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MENSAJE DE PRESIDENCIA

Lograr que cada nifia y cada nifio que nace con una
inmunodeficiencia primaria (IDP) o error innato de la
unidad logre tener un diagnostico a tiempo y acceso a
tratamiento integral para salvar su vida,

2s un reto para el sistema de salud, la sociedad médicay
para las y los pacientes y sus familias, por eso FUMENI
FRANCISCO JAVIER continla trabajando para hacerlo posible poniendo en
ESPINOSAROSALES juego las mejores voluntades y capacidades en un
conjunto de estrategias que involucran la capacitaciéon

medica, la incidencia en politica publica y legislacion, el

apoyo a la investigacion, el apoyo para el acceso a

tratamiento, la difusidon y conciencia sobre estas

enfermedades y especialmente el empoderamiento de

familias y pacientes.

Gracias por contribuir & hacerlo posible

Incidencia en
Politica Publica

Empoderamiento
1 Familiares

Apoyo a
Diagnostico

Apoyo a
Tratamiento

Nueslira
Mision

Saludy
Empoderamiento
de Ninas y Ninos

Contribuir a
garantizar e]
derecho de las
Nninas v Ninos con

J/

Apoyo a
Investigacion

[DP & la proteccion
de su salud




NUESTROS

OBJETIVOS

Empoderamiento de familiares:
Fomentar redes de apoyo y participacién de las familias de nifias y nifios con IDP en la
defensa de su derecho a la salud y en la mejora de politicas publicas para su atencién.

Incidencia en politicas publicas:
Colaborar con el sector salud y otros actores para crear y fortalecer politicas, leyes,
modelos de atencién y protocolos que aseguren la atencién adecuada de las IDP.

Tratamientos:
Facilitar el acceso de nifias y nifios sin seguridad social a tratamientos y medicamentos
especializados, incluyendo apoyo financiero para trasplantes de células progenitoras.

Diagnéstico:

Apoyar a la Unidad de Investigacién en Inmunodeficiencias Primarias en colaboracion con
el Instituto Nacional de Pediatria, proporcionando insumos y equipo especializado para
diagndsticos. Apoyar a distintos hospitales en diversas entidades federativas para la
realizacién de diagndésticos genéticos en los casos de urgencia diagndstica.

Investigacion:

Contribuir a la investigacidn clinica y biomédica en inmunodeficiencias primarias,
proporcionando insumos y recursos para avanzar en el conocimiento y tratamiento de estas
enfermedades.

Capacitacion médica: Realizar cursos de alta especialidad y talleres para médicas y
médicos de primer contacto para la identificacion de las IDP y la referencia de nifias y
nifos detectados a confirmacién diagndstica y tratamiento..

Terapia génica:
Desarrollar la unidad de terapia génica en colaboracién con instituciones nacionales e
internacionales.

Difusion y concientizacion:

Realizar campafias en medios de comunicacién y redes sociales para informar a la
sociedad sobre estas enfermedades, las sefiales de alerta, la importancia de la deteccién
temprana y las vias para lograrlo.



REPORTE D!
ACTIVIDADES
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* EMPODERAMIENTO e INCIDENCIA POLITICA

Se fortalece la Red de Familias de Se realizd foro en el Senado de la
Fumeni en la cual participan Republica para la inclusién de las
actualmente 200 personas de IDP en el tamiz neonatal. Se
distintas entidades federativas y presento iniciativa de reforma a la
que son atendidas en distintos Ley General de Salud, se trabaja
hospitales publicos. en el Estudio de Evaluacién
Econdémica de la incorporacion de
Se brinda informacion, esta prueba.
orientacioén, apoyo, Se trabaja también en propuesta
acompainamiento y de politica publica y reforma legal
especialmente entre las propias para incluir la donacién de
familias se comparten repeticion de plasma en la Ley
experiencias, fortalezas y General de Salud y la Norma 253.

contactos.




REPORTE DE
ACTIVIDADE

e DIAGNOSTICO

Se realizaron 80 diagndsticos genéticos solicitados por médicos tratantes de
diversos hospitales, entre ellos: Instituto Nacional de Pediatria, Hospital Federico
Gbomez, UMAE 25 del IMSS, Hospital del Nifio Poblano, Hospital Civil de Guadalajara.
Se realizaron también 15 diagnésticos de enfermedad granulomatosa crénica y
se apoyo la referencia a tratamiento.

Eduardo Harder Lowen

DX Inmunodeficiencia Grave Combinada
José Luis Lépez de Dios DX Sindrome Wiskott Aldrich

El pequefio José Luis antes
y despues del diagndstico
realizado gracias al apoyo
de FUMENIL. Se inicid
tratamiento con
Gammaglobulina y se
inicia busqueda de donador
compatible familiar.

Eduardo vive en
Tamaulipas.

Gracias al diagnostico
realizado con el apoyo
de FUMENI pudo
referirse a trasplante a
la UMAE 25 del IMSS y
se ha programado su
trasplante para Enero
2025.

Kimberlyn y Evelyn junto a su
papa. Aellas se realizd estudio
de histocompatibilidad para
determinar si pueden ser las
donadoras de células
progenitoras para su hermanito
y contribuir a la curacidn de la
enfermedad grave y mortal que
padece.

