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La calidad de vida en pacientes y cuidadores no puede ser concebida sin incluir a las necesidades sociales. El objetivo de
esta investigacion es realizar una revision sistematica que muestre evidencias empiricas de como influyen las relaciones
afectivas en la calidad de vida de pacientes con enfermedades raras y sus cuidadores. Se realizé una busqueda en las
bases de datos Web of Science, Scopus 'y PsycInfo. Se encontraron 4923 articulos que tras el proceso de cribado quedaron
reducidos a 12 estudios. Se hallaron efectos de las relaciones afectivas tanto el nucleo familiar como en sus componentes
de forma independiente (padres, hermanos y pacientes). Se evidencia que tanto el ambito familiar como extrafamiliar
son esenciales para abordar una mejora de la calidad de vida. Se recomienda en futuras investigaciones el estudio de
las interacciones entre las relaciones establecidas para poder ofrecer una mejor intervencion.

Affective Relationships and Quality of Life in Rare Diseases: A Systematic
Review

ABSTRACT

Quality of life in patients and caregivers cannot be conceived without including social needs. The aim of this research
is to conduct a systematic review showing empirical evidence of how affective relationships influence the quality of life
of patients with rare diseases and their caregivers. A search was conducted in the Web of Science, Scopus and PsycInfo
databases. A total of 4923 articles were found, which after the screening process were reduced to 12 studies. The effects
of affective relationships were found both in the family nucleus and in its components independently (parents, siblings
and patients). It is evident that both the family and the extra-familial environment are essential to improve quality of
life. It is recommended that future research should study the interactions between the established relationships to offer
a better intervention.
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Introduccion

Entre el 5-8% de la poblacion mundial esta afectada por alguna
de las patologias infrecuentes denominadas enfermedades raras (ER)
(Ferreira, 2019); en Espaifia son mas de tres millones de personas.
Las ER agrupan a un grupo diverso de enfermedades que tienen
como rasgo caracteristico su bajo nivel de prevalencia (5/100000
habitantes), ademas de un alto nivel de morbi-mortalidad siendo
la mayoria debilitantes a largo plazo, sumamente discapacitantes
(Posada-de-la-Paz et al., 2008). El inicio suele ser en la infancia
(dos de cada tres aparecen antes de los dos anos), lo cual hace mas
compleja la situacion. Estos porcentajes aumentan si se tiene en
cuenta a todo el sistema familiar por lo que deben de considerarse
un problema de salud ptblica (Esteban-Bueno et al., 2022).

Las necesidades de este tipo de pacientes y de sus familias
abarcan no solo necesidades médicas, sino también sus necesidades
a nivel cognitivo, afectivo, educativo y social. Como han puesto
de manifiesto estudios previos, los dispositivos de ayuda que
necesita este amplio colectivo abarca una amplia gama de servicios
(Esteban-Bueno et al., 2015; Posada-de-la-Paz et al., 2008), que
tienen ser cubiertos en muchas ocasiones por cuenta de los propios
afectados, sus familias y entidades sin animo de lucro conformadas
por las propias familias con la finalidad de tratar en muchos casos
de ofrecer una mejora o mantenimiento de la calidad de vida.

Ademas de las necesidades fisicas, pacientes y familiares
afrontan entornos psicosociales complejos, que pueden provocar
problemas emocionales y tensiones en todo el sistema familiar. Los
afectados parecen percibir el apoyo social mas importante en su
circulo mas intimo de relaciones (Esteban-Bueno et al., 2020). Por
ello, el soporte familiar es fundamental siendo la calidad de las
relaciones familiares una pieza clave en la propia generacion de
una calidad de vida para pacientes y familiares. Ademas, estudios
sobre el andlisis de la calidad de vida afirman diferencias entre
la calidad de vida percibida por afectados y cuidadores (Esteban-
Bueno et al., 2020).

