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Estudio de la braquidactilia en poblacion gitana:
descripcion de un caso familiar

Antonia Pérez-Lazaro', Victor Alché-Ramirez?, Ana Maria Nufiez-Negrillo®,
Juan Francisco Gamella-Mora*, Rafael Fernandez-Castillo®

RESUMEN

La braquidactilia constituye una malformacién genética heredable con caracter autosdémico
dominante o recesivo. En este articulo se describe el caso de una familia gitana que presenta
braquidactlia congénita. El estudio se hizo en el Distrito Sanitario de Guadix en Granada. Los
sujetos de estudio fueron cuatro hermanos (dos hombres y dos mujeres) integrantes de la
misma unidad familiar y pertenecientes a la comunidad gitana. Se recogieron datos sociode-
mogréaficos y genéticos. Los sujetos presentan la manifestaciéon de braquidactilia expresada
fenotipicamente con alguna variabilidad entre ellos. Los datos radiolégicos evidencian que
corresponden a la braquidactilia tipo A4. Uno de ellos presenta una mezcla de A4 con E, o
quizas se trate de una nueva variedad no clasificada. Todos presentan anomalias similares en
los pies. Ademés, presentan obesidad, dislipidemia y diversos grados de consanguinidad.

PALABRAS CLAVE
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SUMMARY

Study of brachydactyly in gipsy population: Description of a familial case

Brachydactyly is an inheritable autosomal genetic malformation, either dominant or recessive.
This article describes a gypsy family presenting with congenital brachydactyly. The study was
conducted at the Sanitary District of Guadix, in Granada, Spain. The study subjects were four

Enfermera, Distrito Sanitario Guadix, Servicio Andaluz de Salud, Granada, Espafia.

Médico Especialista, Distrito Sanitario Guadix, Servicio Andaluz de Salud, Granada, Espafa.

Profesora, Facultad de Ciencias de la Salud, Departamento de Enfermeria, Universidad de Granada, Espafia.
Doctor, Departamento de Antropologia, Facultad de Filosofia y Letras, Universidad de Granada, Espafia.
Doctor, Departamento de Enfermeria, Facultad de Ciencias de la Salud, Universidad de Granada, Espafia.
Correspondencia: Rafael Ferndndez Castillo; rafaelfernandez@ugr.es

L T

Recibido: abril 10 de 2015
Aceptado: julio 28 de 2015

Como citar: Pérez-Lazaro A, Alché-Ramirez V, Nunez-Negrillo AM, Gamella-Mora JF, Ferndndez-Castillo R. Estudio de la braquidactilia en poblacién gitana: descripcion de un
caso familiar. latreia. 2016 Abr-Jun;29(2):218-227. DOI 10.17533/udea.iatreia.v29n2a10.

218

IATREIA VoI 29(2): 218-227, abril-junio 2016



siblings (two women and two men), members of the
same family and belonging to the Roma community.
Demographic and genetic data were collected. With
some variability, they had the phenotypic manifes-
tation of brachydactyly. Radiographic data revealed
that it was type A4 brachydactyly, but one of them
featured a blend of A4 with E, or perhaps it is a new
unclassified variety. All cases showed similar abnor-
malities in the feet. Besides, they are obese, and have
dyslipidemia and different degrees of consanguinity.

KEY WORDS

Brachydactyly: Community Health; Community
Health Agents; Consanguinity: Ethnic Groups

RESUMO

Estudo da braquidactilia da populacdo cigana:
Descricao de um caso familiar

A braquidactilia constitui uma malformacédo genéti-
ca com caréater autossdmico dominante ou recessiva.
Este artigo descreve o caso de uma familia cigana que
apresenta braquidactlia congénitas. O estudo foi feito
no Distrito de Sanitario de Guadix em Granada. Os
sujeitos do estudo foram quatro irmaos (dois homens
e duas mulheres) membros da mesma unidade fami-
liar e pertencentes a comunidade cigana. Foram co-
letados dados demogréaficos e genéticos. Os sujeitos
apresentam a manifestacdo de braquidactilia expres-
sa fenotipicamente com alguma variabilidade entre
eles. Os elementos radioldgicos mostram que corres-
pondem a braquidactilia tipo A4. Um deles apresen-
ta uma mistura de A4, com E, ou, talvez, uma nova
variedade néo classificadas. Todos tém anomalias se-
melhantes nos pés. Ademais, apresentam obesidade,
dislipidemia e diferentes graus de consanguinidade.

