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3Qué se sabe del tema que trata este estudio? $Qué aporta este estudio a lo ya conocido?

El retinoblastoma y su tratamiento pueden generar secuelas tales
como visién monocular y alteraciones cosméticas (asimetria facial
y necesidad de uso de protesis ocular), pudiendo afectar profunda-

Se evalu6 la calidad de vida de pacientes entre 2-18 anos tratados
por Rb de la perspectiva del paciente y de sus padres y se analiz6 que
factores propios del paciente, de la enfermedad o del tratamiento se

mente la calidad de vida de los sobrevivientes. asocian a peores resultados. Se encontré afectacién de su calidad
de vida general y en sus cuatro dimensiones; la edad al diagnéstico
> 18 meses tuvo asociacién estadisticamente significativa con me-

nor calidad.

Resumen Palabras clave:
Retinoblastoma;
El Retinoblastoma (Rb) es el céncer intraocular pediatrico més frecuente, y en conjunto con su trata-  Calidad de Vida;
miento, pueden impactar negativamente en la calidad de vida. Pocos estudios han evaluado la calidad =~ Cancer Infantil;
de vida en estos pacientes, ninguno en América Latina. Objetivos: Evaluar la calidad de vida general, =~ Quimioterapia

fisica, emocional, social y escolar, de pacientes tratados por Rb; analizar qué factores del paciente,
enfermedad o tratamiento se asocian a peores resultados. Pacientes y Método: Estudio descriptivo,
transversal y analitico en 59 pacientes de 2-18 afios, tratados entre 2007-21, en remision y en segui-
miento al menos un afio. Se aplicé a nifos y tutores la escala PedsQL(TM)4.0 que mide calidad de
vida pedidtrica en sus 4 dimensiones. Para estudiar diferencias se utilizaron pruebas no paramétricas
(Kruskal-Wallis y de mediana) y paramétricas (Chi cuadrado). Aprobado por Comité de Etica Insti-
tucional. Resultados: La calidad de vida autopercibida por los pacientes fue media para la dimensién
general y escolar (73,8 y 70), alta para salud fisica y social (83,1 y 80) y baja en la emocional (65). Res-
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pecto a la informada por padres, fue alta en la general, salud fisica y social (78, 87,5 y 80), y media en
lo emocional y escolar (70 y 75). No hubo diferencia significativa entre género, etapa al diagndstico,
lateralidad ni tratamiento recibido. La edad al diagndstico >18 meses se asoci6 a peor calidad de vida
general y en todas las dimensiones, con significancia en los padres. Conclusiones: Los nifios tratados
por Rb vieron afectada su calidad de vida, siendo los mds afectados el ambito emocional y escolar.

Abstract

Retinoblastoma (Rb) is the most common intraocular cancer in children and, along with its treatment,
can negatively impact the Quality of Life (QoL). Few studies have explored this subject in these pa-
tients; none in Latin America. Objective: To evaluate the general, physical, emotional, social, and
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Quality of Life;
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Chemotherapy

school quality of life of patients treated for Rb and to analyze which patient, disease, or treatment fac-
tors are associated with worse outcomes. Patients and Method: Descriptive, cross-sectional, analyti-
cal study in 59 cases aged between 2 and 18 years treated between 2007-2021, in remission and at
least one year of follow-up. The PedsQL 4.0™ scale, which measures QoL in the pediatric population
in four dimensions, was applied to children and one caregiver. Non-parametric (Kruskal-Wallis and
median) and parametric (Chi-square) tests were used to study differences. The study was approved
by the Institutional Ethics Committee. Results: QoL reported by patients was medium for the general
and school dimensions (73.8 and 70, respectively), high for physical and social health (83.1 and 80),
and low for the emotional dimension (65). The quality of life reported by parents was high for general
and physical and social health (78, 87.5, and 80, respectively), and medium for emotional and school
dimensions (70 and 75). No significant differences were found regarding sex, disease stage at diagno-
sis, RD laterality, or treatment received. Age at diagnosis > 18 months was associated with worse QoL
in general and in all dimensions and was significant in parents. Conclusion: Children treated for Rb
had their QoL affected, particularly in emotional and school dimensions.
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Introduccién

El retinoblastoma (Rb), tumor que se desarrolla en
la retina en crecimiento en respuesta a la pérdida de
ambos alelos del gen supresor de tumores RB1 en el
cromosoma 13 de células germinales o somdticas"?, es
el céncer intraocular primario mds frecuente en nifos
con incidencia mundial de 1 por cada 16.000 recién na-
cidos vivos (RNV), con mayor frecuencia en paises de
alta natalidad® En Chile se estima una incidencia de 13
casos al ano’.

