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Resumen

El nacimiento de un niño con discapacidad implica un cambio en el sistema familiar,

que afecta la percepción de la calidad de vida (CV) de los cuidadores primarios, y las

funciones ejecutivas (FE) permiten la adaptación a esta situación. El estudio pretendió

describir la CV y el desempeño de las FE de los cuidadores primarios, analizar su

relación e identificar las características de los cuidadores vinculados a perfiles

establecidos. Participaron 211 cuidadores de niños y adolescentes con discapacidad,

residentes en Cuenca (Ecuador), en su mayoría mujeres. Los instrumentos aplicados

fueron el BRIEF-A y el WHOQOL-BREF. Se usaron medidas de tendencia central y de

dispersión y el coeficiente rho de Spearman; además, se estableció un modelo general

de correlación y un análisis de clúster K de medias para estimar los perfiles. Finalmente,

se utilizó el modelo ANCOVA para determinar el efecto de variables sobre la
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pertenencia a los perfiles. Los resultados determinaron que la salud psicológica era la

dimensión predominante en la CV. Con respecto a las FE, la función con menor

desempeño fue el control emocional. Así también, la CV y FE, en conjunto, son

covariables, y existen relaciones pequeñas entre los dominios de salud psicológica y

ambiente y las funciones de flexibilidad, memoria de trabajo, seguimiento a tareas y

plan/organización. Por último, se identificaron dos perfiles, conflicto y armonía, cuya

pertenencia se asocia con el sexo y la edad del cuidador. Se concluye que las FE se

relacionan de manera pequeña con la CV, por lo que se recomienda un análisis con otras

variables asociadas.

Palabras clave: calidad de vida, funcionamiento ejecutivo, discapacidad, familia,

cuidador primario

Abstract

The birth of a child with a disability implies a change in the family system which affects

the perception of quality of life, as caregivers can become more resilient or see the

situation as devastating (Dambi et al., 2015; Fairthorne et al., 2015; Gilson et al., 2018;

Whitmore, 2016). That is why the presence of several psychological, family, social and

couple problems has been evidenced (Aras et al., 2014; Arias Reyes & Muñoz-Quezada,

2019); given this, there is the influence of a mechanism that allows situations to be

mediated and is known as executive functioning (Frye & Shapiro, 2020). However, the

relation between these variables has not been studied in this population. Given the

above, this study sought describe the quality of life and performance of executive

functions of this population; analyze the relationship between quality of life and

performance of executive functions and identify the characteristics of caregivers from

profiles identified by a cluster analysis. These objectives respond to the following

hypotheses: 1. It is expected that there is a relationship between perceived quality of life
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and executive functioning performance and, 2. Caregivers are expected to present

different profiles from a cluster analysis.

The population in this work was 211 caregivers who assisted to institutions that work

with children or adolescent with any disability from the city of Cuenca (Ecuador), who

wanted to participate voluntarily. 14.7 % were men and 85.3 % were women. The

inclusion criteria were caregivers who want to participate in the study, who can read and

write, and are parents, grandparents or uncles who take care of the child or adolescent.

Those with a mental disorder and formal caregivers were excluded. For the

measurement of these variables, the instruments applied were the BRIEF-A to

determine the executive functioning and the WHOQOL-bref to know the quality of life.

For the data analysis, SPSS version 25.0 statistical package was used for information

processing. Initially, a general description of the variables is made, expressing the

results by means of measures of central tendency and dispersion. The assumption of

normality was verified with the Kolmogorov Smirnov test that revealed a non-normal

behavior, so to start the correlation study the rho de Spearman correlation coefficient

was applied. In the same way, a model that involves all the dimensions evaluated for the

quality of life and executive function was estimated. Subsequently, possible general

parental profiles were established with an analysis Cluster of K means and the

demographic characterization of each one was carried out using the chi-square statistic

with the Crammer V effect size report. Finally, the effect size of the main characteristics

according to the ANCOVA model is reported. The results showed that psychological

health was the predominant dimension in QoL. Regarding EF, the function with worse

performance was emotional control. Likewise, global executive functions and the

perception of quality of life are found as covariates and not as cause effect; also, there

are small relationships between QoL (psychological health and environment) and EF
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(flexibility, working memory, follow-up to tasks and plan/organization). Finally, two

profiles were identified, conflict and harmony, whose belonging is associated with the

sex and age of the caregiver. It is concluded that EF are related to QoL in a small way,

so, it is important to analyze another psychosocial variables that can be related.

Key words: quality of life, executive functioning, disability, family, informal caregiver

Introducción

El nacimiento de un niño con discapacidad sitúa a los cuidadores frente a múltiples

desafíos, ya que ven esta experiencia como una situación satisfactoria que eleva su

resiliencia y su necesidad de mantener la salud mental, o como una situación que afecta

su calidad de vida (CV) al incrementar la posibilidad de afrontar dificultades en la

crianza y las relaciones entre los miembros (Brito et al., 2022; Dambi et al., 2015;

Fairthorne et al., 2015; Gilson et al., 2018; Pinquart y Sörensen, 2003; Rigles, 2019;

Whitmore, 2016).

