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PROYECTO 2018 

OBJETIVO DEL PROYECTO 

1. Seguimiento a los pacientes de Errores Innatos del Metabolismo 
2. Modificar la página para mejor acceso de la información a los pacientes. 
3. Folletos educativos de las enfermedades. 
4. Apoyar diagnósticos tempranos. 
5. Visita a instituciones de Salud y Universidades 

 Dar a conocer la Asociación ACPEIM sobre el apoyo que brindamos a los pacientes 
y médicos (diagnóstico temprano de la enfermedad)  

 Informar sobre las patologías que conforman la Asociación ACPEIM  
 Lograr que la información suministrada llegue a médicos, enfermeras y público 

general.  
6. Seguimiento a pacientes con Acidemias Orgánicas 

 Apoyo examen Amonio para hacer seguimiento. 

 Video muestra de Amonio 
 

7. Brindar Apoyo integral y en su momento si lo necesitan legal tanto al paciente como a su 
familia y cuidadores. 

8. Educación a pacientes nutricional  
9. Apoyo económico a paciente en caso de necesitarlo 

 

INTRODUCCION 

El Proyecto se desarrollara durante el año, con el fin de fortalecer la asociación y lograr apoyar a 
muchos pacientes en su diagnóstico y lograr su tratamiento integral para una mejor calidad de 
vida,  

Nuestro objetivo, lograr concientizar a mas médicos e instituciones en el diagnóstico temprano a 
pacientes con enfermedades metabólicas (EIM). 

Estamos para apoyar a los pacientes donde no llega el estado, ni la empresa privada, nuestro 
hacer esta con el ser de cada paciente. 
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QUE SON LOS ERRORES INNATOS DEL METABOLISMO? 

Son trastornos genéticos poco comunes por los cuales el cuerpo es incapaz de convertir los alimentos 
en energía de manera apropiada. Dichos trastornos generalmente son causados por defectos en 
proteínas específicas (enzimas) que ayudan a descomponer (metabolizar) partes del alimento. 
Un producto alimenticio que no se descomponerse en energía se puede acumular en el cuerpo y 
ocasionar una amplia variedad de síntomas. Algunos de los errores innatos del metabolismo causan 
retraso en el desarrollo si no se controlan. 
 

1. ALCANCE DEL PROYECTO 

Lograr que reconozcan la asociación como el ente que apoya a pacientes, médicos, enfermeras, 
instituciones de salud en los errores innatos del metabolismo. Lograr diagnósticos tempranos para 
evitar daños Neurológicos y deterioro de la salud. 
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2.  GESTION DE DESARROLLO Y GASTOS 

2.1.  APOYO DE DIAGNOSTICO 

El diagnóstico temprano de las patologías, ayuda a una estabilidad de vida tanto para el paciente    
como para los cuidadores y familias, de esta forma también evitaremos daños neurológicos 
irreversibles. Realizaremos un video para la toma de amonio para que tengan en cuenta las personas 
que van a realizarlo. 

Nuestro apoyo de diagnóstico va desde el paciente que se encuentra en UCIP sin 
diagnostico hasta el paciente ambulatorio. 

 

AMINOACIDOS CUANTITATIVOS POR HPLC (Sangre, Orina, LCR) 

El cuerpo humano se compone en un 20 por ciento de proteínas. Las proteínas juegan en casi 

todos los procesos biológicos un papel clave. Los aminoácidos son la base de las de las proteínas. 

Dado que gran parte de nuestras células, músculos y tejidos están compuestos por aminoácidos, 

éstos forman parte de numerosas funciones importantes en nuestro cuerpo: los aminoácidos 

confieren a la célula no sólo su estructura, sino que también son responsables del transporte y el 

almacenamiento de toda clase de nutrientes de vital importancia. Los aminoácidos influyen en las 

funciones de órganos, glándulas, tendones o arterias. Son esenciales en la curación de heridas y 

reparación de tejidos, especialmente músculos, huesos, piel y cabello, así como en la eliminación 

de los impactos negativos que se asocian a trastornos metabólicos de todo tipo 

 Este examen nos ayuda para el diagnóstico de aminoacidopatias y Acidemias 

orgánicas 
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AMONIO (Sangre) 

El amonio se acumula en sangre si no se consigue eliminar del organismo de una manera       

adecuada. Esta prueba mide la cantidad de amonio en la sangre. 

