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Resumen

Calidad de vida en familias de personas con traumatismo craneoencefálico: una
revisión de alcance

El traumatismo craneoencefálico (TCE) es una alteración de la función cerebral

que provoca secuelas a nivel cognitivo, emocional, físico y comportamental. Tales

consecuencias también afectan a su familia, sin embargo, la literatura es difusa sobre los

efectos de estas circunstancias en la calidad de vida de los familiares de estos pacientes.

Así, esta revisión tuvo como objetivo mapear la forma en que se ha estudiado la calidad

de vida en dicha población, describir los instrumentos usados para evaluar este concepto

y detallar los principales hallazgos de la literatura sobre este tema. Para ello se rastreó la

investigación existente en Scopus, Web of Science o PubMed, tanto en inglés como en

español, de cualquier fecha y país. En consecuencia, de 1127 registros se revisaron 44

estudios, los cuales eran en su mayoría de tipo cuantitativo e incluyeron principalmente a

participantes de Norteamérica y Europa. Asimismo, la Calidad de Vida Relacionada a la

Salud (CVRS) fue el concepto más abordado entre los estudios, siendo evaluado

principalmente por test como el Short-Form 36 (SF-36) y el Traumatic Brain Injury

Caregiver Quality of Life (TBI-CareQOL). Por último, se encontró que variables como el

apoyo social y los trastornos neuroconductuales eran los factores que más influyen sobre

la calidad de vida de las familias de pacientes con TCE. En conclusión, es necesario

llevar a cabo estudios con diversas metodologías que permitan tener un mejor

entendimiento de la calidad de vida en familias de pacientes con TCE, e incluir otras

variables no examinadas en los estudios como el contexto cultural.

Palabras clave: Calidad de vida, Calidad de Vida Relacionada con la Salud, CVRS,

Familia, Cuidador, Traumatismo Craneoencefálico, Lesiones Cerebrales Traumáticas
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Abstract

Quality of life in families of individuals with traumatic brain injury: a scoping
review.

Traumatic Brain Injury (TBI) is a disruption of brain function that leads to cognitive,

emotional, physical, and behavioral sequelae. These consequences also impact their

families; however, the literature lacks clarity on the effects of these circumstances on the

quality of life of relatives of TBI patients. Therefore, this review aimed to map the way in

which the quality of life has been studied in this population, describe the instruments used

to assess this concept, and detail the main findings of the literature on this topic. To

achieve this, existing research was searched in Scopus, Web of Science, or PubMed, in

both English and Spanish, from any date and country. Consequently, out of 1127 records,

44 studies were reviewed, mostly of quantitative nature, and predominantly involving

participants from North America and Europe. Likewise, Health-Related Quality of Life

(HRQoL) was the most addressed concept among the studies, primarily evaluated

through tests such as the Short-Form 36 (SF-36) and the Traumatic Brain Injury

Caregiver Quality of Life (TBI-CareQOL). Finally, it was found that variables such as

social support and neurobehavioral disorders were the factors that most influenced the

quality of life of families of TBI patients. In conclusion, it is necessary to conduct studies

with diverse methodologies that allow for a better understanding of the quality of life in

families of TBI patients, and to include other variables not examined in the studies, such

as the cultural context.

Keywords: Quality of Life, Health-Related Quality Of Life, HRQOL, Family, Caregivers,

Traumatic Brain Injury, TBI
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Introducción

El Traumatismo Craneoencefálico (TCE) puede entenderse como una alteración

de la función cerebral, o la aparición de otro tipo de patología encefálica, provocada por

una fuerza externa como impactos directos sobre el cráneo, objetos extraños que

penetran en el tejido cerebral o movimientos de aceleración/desaceleración del encéfalo

(Menon et al., 2010). Para el 2019 en el mundo se calculaba una prevalencia de al

menos 599 casos por cada cien mil habitantes, siendo esta condición considerada como

una “pandemia silenciosa” con un estimado de entre 65-75 millones de nuevos casos

cada año (Cieza et al., 2020; Dewan et al., 2018).

Se han descrito diferentes clasificaciones de los TCE según sus características

clínicas y patológicas. En este sentido, en función del mecanismo de acción existen los

TCE abiertos, en los que generalmente el tejido cerebral se expone al ambiente o a

elementos externos; y los TCE cerrados, los cuales suelen ocurrir por movimientos de

aceleración/desaceleración, sin necesariamente producirse un traumatismo directo en la

cabeza (Ardila y Rosselli, 2007; Menon et al., 2010; Muñoz et al., 2017). Los TCE

también se clasifican según su severidad en leves, moderados o graves (Muñoz et al.,

2017). Así, para determinar la gravedad de la lesión se consideran al menos tres

variables, como lo es el nivel de conciencia, comúnmente medido por la Escala de Coma

de Glasgow (GSC); la presencia y la duración del coma, en donde a mayor tiempo peor

pronóstico; y la amnesia postraumática, entendida como el periodo de tiempo

transcurrido entre el accidente y la recuperación de la memoria del paciente (Arnedo y

Triviño, 2012).

Por otra parte, el impacto de esta condición también puede entenderse a través

de indicadores como los Años Vividos con Discapacidad (AVD), en donde se ha
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informado que para el 2019 en la población mundial los AVD de pacientes con TCE se

situaban en 91.5 años por cada cien mil habitantes, representando un aumento respecto

al año 2009 cuando dicha cifra era de 83.7 años (Cieza et al., 2020, IHME, 2021), lo cual

significa que en la última década el número de años de lo que podía haber sido una “vida

saludable ideal” transcurrieron en estados de salud con mayores dificultades en

individuos con TCE. Por otra parte, en los países de ingresos altos las caídas han

superado a los accidentes automovilísticos y a la violencia interpersonal como la principal

causa de TCE, siendo los adultos mayores la población con más riesgo de sufrir este tipo

de accidentes, ya sea por factores asociados a problemas músculo-esqueléticos,

dificultades sensoriales, limitaciones en la marcha, uso de medicamentos que afectan la

conciencia, etc (Iaccarino et al., 2021).

Para el caso de Sudamérica, según el Estimador de Necesidades de

Rehabilitación de la OMS, en el 2019 Uruguay, Chile y Argentina tenían las mayores

prevalencias de TCE y ocupaban los primeros lugares en lo que respecta a los AVD,

oscilando dicho indicador para estos países entre los 110 y 140 años por cada cien mil

habitantes (Cieza et al., 2020, IHME, 2021). Colombia en 2019 fue el cuarto país de la

región con mayor prevalencia de TCE, en donde algunos hechos que contribuyeron al

total de casos prevalentes se relacionaron a la exposición a fuerzas mecánicas (5,51%),

caídas (5%), la violencia interpersonal (3,91%), accidentes de tránsito (3,6%) y

situaciones relacionadas al conflicto o el terrorismo (1,45%); mientras que los AVD por

TCE se estimaban en 103 años por cada cien mil habitantes (Cieza et al., 2020; IHME,

2021; IHME, 2020). El caso de Colombia es particularmente llamativo, sobre todo si se

compara estas cifras con los indicadores de 2005, cuando el país ocupaba el primer lugar

en la región tanto en prevalencia de TCE como en AVD por esta condición (Cieza et al.,

2020, IHME, 2021).

Considerando dichas cifras, el TCE ha llamado la atención de la comunidad

médica e investigativa, todo con el propósito de reconocer las características de esta

condición, junto con sus posibles consecuencias tanto para el paciente como para su

comunidad.
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Características clínicas del trauma craneoencefálico
Dependiendo del alcance de la lesión, los TCE causan diversas afectaciones a

corto y largo plazo (Azouvi et al., 2017). En este sentido, los daños funcionales y

estructurales suelen provocar varias secuelas a nivel cognitivo, en donde procesos como

la memoria se ven frecuentemente afectados por la alta vulnerabilidad al daño de los

lóbulos temporales, la corteza entorrinal y el hipocampo (Cristofori & Levin, 2015). Como

resultado de esto, tanto los cuidadores como los profesionales en salud se percatan

prontamente de las quejas de memoria expresadas por los pacientes, así como las

dificultades manifiestas en subprocesos como la memoria semántica; asociada al

conocimiento sobre hechos del mundo o uno mismo (Yee et al., 2013), o la memoria

episódica; relacionada principalmente a la codificación y almacenamiento de eventos

localizados espacio-temporalmente (Montañes y de Brigard, 2011).

Adicionalmente, en pacientes con TCE también se presentan alteraciones en las

funciones ejecutivas, las cuales, si bien se han definido de distintas maneras, se refieren

principalmente a una serie de capacidades cognitivas multidimensionales, de alto nivel,

que suelen incluir habilidades como la planificación, el control inhibitorio o la resolución

de problemas, asociadas al funcionamiento de regiones tanto del lóbulo frontal como de

otros circuitos ejecutivos extendidos en diferentes áreas del encéfalo (Collete et al., 2006;

Cristofori & Levin, 2015). Para el caso de las personas con TCE, las afecciones en este

tipo de procesos suelen ser predictivas de una mayor discapacidad funcional, sobre todo

por los diversos procesos neuropsicológicos y actividades de la vida cotidiana en los que

se ven implicadas tales funciones (Rabinowitz & Levin, 2014).

En este orden de ideas, se ha reportado que los pacientes con alteraciones en

estas funciones pueden exhibir dificultades para reconocer la conducta no verbal de otra

persona, seguir instrucciones o cumplir normas sociales, tener conciencia de sus propias

limitaciones y cambiar un patrón rígido de conducta ante la retroalimentación del contexto

(McDonald et al., 2002). Lo anterior puede llevar a que una persona con disfunción

ejecutiva por TCE tenga problemas para iniciar y finalizar diferentes tipos de actividades

cotidianas, incluidas las relacionadas a la administración de un hogar, cumplir con su
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régimen de medicamentos, llevar a cabo operaciones financieras, manejar un vehículo de

forma segura o cambiar su conducta de manera adaptativa en las interacciones sociales

(Perna et al., 2012).

