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éQuiénes somos?

Somos una organizacion sin animo de lucro con mas de 20 afos de
experiencia dirigida al desarrollo de actividades que favorecen el bienestar de
la poblacion que convive con la Fibrosis Quistica, abogamos por nuestros
pacientes, sus familias y nuestros hijos para derrotar la indiferencia hacia esta
poblacién, con compromiso integral, amor y fe por la dignidad humana,
logrando un impacto positivo en la calidad de vida del paciente y su entorno.
Promovemos y aportamos con nuestra experiencia a la gestion de politicas
publicas la investigacion y la ciencia.

La fundacion mediante el uso eficiente de recursos humanos, técnicos y
financieros, podra brindar a la poblacion servicios de calidad, con equidad y
oportunidad, de tal forma que, contribuya a la eliminacion de barreras de
acceso a los servicios de salud y complementarios que requieren, mediante
iIntervenciones individuales, y en general ante todos los actores de Sistema
General Seguridad Social.
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Un anélisis a 2.608 muestras de Una de cada 7.000 parejas En Colombi : |
sangre de personas sanas y estaria en riesgo de tener n Colombia se estima que la
procedentes de 5 regiones del hijos con Fibrosis Quistica. pr8e\2/gl7enC|§,es iE .1dpor EHLE
pais reveld que uno de cada 29/ TECIEN NAcidos, y Su
5.000 recién nacidos en dlagnostlcq = tard~|o, -
Colombia tendria FQ FIRIEER 25 alies

La FQ se encuentra en la
posicion 10 de las EH mas
prevalentes de Colombia.

Fibrosis Quistica en Colombia

/4

Velandia LY, Garcia MC. Fibrosis quistica Infantil: reporte de caso de Moniquira Boyaca (Colombia). Salud Soc. Uptc, 2014;1(1): 31 — 36
Registro Nacional de Enfermedades huerfanas, Colombia, 2013-2020, Disponible en:
https://www.minsalud.gov.co/Paginas/Colombia-asume-el-reto-de-la-atencion-integral-para-enfermedades-huerfanas.aspx

Ministerio de Salud de Colombia. Guia de Practica Clinica para la prevencion, diagndstico, tratamiento y rehabilitacion de Fibrosis
Quistica. Guia N° 38. 2014.
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COLOMBIA

El mayor porcentaje de poblacién
beneficiada se encuentra ubicada en;

Bogota DC---31,6% —J—
Atlantico ----9,3% |-
Valle del Cauca ------------ 8,3%

Somos 405 familias distribuidas en 25
departamentos del Territorio
Colombiano.
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Este informe resume las actividades realizadas por parte de la
Fundacion Fiquires durante el 2025, estas fueron encaminadas
a:

. Visibilizar la Fibrosis Quistica

Realizar Educacion continua

Crear una red de soporte para los pacientes y sus familias
Realizar una gestion integral de las familias con necesidades
identificadas
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Redes sociales - Fiquires

# de Interaccion
Redes Fiquires
publlcacmnes

Publicaciones
840

Interacciones

Facebook 228.600 17.973 28.044
l@l Instagram 249 112.833 9.297
Alcance
x X 318 9.021 774 poblacional
350.454
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Piezas graficas y material educativo - Instagram

Fecha-hora

Contenido

w

Alcance
Publicacion

Interacciones
Publicacion

9/10/2025 9:46
19/09/2025 9:30
19/03/2025 11:02
21/03/2025 15:00
28/07/2025 15:00
25/04/2025 15:00
24/02/2025 15:27
24/04/2025 18:45
15/02/2025 6:04
20/05/2025 15:01
1/07/2025 15:00
20/04/2025 15:00
26/02/2025 16:01
20/02/2025 14:01
8/09/2025 9:00
5/02/2025 14:02

