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AbstRAct
the aim of this paper is to explore and describe 
the feelings and fears of women suffering multiple 
sclerosis (ms) in Finland, Austria and spain. ms is a 
chronic degenerative disease that affects the lives 
of people affected and their families over decades. 
this is a case study conducted in the provinces of 
Lapland (Finland), vorarlberg (Austria) and Alicante 
(spain) through semi-structured interviews. the im-
portance of paying attention to the feelings, dreams 
and fears of people with ms is to support and make 
visible the need to achieve their life projects, which 
is essential if we want to promote good practices for 
people with multiple sclerosis. speaking of care and 
quality of life of people with ms is also to emotiona-
lly respond to people who suffer it.

keyWoRDs
multiple sclerosis; Women; Feelings; Fears; coping 
strategies.

Resumen
el objetivo de este artículo consiste en explorar y 
describir los sentimientos y temores de mujeres con 
esclerosis múltiple (em) de Finlandia, Austria y espa-
ña. La em es una enfermedad crónica degenerativa 
que afecta durante décadas la vida de las personas 
afectadas y la de sus familias. para ello se ha realiza-
do un estudio de casos en las provincias de Laponia 
(Finlandia), vorarlberg (Austria) y Alicante (españa) 
a través de entrevistas semi-estructuradas. La im-
portancia de prestar atención a los sentimientos, 
los sueños y los temores de estas personas con em 
es apoyar y visibilizar la necesidad que tienen para 
alcanzar sus proyectos de vida, algo imprescindible 
si pretendemos fomentar las buenas prácticas para 
las personas con esclerosis múltiple. Hablar de cui-
dados y calidad de vida de personas con em es tam-
bién atender emocionalmente a las personas que la 
padecen.
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introducción

La Esclerosis Múltiple (EM) es una enfermedad 
que afecta en el mundo a 2.500.000 y a sus familia-
res tal y como apunta la Federación Internación de 
Esclerosis Múltiple. La manera de afrontar la enfer-
medad, los sentimientos y temores que experimen-
tan las personas afectadas, especialmente las mujeres 
cuando pasan de ser cuidadoras a receptoras del cui-
dado, ayuda a comprender como la EM afecta a sus 
vidas.

Este artículo pretende explorar las experiencias 
de mujeres con Esclerosis Múltiple (EM) a través de 
un estudio de casos en las provincias de Laponia en 
Finlandia, Vorarlberg en Austria y Alicante en Es-
paña. El objetivo general es estudiar y describir sus 
experiencias como personas receptoras de cuidado y 
no como proveedoras, tal y como tradicionalmente 
vienen realizando. El propósito de este artículo par-
te de los resultados de un estudio más amplio den-
tro del programa de doctorado. Para alcanzar este 
objetivo se abordarán las siguientes cuestiones: A) 
¿Qué sentimientos afloran durante el proceso de la 
enfermedad de EM? B) ¿Qué estrategias encuentran 
para afrontar la enfermedad en su vida diaria?.

En Finlandia son 7.000 las personas afectadas por 
EM, en Austria 8.000 personas y en España 40.000 
personas, según las asociaciones o federaciones na-
cionales de los respectivos países. Esta enfermedad 
crónica degenerativa produce trastornos visuales, 
de equilibrio y coordinación, fatiga, espasticidad, 
trastornos de sensibilidad, del habla, de vejiga e in-
testinales, sexuales, cognitivos y emocionales. EM 
aparece mayoritariamente en mujeres adultas y se 
prolonga durante varias décadas. (MSIF, Multiple 
Sclerosis International Federation; Fernández y Fer-
nández, 2000, Giovannoni y Ebers, 2007).

Las mujeres afectadas por la enfermedad sufren 
cambios tanto a nivel laboral, familiar como en su 
vida social desde las primeras etapas de la enfer-
medad y consecuentemente sus familias también 
(Green y Todd, 2008). Las personas afectadas  pre-
cisan de cuidados tanto instrumentales como tam-
bién emocionales y de compañía. En este punto cabe 
prestar atención a la definición que Zechner (2008) 
realiza sobre el cuidado, abarcando el concepto des-
de las observaciones para detectar las necesidades de 
atención hasta la responsabilidad de iniciar y man-
tener actividades de cuidado. Por lo tanto, según la 
autora, se necesitan recursos y tiempo pero también 
trabajo mental y emocional, donde también se in-
cluyen cuidados psicológicos que hacen referencia 

a la compañía, a abordar problemas de conducta así 
como a escuchar (Zechner, 2008: 33).

