de proceder con el desarrollo de este capitulo, resulta imprescindible sefialar
las principales limitaciones que atravesaron la elaboracion de esta investigacion. La
primera y mas evidente de ellas es la notable escasez de estudios previos y de literatura
especializada que aborde de manera integral y especifica el reconocimiento del derecho
a morir con dignidad en nifos y adolescentes con enfermedades terminales dentro del

contexto peruano.

Esta carencia constituye un obstaculo para el desarrollo de un marco teorico
robusto, ya que limita la posibilidad de fundamentar el andlisis sobre bases empiricas y
normativas localmente contextualizadas, lo que a su vez restringe la precision y

profundidad del estudio.

No obstante, esta limitacion no solo se expresa en la mera insuficiencia documental,
sino que también se vincula a un fendémeno mas complejo: la presencia de discursos
sociales y académicos contingentes, que condicionan la construccién del conocimiento

sobre este derecho.

En efecto, las perspectivas predominantes sobre la muerte, la infancia y la dignidad
estdn marcadas por sesgos culturales, éticos y politicos que influyen en la manera en que
se conceptualiza y se reconoce el derecho a morir con dignidad; estos discursos, que a
menudo responden a tradiciones moralistas, prejuicios sociales o agendas institucionales,
generan una percepcion parcializada que puede invisibilizar o minimizar las necesidades

y derechos especificos de los nifios y adolescentes en situacion terminal.
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Asimismo, la investigacion se ve afectada por las tendencias sociales fluctuantes
respecto a la autonomia personal y la bioética, que condicionan tanto la produccion

académica como la implementacion normativa y jurisprudencial.

Estas tendencias suelen reflejar tensiones entre el respeto a la vida, la proteccion de
la nifiez y los principios de autonomia y dignidad, produciendo ambigiiedades y vacios
interpretativos que dificultan un abordaje uniforme y claro; por ende, la dimension social
y cultural del problema introduce un nivel adicional de complejidad que supera el plano
meramente juridico y obliga a considerar las multiples aristas discursivas que configuran

el problema.

En este contexto, la abundante doctrina general sobre el derecho a morir con
dignidad, aunque insuficiente en su especificidad para la poblacion infantil y adolescente,
ha servido como un recurso fundamental para sentar las bases conceptuales y normativas

de la investigacion.

Este cuerpo doctrinal permite desplegar un andlisis critico que reconozca las
limitaciones epistémicas derivadas de los discursos hegemonicos y las tensiones sociales,
permitiendo al mismo tiempo un acercamiento interdisciplinario y reflexivo, necesario
para comprender y avanzar en la proteccion efectiva de este derecho en contextos

vulnerables.
Interpretacion comparativa

En esta seccion se llevara a cabo un andlisis critico y sistematico que contraponga
el objetivo general y los objetivos especificos planteados con los hallazgos extraidos de

las fuentes consultadas. Esta comparacion permitird identificar no solo los puntos de
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convergencia, sino también las posibles divergencias y vacios en la informacion, lo cual
resulta fundamental para una comprension integral del fendmeno investigado. A partir de
esta confrontacion reflexiva, se podrd construir un marco interpretativo solido que dé
soporte a la formulacion de conclusiones fundamentadas, coherentes y pertinentes

respecto a la problematica abordada.

Interpretacion comparativa del objetivo general: Elaborar los fundamentos
juridicos que justifican la regulacion de la capacidad de decision en nifios, nifias y

adolescentes con enfermedades terminales para acceder a una muerte digna en Peru

En el presente andlisis, se lleva a cabo una interpretacion comparativa de los
fundamentos juridicos que sustentan el reconocimiento del derecho a la muerte digna en
nifios, ninas y adolescentes con enfermedades terminales en el Pert. Esta interpretacion
se estructura mediante un ejercicio dialéctico, que confronta distintas posturas (tesis y
antitesis) para luego sintetizarlas, y se profundiza mediante el método argumentativo que
diferencia el contexto de descubrimiento y el de justificacion. Asi, se busca ofrecer un
analisis riguroso y fundamentado que permita delimitar las bases juridicas y doctrinales

que justifican la regulacion de la capacidad de decision en este grupo poblacional.

En primer lugar, la interpretacion comparativa del principio del interés superior del
nifio enfrenta dos perspectivas contrapuestas. Por un lado, la tesis sostiene que este
principio, consagrado en la legislacion peruana y en tratados internacionales, exige que
toda medida concerniente a la nifiez priorice su bienestar y derechos fundamentales,
extendiéndose esta proteccion integral al derecho a una muerte digna. Esta postura
reconoce que garantizar una muerte exenta de sufrimiento, respetuosa de la dignidad y

controlada por el propio niflo o adolescente, constituye una manifestacion del deber
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estatal de proteccion y respeto a sus derechos, incluido el respeto a su autonomia y

dignidad en condiciones terminales.

Por otro lado, la antitesis emerge cuando se interpreta el principio del interés
superior de manera tradicional, entendiendo que este solo protege la vida y desarrollo,
excluyendo cualquier accién que pueda facilitar la muerte, por ser considerada un dafio
absoluto. Desde esta mirada, el derecho a morir dignamente podria parecer contrario al
interés superior, pues implicaria una renuncia a la vida. Esta posicion, aunque frecuente,
limita la interpretacion juridica y no incorpora la complejidad ética y humana del

sufrimiento terminal.

Mediante esta interpretacion comparativa, se logra una sintesis que redefine el
interés superior del nifio no como mera prolongacion bioldgica de la vida, sino como
garantia de proteccion integral que incluye el derecho a una muerte digna, entendiéndola
como el respeto a la persona en su fase terminal, donde la dignidad y la autonomia
también deben ser tuteladas. Este enfoque mas amplio es coherente con los principios
constitucionales y los avances normativos, como la Ley N° 30466, que obliga a
considerar, entre otros aspectos, la opinion del nifio, su madurez y situacion de

vulnerabilidad, elementos esenciales para una decision respetuosa y responsable.

Al aplicar el método argumentativo, el contexto de descubrimiento pone de
manifiesto la existencia y evolucion de un marco juridico y doctrinal en el Perti que
reconoce el interés superior del nifio en sentido amplio, més all4 del simple resguardo de
la vida bioldgica, e incorpora consideraciones de dignidad y sufrimiento. Este
descubrimiento evidencia que la proteccion estatal debe ser integral y que la regulacion

del derecho a la muerte digna se inscribe en esta tendencia normativa y ética.
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El contexto de justificacion, a su vez, se sustenta en la supremacia constitucional
de los derechos fundamentales y en la obligacion estatal de garantizar el respeto a la
dignidad y autonomia, especialmente en situaciones terminales donde la prolongaciéon de
la vida sin calidad puede vulnerar esos derechos. La regulacion, entonces, no solo es
juridicamente legitima sino necesaria para dar cumplimiento al principio del interés

superior interpretado en su sentido mas pleno y humano.

En segundo término, la interpretacion comparativa del principio de autonomia
progresiva revela también posiciones divergentes. La tesis sostiene que este principio
reconoce a los nifios y adolescentes como sujetos de derecho con capacidad creciente para
expresar su voluntad y participar en decisiones que les afectan, incluido el derecho a
decidir sobre el fin de su vida. Esta vision estd respaldada por normas nacionales e
internacionales que reconocen el derecho del menor a ser escuchado y a que su opinion
sea considerada segun su edad y madurez, lo cual se traduce en un mandato de respeto y

garantia de su autonomia progresiva en todos los ambitos.

Por contraste, la antitesis refleja la postura tradicional que limita la capacidad
decisoria a la mayoria de edad, negando a nifos y adolescentes la facultad para tomar
decisiones criticas, bajo el argumento de insuficiente madurez. Esta posicion, aunque
nacida del interés protector, desconoce la condicién de sujetos de derecho plenos y el
desarrollo progresivo de sus capacidades, lo que implica una vulneracién al principio de

autonomia progresiva.

