[REV. MED. CLIN. CONDES - 2015; 26(4) 527-532]

ETICA DE LA EQUIDAD Y JUSTICIA
EN EL ACCESO AL DIAGNOSTICO,
TRATAMIENTO Y REHABILITACION
DE LOS PACIENTES CON
ENFERMEDADES RARAS

ETHICS OF EQUITY AND JUSTICE IN ACCESS TO DIAGNOSIS, TREATMENT AND
REHABILITATION OF PATIENTS WITH RARE DISEASES.

DR. FERNANDO NOVOASS. (1), DR. JUAN FRANCISCO CABELLO A. (2).

(1) Unidad de Neurologia Infantil, Hospital Carlos Van Buren.

(2) Unidad de Neurologia Infantil y de la Adolescencia, Departamento de Pediatria. Clinica Las Condes.

Email: til@vtr.net

RESUMEN

Las enfermedades raras se definen por su reducida frecuencia en
la poblacidn, lo que supone numerosas consecuencias adversas,
tanto a nivel médico como social. Estas patologias, al ser poco
conocidas, tienen un diagndstico tardio y no cuentan con trata-
mientos especificos para muchas de ellas. Se caracterizan por ser
enfermedades crénicas, degenerativas, invalidantes con calidad
de vida disminuida, pérdida de autonomia, alto nivel de dolor y
sufrimiento de la persona y su familia, y generalmente ponen en
riesgo la vida. Aquellas que tienen un tratamiento especifico son
de tan alto costo que no pueden ser financiadas por el paciente
sin el aporte estatal. Esta situacion implica desde el punto de vista
ético la necesidad de considerar el principio de Beneficencia y de
Justicia Social en las decisiones que se adopten.
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SUMMARY

Rare diseases are defined by the reduced frequency in the
population, leading to numerous adverse consequences, both
at medical and social level. These pathologies, being little
known, the diagnose is late or non-existent and there are no
specific treatments for many of them. They are characterized
by debilitating, degenerative, chronic diseases with decreased
quality of life, loss of autonomy, high level of pain and suffering
of the person and his family, and usually life threatening.
Those with specific treatment are so costly that they can not
be financed by the patient without the state contribution. This
situation results from the ethical point of view the need to
consider the principle of Beneficence and Social Justice in the
decisions taken.

Key words: Rare diseases, burden of disease, beneficence, social
justice.
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INTRODUCCION

Las enfermedades raras constituyen un dilema desde el
término con que nos referimos a ellas y su definicion. En el
diccionario algo raro consiste en “extrano, excéntrico, extra-
vagante, original, peculiar, singular, curioso, caprichoso”. Estas
caracteristicas no corresponden a este grupo de enferme-
dades. El término raras en este caso se refiere a la baja inci-
dencia de estas condiciones, el nimero absoluto de pacientes
diagnosticados o una estimacion de la prevalencia. Es un grupo
heterogéneo de muy diferentes sindromes clinicos. La causa
mas comun son defectos en el material hereditario y por lo
tanto pueden ser transmitidas a la descendencia. Se ponen de
manifiesto en casi todos los 6rganos y a menudo tienen una
expresividad sistémica, es decir, afectan a varios 6rganos al
mismo tiempo.

En el tema de una baja incidencia lo mas constante es el cambio
en medicina. Tan pronto los paises empiezan a controlar de
las afecciones infecto-contagiosas cuando, en esa transicion
epidemioldgica, ya adquieren importancia las enfermedades
crénico-degenerativas entre las cuales se encuentran estas
enfermedades. Por lo tanto el ser poco frecuentes no es una
realidad rigida y estatica. Depende de la época y del lugar.

Resultando de la incidencia se proponen diferentes limites para
definir una enfermedad rara. En nuestro pais no se ha adoptado
aun una definicién, pues no existe una legislacion vigente que las
reconozca o las regule. La definicion probablemente dependera
de cuantos recursos se asignen a este grupo de condiciones y
cuantas enfermedades sean cubiertas en aspectos diagnaésticos
y de tratamiento una vez que esta legislacion exista.

Considerando, por tanto, que existen diferentes maneras de
definir el problema, podriamos enumerar entre 5.000 y 8.000
condiciones que cumplen criterios para ser consideradas raras.

