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Sindrome TRAPS: Joven de Santa Barbara espera acceso a tratamiento que cuesta $15 millones mensuales
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tratamiento que cuesta
$15 millones mensuales

ZAID (19) FUE DIAGNOSTICADO con sindrome TRAPS cuando tenia cerca de cinco afios.

Maria José Villagran
prensa@latribuna.cl

esde la comuna
de Santa Barbara,
en la provincia de

Biobio, Elsa Cuadra lleva
casi dos décadas luchan-
do por la salud y la vida
de su hijo Zaid, hoy de 19
ahos, quien es portador
del sindrome TRAPS (Sin-
drome Periédico Asociado
al Receptor del Factor de
Necrosis Tumoral), una
enfermedad autoinflama-
toria poco frecuente que
hamarcado profundamen-
te su historia personal,
familiar y médica.

El diagnéstico llego
cuando Zaid tenia cerca
de cinco afos, luego de un
largo peregrinaje médico.
Sin embargo, los primeros
signos aparecieron mucho
antes: a los sicte dias de
nacido present6 una fie-
bre de 40 grados, y a los
dos afnos sufrié un cuadro
grave que incluy6 fiebre
persistente, compromiso
renal yun estado de coma.

Durante anos, lafamilia
no obtuvo respuestas cla-
ras, hasta que un examen
genético enviado a Barce-
lona, Espaiia, confirmoé la
presencia de un gen altera-
do asociado a este sindro-
me. “Ahi recién supimos
qué tenia nuestro hijo”,
relaté su madre, a diario
La Tribuna.

Desde entonces, la vida
de Zaid ha transcurrido
mayoritariamente entre
hospitales, controles médi-
cos ¢ interconsultas con
distintos especialistas.

Al tratarse de una
enfermedad rara, no exis-
te un tratamiento Gnico
ni definitivo, porlo que su
atencién requiere de un
equipo multidisciplinario
permanente.

“La vida diaria de Zaid

Zaid, de 19 afios, padece una enfermedad autoinflamatoria poco frecuente que lo mantiene bajo
control médico permanente. Su familia recurrio a la justicia para obtener un medicamento
bioldgico clave para su tratamiento.

es estar en un hospital; o
sea, ir a interconsultas,
kinesi6logo, que lo ve una
especialista, que lo ve
otro. En realidad, lo ve un
equipo multidisciplinario
practicamente completo,
ya que al ser una enfer-
medad extraha o un poco
frecuente, igual es sobre-
llevarlos sintomas, no hay
un medicamento especi-
fico para dicho sindrome,
entonces la mayor parte
del tiempo estamos con-
sultando con diferentes
especialistas”, detall6 su
madre.

El principal sintoma
que enfrenta es la fiebre
extrema. A diferencia de
una fiebre comtin, Zaid
puede alcanzar tempera-
turas sobre los 40 grados
durante periodos prolon-
gados,quelehanobligadoa
permanecer,incluso, hasta
T2 dias internados.

A esto se suma dolor
cronico, fatiga seve-
ra, dolores musculares,
inflamacion de 6rganos y
de articulaciones, lo que
impacta directamente en
su calidad de vida.

Estas condiciones han
limitado su desarrollo
social y educativo. Duran-
te su etapa escolar, Zaid
solo podia asistir algunos
dias a la semana a clases
y, a veces durante el aho,
podia concurrir al colegio
tres meses.

La fiebre constante y
la inflamacién organica
hacen queactividades coti-
dianas, como salir solo o
realizar esfuerzos fisicos,
representen un riesgo.

Actualmente, Zaid se
encuentrabajo tratamien-
tobiolgico con Anakinra,
un medicamento inyecta-
ble que debe administrar-

se dos veces al dia, y Tofa-
citinib, ambos fundamen-
tales para mantener cierta
estabilidad ensu condicion.
Pese a ello, su estado sigue
siendo fragil y su organis-
mo presenta un deterioro
progresivo.

