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Angelitos de Cristal fue creada en el año 2003, es la única institución de asistencia privada en 
México que atiende a pacientes con O.I. (Osteogénesis imperfecta) enfermedad congénita 
mejor conocida  como huesos de cristal, que no produce la muerte pero si discapacidad, 
ocasionando a quien la padece constantes fracturas durante su etapa de desarrollo incluso 
antes de nacer, en nuestro país hay un caso por cada 20 mil nacimientos.
 
Nuestra Misión es proporcionar a niños, niñas y adolescentes mexicanos que padecen O.I. y 
que carecen de recursos económicos, apoyos que contribuyan a su desarrollo físico y 
emocional para elevar su calidad de vida.

Visión: Nos proyectamos como la única institución de nuestro género a nivel Nacional con 
alianzas de médicos principalmente ortopedistas pediátricos que dan seguimiento clínico a 
nuestros asistidos y como un referente para países de Latinoamérica para el año 2021.  
                   

AMOR

CONFIANZA

SERVICIO

VALORES

Colaboradores
Dirección General Patricia Hernández Zea. 
Administración Norma Contreras 
Hernández. Servicio Asistencial Diego 
Javier Luna García. Rehabilitación Física 
Ariadna Sarahi Calderón Patiño. 
Psicología Jesica Jimena Serrano Calles 
Comunicación Jaime Rosas Chavarria. 
Auxilar de Mantenimiento María Mata 
Rodriguez.  Mantenimiento Sergio Misael 
Galicia Martínez 
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Mensaje del Presidente 
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Estimados colaboradores, aliados, 
benefactores y amigos:

A lo largo de mi gestión (20012-2020) como 
presidente del patronato de Angelitos de 
Cristal I.A.P., estoy convencido y me 
enorgullece decirles que estos ocho años 
han sido de grandes cambios y retos. Sin 
duda quedan metas por cumplir y áreas de 
oportunidad, pero todos los esfuerzos han 
sido encaminados a fortalecer a la 
institución, a resultados concretos y 

los niños, niñas y adolescentes que padecen 
osteogénesis imperfecta en México, un 
ejemplo de ello es el programa de clavos 
telescópicos que desde el 2012 ha 

éstos, sin duda uno de los proyectos más 
importante dentro de mi gestión.

Nuestro proyecto ha sufrido cambios en 
estos años dejando una propuesta que con 

profesionalizar a las ONG’s de algunos de 
nuestros benefactores como lo son Nacional 

Monte de Piedad, I.A.P.; Fideicomiso por los niños de México Todos en Santander F/321241 S.A. y 

podido contar con un Modelo de Intervención basado tres ejes centrales: Rehabilitación, 
Reducción de la brecha para disminuir la discapacidad, Comunicación para la sensibilización, 
bajo un enfoque de derechos humanos, reconociendo a los pacientes como sujetos de 
derechos y obligaciones.

2019 marcó un panorama diferente en México para las organizaciones de la sociedad civil sin 
embargo nuestra misión continua vigente y en su cumplimiento hemos contribuido a cambiar 
las vidas de la niñez vulnerable cuya condición es vivir con osteogénesis imperfecta en México.

2020 sin duda representara un año de grandes retos en todos los aspectos, estamos 

estafeta. 



Hago una pausa especial reconociendo el esfuerzo, dedicación y aportación de cada uno 
de los miembros del patronato, ya qué sin ellos, nada de esto hubiera sido posible, porque 
sé que desde sus trincheras son cómplices de estos logros, su entusiasmo y 
compromiso siempre presentes han colocado a la institución en un lugar reconocido no 

Latinoamérica.

Agradezco además a todos los padres de familia, aliados, benefactores, empresas, 
voluntarios, instituciones de salud, médicos ortopedistas, instituciones educativas y en 
especial a todo el equipo de colaboradores de la fundación que sin su apoyo los 

Presidente Patronato 
2012 a 2020 

Patronato
Presidente  Tesorero  Lorenzo Vicente Reffreger 
Saucedo Secretario Gregorio Sánchez Galduroz Vocales 
Sampedro Silvia Ruiz Salva  Norma 
Ruiz Salva Gildardo Lili Camacho
Bremer Aztudillo 

Elisa Ruiz Salva. 05



Rehabilitación
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Sesiones 
en piso. 