Por otra parte, es imposible desligar del concepto de enfer-
medad rara de otros conceptos como el de enfermedad
desatendida (neglected) o enfermedad catastréfica. El primer
concepto estd referido a aquellas condiciones que son raras
en algunos territorios y comunes en otros (borreliosis, Chagas,
eto); el segundo referido a enfermedades que sin necesidad de
tener una frecuencia tan baja, son cronicamente debilitantes
o ponen en peligro la vida, o bien, producen un alto impacto
social y/o econémico como fue el caso del SIDA. Este ultimo
aspecto se demostrd claramente en la epidemia del SIDA.
Los dineros requeridos para investigar las causas y el trata-
miento del SIDA que afectaba principalmente a homosexuales
haitianos pobres en el estado de Florida, no se obtuvieron sino
hasta cuando la enfermedad afectd a “personas de bien”, como
famosos actores de cine, senadores o miembros de ciertas
familias (1).

La realidad era que habfa enfermos que importaban y otros
que no vy si eso era asf habia enfermedades que importaban y
otras que no, segun el tipo de personas o poblaciones a las que
afectaban. Por este motivo ciertas enfermedades que aquejan
a un pequefio nuimero de pacientes, dicen algunos, estan
huérfanas. El asunto también se relaciona con la sociedad que
venimos construyendo, una para la cual hay vidas y muertes que
importan, otras que no, al igual que hay enfermos y enferme-
dades que interesan y otras no.

Por lo tanto, se trata de ubicar el problema en su real magnitud
y considerar tépicos de interés en bioética, como la justicia, la
no maleficencia y maleficencia, proyectando gque los problemas
no estan solamente por los lados de la tecnologia, los recursos
humanos o financieros como pareciera plantearse desde ciertas
perspectivas, ya que también tienen implicancias éticas.

CONSIDERACIONES ETICAS

No todas las afecciones tienenigual ‘carga de enfermedad”. Elacné
es muy frecuente al igual que el resfrio comudn. Aunque tienen
cierta carga de enfermedad, no es la misma que el cancer y la
demencia. El imperativo moral que tienen para destinar recursos
no es igual, por las consecuencias que tienen. Esto es en virtud
de la naturaleza y magnitud de las complicaciones. En general
las enfermedades raras y las enfermedades que tienen minimas
consecuencias tienen menor fuerza moral para la busqueda de
esfuerzos preventivos que las enfermedades comunes con conse-
cuencias graves. Es apropiado el gasto para hacer screening a un
grupo especifico si tiene tratamiento efectivo y el dano es de gran
magnitud, como la Fenilcetonuria en recién nacidos.

El bajo numero de pacientes afectados por un sindrome clinico
especifico provoca una serie de problemas estructurales.
Entre ellos hay que considerar un considerable déficit en el
diagnéstico vy la terapia en el cuidado del paciente. La aten-
cién adecuada no es posible sin un diagnéstico correcto o si
este se hace demasiado tarde. Los enfoques interdisciplinarios
de la terapia son necesarios porque las enfermedades suelen
afectar varios sistemas, y s6lo unos pocos centros especiali-
zados pueden proporcionar esta atencién. Una terapia causal
efectiva a menudo no estd disponible y s6lo se puede desarro-
[lar cuando se comprenden las causas subyacentes de la enfer-
medad. Hasta ahora una atencién adecuada ha sido posible
s6lo para algunas de las enfermedades raras. En general, las
nuevas tecnologias y los avances en los procedimientos de
diagnostico-terapéuticos que obligan a cambiar criterios
tienen un componente no sélo cientifico, sino también Moral.
En conjunto, ambas dimensiones exigen un equilibrio respon-
sable, no siempre facil de encontrar, sobre todo durante los
primeros afios de implantacién de una nueva tecnologia o
procedimiento.
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Las enfermedades raras, por afectar a un ndmero pequeno de
personas tienen, la desventaja de no ser atendidas igual que
otras que por ser frecuentes afectan a la poblacién en general.
En relacién a este aspecto, hace unos meses se publicé en The
Lancet una serie de articulos acerca del comercio y la salud. En
uno de ellos se afirma: “Mucho antes de desarrollada la teoria
del germen, los gobiernos adoptaron medidas para prevenir la
importacion de enfermedades asociadas con el comercio, tales
como la plagay el célera” (2).