La interpretacion comparativa entre estas dos posiciones permite una sintesis que
reivindica la autonomia progresiva como un derecho fundamental, cuya garantia exige

reconocer la capacidad decisoria en funcion de la madurez y desarrollo individual, sin
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establecer limites rigidos Uinicamente basados en la edad. Esta interpretacion es crucial
para el reconocimiento del derecho a la muerte digna, ya que negarla a nifios y
adolescentes en situacion terminal implica desatender su capacidad de discernimiento y

su derecho a participar activamente en decisiones que afectan profundamente su vida.

Desde el punto de vista del método argumentativo, el contexto de descubrimiento
identifica que la normativa peruana, junto con la doctrina especializada, avanza hacia el
reconocimiento efectivo de la autonomia progresiva, manifestada en la obligacion de
escuchar y considerar la opinion del nifio o adolescente, como exige la Ley N° 30466.
Este contexto revela que la regulacion del derecho a la muerte digna debe incorporar

mecanismos para garantizar esta participacion y respeto.

En el contexto de justificacion, la defensa de la autonomia progresiva se
fundamenta en los valores constitucionales de dignidad, libertad y respeto a los derechos
humanos, que obligan al Estado a crear un marco normativo que respete y facilite el
ejercicio de esta autonomia, incluso en etapas finales de la vida. Limitar esta capacidad
por razones etarias resulta injustificado y contrario a la evolucion del derecho

internacional y nacional en materia de derechos de la infancia.

Finalmente, al realizar una interpretacion comparativa integradora de ambos
fundamentos, interés superior y autonomia progresiva, se construye un marco juridico
solido que justifica y fundamenta la regulacion del derecho a la muerte digna en nifios,
nifias y adolescentes con enfermedades terminales. Esta sintesis supera las
interpretaciones restrictivas y plantea que el derecho a una muerte digna es una
manifestacion necesaria de la proteccion integral de derechos, que reconoce al menor

como sujeto activo de derecho, con capacidad progresiva para decidir sobre su vida, y en
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el que el Estado tiene el deber ineludible de garantizar el respeto a su dignidad y voluntad.

En suma, la interpretacion comparativa que aqui se desarrolla, al confrontar las
diferentes perspectivas y avanzar hacia una sintesis fundamentada en el contexto
normativo y doctrinal nacional, ofrece un marco conceptual claro y robusto que justifica
la elaboracidon de una regulacidon que permita a nifios, nifias y adolescentes terminales
ejercer la capacidad de decision sobre una muerte digna en el Perd, en estricta

consonancia con los principios constitucionales y convencionales vigentes.

Interpretacion comparativa del objetivo especifico N° 1: Determinar el
contenido y alcance de la capacidad de decision de los nifios, niiias y adolescentes en
el derecho peruano eficiente para acceder a una muerte digna en casos de

enfermedades terminales

La interpretacion comparativa sobre el contenido y alcance de la capacidad de
decision de los nifios, nifias y adolescentes en el derecho peruano para acceder a una
muerte digna en casos de enfermedades terminales debe iniciar con una cuidadosa
descripcion del primer elemento fundamental: el derecho a la vida. En el ordenamiento
juridico peruano, el derecho a la vida no se limita a su dimension bioldgica, es decir, a la
mera supervivencia fisica del organismo; por el contrario, se articula también en torno a
la vida como hecho biografico, aquella vida entendida como la historia personal, las
experiencias y la dignidad de la persona. Esta distincion es vital para la comprension del
derecho a morir con dignidad, pues permite cuestionar la concepcion tradicional que ha
prevalecido en la legislacion y la doctrina, en la cual la proteccion del derecho a la vida

se ha asociado casi exclusivamente con la salvaguarda de la existencia fisica.
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Aplicando el método analitico a este primer elemento, se desmonta esta vision
unidimensional del derecho a la vida. Se observan las dos aristas que lo conforman: por
un lado, la prohibicion de la privacion arbitraria de la vida, que impone una carga positiva
al Estado para garantizar la proteccion frente a intervenciones injustificadas; y por otro,
la garantia de una vida digna, que supone el acceso a condiciones minimas que permitan
a la persona realizarse conforme a su proyecto vital. Esta segunda arista se revela como
el soporte de la capacidad de decision en el contexto de la muerte digna, porque cuando
un nifio o adolescente padece una enfermedad terminal que anula su posibilidad de vivir
una vida con sentido biografico, la mera prolongacién bioldgica pierde su fundamento

ético y juridico.

Esta constatacion, vista desde la perspectiva comparativa, evidencia como otras
jurisdicciones han evolucionado hacia una interpretacion mas holistica del derecho a la
vida, incorporando su dimension biografica para justificar el reconocimiento de la muerte
digna. Por tanto, el andlisis revela una insuficiencia normativa en el derecho peruano que
ain mantiene un enfoque restringido y protector en sentido bioldgico, limitando la

capacidad de decision de nifos, nifias y adolescentes en este &mbito.

En la fase sintética, se concluye que esta interpretacion comparativa pone en
evidencia la necesidad de reformular la conceptualizacion legal del derecho a la vida en
Pert, para reconocer de manera explicita su doble dimension y, con ello, permitir que el
derecho a la muerte digna sea un derecho efectivo para los nifios y adolescentes que
enfrentan situaciones terminales. Este reconocimiento ampliaria el contenido y alcance
de su capacidad de decision, pues al validar la vida biografica como dimension
fundamental, se legitima su autonomia para decidir sobre el final de su existencia, siempre
en coherencia con el principio del interés superior.
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A continuacion, la interpretacion comparativa contintia con el segundo elemento:
el derecho a la dignidad. En la legislacion peruana, la dignidad humana es un principio
supremo que orienta y limita la accidn estatal. Su reconocimiento es innegable, tanto en
el plano constitucional como en los tratados internacionales, y su significado implica

considerar a la persona como un fin en si mismo, no como un medio para fines externos.

Este principio se torna especialmente relevante cuando se trata del control del
proceso de muerte de nifios y adolescentes en condicion terminal, pues negarles esta
posibilidad implicaria una instrumentalizacion de su vida, subordindndola a criterios

religiosos, morales o sociales ajenos a su bienestar y autonomia.

El método analitico aplicado a este derecho revela las tensiones entre la proteccion
estatal y el respeto a la autonomia personal. Desde la interpretacion comparativa, se
advierte que la regulacion peruana, aunque proclama el respeto a la dignidad, mantiene
limitaciones practicas que impiden que los niflos, nifias y adolescentes ejerzan control
sobre su proceso de muerte. Esta restriccion se sustenta en normativas penales y en
visiones tradicionales de proteccion, que anteponen un interés colectivo o cultural por la
vida a toda costa, a expensas de la autodeterminacion del menor. Este analisis también
muestra cOmo en otros sistemas juridicos, particularmente en Europa, la dignidad es
concebida como un derecho integral que incluye la posibilidad de decidir sobre la propia
muerte, incluso en etapas tempranas de la vida, respetando la autonomia progresiva y la

madurez del menor.

Sintetizando este segundo elemento, la interpretacidon comparativa permite
identificar la urgente necesidad de adaptar el marco normativo peruano para que el

principio de dignidad no quede reducido a un mandato abstracto o a una justificacion de
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la restriccion. En su lugar, debe constituirse en fundamento para la expansion del derecho
a decidir en los nifios y adolescentes, garantizando que su dignidad sea respetada no solo
en vida, sino también en la forma en que enfrentan el final de la misma, a través de un

reconocimiento efectivo de su autonomia progresiva.

El tercer elemento relevante en esta interpretacion comparativa es el derecho al libre
desarrollo de la personalidad, que comprende la facultad inherente del individuo para
decidir sobre su propia existencia y plan de vida, sin injerencias arbitrarias. Este derecho,
estrechamente vinculado a la autonomia y a la dignidad, resulta esencial en el contexto
de enfermedades terminales, pues permite que el menor afectado determine el curso de

su vida incluso cuando este curso se aproxima al fin.