En las últimas décadas se ha venido desarrollan-
do un amplio cuerpo de investigación centrado en 
el cuidado desde la perspectiva de las mujeres como 
cuidadoras, prestando especial atención a las dife-
rencias  entre la cantidad de cuidados desarrollados 
por las mujeres (Finch y Groves, 1983; Ungerson, 
1987; Daly y Lewis, 2000; Finck 2004). Sin embar-
go, menos han sido los estudios que se centran en 
las experiencias de ellas como receptoras y no cui-
dadoras dentro de este campo, especialmente de las 
experiencias vividas en su convivencia con la EM 
desde el diagnóstico de la enfermedad. Algunos de 
estos estudios señalan las dificultades encontradas 
en el momento del diagnóstico como la incertidum-
bre, la discriminación, los problemas de acceso a 
lugares públicos y las dificultades económicas, que 
dan origen a una lucha constante (Olsson, Skar y 
Söderberg, 2010; Rivera Navarro, Morales-González, 
Benito-León y Mithell, 2008; Rivera Navarro, Benito-
León, Oreja-Guevara, Bowakin, Orts y Belló, 2009), 
reforzando el hecho de la información como un fac-
tor protector contra la sobrecarga del cuidador. Así 
como también remarca que la información es de vital 
importancia para afrontar y desarrollar las estrategias 
y recursos necesarios para vivir con la enfermedad. 

Estudios previos señalan que las mujeres con 
EM además tienen mayor riesgo de poner fin a su 
relación de pareja, además del impacto negativo de 
la esclerosis múltiple en la situación económica de 
los pacientes y su desarrollo (Pfleger, Flachs y Koch-
Henriksen, 2010; Cheung y Hocking, 2004). Es im-
portante en estos casos la manera de afrontar la si-
tuación, los valores, experiencias pasadas y el hecho 
de afrontar la pérdida de planes de futuro y creación 
de otros nuevos. Todo ello produce momentos de 
incertidumbre, miedo, temor e inestabilidad tanto 
emocional, familiar como también económica en 
muchos casos.

Otra de las dificultades encontradas cuando es-
tudiamos a las personas con EM es el intento de 
mantener la normalidad en sus vidas conforme 
la enfermedad avanza. Olsson, Skar y Söderberg 
(2010:1256-1259) señalan que las personas afecta-
das quieren vivir como personas sanas. Lohne, Aas-
gaard, Caspari, Slettebo y Naden (2010: 302-309) 
describen que la principal esperanza y temor de las 
personas con EM en muchos casos sigue siendo  
“Empeorar y miedo al futuro”.
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Por este motivo, la participación y empodera-
miento son muy importantes en la calidad de vida 
de las personas con EM (Código de Buenas Practicas 
de EM). Porque para promover las buenas prácticas 
en este sentido, las personas con EM tienen que es-
tar involucradas en la toma de decisiones sobre la 
prestación de servicios, cuya evaluación y mejora 
continua da dignidad a sus vidas. Además, Paken-
ham (2006) apunta que la liberación emocional y la 
aceptación se relaciona con los resultados positivos 
del curso de la enfermedad.

Por último, en relación a los cuidadores /as de 
personas con EM se destaca el impacto perjudicial 
sobre sus carreras profesionales y la disminución 
de oportunidades de trabajo, el cambio de muchos 
cuidadores de optar a un empleo a tiempo parcial 
más que al pleno empleo, así como la pre-jubilación 
para poder cuidar de la persona enferma (Borgosian, 
Moss-Morris, Yardley y Dennison 2009: 876), y la 
repercusión en la economía familiar y posibilidades 
de cuidado de las personas afectadas. De ahí la im-
portancia que apunta Rivera Navarro (2009) sobre 
el acceso a recursos y apoyos sociales y sanitarios, 
pero también psicológicos para mejorar la calidad de 
vida tanto de sus cuidadores como de las personas 
afectadas.