PALAVRAS CHAVE

Agentes Comunitdrios de Saude; Braquidactilia; Con-
sanguinidade; Grupos Etnicos; Saude Comunitdria

INTRODUCCION

Adiferencia de otras poblaciones, cuya historia, genea-
logia y epidemiologia genética han sido ampliamente

documentadas, los gitanos han sido ignorados por la
medicina europea debido a su dispersién geogréfica y
su marginalidad social. No obstante, su patrimonio ge-
nético Uinico se ha convertido ahora en foco de interés
para genetistas y médicos (1). La investigacion genéti-
ca médica ha revelado una peculiar combinacién de
homogeneidad genética, mutaciones compartidas v,
al mismo tiempo, un mosaico de notables diferencias
en la prevalencia de trastornos genéticos y mutacio-
nes entre comunidades genéticas vecinas de un mis-
mo pais (2). Este patréon epidemioldgico sugiere una
estructura poblacional compleja, cuya comprension
es esencial para su posterior investigacion genética,
asi como para la atencion de los pacientes y las inter-
venciones de salud publica (3,4).

El papel de la atencidén primaria respecto a la genética
serd cada vez méas importante, como o demuestra el
hecho de que clasicamente su funcién se ha limitado
a informar sobre la etiologia y patogenia de algunas
enfermedades, pero que en la actualidad desempenfa
un papel activo, mediante la derivacioén a unidades
especializadas o de genética, donde se hacen hoy
en dia el diagnéstico, la prevencion y el tratamiento
de muchas enfermedades (5,6). La poblacion gitana
presenta unos patrones reproductivos endogamicos
y consanguineos particulares; no obstante, se acepta
igualmente que otros factores como los ambientales
son fundamentales en el desarrollo de enfermedades
ya sean genéticas o adquiridas (7). No existen eviden-
cias claras de si determinadas afecciones genéticas
inciden de igual manera en los distintos grupos socia-
les, si se relacionan también con otras variables o si,
por el contrario, se pueden atribuir a desigualdades
en salud (8). La braquidactilia constituye una malfor-
macion genética heredable con caracter autosdmi-
co dominante o recesivo, segun el tipo concreto de
que se trate. El gen responsable de esta anomalia esta
descrito solo para una minoria de las braquidactilias
identificadas (9). Se caracteriza por la afectacion de
las falanges de los dedos de manos y pies (metacar-
pos/tarsos), que puede oscilar desde un ligero acorta-
miento hasta su total ausencia. Puede ser perceptible
a partir de las seis a ocho semanas de vida intrauteri-
na con los medios técnicos disponibles actualmente
que permiten el seguimiento del desarrollo fetal (10).

En general, el término braquidactilia incluye un grupo
de enfermedades relacionadas. La literatura consultada
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evidencia que esta anomalia puede presentarse de
forma aislada, es decir, afectando a un solo hueso de
[a mano, o bien, como cuadro sindromico (11) con
distintos niveles de expresividad morfoldgica y/o fun-
cional manifestados a través del fenotipo de los indi-
viduos con diferentes niveles de variabilidad y mor-
bimortalidad (12). Se ha catalogado la braquidactilia
entre las enfermedades raras, y se han descrito diver-
sos tipos de la misma en funcion de las extremidades
afectadas. En general, todos los tipos de braquidacti-
lia son de aparicion infrecuente, a excepcidén del A3
y el D (13). A continuacién se describen los diferentes
tipos:

Braquidactilia tipo A: el acortamiento se limita a fa-
langes medias. Dependiendo de los dedos afectados
se forman diferentes subcategorias:

A1l: conocida también como sindrome Farabee.
A2: conocida como sindrome Mohr-Wriedt.

