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¿Quiénes somos?

Somos una organización sin ánimo de lucro con más de 20 años de

experiencia dirigida al desarrollo de actividades que favorecen el bienestar de

la población que convive con la Fibrosis Quística, abogamos por nuestros

pacientes, sus familias y nuestros hijos para derrotar la indiferencia hacia esta

población, 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 gestión de políticas

públicas la investigación y la ciencia.

La fundación mediante el uso eficiente de recursos humanos, técnicos y

financieros, podrá brindar a la población servicios de calidad, con equidad y

oportunidad, de tal forma que, contribuya a la eliminación de barreras de

acceso a los servicios de salud y complementarios que requieren, mediante

intervenciones individuales, y en general ante todos los actores de Sistema

General Seguridad Social.



Un análisis a 2.608 muestras de 
sangre de personas sanas y 

procedentes de 5 regiones del 
país reveló que uno de cada 

5.000 recién nacidos en 
Colombia tendría FQ

Una de cada 7.000 parejas 
estaría en riesgo de tener 
hijos con Fibrosis Quística.

La FQ se encuentra en la 
posición 10 de las EH más 
prevalentes de Colombia.

En Colombia se estima que la 
prevalencia es de 1 por cada 

8.297 recién nacidos, y su 
diagnóstico es tardío, en 

promedio 3,6 años 

Fibrosis Quística en Colombia 

Velandia LY, García MC. Fibrosis quística Infantil: reporte de caso de Moniquirá Boyacá (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. Guía de Práctica Clínica para la prevención, diagnóstico, tratamiento y rehabilitación de Fibrosis
Quística. Guía N° 38. 2014.



COLOMBIA

El mayor porcentaje de población 
beneficiada se encuentra ubicada en:

Bogotá DC---31,6%
Atlántico  ----9,3%
Valle del Cauca ------------ 8,3%

Somos 405 familias distribuidas en 25 
departamentos del Territorio 

Colombiano.



Este informe resume las actividades realizadas por parte de la

Fundación Fiquires durante el 2025, estas fueron encaminadas

a:

1. Visibilizar la Fibrosis Quística

2. Realizar Educación continua

3. Crear una red de soporte para los pacientes y sus familias

4. Realizar una gestión integral de las familias con necesidades

identificadas



Redes sociales - Fiquires

Publicaciones 
840

Interacciones 
28.044

Alcance 
poblacional 

350.454

Redes Fiquires
# de 

publicaciones
Alcance

Interaccion
es

Facebook 273 228.600 17.973

Instagram 249 112.833 9.297

X 318 9.021 774



Piezas gráficas y material educativo - Instagram
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Interacciones 

Publicación

9/10/2025 9:46 🚨 Salomé Hernández tiene Fibrosis Quística y está en peligro debido a la falta de entrega de un medicamento vital por parte de S .O.S.@eps_sos  Hemos tomado todas las acciones jurídicas posibles sin lograr resultados 😓, sin este tratamiento la vida de Salomé se encuentra en grave peligro.  📣 ¡Ayúdanos a compartir para hacer visible esta petición!  @gustavopetrourrego @invimacolombia @ADRESCol @GA_Jaramillo @normahurtados @franciamarquezm @supersalud @minsaludcol @procuraduria @defensoriacol @noticiasunocolombia @noticiasrcn @noticiascaracol @kienyke @ultimahoracol_ @rtvcnoticias @redmasnoticias @alertabogota_ @qhubobogota @elespectador @eltiempo @adn_colombia  - - - #EnfermedadesHuerfanas #EnfermedadesRaras #TratamientoParaTodos #SaludParaTodos #AyudanosAAyudar16.622 568

19/09/2025 9:30 El eccema o dermatitis atópica es una condición crónica que requiere mayor conciencia social . Desde nuestra Fundación alzamos la voz 📣 para derribar estigmas y promover entornos de apoyo, empatía y respeto que garanticen los derechos y el bienestar de quienes viven con este diagnóstico.  ¡Ayúdanos a compartir para que más personas conozcan esta condición! 💚🤗  🤝 @gaapporg  - - -  #FIQUIRES #DíaDelEccemaAtópico #ViajeDelEccemaAtópico #DíaMundialDelEccemaAtópico #EccemaAtopico #DermatitisAtopica15.864 21

