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(Q &DQRMORWRY 0 «[ IFR WP RV FRQYHQAGRV TXH DOSURFXWDU @ \DOG GH
QB DV\ Q3 RV QDAGRV FRQ ADOHRVQRAWRWY  GHHQGHP RV XQ GHUHKR SUP RUEDO
SXHVTXLHQ JR] D GH EXHQD VDXG | VIFD WQGLE P D\ RUHV SRVEIGEDGHY GH P HRU
VDOXG P HQVIDO SRGE LQFOILH P £V SBIQDP HOM HQ @ FRP XQIGDG D WDY«V GH @
LOWMIWDAPQ IDP IIDU WQGLE XQ GHVDUR@R P £V SBIQR \ RSRUMQGDGHY VP IOUWHV D
FXDOXIHUQE DR Q2 R GH VX HEDG

&ROVAHQMV TXH @ P D\RUD GH @V IDP LDV GH QXHWRY EHQH IAIDURY QR FXHQEQ
FRQ UHFXUR QLFRQRAP IHQR QHAHVDUR SDUD SRGHU FXP S@JFRQ HM GHUHKR X
REMMYR FRDG XEDP RV FRQ H®RV SDID ®IWDU MQRV HWD HOFRP IHQGD DV
GL\WP LOXIP RV GHWIXD@DGHY ®V DFRP SDPDP RV HQ \RGRV ®V SWRFHWRV
KRVSMIOURY QHAHVDURY BN EUQGDP RV WUDSIDV I MEDV GH GIQIXDW\ SMERQILEDV
TXH HP SRGHIHQ D ® Q2 RV\ DVXVIDP D DVHIXWQGRQRY GH TXH FXHOMQ FRQ
OV KHUDP HQWV QHFHVDUDY SDWD SRGHU IQFOIWH ® P HRU SRME®! DOP XQGR
H WURU

/ RV SDSDV @UDQ D QRVRWRV DIREIDGRY FRAIXQGEGRV\ SUHRFXSDGRY SRUHJXWIR
IOAHIR GH VX EHE« FXDQGR KDQ SHUIHJUQDGR SRU YDURV KRVSMIBN \ P «GERV
TXIHQHV BV KDQ GDGR GDIQUVMWRY HULUQHRY WDEP HQRY FRWRVRV R IQFGMWR
SRFDV HVSHDQ DV GH EXHQD VDOG \ DOQR FRQEU FRQ UHFXURV VH VHOMQ
IP SRWOMV 3RUHVR FXDQGR XQD SHTXH D R SHTXHE R TXH P XAKDV YHFHV SRUVX
SDGHAP IHQR HWD FRQ GHVQXWIHLQ VDB GH XQD AXID PDRUFRPR @ GH
FIDOHRVQRWRWY TXH UHTXIHH P XKD SUHAMpQ\ H SHUHQAD\ GHVSX«V GH YDURV
GDV HQ KRVSMIOVRQ GDGRV GH YHU VXV FDUVDV VRQUHOWAV MIQR GH TXH
SRGLEQ WIQHU XQD YIGD P HRU\ FRQ @ VHIXUGDG GH TXH HWEP RV GMWP 1QX\ HQGR

\ R HYIMuQGR XQD GMADSDAGDG . QRV @D GH\VOWA DARpQ

/ D 1DP L@D HV SDWD QRVRWRY I XQGDP HQWOHQ HOHP SRGHIDP IHQR GH @V Qi DV
QE RV SRU® TXH HQ \RGDV QXHVADV DAMGDGHY HV [P SRUBQM @ SDUNASDANQ GH
WRGRV\ FDGD XQR GH ®V P IHP ELRV GH H®V WDEDNDP RV HQ GHIHQVD GH &V
GHUHFKRV GH HWRV SHTXHE RV

6RP RV XQD RUWDQ DAMQ QDAGD HQ 3DFKXFD +IGDOR GRQGH HO GH XV
LOMILDOWV VRP RV YROQWURY TXH GHYROHP RV D @ YIGD XQ SRFR GH ® P XFKR

