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RESUMEN

Introducción: el principal objetivo de este trabajo ha sido estudiar
la relación de las personas con discapacidad con su entorno in-
mediato, el familiar y convivencial. Ya que se considera que la ab-
soluta autonomía de cualquier persona respecto al entorno mate-
rial y social no es posible y que es en el entorno familiar donde se
proporciona el mayor bienestar a las personas que necesitan cui-
dados especiales. 
Material y métodos: se ha realizado un estudio descriptivo de ca-
rácter transversal utilizando la Encuesta sobre discapacidades, de-
ficiencias y estado de salud (EDDES) realizada por el Instituto Na-
cional de Estadística en 1999. Se ha estudiado la prevalencia de
la discapacidad en la población que reside en viviendas familia-
res, el tipo de ayuda que reciben y las características de sus cui-
dadores. 
Resultados: uno de los factores que influye en la prevalencia de la
discapacidad es la edad, que es muy baja entre los menores y au-
menta en las edades adultas y, sobre todo, avanzadas. La diferen-
te esperanza de vida entre varones y mujeres hace que el perfil
más común de la persona con alguna discapacidad sea el de mu-
jer, viuda y de edad avanzada. 
Conclusiones: muchas personas que presentan alguna discapaci-
dad viven solas y no reciben cuidados especiales, hecho que con-
firma que discapacidad no es sinónimo de dependencia. Los cui-
dados personales que se puedan precisar se los facilitan,
generalmente, los familiares, y las mujeres mayores de 50 años
son quienes desempeñan, principalmente, el papel de cuidador.
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Disabled persons’ families. Some preliminary results
for the Basque Country from the “Disabilities,
Deficiencies and Health Survey of 1999”

ABSTRACT

Introduction: the main objective of the present study was to analyse
the relationship between disabled people and their immediate en-
vironment, the family and household, since it is believed that abso-
lute independence of individuals from their material and social en-
vironment is not possible. The family environment provides most of
the support given to people requiring special care.
Material and methods: we performed a cross-sectional, descriptive
study using the “Disabilities, Deficiencies and Health Survey” ca-
rried out by the National Statistics Institute in 1999. The effects of
disabilities on people who live in family households, as well as the
kind of help they receive and the characteristics of their helpers, we-
re studied. 
Results: one of the factors affecting disability is age. Disability is
very uncommon in young people and increases with age, and is
highly frequent at older ages. The differences in life expectancy bet-
ween men and women make elderly, widowed women the most li-
kely individuals to be disabled.
Conclusions: many of the disabled live alone and do not receive
special personal care. This confirms that disability is not synony-
mous with dependence. The care these individuals require is gene-
rally supplied by relatives, and the most likely caregivers are wo-
men aged over 50 years.

Key words
Basque Country. Disability. The elderly. Personal care. Health. Fa-
mily.

INTRODUCCIÓN

El objetivo principal de este trabajo ha sido estudiar la re-

lación de las personas con discapacidad con su entorno in-

mediato, con especial atención a las características básicas

de los hogares y de las viviendas en las que viven, así como

Entorno familiar de las personas con discapacidad. Algunos
resultados preliminares para el País Vasco de la Encuesta sobre
discapacidades, deficiencias y estado de salud de 1999
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a sus relaciones personales dentro del hogar. Se ha explo-

tado la abundante información sobre las personas cuidado-

ras y se pretende arrojar luz sobre la solución familiar a la

dependencia. Se pretende abordar la discapacidad dentro

del contexto familiar. Se entiende que la mutua necesidad,

en su sentido más amplio, es el estado natural de las perso-

nas y no una excepción desgraciada. Por mucho que hayan

aumentado los recursos y las capacidades disponibles, la

absoluta autonomía respecto al entorno material y social es

una entelequia. Además es precisamente en el hogar donde

mayor intensidad alcanza la cobertura de nuestras necesi-

dades materiales y de relación1-3. Empieza a asumirse que

el cuidado de las personas dependientes (aunque una dis-

capacidad no implique en todos los casos dependencia de

la persona que la presenta) no es una función exclusiva de

los profesionales, por lo que se está consolidando la distin-

ción entre cuidados formales e informales y la evidencia de

que estos últimos son los que tienen un mayor papel en el

bienestar de las personas que necesitan una atención espe-

cial3-6. Por eso este trabajo pretende indagar acerca de lo

que ocurre con la discapacidad desde un punto de vista so-

cial, no institucional. 

