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Un afo de compromiso y solidaridad, pero sin duda un brazo importante para la asociacidon son nuestro voluntariado,
aporta un valor incalculable méas alld de horas. No solo ofrecen su tiempo, sino también sus conocimientos,

habilidades y entusiasmo. Son un testimonio vivo de la generosidad, el altruismo, la empatia.

Su participacion activa en la operacion diaria, estrategias, talleres, eventos, nos permite ampliar nuestro alcance

llegando a mas personas y comunidades, ampliando el impacto de nuestro trabajo y fortaleciendo nuestra mision

Agradecemos profundamente la dedicacion de todos nuestros voluntarios y seguir fortaleciendo esta gran comunidad

por la ELA.
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Hagamas comunidad por la EL A

Mensaje de nuestra Gila"

Presidenta
Co fundadora

Apoyo Integral Gila A.C. es una asociacion sin fines de lucro que surgio en 2010
derivado una experiencia familiar. Nuestra madre, Gila padecio Esclerosis Lateral
Amiotrofica, ELA, al vivir esta experiencia y darnos cuenta lo dificil que era indetificar y
diagnosticar este problema neurologico y volvernos un poco expertos de manera
empirica decidimos compartimos la experiencia de casi 12 afnos, canalizar la
experiencia e informacién, no queriamos que las familias pasaran este camino.

Nos dimos cuenta que lo mas importante es tener informacion para poder tomar
desiciones durante el proceso de su enfermedad, el acompafiamienrto familiar y eso es

lo que somos una gran familia, una comunidad de lucha contra la ELA.

Somos una asociacién de puertas abiertas, con vocacion de servicio, con el compromiso
de siempre buscar las mejores opciones para nuestros beneficiados.

Tu también puedes ser parte de un cambio y poner tu granito de arena, no hay causa
mala, solo buenas acciones.

Laura P. Padilla, Presidenta y Co fundadora Apoyo Integral Gila, AC
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Hagamas comunidad por la ELA

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 amiotréfica (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 meédica.
Ademas de los cuidados paliativos ofrecemos a los pacientes ayudas
técnicas, insumos y adaptaciones en el hogar.

La Esclerosis Lateral Amiotré6fica (ELA) es una enfermedad
neurodegenerativa progresiva causada por muerte de las
neuronas mototas, provocando una discapacidad total,
limitando capacidad del habla, deglucion, movimiento, vy
respiracion. La sensibilidad e inteligencia permanece intacta, lo
gque las personas son plenamente conscientes de su deterioroy
viven atrapadas en un cuerpo que ha dejado de funcionar.



MISION

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

VISION

Ser una instituciobn consolidada,
pionera en el tratamiento y difusion de
la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA)
con un modelo de intervencion
totalmente definido y replicable
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Hagamas comunidad por la EL A

VALORES

Integridad
Etica
Respeto
Amor al projimo
Empatia
Honestidad



Comunidad por la
ELA

Hemos logrado formar
una comunidad
compuesta por
personas con  ELA,
familiares, médicos e
instituciones
nacionales e
internacionales,
brindando 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.

OBJETIVOS

Otorgar acompanamiento
y atencidon a personas con
ELA y familiares a traves
de los cuidados paliativos,
brindando asesoria para
una mejor calidad de vida.



MODELO
DE
INTERVENCION

Gil

ames comunidad por

Con nuestro programa de cuidados
paliativos,brindamos atencidon a traves
de un Modelo Integral para Ilas
personas con ELA, el cual garantiza
una vida digna para el y su familia
durante el proceso de la enfermedad.

Apoyo Plataforma
Material Digital
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Reunimos especialistas vy

voluntarios para ayudar de

manera integral a los
Orientacion pacientes y familiares.

Meédica

Manuales Informativos para personas con ELA Y Cuidador

Primarios.

Evaluacion inicial de la persona con ELA ya diagnosticada.

Orientacidén a lo largo de la evolucion de la enfermedad.

