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

La atención médica debería  mejorar la vida de las personas. Este hecho es indiscutible. Sin
embargo, para algunos pacientes con enfermedades raras, los intereses  comerciales están
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 últimas décadas, el mercado ha explotado:  los ingresos farmacéuticos en todo el
mundo han superado los R$1tn. Para los pacientes con afecciones comunes, esta inversión en 
atención 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 algún momento se verá
afectado por una enfermedad rara, corre el  riesgo de ser olvidado.

Hasta ahora

Los proveedores de atención médica, motivados por el deseo de hacer que los tratamientos
salvavidas estén  más disponibles, están encontrando nuevas formas de llegar a los pacientes a
los que de otro modo les habrían resultado  inaccesibles. El Gran Hospital de Gran Bretaña
(Gosh) recientemente anunció que está 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, será



la primera vez que un fideicomiso del Servicio Nacional  de Salud tenga la autorización para
comercializar un medicamento para este tipo de tratamiento. El movimiento podría actuar como
un  ejemplo de cómo llevar medicamentos a los pacientes del Reino Unido que las empresas
farmacéuticas no están dispuestas a correr  el riesgo de sus ganancias.

La situación 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 niños con una enfermedad rara morirán antes de
cumplir los cinco  años. Esto simplemente no es aceptable. Debemos hacer más para encontrar
nuevos tratamientos y llevarlos rápida y asequiblemente a los  pacientes.
El Gosh obtuvo financiación de organizaciones benéficas, incluidas las mías, para pujar por la
autorización de comercialización para el tratamiento  del síndrome de déficit inmunológico
combinado grave, una afección potencialmente letal que deja a los pacientes sin sistema
inmunitario. Si  no se trata, puede ser fatal dentro de los dos primeros años de vida, incluso los
resfriados comunes pueden ser  letales. Pero la nueva terapia génica permite a los niños
afectados vivir una vida normal. En pocas palabras, es la  diferencia entre crecer o no.

El futuro

Las decisiones de inversión de las empresas farmacéuticas son complejas y están influenciadas
por muchos  factores, incluidos los marcos políticos y regulatorios, los costos iniciales y la
factibilidad clínica. 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 año, a veces no es suficiente para que una empresa justifique la inversión.
Este tenso equilibrio entre el beneficio  del paciente y las ganancias ha sido un debate en vivo
desde la creación de la industria farmacéutica. Sin embargo,  en los últimos años ha habido
acusaciones de enriquecimiento desenfrenado a costa de la salud de los pacientes. En 2024, 
Turing Pharmaceuticals aumentó el costo de un medicamento salvavidas de 62 años llamado
Daraprim, utilizado para tratar el VIH, la  malaria y el cáncer, de R$13.50 a R$750 por píldora. La
decisión causó indignación y el ex CEO, Martin Shkreli,  intentó 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 será enormemente
beneficioso para el sector en su conjunto.

Multi-voiced LP de Meshell Ndegeocello vence no Grammy
de 2024

A artista polímata americana Meshell Ndegeocello venceu um Grammy 2024  com o seu LP The
Omnichord Real Book , um ópera teatral e jazz-adjacente com múltiplas vozes que eleva as
ambições da  baixista e cantora veterana. Marcando o centenário do nascimento do escritor
James Baldwin e com suas raízes uma performance  temática de Baldwin 2024, este lançamento
de 17 faixas reconsidera o seu trabalho à luz dos protestos BlackLivesMatter de  2024 e suas
consequências.
Parte serviço de igreja - também há um Evangelho segundo a poetisa Audre Lorde - e parte 
exploração da luta e do consolo construídos na identidade Negra, No More Water não é uma
escuta fácil, mas uma que abala  e inspira igual medida. De destaque é a poeta jamaicana
Staceyann Chin, cuja voz e palavras incendiárias inflam faixas  como Raise the Roof e Tsunami
Rising.
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No mundo dos cassinos online, algumas plataformas oferecem a possibilidade de obter dinheiro
no momento do cadastro. Essa prática é  conhecida como bônus e boas-vindas ou prêmios
porcada", pode ser uma ótima oportunidade para os jogadores experimentarem diferentes jogos
que  conhecerem melhor o funcionamento dacasseino Online!
Entretanto, é importante ressaltar que esses bônus estão sujeitos a determinadas condições e
restrições. O  dinheiro oferecido geralmente não são retirável imediatamente ou deve ser usado
em apostas nos jogos específicos do casseino; Além  disso também É comum caso seja
estabelecido um requisito de cobrança - o mesmo significa:o jogador precisa jogar uma
determinado  valor antesde poder sacar as possíveis inganânciaS!
Para aproveitar esses bônus de boas-vindas, é recomendável que os jogadores estejam cientes
das  regras e exigências associadas. Dessa forma a eles poderão tirar o máximo proveito dessa
promoçãoe também ao mesmo tempo em  evitar possíveis mal -entendidos ou insatisfações no
futuro!
Em resumo, os cassinos online que credenciam dinheiro no momento do cadastro  podem ser
atraenteS para aqueles com desejar testar diferentes opções de jogo e mergulhara No mundo
doscasseino Online. Contudo também  é fundamental quando o jogadores estejam plenamente
informadodos sobre as termose condições desses bônus oferecido a),para assim obter um maior 
proveito da tranquilidade ao aproveitar essas promoções!
 