MATERIAL Y MÉTODOS

Los datos que se presentan en este trabajo pertenecen

a la Encuesta sobre discapacidades, deficiencias y estado

de salud que el Instituto Nacional de Estadística realizó en

1999. La encuesta se realizó durante el segundo trimestre

de dicho año en todo el territorio nacional, incluidas Ceuta

y Melilla y cubrió toda la población que residía en viviendas

familiares principales. El muestreo utilizado fue el bietápi-

co estratificado, en el que las secciones censales son las

unidades de la primera etapa y las viviendas familiares, las

segundas. Se realizaron 218.185 entrevistas personales y

se recopiló información de 70.500 hogares. Para el con-

junto de la población vasca, el tamaño de la muestra era

de 10.705 entrevistas personales en 3.526 viviendas fami-

liares. Se recopiló información sobre todos los miembros

del hogar, con el fin de identificar a las personas que pre-

sentan algún tipo de discapacidad. En el caso del cuestio-

nario de salud, se seleccionó aleatoriamente a una sola

persona del hogar para su cumplimentación.

Para obtener los resultados se utilizaron los ficheros de

los 4 cuestionarios (hogar; discapacidades y deficiencias;

limitaciones y deficiencias, y salud) de la encuesta a escala

nacional, aunque se ha trabajado con un fichero modifica-

do y adaptado a los objetivos de la investigación, filtrando

para ello las variables esenciales para la realización del es-

tudio. El análisis de los datos se realizó mediante el paque-

te estadístico SPSS 11.5. para Windows. 

RESULTADOS

Según la EDDES, la población de la Comunidad Autó-

noma de Euskadi (CAE) en 1999 era de 2.041.797 perso-

nas, de las que 146.178 presentaban algún tipo de disca-

pacidad, es decir, el 7,2% de la población total. Entre

ellos, 2.577 (0,13%) eran menores de 6 años. La preva-

lencia de las limitaciones en la población de 0 a 5 años es

del 2,8% y en el resto de la población la discapacidad

afecta al 7,4%. Hay que considerar estos datos teniendo

en cuenta las acusadas diferencias que existen en función

de la fase del ciclo vital y familiar en que se encuentran los

afectados y que la discapacidad va incrementándose con

el paso de los años; las personas mayores son las más

afectadas (el 21% de la población de entre 65 y 84 años

de edad presenta algún tipo de discapacidad, mientras

que la proporción para los que rebasan los 85 es del 52%)

(fig. 1).

Discapacidad en la población de 6 y más años

La discapacidad en la CAE afecta a 143.601 personas

de 6 y más años, es decir, al 7,4% de la población. De

ellos, 86.677 (60%) presentan discapacidad grave o total,

lo que supone que realizan con dificultad grave la activi-

dad en la que se encuentran discapacitados o que no

pueden realizarla. Cuatro de cada 10 personas reciben al-

guna ayuda personal por los problemas o impedimentos

que pueden causar estas discapacidades y el 28% recibe

algún tipo de ayuda técnica para paliar los efectos causa-

dos por las discapacidades. 

Uno de los elementos que se puede comprobar repeti-

damente a lo largo del trabajo es que la edad es el deter-

minante principal de las discapacidades. Por eso la pre-

sencia de discapacidad comienza a ser significativa a

partir de los 50-54 años y se concentra intensamente en

edades superiores. Las proporciones de discapacitados

se incrementan con la edad, por lo que la intensidad en la

población viuda también es mayor que en el resto de los

estados civiles. La diferencia en la esperanza de vida en-

tre varones y mujeres también hace que el número de mu-

jeres que padecen algún tipo de discapacidad sea supe-

rior al de los varones y que el número máximo de mujeres
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Figura 1. Prevalencia de la discapacidad por edad y sexo. Comunidad

Autónoma de Euskadi, 1999.
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con discapacidad se concentre en edades más avanza-

das (75-79) que en los varones (65-69) (fig. 2).

Las discapacidades más frecuentes son aquellas que

impiden o dificultan el desarrollo de las tareas relaciona-

das con la realización de los trabajos del hogar y con la

capacidad de desplazamiento (fuera del hogar, sobre to-

do, y dentro del hogar, en menor medida). Destaca el ele-

vado número de personas que tiene algún tipo de disca-

pacidad para comprar y controlar los suministros y

servicios sociales, realizar la limpieza del hogar y de la ro-

pa y desplazarse, tanto por medio de transporte público

como por ellos mismos. 

Las deficiencias osteoarticulares son las que originan

en mayor medida este tipo de discapacidades (32,6%).