El amonio se transporta hacia el hígado, donde es convertido a urea y glutamina. La urea es 

posteriormente transportada por la sangre hacia los riñones... 

La elevación de amonio es especialmente tóxico para el cerebro y puede producir confusión, 

letargo y en algunas ocasiones coma 

Aumentos significativos de los niveles de amonio en la sangre indican que el organismo no es 

capaz de metabolizar y eliminar correctamente el amonio; pueden indicar que dichos aumentos 

pueden constituir la causa de los signos y síntomas observados. 

      Este examen nos ayuda para el diagnóstico en caso de hiperamonemia 

ACIDOS ORGANICOS (Orina) 

Los ácidos orgánicos comprenden metabolitos claves de casi todas las vías metabólicas del 

metabolismo intermediario, por lo que el análisis de los mismos ofrece información sobre el estado 

de dichas vías. Los ácidos orgánicos ocurren como intermediarios fisiológicos en una variedad de 

vías metabólicas. Las acidemias orgánicas constituyen un grupo de trastornos en los cuales están 

bloqueadas una o más de estas vías, lo que resulta en una deficiencia de productos normales y 

en una acumulación anormal, en el organismo, de metabolitos intermediarios (ácidos orgánicos) 

que se excretan en la orina. 

 Este examen nos ayuda para el Diagnostico de Acidemias Organicas. 

CISTINA EN LEUCOCITARIA (Sangre) 

Consiste en la determinación de la cistina intracelular, habitualmente intraleucocitaria, en general 

a partir de leucocitos totales obtenidos de sangre periférica. La técnica más utilizada es la 

cromatografía de intercambio iónico, aunque los métodos específicos en los que se emplean una 

proteína fijadora de cistina29 (CBP: cystine binding protein) y la espectrometría de masas en 

tándem son más sensibles. En controles normales, la concentración de cistina intraleucocitaria es 

inferior a 0,2 nmol de hemicistina/mg de proteína, mientras que en los pacientes con cistinosis 

nefropática las concentraciones son superiores a 2 nmol de hemicistina/mg de proteína. 

 Este examen nos ayuda para el Diagnostico de Cistinosis 
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PRUEBA POR MES PARA EL 2018 

El promedio de toma de las anteriores muestras, es: 

Aminoaciocidos – 5 por mes 

Ácidos orgánicos – 3 por mes 

Amonios – 5 POR MES 

Cistina – 3 por mes 

Para lograr hacer apoyo de diagnóstico a nivel nacional nos apoyamos  del Laboratorio 

Biolab para traer las muestras a la ciudad de Bogotá y dirigirlas al Hospital San Ignacio. 

 

2.2  REALIZACION CHARLA INSTITUCIONALES 

OBJETIVOS DE LA CONFERENCIA  

• Dar a conocer la Asociación ACPEIM sobre el apoyo que brindamos a los pacientes y 

médicos (diagnóstico temprano de la enfermedad)  

• Informar sobre las patologías que conforman la Asociación ACPEIM  

• Lograr que la información suministrada llegue a médicos, enfermeras y público general.  

PROGRAMACIÓN  

La conferencia tendrá una duración de 1 hora, se dividirá en dos sesiones. La primera de ellas 

enfocada a la asociación ACPEIM y las patologías que maneja y la segunda se hablara con un 

profesional de la salud que quiera hablar de Errores innatos del Metabolismo. 

