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REPORTAJE DE PAL

a pérdida de la libertad y el
institucional son un
n entre las personas
hacen cargo de sus
iliares dependientes




Ama de casa, enfermera, cocinera,
madre, hija, esposa... pero, sobre todo,
cuidadora. En los ultimos anos, la vida de
Mercedes Diaz Vives ha dado varios giros
inesperados. Desde hace tiempo ya no es
la misma, ni en lo personal ni en lo laboral
ni en lo afectivo; es el precio de las renun-
cias acumuladas tiempo atras. Ella lo re-
cuerda como una montana rusa, algo muy
inestable. En 2009, su madre Rosa fue
diagnosticada de alzhéimer tras una visita
al médico motivada por varios descuidos.
Entre comidas al fuego quemadas y viajes
a la tienda sin la cartera y sin saber qué
comprar, fue el olvido del numero de telé-
fono de su hija lo que activo la alarma.

El progresivo deterioro mental de su
madre alter6 de forma drastica la calmada
vida de Mercedes hasta convertirla en una

Rosa mira a su hija y cuidadora Mercedes. Fuente: Mercedes Diaz

pesadilla. Dej6 de lado sus actividades
cotidianas, se mudé a casa de su madre y
la hora de la comida pas6 a convertirse en
su momento favorito del dia. Solo enton-
ces podia disfrutar de la compania de su
marido y sus hijos, ya que durante toda la
semana no se separaba de su madre. Un
conjunto de cambios que protagonizaron
la etapa méas dura de la vida de Mercedes
y que significaron la pérdida total de su li-
bertad.

Como cuidadora no profesional, Mercedes
tuvo que dejar de lado su vida social, la-
boral y familiar, ademas de enfrentarse a
distintos problemas de salud, ansiedad y
estrés. En esa misma situacion se en-
cuentran las 53.488 personas que se
hacen cargo de las atenciones a sus fami-
liares dependientes en la Comunitat Va-

lenciana. Un esfuerzo provocado por una
falta de recursos publicos y profesionales
de las Administraciones, que no llegan a
cubrir las necesidades de las personas
que tienen a un familiar a su cargo.

La Ley de Promocion de la Autonomia
Personal y Atencion a las personas en si-
tuacion de dependencia, mas conocida
como ‘ley de dependencia’, entr en vigor
en enero de 2007 como principal hito de
la politica social del Gobierno de José
Luis Rodriguez Zapatero. El objetivo de la
ley era atender las necesidades de estos
ciudadanos y darles el suficiente apoyo
para realizar las actividades esenciales en
su vida diaria. Para el desarrollo y la apli-
cacion de las prestaciones y servicios que
se contemplaban, se organiz un conve-
nio de cooperacion y financiacion entre el



El 90 % de las
personas que cuidan
a sus familiares
son mujeres

Estado y las comunidades autbnomas.
Los fallos presentes en la ley, ademas de
repercutir en las personas que se encuen-
tran en una situacién de especial vulnera-
bilidad, afectan de lleno a sus cuidadoras
familiares. Pocas veces se pone el foco
en su salud y en las consecuencias que
tiene esta carga en su vida, ademas del
sentimiento de vacio que crece en la res-
ponsable cuando se enfrenta a un sinfin
de obligaciones para las que no se siente
preparada. Estas personas se definen
como las grandes olvidadas, ya que
deben renunciar a distintos aspectos de
su vida para cubrir unas necesidades que,
en principio, arropa la ley de dependencia.
La norma, que prometia mejorar la calidad
de vida de aquellos a quien va dirigida,
sobrevive a duras penas en la actualidad
con importantes fisuras que han arras-
trado al abismo a las cuidadoras familia-
res. Emili Marmaneu, expresidente de la
Confederacion Esparola de Alzhéimer y
uno de los impulsores de la ley, explica
que esta «nace con un par de errores gor-

dos». En primer lugar, la legislacion no fue
dotada con una partida econémica desde
el primer dia, sino que llegaria mas tarde
con los presupuestos. No obstante, «el
error mas importante fue que el gobierno
de Zapatero sacoé la ley deprisa y co-
rriendo antes de las elecciones avanza-
das de 2008», afirma el que fue también
cuidador familiar.

Como actual presidente de la Federacion
Valenciana de Asociaciones de Familiares
de personas con Alzhéimer (FEVAFA),
Emili sefala que la falta de tiempo impidio
consensuar de forma adecuada esta ley
con todas las comunidades autbnomas.
Ademas, desde el Gobierno se esperaba
qgue un milldbn de personas pidieran la sub-
vencion, aunque él advirtié desde el pri-
mer dia que serian entre dos y medio y
tres millones de afectados. Finalmente,

mas de tres millones de personas soli-

citaron la ayuda.
La ley de dependencia, ofi-
cialmente, esta cofinan-
ciada en un 50 % por el
Estado y el otro 50 %
por la comunidad au-
tbnoma correspon-
diente. No obstante,
segun fuentes de la
Conselleria de Igual- §
dad y Politicas Inclu-
sivas, en estos
momentos el Estado
no cumple con lo ex-
puesto y Unicamente
se hace cargo del 12 %

-
Dos cuidadores ayudan a una persona mayor. Fuente: E/ Pais

del peso de esta ley en la Comunitat.
Afectados como Emili, cuidador no profe-
sional de su madre durante 23 anos, criti-
can que el cumplimiento del estatuto no
solo ha sido ineficiente, sino que, ademas,
ha empeorado la vida de los dependientes
y la de sus familiares. «Estan dejando a
muchas familias fuera de las ayudas y no
nos vale la excusa habitual de que en los
ultimos afnos no hay presupuestos. En nu-
merosas ocasiones le he dicho al presi-
dente Ximo Puig y a la vicepresidenta
Ménica Oltra que es un tema que les con-
cierne como politicos y que deben solven-
tar cuanto antes para mejorar la vida de
cuidadoras y dependientes», subraya el
dirigente de FEVAFA.