Material y Métodos

Este artículo basado en un estudio más amplio 
realizado para la elaboración de la tesis doctoral, 
utiliza el estudio de casos múltiple donde se intenta 
poner de relieve la comprensión del caso y no inten-
ta generalizar más allá, sino que pretende facilitar 
una visión de las experiencias de las mujeres cuando 
pasan a ser receptoras de cuidados.

El material de este artículo se basa en las entre-
vistas realizadas a tres mujeres con EM en cada una 
de las provincias de Laponia en Finlandia, Vorarl-
berg en Austria y Alicante en España. Las mujeres 
entrevistadas, tras ser informadas y expresar su con-
formidad para participar en este estudio, se encuen-
tran en tres fases diferentes de dependencia catalo-
gadas como independiente cuando mantienen una 
vida independiente aunque han dejado de trabajar 
y solamente precisan de cuidado para momentos u 
actividades puntuales; dependiente cuando nece-
sitan cuidados las 24 horas del día para las activi-
dades de la vida diaria y semi-dependiente para las 
mujeres que se encuentran entre las dos categorías 
anteriores. Por lo tanto y con el objetivo de mante-
ner el anonimato y privacidad son mencionadas con 

la primera letra del país de origen (en inglés) y de 
su estado de dependencia. Por ejemplo la mujer fin-
landesa dependiente sería (F/D), la mujer austriaca 
semi-dependiente (A/ SD) y la mujer española inde-
pendiente (S/I).

Se han realizado entrevistas cualitativas semi-
estructuradas para recoger la información y se han 
utilizado las Asociaciones de Esclerosis Múltiple en 
cada país y región como instrumento para contactar 
con los casos. Esto hace plantear un sesgo dentro de 
este estudio, y es que todos aquellos casos que no 
mantengan contacto con la asociación por dificul-
tades físicas, geográficas o económicas para poder 
desplazarse y participar, quedan excluidas como po-
sibles casos de estudio. 

Este es un estudio de casos múltiple y no una re-
presentación a partir de la cual se pueda generalizar, 
y la información y análisis que aquí se presenta cum-
ple el objetivo de describir las experiencias de es-
tas mujeres. Para la realización de las entrevistas se 
ha precisado intérprete en los países de Finlandia y 
Austria y la posterior transcripción y traducción con 
personas locales facilitadas por las universidades 
implicadas en el estudio, la Universidad de Ciencias 
Aplicadas de Vorarlberg en Austria y de Laponia en 
Finlandia.

El motivo de la elección de la EM como enferme-
dad que afecta a los casos estudiados ha permitido 
encontrar y explorar más fácilmente las experiencias 
cuando las mujeres pasan a ser las que necesitan de 
cuidados y describir como se sienten y qué temores 
tienen. La esperanza de vida es de al menos 25 años 
desde la aparición de la enfermedad y la mayoría 
de los pacientes mueren por causas no relacionadas 
con EM. Esto ofrece la posibilidad de estudiar las 
experiencias de las mujeres afectadas en diferentes 
etapas durante un largo periodo de tiempo. Porque 
cada persona no presenta el mismo curso de la en-
fermedad y las y los pacientes sufren periodos de 
ataques y de remisión. La recuperación de estos 
ataques también difiere de caso a caso pudiendo ser 
parcial o total. Otros sin embargo, sufren una dege-
neración progresiva.

El método de análisis se basa en el análisis de con-
tenido cualitativo en el que los datos se leen, se com-
primen y se clasifican (Krippendorf, 1997; Tuomi y 
Sarajärvi, 2002). Para este artículo y después de una 
lectura profunda y una reducción de los datos, se ha 
alcanzado las principales categorías. En este artículo 
se expone solamente el análisis de una de las catego-
rías del estudio completo y que son los sentimientos 
experimentados, especialmente por las mujeres.
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resultados

Miedo al futuro: “la silla de ruedas”

El estado físico de las mujeres de este estudio 
puede cambiar durante la noche debido a las carac-
terísticas de la enfermedad, así la incertidumbre les 
angustia y acompaña, ya que viven esperando un 
nuevo brote y con él, las cosas que dejarán de hacer 
cuando eso ocurra. El miedo constante que aparece 
en esos momentos es el ‘fantasma de la silla de rue-
das’, especialmente en los casos independientes.

