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Resumen

La histórica sentencia de la Corte Constitucional del Ecuador de 2023, que 
respaldó la solicitud de acceso a la eutanasia de Paola Roldán Espinosa, 
diagnosticada con Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA), ha abierto el debate 
sobre la necesidad de establecer criterios éticos, médicos y psicológicos para 
futuras solicitudes de muerte asistida. El objetivo de este estudio es analizar 
el funcionamiento psicológico y los aspectos psicosociales relevantes en 
personas con diagnóstico de ELA, con el fin de proponer criterios que puedan 
guiar valoraciones integrales en solicitudes de muerte asistida en Ecuador. Se 
utilizó una metodología de revisión de literatura científica y bioética sobre 
ELA, en 40 fuentes bibliográficas nacionales e internacionales, incluyendo 
estudios clínicos, documentos legales, marcos bioéticos y revisiones 
sistemáticas. La selección se basó en la pertinencia temática, considerando un 
periodo temporal entre 2000 y 2024, con énfasis en aportes desde psicología 
clínica, cuidados paliativos y derechos humanos. Los resultados identifican 
dimensiones clave en la valoración de personas con ELA: conservación 
del juicio y razonamiento, estado emocional, calidad de vida, estrategias 
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de afrontamiento y repercusiones psicosociales del proceso de morir. Este 
estudio pretende aportar a la construcción de un marco de referencia integral 
que oriente procesos de evaluación en casos de solicitud de muerte asistida, 
priorizando el respeto a la dignidad humana, la autonomía personal y la 
comprensión del impacto psicosocial de la ELA en la persona diagnosticada 
y su entorno.

Palabras clave: Esclerosis Lateral Amiotrófica; proceso de morir; autonomía del paciente; 
criterios; muerte digna; Ecuador

Abstract

The historic 2023 ruling by the Constitutional Court of Ecuador, which granted 
Paola Roldán Espinosa—diagnosed with Amyotrophic Lateral Sclerosis 
(ALS)—the right to access euthanasia, has sparked national debate over 
the need to establish ethical, medical, and psychological criteria for future 
assisted dying requests. The aim of this study is to analyze the psychological 
functioning and psychosocial aspects relevant to individuals diagnosed with 
ALS, in order to propose criteria that may guide comprehensive assessments 
of assisted dying requests in Ecuador. A literature review methodology 
was employed, encompassing 40 national and international sources on 
ALS, including clinical studies, legal documents, bioethical frameworks, 
and systematic reviews. The selection was based on thematic relevance, 
covering the period between 2000 and 2024, with emphasis on contributions 
from clinical psychology, palliative care, and human rights. The results 
identify key dimensions for evaluating patients with ALS: preservation of 
judgment and reasoning, emotional state, quality of life, coping strategies, 
and the psychosocial implications of the dying process. This study seeks to 
contribute to the development of an integrated reference framework to guide 
assessment processes in assisted dying cases, prioritizing respect for human 
dignity, personal autonomy, and a nuanced understanding of the psychosocial 
impact of ALS on both patients and their support networks.

Keywords: Amyotrophic Lateral Sclerosis; dying process; patient autonomy; assessment 
criteria; dignified death; Ecuador
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Introducción
La Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) es una enfermedad neurode-

generativa progresiva de causa desconocida, caracterizada por la degenera-
ción de neuronas motoras superiores e inferiores, con un desconocimiento 
respecto a la presencia de estos signos y la progresión de los síntomas 
(Zapata-Zapata, 2016), que provoca debilidad muscular, parálisis y, en 
fases avanzadas, falla respiratoria y muerte. Una forma clásica de ELA 
evidencia una gradual disminución del funcionamiento y eventual muerte 
de neuronas motoras halladas en la corteza cerebral, el bulbo raquídeo y 
la médula espinal, provocando una parálisis muscular progresiva que, en 
etapas avanzadas, compromete los músculos respiratorios (Kiernan, 2011). 
De esta manera, el diagnóstico de ELA presenta un pronóstico de muerte 
que suele asociarse entre tres y cinco años desde el diagnóstico. Más allá 
de estas consideraciones, la ELA genera impactos devastadores a nivel 
psicológico, social, existencial y familiar, que agravan la experiencia de 
enfermedad y transforman radicalmente la vida cotidiana de la persona 
diagnosticada (Hardiman et al., 2017).