A3: manifestada por el acortamiento de la falange
media del quinto dedo. Se observa en el sindrome de
Down.

A4: se considera un subtipo sumamente raro que sue-
le afectar a las falanges medias del segundo y quinto
dedos de las manos, es bilateral y puede expresarse
también en los dedos de los pies, y acompanarse de
ausencia de las falanges medias de los cuatro dedos
laterales de ambos pies. Se ha descrito este subtipo
como una entidad benigna, asintomdtica y no suele
acarrear ningun tipo de discapacidad.

Quedan pendientes otras braquidactilias atin en fase
de clasificacién y que corresponderian posiblemente
a las subcategorias A5, A6, A7.

Braquidactilia tipo B: suele manifestarse por el acor-
tamiento de las falanges medias y terminales del
segundo al quinto dedos. Puede haber sindactilia y
ausencia de unas.

Braquidactilia tipo C: se evidencia por el acortamien-
to de las falanges medias y proximales del segundo y
tercer dedos.

Braquidactilia tipo D: es la de mas frecuente apari-
cién. Las falanges terminales de los pulgares son an-
chas y cortas.

Braquidactilia tipo E: asociada a retraso mental y
otras malformaciones.
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El objetivo de este trabajo fue describir, desde la aten-
cién primaria de salud, la situacién sociosanitaria de
una familia gitana que presentaba braquidactilia con-
génita. Este trabajo se hizo en el contexto de la presta-
cién de asistencia sanitaria en atencién primaria del
Distrito Sanitario de Guadix en Granada. Los sujetos
de estudio fueron cuatro hermanos (dos hombres y
dos mujeres) integrantes de la misma unidad familiar
y pertenecientes a la comunidad gitana. No han de-
mandado atencion sanitaria directa relacionada con
esta anomalia.

Ambos padres de los sujetos del caso han fallecido.
Ninguno manifesto fenotipicamente esta caracteristi-
ca. Autoidentificados también como componentes de
la poblacion gitana, siendo un dato significativo la re-
lacién de parentesco —primos hermanos- entre ambos
progenitores. De su union nacieron los cuatro casos.

Desconocemos al padre, que murié a los 25 afos
cuando los hijos eran pequefos; la madre corroboré
que su esposo no tenia esta particularidad. Segun ella
refiere, era delgado y de talla alta.

La madre tenia talla de 146 cm y peso de 83 Rg (IMC:
38,96 % antes de enfermar). Murid en 2011 a los 45
anos por cancer de cdvum. Tenia antecedentes de
hipertension arterial e hipotiroidismo subclinico.

La abuela materna de los casos estudiados, a la que lle-
gamos a conocer, tampoco presentaba fisicamente esta
anomalia ni alteracion visible que pudiera aludir a mal-
formacion genética a excepcion de su talla baja: 145 cm.

Se obtuvo el consentimiento informado oral de los
cuatro pacientes, tanto para las imédgenes como para
el uso del material. Su identidad se ha mantenido
anonimizada, trabajando con la codificacion de los
casos. Sus datos se han protegido conforme a la Ley
Organica de Proteccion de Datos (LOPD) de caracter
personal 15/1999, al Real Decreto (RD) 1720/2007 v a
la Ley 41/2002.

Los cuatro pacientes son adultos, presentan un desa-
rrollo fisico normal sin anomalias morfoldgicas apa-
rentes salvo la particularidad referida. Todos han cur-
sados estudios basicos primarios, alguno inacabado,
sin evidencia de deterioro del desarrollo cognitivo,
fisico o psicomotor.

No existe asociacién visible de la braquidactilia con
otras afecciones, se han descartado talla baja, asimetrias,
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alteraciones genitales, fenotipos normalizados, o sea,
que presentan rasgos normales sin otras alteraciones ge-
néticas. A o largo del tiempo se han ido evidenciando
algunas anomalias, suponemos que estan relacionadas
con la manifestacién sindrémica endocrina ya que nin-
guno de los casos ha sido estudiado.

