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Resumen

Int roducción:  Este t rabaj o es el estudio de un caso desde la perspect iva cualitat iva fenomeno-
lógica de Heidegger.
Obj et ivo:  Comprender y explicar la existencia del “ ente-cuidador”  y conocer el signifi cado del 
diagnóst ico de la esclerosis múlt iple para el familiar que recibe la not icia de enfermedad j unto 
al paciente.
Método: Se seleccionó a un part icipante mediante la técnica de muestreo intencional. Se le rea-
lizó una ent revista en profundidad, grabada y t ranscrita, sobre su experiencia vivida en el diag-
nóst ico de la esclerosis múlt iple, para conocer qué signifi ca ese diagnóst ico desde su percepción 
como cuidador de un familiar diagnost icado. El análisis de contenido está basado en el método 
de Taylor-Bogdan para el descubrimiento, la codifi cación y la relat ivización de los datos.
Result ados:  Se exploraron t res dimensiones:  a) el familiar mimet iza con la imagen del paciente 
ante el diagnóst ico como si de un espej o se t ratara (“ imagen en espej o” );  b) la respuesta del 
cuidador ante su famil iar es parecida a un “ saco de boxeo”  que soporta los golpes mient ras 
acompaña al paciente en su adaptación;  c) la búsqueda de la propia ident idad en su necesidad 
cognit iva e informat iva de “ ente-cuidador”  como fenómeno que se va haciendo presente en su 
experiencia de diagnóst ico.
Conclusiones:  El cuidador no es sólo un refl ej o del paciente, sino que comienza a desarrollar una 
ident idad propia como persona en el cuidado de su familiar, de forma intuit iva y ent regada. Los 
profesionales de enfermería debemos comprender que, desde el diagnóst ico, hay una persona 
que adquiere una ent idad como cuidador, que debe ser reconocida para aportarle una atención 
holíst ica y complaciente.
© 2011 Sociedad Española de Enfermería Neurológica. Publicado por Elsevier España, S.L. 
Todos los derechos reservados.
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The carer’s opinion in the diagnosis of multiple sclerosis. A case report

Abstract

Int roduct ion:  This art icle st udies a case of  Heidegger’s phenomenology f rom a qual it at ive 
perspect ive.
Obj ect ive: To understand and explain the existence of the “ being-carer”  and to fi nd out  what  
the mult iple sclerosis diagnosis means for the relat ive who is told about  the il lness together 
with the pat ient .
Method:  A part icipant  was selected by means of intent ional sampling. An in depth interview was 
made on his experience with the mult iple sclerosis diagnosis in order to get  to know what  the 
diagnosis means f rom his percept ion as t he carer of  a relat ive diagnosed wit h sclerosis. 
The conversat ion was recorded and t ranscribed. The analysis of  t he content  is based on the 
Taylor-Bogdan Method for the discovery, coding and the relevance of data.
Result s: Three dimensions were explored:  a) the relat ive mimicked the image of the pat ient  as 
if  he were in front  of a mirror (“ mirror image” );  b) the response of the carer to his relat ive is 
similar to that  of  a “ punch bag”  that  takes all t he hit s while accompanying his pat ient  in his 
adaptat ion;  c) the search for his own ident ity in his cognit ive and informat ive needs of a carer 
as a phenomenon which is becoming present  with his experience of the diagnosis.
Conclusions:  The carer is not  only a refl ect ion of the pat ient , but  he begins to develop his own 
ident it y as a person in charge of providing care to his relat ive in an intuit ive and selfl ess way. 
Professional nursing staff must  understand that  from the very moment  of the diagnosis, there is 
a person t hat  t akes on t he ent it y as a carer who must  be recognized and given hol ist ic and 
considerate care.
© 2011 Sociedad Española de Enfermería Neurológica. Published by Elsevier España, S.L. 
All rights reserved.