Es decir, el comercio y la salud han convergido hace tiempo, el
problema es que, siendo como parece, tanto el comercio como
la salud asuntos vinculados de alguna manera con la justicia,
deberfan abordarse politicamente, por cuanto los asuntos de
justicia en estas dos esferas también atafen a la politica, asi nos
hayan hecho creer que se trata de asuntos meramente técnicos,
esto es, que deben ser tratados por expertos. La politica seria
entonces la encargada de buscar conciliar el comercioy la salud,
con el fin de que la balanza no opere solamente a favor del
primero. La Declaracién de Alma Ata sobre Salud para Todos en el
ano 2000, enunciada en 1978, planteaba objetivos ambiciosos
en la busqueda de mejorar la accesibilidad a los tratamientos
a todas las personas, independientemente de su condicion.
A pesar de que la meta parecia estar suficientemente lejana,
brindaba la oportunidad de abrigar esperanzas para quienes
deseaban que la equidad en el terreno de la salud publica fuera
una realidad (3).

Sufrimos un desequilibrio desastroso entre tecnologia y huma-
nismo. La evaluacién de las medidas utilizadas es también un
elemento a considerar. Etica y Calidad en Salud es una relacién
indisoluble que existe entre ambos componentes, evitando el
conflicto derivado de la mala atencién o insuficiente cobertura
cada vez mayor, pese al progresivo adelanto cientifico y tecno-
l6gico (4).

CALIDAD DE ATENCION MEDICA Y PRINCIPIOS ETICOS
Por otra parte, no se puede hacer el bien, es decir obrar ética-
mente, si no existe ordenamiento con regulaciones precisas,
conocidas, aplicadas y cumplidas por todos y para todos, utili-
zando instrumentos complementarios que nos permitan veri-
ficar y medir la calidad y seguridad de manera constante, sobre
la base de indicadores claramente establecidos. Las regula-
ciones necesarias para atender a pacientes portadores de enfer-
medades raras se encuentran en pleno proceso de desarrollo en
nuestro pais, teniendo presente que la calidad de atencién en
salud se ha transformado en uno de los aspectos fundamentales
de la medicina actual. Los innumerables problemas surgidos
durante las Ultimas décadas, derivados de la creciente comple-
jidad de la salud, aunados a las mayores exigencias por parte
de los enfermos y sus familiares, asi como los incrementos en

los costos de atencién, exigen soluciones efectivas que garan-
ticen que los enfermos reciban los tratamientos adecuados, en
el momento oportuno y dentro de un sistema eficiente.

¢Qué consideramos como eficiente en la atencién de las enfer-
medades raras? Las herramientas como la Medicina Basada en
la Evidencia nos ayudan evaluando el peso de la evidencia seguin
la disponibilidad de estudios clinicos con grandes grupos de
pacientes que reciben terapia y placebo. En drogas huérfanas,
el diseno experimental debe considerar que las fases tradicio-
nales de evaluacién comprenden grupos pequenos de pacientes
(muchas veces no mas de 20 o 30) y que el uso de placebo es
controversial, al menos por tiempos prolongados, por lo que
los estudios suelen ser abiertos en 6 0 12 meses, a pesar que
muchos de los efectos buscados serian mejor evaluados en
plazos superiores a este. Es asi como aparecen en paises desa-
rrollados herramientas como la Evaluacion de Tecnologias en
Salud con especialistas agrupados en oficinas dedicadas exclusi-
vamente a la evaluacion particular de estos casos, donde no solo
la evidencia pre aprobacién es la que interesa, sino también los
registros post aprobacién de pacientes, los reportes de farma-
covigilancia que estas mismas oficinas manejan, el impacto
social, etc, con niveles de corte de dinero/QUALY no aplicables
en evaluacion de drogas de uso masivo.

Enlos ultimos 5 anos paises como Colombia, Argentina, Uruguay,
Costa Rica y México han buscado a través de estas aproxima-
ciones soluciones que eviten la judicializacion que obliguen al
Estado a pagar los gastos y por ende, el aumento de los costos
aun mas por sobre lo que hoy significan para estos paises. La
“Cuenta de Alto Costo” en Colombia, o el “Fondo Nacional de
Medicamentos de Alto Costo” en Uruguay son ejemplos de esto.

El establecimiento de férmulas que permitan proporcionalidad en
los precios que paguen paises Latinoamericanos de acuerdo a sus
Productos Internos Brutos o algun otro pardmetro Farmacoeco-
némico, o bien, la negociacién colectiva entre paises no produc-
tores de medicamentos, parecen ser soluciones planteables.