Directorio Médico especialistas en ELA.

e Canalizacion a programa de Rehabilitacion y Fisioterapia
e Canalizacion a especialistas interdisciplinarios.

e Canalizacion a Centros Crit para terapias

multidisciplinarias.
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Hagamos comunidad por la ELA

Webinar: Terapia de habla
VOZ en personas con ELA

Por: Lic. Eloisa Hoyo Macouzet
Martes 18 de abril del 2023
17:00 hrs (Horario de la CDMX)

@ REGISTRATE

https://www.ela.org.mx/registro-webinars-ela/



Gila’
@ Somos una comunidad de mlddasm

dpOyoO para personas con

Apoyo ELA, familiares y Webinar: Si a la vida en
y culdadores. cualquier circunstancia.
Emocional
Por: Sorepaye Reznik
Miércoles 9 de agosto del 2023
17:00 hrs (Horario de la CDMX)
e Terapia psicolégica para persona con ELA y cuidador -
primario.

e Logoterapia y Tanatologia.

e Terapia ocupacional y de entretenimiento.

e Conferencias y Testimonios Virtuales

N



El contar con un equipo
especial aumenta |3
iIndependencia y seguridad
de nuestros beneficiarios
durante el proceso de |Ia
ELA.

Suministro de ayudas técnicas e insumos.

Suministro de equipo Médico.

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

de plataformas de aprendizaje.
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Apoyo ELA, familiares y Webinar: Si a la vida en
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k Plataforma que se adapta a
una persona con ELA,

Plataforma para facilitar su uso y
Digital navegacio.
Incluyente

e Foros y Webinarios en

informacion acerca de

ap
ak

ataforma digital con

_A.

e Espacio para compartir experiencias, inquietudes y

propuestas.

e Compendio de terapias, testimonios, herramientas,

entretenimiento, manuales y ultimas investigaciones.
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tamano G‘)
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Reportar un
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Hagamao s comunidad por la ELA

OBJETIVO

El objetivo del tratamiento de la ELA es mejorar la calidad
de vida de nuestros Dbeneficiarios a travées de
medicamentos y cuidados multidisciplinarios;
neuroprotectores, manejo sintomatico, emocional,
nutricional, de lenguaje, y respiratorio.

ACTUALIDAD

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 diagnaostico.
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ENTREGA
DE
INFORME
2022

CORRESPONSABILIDAD

La institucionalidad es
importante para nosotros,
con ello demostramos
nuestra trasnparencia. Por ell
ano con afno presentamos
nuestro informe de
actuvidades ante
Correponsabilidad.

Comision de Fomento de las Actividades de
las Organizaciones de la Sociedad Civil
Secretaria Técnica
Registro Federal de las Organizaciones
de la Sociedad Civil

En cump&miento sl articulo 7 de |a Ley Fedenal de Fomenta a las Actvidodes Realivadss por Omganizacionss de & Sociedad Civil, ¥
14 de su Reglaments, s= recibe o formato de informe &noal por medio electrdnica,

i. DATOS DE IDENTIFICACION DE LA OSC

Hombre del Representants legal ¥ periode de vigencia: juan Pabia Padila Acevedn, 12/5/2010 - Indefinide
Hombre o razén soclal y figura juridica: Apayo Integral Gila, Asceiacién Chv

Entidad federativa de inscripcidn: Disiitn Federal

Estatus del Informe Anwal: £n Hempo

Ii. MANIFESTACIONES DE LA PERSONA QUE ENTREGA EL INFORME ANUAL:

1. Can fendamento en ko dspuests por el articule 14 segundo pérrafo del Aeglamento de la Ley Federal de Fomento & les
brtividades Realizadss por Organizacones de fa Socedad Civil, esta Secnctaria Técnica |e notifica a usted que la orgesizacidn bha
cumplido con b entrega de su Infosme &nwal [2022), relativo o las actividades realizedas, asi como el balance de su sfuscdn
financiera, contoble y patrimonsal, gue refisja =i sfuacian . especialmente, el uso y resultado derivadas de los apoyos y estimulos
plblcos. ptorgados con fines de fomento.

2, La persora manifiesta sy comformidsd para stender 2 través de los medios de comunicanidn electrdnica como o es &l Sistema
de Irdformacidn del Registro Federal de les O5C [SIRFOSC) alguna waaficiencia de informacdn ylo documentacicn; par o que acepta
ser notficadoa) e Ins sctsscones, emplzzamientos, requerimientos y resoloticoes, (sin de aguellas de cardcier personal) por
este msmmo medio y de forma adicional & traves del comen electnimico registrado en dicho Sistema o al que proporcone al
momento de salicitar su clave de acceso af Sistema, de confeomidad con fo dispeesto por les erticules articulo 35, fracodn 1 y 65
L, dlzmo parrafo de b Ley Federal de Procedimiento Administratoo,

3. La personm sclicitante duefia de (a Fema Electrdnica &vanzada, conmentird gue e uso e su certificeda digitsl por sioo por
persona distints, guedard bajo su exclusive respansabilidad y en comsecuenciz sa ke sfribuird ks autoris de la informacidn goe se
envie & través de los medios de comunicacién sfectrénica,

Joan Fabia Padills Acevedo
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PRIMERA JORNADA DE
ENFERMEDADES RARAS
FACULTAD DE MEDICINA
UNAM

La Esclerosis Lateral Amiotrofica, ELA es
considerada como una enfermedad rara,
por ello buscamos hacer sinergia en busca
de visibilidad de todas aquellas causas

G .. . ~<lfmedau.
difciles a beneficio de quienes las padecen. “"Raras 2u.