Tres de los cuatro hermanos presentan obesidad, que
en los casos 1 y 3 es morbida y en el caso 2 es obesi-
dad por encima del 30 %; los cuatro presentan hipoti-
roidismo, sindrome adaptativo y/o sindrome ansioso
depresivo. Ninguno de ellos ha sido diagnosticado ni
estudiado por la anomalia fenotipica o por aspectos
relacionados con la misma. Todos tienen descendencia,
sin evidencia fisica en ninguno de los descendientes
de esta caracteristica.

Asimismo, todos presentan una situaciéon sociofami-
liar similar, con escasez de recursos, marginalidad, ex-
clusioén social y dependencia econémica basada, casi
exclusivamente, en la ayuda institucional. Viven en
un barrio marginal y en condiciones de infravivienda.
Todos han manifestado que su anomalia no les ha im-
pedido llevar a cabo las actividades habituales de la

vida diaria, aunque han informado cierta vergtienza
por su particularidad y tienden a esconder las manos.
Su actividad profesional no estd definida.

Narran que siempre les ha preocupado que sus des-
cendientes presentaran dicha peculiaridad, y lo pri-
mero que querian descartar cuando han tenido una
gestacion era si los fetos tenian esa caracteristica.

La malformacién de los dedos de los pies no los ha
afectado en el mismo sentido que la de las manos.

Los cuatro individuos presentan la manifestacion de
braquidactilia expresada fenotipicamente, pero con
alguna variabilidad. En el caso 1 (figura 1), los datos ra-
dioldgicos muestran una diferencia con respecto a los
casos 2, 3y 4: el acortamiento del tercer metacarpiano
no encaja en el diagnostico de braquidactilia tipo A4,
por lo que se lo considera como una posible mezcla
de A4 con E, o quizds como una nueva variedad no
clasificada, ni registrada entre las que se encuentran
en fase de clasificacion (A5 y A6, posible A7). Los datos
radiologicos evidencian que los casos 2, 3y 4 (figura 2)
corresponden a la braquidactilia tipo A4.

Figura 1. Caso de estudio 1. Acortamiento del tercer metacarpiano

Figura 2. Caso de estudio 2: braquidactilia tipo A4
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Los cuatro pacientes presentan anomalias similares
en los pies, consistentes en displasia de las falanges
distales de los dedos de ambos pies, generalmente el
tercero y cuarto dedos; en tres de los casos son bilate-
rales y en uno, del pie izquierdo.

REPORTE DE LOS CASOS

Caso1

Mujer de 32 anos que presenta el rasgo descrito de
braquidactilia que difiere del resto de los hermanos
(figura 3). Casada a los catorce anos y el marido a los
diecisiete; tuvo su primera gestacion a los 15 afios,
que acabd en aborto espontaneo en el primer trimestre

del embarazo, y lo mismo ocurrid en la segunda ges-
tacion. Posteriormente, cuando contaba 16 afos una
gestacion a término dio Iugar al nacimiento de un va-
rén. A continuacion se produjeron dos abortos espon-
tdneos mas durante el primer trimestre de gestacion.
Del siguiente embarazo viable naci® otro vardn en
2003. Tras este parto se origind un nuevo embarazo
cuando la paciente referia estar en tratamiento con
anticonceptivos orales (ACO); al igual que en casos
anteriores, este finalizd en aborto espontdneo tam-
bién sin alcanzar los tres meses. Se ha desconocido
siempre el sexo de los fetos abortados. El embarazo si-
guiente evoluciond hasta el sexto mes de gestacion y
concluydé con un aborto terapéutico por muerte fetal
intrauterina (una nifia) en 2006 cuando la mujer tenia
veintitrés anos.