Aunque muchas personas con ELA conservan intacta su capacidad 
cognitiva, diversos estudios reportan cambios sutiles, aunque significa-
tivos, en la forma de pensar, decidir o regular emociones. Dichos cambios 
suelen afectar las funciones ejecutivas, lo que puede alterar profundamente 
el juicio y la personalidad de la persona diagnosticada (Phukan et al., 2012; 
Elamin et al., 2013). Lo más complejo es que, muchas veces, estos cambios 
pasan desapercibidos, puesto que la persona parecería lúcida al hablar, pero 
está perdiendo lentamente la capacidad de pensar con claridad o actuar de 
forma coherente con sus propias convicciones (Carelli et al., 2021; Trucco, 
Backhouse y Mioshi, 2024). Por otro lado, desde un punto de vista emocional, 
las personas con ELA afrontan una pérdida progresiva de autonomía que se 
expresa en la disminución del control sobre su cuerpo, la comunicación, la 
respiración y la alimentación, lo que puede generar un significativo sufri-
miento psicológico, aun en ausencia de depresión clínica (Heidari et al., 
2021). Estudios recientes confirman que la mayoría de personas con ELA 
experimentan una intensa carga emocional, generalmente invisibilizada, 
relacionada con la incertidumbre del curso de la enfermedad, el aislamiento 
social, la percepción de inutilidad y el miedo a la ausencia de un tratamiento 
y a la muerte (Pagnini et al., 2012). La progresión de la enfermedad, de este 
modo, implica un proceso de duelo continuo y acumulativo, tanto para la 
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persona afectada como para su entorno cercano, lo que requiere ser recono-
cido desde una perspectiva integral de salud.

Según Bucheli et al. (2013), en América Latina las personas diag-
nosticadas con ELA presentan un pronóstico de muerte más acelerado en 
comparación con otras regiones del mundo. Esta situación se explica, en 
gran medida, por el diagnóstico tardío, el acceso limitado a tratamientos 
avanzados, la falta de infraestructura adecuada para cuidados paliativos, 
y barreras económicas y culturales. Estas brechas estructurales persisten, 
como lo señalan investigaciones recientes que destacan la limitada dispo-
nibilidad de tecnologías de soporte vital, la escasez de equipos interdisci-
plinarios especializados, y las diferencias en el acceso y la calidad de los 
servicios de salud entre grupos poblacionales y áreas geográficas (Gaudin y 
Pareyón Noguez, 2020). A ello se suman factores sociales como la estigma-
tización de la discapacidad, el peso del cuidado informal en las familias y 
la baja cobertura de servicios de salud mental (Paccha Tamay et al., 2025). 
Así, a diferencia de regiones como Europa Occidental o Norteamérica, 
donde se encuentran centros especializados en ELA, acceso garantizado 
a terapias de soporte y redes de apoyo formalizadas, en América Latina el 
abordaje de enfermedades con cuidados paliativos sigue dependiendo en 
gran medida del esfuerzo individual de las familias y de alguna ONG o 
iniciativas privadas (Bonilla, 2021). Estas condiciones limitan no solo la 
calidad de vida de las personas, sino también sus posibilidades de ejercer 
plenamente su autonomía en decisiones vitales como el acceso a una muerte 
digna.

Por otro lado, el debate sobre el derecho a morir con dignidad en 
personas con ELA ha cobrado fuerza a nivel internacional, impulsado 
por casos emblemáticos que han visibilizado la necesidad de regular los 
procesos de muerte asistida bajo criterios éticos, médicos y legales. En 
América Latina, Colombia ha sido el único país que, desde 1997, cuenta 
con una regulación jurídica consolidada sobre la eutanasia. Este marco ha 
permitido desarrollar protocolos clínicos para evaluar solicitudes en casos 
de sufrimiento intolerable por enfermedades terminales, incluidos algunos 
con ELA (Ministerio de Salud y Protección Social de Colombia, 2015). Sin 
embargo, en el resto de la región, la eutanasia continúa siendo penalizada 
o no regulada, lo que deja a las personas en una situación de indefensión 
jurídica y moral.
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En Ecuador, el caso de Paola Roldán Espinosa, diagnosticada con ELA, 
ha representado un punto de inflexión en cómo venían tratándose, desde un 
punto de vista jurídico, las enfermedades catastróficas con pronóstico de 
muerte. Su solicitud de acceso a la eutanasia en 2023 a la Corte Constitucional 
puso en evidencia, entre otros aspectos, un sufrimiento intolerable y pérdida 
de calidad de vida, lo que violaba sus derechos fundamentales a la dignidad 
y a una vida libre de sufrimiento inhumano. En una decisión histórica, en 
febrero de 2024, la Corte emitió la sentencia 67-23-IN/24 del 07 de febrero 
de 2024, en la cual falló a su favor, reconociendo el derecho de las personas 
con enfermedades terminales a decidir sobre el final de sus vidas en condi-
ciones de dignidad. Este fallo sienta un precedente importante y abrió un 
debate en Ecuador sobre la necesidad de políticas públicas que garanticen el 
acceso a una muerte digna para quienes enfrentan enfermedades terminales 
como la ELA (Cazar Auquilla y Villalba, 2024; Criollo-Granda y Durán-
Ramírez, 2024). La sentencia también subrayó la importancia de contar con 
valoraciones psicológicas y psicosociales integrales que respalden estas 
decisiones, asegurando que las personas estén plenamente informadas y que 
sus deseos sean respetados.