En este sentido, la calidad de vida es la percepción de una persona sobre su lugar en la

vida dentro de su cultura, con respecto a los valores que practica, sus objetivos,

estándares o expectativas (World Health Organization [WHO], 1996). Se encuentra

relacionada con el bienestar o psicopatología de un individuo (Salinas-Rodríguez et al.,

2022; Yilmaz y Küçük Alemdar, 2021) y se la puede comprender de acuerdo con cuatro

dominios planteados por la Organización Mundial de la Salud (OMS): salud física,

salud psicológica, relaciones sociales y ambiente (WHO, 1996).

En un contexto de discapacidad de niños y adolescentes, la percepción de CV en los

cuidadores informales muestra ser contradictoria. Por ejemplo, Majumdar y Jain (2020)

reportan una menor percepción en los cuatro dominios, mientras que otros estudios

hablan de una prevalencia de menor percepción en los dominios de salud física, de

relaciones sociales (Arasu y Shanbhag, 2021; Arias Reyes y Muñoz-Quezada, 2019;
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Skordilis, 2015) y de ambiente (Aktan et al., 2020; Barros et al., 2019; Fávero-Nunes y

Santos, 2010; Fernández-Ávalos et al., 2020).

Esta variación depende de algunas variables como apoyo social y ambiental (Arora et

al., 2020; Brandtstädter y Greve, 1994; Miodrag y Hodapp, 2010; Schiller et al., 2021),

condición del niño o adolescente que necesita de cuidado, como presencia de autismo

(Alansari y Jahrami, 2018; Al-Farsi et al., 2020; Dyches et al., 2016), discapacidad

intelectual (Arora et al., 2020; Boehm y Carter, 2019; Gogoi et al., 2017; Miodrag y

Hodapp, 2010) o parálisis cerebral (Brehaut et al., 2004; Farajzadeh et al., 2020;

Figueiredo et al., 2020; Tseng et al., 2016), y características propias del cuidador, como

la edad (Almanza-Sepulveda et al., 2018; Chico et al., 2014; Majumdar y Jain, 2020;

Sloan et al., 2020), ser mujer y madre de familia (Aras et al., 2014; Çolak y Kahriman,

2021; Dillon-Wallace et al., 2014; Palacios-Espinosa et al., 2021) y rasgos de

personalidad (Murray y O’Neill, 2019). Así también, características como condición

socioeconómica, apoyo marital o nivel de estudios influyen en la percepción de CV,

tanto en el dominio de relaciones sociales como en el de ambiente (Çolak y Kahriman,

2021; Isa et al., 2016; Lin et al., 2009; O’Neill et al., 2022).

Ahora bien, un mecanismo que permite mediar la salud mental es el control ejecutivo

que regula las respuestas conductuales ante el estrés o la ansiedad (Frye y Shapiro,

2020; Holder et al., 2021). Las funciones ejecutivas (FE) son habilidades esenciales

para la salud de un individuo (Diamond, 2013), reflejan funciones autorregulatorias que

organizan, direccionan y manejan otras respuestas cognitivas, emocionales y

comportamentales (Miyake et al., 2000; Roth et al., 2005).

Si bien existe controversia entre cuáles son las FE, se habla de habilidades diferentes,

pero complementarias, que integran algunos tipos de funciones (Ardila y

Ostrosky-Solís, 2008; Fuster, 2002). Según el modelo descripto dentro del BRIEF-A
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(Behavior Rating Inventory of Executive Function – Adult Version), esas funciones son

la metacognición (MET) y la regulación comportamental (BRI). La MET implica la

capacidad para iniciar procesos y resolver problemas de manera correcta y ordenada

(Isquith et al., 2013), está compuesta por las funciones iniciación, memoria de trabajo,

plan/organización, seguimiento de tareas y organización de materiales (Roth et al.,

2005). Por otro lado, la BRI se refiere a la capacidad de mantener un autocontrol

emocional y de comportamiento (Isquith et al., 2013) y está compuesta por inhibición,

flexibilidad, control emocional y autocontrol (Roth et al., 2005). Por tanto, la BRI es

precursora de un buen funcionamiento metacognitivo (Ardila y Ostrosky-Solís, 2008;

Roth et al., 2005).

Pocas investigaciones han estudiado las FE de cuidadores de niños con discapacidad, y

las existentes se han centrado en padres de niños con trastorno del espectro autista

(TEA) y de niños con déficit de atención con hiperactividad (TDAH) (Iyer y Srinivasan,

2020; Ventura et al., 2019). En relación con los padres de niños con TEA, Van Eylen et

al. (2017) encontraron deficiencias en inhibición, flexibilidad e iniciación. Por otro lado,

Ventura et al. (2019) concluyeron que la planificación, flexibilidad y memoria de trabajo

están comprometidas, pero que la inhibición mejora (Delorme et al., 2007). Por último,

Goos et al. (2009) sostuvieron que los cuidadores varones de niños con TDAH

presentan una disfunción en la inhibición independientemente de los síntomas que

tengan sus hijos.