Mediante la aplicacion del método analitico, se descompone este derecho en su
esencia normativa y practica. En Pertl, aunque la Constitucion y la doctrina reconocen el
libre desarrollo de la personalidad, la legislacion relacionada con la muerte digna impone
limites significativos a los nifios y adolescentes, debido a la restriccion de su capacidad
decisoria y a la prevalencia del principio de proteccion. Desde una mirada comparativa,
se puede contrastar este escenario con otras jurisdicciones que han logrado equilibrar la
proteccion con el respeto a la autonomia progresiva, otorgando a los nifios, nifias y
adolescentes el reconocimiento gradual de sus facultades decisorias en materias
trascendentales como la muerte digna, con mecanismos legales y judiciales que aseguran

salvaguardas pero también empoderamiento.

Sintetizando esta reflexion, la interpretacion comparativa evidencia que el derecho
peruano requiere una regulacion mas eficiente y flexible, que reconozca progresivamente

la capacidad decisoria de los nifios, nifias y adolescentes para ejercer el derecho al libre

138



“PN “Capacidad de decision en nifios, nifias y adolescentes con
YRS enfermedades terminales para acceder a una muerte digna en Peru”
DEL NORTE

desarrollo de su personalidad en situaciones limite. Esta adaptaciéon no solo debe
salvaguardar la integridad del menor, sino también respetar su dignidad y autonomia,

como expresion maxima de su desarrollo personal.

Finalmente, el cuarto elemento en esta interpretacion comparativa se refiere al
derecho a no ser sometido a tratos crueles, inhumanos o degradantes. En la legislacion
peruana, y siguiendo estdndares internacionales, se establecen definiciones y niveles
diferenciados para tortura, tratos crueles, inhumanos y degradantes, distinguiendo la
intensidad y naturaleza del dafio sufrido. Este derecho se vuelve crucial cuando se analiza
la prolongacién involuntaria del sufrimiento de nifios y adolescentes con enfermedades
terminales, a quienes se les niega el control sobre su proceso de muerte, obligandolos a

vivir situaciones de dolor y humillacion constantes.

El andlisis analitico revela que la restriccion a la capacidad decisoria en esta materia
puede constituir una forma de tortura o trato inhumano, pues implica una negacioén
sistemdtica del derecho a evitar sufrimientos innecesarios, generando dafios fisicos,
psicoldgicos y morales que afectan la dignidad del menor. La interpretacion comparativa
sefiala que otros paises, en la jurisprudencia europea, han avanzado en reconocer que la
negativa a la muerte digna puede configurarse como un trato degradante o inhumano,

especialmente cuando se prolonga la agonia sin perspectiva razonable de mejora.

Sintetizando este ultimo elemento, la interpretaciéon comparativa concluye que la
regulacion peruana debe ser revisada para incorporar de manera efectiva esta dimension,
evitando que la restriccion a la capacidad de decision se traduzca en tratos crueles o
inhumanos. La ampliacion del reconocimiento juridico del derecho a la muerte digna, con

base en la autonomia progresiva y el respeto al interés superior del nifio, permitira
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prevenir esta forma de violencia institucional y fortalecer la proteccion integral de los

nifios, nifias y adolescentes.

En conjunto, esta interpretacion comparativa pone en relieve como el derecho
peruano, en sus distintas dimensiones y elementos, muestra una regulacion que limita la
capacidad de decision de nifios, nifias y adolescentes para acceder a una muerte digna,
reflejando un modelo juridico en construccion, todavia marcado por tensiones entre
proteccion y autonomia. Mediante la aplicacion simultanea del anélisis y sintesis de cada
elemento, se observa la necesidad de reformulacion integral que reconozca y garantice el
derecho a la muerte digna en clave de autonomia progresiva, dignidad integral y respeto
efectivo al interés superior, alineandose con estandares internacionales y experiencias

comparadas.

Interpretacion comparativa del objetivo especifico N° 2: Examinar el efecto
que causan las circunstancias de una enfermedad terminal sobre el ejercicio de los

derechos de los nifios, nifias y adolescentes.

Al abordar el efecto que causan las circunstancias de una enfermedad terminal sobre
el ejercicio de la capacidad de decision en nifios, nifias y adolescentes, se parte de la
premisa doctrinal y normativa que reconoce que estos sujetos, debido a su condicion
etaria, ya presentan un nivel natural de dependencia y proteccion. Sin embargo, el
componente hipotético 2 introduce un matiz fundamental: la enfermedad terminal genera
una situacion adicional de especial vulnerabilidad que restringe ain mas el ejercicio

razonable de su autonomia y autodeterminacion.

Desglosemos este elemento con el método analitico para entender sus implicancias.

La vulnerabilidad aqui no se refiere solamente a la infancia como etapa de desarrollo,
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sino a un estado intensificado por el sufrimiento fisico, emocional y psicologico que

implica una enfermedad terminal.

Esta vulnerabilidad puede limitar la capacidad del menor para comprender
plenamente las consecuencias de sus decisiones o incluso para expresar su voluntad con
claridad, especialmente en condiciones de dolor intenso o deterioro cognitivo. A su vez,
esta limitacion no debe traducirse en una negacidon automatica de su capacidad decisoria,
sino en el reconocimiento de la necesidad de mecanismos especiales que faciliten y

protejan el ejercicio progresivo y razonable de esa autonomia.

La situacion particular que genera la enfermedad terminal exige, entonces, una
regulacion especifica que no solo amplie el derecho a la muerte digna a los nifos, nifias
y adolescentes, sino que establezca protocolos claros para evaluar su capacidad y brindar
acompafiamiento juridico, médico y psicologico, garantizando que la decision sea el
resultado de un proceso informado, libre de coacciones y respetuoso de la dignidad del
nifio o adolescente. Esto implica una regulacion diferenciada que considere la
complejidad de la situacion y las limitaciones propias del contexto, sin caer en

paternalismos excesivos ni en restricciones injustificadas.

Desde una perspectiva sintética, la interpretacion comparativa revela que en
sistemas juridicos avanzados se ha ido consolidando esta necesidad de regulaciones
especificas para nifios, nifias y adolescentes en situacion de enfermedad terminal, que

contemplan evaluaciones interdisciplinarias y procedimientos judiciales adaptados.

En contraste, el sistema peruano atin se muestra insuficientemente articulado en este
sentido, generando vacios y dejando en manos de decisiones judiciales particulares y

criterios restrictivos la proteccion efectiva de estos derechos. La comparacion entre
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modelos permite destacar que la vulnerabilidad especial no debe ser sinénimo de
exclusion, sino de inclusion cuidadosa y responsable mediante un marco regulatorio que

equilibre autonomia y proteccion.

Al integrar el componente hipotético 2 con la informacion y el andlisis anteriores,
se configura un contexto de descubrimiento que identifica la enfermedad terminal como
un factor determinante que complejiza la capacidad decisoria de los nifios, nifias y
adolescentes, requiriendo asi un tratamiento juridico que trascienda la aplicacion genérica
del interés superior del nifio o la autonomia progresiva. Este contexto de descubrimiento,
a su vez, orienta un contexto de justificacion: el Estado debe asumir la responsabilidad de
garantizar un régimen normativo y procedimental que atienda la vulnerabilidad y
promueva una autonomia real y razonable, evitando tanto la negacion del derecho como

la exposicion a decisiones no suficientemente tuteladas.

De esta manera, la interpretaciéon comparativa no solo reafirma la necesidad del
reconocimiento del derecho a morir dignamente para nifios, nifias y adolescentes con
enfermedades terminales, sino que profundiza en la importancia de una regulacion
especifica que atienda su especial situacion de vulnerabilidad. El derecho a la muerte
digna, por tanto, no puede aplicarse de manera homogénea, sino diferenciado segln las
capacidades y circunstancias particulares, sin perder de vista la dignidad y el respeto hacia

la persona en su etapa de desarrollo y en su contexto de enfermedad.