Este caso representó la primera vez en la historia del Ecuador que una 
persona solicitó formalmente el acceso a la eutanasia, lo que condujo a 
una histórica sentencia que reconoció el derecho a morir dignamente en 
circunstancias excepcionales. Hasta ese momento, la legislación ecuato-
riana no contemplaba ninguna vía legal para este tipo de solicitudes, lo que 
dejó al descubierto un vacío normativo en torno a enfermedades catastró-
ficas y sufrimiento irreversible. La sentencia no solo despenalizó la práctica 
médica de la eutanasia en casos específicos, sino que también exigió al 
Estado la creación de un marco legal que regule el procedimiento con crite-
rios técnicos y éticos. Complementariamente, en el contexto latinoameri-
cano, Colombia se constituía en el único país que contaba con un marco 
legal consolidado sobre la eutanasia, vigente desde el fallo de su Corte 
Constitucional en 1997 y reglamentado por el Ministerio de Salud en 2015 
(Díaz Amado, 2017). En otros países de la región, como México (Alamilla 
Núñez, 2023), Perú (Chávez Santamaría y Rodríguez Figueroa, 2019) o 
Chile (Zúñiga Fajuri, 2018), el debate sobre la muerte asistida ha estado 
presente en el ámbito parlamentario o académico, pero sin que se haya mate-
rializado en leyes específicas. La situación de Ecuador se distingue, precisa-
mente, por la ausencia previa de precedentes y por la necesidad urgente de 
definir criterios de evaluación clínica en contextos de muerte digna.
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Uno de los principales vacíos identificados en el debate ecuatoriano y 
regional es la ausencia de criterios psicológicos y psicosociales que permitan 
valorar de manera adecuada las solicitudes de muerte digna. La literatura 
internacional ha subrayado que el sufrimiento en enfermedades terminales 
no puede reducirse exclusivamente al dolor físico, sino que incluye dimen-
siones subjetivas como la pérdida de sentido, la dependencia, la desespe-
ranza o la percepción de indignidad (Dan et al., 2024; Privado et al., 2024). 
Por ello, organismos bioéticos y expertos en salud mental han planteado 
la necesidad de incluir valoraciones interdisciplinarias que integren el 
juicio clínico, la estabilidad emocional, la calidad de vida y la coherencia 
del deseo de morir (Busquet-Duran et al., 2024). En este marco, el propó-
sito de este estudio es analizar el funcionamiento psicológico y los factores 
psicosociales que intervienen en personas con ELA en el contexto de una 
solicitud de muerte asistida, con el fin de proponer criterios que orienten 
valoraciones clínicas integrales y éticamente informadas. Esta propuesta 
busca contribuir a la construcción de marcos de evaluación interdisciplina-
rios que aseguren el respeto a la dignidad y autonomía de estos pacientes en 
el contexto ecuatoriano.

Metodología
Este estudio corresponde a una revisión narrativa de carácter integrador, 

ampliamente utilizada para sintetizar conocimientos desde múltiples disci-
plinas y generar marcos comprensivos sobre fenómenos complejos que 
involucran lo clínico, lo social, lo psicológico y lo ético (Whittemore y 
Knafl, 2005; Torraco, 2016). A diferencia de las revisiones sistemáticas 
centradas en evidencias cuantificables, este enfoque busca reunir informa-
ción teórica, empírica y contextual, integrando fuentes heterogéneas tales 
como artículos científicos, marcos normativos, estudios de caso y docu-
mentos bioéticos, con el fin de comprender la muerte digna en personas con 
ELA.

Para lo anterior, se realizó una búsqueda bibliográfica entre julio de 
2023 y septiembre de 2024, en la que se seleccionaron 60 textos en dife-
rentes bases de datos académicas como PubMed, Scopus, SciELO, Redalyc 
y Google Scholar, utilizando operadores booleanos (AND/OR) y palabras 
clave en español e inglés, tales como: “esclerosis lateral amiotrófica”, 
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“muerte digna”, “eutanasia”, “valoración psicológica”, “sufrimiento”, 
“autonomía”, “evaluación psicosocial” y “enfermedades terminales”.

Los criterios de inclusión consideraron publicaciones entre 2010 y 
2024, en inglés o español, que abordaran la ELA desde una perspectiva 
clínica, psicológica, psicosocial, jurídica o ética. Se incluyeron estudios 
empíricos, revisiones teóricas, marcos normativos y documentos de política 
pública. Por el contrario, se excluyeron artículos centrados exclusivamente 
en tratamientos biomédicos, estudios sin revisión por pares o aquellos que 
no ofrecieran acceso al texto completo.

La información recopilada fue sometida a un análisis de contenido 
cualitativo y temático, guiado por la propuesta metodológica de “integra-
tive review” (Souza et al., 2010). Para ello, se construyó una matriz de siste-
matización en la que cada fuente fue categorizada según los ejes analíticos 
previamente definidos:

Funcionamiento psicológico en pacientes con ELA: deterioro cognitivo, 
juicio, estabilidad emocional.

Este eje hace referencia a las capacidades cognitivas y emocionales 
que permiten a la persona comprender su realidad, tomar decisiones cohe-
rentes y adaptarse psicológicamente a la progresión de la enfermedad. 
Operativamente, se evaluarán tres dimensiones específicas:

a)  Deterioro cognitivo: Se asocia a la presencia o ausencia de altera-
ciones en funciones ejecutivas, memoria, lenguaje y juicio, iden-
tificadas mediante instrumentos clínicos validados (por ejemplo, 
MMSE, ADI-12, etc.).

b)  Juicio: Capacidad para evaluar situaciones complejas, anticipar 
consecuencias y mantener una coherencia lógica entre valores 
personales y decisiones expresadas.

c)  Estabilidad emocional: Se relaciona con el nivel de regulación 
afectiva, expresado en la ausencia de síntomas clínicos graves de 
ansiedad o depresión que interfieran con el pensamiento o la toma 
de decisiones autónomas.
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Aspectos psicosociales del proceso de morir: redes de apoyo, sentido de 
vida, afrontamiento, percepción del sufrimiento.