Con respecto a la CV y a las FE, no se encuentran estudios en población de cuidadores

de niños y adolescentes con discapacidad. Los datos que se reportan son de personas

adultas (Ihle et al., 2021; Oh y Yang, 2021; Stern et al., 2017) o con diferentes

condiciones físicas como diabetes (Ho et al., 2022), síndrome de Marfan (Ratiu et al.,

2018), neurofibromatosis (Roy et al., 2021) o esclerosis múltiple (Tofighian et al.,
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2021), donde el funcionamiento ejecutivo predice una mejor percepción de CV por un

mayor manejo de emociones y cogniciones. Al contrario, una disfunción desencandena

conductas de riesgo por la presencia de impulsividad, perseveración, poca atención,

excesiva dependencia del ambiente y dificultades para autorregular los pensamientos y

emociones (Duggan et al., 2017; Ihle et al., 2021; Moutsiana et al., 2014; Rivella et al.,

2023).

Ante lo expuesto, resulta de gran importancia conocer si existe relación entre las FE y la

CV en cuidadores informales de niños y adolescentes con discapacidad, ya que su

desarrollo depende de ellos y de su cuidado (Álvarez-Aguado et al., 2021). De la misma

forma, los cuidadores son propensos a desencadenar trastornos psicológicos, y entre sus

principales causas se encuentran factores personales y una menor percepción de CV

(Dillon-Wallace et al., 2014; Reyes-Rojas et al., 2019).

En este sentido, este trabajo buscó dar respuesta a tres objetivos: 1. Describir la calidad

de vida y desempeño de las funciones ejecutivas de esta población; 2. Analizar la

relación existente entre la calidad de vida y el desempeño de funciones ejecutivas; 3.

Determinar las características de los cuidadores a partir de perfiles identificados por un

análisis clúster. Estos objetivos responden a las siguientes hipótesis: 1. Se espera que

exista relación entre la calidad de vida percibida y el desempeño del funcionamiento

ejecutivo, 2. Se espera que las características de los cuidadores sean distintas en cada

perfil identificado.

Metodología

Participantes

Para la presente investigación, se utilizó un muestreo no probabilístico a conveniencia

en seis instituciones especializadas en atención de niños y adolescentes con

discapacidad, en la ciudad de Cuenca (Ecuador), mediante la aplicación G*Power
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3.1.9.7. Al ser un estudio relacional, se calculó un tamaño de muestra mínimo requerido

de 207 participantes, con el 99 % de poder estadístico, el 3 % de error y un tamaño de

efecto esperado mediano: d = .3 (Cohen, 1988). Se alcanzó la participación de 211

cuidadores de niños y adolescentes. Los criterios de inclusión fueron que supieran leer y

escribir y que fueran padres, abuelos o tíos que se encontraran a cargo del niño o

adolescente. Los criterios de exclusión fueron que se tratara de cuidadores formales o

que presentaran algún trastorno mental.

Participaron 31 hombres (14.7 %) y 180 mujeres (85.3 %) de entre 19 y 72 años (M =

40.2; DT = 10.9). Así también, el 51.2 % de cuidadores contaba con alguna persona de

ayuda en el cuidado y el 51.4 % además del cuidado tenía una actividad laboral. Con

respecto a los ingresos económicos, la tercera parte (33.3 %) percibía ingresos menores

a $350, el 40 % $350, el 17.5 % $750 y el 9.5 % $1050 o más. Con respecto al nivel de

educación, el 38.6 % de cuidadores mostró tener un nivel primario, el 36.7 %

secundario, el 21.4 % universitario y el 2.9 % de posgrado. En referencia al estado civil,

el 12.8 % se encontraban solteros, el 73.0 % casados/unión libre, el 3.8 % viudos y el

10.4 % divorciados.

En cuanto a las características de los niños o adolescentes de quienes cuidaban, los

participantes indicaron que el 22.7 % de estos niños o adolescentes se encontraban en

edades entre 0 y 5 años, el 36.5 % de 6 a 10 años, el 15.6 % de 11 a 15 años y el 25.1 %

de 16 a 20 años. Así también se indicó que los niños o adolescentes presentaban como

discapacidad: autismo (19.4 %), discapacidad intelectual de etiología desconocida (32.2

%), síndrome de Down (11.4 %), patología combinada (13.7 %), parálisis cerebral (19.9

%), y el 3.1 % sin una especificación del tipo de discapacidad. Sobre la etiología, el 58

% de los niños y adolescentes fueron diagnosticados al nacer, el 39.2 % antes de los 5
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años y el 2.8 % restante entre los 6 y 10 años. El porcentaje de discapacidad registrado

osciló entre el 25 % y el 100 % (M = 59.31 %; DE = 17.8).