Em outros lugares, as vozes mais suaves do cantor Justin Hicks pairam e choram,  muitas vezes
conjunto com as de Ndegeocello. A funk é trazida pelo baixo de Ndegeocello, nunca de forma
mais  física do que no Pride II, uma das muitas reckonings aqui com a violência branca sobre
corpos Negros. Ela e  Chin são mulheres queer tomando inspiração interseccional de
predecessores intelectuais queer Negros (Baldwin, Lorde) que se concentraram na humanidade
como  um todo, e faixas como Love and Hatred têm ensinamentos universais.

Um álbum multi-voz que reconsidera o trabalho de James Baldwin

O  álbum de 17 faixas de Ndegeocello marca o centenário do nascimento do escritor James
Baldwin e tem suas raízes  uma performance temática de Baldwin 2024. Este álbum reconsidera
o trabalho de Baldwin à luz dos protestos BlackLivesMatter de  2024 e suas consequências.
Faixa Tema
Raise the Roof Poeta jamaicana Staceyann Chin
Tsunami Rising Poeta jamaicana Staceyann Chin
Pride II Reckoning com a violência branca sobre corpos  Negros
Love and Hatred Ensinamentos universais

Um álbum que abala e inspira

Embora não seja uma escuta fácil, o álbum de Ndegeocello abala e  inspira igual medida, com a
poeta jamaicana Staceyann Chin e o cantor Justin Hicks fornecendo vocais incendiários e suaves,
 respectivamente.
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Quanto lucro um cassino gera no Brasil?

No Brasil, a indústria de jogos de azar está em constante crescimento, com um grande número de
cassinos físicos e online em operação. Mas o que muitas pessoas podem se perguntar é: quanto
lucro um cassino realmente obtém?
De acordo com um estudo realizado pela KPMG International, o lucro bruto de exploração
(EBITDA) médio de um cassino no Brasil é de aproximadamente 19%. Isso significa que, em
média, um cassino no Brasil gera um lucro de R$ 19 em relação a cada R$ 100 em receita
líquida.
No entanto, é importante lembrar que esse número pode variar consideravelmente dependendo
de vários fatores, como a localização do cassino, o tamanho do estabelecimento, a gama de
jogos oferecidos e a concorrência local.
Por exemplo, cassinos localizados em áreas turísticas populares, como Rio de Janeiro e São
Paulo, geralmente têm uma receita líquida mais alta do que aqueles localizados em outras partes
do país. Além disso, cassinos maiores e com uma gama mais ampla de jogos costumam ter uma
receita líquida mais alta do que aqueles menores e com uma oferta de jogos mais limitada.
Outro fator importante a ser considerado é a concorrência local. Em áreas onde há uma grande
quantidade de cassinos, a concorrência pode ser feroz, o que pode resultar em menores lucros
para cada estabelecimento. Por outro lado, em áreas onde há pouca concorrência, os cassinos
podem ter uma receita líquida mais alta e, consequentemente, um lucro maior.
Em resumo, o lucro de um cassino no Brasil pode variar consideravelmente dependendo de
vários fatores. Em média, um cassino no Brasil gera um lucro de 19% em relação a cada R$ 100
em receita líquida, mas esse número pode ser maior ou menor dependendo da localização, do
tamanho, da oferta de jogos e da concorrência local.

Tabela: Lucro médio de cassinos no Brasil

Tipo de cassino Lucro médio (%)
Cassinos em áreas turísticas 20-25%
Cassinos maiores 19-22%
Cassinos menores 17-19%
Cassinos em áreas com baixa concorrência 20-25%
Cassinos em áreas com alta concorrência 15-18%

Fonte: KPMG International
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