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La atencion médica debe mejorar la vida de las personas.
Pero, ¢y los pacientes con enfermedades raras?

La atencion médica deberia mejorar la vida de las personas. Este hecho es indiscutible. Sin
embargo, para algunos pacientes con enfermedades raras, los intereses comerciales estan
dictando quién tiene acceso a un tratamiento salvavidas y quién no. Las empresas farmacéuticas
siempre han estado motivadas por la demanda global y el potencial de los mayores beneficios.
Durante las dos ultimas décadas, el mercado ha explotado: los ingresos farmacéuticos en todo el
mundo han superado los R$1tn. Para los pacientes con afecciones comunes, esta inversion en
atencién médica solo puede ser una buena noticia. Pero el enfoque estrecho de esta estrategia
significa que, en el Reino Unido, uno de cada 17 de nosotros, que en algin momento se vera
afectado por una enfermedad rara, corre el riesgo de ser olvidado.

Hasta ahora

Los proveedores de atencidon médica, motivados por el deseo de hacer que los tratamientos
salvavidas estén mas disponibles, estdn encontrando nuevas formas de llegar a los pacientes a
los que de otro modo les habrian resultado inaccesibles. EI Gran Hospital de Gran Bretafia
(Gosh) recientemente anuncié que esta dando un paso sin precedentes al intentar obtener la
licencia usted mismo para una terapia génica rara en base sin fines de lucro, después de que la
empresa farmacéutica que planeaba comercializarla abandonara el proyecto. Si tiene éxito, sera
la primera vez que un fideicomiso del Servicio Nacional de Salud tenga la autorizacion para
comercializar un medicamento para este tipo de tratamiento. El movimiento podria actuar como
un ejemplo de como llevar medicamentos a los pacientes del Reino Unido que las empresas
farmacéuticas no estan dispuestas a correr el riesgo de sus ganancias.

La situacion actual

Se estima que 3,5 millones de personas en el Reino Unido viven con una enfermedad rara y que
el 95% de estas condiciones carece de un tratamiento efectivo. EI 50% de las enfermedades



raras aparecen en la infancia y el 30% de los nifios con una enfermedad rara moriran antes de
cumplir los cinco afios. Esto simplemente no es aceptable. Debemos hacer més para encontrar
nuevos tratamientos y llevarlos rapida y asequiblemente a los pacientes.

El Gosh obtuvo financiacién de organizaciones benéficas, incluidas las mias, para pujar por la
autorizacion de comercializacion para el tratamiento del sindrome de déficit inmunoldgico
combinado grave, una afeccion potencialmente letal que deja a los pacientes sin sistema
inmunitario. Si no se trata, puede ser fatal dentro de los dos primeros afios de vida, incluso los
resfriados comunes pueden ser letales. Pero la nueva terapia génica permite a los nifios
afectados vivir una vida normal. En pocas palabras, es la diferencia entre crecer o no.

El futuro

Las decisiones de inversion de las empresas farmacéuticas son complejas y estan influenciadas
por muchos factores, incluidos los marcos politicos y regulatorios, los costos iniciales y la
factibilidad clinica. Incluso si un medicamento demuestra ser un tratamiento eficaz para una
enfermedad, se ha demostrado que es seguro y se espera que genere millones de libras
esterlinas al afio, a veces no es suficiente para que una empresa justifique la inversion.

Este tenso equilibrio entre el beneficio del paciente y las ganancias ha sido un debate en vivo
desde la creacion de la industria farmacéutica. Sin embargo, en los ultimos afios ha habido
acusaciones de enriquecimiento desenfrenado a costa de la salud de los pacientes. En 2024,
Turing Pharmaceuticals aumenté el costo de un medicamento salvavidas de 62 afios llamado
Daraprim, utilizado para tratar el VIH, la malaria y el cancer, de R$13.50 a R$750 por pildora. La
decisién causo indignacion y el ex CEO, Martin Shkreli, intent6 justificar el aumento alineando el
precio con otros tratamientos para enfermedades raras. Por supuesto, no todos en la industria
farmacéutica se comportan de esta manera, pero aumentar la variedad de formas en que se
pueden desarrollar y comercializar los medicamentos a los pacientes sera enormemente
beneficioso para el sector en su conjunto.

