INTERCAMBIO DE PAPELES ENTRE LA PAREJA
La esclerosis múltiple puede afectar a las funciones físicas de la persona y dificultar tareas que antes resultaban sencillas; por eso, es posible que los miembros de la familia tengan que cambiar sus roles dentro del sistema familiar. También puede ser necesario que la pareja intercambie sus papeles. Por ejemplo, la persona que tradicionalmente sustentaba a la familia puede tener que asumir la responsabilidad de tareas domésticas de las que antes se ocupaba otra persona.
Si la pareja debe asumir las responsabilidades de la atención y los cuidados personales, puede correr el riesgo de “quemarse”, sobre todo si no cuenta con el apoyo de otras personas. Cuando la pareja de la persona con EM se hace cargo de este tipo de obligaciones, es muy probable que se ponga en peligro la relación de pareja. Esto puede ocurrir cuando la persona con EM exige unas atenciones personales muy extensas (bañar, dar de comer, higiene personal, etc.), de las que debe ocuparse su pareja. En este caso, es muy complicado que la pareja pueda mantener una relación íntima. Una de las medidas que puede ser útil es buscar ayuda externa para las atenciones más personales. Cuando esto no es posible, sería aconsejable que la pareja recibiera asesoramiento para aprender formas de mantener su intimidad.
El intercambio de roles en una relación de pareja puede dar origen a sentimientos de rencor y rabia, sobre todo si uno de los miembros (o ambos) se ve obligado a realizar este cambio. En estos casos, lo más indicado es animar a las parejas a que hablen de cómo determinados cambios pueden mejorar o alterar su estilo de vida y su relación. Cuando dentro de la pareja se dan problemas de comunicación que impiden hablar abiertamente sobre el intercambio de roles, es útil contar con el apoyo de un psicólogo o un asesor profesional. 
“Es recomendable que los hijos mayores 
de una persona con EM expresen sus preocupaciones sobre el cambio de roles 
dentro de la familia.”
CAMBIO DE ROLES DE LOS HIJOS
Cuando el padre o la madre no pueden seguir realizando las tareas domésticas, a menudo se espera, o se necesita, que los hijos asuman la responsabilidad de ciertas tareas. Es aceptable que los hijos participen en las tareas del hogar y que ayuden al progenitor con EM. Los niños que han crecido con un padre o una madre discapacitado suelen convertirse de mayores en adultos con una especial sensibilidad y afectuosidad.
No obstante, es importante para el bienestar del niño o la niña que determinadas tareas de asistencia personal, como la ayuda con la higiene personal, las lleve a cabo un miembro adulto de la familia o un asistente personal. No debe esperarse que los niños sacrifiquen su infancia por las necesidades de su padre o madre. En estos casos, se debería echar mano a otros recursos para evitar cargar demasiadas responsabilidades al pequeño o a la pequeña.
“Es posible que la relación padres-hijos 
originaria deba renegociarse.”
 

INTERCAMBIO DE ROLES ENTRE HIJOS ADULTOS CON EM Y SUS PADRES
En algunas situaciones, una persona con EM se encuentra en la necesidad de contar con sus padres o, incluso, de regresar al hogar de su infancia. Para una persona que está acostumbrada a ser independiente y autosuficiente, la necesidad de pedir ayuda a los padres, ya sea financiera o de otro tipo, puede afectar a su autoestima y generar sentimientos de culpa. Un hecho que puede agravarse en el caso de una persona con EM cuyos padres ya son mayores y tienen sus propios problemas de salud.
Aunque algunos padres puedan sentir la necesidad de proteger a su “hijo” porque los necesita, la sobreprotección puede desembocar en rencor y ansiedad. Es importante ser consciente de que, para un padre o una madre cuyo hijo o hija tiene EM, puede ser bastante difícil asimilar las implicaciones de la enfermedad. Estos padres pueden experimentar una preocupación abrumadora, ansiedad con respecto al futuro e incluso un sentimiento de culpa.
El tipo de cambio de roles que se da entre un adulto con EM y sus padres exige una comunicación abierta, flexibilidad y sinceridad por parte de todas las personas de la familia. Cada miembro de la familia debe expresar sus necesidades personales, respetando siempre las de otros familiares, y reconociendo que la relación padres- hijos originaria puede que deba renegociarse.
