Anexos

Anexo 1. Informacion para pacientes. Enfermedad
Meningocdcica Invasiva

Informacion para pacientes, familiares, cuidadores y otros
profesionales

1. Definicion de Enfermedad Meningocdcica Invasivia

La enfermedad meningocdcica invasiva (EMI) es una infeccién
grave causada por la bacteria Neisseria meningitidis también cdno-
cida como meningococo. La EMI puede presentarse de las siguien-
tes formas:

1. Meningitis meningococica: es una infecciéon de ias mem-
branas que rodean el cerebro y la médula espinal. La per-
sona afectada puede mostrar sintomas como fiebre, dolor
de cabeza, rigidez de cuello (imposibilidid para doblar
completamente el cuello hacia adelante).y sensibilidad de
los ojos a la luz (fotofobia). Los nifios imiuy pequefios pue-
den tener la fontanela abombada por el aumento de la
presion dentro del craneo.

2. Sepsis meningococica: es una eniermedad grave causada por la invasion y prolife-
racion del meningococo dentro del torrente sanguineo y en diversos 6rganos. Es
una forma de EMI que evoluciona rdpidamente, con manchas rojas en la piel, co-
nocidas como petequias, jue no desaparecen al compri-
mirlas con un vaso de ¢iistal. La persona afectada puede
presentar escalofrios, fi¢bre alta, malestar general, respira-
cion acelerada, frecuéncia cardiaca rapida, somnolencia
exagerada y confusion mental, y puede afectar y alterar
varios organos ada vez. Su prondstico es peor que el de la
meningitis memingococica.

3. Combinaciéfvde ambos, meningitis y sepsis.

En la tabla 11;se presentan otros signos y sintomas de la enfer-
medad. Habitualmente, una misma persona no presenta todos los
signos y sintoivids descritos.

La sepsis meningocdcica se presenta en aproximadamente el 20% de los casos.

2. Evelucion de la EMI

Cuando el meningococo coloniza nuestro cuerpo, lo hace asentdndose en la nariz y la
faringe. Las personas que desarrollaran la enfermedad seran pocas, solo aquellas en las
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que el meningococo consigue superar el sistema inmune de [a
persona previamente colonizada. El meningococo accede al'to-
rrente sanguineo Yy, a través de la sangre, alcanza las menitges.
En el 50% de estos pacientes se va a desarrollar la enfermedad
con afectacion del sistema circulatorio (sepsis) y las riéninges
(meningitis), mientras que en el 20% de los casos, el m&ningoco-
co desarrolla gran actividad en la sangre y produce una sepsis

incluso antes de alcanzar las meninges.

El 10% de las personas que pade-

cen EMI fallecen por la enfermedad.

Este porcentaje asciende al 20% en los casos de sepsis, y alcanza

el 50% en aquellas personas que entran en situacion de shock an-

tes de recibir tratamiento médico. Por otra parte, de aquellas per-

sonas que sobreviven a la enfermedad, entre un 11% y un 19%

padeceran algtn tipo de secuela, principalmente de tipo neurgio-
gico o por complicaciones debidas a la sepsis'?’.

3. Reconocimiento de signos y sintomas precoces

La presentacion de la EMI es variada. La enfet-
medad puede manifestarse de manera facilmente re-
conocible (por ejemplo, dolor de cabeza intenso-con
rigidez de cuello y manchas rojas o petequias-en la
piel) o en situaciones que permiten una rapida asocia-
cién, como tras la exposicion reciente a um paciente
con EMLI. Sin embargo, las manifestaciones de la enfer-
medad también pueden ser tan inespecificas, que ha-
cen dificil un diagnoéstico precoz. Los sintomas inespe-
cificos (sintomas muy comunes y que’son anteriores a
los sintomas caracteristicos de la EMI) pueden apare-
cer en cualquier orden. Los iniciaies son fiebre, vomi-
tos, dolor de cabeza y malestar general, los mismos que
se corresponden con muchas enfermedades leves, por
tanto, resulta muy dificil, en los primeros momentos,
hacer un diagndstico cotiecto. Por este motivo, hay
que llamar la atencion de padres, madres y cuidadores
ante situaciones que entrafian un riesgo elevado para