19/03/2025 11:02 El 99% de nosotros respiramos aire contaminado todos los días. ¿Sabes cómo afecta a tus pulmones y corazón? 🤔   Acompáñanos en el evento Healthy Lungs 🫁 and Heart for Life (Pulmones sanos y corazón de por vida).  📍 Parque Centenario, Cartagena 🗓️ 25-26 de marzo 🕔 3:30pm – 7:30pm (hora Colombia)  @FundacionInspirat y @Fiquires nos unimos 🤝 a @european_lung, @europeanrespiratorysociety, @worldheartfederation, para ofrecer a todos los habitantes de Cartagena pruebas gratuitas de espirometría y oximetría: chequeos rápidos y sencillos que miden la función pulmonar y los niveles de oxígeno en sangre , ambos afectados por la exposición a aire contaminado.  Te invitamos a encontrar más información sobre el evento y cómo participar en👇: https://qrfy.io/r/p7SUTnBPlV   - - - #AirPollution #CleanAirNow #BreatheCleanAir #PulmonesSanos #SinAireContaminado #AirePuro #Cartagena #RevisaTusPulmones2.929 60

21/03/2025 15:00 ¡Se acerca el evento Pulmones y corazón sanos para la vida en Cartagena 🇨🇴!  Es la primera colaboración entre @european_lung, @europeanrespiratorysociety, @worldheartfederation y varias organizaciones colombianas para resaltar el impacto de la contaminación del aire en la salud pulmonar y cardíaca 🫀.  Ofreceremos al público pruebas gratuitas de espirometría y oximetría en el Parque Centenario de Cartagena del 25 al 26 de marzo, al margen de la Conferencia Global @who sobre Contaminación del Aire y Salud. Estas pruebas rápidas y sencillas miden la función pulmonar 🫁 y los niveles de oxígeno en la sangre, que se ven afectados por respirar aire contaminado.  El evento está abierto a cualquier persona de Cartagena y a los asistentes a la conferencia que quieran aprender más 🤔 sobre cómo afecta la contaminación del aire a su salud.  📍 Parque Centenario, Cartagena 🗓️ 25-26 de marzo 🕔 3:30pm – 7:30pm (hora Colombia)  Te invitamos a encontrar más información sobre el evento y cómo participar en👇: https://qrf2.347 27

28/07/2025 15:00 Te esperamos en octubre de 2025 en nuestro V Congreso Bienal de Salud Pública. Será un espacio de encuentro, reflexión y acción por la salud y la equidad en los territorios 🇨🇴.  Aprovecha nuestras tarifas reducidas inscribiéndote y pagando antes del 30 de agosto de 2025 🗓️. No pierdas la oportunidad de ser parte de esta conversación nacional sobre gobernanza, innovación y dignidad en salud pública.  Inscríbete en 👇 https://www.saludpublicacolombia.org/v-congreso-bienal/  🤝 @saludpublicacol  - - - #ACSP #SaludPublica #CongresoBienalACSP #SaludParaTodos #CongresoSaludPublica #Cali #Popayán #Pasto2.036 490

25/04/2025 15:00 ¿Por qué apoyar la #Resolution4Rare? Porque todos conocemos a alguien que vive con una enfermedad rara; ya sea un miembro de la familia 👨‍👩‍👧 ‍👦 , amigo, vecino o compañero de trabajo. Sin embargo, durante demasiado tiempo se han pasado por alto las enfermedades raras en las políticas de salud mundiales , dejando a más de 300 millones de personas en todo el mundo sin un apoyo, diagnóstico o tratamiento adecuados.  Por eso la resolución de la Asamblea Mundial de la Salud (WHA) sobre las enfermedades raras es tan crítica. Al reconocerlas como una prioridad de salud global, la #Resolution4Rare allana el camino para sistemas de salud más fuertes, mayor investigación y mejor acceso a tratamientos que salvan vidas. Se trata de un llamado 📣 a la equidad para garantizar que no se deje atrás a nadie simplemente porque su condición se considera rara.  Ahora es el momento de actuar. Apoyar a la comunidad de enfermedades raras pidiendo a los entes responsables apoyar esta resolución y comprometerse con acciones tangibl1.855 171

24/02/2025 15:27 📣 Acompáñanos en la Conmemoración del Día Mundial de las Enfermedades Huérfanas, Raras y Olvidadas.  Sé parte de una movilización que busca visibilizar esta población y fortalecer 💪 los procesos de prestación de servicios y la participación social .  📆 Viernes, 28 de febrero  📍 Ibagué, desde la Calle 15 con Cra 3ra hasta el parque Manuel Murillo Toro.  ¡Ayúdanos a compartir esta invitación! 💚🤗  - - - #EnfermedadesHuerfanas #EnfermedadesRaras #EnfermedadesOlvidadas #HagamosVisibleLoInvisible #RareDiseaseDay #Tolima1.775 230