LEGISLACION EN ENFERMEDADAS RARAS Y
CONSIDERACIONES MORALES

Durante los ultimos 25 anos, ha crecido la necesidad en dife-
rentes paises desarrollados por legislar acerca de este tema,
en un inicio motivados por la “carga de estas enfermedades”,
ausencia del interés por parte de la industria farmacéutica y
biotecnolégica por investigar en condiciones consideradas
historicamente como “no viables” para el mercado. Es asi como
Estados Unidos aprueba la ley de Drogas Huérfanas en 1983,
estableciendo incentivos a la investigacion y comercializacién
de drogas disenadas para enfermedades que afecten a menos
de 200.000 habitantes en su territorio. No serfa hasta 17 anos
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después en que la Comunidad Europea aprobaria una legisla-
cién similar, pero asumiendo una definicién de < 5:10.000 habi-
tantes. A 20 anos de aprobada esta ley en los Estados Unidos,
cerca de 1100 drogas recibieron la denominacién de huérfanas,
sin embargo, solo 231 estdn comercialmente disponibles,
beneficiando a cerca de 11 millones de pacientes.

Estas mismas leyes han generado en el tiempo serios problemas
en el ambito social, politico y comercial, derivados de la apari-
cién de terapias efectivas y seguras en el tratamiento de estas
condiciones, pero al mismo tiempo de un altisimo costo, dificul-
tando el acceso a estos tratamientos.

ETICA Y DISTRIBUCION DE RECURSOS

En la relacion con el paciente que padece una enfermedad rara
se encierran una serie de dilemas relativos a la distribucién de
recursos, que nunca van a ser los necesarios. Por esta razon es
necesario considerar el principio de equidad en el proceso de
toma de decisiones (5).

Equidad es la adaptacién de una norma al caso singular, que
no permite una perfecta equiparacién a los casos previstos,
significando que la desigualdad de tratamiento corresponde a
un reconocimiento de la desigualdad de situacion. Las enfer-
medades raras tienen la doble caracteristica de, afectar a un
reducido nimero de pacientes y ser de tratamientos de muy
alto costo. El proceso de la toma de decisiones, visto como un
elemento nuclear fundamental para optimizar los recursos,
requiere incluir una clara intencion, tanto para obtener un mejor
aprovechamiento de los recursos como para incluir la calidad y
definir los aspectos bioéticos que se encuentran formando parte
de cada uno de los procedimientos empleados.

Desde la aparicién del hombre en el planeta, la medicina se
caracterizé como un acto de socorro al ser humano. Es injusto,
que disponiendo como disponemos hoy de los mas grandes
avances biomédicos en la historia de la humanidad, graves
enfermedades que afectan a unos pocos, no reciban la atencién
que merecen.

La “representacion y defensa de los pacientes” (patient
advocacy) se refiere a lo que como médicos debemos hacer mas
alla del diagnostico v la receta de nuestro paciente. Es decir, la
obligacion de participar en la generacion de politicas publicas
de salud que ayuden a nuestros pacientes, o el apoyo en la
generacién y mantencién de agrupaciones de pacientes que
aumente la representatividad social de los mismos.

En los ultimos afos diferentes paises en la regién han buscado
soluciones nuevas al eterno problema de la distribucién de
recursos limitados en un area como la salud, donde las nece-

sidades son infinitas. Chile ha escogido el Programa de Garan-
tias Explicitas en Salud, que basado en algoritmos de decision
segun carga de enfermedad, busca optimizar el uso de recursos
para resolver los problemas de salud mas importantes de la
poblacién chilena. Es asi como una lista de mas de 80 patolo-
gias con canastas de prestaciones y tiempos garantizados de
atencion abordan el 80% de los problemas de salud de la pobla-
cién (entendida hoy como la “carga de enfermedad”). En esta
l6égica de enfrentamiento, las enfermedades ubicadas al final
de esta lista no tendrian opcién de ser consideradas en alguna
politica publica de salud. Es asi como se han buscado a través
de Programas Complementarios la solucién de los problemas
oncoldgicos, del VIH/SIDA, la Fenilcetonuria, etc. Asi también,
otros factores mas alla de la frecuencia o la eficiencia de las tera-
pias disponibles aparecen como importantes a la hora de tomar
decisiones. La presién social que agrupaciones de pacientes
pueden ejercer es un ejemplo de esto ultimo.