Sesiones 
terapia

individual

Sesiones 
terapia
grupal

Sesiones 
de

orientación

Sesiones 
hidroterapia.

279

221

253

215

117 
grupos de
familias oi

Pacientes

9,222

5,757

6,893

117

215

No.Sesiones

#

2012-2019



Rehabilitación
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OBJETIVO

Habilitar física y 
emocionalmente a 
los niños, niñas y 
adolescentes con 
O.I, para mejorar 
su calidad de vida.
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OBJETIVO
Facilitar la adquisición de implementos y 
servicios que están directamente 
relacionados con el padecimiento y que 
mejoran las condiciones de desplazamiento e 
independencia.

Desplazamiento y 
control de asignación131

apoyos
122  Sillas de ruedas, aparatos ortopédicos.
     9  Aparatos auditivos.  

3 Clavos Gap.
3 Clavos Kirschner biodegradables.
6 Clavos centromedulares. 
2 Clavos centromedulares biodegradables.
2 Injertos oseos y matriz ósea.
1 Elongador.
1 Fijador externo tipo delta.
1 Par de plantillas cónicas.
2 Placas bloqueadas.
1 Clavo estriado mosik.
1 Fresa mida. 
  

Reducción de la brecha para 
disminuir la discapacidad

64

88

16

PACIENTES

PACIENTES

PACIENTES

211 Clavos telescópicos.

Material quirúrgico y 
su asignación211

apoyos

23
apoyos

Otros materiales quirúrgicos 
y su asignación



13,547
apoyos

1,213
apoyos

Servicios Médicos
y contratación 

619  Dosis de médicamento.
594  Hospitalizaciones 
ambulatorias privadas.                                                                                                                                                                                                                                                                                                         

2012 al 2019

Reducción de la brecha para 
disminuir la discapacidad

Ayudas para traslado a 
terapias.                                                                                                                                                                                                                                                                                                       

Transportación de 

135

281
PACIENTES

PACIENTES
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OBJETIVO

2012 al 2019

Generar y proporcionar información sobre O.I, a 
profesionales de la salud y público en general.

Pláticas 
Informativas

y 
entrega 

de material 
didáctico

Entrevistas en 
Medios de 

Comunicación

Rediseño 
Página web

Incorporación de 
4 redes sociales

112
2,317 seguidores

422 seguidores

2,086 vistas

33,669
visitantes web

169
245

316 seguidores

Comunicación para la 
sensibilización

Refencia con
médicos
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Día de Reyes Magos
Medio Maraton CDMX Taller de Inclusión

Lockton México

Taller de Inclusión
Schneider de México 

Taller de Inclusión
Grupo ADO 

Visita alumnos UNAM
Facultad de Medicina

Proyectos productivos
ITESEM Campus Sur CDMX

Acreditación 
CEMEFI

Acreditación 
CONFIO

Maraton CDMX

8ª Carrera LOCKTON

Fiesta Mexicana 

San Valentín

Festival de Primavera

Carrera Omnilife-Chivas

Día Internacional OI

Curso de Verano Posada Navideña 

Día de Muertos 

Eventos Especiales
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2003
Nace como la Asociación 

Nacional de Huesos de 
Cristal A.C. 

2005
Se transforma en Institución de 

asistencia privada como:
Angelitos de Cristal I.A.P.

 
Es acreditada por  CEMEFI

2009
Atención directa en 

rehabilitación, apoyos 
para medicamento y 

hospitalizaciones.

2011
Registro ante el IMPI del nombre y logotipo 
lnicia profesionalización e institucionalidad, 

incorporando nuevos patronos.
Alianzas para colocar clavos telescópicos 

Alianzas con universidades 

2012
1º Congreso Internacional de O.I.

Alianzas con hospitales del 
sector salud y médicos 

ortopedistas.
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2014
2º Congreso Internacional de O.I.

2016 2019
3er Congreso Internacional de O.I. 

Inicio de trabajos de investigación de implementos 
quirúrgicos con el ESIME del I.P.N. U.Zacatenco. 