También son muy frecuentes las deficiencia que afectan a

las funciones y estructuras relacionadas con los órganos

de la audición y de la visión (el 27,4 y el 22%, respectiva-

mente). A excepción de las deficiencias mentales y del

sistema nervioso, el resto de las deficiencias comienzan a

ser significativas a partir de los 60 años de edad. 

Las personas que requieren y reciben algún tipo de

ayuda personal presentan características determinadas

en cuanto a edad, sexo, estado civil y tipo de discapaci-

dad. Son personas mayores, mujeres, sobre todo, y viu-

das las que se benefician de los cuidados personales. La

gran mayoría de las personas que reciben cuidados pre-

senta algún tipo de discapacidad grave o total, general-

mente cuando se trata de cuidarse de uno mismo o de

realizar actividades relacionadas con el aprendizaje y la

aplicación de conocimientos, así como su desarrollo.

También es muy elevada (supera el 80%) la proporción de

personas que recibe cuidados por problemas relaciona-

dos con la comunicación y relación con otras personas y

la realización de las tareas del propio hogar.

Forma de convivencia de la población con alguna
discapacidad

La distribución por edad de la población con y sin dis-

capacidad por tipo de hogar muestra las diferencias exis-

tentes entre unos y otros en cuanto a sus formas de con-

vivencia se refiere (fig. 3). En las edades adultas la

discapacidad conlleva menor compañía en los hogares,

especialmente cuando su severidad resulta importante.

Se trata claramente de los impedimentos que algunas

discapacidades suponen para la simple posibilidad de

formar una familia propia. Entre los mayores es donde se

dan los grupos convivenciales más reducidos, de acuerdo

a la fase de nido vacío y a la viudedad, pero también co-

mo resultado de una notable independencia, especial-

mente entre las mujeres. De hecho, es aproximadamente

entre los 70 y 90 años cuando los tamaños de los hogares

son más reducidos y cuando mayor impacto tienen las

discapacidades en la sostenibilidad de tales pautas resi-

denciales. A partir de los 85-90 años, las discapacidades

acumuladas y de gran gravedad imposibilitan la vida au-

tónoma y van asociadas a unos hogares de tamaño sen-

siblemente mayor que en el resto de las personas de la

misma edad. 

Todas las formas de hogar distintas de la típica familia

nuclear formada por una pareja con hijos resultan más fre-

cuentes entre la población que presenta algún tipo de dis-

capacidad (fig. 3). En realidad, lo que provoca tales ca-

racterísticas es el gran peso de los mayores que, en su

gran mayoría, sí pasaron en su día por la fase vital en la

que el hogar estaba compuesto por la pareja con hijos. 

Ha podido comprobarse que mientras que sólo el 4%

de la población que no padece ningún tipo de discapaci-

dad vive en hogares unipersonales, los que sí presentan

alguna discapacidad lo hacen en el 12% de los casos, en

los que se destacan, sobre todo, las mujeres (el 16% de

las mujeres viven solas, frente a un 5% de varones). Ante

la tentación de atribuirlo al abandono de los familiares, ha

podido comprobarse que se trata simplemente de un

efecto de la distinta estructura por edades existente entre

quienes padecen discapacidades y quienes no. También

es más frecuente vivir en pareja entre la población con

discapacidad y sobre todo vivir en hogares extensos. El

15% de varones y mujeres vive en este tipo de hogar, y si

se suman los casos de personas que viven en hogares

polinucleares, encontramos que este tipo de hogares,

considerados formas típicas de acogimiento familiar, no

llega a alcanzar ni el 20% de las formas de convivencia de

la población con algún tipo de discapacidad. Son perso-

nas de edad muy avanzada, sobre todo personas que su-

peran los 80-85 años (fig. 3).

Cuidadores de las personas con alguna
discapacidad

Uno de los rasgos del cuidado que reciben las perso-

nas con alguna discapacidad es que la ayuda recibida
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Figura 2. Distribución por edad y sexo de la población con alguna

discapacidad. Comunidad Autónoma de Euskadi, 1999.
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proviene de algún miembro de la familia de forma abru-

madoramente mayoritaria. Tres cuartas partes de los cui-

dadores residen en el mismo hogar que las personas a las

que prestan los cuidados y forman parte de su familia. In-

cluso cuando se trata de cuidadores no residentes, buena

parte de ellos son parientes. 

Los cuidadores principales son mayoritariamente muje-

res (73%) y tienen un promedio de edad que permite ha-

blar de mujeres «maduras» (fig. 4). Las proporciones más

altas se dan entre los 50 y 70 años, una edad en la que las

mujeres tienen progenitores en una fase ya realmente

avanzada de la vida, mientras que los cónyuges, espe-

cialmente los varones, empiezan a tener edades en las

que las discapacidades se vuelven frecuentes. En cambio

los varones cuidadores principales, además de menos

numerosos, son también personas de más edad y cabe

suponer que es a sus mujeres a quienes cuidan en la ma-

yoría de los casos.