Saul Facundo Simén
DX Enfermedad Granulomatosa Crénica

Esta hermosa familia vive en

una comunidad campesina en
Yucatan.

Nuestro pequefio Saul vive
en Querétaro y se atiende
en INP donde gracias al
diagnodstico realizado con el
apoyo de FUMENI se inicia
proceso para su trasplante.




REPORTE DE
ACTIVIDADE

Se apoy6 con Ethambutol,
medicamento de alta especialidad
no cubierto por el IMSS a

Maria Fernada Martinez.

Se apoy6 a 40 ninas y nifnos con diagnéstico de enfermedad granulomatosa
crénica con el medicamento Interferén Gamma (Imukin) no incluido en el
Compendio Nacional de Medicamentos e Insumos Médicos y se da seguimiento
meédico a su condicion, algunas de estas nifias y nifios han sido referidos a
trasplante.




REPORTE D!
ACTIVIDAD!
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e CAPACITACION

Se realizé jornada de capacitacion para el diagnostico de la Enfermedad
Granulomatosa Croénica con la técnica de Dihidrorodamina.
Se apoyo la participacion de dos médicas en el Congreso de COMPEDIA.
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e INVESTIGACION

Se apoyod la investigacion y publicacion de cinco articulos médicos

Capacitacién Médica: Apoyo ala publicacién de Investigacién
sobre p P de uso de

Sent\me nt analysis of
15 and i
immunoglobulin therapy: public
healthcare perceptien through
social media discourse
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REPORTE

ACTIVIDAD
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e TRASPLANTES

Se apoyo al pequefio José Luis Lopez de Dios paciente del Hospital
Universitario de Yucatan con diagndstico genético, se apoyo a la famlia en el
traslado a la ciudad de México para referencia al Instituto Nacional de
Pediatria, se apoyé la realizacion de los estudios de histocompatibilidad
de sus hermanitas para identificar su potencial de donadoras de células
progenitoras para e pequefio José Luis. Afortunadamente su hermanita de 10
anos fue compatible y sera su donadora. Se ha agendado para el mes de abril
2025 su trasplante en el Instituto Nacional de Pediatria.




REPORTE DE
ACTIVIDADES ‘

e TRASPLANTES

Se apoy6 al pequefio Elian Rubén Ramirez Cérdoba paciente del Hospital
Civil de Guadalajara para su referencia a trasplante en el Centro Médico ABC.
Este pequefio no tiene seguridad social, no se le acepté en el Instituto Nacional
de Pediatria y nacié con Inmunodeficiencia Grave Combinada, una de las
inmunodeficiencias mas graves y mortales.

Fumeni apoy® la realizacion de las valoraciones clinicas necesarias para
evaluar si el nifo era candidato a trasplante, apoyo el traslado de la familia
y del pequefio a la Ciudad de México otorgando acompafiamiento a la familia y
apoyo financiero y cubrira una parte del trasplante en colaboracién con el CM
ABC

El papa del pequefio tiene 50% de histocompatibilidad y sera su donador de
células progenitoras hematopoyéticas y se prevé que el trasplante se realice en
el mes de abril de 2025.




INFORME FINANCIERO

e INGRESOS $ 2.687 MDP

Donativos recurrentes

Donativos fundaciones

- o

Cuotas de recuperacién

[

Evento recaudacién fondos

e EGRESOS $ 2.546 MDP

Operacion
Campafia donativos
Administracién
Difusion
Empoderamiento
Diagnostico,

Incidencia
Politica

Apoyo a trasplantes
y tratamientos

e TUS DONATIVOS SON
DEDUCIBLES DE IMPUESTOS

Investigacién y Capacitacién

536 horas
de trabajo voluntario:
apoyo administrativo y
desarrollo de contenidos
digitales equivalente a
$ 157,500.00

e TU PUEDES AYUDAR

Depésito o Transferencia a
nuestra cuenta bancaria.

Banco BBVA

Fundacion Mexicana para Nifias y
Nifios con Inmunodeficiencias
Primarias AC

CLABE Interbancaria
012180001973084345

No Cta. 0197308434
SWIFT BCMRMXMM

Donativos
con cargo a
tu tarjeta
de crédito o
débito a
través de
CEVE]




ESTIMONIOS

e TESTIMOMIOS

Rocio Venegas
Asignar esta conversacidn =

hola buenos dias,quiero agradecerles de todo corazdn,por la
donacién que me le han dado a mi hijo,dios los bendiga siempre
‘ e gracias

Braulio Elizondo Venegas

Mariana Nila
Asignar esta conversacién w

Buen dia

Quiero agradecer el apoyo abtenido por parte de
esta institucidn, por el estudio realizado a mi hija
Dafne Irazu, muchisimas gracias Dios los siga
bendiciendo para que sigan ayudando a mas

@ personas

Ana Cristina Quintero Barajas 1
para mayela.garcia -

Hola, muy buena tarde, muchas
gracias por el apoyo. Le envio via
WhasaApp la fotografia y el
documento firmado. Tengo una duda,
después de que ya se detectd el
diagndstico ;qué sigue?, ;jseva a
poder apoyar a mi nena con ustedes
el tema del trasplante?.

De antemano les agradezco de
corazén a todos ustedes los que han
estado pendientes de mi Zoe.




MUCHAS GRACIAS

www.fumeni.org.mx



