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ACERCA DEL

INFORME 2021

Queremos compartir nuestro informe anual de actividades,
retos y logros durante del ano 2021.

Este ano fue un gran reto para todos a causa de una
pandemia, pero aun mds para las organizaciones de la
sociedad civil, sin embargo, realizamos un gran esfuerzo para
continuar con nuestras actividades basadas en nuestra
mision y vision de brindar orientacion, acompanamiento y
apoyo integral a familias con algun miembro con Esclerosis
Lateral Amiotrofica (ELA) en Meéxico a través de apoyo
material, emocional y orientacion medica.

Gracias a todos aquellos donantes y personas que se unieron
a este esfuerzo, equipo de trabajo, aliados, voluntarios y
colaboradores, gracias a este logramos continuar con la labor
de mejorar la calidad de vida de las personas con ELA y de
sus familias.

iGracias por hacer comunidad por la ELA;



CARTA DE LOS
FUNDADORES

on Y
Gila*

2021 fue un ano de esfuerzo para todos, definitivamente un ano de cambios vy
sensibilizacion.

Para las organizaciones de la sociedad civil que vivimos de donativos el esfuerzo fue aun
mas grande, pero gracias a todos los que comparten, empatizan y apoyan esta gran causa,
0gramos seguir operando con mds corazon y COmpromiso.

-ste informe tiene mucho mas valor para nosotros, pero sobre todo agradecimiento.
_ogramos conservan nuestras alionzas y convenios, continuamos con nuestra
institucionalizacion a pesar de los retos.

Gracias al equipo, voluntarios, donantes por su accion social y compromiso.

Atentamente,
Patronato de Apoyo Integral Gila A.C



NOSOTROS

Apoyo Integral Gila A.C. es una asociacion sin fines de lucro que
brinda apoyo y orientacion a familias con algun integrante con
Esclerosis lateral amiotrofica (ELA) con la finalidad de que el paciente
tenga una mejor calidad de vida y la familia viva este proceso en
armonia para que haya el menor desgaste posible y permanezca unida.

Debido a que la mayoria de nuestros pacientes se encuentran
postrados, nuestro modelo de intervencion es en el hogar de los
beneficiarios a través de un programa de cuidados paliativos que
incluye apoyo emocional, apoyo material y orientacion médica.
Ademas de los cuidados paliativos ofrecemos a los pacientes ayudas
técnicas, insumos y adaptaciones en el hogar.

La Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa progresiva
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LA causada por muerte de las neuronas mototas, provocando una discapacidad total, limitando

capacidad del habla, deglucién, movimiento, y respiracion.
E LA La sensibilidad e inteligencia permanece intacta, lo que las personas son plenamente
conscientes de su deterioro y viven atrapadas en un cuerpo que ha dejado de funcionar.







N\ V4

Mision

Unir, acompanar y apoyar integralmente a la comunidad de
familias con Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) en México,
visibilizando la enfermedad y proponiendo solucciones para

mejorar su calidad de vida, definiendo sus derechos para
lograr su bienestar familiar

Vision
Ser una institucion consolidada, pionera en el tratamiento
y difusiéon de la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) con

un modelo de intervencion totalmente definido y
replicable

Valores

Integridad
Etica

Respeto

Amor al préjimo
Empatia
Honestidad




OBJETIVOS

Comunidad por la
ELA

Hemos logrado formar una
comunidad compuesta por
personas con ELA, familiares,
médicos = instituciones
nacionales e Internacionales,
orindando un espacio de apoyo
para compartir y luchar en
conjunto contra la ELA.

Ser un referente en México de la
Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA).

Innovar constantemente Modelo de
Intervencion a fin de mejorar la
gestion de procesos y fortalecer la
estructura organizacional.

Otorgar acompanamiento y atencion a
personas con ELA y familiares a través
de los cuidados paliativos, brindando
asesoria para una mejor calidad de
vida.
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MODELO
DE
INTERVENCION

Con nuestro Programa

de Cuidados Paliativos,
Brindamos atencion a través de
un Modelo Integral para las
personas con ELA, el cual
garantiza una vida digna para él y
su familia durante el proceso de
la enfermedad.