En cualquier caso, la asunción del papel de cuidador es

escasa entre los más jóvenes (fig. 4). Menos del 8% de los

cuidadores es menor de 30 años y, en cambio, el 65,6%

es mayor de 50 años y más de un tercio supera los 65

años, hecho que contradice la imagen corriente de la ve-

jez como sinónimo exclusivo de dependencia. Los mayo-

res presentan discapacidad con mayor frecuencia, pero

también protagonizan el cuidado de personas con disca-

pacidad mucho más que las demás edades. 

Esta relación entre la edad y la función de cuidador, si se

combina con los datos sobre el estado civil de los cuida-

dores, apunta a una intensa vinculación con las sucesivas

etapas del ciclo familiar, pero sobre todo, de la relación de

pareja. Los cuidadores principales son mayoritariamente

casados (65%) y en eso no hay grandes diferencias entre

sexos. En cambio contrasta la escasa dedicación de los

viudos respecto a las viudas. De nuevo todo apunta a que

los varones que ejercen como cuidador principal lo hacen

principalmente porque prestan atención a sus esposas,

mientras que una parte muy considerable de las mujeres

que han perdido a su pareja ejerce, aun así, como cuida-

dora de alguna otra persona. Pese a todo, en ambos sexos

la viudedad representa un papel menor, muy inferior a la de

los casados en general e incluso al de los solteros (fig. 4).

Queda confirmada nuevamente la primacía de la solu-

ción familiar en los cuidados personales que origina la

discapacidad. Generalmente son los cónyuges (tanto va-

rones como mujeres) y las hijas las que ejercen el papel de

cuidador principal con mayor frecuencia (el 50% de los

casos) (fig. 5). La elevada asociación de las discapacida-

des con la edad hace que los ascendientes sean menos

frecuentes; se da el caso de que los padres cuidadores

sean menos numerosos que los empleados o incluso que

los amigos y vecinos. El número de empleados y de per-

sonal de servicios sociales que se ocupa de prestar ayu-

da personal es muy escaso (8%), en comparación con el
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Figura 3. Formas de convivencia de la población con y sin discapacidad. Comunidad Autónoma de Euskadi, 1999.
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número de familiares que realiza el mismo cometido

(74%). Es una tarea que, además, en el 90% de los casos

no implica ningún tipo de compensación económica. En

los casos en que prestar cuidados personales implica

cierto tipo de remuneración (regular u ocasional), no son

los familiares sino los empleados y las personas de los

servicios sociales los que perciben las remuneraciones

(70%). Además, solamente en una cuarta parte de los ca-

sos es realizada por personas que se encuentran econó-

micamente activas. La mayoría de los cuidadores se de-

dica a realizar las labores del hogar (42%) o está jubilado

(21%).

El colectivo más numeroso de cuidadores es el de las

mujeres mayores de 50 años, prácticamente son la mitad

del total de cuidadores (fig. 4). El perfil de los beneficiarios

de su ayuda es el más amplio, ya que prácticamente cui-

dan de todos aquellos que lo necesiten: en el 36% de los

casos de sus cónyuges, en el 24% de sus hijos e hijas, en

el 20% de sus madres, en el 13% de algún otro pariente,

en el 5% de algún hermano/a e incluso en el 2% de los

casos cuidan de personas que no son familiares. Las mu-

jeres menores de 50 años (suponen alrededor de una

cuarta parte de los cuidadores) cuidan principalmente de

sus madres y padres (61%), de sus hijos (16%) o de algún

otro pariente (17%). 

En el caso de los varones cuidadores principales, es

significativo el caso de los solteros menores de 30 años,

que aunque sean un grupo muy reducido (el 3%) cuidan

en su totalidad de sus progenitores. En el caso de los ca-

sados que superan la edad de los 50 (alrededor del 15%),

los cuidados se especializan en una sola persona, sus es-

posas (en el 88% de los casos). Es un hecho que con-

trasta con los cuidados prestados por las mujeres de su

misma condición. 