Conocer, por tanto, cuéles son los factores que pueden ayudar a
aumentar la calidad de vida de ambos grupos y en qué medida las
relaciones afectivas afectan a la misma, resulta imprescindible para
poder ofrecer modelos de trabajo a los profesionales e instituciones.

La ausencia de modelos propios en el campo de la intervencion
psicosocial en ER nos lleva a desarrollar este estudio que mediante
una revision sistematica pretende recoger de manera sistematica
cuales son las evidencias empiricas de como influyen las relaciones
afectivas en la calidad de vida de los pacientes con ER y sus
cuidadores.

Método

Esta revision examina la literatura existente centrada en las ER
en Scopus, Web of Science y PsycINFO para mostrar de manera
sistemadtica sus principales objetivos, la muestra utilizada, las
principales variables y las evidencias empiricas que aporta.

Estrategia de Bisqueda

Durante el mes de febrero de 2022 se llevo a cabo la introduccion
de la palabra clave “Rare disease” relacionandola con otras palabras
claves “Quality of life”, “Living conditions”, “Happiness”, “Daily
life”, “Caregivers”, “Parents”, “Fathers”, “Mothers”, “Kinship”,
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“Affective relationships”, “Emotional relationships”, “Emotions”,
“Emotional development”, “Friendships”y “Affective relations” en
las bases de datos mencionadas anteriormente.

Se utilizaron Unicamente articulos cientificos y revisiones
sistematicas, excluyendo asi otro tipo de textos como casos clinicos.
No se establecieron limites para el area geografica, el idioma o el
aflo de publicacion. Encontramos 4932 resultados. Sin embargo, la

muestra final esta formada por 12 estudios.

Criterios de Inclusion y Exclusién

Tras realizar la busqueda se introdujeron los resultados en
Mendeley Desktop y se procedi6 a eliminar los articulos duplicados
(n = 1324). A continuacidn, se establecieron los criterios de
inclusion. En primer lugar, los estudios seleccionados debian
basarse en evidencias empiricas, suprimiendo estudios basados
en la experiencia de pacientes o testimonio de estos. En segundo
lugar, la muestra de los estudios tenia que estar compuesta por
pacientes con ER o personas relacionadas con su cuidado diario.
En ultimo lugar, se debia establecer una relacion entre las relaciones
afectivas y la calidad de vida de la muestra. En este apartado se
incluyen relaciones afectivas de indole familiar (nucleo familiar o
pareja) o social (circulo social cercano). A partir de esto, se realizo
un primer cribado con el analisis del titulo y del resumen (r = 3564).
Con una muestra de 43 articulos, se excluy6 un resultado por no
tener acceso al texto completo. Finalmente, se procedi6 al analisis
del texto completo para realizar un segundo cribado (n =21). Como
puede observarse en la figura 1, la muestra final se compone de
12 articulos.

Figura 1
Proceso de Cribado Segun el Modelo PRISMA (Page et al., 2021)

Identificacion de estudios a través de bases de datos y registros

Registros identificados de:
Scopus (1 = 4056)
WOS (n=761) >
PycInfo (n=115)
Registers (n =4932)

!

Informes cribados (n = 3608)
Scopus (1 = 3385)
WOS (n=636)
PycInfo (n = 53)

!

Registros eliminados antes de la seleccion:
Registros duplicados eliminados (n = 1324)
Registros marcados como no elegibles por
herramientas de automatizacion (n = 1324)

Identificacion

Registros excluidos (n = 3564)

.

g Informes buscados para
< I
= su recuperacion (n = 44)
5 Scopus (1 = 35) > Informes no recuperados
WOS (n = 16) (=1
PycInfo (n = 6)
¢ Informes excluidos:
Informes evaluados _ No se basa en evidencias empiricas (1 = 8)
por la elegibilidad (n = 43) 1 No son pacientes con enfermedades raras (n = 2)
Las relaciones afectivas no estan relacionadas
con la calidad de vida (n =21)
A
=]
= Estudios incluidos en la revision
Ei (n=12)