~

el paciente porque Pueden confundirse con afecciones benignas. La tabla 12 muestra la
cronologia de los‘sintomas, los caracteristicos de sepsis y de meningitis, y los que indican
mayor gravedad!#S. Lo habitual es que ademas el nifio dé la impresién de estar realmente
enfermo: no juega, no sonrie, le cuesta hablar, etc. En los bebés las manifestaciones de la
enfermedad‘son menos evidentes y debe sospecharse si hay rechazo de la alimentacion
con mal agpecto, respiraciéon quejumbrosa y decaimiento o bien irritabilidad exagerada.

Habitualmente, el diagndstico de la meningitis se realiza mediante una puncién lum-
bar, que permite obtener una muestra del LCR para analizarlo y efectuar un cultivo. En
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caso de que el meningococo acceda a la sangre, se podra identificar a través de un hemo-
cultivo. Generalmente, el laboratorio necesita unas 48 horas para obtener los resultados
del cultivo y determinar qué tipo de microorganismo es el causante de la enfermedad’.

4. Dimension de la EMI

N. meningitidis solo infecta al ser humano. La bacteria puede aislarse a partir de mues-
tras tomadas de la nariz y faringe de personas sanas sin sintomas de EMI (pottadores). Los
portadores suelen serlo durante un periodo de tiempo muy variable, habittialmente varias
semanas. El porcentaje de portadores de meningococo en un entorno determinado puede
variar entre el 5% y el 25%. Esta variacion depende de factores como la edad (mas fre-
cuente en nifios pequenos), el hacinamiento, el tabaquismo, o de otras-situaciones como la
existencia de un brote de EMI.

La bacteria se transmite de persona a persona a través de gotas de tamafio grande de
las secreciones respiratorias o de la garganta. Los mecanismog-por los cuales solo en algu-
nos casos N. meningitidis supera las defensas del organismo:y.causa enfermedad son com-
plejos y no se conocen con precision. Un factor importante €s la presencia de una capsula
que rodea a la bacteria y que se observa en los meningacocos aislados de pacientes con
EMI. En las personas portadoras de meningococo y sanas, la bacteria aparece sin capsula.

La EMI es una enfermedad de declaracion obiigatoria lo que significa que los médi-
cos estdn obligados a informar de cada caso al
organismo de salud publica correspondiente
por ser una enfermedad transmisible que re-
presenta un riesgo para la poblacion. Los pro-
fesionales de salud publica son los encargzdos
de identificar a las personas que han estado en
contacto muy cercano con la persona ¢itferma
para evitar la apariciéon de mas casos.de EMI.
A su vez, los profesionales del siste¢ma sanita-
rio buscardn los mejores cuidades’para aque-
llas personas diagnosticadas de £MI y para su
pronta recuperacion.

La mayoria de los casas de EMI se pre-
sentan en la edad pediatrica. Hay diferentes
bacterias que producen tmeningitis. El meningococo es la causa de meningitis bacteriana
mds comun en este grupo de edad y la segunda causa mas frecuente en adultos.

La infeccidn suele presentarse més en invierno y primavera y puede ocasionar epide-
mias locales en internados, residencias universitarias, bases militares y, en general, lugares
mas o menos cerrados donde conviven personas.

Se han identificado distintos meningococos segin las caracteristicas de la capsula que
rodea al microorganismo; en Espafa los més frecuentes son los conocidos como B y C. Por
el momento, s6lo hay vacuna eficaz frente al meningococo C. Este hecho ha contribuido a
que loscasos de EMI por meningococo C hayan descendido y que el B sea el meningococo
predeminante en nuestro pais.
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Las personas con mayor riesgo de padecer EMI son aquellas:
*  Alas que se les ha extirpado el bazo

*  Que tienen alteraciones especificas del sistema inmune que favorecen la infec-
cién por meningococo

e Personal de laboratorio de microbiologia

*  Viajeros que visitan regiones donde la enfermedad es muy frecuente, como
Oriente Medio (Arabia Saudi) o paises del Africa subsahariana!™

5. Tratamientos para las personas afectadas y medidas‘preventivas
para los contactos

El tratamiento antibidtico debe iniciarse lo antes posible. La
ceftriaxona es uno de los antibidticos comunmente utilizados paza la
EMI. La cefotaxima es otro antibidtico de uso frecuente para la-EMI.
En ocasiones, se pueden administrar corticosteroides, especiaimente
en la edad pediéatrica.