Figura 3. Caso de estudio 1. Acortamiento del tercer metacarpiano

Desde la primera gestaciéon presentaba hipotiroidismo
no tratado y aumento progresivo de peso que a lo largo
de los anos llegd a la obesidad. Dados los anteceden-
tes obstétricos actualmente es portadora de DIU hor-
monal, segin refiere por indicacién médica, y mani-
fiesta el deseo de aumentar su descendencia. Historia
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obstétrica patoldgica con dificultad para mantener
la gestacidén a término. No habia sido estudiada por
estos motivos. No refiere relaciéon de parentesco con
su marido, pero si cierta relacion de parentesco le-
jano de sus padres con los padres de su marido (sus
padres eran primos segundos). A su primer hijo varén
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se le diagnosticé trastorno de la coagulacién Factor
VIII cuando tenia cinco anos y previa malformacion
bilateral del conducto auditivo intervenida y con hi-
poacusia. Peso 110 Rg, talla 160 cm, IMC 42,96

Caso 2

Varon de 31 afios que presenta el rasgo descrito de bra-
quidactilia tipo A4, de similares caracteristicas radiolo-
gicas a las de los otros dos hermanos menores. Casado
en dos ocasiones, sin descendencia en la primera rela-
cion; de la segunda nacié un hijo varén. Refiere rela-
cion lejana de parentesco con su mujer por parte de su
padre. Ella también pertenece a la comunidad gitana.
Tendencia a la obesidad desde temprana edad, debut
relativamente reciente de hipotiroidismo, dislipidemia
y trastorno adaptativo que obstaculiza las relaciones
sociolaborales. Peso 105 kg, talla 178 cm, IMC 33,1.

Caso3

Mujer de 28 afios con la misma anomalia de sus her-
manos, braquidactilia tipo A4 (figura 4). Casada a los
dieciséis afnos, el marido a los veintitrés. Primera
gestacion a los 17 aflos, sin anomalias y a término
con nacimiento de una nifa. Esta ha sido su Unica
gestacion. Hasta el embarazo era delgada, atin no ha-
bia debutado la clinica tiroidea, posteriormente ha
presentado dificultades para concebir. Desde el parto
mantiene un aumento progresivo de peso. Se detectd
hipotiroidismo tras ablacion tiroidea por bocio hiper-
tiroideo; obesidad y dislipidemia, ademés de ameno-
rrea. No refiere relacién de parentesco con el padre
de su hija, el cual informa no pertenecer a la poblacion
gitana. La hija nacida de esta relacién presenta os-
tium secundumy estd pendiente de cirugia cardiaca.
Peso 125 kg, talla 177 cm, IMC 39,89.

Figura 4. Caso 3 Braquidactilia tipo A4

Caso 4

Vardn de 26 afios que, al igual que sus hermanos, pre-
senta braquidactilia tipo A4 (figura 5) que no ha sido
estudiada. Tiene problema de salud relacionado con

estado ansioso depresivo. Casado con mujer pertene-
ciente también a la comunidad gitana, sin relacién de
parentesco con ella. Tienen tres hijos: dos varones y
una nina afectada de pardlisis cerebral infantil. Peso
75 Rg, talla 179 cm, IMC 23,40.
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Figura 5. Caso de estudio 4. Braquidactilia tipo A4

DISCUSION

El primer rasgo que llamo nuestra atencién y motivd
este trabajo, aunque no el Unico, fue la circunstancia
de que los cuatro hermanos manifestasen la misma
anomalia. Es sorprendente que no hayan demandado
asistencia sanitaria por esta peculiaridad, asi como
que desde el punto de vista sanitario, cuando han sido
atendidos no se relacionase la alteracion de la salud
con esta singularidad. La braquidactilia, una enferme-
dad rara, que afecta a cuatro miembros de una misma
familia y que no genera un diagndstico, ni un interés
por indagar en ella o en las posibles repercusiones so-
bre la salud de los afectados o de sus descendientes,
requiere andlisis y reflexion sobre el caso. En primer
[ugar, obliga a plantear la situacién de que determina-
dos individuos estdn infradiagnosticados y por tanto
no “tratados” y habria que preguntarse el porqué de
esta situacién y con qué estaria relacionada. Cabe su-
gerir si la circunstancia de pertenecer a un colectivo
culturalmente diferenciado como la poblacién gita-
nay en situacién de vulnerabilidad social, justificaria
el desinterés del sistema sanitario y sus profesionales
por esta familia (14).