 Presentación de la Asociación – a cargo de Gina Paola Gama (20min)  

 Conferencia con especialista en Errores Innatos del Metabolismo – (40 min)  

 Entrega de material de apoyo de EIM 

 Entrega de refrigerio (20min)  

 

Según disponibilidad de las instituciones que se visiten y acepten la realización de la charla. 
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COSTOS DE LA CHARLA 

MATERIAL PARA LAS CONFERENCIAS 

ACTIVIDAD COSTO 

Impresión material de apoyo  $ 900.000 

Afiche publicitario $ 150.000 

Refrigerio $ 150.000 

Médico especialista “Pendiente”  

TOTAL $ 1.200.000 

 

 El Material publicitario son 1250 folletos que van hacer entregados en las instituciones que 
nos permitan realizar la charlas. 

 Afiche publicitario son 100, se realizaran con las charlas que dictaran Asociación Acpeim, 
Refrigerio será para 50 invitados. 

 Médico Especialista o historia de vida (Diagnóstico temprano o un mal Diagnostico de la 
enfermedad) 

 

2.3   APOYO CITAS 

El apoyo a pacientes con E.I.M para citas de neurología, oftalmología, genética, nutrición es solo si lo 
requieren los  pacientes para tener una salud estable. En las diferentes ciudades a Nivel Nacional. 

Se hará apoyo económico en caso de que el paciente no tenga los recursos para acceder a reclamar 
a los medicamentos. 

 

2.4   APOYO NUTRICIONAL Y FARMACOLOGICO 

Manejo nutricional de dieta restringida en proteínas, charla dirigida a pacientes y nutricionista con el 
fin de explicar conceptos básicos del manejo nutricional de los errores innatos del metabolismo de las 
proteínas. 

Actividad que se desarrollará de manera programada en donde se afianzarán conceptos de la dieta 
controlada en proteínas y se practicarán recetas y alternativas en la dieta. 

Algunas veces nos apoyara un chef que le enseñara a los cuidadores y nutricionistas a preparar 
diferente los alimentos, dando posibilidad a que los pacientes coman diferente y con las proteínas 
controladas, 
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OBJETIVOS 

 Identificar y aclarar las dudas, los mitos y los inconvenientes que se presentan en las 
dietas restringidas en proteínas 

 Entrenar a cuidadores y nutricionistas en recetas para dietas controladas en proteínas 

 Contribuir a la adherencia al tratamiento. 

REALIZACION DE LA CHARLA 

Se realizara un taller de nutrición en la ciudad de Bogotá para el 19 de Mayo, puede ser modificada la 
fecha para unos días antes o después. 

Se realizara un taller de nutrición en la ciudad de Medellín  para el 19 de Junio, puede ser modificada 
la fecha para unos días antes o después. 

COSTOS DEL TALLER 

 

 
 

  

 

 

 

 

El valor de la Nutricionista se define dependiendo de la ciudad y quien nos quiera Ayudar en el 
taller. 

 Revisar si los pacientes están realizando bien la toma de los medicamentos, si no es así 
se le hará una pequeña capacitación de cómo realizarlo. 

  

PRESUPUESTO POR ACTIVIDAD BOGOTA-MEDELLIN 

 CANTIDAD VALOR UNIDAD VALOR TOTAL  

SALON-COCINA  300.000 300.000 

ALIMENTOS PARA 
EL TALLER  200.000 200.000 

INVITADOS 10-20 0 0 

NUTRICIONISTA    

CHEF   200.000 

OTROS GASTOS  100.000 100.000 

TOTAL   600.000 
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2.5  ACTIVIDADE DE PRIMER SEMESTRE 

Se conmemora el 28 de Febrero como día internacional de las enfermedades raras, este día 

trataremos de reunir las familias para celebrar la vida, se manejara el siguiente presupuesto. 

 

CIUDAD Bogotá FECHA 24 de Febrero HORA 9:00am-
2:00pm 

LUGAR Maloka 

TEMA DIA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES HUERFANAS 

ACTIVIDAD Celebración del día mundial de las enfermedades huérfanas, en el Zoológico 
Santa fe, Charla de concientización sobre la enfermedad. 
Entrega de folletos sobre  información para los pacientes según su patología. 