TXH QRV KD GDGR FRQ QXHWUR VHWYLFIR \ TXH FUHHP RV TXH HODP RU DO
SUWINP R HV HOP HWRU LQJUHGIHQWA SDLD FDP ELDU DOP XQGR \ KDFHUR XQ
P XQGR GH SD]
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(O GHDEUGGHO  \H UHSDUMQ WSWRRV\ QARQHVVREWH
SIDOHRMORWRVY HQ @ AXGDG GH 3DFKXFD GH 6RWR
+IGDOR GDHQTXH®?218 SWRFOP 1 ' D IQMUODARQDOGH
OV ' HRWP IGDGHV &\DQHDBN DMIQDQGR HO FRBU YHUEH
PDQDD HO PR DQMURU XQD SHTXH D KDED MGR

GADICQRWHDGD \ RSHIDGD GH  &UIDOHRMORWRMY @  IDP IID
FROMUDGD SRU HOGL HOADIQUWIFR MQR D QRVRWRV
P«GHRV IQHDPRV HRQ O dIXMpQ D WDV GH
FRQHHHDV XQD SEJICD GH ) DAHERRN\ DRRP S DP IHOR
D IDP IV YXQHDE®GN GH SHTXH RV HRQ &IIDOHRMORWRMY
TXIHOHY W\ H VRP HDQ D AIXI D REWHTXIDQGR XQ NWGH
DUNEX®V SDUD EHE«

+R RRUDP RV\ JHWRQDP RV FRQUXGV GH HVSHADTEDG
WP RIWD DV AXIDV WDSIDVY ITMEDV GH GQIXDW \
SMFR®I DD HFRWRV DFAHMEGN \ R JWDXMWMWNV  SDD
GADIQUWRY \  WDWP IHORV RSRUMORV GIXQAP RV
IQRUWP DHLQ D WDY«V GH FRQHIHQHDV DOSHWRQDOGEH VDAG
HMXGDOMV \ SYEGR HQ JHOHDO IRMWBGHP RV D OV
|DP 1DV DWDY«V GHWIHV\ DRRMMGDGHY GH IOFGMLIQ
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$SRDUD Q2DV\ Q2 RV HQ WDANQ YX@QHIDE® TXH SUMVHOEQ
&WDOHRVQRWR\Y ' HRWP IGDG ADQHDO D\ XGDQGR D VXV IDP L@V
HQ IRWP D IQWIWDODGHP £V GH VHOVELD DU IQRWP DU\ FOSDAVBUD @
SREQANQ \ DO SHWRQDOGH \VDOG SDID ®RJWDU GDIQUVFRY \
WDVEP HQRY RSRUMQRV TXH GIVP 1QX\ DQ R HYWQ GMVFDSDAGDGHY

9-6- 1

/ RILDUTXH VRGDV @V QE DV\ Qi RV QDAGRY FRQ ADQHRVIORRVY GH
0 «[ IFR\ HD XQGR WQIDQ XQ GDIQUWER \ WP IHOWR DGHRXDGR
TXH GV SHP M) GWP IOXIU \ R HYMIU GVADSDAGDGHY DV FRP R
JHQHDU FRQRAP HOR H IQRWP DALQ HWBGWWED TXH DXGH D
JHQHWDUSRONDV SYETDV SDUD VX SUHYHOALQ

2% (72 628&$/ ' (-0 3$&72

(Q &WDQRVORWRMY 0 «[ IFR SLRFXLDP RV @ VDXXG GH OV Q& DV \
QB RV FRQ GHRUP IGDGHV ADQHDBN \ HQ FROGHRQHV YX@HDEGNV
SIRSRUIARQEQGREBN DSR\R SIRIMMRQDOSDID UHD@ DU D WDY«V GH
FROUX@DV \ HAXGERV HVSHADD DERV XQ GDIQUWER WP SUDQR \
FHUMR DV FRP R HODSR\ R HQ DMQALQ JHMIQ\ P ROHVEUR SDD

VX WDWP IHOR TXW/AIIFR HQ KRVSMZBN \ FRQ SHIRCQDODOEP HOM
FDOLEDGR SDWD TXH VX SIRAHGP IHOR MDD H MRAVR  DVHIXIDQGR

XQD P HNRUFD@GDG GH YLGD FRQ @ P HORUR QX@ GIMFDSDH.GDG
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v’ &DSDAWANQ RUHQEANQ\ GLXMUQ
FRQHHQADV D SYEGR JWDO SHYRQDAGEH
VDBG\ HAXGIDQMV