La “regla del rescate” es un argumento clasicamente esgri-
mido en esta area. Esta se refiere a que cuando existe una
condicién que pone en peligro la vida de un grupo pequeno
de personas, el Estado no ahorrara recursos si existe una posi-
bilidad de salvarles la vida. Un grupo de 33 trabajadores atra-
pados en una mina podria ser un buen ejemplo para esta regla,
en el cual se justifica invertir grandes sumas de dinero para
salvar pocas vidas. Pero si este grupo no fuera tan pequeno,
o si las posibilidades de éxito de la operacién no fueran altas,
¢se sequirfa justificando la destinacién de recursos especiales?
Hay quienes opinan que esta regla, por tanto, no debiera ser
utilizada para tomar decisiones, pues solo nublaria una discu-
sion basada en argumentos objetivos. Por otra parte, esta regla
nos hace reflexionar respecto a que hay situaciones en que la
distribucién de recursos en salud, no solo depende de algo-
ritmos estrictos.

ETICA E INVESTIGACION

Debido al escaso nimero de pacientes que sufren de enferme-
dades raras no existe un incentivo especial para investigar en
la busqueda de alternativas de tratamiento. Esta es una situa-
cién bastante generalizada en la investigacion. Segun la OMS,
la industria farmacéutica destina 13 veces mas dinero para
investigar en medicamentos contra las enfermedades cardio-
vasculares que contra las enfermedades tropicales (incluida la
tuberculosis, usualmente asociada con el virus de inmunode-
ficiencia humana), aunque ambos grupos de patologias repre-
senten un mismo impacto global, alrededor de un 12% de la
carga de enfermedad medida por AVISA (Anos de Vida Saludable
Ajustados por Discapacidad) (1).

En ese sentido, las enfermedades que son poco frecuentes
tienen muy poca capacidad de pago como retorno. En cambio,
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el mercado de los medicamentos dirigidos al manejo de los
problemas relacionados con el sobrepeso, la diabetes, la
hipertension arterial, el colesterol elevado, etc. es muy amplio
y competitivo; por tanto, la investigacion se ve mas atractiva
desde el punto de vista comercial.

Desde el punto de vista cientifico, el disefio de estudios randomi-
zados se ve limitado a pequenos grupos de pacientes, haciendo
comun la situacion de aprobaciones por vias rapidas, inmediata-
mente terminados estudios de fase 3, poniendo a prueba meto-
dologifas comunes de evaluacion para tratamientos, tales como
la medicina basada en la evidencia, y al mismo tiempo dando
una mayor importancia relativa a evidencias demostradas por
estudios no controlados o a consensos de expertos. Por otro
lado, el desconocimiento de la historia natural de estas enfer-
medades, la ausencia de marcadores bioldgicos y de estrategias
diagnosticas precisas, retrasan la aparicion de terapias disponi-
bles para los pacientes.

En paises como el nuestro, ya sea que lo consideremos subde-
sarrollado o en vias de desarrollo, los problemas ya mencio-
nados se marcan ain mas y aparecen otros no considerados por
quienes hoy definen el mercado de las drogas huérfanas en el
mundo.

Desde la existencia de tratados internacionales que regulan esta
actividad necesaria para el desarrollo cientifico y en particular,
el de nuevas drogas huérfanas, las Companias interesadas en
desarrollar productos deben ser en extremo cuidadosas con
estos aspectos. A pesar de la creciente regulacion por parte de
oficinas locales o regionales, hoy es posible constatar que ante
el bajo nimero de pacientes con los que las Companias cuentan
para probar nuevas terapias especificas, una vez terminadas las
patentes exclusivas que las leyes de drogas huérfanas les otor-
gaban, acuden a paises como los nuestros para buscar pacientes
que no puedan acceder a terapias ya probadas, generando una
situacion de dificil abordaje para el clinico y su paciente.

As también, considerando el alto costo, una vez concluidas las
Fase 3 de investigacién, los consentimientos informados no
siempre incluyen la condicién de seguir aportando al paciente
la terapia de por vida, sino que se busca condicionar el pago
por parte del Gobierno local a la suspension del donativo. Los
programas de uso compasivo, originalmente ideados para
aportar tratamiento a quienes no pudieron entrar al estudio
clinico y que estan en peligro de vida, pueden ser usados
como herramientas de marketing para presionar la compra de
medicamentos o para evitar que pacientes ingresen a estudios
clinicos de otras Companias.