Orientacion
Meédica
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Apoyo
Material

N

Apoyo
Emocional

nI]T:I

Plataforma
Digital
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\(’ Reunimos especialistas vy

Orientacion
Medica

voluntarios para ayudar de
manera integral a los
pacientes y familiares.

e Manuales Informativos para personas con ELA Y Cuidador

Primarios.

e Evaluacion inicial de la persona con ELA ya diagnosticada.

e Orientacién a lo largo de la evolucion de la enfermedad.

e Directorio Médico especialistas en ELA.

e Cana
e Cana

e Cana

izacion a programa de Rehabilitacion y Fisioterapia
izacion a especialistas interdisciplinarios.

izacion a Centros Crit para terapias multidisciplinarias.




@ Somos una comunidad de
apoyo para personas con ELA,
familiares y cuidadores.
Apoyo

Emocional

e Terapia psicoldgica para persona con ELA y cuidador
primario.

e Logoterapia y Tanatologia.

e Terapia ocupacional y de entretenimiento.

e Conferencias y Testimonios Virtuales




El contar con un equipo especial
aumenta la independencia y

m seguridad de nuestros
beneficiarios durante el proceso
Material

Suministro de ayudas técnicas e insumos.

Suministro de equipo Médico.

Suministro sistemas alternativos de comunicacion
Canalizacién para oportunidades de trabajo y Compendio

de plataformas de aprendizaje.




X

Plataforma
Digital
Incluyente

Plataforma que se adapta a
una persona con ELA,

para facilitar su uso y
navegacio.

e Foros y Webinarios en la plataforma digital con

informacion acerca de la ELA.

e Espacio para compartir experiencias, inquietudes y

propuestas.

e Compendio de terapias, testimonios, herramientas,

entretenimiento, manuales y ultimas investigaciones.

Menu De Accesibilidad
(CTRL+U)

@  Comofunciona
UserWay

Widget de gran
tamano G)

O D

Contraste + Enlaces realce

¢--->
T T Espaciado de

(aran tavtn - gt

Reportar un U USER\WAY

problema
Accessibility by
UserWay.org




ATENCION
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El objetivo del tratamiento de
la ELA es mejorar la calidad de
vida de nuestros beneficiarios
a través de medicamentos vy
cuidados multidisciplinarios;
neuroprotectores, manejo
sintomatico, emocional,
nutricional, de lenguaje, vy
respiratorio.

INFORMACION &
ORIENTACION

Manuales Digitales
Infografias Digitales
Tutoriales Virtuales
Webinarios

Incremento de Canalizacion Médica y
Atencion en Linea.

PLATAFORMA DIGITAL

56 beneficiarios registrados
adquirieron Credencial Virtual

Aumento 50% trafico de usuarios
mensuales en www.ela.org.mx

Terapias virtuales de Fundacion Teleton
TELEREHABILITACION



Buscamos que nuestros
beneficiarios encuentren en
Apoyo Integral Gila A.C. una
familia, solidaridad y apoyo,
orientacion, trabajo
profesional, soluciones y
calidad de vida tras el
diagnostico.

APOYO EMOCIONAL
& MATERIAL

Se unen 39 Voluntarios Virtuales

Atencion Emocional via:
Zoom, Videollamada, Llamada Telefonica,
Whatsapp y Correo.

Aumento del flujo de entrega de insumos y
ayudas técnicas.

INSTITUCIONALIZACION

Capacitacion Virtual a Voluntarios
Adquisicion de Zoom Empresarial
Semanal Planeacion y Evaluacion Virtual

Innovacion en procesos: control de
inventario, registro beneficiarios, etc.
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ACTIVIDADES & LOGROS




BENEFICIARIOS 2021 EN MEXICO

En 2021 logramos atender 66 personas que padecen ELA en 19
estados de la Republica mexicana.