La preocupación es, la gran preocupación es, cómo 
va a ir la enfermedad? ¿Qué pasará? ¿Cuánto 
tiempo podré hacer algo sola? Eso es realmente 
una preocupación (A/SD)

La preocupación principal es quedarme así, y que 
quiero estar con ellos – creo que pienso mucho y 
sé que lo que será, así será, pero si pienso me sien-
to mal, porque entonces, si tengo que empeorar… 
vamos a encontrar una solución, así que no trato 
de pensar (S/SD)

Después del diagnóstico, fue muy mal. Fue como 
un golpe en la cabeza, porque yo no sabía mucho 
de esta enfermedad, en el momento sólo vi esta 
silla de ruedas. Esa imagen era la imagen que 
yo tenía en mi cabeza. Muchas veces hablé con 
mi marido, el me ayudó mucho en ese momento. 
Ahora es mucho mejor, el primer mes no fue tan 
divertido, porque …. (A/I)

En cuanto al miedo al futuro también aparece 
cierto temor o angustia sobre el hecho que la EM 
no tiene cura. La negativa de aceptar la enfermedad 
y la depresión posterior hace que se concentren en 
el día a día. 

Estoy muy preocupada porque a menudo la EM 
no es curable. Pero ahora estoy en una buena con-
dición psicológica. Sí,  he aprendido a vivir con la 
enfermedad. No puedo hacer algunas cosas que 
hacía antes, pero está bien para mí. No me pre-
ocupa ahora. Estoy aprendiendo todo el tiempo 
(A/I).

vivir el día a día

Para afrontar esta situación la mayoría de las mu-
jeres aunque muestran miedo al futuro, tratan de 
no pensar en lo que pasará cuando la enfermedad 
avance, intentando concentrarse en las cosas que sí 
pueden seguir haciendo, en sus funcionalidades en 

lo que ese día son capaces de hacer y así mantener 
algo de control y normalidad en sus vidas.

Solamente vamos día a día – no tengo miedo, me 
he acostumbrado a ello, no pienso más – he llora-
do muchas veces cuando no podía hacer algo que 
solía hacer- Siempre he pensado por la noche lo 
que voy a hacer mañana… pero ahora ya no… 
no vale la pena, así que yo hago siempre lo que 
puedo cada día, hay mucho que aprender así…. 
(F/I).

Sí, todas las mañanas me levanto y me siento fe-
liz. Y cuando limpio la casa, me siento feliz, y 
cuando voy con el perro por 10 minutos de pa-
seo soy feliz. Antes no era así. Era normal ir a la 
montaña o practicar el esquí y el windsurf, pero 
ahora no puedo. Pero estoy contenta con esta si-
tuación (A/I).

Cuando enfermé, por aquel entonces estuve un 
poco asustada por el futuro. Pero bueno, ahora  he 
aprendido a tomar lo que viene y me siento agra-
decida por todos los días – Tuve una depresión y 
trastornos de pánico – y cuanto más piensas en 
ello, pero es (F/I).

sin contacto con eM vs. norMalidad

Las mujeres se sienten incómodas y con miedo 
de tratar con otras personas en un estadio más avan-
zado de la enfermedad. Este hecho es común en los 
tres casos independientes, pero especialmente en los 
casos austriaco y español, evitando el contacto con 
otras personas con EM. Este hecho significa asumir 
que con el tiempo van a estar en la misma situación 
de dependencia. Tratan de no saber demasiado acer-
ca de la enfermedad, con el fin de mantener cierto 
control y la normalidad en sus vidas, incorporando 
la enfermedad como parte de ella. En Este estudio se 
ha observado que en las primeras fases de la enfer-
medad se evita el contacto con otras personas con 
EM así como la aceptación de la enfermedad. Con 
el tiempo, los grupos de autoayuda y asociaciones 
de EM se han convertido para estas mujeres y sus 
familias en un nuevo recurso que promueve nuevas 
redes sociales.

No, yo no necesito eso. No quiero ver a las perso-
nas que están en mal estado, que están en la silla 
de ruedas. No quiero ver eso. – Puedo hablar con 
mi marido, mi familia y mis amigos, eso es sufi-
ciente para mí (A/I).
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Yo no hice nada, nada, yo estuve 7-8 años sin ir 
a la asociación porque yo no quería. Pensé que 
vería sólo la gente peor que yo y me haría sentir 
peor (S/I).