Las manifestaciones clinicas mds frecuentes son
leucocoria y estrabismo y, en casos tardios déficit vi-
sual, dolor ocular y proptosis'. Puede ser uni o bilate-
raly, en casos, comprometer estructuras intracraneales
como glindula pineal, regién supraselar o paraselar’.
El tratamiento es complejo y varia de acuerdo con la
extension tumoral, pudiéndose realizar enucleacién,
terapia focal con ldser, radioterapia externa, braqui-
terapia y/o quimioterapia sistémica, intraarterial o
intravitrea®’. En Chile la tasa de enucleacién alcanza el
76,5-81,3%, y entre el 10-38,9% de los pacientes con
RD bilateral requieren enucleacién bilateral’.

Como secuelas se encuentran visién monocular,
con efecto negativo en el procesamiento del movi-
miento, la percepcion de profundidad y evaluacién de
distancias®. Ademds, se puede asociar a alteraciéon cos-
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mética, asimetria facial y uso de protesis ocular, que
pueden afectar la calidad de vida'®. En un estudio de
Sheppard et al., 74% de los ninos ha sido victima de
maltrato por su apariencia o por la prétesis®.

Existen pocos estudios a nivel mundial que evalden
la calidad de vida en ninos y adultos sobrevivientes.
Sheppard et al. describen que madres de sobrevivien-
tes declaran mds baja calidad de vida de sus hijos en
comparacion con la poblacién sana, principalmente en
los &mbitos psicosocial y de salud fisica’. Este resultado
es similar al encontrado por Batra et al. quien obser-
v6 que la calidad de vida, informada por padres de los
sobrevivientes, fue significativamente menor que la de
sus hermanos sin Rb, en todos los dominios®. Se han
postulado diversos factores de la enfermedad y el tra-
tamiento que pudiesen tener impacto negativo en cali-
dad de vida, con resultados contradictorios. De acuer-
do al tipo de tratamiento, Lara informa buena calidad
de vida en todos los grupos, siendo significativamente
mejor en el grupo que recibié quimioterapia sistémica
mds tratamiento local’. Estos resultados se contradicen
con los obtenidos por Weintraub, donde tanto nifios
que recibieron quimioterapia, como sus padres, repor-
taron limitacién de la calidad de vida; principalmente
en lo social y emocional, lo que no se observé en las de-
mds modalidades de tratamiento®. En cuanto a la enu-
cleacién, Zhang refiere que la calidad de vida en sobre-
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vivientes de Rb posterior a esta es significativamente
menor que en el grupo control, principalmente en fun-
cionamiento escolar y social’. Banerjee encuentra que
36,9% de los adultos sobrevivientes refieren afectaciéon
severa de su vida por enucleacién de 1 o ambos 0jos'?,
y Friedman evidenci6 calidad de vida significativamen-
te menor para adultos con ceguera completa y para la
enfermedad bilateral'’.

El Hospital San Juan de Dios (HSJD), de alta com-
plejidad y parte de la red de salud publica docente
asistencial de Chile fue centro de derivacién nacional
para el tratamiento de pacientes del afio 2012 al 2022,
atendiendo personas derivadas desde todo el pais para
realizar quimioterapia intraarterial. Hasta la fecha no
existe estudio en Chile ni en América Latina que evalte
el impacto del Rb, y su tratamiento, sobre la calidad de
vida de los sobrevivientes. Conocer la calidad de vida
de los tratados y saber qué factores podrian influen-
ciarla, permite actuar en mejorar la atencién durante
el tratamiento y seguimiento. El objetivo principal del
estudio fue evaluar la calidad de vida de los pacientes
entre 2 y 18 anos tratados por Rb en el Hospital San
Juan de Dios y analizar qué factores propios del pa-
ciente, de la enfermedad o del tratamiento se asocian a
una baja calidad.