24/04/2025 18:45 Este domingo 27 de abril se conmemora en Colombia el Día Nacional para la Fibrosis Quística, una enfermedad crónica que afecta principalmente los pulmones 🫁 y el sistema digestivo.  Quienes viven con FQ enfrentan diariamente barreras que comprometen su salud y su calidad de vida. A la complejidad de la enfermedad se suma la falta de financiamiento y el desabastecimiento de medicamentos 💊 esenciales.  Desde nuestra Fundación, hacemos un llamado 📣 a todos los actores del sistema y agentes interesados para que se garantice el derecho a la salud y la vida.  ¡Ayúdanos a hacer visible esta petición! 💜  - - - #FIQUIRES #FibrosisQuística #DíaNacionalFQ #FQColombia #TratamientoYa1.639 446

15/02/2025 6:04 📌 Te invitamos a nuestro evento presencial en Cali : Jornada Regional de Concientización de Enfermedades Huérfanas en la Edad Adulta.  Será una oportunidad para conocer sobre estas patologías, su impacto en la edad adulta y los avances en diagnóstico 🩺 y tratamiento.  📆 Jueves, 20 de febrero  🕔 7:30am  📍 Universidad ICESI. Edificio de Auditorios - Auditorio Manuelita  ✅ Es un evento presencial y gratuito.  📝Inscripción presencial: https://forms.gle/cWKjGEH7HQd3iZ2o7  ¡Ayúdanos a compartir esta invitación! 💚  - - - #EnfermedadesHuerfanas  #EnfermedadesRaras #EnfermedadesPocoFrecuentes #EnfermedadesCronicas #Quindío1.333 247

20/05/2025 15:01 Apoyamos la #Resolution4Rare porque el 5% de la población mundial 🌎 será diagnosticada con una enfermedad rara durante su vida, y sin embargo estas patologías a menudo se pasan por alto en las políticas de salud.   Por eso necesitamos una resolución de la Asamblea Mundial de la Salud (WHA) sobre enfermedades raras y un plan de acción global para garantizar que los 300 millones de personas que viven con una enfermedad rara en todo el mundo tengan acceso a la atención 👩‍⚕️👨‍⚕️ y al apoyo que necesitan. Es hora de cambiar el paradigma sobre las enfermedades raras y garantizar que nadie, en ningún lugar del mundo, se quede atrás en la cobertura universal de salud.  ¡Ayúdanos a compartir para que más personas apoyen esta iniciativa! 🤗  @who @rarediseasesinternational  - - - #Resolution4Rare #RareDiseases #EnfermedadesRaras #EnfermedadesHuerfanas #SaludParaTodos #WHA1.249 105

1/07/2025 15:00 📌 Te invitamos a nuestro Webinar: Privacidad, Derechos y Diálogo: Lo que Debes Saber como Paciente  Un espacio para conocer tus derechos en el sistema de salud, entender cómo se protege tu información médica y fortalecer la comunicación 🗣️.  🗓️ Jueves, 10 de julio  🕔 9:00am (Hora Colombia)  ✅ Es un evento virtual y gratuito.  📝 Inscripciones en: https://us06web.zoom.us/webinar/register/WN_ZifbK50cRkiaKqgXQCCz6Q  ¡Ayúdanos a compartir esta invitación! 🤗  - - - #DerechosEnSalud #SaludParaTodos #EmpoderamientoDelPaciente #DerechosDelPaciente #Webinar #WebinarGratis1.168 428

20/04/2025 15:00 ¿Por qué apoyo la Resolución sobre Enfermedades Raras #Resolution4Rare? 🤔  Porque las condiciones raras no son tan raras como usted podría pensar. Hay más de 7.000 enfermedades raras identificadas y 300 millones de personas que viven con una enfermedad rara en todo el mundo 🌎.   Estas familias se enfrentan a desafíos únicos para acceder a diagnóstico, tratamiento y atención integral 👨‍⚕️👩‍⚕️. Por esto las enfermedades raras deben ser una prioridad mundial de la salud. Al apoyar la resolución de la Asamblea Mundial de la Salud (WHA) sobre enfermedades raras, ayudamos a mejorar los resultados para las personas con estas patologías en cualquier lugar.  ¡Ayúdanos a compartir para que más personas apoyen esta iniciativa! 🤗  - - - #Resolution4Rare #RareDiseases #EnfermedadesRaras #EnfermedadesHuerfanas #SaludParaTodos #WHA1.133 90