DISCUSIÓN

El estudio pone de manifiesto, por un lado, la correla-

ción existente entre la edad y la discapacidad. Cumplir

años trae consigo, sobre todo a partir de los 60 años, una

mayor probabilidad de presentar algún tipo de discapaci-

dad, que es muy significativa en la población anciana. Por

otro lado, quedan patentes la importancia que adquiere la

red familiar a la hora de proporcionar las ayudas y cuida-

dos que se requieren como resultado de dichas discapa-

cidades y la escasa incidencia que logran alcanzar los

servicios sociales en las personas con discapacidad que

requieren ayuda personal para poder desarrollar diferen-

tes tareas de la vida diaria. 

Ha quedado confirmada la importancia de la mujer ma-

dura/mayor como cuidadora principal de las personas

con discapacidad2,4,6-11.

Uno de los puntos más subrayados en los diferentes

estudios realizados sobre el tema y que coincide con la

preocupación que se deriva de este trabajo se refiere al

futuro previsible que se pueda esperar del sistema infor-

mal de cuidados. Tal y como ponen de manifiesto diver-

sos autores6,12-14, cabe esperar que la generalización de

la esperanza de vida hasta edades avanzadas haga que

cada vez un mayor porcentaje de personas sobreviva

hasta la vejez. Por consiguiente, cada vez más generacio-

nes tendrán una mayor proporción de progenitores vivos

en edades muy avanzadas y con problemas para realizar

diferentes tareas básicas de la vida diaria. 

El incremento de dicha «presión» se producirá sobre las

generaciones que actualmente se encuentran en edades

maduras y, sobre todo, adultas. No hay que olvidar que

paralelamente se está produciendo un gran aumento en la

inserción laboral de las mujeres (por el momento, las prin-

cipales cuidadoras) nacidas principalmente a partir de los

años sesenta y que se espera, además, que mantengan

niveles altos de actividad no sólo en las edades jóvenes

sino también en las adultas. Todo ello hace prever dificul-

tades futuras en la provisión de los cuidados personales.

Resulta más que evidente pensar que la consecuencia

más importante de la evolución de estos fenómenos vaya

a ser la insostenibilidad de la ayuda facilitada por los
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pel de los cuidadores y una mayor recompensa por la la-

bor que realizan.
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miembros (femeninos) de la familia. El hecho de que cada

vez haya más personas mayores que requieren cuidados

y la menor disponibilidad de las personas que tradicional-

mente se han ocupado de dicho cometido vaticinan una

crisis en el sistema informal de cuidados. Esta tesis, sin

embargo, no tiene en cuenta muchos otros hechos que

pueden influir en la situación futura. Por ejemplo, que la

edad media de los cuidadores/as es elevada (55,3 años) y

que muchos de ellos superan la edad de los 65 años y,

por lo tanto, no forman parte de la población activa. Tam-

poco se tiene en cuenta las mejoras que presumiblemen-

te se produzcan en esperanza de vida en salud y su inci-

dencia en la variabilidad que podría producirse en la edad

de receptores y proveedores de cuidados. Por lo general

se pasa por alto el desarrollo que se está produciendo en

los servicios y en las infraestructuras de carácter social,

que actualmente sólo complementan la ayuda proporcio-

nada por los familiares, pero que en el futuro podría influir

en la cantidad e intensidad de éstos. 

En definitiva, ante el previsible aumento de la demanda

de ayuda personal, el único cambio que se reconoce es el

de la falta de cuidadores asociado directamente a una

masiva inserción laboral femenina y el presumible cambio

de papel que lo acompaña. A pesar de ello y de la cober-

tura e importancia del trabajo del cuidador, sigue siendo

una actividad que se resiste a su contabilización, una res-

ponsabilidad o «recomendación moral» exenta de un mar-

co legal que ayude a conciliar a los cuidadores la vida fa-

miliar y laboral10,11. 

Los cambios descritos, la (todavía) escasa cobertura

que proporcionan los diferentes programas de asistencia

social dirigidos a la tercera edad15-17 y la preferencia de

las personas mayores a la atención domiciliaria frente a la

institucionalización1,18 ponen de relieve la importancia y la

necesidad de desarrollar diferentes tareas:

– Por un lado, respecto a los servicios sociosanitarios

dirigidos a cubrir las necesidades derivadas de las disca-

pacidades y que actualmente ya existen, diversos infor-

mes16,17 han puesto de relieve en el caso de la CAE la 

necesidad de ampliar su cobertura y de reducir las dife-

rencias existentes en las distintas provincias. 

– Por otro, en lo que concierne a los cuidadores, queda

patente la necesidad de dar apoyo a éstos a través de

cambios que podrían contemplar medidas como una ma-

yor flexibilidad en el trabajo18,19. 

Todas estas propuestas de cambios no pueden ir sino

acompañadas por un mayor reconocimiento hacia el pa-