Finalmente, esta interpretaciéon comparativa contribuye a la formulacion de nuevas
perspectivas normativas y doctrinales que llaman a una revision profunda del marco
juridico peruano, proponiendo un modelo méas humano, justo y eficiente para el ejercicio

de la capacidad decisoria de los nifios, nifias y adolescentes en situacion terminal,
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fortaleciendo asi la proteccion de sus derechos fundamentales y promoviendo su bienestar

integral en los momentos mas dificiles de su vida.

Interpretacion comparativa del objetivo especifico N° 3: Identificar los
elementos del reconocimiento de una muerte digna en Peru que pueden aplicarse a

los casos de nifios, nifias y adolescentes con enfermedad terminal

La interpretacion comparativa del objetivo especifico N°3, que busca identificar los
elementos del reconocimiento de la muerte digna en Pert aplicables a nifios, nifias y
adolescentes con enfermedades terminales, debe partir de un andlisis detallado y critico
de las fuentes normativas y jurisprudenciales relevantes, tanto nacionales como

internacionales.

Este andlisis permitird evidenciar las similitudes, diferencias y desafios, en una
dindmica que reitera la naturaleza comparativa del ejercicio interpretativo y la busqueda
de elementos transferibles y adaptables al contexto peruano, respetando su marco

constitucional y convencional.

El primer elemento para examinar es la interpretacion que realiza la Corte
Constitucional de Colombia en la Sentencia T-544/17, que se erige como una referencia
imprescindible en esta materia. La tesis que emite esta sentencia es clara y contundente:
el derecho fundamental a la muerte digna no debe estar condicionado por la edad, y

restringirlo a mayores de 18 afios constituye una discriminacion inaceptable.

El fundamento se apoya en el principio del interés superior del nifio y en la dignidad
humana, que impiden que el Estado obligue a nifos, nifias y adolescentes con

enfermedades terminales a prolongar artificialmente su vida, sufriendo dolor y

143



YRS enfermedades terminales para acceder a una muerte digna en Peru”
DEL NORTE

1 “PN “Capacidad de decision en nifios, nifias y adolescentes con

padecimiento. Esta tesis expresa una vision progresista y protectora, alineada con la
tendencia internacional de garantizar los derechos fundamentales en la nifiez sin
exclusiones arbitrarias, asi como con el reconocimiento de la autonomia progresiva y el

respeto a la autodeterminacion.

Desde una perspectiva analitica, esta sentencia despliega un enfoque integral que
articula el respeto a la dignidad con el derecho a la autonomia progresiva, al tiempo que
se sustenta en principios constitucionales y convencionales sobre igualdad, no

discriminacién y proteccion preferente a la nifiez.

Se descompone asi la cuestion en sus componentes esenciales: el reconocimiento
del derecho, su titularidad (sin discriminacion etaria) y su ejercicio efectivo. Esto permite
evidenciar que el derecho a la muerte digna es inherente a toda persona, nifio o adulto, y
que la edad no puede ser un criterio excluyente para su reconocimiento ni para su

ejercicio.

Sin embargo, la interpretacion comparativa exige que esta tesis se confronte con la
realidad peruana, que presenta una antitesis clara: la ausencia de regulacion especifica
para la muerte digna en nifios y adolescentes con enfermedades terminales. En nuestro
pais, si bien la Constituciéon y los tratados internacionales reconocen derechos

fundamentales, la falta de normas especificas crea una situacion de vacio legal y practico.

Los mecanismos administrativos que podrian facilitar el acceso a la muerte digna
estdn ausentes, y la via judicial se convierte en el unico camino viable, por ejemplo,
mediante acciones de amparo. Este estado de cosas genera una vulneracion de derechos,
al dificultar el ejercicio de la autonomia progresiva y al prolongar innecesariamente el

sufrimiento de nifios, nifias y adolescentes en situaciones terminales. Desde la aplicacion
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analitica, se identifican los factores que limitan el derecho: ausencia normativa, vacios en

la politica publica y carencias en el sistema de salud para cuidados paliativos adecuados.

Al sintetizar ambas posturas, la interpretacion comparativa reconoce que el modelo
colombiano, con su reconocimiento explicito y proteccion judicial, ofrece una referencia
util pero que debe ser adaptada a la realidad peruana. La sintesis reitera que el derecho a
la muerte digna en la nifiez debe reconocerse sin distincion por edad, en estricto respeto
a la dignidad humana, pero también que Peru requiere una regulacion especifica que
permita el acceso efectivo al derecho, con mecanismos administrativos claros y con una
infraestructura de salud que contemple cuidados paliativos integrales. Esta sintesis es el
resultado de la comparacion critica y creativa que permite tomar elementos validos de la

experiencia colombiana para adecuarlos al marco normativo y cultural peruano.

Aplicando el método argumentativo a este primer elemento, el contexto de
descubrimiento surge de la constatacion empirica y juridica: se observa la existencia de
nifios, nifias y adolescentes con enfermedades terminales que enfrentan situaciones de
sufrimiento prolongado sin acceso a la muerte digna, producto del vacio legal y la

ausencia de politicas publicas especificas.

El contexto de justificacion se construye desde los fundamentos axioldgicos del
derecho constitucional y convencional peruano, que establecen la supremacia de la
dignidad humana, el interés superior del nifio, y el deber del Estado de garantizar derechos
fundamentales sin discriminacion. Estos principios justifican la necesidad de incorporar

regulaciones especificas para proteger a la poblacion infantil en esta situacion.

El segundo elemento que se somete a analisis comparativo es la forma en que la

ausencia de regulacion en Pert afecta la efectividad del derecho a la muerte digna para
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nifios, nifas y adolescentes, y la funcion que desempeinan los precedentes judiciales en
este escenario. La tesis parte de la constatacion de que la falta de regulacion impone
obstaculos institucionales y practicos para el ejercicio del derecho, relegando a los nifios,
nifias y adolescentes a la via judicial y a procesos complejos que no garantizan una

proteccion oportuna ni adecuada.

La antitesis reconoce que, pese a esta ausencia normativa, existen antecedentes en
la jurisprudencia constitucional peruana (casos como Ana Estrada y Maria Benito) que
han sentado bases para el reconocimiento judicial del derecho a la muerte digna y la
eutanasia, incluso en situaciones de discapacidad o enfermedad terminal. Estos
precedentes confirman la posibilidad de acceso judicial a derechos fundamentales,

aunque en un marco excepcional y no estructural.

Al aplicar el método dialéctico, la sintesis resulta en la necesidad imperiosa de crear
un marco regulatorio explicito que articule y consolide estos derechos reconocidos
judicialmente, incorporandolos a una politica publica que incluya mecanismos
administrativos agiles y claros. Esta sintesis no solo valida los avances jurisprudenciales,
sino que plantea la superacion de la excepcionalidad para garantizar un acceso
generalizado, con respeto a la autonomia progresiva y a la dignidad de la nifiez. En
términos de interpretacidon comparativa, se identifica en el modelo colombiano un
referente para formalizar y ampliar los derechos, pero con la consideracion de las

particularidades del sistema juridico peruano y la realidad de su administracion publica.

El contexto de descubrimiento para este segundo elemento se basa en la evidencia
de la desproteccion actual derivada de la ausencia normativa y de la dependencia

exclusiva en recursos judiciales, lo que implica riesgos de acceso desigual y tardio al
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derecho. El contexto de justificacion sostiene que la proteccion preferente a la nifiez,
consagrada en tratados internacionales y en la Constitucion peruana, obliga a la creacion
de mecanismos normativos y administrativos especificos que permitan a los nifios y
adolescentes ejercer su derecho a la muerte digna con celeridad, respeto y dignidad. Se
fundamenta en la interpretacion coherente del marco normativo convencional,

constitucional y jurisprudencial.