Instrumentos

The Behavior Rating Inventory of Executive Function – Adult Version (BRIEF-A)

El inventario de comportamiento ejecutivo en adultos, en su versión en español (Roth et

al., 2005), busca medir las funciones ejecutivas de la vida diaria de adultos entre los 18

y 90 años. Consiste en 75 ítems que están puntuados de 1 a 3 y a los cuales se responde

con nunca (N), algunas veces (A) y frecuentemente (F). Estos 75 ítems se dividen en

nueve escalas clínicas (memoria de trabajo, seguimiento de tarea, organización,

iniciativa, iniciación, inhibición, flexibilidad, control emocional y autocontrol) a partir

de puntuaciones directas que deben transformarse en puntuaciones T, donde las mayores

o iguales a 65 son clínicamente significativas. Según Roth et al. (2013), estas escalas se

integran en un modelo de dos factores: MET (memoria de trabajo, seguimiento de tarea,

organización, iniciativa e iniciación) y BRI (inhibición, flexibilidad, control emocional

y autocontrol). El instrumento original presentó una consistencia interna (alfa de

Cronbach) entre .93 y .96. En este estudio la consistencia interna de los índices fue:

αMET = .924; αBRI = .915.

World Health Organization Quality of life (WHOQOL – BREF)

Esta escala fue elaborada por el WHOQOL GROUP (1996). Consta de 26 ítems y

determina la identificación de un perfil de calidad de vida, mediante una faceta que

mide la percepción en conjunto de la calidad de vida y de la salud (ítems 1 y 2), y a

partir de cuatro dominios: 1) Salud física, que integra facetas como capacidad de

trabajo, calidad de sueño, dolores, movilidad, entre otras, en los ítems 3, 4, 10, 15, 16,

17, 18; 2) Salud psicológica, cuyas facetas se relacionan con imagen corporal,

emociones positivas y negativas, autoestima, espiritualidad y memoria y concentración,
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en los ítems 5, 6, 7, 11, 19, 26; 3) Relaciones sociales, que incluye las facetas de

relaciones personales, relaciones sexuales y apoyo social, en los ítems 20, 21 y 22; y 4)

Ambiente, cuyas facetas se relacionan con recursos económicos, libertad, seguridad,

acceso a servicios de salud y transporte, entre otros, en los ítems 8, 9, 12, 13, 14, 23, 24

y 25. Todos los ítems están organizados en una escala tipo Likert de 1 a 5 según la

intensidad, la capacidad, la evaluación de comportamientos y la frecuencia. La

intensidad se mide en los ítems del 3 al 9, con opciones desde nada (1) a

extremadamente (5); la capacidad, en los ítems del 10 al 15 con opciones desde nada (1)

a totalmente (5); la evaluación de comportamientos, en los ítems del 16 al 25, con

opciones desde muy insatisfecho (1) a muy satisfecho (5), y por último, según la

frecuencia, en el ítem 26 con opciones desde nada (1) a siempre (5). Para la

interpretación es necesario recodificar los ítems 3, 4 y 26 que se encuentran planteados

en un sentido negativo. De la misma manera, el instrumento no maneja puntos de corte,

por lo que a mayor puntaje corresponde mejor percepción. Su consistencia interna

original fue de α = .88 y para la presente investigación, α=.884.

Ficha sociodemográfica

Esta ficha fue elaborada por las autoras y recopila:

● Información del cuidador: sexo, edad, estado civil, nivel de instrucción, ayuda de un

externo para el cuidado e ingresos económicos.

● Información del niño o adolescente con discapacidad: diagnóstico, etiología de la

discapacidad y porcentaje de discapacidad.

Procedimiento

Se contactó con el Gobierno Autónomo Descentralizado del cantón Cuenca para el

acercamiento a las instituciones con convenios de cooperación. En cada institución se

informó sobre el objetivo del estudio y las características necesarias de cada
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participante. Luego, en cada una de ellas se revisaron las historias de cada niño y

adolescente y se envió la invitación a participar solo a los cuidadores que cumplían con

los criterios de inclusión. Todos quienes aceptaron voluntariamente su participación

bajo conocimiento del objetivo de investigación y su intervención, firmaron un

consentimiento informado que siguió de manera estricta los lineamientos de la

Asociación de Psicología Americana (American Psychological Associaton [APA],

1992) y de la declaración de Helsinki (WMA General Assembly, 2008), respetando la

confidencialidad, anonimato y voluntariedad de cada participante. La aplicación tuvo

una duración aproximada de media hora.