Se incorporan redes sociales. 
Atención de pacientes en el Hospital Civil de Guadalajara

1º Corre con Causa Medio y Maratón CDMX

4º Congreso Internacional de O.I. en el Hospital Infantil 
de México “Federico Gómez”.

Participa en la investigación de implementos quirúrgicos 
y su desarrollo reuniendo a la academia y expertos. 

2018

4º Corre con Causa 
Medio y Maratón CDMX.

Registro  ante el IMPI del modelo de 
utilidad de implementos quirúrgicos 

para pacientes con oi.
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OSTEOG NESIS
IM ERFECTA

Es una enfermedad congénita e incurable  que no 
produce la muerte, pero si discapacidad física, se 
le conoce como la enfermedad de los huesos de 
cristal y se caractiza principalmente por la 
fragilidad en los huesos.

Esclerótica Azulada
Pérdida Auditiva

Cara Triangular

CARACTERÍSTICAS

MODELO 
DE

ATENCIÓN

angelitosdecristal.org

Fragilidad ósea

Rehabilitación 

Deformidad en huesos 
largos y torax

Reducción de la 
brecha para disminuir 

la discapacidad  

Comunicación para la 
sensibilización

/angelitosdecristal                @adciap                        angelitosdecristaliap              angelitosdecristal

Si conoces una persona con huesos de cristal, dile que no está solo.
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Y

CM
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K
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Histórico Clavos Teléscopicos
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Antes

Para corregir angulaciones y darle mayor 
soporte a los huesos reduciendo las 
fracturas que se presentan sin causa 
aparente. La peculiaridad de este clavo es 
que se compone de dos piezas una llamada 
hembra y la otra macho. La segunda se 
introduce en el centro de la primera y los 

(húmero), en cadera y rodilla (fémur)  o en 
tobillo y rodilla (tibia), permitiendo que el 
clavo crezca conforme lo hace el hueso.

Los niños, niñas y/o adolescentes con 
osteogénesis imperfecta logran reducir las 
fracturas, el dolor provocado por éstas, 
pierden menos hueso y con ello disparidad 
en sus miembros inferiores y superiores, 
además de ser más independientes y lograr 
una vida casi normal que les permite la 
inclusión.

Los clavos telescópicos son implementos 
quirúrgicos que son colocados en medio de 
los huesos largos

Después

Un paciente requiere de 1 a 6 
clavos.

El implante puede ser 
rechazado por el cuerpo.

Hay recambio de clavo 
dependiendo el crecimiento 
del niño. 

Sabías qué



Histórico Clavos Teléscopicos
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2012

2012-2019

2013

2014
2015

2016

2017

2018
2019

211 CLAVOS
TELESCÓPICOS 

CLAVOS
TELESCÓPICOS 

PACIENTES

PACIENTES

88

23
15

24 21 26
24

28
30

37

34

14

18

A

15

17
27

9



Histórico de Medicamento
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Tratamientos
La osteogénesis imperfecta es una patología genética, congénita e incurable que permanecerá 
toda la vida del paciente. Los cuidados que requiere son distintos, dependiendo del grado de 
afectación de cada persona. 

Bifosfonatos: 
Actualmente es el tratamiento preferente. Por su efecto, estas sustancias son de utilidad para 
mejorar la densidad ósea, corregir la osteopenia y disminuir el número de fracturas. De esa forma 

de vida del paciente. El especialista es quien ha de recomendar el uso de un determinado 
bisfosfonato, que será intravenoso en niños (pamidronato o zoledronato) y oral (alendronato, 
risendronato) o intravenoso (zoledronato) en adultos.
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Dosis

Dosis

Dosis

48636248

2012 2013 2014 2015

201920182016 2017

93

95 92 91

90

2012-2019

A

91

71

72

72

619 594

71

78

69

80

68

40

40

Hospitalizaciones

Hospitalizaciones
138

Pacientes

Hospitalizaciones

30575249
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Fernando llegó hace 7 años a la fundación, 
buscando en internet algún lugar donde 
pudieran ayudarlo con su enfermedad, nos 
han apoyado con sus terapias, además, le 
sirve mucho emocionalmente el convivir 
con los demás Angelitos, porque a pesar de 
que él ha tenido menos complicaciones que 
los demás, Fernando tiene una mente a 
veces muy de adulto.

