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Dispersion en la atencién
médica de los pacientes con
ictiosis

@ CrossMark

Fragmented Health Care Delivery in Ichthyosis

Las ictiosis congénitas son enfermedades genéticas de muy
baja prevalencia, habiéndose estimado la existencia de unos
294 pacientes en Espana’. Los afectados sufren un gran
deterioro en su calidad de vida ya que, independiente-
mente del tipo de ictiosis, padecen no solo manifestaciones
cutaneas, sino también prurito incoercible, hiposudora-
cion, retraso del crecimiento durante la infancia, alopecia
cicatricial, queratitis de repeticion, hipoacusia de conduc-
cion y problemas de relacion social. Como consecuencia
de ello, la mayoria de los pacientes necesitan, ademas
de la del dermatodlogo, la atencion de otros especialistas
como oftalmologos, otorrinolaringdlogos, endocrinologos,
especialistas en nutricion y psicologos. Y si para muchos
dermatologos es excepcional enfrentarse a un paciente con
ictiosis, es facil imaginar la escasa experiencia que pueden
aportar la mayoria de los especialistas no dermatélogos.
Durante el primer trimestre de 2014 realizamos una
encuesta entre los miembros de la Asociacion Espaiiola
de Ictiosis (ASIC) para conocer el nombre de los médi-
cos que les atendian. Nuestro objetivo era determinar los

especialistas en dermatologia, oftalmologia, otorrinolarin-
gologia y endocrinologia que podian tener experiencia en
ictiosis; 72 asociados de ASIC contestaron la encuesta; ade-
mas, ASIC disponia de datos sobre los dermatologos que
atendian a otros 35 pacientes. En total, los asociados de
ASIC mencionaron 70 dermatoélogos diferentes; de ellos, solo
3 dermatologos eran mencionados por mas de 5 pacientes
distintos, 5 eran citados como dermatologo habitual por 3 o
4 enfermos, 9 visitaban con periodicidad a 2 pacientes como
maximo, y el resto de los dermatologos (hasta un total de
53) fueron mencionados por solo un paciente. Algo similar
ocurrio con el resto de los especialistas, que fueron mencio-
nados en la encuesta por menos de la mitad de los pacientes:
4 oftalmologos eran citados por 2 pacientes distintos, un solo
otorrinolaringélogo era mencionado por mas de un paciente
y ningun endocrindlogo de los 6 mencionados tenia mas de
un paciente con ictiosis a su cargo (tabla 1). Curiosamente,
numerosos asociados resefaron que aunque acudian regu-
larmente a estas consultas, no solian ser atendidos por el
mismo médico. En resumen, de la encuesta podemos dedu-
cir que: 1) hay muy pocos médicos con experiencia en un
numero significativo de pacientes con ictiosis; y que 2) es
muy probable que la mayoria de los pacientes no sean aten-
didos regularmente por otros especialistas que les podrian
ayudar en algunas de sus potenciales comorbilidades.

Es importante senalar posibles sesgos en esta
encuesta. Por un lado, no todos los pacientes con ictiosis

Proporcion de pacientes con ictiosis que son atendidos por el mismo especialista, segln la encuesta realizada en abril
de 2014 entre los asociados de la Asociacion Espafola de Ictiosis (ASIC)

Dermatologos

n=70
Atienden 7 pacientes 1 -
Atienden 6 pacientes 1 -
Atienden 5 pacientes 1 -
Atienden 4 pacientes 3 -
Atienden 3 pacientes 2 -
Atienden 2 pacientes 9
Atienden un paciente 53 23
Total pacientes 107 (72 + 35%)

Oftalmaologos
n=27

31/72

Especialistas Endocrinologos

ORL n=6
n=19

2 -

18 6
22/72 6/72

@ Miembros de ASIC que no contestaron la encuesta pero cuya informacion estaba disponible.
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pertenecen a ASIC (de hecho, disponemos de los nombres
de los dermatodlogos que atienden a aproximadamente un
tercio del total de los pacientes espanoles), por lo que los
datos mostrarian una realidad parcial; por el otro, es logico
pensar que los dermatologos que recomiendan la afiliacion a
ASIC estén mas representados en la encuesta que los que no
lo hacen. En cualquier caso, la proporcion de dermatologos,
oftalmoélogos y otorrinolaringélogos mencionados por un
Unico paciente es muy llamativa y probablemente repre-
sentativa de la realidad: la mayoria de los pacientes con
ictiosis carecen de seguimiento multidisciplinar, y ademas
son vistos por médicos que atienden muy pocos casos
similares.

En las enfermedades raras la experiencia hace al maes-
tro, pero este conocimiento solo se puede adquirir si los
profesionales atienden a un nimero significativo de pacien-
tes. La creacion de centros de referencia oficiales facilitaria
la derivacion de los pacientes, conseguiria agrupar un
numero significativo de ellos y, en conjunto, ayudaria a
mejorar su situacidn asistencial?.
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Erupcién cutanea como unica
manifestacion de enfermedad
descompresiva leve

@ CrossMark

Skin Rash as the Only Manifestation of Mild
Decompression Sickness

La enfermedad descompresiva (ED) es un cuadro clinico
caracterizado por la aparicién de burbujas de gas inerte,
en distintas localizaciones del organismo, ocasionadas por
las modificaciones en la solubilidad de estos gases ante los
cambios en la presion que se registran durante la inmersion’.
Varén de 55 afos de edad sin antecedentes personales
o familiares de interés. Acude a la consulta con una erup-
cion levemente pruriginosa que aparecié horas después de
haber practicado submarinismo de forma recreativa. A la
exploracion presentaba una erupcion macular de aspecto
purpurico-violaceo en el tronco, que se realzaba en decu-
bito supino (fig. 1). La zona no mostraba crepitacion. Se
realizod una ecografia cutanea de la zona afectada que no
mostré hallazgos significativos en dermis ni hipodermis. Sos-
pechando una ED, realizamos una ecocardiografia que fue
diagnostica de foramen oval permeable de 9 mm de diame-
tro, uno de los factores predisponentes de esta entidad.
La ausencia de cualquier otra sintomatologia, la anamne-
sis detallada y los hallazgos de la ecocardiografia fueron
decisivos para hacer el diagnéstico de ED leve. Por la ausen-
cia total de cualquier otra sintomatologia, la negativa del
paciente para adoptar ninguna otra medida y la mejoria

clinica progresiva, se decidio seguir una actitud expectante
y tratamiento sintomatico sin realizar una biopsia cutanea.
En la actualidad, el paciente esta asintomatico tras 2 sema-
nas de evolucion.

Figura 1

Erupcion macular de aspecto purpurico-violaceo
reticular en abdomen. Imagen realizada 24 h tras la inmersion.
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