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ENFERMEDADES

HUERFANAS

¢, Qué es una enfermedad huérfana?

Una Enfermedad Huérfana o “rara” es aquella que afecta a un pequefio numero absoluto de
personas o a una proporcion reducida de la poblacién.

En el mundo se han descubierto entre 6.000 y 7.000 enfermedades huérfanas, la gran mayoria de
las cuales son causadas por defectos genéticos, aunque también las hay por efectos de la
exposicion ambiental durante el embarazo, o después de nacer, frecuentemente en combinacion
con susceptibilidades genéticas. Se estima ademas que alrededor de 4.000 de estas enfermedades

no tienen tratamientos curativos

En Colombia una Enfermedad Huérfana es aquella crénicamente debilitante, grave, que
amenaza la vida y con una prevalencia menor de 1 por cada 5.000 personas.

El dia en que termina febrero, una fecha rara,
inusual en el calendario, las voces de
pacientes con enfermedades huérfanas, unas
cinco mil reconocidas en el mundo que
afectan a pocos entre millones de personas,
vuelven a oirse en los debates publicos.

El 28 de febrero, dia mundial de las

“enfermedades raras” sus dolientes no
tienen mucho por celebrar. Este dia se hace
un Illamado para que no queden olvidadas y
se les dé una atencion digna y efectiva.

En general, persiste el clamor de que los
sistemas de salud carecen de rutas claras
sobre cémo atenderlos, las farmacéuticas no
siempre ven rentable crear curas para sus
males, una parte de la sociedad los discrimina
por desconocimiento y los gobiernos no
aciertan en herramientas para mejorar su
calidad de vida.
Si bien cuando se habla de estas patologias
vienen a la mente ideas de algo particular,
extravagante y lejano, lo cierto es que
Colombia tiene registro de 1.929 afecciones
de este tipo, afecciones que son consideradas
graves, cronicas, degenerativas,
discapacitantes, generalmente mortales y que
pueden florecer en cualquiera, sin importar la
edad o el sexo.
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Caracteristicas

La mayor parte de las enfermedades raras son genéticas, y, por ende, crénicas. EURORDIS estima
que al menos el 80% de ellas tienen un origen genético.

Otras enfermedades raras son el resultado de infecciones y alergias, o debido a causas
degenerativas y proliferantes. También algunas surgen por efectos de la exposicion ambiental
durante el embarazo, o después de nacer, frecuentemente en combinacion con susceptibilidades
genéticas.

Los sintomas de algunas de estas enfermedades raras pueden aparecer al momento de nacer,
mientras que otras aparecen una vez alcanzada la edad adulta.

Las publicaciones sobre investigaciones realizadas enfatizan que de las enfermedades raras son
cronicas o incurables, aunque muchas ENFERMEDADES AGUDAS son enfermedades raras
tambien.
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El.secreto para un cabello

SALUDABLE

Igual que tu piel, tu cabello puede resecarse. Los cabellos secos son apagados,
asperos y les falta brillo. Ofrecerles una hidratacion adecuada es por lo tanto
esencial. Queremos compartir contigo algunos métodos para hidratar tu cabello.
La falta de hidrataciéon es la causa mas habitual de la falta de brillo. Otro sintoma de una
mala hidratacion capilar es la electricidad estatica. Es bueno saber que, asi como la piel
necesita un 10% de agua para estar hidratada, el cabello necesita de un 15 a un 17%
de agua.