V' Q- DApQ FHQWRY IQAGHOAD SDUD
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v+ MRUD &CIFD

Vv &RQUXERVGH 1 HXWRAWKI D

" $SR\ R FRQHVXGRVHSHADD DGRV FRP R
7RP RIWD DV WGP HOMRQDBN GHREQHR \
HWXGRV GH CERIDRUR

V' 3IRFXUDURRQVXED GH QHXWRALXI D

v 3WRRXIDP RV GRQDGRUHV\DQIX QHRV

v 9IORXOP RV WDEP IHORY HQ KRVSMIBN
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Dia de R Lograr la inclusion y la sana convivencia
eyes entre familias de Craniocampeones

Dia Mundial de las Enfermedades Raras Concientizar al personal de salud y piblico

lluminado y foro en general sobre esta condicion.

Concientizar a través de conferencias al
personal de salud y publico en gral. sobre
Dia internacional de Craneosinostosis  esta condicién. Mantener vinculacién con
craniofamilias, se sientan incluidas y
acompaiiadas.

Lograr la visibilizacion y concientizacién

LEtniVersihumane sobre Craneosinostosis

Visibilizar el dia internacional de las
LTONIVERDE deformidades craneales.

Lograr la visibilizacion a travez del

ILUMINA DE VERDE CRANIO TU EDIFICIO  iluminado de edificios gubernamentales,
empresariales y otros.

Concientizar e informar a la poblacion,
personal de salud, estudiantes etc. Sobre
Craneosinostosis u su atencion oportuna

Charla de Craneosinostosis

Grera Atétc Sensibilizar, difundir, incluir y procurar
fondos.

DIA DE LA MAMA Consentir a las mamas cuidadoras

Capacitar a las craniofamilias con talleres y

Festivalde Verano charlas de inclusion , psicologia

Dia Internacional de las Personas con
Discapacidad Fomentar, y concientizar sobre la indusién

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

200 personas afines al area de salud

200 personas en alglin auditorio de
la ciudad de Pachuca, repartir 500
tripticos en consulta externa de
hospitales, 20 familias invitadas.
Presencia en medios y redes.

Minimo 50 personas para la
realizacion de un liston humano verde

Lograr la concientizacion y
visibilizacion de la causa.

Concientizar a la poblacion en general
sobre el dia de craneosinostosis.

De 50 a 100 personas por charla que
logran conocer sobre
Craneosinostosis, su Diagnéstico y
Tratamiento. A TRAVES DE ALGUNA
PLATAFORMA DIGITAL COMO ZOOM

500 participantes , presencia en
medios (TV, radio, periédicos,
Facebook, Twitter, etc.)

25 mamds, consentidas fortalecidas,
renovadas

20 familias. Se logra orientar y
capacitar en areas como estimulacién
fisica, dental, psicoldgica etc. Se
promueve |a sana convivencia y la
inclusién de los craniocampeones.

