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"-°  NOMBRE DE LA
ORGANIZACION

Craniosinostosis México

VALORES

Solidaridad: Adhesién incondicional con las familias vulnerables con
Craneosinostosis.

Respeto: Promover la inclusion y dignificar el derecho a la atencion médica.
Compromiso Social: Conviccion de servicio para realizar acciones a favor
de grupos vulnerables.

Sustentabilidad: Administrar en forma eficiente y racional los recursos
materiales, econémicos y humanos.

a = Craniosinostosis

México “Somos Amor, oportunidad y vida”
é?\?if:iocién

Nifias y nifios nacidos con craneosinostosis de 0 a 18 afios en Hidalgo,
México y el mundo

CUENTAS BANCARIAS

BANJERCITO CTA. 281000190 CLABE: 019290002810001904 CHEQUES
BANCOMER CTA. 0116591302 CLABE: 012290001165913020
No. Tarjeta 4555113008169429

REDES

Web: https:/www.craniosinostosismexico.com Mail: craniosinostosis_mexico@outlook.com
Facebook: CraniosinostosisMexico Twitter: @craniomexico Instagram: craniosinostosis

Circuito Cardenal No. 603 Col. Campo de Tiro Pachuca Hidalgo

7711435128 N
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MENSAJE INSTITUCIONAL

En Craniosinostosis México estamos convencidos que al procurar la salud de
nifas y niflos nacidos con craneosinostosis, estamos defendiendo un derecho
primordial pues quien goza de buena salud fisica tendra mayores posibilidades
de mejor salud mental, podra incluirse mas plenamente en la comunidad a
traves de la integracion familiar, tendra un desarrollo mas pleno y estara
entonces con oportunidades similares a cualquier nifia o nifio de su edad.

Conscientes que la mayoria de las familias de nuestros beneficiarios no cuentan
CON recurso ni conocimiento necesario para poder cumplir con este derecho u
objetivo. coadyubamos con ellos para lograr juntos esta encomienda, asf
disminuimos desigualdades, les acompafiamos en todos los procesos
hospitalarios necesarios, pero también les proporcionamos apoyo con terapias
fisicas y psicoldgicas que empoderen no solo a la nifia o al nifio si no a la familia,
asi nos aseguramos de que cuenten con las herramientas necesarias para poder
incluirse lo mejor posible al mundo exterior.

Los papas llegan a nosotros agobiados, confundidos y preocupados por el futuro
incierto de su bebé, cuando han peregrinado por varios hospitales y medicos
quienes les han dado diagndsticos erréneos, tratamientos costosos o incluso
pocas esperanzas de buena salud, y al no contar con recursos se sienten
impotentes. Por esto cuando una pequefia o pequefio que muchas veces por su
padecimiento esta con desnutricién, sale de una cirugia mayor como la de
Craneosinostosis que requiere mucha precision y experiencia y después de varios
dias en hospital son dados de alta, ver sus caritas sonrientes signo de que podran
tener una vida mejor y con la seguridad de que estamos disminuyendo y/o
evitando una discapacidad, nos llena de satisfaccion.

La familia es para nosotros fundamental en el empoderamiento de las nifias y
nifos por lo que en todas nuestras actividades es importante la participacion de
todos y cada uno de los miembros de ellas, trabajamos en defensa de los
derechos de estos pequefios .

Somos una organizacion nacida en Pachuca Hidalgo donde el 95% de sus
integrantes somos voluntarios que devolvemos a la vida un poco de lo mucho que
nos ha dado con nuestro servicio y que creemos que el amor al projimo es el
mejor ingrediente para cambiar al mundo y hacerlo un mundo de paz.



HISTORIA DE LA ORGANIZACION

El 04 de abril del 2013 se reparten tripticos y listones sobre
“Craneosinostosis” en la ciudad de Pachuca de Soto
Hidalgo, dia en que la ONU proclamé “Dia internacional de
las Deformidades Craneales” asignando el color verde
manzana; el aflo anterior una pequefia habia sido
diagnosticada y operada de “Craneosinostosis’, la mama
consternada por el dificil diagnéstico y junto con dos
doctores amigos de la familia iniciamos con la difusion a
través de conferencias, una pagina de Facebooky
acompafamiento a familias vulnerables de pequefios con
Craneosinostosis, quienes se sometian a cirugia,
obsequiando un kit de articulos para bebé. Hoy otorgamos
consultas de especialidad y tomografias gratuitas para
diagnaosticos oportunos, difundimos informacion a traves
de conferencias al personal de salud, estudiantes y publico
en general. Damos sesiones de fisioterapias y estimulacion
multi sensorial para el mejor desarrollo de nuestros
craniocampeones, fortalecemos a las familias a travées de
talleres y actividades de inclusion
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ORGANIGRAMA

