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«No estoy cansada de cuidar a
mi hijo, estoy cansada de luchar
contra la administracion»

Las cuidadoras familiares
forman una plataforma
estatal que reclama
quelanuevaLeyde
Dependencia reconozca su
labor con derechos como
el salario minimo

VICTOR M. VELA

VALLADOLID. Inés Juan (Zamora,
1989) cuenta los dias con temor,
con rabia, con amargura también,
con la impotencia de no poder ha-
cer nada para que el calendario se
detenga, el reloj no avance y que
asi (ojald) nunca llegue ese momen-
to horrible en el que volvera a ver
(de nuevo, otra vez) a su hijo sufrir.
La tortura es «como un vaso que se
llena» y que al décimo dia rebosa.
Cada diez dias, el pequeno iker (4
anos) sufre una crisis epiléptica ge-
neralizada y «no hay medicamen-
to que se la quite», «Como mucho,
existe una medicacion intramus-
cular... y prefieres ver a tu hijo dor-
mido que sufriendo».

El problema (anadido, otro mas)
es que cada una de estas crisis «pro-
ducen un retroceso en los minimos
avances de aprendizaje que haya
podido tener» en esas jornadas en-
tre crisis. fker nacid con tetralogia
de Fallot, defecto cardiaco congé-
nito que le ha llevado a pasar por el
quirdfanoy por el que tiene una ope-
racion pendiente. Manifiesta ade-
mas hipotonia muscular generali-
zada, discapacidad intelectual, ape-
nas camina. «Es dependiente para
todo», dice Inés. Y todo es todo lo
que una madre se pueda imaginar.
«Para comer, para vestirse, para
deambular... hasta para defecar»,
cuenta Inés, enfermera profesio-
nal que ha tenido que dejar de aten-
der a sus pacientes en el Rio Hor-
tega para cuidar («24 horas, siete
dias, 365 dias a la semana») a su
hijo. «Yo no estoy cansada de cui-
darlo... estoy cansada de luchar con-
tra la administracion, donde todo
son trabas y burocracias», asegura.

Inés forma parte de una de las
300 familias que conforman la Aso-
ciacion de Ayuda a la Dependen-
cia y Enfermedades Raras de Cas-
tilla y Leén. En su mayoria, esta in-
tegrada por madres cuidadoras,
mujeres (el 98% son mujeres) que
dedican su jornada completa al
cuidado de sus hijos (algunos ya
mayores de edad), que presentan
graves situaciones de dependen-
cia. Extremas en algunos casos.
Ahora, desde apenas unas sema-
nas, se han aliado en una platafor-
ma nacional que engloba a asocia-
ciones que, como la suya, estan re-
partidas por toda Espana y claman
por su reconocimiento como cuida-
doras profesionales y los derechos
que ello llevaria aparejado.

Valladolid acogi6 el pasado 13
de junio la primera concentracion
de esta plataforma estatal (ante la
subdelegacion del Gobierno). Dias
después, tuvo lugar la protesta en
Madrid (frente al Ministerio de De-
rechos Sociales). El proximo 24 de
julio, seran recibidas por Rosa Mar-

tinez, secretaria de Estado de De-
rechos Sociales y alli presentaran
sus demandas de cara a la refor-
ma de la Ley de la Dependencia
que prepara el departamento pi-
lotado por Pablo Bustinduy.

La primera es ese reconocimien-
to como cuidadoras principales.
«Es que lo somos. Nos hemos con-
vertido en las enfermeras, las fi-
sios, las logopedas de nuestros hi-
jos», cuenta Margarita Velasco (Va-
lladolid, 1992) y la mama de Gon-
zalo, un nino de 5 anos que a los
15 meses recibio el diagnostico de
sindrome de Coffin-Siris, una en-
fermedad rara que afecta a 83 ni-
nos (83 familias) en Espana. «Pre-
senta retraso madurativo, no tie-
ne lenguaje comunicativo, si pro-
blemas de alimentacion... Hay que
estar todo el rato encima de él»,
cuenta Margarita, quien ha tenido
que solicitar dos veces reduccion
de jornada en su puesto de traba-
jo (técnico de seleccion de perso-
nal) para atender a Gonzalo y a su
hermano pequeio.