26/02/2025 16:01 📣 Te invitamos a nuestro Webinar: Vacunación en poblaciones de riesgo  Será una oportunidad para aprender sobre la importancia de seguir los esquemas de vacunación 💉 como herramienta de prevención de enfermedades respiratorias y de protección durante la gestación.  🗓️ Martes 4 de marzo  🕔 9:00am (Hora Colombia)  📄 Incluye certificado de asistencia.  ✅ Es un evento virtual y gratuito.  📝 Inscripciones en: https://us06web.zoom.us/webinar/register/WN_iv1lOizBRHKkoaS5zwoDTg  ¡Ayúdanos a compartir esta invitación! 💙🤗  - - - #INSPIRAT #FUNCOLEHF #FIQUIRES #Vacunacion #VacunasSonSeguras #EnfermedadesRespiratorias #CuidadoMaterno #Webinar #WebinarGratis1.041 299

20/02/2025 14:01 📣 Te invitamos a nuestro Webinar: Haciendo Visible lo Invisible: Unidos por las Enfermedades Huérfanas.  En el marco del Día Mundial de las Enfermedades Huérfanas, tendremos este espacio para hablar sobre los desafíos 💪, avances y necesidades de quienes viven con estas condiciones.  🗓️ Jueves 27 de febrero  🕔 9:00am (Hora Colombia)  📄 Incluye certificado de asistencia.  ✅ Es un evento virtual y gratuito.  📝 Inscripciones en: https://us06web.zoom.us/webinar/register/WN_nZt10YP5S46CC6AUcEWBDA  ¡Ayúdanos a compartir esta invitación! 💚🤗 - - - #EnfermedadesHuerfanas #EnfermedadesRaras #HagamosVisibleLoInvisible #Webinar #WebinarGratis940 224

8/09/2025 9:00 El 8 de septiembre conmemoramos el Día Mundial de la Fibrosis Quística, una condición genética 🧬 poco frecuente que impacta la vida de miles de personas en el mundo.  Hoy en día, los avances médicos 🩺 permiten contar con mejores herramientas para un diagnóstico más oportuno y un abordaje integral , brindando nuevas posibilidades para mejorar la calidad de vida de quienes conviven con esta condición y sus familias .  Seguiremos trabajando para ofrecer apoyo a las familias FQ 👨‍👩‍👧 ‍👦  y para visibilizar sus necesidades, derribar barreras y promover más investigación, con el objetivo de construir un futuro con más oportunidades.  ¡Ayúdanos a compartir para que más personas conozcan la Fibrosis Quística! 💜🤗  - - - #FIQUIRES #FibrosisQuistica #VivirConFQ #FQ #ViviendoConFQ #DiaMundialFibrosisQuistica #DiaMundialFQ939 77

5/02/2025 14:02 📌 Te invitamos a nuestro evento presencial en Quindío: Séptima Jornada Regional de Concientización de Enfermedades Huérfanas en la Edad Adulta.  Será una oportunidad de conocer el impacto de estas patologías en la vida de los pacientes y sus familias , así como los avances en diagnóstico, tratamiento y apoyo integral 🥰.  📆 Viernes, 28 de febrero  🕔 7:00am  📍 Centro Cultural Metropolitano de Convenciones - Armenia Carrera 26 Norte # 11-21  ✅ Es un evento presencial y gratuito.  📝Inscripción presencial: https://forms.gle/jHyCkctjTZbT1ScTA  ¡Ayúdanos a compartir esta invitación! 💚  - - - #EnfermedadesHuerfanas  #EnfermedadesRaras #EnfermedadesPocoFrecuentes #EnfermedadesCronicas #Quindío925 167
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24/04/2025 Este domingo 27 de abril se conmemora en Colombia el Día Nacional para la Fibrosis Quística, una enfermedad crónica que afecta principalmente los pulmones 🫁 y el sistema digestivo.  Quienes viven con FQ enfrentan diariamente barreras que comprometen su salud y su calidad de vida. A la complejidad de la enfermedad se suma la falta de financiamiento y el desabastecimiento de medicamentos 💊 esenciales.  Desde nuestra Fundación, hacemos un llamado 📣 a todos los actores del sistema y agentes interesados para que se garantice el derecho a la salud y la vida.  ¡Ayúdanos a hacer visible esta petición! 💜  - - - #FIQUIRES #FibrosisQuística #DíaNacionalFQ #FQColombia #TratamientoYa79.238 5.110