Generar conciencia en la poblacién

para el trato digno de las personas

con discapacidad, asi como generar
ambientes de inclusion




352*5$0 $6' ( $&& 1
1 XHVAD FREHUIMWD SUQASDOHV HQ HO(WIGR GH  + LGDAR HQ P XQHSIRV FRP R 3DFKXFD
7X@QFLQIR 0 LOHDOGH @ 5HIRWP D P LTXLDQ )FR —0 DGHWR 7L} D\ XFD ( O$UHQDO
2P IMBQ GH-XEWH $JIXD %DQFD $FD[ RFAKIVEQ HF < RARV HMBGRVFRP R (GR GHO «[ IFR
3XHE® 9HWDAXK] 7DP DXCSDV =DFDMADV 0 IEKRDFEQ 9D &DDRWQD &KIKXDKXD &KIDSDV
' MAMR ) HGHUDO 4 XIQEQD 5RR HW 1 XHVADV RSIQRQHV P «GEDV @UDQ D YDURV SDVHV GHO
P XQGR FRP R $WHQWD* XDMP DD &RBP EID 3HY: &KIBI 9HQH XHD ) ICSIQDV HF
2 WR GH QXHVARV HV HV ©@ FDSDFVDFLLQ DOSHU/RQDOGH VDXG @ FRQFLHQW DFLQ \
VHOVLEL® DAL Q D @ SREMALQ HQ J HOHLDOD WDY«V GH SOWDV HQ GLHHOWY HVSDARVFRP R
HVEXHDV DXGMRURY KRVSMIBN IRIRV\ FRQIUHVRY P «GERV [HUDV P HGRV GH FRP XQEDALQ
WEMMUQ DGR SHULGERY UHYMBV GIMIBN HF  TXH JHQHUHQ FRQRFLP LHQVR VREWH @
HQIHWP HGDG SHLR VP El«Q LQFOMpQ HQ @ SWRP RFPQ GH YD®RWHV FRPR @ QR
GLVFUP LODFQ
) RUP DP RV SDUM GH @ $ @DQ] D 1 DFIRQDOSRU @V ( QIHWP HGDGHV 5DWDV GRQGHWRP RV GH
®/ PP EWRV MQR FRQ RWDV RUDQ] DARQHY GH GLIHHOMVY (\WEGRV GH @ SHSYETD
IRWP DP RV SDUM GHOSRQVHWR GH @ $@DQ] D 1 DFLIRQDO\ GH @ 9 LFHSUHMGHQFID ( Q ® FXDO
HWEP RV DFHUFDLQGRQRY DVRP DERUHV GH GHAMRQHY FRQ SLIRSXHWEV SDUD EXVADU® FREHIMUD
GH HWBV HQ HLP HGDGHV SDUD VXV GIDIQUVFRY\ WDEP IHQRY DV FRP R @ GLXMPQ DWDY«V GH
IRIRV P «GERV HQ GIHHOMV HMEGRV +IGDOR &KIKXDKXD 0 ROMUH \ 9ILMDBN FRQ
DXVRUGDGHV GH 6D0G 1 DARQDOAEDIZP RV SRUD IQFGMuQ GH QXHVARY SDGHAP IHQRY HQ HO
5HILMAR 1 DFLRQDOGH @V ( QHP HGDGHV 5DV
(O GH DEUO IOMMGR SRUD 218 HQ HO FRPR ' D -QWAURDFIRQDO GH @V
' HRWP LGDGHV &WDQHDBNV RWRUDQGR HO OMQ YHGH PDJDQD DV FRPR HOPHV GH
VHSVIHP EWH P HV GH @ FRQFLHOW] DFLpQ GH &LDQHRVIQRWRMY RIRUDQGR MAMQ P RUDGR
3RU H®R GAVGH HO GXUDQM HOP HV GH DEUOUHDD DP RV GLHHQMV DFARQHV SDID @
YIMELD) DAPQ GH @ &WDQHRVCRWRWY TXH YDQ GHVGH LOXP LODU GLHHOMY HGLIERY HQ YHWGH
FRP R HO5HBMO RQXP HQWIOGH 3DFKXFD HO( GLIFR GH @ &RP IMpQ GH ' HIHRKRV + XP DQRV
XQU * HQHUDOGH $VMMOAD 3DOAR GH* REIHUOR \ RWRV P RQXP HORV HP EGP EWFRV IQFONVR
HQ RWRV HAEIGRV /D UHD@ DAPQ GH XQ @MIQ YHUEH KXP DQR HQ ® H SOQDGED GHOSHBM
0 RQXP HQWOR 3DDAR GH * REHLR XQ ) RIR FRQ @ SDUMASDANQ GH 0 «GFRV  7HIDSMBV
3VELBIRV ( QHP HIDV 3HGIDADY HXGDQMY EHQH IFDURV\ VXVIDP LDV DV FRP R SYEGR HQ
JHQHDO XQD\ DWDGHRQDIFDULHLD DV@&VUED UHFUHDVAYD TXH WHQH @ SHEXTIDUGDG GH IQFIUD
FDWI RUD LQ DOWHQ S GRQGH SDUMASDQ Q2 RVFRQ\ MQ GMADSDAGDG

(WEP RV SURFXWDQGR \ DFRP SD* DQGR QR VRR D@V QLE DV\ Q2 RV FRQ ADQHRVQRWRVY QR D
OV IDP LDV FRP SGMDV  SLRFXDQGR VX VDOG IMED VX VDOG P HQEOIQMILDQGR \RGRV BV
GHHKRVD ®V TXH SXHGH\ GHEH \WQHUDFFHVR FXDOXIHUQE DR QE R
&RQHBWR HAR 6D0G $ T HQWMUD GH) XQGDANQ: DO DWAEHQHIFDP RVD  IDP IV GXUDQM
P HVHV FRQ GHVSHQVDV FRP SEMIV \ \B@ILHY GH QXWIHLQ