El cálculo de muestra y verificación de poder estadístico se obtuvo mediante el

programa G*Power. Para el procesamiento de información se usó el paquete estadístico

SPSS versión 25.0. Al inicio, se realizó una descripción general de las variables y se

expresaron los resultados mediante medidas de tendencia central y dispersión. Se

comprobó el supuesto de normalidad con la prueba Kolmogorov Smirnov que reveló un

comportamiento no normal (p < .05), por lo cual se aplicó el coeficiente de correlación

rho de Spearman, con la siguiente interpretación: r = ± 0.1, pequeña; r = ± 0.3, mediana;

r ≥ ± 0.5 elevada (Cohen, 1988). Luego, se estimó un modelo que involucra todos los

dominios de la CV y de las FE. El ajuste absoluto de los modelos fue evaluado por

chi-cuadrado/gl < 3 (Hooper et al., 2008); como estadístico de bondad de ajuste,

RMSEA < .08; como medidas de ajuste incremental y ajuste comparativo se utilizaron

CFI que debe ser cercano a .90 y NFI > 0.9 (Hu y Bentler, 1999). Para evaluar la calidad

de ajuste del modelo, como medidas de ajuste parsimonia se consideró el indicador

PNFI, que relaciona los constructos con la teoría que los sustenta (Mulaik et al., 1989).

A continuación, se establecieron posibles perfiles parentales generales con un análisis

Clúster de K medias y se realizó la caracterización demográfica de cada uno empleando
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el estadístico chi–cuadrado con el reporte de tamaño de efecto V de Crammer.

Finalmente se reporta el tamaño del efecto de las características principales según el

modelo ANCOVA. La significancia estadística considerada fue de .05 (p < .05).

Resultados

Calidad de vida y funciones ejecutivas

Los dominios de CV en general indicaron una percepción medianamente satisfecha, con

un predominio de satisfacción en salud psicológica (M = 13.3; DE = 1.9) y relaciones

sociales (M = 13.1; DE = 3.0), mientras que el dominio de salud física (M = 12.3; DE =

1.8) y ambiente (M = 12.7; DE = 2.2) fueron un poco más débiles. Por otra parte, las FE

de todos los dominios e índices evaluados se encontraron muy por debajo del límite

clínico de referencia (PT < 65); el perfil de FE en orden descendiente iniciando por la

de mejor desempeño correspondió a: iniciación, organización material, inhibición,

organización/planificación, seguimiento de tareas, autocontrol, memoria de trabajo,

flexibilidad y finalmente el control emocional.

Según el coeficiente de correlación de Pearson (rs), se registraron relaciones pequeñas

entre el dominio de salud psicológica y algunas FE como flexibilidad, memoria de

trabajo y seguimiento de tareas, así como entre la dimensión de ambiente y las FE como

flexibilidad, organización/planificación y seguimiento de tareas. Al recordar que el

BRIEF-A evalúa deficiencia, se traduce que, a mejor percepción de CV en los dominios

de salud psicológica y ambiente, mejor desempeño en FE específicas (flexibilidad,

memoria de trabajo, seguimiento de tareas, organización/planificación) así como en el

índice de la MET (ver Tabla 1).

Con respecto al modelo general de las variables, se observó que las FE no predicen la

CV (χ2/gl = 3.4, RMSEA = .107, CFI = .884, NFI = .846, PNFI = 0.613) ni en sentido

contrario, la CV predice las FE (χ2/gl = 4.6, RMSEA = .131, CFI = .826, NFI = .791,
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PNFI = 0.574). Sin embargo, se determinó un ajuste adecuado para establecer la CV y

las FE como covariables con una alta correlación (S.E. = .580; p = .034) y adecuados

indicadores de ajuste (χ2/gl = 2.15, RMSEA = .74, CFI = .946, NFI = .906, PNFI =

0.637).

Tabla 1.

Matriz de correlación mediante el coeficiente rho de Spearman y descripción de

funciones ejecutivas y dominios de calidad de vida

  Salud
física

Salud
psicológic

a

Relacione
s sociales Ambient

e
M DT

Inhibición .045 -.128 .009 -.105 53.6 9.0
Flexibilidad -.086 -.180* -.028 -.227*** 56.7 10.0
Control emocional .031 -.025 .026 -.02 57.9 8.7
Autocontrol -.027 -.123 -.042 -.102 55.1 9.6
Iniciación -.034 -.134 -.063 -.109 50.5 9.6
Memoria de trabajo -.051 -.145* -.065 -.121 55.7 10.5
Organización/planificació
n -.047 -.131 -.07 -.194*** 54.7 9.3

Seguimiento de tareas -.07 -.169* -.025 -.182*** 54.9 8.7
Organización material -.07 -.045 -.103 -.108 51.0 9.1
Total FE -.066 -.121 -.096 -.141** 58.1 36.5
BRI -.006 -.138 -.006 -.132 57.5 9.5
MET -.05 -.139* -.067 -.149* 53.9 9.6

M 12.3 13.7 13.1 12.7
 DT 1.8 1.9 3.0 2.2

Nota:

BRI: Índice de regulación conductual; MET: Índice de metacognición

*p < .05; **p < .01

Con la finalidad de caracterizar los perfiles parentales según su percepción de CV y FE,

se pudieron definir claramente dos. El primero, denominado armonía, conformado por

el 52.2 % de participantes, quienes mostraron puntuaciones significativamente mayores

en los dominios de CV: salud psicológica, relaciones sociales y ambiente y un mejor

desempeño en las nueve dimensiones de FE. El segundo perfil, que se ha denominado
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conflicto (47.8 %), presentó el escenario contrario, una CV medianamente satisfecha y

desempeños en las FE al límite de consideraciones clínicas (ver Tabla 2).

