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Uso de la melatonina.
Respuesta de los autores
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Use of melatonin. Response by the authors
Sr. Editor:

Agradecemos las observaciones y estimamos que todas las
sugerencias son enriquecedoras’.

La melatonina es un farmaco con efectos significativos
sobre la vigilia-suefio que requiere indicaciones precisas
establecidas por médicos especialistas. Nuestro objetivo es
la divulgacion de indicaciones claras y concretas de uso, y
modo de utilizacion debido al uso creciente de farmacos
en nifnos con problemas del suefio ofreciendo, al médico
pediatra, una herramienta que facilite el uso correcto y ade-
cuado en el tiempo, y el momento de administracion de un
producto comercializado habitualmente como «suplemento
nutricional», sin ficha técnica que especifique indicaciones,
contraindicaciones, dosificacion, modo de administracion y
precauciones.

Coincidimos en ello con Pifieiro et al.? que concluyen

. «es prioritario continuar con la realizacion de documen-
tos de consenso y guias de practica clinica para ampliar la
informacion sobre la eficacia y seguridad de los usos off-
label en nifos, y poder incorporarlos a las fichas técnicas
autorizadas».

Son muchos los estudios a largo plazo que demuestran
la escasez de efectos secundarios en nifios menores de 6
afios con trastornos del neurodesarrollo’. En menores de
6 anos sin trastornos del neurodesarrollo también se ha
demostrado eficacia y seguridad’. Estudios a largo plazo han
demostrado su seguridad en tratamientos de hasta casi 4
afnos de duracion®. Ademas, la melatonina esté siendo usada
en recién nacidos con encefalopatia hipdxico-isquémica,

displasia broncopulmonar o sepsis por su poder antioxidante
y neuroprotector®>.

El consenso indica que el abordaje de las dificultades de
inicio del suefo debe ser resultado de un acto médico con un
adecuado diagnodstico basado en la anamnesis, exploracion
y agenda de sueno con una adecuada higiene de sueno y
terapia cognitivo-conductual. Cuando el resultado de estas
medidas no es el esperado y el médico considera necesario el
uso de melatonina en ninos mayores de 6 meses, el consenso
pretende ser una ayuda para un adecuado manejo basado en
la evidencia cientifica disponible.
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Hemos leido con mucho interés el articulo de Garcia-Muioz
et al. sobre los problemas éticos surgidos en el manejo
clinico de una paciente con trisomia 18". Dada nuestra expe-
riencia con un caso similar, y de larga supervivencia hasta
los 14 afios?, nos parece oportuno aportar algiin comentario
al mismo.

El diagnostico prenatal de trisomia 18 o sindrome de
Edwards conduce con frecuencia a la interrupcion del emba-
razo y los nifos que nacen vivos tienen una supervivencia
muy corta y con importantes limitaciones neurologicas y fisi-
cas. En el amplio estudio publicado por Wu et al., la mayoria

de los nacidos vivos con trisomia 18 completa mueren en
las primeras semanas de vida, sobreviviendo el 20% a los 3
meses y el 8% al afio®. Sin embargo, entre los que sobrepasan
el aino de edad se han descrito también supervivencias pro-
longadas, en algunos casos de alrededor de 20 afios*, por lo
que los padres deben ser informados de que el pronodstico de
supervivencia a partir de ahi es impredecible. Estos Ultimos
casos reciben en muchas ocasiones multiples procedimientos
médicos y quirdrgicos hospitalarios como parte de su trata-
miento. Entre ellos, la cirugia cardiaca, que en alguna serie
recibe hasta la cuarta parte de pacientes, puede mejorar su
supervivencia y calidad de vida en pacientes seleccionados®.

Pero puede haber distintas interpretaciones sobre las
expectativas de estos nifos y su calidad de vida, y lo que
realmente es mejor para el paciente. Es importante resenar
que para muchos padres los nifios van logrando lentamente
algunos avances, una comunicacion no verbal e interaccion
con padres y hermanos, tienen una dignidad y necesidad de
cuidados como cualquier otro nifio y su existencia mejora
la calidad de vida familiar®®. Ademaés, las asociaciones de
afectados y grupos de apoyo frecuentemente sugieren a los
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padres que todas las intervenciones terapéuticas son acep-
tables en estos nifios, al margen de su caracter invasivo®.

Sin embargo, histéricamente, la tendencia de los profe-
sionales sanitarios era no realizar maniobras de reanimacion
neonatal, limitar esfuerzos terapéuticos y llevar a cabo solo
medidas paliativas. Si todos los médicos pudiéramos ser cla-
ros en que esa es la terapia apropiada, aliviariamos muchos
de los dificiles conflictos por los que pasan estos padres’.
Pero no siempre es asi.

De hecho, puede surgir en la practica el dilema ético
entre los padres y cuidadores de estos pacientes, haciendo
muy dificil la toma de decisiones en cuanto a los cuida-
dos y el manejo de esta situacion, si no se ha acordado de
antemano'?. Por eso, debemos sentarnos con los padres de
los ninos que superan el periodo neonatal para dar una infor-
macion adecuada del sindrome, revisar en profundidad su
historia natural, incluyendo la precoz y elevada mortalidad,
pero también los casos de supervivencia prolongada, y tratar
de adoptar juntos una estrategia de futuro, solo de cuidados
paliativos, o por el contrario, una terapia intervencionista,
siempre de cara al mejor interés para el nino®®'°. La opcion
sera con frecuencia la realizacion de cuidados paliativos,
pero no necesariamente siempre. A partir de ahi, el con-
tacto y la comunicacion entre padres y médico deben ser
tempranos y frecuentes’. Terapias invasivas, como los cui-
dados intensivos, seran una alternativa siempre que exista
alguna esperanza razonable de beneficio para el futuro, en
funcion de la calidad de vida esperada, para no violar el
principio ético de no maleficencia®’.

Por lo tanto, el cuidado de estos pacientes debera ser per-
sonalizado. El médico siempre tendra algo que decir, pero
la opinidon de los padres es fundamental y sus expectativas
deben ser tenidas en cuenta. De hecho, la decision médica
esta perdiendo fuerza en favor de la autonomia parental®'°.
Cuando la opinion de padres y cuidadores entra en con-
flicto, el deseo parental deberia ser el factor decisivo si
los argumentos médicos no pueden aportar otra alternativa
convincente en el mejor interés para el paciente. Final-
mente, en algunos casos, una tercera parte, como la ayuda
de un comité ético, puede ser necesaria para encontrar una
solucién®, como ocurrid en el caso publicado’.

A pesar de no haber llevado a cabo la cirugia de su cardio-
patia en los primeros momentos, en la longevidad de nuestro
paciente pudieron influir factores que resultaron muy evi-
dentes, como el alto grado de cuidado y dedicacién al nifo
por parte de los padres, la satisfaccion y la calidad de la vida
familiar, y el apoyo social. La actitud de los padres parece
tener gran influencia en el prondstico de alguno de los nifos
con trisomia 18 y este hecho no puede ser olvidado por sus
médicos.
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