15/02/2025 📌 Te invitamos a nuestro evento presencial en Cali: Jornada Regional de Concientización de Enfermedades Huérfanas en la Edad Adulta.  Será una oportunidad para conocer sobre estas patologías, su impacto en la edad adulta y los avances en diagnóstico 🩺 y tratamiento.  📆 Jueves, 20 de febrero  🕔 7:30am  📍 Universidad ICESI. Edificio de Auditorios - Auditorio Manuelita  ✅ Es un evento presencial y gratuito.  📝Inscripción presencial: https://forms.gle/cWKjGEH7HQd3iZ2o7  ¡Ayúdanos a compartir esta invitación! 💚  - - - #EnfermedadesHuerfanas  #EnfermedadesRaras #EnfermedadesPocoFrecuentes #EnfermedadesCronicas #Quindío42.822 1.620

25/08/2025 🚨 Ayúdanos a encontrar a Roger Alberto Serna Salinas. Tiene 61 años, desapareció el 21 de agosto de 2025.  ⚠️ Si tienes información, comunícate de inmediato con las autoridades.  - - - #Desaparecido #Urgente #AyúdanosEncontrarlo #Colombia15.331 3.100

19/09/2025 El eccema o dermatitis atópica es una condición crónica que requiere mayor conciencia social . Desde nuestra Fundación alzamos la voz 📣 para derribar estigmas y promover entornos de apoyo, empatía y respeto que garanticen los derechos y el bienestar de quienes viven con este diagnóstico.  ¡Ayúdanos a compartir para que más personas conozcan esta condición! 💚🤗  🤝 @gaapporg  - - -  #FIQUIRES #DíaDelEccemaAtópico #ViajeDelEccemaAtópico #DíaMundialDelEccemaAtópico #EccemaAtopico #DermatitisAtopica12.507 57

21/03/2025 ¡Se acerca el evento Pulmones y corazón sanos para la vida en Cartagena 🇨🇴!  Es la primera colaboración entre European Lung Foundation European Respiratory Society World Heart Federation y varias organizaciones colombianas para resaltar el impacto de la contaminación del aire en la salud pulmonar y cardíaca 🫀.  Ofreceremos al público pruebas gratuitas de espirometría y oximetría en el Parque Centenario de Cartagena del 25 al 26 de marzo, al margen de la Conferencia Global @who sobre Contaminación del Aire y Salud. Estas pruebas rápidas y sencillas miden la función pulmonar 🫁 y los niveles de oxígeno en la sangre, que se ven afectados por respirar aire contaminado.  El evento está abierto a cualquier persona de Cartagena y a los asistentes a la conferencia que quieran aprender más 🤔 sobre cómo afecta la contaminación del aire a su salud.  📍 Parque Centenario, Cartagena 🗓️ 25-26 de marzo 🕔 3:30pm – 7:30pm (hora Colombia)  Te invitamos a encontrar más información sobre el evento y cómo participar en👇: h12.079 308

19/03/2025 El 99% de nosotros respiramos aire contaminado todos los días. ¿Sabes cómo afecta a tus pulmones y corazón? 🤔   Acompáñanos en el evento Healthy Lungs 🫁 and Heart for Life (Pulmones sanos y corazón de por vida).  📍 Parque Centenario, Cartagena 🗓️ 25-26 de marzo 🕔 3:30pm – 7:30pm (hora Colombia)  @FundacionInspirat y @Fiquires nos unimos 🤝 a @european_lung, @europeanrespiratorysociety, @worldheartfederation, para ofrecer a todos los habitantes de Cartagena pruebas gratuitas de espirometría y oximetría: chequeos rápidos y sencillos que miden la función pulmonar y los niveles de oxígeno en sangre , ambos afectados por la exposición a aire contaminado.  Te invitamos a encontrar más información sobre el evento y cómo participar en👇: https://qrfy.io/r/p7SUTnBPlV   - - - #AirPollution #CleanAirNow #BreatheCleanAir #PulmonesSanos #SinAireContaminado #AirePuro #Cartagena #RevisaTusPulmones11.376 326