Este eje se refiere al conjunto de factores sociales, relacionales, existen-
ciales y emocionales que influyen en la forma en que una persona enfrenta 
su diagnóstico terminal y construye un sentido de cierre vital. Se explorarán 
los siguientes elementos:

a)  Redes de apoyo: Ubica la presencia y calidad del acompañamiento 
afectivo, familiar, profesional o comunitario durante el proceso de 
la enfermedad de la ELA.

b)  Sentido de vida: Se asocia a la percepción del valor, propósito o 
trascendencia de la vida pese al deterioro físico, evaluado a través 
de narrativas y/o reportes subjetivos.

c)  Mecanismos de afrontamiento: Identifica las estrategias psicoló-
gicas empleadas por la persona para adaptarse a la pérdida progre-
siva, el dolor y la dependencia.

d)  Percepción del sufrimiento: Corresponde a la experiencia subjetiva 
del malestar físico, emocional o existencial que motiva o funda-
menta el deseo de morir dignamente.

Cada fuente fue leída críticamente, identificando tanto las coincidencias 
como las tensiones entre enfoques. Se consideró, además, un enfoque ético 
y de derechos humanos, asegurando que los criterios analizados no repro-
duzcan sesgos patologizantes ni excluyentes, y que estén alineados con la 
necesidad de respetar la autonomía, dignidad y subjetividad de las personas 
que atraviesan enfermedades terminales. Complementariamente, se consi-
deró fundamental incorporar un enfoque ético y de derechos humanos, 
puesto que permite reconocer a cada paciente como una persona con dere-
chos, evitando evaluaciones que deslegitimen la vivencia de una persona 
con una enfermedad catastrófica, como se ha planteado en informes e inves-
tigaciones más generales (Comisión Interamericana de Derechos Humanos, 
2023) y específicas en ELA (Chiò et al., 2025).
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Resultados

Funcionamiento psicológico en el diagnóstico de ELA

En este apartado se presentan los hallazgos de la revisión que abordan 
el funcionamiento psicológico en personas diagnosticadas con ELA, 
con énfasis en las funciones cognitivas, el juicio clínico y la estabilidad 
emocional. Estas dimensiones son consideradas criterios fundamentales en 
la valoración de la capacidad para tomar decisiones informadas, especial-
mente en contextos donde se solicita una muerte asistida. Los resultados 
permiten distinguir, al menos, tres aspectos clave que inciden directamente 
en la comprensión clínica del paciente y su autonomía decisional:

Condición mental, conservación de juicio y razonamiento mental

En una solicitud de acceso a una muerte digna, es indispensable que 
se valore la conservación del juicio y razonamiento mental, la claridad 
del pensamiento y la integridad de las funciones cognitivas, que resultan 
esenciales para confirmar la capacidad del paciente para adoptar decisiones 
autónomas, informadas y libres de coacción. Por ello, es necesario evaluar 
la comprensión del paciente sobre su situación clínica, su razonamiento 
lógico y su capacidad para comunicar consistentemente su voluntad, como 
lo han planteado otras investigaciones (Mavroudis et al., 2024). En algunos 
casos, se pueden encontrar dificultades en estas personas para expresar 
ciertas letras que limiten la expresión de palabras, por ejemplo, las letras ele 
o ene, debido a la presencia de un equipo respiratorio en las fosas nasales. 
Justamente, la consideración de estos respiradores artificiales implica que 
las personas requieran pausas para tomar aire o presenten un volumen más 
bajo de la voz, lo que puede resultar extraño para la misma persona, quien 
no reconozca su forma de hablar, y dificulte la comunicación en presencia 
de grupos.

Aunque la ELA afecta principalmente las funciones motoras, estudios 
recientes han evidenciado que un subgrupo de pacientes puede presentar 
alteraciones cognitivas, especialmente en dominios ejecutivos y de 
conducta frontal, lo cual justifica una valoración neuropsicológica en estos 
casos (Elamin et al., 2013; Phukan et al., 2012). Por lo anterior, resulta reco-
mendable el Mini Examen del Estado Mental, MMSE (Coronel y Ramírez 
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Coronel, 2023; Folstein et al., 2022), el cual establece grados de deterioro 
cognitivo que varían desde un pobre rendimiento (deterioro cognitivo 
severo) hasta otros grados que identifican un deterioro moderado, leve o 
ausencia del mismo. Esta prueba explora distintas dimensiones: orientación 
espacio-temporal; lenguaje; atención y cálculo; evocación; nominación; 
memoria y lectura. No obstante, una limitación de esta prueba es que hay 
tareas que, dependiendo de la situación en que se encuentre la persona, 
no pueden desarrollarse, especialmente aquellas que implican movilidad 
motora, como escritura, dibujo y comprensión. Respecto de una solicitud de 
voluntad de morir en estas personas, se sugiere que presenten un indicador 
de funciones mentales conservadas, sin presencia de deterioro cognitivo.