Cuidadoras y no ‘cuidadores’
Ademas del abandono sufrido por parte
de la legislacion, las cuidadoras fa-
B miliares también se enfrentan
a una sociedad dominada
s s\ culturalmente por el sis-
tema patriarcal. EI 90
% de las personas
que atienden a sus
familiares depen-
d dientes son muje-
§ res, por lo que se
¥ habla de ‘cuidado-
§ ras no profesiona-
f les’y no de
¥ ‘cuidadores’, segun
datos de Ana Belén
Montero, secretaria

La sindicalista Ana Belén Montero. de Politica Social de
Fuente: Ana Belén Montero




Emili Marmaneu fue
despedido de su tra-
bajo «por tener la ca-

beza en otro sitio»

Comisiones Obreras del Pais Valencia. La
sindicalista explica que esto se debe, prin-
cipalmente, a una falta absoluta de co-
rresponsabilidad en la tarea de cuidados:
«Histéricamente han sido las mujeres las
que, de forma gratuita, han trabajado en
casa, mientras que el hombre siempre se
ha visto posicionado en el exterior, go-
zando también de un mayor reconoci-
miento social y mejores condiciones
laborales». Asi, los estereotipos de gé-
nero son los que todavia relegan a la
mujer al hogar y le hacen responsable de
los cuidados vitales en las familias.

De hecho, segun este sindicato, el perfil
mas comun de las personas cuidadoras
en Espana se corresponde con una mujer
de mas de 50 anos, el 59,6 % del total,
que es hija o pareja de la persona en si-
tuacion de dependencia y que, ademas,
compagina esta condicion con la atencion
a su familia, especialmente en la crianza
de los hijos y las tareas del hogar. Por
ello, se pide una reorganizacion de las
funciones del cuidado para que este no
recaiga Unicamente en las mujeres.

Emili Marmaneu es uno de los pocos
hombres que rompe con ese estereotipo.
En Espana, el envejecimiento de la pobla-
cién ha derivado en un aumento de los
problemas de dependencia en las ultimas
etapas de la vida para un colectivo cada
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. La consellera de Igualdad y Politicas Inclusivas en un centro ocupacional. Fuente: Ignacio Leyda

Emili Marmaneu fue cuidador de su madre durante 23 anos. Fuente: FEVAFA

vez mas amplio y que requiere una mayor
atencién. La madre de Emili, Salomé Moli-
ner, fue diagnosticada de alzhéimer en
1982, cuando todavia existia un gran des-
conocimiento sobre esta enfermedad neu-
rodegenerativa. La falta de informacién
sobre el alzhéimer en aquella época impi-
di6 que Emili pudiera tomar medidas para
retrasar su desarrollo, como la musicote-
rapia o distintas actividades de estimula-
cion cognitiva.

Casi una década después del falleci-
miento de su madre, la angustia y el dolor
seguian presentes en el dia a dia de este
cuidador no profesional. Como cura para
el alma, el castellonense cre6 en 2006 la
Fundacién Alzhéimer Salomé Moliner, una
institucion autonémica dirigida a la asis-
tencia psicoldgica y social de las familias
de aquellos que padecen esta dura enfer-
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medad. Un asesoramiento entre afecta-
das necesario, ya que los cuidados poco
a poco toman mas espacio y afectan de
lleno en la vida de la responsable.

Emili, ingeniero de profesion, sufrié varios
golpes dentro del ambito laboral a raiz de
atender a su madre en sus horas libres. El
cuidador fue despedido de su trabajo en
una compania azulejera de Castelldn por
no rendir lo suficiente. El duefio de la em-
presa le explicé que como técnico era un
gran profesional, pero aunque que no se
diera cuenta, todos veian que no tenia la
cabeza en el sitio. Emili asegura que es
cierto, aunque también algo inevitable. En
muchas ocasiones se refugiaba en un rin-
cbn de la fabrica para llorar y expulsar la
impotencia acumulada hasta sentirse pre-
parado para reincorporarse al trabajo. El
estrés generado por el cuidado de Salomé




Una cuidadora da de comer a una mujer dependiente. Fuente: La Opinion de Malaga

no tenia limites e invadia aquellos ambi-
tos de su vida mas privados.

«Y0 no era un buen trabajador porque du-
rante los 23 afnos que estuve cuidando a
mi madre, hubo etapas mas o menos
duras. La enfermedad va cambiando y
con ella la persona que la sufre. En esa
época no hacia bien mi trabajo, no por
falta de capacidad o de ganas, sino por-
que tenia la cabeza en otro sitio», con-
fiesa Emili. El también expresidente de la
Asociacion Alzhéimer Iberoamérica (AIB)
sumo durante anos numerosas noches en
vela provocadas por su desolacion y por
los despertares de madrugada de su
madre. No fueron pocas las veces que
tuvo que dar un salto repentino de la
cama porque Salomé salia del cuarto des-
orientada y sin llegar a tiempo al bano.
Después de ser despedido de la fabrica
azulejera, probo suerte en otro puesto del
que se fue al poco tiempo porque el jefe y
algunos companeros le echaron en cara
que fuera él quien debia cuidar a su

Con la nueva ley, el
Estado se hizo cargo
de la cotizacion de
las cuidadoras

madre y no su hermana o su mujer.

