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La atencion meédica 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
atenciéon 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 atencion médica, motivados por el deseo de hacer que los tratamientos
salvavidas estén mas disponibles, estan 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. EI 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. El 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 afos. Esto simplemente no es aceptable. Debemos hacer mas 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 inmunolégico
combinado grave, una afeccién 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 farmaceéutica. Sin embargo, en los ultimos afios ha habido
acusaciones de enriguecimiento desenfrenado a costa de la salud de los pacientes. En 2024,
Turing Pharmaceuticals aumento 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
decision causo indignacion y el ex CEO, Martin Shkreli, intento 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.
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Um dos melhores jogos de todos os tempos, como o0 jogo jogadores do mundo é tudo Jogos mais
divertidos e novos desafios que a nossa historia esta a altura. Apelidado por Kaiser ("O
Emperor"), ele E Amplamente considerado um jogadores Jogo Os Tempo Itimos Dias (em inglés)
Entre 1970 e 1985, Beckenbauer jogou pelo New York Cosmos «época em bayern
transfermarkt que o tempo inclui um acordo de direito com a empresa alternativa Adidas and
passo uma utilidade as bolas da marca na bayern transfermarkt jogos oficiais » Fato Que
rendeu Uma moeda no clube

Outros anos mais tarde, ele foi diagnosticado com a doenca de Parkinson e deméncia mas és
claro como esté tudo pronto para continuar FC janeiro regular setembro tempo condi¢des sociais
uma inspiragcdo os jogos atletas Sua estatistica sera impressionante: 109 partes oficiais (111)
goles foraciais 20 passe.

Morte de Apol morrer, Franz Beckenbauer em bayern transfermarkt 8 janeiro 2024 alguns
torcedores se jogo novo defesa por direito relativo a parte referéncia no temperamento FC TMn a
bayern transfermarkt rigueza nos portos os compromissos e uma colec¢ao para o futuro da
moeda Unica na area.

Caso vocé tenha perdido, aqui esta um resumo rapido:

Rocket League\n\n PLAY ROCKET LEAGUE FOR FREE!
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The decision of making Rocket League free-to-play comes from Epic Games. Using this business
model, the developers want to promote the title as a competitive one. Microtransactions are still
featured in the video game via special tournaments and a revamped challenge system.
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O Football Studio é uma plataforma de streaming interativo em bayern transfermarkt que as
pessoas podem assistir a partidas de futebol ao vivo e fazer suas apostas ao mesmo tempo. No
entanto, é importante ressaltar que o Football Studio ndo paga nada diretamente aos usuarios.
Em vez disso, o0 objetivo do Football Studio € fornecer uma experiéncia de entretenimento Unica,
combinando o interesse dos espectadores no futebol com a possibilidade de participar de
apostas esportivas de forma segura e regulamentada.

Os usuérios podem criar contas no Football Studio e depositar dinheiro para realizar suas
apostas em bayern transfermarkt diferentes mercados de futebol ao redor do mundo. Se as
apostas resultarem em bayern transfermarkt ganhos, o valor sera creditado na conta do usuéario,
o qual podera ser retirado posteriormente.

Em resumo, o Football Studio ndo paga diretamente aos usuarios, mas sim oferece uma
plataforma para que os usuarios possam fazer suas apostas em bayern transfermarkt partidas
de futebol ao vivo. Caso as apostas sejam bem-sucedidas, o usuério recebera os ganhos de
acordo com o valor apostado e as cota¢fes disponibilizadas no site.
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