Factores que resecan el cabello



El calor seco deshidrata el cabello. Si tu
cabello es seco por naturaleza, el uso
diario de un secador, de rulos térmicos o
de planchas de pelo lo convertiran
rapidamente en un arido desierto. Por lo
tanto, haz un uso moderado de estas
fuentes de calor y baja la temperatura de
tu secador. Cuando vayas a una sauna
en invierno, enrolla una toalla en tu
cabello para protegerlo del calor seco. La
proteccion contra la deshidratacion
funciona mejor si te has aplicado
previamente algun tratamiento en el
cabello (mascarilla o acondicionador).
En la playa procede del mismo modo,
protege tu cabello con un gorro del sol de
la deshidratacion y sus consecuencias,
el encrespamiento. Mantener la
hidratacibn de tu cabello es
especialmente importante si tu cabello
estd coloreado puesto que es mas
sensible a la deshidratacion.
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Fuentes de hidratacion para
el cahello

El agua es una fuente de hidratacion.
Beber agua es necesario para asegurar
el metabolismo del cuerpo, asi como
para mantener la estructura de las
células. Sin embargo, el agua de la
ducha puede resecar tu cabello por eso
es importante  utilizar  champus
hidratantes. Entre los ingredientes que
contienen los champuls y que son mas
eficaces para hidratar se encuentran el
aloe vera, el glicerol, el panthenol o la
keratina. Gracias a su estructura, estos
ingredientes retienen la humedad dentro
del cabello creando una pelicula
protectora. Esto te permitira conservar
toda la suavidad de tu cabello y sellar la
cuticula capilar. Al sellar la cuticula, se
retiene mucho mejor la humedad.

Limita con cuanta frecuencia le das
estilo atu cabello con el secador y usa
una configuracion de calor menor
cuando lo hagas. Secarte el cabello,
alisarlo y ondularlo con demasiada
frecuencia puede hacer que se vuelva
guebradizo y seco. Ademas, si usas una
temperatura demasiado "alta” podrias
dafarlo. Si no hace demasiado frio,
considera dejar que tu cabello se seque
naturalmente. Si debes darle estilo a tu
cabello con el secador, primero usa un
aerosol de proteccion contra el calor.

Las siliconas pueden ayudar a que tu
cabello luzca brillante y suave pero solo
puedes quitarlas con sulfatos. Si no las
quitas apropiadamente, pueden
acumularse y hacer que tu cabello luzca
débil y opaco. Los sulfatos son agentes
limpiadores fuertes que se encuentran
en muchos limpiadores domésticos.
Estos productos quitan las siliconas de
una manera efectiva, aunque también
dejan a tu cabello con una textura
quebradiza y seca.

Mascarilla dvatante

para cabellos secos y quebradizos

1/2 Aguacate

1 Yema de huevo

. k. .
—nk —_—

1/2 Platano

Miel
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Luego del anuncio de su
separacion, la deportista y
ahora empresaria Daniela

Ospina present6 su nueva linea
de ropa deportiva

llamada ‘Danfive’ frente a
sus familiares, amigos y
equipos de prensa. Se trata de
una marca dedicada a las
mujeres reales que practican
ejercicio y nada las detiene.

Sin embargo, hubo un detalle
que llamo6 mucho la atencioén,
Para promocionar su nuevo
proyecto, la modelo y
empresaria lanzé un comercial
en el que aparece junto a James
Rodriguez en algunas escenas
como si aun estuvieran
casados, durmiendo en la
misma cama y con mensajes de
corazon.




James aparece constantemente, pues se muestra la rutina de
Daniela como madre y esposa. Este video no dura mas de un
minuto vy ha generado todo tipo de comentarios en las redes.

o Mo gats 4 Compartr

Las prendas seran vendidas, inicialmente, en una tienda virtual en la
que se podran encontrar tops, camisetas, chaquetas, leggins,
pantalonetas, bodies y mas.

Las imagenes promocionan la nueva marca de Daniela y se trata de
un comercial en el que se muestra como la mujer puede hacer deporte
con prendas que también puede usar en otro tipo de actividades.




Elimina facilmente el exceso de grasa ) y
de un platillo ya preparado. ) '

Si un platillo terminado resulté tener demasiada
grasa, con facilidad podras eliminar el exceso
de aceite con un par de cubos de hielo y toallas
de papel. Envuelve los cubos de hielo en unas
servilletas, y pasalos por la superficie del platillo.
El hielo atrae la grasa como un iman, y ésta

se congelara en la servilleta.