Estado emocional: ansiedad y depresión

Se podría esperar que, en la presencia de un estado mental conservado, 
no se aprecien signos clínicos significativos que revelen una afectación 
o trastorno emocional, comúnmente explorado a través de la ansiedad y 
depresión. Estos signos han sido identificados como respuestas encontradas 
en personas con ELA y responden a condiciones de dolor y afectación que 
deben afrontar, especialmente en una fase crónica. En este punto, cabe 
aclarar que la noción jurídica de “sufrimiento” se suele asociar a un cuadro 
de malestar o daño psicológico y, en la valoración para la muerte digna, por 
el contrario, se requeriría una emocionalidad estable.

En la valoración de ansiedad, se recomienda la exploración a través 
del Cuestionario de Trastorno de Ansiedad Generalizada, GAD-7 (Spitzer 
et al., 2006), el cual establece puntos de corte que varían desde puntua-
ciones bajas, donde no se aprecia ansiedad, hasta otras más elevadas en 
que se aprecian síntomas de ansiedad severos. En este sentido, se reco-
mienda que la valoración de ansiedad en personas con ELA presente una 
puntuación que no indique ansiedad o que esta sea leve. Al presentarse un 
bajo indicador de ansiedad, se asociaría, a su vez, la presencia de un pensa-
miento y razonamiento más constructivo, lógico y elaborativo. La ausencia 
de ansiedad, por tanto, evidencia un estilo de pensamiento que implica 
un procesamiento completo y equilibrado ante la potencial amenaza de la 
situación (Beck, 2013). Además, estos criterios están en línea con investi-
gaciones que refieren que los cuadros de ansiedad disminuyen cuanto más 
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largo es el proceso de enfermedad, y se espera que sean menores en una fase 
crónica (Salas Campos et al., 2002).

En la valoración de depresión, conviene realizar algunos alcances 
iniciales: se requiere evaluar un constructo homogéneo y unidimensional 
que se asocia a estado de ánimo, anhedonia y energía, mediante una medida 
de depresión específica para la ELA, porque no considera el deterioro motor, 
a diferencia de escalas más frecuentes de depresión, como el Inventario de 
Depresión de Beck – BDI (Beck et al., 1996). Por ello, se recomienda que 
la exploración de depresión se realice con el instrumento ADI-12 (Hammer 
et al., 2008; Sancho-Cantus et al., 2024), que requiere una adaptación y 
validación en español, aún no disponible. Cabe destacar que un reciente 
metaanálisis encontró que solo un tercio de personas diagnosticadas con 
ELA presenta depresión y otro tercio presenta una depresión leve, por lo 
que no se constituye en un cuadro clínico recurrente (Heidari et al., 2021). 
De allí que se espere, en una solicitud de acceso a una muerte digna, una 
valoración de ausencia de depresión o con depresión leve.

Calidad de vida, cambios en actividades autónomas y estrategias 
de afrontamiento

Por otro lado, paralelamente a estas evaluaciones clínicas, resulta nece-
sario explorar las situaciones cotidianas asociadas a una fase crónica de 
la ELA, que se refiere a problemas motores que impiden a las personas 
una movilidad física, tales como ausencia de caminatas o de mantenerse 
en pie, combinado con otras actividades autónomas como vestirse, lavarse, 
alimentarse o escribir, entre otras. Las limitaciones en estas actividades 
condicionan un apoyo externo permanente que se requiere, especialmente, 
en las esperables expresiones de dolor que experimenten las personas y 
que condicionarán su autonomía funcional, los ciclos de sueño y de respi-
ración, e incluso, la extrañeza de los cambios en su cuerpo. En este punto, 
se sugiere que la evaluación se centre en dos aspectos: la valoración de la 
calidad de vida a través de la Prueba de Calidad de Vida en ELA (Jenkinson 
et al., 2000; Salas et al., 2008), en la cual se explora la calidad de vida en 
las últimas dos semanas. Al respecto, se plantea que, en esta fase de la 
enfermedad, se esperan resultados cercanos a 100, que corresponde a una 
peor calidad de vida, en las siguientes dimensiones: movilidad física, acti-
vidad de la vida diaria, comer y beber, comunicación y función emocional. 
Complementariamente, se recomienda la aplicación del Cuestionario 
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de Calidad de Vida de McGill (Cohen et al., 1995; Tolentino y Sulmasy, 
2002) en contexto de cuidados paliativos, el cual presenta las siguientes 
dimensiones: síntomas físicos, síntomas psicológicos, perspectiva de vida 
y existencia significativa. En este último procedimiento, se espera que los 
síntomas físicos se asocien a una baja calidad de vida y, en las demás dimen-
siones, mayor variabilidad en los resultados. Por último, el Cuestionario de 
Estrategias de Afrontamiento (Campbell et al., 2009; Rosentiel y Keefe, 
1983) que se centra en cómo las personas en esta fase afrontan el dolor 
crónico. Al respecto, entre las tres valoraciones se requiere que quien evalúe 
realice un análisis en las siguientes áreas:

Actividades inhabilitadas en la vida cotidiana: Hay actividades coti-
dianas completamente inhabilitadas y asistidas, que generan una reper-
cusión, las cuales se centran en tres criterios centrales: a) las dificultades 
para dormir; b) la respiración asistida artificialmente; y c) los problemas de 
alimentación. Respecto de las dificultades para dormir, estas representan 
interrupciones al descanso a partir de los efectos del dolor en distintas 
partes del cuerpo, que podrían conllevar a interrupciones permanentes que 
incluso podrían ya no ser controlables a través de fármacos.

