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Hay días que Mónica González 
recuerda como si fueran años, y 
años como una década entera. 
Así habla ahora de cómo fue su 
vida desde que nació su hijo has-
ta que, con 12 años, pudo comen-
zar el colegio. El chico tiene una 
enfermedad de baja prevalencia 
y una gran discapacidad, con el 
máximo grado de dependencia. 
En todo ese tiempo ella, que tie-
ne 49 años, no hizo otra cosa que 
cuidarle. Llevarle de terapia en te-
rapia, lograr que un niño que na-
ció “sin poder ver, respirar ni de-
glutir por sí mismo”, ahora pueda 
comunicarse con su entorno. No 
mastica, pero come alimentos tri-
turados y ahora, con 18 años, hasta 
gatea. Esta mujer, que era traduc-
tora e intérprete, renunció a su 
profesión. “Tuve que elegir entre 
mi carrera o sacar la vida de mi hi-
jo adelante”. Como tantísimas ma-
dres que han aparcado todo para 
dedicarse a cuidar a sus hijos en 
situaciones extremas.

El pasado mayo nació la Plata-
forma Estatal de Cuidadoras Prin-
cipales, después de que un grupo 
de madres se enterara de que el 
Gobierno trabaja en una reforma 
de la ley de dependencia, que el 
Ministerio de Derechos Sociales 
prevé aprobar este verano y que 
mejorará la cartera de servicios. 
Ese grupo fue creciendo y ahora 
son unas 800 personas, organiza-
das en un chat de WhatsApp. La 
mayoría son mujeres y madres de 
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niños y jóvenes con discapacidad 
y gran dependencia, aunque tam-
bién hay parejas, hermanos e hi-
jos que cuidan a otros familiares. 
El miércoles se concentraron en 
Madrid, Oviedo y Barcelona pa-
ra reclamar protección a las ins-
tituciones. 

Se sienten desamparadas. Pi-
den que se reconozca la figura del 
cuidador no profesional. Que se 
equipare su labor a la de un traba-
jo a tiempo completo, y exigen co-
tizar también a tiempo completo 
y percibir el salario mínimo inter-
profesional, actualmente en 1.134 
euros brutos en 14 pagas. Ahora 
la gran mayoría de estas familias 
percibe la prestación por cuida-
dos en el entorno familiar, que en 
la ley de dependencia se contem-
pla como excepcional para pri-
mar los servicios profesionales. 
Ellas se quejan de la precariedad 
a la que se ven abocadas. Solici-
tan, además, acceso a las ayudas 
de desempleo cuando su familiar 
dependiente muere. Cuentan que 
es imposible que accedan de for-
ma digna al mercado laboral por 
la incompatibilidad con su labor 
de cuidadoras. Exigen también 
una jubilación anticipada, cuando 
realicen una actividad por cuen-
ta ajena, por el desgaste personal 
sufrido durante años.

En casa de Mónica González 
era imprescindible que alguien 
se dedicara exclusivamente a cui-
dar. Ella y su marido, que viven en 
Santander, ya tenían un niño de 
dos cuando nació el segundo, y 
desde el principio supieron que 

las cosas no iban bien. Aún nece-
sita apoyos constantes. “Yo ama-
ba mi profesión, lo tenía clarísimo 
desde que tenía 10 años, y lo he pa-
sado muy mal. Pero cuando nació 
el niño yo tenía 31 años y me que-
dé sin tiempo para nada. Tardaba 
tres horas y media en darle una je-
ringuilla de leche de 50 mililitros. 
Se solapaba una toma con otra”, 
cuenta por teléfono. El diagnósti-
co de su hijo no llegó hasta los 15 
años, se trata de una mutación ge-
nética, y al principio se camuflaba 
su sintomatología con una paráli-
sis cerebral.

La única ayuda que percibe, a 
través de la ley de dependencia, 
es una prestación por cuidados en 
el entorno familiar de 455 euros 
mensuales. Sobrevivieron al ha-
chazo que supusieron los recor-
tes del Gobierno del PP en 2012, 
cuando el Ejecutivo dejó de pagar 
la cotización de las cuidadoras fa-
miliares a la Seguridad Social, al-
go que no se recuperó hasta 2019. 
Ahora están mejor. Pero reclama 
ayudas, sabe que difícilmente va a 
poder volver al mercado laboral. 
“¿Cómo no van a querer pagarnos 
el salario mínimo interprofesional 
si hacemos tres turnos laborales 
cada día?”, se pregunta.