Consejo directivo

|

|

|
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MISION

Apoyar a nifias y niflos en situacion vulnerable que presentan
Craneosinostosis (Deformidad craneal) , ayudando a sus familias
en forma integral, ademas de sensibilizar, informar y capacitar a la
poblacion y al personal de salud para lograr diagnosticos y
tratamientos oportunos que disminuyan o eviten discapacidades.

VISION

Lograr que todas las nifias y niflos nacidos con craneosinostosis de
México y el Mundo tengan un diagndstico y tratamiento adecuado,
que les permita disminuir y/o evitar discapacidades, asi como
generar conocimiento e informacion estadistica, que ayude a
generar politicas publicas para su prevencion.

OBJETO SOCIAL DE IMPACTO

En Craniosinostosis México procuramos la salud de las nifias y
nifios con deformidades craneales y en condiciones vulnerables,
proporcionandoles apoyo profesional para realizar a través de
consultas y estudios especializados un diagndstico temprano y
certero, asi como el apoyo con gestion y monetario para su
tratamiento quirdrgico en hospitales y con personal altamente
calificado para que su procedimiento sea exitoso, asegurando
una mejor calidad de vida con la menor o nula discapacidad.



LINEA DE ACCION

DIFUSION Y conferencias a publico gral. personal de

ORIENTACION salud y estudiantes.

. . ara
Hablemos de craniosinostosis P

generar politicas publicas de prevencion.

Realizar Historia Clinica
ATENCION Brindar consultas de ll\leu.ro.orugu.a
Apoyar con Tomografia tridimensional de

Soy Craniocampeon@ , : . . .
Y P craneo (convenio con Hospital Beneficencia

Espafiola)
GESTION DE Procurar consulta de neurocirugia
TRATAMIENTO Procuramos donadores sanguineos
Un quir6fano para un Vinculamos tratamientos en hospitales
Craniocampeon@ privados, gratuitos o a bajo costo

Familia cirugia (hasta los 10 afios)

ACOMPANAMIENTO Rehabilitacion fisica y estimulacion
E INSERCION SOCIAL temprana
No estas solo Talleres de vinculacién social

Red de colaboracion
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Se retinen aproximadamente 30
familias por afio quienes se sienten
identificados.

Lograr la inclusién y la sana convivencia

[adeliers entre familias de Craniocampeones

Dia Mundial de las Enfermedades Raras Condientizar al personal de salud y pablico

lluminado y foro en general sobre esta condicion. AL DpEEIEACITE ] (R0 6 222

Concientizar a través de conferenciasal 200 personas en algun auditorio de
personal de salud y piblico en gral. sobre  la ciudad de Pachuca, repartir 500
Dia internacional de Craneosinostosis  esta condicién. Mantener vinculacién con tripticos en consulta externa de

craniofamilias, se sientan incluidas y hospitales, 20 familias invitadas.
acompafadas. Presencia en medios y redes.
: Lograr la visibilizacion y concientizacion Minimo 50 personas para la
Lissbniverde iumang sobre Craneosinostosis realizacion de un liston humano verde
Visibilizar el dia internacional de las Lograr la concientizacion y
LSTONYERDE deformidades craneales. visibilizacion de la causa.

Lograr la visibilizacion a travez del

[ILIMbARE YERDE GRANIOTUIEDIFIGE] | [Kiminadalcle edificbs aubemanmentales) | | Loroctizara Bpabiadcnien encre

sobre el dia de craneosinostosis.

empresariales y otros.
De 50 a 100 personas por charla que
Concientizar e informar a la poblacién, logran conocer sobre
Charla de Craneosinostosis personal de salud, estudiantes etc. Sobre  Craneosinostosis, su Diagnéstico y
Craneosinostosis u su atencién oportuna  Tratamiento. A TRAVES DE ALGUNA
PLATAFORMA DIGITAL COMO ZOOM
e T Bl 500 participantes , presencia en
Carrera Atiética Sensiuilizar, "'“ﬂ‘::g;“d“"’ procurar medios (TV, radio, periédicos,
' Facebook, Twitter, etc.)
DIA DE LA MAMA Consentr alas mads cukdadoras 2 "amas, consentidas fortaecidas,
renovadas
20 familias. Se logra orientar y
; Capaditar a las craniofamilias con talleres y capat‘:ltar en éreasloomol estinlidgn
Festival de Verano i b fisica, dental, psicoldgica etc. Se
charlas de inclusion , psicologia o
promueve la sana convivencia y la
inclusion de los craniocampeones.
Dia Internacional de las Personas con Generar condencla en la poblacién
Discapacidad Fomentar, y concientizar sobre la inclusion para el trato digno dellas personas