Finalmente, el tercer elemento implica la incorporacion del componente hipotético
3, que plantea que el reconocimiento del derecho a una muerte digna en Peru para nifios,
nifias y adolescentes con enfermedades terminales debe comprender la garantia del acceso
a cuidados paliativos integrales y la adecuacion normativa nacional e internacional que
reconozca su derecho a decidir en condiciones de dignidad y respeto. La tesis aqui
sostiene que un derecho sin condiciones materiales que garanticen su ejercicio efectivo,
como el acceso a cuidados paliativos, es insuficiente para garantizar la dignidad y el
bienestar del nifio o adolescente. La antitesis aparece en la insuficiencia de la
infraestructura y regulacion peruana, que dificulta el acceso a cuidados paliativos
adecuados y no reconoce explicitamente la autonomia progresiva ni la autodeterminacion

en estas circunstancias.

La sintesis, fruto de la interpretacion comparativa, subraya que el reconocimiento
del derecho debe abordarse integralmente, considerando no solo el aspecto juridico-
formal sino también la dimension material y asistencial. La dignidad del nifio enfermo
terminal requiere que el Estado garantice una politica publica de cuidados paliativos
integrales, accesibles y adecuados, y una normativa que contemple la autonomia
progresiva y el respeto a la voluntad del menor en la toma de decisiones. Esta
interpretacion también se fundamenta en los estandares internacionales sobre derechos
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humanos y en la doctrina contemporanea que reconoce la necesidad de proteger de

manera especial a poblaciones vulnerables, como la nifiez con enfermedades terminales.

Desde el método argumentativo, el contexto de descubrimiento se basa en la
constatacion practica y documental de las deficiencias en servicios y regulaciones que
limitan el derecho a la muerte digna, evidenciando un problema estructural que requiere
respuesta normativa y politica. El contexto de justificacion apela a principios
constitucionales, convencionales y a la ética médica, que exigen la proteccion integral y
el respeto a la dignidad, asi como el reconocimiento de la autonomia progresiva como
pilar del ejercicio de derechos en la nifiez. Esto legitima la necesidad de incorporar
cuidados paliativos y mecanismos normativos que aseguren la materializacion efectiva

del derecho.

En suma, esta interpretacion comparativa despliega un analisis multidimensional y
critico, que articula la experiencia y jurisprudencia colombiana con el marco normativo
y judicial peruano, integrando un componente material y asistencial que es indispensable
para garantizar el derecho a la muerte digna en la nifiez. La dindmica dialéctica y
argumentativa aplicada a cada elemento revela tanto las fortalezas como las limitaciones
del sistema peruano, y permite formular nuevas propuestas para adecuar la normativa,
consolidar el derecho, y asegurar su ejercicio efectivo con respeto a la autonomia

progresiva y a la dignidad humana.

Este proceso interpretativo comparativo no solo permite identificar elementos
normativos transferibles desde la experiencia colombiana, sino que también evidencia la
necesidad de innovar en el disefio de politicas publicas y marcos legales que atiendan

integralmente a la nifiez en situacion terminal. Asi, la interpretacion se convierte en una
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herramienta para el desarrollo normativo y para la proteccion de derechos en contextos
complejos, abriendo caminos para avanzar en la justicia y la dignidad en la proteccion de

los més vulnerables.
Explicacion de la contrastacion de hipotesis

En el desarrollo de esta investigacion, se procedid a contrastar la hipdtesis de trabajo
que planteaba la insuficiencia del marco juridico peruano para garantizar la capacidad de
decision de nifios, nifias y adolescentes con enfermedades terminales en el acceso a una

muerte digna.

La interpretacion se realiz6 desde una perspectiva comparativa, articulando
elementos normativos, doctrinales y jurisprudenciales, y aplicando métodos dialécticos y

argumentativos para profundizar en el analisis.

Este proceso siguié una dindmica ordenada: primero, se describid la informacion
relevante de cada componente; luego se aplicod el método dialéctico mediante la
confrontacion de tesis y antitesis, culminando en una sintesis; posteriormente, se abordo
el método argumentativo, elaborando el contexto de descubrimiento y justificacion para
cada elemento, hasta concluir con una formulacion integrada que fundamento la hipotesis

contrastada.

En cuanto al primer elemento, relativo al contenido y alcance de la capacidad de
decision de los nifios, nifias y adolescentes en el derecho peruano, se identificd que el
ordenamiento juridico reconocia esta capacidad de forma limitada y progresiva, sin

atender de manera especifica las circunstancias de enfermedad terminal.

Desde la perspectiva de la tesis, se sostuvo que tal reconocimiento era ineficiente
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para garantizar un acceso real a la muerte digna, pues la capacidad otorgada resultaba

restringida y subordinada, no permitiendo un ejercicio efectivo de la autonomia.

En contraste, la antitesis sefialaba que el derecho peruano, aunque contenia
principios generales sobre la proteccion y progresividad de la capacidad, no establecia
mecanismos claros que ampliaran ese reconocimiento en casos especiales, lo que dejaba

vacios legales.

La sintesis surgio de la necesidad de una regulacion que reconociera expresamente
la capacidad progresiva en este contexto, integrando el principio del interés superior y

posibilitando un ejercicio razonable y digno de la autonomia.

Al aplicar el método argumentativo, se construyo el contexto de descubrimiento a
partir del andlisis de las limitaciones concretas que enfrentaban los nifios, nifas y
adolescentes con enfermedades terminales en la practica, constatandose que la regulacion

formal resultaba insuficiente para proteger sus derechos.

En el contexto de justificacion, se apeldo a principios constitucionales y
convencionales, como la dignidad humana, la proteccion integral de la nifiez y el respeto
a los derechos fundamentales, que respaldaban la necesidad de reformar y adaptar el
marco normativo para reconocer el derecho a decidir con mayor amplitud. Esta
combinacion permitio afirmar que, a pesar de las restricciones formales, existia una base
solida para justificar la regulacion especifica y progresiva de la capacidad de decision en

esta poblacion.

El segundo elemento, referido al efecto que causa la enfermedad terminal sobre la

capacidad de decision, fue abordado desde la comprension de que esta situacion genera
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una especial vulnerabilidad, que limita la autonomia y la autodeterminacion de los nifios,

nifias y adolescentes.

La tesis argumentd que esta vulnerabilidad no solo justificaba, sino exigia una
regulacion particular que contemplara las circunstancias clinicas, emocionales y sociales

especificas al momento de decidir sobre la muerte digna.

La antitesis reconocié la existencia de la vulnerabilidad, pero puso énfasis en la
ausencia de disposiciones normativas y protocolos que protegieran adecuadamente a esta

poblacion vulnerable en Peru, lo que configuraba una insuficiencia grave.

La sintesis, por tanto, establecid que la respuesta normativa debia ser integral,
ajustando los principios de autonomia progresiva y el interés superior con salvaguardas

adicionales que tomaran en cuenta la condicion terminal.

En el contexto de descubrimiento, se evidencié como las condiciones de la
enfermedad terminal afectan las capacidades decisorias, lo que se traduce en un ejercicio

limitado de la autonomia.

El contexto de justificacion se apoy6 en la doctrina internacional y la jurisprudencia
comparada, especialmente en la sentencia T-544/17 de la Corte Constitucional de
Colombia, que reconocia el derecho a la muerte digna sin discriminacion por edad y
fundamentaba su decision en la dignidad humana y el interés superior de los nifios, nifias

y adolescentes.

Esto valido la imperiosa necesidad de ajustar el derecho nacional peruano para
contemplar esta vulnerabilidad especifica, justificacion respaldada en los compromisos

internacionales y la Constitucion.
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Finalmente, el tercer elemento se centrd en los elementos del reconocimiento de la
muerte digna en Perl que podian aplicarse a esta poblacion, destacando la garantia del
acceso a cuidados paliativos integrales y la adecuacién normativa para que los nifios,

nifias y adolescentes pudieran ejercer su derecho a decidir con dignidad y respeto.

La tesis defendi6 que, para materializar el derecho a la muerte digna, no bastaba
con reconocer formalmente la capacidad decisoria; era imprescindible asegurar el acceso
efectivo a cuidados paliativos y adecuar la legislacion nacional a estandares

internacionales.