Algo parecido solicita Susana 
Espinosa. Tiene 54 años, su hi-
ja mayor, de 18, padece una en-
fermedad rara —el síndrome 
FoxG1— y cuenta con el máximo 
grado de dependencia. Viven en la 
Comunidad de Madrid. “No habla, 
tiene microcefalia, epilepsia bas-
tante incapacitante, no tiene fuer-

za en los músculos, no controla es-
fínteres y no come sola”, cuenta su 
madre. “Cuando hay dos sueldos 
en casa y tu hija está más tiempo 
en el hospital que fuera, solemos 
ser las madres las que asumimos 
el rol de cuidadora. A nivel pro-
fesional, estás muerta”, dice. Ella 
acaba de terminar un contrato a 
tiempo parcial, de seis meses, co-
mo conserje en un instituto. Viven 
cuatro en casa con el sueldo de su 
marido, no pueden asumir el cos-
te de terapias privadas. Durante 
muchísimo tiempo, trabajar fuera 
de casa fue inviable para ella. “Si 
nos pusiéramos en huelga las ma-
dres cuidadoras durante 24 horas, 
el sistema colapsaría”.

Todas las horas del día alerta, 
todos los días del año pendientes. 
Claudia Bajo, vecina de 54 años de 
Laxe (A Coruña), vive sola con su 
hija, que tiene 14 años y sufre una 
enfermedad rara, encefalopatía 
epiléptica por una mutación ge-
nética, que le produce un retraso 
psicomotor. En cuanto nació, Bajo 
dejó su trabajo en una guardería. 

Tardó seis años en tener un diag-
nóstico y hasta tuvieron que mu-
darse desde Andorra para tratar 
a la pequeña. “Es injusto que nos 
llamen cuidadoras no profesio-
nales. Desde que salimos del hos-
pital sabemos utilizar respirado-
res, sondas y bombas de alimen-
tación. No es fácil que una persona 
externa nos pueda sustituir”, ex-
plica. Su hija no puede hablar. Tie-
ne que darle de comer cada dos 
horas para que recupere el peso 
perdido tras una reciente opera-
ción y complicaciones digestivas. 
“El desgaste físico y psicológico es 
importante”.

Realidades diferentes

Céline Rodríguez ha vivido dos 
realidades completamente dife-
rentes, una en Países Bajos y otra 
en España. En su caso, es su ma-
rido quien dejó de trabajar. “Yo 
soy consultora de negocios”, ex-
plica esta mujer, de 47 años. Hace 
dos años cambiaron de país. “En 
Países Bajos nuestras vidas eran 
reconocidas plenamente, tenía-
mos todo tipo de servicios y ayu-
das sociales”, afirma. Su hijo, de 
siete años, tiene un 78% de dis-
capacidad, derivada del síndro-
me de ATR-X que padece, un tras-
torno genético raro que afecta a 
múltiples órganos. Rodríguez de-
nuncia “violencia administrativa 
y abandono total”.

En Países Bajos les dieron a 
elegir entre contar con un pro-
fesional externo que cuidara a su 
hijo, durante las 20 horas sema-
nales que la Administración esti-
puló según su diagnóstico, o que 
ella o su marido ejercieran esta 
función, con un sueldo de más de 
2.000 euros brutos a cambio. Ade-
más, contaban con una enfermera 
10 horas a la semana para poder 
tener un respiro. Ahora, en Espa-
ña, su hijo está aún en lista de es-
pera para que le concedan algún 
grado de dependencia. 

Ese es uno de los grandes pro-
blemas de la ley, los afectados tie-
nen que lidiar con las demoras 
y la burocracia. A través de esta 
normativa se atiende fundamen-
talmente a personas mayores. 
Apenas el 6,8% de los solicitantes 
tiene menos de 19 años. Y hay más 
de 106.000 personas en este ran-
go de edad con derecho a perci-
bir una prestación o servicio, en-
tre ellas, la ayuda por cuidados en 
el entorno familiar.

Estas familias reclaman me-
joras en la prestación económica 
de los cuidados en el entorno fa-
miliar, que también fue objeto de 
recorte en 2012. Además, exigen 
que esta sea compatible en toda 
España con otros servicios, como 
por ejemplo la asistencia a un cen-
tro de día o ayuda a domicilio. En 
el Ministerio de Derechos Socia-
les aseguran que están analizando 
las propuestas planteadas y que 
son conscientes de que “los cuida-
dos de larga duración a día de hoy 
descansan en gran medida sobre 
la espalda de las familias, que ne-
cesitan más apoyos”. Insisten en 
que continuarán por la senda de 
incremento presupuestario en de-
pendencia, iniciada en la legisla-
tura anterior.

Susana Espinosa abraza a su hija Sofía, de 18 años, el martes en su piso de Rivas Vaciamadrid. ANDREA COMAS

Reclaman percibir 
el salario mínimo 
y que su labor cotice  
a tiempo completo

“Tuve que elegir entre 
mi carrera o sacar 
adelante la vida de mi 
hijo”, dice una madre

Quién cuida a las cuidadoras

Unas 800 personas que atienden a dependientes en el ámbito familiar, la mayoría 
mujeres, se organizan en una plataforma para exigir que se reconozca su trabajo


