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INFORME 2024
Este informe detalla los objetivos
específicos, metas y logros alcanzados
por la Asociación Costarricense para el
Tamizaje y la Prevención de
Discapacidades en el Niño (ASTA) en
colaboración con el Programa Nacional
de Tamizaje Neonatal (PNT) y la Clínica
de Enfermedades Raras y Huérfanas
(CERH). 
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Promover y velar por el desarrollo y la vigencia del tamizaje neonatal y de alto
riesgo en Costa Rica, así como apoyar al paciente y sus familias con programas
de acción social para lograr un mayor bienestar y una adecuada inserción a la
sociedad.

INTRODUCCIÓN
La Asociación Costarricense para el
tamizaje y la Prevención de
Discapacidades en el niño (ASTA),
constituida en el año 1993, ha sido
indispensable para el apoyo al
sistema de salud costarricense en el
área de tamizaje neonatal. ASTA es
una asociación privada sin fines de
lucro, declarada como de utilidad
pública para los intereses del Estado,
con más de 25 años de servicio a la
niñez costarricense a través del
tamizaje neonatal en Costa Rica de
forma ininterrumpida,  en todo lo

ASOCIACIÓN COSTARRICENSE PARA EL TAMIZAJE Y LA
PREVENCIÓN DE DISCAPACIDADES EN EL NIÑO (ASTA)

MISIÓN

VISIÓN
Proporcionar apoyo integral desde el diagnóstico hasta el seguimiento continuo,
mantener el compromiso con la salud pública que se refleja en nuestra
declaración como organización de utilidad pública, respaldando los intereses
del Estado. y colaborando estrechamente con el sistema de salud costarricense.

referente al procesamiento de la
muestra, desde su detección hasta la
confirmación diagnóstica y apoyo al
tratamiento y seguimiento de los
pacientes, siendo esto de suma
importancia para el éxito. La
prevención de la enfermedad junto
con la promoción de la salud y la
atención médica, es uno de los
componentes esenciales de las
políticas de salud; es una forma de
ahorrar en sufrimiento humano y
gastos en salud.
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INFORME DE GESTIÓN Y LOGROS

Los esfuerzos se centran en el fortalecimiento del recurso humano, el
mantenimiento de equipos, la capacitación, la mejora de la calidad de vida de los
pacientes, la optimización de su tratamiento nutricional, la provisión de bienes, la
divulgación, el apoyo a proyectos específicos, el mantenimiento de sistemas
informáticos e infraestructura, 

Todos los logros, la visualización de las condiciones que tiene la población,
proyectos pilotos planteados y necesidades cubiertas de nuestra población
beneficiaria fueron posibles gracias al invaluable apoyo y financiamiento de la Junta
de Protección Social (JPS)
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Este informe detalla los objetivos específicos, metas y logros alcanzados por la
Asociación Costarricense para el Tamizaje y la Prevención de Discapacidades en el
Niño (ASTA) en colaboración con el Programa Nacional de Tamizaje Neonatal (PNT)
y la Clínica de Enfermedades Raras y Huérfanas (CERH).  



1. Provisión de Recurso Humano Idóneo y Capacitado

Meta: Proveer el recurso humano idóneo y capacitado, necesario para
apoyar el tratamiento y seguimiento de pacientes detectados por
Tamizaje Neonatal y otras enfermedades raras, a través de diversas
funciones logísticas, administrativas, de tecnologías de información, de
genética molecular, de acción social (trabajo social, psicología y
educación), de comunicación y mercadeo social, y de contraloría de
servicios.
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Logros Alcanzados:

Se mantuvo operativo el personal que labora en la institución los
cuales realizan labores dirigidas a la función de la asociación.

Se proporcionó asistencia integral a los pacientes identificados por
tamizaje neonatal y a sus familias. Este apoyo fue posible gracias a la
dedicación de la trabajadora social, la psicóloga, la educadora y el
equipo administrativo.