Estado Beneficiados
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BENEFICIARIOS 2021 TERAPIAS

MULTIDICIPLINARIAS

2021 Se remitieron 21 personas que padecen ELA al CRIT de su interes
para recibir terapia multiciplinaria y tener una mejor calidad de vida.

NUumero de
pacientes

Fecha de refrencia

2021/12/29 18:32:48
2021/12/09 18:50:24
2021/11/18 15:36:24
2021/11/10 14:47:35
2021/11/04 23:11:43
2021/10/28 14:01:54
2021/10/26 21:07:33
2021/10/14 17:49:11
2021/09/22 18:51:29
2021/09/22 17:39:25
2021/09/17 18:37:19
2021/09/09 20:07:18
2021/08/18 20:31:03
2021/08/17 12:05:30
2021/08/16 22:54:44
2021/08/10 23:12:38
14/07/2021 09:56

16/06/2021 19:58

16/06/2021 09:01

25/05/2021 14:54

13/03/2021 16:54

mujer
hombre
hombre
mujer
mujer
hombre
hombre
hombre
mujer
hombre
hombre
mujer
hombre
hombre

mujer

mujer
hombre
hombre

mujer
hombre
hombre

Fecha de Nacimiento

11-18-1961
06-23-1958
10-06-1991
11-05-1959
11-19-1979
10-25-1944
04-25-1980
03-14-1948
04-20-1950
09-03-1972
11-29-1967
04-23-1952
08-25-1961
12-04-1965
07-02-1978
02-28-1955
20/05/1987
12/11/1943
12/04/1948
28/04/1959
29/10/1955

Estado / Provincia

coyoacan

cdmx

puebla

Durango

Estado de México
CDMX
guanajuato
Ciudad de México
HIDALGO
TLAXCALA
Mexico

Ciudad de México
Azcapotzalco
JALISCO

SAN LUIS POTOSI
Jalisco

Jalisco

México

Ciudad de México
Puebla

México

CRIT de su Interés

lztapalapa (CDMX)
Tlalnepantla (Edo. de Méx.)
Puebla

Durango

Nezahualcoyotl (Edo. de Méex.)
Tlalnepantla (Edo. de Méx.)
Guanajuato

lztapalapa (CDMX)

Hidalgo

Puebla

Tlalnepantla (Edo. de Méx.)
lztapalapa (CDMX)
Tlalnepantla (Edo. de Méx.)
lztapalapa (CDMX)
Guanajuato

Occidente
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BENEFICIARIOS 2021 CONFERENCIAS
ZOOM

A travées de nuestras conferencias zoom logramos impactar y alcazar con
informacion y orientacion a las personas que padecen ELA y sus familias
para tomar una mejor desicion durante el proceso de su enfermedad.

Vivir con un padre o
madre con ELA, 205, 13%

Q zoom

638 personas conectadas

1,571 visualizaciones n Yﬂ“T“he




La calidad de vida de nuestros beneficiarios nos
impulsa a trabajar dia a dia.

Este 2021, unidos

transformamos la vida de familias con integrantes con ELA
en 3 Z estados de la Republica Mexicana y :I o paises
OAXACA CAMPECHE
GUANAJUATO TAMAULIPAS COLOMBIA HlDALGE(%)OLIVI A
AGUASCALIENTES iiisiig ' ASUGCEETT XTI\IA HIDALGO
CHIHUAHUA e G I Ia’ VERACRUZ QUERETARO
LA PARAGUAY Hagamos comunidad porla ELA ECCTJQE/%% M-
EL SALVADOR TABASCO SONORA COAHUILA
SAN LUIS POTOSI ESF’ANLAlMA DURANGO NUEVO LEON
MICHOACHAN BRASIL QUINTANA ROO
PUEBLA JALISCO
BAJA CALIFORNIA MORELOS STV ESTADOS UNIDOS

BAJA CALIFORNIA SUR CIUDAD DE MEXICO ESTADO DE MEXICO



SERVICIOS

TERAPIA OCUPACIONAL*_‘ &

Y. SEIEE—— \)j)] 09 MARZO 2021
-,_‘,_PARA EL BIENESTAR

B 11:00 & 12:00 HRS

GASTROSTOMIA

S I©Gla'.