Por otra parte, las dificultades en la atención también son informadas entre

adultos o niños con TCE, las cuales, por ejemplo, pueden estar asociadas a la activación

inusual en la red atencional frontoparietal; que incluye la participación de regiones

cerebrales como el giro precentral, el cíngulo bilateral, el giro frontal medial, el giro frontal

medio y el giro frontal superior (Cristofori & Levin, 2015). En ocasiones dichas

afectaciones en la atención también provocan otros problemas a nivel neuropsicológico,

como dificultad para codificar información del contexto, generar soluciones a problemas o

realizar tareas complejas, haciendo que para el paciente sea más difícil reintegrarse a

contextos como el laboral, educativo o familiar (Stierwalt & Murray, 2002).

Sumado a lo anterior, otros síntomas presentes en algunos pacientes con TCE

abarcan alteraciones a nivel emocional o conductual, los cuales impactan en los

resultados obtenidos en la recuperación y adaptación de los individuos a su entorno,

estando la manifestación de tales sintomas influida por factores como el sexo, la edad,

antecedentes de enfermedades psiquiatricas o neurologícas, y la severidad de la lesión

(Arango-Lasprilla et al., 2019). En este sentido, entre las consecuencias emocionales, los

pacientes pueden experimentar episodios depresivos, ansiedad, ira, irritabilidad o apatía

(Arango-Lasprilla et al., 2019; Crowe, 2008); mientras que los síntomas

neuroconductuales abarcan comportamientos impulsivos o agresivos, expresados en

ciertos casos mediante actos violentos dirigidos al exterior (p. ej. con acciones violentas a

personas u objetos), o hacia el propio paciente (p. ej. autolesiones) (Arango-Lasprilla et

al., 2019; Koliatsos & Rao, 2020).
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Impacto en las familias después del TCE
Hasta este punto, es claro que una persona puede sufrir secuelas significativas

tras un TCE, sin embargo, también es importante reconocer los efectos de esta condición

sobre la familia del paciente, quienes suelen asumir la responsabilidad de su cuidado

(Olabarrieta y Arango-Lasprilla, 2020). De esta forma, de acuerdo a Norup (2018), debido

a la naturaleza repentina e inesperada de los TCE, las familias no suelen estar

preparadas para enfrentar estas circunstancias, lo cual, sumado a fenómenos como la

incertidumbre generada por las consecuencias de la lesión, los posibles cambios en los

roles familiares, y el mayor riesgo de sufrir ansiedad o depresión, termina afectando el

tipo de cuidado brindado al paciente, el proceso de rehabilitación y la calidad de vida

percibida por los integrantes de la familia (Olabarrieta y Arango-Lasprilla, 2020).

En este sentido, y una vez el paciente sufre la lesión, las labores de cuidado que

asumen los familiares pueden incluir diferentes responsabilidades, como el control de la

medicación, el manejo de conductas desafiantes, la interacción con el sistema médico o

el apoyo al paciente para llevar a cabo actividades de la vida diaria (Degeneffe, 2001).

Adicionalmente, las dinámicas y el sistema familiar del cual hace parte la persona con

TCE suelen cambiar, ya que, por ejemplo, algunos pacientes pierden su nivel de

independencia, tienen problemas para volver al trabajo o no pueden cumplir con sus

roles a nivel social y familiar, haciendo que el resto de miembros de la familia tenga que

hacerse cargo de diferentes responsabilidades según las necesidades del sistema

(Degeneffe, 2001).

Igualmente, se ha documentado las diversas experiencias que la familia del

paciente empieza a navegar a partir de la ocurrencia de la lesión, como los cambios no

deseados en las relaciones familiares, al concebirse el paciente por parte de su familia

como una persona “nueva” o “diferente”; la presencia de rupturas o distanciamiento,

mediado principalmente por la presencia de discusiones, agresiones o irritabilidad de la

persona con TCE; o las modificaciones en la vida y roles sociales, sobretodo por la

presencia de sentimientos de soledad y desconexión del cuidador con el paciente (Whiffin

et al., 2021)
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Calidad de vida en pacientes y familias
Considerando lo anterior, es evidente que la cotidianidad de los pacientes y sus

familiares cambia drásticamente después de la lesión, por lo tanto, y con el fin de

comprender mejor la naturaleza de estas secuelas, se ha incluido a la calidad de vida

como una variable relevante tanto en los sistemas de salud como en la investigación

(Shukla et al., 2011). Así, en el contexto de los estudios sobre TCE, el término calidad de

vida se ha asociado a la realización de logros a nivel laboral, vocacional, económico,

social, recreativo, comunitario o en el cuidado de la propia salud física y mental, siendo

usual que el TCE tenga consecuencias que afecten en mayor o menor medida la

consecución de tales metas (Dijkers, 2004). De igual manera, en otras ocasiones la

calidad de vida se ha relacionado con la satisfacción del individuo sobre lo que es y lo

que tiene, ya sea a la luz de sus propias expectativas (p. ej. el tipo de persona que quería

ser antes de la lesión) o las creencias de otras personas (p. ej. las cosas que deben

pasar en la vida a una edad determinada si el paciente no tuviese una lesión cerebral)

(Dijkers, 2004).

Por otra parte, algunas concepciones sobre la calidad de vida también se centran

en el nivel de independencia o funcionalidad del individuo según su salud física o mental,

y la manera en que esto incide en la realización de actividades significativas para él o ella

(Dijkers, 2004). En contraste, otras aproximaciones hacen énfasis en la importancia de la

experiencia de un individuo ante diferentes circunstancias vitales, lo cual incluye tanto las

vivencias negativas, que para el caso del TCE pueden asociarse a las pérdidas o

cambios no deseados por la lesión; como las vivencias positivas, siendo ejemplo de ello

las nuevas miradas del mundo que algunos pacientes reportan después de la lesión

(Dijkers, 2004). Además de esto, es posible rastrear en la literatura constructos similares

como el de Calidad de Vida Relacionada a la Salud (CVRS), entendido como el nivel de

bienestar percibido por la persona según el impacto que su estado de salud tiene en

diferentes dominios vitales (Urzúa, 2010).

A la luz de lo anterior, se han desarrollado múltiples instrumentos para evaluar la

calidad de vida a nivel general (p. ej. el Short Form Health Questionnaire «SF-36») y de
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forma específica para esta población (p. ej. el Quality of Life after Brain Injury

«QOLIBRI») (Stocchetti & Zanier, 2016). No obstante, pese a la existencia de dichas

medidas, según Alberdi et al. (2014) la pluralidad de tales instrumentos más que ser una

ventaja puede reflejar una falta de consenso en su utilización, derivada de la disparidad

conceptual y los déficits que presentan algunos test que no cubren las particularidades

de los pacientes con TCE.

Asimismo, vale la pena mencionar que la evaluación de la calidad de vida en

pacientes con TCE se topa con la diferenciación entre la calidad de vida objetiva;

entendida como la estimación que hacen los integrantes del entorno sobre la calidad de

vida de la persona, y la calidad de vida subjetiva; que hace referencia a la valoración de

cada individuo sobre su propia calidad de vida (Ventegodt et al., 2003). De esta manera,

instrumentos como el SF-36 y el QOLIBRI procuran evaluar la calidad de vida subjetiva al

tener en cuenta el autoinforme del paciente, no obstante, en algunos individuos con TCE

con secuelas graves estos informes no son adecuados o no pueden ser aplicados

(Stocchetti & Zanier, 2016). Además, la evaluación de la calidad de vida debe considerar

otras variables documentadas del individuo que afectan su calidad de vida como, por

ejemplo, un pobre autoconcepto y la presencia de síntomas depresivos (Vickery el at.,

2005), niveles más bajos de independencia percibida (Anderson et al., 2010) o una peor

autoeficacia relacionada al empleo (Tsaousides et al., 2009).

Ahora bien, para el caso de la calidad de vida en familias, según Climent et al.

(2022), la investigación se centró hasta los años 90 en el impacto de la discapacidad del

paciente en sus cuidadores, haciendo que la evaluación de dicho constructo estuviese

enfocada en variables como el estrés percibido, estrategias de afrontamiento, prácticas

parentales, etc. No obstante, en las décadas más recientes se han planteado diferentes

conceptualizaciones de la calidad de vida centrada en la familia, en donde se ha buscado

abandonar la mirada patológica y optar por reconocer las fortalezas, establecer

prioridades e incentivar el trabajo conjunto con los profesionales de salud (Climent et al.,

2022, Norup, 2018). Asimismo, Park et al. (2002) han precisado que una familia

experimenta calidad de vida cuando los integrantes del sistema tienen sus necesidades
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satisfechas, disfrutan de su vida juntos y cuentan con oportunidades para encaminarse y

lograr metas importantes. Sin embargo, esta no es la única conceptualización de calidad

de vida que es posible encontrar en la literatura sobre daño cerebral y familias. Autores

como Zuna et al. (2009), han definido la calidad de vida familiar como una sensación

dinámica de bienestar, que es definida colectiva y subjetivamente e informada por sus

miembros, en donde interactúan las necesidades de cada integrante con las del sistema

familiar.

Aunque en este punto es claro que las familias también se ven impactadas por los

cambios repentinos que trae la lesión, no es tan evidente cuáles otros factores influyen

en la disminución o mejoría en su calidad de vida (Carlozzi et al., 2015). Esto trae como

consecuencia que la evaluación de este constructo en familias comúnmente se utilicen

medidas prestadas de otras poblaciones (p. ej. demencia o esclerosis múltiple), y que se

examinen otras variables relevantes en el contexto del cuidado pero que son diferentes al

concepto de calidad de vida (p. ej. la carga de cuidado o la angustia emocional),

haciendo necesario construir e identificar instrumentos apropiados para esta población

(Carlozzi et al., 2015).