Se facilitó colaboración clave al PNT en dos áreas fundamentales: la
División de Genética Molecular y la gestión del Sistema Starlims, con
el valioso aporte del ingeniero informático y las biólogas.

OBJETIVOS ESPECÍFICOS Y LOGROS 
ALCANZADOS



Logros Alcanzados:

Se gestionó el mantenimiento y adquisición de varios elementos clave,
incluyendo:

Accesorios de cómputo.

Cisco - Switch.

Renovación anual IAAS.

Renovación de licencia Fortinet.

UPS.

Switch Firewall.

Renovación antivirus.

Repuestos para HPLC y analizador genético AB3500.

Mantenimiento y calibraciones de equipos de laboratorio.

Mantenimiento de refrigeradores y congeladores.
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2. Mantenimiento de Equipos de Laboratorio, Cómputo y Oficina

Meta: Apoyar al Programa Nacional de Tamizaje Neonatal (PNT) y a la
Clínica Enfermedades Raras y Huérfanas (ambos pertenecientes a la Caja
Costarricense del Seguro Social) en el mantenimiento correctivo y
preventivo de sus equipos de laboratorio. Además, brindar el
mantenimiento del equipo de laboratorio, de oficina y de cómputo de la
asociación.



Logros Alcanzados:

Se está en proceso de desarrollar un programa de capacitación
integral para el personal de ASTA.
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3. Apoyo en Capacitaciones Especializadas

Meta: Realizar un programa de capacitación integral para el capital
humano que abarque a los colaboradores de ASTA, con el fin de adquirir
conocimientos especiales para el desarrollo de sus funciones.

4. Mejora de la Calidad de Vida de Pacientes y Familias

Meta: Desarrollar talleres dirigidos a pacientes diagnosticados con
enfermedades (detectados por Tamizaje Neonatal o diagnosticados
molecular y bioquímicamente por el PNT), incluyendo a sus familiares y
encargados legales. Estos talleres abordan el conocimiento real y el
alcance de las enfermedades, nutrición, adherencia al tratamiento,
soporte social-comunitario, inserción académica y laboral, entre otros
temas de interés.

Meta: Proveer bienes y servicios esenciales que sirvan como
herramientas clave para el desarrollo integral de los pacientes. Esto
incluye la adquisición y entrega de útiles escolares, uniformes y bultos
escolares, elementos fundamentales que apoyan su participación en el
ámbito educativo y social. Esta iniciativa contribuye directamente a su
bienestar general y a una mejor calidad de vida.

Logros Alcanzados:

Se han llevado a cabo talleres informativos y de apoyo para pacientes
y sus familias. (Ver Anexo 1: Informe de Talleres y Mantenimientos para
detalles).
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Talleres de emprendedurismo:

Talleres en el área de creación de bisutería
Taller en el área de corte y confección
Taller técnicas para principiantes de panificación y repostería
Artesanía
Uso adecuado de la tecnología

Talleres psicológicos enfocados en:

Perdón y auto perdón
Límites y disciplina positiva
Panadería bajos en proteína
Adherencia al tratamiento con adolescentes
Proceso de duelo
Auto cuido
Fortaleciendo la calidad de vida …
Estimulación sensorial

Adquisición y distribución de 100 salveques (bultos) escolares,
preescolares y colegiales y útiles y materiales escolares

Bien o servicio Cantidad entregada

Salveques (bultos)
escolares

100 unidades

Cartucheras 150 unidades

Borradores 150 unidades

Lápiz de grafito 132 unidades

Lapiceros 3 colores 300 unidades

Resaltadores 95 unidades

Paletas de madera 30 paquetes

Lápiz de color 95 cajas

Sacapunta 95 unidades

Juegos de geometría 75 paquetes



5. Optimización de la Adherencia al Tratamiento Nutricional

Meta: Apoyar la adherencia al tratamiento nutricional de pacientes
detectados a través del Tamizaje Neonatal.