PR A TR VAR 17:00 A 18:00 HRS s

J I “

Registrate aqul: m;ﬂmm;mﬂmtﬂmwnhnuw-

TERAPIA DE LENGUAIJE EN
PERSONAS CON ELA

23 DE FEBRERD 2021
17:00 A 18:00 HRS

Registrate aqui: www.ela.org.mx/registro-webinars-ela/

CONFERENCIAS EN ZOOM:
CAPACITACIONES,

TESTIMONIQOS,

WEBINARIOS

FOROS CON ESPECIALISTAS, ETC.

USO Y MANTENIMIENTO DE
APARATOS MEDICOS PARA LA

VENTILACION RESPIRATORIA EN

TUTORIA PARA OPTIMIZAR | J PERSONAS CON ELA
EL USO DE SERVICIOS VIRTUALES v

=1 ' CASTREION
- DE Sl - | = CASTREIO
CONGCE MAS SOBRE LA = % ]4 SEPT]EMBHE 2[]21
PLATAFORMA DIGITAL e <U0ITI
¥ CANAL DE YOUTUBE _ - 17:00 A 18:00 HRS
17:00 A 16:00 HRS Reglistrate aqul: www.ela.org.mx/registro-webinars-ela/
IMPARTIDA POR VALERIA PADILLA " Q >00mMm

L 9 noviembre
& 17:00 hrs.

Registrate aqui: www.ela.org.mx/registro-webinars-elaf




DIA MUNDIAL DE

2
LUCHA o

DEL EVENTO EN

CONTRA LA MODALIDAD VIRTUAL
ELA VIRTUAL

Con la finalidad de seguir informando y orientando
a personas con ELA y sus familias y tambiéen a
especialistas, se abarcaron tema médicos, avances
en la medicina para ELA, terapias virtuales,
testimonios, etc.

9:45 AM

10:10 AM

10:20 AM

11:00 AM
11:10 AM

11:30 AM

12:30 AM

12:45 AM

1:45 PM

2:00 PM

BIENVENIDA
JQUE ES LA ELA?
TERAPIA FiSICA

TESTIMONIO |

REHABILITACION
PULMONAR

VIDEO DECIMO ANIVERSARIO

VENTILACION
MECANICA/RESMED

FORO | - ALIMENTACI(SI\'I
DEGLUCION Y NUTRICION

MEDIOS DIGITALES

TESTIMONIO 1l
FORO Il CUIDADOS PALIATIVOS

CREATIVIDAD Y ARTE EN LA ELA

UNELA

CIERRE

Laura Padilla Acevedo
Valeria Padilla Ydfiez
i

I amez Pimienta
Dr. Erwin Chiquete Anaya

Dr. jorge Herndndez Franco

Mtra. Magdalena Ayala
Rodriguez

Dr. Juan Carlos Garcia
Herndndez

Dra. Jessica Valencia

Dru. Eloisa Hoyo Macouzet
Lic. Laura Mercado Pérez
Dra. Gretel Casillas Guzmdn

Psic. Ma. Griselda Mondragdn

Antonio Gonzdlez Rodriguez

Mtro. Pedro Bravo Bautista
Dra. Luz Adriana Templos

Soffa Sanchez Lépez Santibdnez

Gila Padilla Acevedo

Gila®

Hagamos comunidad por la ELA



INSTITUCIONALIDAD

Trabajamos por ti Cemefi
Nuevamente nos acreditamos

El Centro Mexicano para la Filantropia, A.C.

otorga la Acreditacion en Institucionalidad y Transparencia (AIT) a

Apoyo Integral Gila, A.C.
La Acreditacion en Institucionalidad y Transparencia \R
(AIT)® es un recurso que el Cemefi ofrece a las
organizaciones de la sociedad civil establecida en .
México, sin fines de lucro y de servicios a terceros.

por contar con procesos de rendicion de cuentas, solidez financiera y

Se trata de un conjunto de referencias objetivas, no
controversiales y de comprobacion, que reflejan el nivel
de desarrollo institucional de aquella organizacion que
obtiene la AIT.