Además, las mujeres tratan de vivir como antes 
de ser diagnosticadas el máximo tiempo posible, tra-
tando de retrasar el momento de afrontar la enfer-
medad y sus consecuencias futuras. A veces puede 
ocurrir que no pueden creer lo que les está pasando 
y se deprimen. Otra manera es evitar la enfermedad, 
o por el contrario aceptarla, lo hacen mediante el 
mantenimiento de la normalidad tanto como sea po-
sible, añadiendo la enfermedad como parte de sus 
vidas.

Yo me he concentrado en esta vida como normal, 
como si no tuviera la enfermedad, esta es nues-
tra vida, mi marido no tiene necesidad de hablar, 
como yo tampoco la tengo. Esto es sólo… EM, es 
EM y eso es todo (F/I).

Todavía no lo creemos. No sé. Pensé que no era 
así porque soy capaz de ponerme de pie por un 
tiempo. Me siento prácticamente todo el tiempo 
lo mismo. Siempre mal. Lo peor es si no eres ca-
paz de levantarte e ir al baño. Bebes menos, si no 
puede ir sola. Mi hija siempre me dice que estoy 
bebiendo  menos, pero no pasa nada si no puedes 
ir por ti misma (A/D).

No, afortunadamente no. No tienes que tener 
todo. No, no estoy pensando en eso. Yo solía de-
cir: lo que tenga que venir, viene de todos modos. 
Todavía estoy esperando que pueda volver a ca-
minar algún día. Tienes que creer (A/D).

resignación ante la gran dependencia

Puede verse una mayor resignación a las conse-
cuencias de la enfermedad en dos de los tres casos 
más dependientes de este estudio. Aquí el grado de 
aceptación es mayor. 

Después de todo, no tengo preocupaciones y mie-
do de cualquier cosa, no a todo ese tipo de cosas, 
todo sigue…. Su propio camino (F/D).

Yo misma me he dicho que no tengo esto. He teni-
do esta sensación, pero no importa, yo no puedo 
cambiarlo de todos modos (A/D).

Algunas de las mujeres diagnosticadas vienen 
albergando la esperanza que los avances científicos 
encuentren una solución, una cura a la enfermedad 
aunque el tiempo se encarga de ir destrozándola y al 

final aprenden o les toca aprender a vivir con ella, no 
tanto como una gran losa que les produce angustia 
sino como algo que les acompaña en el camino.

sentiMiento de culpa por cansar a los cuidadores 

En algunas de estas mujeres aparece un senti-
miento de culpa por todos los cambios que la familia 
está sufriendo debido a la enfermedad, los cambios 
en la relación de pareja, en la situación económica 
(en particular en los casos españoles) y la necesidad 
de atención que estas mujeres experimentan, sobre 
todo cuando esta atención se presta de manera in-
formal por familiares o por el esposo, teniendo en 
cuenta que hasta ese momento ellas eran quienes 
proporcionaban los cuidados a los miembros de las 
familias en la mayoría de los casos. Las mujeres tam-
bién se sienten culpables por las cosas que ya no 
pueden hacer con sus parejas, tanto en la vida social 
como íntima, asumiendo que ahora lo tienen que 
hacer solos. Por ejemplo, la mujer del caso (F/D) 
dijo lo mucho que su marido estaba esperando el 
día libre. Sentimientos de ‘quemado’ aparecen tanto 
en el cuidador/a como en las mujeres, lo que acaba 
produciendo también culpa.

En el día libre, sólo tiene que vestirse y correr 
(F/D).

Los/as cuidadoras, en ocasiones, también traba-
jan fuera de casa y pueden sentirse agotados, y aún 
más cuando éstas son las madres de edad avanzada. 
La mayoría de las mujeres de este estudio informa-
ron de esos sentimientos. Por ejemplo, las mujeres 
finlandesas (F/SD) y (F/I) y la mujer española (S/D) 
tenían miedo de cansar a sus cuidadores.

A veces siento que yo le canso mucho, me siento 
culpable por ello… aunque no siempre lo dice… 
por supuesto que no, pero cuando tiene que ayu-
darme tanto y…. bueno… debería de haber al-
guien, podríamos necesitar más ayuda. Desde 
fuera también (F/SD).