La antitesis sefiald que, pese a algunos avances, la cobertura de cuidados paliativos
en Perl era atn insuficiente y la normativa no reflejaba adecuadamente estas garantias

para nifos, nifas y adolescentes enfermedades terminales.

La sintesis planteé que la respuesta debia ser holistica, integrando derechos,

cuidados y procesos legales para garantizar una proteccion integral y respetuosa.

En la aplicacion del método argumentativo, el contexto de descubrimiento mostro
las deficiencias practicas en la provision de cuidados paliativos y la falta de mecanismos
normativos adaptados, evidenciando la brecha entre el reconocimiento formal y la

realidad asistencial.

El contexto de justificacion apoy6 la necesidad de garantizar el acceso a cuidados
paliativos integrales como parte constitutiva del derecho a la muerte digna, sustentado en
principios constitucionales, tratados internacionales y la evolucion jurisprudencial en la

region.
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Ademas, se valido la idea de que este acceso es indispensable para que el derecho
a decidir no se quede en un concepto abstracto, sino que tenga una concrecion digna y

respetuosa.

En conclusion, esta interpretacion comparativa permitio contrastar la hipotesis de
trabajo, demostrando que el marco juridico peruano, aunque reconoce ciertos principios
y derechos, era insuficiente para garantizar la capacidad de decision plena de nifios, nifias
y adolescentes con enfermedades terminales en el ejercicio del derecho a una muerte

digna.

La especial vulnerabilidad derivada de la enfermedad terminal exige una regulacion
particular que integre el principio del interés superior, la progresividad de la autonomia y

el acceso efectivo a cuidados paliativos.

La integracion dialéctica de tesis y antitesis, junto con la construccion
argumentativa de contextos de descubrimiento y justificacion, fundamentd sélidamente

la necesidad de adecuaciones normativas y politicas publicas.

Esta sintesis abri6 camino a nuevas formulaciones para el reconocimiento efectivo
y respetuoso de la muerte digna en esta poblacion vulnerable, avanzando hacia un derecho

mas justo, inclusivo y humanitario.
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CONCLUSIONES

Luego de analizadas las fuentes consultadas como aplicados los instrumentos, se

arribo6 a las siguientes conclusiones:

1. La regulacion actual en Pert sobre la capacidad de decision en nifios, nifias y
adolescentes con enfermedades terminales es juridicamente insuficiente para
garantizar su derecho efectivo a una muerte digna, requiriendo una normativa
especifica que reconozca y proteja su autonomia progresiva y el principio del interés
superior.

2. El contenido y alcance de la capacidad de decision de los nifios, nifias y adolescentes
en el ordenamiento juridico peruano es limitado y restrictivo, lo que obstaculiza la
posibilidad de que accedan plenamente a decisiones relativas a su muerte digna en
contextos de enfermedad terminal.

3. Es necesario que el derecho peruano incorpore el reconocimiento progresivo y
adaptado de la autonomia de los nifios, nifias y adolescentes, priorizando siempre el
interés superior como criterio fundamental para legitimar su capacidad decisoria en
situaciones terminales.

4. Las circunstancias propias de la enfermedad terminal generan una especial
vulnerabilidad en los nifos, nifias y adolescentes que afecta su autonomia y
autodeterminacion, justificando asi una regulacion especifica que atienda su
situacion particular en la toma de decisiones sobre la muerte digna.

5. Lainexistencia de una regulacion adecuada para esta poblacion vulnerable expone a
los nifios, nifias y adolescentes a un ejercicio limitado e irrazonable de su capacidad
de decision, lo que puede derivar en vulneraciones a su dignidad y derechos

fundamentales.
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6. Los elementos normativos y practicos que configuran el reconocimiento de la muerte
digna en Pert deben incluir, de manera prioritaria, el acceso garantizado a cuidados
paliativos integrales y la adecuacion normativa nacional e internacional para asegurar
que los nifios, nifias y adolescentes puedan decidir en condiciones de respeto y
dignidad.

7. La garantia del derecho a decidir en contextos terminales para los nifios, nifias y
adolescentes requiere una regulacion integral que articule la proteccion de su
autonomia progresiva, la atencion a su vulnerabilidad y el acceso efectivo a cuidados

paliativos, con apego a los estandares constitucionales y convencionales vigentes.
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ANEXOS

ANEXO N° 1. Hoja guia de observacion documental.

Autor:

Titulo:

Ano:

Tipo de fuente:

o Doctrinario
o Precedente

o Normativo

Tema abordado:

o Derecho a una muerte digna
o Derechos de la nifiez y adolescencia

o Autonomia progresiva de los nifios y adolescentes

Relevancia:

o Esrelevante para el problema de estudio
o Contiene informacion sobre antecedes del problema

o La fuente es confiable
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ANEXO N° 2. Ficha bibliografica.

APELLIDOS, Nombre
Titulo
Ciudad, Revista/Fuente, N° de revista, Afio, Paginas

URL/Editorial

CARO MELENDEZ, Jorge

Fundamentos ius filosoficos del derecho a una muerte digna para personas con
enfermedades terminales en el Peru

Santa Cruz, Revista Boliviana de Derecho, N° 34, 2022, P. 818-837

De: https://www.revista-rbd.com/wp-content/uploads/2022/07/rBD_34-1.pdf
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ANEXO N° 3. Ficha textual o de transcripcion.

Titulo

Cita textual (N° de pagina).

APPELLIDOS, Nombre, Revista/Fuente, N° de revista, Ao, Paginas.

URL/Editorial

La muerte digna bajo la jurisprudencia del derecho internacional de los derechos
humanos

Cuando nos refiramos a la muerte digna se aludiré al derecho a acceder a una muerte sin
sufrimiento, ni dolor fisico o psicoldgico, con el que una persona tiene la posibilidad de
tener control sobre su proceso de muerte cuando su vida y su idea de dignidad resulten
incompatibles. (p. 504)

MIRO QUESADA GAYOSO, Josefina, THEMIS, 2020, p. 504.

De: https://revistas.pucp.edu.pe/index.php/themis/article/view/24189/22952
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ANEXO N’ 4. Ficha de resumen o de lectura.

Titulo

APELLIDOS, Nombre, Afio

URL/Editorial

Resumen del texto. (N° de pagina)

El concepto legal de muerte digna

MACIA GOMEZ, Ramon, 2008

De: https://derechoamorir.org/wp-content/uploads/2018/09/2008-concepto-legal-
muerte-digna.pdf

La muerte digna es aquella que, deseada por una persona, se produce asistida de todos
los alivios y cuidados paliativos médicos adecuados, como también de los consuelos
humanos posibles. Implica el hecho y derecho de finalizar la vida, voluntariamente, sin
sufrimiento, cuando la ciencia médica no pueda curar una enfermedad mortal.
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ANEXO N°S. Resultados generales de las unidades de andlisis dispositivos
normativos a nivel internacional.

Sobre la Declaracion Universal de los Derechos Humanos

Dispositivo Normativo Articulo y descripcion

Art. 1°: Todos los seres humanos nacen libres e

iguales en dignidad y derechos.

Art. 2°: Toda persona tiene los derechos y
libertades proclamados en esta declaracion sin

distincion de ningln tipo.

Art. 5°: Nadie sera sometido a torturas ni a penas
o tratos crueles, inhumanos o degradantes.
Declaracion Universal de los
Art. 7°: Todos son iguales ante la ley y tienen, sin
Derechos Humanos
distincion, derecho a igual proteccion de la ley.
Todos tienen derecho a igual proteccion contra

todo tipo de discriminacion.

Art. 8°: Toda persona tiene derecho a un recurso
efectivo ante los tribunales nacionales
competentes, que la ampare contra actos que
violen sus derechos fundamentales reconocidos

por la constitucion o por la ley.