“1vires

& Salomé Hernandez tiene Fibrosis Quistica y esta en peligro debido a la falta de entrega
El eccema o dermatitis atdpica es una condicidn créonica que requiere mayor conciencia soc
El 99% de nosotros respiramos aire contaminado todos los dias. ¢Sabes como afecta a tus p
iSe acerca el evento Pulmones y corazdn sanos para la vida en Cartagena co!Es la primera «
Te esperamos en octubre de 2025 en nuestro V Congreso Bienal de Salud Publica. Serd un ¢
éPor qué apoyar la #Resolution4Rare? Porque todos conocemos a alguien que vive con un:
y 3 Acompananos en la Conmemoracién del Dia Mundial de las Enfermedades Huérfanas,

Este domingo 27 de abril se conmemora en Colombia el Dia Nacional para la Fibrosis Quisti
& Te invitamos a nuestro evento presencial en Cali: Jornada Regional de Concientizacién
Apoyamos la #Resolution4Rare porque el 5% de la poblacién mundial &) sera diagnostica
& Te invitamos a nuestro Webinar: Privacidad, Derechos y Didlogo: Lo que Debes Saber ¢
¢Por qué apoyo la Resolucién sobre Enfermedades Raras #Resolution4Rare? @) Porque las
& Te invitamos a nuestro Webinar: Vacunacién en poblaciones de riesgoSera una oportu
& Te invitamos a nuestro Webinar: Haciendo Visible lo Invisible: Unidos por las Enferme:
El 8 de septiembre conmemoramos el Dia Mundial de la Fibrosis Quistica, una condicién ge
& Te invitamos a nuestro evento presencial en Quindio: Séptima Jornada Regional de Co
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Piezas graficas y material educativo - Facebook

Fecha-hora

24/04/2025
15/02/2025
25/08/2025
19/09/2025
21/03/2025
19/03/2025
22/04/2025
22/10/2025
21/05/2025
17/07/2025
4/07/2025
1/07/2025
22/08/2025
9/10/2025
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Contenido

-

Este domingo 27 de abril se conmemora en Colombia el Dia Nacional para la Fibrosis Quistic:
& Te invitamos a nuestro evento presencial en Cali: Jornada Regional de Concientizacién c
& Ayudanos a encontrar a Roger Alberto Serna Salinas. Tiene 61 afios, desaparecié el 21 de
El eccema o dermatitis atdpica es una condicidn crdnica que requiere mayor conciencia soci:
iSe acerca el evento Pulmones y corazon sanos para la vida en Cartagena CoO!Es la primera cc
El 99% de nosotros respiramos aire contaminado todos los dias. éSabes cdmo afecta a tus pu
s& Te invitamos a nuestro Webinar: Dia Nacional de la Fibrosis Quistica.Sera una gran oport
#. ITe invitamos al ler Encuentro de Pacientes y Cuidadores con la ACMGen! Un espacio Ur
Colombia co necesita un sistema de salud humano, justo y sostenible. No podemos seguir e
s& Te invitamos a nuestro Webinar: Dia Internacional del AutocuidadoUn espacio para refle
¢Vives con una Enfermedad Huérfana? @ Muy pronto te estaremos escuchando.Prepérate
& Te invitamos a nuestro Webinar: Privacidad, Derechos y Didlogo: Lo que Debes Saber coi
& Te invitamos a nuestro Webinar: Farmacovigilancia Comunitaria.Sera un espacio para ap!
K Salomé Hernandez tiene Fibrosis Quistica y estd en peligro debido a la falta de entrega c
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Alcance

Publicacion

Interacciones
Publicacion

5.110
1.620
3.100
57
308
326
810
296
1.616
343
162
206
237
709



Impacto Educativo Global

LY e L
=]

# de Webinars
Alcance Facebook 36.401

Conectados ZOOM 2.762
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Webinars

“

Webinar: Haciendo Visible lo Invisible: Unidos por las Enfermedades

Facebook Facebook Zoom Zoom
- Alcance py Interacciongag Inscritos pg Asistentesm
339 485 253