Cemefi

CENTRO MEXICANO
PARA LA FILANTROPIA



CORRELA

=

Iniciativa recaudacion de fondos vy
sensibilizacién de la causa.
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Invitamos a través de instagram a participar en la
carrera CorrELA y realizar cualquier ejercicio por las
personas con ELA, que pierden esta capacidad motriz.
Para inscribirse se requirié ingresar sus datos en el
registro de Google Forms, y realizar un donativo a partir
de $100.

" S

Posteriormente, los inscritos debian compartir una foto
haciendo la carrera a través de una historia de
instagram y etiquetar a 3 personas mas a unirse al reto.
Asistieron 168 participantes

Incrementd un 120% los seguidores de instagram.



REAPERTURA DE LOS
CRITS A NIVEL NACIONAL

Despues de la pandemia se
reaperturaron los CRITS a nivel
nacional y asi nuestros
beneficiados pudieran continuar
con sus terapias y tener una mejor
calidad de vida.




NUESTRO EQUIPO

-
Gila®

3d por Ic ELA
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Juan Pablo Padilla Valeria Padilla

Leca
E

Ana Gloria Quintana Hugo Garrido Zayas
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ESTADOS
FINANCIEROS
2021




| ‘18
ESTADOS FINANCIERCS 2021 I a
APOYO INTEGRAL GiLA AC

Hagamos comunided porlo ELA

Hagamos comun porig ELA

weral al 37T

Bcumulado

Total CIRCLULANTE

2021 Fue un afio de ajustes y a : : e
causa de la reduccidén de donativos
derivados de la pandemia
nuestros estados fiancieros no

Total Ingre=sas

fueron auditados por el costo que .
el tramite genera. : |
Sin embargo compartirmos contigo __ |
nuestra informacion financiera. N N

EHERALES

Difidasl o Pdirdda &l

SUBA DL CAPTTAL
iiiiedad fo Pasia)

ELMLA DEL ACTTAD 0 SUMA DEL FASIY

omas de Chapultepec, Alcaldia Miguel Hidalgo COMMX, CP 11000
joorgume § Ted: 55 5282 4700 / werw.ela ong mx




ELA México

Esclerosis Lateral Amidtrofica

VINCULOS Y ALIANZAS

Fundacion Teleton Mexico A.C.

Meurologia y Neurocirugia
: CENTRO MEXICANO

VManue! Velasco Suarez PARA LA FILANTROPIA

Instituto Nacional de Cemeftl ResMed .%.//

RED NACIONAL
DE APOYO A OSC

SANOFI

Asociacion Regiomontana
de Esclerosis Multiple
y Esclerosis Lateral
Amiotréfica A.B.P.




AGRADECIMIENTO

Agradecemos a todos los que se han sumado a la lucha contra la ELA ;
voluntarios, donantes, Instituciones Nacionales e Internacionales, Empresas,
Patrocinadores y Organizaciones de la Sociedad Civil.

Gracias por hacer este 2021 posible, por creer en nosotros y unidos lograr
seguir apoyando cada vez a mas personas con ELA y a sus familias.

Un agradecimiento al equipo médico multidisciplinario aliado, siempre dispuesto
a orientar, informar, colaborar y apoyar a la comunidad ELA.

Agredecemos el tiempo y esfuerzo de cada una de las personas que forman
parte de Apoyo Integral Gila A.C.

iSigamos haciendo comunidad por la ELA!



HAGAMOS COMUNIDAD POR LA ELA

WWW.ELA.ORG.MX

@ELACUMUNIDAD ﬂ@ELAGUMUNIDAD