Pacientes y Método

Estudio descriptivo y analitico de corte transver-
sal incluyendo pacientes con Rb tratados entre 2007 y
2021 en el HSJD, en remisi6én y con al menos un afno
de seguimiento, que aceptaron participar, con consen-
timiento y asentimiento informados y firmados. Se ex-
cluyé a quienes se negaron a participar del estudio o no
se pudo contactar a los padres.

Al momento del estudio 73 pacientes entre 2 y 18
afios se encontraban en seguimiento. Todos los pa-
dres o madres fueron contactados telefénicamente
para invitarles a participar y se envié consentimiento
via correo electrénico, que debian imprimir, firmar y
devolver escaneado, por el mismo medio. Posterior-
mente, se envio, via correo electrénico, el cuestionario
digital para ser respondido por padres e hijos segun
correspondiese. En caso de dificultad para imprimir y
escanear, se agregd la posibilidad de firmar el consenti-
miento via formulario electrénico marcando la casilla
“acepto participar” y firmando con nombre completo
y RUT, en mismo link de la encuesta. Para personas
en control de seguimiento programado en oncologia
infantil, se firmé consentimiento y se aplicé la encues-
ta presencial. En pacientes con edad mayor o igual a 7
anos se anexd su asentimiento informado.

Se obtuvieron los datos epidemiolégicos y clinicos
acerca de la edad al diagndstico, lateralidad, enferme-
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dad hereditaria, tratamiento recibido y complicaciones
a partir del Registro Clinico para el Retinoblastoma
(RBNET), base de datos electrénica aprobada por el
Comité de Etica del Hospital, que cuenta con altos es-
tandares de seguridad informadtica.

Como objetivo especifico se decidi6 evaluar la ca-
lidad de vida general y en cada una de sus dimensio-
nes (salud fisica, emocional, social y escolar); junto a
comparar la percepcién de calidad de los hijos con la
opinién de los padres sobre ello. Para esto se aplicé el
instrumento Peds QL 4.0, validado en Chile en una te-
sis de Magister en Salud Publica'?, disefiado para medir
calidad de vida en nifos y adolescentes entre 2 y 18
afnos, aplicable en nifos sanos y enfermos. Se invit6 a
padres y/o cuidadores a evaluar sus 4 dimensiones: sa-
lud fisica, funcionamiento emocional, social y escolar.
El instrumento estd adaptado para distintos rangos
etarios: 2 a 4 anos (solo para padres), 5 a 7 afios, 8 a 12
afios y 13 a 18 afios (para nifios y para padres), lo que
provocé diferencia en el total de respuestas de padres al
comparar con la encuesta a nifos. El instrumento usa
una escala tipo Likert de cinco opciones de 0 a 4. Los
valores obtenidos de los items son revertidos y lineal-
mente transformados a una escala de 0-100. Un score
entre 0-68 refleja una baja calidad de vida; entre 69-77,
calidad intermedia; y entre 78-100, alta'.

Ademds, se buscé asociacion de factores como gé-
nero, edad al diagnoéstico, edad de remision y edad ac-
tual, con baja calidad de vida general y en sus dimensio-
nes. Se buscé asociacién de factores de la enfermedad
(lateralidad, enfermedad hereditaria y etapa clinica al
diagndstico), con baja calidad de vida general y en sus
dimensiones; asi como la asociacion con tipo de trata-
miento (tratamiento focal, enucleacién, quimioterapia
sistémica, quimioterapia intraarterial y radioterapia).

Hipétesis de trabajo: En pacientes pedidtricos de
2-18 afios tratados por Rb, factores propios de la enfer-
medad o del tratamiento, impactan negativamente la
calidad de vida a largo plazo en todas sus dimensiones
(fisico, emocional, social y escolar), teniendo peor cali-
dad de vida pacientes con enfermedad bilateral y quie-
nes recibieron modalidad de tratamiento mds agresivo
(quimioterapia sistémica o radioterapia).