Las personas que estdn en contacto muy cercano € han estado
en contacto muy préximo con una persona que padéce meningitis
meningocdcica son personas que tienen mayor riesgo de desarrollar
la enfermedad. Por este motivo es necesario que-scan tratadas con
antibidticos para prevenir la infeccion. Estas, personas con mayor
riesgo pueden ser:

v" Miembros de una misma familia
v" Compaiieros de dormitorio

v" Personas en contacto cercanc-y prolongado (visitar MedlinePlus®)!3
6. Secuelas

La sepsis (multiplicaciéon deticroorganismo en la sangre) por meningococo da lugar
a la formacion de trombos o codgulos en la sangre que pueden producir una reduccion de
la circulacién sanguinea sobre uno o varios orga-
nos o extremidades (con frecuencia las inferiores),
provocando su gangrenz. Esto aumenta el riesgo
de infecciones y, por tanto, pone en mayor peligro
la vida de la persona.afectada. Paraddjicamente, la
sepsis y el incremerito de la coagulacion en la san-
gre pueden deserabocar en hemorragias de dificil
control que empeoran el riego en extremidades y
Organos vitales:

Uno d&rcada cuatro pacientes que desarrolla
sepsis meningocdcica va a requerir la amputacion
de una cxtremidad. A su vez, las lesiones en la piel
puedet dar lugar a cicatrices que provocan defor-
midades y que requieren liberacion quirdrgica y
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aplicacion de injertos de piel. Este tipo de lesiones tienen un proceso de curacion muy
lento y, para poder acomodar las prétesis que deben utilizar, suele ser necesario realizar
intervenciones quirurgicas anadidas. Asi, tanto la enfermedad como posteriores necesida-
des de tratamiento pueden tener consecuencias muy importantes para la aparienciz poste-
rior de la persona.

Durante las fases de pubertad y adolescencia, las personas desarrollan y asientan una
imagen estable de si mismos, lo que aumenta su autonomia e independencia respecto de la
familia. Se producen cambios donde la apariencia y el atractivo juegan un papel destacado
en el desarrollo de la personalidad. La EMI, que pone en grave riesgo lavida de estas per-
sonas, puede ser la responsable de una serie de cambios de apariencia-iio recuperables o
de lenta recuperacion, en un momento del desarrollo de las personzsren el que el mayor
referente para una autoestima adecuada es la apariencia. El apoyo fainiliar y social en esta
etapa de la vida es fundamental para que la persona pueda adaptarse de manera satisfac-
toria a la nueva situacion.

A pesar de que la cicatrizacion rdpida de una herida pueda considerarse un éxito del
tratamiento desde una perspectiva médica es necesario tener en cuenta que, para la perso-
na afectada, la misma lesion puede tener un simbolismo negativo que afecta tanto a su
esfera personal como a la social'*!.

La pérdida de audicion es la secuela mas frecuente de la meningitis, por lo que es
importante realizar su diagndstico lo antes posibles El diagndstico puede realizarse a tra-
vés de diversas pruebas adaptadas a la edad del paciente y las caracteristicas de la pérdida
de audicion. Establecida la pérdida de audicior;y en funcion del grado de afectacion del
sistema auditivo, se propondran distintos dispositivos de ayuda'®.