Ante este panorama tan variado y difuso de definiciones sobre calidad de vida, la

actual revisión tiene como objetivos mapear la forma en que se ha estudiado dicho

concepto en familiares de personas con TCE, describir los instrumentos que se han

usado para evaluar la calidad de vida en familias de personas con TCE y detallar los

principales hallazgos hechos en la literatura sobre este tema de investigación. De manera

consecuente con lo anterior, la pregunta principal que guiará este estudio será ¿Cómo se

ha estudiado la calidad de vida en familias de personas con TCE?, siendo también

consideradas otras sub preguntas como ¿Cuáles factores o variables se han estudiado

que influyen en la calidad de vida de familias de personas con TCE? ¿Cuáles

instrumentos se han usado para evaluar la calidad de vida en familias de personas con

TCE? y ¿Cuáles son los principales hallazgos descritos en las investigaciones sobre la

calidad de vida de familiares de pacientes con TCE?



Introducción 17

Si bien a la fecha de realización de este estudio se han llevado a cabo otras

revisiones críticas o sistemáticas sobre familias de personas con TCE, dichas

investigaciones han estado dirigidas a examinar otros constructos, como el impacto de

diferentes intervenciones para mejorar el bienestar psicológico, la salud mental o el

funcionamiento familiar (Coxe et al., 2020; Hines et al., 2023; Thompson, 2009). De esta

manera, los resultados de la actual revisión de alcance podrán complementar el

panorama actual y aclarar la forma en que se ha estudiado la calidad de vida a nivel

familiar en pacientes con TCE, para así guiar los estudios que se realicen a futuro sobre

este tema.
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Método

El desarrollo de la revisión se basó en la metodología para revisiones de alcance

propuesta por Peters et al. (2020) en el Manual de JBI para la Síntesis de Evidencia, así

como en la extensión PRISMA para revisiones de alcance (PRISMA-ScR) (Tricco, et al.,

2018). Las revisiones de alcance son una herramienta ideal para determinar la cobertura

de un cuerpo de literatura, identificar los tipos de evidencia disponible, aclarar conceptos

o definiciones en la investigación, así como identificar las brechas existentes de

conocimiento, haciéndola una metodología conveniente para responder a las preguntas y

objetivos de la actual investigación (Munn et al., 2018). En consecuencia, previamente se

construyó y publicó un protocolo de revisión durante el mes de Abril del 2023 en la

plataforma Open Science Framework (https://osf.io/dn925/), en donde se especificaron

los objetivos del estudio, los criterios de exclusión e inclusión, el método de la revisión y

el plan de análisis para los artículos (Sanchez-Gaviria et al., 2023).

En este sentido, en cuanto a los criterios de inclusión y exclusión, teniendo en

cuenta el esquema PCC (Población, Concepto y Contexto) para la revisión se tuvieron en

cuenta artículos cuyos participantes tuviesen como diagnóstico principal algún tipo de

TCE, sin importar el género, edad, cultura o su pertenencia étnica y racial. Asimismo, se

excluyeron artículos en los que solamente participaron individuos con algún diagnóstico

psiquiátrico u otras patologías causantes de daño cerebral, como el Accidente

Cerebrovascular (ACV), Neoplasias y Enfermedades Neurodegenerativas (i. e.

Enfermedad de Alzheimer, Parkinson, Enfermedad de Huntington y demás). En lo que

https://osf.io/dn925/
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respecta a la familia, se revisaron aquellos estudios en los cuales participaron cónyuges,

hijos, padres, hermanos y otros miembros del sistema familiar del paciente, pero se

descartaron las investigaciones en las que únicamente se indagó por la calidad de vida

del paciente o no se tenga en consideración a la familia.

Sobre el concepto de interés, la revisión se enfocó en los estudios cuyo

constructo principal de investigación sea la calidad de vida en familias de personas con

TCE, así como otros términos asociados (p. ej. Calidad de vida relacionada a la salud). A

pesar de las múltiples concepciones que existen sobre la calidad de vida, este concepto

puede ser entendido como la percepción que tienen los individuos de su posición en la

vida dentro del contexto de su cultura o los sistemas de valores en los que viven, y la

manera en que esto se relaciona con los objetivos, metas, expectativas o preocupaciones

de dicha persona (The WHOQOL Group, 1995). A esto se suma el hecho de que la

calidad de vida es un fenómeno amplio que incorpora de forma compleja variables

vinculadas a la salud física de los individuos, su estado psicológico, su nivel de

independencia, sus relaciones sociales, sus creencias personales y las interacciones con

las características más destacadas del entorno; haciendo que, en consecuencia, la

calidad de vida se conciba como una vivencia subjetiva, multidimensional y que incluye

facetas positivas o negativas de la vida (The WHOQOL Group, 1995). Por lo tanto,

también se consideraron los estudios que abordaron otras variables que potencialmente

influyen sobre la calidad de vida de las familias, como la gravedad de las secuelas del

TCE experimentadas por el paciente, el apoyo social percibido por los cuidadores o la

presencia de ansiedad y depresión entre los familiares.

En lo que respecta al contexto, la actual revisión consideró los estudios realizados

en todos los entornos asistenciales (p. ej. ambulatorio, hospitalización, atención

domiciliaria o intervención comunitaria) de cualquier país. De igual manera, los tipos de

evidencia que se examinaron incluyeron cualquier tipo de diseño de investigación, ya sea

de carácter cuantitativo, cualitativo o mixto. Por último, se tuvieron en cuenta otras

revisiones de literatura ya existentes, aunque no se consideró para la actual revisión

literatura gris como protocolos de estudio, documentos de opinión, resúmenes de

estudios, textos de política o conferencias.
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Estrategia de búsqueda
La revisión tuvo como fin rastrear artículos publicados y no publicados. En este

sentido, se llevó a cabo una estrategia de búsqueda de tres pasos (Peters et al., 2020),

en donde, en primer lugar, se realizó una exploración inicial limitada a PubMed y Scopus,

para seguidamente analizar las palabras contenidas en el título, el resumen o las

palabras clave de los textos encontrados, y así, en tercer lugar, realizar una nueva

búsqueda con dichos términos para refinar la identificación de los artículos. De igual

manera, y con la ayuda del Sistema Nacional de Bibliotecas de la Universidad Nacional

de Colombia (SINAB), se construyó la ecuación final de búsqueda tanto en inglés como

en español usando los términos descritos anteriormente, así como Encabezados de

Temas Médicos (MeSH, por sus siglas en inglés) y Descriptores en Ciencias de la Salud

(DeCS-MeSH) (ver Anexo A).

Con todo lo anterior, la búsqueda de artículos se llevó a cabo en PubMed,

CINAHL, LILACS, MEDLINE, Scopus y Web of Science en Marzo del 2023, ya que estas

bases de datos se han considerado entre las más idóneas en ciencias de la salud por su

precisión, capacidad de recuperación de los datos y reproducibilidad de las búsquedas

(Gusenbauer & Haddaway, 2019). Por otra parte, para esta revisión se tuvieron en cuenta

artículos publicados en cualquier año en idiomas como el inglés y español y, además, se

inspeccionó la lista de referencias de los estudios cuyo texto completo fue leído, con el

objetivo de localizar investigaciones adicionales que sean de interés.

Selección de estudios
Una vez obtenidos los resultados de la búsqueda, estos se recopilaron en el

software en línea Rayyan (Mourad et al., 2016), para así eliminar los duplicados y que

dos revisores independientes examinaran tanto los títulos como los resúmenes de los

artículos, para de esta manera incluirlos o excluirlos de la revisión según los criterios

propuestos. Durante dicho proceso los revisores no podían conocer las decisiones del

otro, esto con el fin de disminuir el sesgo en la selección de los textos; sin embargo, y
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una vez terminada esta fase, los investigadores se reunieron para resolver cualquier

discrepancia que existiera en la inclusión o exclusión de algún artículo.

En este punto, los estudios seleccionados fueron leídos por completo para extraer

la información de los textos en una rejilla elaborada para esta investigación, que también

fue publicada junto al protocolo de revisión (https://osf.io/dn925/) (Sánchez-Gaviria et al.,

2023). Los datos más relevantes depositados en esta rejilla incluyeron el nombre de los

autores, año de publicación del artículo, revista en la que fue publicado, como se definió

el concepto de calidad de vida, cuáles instrumentos fueron usados para evaluarlo y los

resultados de las investigaciones (ver Tabla 1). Con todo lo anterior, un investigador

realizó un análisis de contenido cualitativo de tipo descriptivo, en donde se construyó de

manera inductiva un libro de códigos a partir de la información recolectada en la rejilla,

para de esta forma sistematizar las conclusiones de los estudios y caracterizar sus

principales hallazgos (Erlingsson & Brysiewicz, 2017). Se consideró que dicho análisis

sería pertinente para este estudio, ya que el propósito de una revisión de alcance suele

ser describir la investigación existente, en vez sintetizar o realizar una evaluación de la

calidad de la literatura (Peters et al., 2020)

Tabla 1

Componentes de la rejilla de extracción de datos

Parámetro Información a recolectar

Caracteristicas del
articulo

Autores

Año de publicación

Nombre del artículo

Tipo de artículo (p. ej. tesis, artículo científico)

Fuente en donde se publicó

Información sobre el
estudio

Objetivos del estudio

Características de la muestra

País de los participantes

Diseño de investigación

https://osf.io/dn925/
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¿Cómo se define o se aborda el constructo de calidad de vida?

¿Cuáles dimensiones o variables de la calidad de vida se
evalúan en el estudio?

¿Se usaron instrumentos para evaluar la calidad de vida en
familias de personas con traumatismo craneoencefálico?

Si la pregunta anterior es afirmativa ¿Cuáles instrumentos se
usaron?