Logros Alcanzados:

Se realizó la compra de alimentos bajos en proteínas y suplementos
nutricionales.

Se adquirió el sistema de envasado necesario para el almacenamiento
de aminoácidos.

Se adquirieron productos específicos como harinas con bajo contenido
de proteínas y mezclas especiales con bajo contenido de proteínas,
sustituto de huevo, almidón modificado, Módulo de oligosacáridos,
queso con bajo contenido de proteína tipo mozzarella, tipo americano,
Benzoato de sodio, L-isoleucina, L-valina, L-Arginina, Coenzima Q10,
Biotina, Riboflavina, Vitamina B, carbohidratos a base de maltodextrina,
pastas con bajo contenido de proteína tipo spaghetti, vermicelli.
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Lista productos nutricionales especiales adquiridos:

Bien o servicio Cantidad

pastas con bajo contenido de proteína tipo
spaghetti

369 paquetes
 

pastas con bajo contenido de proteína tipo
vermicelli

268 paquetes

sustituto de huevo 2 paquetes

Almidón de maíz modificado para el tratamiento
dietético de la glucogenosis.

115 cajas /30 sobres

Módulo de oligosacáridos, carbohidratos a base
de maltodextrina

270 paquetes

queso con bajo contenido de proteína tipo
mozzarella rayado

160 paquetes

queso con bajo contenido de proteína tipo
mozzarella rebanado

100 paquetes

queso con bajo contenido de proteína tipo
americano rebanado

100 paquetes

L-isoleucina
 

495

L-valina, 450

L-Arginina 180

Benzoato de sodio 120

Coenzima Q10, 200 80/60

Coenzima Q10, 400 80/60

Biotina, 100/120

Riboflavina 30/100

Vitamina B, 40 frascos de 100 capsulas

Mezcla para hacer preparados bajo en
contenido de proteínas, para preparar imitación

de Nuggets o hamburguesas
240 paquetes

Harina con bajo contenido de proteínas para el
tratamiento de errores innatos del metabolismo

360 paquetes
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6. Divulgación de ASTA y programas a los que da apoyo (PNT y CERH)

Meta: Dar a conocer a la población nacional e internacional la
importancia del tamizaje neonatal, la detección temprana, el
tratamiento, seguimiento y diagnóstico de enfermedades raras. Realizar
campañas de información en pro de los pacientes y sus familias, y
celebrar días nacionales e internacionales relacionados.

Logros Alcanzados:

Se realizaron campañas de información y concientización.

Se celebraron días nacionales e internacionales relacionados con el
tamizaje neonatal y enfermedades raras. (Ver Anexo 2: Publicaciones
para más información).

Se participa activamente en la celebración del “Día de Enfermedades
Raras”

Campaña de relaciones públicas en medios (comunicados de prensa y
entrevista en medios)

Webinar

7. Colaboración en Proyectos Piloto

Meta: Colaborar con proyectos piloto de acuerdo a solicitud de la Dirección
del PNT, como el desarrollo de un laboratorio especializado de
Secuenciación de Nueva Generación.
Gestionar y canalizar herramientas para mejorar la atención de pacientes
categorizados como adultos y trasladados a la clínica de enfermedades
raras del Hospital San Juan de Dios

Logros Alcanzados:

Se planteó a la CCSS la creación de un laboratorio de Secuenciación de
Nueva Generación, pero el proyecto fue denegado.

El PNT no presentó ningún proyecto piloto en 2024.

Se planteó la implementación de una clínica que aborde de forma
integral las necesidades de los pacientes que por su edad no son
atendidos en el Hospital Nacional de Niños.

La directiva de ASTA autoriza la implementación de un centro que
brinde atención en la parte clínica, psicológica y de laboratorio.



11

8. Provisión de Sistema Informático para Pruebas de Tamizaje Neonatal

Meta: Brindar al Laboratorio Nacional de Tamizaje Neonatal el sistema
informático Starlims, para la administración de las pruebas de tamizaje
neonatal, así como su mantenimiento.

