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,rhﬁ’gx’}?:‘"°"°“5 “Somos Amor, oportunidad y vida”

Asociacion
Civil

Nifias y niflos nacidos con craneosinostosis de 0 a 18 afios en Hidalgo,
Meéxico y el mundo.

CUENTAS BANCARIAS

BANJERCITO CTA. 281000190 CLABE: 019290002810001904 CHEQUES
BANCOMER CTA. 0116591302 CLABE: 012290001165913020

REDES

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

Calle: Circuito Cardenal No. 603 Colonia Campo de Tiro  Pachuca Hidalgo

VIERNES DE 13:00 - 17 HRS. PM. 17:00 Y SABADO DE 9:00 - 13:00 HRS
TELEFONO: /711435128

Calle Manuel Gutiérrez Num. 816 Col. Javier Rojo Gomez
Pachuca Hgo. CP 42030
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MENSAJE INSTITUCIONAL

En Craniosinostosis México estamos convencidos que al procurar la salud de
nifas y niflos nacidos con craneosinostosis, defendemos un derecho primordial
pues quien goza de buena salud fisica tendrd mayores posibilidades de mejor
salud mental, podra incluirse mas plenamente en la comunidad a través de la
integracion familiar, tendra un desarrollo mas pleno y 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, asi
disminuimos desigualdades, les acompafiamos en todos los procesos
hospitalarios necesarios, les brindamos terapias fisicas, de lenguaje y psicoldgicas
que empoderen a los nifios y a sus familia, asegurandonos 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 diagnosticos erroneos, tratamientos costosos o incluso
pocas esperanzas de buena salud, y al no contar con recursos se sienten
impotentes. Por esto cuando una pequefia 0 pequefio que muchas veces por su
padecimiento esta con desnutricion, 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/0 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 pequeiios .

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
préjimo es el mejor ingrediente para cambiar al mundo y hacerlo un
mundo de paz.



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 proclamo “Dia internacional de
las Deformidades Craneales” asignando el color verde
manzana; el afio anterior una pequefia habia sido
diagnosticada y operada de “Craneosinostosis’, la familia
consternada por el dificil diagnéstico junto a nosotros
(médicos) iniciamos con la difusion a través de
conferencias, una pagina de Facebook y acompafiamiento
a familias vulnerables de peqguefios con Craneosinostosis,
quienes se sometian a cirugia, obsequiando un kit de
articulos para bebé.

Hoy otorgamos y gestionamos consultas de especialidad ,
tomografias, cirugias, terapias fisicas, de lenguaje vy
psicologia,a costos accesibles y/o  gratuitas para
diagnosticos y tratamientos oportunos, difundimos
informacion a través de conferencias al personal de salud,
estudiantes y publico en general, fortalecemos a las
familias a traves de talleres y actividades de inclusion.




Dr. Pablo Pacheco
Hernandez

Dra. Marfa de Lourdes
Sanchez Hinojosa
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MISION

Apoyar a nifias y nifios 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 vy
tratamientos oportunos que disminuyan o eviten discapacidades.

VISION

Lograr que todas las nifias y nifios 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 vy
nifos con deformidades craneales y en condiciones vulnerables,
proporcionandoles apoyo profesional para realizar a través de
consultas y estudios especializados un diagnostico temprano vy
certero, asi como el apoyo en atencion, 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.



v’ Capacitacion, orientacion y difusion
conferencias a publico gral. personal de
salud y estudiantes.

v Investigacion, censos, incidencia, para
generar politicas publicas de prevencion.

v/~ Historia Clinica

V" Consultas de Neurocirugia

" Apoyo con estudios especializados como
Tomografias tridimensionales de craneoy
estudios de laboratorio.

v’ Procurar consulta de neurocirugia

v Procuramos donadores sanguineos

v Vinculamos tratamientos en hospitales
privados, gratuitos o a bajo costo.

v Familia cirugia (hasta los 4 afios)

" Rehabilitacién fisica y estimulacién
temprana

v Terapia de lenguaje

" Apoyo Psicolégico

./ Talleres de vinculacién social

/" Red de colaboracién




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

Lograr la inclusion y la sana convivencia

Dia de Reyes entre familias de Craniocampeones

Dia Mundial de las Enfermedades Raras ¢ cientizar al personal de salud y piblico

en general sobre esta condicion. AT e e e AR sl

lluminado y foro

Concientizar a través de conferenciasal 200 personas en alglin auditorio de
personal de salud y publico 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.
acompanadas. Presencia en medios y redes.

Lograr la visibilizacion y concientizacién Minimo 50 personas para la

LEtniVersihumane sobre Craneosinostosis realizacion de un liston humano verde

Visibilizar el dia internacional de las Lograr la concientizacion y

LISTON VERDE deformidades craneales. visibiizacién de la causa.