Esta situacion diaria también tiene una re-
percusion en sus trayectorias de cotiza-
cion. Con la ley de dependencia, el
Estado se hizo cargo de la cotizacion en
la Seguridad Social de las cuidadoras no
profesionales, algo imprescindible debido
a la necesidad que tienen de renunciar al
mundo laboral. Sin embargo, en 2012, el
Gobierno de Mariano Rajoy rompi6 el con-
venio especial establecido, por lo que
aquellas que quisieran cotizar debian
pagar la Seguridad Social de su propio
bolsillo. Asi, la modificacion del decreto
cay6 como un jarro de agua fria sobre
estas cuidadoras. Ana Belén Montero, se-
cretaria de Comisiones Obreras, afirma
que mas del 90 % de las responsables tu-
vieron que darse de baja por no poder en-
frentarse a semejante gasto.

En 2018, el Estado anunci6 que volveria a
asumir el coste de la Seguridad Social de
las cuidadoras no profesionales, y en abril
del ano siguiente volvieron a cotizar, lo
que derivd en un crecimiento notable del
numero de altas. La enmienda significo un
pequeno respiro ante un futuro incierto
para ellas. Montero explica que con la re-
cuperacion de este derecho «se abre un
nuevo periodo en el que no se veran tan
perjudicadas cuando tengan que percibir
una prestacion de proteccion social, pese
a que posiblemente con un empleo ten-
drian unas mejores cotizaciones».
Mercedes no trabajaba en la época en

Ley de

dependencia

O

Entra en vigor la ley
de Promocioén de la
Autonomia Personal
y Atencién a las per-
sonas en situacion
de dependencia

El nuevo gobierno
modifica el decreto y|
el Estado deja de
asumir el coste de la
Seguridad Social

El Estado anuncia
que vuelve a ha-
cerse cargo de la
cotizacion de las
cuidadoras
familiares

En abril, las cuida-
doras no profesiona-
les cotizan de nuevo

y se dispara el nu-

mero de altas

Cronologia de la ley.

Fuente: propia




Mercedes y su madre despiden a Carles, Maria y Lucia. Fuente: Mercedes Diaz

que su madre comenzoé a desarrollar la
enfermedad, aunque ayudaba a su marido
de forma esporadica en el pequeno nego-
cio familiar. Como ama de casa, se ha en-
tregado siempre al cuidado de su familia,
en especial de sus dos hijas mellizas,
Maria y Lucia, y su primogénito Carles.
Cuando Rosa comenzd a desarrollar alz-
héimer, Mercedes y sus dos hermanos
eran conscientes de que su madre iba a
perder la memoria, pero no sabian hasta
gué punto esa enfermedad acapararia sus
vidas.

Los ultimos anos de Mercedes han estado
condicionados por el empeoramiento de
su madre. En un primer momento, ella'y
sus hermanos decidieron que Rosa se
quedara en su propia casa, ya que era po-
sitivo para su memoria que se encontrara
entre aquellos objetos que guardaban
toda una vida de recuerdos. Con el
tiempo, la cabeza de Rosa se deteriord y
su hija decidi6é que lo mejor era que se
mudara con ella. Mercedes se quedaba
con su madre la semana entera con la
condicion de que los siguientes siete dias
se la repartieran entre sus dos hermanos,
Antonio y Roberto. De ese modo, Merce-
des Unicamente salia de casa por las ma-
Aanas para ir al mercado municipal, hacer
la compra y tomar un café con sus amigas
en un local cercano. Pronto tuvo que dejar
de lado la poca vida social que le que-
daba y renunci6 al inico momento de res-
piro y encuentro en la cafeteria.

Mari Carmen Calatayud, vecina de Nava-
rrés y cuidadora no profesional de su hija
Andrea, también tuvo que renunciar a sus
amistades. Con 25 afos tuvo un emba-
razo gemelar, algo que llamaba la aten-
cion en un pequeno pueblo de la provincia
de Valencia de apenas 2.000 habitantes.
En la semana 29, uno de los fetos falleci
y le provoco un parto prematuro. Su hija
Andrea, que sufrié una paralisis cerebral
al nacer, lleg6 al mundo con un peso de
tan solo 900 gramos. Tras recibir el alta
ocho semanas después, Mari Carmen
paso los siguientes meses en el hospital
La Fe, donde encadend visitas al cardio-
logo, al departamento de oftalmologia y
otros especialistas.

El 25 de junio de 1993 marco6 un antes y
un después en la vida de Mari Carmen:
«Con el nacimiento de Andrea dejamos de
relacionarnos con nuestros amigos, por-

«Al nacer Andrea deja-
mos de relacionarnos
con nuestros amigos»,
asegura Mari Carmen




que ella no paraba de llorar y no podia-
mos salir. Empezamos a mantener con-
tacto regular Unicamente con aquellos que
venian a vernos a casa. Hoy en dia, se-
guimos muy limitados a la hora de ir a
cualquier sitio». La dificultad para salir a la
calle les ha perseguido siempre, ya que si
Andrea de repente necesita ir al aseo tie-
nen que ir a casa porque la mayoria de
los bares no estan adaptados.