Para mantener el anonimato, se eliminaron los
datos identificatorios y se ordenaron con nimero co-
rrelativo, borrando el archivo original. Se clasificé y
organiz6 los datos de acuerdo con los objetivos del es-
tudio. Los resultados del estudio serdn utilizados con
fines cientificos, y el equipo investigador mantendrd
su custodia por 2 anos. El protocolo de investigacién
conté con la aprobacién del comité ético cientifico del
Hospital San Juan de Dios.

El andlisis estadistico consistié en la descripcion
de variables mediante medidas resumen vy la evalua-
cién de hipétesis estadisticas para la comparacién de
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puntajes promedio segtin grupos o la asociacién de la
escala con factores de interés. En general, para aque-
llas variables cuantitativas se hizo una descripcién a
partir de promedios y desviacién estdndar y en las
variables cualitativas se obtuvo las frecuencias abso-
lutas y relativas (porcentajes). Para determinar dife-
rencias segun género, grupos de edad, lateralidad y
otras variables categéricas en las escalas cuantitativas
para padres e hijos se usaron pruebas no paramétricas
como el test de Kruskal-Wallis y el test de la mediana.
Para establecer la existencia de asociacion entre va-
riables categdricas se usé la prueba Chi.cuadrado. Se
eligié un valor del 5% para determinar significacién
estadistica y el software estadistico utilizado fue Stata
versién 17.

Resultados

Se estudiaron las respuestas de 59 padres, infor-
mando su percepcién sobre la calidad de vida de sus
hijos, y las de 49 ninos (10 menores de 5 afios no res-
pondieron la encuesta). La figura 1 muestra el flujo de
casos estudiados y la tabla 1 muestra las caracteristicas
de la poblacién estudiada.

Al comparar las edades al diagnéstico, remisién
y actual segiin género, el promedio tuvo distribucién
asimétrica por lo que se comparé las medianas. En el
género femenino la mediana al diagnéstico fue 12,9
meses y para el masculino alcanzé 9.4 meses; menor
que en mujeres (p = 0,299) pero sin alcanzar signifi-
cancia. Sin diferencia estadisticamente significativa al
comparar edad de remisién, edad actual y lateralidad
segun género.

Para la etapa de la enfermedad al diagndstico se uti-
liz6 la Clasificacién Internacional de Retinoblastoma
Intraocular. Se fusiond para el andlisis las etapas A, B
y C, que fueron comparadas con D y E, aplicando la
prueba de exacta de Fischer's, sin encontrar diferen-
cias. Tampoco se encontré diferencia estadisticamente
significativa en ninguna modalidad de tratamiento. El
numero de pacientes que recibié quiomioterapia sub-
tenoniana (QST) y quimioterapia intravitrea (QIV)
fue reducido y no mostré significacion.

En la tabla 2 se muestran los resultados obtenidos
en la evaluacién de la calidad de vida tanto en la en-
cuesta de padres, como en la de los hijos.

Calidad de vida autopercibida por pacientes

La calidad de vida general informada fue de 73,8
(calidad media). En la dimensién de salud fisica y so-
cial reportaron calidad alta (83,1 y 80, respectivamen-
te); mientras que solo llegdé a media en la dimensién
escolar (70) y a baja, en la emocional (65). No se en-
contré diferencia significativa entre ambos géneros,
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etapa de la enfermedad al diagnéstico ni tipo de trata-
miento recibido.

Los pacientes con Rb bilateral puntuaron mas bajo
en la dimensién emocional, con baja calidad de vida,
mientras el grupo unilateral report6 calidad media. Sin
embargo, puntuaron mds alto que ellos en salud fisica,
con alta calidad de vida. En el resto de las dimensiones
y el promedio general, los resultados fueron similares,
sin diferencia significativa asociada a lateralidad.

Al comparar la edad actual, el grupo de 8-12 anos
puntué mas bajo en el promedio general (calidad me-
dia) y en las dimensiones emocional y escolar con baja
calidad de vida, sin significacién estadistica.

Al comparar la edad del diagnoéstico, se evidencié
menor calidad de vida en el grupo con edad de diag-
noéstico > 18 meses en el aspecto general y en todas las
dimensiones; sin embargo, solo hubo significacién es-
tadistica en la dimensién de salud fisica (p 0,045).