El ha sufrido 15 fracturas, pero hace dos 
años que tuvo fractura de Tibia y 
posteriormente los médicos tomaron la 
decisión de empezar con la aplicación del 
medicamento aplicado cada 6 meses, 
hemos visto avances en su independencia y 
movilidad, pese a que ha tenido sus recesos 
por hospitalización y reposo por las 
fracturas o cirugía estamos saliendo 
adelante.
 
Agradezco a todos por el apoyo brindado 
para Fernando.

Fernando
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Mi nombre es Perla Montserrat, soy mamá de Melissa Alexandra, 
ella fue diagnosticada al nacer con Osteogénesis imperfecta tipo 3, 
actualmente tiene 7 años y lleva más de 80 fracturas.

Melissa llegó a la Fundación cuando tenía 1 mes de nacida, de 
primer instante nos ayudarnos por medio del área de psicología a 
entenderlo, aceptarlo y así poder ayudarla.

Cundo Melissa comenzó con sus terapias físicas era una bebé muy 
temerosa, desconfiada, casi no podía moverse ya que era muy 
susceptible a fracturarse con cualquier movimiento brusco o que 
implicará un poco de fuerza, no podía sostener ni su cabeza. Poco 
después comencé a ver los cambios en ella, ya podía sostener un 
poco la cabeza ya podía hacer algunos movimientos sin 

fracturarse, a parte su conducta cambio, comenzó a ser más sociable en su entorno 
comenzó la etapa de querer conocer cosas nuevas, con los meses pudo sostener su cuerpo 
y tener fuerza en sus brazos, hasta poder incorporarse, logró quedarse sentada por 
periodos prolongados de tiempo, después de un año comenzó a desplazarse sentada con 
las terapias obtuvo mayor fuerza en los nudillos de sus manos y  en sus brazos, eso no 
solo le ayudo a moverse de un lado a otro, sino también a sentirse más segura y de mejor 
ánimo.

Después de sus cirugías retomó sus terapias, comenzó a 
pararse con apoyo, le enseñaron a rodar y bajar de una 
cama, actualmente por el lado emocional la veo muy 
cambiada de como llego es completamente diferente ya 
es más autosuficiente acude a sus terapias con más 
gusto muy motivada para poder pararse y caminar, en 
su estado físico tiene más fuerza no solo en brazos sino 
también en su cuerpo, hoy es capaz de pararse por 
periodos de tiempo más prolongado, sube y baja 
superficies no muy altas, apenas el mes pasado  por fin 
pudo sostener con sus brazos, su cuerpo y dar sus 
primeros pasos después de 7 años de rehabilitación y 
cirugías, dándole así una posibilidad de caminar, 
aunque sea con ayuda de un andador.

Por medio de Angelitos de Cristal de todos y cada uno 
de los que laboran ahí, Melissa hoy ha mejorado su 
calidad de vida y ha logrado hacer cosas que parecían 
imposibles de realizar.

¡Gracias Angelitos de Cristal!

Melissa
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42

INGRESOS
Donativos  $ 3,035

Otros Ingresos  $    957

TOTAL   $ 3,992

EGRESOS

Ayudas económicas  $ 1,111
Costo del servicio  $ 3,029
Remanente              -$    147
 
TOTAL    $ 4,287

Estado de Posición  Financiera 31 de diciembre de 2019.

ACTIVO
Activos   $  11,126
Otros Activos  $          93

TOTAL   $ 11,219

Pasivo
Obligaciones Diversas  $  1,770
Patrimonio
No restringido   $  1,597
Restingido temporal  $  3,000
Restringido permanente          $  5,000
Remanente   $   -147

TOTAL    $ 11,219

PASIVO

Estado de Actividades enero a diciembre 20 9

* Datos en miles de pesos
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Aliados
Zara México Contrato 1 A En P Fideicomiso Por Los Niños De Mexico, Todos En Santander 

F/321241 S.A. Nacional Monte De Piedad I.A.P Centro Celular, S.A. De C.V. Cartones 
Ponderosa, S.A De C.V. Corporate Travel Services World Wide Sapi De CV Fundación 
Independencia A.C. Cervantes  Sainz, S.C. Infomedia, S.A. De C.V. Hi Promociones Y Eventos 
Publicitarios En México, S De Rl De C,.V. Grupo Azulejero De Mayoristas, S.A. De C.V. Grupo 
Sanimex Ayuntamiento, S.A. De C.V. Farmacias De Similares, S.A De C.V. Ventramex, S.A De C.V. 
De C.V. Comercializadora De Acumuladores Y Metales, S.A De C.V. Velarde Diseño, S.A De C.V. 

