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INFORME 
ACERCA DE ESTE

En el equipo de Apoyo Integral Gila A.C. tenemos el honor de compartir contigo el informe
de nuestros principales programas y logros realizados durante el 2019. En el marco de
nuestra misión de brindar orientación, acompañamiento y apoyo integral a familias con
algún miembro con Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) en México a través de apoyo
material, emocional y orientación médica, con la finalidad de mejorar la calidad de vida de
las personas con ELA y sus familias vivan este proceso en armonía para que exista el menor
desgaste posible y permanezca unida.

Los resultados   que lo integran fueron posibles gracias a nuestros aliados, donantes,
voluntarios y colaboradores que decidieron creer en la causa con Apoyo Integral Gila A.C.

El trabajo en conjunto con ustedes ha logrado dar frutos, para que más personas con ELA y
sus familias puedan acceder al apoyo emocional, material y médico que necesitan.

Gracias por caminar con nosotros,porque hoy, hacemos comunidad por la ELA, y seguimos
creciendo.
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CARTA DE LOS
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2019, fue un año de muchos retos y grandes logros: 
Se implementó el curso de “Institucionalización” al equipo de trabajo, se
aumentó el número de integrantes administrativos, se incrementó el
número de  familias atendidas a 417, se empezó la planeación una nueva
plataforma digital inclusiva. 
Nos mantenemos como integrantes de Unela (Unión de Asociaiones
de ELA en Latinoamérica)  y de ALS Intrernational.
Igualmente se realizó alianza con ANER (Asociación   Nacional de
Enfermedades Raras) con el fin de incidir en políticas públicas y con
Fundación Teletón México A.C., con el fin de atender a personas con ELA
en los 23 centros de la República mexicana a costo preferencial.
Se recibió el premio de Institucionalización y Transparencia otorgado por
Cemefi. 

Agradecemos profundamente a nuestros voluntarios y donadores,
todos los logros han sido posibles gracias   a su apoyo, juntos
continuamos fortaleciendo la comunidad por la ELA.

Atentamente,
 Patronato de Apoyo Integral Gila A.C



FILOSOFÍA
Unir, acompañar y apoyar integralmente a la comunidad de familias con
Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) en México, visibilizando la enfermedad y
proponiendo solucciones para mejorar su calidad de vida, definiendo sus
derechos para lograr su bienestar familiar

NUESTRA

MISIÓN

VISIÓN

Ser una institución consolidada, pionera en el tratamiento y difusión de la
Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) con un modelo de intervención
totalmente definido y replicable

VALORES
Integridad

Ética
Respeto

Amor al prójimo
Empatía

Honestidad
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CAUSA
LA ESCLEROSIS LATERAL AMIOTRÓFICA (ELA) ES UNA ENFERMEDAD

NEURODEGENERATIVA PROGRESIVA, CAUSADA POR DESGASTE O MUERTE DE
LAS NEURONAS MOTORAS. ES PROGRESIVA CAUSANDO DISCAPACIDAD

TOTAL. LA SENSIBILIDAD E INTELIGENCIA SE MANTIENEN INALTERADAS POR
LO QUE LAS PERSONAS SON PLENAMENTE CONSCIENTES DE SU DETERIORO Y

VIVEN ATRAPADAS EN UN CUERPO QUE HA DEJADO DE FUNCIONAR.

Afectan a 6 de cada 100,000 habitantes, existe
un estimado de 8,000 personas en el país con
ELA, aunque no existe una cifra exacta. 

La Ley General de Salud dió inicio al primer
registro nacional de enfermedades raras (2017)
que contempla tan solo 20, y de estas, sigue sin
encontrarse la ELA.

DESCONOCIMIENTO  e INVISIBILIDAD
FALTA DE ABORDAJE EFICIENTE
DIFICULTAD DE DIAGNÓSTICO
PROMEDIO DE VIDA DESPUÉS DE DIAGNÓSTICO
DE 3 A 5 AÑOS (no aplica en todos los casos)
SIGUE SIN EXISTIR CURA
ALTO DESGASTE FÍSICO, ECONÓMICO Y
EMOCIONAL PARA QUIEN LA PADECE Y SU FAMILIA
SE REQUIERE ATENCIÓN MULTIDISCIPLINARIA

NUESTRA

¿QUÉ ES LA ELA?

En MÉXICO

PROBLEMÁTICAS ENTORNO A LA ELA
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Apoyo Integral Gila A.C.

OBJETIVOS

Ser un referente en México de la
Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA)
en medios digitales y formar una

comunidad compuesta por
enfermos, familiares, médicos e

instituciones nacionales e
internacionales, otorgando un

espacio para compartir.

Implementar un Modelo de
Institucionalización a fin de

mejorar la gestión de
procesos y fortalecer la

estructura organizacional.