Segtin tipo de tratamiento, el grupo que recibié
QIA de rescate tuvo mejor calidad de vida en salud fi-
sica, escolar y en el promedio general, con alta calidad
de vida. El grupo que recibi6 radioterapia tuvo peor re-
sultado en salud fisica, emocional y promedio general,
con calidad media; pero sin significancia estadistica.

Puntajes asignados por los padres

La calidad de vida general reportada fue de 78
(alta). En salud fisica y social también reportaron alta
(87,5 y 80, respectivamente), mientras que solo llegé a
media en lo emocional y escolar (70 y 75), sin diferen-
cia significativa entre géneros ni etapa de la enferme-
dad al diagnéstico.

En cuanto a lateralidad, los padres de hijos con
Rb bilateral reportaron alta calidad de vida al com-
parar con enfermedad unilateral (calidad media). En
las diferentes dimensiones las puntuaciones de ambos
grupos fueron similares, sin diferencia significativa en
lateralidad.

Al comparar segun edad actual, el grupo entre 8 y
12 anos reporté calidad de vida menor que la de los
demds grupos etarios en el promedio general y en todas
las dimensiones, con baja calidad en lo emocional (sig-
nificativo p = 0,021) y escolar (no significativo).

Al comparar segin edad del diagnéstico, se evi-
dencié menor calidad de vida en los pacientes con
edad de diagnéstico > 18 meses, en el aspecto ge-
neral (p = 0,003) y en las dimensiones salud fisica
(p =0,018), social (p = 0,007) y escolar (p = 0,052).

Segtin el tratamiento recibido, el grupo que recibié
QIA de rescate declaré mejor calidad de vida en salud
fisica, social, escolar y en el promedio general, con alta
calidad de vida. El grupo con radioterapia tuvo peores
resultados en salud fisica, emocional, escolar y prome-
dio general con calidad de vida media-baja; sin signifi-
cancia estadistica.
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Tabla 1. Caracteristicas demograficas, clinicas y terapéuticas de los pacientes

Caracteristica
Género Femenino Masculino Ambos
n=32 54,2 % n=27 45,8% n=59 100%
Edad (meses):
Al diagnostico
Promedio 20,6 17,1 19,0
DE
Mediana 12,5 9 10
Minimo 0 3 0
Maximo 115 49 115
Remision
Promedio 33,6 32,0 32,9
DE
Mediana 27,5 31 30
Minimo 5 4 4
Méximo 136 64 136
Actual
Promedio 103,2 103,9 103,5
DE
Mediana 108 113 109
Minimo 34 27 27
Maximo 214 187 214
n % n % n %
Lateralidad
Unilateral 19 59,4 14 51,9 33 55,9
Bilateral 13 40,6 13 48,1 26 441
Antecedente Rb en familiar de 1¢" grado 3 9,4 8 29,6 11 18,6
Etapa enfermedad al diagndstico
A+B+C 3 9,3 4 14,8 7 11,8
D 16 50 14 51,9 30 50,8
E 13 40,6 9 BERE 22 37.3
Tratamiento focal 16 50,0 19 70,4 35 59,3
QT* sistémica 20 62,5 21 77.8 41 69,5
QIA** 9 28,1 7 25,9 16 271
QST/QIV*** 3 9,4 6 22,2 9 15,3
Enucleacion
Unilateral 23 71,9 22 81,5 45 76,3
Bilateral 1 3,1 1 3,7 2 3,4
No enucleado 8 25,0 4 14,8 12 20,0
Radioterapia (RT)
Braquiterapia 4 12,5 1 3,7 5 8,5
De rayo externo 1 3,1 1 3,7 2 3,4
Total 5 15,6 2 7,4 7 11,9