27/02/2025 , 1.967
Huérfanas
28/02/2025 Séptima Jornada Regional de Con‘cier‘1tizacion de Enfermedades 1.977 183 498 437
Huerfanas en la Edad Adulta - Quindio
4/03/2025 Webinar: Vacunacion en poblaciones de riesgo 3.027 546 447 293
24/04/2025  Webinar: Dia Nacional de la Fibrosis Quistica 8.209 1.045 267 187
Webinar: Privacidad, Derechos y Didlogo: Lo que Debes Saber como
10/07/2025 . 3.847 652 246 128
Paciente
24/07/2025 FUNDACIONES Webinar: Dia Internacional del Autocuidado 5.898 660 327 206
28/08/2025  Webinar: Farmacovigilancia Comunitaria 2.145 486 232 123
3/09/2025 Webinar: Respira con Poder: “Fortalece tus Pulmones Activa tu vida” 1.012 107 237 120
5/09/2025 Webinar: Comer bien para respirar mejor la importancia de la nutricion 1.320 106 507 118

en la Fibrosis Quistica
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Webinars

Facebook Facebook Zoom Zoom
Alcance Interaccionem Inscritos Asistentesps

9/09/2025 Webinar: Dia Mundial de la Fibrosis Quistica 1.236

10/09/2025  Webinar: Pulmones en Movimiento: “El poder del Ejercicio en FQ” 864 115 117 70
Webinar: D i | Aire “Cé P i

17/09/2025 ebm_ar . etectives fie |re Cémo reconocer y Prevenir £92 81 120 63
\(}\(/Jrrt}pllcaclgones_ Respiratorias en FQ” p— | T—

19/09/2025 " elsrcaar. roteinas y grasas nutrientes fundamentales en Fibrosis 871 98 114 63

uisti

1/10/2025 Webinar FIQLf’IRES Enfermedad Invisible_ “Una condicién que no 634 83 95 c3
siempre se ve

3/10/2025 Webinar: Suplementos Nutricionales : Un refuerzo cuando la comida no 612 68 97 67
alcanza.

7/10/2025 Webinar: Cuidadores Cuidando al que cuida 676 68 136 88

14/10/2025  Webinar: Dia Mundial de los cuidados Paleativos 695 68 305 196

16/10/2025  Webinar: éPorqué hablar de espirometria? 341 49 176 89

11/11/2025  Webinar: Dia Mundial contra la Neumonia. 428 54 150 102
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Piezas graficas
Webinars

< OO

5

Respira con Poder:
“Fortalece tus
Pulmones Activa
tu vida”

“Z

A Miércoles

E 3 de septiembre

9:00 am
COL

inspirat £13Uires %_}ﬁ

ot Caertians
P Fiesis Quitica

Webinar:

Dia Mundial
de la Fibrosis
Quistica

Webinar:
Suplementos
nutricionales: un
refuerzo cuando la
comida no alcanza

™ Viernes
=} 3 de octubre

(7 9:00am
& coL

N Dra. dwdhm pediatra

Nutricionista

inspréit €1uires Er

Martes 9:00 am
9 de septiembre coL

Dra Catalina Vasquez

Médica neuméloga

inspirdt €1uires e

Comer bien para

respirar mejor: la
importancia de la
nutricion en la
Fibrosis Quistica

Viernes
5 de septiembre

Dra. Claudia Angarita
Nutricionista

insprdt CTires e

P P Quistca

Webinar:
Enfermedad Invisible:

“Una condicién que no
siempre se ve”

Dra. Claudia Jiménez
Terapeuta respiratoria

inspirdt T0ires s




Encuentros Regionales

En el afo 2025, consolidamos nuestra presencia en los
territorios al fortalecer nuestros vinculos con los entes
territoriales y pacientes asi logrando una mayor
cercania y compromiso con las comunidades.