Este anexo muestra los resultados generales respecto de las unidades de analisis como normativa
internacional.
Fuente: Elaboracion propia.
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Sobre la Convencion Americana sobre Derechos Humanos

Dispositivo
Articulo y descripcion
Normativo

Art. 1°: Los Estados Partes se comprometen a
respetar los derechos y libertades aqui
reconocidos y a garantizar su libre y pleno
gjercicio a toda persona que esté sujeta a su
jurisdiccidn, sin discriminacidon de ningln tipo.
Para los efectos de la Convencion, persona es todo

ser humano.

Art. 4° numeral 1: Toda persona tiene derecho a
que se respete su vida. Este derecho estara
protegido por la ley y, en general, a partir del
momento de la concepcion. Nadie puede ser

Convencion Americana sobre privado de la vida arbitrariamente.

Derechos Humanos

Art. 5° numerales 1 y 2: Toda persona tiene
derecho a que se respete su integridad fisica,
psiquica y moral. Nadie debe ser sometido a
torturas ni a penas o tratos crueles, inhumanos o

degradantes.

Toda persona privada de libertad sera tratada con
el respeto debido a la dignidad inherente al ser

humano.
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Art. 11° numeral 1: Toda persona tiene derecho
al respeto de su honra y al reconocimiento de su

dignidad.

Art. 12° numeral 3: La libertad de manifestar la
propia religion y las propias creencias esta sujeta
unicamente a las limitaciones prescritas por la ley
y que sean necesarias para proteger la seguridad,
el orden, la salud o la moral publicas o los

derechos o libertades de los demas.

Art. 24°: Todas las personas son iguales ante la
ley. En consecuencia, tienen derecho, sin

discriminacion, a igual proteccion de la ley.

Art. 25° numeral 1: Toda persona tiene derecho
a un recurso sencillo y rapido o a cualquier otro
recurso efectivo ante los jueces o tribunales
competentes, que la ampare contra actos que
violen sus derechos fundamentales reconocidos
por la Constitucion, la ley o la Convencidn, aun
cuando tal violacidén sea cometida por personas

que actuen en ejercicio de sus funciones oficiales.

Este anexo muestra los resultados generales respecto de las unidades de analisis como normativa
internacional.
Fuente: Elaboracion propia.

Sobre la Convencion sobre los Derechos del Nirio

Dispositivo Normativo Articulo y descripcion

Art. 1°: Se entiende por nifio todo ser humano
menor de dieciocho afios de edad, salvo que, en

virtud de la ley que le sea aplicable, haya
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alcanzado antes la mayoria de edad.

Art. 2° numerales 1 y 2: Los Estados Partes
respetaran los derechos enunciados en la presente
Convencion y aseguraran su aplicacion a cada
nifio sujeto a su jurisdiccion, sin distincion de

ningun tipo.

Los Estados Partes tomaran todas las medidas
apropiadas para garantizar que el nifio se vea

protegido contra toda forma de discriminacion.

Art. 3° numeral 1: En todas las medidas
concernientes a los niflos que tomen las
instituciones publicas o privadas de bienestar
social, los tribunales, las autoridades
Convencion sobre los administrativas o los 6rganos legislativos, una
Derechos del Nifio consideracion primordial a que se atendera sera el

interés superior del nifio.

Art. 4°: Los Estados Partes adoptaran todas las
medidas administrativas, legislativas y de otra
indole para dar efectividad a los derechos

reconocidos en la presente Convencion.

Art. 12° numerales 1 y 2: Los Estados Partes
garantizaran al nifio que esté en condiciones de
formarse un juicio propio el derecho de expresar
su opinion libremente en todos los asuntos que le
afecten, teniéndose debidamente en cuenta sus

opiniones, en funcion de su edad y madurez.

Con tal fin, se dard en particular al nifio
oportunidad de ser escuchado, en todo

procedimiento judicial o administrativo que le
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afecte, ya sea directamente o por medio de un
representante o de un Organo apropiado, en
consonancia con las normas de procedimiento de

la ley nacional.

Art. 24° numeral 1 y numeral 3: Los Estados
Partes reconocen el derecho del nifio al disfrute
del més alto nivel posible de salud y a servicios
para el tratamiento de las enfermedades y la
rehabilitacion de la salud. Los Estados Partes se
esforzardn por asegurar que ningun niflo sea
privado de su derecho al disfrute de esos servicios

sanitarios.

Los Estados Partes adoptaran todas las medidas
eficaces y apropiadas posibles para abolir las
practicas tradicionales que sean perjudiciales para

la salud de los nifios.

Art. 37° literal a): Ningln nifio sea sometido a
torturas ni a otros tratos o penas crueles,

inhumanos o degradantes.

Este anexo muestra los resultados generales respecto de las unidades de analisis como normativa
internacional.

Fuente: Elaboracion propia.

ANEXO N° 6. Resultados generales de las unidades de andlisis dispositivos normativos

a nivel doméstico.

Sobre la Constitucion Politica

Dispositivo Normativo Articulo y descripcion
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Art. 1°: La defensa de la persona humana y el
respeto de su dignidad son el fin supremo de la

sociedad y del Estado.

Art. 2° numeral 1: Toda persona tiene derecho:
A la vida, a su identidad, a su integridad moral,

psiquicay fisicay a su libre desarrollo y bienestar.

Art. 2° numeral 2: Toda persona tiene derecho:
A la igualdad ante la ley. Nadie debe ser
discriminado por motivo de origen, raza, sexo,
idioma, religion, opinidn, condiciéon econdémica o

de cualquiera otra indole.

Art. 2° numeral 24 literal h): Toda persona tiene
derecho: A la libertad y a la seguridad personales.
Constitucion Politica del Peru En consecuencia: h. Nadie debe ser victima de
violencia moral, psiquica o fisica, ni sometido a

tortura o a tratos inhumanos o humillantes.

Art. 3°: La enumeracion de los derechos
establecidos en este capitulo no excluye los demas
que la Constitucion garantiza, ni otros de
naturaleza analoga o que se fundan en la dignidad
del hombre, o en los principios de soberania del
pueblo, del Estado democratico de derecho y de

la forma republicana de gobierno.

Art. 4°: La comunidad y el Estado protegen
especialmente al nifio, al adolescente, a la madre
y al anciano en situacion de abandono.Art. 4°:
Los Estados Partes adoptaran todas las medidas
administrativas, legislativas y de otra indole para

dar efectividad a los derechos reconocidos en la
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presente Convencion.

Art. 200, numeral 2: Son garantias
constitucionales: La Acciéon de Amparo, que
procede contra el hecho u omision, por parte de
cualquier autoridad, funcionario o persona, que
vulnera o amenaza los demas derechos
reconocidos por la Constitucion, con excepcion
de los sefialados en el inciso siguiente.
No procede contra normas legales ni contra
Resoluciones Judiciales emanadas de

procedimiento regular.

Este anexo muestra los resultados generales respecto de las unidades de analisis de tipo normativo

doméstico.
Fuente: Elaboracion propia.

Sobre el Codigo de los Nirios y Adolescentes

Dispositivo Normativo

Articulo y descripcion

Codigo de los Nifos y

Adolescentes

Art. I del Titulo Preliminar: Se considera nifio
a todo ser humano desde su concepcidon hasta
cumplir los doce anos de edad y adolescente desde

los doce hasta cumplir los dieciocho afios de edad.

Art. II del Titulo Preliminar: El nifio y el
adolescente son sujetos de derechos, libertades y
de proteccion especifica. Deben cumplir las

obligaciones consagradas en esta norma.

Art. V del Titulo Preliminar: El Cddigo se
aplicard a todos los nifios y adolescentes del
territorio peruano, sin ninguna distincién por

motivo de raza, color, sexo, idioma, religion,
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opinién politica, nacionalidad, origen social,
posicion econdmica, etnia, impedimento fisico o
mental, o cualquier otra condicidn, sea propia o

de sus padres o responsables.