LA INFLUENCIA DE LOS SÍNTOMAS “INVISIBLES” EN LA FAMILIA
Se estima que hasta un cincuenta por ciento de las personas con EM experimenta problemas cognitivos leves. Puesto que este tipo de dificultades cognitivas son síntomas “invisibles”, existe la posibilidad de que los miembros de la familia malinterpreten el comportamiento o las reacciones de las personas con EM. Los problemas de memoria, de resolución de problemas y de concentración pueden interpretarse como si la persona no se interesase, no atendiese, no escuchase o no quisiese colaborar. La información que proporcionan los profesionales de la atención sanitaria debe cubrir también los problemas cognitivos, como el tipo de problemas que están directamente relacionados con la esclerosis múltiple o las estrategias que pueden utilizarse para superar cualquier dificultad de la vida diaria que se nos plantea como consecuencia de estos problemas. Una información correcta puede ser clave para ayudar a las familias a comprender y a enfrentarse a los problemas cognitivos. 
La fatiga es otro de los síntomas invisibles e incomprendidos (a veces malinterpretados) de la EM. A menudo parece que a la persona con EM le falte motivación o que sea perezosa cuando, en realidad, está sufriendo fatiga asociada a la EM, un tipo de cansancio o agotamiento síntoma de esta enfermedad (véase Participar Nº 12 sobre el tratamiento de la fatiga). Cuando la familia conoce mejor lo que es la fatiga asociada a la EM y lo que supone para la capacidad de una persona de desarrollar su actividad diaria, está más dispuesta a ayudar con las tareas domésticas, a reconsiderar las actividades familiares que pueden resultar agotadoras para la persona con EM y, en general, reorganizar la casa y los hábitos de la familia de modo que ayuden a esta persona a conservar la energía. Es importante que la familia comprenda que las estrategias de conservación de energía pueden ayudar a la persona con EM a tener más energía para gastar con la familia.
CÓMO SE ENFRENTAN LAS FAMILIAS A LA ENFERMEDAD
Cada miembro de una familia tiene su propio estilo de enfocar la enfermedad. Algunas personas, al descubrir que uno de los miembros de su familia tiene EM, buscan tanta información como pueden sobre la enfermedad y, quizás, prefieren hablar con otras personas sobre su experiencia con la EM. Otras personas de la misma familia pueden reaccionar al diagnóstico enfrascándose en una gran cantidad de actividades para no pensar en la enfermedad. Cada persona aporta su propia manera de enfrentarse a la enfermedad, a la “experiencia con la EM”. Algunas de estas maneras o estilos pueden ser complementarias o contradictorias dentro de una misma familia. Cuando existe contradicción de estilos puede producirse un conflicto familiar. 
Es recomendable que cada miembro de la familia se enfrente con la EM a su propia manera, respetando siempre cómo lo hacen los demás miembros de la familia. Sin embargo, la comunicación es clave y, si la familia normalmente “resuelve” sus problemas ignorando su existencia, echando la culpa a determinada persona o con alguna otra estrategia de dudosa eficacia, es muy probable que se enfrente a la EM de un modo destructivo, al menos si no recurre a la ayuda de un psicólogo o un asesor familiar.
SEPARACIÓN Y DIVORCIO
Los pocos estudios que se han fijado en el divorcio han arrojado resultados contradictorios. Sabemos que la EM puede añadir estrés a la relación de pareja. La naturaleza imprevisible y progresiva de la enfermedad, los cambios y sacrificios que puede exigir, la sintomatología y otros aspectos suponen un obstáculo que dificultan la capacidad de enfrentarse a la EM tanto para la persona afectada como para su pareja. Puede ser de ayuda que la pareja recurra a un asesor aunque no se encuentre en crisis, con el objetivo de que la comunicación siga siendo abierta y se puedan discutir los problemas que vayan surgiendo. Esto podría ayudarla a evitar llegar a un estado de crisis a partir del cual podría resultar difícil recuperar la relación.
La EM afecta a todos los miembros de la familia. Conocer los distintos aspectos de la enfermedad y sus posibles repercusiones sobre la familia puede ayudar a estar preparado para hacer frente a todos los retos que surjan. Las familias que están informadas acerca de los distintos recursos de los que disponen pueden elegir cuál es el que mejor se adecua a sus necesidades y a su estilo de vida
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