7. Habitos y conductas preventivas

El meningococo coloniza la nasofaiinge en
humanos y se transmite por contacto directo
con las gotas de tamafio grande qué-se expulsan
en las secreciones respiratorias. L2 colonizacion
por meningococo en humanos puede tener un
caracter transitorio, intermiterte o de larga du-
racion. Las personas con infecciones del tracto
respiratorio superior sueicn ver incrementadas
las posibilidades de ser<olonizadas, al igual que
las que viven en condiciones de hacinamiento o
las personas fumadoras, activas y pasivas. Hay
autores que afirman que incluso el contacto con fumadores puede resultar un factor de
riesgo crucial, debido al alto ndmero de portadores y a la tos que caracteriza a los fumado-
res. Seria de uvtilidad que los mensajes de las autoridades sanitarias no se cifieran exclusi-
vamente a lanecesidad de limitar los espacios para fumar fuera del hogar, sino que insis-
tieran en la necesidad de abandonar el hébito tabaquico'®.

La-¢olonizacion por meningococo induce una respuesta inmunoldgica, de tal forma
que la‘mayoria de las personas adultas jovenes tienen anticuerpos contra el meningococo.
Con-mayor frecuencia, la EMI ocurre en aquellas personas que no han estado en contacto
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previo con el meningococo y que modifican sus condiciones de vida (como comenzar @
alojarse en residencias de estudiantes o instituciones militares)'?’.

8. Superar el duelo

La muerte de una persona cercana por EMI
es algo traumatico, generador de angustia y do-
loroso. Lo repentino del fallecimiento puede lle-
var a confusién, sentimiento de aislamiento e
incredulidad. Pueden surgir muchas preguntas
sobre la muerte, la enfermedad y sobre lo que se
puede esperar en las préximas semanas y meses.

Se entiende por duelo el rango de emocio-
nes, cambios, experiencias y trastornos que tie-
nen lugar tras una muerte.

La afliccion representa las reacciones que
una persona puede tener cuando se encuentra
en situacion de duelo.

No hay una forma correcta o incorrecta de
sentirse tras la muerte de una persona cercana.
Se trata de una experiencia individual. Se puede experimentar afliccion a través de sinto-
mas fisicos, como dolor de cabeza, sensacién de‘vacio en el estomago, falta de aire, boca
seca y dolor fisico. También es natural sentir Cuipa, enojo, confusion, resentimiento, deses-
peracion, incredulidad, conmocidn, tristeza,soledad y aislamiento. Es importante recono-
cer que estos sentimientos son parte del proceso de duelo.

La afliccién también puede influir‘de tal manera en el comportamiento que cause
trastornos del sueio, llanto, cambios exn el apetito y el aislamiento de la sociedad. El llanto
es una forma natural y beneficiosa de¢-ia liberacion de la emocion. Algunas personas se dan
cuenta de que modifican las relaciones con otras personas después del duelo.

Es muy importante recordar que, a pesar de lo que otros puedan decir, no hay limite
de tiempo establecido para lajafliccion. Hay que hacer las cosas cuando la persona esté
preparada para hacerlas y s¢’sienta bien.

La afliccion también se presenta en edades tempranas tras la pérdida de un ser queri-
do. Los menores precisan, al igual que los adultos, sinceridad, informacion y participacion.
La exclusion en el momento de la muerte puede interpretarse como una forma de protec-
cién, pero puede llevar a los nifios y nifias a confusion y ansiedad que afecten y alteren su
afliccion. Hablarles con palabras que puedan comprender e invitarles a que compartan sus
pensamientos y sentimientos es importante. Los menores necesitan sentir que pueden ha-
blar abiertamente acerca de la persona que ha muerto. En ocasiones, pueden necesitar
ayuda profesional.

Es iniportante reconocer que la afliccion es una respuesta natural a la muerte de al-
guien ceicano. No se deben ocultar o negar los sentimientos y emociones, y ser consciente
de ello'y de la forma de responder, ayuda en el proceso de duelo.
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Contar con el apoyo de amigos y familiares, y hablar acerca de la muerte puede ser

beneficioso. Puede ser dificil y a veces doloroso, pero es importante hablar de la persdna
que ha muerto y compartir recuerdos de ella con personas cercanas'*.