¿Cómo se evaluaron los constructos del instrumento? (p. ej.
escala likert, preguntas abiertas, preguntas de opción múltiple)

Número de ítems del instrumento

Mecanismo de diligenciamiento del instrumento (p. ej.
autoadministrado o diligenciado por otros)

Idioma del instrumento

Ámbito de aplicación (p. ej. hospitalario, ambulatorio)

Otros métodos de evaluación de la calidad de vida

Conclusiones del estudio
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Resultados

La búsqueda en las seis bases de datos arrojó un total de 1127 artículos, a los

que se incorporaron 5 estudios provenientes de las referencias de aquellos textos que

fueron leídos en su totalidad. La gestión y administración de las referencias se llevó a

cabo en la plataforma Rayyan (Mourad at al., 2016), la cual permitió la eliminación de los

duplicados, así como la lectura tanto del título como del resumen por dos revisores

independientes según los criterios de inclusión y exclusión. De esta forma, de los 1127

textos se eliminaron 612 duplicados, dando como resultado un total de 515 textos que

fueron examinados por los dos revisores. Así, se descartaron 467 artículos y se

seleccionaron 48 estudios para su lectura completa por parte de un único investigador,

sin embargo, se eliminaron cuatro artículos adicionales al no ser posible recuperar su

texto completo, haciendo que la revisión final incluyera 44 textos. La figura 1 representa

los detalles de este proceso de selección y exclusión.
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Figura 1

Diagrama PRISMA para el proceso de selección e inclusión de estudios

Adaptado de Moher, D., Liberati, A., Tetzlaff, J., & Altman, D. G. the PRISMA Group (2009).
Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses: The PRISMA
Statement. Annals of Internal Medicine, 151(4), 264.
doi:10.7326/0003-4819-151-4-200908180-00135
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El estudio de la calidad de vida en familias de personas
con TCE.

En la tabla 2 se resumen las principales características de los 44 artículos

incluidos en la revisión. De esta manera, la gran mayoría de estudios (n=38) fueron

investigaciones de carácter cuantitativo y de tipo transversal (n=25), los cuales, por

ejemplo, incluyeron entre sus objetivos comparar a los participantes con controles sanos

(Arango-Lasprilla et al., 2011), evaluar la calidad de vida de los familiares después de que

el paciente sufriera la lesión (Koskinen, 1998), o contrastar la experiencia de los

participantes con cuidadores de otras poblaciones (Jackson et al., 2009). Asimismo,

también hubo artículos en los que se indagó por la relación entre calidad de vida con

otras variables, como las estrategias de afrontamiento del familiar (Chronister et al.,

2010), la carga percibida en las labores de cuidado (Mar et al., 2011; Norup, Siert et al.,

2013), la salud mental del familiar (De los Reyes-Aragón et al., 2019; Gulin et al., 2014),

la severidad del TCE de los pacientes (Brickell et al., 2022), o los rasgos de personalidad

del cuidador (Trujillo et al., 2016). Dentro de los estudios cuantitativos solo hubo una

investigación de tipo experimental, la cual tuvo como propósito comparar los efectos de la

Terapia Cognitivo Conductual (TCC) y la Terapia de Aceptación y Compromiso (ACT)

sobre la calidad de vida de los familiares (Faghihi et al., 2022).

Tabla 2
Características de los estudios incluidos en la revisión

Parámetro Resultados

Tipos de estudio Estudios transversales (n=25)
Estudios longitudinales (n=5)
Validación de un test (n=6)
Estudio retrospectivo (n=1)
Ensayo controlado aleatorizado (n=1)
Estudios fenomenológicos (n=5)
Estudio mixto concurrente (n=1)
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Revistas en las que se publicaron
los artículos

Brain Injury (n=8)
Archives of Physical Medicine and Rehabilitation
(n=7)
Rehabilitation Psychology (n=5)
Journal of Head Trauma Rehabilitation (n=2)
Australian Journal of Rehabilitation Counseling
(n=2)
Neuropsychological Rehabilitation (n=2)
Journal of Rehabilitation Research and
Development (n=2)
Quality of Life Research (n=2)
Otras revistas (n=14)

País de procedencia de los
participantes

Estados Unidos (n=21)
Dinamarca (n=7)
Australia (n=2)
Italia (n=2)
México (n=2)
Irlanda (n=1)
Finlandia (n=1)
Sudáfrica (n=1)

Reino Unido (n=1)
España (n=1)
Alemania (n=1)
Suiza (n=1)
Turquía (n=1)
Colombia (n=1)
Iran (n=1)

Sumado a lo anterior, también se identificaron algunos estudios cualitativos de

tipo fenomenológico (n=5), que estuvieron dirigidos a explorar las necesidades de apoyo

de las familias (Kitter & Sharman, 2015), derivar nuevos sistemas de medición para la

calidad de vida (Carlozzi et al., 2015), examinar la perspectiva de padres y esposas en su

labor de cuidado (Kratz et al., 2015), comprender la influencia de la gravedad del TCE

sobre la calidad de vida de los cuidadores (Brickell, Lippa et al., 2022), y caracterizar los

dominios de la calidad de vida afectados entre familiares de militares/veteranos (Carlozzi

et al., 2016). Solo el estudio de Liang et al. (2017) empleó métodos mixtos en su

investigación, para de esta forma aproximarse a las dificultades de los pacientes y sus

familiares al retomar la conducción de un vehículo después de la lesión. Finalmente,

también se identificaron estudios que pretendieron evaluar las propiedades psicométricas
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de instrumentos como el Patient-Reported Outcomes Measurement Information System

(PROMIS) (Carlozzi, Ianni et al., 2019; Carlozzi, Hanks et al., 2019), o el Traumatic Brain

Injury Caregiver Quality of Life (TBI-CareQOL), siendo este último la única medida

construida específicamente para evaluar la calidad de vida entre familiares de pacientes

con TCE (Carlozzi, Kallen, Hanks, Hahn et al., 2019; Carlozzi, Lange et al., 2019)

Por otra parte, la gran mayoría de los artículos incluyeron a participantes que

provenían de Norteamérica (n=21) y Europa (n=15), en comparación con la reducida

cantidad de investigaciones con población de Latinoamérica (n=3), Oceania (n=2), Asía

(n=2) y Africa (n=1). En todos los estudios se incluyeron a cuidadores mayores de edad y

de pacientes adultos; por lo tanto, no se rastrearon estudios dirigidos a evaluar la calidad

de vida en familias de niños, niñas o adolescentes con TCE. Asimismo, casi todas las

investigaciones fueron publicadas en revistas de habla inglesa (n=42), principalmente en

Brain Injury (n=8), Archives of Physical Medicine and Rehabilitation (n=7) y Rehabilitation

Psychology (n=5), con la excepción de dos textos publicados en Español en la Revista

Española de Geriatría y Gerontología y la Revista Iberoamericana de Neuropsicología

(Mar et al., 2011; De los Reyes-Aragón et al., 2019). Adicionalmente, como se muestra en

la figura 2 todos los artículos de la revisión fueron publicados en un periodo de 26 años

entre 1997 y el 2022, siendo la mayor parte de ellos editados por las revistas a partir del

2009 (n=39), en contraposición con las publicaciones hechas entre 1997 y el 2009 (n=5).

Por último, para esta revisión sólo fueron hallados trabajos divulgados en revistas

indexadas, lo cual llevó a que no fueran leídos textos como tesis, capítulos de libros u

otro tipo de investigaciones.
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Figura 2

Cantidad de artículos publicados por año

Por otro lado, en cuanto a la forma en que se conceptualizó el término “calidad de

vida”, al menos la mitad de los artículos no establecieron a priori alguna definición clara

sobre dicho constructo (n=23). Sin embargo, en el resto de las investigaciones los

autores podían hacer alusión a diferentes definiciones del concepto o sus dimensiones.

En este sentido, y con el fin de abordar la calidad de vida entre familiares de personas

con TCE, varios estudios entendían dicho constructo como la evaluación subjetiva del

individuo sobre el nivel de satisfacción y funcionamiento en diferentes áreas importantes

de su vida, como la salud física, la salud psicológica las relaciones sociales y el entorno

en el cual se desenvuelve (Chronister et al., 2010; Hickey et al., 1997; Saban et al.,

2016). De manera similar, otros autores definieron tal constructo como la percepción que

podrían tener los participantes sobre su bienestar físico, emocional y social, que, a su

vez, está influida por sus experiencias, valores, normas culturales, expectativas o

creencias (Arango-Lasprilla et al., 2011; De los Reyes-Aragón et al., 2019; Gulin et al.,

2014; Norup, Snipes et al., 2013; Wedcliffe & Eleanor, 2001). En total, estas

aproximaciones al concepto de calidad de vida fueron mencionadas al menos 8 veces.
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A pesar de esto, fue usual que en los estudios se utilizara más el concepto de

Calidad de Vida Relacionada a la Salud (CVRS) de los familiares, el cual, en al menos

dos estudios, era entendido de forma similar a las definiciones anteriores como la

percepción subjetiva del individuo sobre su salud y bienestar, a la luz de sus

expectativas, actitudes, valores o creencias (Bivona et al., 2015; Hanks et al., 2020). No

obstante, en los demás artículos en donde se emplea el término CVRS, este es

delimitado como el impacto de las condiciones de salud física (p. ej. discapacidades,

tratamientos médico o enfermedades) y salud mental en el funcionamiento diario del

individuo o en su bienestar general (Arango-Lasprilla et al., 2011; Brickell, Wright et al.,

2022; Carlozzi et al., 2015; Carlozzi, Boileau, Hanks et al., 2020; Carlozzi, Boileau, Kallen

et al., 2020; Carlozzi, Lange et al., 2019; Gulin et al., 2014; Norup, Snipes et al., 2013).

En consecuencia, el concepto de CVRS fue mencionado en los artículos al menos 15

veces.