El tiene mucha paciencia y preocupación conmigo 
al mismo tiempo (S/SD).

Yo siempre trato de darle los días de descanso, 
para ir a algún lugar para pescar o cazar (F/I).

Por las noches cocinábamos y lo hacíamos jun-
tos…Pero, bueno… mi marido tenía que hacer… 
más cosas, entonces, le agoto mucho con esas co-
sas… bueno… (F/SD).
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En el caso de las mujeres españolas (I) y (D) se 
sentían culpables por lo que suponía la enfermedad 
para sus madres ya que eran sus cuidadoras principa-
les y sabían la sobrecarga que tenían, por lo que trata-
ban de evitar cualquier sufrimiento extra para ellas.

Cuando aparece alguna tensión no respondo como 
antes, ahora callo. También por mi madre, que 
sufre con las discusiones familiares (S/D).

A veces escondo mis sentimientos para que mi 
madre no se dé cuenta, yo no quiero hacerla su-
frir (S/I).

el dileMa de los HiJos y la separación de la pareJa

El sentimiento de culpa también viene relaciona-
do en alguno de los casos con el hecho de no poder 
cuidar a sus hijos tanto como les gustaría, o incluso 
por no poder tener hijos debido a la enfermedad. Les 
preocupa pensar en el futuro de sus hijos.

Mi hijo, tiene una edad y tengo que prestarle de-
masiada atención, y si en el futuro yo no estoy… 
su padre… porque el día que no esté aquí… (S/I).

En el caso de Austria (I), la pareja se divorció 
después de ser diagnosticada de EM. La mujer quería 
darle a su marido la oportunidad de tener una nueva 
familia con hijos propios. Sin embargo, después de 
un tiempo se volvieron a casar. Ambos aceptaron su 
vida y el hecho de no tener hijos. Sin embargo los 
primeros momentos fueron difíciles. De igual modo 
ocurre con el caso (F/I). La primera reacción de ella 
fue no querer atar a su pareja a esta enfermedad, 
aunque después de un tiempo conviviendo con EM 
decidieron seguir juntos.

Fue muy duro, porque yo tenía 23 años, mi mari-
do 24 y nadie sabía ni sabe lo difícil que la enfer-
medad puede llegar a ser, tuve un momento muy 
difícil en el año 1995. Me sentí muy mal, no podía 
andar, sólo unos pocos metros. Desde 1996 tomo 
Betaferon y ahora me siento mucho mejor. El pro-
blema con EM es que un embarazo podría provo-
car el empeoramiento de la enfermedad. También 
porque se reproduce genéticamente. Los médicos 
recomiendan a las mujeres con EM no tener hijos, 
ya que podría ser que el bebé naciera mal. Está 
bien para nosotros. Tenemos a nuestros animales, 
lo que significa responsabilidad. Eso es bueno y 
está bien (A/I).

Al principio le dije que… puedes divorciarte, me 
las puedo arreglar, voy, iré a alguna parte. Y en-
tonces me puse a pensar, que es lo que estoy di-

ciendo, tenemos a los niños, no sólo puedo pensar 
en mí misma y….. estaba pensando en él, que lo 
ataba a esto, y entonces nos dimos cuenta, esto no 
es así , pensé que la vida no cambia mucho, los 
niños pequeños me mantuvieron en vida (F/I).

Las mujeres no quieren mantener a los hombres 
junto a ellas por obligación, esto ocurría en las pri-
meras etapas, cuando pensaban en la separación con 
el fin de darles la oportunidad de no estar atados a 
ellas. No quieren ser una carga para ellos y pien-
san que llegado el momento una residencia podría 
ser la solución. Pero después de convivir un tiempo 
con EM aprenden a incorporarla en sus vidas y a 
encontrar una manera de afrontar la enfermedad y 
los cambios que pueda traer consigo.