Distintas investigaciones han identificado que la interrupción del ciclo 
de sueño en personas con diagnóstico de ELA puede estar causada por 
síntomas físicos tales como calambres musculares, dolor, movilidad redu-
cida, espasticidad, retención de moco y síndrome de piernas inquietas, los 
cuales condicionan el sueño no solo en las personas con ELA, sino también 
en familiares y cuidadores (Boentert, 2019). En relación con los problemas 
en la respiración, en una fase crónica de la enfermedad se encuentran 
personas conectadas a un aparato de ventilación mecánica, lo que podría 
provocar impactos y extrañeza respecto a la dependencia de la función 
respiratoria. Las investigaciones revelan que las personas con ELA van 
desarrollando durante el curso de la enfermedad una debilidad respiratoria 
que dificulta toser, que están expuestas a infecciones recurrentes en las vías 
respiratorias y que tales insuficiencias se expresan especialmente en fases 
crónicas y terminales de la enfermedad, debido a infecciones respiratorias 
o cuadros de neumonía.

Por último, los cambios en la alimentación pueden expresarse en distintas 
manifestaciones: dificultades para deglutir alimentos e incorporar alimentos 
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sólidos y líquidos. Asimismo, estos cambios nutricionales podrían generar 
un impacto en los bruscos cambios en el cuerpo, que también podría expre-
sarse en una pérdida de peso. Estudios plantean que se produce pérdida de 
peso, disfagia y reducción del grosor de pliegues cutáneos, en los cuales 
las condiciones nutricionales se ven empeoradas durante la evolución de la 
ELA, exponiendo a las personas un mayor riesgo de muerte por esta causa.

Afrontamiento del dolor: En personas con ELA, lidiar con el dolor 
se asocia a los efectos músculo-esqueléticos de la enfermedad, y algunos 
estudios informan que el dolor es un síntoma frecuente en la ELA, espe-
cialmente en las fases avanzadas, que influye en una baja calidad de vida, 
aumenta el sufrimiento y la desesperanza (Pagnini et al., 2012). En este 
punto, los dolores suelen relacionarse con la atrofia y un tono alterado alre-
dedor de las articulaciones, contracturas musculares y rigidez articular, los 
cuales, con la disminución de la movilidad, pueden generar un dolor intenso 
y permanente a partir de la congelación de las articulaciones o incapacidad 
para cambiar de posición (Simmons, 2005). También se ha informado la 
presencia permanente de calambres y espasticidad (Delpont et al., 2019) 
y, en particular, el dolor suele alterar el sueño, lo que agrava tal dolor, ya 
que cuando ocurre en la noche, se asocia a las dificultades para cambiar de 
posición en la cama y/o trastornos respiratorios.

En atención a lo anterior, debe valorarse cómo la persona con ELA 
busca distintas estrategias para reducir la intensidad del dolor, algunas de 
las cuales afrontan con estrategias que, en este contexto, no resulta fácil 
identificar si son adaptativas o desadaptativas. Por lo tanto, más que hacer 
una valoración positiva o negativa de las estrategias para lidiar con el dolor 
o identificar una predominante (Jakobsson Larsson et al., 2016), es nece-
sario explicitar las evidentes limitaciones en su calidad de vida y describir 
las acciones que abarca su salud física, estado psicológico, independencia, 
relaciones sociales y creencias personales.

Tomadas en conjunto estas evidencias, la exploración del funciona-
miento psicológico y las posibilidades que se expresan en las manifesta-
ciones clínicas requieren orientarse a los diversos efectos en la salud física 
y mental esperables al diagnóstico de ELA. A partir de lo encontrado en 
las distintas fuentes, se propone que los criterios que aborden tal funciona-
miento requieran al menos una exploración de instrumentos clínicos que 
consideren cuatro aspectos en una solicitud de acceso a la muerte digna: 
primero, la conservación del juicio, razonamiento y funciones cognitivas; 
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segundo, la expresión de una emocionalidad que no represente un trastorno 
ni alteración de la vida cotidiana; tercero, evidenciar las múltiples reper-
cusiones en la baja calidad de vida de estas personas; y cuarto, reportar el 
afrontamiento que la persona está haciendo del dolor.

A partir de lo anterior, un profesional de la Psicología podrá orientar 
las entrevistas clínicas respecto a las actividades inhabilitadas en la vida 
cotidiana, centrándose específicamente en las dificultades para dormir y los 
periodos de insomnio, en cómo lidia con el dolor y la ausencia autónoma 
de movimientos, en las repercusiones de mantener una respiración asistida 
artificialmente y en los problemas de alimentación.