De igual manera, como se expone en la tabla 3, en los estudios de tipo

cuantitativo o mixto fueron usados 14 instrumentos diferentes para evaluar la calidad de

vida de los participantes. Así, la prueba más utilizada fue el Short-Form 36 (SF-36)

(n=12), que ha sido empleada en diferentes contextos para evaluar la CVRS en la

población general y en grupos específicos de pacientes (Vilagut et al., 2005). Dicho

cuestionario consta de 36 ítems calificados por medio de una escala likert y contiene

ocho subescalas como Función física, Rol físico, Dolor corporal, Salud general, Vitalidad,

Función social, Rol emocional y Salud mental (Vilagut et al., 2005). Seguidamente, se

identificó el uso del Traumatic Brain Injury Caregiver Quality of Life (TBI-CareQOL)

(n=11), el cual es un conjunto de medidas que pueden ser aplicadas como un Test

Adaptativo Informatizado (TAI) o en formato de cuestionarios cortos (Carlozzi, Kallen,

Hanks, Hahn et al., 2019). Tales medidas evalúan algunos aspectos que se han

identificado como particulares de la calidad de vida de familiares de personas con TCE,

como lo son los sentimientos de estar “atrapado” (Carlozzi, Kallen, Hanks, Kratz et al.,

2019), la tensión experimentada por el cuidador (Carlozzi, Kallen, Ianni et al., 2019), los

sentimientos de pérdida del familiar con TCE y de sí mismo (Carlozzi, Kallen, Ianni,
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Sander et al., 2019), la ansiedad que puede sentir una persona ante lo que implica tener

a un familiar con TCE (Carlozzi, Kallen, Sander et al., 2019), las acciones que el cuidador

lleva a cabo para mostrarse emocionalmente bien ajustado a pesar de sentir lo contrario

(Carlozzi, Kallen et al., 2020), el nivel de disrupción familiar después de que el paciente

sufriera la lesión (Carlozzi, Lange, Boileau et al., 2020), la frustración experimentada por

miembros del ejército y veteranos con TCE ante el sistema de salud (Carlozzi, Lange,

French et al., 2020), y la vigilancia que un familiar puede tener para evitar situaciones o

estímulos que generen momentos de tensión con el paciente (Carlozzi, Lange, Kallen et

al., 2020).

Tabla 3

Características de los instrumentos usados en los estudios

Característica Resultados

Instrumentos usados para
evaluar la calidad de vida
(n=14)

Short Form 36 (SF-36) (n=12)

The Traumatic Brain Injury
Caregiver Quality of Life
(TBI-CareQOL) (n=11)

World Health Organization
Quality of Life–Brief
(WHOQOL-BREF) (n=3)

Patient-Reported Outcomes
Measurement Information
System (PROMIS) (n=3)

12 Item Short Form (SF-12)
(n=3)

Schedule for the Evaluation of
Individual Quality of Life
(SEIQoL) (n=2)

EuroQOL (n=2)

No se informa (n=1)

Creado por autores
(n=1)

Quality of Life after
Brain Injury
(QOLIBRI) (n=1)

The Psychosocial
Adjustment to Illness
Scale (PAIS) (n=1)

Quality of Life Index
(QLI) (n=1)

National Institutes of
Health Toolbox
(NIHTB) (n=1)

RAND-12 (n=2)
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Idioma del instrumento Inglés (n=20)

Danés (n=7)

Español (n=4)

Italiano (n=2)

Alemán (n=2)

Suizo (n=1)

Turco (n=1)

Persa (n=1)

Finés (n=1)

Ámbito de aplicación del
instrumento

Ambulatorio (n=17)

Hogar (n=10)

Hospital (n=7)

Hogar y hospital (n=4)

No se informa (n=1)

Forma en que se
diligenciaron los
instrumentos en cada
estudio

Autoadministrado (n=36)

Diligenciado por un
entrevistador y el cuidador
(n=3)

También fue posible rastrear el uso de otros test para evaluar la CVRS, como el

12 Item Short Form (SF-12) (Brickell, Lippa et al., 2022; Faghihi et al., 2022; Haller,

2017), EuroQOL (Mar et al., 2011; Vloger et al., 2014), RAND-12 (Carlozzi, Boileau,

Kallen et al., 2020; Carlozzi, Hanks et al., 2019), The Psychosocial Adjustment to Illness

Scale (PAIS) (Hickey et al., 1997) y el Quality of Life after Brain Injury (QOLIBRI) (Bivona

et al., 2015). Asimismo, entre los estudios se rastrearon otros instrumentos para valorar

la calidad de vida general, como el World Health Organization Quality of Life–Brief

(WHOQOL-BREF) (Jackson et al., 2009; Chronister et al., 2010), Schedule for the

Evaluation of Individual Quality of Life (SEIQoL) (Hickey et al., 1997; Tramonti et al.,

2015), o el Quality of Life Index (QLI) (Saban et al., 2016). Por otra parte, vale la pena

mencionar la existencia de algunos tests dirigidos a evaluar los resultados en salud de

pacientes con alguna enfermedad, pero que han sido validados o adaptados para su uso

en familiares de personas con TCE, como es el caso del Patient-Reported Outcomes

Measurement Information System (PROMIS) y el National Institutes of Health Toolbox

(NIHTB), cuyas subescalas han sido incorporadas a sistemas de medición como el

TBI-CareQOL (Carlozzi, Kallen, Hanks, Hahn et al., 2019; Raad et al., 2020)
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Sumado a lo anterior, y de forma congruente con las nacionalidades de los

participantes, la mayoría de los estudios presentaron a los participantes dichos

instrumentos en idiomas como el Inglés y el Danés (n=27), mientras que menos de la

mitad fueron diligenciados en Español, Italiano, Alemán, Suizo, Turco, Persa y Finés

(n=12). Además, estos instrumentos fueron aplicados mayormente en contextos

ambulatorios o en el hogar de los familiares (n=27), siendo pocos los estudios que

administraron sus pruebas cuando el paciente estaba hospitalizado (n=7). Por último, fue

muy común entre los estudios que los test fuesen autoaplicados por los participantes,

existiendo sólo tres investigaciones que usaron la asistencia de una tercera persona para

diligenciar las pruebas.

Principales hallazgos de los estudios sobre calidad de
vida

Paralelamente, se llevó a cabo un análisis de contenido cualitativo de los

estudios, todo con el propósito de describir las conclusiones de la literatura sobre la

calidad de vida en familiares de personas con TCE. En este sentido, y a partir de la

información depositada en la rejilla de extracción, se realizó un análisis inductivo de los

datos que derivó en la creación de un libro de códigos con 11 temas; para de esta forma

clasificar y caracterizar los principales hallazgos de los estudios (ver anexo B). En

consecuencia, a partir de este análisis, se evidenció que los resultados de las

investigaciones se centraron en abordar factores contextuales del cuidador que influyen

en su calidad de vida, así como en características del propio cuidador asociadas a su

calidad de vida (ver Figura 3).
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Figura 3

Principales códigos y categorías construidas a partir del análisis de contenido

En lo que respecta a los factores del contexto, varias investigaciones hicieron

comparaciones de las familias de personas con TCE con otras poblaciones, encontrando

que estos participantes suelen tener una peor calidad de vida que la población general no

cuidadora (Arango-Lasprilla et al., 2011; Hickey et al., 1997; Norup, Siert et al., 2013;
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Vloger et al., 2014), cuidadores de personas con demencia (Jackson et al., 2009), así

como cuidadores de personas con cáncer (Saban et al., 2016) o cuidadores remunerados

de pacientes con TCE (Ata et al., 2019). Igualmente, autores como Chronister et al.

(2010) informaron que existía una sólida relación entre el apoyo social y la calidad de

vida reportada por los familiares, lo cual es coherente con los resultados obtenidos por

Carlozzi et al. (2016), sobre la forma en que el papel de cuidado había afectado la salud

social de los cuidadores. De igual modo, en los artículos se documentaron varios factores

vinculados a las relaciones sociales que podrían incidir en la calidad de vida de las

familias, como la participación en comunidad, el estigma social, el abuso o la violencia

intrafamiliar y cambios a nivel vocacional (Carlozzi et al., 2015). Por último, otros estudios

reportaron como los familiares de los pacientes podían aislarse socialmente por la falta

de tiempo y energía (Kratz et al., 2015), experimentar sentimientos de soledad (Wedcliffe

& Ross, 2001), o percibir que su entorno social no comprende su situación (Brickell,

Cotner et al., 2020).

Otro subtema descrito en las investigaciones fue la relación de factores culturales,

económicos, laborales o del sistema de salud asociadas con la calidad de vida. Así, en

diferentes investigaciones de cohorte cualitativo se informó de la insatisfacción y

dificultades en el acceso a servicios de salud por parte de los cuidadores, dados

principalmente por la falta de información, problemas para agendar citas, no contar con

un transporte especializado para el paciente o carecer de acompañamiento médico a

largo plazo (Brickell, Cotner et al., 2020; Kratz et al., 2015). De igual manera, en

diferentes estudios se reportó que dentro del sistema de salud no contaban con

suficientes disposiciones preparatorias para el cuidado del paciente, como recibir

orientación sobre los servicios médicos disponibles (ya sea en la estancia dentro del

hospital o en el regreso a casa), carecer de atención especializada para las diversas

necesidades del paciente, recibir información sobre el pronóstico de la persona con TCE

o tener problemas para contar con un estipendio económico en los países que ofrecían

tal apoyo (Brickell, Cotner et al., 2020; Kratz et al., 2015; Kitter y & Sharman, 2015). Por

otra parte, varios artículos reflexionaron sobre la influencia de la cultura en el cuidado
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asumido por las familias de pacientes con TCE, en donde autores como Gulin et al.

(2014) hipotetizaron que los roles de género típicos de las culturas latinas podrían incidir

en la forma en que se impone las labores de cuidado principalmente a las mujeres.