Tabla 2.

Centros de clústeres

 
Clúster

F pGrupo 1
Armonía

Grupo 2
Conflicto

Salud física 12.47 12.16 1.57 .212
Salud psicológica 14.02 13.38 5.55 .019*
Relaciones sociales 13.38 12.68 2.80 .096*
Ambiente 13.09 12.24 7.81 .006*
Inhibición 48.35 59.31 117.82 .000*
Flexibilidad 49.83 63.98 198.03 .000*
Control emocional 53.24 62.94 89.34 .000*
Autocontrol 49.78 60.82 97.80 .000*
Iniciación 43.98 57.58 196.37 .000*
Memoria de trabajo 48.99 62.88 153.30 .000*
Organización 48.00 62.00 262.34 .000*
Seguimiento de tareas 49.24 60.77 157.27 .000*
Organización material 46.35 56.33 85.22 .000*
% 52.2 47.8

*p < .05, **p < .01

Se detectó una diferencia significativa en la cantidad de hombres pertenecientes al

primer clúster (χ2 = 5.53; p = .019; V = .166), el 20% de cuidadores de esta categoría

eran hombres que representaban al 72.4 % del total de cuidadores hombres. Se reportó

además que la edad media de los cuidadores del clúster conflicto era ligeramente

superior al grupo de cuidadores del clúster armonía. Ninguna otra característica

demográfica del cuidador (estado civil, nivel de educación, condición laboral e ingresos

económicos) ni del niño o adolescente (diagnóstico, etiología y porcentaje de

discapacidad) se relacionó con la pertenencia a un clúster (ver Tabla 3).

Tabla 3.
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Caracterización de perfil parental según características demográficas del cuidador y

del niño o adolescente

Característica
Clúster

Armonía
Clúster

Conflicto χ2

% % (p)

Del
cuidador

Sexo Hombre 20.0 8.3 5.529
(*.019)Mujer 80.0 91.7

Estado civil

Soltero 11.4 15.6
1.615
(.656)

Casado/unión libre 74.3 68.8
Viudo 2.9 5.2
Divorciado 11.4 10.4

Nivel de
educación

Ninguna 1 0

8.759
(.067)

Primaria 34.3 43.8
Secundaria 30.5 39.6
Tercer Nivel (universitaria
o superior)

29.5 14.6

Posgrado 3.8 2.1

Ayuda de un
externo para el

cuidado

No 44.8 51.0 0.793
(.373)Sí 55.2 49.0

Condición laboral Inactivo 49.5 45.3 .363
(.547)Activo 50.5 54.7

Ingresos
económicos

< $375 32.7 34.4

0.473
(.483)

$375 - $667 36.5 41.7
$668 – 749 14.4 13.5
$750 - $1125 6.7 1
≥ 1.125 9.6 9.4

Edad del padre M = 38.5
DE = 9.9

M = 42.2
DE =
12.0

U =3989.0
(.054)

Del niño o
adolescente

Diagnóstico

Autismo 24.8 14.6

7.232
(.067)

Discapacidad intelectual 29.5 35.4
Síndrome de Down 10.5 13.5
Patología combinada 10.5 15.6
Sin especificar 2.9 1
TDAH 1.9 0
Parálisis cerebral 20.0 19.8

Etiología de
diagnóstico

Nacimiento 59.0 61.5 3.697
(.157)De 0 a 5 años 40.0 33.3

De 6 a 10 años 1.0 5.2

% de discapacidad
M = 59.0

DE =
18.0

M = 60.0
DE =
18.0

U =3520.0
(.778)

*p <.05

Para determinar el efecto de las características demográficas sobre los perfiles

identificados, se consideró el sexo del cuidador (factor fijo) pues se relacionó con su

grupo de pertenencia y su edad (factor aleatorio), que a pesar de que no fue
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significativamente distinta, fue superior en el grupo conflicto. El modelo ANCOVA

determinó que estas variables tenían una capacidad predictora baja del 3 % en la

pertenencia al perfil parental (ver Tabla 4).

Tabla 4.

ANCOVA: Pertenencia de clúster según sexo y edad

Casos
Suma de
cuadrado

s
gl

Media
cuadrátic

a
F p η²

Sexo 1.586 1 1.586 6.655 .011* .032
Edad 1.667 1 1.667 6.993 .009** .034
Residuale
s 45.760 192 .238

*p < .05, **p < .01

Nota:

gl: grados de libertad; F: estadístico ANOVA; p: significancia estadística; η²: tamaño

del efecto.

