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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. El 50% de las enfermedades
raras aparecen en la infanciay 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 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 inversidon 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.

Saida da sondagem a noite das eleicdes: grande maioria
trabalhista e 5 MPs do Reform UK

Na noite da sondagem de saida, a medida que se prenunciava uma grande maioria trabalhista e
13 MPs do Reform UK, o GB News cortou para uma sala cheia de espectadores. "Quem esta
feliz com essa maré trabalhista hoje a noite?" perguntou a apresentadora Michelle Dewberry,
provocando murmurios e baixos uivos. "E 0 que acha dos assentos do Reform?" ela contrapds,
levantando um aplauso.

O comentarista de direita Darren Grimes continuou a celebra¢gdes do Reform: "Vou fazer 13 tiros
no bar assim que sair," brincou. Mesmo com o numero de MPs do Reform se revelando cinco, o

clima no canal, que empregou Nigel Farage, Richard Tice e Lee Anderson nos ultimos meses, foi
menos um veldrio pelos conservadores saidos do cargo e mais uma festa pela ascensédo de uma
nova entidade de direita.

Enquanto Keir Starmer entra no Downing Street, ele se depara com um cenario jornalistico
interessante. De acordo com uma pesquisa de abril, leitores do Sun, Telegraph e Express eram
mais propensos a votar no Trabalho do que no Conservador. Antes das elei¢des, o Trabalho foi
aprovado pelo Financial Times, Sun, e o Sunday Times, enquanto o Daily Mail e Telegraph
estavam preocupados com Farage. O Mail gastou tanta energia condenando-o quanto
denunciando o Trabalho, enquanto o Telegraph o pintou como uma espécie de estrela do rock
download brabet um longo e elogioso perfil de Allison Pearson.

A capa do Daily Mail, 5 de julho de 2024.

A posicéo de diferentes 6rgdos € agora mais complicada do que uma dicotomia esquerda-direita,
disse o editor do Spectator e colunista do Telegraph Fraser Nelson. "Vocé lutaria para dizer que
o Telegraph tem sido um entusiasta do Conservador no ultimo ano. Certamente o Spectator tem
dado escrutinio pleno a todos os primeiros-ministros conservadores”, disse Nelson. "E ndo vamos



mudar isso download brabet absoluto quando o novo governo chegar. Isso € o que os leitores
guerem. Eles ndo querem fanzines."

David Yelland, que editou o Sun de 1998 a 2003 e agora dirige download brabet propria
empresa de RP, advertiu que as endoss " less damentos do Trabalho da News UK foram
"calculados", chegando tarde demais na eleicéo para fazer uma diferenca real. "E importante
para Starmer e aqueles ao seu redor entenderem que 0s dois grupos de jornais mais poderosos,
News UK e [proprietarios do Daily Mail] Associated Newspapers, ndo sao seus amigos," disse
Yelland. "Eles nunca serdo seus amigos." De fato, a edicéo de sexta-feira do Sun ja desafiou o
novo primeiro-ministro: "Tempos melhores? Deixe-nos vé-los ... Enquanto desejamos sorte ao
Trabalho, vamos examinar cada decisdo e manté-los com os pés no fogo."

"A era das endossos esta um pouco desaparecendo,"” disse Nelson. "Leitores estdo cada vez
mais céticos download brabet relacdo as publicacBes agenda-dirigidas, eles querem ver o
mundo de todos os angulos."

Embora o Trabalho possa ter um breve periodo de descanso da for¢a total da imprensa de
direita, "Um periodo de lua de mel sera muito, muito curto. Quase inexistente," disse Yelland.
Simon Evans, um comentarista e comediante, que apresenta o show GB News The Headliners e
€ uma voz de direita frequente no 's News Quiz, concordou: "Em seis meses, a maioria deles ndo
sera apenas hostil, mas capaz de identificar promessas especificas quebradas."

Os 4m votos do Reform podem complicar a cobertura da midia. Nelson observa que todos os
meios de comunicacéo terdo que lidar com a lacuna entre os assentos no parlamento e a
participac&o. "E um erro ver o parlamento como um proxy da opinido publica," disse Nelson.
"Temos visto apoio aos Verdes, a candidatos independentes da Gaza, os dois principais partidos
obtendo a menor participacdo da votacdo download brabet um século. Todas as publicacdes
terdo isso download brabet mente ao lidar com leitores que nunca foram menos propensos a se
alinhar atras de um dos dois principais partidos."

A capa do Spectator, 6 de julho de 2024.

O titulo para o GB News "¢ o triunfo do Reform," disse Evans. "O GB News vai se sentir
vindicado," adicionou, com os resultados da elei¢ado sugerindo que download brabet audiéncia é
menos marginal do que se pensava. No entanto, ele acrescentou: "Nao acho que o GB News
serd empurrado mais para a direita."

E provavel que a cobertura do tabloide seja conduzida pelo Reform nos préximos meses, disse
Yelland. "Farage diz que esta indo atras do Partido Trabalhista. Ele vai trabalhar com os
tabloides para controlar a agenda,” disse ele. "A maioria dos tabloides esta pelo menos 50% a
favor do Reform agora, se ndo mais. Trés areas nas quais a direita vai pressionar sédo: imigracao,
0 que eles chamam de 'guerra ao despertar' e zero liquido. Os tabloides vao usar essas
ferramentas da direita para se opor ao governo."

Levar as criticas da midia com um pingo de sal e se concentrar download brabet governar sera
crucial para o sucesso de Starmer, disse Yelland. "Sou da experiéncia, sendo um editor do
tabloide, uma vez que vocé pensa que € capaz de afetar como eles estdo administrando o pais,
vocé continua indo," disse Yelland. "Nao estou dizendo ignorar a midia. Mas se voceé tiver cinco
anos no governo, Vocé tem o espaco para construir um santudrio interno que esteja focado
download brabet estratégia e ndo download brabet gerenciar o ciclo da noticia."

Nelson acredita que a borda ambivalente do pico de Starmer abre uma era emocionante para a
imprensa download brabet todos os espectros politicos. "Os préximos cinco anos serao
emocionantemente imprevisiveis," disse ele. "Esta semana define a cena para um drama politico
extraordinario. Todos os jornais terdo um trabalho fascinante e importante a fazer tentando
entender o novo cenario politico a medida que ele continua evoluindo."
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