También fue común entre los estudios indagar por la forma en que los síntomas

del paciente, así como la severidad del TCE, influyen en la calidad de vida de sus

familiares. En relación a esto, entre los estudios incluidos en la revisión se ha informado

que ni la gravedad de la lesión padecida por el paciente, ni su nivel de independencia o

funcionalidad, se relacionaba directamente con la calidad de vida de sus cuidadores

(Chronister et al., 2010; Jackson et al., 2009; Koskinen, 1998; Norup, Siert et al., 2013 .

Sin embargo, en la literatura se detalló como la agresividad, los comportamientos

violentos, la falta de conciencia del paciente de sus propias dificultades, los cambios en

la personalidad o el comportamiento sexual inapropiado, si influían especialmente en el

bienestar, la satisfacción vital, la tensión experimentada por el familiar y la calidad de vida

general de sus cuidadores (Brickell, French et al., 2022; Koskinen, 1998; Kitter &

Sharman, 2015; Kratz et al., 2015; Norup & Mortensen, 2015). Por último, algunos

estudios examinaron los cambios ocurridos en las dinámicas y roles familiares con el

paciente después de la lesión. En consecuencia, distintas investigaciones informaron que

algunas consecuencias del TCE en la familia incluía cambios en la comunicación

(Wedcliffe & Ross, 2001), desestructuración familiar y cambios en los planes familiares

(Carlozzi et al., 2016). En varias investigaciones fue evidente que cada miembro del

sistema suele tener una experiencia diferente respecto al paciente, como el caso de los

cónyuges; quienes pueden notar una pérdida en la intimidad (Kratz et al., 2015), sentir

estrés en una relación de pareja que antes era más equitativa (Kratz et al., 2015), o tener

problemas para cambiar su rol de cónyuge a cuidador (Carlozzi et al., 2016).

Ahora bien, en cuanto a las características del familiar-cuidador que se asociaban

con su calidad de vida, fue posible identificar, a nivel general, que la calidad de vida de

las familias puede verse afectada en el momento de la lesión e ir mejorando

paulatinamente con el paso del tiempo, aunque sin llegar a los mismos niveles que los

cuidadores reportaban antes del TCE (Koskinen, 1998; Kolakowsky-Hayner et al., 2001;
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Norup, Snipes et al., 2013; Norup, Kristensen et al., 2015). Según la literatura revisada,

algunas variables que probablemente influyen en estos cambios longitudinales son la

mejoría o deterioro del paciente a largo plazo, ya que si bien, inmediatamente después

de la lesión se presentan algunas secuelas que disminuyen la calidad de vida, con el

paso del tiempo tanto el paciente como su cuidador pueden reportar nuevas dificultades,

ya sea para retomar actividades cotidianas (p. ej. conducir un auto) o notar la presencia

de nuevos síntomas comportamentales y cognitivos (Hickey et al., 1997; Liang et al.,

2017). Asimismo, se ha informado que la discrepancia entre la percepción del paciente

de sus propios problemas cognitivos o comportamentales y la apreciación del cuidador

sobre la presencia dichas dificultades, puede influir en el largo plazo en el funcionamiento

psicosocial de la familia (Hickey et al., 1997).

Adicionalmente, entre las investigaciones fue muy común reportar resultados

asociados al impacto psicológico que experimentaba el familiar del paciente, en donde

los participantes informaban tener sentimientos de culpa, tristeza, pérdida de su familiar y

de sí mismo, estrés, frustración, ansiedad e incertidumbre (Carlozzi et al., 2015; Kratz et

al., 2015; Kitter & Sharman, 2015; Norup et al., 2012; Norup et al., 2010). De acuerdo con

los estudios recopilados, este impacto psicológico estaría moderado por otras variables

como la sobrecarga percibida o el nivel de dependencia del paciente (Chronister et al.,

2010; Haller, 2017; Mar et al., 2011; Norup et al., 2010). En contraste, en menor medida

se discutió las posibles consecuencias del cuidado en la salud física del familiar, ya que,

si bien algunos participantes podían informar la presencia de fatiga, deterioro del sueño,

dolor físico, aumento de peso, bruxismo o síndromes gastrointestinales, no fue clara la

existencia de una relación significativa de dichas variables con la calidad de vida de los

familiares (Carlozzi et al., 2015; Kratz et al., 2015; Saban et al., 2016).

Otro tema de interés en las investigaciones fueron los factores protectores o

predisponentes que incidían sobre la calidad de vida del cuidador. De este modo, por

ejemplo, en el artículo de Chronister et al. (2010) se encontró que el uso de estrategias

de afrontamiento centradas en el problema (es decir, aquellas conductas dirigidas a la

resolución activa de problemas, la planificación y la identificación de formas de cambiar la
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situación) se asociaban con una peor calidad de vida, ya que, posiblemente, si bien estas

acciones proporcionan al cuidador cierto control sobre la situación y esperanza de

cambio, el resultado de estos esfuerzos puede no coincidir con sus expectativas, lo que

conduce a un aumento de la frustración y el malestar. Dichos resultados son llamativos al

confrontarlos con los hallazgos de Trujillo et al. (2016), quienes observaron que aquellos

cuidadores con rasgos de personalidad vinculados a la consciencia (que es una

clasificación del Inventario de Personalidad NEO, definida por la planificación, la

organización y la diligencia de la persona) podrían tener una peor calificación en medidas

de calidad de vida como el SF-36. También se describieron otras variables del cuidador

que probablemente afectan su calidad de vida, tales como el nivel de resiliencia; hallando

que una baja resiliencia se suele relacionar con una peor CVRS (Brickell, Wright et al.,

2022), su autoestima; en donde niveles más altos se asocian con una mejor calidad de

vida (Saban et al., 2016), o espiritualidad; la cual puede mediar en la influencia del nivel

de funcionalidad en la CVRS (Hanks et al., 2020).

Finalmente, en unos cuantos estudios, principalmente de tipo cualitativo, los

familiares de los pacientes informaron sobre las experiencias positivas que trajo su labor

de cuidado, vinculadas a como, por ejemplo, su rol los aproximó a una nueva apreciación

de la vida (Kitter & Sharman, 2015), el crecimiento personal que experimentaron (Kratz et

al., 2015), o tener sentimientos de orgullo al cuidar a un paciente que sirvió en las fuerzas

armadas (Carlozzi et al., 2016).
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Discusión

Esta revisión tuvo como objetivos principales mapear la manera en que se ha

estudiado la calidad de vida en familias de personas con TCE, describir los instrumentos

que se han usado para evaluar la calidad de vida de esta población y detallar los

principales hallazgos hechos en la investigación sobre este tema. De esta manera, el

desarrollo de una revisión de alcance permitió rastrear las principales características de

los artículos publicados, identificar la manera en que se abordó la calidad de vida en

familias de personas con TCE y, finalmente, caracterizar los resultados de estas

investigaciones.

En este sentido, un hallazgo relevante de esta revisión es que los diseños de

investigación cuantitativos de tipo transversal fueron los más usados en los estudios,

siendo común que se intentara describir la relación entre calidad de vida con otro tipo de

variables. Esto, en principio, puede ofrecer un panorama amplio sobre la complejidad de

dicho constructo, aproximar a los investigadores sobre los posibles resultados en salud

en los cuidadores de esta población, e, incluso, informar a la práctica clínica sobre

factores a considerar cuando se acompaña a estos familiares. No obstante, como

cualquier otra metodología, estos diseños presentan limitaciones, como tener problemas

para establecer relaciones causales entre las variables, no captar los cambios

longitudinales que se den a lo largo del tiempo, o no determinar cuales variables

preceden a otras (Cvetkovic-Vega et al., 2021; Rodriguez & Mendivelso, 2018).



Discusión 39

Igualmente, el hecho de que predominen metodologías de corte cuantitativo sobre

las de tipo cualitativo supone una limitación en la literatura existente, ya que los estudios

cualitativos pueden advertir de vivencias únicas de los familiares que tal vez no se

recojan en los estudios cuantitativos, tal y como evidenció en el hecho de que las

experiencias positivas del cuidado y las dificultades con el sistema de salud solo fueron

descritas en las investigaciones cualitativas recogidas en esta revisión (Carlozzi et al.,

2016; Kitter & Sharman, 2015; Kratz et al., 2015).

En consecuencia, se hace necesario que futuras investigaciones sobre este tema

incorporen otros diseños de investigación (sean de tipo experimental o cualitativo), para

de esta forma obtener una mejor comprensión de la naturaleza de la calidad de vida

entre familias de personas con TCE. Además, a partir de estas nuevas investigaciones se

podría explorar con más detalle la experiencia de los cuidadores dentro del sistema de

salud y la manera en que esto influye en su calidad de vida, ya que en este contexto

pueden no ser atendidas sus necesidades por la variabilidad en los servicios de salud en

los diferentes países o regiones, lo cual conlleva a una mayor carga del cuidado, peores

resultados en salud y mayores dificultades para que el paciente sea independiente (Maas

et al., 2017). Ejemplo de lo anterior es el estudio Europeo de Andelic et al., (2021), en

donde, a pesar de que pacientes y cuidadores informaron tener necesidades asociadas

al manejo del deterioro cognitivo, problemas psicológicos y en dificultades en la

realización de actividades cotidianas, en muchas ocasiones estas necesidades eran

atendidas a medias, puesto que los servicios de salud proveían predominantemente

atención en fisioterapia y menos asistencia en neurorehabilitación o atención psicológica.

