COMUNICACION BREVE

Enfermedad critica y amputacion en septicemia meningocdcica:
ivale la pena salvar la vida?

Tom Allport, mp?, Lynley Read, pT?, Simon Nadel, mp¢, y Michael Levin, mpde

La amputacion es el resultado infrecuente pero
devastador de la septicemia meningocécica. Valora-
mos la funcién vital diaria y la calidad de vida en una
cohorte de ninos y jovenes, 3-5 anos después de la
amputacion de las extremidades tras una enferme-
dad meningocécica grave. Todos los participantes
vivian con sus familias en la comunidad, con asisten-
cia minima. Los participantes utilizaron estrategias
efectivas para compensar la limitacion motora y en
general tenian buena calidad de vida, a pesar de los
actuales problemas de salud (predominantemente
musculoesqueléticos). El grado de amputacion no
predijo el resultado funcional. Los resultados sor-
prendentemente buenos que comunicamos deberian
disuadir a los clinicos de retirar el apoyo de cuidados
intensivos por la presuncion de malos resultados de
las amputaciones multiples en enfermedad menin-
gococica grave.

La sepsis meningocdcica fulminante puede progresar
rdpidamente a shock y fallo multiorgdnico. Aquellos
que desarrollan purpura fulminante, con isquemia peri-
férica grave y gangrena, pueden necesitar amputacion
de dedos y extremidades. Cuando la isquemia de la ex-
tremidad se desarrolla en un niflo criticamente enfermo,
que ademads presenta shock y fallo multiorgdnico, suele
producirse un prolongado retraso antes de amputar los
segmentos de las extremidades, para determinar com-
pletamente la extensién de la demarcaciéon. Tanto los
clinicos que cuidan al nifio como la familia a menudo se
enfrentan a la dificil decisién de si continuar con el
agresivo tratamiento intensivo de un nifio que podria so-
brevivir con multiples amputaciones mutilantes.

La amputacién tras una septicemia meningocdcica
frecuentemente es multiple. Puede asociarse a necrosis
de piel, sensaciones anormales, contracturas, roturas de
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tejido y mala curacién del mufién o crecimiento anor-
mal. Los pacientes afectados necesitan una rehabilita-
cién multidisciplinaria larga, pero los resultados de los
informes publicados se han limitado a supervivencia,
rango de movimiento y obtencién de movilidad inde-
pendiente!*. Existen pocos datos publicados sobre c6mo
se manejan estos pacientes en el dia a dia, aparte de un
estudio de un tnico caso®. Para las familias y los clini-
cos, las asunciones sobre la futura calidad de vida pue-
den influir en las decisiones acerca de si continuar con
los cuidados intensivos agresivos cuando se enfrentan a
la posibilidad de fallo multiorgdnico y a la necesidad de
amputaciones multiples.

INFORME DE UN CASO

Una nifia de 8 afios, previamente sana, fue trasladada
desde su hospital local a la Unidad Regional de Cuida-
dos Intensivos Pediatricos (PICU). Se habia encontrado
mal desde hacia doce horas y desarrollé un rash purptiri-
co de diseminacion rdpida. Estaba taquicédrdica y perifé-
ricamente apdtica pero alerta, sin meningismo. Los
andlisis iniciales mostraron acidosis, leucopenia, trom-
bocitopenia, niveles bajos de potasio y calcio, con afec-
tacién de la funcion renal y coagulopatia grave.

Necesit6 ventilacion mecdnica durante 18 dias por un
sindrome agudo de distrés respiratorio. El shock actual
precisoé de resucitacidon con un gran volumen de liquidos
(210 ml/kg en 6 h) hasta el dia 30. Las cuatro extremi-
dades estaban gravemente isquémicas; se traté con he-
parina y con activador del plasmindgeno tisular (tPA) y
present fasciotomia compartimentada tibial bilateral.
Desarroll6 fiebre prolongada con cultivos negativos,
que sélo remitié con la amputacién bilateral por debajo
de la rodilla. Posteriormente se la sometié a amputacion
bilateral por debajo del codo. Con un significativo pro-
greso en su rehabilitacion multidisciplinaria, fue capaz
de volver a casa el dia 72.

Como parte de nuestra investigacién de las conse-
cuencias de la enfermedad a largo plazo, fue valorada de
nuevo a los 11 afios. Siendo una chica brillante, de letras
y con determinacién (antes y después de la enferme-
dad), sus objetivos eran tener su propio coche, escribir
un libro y cursar una carrera. Su apariencia ha supuesto
un aspecto clave de su satisfactoria rehabilitacion, utili-
zéndose protesis estéticas acordes a una chica joven que
han supuesto un paso importante para la reanudacién de
una vida social activa. También debido a su aspecto, no
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utilizaba prétesis en las extremidades superiores, y ha-
bia aprendido a escribir mas rdpido con sus muifiones
que la compafiera de clase més ripida, y era capaz de
realizar todas las actividades de la vida diaria por si sola
(excepto ponerse la pasta de dientes en el cepillo de
dientes) aunque aceptaba ayuda en diferentes dreas en
beneficio de la rapidez.

