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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
atencion 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. El 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 farmaceéutica 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 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 financiacion de organizaciones benéficas, incluidas las mias, para pujar por la
autorizacion de comercializacion para el tratamiento del sindrome de déficit inmunolégico
combinado grave, una afeccidon 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.

McLaren exige a la FIA que des mesures soient prises contre
Verstappen pour son comportement en Formule 1

Le directeur de I'équipe McLaren, Andrea Stella, a pressé la FIA de prendre des mesures contre
le champion du monde de Formule 1, Max Verstappen. Le coéquipier de McLaren, Lando Norris,
a été contraint de se retirer du Grand Prix d'Autriche le dimanche, en raison d'une collision avec
Verstappen lors d'un combat controversé et agressif dans les derniers instants de la course.

Au Red Bull Ring, Norris et Verstappen se sont disputés la téte pendant 12 tours, Norris ayant
tenté a plusieurs reprises de dépasser le Néerlandais, jusqu'a ce qu'ils entrent en collision au tour
64 sur 71, entrainant des crevaisons pour les deux. La voiture de Norris a été endommagée au
point qu'elle ne pouvait plus continuer, tandis que Verstappen a terminé cinquieme, aprées que les
commissaires l'aient jugé responsable et lui aient infligé une pénalité de 10 secondes.

Mercedes's George Russell a remporté la victoire.

Norris reproche a Verstappen de conduire de maniére imprudente et
désespérée

"Les regles n'ont pas été appliquées", a déclaré Stella. "Il aurait suffi de donner un avertissement
a Max, comme un drapeau noir et blanc, ne le refaites pas. Cet épisode devrait étre considéré
comme une occasion de resserrer les limites et de faire respecter certaines des régles qui sont
déja en place."

Norris a accusé Verstappen de conduire de maniére imprudente et désespérée, et Stella a
également fait référence a la course entre Lewis Hamilton et Verstappen en 2024, lorsque les
deux pilotes sont entrés en collision a plusieurs reprises dans un titre serré, notant qu'il pensait
gue ne pas punir Verstappen dans le passé avait été une erreur de la FIA.

Hamilton et Verstappen se sont heurtés & Imola, Silverstone, Monza et Jeddah cette saison-la. A
Interlagos, au Brésil, Verstappen a poussé Hamilton hors de la piste, mais cela n'a pas été
considéré comme méritant une pénalité a I'époque, bien que Hamilton ait gagné. La décision de
ne pas réprimander la conduite de Verstappen a été largement remise en question comme
légitimant de tels mouvements, et Stella a estimé qu'elle n'avait peut-étre fait qu'embellir le
Néerlandais.

"Nous ne voulons pas revivre 2024. Ce n'était pas un bon moment pour la F1, cela aurait pu étre
divertissant mais pas pour de bonnes raisons", a-t-il déclaré.

"Si vous n'abordez pas les choses, dés que vous introduisez la concurrence, des que vous
introduisez un sentiment d'injustice, ces choses s'intensifient.”

"Il y avait un travail inachevé, c'est un héritage qui, dés qu'il y a un déclencheur, devient
immédiatement un cas qui s'aggrave."



La pénalité de Verstappen en Autriche n'a pas affecté sa position finale et il a pu accroitre son
avance sur Norris au championnat du monde de 10 points pour porter son total a 81, avec 13
courses restantes. Il a maintenu que ses actions étaient du type d'incident qui se produit lorsque
les pilotes tentent de freiner tard a l'intérieur ou d'arrondir & I'extérieur au virage 3 au Red Bull
Ring.

Depuis que Norris a remporté le Grand Prix de Miami, Verstappen est soumis a une pression
croissante de la part du Britannique, le défiant fermement en téte du peloton et relancant la
course au titre.

Que
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