**Otorgar acompañamiento y
atención a personas con ELA y

familiares a través de los cuidados
paliativos, brindando asesoría para

una mejor calidad de vida.

NUESTROS
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2010 2011 2012 2013 2014

Apoyo integral Gila A.C se
constituyó como 

Asociación Civil No Lucrativa.
Año dedicado al estudio y
capacitación para poder

operar como una institución
formal.

Se realizaron  varias jornadas
médicas en diversas entidades
para sensibilizarnos y conocer
la problemática en México con

relación a las enfermedades
neurodegenerativas.

CONSTITUCIÓN

-  Arranca la atención a familias con
enfermedades

neurodegenerativas.
- Nos convertimos en Donataria

Autorizada.
- Comienza la Red de Voluntarios

- Inicia el Programa de
Canalización Médica.

- Se realiza alianza con INNN, en el
departamento de Rehabilitación

Neurológica.

¡MANOS A LA OBRA!

- Aumenta el número de familias atendidas con
integrantes con enfermedades

neurodegenrativas.
Inicia el Programa de Apoyo Material y

Emocional. 

CRECIMIENTO,
ORGANIZACIÓN Y DESARROLLO

- Aumenta el número de familias
atendidas con enfermedades 

neurodegenerativas.
- Nos incorporamos a las redes

sociales de Facebook y Twitter. 
- Se implementan actividades con

familiares y amigos como estrategia
de Recaudación de Fondos.

EVOLUCIÓN

- 20 familias atendidas con
algún integrante con ELA.

- Se lleva a cabo la
campaña de Ice Bucket

Challenge, impactándonos
en difusión y promoción.

- Obtuvimos apoyo de
Fundación Televisa y

Actinver, logrando iniciar
la elaboración de una

plataforma digital para
brindar apoyo y

orientación
 a familias a distancia.

AVANZANDO Y
DIFUNDIENDO

HISTORIA
NUESTRA 2015 - 2014
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HISTORIA
NUESTRA
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2015 - 2019

- 34 familias atendidas con
integrantes con ELA

- Se consolida la plataforma
digital www.ela.org.mx.

 - Se abren nuevas secciones en la
plataforma: blogs, testimonios,
directorio de especialistas, etc.

- Se contrata a Arquitectura y
Comunicación Gráfica SA de CV,

para manejo de nuestra plataforma
digital, y se forma la comunidad por

la ELA.
- Se realiza difusión en diversos

medios: radio, tv y revistas.

COMUNIDAD POR LA
ELA

-67 familias atendidas con integrantes
con ELA.

- Se generaron alianzas con: ELA en
México, Familiares de la ELA.

-Primer Evento Anual del Día Mundial
de Lucha contra la ELA en el INNN.

 - Se envió el primer boletín
informativo bimestral a nivel

internacional a personas con ELA,
familiares, investigadores,

especialistas y  asociaciones afines.
 

GENERANDO
ALIANZAS

- 171 familias atendidas con integrantes con ELA.
- Evento Anual del Día Mundial de la Lucha contra la ELA en el INNN.
- Somos uno de los 7 países socios fundadores de UNELA, Unión de

Asociaciones de ELA en Latinoamérica
- Nos hicimos miembros de ALS International 

- Nos unimos al movimiento mexicano de Recaudación de Fondos de
Fundación Hero.

EXPANSIÓN

- 280 familias atendidas con integrantes con ELA.
-Se llevó a cabo el programa en co-inversión

 con Indesol  “Dando un Respiro al Cuidador Primario” 
- Asistimos a Congreso UNELA en Brasil y Congreso ALS

International Alliance en Glasgow, Escocia
 fortaleciendo nuestras alianzas. 

- Recibimos Premio ASPID a la ONG del año 
por la difusión de la ELA en medios digitales.

- Evento anual del Día Mundial de la lucha contra ELA 

en el INCMNSZ.
- Se realiza aliazna con el INCMNSZ en el departamento de de

Neurología.

CUMPLIENDO
METAS

- 417 familias atendidas con
integrantes con ELA.

Se realiza alianza con
Fundación Teletón México,

ANER, con la Red Nacional de
Apoyo de OSC. 

Inicia el Proceso de Creación
de una Plataforma Digital

Incluyente con Axity.
- Recibimos Reconocimiento

de CEMEFI en
Institucionalización y

Transparencia
Óptima.

- Evento anual del Día Mundial
de la lucha contra ELA en el

INNN.
 - Curso capacitación de

Institucionalización al equipo
de AIG.

- Se fortalece nuestra labor en
diversos medios : radio, tv y

entrevistas.

INSTITUCIONALIZACIÓN

2015 2016 2017 2018 2019
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Apoyo Integral Gila A.C.