Junto con otras familias con nifios discapacitados, sus
padres han luchado para conseguir adaptaciones en la
escuela, utilizando el conocimiento de la legislacion y
las reclamaciones cuando fue necesario. Su aceptacién
en la escuela y la adaptacion a la vida escolar fue facili-
tada por las visitas a la escuela de los miembros de la
Asociacion de apoyo de meningitis y septicemia, quie-
nes hablaron con otros estudiantes y profesores para eli-
minar prejuicios y miedos sobre los chicos con graves
discapacidades que acuden a la escuela. A pesar de su
grave discapacidad fue de campamento durante las va-
caciones, y participa en todos los acontecimientos fami-
liares y escolares relevantes.

METODOS

Para evaluar los resultados a largo plazo de nifios afectados
de amputaciones después de septicemia meningocdcica, estu-
diamos una cohorte de jovenes (menores de 18 afios al inicio de

la enfermedad), ingresados en una unidad de cuidados inten-
sivos pedidtricos durante un periodo de 5 afios. Identificamos
13 casos que habian sufrido amputaciones (exclusiones: pérdida
de extremidad limitada a s6lo un dedo de la mano no dominante
o un tnico dedo del pie [no el gordo]). Dos pacientes no partici-
paron, uno vivia en el extranjero y el otro no se le pudo locali-
zar. Nueve participantes entre 5-22 afios (media de 12 afios)
aceptaron participar en el estudio. Fueron visitados en sus casas
con su familia, 3-6 afios después del inicio de la enfermedad. Se
realizé una valoracién estandarizada de las capacidades funcio-
nales (Valoracién de Habilidades Motoras y de Procesos®
[AMPS]) y de Calidad de vida (SF-36 si > de 16 afios, o el equi-
valente Cuestionario de Salud Infantil’ [CHQ-PF50]), junto con
el examen clinico y una entrevista semi-estructurada sobre la
salud actual y la rutina diaria, disefiada para valorar la funciona-
lidad y la calidad de vida en mds detalle.

El estudio fue aprobado por el Comité Etico Local de Inves-
tigacién del Hospital St. Mary’s. Los participantes y sus fami-
lias dieron su consentimiento para participar en el estudio por
escrito asf como para la publicacion de las fotografias presenta-
das aqui.

RESULTADOS

En el momento de ingresar en el hospital con enfer-
medad menongocdcica grave® (Puntuacién Glasgow de
Pronostico de Septicemia Meningocécica 12-15) los
pacientes tenian entre 9 meses y 17 afios de edad. To-
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Fig. 1. Grado de amputacion, fun-
cion y calidad de vida para cada
participante (casos 1-9). Resultados
de los participantes ordenados por
el grado de pérdida de extremidad
(mapa corporal). Habilidad funcio-
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las Habilidades Motoras y Proce-
s0s® (AMPS). La AMPS valora la
calidad de la realizacion de las ac-
tividades de la vida diaria. Los par-
ticipantes escogen y realizan dos
actividades diarias; los resultados
se ajustan en funcion de la dificul-
tad de la tarea. Las barras gris cla-
ro muestran la puntuacion “Moto-
ra” (su capacidad para moverse
solos y los objetos de la actividad).
Las barras gris oscuro muestran el
“Proceso” o puntuacion cognitiva
(como se organizan los participan-
tes, secuencian y adaptan a los pro-
blemas durante las tareas). Calidad
de Vida medida con el cuestionario
SF-36 (> 16 afios), o el Cuestiona-
rio de Salud Infantil’ (CHQ-PF50).
Las barras gris claro muestran la
puntuacion resumen de “Fisica” y
las gris oscuro la de “Mental/Psi-
cosocial”. Los resultados tanto
para AMPS como SF-36/CHQ se
presentan como “‘puntuacion Z”
(niimero de desviaciones estdndar
desde la media para la edad y el
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Fig. 2. Antes y después: extremidades
isquémicas que precisaron amputa-
ciony el subsiguiente uso por sus pro-
pietarios. A 'y B: isquemia critica de
extremidad inferior que precisé am-
putacion por debajo de la rodilla;
subsiguiente participacion en activi-
dad deseada (natacion) con protesis.
C y D: isquemia critica de extremidad
superior que preciso amputacion de
los dedos; subsiguiente participacion
en una actividad deseada (pintar) con
los dedos amputados.

dos fueron tratados por shock y por fallo multiorgéni-
co, precisando ventilacién mecdnica y soporte inotrd-
pico.