Así que… no sé por qué se lo dije a mi marido, 
que si me pongo peor y necesito que me cuiden 
más, para mí está bien si voy a una residencia 
cuando no pueda estar caminando o a algún otro 
lugar donde pudiera tener lo que tengo en casa. 
Por ejemplo, necesito mucha medicación y nece-
sito tomar un baño… no voy a… como decirlo, a 
atarlo a mí, el tiene que hacer su vida, así que me 
daría igual recibir cuidados (S/SD).

agradeciMiento vs Miedo al aBandono

A pesar de no querer atar a las parejas, las mu-
jeres entrevistadas sienten agradecimiento por el 
hecho de que sus maridos no las abandonan o se se-
paren. En los casos austriacos y españoles se percibe 
además de la gratitud, el miedo a ser abandonadas, 
lo que en ocasiones entra en contradicción con el 
sentimiento de no querer atar a sus parejas. 

Estoy satisfecha con la familia, que  me están 
ayudando y ellos están a mi lado (A/SD).

Ellos merecen estar bien, porque luchan por mí, 
entonces tengo el poder para levantarme de nue-
vo, sola, sin ir a ninguna parte. Y mi marido me 
dice, cuanto más animada estés mejor. Entonces 
es lo que hago, me pongo guapa, camino mucho y 
me voy a la rehabilitación, así que hago un gran 
esfuerzo, mucho mucho, eso es cierto (S/SD).

Ambas expresan su deseo de estar presente duran-
te la entrevista a sus maridos, lo que podría ser una 
señal de incertidumbre ante las posibles respuestas 
que pudieran dar ellos, siendo finalmente los hom-
bres quienes les pidieron que abandonaran la sala 
porque las entrevistas eran individuales y privadas.
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discusión

La Esclerosis múltiple es una enfermedad cró-
nica degenerativa que afecta a las personas durante 
décadas, lo que hace que pasen por diferentes eta-
pas con sentimientos muy diversos, sin contar con 
el hecho que el curso de la enfermedad es diferente 
en cada persona. Las mujeres entrevistadas en este 
estudio experimentan de manera diferente la enfer-
medad dependiendo de su situación en relación a las 
características individuales de cada caso y al apoyo 
familiar social y económico de su contexto. Sin em-
bargo aparecen grandes coincidencias con estudios 
previos sobre las consecuencias de la EM en las per-
sonas afectadas y la manera de afrontarlo.

Aparece un sentimiento común en todos los ca-
sos, especialmente al comienzo de la enfermedad, 
el temor a empeorar, independientemente del país 
de procedencia, coincidiendo con Lohne, Aasgaard, 
Caspari, Slettebo, y Naden (2010: 302-309). Ese 
sentimiento se visualiza a través de la silla de ruedas 
y la falta de independencia o el miedo a la muerte, 
posiblemente debido a la falta de información en las 
primeras etapas. 

Las mujeres utilizan como estrategia ante esta si-
tuación inesperada e imprevisible no tener contacto 
con otras personas afectadas ni saber mucho sobre 
la enfermedad, intentando pensar que no les está pa-
sando y mantener la normalidad en sus vidas que te-
nían hasta ese momento (Olsson, Skar y Söderberg, 
2010). Aquí se produce en muchas ocasiones una 
falta de aceptación de la enfermedad. Sin embargo, 
cuanto mayor sea la aceptación y mejor se encuen-
tren emocionalmente, mayores pueden ser los resul-
tados positivos en el transcurso de la enfermedad 
(Pakenham, 2006). 

Esta falta de información también ha hecho que 
alguna de ellas quisiera separarse de su pareja (Pfle-
ger, Flachs y Koch-Henriksen, 2010)., intentando 
que sus maridos o parejas no se sintieran atados a 
ellas y a su enfermedad y fueran libres para iniciar 
una nueva relación y una nueva familia. El miedo a 
lo desconocido, al transcurso de la enfermedad en el 
futuro, apoyaba esta primera idea, acompañada por 
las ideas preconcebidas sobre EM a través de otros 
casos conocidos (Pakenham, 2006). Por lo tanto, es 
imprescindible remarcar aquí la importancia del ac-
ceso a la información en las primeras etapas de la 
enfermedad (Olsson, Skar y Söderberg, 2010, Rivera 
Navarro, 2009), con el fin de combatir los primeros 
miedos y temores así como para afrontarla. 