Gregorio Sánchez Galdúroz Jaime Cristo Álvarez Lino De Prado Sampedro Lorenzo Vicente 
Reffreger Saucedo José Fernando Valdés Orozco Hugo Ruiz Delgado Juan Orvañanos 
Martínez Norma Ruiz Salva Dr. Pedro Jorba Elguero Alheli Lucía Bremer Aztudillo

Benefactores
Fundación Jorge Vergara, A.C. Municipio De Emiliano Zapata Fundación Hospitales Civiles De 

Guadalajara A.C. Fundación Magdalena Ruiz De Del Valle I.A.P. Fundación Unifin, A.C.  Junta 
de Asistencia Privada del D.F. Fundación del Dr. Simi, A.C. Construyendo Organizaciones Civiles 
Transparentes, A.C. GCS Imagen Empresarial S.A de C.V. Fundación Jorge Vergara, A.C. 

Manuel Erreguerena Albaitero Luis Reynaldo Castillo Ugalde Eduardo Cielak Grapa Gerardo 
Juan González Rodríguez Público En General Maria Isabel Miranda Torres Thorsten Funke 

Rosa Maria Tellez Juárez Enrique Lerch Vital César Jaramillo Flores Maria Victoria Esteve De 
Murga Ebenezer Viridiana Cruz Romero Alejandra Campos Ocampo Claudia Wallace 
Miranda Rufino Serrano Sierra Paulina Segui Vizcaino Eduardo Maurilio Castillo Camacho 

Lydia Ivette Peñafort Olivas Victor Manuel Sánchez Miranda Gabriela Diener Sala Clarissa 
Romero Pérez Héctor Manuel Ortiz Párraga Jorge Fernando Tejeda Ugalde José Antonio 
Thomsen Zenteno Verónica Miranda Mondragón  Maria Dolores Picazo Briz José Antonio Silva 
Hernández Aramiz López Durán David Olivares Villagómez Julio Cesar Rodríguez Albarrán 

Adriana Sánchez Millan Jenny Barragán Parrao José Manuel López Lacroix Virginia P. De 
Toledano Reviee Dayana Animas Santizo Ángel Méndez Mata Aarón Vázquez Jiménez 

Mariano Adrian Cruz Villanueva José Eduardo Matamoros García Maribel Leyte Jiménez 
Joyce Jocelyn Velázquez Mendieta  Guillermo Lira Plaza  Jorge Luis Pedroza Rivera Ma 

Fernanda Yañez Vázquez Alberto Francisco Navarro Diaz  Erik Mirscha Jarvio Suarez José 
Augusto Moreno Escobar Sergio Eduardo Huacuja Betancourt Sergio Eduardo Durán Rubio 

Bryan Eduardo Alvarado Oliver Cristhian Israel Atristain García Juan Hilario López Merino Luis 
Enrique Pérez Benitez Raúl Alcántara Estrada Anaid Rabanales Dámian Julio Patan Sánchez 

José Carlos Paredes Hernández Cinthya Quesada Mejia Victor Eduardo Hernández Islas 
Daniel Cruz Martínez Arturo Álvarez Regil Bernarda Márquez Pérez José Alberto Poza 

Figueroa Julieta Eunice Sánchez García Natyeli Rugerio Onofre Pedro Luis Macías Juárez 
Diana Marcela Rivera Rodríguez Ulises Badillo Hernández Laura Cecilia Zarate Martínez  
Paulina Ramos Flores   Ricardo Vázquez García José Antonio Caballero Silvia Méndez 

Rodriguez Jorge Armando Pérez Rios Pedro Luis Macias Juárez Adolfo Miramontes Serrano  
Edgar Joaquín Rodríguez Martínez Armando Nazario Villaseñor Aguilar Miguel Ángel Juárez 
Guerrero Guillermo Ortega Arzate Rafael Mendoza Vivas José Martin García Soriano 