El abandono de la vida social es un factor
comun en la mayor parte de las cuidado-
ras familiares. Ahora, con los 26 afios de
edad de Andrea, a Mari Carmen todavia le
atormenta la culpa si piensa en salir de
casa sin su hija. «A veces me propongo
dejarla un rato con su padre y quedar a
tomar un café con mis amigas, pero
cuando llega la hora de cruzar la puerta
de casa empiezo a arrepentirme porque
pienso que quien deberia de salir es ella'y

Mercedes rompio
lazos con su hermano
Roberto, que no quiso

atender a su madre

no yo», afirma Mari Carmen. Por ello, esta
madre se conforma con mantener el con-
tacto telefénico con unas pocas amistades
gue conserva antes que salir a la calle sin
su hija, de la que no se separa desde que
nacio.

Mercedes se levantaba todos los dias a
las siete de la manana para ir rapida-
mente al mercado municipal y volver a
casa antes de que sus hijas se fueran al
instituto. De este modo, no salia de su vi-
vienda en todo el dia mas all4 del ir a
hacer la compra, ya que tenia que estar
pendiente de su madre, que cada vez ne-
cesitaba mas y mas atencion. La dia-
nense recuerda las noches como el peor
momento del dia. Al caer el sol, su madre
se alteraba y pasaba horas pegada a la
puerta, aquella que intentaba abrir mien-
tras chillaba y pedia ayuda. No sabia
donde se encontraba y solo queria regre-
sar a su hogar. Después de varios meses,
Mercedes decidi6 mudarse a casa de su
madre en La Xara, una pedania que se
encuentra a cinco kildmetros de la ciudad
de Dénia, para no molestar a sus vecinos
ni interrumpir el descanso de su marido e
hijos, pese a que nunca recibidé ningun
tipo de queja.

Cuando Mercedes se fue a vivir a La Xara
mantenia el acuerdo con sus hermanos.
Ella se encargaba de cuidar a su madre
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Mari Carmen viste todas las mahanas a su hija Andrea. Fuente: Mari Carmen Calatayud

La falta de centros
especificos empeora
la situacion de las
cuidadoras

de lunes a domingo, mientras que su ma-
rido y sus hijos seguian viviendo en
Dénia. Como Mercedes solo salia de casa
para tirar la basura, Lucia, Maria y Carles
se ocupaban de hacer la compra en el su-
permercado y llevar lo necesario a la hora
de comer, cuando terminaban con sus
respectivas obligaciones. Asi, Mercedes
estuvo durante tres afios, semana si, se-
mana no, compartiendo Unicamente el
tiempo de la comida con su familia, ya
gue su marido tenia que volver de nuevo
al trabajo.

Mientras el alzhéimer consumia a Rosa,
la soledad invadia los dias de su hija. El
empeoramiento de la situacién de Merce-
des fue acompafado de un incremento en
el consumo de tabaco. Cada dia que pa-
saba en casa de su madre, la ansiedad le
empujaba a fumar en mayor cantidad, lo
que le llevé a aumentar su dosis diaria en




diez cigarrillos mas de lo que para ella era
habitual. Su ocio se transformé en pasar
horas frente al televisor haciendo zapping
y viendo programas que no conseguian
evadirle de su triste realidad. Lo que mas
le entretenia en su aislamiento era com-
pletar su revista de pasatiempos favorita,
aquella que devoraba en tiempo récord y
qgue le servia para ejercitar su cerebro y
retrasar un posible deterioro cognitivo
como el que padecia su madre.

La semana que le tocaba descansar, Mer-
cedes no llegaba a desconectar del todo.
Su hermano Roberto desaparecio, dijo
gue no queria saber nada mas del cui-
dado de su madre. El otro hermano, Anto-
nio, tenia ciertas manias que obligaban a
la cuidadora no profesional a estar pen-
diente del movil a todas horas. Al princi-
pio, podia escaparse de vacaciones una
vez al afno con su familia, pero no disfruta-
ban. Mientras estaba fuera, su hermano le
llamaba varias veces al dia o le mandaba
fotos de los despistes que tenia su madre,
lo que no le permitia estar tranquila.
Mercedes dejo de viajar y, aunque le to-
caba descansar una semana entera, tuvo
que empezar a ir cada dia a las ocho de
la mafana a casa de su madre para ase-
arla y cambiarle el panal, al mediodia para

La ansiedad de
Mercedes le empujo
a aumentar su dosis

diaria de cigarrillos

darle la comida y a las ocho de la tarde
para acostarla en la cama, ya que no se
podia valer por si misma. Esta cuidadora
familiar no recibia ningun tipo de ayuda y
su situacion econdmica no les permitia
contratar a una chica que vigilara unas
pocas horas a su madre. Antonio se en-
contraba en el paro y no tenia coche, por
lo que Mercedes debia estar siempre dis-
ponible por si ocurria alguna urgencia,
como las dos veces que Rosa se cayo y
tuvieron que ir al hospital, una de ellas por
una fractura de cadera.