Introducción

Desde la base de la fenomenología Heideggeriana que t ra-
t a de hacer visible y pat ent e lo encubiert o basado en la 
comprensión 1,  hemos acuñado el término “ ente-cuidador”  
para most rar cómo surge la ident idad e ident ifi cación del 
ser-cuidador a t ravés del yo como persona. De esta forma 
se reconocerá como el responsable de las necesidades bá-
sicas y psicosociales del enfermo y se establecerán el pa-
pel y la función que deberá desarrollar j unto a su familiar, 
para dej arse oír y t ener un lugar adecuado en su relación 
personal y con los demás.

Para confi rmar esta ident idad, es necesario autorrecono-
cerse como tal, y para ello va a depender de ot ro ser, el ser 
suj eto a un diagnóst ico de enfermedad que requiere cuida-
dos y atenciones concretas y una relación interpersonal ba-
sada en el amor, el respeto y la empat ía hacia el enfermo. 
La existencia del “ ser-cuidador”  alcanza signifi cado cuando 
toma autoconciencia de su rol, conciencia const ituida a t ra-
vés de la experiencia propia y aj ena en las situaciones del 
cuidar a su familiar enfermo.

El familiar que está enfermo, en nuest ro caso un paciente 
con esclerosis múlt iple (EM), comenzó con síntomas diversos 
que t ras una serie de exploraciones confi guraron el diagnós-
t ico de enfermedad. La EM es una enfermedad neurodege-
nerat iva e inf lamat oria del  sist ema nervioso cent ral  de 
et iología desconocida y que afect a fundament alment e a 
adultos j óvenes, con múlt iples manifestaciones clínicas que 
determinan su calidad de vida, en un curso crónico progresi-
vo, de remisiones y exacerbaciones y de pronóst ico incier-

t o 2.  Por la exist ente o potencial afectación funcional del 
paciente, desde el momento del diagnóst ico debe incluirse 
la fi gura del cuidador, defi nida como cuidador principal, en 
cuanto que acabará siendo la fuente primordial de cuidados 
a personas abocadas a una impredecible dependencia,  rol 
que recaerá en familiares, amigos u ot ras personas, que no 
reciben ret ribución económica por la ayuda que ofrecen 3.

En la l iteratura cient ífi ca sobre la experiencia del cuida-
dor 4-8 ante esta enfermedad, encont ramos estudios que ex-
ploran y describen su fi gura.  Existen referencias sobre las 
necesidades y percepciones de los cuidadores (con años de 
evolución en la sit uación de cuidar) de personas con EM, 
desde un enfoque cualitat ivo y profundizando en el sent ido 
que ellos aportan a su situación de cuidador o en la expe-
riencia de las parej as de enfermos de EM donde se alcanza 
la dimensión del “ cuidado como preocupación” .  No hemos 
encont rado invest igaciones sobre el cuidador en etapas pre-
coces como el prediagnóst ico y diagnóst ico de la enferme-
dad a su familiar, salvo un estudio 9 enfocado en el paradigma 
fenomenológico sobre los cónyuges de personas con EM, que 
refl ej a la dimensión “ vivenciando la difi cultad de diagnost i-
car la enfermedad” , donde describen la preocupación y el 
cuidado por la familia incluso antes del diagnóst ico.

La idea que sustenta este t rabaj o es poder comprender 
cómo una persona l lega a ser un cuidador part iendo de la 
experiencia del diagnóst ico de la EM en su familiar enfermo. 
El obj et ivo es comprender y explicar en la persona la exis-
tencia del “ ente-cuidador”  y conocer el signifi cado del diag-
nóst ico de la EM para el cuidador que recibe la not icia de 
enfermedad j unto a su familiar.
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Estudio de un caso. Metodología