22/04/2025 📌 Te invitamos a nuestro Webinar: Día Nacional de la Fibrosis Quística.  Será una gran oportunidad para adquirir conocimientos sobre la FQ, alzar la voz 📣 por estas familias y compartir experiencias.  📆 Jueves, 24 de abril  🕔 9:00am (Hora Colombia)  ✅ Es un evento virtual y gratuito.  📝 Inscripciones en: https://us06web.zoom.us/webinar/register/WN_GamAZSYDSAKtbqCIsmQzfA  ¡Ayúdanos a compartir esta invitación! 💜  - - - #FibrosisQuistica #VivirConFQ #FQ #ViviendoConFQ #DíaDeLaFibrosisQuistica #DiaNacionalDeLaFibrosisQuistica #Webinar #WebinarGratis6.618 810

22/10/2025 🌟 !Te invitamos al 1er Encuentro de Pacientes y Cuidadores con la ACMGen!   Un espacio único para compartir experiencias, fortalecer 💪 la comunidad y mirar más allá de la enfermedad. Conoce, conecta y construye junto a quienes viven y acompañan los desafíos de las enfermedades genéticas .  🗓️ Fecha: 23 de octubre de 2025  🕔 9:00 am (Hora Colombia)  📝 Inscripciones en: https://events.teams.microsoft.com/event/2bd61cd3-c577-4442-8260-cf7fc546854a@e0ffd40c-5ad3-4039-808e-372cc6f43596  Tu participación es clave para seguir construyendo una red de apoyo y conocimiento 🧬  - - - #FIQUIRES #EnfermedadesGeneticas #Cuidadores #FibrosisQuistica #Webinar6.163 296

21/05/2025 Colombia 🇨🇴 necesita un sistema de salud humano, justo y sostenible. No podemos seguir aceptando la escasez de medicamentos, largas esperas, cierre de servicios ni el abandono al talento humano en salud. Esta crisis afecta vidas, familias y comunidades enteras.  Desde el movimiento Todos por la Salud, alzamos la voz 📣 por un sistema que garantice el derecho a la salud para todos, sin excusas ni barreras. Queremos un país donde cada persona reciba atención digna, oportuna y con calidad.  Ayúdanos compartiendo y firmando la petición 👇 https://chng.it/pKG5525yqz  - - - #TodosXLaSalud #TodosPorLaSalud #SaludParaTodos #EnfermedadesHuerfanas #EnfermedadesRaras5.639 1.616

17/07/2025 📌 Te invitamos a nuestro Webinar: Día Internacional del Autocuidado  Un espacio para reflexionar 💭 sobre la importancia de cuidarnos en el día a día, desde la salud física y emocional hasta las decisiones que tomamos para nuestro bienestar.  🗓️ Jueves, 24 de julio  🕔 9:00am (Hora Colombia)  ✅ Es un evento virtual y gratuito.  📄 Incluye certificado de asistencia.  📝 Inscripciones en: https://us06web.zoom.us/webinar/register/WN_k5lBNE5cTM-lzuWqrVt_1Q  ¡Ayúdanos a compartir esta invitación! 🤗  - - - #DiaDelAutocuidado #Autocuidado #CuidarEsPrevenir #SaludIntegral #EnfermedadesCronicas #Webinar #WebinarGratis4.460 343

4/07/2025 ¿Vives con una Enfermedad Huérfana? 🤔 Muy pronto te estaremos escuchando.  Prepárate para ser parte de una encuesta nacional 🇨🇴 que busca visibilizar los retos, necesidades y realidades que enfrentan las personas con Enfermedades Huérfanas en el sistema de salud .  Síguenos en nuestras redes para no perderte de nada 🤗  - - - #EnfermedadesHuerfanas #EnfermedadesRaras #TuVozImporta #HagamosVisibleLoInvisible3.696 162

1/07/2025 📌 Te invitamos a nuestro Webinar: Privacidad, Derechos y Diálogo: Lo que Debes Saber como Paciente  Un espacio para conocer tus derechos en el sistema de salud, entender cómo se protege tu información médica y fortalecer la comunicación 🗣️.  🗓️ Jueves, 10 de julio  🕔 9:00am (Hora Colombia)  ✅ Es un evento virtual y gratuito.  📝 Inscripciones en: https://us06web.zoom.us/webinar/register/WN_ZifbK50cRkiaKqgXQCCz6Q  ¡Ayúdanos a compartir esta invitación! 🤗  - - - #DerechosEnSalud #SaludParaTodos #EmpoderamientoDelPaciente #DerechosDelPaciente #Webinar #WebinarGratis2.507 206