Criterios para considerar aspectos psicosociales en el proceso de morir 
en la ELA

En este apartado, se identifican los resultados de la búsqueda que 
incorporan distintas afectaciones psicosociales, las cuales están en directa 
relación con las repercusiones del curso de la enfermedad ELA y que se 
informan como criterios complementarios del análisis del funcionamiento 
clínico planteado en el punto anterior. Estos criterios buscan evidenciar 
cómo se ha ido construyendo un proceso de morir. En este punto, se identi-
ficarían por lo menos tres momentos de este proceso:

Impacto inicial asociado a la mortalidad del diagnóstico de la ELA

El primer impacto se asocia al momento en que se configuró un diag-
nóstico respecto de sus síntomas iniciales, en los cuales suele presentarse 
alta incertidumbre y desconocimiento sobre lo que significa la ELA y sus 
implicaciones. Esto podría ocurrir, además, porque las personas estén 
expuestas a incomprensiones, falta de empatía e incluso presenten una 
percepción de maltrato, fenómeno documentado tanto en procesos judi-
ciales (Reyes Valenzuela y Benavides Llerena, 2018) como en interacciones 
con personal médico o de salud (Vasco Muñoz et al., 2021). Lo anterior 
genera una ausencia de acompañamiento que trascienda la mera clarifica-
ción del diagnóstico y curso de la enfermedad. Desde un punto de vista 
psicosocial, el anuncio del diagnóstico de una enfermedad grave como la 
ELA supone cambios abruptos para las personas afectadas y sus familias, 
comprometiendo seriamente el estado psicológico, especialmente cuando 
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este diagnóstico transmite sensación de impotencia, desesperanza y miedo 
(Brocq et al., 2006).

Un aspecto relevante se relaciona con la mortalidad de la enfermedad, 
que primeramente suele ser transmitida por el personal médico: desde 
una lectura psicosocial, en estos momentos de gran estrés se movilizan 
distintas defensas y se intensifica la angustia, manifestándose el aspecto 
más irracional de las reacciones psicológicas, lo que redobla el trauma y 
el efecto sorpresa. El impacto del shock inicial puede desencadenar en las 
personas con ELA diversas reacciones retardadas, como la percepción de 
que el diagnóstico es erróneo o la esperanza de que la evolución sea lo más 
lenta y manejable posible. Los estudios sugieren que estas reacciones esta-
rían alimentadas por un pensamiento mágico, que protegería la actividad 
psíquica atenuando el dolor, el sufrimiento y la angustia. Sin embargo, más 
allá de si resulta pertinente considerar como mágico un pensamiento o una 
reacción para asimilar la idea de la muerte, el aspecto central es cómo las 
personas y sus familias se ven enfrentadas a un camino donde deben lidiar 
con la idea del pronóstico de muerte asociado a la ELA.

En este punto, la mortalidad del diagnóstico suele resistirse o negarse, 
o intentarse afrontar buscando más alternativas de atención en salud o tera-
pias complementarias. También está presente la interrupción abrupta del 
proyecto de vida personal y familiar y la reflexión sobre cómo continuar una 
vida en la que los proyectos ya no serán posibles. Complementariamente, 
se asocia la dificultad o negativa a asumir lo que significa la ELA y cómo 
la mortalidad derivada de esta condición podría situar a las personas en un 
estado de defensa y lucha por la vida o, por el contrario, de resignación y 
espera de la muerte. La muerte, en esta fase, no es vista como un proceso, 
sino como una sentencia, ante la cual se podrían intentar distintas estrate-
gias para evitarla o un afrontamiento de resignación.

Impactos asociados a las afectaciones de la ELA y el proceso de 
morir

Como se evidencia en el análisis clínico, las personas con un diag-
nóstico de ELA presentan diversas afectaciones en las esferas personal, 
relacional y social. En este punto, en que la enfermedad avanza progresiva-
mente, con creciente dependencia, las personas pueden manifestar cambios 
que evidencian la imposibilidad de la negación, las limitaciones de las 
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luchas y el avance inexorable del tiempo en una enfermedad que plantea un 
camino solitario e incomprendido.

El proceso de morir se configura en las personas principalmente a 
través de sus reacciones frente a la cotidianidad, y luego puede plantearse 
como duelo ante las diversas pérdidas de lo que ya no será ni podrá reali-
zarse. Como se ha establecido en algunos estudios, diversas cuestiones 
existenciales pasan a primer plano, inicialmente relacionadas con la culpa, 
las relaciones interpersonales, el diagnóstico y pronóstico, la informa-
ción proveniente de distintas terapias, la incapacidad física, lo que ya no 
podrá ser en el futuro, el miedo a morir y la preocupación por hacerlo con 
dignidad y respeto (Bolmsjö, 2001; Pedrosa dos Santos Costa et al., 2021). 
En este contexto, se evidencian personas con ELA y sus familias en las que 
el tema de la muerte no se aborda ni comunica, y se evita hablar de ella. 
También puede ocurrir que haya personas para quienes la muerte deje de 
ser un aspecto a negar y se convierta en un tema que requiere reflexión y 
conversación, lo cual muchas veces no sucede.

