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Articulo y comentarios

» Catalufia detectara a los «nifios burbuja» en el nadmiento a partir de enero de 2017
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A partir de enero
de 2017, todos
los bebés gue
nazcan en
Cataluria con
Inmunodeficenca
Combinada
Grave, lo gue se
COnNQoE COMG
enfermedad de
los «nifios
burbujas=, seradn
detectados de
manera precoz, lo
aue permetird
trataries en una
fase muy iniceal
de la enfermadad
aumentanda asi
sus expectativas
de vida, El
sistema sanitano
pibhco cataldn s
convartrd asi en

. __ ol primera de
EWrapa &n incorporar &n su programa de enbado nesnatal esta patologa, gue afecta a uno de cada 50,000 redién
nacidos paro que tiene una alta mortaidad si no se actéa (san tratamiento mueren antes de cumphir & afo de vida).
El consejero de Salud de la Generalitat, Antoni Comin, ha recordado hoy durante la presentacdn de la migativa que
acon ésta seran ya 24 las enfermedades gue se pueden diagnostcar en Catalufia con el artual programa de cnbado
a recién nacdoss. Coste de 500.000 euros El test, gue se aplicard de forma suniversals y se realizard, al igual gue
las otras 23 enfermedades induidas en el programa de cnbado -fendlcetonuna, hipertirosdismo congénito, fibrosis
quistica, 19 enfermedades metabdlicas v anemia de células faloformes-, 3 partr de 1a sangre de la prueba del talén
¥ tended un coste de casi 8 euros, por lo gque la partida total que se destinard serd de 500.000 euros, incuyandao
todo el proceso necesano para la prueba: personal asistencal, aparatos v andlisis de las muestras, ha precisado el
congejers, «La detecodn précor de esta enfermedad supone una reduccan de entre 50,000 y 100.000 eurcs en el
coste total del tratamiento, Es & mismo coste de todo el programas, ha explicado Comin. Por su parte, la
subdirectora genaral de Promocidn de la Salud, Carmen Cabezas, v & responsable del departamento de
Inmunodeficencias Pedidtnicas del Hospital Vall dHebron, Pere Soler, gue han acompafiade al consejero en la
presentacidn de la medida han recordado gue el bnico tratamiento para estos bebés es el trasplante de
progenitores hematopoyéboos, Trasplante de progenitores aLos "nifios burbuja”™ que no se someten a un trasplante
muaren antas del afio de wida, pero = son trasplantades 3 part de |3 pnmera infeccdn tienen una supervivenca de
entra ol 40 v el 50 por clento=, ha indicade Cabezas. Por su parte, Seler ha puntualizado gue gracias a la
CXDENENGA QUE B2 Hend con ¢ita prusba en EE.UU., donde se apbza desde el &fo 2010, se sabe que la
supervivencia puede ser incluso mayor, de entre & 95 v el $8 por cento. En la actualidad, se estad detectando esta
enfermedad entre los tres ¥ seis meses de vida, a raiz de un ouadro de infeccidn grave que lleva al nifio afectado a
imgresar en la Unidad de Cundados Intensivos (UCI) o bene desenlace de muerte. Una de las mds severas La
Inmunodefidencia Combinada Severa forma parte de un grupo de unas 300 enfermedades de base metabdlca gue
s& producen por una alteraodn del sistema inmuretano. <Es una de las mas severas y también una de las que
disponemos de técnicas efectivas para detectarlas, ha precisado Comin, preguntado sobre porgué se ha mcfuido
esta patologia v no otras en &l programa de cnbaje. Respecto 3 por qué no |a nduyen &n su programa otras
comunidades auténomas u otros paises de la UE, el consajers ha respondido que =puestro comité asasor, integrada
por aentificos v axpertos en aetas patalogias, que estd en formacdn continua vy @n contacto con foros europeos, ha
decidido induar esta patologia y no otras y confiamos en su citenos.
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