Manipula el papel film como todo
un chef.

¢ El papel de plastico se estira y se rompe
frecuentemente? Guéardalo en el refrigerador
tal como lo hacen todos los chefs del mundo.
El film frio es facil de manipular, se adhiere
menos a las manos y no causa irritacion.

Retira la corteza de los citricos
con facilidad.

Pon la fruta (naranja, limén o mandarina)
en el microondas por 20 segundos,
después de eso podras realizar este
proceso mas rapido.




La buena alimentacion y la
actividad fisica son pilares de un
estilo de vida saludable.

Mantenerse fisicamente
activo, a diario y cada
uno a su manera

Quema con un encendedor la
punta del del delineador de
0j0s

Agarra tu lapiz delineador de ojos y
con ayuda de un encendedor coloca
la llama en la punta por un segundo,
deja que se enfrie un poco y notaras
el cambio en su consistencia.
Ademas, asi es menos probable que

Tips para evitar las picaduras de
los mosquitos

Puedes comenzar en tu casa, elimina los
charcos que quedaron tras la lluvia, tapa los
envases y tanques de agua.

Debes también cambiar constantemente el
agua de tus plantas, y aplica al agua que
tienes en reserva unas pocas gotas de
cloro, o cualquier quimico que no sea
nocivo para la salud, pero que sirva para
combatir las larvas en el agua.

En tu comunidad, disefia campafas,
instruyendo a cada persona sobre lo que
debe hacer en sus casas y en las calles,
eliminando cualquier criadero potencial que
podrian utilizar los mosquitos para
reproducirse.

Gestionar el estrés para
una mejor salud fisica y
mental

hold under flame for 1 sccond

Perfecciona el arco de tus labios
dibujando una “X” en el labio
superior como guia

Para que el “arco de Cupido” en tus
labios sea perfecto, la forma més facil y
rapida es pintar una “X” en el labio
superior con un delineador de labios
del mismo tono del lapiz labial.
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La ruta

La Vuelta a Espafia 2017 se disputara
del sabado 19 de agosto al domingo 10
de septiembre de 2017 y contara con 21
etapas, con un recorrido total de
alrededor de 3 324.1 kildmetros.

« 5 etapas llanas y 1 llana con final

en alto

« 8 etapas de media montafa

« 5 etapas de montafa

« 1 etapa de contrarreloj por equipos

» 1 etapa de contrarreloj individual

Caracteristicas de prueba

o 13.7 km contrarreloj por equipos
e 40.2 km contrarreloj individual

« 50 puertos de montaia

« 2 dias de descanso

NO SOLO ESPANA
La 722 edicion de La Vuelta partira, por
tercera vez en su historia, desde el
extranjero. La ronda arrancara desde la
ciudad francesa de Nimes, y dos etapas
se disputaran integramente en territorio
galo. También rodaremos por Andorra,
gue acogera una llegada y una salida de
etapa.

BONIFICACIONES

La carrera mantiene el mismo formato de
bonificacién, que premiara con 10, 6 y 4
segundos a los tres primeros de cada
etapa, respectivamente, y con 3, 2y 1
segundo a los primeros corredores en
pasar por cada sprint intermedio.
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PUNTO$

Ademas de por ser lideres de la general,
los ciclistas pelean también por la
clasificacion por puntos o por ser los
mejores escaladores de cada edicion.
Los puntos se entregan segun el
siguiente sistema: obtiene 25 puntos al
primer clasificado de etapa, 20 el
segundo, 16 el tercero, 14 el cuarto, 12
el quinto y luego desde 10 hasta 1 entre
el sexto y el decimoquinto. Los sprints
intermedios premian con 4, 2y 1 punto a
los tres primeros ciclistas en superar
cada uno.