Los articulos que forman parte de esta revision han sido publicados
en la Gltima década (2012-2022), siendo el ltimo trienio el que retine
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Resultados

utilizado ha sido mayoritariamente el inglés (n = 10), seguido por el
espaifiol (n = 2). La mayor parte de los estudios fueron llevados a cabo
por equipos europeos (rn = 8) y aparecen también dos de Estados Unidos
y otros dos de Australia. La tabla 1 presenta de manera sistematica las
dimensiones de estudio en los articulos seleccionados en esta revision.

un mayor volumen de trabajos, el 50% de los mismos. El idioma

Tabla 1

Estudios Revisados (en Orden Cronoldgico)

Autor(es)

Revista donde

. A Pais . Objetivos del estudio Muestra Variables Evidencias empiricas que aporta
y aiio de publicacién se publica
Michalik, J. (2012) Republica Social Welfare Determinar marcadores 298 cuidadores Variables El contacto social de la familia se
Checa Interdisciplinary basales psicosociales cuyos hijos sociodemograficas, ve reducido tras un largo tiempo
Aproach que definan la calidad de padecen fibrosis estrés, estabilidad de cuidado. El sentimiento de
vida de personas que cuidan quistica, sociopsicologica, exclusion y aislamiento social
de un miembro con ER acondroplasia, resiliencia y expectativas es comun en las familias. No se
y describir los fendmenos que  enfermedades de futuro. manifiesta un deterioro de las
caracterizan la concepcion de  metabolicas y relaciones entre los miembros de
entender el término calidad de  atrofia muscular en la familia.
vida de los representantes la columna.
del grupo objetivo.
Biernacka, M., Polonia Stress and Health Influencia del control 54 padres de nifios  Control de las emociones y ~ La red de apoyo social ayuda en
Jakubowska-Winecka, emocional a la capacidad de con mucopolisaca-  estado de animo. el proceso de afrontar emociones
A.y Biernacki, M. cambiar de estado de animo ridosis (MPS) negativas fuertes. Los sujetos que
(2014) en los padres en situaciones (38 mujeres y 16 comparten caracteristicas sirven
tranquilas. hombres). como grupo de apoyo.
Esteban-Bueno, G., Espana European Journal Conocer la calidad de vida 23 familias Satisfaccion general, apoyo  Reforzamiento de la pareja, lazos
Ruano-Garcia, M. y of Investigation in de los familiares de personas  de pacientes social, bienestar fisico y de amistad y las relaciones con la
Motero-Vazquez, 1. Health, Psychology afectadas de sindrome de que padecen psiquico y ausencia de familia.
(2015) and Education Wolfram y su repercusionen el sindrome de sobrecarga laboral. Los pacientes ayudan a unir
la vida diaria. Wolfram. afectivamente a sus cuidadores.
Valoran la ayuda de sus hermanos.
Pelentsov, L., Laws, Australia Disability and Health  Identificar las necesidades Se revisan 29 Necesidades de apoyo de Los padres sefialan que la familia
T. y Esterman, A. Journal de cuidados de apoyo de los estudios. los padres. y los amigos son una gran fuente
(2015) padres de nifios con alguna de apoyo.
enfermedad rara. Los padres percibian que el apoyo
recibido disminuia con el transcurso
del tiempo. Relacionarse con padres
con la misma situacion les hacia
tener una perspectiva mas positiva.
Casi todas las relaciones se vieron
afectadas por las necesidades de
cuidados.
Schwartz, C., Estados Quality of Life Examinar como la resiliencia 3324 pacientes Variables Los participantes que son
Michael, W. y Unidos Research y la evaluacion impactan en mayores de edad. sociodemograficas, fisicamente resilientes se centran en
Rapkin, B. (2017) los resultados de la calidad resiliencia, procesos de las relaciones afectivas.
de vida en la enfermedad valoracion cognitiva y
cronica. estado de salud.
Muraru, L., Torga, M.,  Rumania Medical-Surgical Identificar las opiniones 53 cuidadores Variables Los padres piensan que sus hijos
Anton-Paduraru, D., Journal de los cuidadores de nifios de sus hijos sociodemograficas, han visto deterioradas las relaciones
Drochioi, S., Alwan, con enfermedades raras con diagnosticados calidad de vida de los con sus amigos. Los nifios
S.y Petrariu F.D. respecto a algunos aspectos de  con una pacientes (en casa y en conforme crecen buscan mas apoyo
(2018) su vida o los de su hijo. enfermedad rara: la escuela), percepcion en sus amigos. Ademas, reconocen
fibrosis quistica, de la enfermedad, tipo que la relacion con sus otros hijos
hipotiroidismo o de enfermedad, factores ha cambiado.
fenilcetonuria. familiares y religiosos.
Boettcher, J., Alemania International Journal ~ Examinar la calidad de vida, 75 familias (72 Calidad de vida Un mejor funcionamiento familiar
Denecke, J., of Environmental salud mental y factores de madres y 38 (CV), salud mental, esta asociado con mayor salud
Barkmann, C. y Research and Public  proteccion de madres y padres) cuyos hijos  afrontamiento, apoyo mental en los padres. Este es
Wiegand-Grefe, S. Health padres que cuidan a nifios con enfermedad social, funcionamiento considerado un factor de riesgo