28 de febrero
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DIA MUNDIAL DE LUCHA
CONTRA LA ELA 2023

Dia Mundial de Lucha

Contrala ELA

- . >

8a. edicion

Se llevo a cabo una nueva edicion del Dia
Mundial de Lucha Contra la ELA el objetivo es N O —— x

Gila® DiaMundial de Lucha Contra la ELA

proporcionar informacién médica y veridica, W Ih, (i3 28dejuniodel 2023 s s

capacitacion y asesoria a los pacientes y ¥y o B e

- , : N ‘ ® 10:30 Hrs. (Presencial) R i fible Padila, Go fundadar Apeys intepral
familiares con algun integrante con ELA, B . B i o i s
brindando un espacio de apoyo para .j CRIT Tlalnepantia | T
: : i e i Edo. de México | e
compartir y luchar en conjunto contra la ELA o e - G methmmEs

II. Abordaje

apéutico de G i "rd’l'!. latria
en paciontes con Esclerosis Lateral Amiotréfica
Dr, Luis Carlos Gémez

marcando un precedente y cambio positivo o e O R
en México y en la vida de las personas que la oo (AR
padecen. g F  Atravésde ﬂ B oot

Mi experiencia con la ELA
Gila Padilla, Co fundadora Apoyo Integral Gila

L, : : : {35 .
En esta ocasion se realizo en las instalaciones /7] Notelo pierdas!
de uno de nuestros grandes aliados, CRIT ¥ Tt
Tlalnepantla.
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Hagamos comunidad por la E LA




Institucionalidad cenll)

La AIT es un proceso de evaluacion para organizaciones
de la sociedad civil (OSC) que tiene la finalidad de
incrementar la confianza en su trabajo y visibilizar sus
aportes al bien comun; asi como, potenciar sus areas
internas (fortalecimiento institucional) y darles acceso a
nuevas oportunidades de colaboracion, tanto en
alianzas, como en recursos.

Es una herramienta que, a traves de diez indicadores
permite evaluar el nivel de formalidad de una OSC vy los
instrumentos institucionales con los que cuenta para
garantizar la transparencia de sus actividades.

Por contar con procesos de rendicion de cuentas,
practicas de transparencia y fortaleza institucional.

En 2023 nuevamnete nos acreditamos con la
Acreditacion de Institucionalidad y
Transparencia, CEMEFI.

Ricardo Bucio Mdjica Vigencia al| | de julio del 2025.
Presidente Ejecutivo




UNELA

La Esclerosis Lateral Amiotréfica es una enfermedad que no
distingue, genero, condicion o nacionalidad. Una de las alianzas
la cual nos permite visibilizar la situacion en Latinoamerica es
UNELA, Union de Asociaciones de ELA en Latinoamérica.

13 : : ..
Gila, Tuvimos la oportunidad de participar
( ter. sir posio Internacic 1al de ELA 2023 en el 1er. Simposio Internacional de la
SR AT ELA, nuestra representante fue la Dra.

14:30 hrs (Horario de | CDMX)

AW

N

Isabel Fernandez del Castillo, egresada
de la Universidad Anahuac. especialista
en Medicina de Rehabilitacion en la
Universidad Nacional Autonoma de
Mexico.

ela_org.mxfsimposio-inmternacional-de-elaf

# HagamosCol unidadPorLaELA

Hagamos

.
w00 ¢ = a-Hu.
unela

UNION DE ASOCIACIONES DE ELA EN LATINDM-HERJCA

1° SIMPOSIO INTERNACIONAL

ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA

27 Y 28 DE SEPTIEMBRE, 2023 - MODALIDAD VIRTUAL

DIRIGIDO A PROFESIONALES DE LA SALUD

PROGRAMA - MIERCOLES 27 SEPTIEMBRE, 2023

POMENCIA Y EXPOSITOR ESPECIALIDAD

| aae oo REHABILITACION FISICA EN LA ELA Medicina Fsica y
g erbander del Castillo Quintana - Meéxico ﬂ Rehabilitacion