Circunstancias Excruciantes: Rishi Sunak Chama as
Eleicoes Gerais no Meio da Chuva e da Protestos

As circunstancias eram excruciantes. Uma das grandes cerimdnias na carreira de qualquer
primeiro-ministro - a que eles colocam tudo casino online svenska jogo ao convocar uma
eleicdo geral - foi molhada com chuva e quase afogada pelo ruido hostil dos manifestantes de
Whitehall. Rishi Sunak lutou, mantendo casino online svenska dignidade, e sentimos por ele
casino online svenska seu tormento. No entanto, foi um momento desagradavel e baixo na
politica britanica.

N&o esqueca, no entanto, que existe apenas uma razao pela qual um primeiro-ministro britanico
chamara uma eleicdo geral mais cedo do que deve, como fez Sunak hoje. Isso é porque eles
sabem melhor do que ninguém que as coisas piorardo mais tarde.

Uma deciséo estrategica

Quase todos os primeiros-ministros britanicos amam o cargo. Eles permanecem nele o mais
longe possivel e, as vezes, permanecem por mais tempo do que deveriam. Sunak fez o0 mesmo.
A capacidade de decidir a data das eleicbes, que 0s primeiros-ministros brevemente
abandonaram casino online svenska 2011, mas que Boris Johnson reivindicou casino online
svenska 2024, significa que eles devem ser muito confiantes casino online svenska vitoria para
fazé-lo antecipadamente; renunciando a seu poder e patrocinio e arriscando seu governo e seu
partido. Isso definitivamente ndo era um luxo que Rishi Sunak desfrutava.

Essa é a razdo pela qual casino online svenska decisao de convocar uma eleicdo para 4 de



julho diz-nos, tdo claramente quanto possa dizer alguma coisa, que as coisas piorariam - ou
talvez, neste caso, até pior - para os Conservadores no outono, que € quando a maioria de nés
supunha até agora que a eleicao realmente seria. Embora a eleicdo pudesse ter sido téo tarde
guanto janeiro do proximo ano, a maior parte da especulacdo estava centrada casino online
svenska inicio de novembro.

Agora, no entanto, Sunak se comprometeu com uma elei¢cado antecipada e uma campanha de
seis semanas. Ele pegou a bolha de Westminster de surpresa, o que pode dar-lhe algum prazer
perverso. Nao havia sina de isso nos dias recentes, embora seja inconcebivel que seja uma
decisao tomada sob impulso. Deve ter sido discutido e estratégico dentro da N° 10 por semanas.

Impacto na economia e no eleitorado

Sunak deve ter aceitado que as coisas piorariam a medida que 0s meses passassem,
especialmente casino online svenska relacdo as pesquisas, que lhe disseram que o pais quer
gue tudo acabe. Provavelmente, a economia, apesar desta semana boa queda na taxa de
inflagdo do Reino Unido, e, o0 mais importante de tudo, a confianga economica do eleitorado.
Talvez Sunak também tenha sido informado de que o tdo aclamado esquema de deportacéo da
Ruanda néo seria iniciado a tempo.

A decisdo de realizar uma eleicdo antecipada significa que Sunak renunciou as poucas cartas
restantes que alguns Tories esperavam ainda ajudar o partido. Portanto, nao havera mini-
orcamento casino online svenska setembro, o que alguns viram como o ultimo arremesso de
dados. Nao havera mais cortes de impostos ou contribuicdes nacionais de seguro social. Se
houver cortes de juros, o que pode ocorrer casino online svenska junho, eles virdo tarde
demais e, provavelmente, serdo pequenos demais para reverter a mood. Havera poucas
oportunidades de comandar o palco internacional também.

Uma deciséo casino online svenska contradicdo com as habilidades
especiais

Isso nédo é apenas uma peca instantanea de jornalismo as pressas do meu “less parte. E
também o que os especialistas dizem. O especialista casino online svenska questao é Alastair
Smith, da Universidade de Nova York. Ele € o autor de "Election Timing", que ele descreve como
"uma teoria informacional de tempo de eleicdo endégeno casino online svenska sistemas
parlamentares". Seu livro esta cheio de equacfes e graficos. No entanto, ele se resume a uma
conclusao dura: "Os governos convocam elei¢cdes antecipadas quando antecipam falhas futuras
de politicas."

No caso de Sunak, o fato de ele ter tomado tal decisdo contraria muito do que era suposto ser
casino online svenska habilidade especial. A habilidade Unica de venda de Sunak, nos meses
apos o caos de Johnson e o desastre de Truss, era que ele era competente. Sua cabeca fria e
sentido pratico deveriam dar ao Partido Conservador casino online svenska melhor - ou talvez
devesse ler "'menos pior" - chance de evitar o desastre.
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