(2020)

con enfermedades raras
que requieren ventilacion
mecénica a largo plazo.

rara cumplian la
definicion de la
Comision Europea.

familiar y variables clinicas
y sociodemograficas.

para la CV. La unidad familiar tiene
gran influencia en la CV y el apoyo
social tiene un papel secundario.
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Estudios Revisados (en Orden Cronoldgico) (Continuacion)

. Autor(ef) " Pais Revista dfmde Objetivos del estudio Muestra Variables Evidencias empiricas que aporta
y aiio de publicacién se publica
Moretti, A., Cianci, P., Italia European Journal of ~ Describir la carga de cuidado 50 hombres y 54 Variables Niveles de estrés alto correlacionan
De Paoli, A., Meroni, Medical Genetics de las familias que cuidan mujeres cuyos sociodemograficas, con percepciones de poco apoyo
F., Taje, S., Mariani, de un nifio o joven con hijos presentaron necesidades de cuidado social. En las familias pequefias hay
M. y Selicorni, A. necesidades especiales de 16 sindromes del nifio, salud familiar un mayor riesgo de divorcios.
(2021) salud (CYSHCN) en Italia. genéticos (estrés percibido) y apoyo
diferentes. percibido.
Nash, S., Nash, P., Reino Unido  International Identificar las necesidades 16 hermanos de Calidad de vida La pertenencia que sentia el
Bryson L. y Gray S. Journal of Children’s  espirituales y emocionales de  pacientes con (bienestar psicoldgico, participante se veia comprometida
(2021) Spirituality las familias. enfermedades raras  autopercepcion, autonomia,  por la priorizacion de los padres
y sus padres. vida familiar, compafieros con el hermano enfermo, la falta
y aceptacion social) y de tiempo para hacer actividades
necesidad espiritual. sociales y las restricciones. Algunos
manifiestan no sentirse menos
queridos que el hermano enfermo.
Sherrell, R. (2021) Estados Family Journal Explorar la relacion entre 84 padres/madres  Variables Los progenitores manifiestan que
Unidos ansiedad, afrontamiento con un nifio con sociodemograficas, les resulta util hacer cosas con sus
y estrés en los padres de sindrome FOXG1.  ansiedad, estrés hijos, conocer a otros padres con
nifios con sindrome FOXG1 afrontamiento y la misma situacion y confiar en sus
(encefalopatia epiléptica- deseabilidad social. parejas o exparejas.
discinética).
Martinez-Hernandez,  Espafia Prisma Social Caracterizar el perfil de 66 hermanos Variable sociodemografica, ~ Los participantes se sienten
E. y Pastor-Seller, E. los hermanos de personas de personas interaccion familiar, insatisfechos a la hora de mostrar
(2022) afectadas por una enfermedad  afectadas poruna  rol de los progenitores, sus sentimientos en el nucleo
rara y conocer sus principales  enfermedad rara. recursos familiares, salud familiar. Las familias trabajan

necesidades y problematicas.

y seguridad y apoyos
recibidos.

unidas y se percibe un sentimiento
de seguridad que no reduce la

calidad de vida. Los hermanos
suelen fortalecer las relaciones de
iguales y la comunicacion.