Discusión

Las FE modulan cogniciones y emociones que preparan al individuo para la acción,

mientras que la CV se refiere a la percepción de la posición en la vida (Miyake et al.,

2000; Roth et al., 2005; WHO, 1996). Sin embargo, a pesar de su importancia no se ha

estudiado su relación en cuidadores primarios de niños y adolescentes con discapacidad;

por tanto, este trabajo buscó encontrar y describir esa relación y ha puesto en evidencia

resultados importantes.

Primero, la CV es percibida por los cuidadores como medianamente satisfecha y sus

dominios destacados son el de salud psicológica y el de relaciones sociales, aunque

estas puntuaciones no son elevadas. Estos resultados pueden explicarse según la teoría,

ya que ser cuidador informal en contexto de discapacidad puede incrementar los niveles

de resiliencia porque los cuidadores se tornan más conscientes de la importancia del
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mantenimiento de su salud mental (Brito et al., 2022; Pinquart y Sörensen, 2003; Rigles,

2019). Así también, es importante considerar que la mayoría de los participantes de este

estudio contaba con apoyo institucional y apoyo externo para el cuidado del niño o

adolescente. De la misma manera, cumplían con una actividad laboral remunerada, lo

cual, mejora la percepción de calidad de vida (Davis y Gavidia-Payne, 2009; O’Neill et

al., 2022).

Las FE estuvieron debajo del límite clínico. La mejor desarrollada fue iniciación y la

que mostró menor desempeño fue control emocional. Estos datos se contradicen con

otros encontrados con anterioridad. Por ejemplo, Falzarano y Siedlecki (2021) hallaron

que ser cuidador de una persona con discapacidad se relacionaba con mayores

dificultades en el funcionamiento ejecutivo.

De la misma manera, se ha encontrado que los cuidadores primarios en contextos de

discapacidad presentan disfunciones en memoria, iniciación, flexibilidad e inhibición

(Song et al., 2016; van Eylen et al., 2017; Ventura et al., 2019).

En cuanto a la relación entre CV y FE, los datos señalan que no es significativa, y que

ambas se muestran como covariables, lo cual contradice lo encontrado en poblaciones

con personas adultas (Ihle et al., 2021; Oh y Yang, 2021) o con enfermedades físicas

(Duggan et al., 2017; Ho et al., 2022; Moutsiana et al., 2014; Ratiu et al., 2018; Rivella

et al., 2023; Roy et al., 2021; Tofighian et al., 2021), donde la CV se predice por las FE.

Sin embargo, a pesar de que en población de adultos con TDAH también se muestra

esta predicción, existen desde pequeñas a grandes correlaciones entre distintas FE,

medidas por el BRIEF-A y la CV (Stern et al., 2017).

De la misma forma, con respecto a los dominios de la calidad de vida, se encuentra que

tanto la salud psicológica como el ambiente presentan relaciones pequeñas negativas

con flexibilidad, memoria de trabajo, seguimiento de tareas y plan/organización. En este
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sentido, aunque existe una relación, es muy pequeña, por lo que se explica debido a que

según la teoría, tanto la CV como las FE pueden depender también de otros factores

tanto internos como externos que permiten su modulación. Es decir, en el caso de las

FE, pueden ser tanto causa como consecuencia de una psicopatología o de factores

como el estrés (Girotti et al., 2018) y el sueño (Benbir Şenel et al., 2021), que no son

considerados en esta investigación. Por otro lado, en relación a la CV, se ha encontrado

que existen distintas variables sociodemográficas y psicosociales que pueden modular

su percepción (Aktan et al., 2020; Arora et al., 2020; Barros et al., 2019; Chou et al.,

2010; Farajzadeh et al., 2020; Skordilis, 2015; Yilmaz y Küçük Alemdar, 2021) y que

necesitan analizarse con detenimiento, como por ejemplo, los comportamientos difíciles

que presenten los niños (Arora et al., 2020), el tipo de cuidado que necesitan

(Farajzadeh et al., 2020) o el tiempo que se destina para el cuidado (Sporea et al., 2020;

Yao et al., 2021).

Por último, se encontraron dos perfiles de cuidadores claramente definidos a través del

análisis de clúster. Estos datos son importantes ya que no se encuentran investigaciones

previas que busquen detallar un perfil de cuidador a partir de estas variables. Por el

contrario, los perfiles se han centrado en determinar lugares de vivienda de los

cuidadores (Pinzón-Rocha et al., 2012), tipos de cuidadores -es decir, si son parte del

hogar o si son vecinos- (Jegermalm y Torgé, 2023), condición socioeconómica (Quashie

et al., 2022), experiencias de cuidado a partir de la satisfacción y sobrecarga (Sung et

al., 2022) y factores psicosociales, como ansiedad, resiliencia, estrés, sobrecarga y

variables sociodemográficas (Toledano-Toledano y Luna, 2020).