Asi, la enfermedad neurodegenerativa de
su madre acaboé invadiendo la vida de
Mercedes, marcando su dia a dia y afec-
tando a su nucleo familiar mas cercano.
Lucia, una de las hijas de esta cuidadora
familiar, afirma que fueron diez anos com-
plicados. «Ademas del dolor de saber que
tu abuela estad enferma y que apenas
sabe quién eres, eres testigo de cobmo ese
sufrimiento se expande a otros miembros
de tu familia. Mi hermana y yo nos encon-
trabamos en una etapa complicada, el
paso al instituto, el selectivo, la llegada a
la universidad, etc., y notabamos la au-
sencia de nuestra madre. El contacto con
ella era distinto, casi restringido, y en mu-
chas ocasiones nos parecia hipdcrita
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Centro de dia de Dénia del que fue usuaria Rosa. Fuente: Dén




mantener ciertas conversaciones de nues-
tra vida, respecto a exdmenes o tonterias
de la adolescencia, cuando realmente la
que estaba sufriendo era ella», explica la
joven.

El factor de la reduccién del tiempo y la
pérdida de momentos en familia es comun
entre muchas cuidadoras no profesiona-
les. El estudio Embracing Carers, elabo-
rado a raiz de las entrevistas a 3.516
cuidadoras familiares de siete paises dis-
tintos, destaca que un 31 % de ellas con-
sidera que no pasa tanto tiempo como le
gustaria con sus hijos 0 menores a cargo.
Asimismo, el 25 % se queja de no poder
hacer planes con sus familiares en festi-
VOS 0 vacaciones debido a sus obligacio-
nes de vigilancia.

En busca de un pequeno respiro, un ano
después Mercedes decidié volver a visitar

el departamento de Servicios Sociales del
Ayuntamiento de Dénia, esta vez para
apuntar a su madre en la lista de espera
para el centro de dia. Sin embargo, la
suerte no le sonri6 a la primera. Hoy en
dia, conseguir plaza en un centro para
personas con dependencia es uno de los
mayores quebraderos de cabeza para sus
familiares. Emili Marmaneu, como funda-
dor de la asociacion AFA Castellon, ex-
plica que estos lugares publicos se
encuentran saturados y con una amplia
lista de espera: «Para las personas mayo-
res no existen centros ocupacionales ni
residencias especificas, lo que empeora
el trabajo de los profesionales y la expe-
riencia de los dependientes y su entorno
mas proximo. Ademas, todo esta colap-
sado. Muchos colectivos reivindican que
se hagan publicas las listas de espera

La pérdida de
momentos en familia
es comun entre
muchas cuidadoras

Andrea mira a su madre Mari Carmen mientras esta le pone la chaqueta. Fuente: Mari Carmen Calatayud




«A veces prefiero
cerrar los 0jos y no
enfrentarme al dia»,

confiesa Mari Carmen

para que haya un control, porque nunca
se sabe el puesto que se ocupa».

Las largas esperas para acceder a un
centro de dia publico pueden convertirse
en un desafio agotador. El cansancio fi-
sico y mental de Mercedes oblig6 a la ve-
cina de Dénia a acudir a un centro privado
en Teulada, a 23 kilbmetros de su casa.
Afo y medio mas tarde de visitar el depar-
tamento de Servicios Sociales y un mes
después de entrar en el lugar de pago, fi-
nalmente se pusieron en contacto con
Mercedes para informarle que habia una
plaza disponible en el centro de dia de
Dénia que llevaba el nombre de su madre.

Decir ‘adiés’ al mundo laboral
En el centro ocupacional también encon-
tré un pequeno alivio Mari Carmen Calata-
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Un cuidador no profesional cuida de su hijo con TEA. Fuente: Alejandro Amblar

yud. Con tan solo 25 afos tuvo que decir
adibs a su trabajo en una fabrica textil de
Navarrés para hacerse cargo de su hija.
«Antes de tener a Andrea tenia un trabajo
estable y con un buen sueldo en una fa-
brica del pueblo, pero tuve que dejarlo
para dedicarme a ella», explica Mari Car-
men. La cuidadora pudo acordar con la
empresa un autodespido y cobrar el paro,
aunque no consiguio recibir el subsidio.
«Yo siempre he sido muy activa y, a pesar
de que necesitaba desconectar, también
tenia que mantener mi mente ocupada
para no pensar demasiado. Cuando An-
drea entr6 en el centro, a 17 kilbmetros de
mi pueblo, empecé a limpiar casas du-
rante el tiempo que ella estaba fuera»,
afirma la cuidadora. Sin embargo, a Mari
Carmen se le complicaban los pequenos
trabajos cuando llegaban fechas como
Navidad o Pascua, ya que Andrea dejaba
de asistir al centro ocupacional por vaca-
ciones y su madre no podia desatenderla.
«Me di cuenta de que era incompatible
porque, ademas, terminaba a las cuatro
de la tarde de limpiar y a la media hora
llegaba Andrea a casa. Al final no tenia
ningun momento de descanso y era un
sobreesfuerzo mas en mi cuerpo y en mi
salud», subraya.

Para la Conselleria de Igualdad y Politicas
Inclusivas la solucién a la pérdida de em-
pleo es ‘facil’. Desde esta institucion se
propone que aquellas familiares que se
hayan visto obligadas a convertirse en
cuidadoras no profesionales, se formen,
se reinventen y trabajen de ello. El obje-
tivo es ofrecer una cualificacion profesio-
nal que les permita poder acceder a un
trabajo en centros de atencion a personas
dependientes, como auxiliar de ayuda a
domicilio o como asistente personal en las
modalidades que correspondan. Una sa-
lida laboral de futuro regulada para
cuando dejen de ejercer los cuidados y
quieran incorporarse después de anos de
inactividad en el mercado laboral. «A
pesar de que es un reconocimiento de las
competencias profesionales y la experien-
cia adquirida, no parece la mejor solucién
teniendo en cuenta todo el dafio que su-
fren estas personas durante la etapa de
cuidados», critica la sindicalista Ana Belén
Montero.