Tipo de Muestra

Podemos identificar diferentes tipos de muestras utilizadas.
En primer lugar, encontramos aquellos estudios que utilizan una
muestra compuesta por padres y cuidadores de pacientes con
ER (Adama et al., 2023; Biernacka et al., 2014; Michalik, 2012;
Moretti et al., 2021; Muraru et al., 2018; Sherrell, 2021). En
estos trabajos, las muestras aportadas oscilan desde 41 hasta 298
participantes. En segundo lugar, otros estudios cuentan en su muestra
con familias con un integrante con ER (Boettcher et al., 2020;
Esteban-Bueno et al., 2015) con 75 y 23 familias respectivamente.
Ademas, contamos con estudios cuya muestra se compone de
hermanos de pacientes con ER (Martinez-Hernandez y Pastor-Seller,
2022; Nash et al., 2021), con 66 y 16 participantes respectivamente,
o los propios pacientes (Schwartz et al., 2017). Este ultimo estudio
es, con diferencia, el que cuenta con una muestra significativamente
mas amplia (3324 participantes). También hemos encontrado una
revision de 29 estudios previos (Pelentsov et al., 2015).

Objetivos de los Estudios

En primer lugar, varios estudios analizan la calidad vida y como la
comprenden cuidadores y pacientes (Boettcher et al., 2020; Esteban
Bueno et al., 2015; Michalik, 2012). Otras investigaciones se centran
en conocer la percepcion de los padres sobre la repercusion de las
ER en la vida de sus hijos (Adama et al., 2023; Muraru et al., 2018).
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Asimismo, otros estudios investigan como afectan factores como
el control emocional o la resiliencia de los cuidadores en la calidad
de vida de éstos (Biernacka et al., 2014; Schwartz et al., 2017,
Sherrell, 2021). Finalmente, varias investigaciones identifican las
necesidades emocionales (Martinez-Hernandez y Pastor-Seller,
2022; Nash et al., 2021; Pelentsov et al., 2015).

Principales Variables de Estudio

La mayoria de las investigaciones tienen como variable principal
la calidad de vida (Boettcher et al., 2020; Muraru et al., 2018;
Nash et al., 2021), el apoyo social percibido (Boettcher et al., 2020;
Esteban-Bueno et al., 2015; Martinez-Hernandez y Pastor-Seller,
2022; Moretti et al., 2021) o las necesidades sociales de la muestra
(Moretti et al., 2021; Nash et al., 2021; Pelentsov et al., 2015).
Finalmente, podemos identificar estudios que analizan variables
como el estrés, resiliencia y procesos de valoracion (Michalik,
2012; Moretti et al., 2021; Schwartz et al., 2017; Sherrell, 2021), y
variables relacionadas con el funcionamiento o interaccion familiar
(Boettcher et al., 2020; Martinez-Hernandez y Pastor-Seller, 2022;
Moretti et al., 2021; Muraru et al., 2018; Nash et al., 2021).