22/08/2025 📣Te invitamos a nuestro Webinar: Farmacovigilancia Comunitaria.  Será un espacio para aprender sobre la seguridad de los medicamentos 💊, cómo identificar efectos adversos y el papel de la comunidad en la vigilancia de la salud.   🗓️ Jueves, 28 de agosto  🕔 9:00am (Hora Colombia)  ✅ Es un evento virtual y gratuito.  📝 Inscripciones en: https://us06web.zoom.us/webinar/register/WN_bLWwjLxvTxegHJJnyaX_xg  ¡Ayúdanos a compartir esta invitación! 🤗  - - - #Farmacovigilancia #FarmacovigilanciaComunitaria #TratamientosSeguros #SaludIntegral #EnfermedadesCronicas #Webinar #WebinarGratis1.162 237

9/10/2025 🚨 Salomé Hernández tiene Fibrosis Quística y está en peligro debido a la falta de entrega de un medicamento vital por parte de S .O.S.@eps_sos  Hemos tomado todas las acciones jurídicas posibles sin lograr resultados 😓, sin este tratamiento la vida de Salomé se encuentra en grave peligro.  📣 ¡Ayúdanos a compartir para hacer visible esta petición!  @gustavopetrourrego @invimacolombia @ADRESCol @GA_Jaramillo @normahurtados @franciamarquezm @supersalud @minsaludcol @PGNCOL @DefensoriadelPuebloColombia @noticiasunocolombia @noticiasrcn @noticiascaracol @kienyke @ultimahoracolnoticias  @rtvcnoticias @redmasnoticias @qhubobogota @elespectadorcom @eltiempo @diarioadn  - - - #EnfermedadesHuerfanas #EnfermedadesRaras #TratamientoParaTodos #SaludParaTodos #AyudanosAAyudar1.031 709



Impacto Educativo Global

Fiquires Webinars

# de Webinars 19

Alcance Facebook 36.401

Conectados ZOOM 2.762



Webinars

Fecha Evento
Facebook

Alcance 

Facebook

Interacciones

Zoom

Inscritos

Zoom

Asistentes

27/02/2025
Webinar: Haciendo Visible lo Invisible: Unidos por las Enfermedades 

Huérfanas
1.967 339 485 253

28/02/2025
Séptima Jornada Regional de Concientizacion de Enfermedades 

Huerfanas en la Edad Adulta - Quindio
1.977 183 498 437

4/03/2025 Webinar: Vacunación en poblaciones de riesgo 3.027 546 447 293

24/04/2025 Webinar: Día Nacional de la Fibrosis Quística 8.209 1.045 267 187

10/07/2025
Webinar: Privacidad, Derechos y Diálogo: Lo que Debes Saber como 

Paciente
3.847 652 246 128

24/07/2025 FUNDACIONES Webinar: Día 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 nutrición 

en la Fibrosis Quística
1.320 106 207 118



Webinars

Fecha Evento
Facebook

Alcance 

Facebook

Interacciones

Zoom

Inscritos

Zoom

Asistentes

9/09/2025 Webinar: Día Mundial de la Fibrosis Quística 1.236 134 136 96

10/09/2025 Webinar: Pulmones en Movimiento: “El poder del Ejercicio en FQ” 864 115 117 70

17/09/2025
Webinar: Detectives del Aire “Cómo reconocer y Prevenir 

Complicaciones Respiratorias en FQ”
592 81 120 63

19/09/2025
Webinar: Proteinas y grasas nutrientes fundamentales en Fibrosis 

Quística
871 98 114 68

1/10/2025
Webinar FIQUIRES Enfermedad Invisible_ “Una condición que no 

siempre se ve”
684 83 95 58

3/10/2025
Webinar: Suplementos Nutricionales : Un refuerzo cuando la comida no 

alcanza.
612 68 97 67

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

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

16/10/2025 Webinar: ¿Porqué hablar de espirometría? 341 49 176 89

11/11/2025 Webinar: Día Mundial contra la Neumonía. 428 54 150 102



Piezas gráficas  
Webinars



Encuentros Regionales

En el año 2025, consolidamos nuestra presencia en los

territorios al fortalecer nuestros vínculos con los entes

territoriales y pacientes así logrando una mayor

cercanía y compromiso con las comunidades.

Mas de 350 personas asistieron a los encuentros

territoriales donde se dio visibilidad a la Fibrosis

Quística, a la discapacidad y el rol de los profesionales

en la atención de las enfermedades huérfanas.