&RQ-XIXHWMQ $] VIHFD UHSDUAP RV MIXHMV D QXHVARY EHQH LFELDURV

&RQ) XQGDFLQ 6RUDQD DSR\ DP RV XQD ALKJID SDD XQD ADQRADP SHRQD

&RQ+ RVSWWIDOGH @ %HQHI LFHQFLD ( VSD?* R@ UHDQ DP RV ALK DV JUDMMDV R DFRHMEGN

3D\ QDVKRQ 6$ GH &9 QRVDSR\ D SDID\RP RIWIIDVDFRWRVP X\ DFFHME®N

/ DERIDVRURV &(' -1 QRVDSR\ DFRQ HWXGIRV SUHRSHIDRURV

* DODP RVARQYRFDRUDVGH6(' (62 SDUDHTXISDP IHQR\ FHUMEDApQ

&ROEP RV FRQ XQ HIXISR P«GFR GH HVSHADDABY VHQVEIQ DGRV SDWD AXITV CH

FIDOHRVICRWRY



ESTUDIOS CONFE- | TERA- | WEBI- Taller

ESP.LAB. RENCIAS | PIAS NAR /
MATERIAL CONFE-
(TOMOGRA- RENCIAS
M,R
EE 13 13 0 0 9 3 -
8 11 2 2 16 5 -
4 5 2 7 7 3 -
7/ 9 9 17 14 13 = 100 -
10 24 20 19 45! 6 - 50 250 2
26 58 84 39 11 3 174 50 250 72
42 104 64 28 15 9 204 50 100 2
31 35 41 41 13 1 20 10 73 100 2
36 55 90 51 16 1 111 11 30 260 2
0 a0 83 123 66 10 10 404 10 200 300 7
enpt 217 397 435 270 126 54 913 21 453 1360 17

ACTIVO BEH 66
S

e el

13 a 18 ahos Wi 03 5

19 a 29 anos 01 02 03

35 66 101
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CRANIOSINOSTOSIS MEXICO A.C.

INGRESOS: $800,000

3%

/——\

60% Personas
30% Fisicas
Prestacion de
servicios

40% Personas
Morales

25%
Financiamiento
Pablico

(*5(626

CRANIOSINOSTOSIS MEXICO A.C.

EGRESOS: $690, 297

2.4% Uniformes 0.8%

Gasto Notarial

O
4.8%
Contabilidad

23%

Hospitaliciaziones Quirirgicas

8%

Prayecto f Equipamiento Estudios especializados

24%
Proyecto Seguridad
Alimentaria

1.2%

SAT

0.3%

Adrninistrativas

3.7%
Material Quirirgico
Osteosintesis
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INSTITUCION O PERSONA PROPOSITO
Hospital del Nifio DIF Hidalgo Cirugias y atencion de nifios

Apoyo con tomografias a bajo costo

Hospital de la Beneficencia Espariola de NP .
Patrocinio: cirugias a costos accesibles o

Pachuca .
gratuitas
Apoyo en la profesionalizacion
Junta General de Asistencia Fortalecimiento a través de financiacion de

ayuda

Fortalecimiento con capacitaciones y
Subsecretaria de Participacion Social y FA convocatorias de equipamiento.
Vinculacién con gobierno

Presidencia Municipal Difusion
Red por la Inclusién de Hidalgo Apoyo en General

Alianza por las Enfermedades Raras de

Hidalgo Colaboracion estratégica
(Fundacion Majosé- Prader Willi, Fundacion

Treacher Collins)

Secretaria de Salud Convenio de colaboraicon

Comision de Derechos Humanos de Hidalgoy Apoyo en Derechos Humanos y
CNDH visibilizacién

Alianza Nacional por las Enfermedades Raras

1. Amory Fuerza

2. 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. Colaboracion y vinculacién nacional
Asociacion de Hemofilia Siloe A.C.

Fundacion Mariajose Prader Willi

Atrofia Girata

Federacion de Hemofilia de la RepUblica

Mexicana AC

10. Asociacion Mexicana de Anemia Aplasica
. _____________________________________________________________________________________________________|
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