Hermanos de los Pacientes

Los pacientes con ER valoran la ayuda aportada por estos
miembros de la familia, ya que les ayuda a relativizar el sentido
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de la vida y la muerte (Esteban-Bueno et al., 2015). Esta idea se
apoya con otra investigacion que demuestra que suelen fortalecer
la relacion entre iguales y la comunicacion (Martinez-Hernandez
y Pastor-Seller, 2022). El perfil de estos miembros se caracteriza
porque presentan mayor confianza y resiliencia con el hermano
afectado (Martinez-Hernandez y Pastor-Seller, 2022). A pesar
de esto, en varios estudios los hermanos manifiestan que se
sienten insatisfechos a la hora de compartir sus emociones en el
nucleo familiar y desplazados por la priorizaciéon de los padres
con el paciente (Martinez-Hernandez y Pastor-Seller, 2022;
Nash et al., 2021), esto ltimo, se relaciona con el miedo que
padecen los padres por el deterioro de esta relacion que se percibe
en algunos casos (Muraru et al., 2018; Pelentsov et al., 2015). Sin
embargo, hay estudios que sefialan que los hermanos no se sienten
menos queridos o desplazados (Michalik, 2012; Nash et al., 2021).

Nucleo Familiar

La unidad familiar y su funcionamiento se relaciona con la
calidad de vida, correlacionandose un buen funcionamiento familiar
(Boettcher et al., 2020) y la creacion de un sentimiento de seguridad
(Martinez-Hernandez y Pastor-Seller, 2022) con una buena salud
mental y calidad de vida en los padres. Por otro lado, en algunos
estudios se indica que las familias manifiestan sentimientos de
exclusion social y aislamiento (Michalik, 2012), aunque otras
investigaciones sefialan que la calidad de vida familiar no se reduce
significativamente (Esteban-Bueno et al., 2015).

Padres y Madres de los Pacientes

Estudios identifican el apoyo social como una importante
ayuda durante el proceso (Biernacka et al., 2014) que proviene
de familiares y amigos (Pelentsov et al., 2015). No obstante,
varios estudios identifican que el apoyo social que perciben
disminuye con el tiempo, lo cual correlaciona con altos niveles
de estrés debido a la propia enfermedad (Moretti et al., 2021;
Pelentsov et al., 2015). En consecuencia, las relaciones se ven
afectadas (Moretti et al., 2021; Pelentsov et al., 2015), como un
mayor riesgo de divorcios (Moretti et al., 2021). En contraposicion,
otra investigacion sefiala que la enfermedad ayuda a reforzar la
pareja y las relaciones en la familia (Esteban-Bueno et al., 2015).
Como solucion para la gestion de estas necesidades, los padres
reconocen que apoyarse en sus parejas, hacer cosas con sus
hijos o relacionarse con padres en la misma situacion les hace
tener una perspectiva mas optimista (Biernacka et al., 2014;
Pelentsov et al., 2015; Sherrell, 2021).

Pacientes con Enfermedades Raras

Al igual que los hermanos, los pacientes ayudan a unir
afectivamente a sus cuidadores (Esteban-Bueno et al., 2015)
y aquellos que tienen una mayor capacidad de resiliencia
fisica se dedican con mayor cuidado a sus relaciones afectivas
(Schwartz et al., 2017). Sin embargo, los padres manifiestan que
sus hijos sufren estigmatizacion, discriminacion y deterioro en las
relaciones con sus amigos (Adama et al., 2023; Muraru et al., 2018).
A esto se aflade que los pacientes, conforme crecen buscan
mas apoyo tanto en la escuela como en su circulo de amistades
(Muraru et al., 2018).

Discusion

El objetivo de este estudio era conocer en qué medida las
relaciones afectivas afectan a la calidad de vida de pacientes y
familiares de ER. En este sentido, después de revisar, los estudios
empiricos que han abordado esta cuestion podemos afirmar que
la investigacion existente apoya la idea de que el apoyo social es
fundamental para entender la calidad de vida en el ambito de las ER.

Poder contar con un entorno familiar saludable se relaciona
con mayores niveles de salud mental (Boettcher et al., 2020). Los
pacientes y sus hermanos pueden ayudar a unir afectivamente el
nucleo familiar (Esteban-Bueno et al., 2015; Martinez-Hernandez
y Pastor-Seller, 2022). Y ademas, sentir el apoyo de los cuidadores
ya sean parejas o padres con la misma situacion, facilita afrontar
emociones negativas (Biernacka et al., 2014; Sherrell, 2021).