Lograr la visibilizacion a travez del
ILUMINA DE VERDE CRANIO TU EDIFICIO  iluminado de edificios gubernamentales,
empresariales y otros.

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

De 50 a 100 personas por charla que
Concientizar e informar a la poblacion, logran conocer sobre
Charla de Craneosinostosis personal de salud, estudiantes etc. Sobre ~ Craneosinostosis, su Diagndstico y
Craneosinostosis U su atencion oportuna  Tratamiento. A TRAVES DE ALGUNA
PLATAFORMA DIGITAL COMO ZOOM

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

Sensibilizar, difundir, incluir y procurar

Carrera Atlética faridos:

25 mamds, consentidas fortalecidas,

DIA DE LA MAMA Consentir a las mamds cuidadoras
renovadas

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

Capacitar a las craniofamilias con talleres y

Festivalde Verano charlas de inclusion , psicologia

Dia Internacional de las Personas con Generar conciencia en la poblacion
para el trato digno de las personas

con discapacidad, asi como generar
ambientes de inclusion

Discapacidad Fomentar, y concientizar sobre la indusion




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, Chihuahua, Chiapas
Distrito Federal, Quintana Roo etc. Nuestras opiniones meédicas llegan a varios paises del
mundo como Argentina,Guatemala, Colombia, Perd, Chile, Venezuela, Filipinas etc.

Otro de nuestros ejes es la capacitacion al personal de salud , la concientizacién y
sensibilizacién a la poblacidon 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 inclusion en la promocién de valores como la no
discriminacion.

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,
formamos parte del Consejo de la Alianza Nacional y de la Vicepresidencia, En la cual
estamos acercarndonos a tomadores de decisiones, con propuestas para buscar la cobertura
de estas enfermedades para sus diagnosticos y tratamientos, asi como la difusion a través de
foros médicos en diferentes estados: Hidalgo, Chihuahua, Monterrey, y Virtuales, con
autoridades de Salud Nacional trabajamos por la inclusion de nuestros padecimientos en el
Registro Nacional de las Enfermedades Raras.

El 04 de abril instituido por la ONU en el 2013 como Dia Internacional de las
Deformidades Craneales, otorgando el listobn verde manzana, asi como el mes de
septiembre mes de la concientizacion de Craneosinostosis otorgando listdn morado.
Por ello desde el 2014 durante el mes de abril realizamos diferentes acciones para la
visibilizacion de la Craneosinostosis que van desde iluminar diferentes edificios en verde
como el Reloj Monumental de Pachuca, el Edificio de la Comisién de Derechos Humanos,
Junta General de Asistencia, Palacio de Gobierno, y otros monumentos emblematicos incluso
en otros estados; La realizacion de un listén verde humano en la explanada del Reloj
Monumental o Palacio de Gobierno; 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 nifios cony sin discapacidad.

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

Con el proyecto Salud Alimentaria de Fundacion Walmart beneficiamos a 30 familias durante 7
meses con despensas completas vy talleres de nutricion .

Con Juguetén Azteca repartimos juguetes a nuestros beneficiarios.

Con Fundacién Soriana apoyamos una cirugia para una craniocampeona.

Con Hospital de la Beneficencia Espaiiola realizamos cirugias gratuitas o accesibles.
Paynathon SA de CV nos apoya para tomografias a costos muy accesibles.

Laboratorios CEDIN nos apoya con estudios preoperatorios.

Ganamos convocatorias de SEDESO para equipamiento y certificacion.

Contamos con un equipo médico de especialistas sensibilizados para cirugias de
craneosinostosis.
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INGRESOS

CRANIOSINOSTOSIS MEXICO A.C.

INGRESOS: $800,000

3%

/——\

60% Personas
30% Fisicas
Prestacion de
servicios
40%
40% Personas Nac[m?;ss
Morales

25%

Financiamiento
Pablico

EGRESOS

CRANIOSINOSTOSIS MEXICO A.C.

EGRESOS: $690, 297

2.4% Uniformes 0.8% 1.2%

Gasto Notarial SAT

o : 0.3%
4.8% -~ ASTirisTotos

Contabilidad

3.7%
Material Quirirgico
Osteosintesis

1% Material
Quirdrgico
especial
24%
Proyecto Seguridad
Alimentaria




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 Inclusién de Hidalgo

Alianza por las Enfermedades Raras de
Hidalgo

(Fundacion Majosé- Prader Willi, Fundacion
Treacher Collins)

Secretaria de Salud

Comision de Derechos Humanos de Hidalgo y
CNDH

Alianza Nacional por las Enfermedades Raras

I
2,

ool -

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

Federacion 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
visibilizacién

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

Manatma Gandni

iGRACIAS POR FORMAR PARTE
DE NUETSRA GRAN
CRANIOFAMILIA!

Craniosinostosis
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