ALISCLILARES ¥ RESPIRATORIOS

601 Pro Cura da ELA o Fonoaudiologia

NTIFICA ACTUAL EN ELA

GNELA Argenting. g Meurclogia

Fisioterapia
i Respiratoria

zoom®Q * HORA DELMA
Video Conferencing . I
= /
— . L
- -
- - ""’*-. L
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INFORMES E INSCRIPCIONES ; ASOCIACION ELA DE CADA PAIS

t= 2., 20 7 @ Gild &=
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Por 3ra. Ocasion asistimos al evento
organizado por PIZER “ALIANZA POR
LA SALUD” donde se exponen temas
de politicas publicas de la salud y se
fortalecen lazos entre ONGS durante
el networking en busca de mejoras
para todas las causas que atiende la
sociedad civil.




IMNTERMATHOMAL ALLLAMCE OF ALS/MMD ASSOCIATHOME

La Alianza es una red global de asociaciones de ELA/EMN
informadas por PALS/CALS, gue desarrolla capacidades para sus
miembros y se conecta con partes interesadas externas.
s @ Ful Member of the Alliance of ALS/MND Associations Ayudamos a los miembros a prosperar agregando valor a las

subject to the Memorandum and Articles of Association thereof.

| July 202330 June 2024 asociaciones existentes y futuras mediante |la curacidon y creacion

7 —

[ de informacién y actuando como una puerta de enlace global a
e e través de |la cual se conectan los miembros de la Alianza.

CERTIFICATE COF MEMBERSHIP

This is o certify that

Apoyo Integral GILA

Debido a que la ELA es una enfermedad degenerativa, el habla es algo que pierden en algun momento,
hay herramientas de comunicacion que les puede ayudar en el dia a dia a comunicarse.

Google en colaboracion con International Alliance of ALS invitaron a la comunidad ELA de Apoyo
Integral Gila, para participar en proyecto Euphonia de habla hispana con la finalidad de crear un banco
de voz tropicalizado y crear un antecedente.




DESFILE DE MODAS

Azul Violela

INVITACION COLECCION

-y S
“Hllando suenos” Gila,

Con la intencibn de dar
visibilidad a la ELA fuimos
invitados de honor en el
emprendimiento del desfile
de modas Azul Violeta.

Una inicativa dirigida a todas
aquellas mujeres que tiene
un sueno.

La ELA es una enfermedad
gue aun no tiene cura, pero
creemos que ELA no es
sinébnimo de muerte.



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

Este 2023, unidos 9 5 0 familias con integrantes
transformamos la vida de con ELA

o JF
gc!un!adpa}aELA
OAXACA f“ CAMPECHE
GUANAJUATO TAMAULIPAS  COLOMBIA H'DALGSOUW .
Ll o . 8 ARGENTINA
AGUASCALIENTES GUERRERQ, C RS G iR WY : HIDALGO
TLAXCALA 8% | TR~ ¥ o VOICATAN UERETARO
CHIHUAHUA NAYARIT S ¥ a VCEEIAACPFZ%Z Q
ZACATECAS SARAGUAY AN VENEZUELA
EL SALVADOR TABASCO SONORA COAHUILA
SAN LUIS POTOSI ESPANLAlMA DURANGO NUEVO LEON
MICHOACHAN SUERL A BRASIL QUINTANA ROO
JALISCO
BAJA CALIFORNIA MORELOS SINALOA ESTADOS UNIDOS

BAJA CALIFORNIA SUR CIUDAD DE MEXICO ESTADO DE MEXICO



BENEFICIADOS 2023 POR ESTADO

En 2023 logramos atender 71 personas que padecen ELA de la
Republica mexicana.

Estado de México
lztapalapa
Chiapasz

Ciudad de México
Coacalco
Coyoacan
Eztado de Ménica
Guanajuato
Hidalgo
lztapalapa
Jalizco
Michoacan
Maorelos

Puebla

Sonora

Tabascao
Tamaulipas
Veracruz
Chibuakua
Ciudad de México
Coahuila

Eztado de México
Guanajuato
Gustawa & Madera
Hidalgo

Jalizco

Maorelos

Muewao Ledn
Puebla
Cluerétara
Salamanca
Saltilla

Sonora

Tabascao
Tamaulipas
Tealoyucan
Tijuana

Tlaxcala
WVeracruz
Yucatan

BENEFICIADOS POR ESTADO 2023 O
29 Femenino

- 42 Masculino

10

Cuenta de Sexo

Femenino Masculino

45
40
Seriesl 35
30
25
20
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Puebla
Tabasco
Veracruz
lalisco