Con el empleo de la t écnica de muest reo intencional,  se-
leccionamos a un varón de 38 años de edad, universit ario, 
t rabaj ador aut ónomo,  que ha convivido en parej a en los 
últ imos 8 años con un paciente que recibe el diagnóst ico 
defi nit ivo de EM 2 meses antes de iniciar este estudio.  La 
elección fue mot ivada porque su parej a estaba part icipan-
do en un est udio 10 elaborado en la unidad con personas 
recién diagnost icadas de EM.  Est e hecho nos permi t ió 
const at ar una impl icación muy act iva y part icipat iva de 
nuest ro informante,  que nos l levó a sol icit ar su colabora-
ción t ras expl icarle los obj et ivos de la invest igación.  La 
información se obtuvo con una ent revista en profundidad 
grabada en audio con su permiso y t ras la fi rma del  con-
sent imiento informado por el  part icipante.  La ent revist a 
tuvo lugar en una consulta del hospital,  con el obj et ivo de 
favorecer la conversación,  en un ambiente t ranquilo e ín-
t imo y con una duración de 42 minutos.  La t ranscripción y 
los resul t ados del  anál isis se ent regaron al  part icipant e 
como garante de la veracidad de la invest igación.  Aunque 
se primaba el logro de un diálogo distendido y l ibre duran-
t e la ent revist a,  se at endió a un guión est ruct urado con 
base en la búsqueda de signifi cados como “ ser-cuidador”  
desde la perspect iva del  famil iar en el  diagnóst ico de la 
EM y t ras la real ización de un estudio de campo en la fe-
nomenología cuya esencia del “ ser-cuidador”  como ent e 
que es,  está en la propia exist encia de un diagnóst ico de 
enfermedad que permite ver el fenómeno tal como se ex-
presa,  es decir,  la ent idad del cuidador necesit a un diag-
nóst ico de enfermedad.

El análisis de los datos siguió el método de Taylor-Bogdan 11 
para análisis de contenido:

1.  Lectura de los datos t ranscritos, j unto a ot ros documen-
tos bibliográfi cos y de manera repet ida, para el descubri-
miento en progreso con la ident ifi cación de temas y el 
desarrollo de conceptos y proposiciones.

2.  Codifi cación de los datos y refi namiento del análisis para 
la comprensión del tema de estudio.

3.  Relat ivización de los datos para su interpretación en el 
contexto en que fueron recogidos.

Hay que destacar en el método que el estudio de caso 12,13 
t rata el fenómeno como una ent idad dent ro del contexto 
donde se produce y es defi nido tomando como base las ex-
periencias y percepciones del individuo.

Resultados

Se exploraron t res dimensiones.
En primer lugar, desde que el enfermo comenzó con sínto-

mas hasta que recibió el diagnóst ico, el cuidador fue experi-
ment ando un proceso de mimet ismo con su famil iar,  de 
manera que su imagen (“ imagen en espej o” ) fue adoptando 
el refl ej o de la imagen de la persona enferma, solo que no 
sufría síntomas de enfermedad. De esta forma, se repiten en 
el cuidador las mismas etapas por las que at raviesa el enfer-
mo al recibir el diagnóst ico, en cierta forma similares a las 
et apas descri t as en el  duelo,  y que podríamos expresar 
como:

1.  Shock o impacto vivido como una situación de crisis para 
el paciente y su famil iar (“ Cuando nos cit aron para el 
diagnóst ico [ . . . ]  y no sabía lo que nos iban a decir y re-
cuerdo la espera mal, tenso, nervioso” ).

2.  Negación,  como reacción al  impact o de la not icia de 
diagnóst ico (“ Tú piensas que eso, en fi n, no te va a pa-
sar” ; “ Yo al principio rehuía el tema... como ignorándo-
lo,  no lo hablaba,  no lo quería t ocar. . .  un poco por 
miedo” , “ La verdad es que no quiero saber lo negat ivo” ). 
En est a et apa,  el  famil iar se aferra a pret ext os en su 
deseo de mantener la enfermedad cont rolada y se le ge-
neran dudas sobre aspectos relacionados con t ratamien-
t os,  exámenes o ci t as (“ Me he l l egado a plant ear 
realmente si es conveniente que se esté poniendo el t ra-
tamiento... no sé muy bien cómo va a funcionar o si va a 
funcionar...  pero que todavía, a lo mej or no va a ser es-
clerosis múlt iple.. .  a lo mej or nunca va a desarrollar la 
enfermedad” ),  aunque no quiere t ransmit ir esos sent i-
mientos de negación, por miedo a confundir a su familiar 
enfermo (“ Si le voy a comentar esto le puedo sembrar 
dudas, prefi ero no decirle nada” ).