Por otra parte, en todos los estudios participaron cuidadores de pacientes

mayores de edad, lo cual conlleva a que exista un vacío en la literatura sobre la calidad

de vida en familias de menores de edad con TCE. Esto es relevante en cuanto a que el

trauma craneoencefálico en niños, niñas o adolescentes implica ciertas diferencias

respecto a los adultos, como una mayor probabilidad de tener complicaciones que solo

ocurren en menores de edad (p. ej. desarrollar quistes leptomeníngeos, los cuales suelen

presentarse en bebés o niños pequeños por fracturas en el cráneo), la sensibilidad (tanto
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favorable como desfavorable) a ciertos medicamentos para el tratamiento farmacológico,

el uso de biomarcadores para predecir los resultados en salud en el paciente, y el tipo de

rehabilitación que se lleva a cabo para reincorporar al niño o niña al contexto escolar o a

su vida en comunidad (Berger et al., 2007; Giza et al., 2007; Pinto et al., 2012). De igual

manera, en niños, niñas o adolescentes con TCE se se han informado de problemas

asociados a disfunciones en el sistema familiar, alta carga en las labores de cuidado por

parte de sus padres, sentimientos de estrés y dificultades en la cohesión de la familia, lo

cual, como se ha visto en la literatura sobre adultos, probablemente afectaría la calidad

de vida de los cuidadores de esta población (Rashid et al., 2014).

Asimismo, que gran parte de las investigaciones se concentren en países de

América del Norte o Europa, representa otra restricción en la literatura respecto a los

factores socioculturales, raciales o étnicos que podrían influir en la calidad de vida de las

familias. Este hecho se ha abordado con mayor profundidad cuando se habla

propiamente de los pacientes con daño cerebral, en donde, por ejemplo, se ha

documentado cómo las personas que pertenecen a minorías étnicas tienen una menor

calidad de vida y peores resultados en salud que la población blanca (Arango-Lasprilla &

Kreutzer, 2010; Gary et al., 2009). Ya para el caso de las familias, si bien se ha reportado

que cuidadores de diversas culturas suelen tener un entendimiento similar sobre las

secuelas y la naturaleza del TCE, pueden existir diferencias en la forma en que

comprenden el proceso de rehabilitación del paciente, la interacción con con los

profesionales de salud y la forma en que los miembros de la familia asumen las labores

de cuidado (Simpson et al., 2000).

En los pocos estudios hechos en latinoamerica, autores como Gulin et al. (2014)

hallaron en su estudio que las subdimensiones de vitalidad y funcionamiento social del

SF-36, se correlacionan con la presencia de síntomas depresivos y el nivel de

satisfacción con la vida de los familiares. Estos resultados fueron interpretados a la luz de

las características culturales la muestra, en donde los investigadores reportaron que las

culturas con un alto grado de colectivismo, como las latinoamericanas, dan mucha

importancia a las relaciones interpersonales y al sacrificio personal por el bienestar de los
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miembros de la familia; mientras que en las culturas más individualistas, como las de

Estados Unidos, los objetivos y actitudes personales son la principal fuerza motriz del

comportamiento social (Gulin et al., 2014). En consecuencia, si en familias

latinoamericanas el funcionamiento social es un factor asociado con el impacto

psicológico que sufren los cuidadores, valdría la pena considerar hasta qué punto en

dicho contexto las intervenciones dirigidas a abordar esta variable mejoran su CVRS y su

salud mental (Gulin et al., 2014).

Sumado a esto, los factores culturales también son relevantes en lo que respecta

al uso y construcción de instrumentos para evaluar la calidad de vida, sobre todo en el

desarrollo de datos normativos, la adaptación del test en grupos culturales específicos o

la traducción de cuestionarios de un idioma a otro (Bullinger et al., 2005). Así, es común

observar que los cuestionarios disponibles para evaluar la calidad de vida lo están

únicamente en el idioma en el cual dicha medida fue construida, o que se carece de un

proceso de adaptación para lograr la equivalencia conceptual del instrumento entre

diferentes países, lo cual dificulta la comparación entre poblaciones o el uso de tales

pruebas en contextos distintos a los que fueron originalmente elaborados (Bullinger et al.,

2005). Tal es el caso del TBI-CareQOL, el único instrumento elaborado específicamente

para valorar la CVRS en familias de personas con TCE, y el cual fue la segunda medida

más aplicada entre los estudios incluidos en esta revisión. De esta forma, a pesar de que

en su proceso de desarrollo fue traducido a otros idiomas para evaluar su validez, no

está disponible en español para su uso en países de hispanoamérica (Carlozzi, Kallen,

Hanks, Hahn et al., 2019).

A pesar de lo anterior, se podría mencionar la existencia de otros cuestionarios

genéricos para evaluar la CVRS en pacientes con TCE (p. ej. el SF-36 y el

WHOQOL-BREF), los cuales si cuentan con traducciones y estudios de validez en

diversos idiomas (Bullinger et al., 2005); sin embargo, al no estar diseñados

particularmente para familias o personas con TCE, pueden dejar escapar variables

significativas vinculadas a la calidad de vida de esta población (Riemsma et al., 2001).
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En cuanto a la manera en que se conceptualizó y abordó el constructo de calidad

de vida, gran parte de los estudios incluidos en la revisión no dieron una definición o

entendimiento a priori sobre este concepto; mientras que el resto de investigaciones

hicieron referencia a la calidad de vida general o a la CVRS, lo cual puede reflejar una

carencia en la manera en que los investigadores se aproximan a este fenómeno. En el

contexto de la literatura sobre familias de pacientes con TCE, autores como Carlozzi et

al. (2016) delimitan la CVRS como un constructo multidimensional que refleja el impacto

de una enfermedad, discapacidad o tratamiento médico en el bienestar, físico, mental o

social de una personal; y que se contrasta con el término “calidad de vida”, al ser este

último un concepto más general, que también abarca el bienestar experimentado por el

individuo, pero que carece de una definición consensuada. En consecuencia, la CVRS es

uno de los fenómenos más estudiados en la bibliografía publicada sobre familias de

pacientes con TCE, lo cual es congruente con la tendencia de la literatura general en

neurología, en donde se ha incluido la CVRS como un resultado en salud relevante

después de una lesión cerebral (Von Steinbuechel et al., 2005).

De igual modo, la manera en que se evaluó la calidad de vida en casi todos los

estudios fue por medio del propio reporte del familiar a través de cuestionarios,

entrevistas o grupos focales, lo cual da cuenta de cómo en la investigación se hizo

énfasis en la calidad de vida subjetiva; que incluye a las expectativas del propio individuo,

la autoevaluación de su situación vital y el logro de objetivos personales (Dijkers, 2004).

Así, en los estudios examinados se prescindió de una mirada externa al individuo o de la

llamada calidad de vida objetiva; la cual puede asociarse a indicadores sintácticos en

salud como los años de vida ajustado por calidad (QALY, por sus siglas en inglés) y años

de vida ajustados por discapacidad (DALY, por sus siglas en inglés), junto con las

evaluaciones o estándares sociales del contexto en el cual vive el individuo (Dijkers,

2004). No obstante, esto contrasta con la manera en que se examina la calidad de vida

en personas con TCE, ya que si bien se considera al propio individuo como el mejor

experto de su propia salud y bienestar, la autoevaluación de estos factores requiere un

funcionamiento cognitivo parcialmente intacto, en donde el examen por parte de un
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observador se suele realizar en pacientes con un deterioro cognitivo grave (Von

Steinbuechel et al., 2005). De igual manera, en los pacientes con deterioro cognitivo de

leve a moderado, en los que la evaluación de la calidad de vida es factible pero poco

común, se suele incluir una evaluación neuropsicológica por razones de validez (Von

Steinbuechel et al., 2005).

En lo que respecta a los principales hallazgos de la literatura sobre calidad de

vida en cuidadores de personas con TCE, resulta llamativo que factores asociados a la

severidad de la lesión, o el nivel de funcionamiento del paciente, no parecen tener una

relación directa con la CVRS informada por los cuidadores, mientras que otras variables

como el apoyo social o los trastornos neuroconductuales si podrían incidir en su calidad

de vida (Carlozzi et al., 2015; Brickell, French et al., 2022). En este sentido, una probable

explicación es que la relación entre la severidad de la lesión y la calidad de vida sea

moderada por otros factores, como enfermedades psiquiátricas comórbidas en el

paciente o cambios en el relacionamiento entre la persona con TCE y su familia (Brickell,

French et al., 2022; Wedcliffe & Eleanor, 2001). Con todo lo anterior, la severidad de la

lesión y el nivel de funcionamiento del paciente tendrían repercusiones más significativas

en variables como la salud mental de sus cuidadores, en donde, por ejemplo, la carga en

el cuidado de alguien dependiente puede provocar a largo plazo sentimientos de

frustración e impotencia ante la situación del paciente, así como tristeza o ansiedad en el

corto plazo cuando el paciente recién sufre la lesión y experimenta con mayor

prominencia sus efectos (Kitter & Sharman, 2015; Koskinen, 1998; Mar et al., 2011).

Ahora bien, el vínculo entre apoyo social y calidad de vida se ha documentado

tanto para las personas con TCE como en otros individuos con daño cerebral, en donde

se reporta que estos pacientes tempranamente pierden amigos y conexiones sociales

relevantes (Douglas, 2019). Lo anterior suele asociarse a que el propio proceso de

hospitalización o neurorehabilitación reduce el tiempo compartido con amistades y los

espacios en común, y al hecho de que el entorno hospitalario sea percibido por los

amigos como poco acogedor (Palmer & Herbert, 2016). Esta tendencia es similar para el

caso de los familiares de los pacientes, quienes se aíslan socialmente ante la falta de
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tiempo y energía, siendo común, por ejemplo, que los cónyuges reporten perder más

conexiones sociales compartidas con el paciente en comparación con los padres (Kratz

et al., 2015). De igual manera, la pérdida en las relaciones interpersonales puede afectar

el apoyo social y las necesidades sociales de los cuidadores, los cuales son conceptos

semejantes aunque con diferencias claras (Chronister et al., 2010). En concreto, el apoyo

social percibido se refiere a lo que el cuidador cree que tiene a su disposición en caso de

necesidad, mientras que las necesidades sociales se refieren a lo que el cuidador cree

que es importante y que realmente ha recibido (o se ha satisfecho) (Chronister et al.,

2010). Así, los cuidadores de personas con TCE se podrían beneficiar de un buen apoyo

social y de sentirse satisfechos con sus necesidades sociales, puesto que se ha

reportado que los familiares de otros pacientes con daño cerebral afirman tener una

mejor calidad de vida cuando refieren tener amigos con los cuales contar, estimar que

alguien les ayudará en un momento de crisis, saber que alguien los apoyará en las

labores del hogar, o que comparten tiempo con sus amigos después de la lesión

(Chronister et al., 2010).