INTERVENCIÓN
Manuales Informativos para
personas con ELA Y Cuidador

Primarios.
Entrevista inicial de la
persona con ELA ya

diagnosticada.
Orientación a lo largo de la

evolución de la enfermedad.
Canalización a programa de
Rehabilitación y Fisioterapia
Canalización a especialistas

interdisciplinarios.

Terapia psicológica
para persona con ELA y

cuidador primario.
Logoterapia

y Tanatología.
 Terapia ocupacional y

de entretenimiento.

Suministro de ayudas técnicas e
insumos.

Suministro de equipo Médico.
Compendio de plataformas de

aprendizaje.

MODELO DE

11

APOYO MATERIAL APOYO EMOCIONALORIENTACIÓN MÉDICA



ORGANIGRAMA
NUESTRO
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Apoyo Integral Gila A.C.

Auxiliar administrativa y de eventos especiales



LOGROS 
&

ACTIVIDADES
2O19
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Menú de
 Accesibilidad

Menú de accesibilidad (CTRL+U) X

Axity, compañía de Servicios de TI y Comunicaciones,
líderes en transformación digital, nos apoya con la

transformación de www.ela.org.mx a una
plataforma incluyente con tecnología que se

adapta a un paciente con ELA, para su fácil uso y
aprovechamiento de la misma. 

LOGROS
NUESTROS



Apoyo Integral Gila A.C.

Menú de
 Accesibilidad

Firma de Convenio de
Colaboración con Fundación
Teletón México A.C. a fin de
ofrecer a los pacientes con

Esclerosis Lateral Amiotrófica
(ELA), los distintos servicios
que en los 23 CRITs a nivel
nacional se ofrecen, para

mejorar las condiciones de
vida de las personas con ELA
de Apoyo Integral Gila A.C.

15
Se otorgan costos preferenciales a

las personas con ELA referidas .

LOGROS
NUESTROS
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PACIENTES & FAMILIARES
ATENCIÓN A

Se brindaron servicios de apoyo emocional,
psicológico y tanatológico de manera presencial y vía
telefónica. Se realizaron actividades lúdicas a través

de visitas domiciliaras.  Se brindó asesorías y
orientación presenciales, correo y vía telefónica.

 Se donaron insumos, préstamos de equipos
médicos y ayudas técnicas. 

Orientación y canalización a especialistas, asesoría
legal por invalidez y enfermedad, cuidados paliativos,

así como vinculación a Centros de Rehabilitación
Teletón y  Programa de Voluntad Anticipada. 



 
53%

 
47%

Apoyo Integral Gila A.C.

20 a 39 años

40 a 59 años

60 - 79 años

46.5 % 46. 5 %7% 

PACIENTES & FAMILIARES
ATENCIÓN A
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MUJERES

HOMBRES



RECONOCIMIENTOS
NUESTROS

CEMEFI (Centro Mexicano para la
Filantropía) 

nos otorga reconocimiento a por: 
Óptimos resultados en la

Acreditación en
Institucionalización y

Transparencia, en la Reunión
Anual 2019.

Se  trabajo hacia una
institucionalización mediante la

creación de una estructura
regular entre el órgano de

gobierno, equipo de trabajo y
voluntarios.
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POLÍTICAS PÚBLICAS
INCIDENCIA EN

19

Asistentes al “Primer Foro Nacional de las
Enfermedades Raras” en el Senado de la República
con el objetivo de analizar y visibilizar la situación de

las Enfermedades Raras en México, a fin de establecer
alianzas para hacer visible la ELA, en el registro

nacional de enfermedades del Sector Salud en México.

En alianza con ANER, participamos activamente en la
generación de campañas preventivas, de capacitación e

incidencia en política pública.



DIFUSIÓN
Entrevistas en radio y televisión en programas

como Televisa y Somos Hermanos.

PROMOCIÓN &

Se llevo a cabo Día Internacional de la ELA en el INNN . Asistieron
personas con ELA y familiares, e instituciones de salud interesadas.  

El equipo de Tanatólogas brindó apoyo emocional  y Especialistas en la
ELA expusieron presentaciones informativas.
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ESTADOS
FINANCIEROS
AUDITADOS
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ALIANZAS
VÍNCULOS &

Fundación Teletón
Mexico A.C.
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AGRADECIMIENTOS
Agradecemos a todos nuestros aliados que
se han sumado a esta causa; voluntarios,

donantes, Instituciones Nacionales e
Internacionales, Empresas, Patrocinadores

y Organizaciones de la Sociedad Civil.
 

Gracias por ayudarnos a seguir apoyando
cada vez a más personas con ELA y a sus

familias. 
 

Un agradecimiento a todo el equipo 
médico aliado, siempre dispuesto a

colaborar. 
 

Agredecemos el tiempo y talento a cada
una de las personas que han sido parte de

esta lucha.
 

¡Sigamos haciendo comunidad por la ELA!
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