«El tiempo no nos llega. Los
abuelos estan fuera y es muy com-
plicado porque necesita estimula-
cion constante, apoyo a la hora de
comer...». Durante la manana, el
pequernio va al colegio especial de
Covaresa y Margarita cubre esa jor-
nada reducida en su trabajo. «Pero
siempre atenta porque en cual-
quier momento te pueden llamar
del colegio porque tu hijo tiene una
crisis. Tienes que andar pidiendo
favores. Y luego, los meses de ve-
rano son complicadisimos, con la
conciliacion imposible», dice Mar-
garita, quien recuerda que los gas-
tos (en logopedas, estimulacion...)
son muy elevados.

Ajornada completa
Y estas dificultades estan también
presentes en las demandas que
desde la Plataforma Estatal de Cui-
dadoras Principales hacen al Mi-
nisterio para que se incluyan en la
renovada Ley de Dependencia. Una
vez reconocida esa figura del cui-
dador principal, piden que vaya
equiparada a una jornada laboral
completa con la percepcion de una
remuneracion del Salario Minimo
Interprofesional (1.134 euros al
mes en 14 pagas) para los depen-
dientes de mayor grado (y de for-
ma proporcional para los demas).
En la actualidad, la cuantia de
la prestacion, que también depen-
de del grado, puede alcanzar un
maximo de 470 euros («y esta con-
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gelada desde 2012, cuando los cos-
tes de servicios son mucho mayo-
res que la ayuda que recibes»). Pero,
esta prestacion tiene unas excep-
ciones, ya que es incompatible, y
asi lo tipifica la ley actual (de 2006),
con otro tipo de servicios. «Esto es
incongruente», defienden desde
la plataforma. Por ejemplo, la pres-
tacion se corta si se accede a ser-
vicios como teleasistencia, ayuda a
domicilio, centros de dia o de aten-
cién residencial. «Pero, cuando
esos servicios terminan su hora-
rio, nosotras seguimos ahi», cuen-
tan Inés y Margarita.

«No hay perfil profesional que
se pase la noche en alerta, pen-
diente del estado de salud de su
hijo. Al dia siguiente, lo ayudas
a levantarse, cuidas su alimen-
tacién, su aseo personal, lo lle-
vas al colegio (en el mejor de los
casos) o lo atiendes en casa, lo
llevas a continuas terapias, que
después pones en practica con
los consejos de los terapeutas,
los logopedas, los fisios...», expli-
can. Y en muchos casos, tampo-
co se puede pensar en el apoyo
de los abuelos. «Es ponerles en
una situacion que casi siempre
les excede, el desgaste emocio-
nal es enorme». Por eso, recla-
man ese reconocimiento laboral
y econémico, al tiempo que soli-
citan una prestacion por desem-
pleo, para el momento en el que
dejen de desempenar su labor,
«que desgraciadamente suele
ocurrir cuando la persona cuida-
da fallece, porque rara vez se lle-
ga a curar». Y ademas, apelan al
reconocimiento de la cotizacién
que les permita acceder a una
pension en la jubilacion.

«Es de justicia social que se em-
piecen a ver los cuidados en el
entorno familiar como un dere-
cho que tiene que proteger a las
cuidadoras y a la persona depen-
diente en las diferentes etapas de
su vida, dando recursos y apo-
yos», asegura el documento de la
Plataforma Especial de Cuidado-
ras Principales, quien pide a la
sociedad que no equipare los de-
rechos sociales con «limosnas o
paguitas». «Son derechos que pro-
mueven las condiciones de vida
dignas para la ciudadania», resu-
men Inés y Margarita, las mamas
de lker y Gonzalo, dos de las in-
tegrantes de esta nueva platafor-
ma que reclama «un reconoci-
miento social» para una labor que
nunca les hubiera gustado de-
sempenar: la del cuidado de unos
ninos que, llegado el dia, tampo-
co podran llegar a cuidarse solos.