La generacién de politicas nacionales que regulen el accionar
de Comités de FEtica Cientificos debiera disminuir estos riesgos,

protegiendo a una poblacién de pacientes en extremo vulnera-
bles (6).

ETICA Y CONFLICTOS DE INTERESES

En Enfermedades Raras/Drogas Huérfanas no es un 80% como
ocurre con otras patologias, sino practicamente un 100% de la
investigacion la que es financiada por Companias de Biotecno-
logfa, en parte por beneficios legislativos y que pocos quieren
modificar porque han sido eficientes en generar no solo nuevos
productos, sino también ganancias millonarias. Estos costos
son traspasados al altisimo precio de los medicamentos (hasta
500.000 USD por paciente por ano), lo que condiciona que los
gastos destinados a “medical affaires” sean también mayores.
Los médicos se ven expuestos a decisiones complejas, como
es el caso de exigir el “uso compasivo” de estos productos.
Esto es, cuando un paciente diagnosticado con una de estas
condiciones cuenta con una terapia especifica aprobada no
financiada por el gobierno local y que ofrecida generosamente
por la Compania, evidencia mejorias o incluso evita su muerte.
Esta estrategia, perfectamente justificable desde la perspec-
tiva del médico tratante quien busca como interés principal
la salud de su paciente, acarrea para autoridades sanitarias un
desafio cuando las Companias y las Agrupaciones de Pacientes
exigen el pago de esta terapia que hasta entonces era donada,
evidenciando la natural perspectiva de una empresa cuyo
interés primario es vender productos, ya que la donacién no
era mas que una estrategia de marketing. Esta establecido que
el juicio particular de cada médico es claramente insuficiente
ante estimulos atractivos que le ofrece la Industria para contar
con su apoyo. Asi también, la ausencia de regulacién es el peor
de los escenarios posibles, pues deja al criterio de cada uno lo
que es correcto. Un tema que se ha discutido en la Comision
Asesora Técnica de Enfermedades Raras y Poco Frecuentes del
Ministerio de Salud es trabajar mas alla de una Declaracion de
Conflictos de Intereses, en una lista de conductas que sean
incompatibles con el trabajo que realiza una Comisién que
establece los items en los que se gastan dineros publicos. Seria
un ideal poder establecer también un Cédigo de Conducta
de FEtica Profesional para que quienes sin formar parte de
una Comisiéon Ministerial, van a contribuir con sus opiniones
respecto a las decisiones que se adopten. Nos referimos en este
punto a médicos tratantes, enfermeras y otros profesionales
del equipo de salud, asi como a la relacién que establecen las
Industrias productoras de medicamentos con Agrupaciones de
pacientes y autoridades de Gobierno.

Este aspecto se enmarca dentro del “profesionalismo médico”
que consagré los principios de primacia del bienestar del
paciente, de su autonomia y de justicia social, evitando que el
lucro constituya un objetivo principal en los acuerdos que se
adopten (7).
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CONCLUSIONES

El conjunto de enfermedades raras comprende patologias
graves, cronicas, degenerativas, en las que el paciente va
perdiendo autonomia y capacidades sensoriales o intelec-
tuales. Su poca frecuencia las hace practicamente descono-
cidas no sélo para el pdblico en general, sino también para los
médicos, lo que lleva a diagnésticos tardios. Que sean raras
no dice que sean pocos los afectados. Hay pocos pacientes de
cada enfermedad, pero como son tantas, los afectados son
muchos.

El tratamiento lo han conseguido sélo algunas patologias, ya
que estas pueden costar mas de 40 millones de pesos al mes en

promedio. Por este motivo constituyen un reto enorme, pues las
terapias son de alto costo. A nivel mundial se investiga poco en
estas enfermedades, porque son de bajo interés comercial para
los laboratorios.

El mercado tiene pocas leyes y son insuficientes. Muchas veces
es el mercado quien las impone. Las casas farmacéuticas no
son diferentes de otras industrias, sus productos estan funda-
mentalmente para la venta, no sélo para la salud ni la vida. Para
estas ultimas, estan las sociedades y sus gobiernos. El objetivo
debe ser abrir las puertas y dar a conocer estas enfermedades,
y también lograr apoyo y cobertura en los tratamientos de
manera progresiva.

Los autores declaran no tener conflictos de interés, en relacion a este articulo.
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