El primer perfil denominado armonía es aquel en el cual los cuidadores presentan una

mejor percepción de CV y mejor desempeño en las FE; por tanto, estas características

pueden actuar como factor de protección ante la presencia de una psicopatología
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(Diamond, 2013; Holder et al., 2021; Salinas-Rodríguez et al., 2022; Yilmaz y Küçük

Alemdar, 2021) . Por otro lado, el segundo perfil se denominó conflicto, e incluye a los

cuidadores que muestran una percepción de CV medianamente satisfecha y desempeños

en FE al límite de una consideración clínica, por lo que representa un factor de riesgo

para la salud mental (Duggan et al., 2017; Ihle et al., 2021; Yilmaz y Küçük Alemdar,

2021).

En cuanto a las variables demográficas que pueden relacionarse con los perfiles, se

encontró que el sexo es importante. En este sentido, el primer perfil está compuesto en

su mayoría por hombres y el segundo, en su mayoría por mujeres. Un factor que puede

explicar este resultado es que las mujeres son quienes se encargan en su mayoría del

cuidado de niños o adolescentes con discapacidad, denotando mayores dificultades

personales (Alansari y Jahrami, 2018; Gogoi et al., 2017), ya que culturalmente, la

mujer es quien debe encargarse de velar por el bienestar familiar, y por ello debe aceptar

y afrontar cualquier eventualidad, donde el cuidado de la salud mental resulta

secundario (Villavicencio y López-Larrosa, 2020). Así también, se encuentran alejadas

de políticas públicas que cuiden de ellas (Del-Pino-Casado et al., 2019), e incluso al

mostrarse fuertes y asertivas pueden ser vistas como agresivas (Ames et al., 2017). Esto

no sucede con los hombres, a quienes se los considera proveedores y con menor

implicación emocional en el hogar (Toledano-Toledano y Moral de la Rubia, 2018).

En función de los resultados aquí obtenidos, la calidad de vida y las funciones

ejecutivas no muestran una relación significativa, por lo cual se resalta la necesidad de

prestar atención al cuidador informal y a factores tanto psicosociales (rasgos de

personalidad, estrés, depresión, autoestima, ansiedad, entre otros) como

sociodemográficos (apoyo marital, sueño, parentesco, apoyo social). Asimismo, se

deben observar características del niño o del adolescente, como el tipo de cuidado
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necesario y su comportamiento. Esta identificación de variables que se encuentran

asociadas permitirá la elaboración e implementación de programas preventivos para una

mejor adecuación al contexto de discapacidad. Por ejemplo, con respecto a la CV y a las

variables que se asocien, sería importante generar espacios de encuentro y formación

para cuidadores, donde la atención se centre en las estrategias de afrontamiento para el

manejo de situaciones estresantes, de tal manera que descubran fortalezas propias en la

labor que llevan a cabo diariamente y encuentren en el grupo de cuidadores un apoyo

social que actúe como factor de protección ante situaciones críticas.

Limitaciones

La principal limitación de este estudio es que el BRIEF-A no es una medida directa de

funciones ejecutivas, sino una autoevaluación sobre la percepción de funcionamiento

ejecutivo. La segunda limitación corresponde a la falta de disposición a participar en la

investigación, lo que no permite recolectar información de muestras más grandes y

diversas para lograr comparaciones y modelos robustos que expliquen los

comportamientos; por ejemplo, entre cuidadores con y sin apoyo de centros de atención.

Otra limitación es no contar con cierta información del cuidador, como rol en el cuidado

del niño o adolescente con discapacidad, rasgos de personalidad, apoyo marital, sueño,

o del nivel de estrés y estrategias de afrontamiento. y de características del niño o

adolescente que necesita de cuidado, como el tipo de cuidado, comportamiento, tiempo

que necesita para el cuidado, entre otros, aspectos que podrían explicar la percepción de

calidad de vida.

Futuras líneas de investigación

Se sugiere que para próximas investigaciones se realicen estudios que determinen la

influencia del apoyo social, marital e instrumental, personalidad, estrés y estrategias de

afrontamiento, rol en el cuidado del niño o adolescente con discapacidad, sueño, o
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características del niño o adolescente que necesita el cuidado, en la percepción de

calidad de vida y funcionamiento ejecutivo. De la misma forma se sugiere que se

utilicen otros instrumentos que midan las FE, debido a que el BRIEF-A recoge

puntuaciones clínicas. Asimismo, con otros instrumentos se podría tener información de

otras FE relevantes.

Conclusiones

Se concluye que tanto la percepción de CV en estos cuidadores como el desempeño de

FE no presentan una dificultad. Por otro lado, a partir de la relación encontrada entre

CV y las FE, se concluye que estas no resultan tener una causa-efecto en esta población,

por lo que es necesario analizar otras variables que podrían mediar esta relación.

Por último, a partir de los perfiles identificados, se concluye que la pertenencia a cada

grupo se explica de manera significativa con el sexo, lo que representa un factor

relevante para la elaboración de programas que permitan el desarrollo de habilidades

que mejoren el desempeño del cuidador en el contexto de discapacidad.
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