Sin embargo, conforme la enfermedad avanza, 
el sentimiento de miedo comienza a convertirse en 
culpa. Las mujeres se van adaptando a los cambios, 
junto con sus familias (Green y Todd, 2008). El sen-
timiento de culpa aparece por los cambios en su vida 
de pareja (Harrison, Stuifbergen, Adachi y Becker, 
2004). Es esencial que ellas se sientan necesitadas y 
amadas por sus familias (Cheung y Hocking, 2004; 
Zechner 2008, Zechner y Kröger, 2009). Pero tam-
bién aparece la culpa por el hecho de sobrecargar a 
sus cuidadores, así como por las dificultades para 
atender a los hijos o incluso por no poder tenerlos. 
Por lo tanto el apoyo o cuidado emocional por parte 
de sus parejas y familia es fundamental (Zechner, 
2008), para que con el tiempo la culpa pase a con-
vertirse en conformidad con la vida que les ha toca-
do vivir y puedan participar más activamente en sus 
vidas y transformar sus sueños o planes de futuro.

Especialmente en los casos españoles, la culpa 
además viene aumentada debido a las consecuencias 
económicas que sufren las familias, ya que el siste-
ma de protección social en los casos de dependen-
cia dejaba fuera del alcance ningún tipo de servicio 
o prestación, a parte de la atención sanitaria y las 
pensiones por invalidez que tenían dos de las tres 
mujeres entrevistadas. El resto de gastos derivados 
de las necesidades de cuidado eran cubiertos por 
las familias como la adaptación del hogar etc. Este 
hecho, coincide con estudios previos como Pfleger, 
Flachs y Koch-Henriksen (2010: 125-126) o Borgo-
sian (2009: 876) en los que se remarca que la situa-
ción de dependencia de las personas afectadas por 
EM afecta tanto a la economía familiar como tam-
bién a la de sus cuidadores/as principales. En este 
caso, cuando no existen otros apoyos las cuidadoras 
principales son las madres, siempre que vivan cerca, 
o sus parejas cuando no es así, lo que también reper-
cute en el desarrollo profesional de ellos.

Las mujeres utilizan como estrategia común el 
vivir el presente, vivir el día a día y evitar la planifi-
cación para el futuro (Lillrank, 1998), incorporando 
la EM en sus vidas como un acompañante que les 
va marcando el ritmo de vida, lo que pueden o no 
pueden hacer cada mañana, e intentan vivir como 
el resto de la gente que no tiene EM (Olsson, Skär y 
Söderberg, 2010: 1256-1259).

Con el transcurso de la enfermedad las asocia-
ciones de Esclerosis Múltiple y grupos de autoayuda 
se presentan como un importante recurso donde las 
personas afectadas y sus familiares pueden encontrar 
apoyo y comprensión, además de ser una fuente im-
portante de información, fundamental para afrontar 
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la enfermedad y buscar apoyo (Solari, et al., 2010). 
La participación en la vida social y familiar y en la 
toma de decisiones sobre su propio proceso de la en-
fermedad fomenta el empoderamiento y la calidad de 
vida de las mujeres y también de sus familias (Code 
of Good Practice in Multiple Sclerosis, 2008).

Las mujeres en una etapa más avanzada de la 
enfermedad aparecen más resignadas a las conse-
cuencias de la EM, así como a la necesidad de apoyo 
tanto formal como informal, (Green y Todd, 2008; 
Borgosian, 2009),  especialmente en el caso espa-
ñol debido a la ausencia de accesibilidad real a este 
(Rivera Navarro, Morales-González,  Benito-León y 
Mithell, 2008; Rivera Navarro, Benito-León, Oreja-
Guevara,Pardo,. Bowakin Dib,. Orts, y Belló 2009). 
En esta etapa los temores disminuyen, la culpa au-
menta a medida que la sobrecarga de los cuidadores 
crece, al igual que el miedo al abandono, y senti-
mientos de agradecimiento por permanecer a su 
lado se hacen más visibles, que ya aparecían en la 
etapa anterior. Es fundamental en los casos de gran 
dependencia el acceso a los recursos y apoyos so-
ciales y sanitarios que permitan a las mujeres vivir 
con una calidad de vida digna. Las mujeres afrontan 
esta etapa centradas en el presente y resignadas a las 
limitaciones cada vez mayores que sufren en su día a 
día, e incluso al final de sus días.
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