con discapacidad, asi como generar
ambientes de inclusién




PROGRAMAS DE ACCION

Nuestra cobertura principal es en el Estado de Hidalgo en municipios como Pachuca,
Tulancingo, Mineral de la Reforma, Ixmiquilpan, Fco. | Madero, Tizayuca, El Arenal,
Omitlan de Juarez, Agua Blanca, Acaxochitlan, etc. Y otros estados como Edo de México,
Puebla, Veracruz, Tamaulipas, Zacatecas, Michoacan, Baja California, Distrito Federal, Quintana
Roo etc. Nuestras opiniones médicas llegan a varios paises del mundo como Argentina, Perd,
Chile, Venezuela, Filipinas etc.

Otro de nuestros ejes es |la capacitacion al personal de salud , la concientizacidon y
sensibilizacion a la poblacién en general a través de platicas en diferentes espacios como
escuelas, auditorios, hospitales, foros y congresos médicos, ferias, medios de comunicacion
(television, radio, periddicos, revistas, digitales, etc.), que generen conocimiento sobre la
enfermedad pero también inclusién en la promocién de valores como la no
discriminacién

Formamos parte de la Alianza Nacional por las Enfermedades Raras donde somos 1 de
los 11 miembros junto con otras organizaciones de diferentes Estados de la Republica, y
formamos parte del consejo de la Alianza Nacional por las Enfermedades Raras. En la cual
estamos acercarndonos a autoridades gubernamentales, con propuestas para buscar la
cobertura de estas enfermedades para sus diagnosticos y tratamientos asi como la difusion a
través de foros medicos en diferentes estados: Hidalgo, Chihuahua, Monterrey, y el 4° Virtual
el pasado noviembre, con autoridades de Salud Nacional estamos trabajando por la inclusion
de nuestros padecimientos en el Registro Nacional de las Enfermedades Raras.

El 04 de abril fue instituido por la ONU en el 2013 como dia de las deformidades craneales,
otorgando el liston verde manzana, asi como el mes de septiembre mes de la
concientizacidon de Craneosinostosis otorgando listdn morado. Desde el 2014 durante el
mes de abril realizamos diferentes acciones para la visibilizacion de la Craneosinostosis que
van desde prender diferentes edificios en verde como el Reloj Monumental de Pachuca, el
Edificio de la Comision de Derechos Humanos, la Subsecretaria de Participacion Social y
Fomento Artesanal y el Teatro San Francisco, Palacio de Gobierno entre otros; La realizacion
de un listén verde humano en la explanada del Reloj Monumental; un Foro con la
participacion de Médicos, Terapistas, Psicologos, Enfermeras, Pediatras, estudiantes,
beneficiarios y sus familias asi como publico en general y una ya tradicional carrera atlética
recreativa que tiene la peculiaridad de incluir la categoria infantil en pista donde participan
nifos con y sin discapacidad.

Estamos procurando y acompafiando no solo a las nifias y nifios con craneosinostosis sino a
las familias completas , primero procurando su salud fisica, después su salud mental,
integrando todos los derechos a los que puede y debe tener acceso cualquier nifia o nifio.

Durante esta pandemia estamos otorgando despensas y medicamentos a nuestras familias
asi como apoyo psicoldgico virtual con webinars y/o videollamadas para amortiguar los
estragos de estos tiempos de covid-19.



ESTUDIOS

WEBINAR
" " L e Rugia  ONFE*  repapy FE- Lt E-
ANO  NINAS  NIfioS c?::;' (TOMOGR : ls'e RENCIA ‘g:"m PENSA ::fos
g S VIRTUAL  °
FIAS )
2013 13 13 0 0 9 3 =
2014 B 11 2 2 16 5 ~
2015 2 7 i 3 —
2016 7 9 9 17 14 13 - 100
2017 10 24 20 19 15 6 - 50 250
2018 26 58 84 39 11 3 174 50 250
2019 42 104 64 28 15 9 204 50 100
2020 31 35 41 41 13 1 20 10 73 100
2021 36 55 90 51 12 1 111 1 30 260

TOTAL 141 259 261 183 107 42 430 21 248 1060
ACTIVOS 36 55

BENEFICIARIOS ACTIVOS POR EDAD Y SEXO A
DICIEMBRE DEL 2021.