La familia espera acce-
der a un nuevo tratamien-
to biolégico, conocido
comercialmente como
Ilaris, que podria generar
una respuesta mas rapida
y eficaz. Sin embargo, su
costo es extremadamente
alto: cerca de 15 millones
de pesos mensuales. Aun-
que el medicamento puede
ser importado a Chile, son
muy pocos los pacientes
que logran acceder debido
a su alto costo.

Ante esto, la familia
decidié iniciar acciones
legales, especificamente
un recurso de proteccion
interpuesto en Concepceion,
cuyo objetivo de garantizar
el acceso al tratamiento.
“No podemos hablar mucho
del proceso, pero lo que si
queremos es visibilizar que
en regiones también exis-
ten nihos y jévenes con
enfermedadesraras”, sefia-
16 Cuadra; explicando que
“con este nuevo tratamien-
to, en teoria, deberia estar
mas estable pero ese se lo
tendria que colocar todos
los meses, en conjunto con
el Anakinra que ya se colo-
ca;noselopodrianquitaral
tiro porque su cuerpo esté
muy deteriorado”.

En este contexto, Elsa
contd que —con el tiempo-
cl sindrome que padece
su hijo va dafiando ciertas
terminaciones nerviosas
del cuerpo, provocando la
llegada de otras patologias.

Zaid “no solo tiene su
sindrome sino que también

tiene EPOC y problemas
en sus pulmones; debido a
la inflamacion y desinfla-
macion tiene problemas
en el estomago porque el
estomagoseinflamay des-
inflama”.

Alolargo de estos afios,
lafamilia ha costcado gran
parte de la atencion médi-
ca de manera particular.
Los gastos mensuales en
medicamentos y especia-
listas fluctian entre uno

y dos millones de pesos,
cifraque puede duplicarse
cuando Zaid atraviesa cri-
sis severas. Para solventar
realizanrifas,
bingosy diversasactivida-

estos costos,

des solidarias.

En la actualidad, Zaid
se atiende en el Centro de
Diagnéstico Terapéutico
(CDT) de Los Angeles,
donde, segin su madre,
no solo han encontrado
profesionales de la salud,

sino que también un equi-
pohumano comprometido
con su bienestar.

Paralelamente, el joven
participa en procesos
de investigacion médica
internacional, no solo con
la esperanza de mejorar
su propia condicién, sino
también de contribuir
al conocimiento de esta
enfermedad para ayudar
a otros pacicntcs en (_‘1
futuro.
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REMATE INMUEBLE UBICADO EN LA COMUNA DE LOS ANGELES
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Inmueble ubicado en calle José Miguel Infante N° 140, ciudad y
comuna de Los Angeles. El inmueble se encuentra inscrito a fojas
5069, numero 3348, correspondiente al Registro de Propiedad del afio
2022, del Conservador de Bienes Raices de Los Angeles. Rol de avaltio
311-15 de la comuna de Los Angeles.

Inmueble ubicado en calle José Miguel Infante N° 150 y 180, ciudad
y comuna de Los Angeles. El inmueble se encuentra inscrito a fojas
5070, nimero 3349, correspondiente al Registro de Propiedad del afio
2022, del Conservador de Bienes Raices de Los Angeles. Rol de avallio
311-16 de la comuna de Los Angeles.

Inmueble ubicado en calle José Miguel Infante N° 160, ciudad y
comuna de Los Angeles. El inmueble se encuentra inscrito a fojas
5072, numero 3351, correspondiente al Registro de Propiedad del afio
2022, del Conservador de Bienes Ralces de Los Angeles. Rol de avallio
311-17 de la comuna de Los Angeles.

Inmueble ubicado en calle Manuel Blanco Encalada N°
denominado LOTE 2, ciudad y comuna de Los Angeles. El inmueble
se encuentra inscrito a fojas 5077, nimero 3356, correspondiente al
Registro de Propiedad del afio 2022, del Conservador de Bienes Raices
de Los Angeles. Rol de avaltio 311-1 de la comuna de Los Angeles.
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depdsito o transferencia electronica. Remate presencial en la Décima
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