La idea de la muerte para personas con ELA configuraría un proceso, 
no exento de dudas, con una alta sensación de vulnerabilidad personal, 
rabia y culpa ante el pronóstico y, en algunos casos, podría orientarse a una 
progresiva apertura a la experiencia, en un sentido profundamente humano. 
Por otro lado, las escasas investigaciones en este punto se centran más en 
las causas sintomatológicas que pueden provocar la muerte y en cuidados 
paliativos, que en cómo es vivida la muerte por las personas. Una investiga-
ción realizada con pacientes alemanes y británicos con ELA confirmó que 
la mayoría había muerto en paz, concepto definido como el tipo de muerte 
que elegirían si existiera tal posibilidad (Neudert et al., 2001). En este 
contexto, se identifican diversas figuras que han buscado cambios legisla-
tivos: por ejemplo, el caso de Sue Rodríguez en Canadá, quien promovía 
el apoyo para que médicos pudieran asistir en el suicidio; el caso de Javier 
Serrano en España (paciente con ELA), Martha Sepúlveda (paciente con 
ELA), Víctor Escobar en Colombia y, recientemente, la solicitud de Paola 
Roldán Espinosa en Ecuador, quienes se acogieron o generaron leyes 
que autorizaron la eutanasia en sus países de origen. Simultáneamente, 
existen estudios que cuestionan que estos pedidos surjan más desde estados 
emocionales como la depresión y la ansiedad (Ganzini et al., 2008), y no 
respondan a un juicio conservado. No obstante, como se ha señalado aquí, 
estos pedidos requieren identificar un razonamiento libre y autónomo de 
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la persona, con una emocionalidad estable, y donde se evidencie la baja 
calidad de vida y repercusiones en sus actividades cotidianas.

Conclusiones
Los hallazgos de esta revisión confirman que, si bien la ELA es reco-

nocida como una enfermedad catastrófica, de alta carga física y emocional, 
aún persiste una brecha significativa en la comprensión integral de los 
impactos psicológicos y psicosociales que conlleva, los cuales siguen 
estando subrepresentados en las evaluaciones clínicas (Dan et al., 2024; 
Oh et al., 2024). Desde una perspectiva teórica, este trabajo plantea que los 
impactos asociados a enfermedades terminales deben entenderse desde una 
lógica multidimensional. Tal como lo proponen Erdmann et al. (2021) y 
Soneghet (2025), no se trata únicamente de identificar el dolor físico, sino 
también de reconocer cómo la pérdida progresiva de autonomía, la frag-
mentación de la identidad y la ruptura de los vínculos simbólicos inciden en 
el proceso de morir. Esto demanda ampliar el marco bioético clásico hacia 
una mirada más relacional y contextual, que incorpore la voz del paciente 
y su entorno como parte esencial del proceso deliberativo. En este sentido, 
el concepto de muerte digna adquiere una densidad ética particular, que no 
se limita al acto de morir con asistencia médica, sino al derecho a transitar 
el final de la vida con acompañamiento, sentido, reconocimiento y dignidad 
(Hernández Sánchez et al., 2024; de Azevedo Gonzaga et al., 2024).

Por otro lado, este estudio aporta insumos relevantes para la construc-
ción de protocolos interdisciplinarios que orienten la implementación del 
derecho a morir dignamente en Ecuador, a través de la propuesta de crite-
rios. Paola Roldán Espinosa, paciente diagnosticada con ELA, marcó un 
hito mediante una acción de inconstitucionalidad con pedido de medidas 
cautelares para acceder a una muerte digna, presentada ante la Corte 
Constitucional del Ecuador. La sentencia de dicha instancia posibilitó el 
reconocimiento y legalización de la eutanasia, y con ello, “la Corte no solo 
despenaliza la práctica médica de la eutanasia, sino que también insta a la 
creación de un marco legal que regule cuidadosamente los procedimientos 
eutanásicos, respetando la voluntad del paciente y garantizando un proceso 
ético y seguro” (Simancas-Racines y Reytor-González, 2024, p. 1).

En este punto, resulta indispensable discutir no solo la noción de euta-
nasia, sino también la del acceso a una muerte digna. Para que tal derecho 
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sea efectivamente reconocido, se requiere que los sistemas institucionales 
implementen protocolos claros y empáticos, que incluyan evaluaciones 
psicológicas y psicosociales integrales, asegurando que las decisiones de 
los pacientes sean informadas y respetadas. Además, es crucial fomentar 
un diálogo abierto y respetuoso en la sociedad, que contemple las diversas 
perspectivas culturales y religiosas sobre la muerte digna (Prada Galvis, 
2024). Entre los retos a enfrentar, destacan la necesidad de garantizar que 
los profesionales de la salud estén adecuadamente capacitados para manejar 
estas situaciones con sensibilidad y ética, lo que implica formación en crite-
rios clínicos, éticos y legales relacionados con la muerte digna. Estos y 
otros desafíos serán clave para implementar de manera efectiva y ética el 
derecho a una muerte digna en Ecuador.
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