3.   Cont inúa con una et apa de enfado,  i ra y rabia (“ Me 
sient o rebelado cont ra lo que pueda signi f icar  esa 
 enfermedad. . .  me enfado ant e la incert idumbre,  evi-
dent ement e no me enfado con él ,  sino conmigo mis-
mo. . .  t e da rabia” ).  Son los pr imeros moment os del 
diagnóst ico y est á buscando un signifi cado para est a 
enfermedad.  Est e enfado puede ser una reacción a 
la búsqueda de una expl icación con sent imient os de 
culpa (“ Hemos sido j óvenes.. .  una vida un poco desor-
denada, muchas salidas.. .  y algunas veces pienso, ¿será 
esto una consecuencia de aquello?,  esto es ot ro mot ivo 
de enfado” ).  Es int eresant e dest acar que el  cuidador 
usa como suj eto la primera persona del plural,  “ noso-
t ros” ,  que refl ej a la dimensión defi nida donde el cuida-
dor  se ident i f i ca proyect ándose en l a imagen del 
paciente ante el diagnóst ico.

4.  Le sigue fi nalmente una etapa de depresión o t risteza en 
la que llega a somat izar su malestar y preocupación con 
síntomas f ísicos que refuerzan la idea de la “ imagen en 
espej o”  y que manifi esta con f rases como: “ Al t ocar el 
tema todavía me pasa... siento como un pellizco aquí (se 
señala el cent ro del tórax) y me hace sent ir mal.. .  ante 
cualquier not icia sientes el pellizco ese, te pones en ten-
sión, se te olvida todo lo demás...” ; “ Pero, ¿estás mal?... 
y entonces el baj ón ot ra vez, a mí se me manifi esta con 
eso, con un pell izco aquí. . .  se puede decir que es muy 
reciente todo” .  Estos síntomas son indicat ivos de la si-
t uación de crisis que experimenta también el cuidador 
en el diagnóst ico de la enfermedad.

En segundo lugar,  hemos t raducido la respuest a que el 
cuidador aport a al  enfermo en la imagen del  “ saco de 
boxeo”  porque entendemos que el cuidador,  en tanto que 
está al lado del familiar,  recibe pensamientos, informacio-
nes, sensaciones y act itudes del enfermo en su proceso de 
adaptación al diagnóst ico y a la enfermedad (“ Se refugió 
mucho en el t rabaj o, entonces nos veíamos por la noche.. .  
recuerdo estar ahí para lo que hiciera falt a” ).  El enfermo 
necesit a encont rar a alguien con quien desahogarse y el 
cuidador es esa lona que recibe golpes sin poder alterarse 
(“ Llegó un sábado por la noche a casa.. .  había un progra-
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ma de televisión.. .  ent revistaron a un concursante que te-
nía esclerosis múl t iple. . .  y se echó a l lorar,  se echó a 
l lorar” ,  “ Pero sí,  estaba t riste y estaba. . .  incluso una vez 
me l legó a comentar que si él se veía en una sil la de rue-
das, que se quitaría la vida, se t iraría por un balcón.. . . ,  lo 
que pasa que t ú dices,  ‘ anda,  anda,  que no sé qué’ . . .  Sí, 
eso fue al principio. . . ” ).  Aunque reconoce que su act it ud 
de colaboración puede ayudar en el  proceso de af ront a-
miento: “ Yo sé que él agradece que le acompañe” , “ Estan-
do incondicionalment e ahí. . .  para lo que haga f al t a” . 
Incluso reconoce la necesidad de la famil ia y los amigos 
como apoyo en el proceso de adaptación (“ La familia,  pues 
bueno, lo saben, están ahí y los amigos igual. . .  ot ros ami-
gos, aunque no te dicen nada, han buscado información en 
internet  y lo han mirado. . . ” ,  “ Pues está muy bien que se 
ponga el  t rat amient o porque si  desarrol la la enferme-
dad...”  “ Conozco a ot ro chaval que también t iene la enfer-
medad y él  hace su vida perfect ament e” ),  pero t ambién 
reconoce límites en la relación de ayuda (“ Es un tema que 
tampoco quiero que sea una constante en nuest ras vidas.. .  
si  t odos los días hay que est ar pensando en la esclerosis 
múlt iple o hablando de la esclerosis múlt iple,  es que real-
mente me voy a enfadar” ).