Mas de 350 personas asistieron a los encuentros
territoriales donde se dio visibilidad a la Fibrosis
Quistica, a la discapacidad y el rol de los profesionales
en la atencion de las enfermedades huérfanas.
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Encuentros Regionales

© Lugar: Cali © Lugar: Quindio
Fecha: 20 de febrero Fecha: 28 de febrero

@ sommosameo (5] AeiEn  £TIES () MYOS GENHU

Séptima Jornada Regional

Concientizacion sobre las Enfermedades
Huérfanas en la Edad Adulta

QUINDIO

Viernes 7:00 am
¥ 28 defebrero coL

N B 5 e [ MYOS GERRU

Jornada Reglnnal
Concientizacion sobre las Enfermedades
Huérfanas en la Edad Adulta

CAL/

g Jueves 7:30am
20 de febrero coL

@ Universidad ICESI
Edificio de Auditorios - Auditorio Manuelita

Bienvenida al evento

@ Centro Cultural Metropolitano de Convenciones, Armenia
Carrera 26 Norte # 11-21

Bienvenida Panorama de las EH en la cludad y avances en el abordaje de la

Drepanocitosis
Dra. Solanyi Mosquera

Cifras de las Enfermedades Huérfanas en ol Quindio
Viviendo con Quilomicronemia Famillar en la Edad Adulta isnds con Fimais Giie
Panorama de las Enfermedades Huérfanas en Colombia en la Edad Adulta O, William Martinez Guzman
Viviendo con Acondroplasia
Or. Feipe Ruiz

+ Receso - Refrigerio

Viviendo con Enfermedades Huérfanas Oculares en la Edad Adulta
+ Refrigerio
Viviendo con Esclorosis Multiple en la Edad Adulta

Familiar

Hemoglobinuria Paroxistica Nocturna: ;Rara u Oculta? Dr. Harry Mauricio Pachajoa Londoa

enla

Viviendo con CLN2
Ly dol Cuidador Dra. Diana Aiexandra Ramirez Montafio
Miocardiopatias en Enfermedades Huérfanas

Discapacidad en la Edad Adulta Dr. Juan David Lépez

e
‘ Inscribete w;

Almuerzo incluido

Cierre
Dra. Diana Marces Ortz Quiroga

=
‘ Inscribete !

“Incluye centificado de asistencia

“Incluye certificado de asistencia
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Encuentros Regionales

@ Lugar: Sucre @ Lugar: San Andrés
Fecha: 10 de Septiembre Fecha: 21 de Octubre

Tercera Jornada Regional
Concientizacién sobre las
Enfermedades Huérfanas
S U C R E : Agenda
| ——
Miércoles o) 7:30am [ 3 = 5
EF 10 de septiembre coL e
Hotel Panorama SAS 3 ! g R - < y § =
Carrera 25 No 23-108 Av, Las Peditas . B (7 | 1 N 30am. | Regletro.e L de/parficip
8:00 am | Acto de apertura e inauguracion del evento
Hors Tema i {
3008m  Insuguracion al avano » 5 = ’ i\ 8:30 am | Enfer

S:tbam  Panorama de Enfermedades Huérfanas en Colombia - ENHU
3308m  Enfermadades Hubrfanas, situacion spidemiologics en el Departamento &
240am  Plansa an Amiloldasls ' 3 F 10:00 am

9:00 am | Marco normativo en Enfermedades Huérfanas

Plan Nacional de Enfermedades Huérfanas
Ministerio de Salud
F4abam  Piensa en Sindrome de Quilomicronemia Familiar (SQF) I

11:00am .* Receso - Refrigerio
10708 Plansa an Fanilcatonuria PKU +

10:50am  Pienza en Hipercolesterolemia Familiar Homocigéta o' 1 11:30 am S;“J‘m;lién Ramlrezl