*QT: quimioterapia; **QIA: quimioterapia intraarterial; ***QST/QIV: quimioterapia subtenoniana/ quimioterapia intravitrea. Rb: Retinoblastoma
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Tabla 2. Puntaje en calidad de vida asignado por padres e hijos
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Dimensién Niflos Padres
Total 5-7 8-12 13-18 Total 2-4 5-7 8-12 13-18
anos anos anos anos anos anos anos
Promedio n 49 18 22 9 59 10 18 22 9
general Mediana 73,8 75 72 82 78 92 78 70 83
Rango intercuartil 10,2 8 14 10 17,9 11 9 22 12
Dimension Mediana 81,3 75 82,8 87,5 87,5 96,9 87,5 82,8 93,7
salud fisica  Rango intercuartil 25 18,7 19,5 28,1 21,9 15,6 17,2 35,9 12,5
Dimension Mediana 65 70 60 65 70,0 77,5 80 65 70
emocional Rango intercuartil 30 27,5 25 25 30 22,5 25,6 20 15
Dimension Mediana 80 80 87,5 100 80,0 100 80 80 90
social Rango intercuartil 30 25 40 15 30 10 17,5 33,7 20
Dimension Mediana 70 80 62,5 75 75 87,5 75 57,5 85
escolar Rango intercuartil 25 25 18,75 15 30 21,5 20 38,7 25

*Calidad de vida alta 78-100, media 69-77 y baja 0-68.

73 en seguimiento

65 familias contactadas

| Rechazan participar =3 !

)\ A

i No contestan o contestan |
A4 ]

59 aceptan participar y
responden correctamente

i mal encuesta =3

Figura 1. Flujograma inclusiéon de familias.
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Hijos vs Padres

Al comparar las respuestas de padres y nifos, estos
ultimos refieren menor calidad de vida en el promedio
general y en las dimensiones de salud fisica, emocio-
nal y escolar, sin diferencias significativas. Se encon-
tré una alta correlaciéon entre padres e hijos en casi la
totalidad de las dimensiones encontrandose valores
de correlacién estadisticamente significativos siendo
minimo en la dimensién de salud fisica (rho spear-
man = 0,47, p < 0,001) y maximo en el promedio ge-
neral (rho spearman = 0,72, p < 0,001).

Discusién

Sin duda, la buena calidad de vida es una de las
metas en el tratamiento de toda patologia oncoldgica,
al margen de la supervivencia del paciente. Este cor-

te transversal midio la calidad usando PEDS QL 4.0,
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herramienta que parece confiable. En lo referente a la
calidad de vida de los nifios y adolescentes, ellos la ubi-
caron en nivel medio; apreciacién que contrasta con la
de sus padres o cuidadores, quienes le asignaron nivel
alto. Comparado con estudios publicados, la calidad
de vida manifestada por estos nifios fue menor que la
de Batra 2015, Zhang 2018 y Dhingra 2021 (calidades
medias y altas; respectivamente). La percepcién de los
padres de este estudio fue similar a la obtenida por
Sheppard 2015 y mds alta que la reportada por Batra
2016, Weintraub 2019. Al comparar las respuestas de
padres vs hijos, la percepcién de la calidad de vida per-
cibida por los padres fue mayor a la de sus hijos. Dhin-
gra 2021, Batra 2016, Van Dijk 2007 y Seppard 2005,
obtuvieron el resultado contrario. Un estudio realiza-
do por Yeh 2005 en nifios con céncer, describi6 que los
padres tienden a subestimar el impacto negativo de la
enfermedad sobre la calidad de vida de sus hijos, lo que
puede haber ocurrido en nuestro estudio.

Los menores de este estudio declararon peor cali-
dad de vida en lo emocional (baja) y escolar (media);
areas con gran variabilidad al comparar con otros estu-
dios. En Batra 2015 la dimensién mds baja fue la social
(calidad media); en Zhang 2018, la escolar (baja) y en
Dhingra 2021, la salud fisica.

Las dimensiones en que los padres de este estudio
manifestaron peor calidad de vida de los menores tam-
bién fueron la emocional y escolar (calidad media); si-
milar a lo obtenido por Batra 2016 y Weintraub 2019.

En el item salud emocional, la pregunta con peor
score en la encuesta de los menores fue “estar preo-
cupado”, mientras que los padres asignaron los peores
puntajes a “sentirse enojado” y “tener miedo”. Esto
pudiera explicarse por preocupacién por el futuro
(recaida, segunda malignidad), ademds del dano a la
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imagen corporal, secundario a la enucleacién. Estos re-
sultados hacen pensar la importancia de un rol activo
en pesquisar problemas emocionales en el seguimiento
de estos pacientes para apoyar precozmente en lo psi-
coldgico y desarrollar habilidad de enfrentamiento de
problemas de la calidad de vida.