Finalmente,  hemos hallado una tercera dimensión para 
el fenómeno que Heidegger 1 expl ica como aquello que es 
ser,  pero ser es siempre ser de un ente.  Y sobre todo rela-
cionado con la idea de “ ser en” ,  es decir,  la forma de ser 
de un ent e que es “ en”  ot ro,  como el  cuidador “ en”  el 
enfermo. De este modo, el famil iar va buscando su propia 
ident idad en su necesidad cognit iva e informat iva del “ en-
te-cuidador”  como fenómeno que se va haciendo presente 
en su experiencia de cuidar.  Incluso se puede hablar de la 
“ relación de ser”  de dos entes que ocupan un lugar en el 
espacio y entendido este “ ser en”  como encargarse y cui-
dar de algo.  Queda refl ej ado en: “ Me sonó a enfermedad, 
a sil la de ruedas. . .  sabía que era una enfermedad neuro-
degenerat iva. . .  hay pensamient os fugaces. . .  si  t uviera 
que,  por ej emplo,  habil it ar la casa porque tuviera un de-
sarrol lo drást ico y t uviera que ut i l izar una si l la de rue-
das. . .  esas cosas pues te vienen” ,  “ ¿Esto me va a permit ir 
en un futuro desarrollarme realmente como yo quiero para 
t ener una cal idad de vida para los dos?. . .  ¿Est o le va a 
permit i r  mont ar un negocio propio?. . .  incert idumbre” , 
“ También est amos solos,  su f ami l ia vive lej os y la mía 
aquí,  pero en defi nit iva est amos solos. . .  t e plant ea ot ro 
interrogante” ,  “ También he pensado en que t iene que ha-
ber. . .  asociaciones de ayuda,  de apoyo” .  Son ent es con 
una det erminada relación de lugar,  en el  espacio y el 
t iempo,  donde el ente-cuidador necesit a del ente-enfer-
mo para su exist encia (“ Yo lo veo bien,  lo veo incluso a 
veces mej or que yo” ,  “ La relación afect iva ha ido a más, 
en vez de a menos. . .  esa t ranquil idad,  pues no,  supongo 
que igual  con el  t iempo. . .  bueno,  pues t e t oca vivir con 
esto. . . ” ).  Incluso ese “ ser en”  signifi ca abandonar y dej ar 
que se pierda algo expresado con las palabras “ Vendimos 
el piso que teníamos all í. . .  debido a la incert idumbre por-
que no sabemos qué va a ocurrir.  Él dej ó su t rabaj o y estu-
vo sin t rabaj ar. . .  quiso ir para ver al  padre y a la famil ia 
que t iene all í. . .  t odo debido a la enfermedad.. .  esos cam-
bios me resultaron lógicos, es comprensible y vamos.. .  era 
lo que t enía que hacer,  porque era lógico y por lo t ant o 
había que hacer eso” .