224

Por otro lado, es posible que familias en situaciones
de marginalidad, con bajo poder adquisitivo, graves
dificultades en el acceso al mercado laboral, sin cua-
lificacion profesional, con condiciones precarias de
vida y una anomalia morfoldgica, no se consideren
interesantes y por tanto no generen una llamada de
atencion (15,16).

Nos preguntamos por qué no se ha planteado la ne-
cesidad de indagar en una posible malformacién ge-
nética manifestada, aunque no demande atencion so-
ciosanitaria especificamente. La connotacion de que
afecte a una poblacién culturalmente diferenciada,
implicitamente parece contemplarse mas como dife-
rencia cultural entre grupos que como una situaciéon
de desigualdad o diferencias en salud de unos colecti-
VOSs respecto a otros (17).

No podemos valorar sin un estudio previo en qué me-
dida podria manifestarse en la siguiente generacioén
una alteracidn genética, cuando la poblacién presen-
ta patrones de endogamia, consanguinidad y una si-
tuacién socioambiental desfavorable. A la Iuz de los
datos cabe pensar que quizds un estudio y consejo ge-
néticos podrian haber amortiguado en cierta medida
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la situacion sanitaria de estas cuatro familias y preve-
nir los procesos de morbimortalidad en los afectados
y/0 en sus descendencias.

Para empezar, pensamos que el estudio de la heren-
cia genética debe constituir una condicion bésica
en poblaciones consanguineas o con altos indices
de consanguinidad, ya que puede determinar desde
la viabilidad hasta la morbimortalidad de la descen-
dencia (18).

Por otro lado, que abordaramos el caso de forma
conjunta no implica que los hallazgos en cada uno
de los individuos sean idénticos, ya que las diferen-
cias observadas en la exploracion radioldgica indican
algunas variaciones; los casos 2, 3 y 4 son los mas se-
mejantes.

Centrandonos en primer lugar en la braquidactilia del
caso 1, caracterizada por el acortamiento del tercer
metacarpiano, en principio discreparia con el diag-
noéstico de braquidactilia tipo A4, pasando a ser una
especie de mezcla de los tipos A4 y E, o, quizas, una
nueva variedad no catalogada, ni registrada todavia
entre las que estdn en fase de clasificacion (A5 y A6,
posible AT).

Ya hemos descrito que fenotipicamente no presentan
otro rasgo diferenciador que el sehalado, pero si se
han ido evidenciando otros problemas de salud o al-
teraciones en el desarrollo de los sujetos del estudio y
parece que no se han relacionado con esta anomalia
al no existir el estudio correspondiente.

Se evidencia cierto desinterés clinico por el caso 1,
una mujer con dificultades para el mantenimiento de
la gestacidon y con un historial obstétrico fallido no
investigado. Cada gestacion supone un riesgo para la
salud de la mujer por la falta de diagndstico.

Otros estudios ya han relatado gestaciones fallidas
previas, en progenitoras aparentemente sin expresion
fenotipica de esta anomalia genética (19), y que pos-
teriormente han concebido con resultado de descen-
dencia afectada (20).

Pensamos, sin embargo, que la expresion de ciertas
anomalias genéticas puede hacer que pasen inadver-
tidas otras posibles alteraciones latentes; por tanto,
cabe cuestionarse en qué condiciones se recurre al
asesoramiento genético para abordar la transmision
y el desarrollo de trastornos hereditarios (21).

Es posible que determinadas situaciones de margina-
lidad dificulten el acceso a los recursos sanitarios, asi
como que aspectos culturales diferenciados y descono-
cidos por los profesionales condicionen que no sea ade-
cuada la atencion sociosanitaria a los individuos (22).