N° PARTICIPANTES 26 invitados, Pacientes y acompañante 

PRESUPUESTO DESCRIPCION VALOR 

Refrigerio c/u $10000 x 50 $ 500.000  

Entrada Maloka c/u $20.000 x 50 $1.000.000  

 Recordatorio c/u $10.000 x 50 $500.000 

    

    

    

TOTAL $2.000.000 

      

      

CIUDAD Medellín FECHA 10 de Marzo HORA 9:00am-
2:00pm 

LUGAR Zoológico Santa fe 

TEMA DIA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES HUERFANAS 

ACTIVIDAD Celebración del día mundial de las enfermedades huérfanas, en el Zoológico 
Santa fe, Charla de concientización sobre la enfermedad. 
Entrega de folletos sobre  información para los pacientes según su patología. 

N° PARTICIPANTES 30 invitados, Pacientes y acompañante 

PRESUPUESTO DESCRIPCION VALOR 

Refrigerio c/u 10.000 x 50  $500.000 

Entrada Zoológico c/u $15.000 x 50 $750.000  

 Recordatorio c/u $10.000 x 50 $500.000 

    

    

TOTAL $1.750.000 
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3. PRESUPUESTO SEMESTRAL TOTAL 

 

Se realiza un presupuesto del proyecto por seis meses, para el apoyo de exámenes, citas, actividades 

y todo lo que se a escrito en este proyecto. 

 

ACTIVIDAD   ENERO FEBRERO MARZO ABRIL MAYO JUNIO 

APOYO PARA EXAMENES 3.000.000 3.000.000 3.000.000 3.000.000 3.000.000 3.000.000 

APOYO CITAS 300.000 300.000 300.000 300.000 300.000 300.000 

APOYO ECONOMICOS A PACIENTES 350.000 350.000 350.000 350.000 350.000 350.000 

GESTORES NIVEL COLOMBIA 350.000 350.000 350.000 350.000 350.000 
350.000 

ENVIO DE MUESTRAS  1.000.000 1.000.000 1.000.000 1.000.000 1.000.000 1.000.000 

LOGISTICA DE 
GESTION DE 

PROYECTOS Y 
ACTIVIDADES 

DESARROLLO DE 
PROYECTO 

1.000.000 1.000.000 1.000.000 1.000.000 1.000.000 
1.000.000 

ACTIVIDAD  1.000.000 3.000.000 3.000.000 1.000.000 1.000.000 
1.400.000 

OTROS GASTOS 
PAPELERIA PARA 
ACTIVIDADES 

200.000 200.000 200.000 200.000 200.000 
200.000 

TOTAL    7.200.000 9.200.000 9.200.000 7.200.000 7.200.000 7.600.000 

 

 

 

 

 

 

Atentamente, 

 

 

 

_________________________ 

Gina Paola Gama Ballen 

Representante legal de ACPEIM 

C.C.52.765.360 de Bogotá 

Cel.: 3223082547 
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acpeim@hotmail.com 

 

 

 

LO QUE HEMOS 
REALIZADO EN 

EL 2018 
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1. PÁGINA WEB 

 

 

La página web (www.acpeim.com) se ha estado actualizando constantemente y ha evidenciado 
un flujo de usuarios mayor que en meses pasados. Las estadísticas que presenta la página web 
para el mes de febrero son las siguientes: 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

http://www.acpeim.com/
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En el mes de Febrero 128 Usuarios ingresaron a la página, 

de los cuales el 62% fueron de Estados Unidos y el 35% 

de Colombia. 

 

 

La página más visitada por los usuarios es la de 

“Herramientas”, la cual contiene principalmente videos 

informativos sobre las enfermedades y el régimen de 

emergencia. La segunda “noticias” contiene información 

sobre los eventos que se desarrollan a lo largo del año para 

estas enfemedades metabólicas. En tercer lugar la página 

“Homocistinuria” que contiene información sobre ésta 

enfermedad. SE 

Finalmente los datos del mes de febrero arrojan que el flujo 

de usuarios aumenta los días lunes y que las horas con 

más tráfico de usuarios son desde las 9am a 2pm. Con 

esta información podemos intervenir en la actualización de 

la página web con recursos que generen mayor interés en 

los usuarios.  