Discusión

Explorar la opinión de un cuidador para conocer qué signifi -
cado otorga a la experiencia de recibir un diagnóst ico de EM 
ha permit ido descubrir t res dimensiones principales bien es-
t ructuradas en t res aspectos:

1. La imagen que proyecta.
2. Su respuesta ante el familiar.
3. Su ident idad como “ ente-cuidador” .

Hay que destacar que la unidad de análisis es la experien-
cia individual de un familiar implicado en el proceso de diag-
nóst ico de la enf ermedad a su parej a af ect iva recién 
diagnos t i cada de EM y a t ravés del discurso narrado por el 
cuidador. De este modo, hemos querido comprender, cono-
cer e interpretar las confi guraciones que un solo individuo 
t iene de la realidad para est ructurar el signifi cado otorgado 
al caso planteado. Es decir, somos conscientes de la limita-
ción al ser un solo caso de estudio, pero si bien no se t rata de 
conclusiones indiscut ibles, sí al menos ayuda a la mejor com-
prensión del fenómeno planteado.

Queremos añadir a la dimensión de la ident idad en el “ ente-
cuidador”  la idea aportada en el estudio de Santos 9 sobre la 
experiencia de los cónyuges de pacientes con EM: la apari-
ción de impotencia expresada cont ra lo desconocido, enten-
dida como un generador de temor y que interpretan sobre la 
amenaza desconocida que se convierte en miedo u horror, 
que en el caso que nos ocupa queda refl ej ado con la palabra 
“ incert idumbre”  como su fuente de temor. También aportan 
la idea de la preocupación según Heidegger,  como el pre-
ocuparse de las necesidades del ot ro que t rasciende al acto 
de cuidar un cuerpo o una enfermedad. Hablan de ocupar el 
lugar del ot ro en la aplicación del cuidado y de un cuidado 
autént ico cent rado en la existencia humana. Por ot ra parte, 
Cheung 7 explora la experiencia de cuidadores conyugales 
desde “ el cuidado como preocupación”  defi nido como una 
complej a relación emocional en la responsabil idad de los 
part icipantes. Para Mutch 8,  los cónyuges perdieron su iden-
t idad de parej a para pasar a ser “ el cuidador” . No queremos 
dej ar de destacar la idea aportada por Alberdi 14,  donde se 
refi ere a la act itud de cuidado art iculado en t res conceptos: 
presencia, capacidad de autorreconocimiento a t ravés del 
ot ro y palabras. Su segundo concepto lo int roduce j unto a la 
idea de “ un j uego de espej os” , que t iene relación con la pri-
mera dimensión pronunciada en la visión de mimet ismo con 
la imagen del paciente para adaptarse a su entorno.

La segunda dimensión sobre la respuesta del famil iar se 
refuerza con la experiencia que han descrito los cuidadores 
del estudio GEDMA 4,  donde asumían el papel de rehabilita-
dor emocional de su familiar, administ rando soporte psicoló-
gico y afect ivo.  A su vez,  se sustenta con la revisión de la 
l iteratura en el estudio de Corry 6,  donde la experiencia de 
cuidar cambia la vida, de modo que puede aportar recom-
pensas y desafíos.

Conclusiones

El cuidador no es solo un refl ej o del paciente, sino que co-
mienza a desarrollar una ident idad propia como persona en 
el cuidado de su famil iar,  de forma intuit iva y ent regada. 
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Los profesionales de enfermería debemos comprender que, 
desde el diagnóst ico, hay una persona que adquiere esa en-
t idad como cuidador,  que debe ser reconocida y orientada 
en la búsqueda de su ident idad para aportarles una atención 
holíst ica y complaciente. Además, la EM es una enfermedad 
que necesariamente debe implicar a la famil ia en el diag-
nóst ico y af rontamiento de la enfermedad porque es una 
patología crónica y progresiva que se t raduce en un deterio-
ro, por lo que las personas que asuman el cuidado de estos 
enfermos experimentarán situaciones familiares de cuida-
dos de larga evolución, mot ivo para favorecer la const ruc-
ción adecuada del “ ente-cuidador” .
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