Seria preciso indagar si determinadas anomalias ge-
néticas tienen diferentes frecuencias de aparicién en
los distintos grupos culturales, e intentar relacionar
con los factores que podrian constituir rasgos cultu-
rales o si, por el contrario, se relacionan con otras
variables y/o con diferencias en salud. Cabe pensar
que la consanguinidad puede constituir un factor de
riesgo anadido para el padecimiento o manifestacion
de determinadas anomalias, en algunos casos con
graves consecuencias para la salud. Es posible, como
en el caso que nos ocupa, que la braquidactilia con
patrén de herencia recesiva, se transforme a domi-
nante, cuando concurren situaciones de endogamia
y consanguinidad, aumentando por tanto la probabi-
lidad de su presentacion. Es decir, que exista una ma-
yor probabilidad de presentar mas anomalias o mal-
formaciones y por tanto haya mayor probabilidad de
morbimortalidad.

Es preciso mejorar los mecanismos de informacién y
asesoramiento genético a colectivos en que la con-
sanguinidad constituye un rasgo cultural; es preciso
también incidir en los posibles riesgos derivados de
esta circunstancia, tanto para ellos mismos como
para la descendencia, en cuanto a determinadas afec-
ciones y de las posibles alternativas existentes (23). En
definitiva, atender a las necesidades especificas de
este colectivo, lo que incluye aspectos culturales y
adaptar los servicios sanitarios a la diversidad social
existente (24).

Que se centre la atencidn de estos casos expuestos en
aspectos concretos como la obesidad, los sindromes
adaptativos, etc., quizds evidencia un abordaje inade-
cuado de la situacion, pues implicitamente descargan
o justifican la situacion de los sujetos en aspectos per-
sonales vinculados a hébitos, costumbres, capacidad
de afrontamiento, conductas diferenciadas que “jus-
tificarfan” la patologia, pues determinados estilos de
vida serian electivos, y por tanto justificarian la enfer-
medad, la marginalidad y la exclusion social (25-27).

En el caso que nos ocupa, que los pacientes no man-
tengan una conducta de cumplimiento terapéutico
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constituye solo la parte visible del iceberg. Sabemos
que la adhesion al régimen terapéutico en cierta me-
dida estd condicionada por creencias, costumbres,
necesidades, la capacidad para afrontar el gasto sa-
nitario que supone, por la prioridad en Ia satisfaccion
de necesidades bésicas més importantes que las del
tratamiento farmacolégico, como vivienda, comida,
bienestar de los hijos etc., (28,29), por la confianza o
no en el sistema sanitario, relacionada con expectati-
vas respecto a este, alternancia con otras practicas y
alternativas en el mantenimiento y recuperacion de
la salud (30,31)

En definitiva, cabe pensar que en la agregacion de
variables que determinan un empeoramiento del
problema de salud concurren las situaciones relacio-
nadas con la marginalidad, la exclusién y la pobreza,
que condicionan la morbilidad y se proyectan sobre
el propio individuo responsabilizandolo de su situaci-
On, mientras se justifican las instituciones y profesio-
nales ante la incapacidad para atender a la diversidad
desde el punto de vista sanitario y el acceso desigual a
los recursos de unos individuos frente a otros.

CONCLUSION

La consanguinidad se relaciona con un peor estado
de salud al aumentar el riesgo de morbimortalidad
para determinadas afecciones como es la braquidac-
tilia en este caso. Sin embargo, existen otras variables
como marginalidad, pobreza, déficit de recursos y
acceso desigual a ellos, que inciden de igual manera
y/o condicionan la expresividad de dichas alteracio-
nesy no se estan considerando ni interpretando en la
misma clave de riesgo.

En poblacion con concurrencia de factores adversos,
la salud de los individuos tiende a seguir el mismo pa-
trén, las bolsas de pobreza generan también bolsas de
enfermedad. Es imprescindible acercar los recursos
sanitarios a la poblacién. El desarrollo y avance cien-
tificos deben redundar en todos los colectivos sociales,
atendiendo a las necesidades especificas en salud de
los mismos. Sin embargo, no serd suficiente si no se
acompanan de medidas estructurales que afecten al
ambito social, educativo, econdémico, politico y cul-
tural de la sociedad y especialmente de los colectivos
mas desfavorecidos.
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