Art. IX del Titulo Preliminar: En toda medida
concerniente al nifio y al adolescente que adopte
el Estado a través de los Poderes Ejecutivo,
Legislativo y Judicial, del Ministerio Publico, los
Gobiernos Regionales, Gobiernos Locales y sus
demas instituciones, asi como en la accion de la
sociedad, se considerard el Principio del Interés
Superior del Nifio y del Adolescente y el respeto

a sus derechos.

Art. 4°: El nifio y el adolescente tienen derecho a
que se respete su integridad moral, psiquica y
fisica y a su libre desarrollo y bienestar. No
podran ser sometidos a tortura, ni a trato cruel o

degradante.

Art. 4°: La comunidad y el Estado protegen
especialmente al nifio, al adolescente, a la madre

y al anciano en situacion de abandono.

Art. 9°: El nifio y el adolescente que estuvieren
en condiciones de formarse sus propios juicios
tendran derecho a expresar su opinion libremente
en todos los asuntos que les afecten y por los
medios que elijjan, incluida la objecion de
conciencia, y a que se tenga en cuenta sus

opiniones en funcion de su edad y madurez.

Art. 25: El Estado garantiza el ejercicio de los
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derechos y libertades del nifio y del adolescente
consagrados en la ley, mediante la politica, las
medidas, y las acciones permanentes y sostenidas

contempladas en el presente Codigo.

Este anexo muestra los resultados generales respecto de las unidades de analisis de tipo normativo
doméstico.
Fuente: Elaboracion propia.

Sobre el Codigo Penal

Dispositivo Normativo Articulo y descripcion

Art. 112: Homicidio Piadoso, el que, por piedad,
mata a un enfermo incurable que le solicita de
manera expresa y consciente para poner fin a sus
intolerables dolores, serda reprimido con pena

privativa de libertad no mayor de tres afos.

Art. 113: Instigacion o ayuda al suicidio, el que
Cédigo Penal instiga a otro al suicidio o lo ayuda a cometerlo,
sera reprimido, si el suicidio se ha consumado o
intentado, con pena privativa de libertad no menor

de uno ni mayor de cuatro afios.

La pena serd no menor de dos ni mayor de cinco

afios, si el agente actud por un moévil egoista.

Este anexo muestra los resultados generales respecto de las unidades de analisis de tipo normativo
doméstico.
Fuente: Elaboracion propia.
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Sobre la Ley N° 26842, Ley General de Salud

Dispositivo Normativo Articulo y descripcion

Art. 15.4 literal a.1: Toda persona tiene derecho
a lo siguiente: a) A otorgar su consentimiento
informado, libre y voluntario, sin que medie
ninglin mecanismo que vicie su voluntad, para el
procedimiento o tratamiento de salud, en especial
en las siguientes situaciones: a.l) En la
oportunidad previa a la aplicacion de cualquier
procedimiento o tratamiento, asi como su

interrupcion.

Art. 15.4 literal a.2: Toda persona tiene derecho
a lo siguiente: a) A otorgar su consentimiento
informado, libre y voluntario, sin que medie
ningun mecanismo que vicie su voluntad, para el
procedimiento o tratamiento de salud, en especial
en las siguientes situaciones: a.2) Cuando se trate
de pruebas riesgosas, intervenciones quirurgicas,
anticoncepcion quirtrgica o procedimientos que
puedan afectar la integridad de la persona,
supuesto en el cual el consentimiento informado
Ley General de Salud debe constar por escrito en un documento oficial
que visibilice el proceso de informacion y

decision.

Este anexo muestra los resultados generales respecto de las unidades de andlisis de tipo normativo
doméstico.
Fuente: Elaboracion propia.
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Sobre el Decreto Supremo N°(027-2015-SA, Reglamento de la Ley que establece los
Derechos de las Personas Usuarias de los Servicios de Salud

Dispositivo Normativo

Articulo y descripcion

Reglamento de la Ley que
establece los Derechos de las
Personas Usuarias de los
Servicios de Salud

Art. 23: Derecho al respeto del proceso natural
de la muerte del enfermo terminal: Toda
persona tiene derecho a que se respete el proceso
natural de su muerte ya recibir los cuidados
paliativos que correspondan como consecuencia
del estado terminal de la enfermedad, previa firma
del consentimiento informado. En caso de
menores de edad o de personas cuyas condiciones
particulares le impidan ejercer este derecho, se
realizara conforme a lo sefialado en el articulo 5

del presente Reglamento.

Cualquier accion u omision que contravenga el
proceso citado serd pasible de las acciones

punibles contenidas en el Codigo Penal.

Art. 24: Derecho al consentimiento informado:
Toda persona tiene derecho a otorgar o negar su

consentimiento.

El médico tratante o el investigador, segun
corresponda, es el responsable de llevar a cabo el
proceso de consentimiento informado, debiendo
garantizar el derecho a la informacion y el
derecho a la libertad de decision de la persona

usuaria.

Este anexo muestra los resultados generales respecto de las unidades de analisis de tipo normativo

doméstico. Fuente: Elaboracion propia.
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ANEXO N° 7. Resultados generales de las unidades de andlisis de tipo doctrinario

Autor/es Aportes principales

El concepto legal de la muerte digna, sus facetas y conceptos

Macia, R. (2008) similares

Quintero, P. (2021) Se aborda el derecho a la muerte digna a partir de su
aparicion en Colombia, ademas de mencionar los

precedentes de su Corte Constitucional.

Ugaz, C. & Martinez, C. | Se abordan planteamientos teéricos, resefas historicas y la

(2016) situacion actual de la eutanasia en el Perq.

Se aborda la jurisprudencia del Tribunal Europeo de
Derechos Humanos sobre el derecho a disponer de la propia
Climent, J. (2018) i i
vida. Entre ellos: el caso Lambert y otros vs. Francia; el caso

Hass vs. Suiza y el caso Gross vs. Suiza.

Correa, L. (2021) Se abordan los derechos humanos emergentes y el contenido

del derecho a una muerte digna.

Lozano, G. (2001) Se aborda la eutanasia activa en Colombia, a partir del

procedente de la Corte Constitucional.

Cortés, M. & Se aborda y desarrolla el derecho a la muerte digna.

Santamaria, J. (2022)

Gempeler, F. (2015) Se aborda y desarrolla el derecho a la muerte digna, con

especial énfasis en el aspecto médico.

Caro, J. (2022) Se abordan los fundamentos juridicos, ético y morales del
derecho a una muerte digna para personas con enfermedades

terminales.
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Garcia, O. (2014)

Se aborda uno de los comportamientos del derecho a la

muerte digna: la eutanasia, y los argumentos que la validan.

Pulido, N. & Chero, R. &
Arias, N. & Pulido, V.
(2023)

Se aborda el concepto de eutanasia, a partir del precedente
en Pert con el caso de Ana Estrada, ademas de los avances

en cuanto a su regulacion.

Miré Quesada, J. (2020)

Se aborda el derecho a una muerte digna, ademas de los
derechos que lo conforman: el derecho a la vida, el derecho
a la dignidad, el derecho al libre desarrollo de la
personalidad y el derecho a no ser sometido a tratos crueles

¢ inhumanos.

Salomone, G. (2013)

Se aborda la autonomia progresiva de la nifiez y

adolescencia.

Viola, S. (2012)

Se aborda la autonomia progresiva de la nifiez y
adolescencia en el ordenamiento argentino, su contenido y
una resefia historica sobre el paso de la nifiez de objeto de

proteccion a sujeto de derecho.

Fernandez, W. (2017)

Se aborda la autonomia progresiva de la nifiez y
adolescencia en Peri y su participacion en procesos

judiciales.

Blasco, M. (2015)

Se aborda la autonomia del paciente médico y la capacidad
del nifio en la toma de decisiones sobre aspectos de su salud,

ademas de brindar su consentimiento informado.

Beca, J. & Leiva, A.
(2014)

Se analiza la factibilidad de la eutanasia infantil.

Este anexo muestra los resultados generales respecto de las unidades de analisis, tales como desarrollo
doctrinario, tanto nacional como internacional.

Fuente: Elaboracion propia.
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