14 salidas de etapa inéditas

Nimes (salida de Ila Etapa 1)
Prades Conflent Canigo (salida de la

Etapa 3)
Vila-real (salida de la Etapa 6)
Lliria (salida de la Etapa 7)
Orihuela. Ciudad del Poeta Miguel
Hernandez (salida de la Etapa 9)
Motril (salida de la Etapa 12)
Coin (salida de Ila Etapa 13)

Alcala la Real (salida de la Etapa 15)
Circuito de Navarra (salida de la Etapa
16)

Villadiego (salida de la Etapa 17)
Suances (salida de la Etapa 18)
Caso. Parque Natural de Redes (salida
de la Etapa 19)
Corvera de Asturias (salida de la Etapa
20)

Arroyomolinos (salida de la Etapa 21)

8 finales de etapa inéditas

Nimes (meta de la Etapa 1)
Gruissan. Grand Narbonne. Aude (meta
de la Etapa 2)
Alcossebre (meta de la Etapa 5)
EIPozo Alimentacién (meta de la Etapa
10)

Antequera. Los Dolmenes (meta de la
Etapa )
Tomares (meta de Ila Etapa 13)
Los Machucos. Monumento Vaca
Pasiega (meta de la Etapa 17)

Santo Toribio de Liébana (meta de la
Etapa 18)
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Las etapas

ETAPA TIPO FECHA SALIDAY LLEGADA DISTANCIA DETALLES

Contrarreloj Sabado 19

1 . Nimes / Nimes 13.7 km
por equipos agosto
Domingo 20 Nimes / Gruissan. Grand
2 Llana agosto Narbonne. Aude 203.4 km
3 Montafia Lunes 21 Prades Conflent Canigo / 158.5 km

agosto Andorra la Vella

Escaldes-Engordany /
4 Llana g/lggf; 22 Tarragona. Anella 198.2 km
g Mediterranea 2018

Media Miércoles L
5 Montafia 23 agosto Benicassim / Alcossebre 175.7 km

Media Jueves 24

6 Montaia  agosto Vila-real / Sagunt 204.4 km
. . Lliria / Cuenca. Ciudad
7 Med|a~ VLSIED 22 Patrimonio de la 207 km
Montana agosto .
Humanidad
Media Sédbado 26  Hellin / Xorret de Cati.
8 Montafia  agosto Costa Blanca Interior 199.5 km
Orihuela. Ciudad del
Domingo 27 Poeta Miguel Hernandez
> HEGE agosto / Cumbre del Sol. El Sl
Poble Nou de Benitatxell
- Dia de Lunes 28 Provincia de Alicante
descanso  agosto
Caravaca Afio Jubilar
10 Llana Martes 29 5017/ ElPozo 164.8 km
agosto : g
Alimentacion
. . Lorca / Observatorio
11 Med'a~ Miércoles Astronémico de Calar 187.5 km
Montafa 30 agosto
Alto
12 Medla~ Jueves 31 Mgtrll / Antequera. Los 160.1 km
Montana agosto Ddlmenes
13 Llana Vler_nes L Coin / Tomares 198.4 km
septiembre
14 Montafia Sébado 2 Ecija/ Sierrade La 175 km

septiembre  Pandera



ETAPA TIPO

15

16

17

18

19

20

21

Montafa

Dia de
descanso

Contrarreloj
individual

Montafa

Media
Montafa

Media
Montafia

Montana

Llana

FECHA

Domingo 3
septiembre

Lunes 4
septiembre

Martes 5
septiembre

Miércoles 6
septiembre

Jueves 7
septiembre

Viernes 8
septiembre

Séabado 9
septiembre

Domingo 10
septiembre

SALIDAY LLEGADA DISTANCIA DETALLES

Alcala la Real / Sierra
Nevada. Alto Hoya de la 129.4 km
Mora. Monachil

Logrofio

Circuito de Navarra /

~ 40.2 km
Logrofio

Villadiego / Los
Machucos. Monumento 180.5 km
Vaca Pasiega

Suances / Santo Toribio

de Liébana 169 km
Caso. Parque Natural de

Redes / Gijon ey
Corvera de Asturias /

Alto de I'Angliru 117.5 km
Arroyomolinos / Madrid 117.6 km
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