Ciudad de México

Estado de México
Saltillo

Coyoacan
Tabasco
Teoloyucan
Tlaxcala
Yucatan

lztapalapa

Ciudad de México
lztapalapa

Michoacan
Querétaro

Guanajuato
Muevo Leon
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BENEFICIARIOS 2023 TERAPIAS MULTIDISCIPLINARIAS
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VINCULOS Y ALIANZAS

INTERNATIONAL ALLIANCE We ” °
P b INCMINS/Z Fundacion Teletéon Mexico A.C.

Changing lives RED NACIONAL
with every breath DE APOYO A OSC

INSEIT Clonat ge :
I . ey caa I ' M v i
INELUTOIOEIa YV INeUTOLIruia Cemel I
1 - .l
1
! ¥ L E o | iy B L

ALIANZA NACION

FN:Q:ES §OMOS -
Rt W/ HERMANOS REH- w4 SANOFI

de Esclerosis Multiple
y Esclerosis Lateral POR LAS ENFERMEDADES RARAS NSPIRA
Amiotrofica A.B.P.
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Fortaleciedo

Visita de I|la empresa
espafiola  Irisbond con
cuidados primarios y un
afectado de ELA para
conocer el uso del Irisbond
y estudiar el mercado en
Meéxico y ofrecer mayor
accesibilidad.

SCH Especialidad S.A de CV
se suma con precio
especial en medicamentos

para la comunidad por la
ELA.

G ° I "

amaos ca!um’dad porla ELA
{.'f_:'rrl‘;uc_,.‘-:: f{eigc?bfﬂ;'!fg{;t:gn (C R B D i ———— @ )
e lnclusion Infantil Telet N — _;"_:_ \y | _' L ? | Aerosol Medical Systems
s (O RISBON U

AEROS0OL 5YSTEM IRISBOND

@ Aerosol System @ Irisbond

| ue mejoraran tu
. _..d;lidad de vida y tu

& _

Ver en B3 Youlube »

Ver en [ YouTube

Mas empresas comprometidas con
nuestra causa Se suman Ccomo
inversionistas sociales con precios
oreferenciales en apoyo a la ELA
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Webinar: La Esclerosis Lateral

en México

Por: Psic. Griselda Mondragdén
Martes 21 de marzo del 2023
17:00 hrs [Herarie de la COMX)

s wwwela.org.mf registro-webinars-ela)

zoom . Miércoles 29 de noviemb

s www ela.org.mf registro-webinars-ela)

s, B

Webinar: Terapia de habla y
vozZ en personas con ELA

Por: Lic. Eloisa Hoyo Macouzet
Martes 18 de abril del 2023
17:00 hrs (Horario de la CDMX)

)

re 12:00 hrs.

i B

Webinar: Si a la vida en
cualquier circunstancia.

Por: Sarepaye Reznik
Miéreoles @ de agosto del 2023
17:00 hrs (Herarie de la COMX)

CONFERENCIAS EN ZOOM:
CAPACITACIONES,
TESTIMONIOS,
WEBINARIOS

FOROS CON ESPECIALISTAS,

nttpsf e ekaorg maf registo-webinars- eka/

6 SERVICIOS VIRTUALES
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Webinar: Manejo nutricional
en personas con ELA.

Por: Lic. Liiana Rivera Salmerdn
Miércoles 21 de mayo del 2023
17.00 hrs (Horario de la COMX)

A, g—
S Al ) ]

@ recistrate

ETC.
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Hagames comunidad por la EL A
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© 1er. Simposio Internacicnal de ELA 2023
DIRICIDO A PROFESIONALES DE LA SALUD

Invitada: Dra isabel Fernandez del Castliio
Miéreoles 27 de septiombre
1430 hrs iHoraro de la COMX)

V.0, TSRO FIBMacionsl-ge-ta/

# HagamasComunidadPerLaELA

Es una enfen,..
pragresiva y
neurocdegenerativa
afecta a las neuron
motoras del cerebr
médula espinal, La:
neuronas motoras:
atrofian y mueren
pueden enviar men
los mUsculos encear
del' movimiento, la
deglucion



i Seguimos creciendo !

REDES SOCIALES —————

FACEBOOK
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Hagamos comunidad por la E LA

e 555292 4700 @ iInfo@aig.org.mx
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