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El Derek és un nen aparentment sa. Va néixer fa 24 dies, i quan només en tenia 11 li van diagnosticar la immunodeficiencia combinada greu,
popularment coneguda com la malaltia del nen bombolla. Es a dir, no té sistema immunitari i fins i tot un refredat li podria causar la mort. De fet, és el
que els passa als nens no diagnosticats ni tractats abans de l'any.
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La familia, igual que en altres casos en qué reben un diagnostic greu, ha rebut suport psicologic d'’Anna Fabrega, psicologa de la Unitat de Patologia
Infecciosa i Immunodeficiéncies Pediatriques de I'Hospital Vall d'Hebron, que explica com "el cribratge implica una noticia molt negativa i molt
positiva a la vegada, perque poder detectar a temps aquests nens és la possibilitat de salvar les seves vides. El que passa és que el diagnostic és
molt serids i el tipus de tractament que se'ls ha de fer també" i per aixd necessiten un acompanyament.

L'inic lloc d'Europa on es fa aquesta prova

Aquest és el primer cas d'un nen bombolla diagnosticat des que fa 14 mesos el Departament de Salut va incorporar la deteccié d'aquesta malaltia en
la prova del talé als nadons. Es fa a les 48 hores d'haver nascut i permet diagnosticar aquesta i 23 malalties més. Catalunya és I'inic lloc d'Europa on
s'analitza la malaltia del nen bombolla en aquesta prova, tot i que als Estats Units es fa des del 2008. La deteccid precog en aquest cas és clau,
perque si el trasplantament es fa quan ja hi ha hagut una infeccié preévia, la taxa de supervivéncia baixa a entre un 40% i un 60%.

Pere Soler, responsable de la Unitat de Patologia Infecciosa i Immunodeficiéncies Pediatriques de I'Hospital Vall d'Hebron:

"La majoria d'infeccions no les agafes de fora. Quan et baixen les defenses, se't reactiven infeccions que ja tenies. En el cas del Derek, que
és un nen molt petit i verge d'infeccions, perqué no I'hem exposat a res, aquest risc que el trasplantament de moll de I'os no vagi bé és molt
menor. Aqui hi ha la gran diferéncia entre trasplantar abans o després de fer infeccions.”

Perqué el normal és que aquesta malaltia es detecti quan el nen ja té uns sis o set mesos i fa la primera infeccié. Aleshores, com s'ha vist, el
pronostic és pitjor.

La taxa d'incidéncia d'aquesta malaltia és d'un cas cada 50.000 naixements. A Catalunya, de mitjana, se'n diagnostiquen entre un i quatre. Tot i que
sempre és delicat parlar també de benefici economic en aquests temes, el cas és que les despeses sanitaries d'un sol nen bombolla superen el cost
de fer la prova a tots els nens nascuts en un any, que és de mig milié d'euros.
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la prova del talé gracies a la prova del talo

http://www.ccma.cat/324/nen-bombolla-societat/noticia/2844592/ 3/3


http://www.ccma.cat/324/salut/tema/SALUT/
http://www.addthis.com/bookmark.php
http://www.ccma.cat/tv3/alacarta/telenoticies-vespre/primer-cas-de-nen-bombolla-a-catalunya-detectat-per-la-prova-del-talo/video/5751642/
http://www.ccma.cat/tv3/alacarta/telenoticies-migdia/detectat-el-primer-cas-de-nen-bombolla-a-catalunya-gracies-a-la-prova-del-talo/video/5751398/
http://www.ccma.cat/tv3/alacarta/telenoticies-vespre/primer-cas-de-nen-bombolla-a-catalunya-detectat-per-la-prova-del-talo/video/5751642/
http://www.ccma.cat/tv3/alacarta/telenoticies-migdia/detectat-el-primer-cas-de-nen-bombolla-a-catalunya-gracies-a-la-prova-del-talo/video/5751398/