En cuanto al impacto de las conductas agresivas en la calidad de vida, se sabe

que tales comportamientos pueden presentarse en un tercio de las personas con TCE, y

se manifiestan a lo largo de su proceso de recuperación junto a síntomas como la

agitación postraumática, ira explosiva, aumento de la actividad motora, impulsividad,

pensamiento desorganizado, trastornos de la percepción y una capacidad reducida para

mantener o cambiar adecuadamente la atención (Hoover & Whitehair, 2020). Además, se

ha documentado que entre los pacientes suele predominar la agresión verbal en vez de

la agresión física, la cual, a su vez, puede aumentar con la aparición de episodios

depresivos después de la lesión cerebral (Rao et al., 2009). Con todo esto, la forma en

que dichos comportamientos afectan la calidad de vida del cuidador su puede explicar

por los efectos que tienen sobre el familiar, como disminución en la intimidad con el

paciente, sentimientos de rechazo, culpa, angustia psicológica, vigilancia, alta carga en el

cuidado, problemas en el sueño, sensación de estar atrapado y conflictos familiares

(Brickell, French et al., 2022; Kratz et al., 2015). Adicionalmente, tales conductas
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terminan teniendo consecuencias para la integración social y vocacional del paciente, lo

cual conlleva a una mayor carga para los cuidadores (Hoover & Whitehair, 2020).

Considerando todo lo anterior, en esta revisión fue posible reconocer el alcance

de la investigación actual sobre calidad de vida en familias de personas con TCE, sobre

todo por la inclusión de artículos tanto en inglés como en español, así como artículos de

cualquier fecha de publicación, con diversas metodologías de investigación y que usaban

distintas estrategias para evaluar la calidad de vida entre sus participantes. Sin embargo,

los resultados deben entenderse a la luz de ciertas limitaciones, como el hecho de que

no se incluyeron repositorios entre las bases de datos, para de esta manera examinar

otros tipos de literatura como tesis o disertaciones que ofrezcan una comprensión

complementaria a los artículos consultados para este estudio. También debe

mencionarse que el análisis de contenido solo fue realizado por un revisor, lo cual puede

reducir la fiabilidad o validez de la caracterización de los estudios, así como aumentar el

riesgo de errores y sesgo en la codificación o categorización de los datos.
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Conclusiones y recomendaciones

En resumen, esta revisión de alcance permitió reconocer la manera en que se ha

estudiado y abordado la calidad de vida en familias de personas con TCE. Así, sabemos

que gran parte de la literatura se concentra en Europa y Norteamérica, siendo usual que

sobre todo se llevaran a cabo estudios de tipo transversal con el fin de determinar la

relación entre calidad de vida y otras variables. También fue posible evidenciar que en la

investigación se hizo énfasis en el concepto de CVRS y en la autoevaluación hecha por

el familiar sobre este aspecto de su vida, siendo común que para examinar este

constructo se emplearan cuestionarios como el SF-36 o el TBI-CareQOL, los cuales

evalúan la calidad de vida general y específica de cuidadores de pacientes con TCE,

respectivamente. Por último, entre los principales hallazgos hechos por la literatura se

encontró que el apoyo social del cuidador y los comportamientos agresivos del paciente

inciden especialmente en la CVRS de la familia, aunque todavía faltan investigaciones

con otras metodologías que permitan reconocer más específicamente la relación entre

calidad de vida con otras variables.

Los hallazgos de esta revisión tienen implicaciones a nivel investigativo, en la

atención clínica para pacientes con TCE y sus familias, así como en el desarrollo de

políticas públicas para el abordaje de esta población. En consecuencia, en este artículo

se reitera la necesidad de realizar estudios con otras metodologías que permitan

reconocer mejor la naturaleza del constructo de calidad de vida y su relación con otras

variables. En concreto, se sugiere que otros diseños encontrados en menor medida en
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esta revisión, como los de tipo experimental o cualitativo, se sigan empleando con el fin

de identificar otros factores relevantes para la calidad de vida de las familias, así como

establecer la influencia de otras variables no descritas en profundidad como el contexto

cultural. Sumado a esto, valdría la pena que futuros estudios abordaran algunos

fenómenos que en esta revisión se determinaron como significativos en la calidad de vida

de las familias, como lo son el apoyo social recibido por los cuidadores y prevalencia de

comportamientos agresivos entre los pacientes.

De igual manera, esta revisión provee una nueva mirada a los profesionales en

psicología y de otras especialidades que acompañan a familias de pacientes con TCE, ya

que, como se mencionó anteriormente, la asistencia clínica y las necesidades de esta

población probablemente varíen a lo largo del tiempo después de la lesión. Además, es

necesario que estos profesionales conozcan los factores del contexto o del propio

cuidador que influyen en su calidad de vida, para de esta forma establecer intervenciones

adecuadas en el manejo de la carga del cuidado, las afectaciones en salud mental, los

cambios en el estilo de vida o las consecuencias en la salud física del cuidador. En este

ámbito también es necesario la adaptación de medidas específicas para evaluar la

calidad de vida de las familias en países de hispanoamérica; no obstante, si solo se tiene

acceso a instrumentos genéricos de evaluación (p. ej. SF-36 o WHOQOL-BREF), se

sugiere que el profesional no se limite únicamente al reporte de las puntuaciones, sino

que sean interpretados a la luz de otras circunstancias mencionadas acá (p. ej. el apoyo

social percibido por el cuidador, la presencia de síntomas neuropsiquiátricos en el

paciente, los cambios en las dinámicas o roles familiares) que potencialmente influyan en

la calidad de vida de las familias.

Finalmente, es conveniente que se continúen desarrollando políticas públicas que

incluyan a las familias cuidadoras dentro del abordaje hecho a los pacientes con TCE,

como los Sistemas Distritales del Cuidado en ciudades como Bogotá, dirigidos

principalmente a mujeres cuidadores con el fin de proporcionarles asistencia para

equilibrar la provisión de cuidado que ofrecen a sus familiares, y así, que ellas puedan

retomar sus proyectos de vida individuales o colectivos (Moreno, 2021). En este sentido,

tales espacios pueden ser propicios para acompañar las familias de estos pacientes, no
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solo al brindarles apoyo instrumental en sus labores de cuidado, sino, por ejemplo,

favoreciendo programas para la alfabetización en salud o grupos para el apoyo entre

familiares cuidadores de pacientes con TCE.



Anexo A : Ecuaciones de búsqueda para
PubMed, CINAHL, LILACS, MEDLINE,
Scopus y Web of Science en Marzo del
2023

Ecuación de búsqueda en español

("Calidad de vida" OR "Calidad de Vida Relacionada con la Salud" OR "Calidad de Vida en
Relación con la Salud" OR "CVRS") AND ("Familia" OR "Familiares" OR "Pariente" OR
"Parientes" OR "Padres" OR "Padre" OR "Madre" OR "Hermanos" OR "Esposos" OR "Hijos"
OR "Cuidador" OR "Cuidador Familiar" OR "Cuidadores Informales" OR "Familiar Cuidador")
AND ("Lesiones Traumáticas del Encéfalo" OR "Lesiones Cerebrales Traumáticas" OR
"Lesiones del Encéfalo Traumáticas" OR "Lesiones Encefálicas Traumáticas" OR "TCE" OR
"Traumatismo Craneoencefálico" OR "Traumatismos Cerebrales" OR "Traumatismo
Encefálico" OR "Traumatismos Encefálicos") AND ("Pruebas Psicológicas" OR "Tests
Psicológicos" OR "Cuestionario" OR "Cuestionarios" OR "Encuesta" OR "Encuestas" OR
"Encuestas y Cuestionarios" OR "Psicometría" OR "Diseño de Encuesta" OR "Validación"
OR "Validez")

Ecuación de búsqueda en inglés

("Quality of Life" OR "Life Quality" OR "Health-Related Quality Of Life" OR "QoL" OR
"Health Related Quality Of Life" OR "HRQOL") AND ("Family" OR "Families" OR "Family
Members" OR "Family Member" OR "Relatives" OR "Fathers" OR "Father" OR "Parents" OR
"Mother" OR "Mothers" OR "Siblings" OR "Sisters" OR "Sister" OR "Brothers" OR "Brother"
OR "Spouses" OR "Spouse" OR "Husbands" OR "Husband" OR "Caregivers" OR
"Caregiver" OR "Carers" OR "Carer" OR "Care Givers" OR "Care Giver" OR "Spouse
Caregivers" OR "Spouse Caregiver" OR "Family Caregivers" OR "Informal Caregivers" OR
"Informal Caregiver") AND ("Traumatic Brain Injury" OR "TBI" OR "TBIs" OR "Traumatic
Encephalopathy" OR "Traumatic Encephalopathies" OR "Traumatic Brain Injuries") AND
("Psychological Tests" OR "Psychologic Tests" OR "Psychologic Test" OR "Surveys and
Questionnaires" OR "Surveys" OR "Survey" OR "Questionnaire Design" OR
"Questionnaires" OR "Questionnaire" OR "Psychometrics" OR "Psychometric")

.



Anexo B: Árbol categorial y lista de
códigos con sus definiciones.
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