EDAD NINAS NINOS  TOTAL

0 a1 ANOS 4 14 18
2 3 7l 10

3 10 8 18

4 4 9 13

5 2 3 5

6 3 1 4

7 1 6 7

8 2 - 2

10 4 3 7
12 2 2 4

13 y MAS 1 2 3

TOTAL 36 55 91



INGRESOS

Personas Morales
8.5%

Personas fisicas y publico en Gral.
10.5%

Gobierno Estatal
19.9%

Proyecto
61.1%

EGRESOS

Honorarios
18,150

Estudios esp. De Gabinete y Lab.
42,894.74

Contador e impuestos
23,985

Aparatos Aud.
3,500

Materiales y equipos
5,763

Proyecto S.A.

44,932.81 o
Cirugfas

59,820.96

Medicamentos
6,215.72 e o o o o




APOYOS PRINCIPALES

— NUMERO 5 APOYO =zt
APOY IMPORTE
BENEF. GUBERNAMENTAL  DONATIVOPUB.
GRAL.
TOMOGRAFIAS
RESONANCIAS 30% Descuento
51 $42,894.74 $34,000 (convenio con Sociedad
USG Espafiola)
LABORATORIOS
APARATOS AUDI 1 $3,500.00
MEDICAMENTOS 11 $6,215.72 $6,000
CIRUGIAS 12 $59,820.96 $30,000

Articulos para bebe
(toallitas himedas,
KIT (articulos bebe) 12 Jabon, irazada, esporya
de bafio biberdn,
vaselina, pafales,
aceite, babero)

ACOMPANAMIENTO 12
CONSULTAS 90 80% de descuento
1 TALLER SEGURIDAD
ALIMENTARIA Y 30 FAMILIAS ~ $44,932.91 Salon
DESPENSAS
JUGUETES DID{\“CTICOS Dia 60 NIOS $5.513
del nifio
DIA DE REYES 168 e
refrigerios, payasos
REUNION VIRTUAL 60 zoom
DULCES Dia el niiio 60 $995.9
549/838/
10 WEBINARS 1600/1700/
Semana de Ia 1100/727/ Zoom donado
craneosinostosis 781,768/62
0/ 1000.
SESIONES QE
REHABILITACION y 111 $18,150



ALIANZAS ESTRATEGICAS

INSTITUCION O PERSONA
Hospital del Nifio DIF Hidalgo

Hospital de la Beneficencia Espariola de
Pachuca

Junta General de Asistencia

Subsecretaria de Participacion Social y FA

Presidencia Municipal

Red por la Inclusion de Hidalgo

Alianza por las Enfermedades Raras de
Hidalgo

(Fundacion Majosé- Prader Willi, Fundacion
Treacher Collins)

Secretaria de Salud

Comisién de Derechos Humanos de Hidalgo y
CNDH

Alianza Nacional por las Enfermedades Raras

I
2t

o loal Al e Ul e

Amor y Fuerza
Asociacion Mexicana de Atencion de las
Enfermedades Raras.

Distrofia Muscular Duchenne-Becker A.C.

Apoyo Integral Gila A.C.

Asociacion Mexicana de Cistinosis A.C.
Asociacion de Hemofilia Siloe A.C.
Fundacion Mariajose Prader Willi
Atrofia Girata

Federacién de Hemofilia de la Republica
Mexicana AC

10. Asociacion Mexicana de Anemia Aplasica

PROPOSITO
Cirugias y atencion de nifios

Apoyo con tomografias a bajo costo
Patrocinio: cirugias a costos accesibles o
gratuitas

Apoyo en la profesionalizacion
Fortalecimiento a través de financiacion de
ayuda

Fortalecimiento con capacitaciones y
convocatorias de equipamiento.
Vinculacién con gobierno

Difusion

Apoyo en General

Colaboracién estratégica

Convenio de colaboraicon

Apoyo en Derechos Humanos y
visibilizacion

Colaboracién y vinculacién nacional
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"La mejor manera de
encontrarse a si
mismo es perderse
al servicio de los
demas"

Manatma Gandhni

iGRACIAS POR FORMAR PARTE
DE NUETSRA GRAN
CRANIOFAMILIA!

sociacion