Logros Alcanzados:

Se ha provisto el Sistema de laboratorio Starlims y se ha asegurado su
mantenimiento. 

Soporte anual del Sistema Starlims

Actualización del sistema Starlims

9. Mantenimiento de Tecnologías de Información en ASTA

Meta: Contar con software y hardware actualizados en ASTA para el
desarrollo adecuado de las labores.

Logros Alcanzados:

Se ha asegurado la actualización y mantenimiento de:

Accesorios de cómputo.
Cisco – Switch.
UPS.
Switch Firewall.
Renovación de antivirus.

10. Mantenimiento de Instalaciones de ASTA en Óptimas Condiciones

Meta: Realizar remodelaciones con el objetivo de mantener y mejorar las
instalaciones de ASTA en pro del tamizaje neonatal, los pacientes y sus
familias, incluyendo áreas específicas para emprendimiento,
consultorios, atención de pacientes, recepción, capacitación, sala de
sesiones.



Logros Alcanzados:

Se planificó mejoras en diversas áreas de las instalaciones para
optimizar el servicio a pacientes y familias (población beneficiaria),
incluyendo:

Áreas de emprendimiento (bisutería, panadería, costura, jabonería,
candelas, tarjetas).
Consultorio para atención social, psicológica y educativa.
Área especial para atención de pacientes y cuido durante cursos
para padres.
Área de capacitación para pacientes y familias.
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ANEXOS
Anexo N°1:
Talleres del área de acción social realizados en el periodo 2024
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Anexo N°2:
Publicaciones en el periodo 2024
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Anexo N°3:
Presupuesto en el periodo 2024



CONCLUSIÓN

En conclusión, el presente informe
destaca el compromiso
inquebrantable de la Asociación
Costarricense para el Tamizaje y la
Prevención de Discapacidades en el
Niño (ASTA) con la mejora continua
de la calidad de vida de los niños y
niñas con discapacidades y
enfermedades diagnosticadas por
medio de Tamizaje Neonatal en Costa
Rica.A lo largo del período, hemos
consolidado logros significativos en
áreas cruciales como la provisión de
recurso humano especializado, el
mantenimiento de infraestructura y
equipo esencial, y la optimización del
tratamiento nutricional, apoyo y
seguimiento en el tratamiento y
abordaje social
Nuestros esfuerzos se vieron
reflejados en la realización de talleres
informativos y de emprendimiento
que empoderaron a pacientes y sus
familias, así como en la fundamental
adquisición y distribución de bienes
esenciales para su desarrollo integral.
La divulgación y concientización
sobre la importancia del tamizaje
neonatal y las enfermedades raras
continuaron siendo un pilar de
nuestra labor, fortaleciendo la
visibilidad de esta causa vital.
Si bien hemos alcanzado importantes
metas, como la provisión constante
de alimentos de bajo contenido
proteico y la realización de talleres
multidisciplinarios, también hemos
identificado áreas de oportunidad y
desafíos persistentes. Sin embargo, 

iniciativas como la propuesta de una
clínica integral para pacientes adultos
reflejan nuestro compromiso de
seguir innovando y adaptándonos
para cubrir las necesidades
emergentes de la población.

Mirando hacia el futuro, ASTA
reafirma su compromiso de continuar
trabajando en estrecha colaboración
con el Programa Nacional de Tamizaje
Neonatal (PNT) 
Es imperativo reconocer que todos
estos avances y la capacidad de
responder a las necesidades de
nuestra población beneficiaria fueron
posibles gracias al invaluable apoyo y
financiamiento de la Junta de
Protección Social (JPS). Su
compromiso es el motor que impulsa
nuestra misión y nos permite seguir
construyendo un futuro más inclusivo
y saludable para la niñez
costarricense.
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CONTACTO
Teléfono: 4080-8344

www.asta.cr 
info@asta.cr

San José, Pavas, Rohrmoser