La responsabilidad agrava la salud
Aunque el foco social no les apunta a
ellas, las cuidadoras también enferman. El
trabajo fisico, las malas posturas y el peso
que soportan muchas de ellas deriva en

El 61 % de las cuidadoras no profesionales
creen que su salud fisica se ha visto resentida

Las cuidadoras familiares
también enferman. Fuente: propia




«Aunque recibas
ayudas, nada es
suficiente», destaca
la madre de Andrea

problemas de salud irreversibles. Asi, el
estudio Embracing Carers, elaborado por
la empresa especializada en ciencia
Merck, asegura que en Espafa el 61 %
de las cuidadoras no profesionales cree
gue su salud fisica se ha visto resentida y
un 71 % reconoce encontrarse cansada
durante casi todo el tiempo. Ahora, tras 26
anos sin separarse de su hija, los dolores
en el cuerpo de Mari Carmen son habitua-
les. Debido al lumbago que padece, ha te-
nido que visitar el centro de salud en
numerosas ocasiones para ser tratada.
Con el paso del tiempo se agrava la situa-
cién, ya que en la actualidad esta madre
no se encuentra en las mismas condicio-
nes para cargar a su hija, cuyo peso tam-
bién ha aumentado con los afos.

Las responsables dedican tanto esfuerzo
en la salud de sus seres queridos que ca-
recen de tiempo para si mismas. Después
de casi cuatro anos viviendo en casa de
su madre, Mercedes también padece
ahora de importantes problemas en
ambas piernas debido a la inactividad
acumulada durante ese tiempo. Mercedes
no dejaba a Rosa sola ni un momento
mientras estaba a su cargo. Como cuida-

dora familiar, se pasaba practicamente
todo el dia sentada a su lado en el sofa,
ya que Rosa dependia de una silla de rue-
das y de la ayuda de su hija porque no
podia caminar. Para actividades basicas
como levantarse, ir al aseo o comer, Mer-
cedes tenia que realizar una gran labor fi-
sica que también le provocd agudos
dolores de espalda.

Sin embargo, no solo son fisicos los
danos que acumulan las cuidadoras no
profesionales. También destacan los pro-
blemas de ansiedad, depresidn y estrés
que aparecen como piedras en el camino
de las personas que dejan su vida de lado
para mejorar la de otros. De hecho, el
estudio realizado por Embra-
cing Carers destaca que el
61 % de ellas requiere
algun tipo de asistencia
psicologica debido a la
labor diaria que des-
empenan.

«Te sientes impo-
tente, te sientes in-
feliz, te sientes con
muchas ganas de
llorar, de preguntarte
por qué, y también te
sientes limitado porque
ya no puedes volver a tra-
bajar. Tu vida ya no
vuelve a ser lo mismo
y aunque recibas ayu-
das, nada es sufi-
ciente», subraya Mari Carmen. Por ello,
expertos como Ignacio Leyda, psicélogo
sanitario y director técnico de la Asocia-
cion Padres Autismo Comunidad Valen-

ciana (APACV), destacan la necesidad de
generar programas de respiro que faciliten
a las cuidadoras familiares el disfrute de
su propio tiempo de ocio y el manteni-
miento de sus relaciones sociales. Al
mismo tiempo, el experto recomienda la
realizacion de grupos y encuentros para
crear vinculos con otras cuidadoras con
las que compartan sus dudas, miedos y
experiencias para salir de la dinamica de
aislamiento y establecer nuevas relacio-
nes sociales.
Mari Carmen confiesa que durante los ulti-
mos 26 anos ha pasado por varios episo-
dios de crisis: «Ante los momentos malos,
me aferraba a mi hija, porque sabia
que si yo no me levantaba,
ella tampoco». La vecina
de Navarrés ha tenido
que buscar refugio en
el psiquiatra porque,
como ella dice, hay
dias que se le
hace la vida un
mundo. «Cuando
suena la alarma a
las siete y media
de la manana, mu-
chas veces no tengo
ganas de levantarme.
A veces prefiero cerrar
los ojos y pensar

El psicélogo sanitario Ignacio Leyda. Rei-RVERN R EERe (174
Fuente: Ignacio Leyda

de la noche otra vez
para no tener que
enfrentarme al dia a dia. Pero tengo que
salir de la cama, poner buena cara y tirar
hacia adelante», lamenta.

La realidad es que muchas cuidadoras fa-
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El 61 % de las cuidadoras necesita asistencia psicoldgica. Fuente: E/ Heraldo
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«El sistema esta mal,
no tiene sentido que
recaiga en la familia»,
critica Amblar

miliares, aunque quieran, no consiguen
desconectar la mente a pesar de tener,
con suerte, un pequeno momento para si
mismas. «No puedo evitar estar siempre
pendiente del movil por si pasa algo»,
asegura Mari Carmen. Cuando Andrea se
encuentra en el centro ocupacional y el
reloj marca la una, comienza a preocu-
parse por como le daran de comer, y mie-
dos como un posible atragantamiento
invaden su pensamiento: «Deberia de
estar tranquila, pero no puedo. Aunque mi
hija si que habla, sé que no puede reac-
cionar ante ciertas situaciones, y solo de
imaginarlo siento bastante ansiedad».
Emili Marmaneu también sufrié graves
problemas de depresidn a raiz del alzhéi-
mer que padecia Salomé. «Cuando volvia
a casa a las once de la noche de cuidar a
mi madre, aparcaba el coche en el garaje
y me quedaba dentro alrededor de un
cuarto de hora llorando. No queria subir a
casay que me vieran asi mi mujer y mis
hijos. Procuraba ir directo al bafno para la-
varme la cara y parecer mas o menos ale-
gre, aunque supongo que se me notaria la
angustia porque sabian de donde venia»,
confiesa entrecortado el cuidador.