Eduardo Aparicio Rojas Carlos Latorre López  
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Especie
Fundación Miguel Torres, AC Fundación Dr. Simi, A.C. Construyendo Organizaciones Civiles 

Transparentes, A.C.  GCS Imagen Empresarial S.A. de C.V. Fundación Jorge Vergara, A.C.
Sony de México Lino De Prado Sampedro Redegal México  Lic. Rogelio Magaña Luna   
Dr. Pedro Jorba Elguero Dr. Ramiro Cuevas Olivo Dr. Eduardo Miranda López  Dr. José 

Antonio Delgado  Dr. Victor Salinas Rojas Dr.Eduardo E. Reynoso Gómez Dr.  Rene Flamand 
Trejo Rodrigo Balli Delloite  Galaz, Yamazaki, Ruiz Urquiza, S.C C.P.C.Luis Enrique Sánchez Lima 

C.P.C.Carolina Monroy Reyes Bufete Matemático Actuarial, S.C. Act. Juan Manuel Castro 
Ortega Act. Maritza Bahena Díaz Act. Claudia Feria Cuevas Universidad del Valle de México 
Campus Tlalpan IPETH Playmobil de México Voluntariado Compartamos Banco Plaza Ajuso 

Instituto Tecnológico y de Estudios Superiores de Monterrey Campus Sur CDMX UNAM, Facultad 
de Medicina, Departamento de Salud Pública.

¡Gracias!



23

Necesitamos de tu ayuda para continuar 
esta labor, si conoces a alguien que pueda 
apoyarnos regálale este formato.

   CARTA DE AUTORIZACIÓN

Cargo automático  Mensual    Única Vez 
En cualquier momento usted puede suspender su cargo. 

$500.00 $1,000.00 $1,500.00 Otro___________________

AUTORIZO EL CARGO A MI TARJETA DE CRÉDITO

Banco Emisor
 Master Card            Visa          American Express

Número 

Digito Verificador

Nombre(s)

Apellidos

Deseo recibir recibo deducible de impuestos
Sí  No 

R.F.C.
Nombre
Calle        No.       Int.
C.P.   Alcaldía o Municipio 
Teléfono         Móvil
Correo electrónico 

Fecha de Nacimiento

Profesión  

Firma
 

¡Gracias por ayudarnos!

Manda este formato con letra de molde a:
comunicacion@angelitosdecristal.org

DONATIVOS
Angelitos de Cristal I.A.P.

7004/764702
0021 8070 0407 6470 22
4668

CUENTA
CLABE
SUCURSAL

Ci
tib

an
am

ex
Ci

tib
an

am
ex

7000/2615299
0021 8070 0026 1529 98
0266

CUENTA
CLABE
SUCURSAL

/angelitosdecristal

@adciap

angelitosdecristaliap

angelitosdecristal

www.angelitosdecristal.org

Día           Mes        Año

Paterno    Materno

Síguenos 

Tekal No.37, Col. Jardines del Ajusco 
Alcaldía de  Tlalpan, C.P. 14200, CDMX

Tel. 54469413 / 54469587



Ayúdanos 

Contáctanos 

Mayo

WISBONE DAY 
Surge en la conferencia de O.i. en Australia 
en el 2008 su objetivo es promover  la 
sensibilización y el conocimiento de la oi a 
nivel internacional. Wisky es el logo y 
mascota del evento.

Únete

1.Usa una prenda amarilla 
2. Tomaté una 
3. Compártela en tus redes sociales con el 
#hashtag:

# DíaMundialdelaOi
#OndaporlaOi

#AngelitosdeCristal

Promoveras el apoyo para personas con
osteogénesis imperfecta.Wisky
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“Mis huesos son frágiles, 
pero mi corazón late fuerte, 

como el tuyo”.

Tekal No.37 Col. Jardínes Del Ajusco, Alcaldía.Tlalpan, C.P.14200, CDMX

5446 9413 ó 54469587

@Angelitosdecristal @angelitosdecristal@angelitosdecristaliap@adciap

www.angelitosdecristal.org