. ¥ :
) 5 S Cheyne, Presidente ACGH

112080 Piensa on Higofosfatasia HPP Y e - — sl S

12:30 pm | Cuidando al cuidador

1200m  Plensa en Sindrome Hemolitico Urémico SHUA

12:30pm T Almuerzo incluido = 1:00 pm 12/ Almuerzo incluido
1:00 pm Plansa en Enfarmadades Hudrfanas Oculans. =

finscribete g ‘
nscri e-ti K ] Inscribete

A e

“Induye certificado de asistenca
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lreg ,// Fundacion Colombiana para Fibrosis Quistica

y Otras Enfermedades Respiratorias




Encuentro de Regiones

En el ano 2025, consolidamos nuestro esfuerzo en reunir a los referentes de diferentes territorios en
Bogota D.C. para fortalecer nuestros vinculos y el compromiso con las comunidades alrededor de las
enfermedades respiratorias, contamos con la participacion de 19 departamentos y 18 municipios presentes

Entre los asistentes:

Profesional Universitario en la Gobernacion de San Andrés, Secretaria de Salud.

Lider de programa en el Departamento Administrativo Distrital de Salud (DADIS).

Profesional Universitario en la Gobernacion de Risaralda, Secretaria de Salud.

Referente del Programa de Enfermedades Cronicas No Transmisibles en la Unidad Administrativa
Especial de Salud de Arauca.

Médico cirujano, especialista en auditoria y sistemas de calidad en salud, Secretaria de Salud de
Casanare.

Coordinadora del programa de Enfermedades Cronicas y Vida Saludable en la Secretaria de Salud
Distrital de Buenaventura

Entre otros referentes departamentales de las Secretarias de Salud del Pais
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Encuentro de Regiones

&% Evento: Gran Encuentro de Regiones en Enfermedades Huérfanas e Inmunizacion

Fecha: 27 noviembre 2025

IA en Enfermedades Huérfanas (2025)

Dimension Hallazgos principales
Dominios de El 53,57% de los estudios se centraron Unicamente en diagndstico.
aplicacién También se identificaron aplicaciones en pronéstico, tratamiento, apoyo a la toma de
L decisiones y educacion.
Beneficios Reduccion de retrasos diagnésticos en enfermedades como la porfiria hepética aguda y \
| destacados las ciliopatias mediante el uso de registros médicos electrénicos.
I i 1. Modelos de aprendizaje automatico para estratificar el riesgo de infeccién en
I ia infantil.
2. Plataformas basadas en inteligencia artificial para reposicionamiento de
medicamentos como mediKanren.
3. Modelos de aprendizaje profundo para la clasificacién de retinopatias her:
utilizando imagenes de autofluorescencia del fondo del 0jo.
» ’ s
N ‘, ~ (] »
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I Eventos educativos

ey . .
[15 Resultados de la Encuesta de Satisfaccion

& Participantes: 272 personas

(7)) Pregunta: ¢Como calificarfas el aporte de los eventos de la
Fundacion en tu vida cotidiana o laboral, siendo 1 “no aporta” y
10 “aporta significativamente”?

win
Promedio de Calificacion: 9,86 / 10
|
La audiencia considera que el contenido aporté un valor muy
alto. Se ubica en un nivel de excelencia.



I Eventos educativos

ey . .
[15 Resultados de la Encuesta de Satisfaccion

& Participantes: 272 personas

(?), Pregunta: ¢Cual es su nivel de satisfaccion con el evento?
Siendo 1 no estoy satisfecho y 5 muy satisfecho.

Promedio de Calificacion: 493 /5
Los webinar fueron valorados como excelente por la mayoria de
los participantes. Evidencia calidad en ponentes, contenido,
logistica y transmision.