En lo escolar, padres y nifios, asignaron peor pun-
taje a tener que faltar al colegio por ir al médico; con-
cordando con los demds estudios publicados.

Destaca, por asociarse a peor calidad de vida gene-
ral y en todas las dimensiones, el pertenecer, al mo-
mento del diagnéstico, al grupo de edad > 18 meses.
Esto ocurri6 tanto en nifos como padres, y alcanzé
significancia estadistica en los dltimos. Conviene re-
cordar que Batra 2016 y Zhang 2018 obtuvieron resul-
tados similares. Esto se podria explicar porque quienes
recibieron tratamiento a menor edad ya olvidaron el
miedo y dolor experimentados durante las fases de
diagndstico y tratamiento; lo que naturalmente es me-
nor en quienes tenfan mds de 18 meses.

Quienes recibieron QIA declararon mejor calidad
de vida; contrastando con los sometidos a RT, que la
sintieron peor, tanto en la encuesta de padres como de
hijos, sin alcanzar significancia estadistica y con nu-
mero de pacientes muy pequefio en ambos grupos. La
QIA de rescate es la modalidad de tratamiento mas re-
ciente, permite limitar la toxicidad sistémica de la QT
y en la mayoria de los casos evitar la administracién
de radioterapia. En estos pacientes, permitié preservar
la visién de varios niflos con Rb bilateral, enucleados
unilateralmente®.

Al igual que en todos los demds estudios publica-
dos, no se encontré asociacion del género, edad actual
ni lateralidad con la calidad de vida, aunque cabe des-
tacar que los nifos con bilateral puntuaron mds bajo
en la dimensién emocional, pero sin alcanzar signifi-
cancia.

Para un juicio mds preciso de nuestros hallazgos
conviene repasar las limitaciones de este estudio. Cree-
mos importante recordar que su poblacién fue peque-
fa y que fue imposible contactar a varias familias. Este
hospital es centro de referencia de Rb, atendiendo ca-
sos de todo Chile; muchos eran seguidos en sus hospi-
tales de origen y no fue posible encuestarlos de manera
presencial. Igualmente, no se pudo supervisar en direc-
to si los padres e hijos respondieron sus encuestas de
manera individual, como fueron instruidos al ingresar
al estudio. Adicionalmente, otros no participaron dado
que el padre afectado con Rb con ceguera no fue capaz
de firmar su consentimiento ni responder su encues-
ta por limitacién fisica o falta de buena red de apoyo.
Ademds, la calidad de vida es afectada por factores so-
cio demogréficos que no se evaluaron: ruralidad, nivel
socioeconémico o educacional del nifio y su familia.
Asimismo, en el pais no hay una poblacién de menores
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sanos a quienes se haya aplicado el PEDS-QL, para ser-
vir de referencia. Esto si existe en otras publicaciones
y hubiera sido interesante comparar la calidad de vida
de los menores estudiados con sus pares sin Rb. Otro
aspecto importante es recordar que es dificil comparar
estos resultados con los de otros paises, dadas la hete-
rogeneidad de herramientas de evaluacién y las impor-
tantes diferencias culturales. Tampoco existen estudios
similares en Latinoamérica cuyos paises se pueden pa-
recer mds a Chile. Finalmente, este trabajo fue realiza-
do cercano a la pandemia por Covid 19 y su encierro
consecutivo, que pudiesen también haber impactado la
calidad de vida de estos menores.

En conclusién, los nifos y adolescentes tratados
ven afectada su calidad de vida, general y en sus cua-
tro dimensiones, siendo mas afectadas la emocional
y escolar. Dentro de los factores que podrian influir
en estos resultados, la edad al diagndstico > 18 meses
tuvo asociacién estadisticamente significativa con una
menor calidad. Es necesario hacer mds investigaciones
para ahondar en factores que impacten en la enferme-
dad e implementar y evaluar medidas que garanticen
una mejor calidad de vida
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