Todos excepto uno precisé tratamiento de sustitucién
renal y uno tuvo afectacion cerebral (encefalopatia con
microhemorragias corticales).

El grado de amputacion (fig. 1) varié desde un dedo
del pie hasta la pérdida bilateral por debajo del codo y
por debajo de la rodilla. En 5 casos se precisé amputa-
cién triple o cuddruple.

En el momento de la valoracién, a excepcién de un
chico que s6lo habia perdido un dedo del pie, todos te-
nian y utilizaban prétesis en la extremidad inferior, pero
s6lo uno usaba una mano cosmética. Uno utilizaba mu-
letas por dolor en el mufién e hiperestesia, otro utilizaba
silla de ruedas tras una fractura de fémur.

Los problemas de salud actuales eran predominan-
temente musculoesqueléticos (problemas de mufién y
prétesis, dolor o sensacién anormal, dificultades pos-
turales, crecimiento asimétrico de las extremidades,
dolor articular o efusién y atrofia muscular). Un pa-
ciente fue sometido a transplante renal debido a fallo
renal crénico inducido por sepsis. Otros problemas de

salud fueron mal crecimiento, migrafia, mala memoria
o concentracidon y fatiga. A pesar de ello, todos los
participantes vivian con sus familias en la comunidad,
con asistencia minima (cinco en escuela normal, uno
en paro, dos con empleo remunerado, uno como pa-
dre) y tenian objetivos vitales similares a sus iguales
(fig. 2).

La valoracién funcional (fig. 1) mostrd, como era de
esperar, puntuaciones bajas para habilidades motoras
comparado con los chicos de su misma edad. Sin embar-
go las habilidades de procesos (organizacién y resolu-
cién de problemas) fueron normales (excepto en un pa-
ciente con afectacién cerebral). La valoracién clinica y
estas puntuaciones conjuntamente indicaron que estos
jovenes estaban utilizando estrategias efectivas para
compensar sus limitaciones motoras.

La puntuacién de la calidad de vida varid, pero fue en
general buena. S6lo un paciente, a pesar de haber sufri-
do amputaciones menos extensas, mostré una calidad de
vida mas de una DE por debajo de la media tanto en la
escala fisica como psicoldgica. No observamos relacion
entre el grado de amputacién y la consiguiente funcio-
nalidad y calidad de vida (fig. 1).

Pediatrics (Ed esp). 2008;66(3):165-8 167



Allport T et al. Enfermedad critica y amputacion en septicemia meningocadcica: ;vale la pena salvar la vida?

DISCUSION

Los sorprendentes hallazgos de este estudio con una
cohorte reducida son que, 3-5 afios después de esta en-
fermedad catastrofica, los jovenes con multiples ampu-
taciones viven sus vidas de forma completa y valiosa
con sus familias en la comunidad, empleando estrategias
efectivas para compensar las limitaciones motoras, y co-
munican en general una buena calidad de vida.

La falta de una relacién simple entre objetivos funcio-
nales o centrados en el paciente y la gravedad de la en-
fermedad se han observado en muchas otras patologias
(e.j., referencias de 9 a 12). El unico participante en
nuestra serie con malos resultados en la evaluacién fisi-
ca y psicoldgica, a pesar de la amputacién menos grave,
tenia también afectacion cerebral. Esto puede ser una
asociacion relevante, ya que las habilidades cognitivas
pueden desempefiar una importante funcién protectora o
compensatoria. La baja puntuacion en las habilidades de
Proceso en la AMPS puede ser critica, puesto que estos
jovenes no encuentran vias creativas para sortear obs-
taculos como lo hacen otros.

A pesar de la pequefia muestra de este estudio, y al
hecho que se basé en una sola unidad, nuestros hallaz-
gos apoyan el enfoque optimista en el sentido de conti-
nuar con cuidados intensivos agresivos en los nifios con
enfermedad meningocdcica e isquemia periférica grave
de las extremidades. Los favorables resultados de cali-
dad de vida y funcionales de los pacientes que han suffi-
do cirugia mutilante y pérdida de extremidades sugieren
que, a menos que exista evidencia de grave dafio neuro-
l6gico permanente, se debe continuar con el apoyo total
de cuidados intensivos, incluso si parece que habra pos-
teriormente una significativa pérdida de extremidades.

CONCLUSIONES

En conclusidn, las familias involucradas en este estu-
dio nos han hecho recordar la extraordinaria capacidad
de recuperacion, recursos y determinacién de estos jove-
nes que se esfuerzan por conseguir lo mejor de sus vidas
a pesar de haberse enfrentado a una adversidad aparen-
temente insuperable. Este articulo deberia ayudar a los
clinicos involucrados en los cuidados agudos de estos
jovenes a continuar con el tratamiento incluso cuando se
enfrenten a una enfermedad tan catastréfica y a la pers-
pectiva de una amputacién cuadruple.
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