I Eventos educativos

= | Ejemplos representativos

® “Excelente organizacion, muchas gracias “

® “Muy buena explicacion”

o “Excelente webinar”

® “Interesante exposicion, gracias por la informacion”

e “Temas muy importantes, sigan adelante”




Participaciones

873 Evento: Dia Mundial de las Enfermedades Huérfanas

Fecha: 24 de febrero
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Participaciones

&R Feria de Investigacion Clinica
23 mayo
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Participaciones

&% Evento: AUDIENCIA PUBLICA: "RESPIRAR SIN MIEDO: PROTEGIENDO LA SALUD
RESPIRATORIO DE NUESTROS NINOS, NINAS Y ADOLECENTES

Fecha: 9 de junio

- w 4
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Participaciones

&% Evento: Congreso 39 de Metabolismo y Nutricion Clinica

Fecha: 18 al 21 de junio

- w 4
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Participaciones

&% Evento: Sancion Ley Salud Mental
Fecha: 25 junio

#E[TrabajoDignoEsLey
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Participaciones

&3 Evento: Mesa de trabajo linea 1y 2 del plan distrital de gestién para las enfermedades huérfanas

Fecha: 30 julio

- . ‘
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Participaciones

5% Evento: VI Simposio internacional de seguridad del paciente y uso seguro de medicamentos

Fecha: 16 Octubre
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Gestion de apoyo a pacientes 2024

5 Mesas de trabajo en
enfermedades huérfanas 50 Casos intervenidos
con Asmet salud, Salud Sl por medio de gestiones
Total, Sura, Emssanary con las EAPB, IPSy OL

Nueva EPS

20 Reuniones para para
la gestion oportuna de
casos con EAPB

49 Casos gestionados con
la Superintendencia de
Salud

31 Orientaciones

administrativas

,{\ ll ! ' l“/eg Fundacion Colombiana para Fibrosis Quistica
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Gestion y Resultados

BARRERAS DE ACCESO

AUTORIZACION
35%

OPERADOR_LO
GISTICO

0,
4% EPS

4%

EXAMENES_ME
DICOS
6%

“1ires -~

A través de la gestion de apoyo a
pacientes realizada durante el 2025
se identificaron las barreras de
acceso con mayor impacto en la
poblacion con FQ.

Las EAPB que presentaron un mayor
porcentaje de barreras para la
poblacion fueron Nueva EPS con 29%
, Sanitas con 18% y Salud total 14%

Fundacion Colombiana para Fibrosis Quistica
y Otras Enfermedades Respiratorias



Logros

La Fundacion ha desempefiado un papel crucial en la mejora del acceso a
los servicios de salud y el desarrollo social de las familias con Fibrosis
Quistica en Colombia. A lo largo del afio, aumentamos nuestro apoyo a 25
departamentos del territorio, brindando apoyo logistico y financiero
estratégico para permitir que tanto las personas como sus familias con FQ
accedan a servicios de salud esenciales, generando un impacto tangible en
Sus vidas.

Hemos respaldado a familias que necesitan el acceso oportuno a
tratamientos y mejorando la calidad de vida. De nuestras familias, el 17,7%
presenta barreras de acceso, las cuales estamos abordando activamente
para superarlas.

- 2
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Queremos expresar nuestro mas sincero agradecimiento a todas
las instituciones por la valiosa colaboracion que han brindado a
nuestra fundacion durante el ano 2025. Gracias a sus generosos
aportes, hemos logrado avances significativos en la mejora de la
calidad de vida y el acceso a servicios de salud. La estrecha alianza
gue mantenemos ha sido instrumental para llevar a cabo
proyectos que han tenido un impacto positivo.

Estamos comprometidos a seguir trabajando para alcanzar un
futuro mejor para todos los pacientes afectados por la FQ. La
lucha es un esfuerzo continuo que requiere la colaboracién activa
de todas las partes interesadas. Estamos seguros de que, juntos,
podemos hacer una diferencia significativa.

Agradecemos sinceramente su compromiso continuo y esperamaos
contar con su apoyo en los desafios que enfrentaremos en el
proximo ano.
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