Ayudas que saben a poco

A los dafnos colaterales en la salud fisica y
mental, en el ambito laboral, el social y el
familiar, se suman los numerosos gastos
econdmicos que corren por cuenta del
afectado. Con el nacimiento de Andrea,
Mari Carmen y su marido tuvieron que re-
formar, sin ningun tipo de prestacion, dis-
tintos espacios de la casa para que su hija
pudiera acceder con la silla de ruedas.
Como viven en un segundo piso y no po-
dian costear los gastos de un ascensor,
tuvieron que instalar un montacargas.
Ademas, con un importante esfuerzo mo-
netario adaptaron el bano a las necesida-
des de la joven.

Alejandro Amblar, padre de un nifio de
cinco anos con autismo y presidente de la
plataforma en Defensa del TEA, denuncia
que el problema del cuidador familiar es
que no se cumple lo que dicta la norma.
Segun el articulo 17 de la ley de depen-
dencia, la prestacion econémica se con-
cede Unicamente cuando no es posible el
acceso a un servicio publico o concertado
de atencién y cuidado. Amblar denuncia
que, pese a que el convenio entre las ad-

ministraciones sefala que la ayuda eco-
ndémica debe ser una via residual, actual-
mente la reciben en torno al 90 % de los
dependientes. Un apoyo que, aunque mu-
chos aseguran que es mejor que nada,
sigue siendo insuficiente.

«El sistema esta mal, no tiene sentido que
la dependencia recaiga en la familia», cri-
tica Alejandro. Este padre afirma que la
prestacion econdmica que €l percibe es
minima. Como cuidador no profesional de
un nifo con tercer grado de dependencia,
recibe 387,64 euros mensuales que van
dirigidos casi en su totalidad a la compra
de panales y gasolina que utiliza para lle-
var a su hijo de una terapia a otra. Una
cantidad que sigue siendo escasa para
pagar una hipoteca, facturas, terapias, lo-
gopeda, y numerosos gastos a los que no
se puede hacer frente si uno de los proge-
nitores se tiene que quedar en casa para
atender a su hijo en un estado de depen-
dencia permanente. Con esa ayuda, los
cuidadores familiares no pueden permi-
tirse abandonar su trabajo, aunque deben
hacerlo para sobrevivir al vacio asistencial
de las Administraciones publicas.
Alejandro Amblar dej6 hace un afioy
medio su trabajo como comercial para ha-
cerse cargo de su hijo Pablo, aunque
cada vez ve mas necesaria la vuelta al
mundo laboral. «El sueldo de mi mujer
como maestra no es suficiente para sus-
tentar a una familia con tres hijos. Este
ano y medio ha sido posible gracias a un
dinero que teniamos ahorrado y al cobro
de mi finiquito, pero tengo que hacerme a
la idea de que en menos de un ano debe-
ria volver», lamenta el ahora activista en
defensa del TEA.

El abandono de los dependientes y de sus
cuidadores por parte de las Administracio-
nes publicas también es latente en la falta
de informacién que reciben sus familias.
Segun se observa en la ley, «los afecta-
dos deben recibir, en términos comprensi-
bles y accesibles, informacion completa y
continuada relacionada con su situacion
de dependencia». Sin embargo, la reali-
dad es otra. Muchos de ellos advierten de
la falta de informacién respecto a las ayu-
das que pueden recibir, lo que daha su
calidad de vida y la de sus dependientes.
Asi, Mari Carmen, la madre de Andrea,
afirma que ella se ha informado sobre las
pocas ayudas que se les ofrecen a través

«De momento
necesito obviar el fu-
turo porque es duro»,

afirma Amblar




del «boca a boca» con otras personas
afectadas que ha conocido a lo largo de
los anos.

Desde Comisiones Obreras, Ana Belén
Montero explica que existe un problema
de base cuando se producen desinforma-
ciones por parte de los servicios sociales.
La carencia de profesionales dentro de
este ambito y su precariedad provoca que
en ocasiones no se pueda atender a los
dependientes y a sus cuidadoras como se
deberia. «Existe una alta temporalidad
entre las trabajadoras sociales. Hoy en
dia, gran parte de las contrataciones que
se producen en los ayuntamientos son
anuales y se realizan a través de subven-
ciones que otorga la Conselleria de Igual-
dad y Politicas Inclusivas, lo que deriva en

Las cuidadoras
buscan apoyo Yy reco-
nocimiento social de
las Administraciones

Mari Carmen le da un beso a su hija Andrea. Fuente: Mari Carmlen Calataud

una falta de formacién de las propias pro-
fesionales», destaca la secretaria de Poli-
tica Social de Comisiones Obreras del
Pais Valencia.