Para el mes de Mayo se plantea abrir una página dedicada 

a historias de vida en la que padres de familia cuentan su 

experiencia como cuidadores de sus hijos que padecen 

estas enfermedades.  
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2. CELEBRACIÓN DEL DIA DE LAS ENFERMEDADES RARAS 

 

 

Se celebra el día de las enfermedades raras en Bogotá el día 24 de febrero, se invitó a los 

pacientes, cuidadores y familia a pasar un día agradable de unión en  Maloka. 
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Se celebra el día de las enfermedades raras en Medellín el día 17 de Marzo, se invitó a los 

pacientes, cuidadores y familia a pasar un día agradable de unión en  Maloka. 
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3. FOLLETOS DE ENFERMEDADES 

Realizamos folletos educativos de las enfermedades para concientizar a la sociedad y poder entrar a 
las instituciones para que sepan que pueden contar con la Asociación Acpeim para diagnóstico, 
seguimiento y apoyo a los pacientes y a sus familias, para que logren los pacientes un tratamiento 
integral tanto farmacológico como nutricional. 

Los folletos que se llevan hechos para los pacientes son los siguientes: 

 Acidemias orgánicas  
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 Trastorno del Ciclo de la Urea 
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 Cistinosis 
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 Homocistinuria  
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4. Apoyo de exámenes y citas 

 

Gracias al apoyo de exámenes para diagnostico se lograron diagnosticar 9 

pacientes, de esta forma logramos evitar daños neurológicos. 

 

Se apoyaron citas a los pacientes que más lo necesitaban como control para su 

enfermedad, hicimos seguimiento de Nutrición para los pacientes de Acidemias 

orgánicas y aminoacidopatias. 

 

 
 

 Se realizó video de toma de Amonio para apoyo a la realización de este para 

pacientes e instituciones ya que en  un examen muy delicado y puede arrojar 

valores erróneos. 

MES
ACIDOS 

ORGANICOS
AMONIO

CUANTIFIAAC

ION HPLC
PORFIRIA TAMIZAJE HOMOCISTEINA CISTINA

CITAS 

MEDICAS

ENERO 2 3 1 2 4

FEBRERO 1 3 4 1 1 3 3

MARZO 2 5 2 6 3

ABRIL 2 5 3 1 5 3

TOTAL 5 15 12 2 1 1 16 13
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5. Apoyo a pacientes 

    

 Se ha enviado información a los cuidadores y padres sobre la enfermedad se 

sus pacientes 

 Campañas, redes sociales, página web, folletos, charlas, reuniones de 

pacientes. 

 Procedimientos para acceder al diagnóstico. 

 Hemos manejado rutas de acceso a los servicios de salud. 

 Si a mis derechos donde le hablamos a los pacientes, cuidadores y familiares 

a que tienen derecho para acceder a una salud integra. 

 Como acceder a apoyo psicosocial y a financiación de servicios 

complementarios. 

 Folletos para ayuda médica para pacientes y familia. 

 Asesoría, acompañamiento y recursos que permitan acceso a los servicios de 

salud que requieran los pacientes. 

 Prevención a los pacientes sobre su enfermedad 

 Promover adherencia a tratamiento tanto farmacológico como nutricional. 

 Seguimiento individual de pacientes, gestores de acompañamiento a nivel 

nacional. 
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 6.Avances a instituciones para concientizar sobre E.I.M 
. 

Se realizo visita a las siguientes instituciones para lograr realizar charlas de concientización en 
E.I.M 

 Instituto Roosevelt 

 Fundación Cardio Infantil  

 Fundación Misericordia HOMI 

 Hospital Kennedy 

 Hospital Militar 

 Universidad Javeriana 

 Hospital Universitario Medery 

 Hospital San Jose 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Atentamente, 

 

 

 

Gina Paola Gama Ballen 

Representante legal de ACPEIM 

Cel.: 3223082547 

acpeim@hotmail.com 

 


