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conteudo:

Nos velhos tempos, sentei-me na frente de um enorme monitor CRT e espereu meu modem baud
14400 para se conectar. Por algumas horas eu conversed com meus amigos via internet relay
chat ("online"). Quando terminey snippet "online", levantemo - me levantaram da sala familiar (e
sai) do quarto dos gatos (“off offline”).

A distingao entre on-line e off mudou muito desde entdo. Relacionamentos mudaram do
LiveJournal para o IRL, tivemos que usar email no trabalho - os bancos fecharam seus ramos
fisicos cddigo betano favor dos aplicativos: lenta mas seguramente nossa "vida online" acabou
de se tornar vida; a sociedade agora atravessa dois mundoes com as mesmas pessoas terriveis
reunidas nos pargues caninos ou grupos da vizinhanca Facebook (WEB

Os governos australianos mostraram esta semana uma ingenuidade quase tocante sobre isso.
Eles estédo preocupados com a vulnerabilidade dos jovens ao "conteudo prejudicial” - que pode
incluir tudo, desde violéncia e jogos de apostas até discurso do édio ou {sp}s da ex-presidente
americana —e codigo betano solucao proposta é simplesmente remover o termo “online” das
pessoas mais novas para protegélas assim!

O cuidado da saude deve melhorar a vida das pessoas. Isso
é um facto incontestavel. No entanto, para alguns pacientes
com doencas raras, 0s interesses comerciais estao dictando
guem tem acesso a tratamentos salvadores e qguem nao.

Empresas farmacéuticas e interesses comerciais

Desde ha duas décadas, o mercado farmacéutico explodiu: as receitas mundiais de
medicamentos superaram R$1tn. Para os pacientes com condi¢des comuns, essa investimento
codigo betano cuidados de saude pode ser apenas uma boa noticia. No entanto, a estratégia de
foco estreito significa que, no Reino Unido, os um cddigo betano dezessete de nds que serdao
afetados por uma doenca rara correm o risco de serem esquecidos.

Novos métodos para obter tratamentos salvadores

Fornecedores de cuidados de saude, motivados pelo desejo de tornar os tratamentos salvadores
mais amplamente disponiveis, estdo cada vez mais encontrando novas maneiras de obté-los para
pacientes aos quais anteriormente seriam inacessiveis. O Great Ormond Street Hospital (Gosh)
recentemente anunciou que esta tentando obter a licenca por si s6 para uma terapia genética
rara codigo betano uma base sem fins lucrativos, depois que a empresa farmacéutica que



planejava trazé-la ao mercado desistiu. Se bem-sucedido, sera a primeira vez que uma NHS trust
recebera autorizagdo para comercializar uma droga para este tipo de tratamento. A jogada pode
servir de prova de conceito para trazer drogas para pacientes do Reino Unido que as empresas
farmacéuticas nao estdo dispostas a arriscar seus lucros.

Doencas raras e tratamentos

Sem Aparicdo codigo Mortalidade codigo betano
Doencas raras tratamento . )
: betano criangas criangas
eficaz
3,5 milhdes de pessoas no 95% das A 30% das criangas morrem antes
: . . 50% das ocorréncias
Reino Unido condicbes completar 5 anos

Simplesmente néo é aceitavel. Temos que fazer mais para encontrar novos tratamentos e
entrega-los rapidamente e de forma acessivel aos pacientes.
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