La norma que no quiere cumplirse
Aunque la ley de dependencia busca fa-
vorecer la autonomia personal de las per-
sonas dependientes, esta no pone en
marcha las medidas necesarias para su
cumplimiento. Las Administraciones,
segun afirma Alejandro Amblar, en vez de
invertir en crear centros que favorezcan
esta autonomia, «utilizan la via excepcio-
nal de la prestacién econdmica para tapar
uno de tantos vacios politicos». Asi, la ley
de dependencia promete una oferta de
centros y servicios publicos o privados
concertados debidamente acreditados por
la Red de Servicios Sociales de las res-
pectivas comunidades autbnomas.
Alejandro Amblar explica que estas ayu-
das para la promocién del desarrollo de la
autonomia personal en centros especiali-
zados para ello son subvenciones que
existen desde el inicio de la ley, aunque
no estan desarrolladas. Las dotaciones
constan de una cantidad de dinero que se
destina a las familias para pagar las tera-

pias, pero ese dinero Unicamente se
puede utilizar en centros autorizados por
la Conselleria de Igualdad y Politicas In-
clusivas. El problema surge cuando la
Conselleria no acredita centros. «Aunque
pidieses la ayuda no te la iban a conceder
porque no existia ningun centro de au-
tismo acreditado. Es una pescadilla que
se muerde la cola. No la pides porque no
te la van a dar y, como no hay demanda,
no avalan mas centros», denuncia el cui-
dador familiar.

Ahora, el hijo de Alejandro va a la funda-
cion Mira’m, un centro en Valencia espe-
cializado en casos del espectro autista.
Amblar solicit6 la ayuda de autonomia
personal adjuntando las facturas que
tenia de esta fundacién y, tras luchar con
un recurso de alzada, consiguieron que la
institucion fuera autorizada para asi recibir
la ayuda con la que pagar las numerosas
terapias tempranas de su hijo Pablo.

Un futuro atado a los cuidados

El porvenir es un tema todavia mas com-
plejo para aquellas cuidadoras que se
hacen cargo de un familiar dependiente
para toda la vida. El miedo al qué sera de
ellos cuando las asistentes no estén es un

Alejandro Amblar y su hijo Pablo ¢



le cinco afnos. Fuente: Alejandro Amblar °

«Mi madre ya no es
la que era, ahora le
cuesta mucho salir de
casa», lamenta Lucia

patron que se repite en todos los casos de
dependencia. Alejandro Amblar apuesta
por vivir el presente: «Ya me angustiaré
por el futuro mas adelante, de momento
necesito obviarlo porque es duro». Alejan-
dro tiene otros dos hijos ademas de
Pablo, pero no desea que este sea una
carga para sus hermanos, que con tan
solo cuatro y once anos ya se muestran
preocupados por €l a diario. «No quere-
mos que tengan que pasar por las dificul-
tades en las que nos encontramos su
madre y yo actualmente», afirma.

El dano acumulado durante la etapa de
cuidados es latente en los familiares que
soportan un peso mayor, aunque si algo
puede incrementar aun mas ese dolor es
el pensar en un futuro incierto acompa-

Rado del peso de la dependencia. Mari
Carmen asegura que ella no hace planes
a largo plazo porque no sabe lo que le de-
parara el mafnana. Como madre preocu-
pada, ha mirado ya distintas opciones de
residencia, pero todo se le queda corto
cuando mira a Andrea a los ojos. «No
suelo pensar en el futuro, porque soy
consciente de que, aunque mi hija se da
cuenta de todo lo que sucede a su alrede-
dor, por si misma no puede hacer nada y
eso me aterra. Sé que al final tendré que
ceder la tutela y dejarla en manos de un
centro para personas dependientes, pero
para entonces espero que las cosas mejo-
ren», destaca Mari Carmen.

Las cuidadoras de sus familiares depen-
dientes no quieren derivar el problema a
la sociedad. Buscan respuestas por parte
de las Administraciones, que se cumplan
sus derechos y que se les ofrezca apoyo
y reconocimiento social por el papel esen-
cial que desempenan a diario. La solucién
no reside en paliar los efectos psicologi-
cos, fisicos, sociales, econémicos o labo-
rales que pueden surgir, Sino en evitar
esos dafnos colaterales. Asi, cuidadoras
familiares y expertos destacan la necesi-
dad de los servicios de respiro, no poner

al limite a la persona responsable y que
las ayudas sean compatibles entre ellas.
Claman para que exista realmente ese
acompanamiento a la vigilante pero, sobre
todo, para que se cumpla lo dictado en la
ley de dependencia de enero de 2007 vy,
asi, evitar que recaiga toda la carga sobre
las familias.

Un ano después de la muerte de su
madre, Mercedes sigue sin haber recupe-
rado las ganas de vivir que le caracteriza-
ban antes de convertirse en cuidadora
familiar. «Mi madre ya no es la que era,
ahora le cuesta mucho salir de casa. Mis
hermanos y yo le decimos que vaya a
tomar algo con sus amigas, que se di-
vierta, que haga ese viaje a Roma que
tanto deseaba con nuestro padre... pero
siempre responde que tiene que quedarse
en casa para cuidarnos», asegura Lucia,
una de las mellizas de Mercedes. Y es
que, a pesar de haber vuelto a tomar las
riendas de su tiempo y haber intentado ol-
vidar los malos momentos, la dependen-
cia deja huella y apaga a las personas
mas cercanas al paciente. Aunque la asis-
tencia un dia termina, lo perdido durante
esa etapa no hay forma de recuperarlo.
Ese es el precio de los cuidados.
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Mercedes y su madre Rosa durante una celebracion familiar. Fuente: Mercedes Diaz
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