%5

9. Recursos utiles. Organismos y entidades de ayuda a afectados

Biblioteca Nacional de Medicina de EEUU. Iastitutos Nacionales de la Salud. Me-
dlinePlus®, Informacion de salud para usted. X-Plain patient education.Tutorial inte-
ractivo del Instituto de Educacion al Paciente. Disponible en septiembre de 2012 en
el siguiente enlace:

<http://www.nlm.nih.gov/medlineplus/spanish/tutorials/meningitisspanish/htm/
no 50 no 0.htm>

Fundacién Irene Megias contra la-Meningitis

La Fundacién Irene Megias contra la Meningitis fue creada en 2006 por Jorge Me-
gias y su esposa, Purificacion Roca, como consecuencia del fallecimiento de su hija,
Irene Megias Roca, en agosto de 2005 a la edad de 17 afios, por una sepsis menin-
gocdcica. Disponible en septiembre de 2012 en el siguiente enlace: <http://www.con-
tralameningitis.org/>

Meningitis Research-Foundation

Fundacién dedicada a la investigacion para prevenir la meningitis y la septicemia, y
mejorar las tasas@ée supervivencia y los resultados. Promueven la educacion y el co-
nocimiento para reducir la mortalidad, las secuelas y ofrecer apoyo a las personas
afectadas. Disponible en septiembre de 2012 en el siguiente enlace: <http:/www.

meningitis.oig/>
Centers for Disease Control and Prevention

Tiener-como misidn la colaboracién para formar a expertos, generar informacién y
herrarmientas que las personas y la sociedad necesitan para proteger su salud, me-
diante la promocion de la misma, la prevencion de la enfermedad, lesiones y secue-
ias, y la preparacion para nuevas amenazas para la salud. Disponible en septiembre
2012 en el siguiente enlace: <http://www.cdc.gov/>
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Tabla 11. Manifestaciones de la meningitis aguda

Fiebre y escalofrios

Cambios en el estado mental (confusion)

Nauseas y vomitos

Areas de color pUrpura, similares a hematomas (pUrpura)

Erupcion, pequefas manchas rojas en la piel (petequias)

Sensibilidad a la luz (fotofobia)

Dolor de cabeza intenso

Rigidez de cuello (meningismo)

Otras manifestaciones que pueden aparecer con esta enfermedad

Agitacion

Fontanela abombada

Rechazo del alimento o irritabilidad enizs menores de 2 anos

Llanto agudo

Respiracion rapida

Posturainusual. Cabezay cugilo arqueados hacia atras (opistétonos)
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Tabla 12. Sintomas de la meningitis y la septicemia

Septicemia | Menindaiiis
Fiebre y/o vémito @ ,‘;@

Dolor de cabeza intenso I

5

£
&

Dolor en las extremidades o articulaciones o musculos*®

Manos y pies frios, escalofrios

Piel palida o con manchas

Respiracion rapida o entrecortada

. @ ‘ ‘!’e

++

Erupcioén (cualquier parte del cuerpo)

Cuello rigido (menos comun en menores de 2 afos)

Intolerancia a la luz brillante (menos comun en menores de 2 anos)

Somnoliento, ausente, dificultad para manienerse despierto

Confuso o delirante

Convulsiones

00 s &

* A veces dolor de estomago o diarrea

F: No se da en todos l6s casos.

Por favor, recuerde:

Los sintomas corr cruz roja ( §ll8 ) suelen aparecer antes que los sintomas de meningitis (tales como rigidez,
intolerancia a laluz) y antes que los sintomas més graves: punto rojo ( @)

Otros sintonias que pueden estar presentes en la sepsis y/o meningitis ( € )
La septicemia puede darse con o sin meningitis
Extraidc'y modificado de: Meningitis Research Foundation 2007. Versién traducida al castellano.
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Copyright de los dibujos € imagenes

A continuacion se especifica el copyright de los dibujos seleccionados para ilustraria In-
formacion para Pacientes de la Guia de Practica Clinica sobre el Manejo de la Etferme-
dad Meningocdcica Invasiva: ©NLshop-Fotolia.com
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