Encuentros Regionales

Fecha: 20 de febrero

Lugar: Cali

Fecha: 28 de febrero

Lugar: Quindío



Encuentros Regionales

Fecha: 10 de Septiembre

Lugar: Sucre

Fecha: 21 de Octubre

Lugar: San Andrés



Encuentro de Regiones

En el año 2025, consolidamos nuestro esfuerzo en reunir a los referentes de diferentes territorios en

Bogotá D.C. para fortalecer nuestros vínculos y el compromiso con las comunidades alrededor de las

enfermedades respiratorias, contamos con la participación de 19 departamentos y 18 municipios presentes

Entre los asistentes:

• Profesional Universitario en la Gobernación de San Andrés, Secretaría de Salud.

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

• Profesional Universitario en la Gobernación de Risaralda, Secretaría de Salud.

• Referente del Programa de Enfermedades Crónicas No Transmisibles en la Unidad Administrativa 

Especial de Salud de Arauca.

• Médico cirujano, especialista en auditoría y sistemas de calidad en salud, Secretaría de Salud de 

Casanare.

• Coordinadora del programa de Enfermedades Crónicas y Vida Saludable en la Secretaría de Salud 

Distrital de Buenaventura

• Entre otros referentes departamentales de las Secretarías de Salud del País



Encuentro de Regiones

Fecha: 27 noviembre 2025

Evento: Gran Encuentro de Regiones en Enfermedades Huérfanas e Inmunización



Eventos educativos

Resultados de la Encuesta de Satisfacción

Participantes: 272 personas

Pregunta: ¿Cómo calificarías el aporte de los eventos de la
Fundación en tu vida cotidiana o laboral, siendo 1 “no aporta” y
10 “aporta significativamente”?

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



Eventos educativos

Resultados de la Encuesta de Satisfacción

Participantes: 272 personas

Pregunta: ¿Cuál es su nivel de satisfacción con el evento?
Siendo 1 no estoy satisfecho y 5 muy satisfecho.

Promedio de Calificación: 4,93 / 5
Los webinar fueron valorados como excelente por la mayoría de
los participantes. Evidencia calidad en ponentes, contenido,
logística y transmisión.



Eventos educativos

Ejemplos representativos

“Excelente organización, muchas gracias “

“Muy buena explicación”

“Excelente webinar”

“Interesante exposición, gracias por la información”

“Temas muy importantes, sigan adelante”



Participaciones

Fecha: 24 de febrero

Evento: Día Mundial de las Enfermedades Huérfanas



Participaciones

Fecha: 23 mayo

Evento: Feria de Investigación Clínica



Participaciones

Fecha: 9 de junio

Evento: AUDIENCIA PUBLICA: "RESPIRAR SIN MIEDO: PROTEGIENDO LA SALUD
RESPIRATORIO DE NUESTROS NIÑOS, NIÑAS Y ADOLECENTES



Participaciones

Fecha: 18 al 21 de junio

Evento: Congreso 39 de Metabolismo y Nutrición Clínica



Participaciones

Fecha: 25 junio

Evento: Sanción Ley Salud Mental



Participaciones

Fecha: 30 julio

Evento: Mesa de trabajo línea 1 y 2 del plan distrital de gestión para las enfermedades huérfanas



Participaciones

Fecha: 16 Octubre

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



Gestión de apoyo a pacientes 2024

20 Reuniones para para 
la gestión oportuna de 

casos con EAPB

5 Mesas de trabajo en 
enfermedades huérfanas 
con Asmet salud, Salud 
Total, Sura, Emssanar y 

Nueva EPS

50 Casos intervenidos 
por medio de gestiones 
con las EAPB, IPS y OL

49 Casos gestionados con 
la Superintendencia de 

Salud

31 Orientaciones 
administrativas



Gestión y Resultados 

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

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



Logros

La Fundación ha desempeñado un papel crucial en la mejora del acceso a

los servicios de salud y el desarrollo social de las familias con Fibrosis

Quística en Colombia. A lo largo del año, aumentamos nuestro apoyo a 25

departamentos del territorio, brindando apoyo logístico 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.



Queremos expresar nuestro más sincero agradecimiento a todas
las instituciones por la valiosa colaboración que han brindado a
nuestra fundación durante el año 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
que 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 colaboración activa
de todas las partes interesadas. Estamos seguros de que, juntos,
podemos hacer una diferencia significativa.

Agradecemos sinceramente su compromiso continuo y esperamos
contar con su apoyo en los desafíos que enfrentaremos en el
próximo año.
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