Es posible que en el transcurso de la enfermedad surjan
momentos complicados, pero como han indicado los resultados,
poder contar con una red, en la que las relaciones afectivas
sean positivas supone un medio de lograr una mejor calidad de
vida (Biernacka et al., 2014; Boettcher et al., 2020; Esteban-
Bueno et al., 2015; Martinez-Hernandez y Pastor-Seller, 2022;
Pelentsov et al., 2015). Este proceso, sin embargo, no siempre
se logra, pues como muestra la evidencia puede haber miembros
que bien no pueden mostrar sus sentimientos de manera clara o
tienen miedo a deteriorar las relaciones con otros miembros del
nucleo familiar (Martinez-Hernandez y Pastor-Seller, 2022;
Muraru et al., 2018; Nash et al., 2021). Esto ultimo puede ser una
prueba de la importancia para cuidadores y pacientes de mantener
sus relaciones afectivas sanas durante todo el proceso.

Por otro lado, los resultados parecen indicar que la exclusion
social y estigmatizacion percibida por pacientes y cuidadores
repercute en su salud mental (Adama et al., 2023; Michalik, 2012;
Moretti et al., 2021; Pelentsov et al., 2015). Es decir, la ausencia de
relaciones afectivas en el ambito extrafamiliar se relaciona con una
peor calidad de vida. A pesar de esto, algunos estudios indican que
no son diferencias significativas, pero esto se debe a que la familia
afectada encuentra nuevos valores que refuerzan sus relaciones
(Esteban-Bueno et al., 2015). Del mismo modo, varios estudios
sefialan que esta exclusion percibida puede deberse a factores como
el tiempo dedicado al cuidado del paciente (Michalik, 2012).

Es notable que el reforzamiento de los lazos familiares no es el
unico factor que aumenta la calidad de vida de pacientes y cuidadores.
Por un lado, los pacientes consideran muy importante la relacién con
su grupo de iguales y le van dotando de mayor importancia con el paso
del tiempo (Muraru et al., 2018). A pesar de esto, en entornos 6ptimos
para su desarrollo social sufren estigmatizaciones o discriminacion
(Adama et al., 2023). Por otro lado, los cuidadores parecen necesitar
una red de apoyo mas amplia para la gestion emocional de los
cuidados (Biernacka et al., 2014; Michalik, 2012; Moretti et al., 2021;
Pelentsov et al., 2015). De este modo, seria interesante centrarnos en
la intervencion de estos espacios separados del nucleo familiar para
aumentar el bienestar y no rechazar la perspectiva que nos puede
proporcionar el ambiente extrafamiliar.

En resumen, indicar que la presente revision sistematica analizo
¢ integro los hallazgos referidos a la relacion existente entre las
relaciones afectivas y la calidad de vida de pacientes con ER y
sus cuidadores. Los resultados mostraron que el ambito familiar
y extrafamiliar es esencial para entender la calidad de vida. Un
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buen funcionamiento de ambos ambitos se relaciona con una
mayor calidad de vida. A pesar de ello, debido a los obstaculos que
deben superar este tipo de pacientes y cuidadores, el apoyo social
se ve reducido drasticamente. Por tanto, este estudio deja latente
la necesidad de abordar este tipo de interacciones personales para
abordar con efectividad la calidad de vida de pacientes con ER y
cuidadores.

Como propuesta para las futuras investigaciones consideramos
que seria interesante poder identificar la existencia de diferentes
perfiles de interaccion y su impacto en la calidad de vida. Ayudando
de esta forma al desarrollo de programas especificos para pacientes
y familiares. También seria interesante centrarse en el ambito
extrafamiliar y plantear variables especificas para ambos ambitos
con el fin de determinar la posible existencia de interrelaciones
entre los factores de las relaciones afectivas que incrementan la
calidad de vida.
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